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V PERSPEKTIVI EVROPSKEGA LETA INVALIDOV

Ko je pred dobrimi tremi leti nastal
osnutek zakona o invalidskih organi-
zacijah, ga je Vlada Republike Slovenije
poslala v obravnavo Drzavnemu zboru,
ki ga je sicer z daljSim ¢asovnim zamikom
potrdil in narocil, da se v krajSem roku
pripravi predlog tega zakona za kon¢ni
sprejem. Ker je istofasno zacela dobro
delovati Fundacija za financiranje invalid-
skih in humanitarnih organizacij (FIHO),
je med slovenskimi invalidi in tako tudi
med distrofiki Ze prevladoval optimizem
glede solidnega in umirjenega Zivljenja
invalidov.

Kako zgreSena pri¢akovanja! Ob
podpori dnevne politike so znanilci hendi-
kepa, takoimenovani hendikepirani in
njihovi zagrizeni ideoloski zagovorniki
izjemno razsirili ruSilno delovanje do
invalidov in njihovih invalidskih organi-
zacij. Vsi, ki smo zagovarjali razvidne
interese invalidov - zanesljivo enake kakr-
$ne izrazajo in uveljavljajo invalidi po
drzavah Evropske Unije - smo bili izposta-
vljeni vsem mogocim napadom in
obracunavanjem, katerih jedro je bilo celo
laganje.Kdor pa si je upal ugovarjati, je
bil Se bolj nacrtno osmeSen. Postopoma
so uspeli v javnosti ustvariti vtis, kot da
se invalidi prepiramo med seboj, v resnici
pa smo v Svetu invalidskih organizacij
Slovenije (SI0S) ves Cas gojili visoko
kulturo sodelovanja in medsebojnega
razumevanja. Oboje daje klju¢no osnovo,
da smo se ob nadleZznem medijskem
obracunavanju naucili preZivljati mocne
stresne situacije. Stanje je bilo tak3no -
7al se po nekaj mesecnem zatiSju
ponavlja - da si vsakic, ko si odprl dnevno
Casopisje ali gledal POP TV, lahko
pricakoval kakSen vnovi¢en napad na
invalide, ki ga ni bilo mogoce demantirati.
Pravica do popravka informacije je bila
povsem izigrana.

Kljub vsem tem neugodnim okolis-
¢inam pa smo invalidi s svojim svojstve-
nim stilom Zivljenja uspesno nadaljevali,
kajti FIHO je Se naprej kvalitetno opravljal
svojo druzbeno funkcijo oziroma na splo-
Sno slovenska socialna drZava Se vedno

ni naceta v kak3ni bistveni sestavini. Za
nas invalide pa je bilo iziemnega pomena,
da je Ministrstvo za delo, druZino in
socialne zadeve ustanovilo Sektor za
invalide. Tako je bilo naSe mati¢no mini-
strstvo po ocitnem predhodnem zastoju
usposobljeno prevzeti oblikovanje zako-
na o invalidskih organizacijah in ga po
Stevilnih in vsemogocih zapletih pripeljati
do koncnega sprejema v Drzavnem zboru.

0d decembra leta 2002 je novi sistem-
ski zakon o invalidskih organizacijah
veljaven in to pomeni veliko civilizacijsko
prelomnico, saj v pravni drZavi, kakrsna
Slovenija vsekakor mora biti, je nevz-
drZzno, da bi invalidi uporabljali status
invalidske organizacije, ki pa ne bi bil
zakonsko reguliran. Ce to opredelim
teoreticno, je torej nasa drZava na podro-
¢ju zakonske regulacije izvedla sistemsko
integracijo, katero pa smo invalidi s svo-
jim delovanjem v invalidskih organizacijah
7e ves Cas prehitevali.

NasSe drustvo izpolnjuje vse pogoje,
da po tem zakonu pridobimo status tako
invalidske kakor tudi reprezentativne
invalidske organizacije. Ob¢ni zbor je po
dolocilih novega zakona dopolnil drust-
veni statut in ljubljanska upravna enota
ga je v zakonitem roku registrirala.
Mati¢no ministrstvo je druStvu Ze dode-
lilo status invalidske organizacije, sta-
tus reprezentativne invalidske organi-
zacije pa pricakujemo v nekaj dneh.

Razveseljivo je, da je omenjeni zakon
uveljavljen prav na zacetku evropskega
leta invalidov 2003. Evropsko leto invali-
dov je namenjeno prav temu, da se razsiri
vedenje o realnosti Zivljenja invalidov in
o njihovih teZavah, na drugi strani pa, da
se poleg nacelne podpore v vsaki drzavi
izvede tudi vrsto prakti¢nih ukrepov v
korist kvalitetnejSega Zivljenja invalidov.

Sektor za invalide na omenjenem
ministrstvu nas je v DruStvu distrofikov
Slovenije v juniju 2003 ponovno mocno
razveselil, kajti dokoncali so osnutek
noveliranega zakona o poklicni rehabili-
taciji in zaposlovanju, ki je temeljnega
sistemskega pomena za obe drustveni

2 |mazs3

invalidski podjetji Birografiko BORI in Dom
dva topola. Seveda ima ta zakon 3e precej
SirSi pomen za vse invalide in zato
upraviceno pricakujemo, da ga bo DrZavni
zbor Republike Slovenije sprejel Se do
konca evropskega leta invalidov 2003.

NasSe drustvo je preko SIOS-a Ze drugo
leto vpeto v delovanje Evropskega
invalidskega foruma (EDF) v Bruslju, ki
je postal reprezentativna in vplivna
asociacija invalidov v Evropski Uniji. Za
leto 2003 so med drugim pripravili
PHARE-ov projekt za krepitev druzbene
vloge tako nacionalnih svetov invalidskih
organizacij, kakren je v Sloveniji SIOS,
kakor tudi vsake nacionalne invalidske
organizacije posebej, torej tudi naSega
drudtva. Na sestankih te evropske
institucije je lepo ugotavljati, da je nase
drustvo z drugimi nacionalnimi invalid-
skimi organizacijami kvalitetno organi-
zacijsko in vsebinsko usmerjeno ter da
uspesno deluje za vsestransko socialno
vklju€enost distrofikov, kar je eden od
najbolj zaZelenih ciljev v Evropski Uniji.

Pomanjkljivo (slabo) partnerstvo med
javnimi mediji in invalidskimi organizacijami
ni problemati¢no le v Sloveniji, ampak je
to v razliénih obsegih civilizacijska teZava
tudi v drugih evropskih drzavah. Da bi se
bistveno izboljsala podoba invalidov v
javnosti in da bi se izognili takim ne-
sporazumom, kakrsno je na primer medij-
sko obracunavanje z invalidskimi organi-
zacijami in njihovimi predstavniki, je EDF v
sodelovanju z drugimi institucijami Evro-
pske Unije 13. in 14. junija 2003 pripravil
kongres o medijih in invalidnosti, na
katerem je bila sprejeta deklaracija, ki pozi-
va k sodelovanju invalidskih organizacij z
mediji in k prijaznemu porocaniju o invalidih.
Slovenski invalidi smo s svojimi predstav-
niki sodelovali na tem kongresu in
pricakujemo, da bo deklaracija primerno
upostevana tudi v Sloveniji.

]
o' Tl
Boris Sustarsic,
predsednik DruStva distrofikov Slovenije
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V OSPREDJU

Na sprehodu po prilagojeni obmorski plazi
distrofikov v Izoli.

METODA -
POTPO  _
KATERI HODIS

INTERVJU Z METODO GORJAN

METODA GORJAN VELJA V DRUSTVU ZA TISTO OSEBO, NA KATERO SE LAHKO VEDNO ZANESES.
V DRUSTVU DISTROFIKOV SLOVENIJE JE DOLGA LETA OPRAVLJALA DELA IN NALOGE SOCIALNE
ORGANIZATORKE. S SVOJIM ZNANJEM IN IZKUSNJAMI JE RESEVALA 1Z ZAPLETOV MARSIKATEREGA,
KI SE JE K NJEJ NAPOTIL PO NASVET IN POMOC. ZA NJENO ODLOCNO NARAVO SE SKRIVA ZELO
SRCNA OSEBA, KI JO ODLIKUJE IZJEMNA PREDANOST SVOJEMU DELU.

GOSPA METODA, KA) Bl LAHKO ZA BRALCE
MAz-A POVEDALI O SEBI?

Hm, o sebi sama zelo teZzko govorim.
Menim, da bi to veliko bolje opravil kdo
drug. To vpraSanje bi morali postaviti
komu drugemu.

1z SVOJEGA DOMACEGA KRAJA STE PRISLI
V SLUZBO V LJUBLJANI. ALl NAM LAHKO
POJASNITE RAZLOGE ZA TAKSNO ODLOCITEV?

Drustvo distrofikov Slovenije, takrat
se je imenovalo Se Drustvo misicno in
Zivéno-misicno obolelih, je bilo ustano-
vljeno Ze prej, preden sem priSla v Lju-
bljano. Po Solanju v Kamniku sem nam-
re¢ v domacem kraju osem let neuspe-
Sno cakala na zaposlitev. Povsod, kjer
sem iskala zaposlitev, se je pojavil prob-
lem zaradi moje invalidnosti. Potem pa
so me leta 1977 prisli vprasat iz Ljublja-
ne, €e bi bila pripravljena delati na
druStvu. Tako sem se preselila iz Volcje
drage pri Novi Gorici in se kot prva prebi-
valka oddelka mlajSih invalidov v Domu
starejSih obcanov Ljubljana-BeZigrad
naselila novembra 1977. Se vedno se
spominjam, kako so me takrat na oddel-
ku pricakali z vrtnico (nasmeh).

ZANIMA ME VASE ZIVLJENJE DOMA, PREDEN
STE PRISLI V LJUBLJANO. SE JE BILO TEZKO
LoCITI OD DOMACEGA OKOLJA?

DoZivljala sem enako kot doZivljajo vsi
tisti, ki Zivijo ali so kdajkoli Ziveli izven
mesta, le da je bilo meni zaradi invalidnosti
Se malo teZje. Najbolj me je motila
nedostopnost. Vendar sem bila vedno
odlo¢na Zenska.

2E 0D SAME USTANOVITVE DRUSTVA DISTRO-
FIKOV SLOVENI]E (V ZACETKU SE JE IMENOVALO
DRUSTVO MISIENO IN ZIVENO-MISICNO OBOLELIH)
STE BILI ENA IZMED NJEGOVIH “GONILNIH SIL”.
LAHKO KOMENTIRATE TO 1ZJAVO?

S tem se pa ne strinjam - gonilna sila
je bil in bo vedno ostal Boris Sudtarsic,
ki je vseskozi skrbel za razvoj drustva. O
svojem delu je obsirno razlagal v svojem,
v MAZ-u Ze objavljenem intervjuju, zato
ga ne bi ponavljala. Moram pa ponovno
poudariti njegovo veliko vlogo, ki jo je
odigral za slehernega distrofika.

]E BILA VASA BORBA ZA NEODVISNO
ZIVLJENJE V LJUBLJANI TEZKA?

Zelo tezka. Samo z upornostjo in
odlo¢nostjo sem si zgradila taksno
Zivljenje kot ga danes Zivim.
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KAKO JE V TISTIH ZACETNIH LETIH POTEKALO
DELO NA DRUSTVU? PREDVIDEVAM NAMREC, DA
TAKRAT SE NI BILO TOLIKO ZAPOSLENIH ...

Vodilna zamisel samega delovanja
drustva je bila celovitost bivanja in dela
distrofikov, in sicer v tem smislu, da se
distrofikom omogoci primerna nasta-
nitev, pogoji za delo, prevozi in fizi¢na
pomoc¢ drugega cloveka. To je bila
osnovna dejavnost, na kateri se je potem
gradilo vse ostalo. Takrat je bilo na
drudtvu res zaposlenih 12 do 14 ljudi,
vendar smo se le trije ukvarjali zgolj z
oZjo drustveno dejavnostjo, medtem ko
so bili vsi ostali usmerjeni v eksperi-
mentalno gospodarsko dejavnost kot
poseben socialni program, na osnovi
katerega je februarja 1980 nastalo
invalidsko podjetje Birografika Bori.
Tedaj so bile razmere na drustvu zelo
skromne, imeli smo malo denarja, bili
smo Se brez negovalke, voznika sta
pomagala v kopirnici pri tezZjih fizicnih
delih... Srecna sem, da sem se zaposlila
tedaj, ko smo se iskreno razveselili
nakupa pisarniSke mize, prvega elektri-
€nega pisalnega stroja, ko smo s svojim
delom pri prodaji storitev na trgu zasluZi-
li denar za podporo lastnih razvojnih



odlocitev. Seveda je bil ves ¢as tudi
razumevajo€ in podporen odnos druzbe-
nega okolja do nas distrofikov, ki smo
Sele tedaj korenito spreminjali odklonilno
stalisCe, da smo neperspektivni (odpisani)
ljudje zaradi napredujoce invalidnosti.

Dobila sem torej zanimivo zaposlitev
in veckrat sem morala delati zelo poZrt-
vovalno, ko smo premagovali teZave.
Moja odlocna staliS¢a so mi bila v oporo
in v zadovoljstvo mi je, da sem s tem
verjetno tudi dala svoj dolocen prispe-
vek k danasnji podobi drustva.

ZAKA) “SOCIALNA ORGANIZATORKA”?

Vloge na zacletku niso bile tako
razdeljene, kot so danes. Tako tudi jaz
nisem opravljala dela socialne organi-
zatorke Ze na samem zacetku. Takrat smo
se veliko ucili drug od drugega in je
prakti¢no vsak delal vse. Ce se ne bi tako
dopolnjevali, drustvo ne bi bilo tako
uspesno, kakor je. Navsezadnje smo tudi
bili majhen kolektiv. Sama sem bila v uku
za poslovno sekretarko.

Z leti se je pokazala potreba po tak-
Snem delu, ki je izhajala iz samega statuta
druStva in se je razvila iz druStvenih
posebnih socialnih programov. Vedno vec
je bilo namrec ljudi, ki so potrebovali
nasvet pri uveljavljanju zakonodaje, ali
pa pomoc s prevozi, urejanje raznih so-
cialnih teZav, premagovanje ovir pri
izobraZevanju, iskanju zaposlitve... Tako
sem postala socialna organizatorka in to
delo sem opravljala vse do svoje upoko-
jitve.

V OSPREDJU

KA) PA SOCIALNA POLITIKA, S KATERO STE
SE PRI SVOJEM DELU REDNO UKVAR]ALI?
KAKSNE BI BILE VASE UGOTOVITVE, CE BI
PRIMERJALI SOCIALO NEKOC IN DANES?

Vloga socialnega organizatorja je kot
nekakSen most, ki nad reko povezuje
dva razli¢cna bregova. Vedno i3¢e$ op-
timalno reSitev. Tako je bilo vcasih in
do danes se ni prav veliko spremenilo.
Kot socialni organizator se pa¢ vedno
trudis narediti stvari maksimalno dobro,
kolikor je to v tvoji moci. Enkrat ti to
sicer uspe bolj, drugi¢ manj - ljudje smo
razli¢ni in takSne so tudi naSe potrebe
ter pricakovanja. Dejanske potrebe in
vsakodnevno Zivljenje se veckrat razliku-
jeta od “crke zakona”, ki ureja socialno
podrocje. Zato je treba znati posluSati
ljudi, kajti le tako jih lahko resni¢no
razume$ in spozna$ njihove dejanske
potrebe, ter jim na primeren nacin tudi
pomagas.

V dobrih dvajsetih letih so pa v samem
druStvu nastale ogromne razlike: zaceli
smo z enim kombijem in enim voznikom,
danes imamo deset prilagojenih
avtomobilov, prevoze pa opravlja poleg
petih voznikov in negovalke 3e vec
civilnih vojakov in zaposlenih v obeh
invalidskih podjetjih. Na zacetku smo
distrofiki dokazovali, da je samo-
zaposlovanije tudi ekonomsko upraviceno,
danes ima druStvo celo vrsto posebnih
socialnih programov, ki Se kako ugodno
vplivajo na Zivljenjske moZnosti
distrofikov po Sloveniji. Imamo zgledno
obmorsko obnovitveno rehabilitacijo v
Domu dva topola v Izoli. Imamo pa z

Delo socialne organizatorke se je danes razdelilo na vec ljudi - skrb za prevoze je zadnji
dve leti prevzel Ales Zucko, za vsa vprasanja v zvezi s socialo pa se lahko obrnete na
Andrejo Sustar in Karmen Bajt (na sliki skupaj z Metodo Gorjan).

METODA GORJAN SE JE RODILA V
POSTOJNI. PRI TRINAJSTIH LETIH SO
JI POSTAVILI DIAGNOZO MISIENA
DISTROFIJA. STIRI LETA SE JE NATO
SOLALA V KAMNIKU, POTEM JE OSEM
LET PREZIVELA DOMA, PREDEN SE JE
AKTIVNO VKLJUCILA V DEJAVNOSTI
DRUSTVA DISTROFIKOV SLOVENIJE V
LJUBLJANI, KJER JE NAJPRE) DELALA
KOT POSLOVNI SEKRETAR, KASNEJE
PA KOT SOCIALNI ORGANIZATOR. JE

POROCENA.

naso invalidnostjo Zal tudi skoraj ne-
verjetno nadlegovanje treh invalidnih
vrstnikov v imenu koncepta hendikepa.

GLEDE NA VASE 1ZKUSNJE ME ZANIMA,
KAKSNE SPREMEMBE PRICAKUJETE NA
PODROCJU “SOCIALE” IN INVALIDSKEGA
VARSTVA V NASI DRZAVI V PRIHODNOSTI IN
KAKSNA BO PRI TEM VLOGA NASEGA DRUSTVA?

Dokler se bo invalid soocal s socialno
problematiko, bo obstajala potreba po
izvajanju posebnih socialnih programov
in naSa pomoc bo ob tem nadvse dobro-
doSla. Namen drustva so samo ljudje.
Nobena druzba, pa tudi slovenska ne,
ni toliko bogata, da bi zmogla financirati
vse naSe potrebe, za katere trenutno
menimo, da so upravicene. Iz tega sledi
preprosto spoznanje, da se moramo
opirati na lastne moci, tudi sami prispe-
vati k reSevanju naSih specifi¢nih pro-
blemov. V tem naSe druStvo zelo uspeva
in bo tako uspedno Se naprej.

Za mano je priSla na moje delovno
mesto Andreja Sustar, ki se je Ze dobro
seznanila z vsebino in obsegom dela.
Njej se je pridruZila Se Karmen Bajt, ki
skrbi za uvajanje programa osebne
asistence. Socialno delo je namre€ po-
droCje, na katerem se stalno odpirajo
nove potrebe in novi vidiki reSevanja,
je pa seveda povezano z veliko odgo-
vornostjo: tako do sebe, kakor tudi do
drugih.

Prepri¢ana sem, da so socialni progra-
mi pri druStvu Ze tako uveljavljeni, da
bo drustvo tudi v prihodnje omogocalo
Zivljenjsko uveljavitev mladim distro-
fikom, podobno kot sem bila tega
deleZna sama.



Pred PreSernovim spomenikom v
Ljubljani.

VER]ETNO SE RADI SPOMINJATE LEPIH
TRENUTKOV, KI STE JIM PRISOSTVOVALI V
VLOGI SOCIALNE ORGANIZATORKE DRUSTVA. BI
NAM LAHKO OPISALI KAKSEN DOGODEK, KI SE
VAM JE SE POSEBE) VTISNIL V SPOMIN?

Obstaja cela mavrica spominov: od
lepih, veselih, Zalostnih...TeZzko bi se

V OSPREDJU

opredelila za enega samega. Veliko
zadovoljstvo je Ze to, ko se zaves, da si
nekomu vsaj deloma olajsal Zivljenjski
poloZaj.

VAM JE OB NAPORNEM DELAVNIKU OSTALO
TUDI KA) CASA ZASE IN KAKO STE GA PREZIVELI?

Zelo malo. Preden sem spoznala
svojega moZa Vasanto, sem vecino
prostega Casa, kar sem ga imela,
posvetila gospe Prelovsek Nini, ko sem
Se prebivala na oddelku mlajSih invali-
dov v domu starejSih obc¢anov Ljubljana
- BeZigrad. To je bila starejSa gospa, ki
ni imela nikogar in ji je druZenje z mano
veliko pomenilo. Umrla je leta 1981.

Gospa Nina mi je dala nekakSno
potrditev sebe, svoje “nravi”; da je sréna
kultura in se od tedaj tudi zavedam,
kako pomembna je.

Ko sem kasneje spoznala svojega
moZa, sem €as seveda posvecala njemu
in to tudi Se vedno poc¢nem. Delo na
druStvu ima tudi eno negativno posle-
dico - odvisno sicer, kako vzames - oro-

pa te Stevilnih prijateljev; preprosto zato,
ker “delo” ni razdeljeno na ure, na
razpolago si prakticno vedno. Ostanejo
pa ti tisti prijatelji, morda dva ali trije,
ki so zato resni¢no “tapravi”.

TAKO KOT VAS MOZ VASANTA?

Tudi njega sem spoznala zaradi dela
na drustvu. (smeh) V zvezi z njim rada
povem, da “imam kraljevsko postrezbo,
Ceprav nisem rojena kot kraljica ”.

NA KONCU SE NE MOREM IZOGNITI MALO
BOL) OSEBNEMU VPRA§AN]U - KA) SI NA
OSEBNEM PODROCJU NAJBOL) ZELITE?

Enkrat bi Zelela videti Rim in Mumbai.
Kar sploh ni tako neuresnicljivo. (smeh)

VASE SPOROCILO BRALCEM MAZ-A?

Izposodila si bom kar Tagorejevo
misel: “ Voda v vrcu se iskri, voda v morju
temni, majhna resnica ima jasne besede,
velika resnica ima velik molk.” i

Vesna Veingerl

ODBOR ZAALS YV

DRUSTVU DISTROFIKOV
SLOVENIJE

Leto 2002 je bilo za obolele z ALS v Sloveniji (ALS je bolezen
motoriCnega nevrona oziroma amiotroficna lateralna skleroza) zelo
pomembno. 21. junija, na svetovni dan obolelih z ALS, so v okviru DruStva
distrofikov Slovenije ustanovili svoj odbor. Vabilu na ustanovno srecanje,
ki ga je vodil predsednik Drutva distrofikov Slovenije Boris Sustarsic, se
je odzvalo ve€ uglednih gostov, med njimi tudi minister za zdravje dr.
Du3an Keber.

Pobudnike ustanovitve odbora za ALS so zdruZila prizadevanja za dostop
do edinega, doslej le v tujini registriranega zdravila za to obolenje. Preko
prizadevanj za placilo iz sredstev Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije
s0 postali prepoznavni tudi SirSe. Njihova zahteva je sproZila SirSi razmislek
o etiki in solidarnosti v nasi druzbi, bila je zelo odmevna v medijih. Slovenski
odbor za ALS je Ze nekaj mesecev po ustanovitvi na letni skupscini v Melbournu
postal reden ¢lan Mednarodne zveze druStev ALS. SkupsScine in simpozija o
ALS, ki je bil organiziran v okviru mednarodnega srecanja, se je kot slovenski ¥ d
predstavnik udeleZil dr. Ale$ Praznikar. ; i

V Drustvo distrofikov Slovenije je trenutno vkljucenih 36 obolelih z A q T
ALS in kljub temu, da predstavljajo zgolj 5% vsega clanstva so izjemno
dejavni. Pravkar je Ze izSla njihova Cetrta Stevilka internega informatorija,
ki so ga poimenovali Lastovke.

Minister za zdravje dr. DuSan Keber in Boris
Sustarsi¢ sta spregovorila udeleZencem
ustanovnega srecanja Odbora za ALS, ki je

potekalo v prostorih InStituta Republike
Slovenije za rehabilitacijo.

Osem obolelih z ALS se je septembra 2002
udelezilo obnovitvene rehabilitacije v Domu dva
topola v Izoli.
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ODSEV REALNOSTIV
RAZMISL)JAN)U
PREDSTAVNIKOV
INVALIDSKIH ORGANIZACI)

OB MEDNARODNEM DNEVU INVALIDOV TUDI SKROMNA PROSLA-
VA IN PODELITEV NAGRAD ZA INOVACIJE S PODROCJA INVALID-
NOSTI V DVORANI UPRAVNE ENOTE LJUBLJANA-BEZIGRAD

Po uvodnem pozdravnem nagovoru ob
3. decembru, mednarodnem dnevu
invalidov 2002, je Boris Sustarsic kot
izpostavljeni predstavnik slovenskih
invalidov zbrane udeleZence proslave
seznanil z zacetkom Evropskega leta
invalidov, ki ga je dan pred proslavo
svecano razglasil dr. Vlado Dimovski, mini-
ster za delo, druZino in socialne zadeve.

“Odlocitev o tem je sprejela Evropska
unija, z namenom, da invalidi postajamo
vidni drZavljani, da se poveca javna
ozavescenost o invalidnosti, da se druz-
beno okolje na drzavnem in lokalnem
nivoju prijazno odpre invalidom in da
se prakti¢no izboljSuje njihov svojstveni
stil Zivljenja,” je povzel Boris Sustarsic,
ki je v nadaljevanju tudi sklenil, da “je
sodelovanje Ministrstva za delo, druzino
in socialne zadeve z invalidi zgledno na
nivoju Evropske civilizacije in prinasa
obojestransko koristne rezultate”. Ven-
dar je ob geslu letoSnjega leta invalidov,
ki se glasi IzobraZevanje za vse, opozoril
na hud problem pomanijkljivega védenja,
posebej pri tistih ljudeh iz slovenskega
javnega Zivljenja, ki po svojem poloZaju
sprejemajo odlocitve o invalidih, pri ce-
mer pa vztrajno odklanjajo sodelovanje
z invalidi.

V nadaljevanju se je Sustarsi¢ spomnil
lanskoletnega praznovanja 3.decembra v
Hali Tivoli, ki je bilo doslej najbolj mnozi-
¢no, saj so slovenski invalidi v samostojni
Sloveniji prvi¢ dvorano napolnili do
zadnjega koticka. Proslava je bila prijetna,
minister Dimovski je takrat obljubil
urejanje sistemske invalidske zakonodaje
in svojo dano besedo v letu 2002 tudi
izpolnil. Tako lahko danes s ponosom
poudarimo, da Slovenija spada med tiste
napredne drZave, ki Ze imajo zakon o
znakovnem jeziku za gluhe in zakon o
invalidskih organizacijah. Slednji bo

bistveno prispeval h kvaliteti Zivljenja
slovenskih invalidov, katero se Ze sedaj
upira na stotine in stotine razvejanih
posebnih socialnih programov, ki jih
invalidske organizacije ucinkovito izvajajo
za posamezne skupine invalidov z znacil-
nimi teZavami. “Vecja bo artikulacija naSih
interesov, lazje jih bomo uveljavljali,
poslovanje mora biti cenejSe, razbre-
menjeni bomo psihi¢nega pritiska, da je
z nami v invalidskih organizacijah kar
naprej nekaj narobe,” je menil Boris
Sustarsic, ki ob tem dogodku ni pozabil
omeniti tistih redkih invalidnih posame-
znikov, ki si prizadevajo rusiti Ze tradicio-
nalno utrjen sistem invalidskega varstva
v Sloveniji in so bili tudi pobudniki skraj-
no manipulativnega zavajanja slovenske
javnosti o enakih moZnostih pri referen-
dumskem vpra3anju. Boris Sustarsi¢ se
je Se enkrat prisréno zahvalil vsem, ki so
podprli slovenske invalide in so priza-
devno pomagali zbirati podpise (skupaj
so jih zbrali kar rekordnih 62.000) ter
pojasnil, da v SIOS-u referenduma niso
podprli zato, ker je bilo referendumsko
vprasanje invalidskih organizacij posta-
vljeno pozitivno in sam referendum ne

bi prinesel ni¢ drugega kot Ze izraZeno
podporno voljo ljudstva, po nepotrebnem
pa bi zanj porabili veliko javnega denarja.

Med najbolj odmevne dosezke prete-
klega leta je Boris Sustarsi¢ uvrstil
novembrski obisk poroCevalca OZN za
vpraSanja uresniCevanja standardnih
pravil, gospoda Bengta Lindqvista, ki je
ob tej priloZnosti laskavo ocenil izvajanje
slovenskega invalidskega varstva ter tudi
odkrito spregovoril o aktualni invalidski
problematiki v Sloveniji in po svetu.
Slovenske invalidske organizacije so v
preteklem letu uspele vzbuditi tudi zelo
odmevno razpravo o nujnosti spremem-
be 14.¢lena ustave Republike Slovenije,
ki naj bi vseboval tudi besedo invalidnost.
Pobuda za spremembo 14.€¢lena ustave je
bila Ze izroCena predsedniku drzavnega
zbora Republike Slovenije Borutu Pahorju.

Boris Sustarsi¢ je povedal, da je
tokrat pri volitvah drZavnega svetnika
za podrocje socialnega varstva dnevna
politika grobo posegla v dolocanje
elektorjev, kajti glasovi so bili vnaprej
skrbno preracunani in tako je bila tako
imenovana izvolitev predstavnice Cen-
tra za socialno delo vnaprej dolocena,
medtem ko druga dva kandidata (oba
invalida) nista imela za izvolitev nobenih
mozZnosti.

V zaklju¢nem delu svojega govora je
Boris Sustarsi¢ zbrane seznanil, da je
bila letos marca sprejeta Madridska
deklaracija, ki opredeljuje usmeritev
drZavne invalidske politike tako za
lanice Evropske Unije, kakor tudi za
drZzave kandidatke. Dejal je, da so se
slovenski invalidi razumsko in €ustveno
poistovetili s tem mednarodnim doku-
mentom in da na tej podlagi gradijo tudi
svoj optimizem in pricakovanja za
Zivljenje v prihodnjih letih, ter se priso-
tnim zahvalil za pozornost. ll

Vesna Veingerl

Jan Ulaga je povedal utemeljitve za nagrade za inovacije na podroclju invalidnosti,
Aleksandra Tabaj in Boris Sustarsi¢ pa sta jih podelila nagrajencem za leto 2002.
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ZAVZEMANJE INVALIDOV ZA
DOPOLNITEV 14. CLENA
USTAVE REPUBLIKE SLOVENIJE

IZ PISMA BORUTU PAHORJU, PREDSEDNIKU DRZAVNEGA ZBORA

Svet invalidskih organizacij Slovenije
je na svoji 5. seji dne 7. maja 2001
obravnaval predlog Zveze delovnih
invalidov Slovenije za dopolnitev 14.
¢lena Ustave Republike Slovenije, kate-
rega je elaboriral predsednik njihovega
strokovnega sveta mag. Cveto UrSic,
univ.dipl.prav.. Po temeljiti razpravi je
bil predlog soglasno podprt ter sprejet
sklep, da ta skupni predlog podpisejo
predsedniki vseh nacionalnih invalidskih
organizacij.

Predstavniki 16. nacionalnih invalid-
skih organizacij so predlagali, da se v
besedilo predloga ustavnih sprememb,
o katerih bo odlocal Drzavni zbor, vkljuci
tudi dopolnilo k 14. ¢lenu ustave, s kate-
rim bo ustava izrecno zagotovila enake
pravice drZavljanom tudi na temelju
invalidnosti. 52. ¢len Ustave, ki doloca
posebne pravice invalidov, naj ob tem
ostane nespremenjen.

Slovenske invalidske organizacije,
povezane v SIOS, so torej predlagale,
da se besedilo 14. ¢lena Ustave
Republike Slovenije dopolni oziroma
spremeni tako, da bi se glasilo:

14. CLEN

(ENAKOST PRED ZAKONOM)

V SLOVENIJI SO VSAKOMUR ZAGOTO-
VLJENE ENAKE CLOVEKOVE PRAVICE
IN TEMELJNE SVOBOSCINE, NE GLEDE
NA NARODNOST, RASO, SPOL, JEZIK,
VERO, POLITIENO ALl DRUGO PREPRI-
CANJE, GMOTNO STANJE, ROJSTVO,
IZOBRAZBO, DRUZBENI POLOZAJ,
INVALIDNOST ALl KATEROKOL| DRU-
GO OSEBNO OKOLISCINO.

VS| SO PRED ZAKONOM ENAKI.

OBRAZLOZITEV

V Republiki Sloveniji so ¢lovekove
pravice ustavnopravna kategorija. Usta-
va Republike Slovenije (Uradni list RS,
3t. 33/1991) v 2. poglavju (Clovekove
pravice in temeljne svoboscine) v 14.

¢lenu doloca, da so vsakomur zagoto-
vljene enake ¢lovekove pravice in temelj-
ne svoboscine, ne glede na narodnost,
raso, spol, jezik, vero, politicno ali drugo
prepri¢anje, gmotno stanje, rojstvo, izo-
brazbo, druZbeni polozaj ali katerokoli
drugo osebno okoliscino. Ustava v tem
Clenu sicer izrecno ne nasteje kot prepo-
vedanega razloga za razloCevanje tudi
invalidnosti, vendarle pa lahko razume-
mo, da so z generalno normo (katerakoli
druga okolisCina) zagotovljene enake
Clovekove pravice in temeljne svobo-
$¢ine vsem - torej tudi invalidom. V nada-
lievanju so razgrajene posamezne pra-
vice, ki vse temeljijo na nacelu enakosti.
Invalidom je namenjen v tem poglavju
52. Clen, ki doloca, da jim je v skladu z
zakonom zagotovljeno varstvo ter uspo-
sabljanje za delo.

Razumevanje invalidnosti in s tem
odnos druZbe do invalidov se je v zad-
njih dveh oziroma treh desetletjih opaz-
no spremenilo. Invalidnost je bila v pre-
teklosti razumljena predvsem kot posa-
meznikov problem - zdravstveni, ekonom-
ski, socialni. Ta koncepcija je temeljila
na filozofiji ‘usmeritve k posamezniku in
njegovim omejitvam’, cilj vseh druZbenih
ukrepov je bil pomagati invalidu posame-
zniku pri spopadanju z njegovim oziroma
njenim stanjem. Invalid je bil objekt in
ne subjekt delovanja. Politika invalid-
skega varstva je vsebovala tudi znatno
mero zasCite.

Sodobne koncepcije in definicije, ki
izhajajo iz filozofije ¢lovekovih pravic pa
nasprotno izpostavljajo, da je potrebno
preusmeriti pozornost od invalida po-
sameznika kot objekta in njegovih ome-
jitev k invalidu kot subjektu in njegovim
sposobnostim, zmoZnostim ter k druzbi
oziroma okolju.

Za clovekove pravice lahko re¢emo,
da so pravni instrument za varstvo
temeljnih ¢lovekovih vrednot, med njimi
se najpogosteje izpostavlja naslednje tri
vrednote: svoboda, dostojanstvo in ena-
kost (V 1. Clenu SploSne deklaracije
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Clovekovih pravic so ZdruZeni narodi te
vrednote izrecno potrdili z izjavo, da se
vsi ljudje rodijo svobodni in imajo enako
dostojanstvo in enake pravice!).

Nacelo enakosti z vidika nas invalidov
vklju€uje tako vsaj dve kljucni normi: (1)
da predpisi pozitivnega prava ne vsebu-
jejo diskriminacijskih dolo¢b in (2) da se
upostevajo funkcionalne omejitve na
strani invalidnega drZavljana ter se v ta
namen zagotovijo ustrezne prilagoditve
v okolju (fizicnem, socialnem itd). Sodo-
bni dokumenti OZN in drugih medna-
rodnih organizacij (na primer Standardna
pravila za izenaCevanje moZnosti invali-
dov, Resolucija OZN 3t. 48/96) poudarjajo
tako dimenzijo formalne enakosti kot
enakih mozZnosti, saj ne zahtevajo zgolj
enakega zakonskega varstva, temvec
sprejemajo idejo, da mora druzba aktivno
delovati, da omogoci enake moznosti za
svoje invalidne in ne-invalidne clane:
“Namen Pravil je, da se zagotovi invalid-
nim dekletom, fantom, Zenskam in
mosSkim, da lahko kot clani druZbe
uveljavljajo enake pravice in izpolnjujejo
enake obveznosti kot drugi. (Predgovor,
15. odst.). Nacelo enakih pravic pomeni,
da so potrebe vsakega posameznika
enako pomembne, da morajo te potrebe
postati osnova za nacrtovanje druzb in
da morajo biti vse zmogljivosti upora-
bljene tako, da zagotavljalo vsakemu
posamezniku enake moZnosti za sodelo-
vanje (Predgovor, 25. odst.). DrZave so
odgovorne za to, da ustvarijo zakonske
podlage za ustrezne ukrepe in da s tem
doseZejo polno sodelovanje in enako-
pravnost invalidov ... Zakonodajna akcija
je morda potrebna, da se odstranijo
pogoji, ki negativno vplivajo na Zivljenje
invalidov, vklju¢no z nadlegovanjem in
zavajanjem le-teh. VsakrSne diskrimi-
nacijske dolocbe proti invalidom je
potrebno odpraviti. Nacionalna zakono-
daja mora skrbeti za ustrezne sankcije v
primeru krsitev nacel ne-diskriminacije. (15.
Pravilo, uvod in 2. odst.)

Nacelo prepovedi diskriminacije oziro-
ma ukrepanja v boju proti diskriminaciji,
ki temelji na invalidnosti, je vkljuceno
tudi v dokumente Evropske unije. Prav-
no obvezujoce je dolocilo 13. €lena Am-
sterdamske pogodbe (0) C 340/01 iz leta
1997), ki doloca, da - brez prejudiciranja
v Skodo drugih dolocil te pogodbe in
znotraj meja pooblastil, ki so bile dode-
liene evropski skupnosti - lahko Svet
ustrezno ukrepa v boju proti diskrimina-
ciji, ki bi temeljila na spolu, rasi ali



nacionalnem poreklu, verovanju ali pre-
pri€anju, invalidnosti, starosti ali spolni
usmerjenosti. Vsebinsko je zelo bogata
tudi Resolucija o enakih moZnostih za
invalide, ki vabi drzave clanice, da v svo-
jih drzavah upoStevajo ‘Se zlasti nasle-
dnje usmeritve: omogociti invalidom
sodelovanje v druzbi, vkljuéno teZjim
invalidom, s posebno pozornostjo glede
na potrebe in interese njihovih druZin
in skrbnikov; .... omogociti invalidom,
da celostno sodelujejo v druzbi, da bi
dosegli odstranjevanje ovir, oblikovanje
javnega mnenja, da bo dovzetno za
sposobnosti invalidov in za strategije,
ki temeljijo na enakih moZnostih’ (Svet
Evropske unije, 0) C 12/01/97).

Nacelo ne-diskriminacije in enakosti,
zapisano v novejSih mednarodnih doku-
mentih, prodira v zadnjih letih tudi v
nacionalne predpise. Tako je leta 1994
nemski Bundestag (parlament) sprejel
dopolnilo 3. ¢lena ustave, ki doloca, da
nihce ne sme biti diskriminiran zaradi
invalidnosti. Ravno tako je bila leta 1995
spremenjena finska ustava - tudi tu je
bilo vneseno dolocilo, ki prepoveduje
diskriminacijo invalidov. Enaki dolocili
vsebujeta tudi avstrijska in poljska usta-
va (dopolnjeni leta 1997). Posebne anti-
diskriminacijske predpise poznajo tudi
v Veliki Britaniji, v Franciji, na Portugal-
skem, itd. Verjetno v svetu najveckrat
citiran in obravnavan pa je Americans
with Disability Act - prvi in najcelovitejSi
antidiskriminacijski zakon na podrocju
zagotavljanja Clovekovih pravic invali-
dom, ki je bil sprejet v ZdruZenih drZzavah
Amerike leta 1992.

Kljub temu, da bi torej lahko iz generalne
norme v 14. €lenu ustave (katerakoli druga
okoli3¢ina) razumeli, da so enake Clovekove
pravice in temeljne svoboScine zagotovljene
vsem - torej tudi invalidom - je potrebno
ustvariti ustavnopravne podlage za ustrezne
ukrepe, s katerimi bi invalidom omogocili,
da se jim v slovenski drzavi dejansko
omogoci polno sodelovanje in enako-
pravnost (Standardna pravila za izenace-
vanje moZnosti, 15. pravilo). To je moC
storiti s spremembo 14. Clena, kot je tudi
predlagano.

Predlog za spremembo 14.¢lena Ustave
RS so zraven Sveta invalidskih organizacij,
v katerem je zdruZenih 16 nacionalnih
invalidskih organizacij, podprli Se Evropski
invalidski forum, poseben porocevalec
OZN za invalidsko podrocje in Stiri
organizacije, ki niso vklju¢ene v Svet
invalidskih organizacij Slovenije. ll

B 5 VR

OBCNI ZBOR SPREJEL
DOPOLNJENI STATUT

OBCNI ZBOR JE BIL ORGANIZIRAN 12.4.2003 v LJUBLJANI,
V HALI D NA GOSPODARSKEM RAZSTAVISCU, K| JE BREZ
OVIR ZA UPORABNIKE INVALIDSKIH VOZICKOV.

¥
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Mateja Toman je v imenu statutarne
komisije podrobno obrazlozZila vse dopol-
nitve in spremembe statuta, zlasti po
dolocilih zakona o invalidskih organiza-
cijah.

Drustvena financnica Suzana Jeric je tudi z
barvnimi grafi nazorno prikazala vse
prihodke in odhodke drustva, pri Cemer je
dala poseben poudarek ohranjevanju
razmerja med porabljenimi finanénimi
sredstvi za redno poslovanje, izvajanje
posebnih socialnih programov in investicije.

Tokrat nam je zagodlo vreme, saj sta deZ in mraz marsikomu preprecila, da bi priSel na
obcni zbor.To pa ni vplivalo na razpoloZenje zbranih v dvorani, ki so se po zakljucnem
uradnem delu ob zvokih ansambla SICER poveselili na druzabnem srecanju.
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Pobudo in organizacijo celotne prire-
ditve je ob sodelovanju Drustva distro-
fikov Slovenije prevzel takratni civilni
vojak Alojz Petrov¢ic, ki je svojo zamisel
s poZrtvovalnimi napori odli¢no izpeljal.
Temeljite priprave so potekale kar nekaj
tednov, najbolj napeto pa je bilo seveda
zadnji dan. Posamezniki so hiteli s po-
stavljanjem odra in scene na terasi
doma, €iS¢enjem miz in klopi, urejanjem
parka in okolice, v kuhinji s pripravo
prigrizkov za nastopajofe in ostale
udeleZence prireditve, ipd. Skratka, v
Domu dva topola je vladalo “pozitivno
izredno stanje”; da bi vse Slo v smeri
7elenega so na pomoc priskocili tudi
drustveni civilniki iz Ljubljane. Te dni
prav nihée v domu ni ostal brez dela.

Koné&no je bilo vse nared za pricetek
velikega dogodka, napetost je narascala,
terasa je bila polna vznemirjenih obisko-
valcev. Oder je bil pripravljen, da zasije
v nedeljski izolski vecer, v soju reflek-
torjev sta napovedovalca Lorella Flego
in Patrik Greblo na oder povabila naSega
predsednika Borisa Sustarsica, da nas
je s kratkim nagovorom povedel v nepo-
zabno doZivetje.

B 5V VRTHEC

DOBRODELNI KONCERT
V DOMU DVATOPOLA

IzoLA, 19. 08. 2001: To JE BIL DAN, KI SMO GA DOLGO
PRICAKOVALI. V bOoMU DVA TOPOLA NAJ Bl SE ZGODILA
PRIREDITEV BREZ PRIMERE - GALA KONCERT S PESTRIM
REPERTOARJEM NASTOPAJOCIH. VABILU SE JE ODZVALO
VELIKO GLASBENIH UMETNIKOV SLOVENSKE ESTRADE.

Slovenski princ pop glasbe Sebastjan
nas je prevzel s svojim sproséenim in
energicnim nastopom; Se posebej nav-
duSene so bile prisotne najstnice. Jan
Plestenjak je s svojim latino melosom
popeljal med zvezde mnoga dekleta in
Zene. Helena Blagne in Nace Junkar sta
ponovno zdruZena posebej za ta dogo-
dek obujala spomine na “njuno obalo”.
Lara Baruca je za nastop izbrala mimejse
skladbe. Slavko Ivancic¢ se je pocutil Ze
domacde, saj to ni bil njegov prvi nastop
v domu. Energi¢na Nu3a Derenda nas je
zopet skuSala prepricati “da ni res” s
svojo evrovizijsko popevko. Za popestri-
tev programa so poskrbeli Se Polona
Furlan, Aleksandra Cermelj, Andraz
Hribar in Plesna $ola Latino. Vsak nasto-
pajoci je v zahvalo dobil cvet soncnice
in s strani naSih najmlajsih ¢lanov nare-
jene miniaturne uokvirjene slike z polet-
nimi motivi. Po kon¢anem koncertu smo
nastopajoce pogostili s prigrizkom v zato
posebej pripravljenem prostoru.

Vsi, ki smo bili prisotni na koncertu
smo se prepricali, da navkljub neura-
dnem mnenju, o vzviSenosti nasih estra-
dnih umetnikov, tokrat nismo bili prica
temu; ravno nasprotno - vsi so bili izre-
dno dostopni in preprosti v razgovorih
in kontaktih z nami ter tudi nakazali
pripravljenost nas Se obiskati. Po zaklju-
¢ku svojega dinami¢nega nastopa, se je
s Stevilnimi oboZevalkami in oboZevalci
neumorno fotografiral Sebastijan.

Z obiskom sta nas pocastila tudi min-
ister za delo, druZino in socialne zadeve
dr. Vlado Dimovski in Zupanja mestne
obcine Izola gospa Breda Pecan. Celoten
dogodek pa je bil podprt s strani stevil-
nih medijev in kot vidite tudi naSega
MAZ-a.

Karmen Bajt
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Utrinki s koncerta.

SIMPOZIj O BIOLOSKIH IN
SOCIALNIH VIRIH ZA
IZBOL]SAN JE KAKOVOSTI
ZIVLJENJA DISTROFIKOV

0d 26. do 29. septembra leta 2002
je bilo v Ljubljani 42. letna skupScina
Evropskega zdruZenja drusStev distro-
fikov (EAMDA). Drustvo distrofikov Slo-
venije je v okviru tega pomembnega
sre€anja pripravilo dvodnevni znanstveni
simpozij pod naslovom Simpozij o
bioloskih in socialnih virih za izboljSanje
kakovosti Zivljenja distrofikov. Tudi
znanstveni del letne skupSc€ine je bil
prvenstveno namenjen vsem udele-
Zencem EAMDA-e, torej tako distrofikom
kot njihovim svojcem, pa tudi predstav-
nikom posameznih druStev in medi-
cinskim strokovnjakom, dobrodosli pa
so bili tudi vsi drugi, ki so jih predsta-
vljena podrocja zanimala.

V Casu priprav na srecanje je DruStvo
imenovalo v skupino za pripravo stro-
kovnih in programskih izhodiS¢ simpo-
zija najvidnejSe predstavnike nevroloSke
in rehabilitacijske stroke v Sloveniji, med
njimi tudi akademika prof.dr. Milana
Dimitrijevi€a, predstojnika NevroloSke
klinike Klinicnega centra v Ljubljani
prof.dr. Davida Voduska in predstojnika
InStituta Republike Slovenije za rehabili-
tacijo prof.dr. Crta Marin¢ka. Delovno
skupino za izvedbo simpozija je vodil
predsednik DruStva distrofikov Slovenije
gospod Boris Sustarsi¢. Delovni skupini
sta povabili k sodelovanju vse slovenske
strokovnjake, ki se na razlicne nacine
ukvarjajo s podro¢jem Zivéno-miSicnih
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Znanstvene podlage za simpozij je konci-
piral prof. dr. Milan R. Dimitrijevic, ki s
profesorico dr. Gerto Vrbovo iz Londona
Ze desetletja raziskuje kako ohranjevati
bioloSke potenciale distrofikov.

obolenj in nekatere priznane znanstve-
nike iz tujine. Prostore za izvedbo
strokovnega sre€anja je prvi dan prijazno
ponudil Institut Republike Slovenije za
rehabilitacijo, drugi dan pa je dogodek



Obtelesna robotika je Ze obstojeca per-
spektiva, kar sta v svojem predavanju
prikazala prof. dr. Tadej Bajd in prof. dr.
Marko Munih, dekan in profesor na
Fakulteti za elektrotehniko v Ljubljani;
Boris Sustarsic se z njima veckrat pogo-
varja o dolgorocnem sodelovanju.

potekal v invalidom prilagojeni dvorani
Upravne enote Ljubljana - Siska.

Simpozij je otvoril minister za zdravje
prof.dr. Dusan Keber. S svojo podporo je
dal srecanju dodaten pomen in priznanje.

Simpozij sam je potekal v obliki petih
tematsko oblikovanih sklopov. V prvem
sklopu je prof.dr. Vrbova iz Londona
predstavila bioloSke osnove ZivEno-
Carraro predaval o zmoZnostih regene-
racije miSic. Vsakemu predavaniu je sledila
kratka razprava vseh sodelujocih.

V drugem sklopu smo poskusili pred-
staviti normalno in bolezensko spreme-
njeno delovanje celotnega gibalnega
sistema od zacetne zamisli o gibu do
njegove izvedbe, mehanizme vzdrZzevanja
drZe in hoje in vplive elektricne stimu-
lacije na miSice. Nosilno predavanje v
tem sklopu je pripravil akademik prof.dr.
Dimitrijevi¢, sledila sta mu asist.mag.
PraZnikar in prof.dr. Kern z Dunaja.

Uporabo robotske tehnike za podpo-
ro Sibkim miSicam so nam predstavili
inZenirji elektrotehniki prof.dr. Bajd,
prof.dr. Munih in doc.dr. Matjacic.

Prvi dan simpozija smo zakljucili s
predstavitvijo medicinskih programov v
Sloveniji. Prof.dr. Zupan je predaval o
rehabilitacijskih programih za ljudi z
ZivEénomiSicnimi boleznimi, pri tem je
poudaril pomen obmorske obnovitvene
rehabilitacije v Domu dveh topolov v
Izoli, ki je v marsi¢em posnemanja vred-
na posebnost v svetu. Prof.dr. Zidar s
sodelavci je predstavil Center za diagno-
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Prof. dr. Anton Zupan in mag. dr. Ales
Praznikar sta v svojih predavanjih dala
poudarek programom obnovitvene reha-
bilitacije in novim spoznanjem o bioloSkih
mehanizmih, ki jih utemeljujejo.
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Kako v vsakdanjem Zivljenju aktivirati
socialne vire je razélenil Boris Sustarsic in
to dokumentiral s prikazi delovanja drustva
in obeh njegovih invalidskih podjetij.

stiko in preventivo Zivénomisicnih bole-
zni Klinicnega centra v Ljubljani.

Drugi dan in s tem drugi del simpozija
je bil posvecen socialnim virom in kako-
vosti Zivljenja distrofikov. Pripravil ga je
Boris Sustarsic, predsednik Drustva distro-
fikov Slovenije. Loceno se je sestala
skupina medicinskih strokovnjakov, ki je
pripravila predlog pisma strokovnjakom s
podrocja ZivénomiSicnih bolezni o pomenu
ugotavljanja in natan¢nega opisovanja
klini¢nih znacilnosti bolezni, da bi tako po
eni strani laZje dolocili genetske osnove
bolezni po drugi pa ¢im bolje pomagali
kliniéni praksi in s tem posamezniku z
boleznijo. Pismo je bilo predstavljeno na
zasedanju skups¢ine EAMDA-e in bo
objavljeno v medicinski strokovni reviji.

V sklopu celotne letne skupScine
EAMDA-e v Ljubljani so si gostje iz tujine
ogledali raznovrstne oblike dejavnosti
Drustva distrofikov Slovenije, vklju¢no z
njihovima invalidskima podjetjema
Birografiko BORI ter Domom dva topola.
Siroka socialna vkljuZenost slovenskih

distrofikov v njihovo pestro druzbeno in
zasebno Zivljenje pomeni izziv tudi
distrofikom iz drugih evropskih drzav.
Simpozij so gostje dobro ocenili,
mnoge je presenetila kakovost medicin-
skih in socialnih programov za distrofike
v Sloveniji, odmevi so prihajali Se mese-
ce po simpoziju. Predavanja bomo izdali
v posebni Stevilki ZdravniSkega vestnika
predvidoma v septembru letos. i

AleS Praznikar

Gosti iz tujine pred druStvenimi prostori
za dnevne aktivnosti v Ljubljani...

distrofike v Izoli.

...in spominska fotografija novoizvoljenega sekretariata EAMDA-e na prilagojeni plaZi za
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UCENJE MEDITACIJE V MARIBORU

V Mariboru je bila v letih 2001-2002 v
novembru organizirana delavnica o
holisticnem zdravljenju, ki jo Ze nekaj let
vodi predavatelj SreCo Turk. Predavatelj
je svoje predavanje izvedel Ze v lIzoli v
Domu dva topola in na DruStvu distrofikov

Slovenije v Ljubljani, tako da je bil obisk
v Mariboru le eden izmed krajev, ki se jih
je namenil obiskati v svojem ciklusu
predavanj.

V kratkem uvodu je zbranim najprej
pojasnil potek ¢lovekovega delovanja
v odnosu do njegovega dojemanja
realnosti, Custvovanja, odzivanja na pro-
bleme. Zbranim je skuSal pojasniti, da
navadno obstajajo vzro¢ne povezave
med slabim psihi¢nim stanjem in nastan-
kom bolezni. Ceprav je prava mera stre-
sa lahko celo vzpodbuda, pa stres, ki
se dolgo kopici, lahko nacne imunski
sistem in posledi¢no s tem ¢lovekovo
zdravje. UspeSno se s stresom lahko
spoprijemamo z meditacijo. Za nekoga,
ki se z meditacijo Se nikoli ni srecal, bi
bil neposreden prehod v meditiranje
lahko prevec travmaticen, zato je gos-
pod Sreco Turk udeleZence svojega teca-

ja v to tehniko spros¢anja uvedel posto-
poma. Najprej so poskusili s kratko
sprostitvijo, ki ji je sledil pogovor o
obcutkih. Sele, ko so skupaj razjasnili
vse dvome, so se ob relaksacijski glasbi
in pod usmerjenim vodstvom izkuSenega
predavatelja podali v svet meditacije.

Na vprasanje, zakaj se ukvarja s
samozdravljenjem, je predavatelj Sreco
Turk povedal, da se je z omenjenim po-
stopkom prvic¢ srecal ob svojih lastnih
teZavah. Zagotovil nam je, da se je s
pomocjo razlicnih tehnik samozdrav-
lienja s svojimi teZavami uspesno spopa-
del in danes Zivi bolj kvalitetno Zivljenje.
Po njegovih pricakovanjih so udeleZenci
izkusnjo meditacije razli¢no sprejemali,
so pa bili vsi enotni v spoznanju, da je
meditacija dobrodoSla metoda spros-
canja.

DEDEK MRAZIN

MIKLAVZ V
DRUSTVU




SKRIVNOST
USPESNEGA
KOMUNICI-

RANJA

Drustvo distrofikov kot nacionalna
invalidska organizacija deluje na podrocju
celotne Slovenije in njegovo glavno
poslanstvo je izvajanje posebnih socialnih
programov za distrofike. Distrofiki smo
skupina teZko prizadetih invalidov, ki
imamo razli¢ne oblike miSi¢nih in Ziv¢no-
miSicnih obolen;j, le - ta pa so napredujoca.

Eden od posebnih socialnih programov
naSega druStva je “neodvisno Zivljenje
distrofikov”, v okviru katerega med dru-
gim organiziramo tudi predavanja razlic-
nih tematik, ki Se dodatno pripomorejo
k bolj neodvisnemu in kvalitetnemu
Zivljenju distrofikov.

Eno teh predavan; je potekalo 29.3.2002
v prostorih Drustva distrofikov na Linhar-
tovi 1 v Ljubljani. Nanj smo povabili
distrofike iz Ljubljane in njene okolice.
Predavanja se je udeleZilo priblizno 40
distrofikov. Tema predavanja je bila
“Skrivnost uspesSnega komuniciranja”.
Komuniciranje je za vse nas izjemnega
pomena, saj smo po vecini vsi odvisni
od fizicne pomoci drugega cloveka. Ker
so komunikacije lahko tudi problemati¢ne
je prav, da se naucimo in nekaj vec izve-
mo tudi o tem pomembnem podrodju
medcloveskih stikov. Predavanje je vodil
avtor Stevilnih knjiznih uspesSnic in
projektov Franjo Trojnar, ki med drugim
predava tudi na Gea College. V okviru
predavanja in delavnice nas je seznanil
z razli€nimi uspeSnimi nacini komuni-
ciranja. UdeleZenci so nova pridobljena
znanja lahko tudi prakti¢no preizkusili.
Po predavanju so udeleZenci svoja stalis-
Ca izrazili v anketi in pokazalo se je, da
so tovrstna predavanja potrebna in so
zanje distrofiki tudi zelo zainterisirani.

Tovrstno predavanje bo potekalo tudi
v drugih krajih, nekaj pa smo jih letos
7e organizirali v Mariboru in Izoli, saj
posku$amo v program neodvisnega Ziv-
lienja zajeti distrofike iz razli¢nih krajev
Slovenije.

B Suzana Jeri¢

B 175V VRTINGE

KNJIZICA MIASTENIJA
GRAVIS

Obvescamo vas, da je lani izSla nova knjiZica o
miasteniji gravis, tokrat prvi¢ tudi v slovens¢ini. Zanjo si
je vrsto let prizadevala gospa Vika Tomazin, ki se sama s

MBAETENLL to boleznijo Ze dalj €asa uspe3no spopada. Slovenski
bolniki so dobili informacijo o naravi te bolezni, predvsem
pa praktiéne napotke za zdravljenje in Zivljenje z njo,

i zato smo prepricani, da bodo zainterisirani ljudje to delo

zelo dobro sprejeli.

VODNIK PO PRAVICAH
INVALIDOV

Urad Vlade RS za informiranje in Urad Vlade RS za
invalide sta v letu 2001 skupaj izdala priro¢nik z naslovom
Vodnik po pravicah invalidov. Eden od razlogov za
pripravo nove izdaje Vodnika po pravicah invalidov so
priprave Slovenije za vstop v EU in vpraSanja, ki se v
zvezi s tem pojavljajo. V tem v zvezi je vsebinska zasnova
Vodnika usmerjena k obravnavi tistih podrocij, ki bodo
ob vstopu v Evropsko unijo deleZna posebne pozornosti.
Ta podrocja so: socialna varnost, zdravstveno varstvo in
zavarovanje, vzgoja in izobraZevanje, zaposlovanje ter
pokojninsko in invalidsko zavarovanje. Vsa ta podrocja
so v prirocniku obravnavana primerjalno, na eni strani v
okviru EU, na drugi strani pa glede na ureditev teh podrocij
v RS. ObSirno poglavje je namenjeno olajsavam in
oprostitvam, prav posebno pozornost pa vodi¢ namenja
kategoriji vojnih invalidov in invalidskim organizacijam v
Sloveniji. Skratka: omenjeni vodnik ponuja veliko koristnih
informacij in elektronskih naslovov, kjer lahko sami dobite
Zelene dodatne informacije. Vodnik je dostopen na drustvu
in smo vam ga poslali po posti.

ICF - INTERNATIONAL CLASSIFICATION
OF FUNCTIONING, DISABILITY AND
HEALTH

Ta nova mednarodna klasifikacija invalidnosti presega grobo delitev
invalida na bioloSke in socialne sestavine. Sprejela jo je Mednarodna
zdravstvena organizacija (WHO - World Helath Organization) v letu 2001. V
Sloveniji smo trenutno v fazi priprav na njen prevod in prakti¢no uporabo.

Klasifikacija torej prinasa nov pogled na ocenjevanje invalidnosti, ki se
za razliko od predhodne klasifikacije ICIHD ne ubada vec zgolj s posledicami
kroni¢nega stanja invalidnosti in posledicno dolgoro¢nimi ucinki rehabilitacije,
temvec invalidnost pojmuje v okviru dinami¢ne povezave med osebnostnimi
dejavniki, zdravjem in okoljem.

Z vidika vsebine posebnih socialnih programov v naSem druStvu menimo,
da nam je ta mednarodna klasifikacija funkcioniranja v fizicnem in socialnem
okolju, invalidnosti in zdravja v veliko strokovno in konceptualno oporo.
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MIASTENIJA GRAVIS -
NEKAJ NASVETOV

CE IMA VAS PRIJATEL)
MIASTENIJO

1. Naucite se ¢im vec o bolezni in
nacinih zdravljenja. Dober nacin za
spoznavanje je ravno internet.

2. Ne bojte se, kaj mu boste rekli -
vazno je, da ste z njim. Pogovor naj bo
sproscen. Razveselite ga s tem, da mu
opisujete dogodke, ki se jih sam ni
mogel udeleZiti.

3. Ne izogibajte se srefanja z njim.
Miastenija ni nalezljiva, pa naj zveni Se
tako nenavadno.

4. Ne obremenjujte ga z vprasanji “Ali
kaj Zelis?”, ali pa “Ti kaj prinesem?” On
Zeli biti dobro, to je vse.

5. Ponudite se, da opravite specificna
dela kot so pranje posode, brisanje tal,
sesanje, pleskanje,... Opravite jih kot jih
ponavadi sami opravljate, ne sprasujte
konstantno “Kako naj pa to storim?” -
morda nima energije da bi vam odgo-
voril.

6. Ponudite prijatelju prevoz - odloZi-
te ga ¢im bliZje vhoda, sami pa potem
iSCite parkiriSce. Ceprav ne izgleda in
ne prizna, vedite, da je vedno utrujen
bolj, kot vi po nekaj urah fitnesa.

7. Ko hodi ali premaguje stopnice, mu
ponudite oporo - véasih potrebuje le
malo opore za ravnoteZje. ¢e se prevec
naslonite nanj, lahko izgubi ravnotezje.

8. Sprejmite spremembe v njegovem
izgledu brez dramatiziranja. V sebi je
Se vedno isti ¢lovek, ki ga poznate.

9. Poklic¢ite ga - dajte prijatelju moz-
nost, da rece DA ali NE za aktivnosti
odvisno od njegovega pocetja TISTI dan.

10. Kar se ti¢e aktivnosti bodite
fleksibilni - imejte na izbiro tudi manj
naporne aktivnosti ( npr. ogled filma
namesto plesa).

11.Ponudite se, da mu umijete ali
poceSete lase (pogosto ne morejo dvig-
niti rok in niso zmoZni tega opraviti sami).

12. Ko je tedne in mesece v bolnisnici,
mu podarite kaj privlacnega, npr. kapo,
nakit ipd. - da iznicite ucinek “Cudovite”
bolnisnicne halje.

13. Vztrajajte v tem, da mu ob¢asno
posljete kartico s pozdravi, vzpodbudo,

saj se mu bolezen in teZki ¢asi vlecejo v
nedogled.

14. Podarite mu roZe, ribe, daljnogled,

. nekaj, s ¢emer bodo spremljali
Zivljenje okoli sebe.

15. Predstavite mu nove izzive -
pomagajte mu, da se nauci novo namiz-
no ali racunalniSko igro, spozna nov pro-
gram.

16. Ce ste vesci v izdelovanju web
strani, mu pomagajte narediti njegovo
osebno stran.

17. PosluZujte se humorja - glejte
smesne filme, glejte smeSne filme, risanke,
¢im vec se smejte.

CE IMA CLAN VASE
DRUZINE MIASTENIJO

1. Pomembno je vedeti, da je v¢asih
mocan, vcasih slaboten in da mu poditek
pomaga povrniti moci. Vedite, da ni len
in da se ne izogiba odgovornostim.

2. Skupni obroki, Se posebej javni,
so lahko zanj zelo traumatski. Zato pri
obrokih pogovor vodite vi, da bo lahko
jedel pocasi in vas poslusal.

3. Ne pri¢akujte, da se bo pri vsakem
vgrizu zadusil! Ne bodite prestraseni vsakic,
ko bo zakasljal ali si ocistil grlo. Tudi vi
kdaj zakasljate ali si ocistite grlo in tudi on
lahko, ne da bi bil to velik problem.

4. Pomagajte mu prepricati ucitelja, da
so njegovi simptomi resni¢ni. Se vedno
je veliko ljudi, ki bolezni MG ne poznajo.

5. Ostali druzinski ¢lani se ne smete
pocutiti krive, ker ste zdravi in lahko
pocnete vec stvari.

6. Ceprav stres, kot je prepiranje,
poslab3Sa simptome, ne bodite do njega
preve€ popustljivi. To lahko pripelje do
zamer pri ostalih druZinskih ¢lanih.

7. Ce ima teZave z govorom, ga vpra-
Sajte, ali mu je ljubSe, da vi ponovite
tisto kar mislite, da je izrekel, ali, da
sam ponovi. Nekaterim je ljubSe, da vi
ponovite, saj tako prihranijo energijo;
drugi pa raje ponavljajo sami.

9. Ceprav vam je mogoce tezko gledati
¢lana druZine v bolnisnici obdabnega s
celo vrsto monitorjev in cevk pripetih
nanj, ga vseeno pogosto obiskujte. Kratki
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obiski so zelo zaZeljeni predvsem takrat,
ko je vas bliZnji zelo Sibak. Ne sprasujte
ga veliko, ker mu vsak odgovor pobira
moci, raje pripovedujte vi.

10. Nekatera zdravila, predvsem stero-
idi, lahko vplivajo na njegovo osebnost.
Ce se vam bo kdaj zdel prezahteven,
napet, celo agresiven, vedite, da govorijo
zdravila in ne on.

11. Ne zamerite mu razli¢nih zahtev
kot so: “Naredi to, naredi ono!”

12. Naucite se oZivljanja in upajte,
da vam znanja ne bo nikoli potrebno
uporabiti. Tako boste vsaj pripravljeni.

13. Ce kdaj pride do srtnega zastoja,
ne skrbite. Moderna medicina ima
sredstva, da mu pomaga v taksni situaciji.

14. Ne razvajajte ga s preveliko pozor-
nosti, niti ne pozabite popolnoma na
njegovo bolezen. Sprejmite jo kot del
Zivljenja.

15. Pustite mu, da pocne ¢im vec
stvari brez pomodi. Pustite mu naj bo
aktiven v naceloma normalnem Zivljenju.

16. Ne postanite ujetnik njegove
bolezni. Nadaljujte z aktivnostmi, ki vas
veselijo.

17. Steroidi in miastenija lahko dras-
ti€no spremenijo Clovekovo zunanjost.
Sprejmite njegov “lunin obraz”, dodatno
teZo, grenak, prisilien nasmeh za katerega
mislite, da je izraz cinizma in ali celo
posmehljivosti in njegove povesene veke.
Oseba za tem obrazom je Se vedno ista.
Sprejmite spremembe in jih ne zanikajte.

18. Droge in alkohol niso prava resitev
pri odpravljanju druZinskih teZav. Ce ne
veste, kaj bi s svojimi obcutki, se pogo-
vorite z ljudmi, ki to razumejo.

19. Dajte mu podporo pri poizkuSanju
novih stvari.

21. Pogosto se posluZujte humorija.
Glejte smesne filme, risanke, berite
smesne knjige.

22. Ne silite vanj in ga ne priganjajte
- dosegel bo vse, samo z drugacno, svojo,
dinamiko. |l

Povzeto po:
http://mgravis.dhs.org/index.html



B 5V VRTHEC

ZAKON O INVALIDSKIH
ORGANIZACI)JAH

Ze v uvodniku ste lahko brali o tem,
da je bil v preteklem letu sprejet eden
izmed najpomembnejsih aktov, ki urejajo
podrodje invalidskega varstva, to je zakon
o invalidskih organizacijah. Te so pravi-
loma organizirane v obliki drustev ali
njihovih zvez, zato je doslej njihovo statu-
sno ureditev dolocal le zakon o drustvih.
Zaradi posebnosti v delovanju invalidskih
organizacij in nalog, ki jih opravljajo na
podroCju invalidskega varstva, smo Ze
tezko pricakovali zakon, ki bi njihov sta-
tus in delovanje posebej urejal. Zanje
seveda Se vedno velja ureditev, kot jo
dolo¢a zakon o drustvih in sicer se
njegove dolocbe uporabljajo glede tistih
vprasanij, ki jih zakon o invalidskih organi-
zacijah ne ureja.

0 pomenu zakona o invalidskih organi-
zacijah in prizadevanijih za njegov sprejem
lahko veC preberete v drugih rubrikah
tokratnega MAZ-a, v tej pa povzemamo
le najpomembnejSe dolocbe.

Zakon o invalidskih organizacijah
poleg statusa invalidske organizacije ure-
ja Se podrocje delovanja (cilje in naloge),
¢lanstvo, financiranje, poslovanje in
lastnino ter nadzor.

Opredelitev invalida

Po dolocilih zakona je invalid posame-
znik, ki zaradi prirojenih ali pridobljenih
okvar in oviranosti, ki jo pogojuje oziroma
ustvarja fizi¢no in druZbeno okolje, ne
more sam delno ali v celoti zadovoljevati
potreb osebnega, druZinskega ali druzbe-
nega Zivljenja v okolju, v katerem Zivi, v
skladu z mednarodno klasifikacijo.

Status

Zakon daje osnovo za dva statusa:
status invalidske organizacije in status
reprezentativne invalidske organizacije.
Status invalidske organizacije pridobi
drustvo (zveza drustev), ki deluje v jav-
nem interesu na podrocju invalidskega
varstva. Status reprezentativne invalid-
ske organizacije lahko pridobi drustvo,
ki ima status invalidske organizacije,
deluje na obmocju celotne drZave in
vkljucuje ve€ kot 33% invalidov z enako
vrsto invalidnosti oziroma z enakim prav-
nim ali druZbenim statusom. O izpolnje-
vanju zahtevanih pogojev odloci pristojno
ministrstvo na podlagi vloge, ki mora

vsebovati dokumentacijo, iz katere je
razvidna vsebina in podrocje delovanja,
zastavljeni cilji, naCrtovane naloge ter
realizacija posebnih socialnih programov
in drugih nalog.

Podroéje delovanja

Zakon navaja tudi cilje in naloge, ki
jih invalidske organizacije izvajajo za
njihovo uresnicitev.

Glavni cilji delovanja invalidske orga-
nizacije so:

- uveljavljanje ¢lovekovih pravic invalidov,

- avtonomnost,

- vklju€enost v druzbo in nediskriminacija,

- socialna pravi¢nost,

- enake moZnosti ter ekonomsko,
socialno, zdravstveno in pravno var-
stvo invalidov.

Za dosego nastetih ciljev invalidske
organizacije izvajajo razlicne naloge. Najpo-
membnejSe med njimi, ki jih morajo v obliki
posebnih socialnih programov izvajati
organizacije za priznanje ustreznega
statusa, doloca zakon, ki jih obvezuje, da :
- ugotavljajo interese in posebne potre-

be invalidov,

- prispevajo k informiranju invalidov in
SirSe javnosti,

- sodelujejo pri preprecevanju in odpra-
vljanju ovir v fizicnem in socialnem
okolju,

- razvijajo socialne spretnosti invalidov,

- osvescajo svojce in druge, ki Zivijo in
delajo z invalidi,

- vzpodbujajo aktivnosti pristojnih insti-
tucij za uspe3nejSe reSevanje vprasanj
invalidov,

- prispevajo k oblikovanju drZzavnih
ukrepov in predpisov na podrocju
invalidskega varstva,

- nacrtujejo, organizirajo in izvajajo
programe, ki invalidom omogocijo bolj
aktivno sodelovanje in neodvisno
Zivljenje (npr. prevozi, oskrba s tehni-
¢nimi pripomocki, osebna asistenca,
dnevni centri, programi za ohranje-
vanje zdravja in drugi rehabilitacijski
programi, informativna, zaloZniSka in
kulturna dejavnost, rekreacija, uspo-
sabljanje za aktivno Zivljenje in delo...),

- se pri svojem delu povezujejo s
sorodnimi invalidskimi organizacijami
ter drugimi institucijami doma in v
tujini.
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Za pridobitev statusa invalidske
organizacije mora drustvo izvajati najman;j
en posebni socialni program in prav tako
vecino drugih navedenih nalog. Posebne
socialne programe mora izvajati za
v€lanjene in nevclanjene invalide.

Invalidskim organizacijam, ki pridobijo
status reprezentativne invalidske orga-
nizacije zakon daje posebno vlogo, saj
predstavljajo in zastopajo invalide v dialo-
gu z organi na lokalni, drzavni in medna-
rodni ravni. V skladu s predpisi lahko
predlagajo tudi predstavnike invalidov v
delovna telesa pri drzavnih in drugih
organih, ki obravnavajo vpraSanja s
podrocja invalidskega varstva. Poleg
tega, da se povezujejo z drugimi invalid-
skimi organizacijami v Sloveniji, je njihova
vloga tudi ta, da predlagajo ali imenujejo
predstavnike invalidov v organih istovrst-
nih mednarodnih organizacij.

Zakon obvezuje tudi drZavne organe,
da pri vseh zadevah, ki se nanaSajo na
oblikovanje nacionalne politike invalid-
skega varstva in sprejemanje ukrepov za
zagotavljanje enakih mozZnosti invalidov,
sodelujejo z invalidskimi organizacijami.

Poslovanije in lastnina

Zakon omogoca invalidskim organi-
zacijam opravljanje tako nepridobitne kot
pridobitne dejavnosti, hkrati pa daje tudi
podlago za ustanovitev invalidskega
podjetja ali zavoda. Med viri financiranja
izrecno doloca tudi Fundacijo za finan-
ciranje invalidskih in humanitarnih organi-
zacij (FIHO), ki predstavlja enega izmed
poglavitnih virov. Ker gre za javno fun-
dacijo, zakon doloc¢a tako notranji kot
zunanji nadzor namenske in gospodarne
porabe sredstev. Na ustrezen notranji in
zunanji strokovni nadzor pa zakon
napotuje tudi pri uresnicevanju posebnih
socialnih programov.

Ob primerjavi dosedanjega delovanja
naSega druStva in doloc¢b obravnavanega
zakona lahko ugotovimo, da slednji ne
prinaSa bistvenih sprememb, saj so
nasteti cilji in naloge Ze sedaj zajeti v
naSem delovanju. Zato so bile pri dopol-
nitvah druStvenega statuta potrebne le
manjSe spremembe.V bodoce pricaku-
jemo predvsem jasno razpoznavnost
tistih invalidskih organizacij, katerih
delovanje resni¢no ustreza novemu
zakonu, od tistih, ki se v tej vlogi zgolj
predstavljajo. [l

Mateja Toman



V tokratni 3tevilki MAZ-a se dotikamo
sistema socialnih ugodnosti, ki obsega
olajsave in oprostitve na davénem
podrocju, pomo¢ druZinam pri pridobitvi
primernega stanovanja ter nekatere
posamezne pravice v podrocnih zakonih
(npr. prednost pri sprejemu v vrtec).
Njihov namen je pomagati druZini z
invalidnim otrokom pri pridobitvi neka-
terih pomembnih dobrin. UpoStevajoc
prostorske omejitve nase rubrike, na
kratko povzemamo le del teh pravic, in
sicer davcne olajSave pri nakupu motor-
nega vozila za prevoz invalida. Ugodnosti
pri pridobitvi stanovanj, ki so predvidene
v stanovanjskem zakonu in pravilniki za
dodeljevanje socialnih oziroma nepro-
fitnih stanovanj v najem, pa bodo najver-
jetneje predstavljene v nasledniji Stevilki.

Tudi sistem socialnih ugodnosti od
zakljucka diplomske naloge do danes ni
ostal nespremenjen. Glavni razlog spre-
memb je bila uvedba davka na dodano
vrednost, ki je nadomestil nekdanji
prometni davek. Razveljavitev zakona o
prometnem davku je Zal povzrodila tudi
ukinitev nekaterih davénih olajsav,
namenjenih invalidom, ki v novi zakon o
davku na dodano vrednost niso bile
vkljucene.

Prav gotovo se Se spominjate opro-
stitve placila prometnega davka pri
nakupu vozil za prevoz invalida. Kot
receno, novi zakon o davku na dodano
vrednost te olajSave ni prevzel. Hkrati z
uvedbo zakona o davku na dodano
vrednost je bil uveljavljen tudi zakon o
davkih na motorna vozila, ki doloca
obveznost placila davka pri prometu

STROKOVNJAK SVETUJE

SOCIALNE UGODNOSTI
ALl KAKO DO
AVTOMOBILA

TUDI V TOKRATNI STEVILKI MAzA NADALJUJEMO S PREGLEDOM
PRAVIC INVALIDNIH OTROK OZIROMA NJIHOVIH DRUZIN, KI
SEM JIH ZBRALA V SVOJI DIPLOMSKI NALOGI. OB TEM BI
RADA OPOZORILA NA DEJSTVO, DA JE BILA ZAKONODAJA, KI
UREJA TOVRSTNE PRAVICE, V ZADNJIH STIRIH LETIH DELEZNA
STEVILNIH SPREMEMB. POVSEM PRENOVLJEN JE BIL SISTEM
DRUZINSKIH PREJEMKOV (OBRAVNAVALI SMO JIH V PREJSNJI
STEVILKI, PRED SPREMEMBO), Kl GA UREJA NOVI ZAKON O
STARSEVSKEM VARSTVU IN DRUZINSKIH PREJEMKIH. VEC O

TEM STE LAHKO PREBRALI V POBIRKIH.

(nakupu oziroma prodaji) motornih vozil.
Navedeni zakon vkljucuje tudi pravico do
oprostitve placila tega davka pri nakupu
vozil, namenjenih za prevoz invalida, saj
v 3. tocki 5. ¢lena doloca, da se davek
na motorna vozila ne placuje od vozil, ki
so0 nabavljena za prevoz invalidov, in sicer
od enega novega osebnega avtomobila
z delovno prostornino bencinskega
motorja do 1,8 | in dieselskega motorja
do 1,9 | oziroma z delovno prostornino
bencinskega motorja do 2 lin dieselskega
motorja do 2,2 | za novi osebni avtomobil
z avtomatskim upravljanjem ter od kombi
vozila, posebej prirejenega za prevoz
invalidov na invalidskem vozicku, ki ga
najvecC enkrat v 5 letih kupijo osebe, ki
imajo vozniSko dovoljenje ali jim je
potrebna pomoc drugih oseb, ki imajo
voznisko dovoljenje.
Za osebe po tej tocki se Stejejo:

— osebe, pri katerih je zaradi izgube,

[~

Prilagojeno
vozilo za
invalide
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okvare ali paraliziranosti spodnjih

okon¢in ali medenice nastala najmanj

80% telesna okvara;

— osebe, ki so popolnoma izgubile vid
na obeh ocesih;

— osebe z zmerno, tezjo ali tezko telesno
ali duSevno prizadetostjo, ki jim je
priznana invalidnost po zakonu o
druzbenem varstvu telesno in dusevno
prizadetih oseb;

— otroci z motnjami v telesnem in dusev-
nem razvoju, ki jih zdravstveni zavodi
spremljajo kot rizicne v razvoju.
Oprostitev po prvi in drugi alinei prej-

Snjega odstavka se uveljavlja po pred-

pisih o pokojninskem in invalidskem

zavarovanju na podlagi odlocbe Zavoda
za pokojninsko in invalidsko zavarovanje

Slovenije.

Oprostitev po tretji alinei drugega od-
stavka te tocke (za osebe, ki jim je priz-
nana invalidnost na temelju zakona o
druzbenem varstvu telesno in duSevno
prizadetih oseb) se uveljavlja na podlagi
odlocbe o priznanem statusu invalida v
skladu s predpisi iz te alinee oziroma
odlocbe pristojnega centra za socialno
delo, izdane na podlagi izvedenskega
mnenja o razvrs¢anju otrok in mladost-
nikov z motnjami v telesnem in dusev-
nem razvoju.

Oprostitev po cetrti alinei drugega
odstavka te tocke (za otroke z motnjami
v telesnem ali dusevnem razvoju) se uve-
liavlja na podlagi potrdila zdravstvenega



doma oziroma drugega zdravstvenega
zavoda, ki opravlja specialisti¢no pedia-
trino dejavnost.

Oprostitev po tej tocki se uveljavlja s
povraCilom placanega davka pri pristoj-
nem davcénem organu, ¢e gre za koncni
uvoz pa pri pristojnem carinskem orga-
nu. Pristojni davéni oziroma carinski or-
gan je dolZan vrniti placani davek iz tega
zakona v 15 dneh po prejemu zahtevka.

V prometno dovoljenje tako kupljenega
avtomobila se vpiSe, da je za kupljeno
vozilo uveljavljeno povracilo davka.

Ce invalid oziroma njegovi starsi ali
skrbniki prodajo osebni avtomobil ali
ga brezplacno ali kako drugace odtujijo
pred potekom petletnega roka od dneva
nakupa, morajo placati davek v viSini
davka, za katerega se je zahtevalo vra-
Cilo, in pripadajoce obresti od dneva
nakupa oziroma uvoza do dneva placila
davka. Ob izpolnjevanju osnovnih pogo-
jev se pravica do oprostitev po tej tocki
na novo vzpostavi dan po takSnem placi-
lu. Ce je bil osebni avtomobil poskodo-
van v prometni nesreci za vec kot 70%
trZzne vrednosti avtomobila na dan nesre-
Ce, se sme poSkodovani osebni avto-
mobil prodati, ne da bi bil placan davek.
Ce invalid umre pred potekom petlet-
nega roka od dneva nakupa oziroma
uvoza avtomobila, smejo zakoniti dedici
prodati osebni avtomobil, ki so ga pode-
dovali, ne da bi placali davek.

STROKOVNJAK SVETUJE

Ce upravicenci po tej tocki niso vozni-
ki, lahko v njihovem imenu motorno
vozilo po tej tocki vozijo starSi oziroma
skrbnik ali osebe, ki imajo pisno poobla-
stilo upravi€enca, njegovih starSev oziro-
ma skrbnika brez obvezne navzocnosti
invalida v motornem vozilu.

Davcna stopnja ni enaka za vsa vozila,
ampak je odvisna od vrednosti avtomo-
bila in sicer:

Iz spodnje preglednice je razvidno,
da je ta olajSava precej niZja od tiste, ki
jo je dolocal razveljavljeni zakon o pro-
metnem davku.

Vsebinsko enake pogoje najdemo tudi
v carinskih predpisih, ki urejajo oprostitev
placila carinskih dajatev za uvoz vozil,
namenjenih za prevoz invalidov (carinski
zakon, uredba o uveljavljanju pravice do
carinske oprostitve). Ti predpisi se v
zadnjih letih niso bistveno spreminjali,
vendar imajo njihove dolocbhe vse man;jsi
pomen zaradi naras¢anja brezcarinskega
poslovanja Slovenije z drugimi drzavami.

Zakon o davku na dodano vrednost
prav tako ni ohranil oprostitve placila
davka za nakup ortopedskih priprav
oziroma pripomockov, temvecC je zanje
dolocil zgolj daveéno olajsavo z uvrstitvijo
tovrstnega blaga v razred z niZjo - 8%
stopnjo davka na dodano vrednost. Il

Mateja Toman

pri vrednosti vozila do 1,0 mio SIT

nad 1,0 mio SIT do 1,4 mio SIT
nad 1,4 mio SIT do 1,8 mio SIT
nad 1,8 mio SIT do 2,4 mio SIT
nad 2,4 mio SIT do 3,0 mio SIT
nad 3,0 mio SIT do 4,0 mio SIT
nad 4,0 mio SIT do 5,0 mio SIT
nad 5,0 mio SIT do 6,0 mio SIT
nad 6,0 mio SIT

znasa davcna stopnja 1,0 %

L4
2,0
3’5
5,0
7,0
9,0
11,0
13,0.

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

pripravili odprte telefonske linije. Enkrat tedensko bodo na vasa vprasanja

odgovarjali:

PRAVNIK:

ZDRAVNIK:

FIZIOTERAPEVT:

Mateja Toman, dipl.iur.

Anton Zupan, doc. dr. med.

AleS Praznikar, dr. med.

Martina Sardog, v. ft.

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

torek od 15. do 16. ure
telefon 01 475 81 57
Cetrtek od 12. do 13. ure
telefon o1 475 83 88

torek od 9. do 10. ure
telefon o5 660 05 00

REFERENDUMSKE
PODOBE

Prenos 62.000 zbranih pisnih podpor
drzavljanov po ulicah Ljubljane.

ObeleZenje pred slovenskim parlamentom,
kajti zloZeni paketi so simbolicno izraZali
mocno voljo slovenskih invalidov po enako-
pravni vkljuCenosti v druzbo.

Predstavniki nacionalnih invalidskih
organizacij smo predali glasovnice ljudske
volje Borutu Pahorju, predsedniku Drzav-
nega zbora Republike Slovenije, ter mu
pojasnili tehtne razloge za naSo odlocitev
o0 neizvedbi referenduma.
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REKLAMNI ATELJE BABSEK

PODJETJE SE PREDSTAVI

V VELIKO VESELJE MI JE, DA SE LAHKO PREDSTAVIM KOT CLAN
IN PODJETNIK PRAV V REVIJI KATERO IZDAJA NASE DRUSTVO.

Sem Bogdan Bab3ek, doma sem v
osréju Dravskega polja, in sicer v vasi
Sikole. Sikole so napredno razvita pode-
Zelska vas s hitro vzhajajo¢im podjetni-
Stvom in moderno usmerjenim kmetijst-
vom. Vas leZi na nadmorski viSini 234 m,
je gosto naseljena in Steje priblizno 320
prebivalcev. Ljudje nas poznajo po Stor-
kljah (ki se pocutijo zelo domace v nasem
kraju) in magistralni cesti, ki pelje Cez
vas (smer: Slovenska Bistrica - Ptuj).

Prirojeno imam miSi¢no distrofijo in
sem od Il. letnika srednje Sole na ele.
invalidskem vozi¢ku. Osnovno Solo sem
obiskoval v domacem kraju v Cirkovcah,
po koncani 0S pa sem se odlo¢il za
odhod od doma in se v ZUIM Kamniku
izucil za elektronika. Pri izboru Zeljenega
poklica sem naredil zelo veliko napako,
saj bi moral izbrat drug npr. ekonomski
ali grafi¢ni poklic, ki bi mi pri sedanjem
delu tudi koristil. Veliko prostega casa
ob Solanju v Kamniku sem posvetil
glasbeni Soli. Glasba oz. igranje klaviatur
je Se dandanes moj najvecji hobi, Zal pa
mi zadnje Case zelo primankuje ¢asa za
ukvarjanje z glasbo.

Po kon€anem Solanju leta 1995 sem
se vrnil domov in toplo upal na uspehe
v svojem poklicu. Po slabih izkuSnjah
in po zelo slabem zasluzku sem zelo
hitro spoznal, da mi ta poklic ni pisan
na koZo. Se v istem letu sem s pomo¢jo
starSev kupil prvi racunalnik, printer in
scaner. Lahko bi rekel, da sem pri 18.
letih starosti s tem nakupom zacel razmi-
Sljati drugace - podjetnisko, saj je bil ta
nakup kar precejsni financéni zalogaj.
Sledilo je ucenje po knjigah rokovanja
z racunalnikom in delovanje z razli¢nimi
programi. Februarja leta 1996 pa sem
zacCel izdelovat prve vizitke, voscilnice,
priznanja, seminarske in diplomske
naloge za razli¢ne stranke, ki jih je bilo
takrat bore malo. To je bila edina svetla
pot do nekega resnega samostojnega
dela, zato sem tudi vsak zasluZen ali
privar€evan denar obrnil v nakup novih
strojev (plastifikatorja, sitotiska, ...).
Trudil sem se, da sem poveceval ponud-
bo in kvaliteto s tem pa se je konstantno
vecalo Stevilo strank. Z ve€jo kapaciteto
dela sem pridobival dragocene izku3nje
in priSel je ¢as, ko sem moral pricet

razmisljat o ustanovitvi podjetja. Zal pa
so moje takratne Zelje po invalidskem
podjetju bile s strani slovenske zakono-
daje samostojnega zaposlovanja invali-
dov onemogocene. Vendar sem imel
veliko sreco, ker sem poznal JoZeta Kova-
Ceca, ki mi je ponudil, da lahko nadaljujem
z mojim delom na domu v okviru njego-
vega podjetja kot poslovno enoto.

Julija 1999 sem z nakupom prilago-
jenega kombiniranega vozila z dviZzno
ploS¢adjo postal veliko bolj mobilen, pa
Ceprav nisem sam vozil avtomobila.
Zaradi prezahtevne predelave in preveli-
kega finan¢nega stroSka 3e po 3,5 letih
nisem uspel prilagodit vozila. Vendar,
danes si mojega Zivljenja brez avtomobila
ne morem predstavljati. Okrog po
opravkih me vozijo prijatelji ali starsi, v
primeru, da nimajo Casa pa se poslu-
Zujem druStvenega prevoza.

Z JoZetom Kovacecem sva to zaposlo-
vanje realizirala novembra leta 1999,
takrat so se odprla vrata nove samo-
stojno delujoce poslovne enote z nazi-
vom Chiptronic - REHA center d.o.0., PE
“Reklamni atelje - Babsek”. V naslednjem
letu pa smo se posodobili tudi z velikim
rezalnikom (ki ima moZnost razreza Sirine
120 cm in dolZine 5om) za izrez napisov
iz samolepilnih folij (folije imajo garancijo
od 1 do 12 let seveda ob pravilni montaZi,
ki jo naredimo mi).

Ukvarjamo se s tiskarstvom, reklam-
nimi napisi, plastificiranjem in racunal-
niskim oblikovanjem. Snujemo tudi celo-
stne podobe, kar pomeni, da izdelamo
logotip (simbol podjetja) ter ga pripravi-
mo v stilu in formatih, ki ustrezajo za
kasnejsi tisk ali izdelavo kakrSnih koli
reklam. Prizadevamo si, da naSe stranke
oz. njihova podjetja v javnosti oz. pred
njihovo Zeljeno populacijo ¢im boljSe
oznacimo, pa naj bo to s papirnatimi
izdelki (vizitkami, memorandumi, mapami,
voscCilnicami, namiznimi zastavicami,
pismi, deklaracijami, nalepkami, letaki,
prospekti, zloZzenkami, koledarcki, vrec-
kami, zahvalami, priznanji, plakati, racuni,
dobavnicami, sluZzbenimi izkaznicami,
vabili (za poroke, abrahame, ...) ¢lanskimi
izkaznicami, jedilnimi listi, podstavki za
kavo, etiketami, ter raznimi ostalimi tisko-
vinami, ...) ali vizualnimi komunikacijami
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Bogdan Babsek pri delu.

(reklamnimi transparenti, tablami ali napisi
na avtomobile, avtobuse, tovornjake,
motorje, ...). Tiskamo tudi tekstilne
izdelke: majice, kape, trenirke, drese,
deZnike, delovne obleke, ...

Vsako leto v novembru in decembru
pa nudimo cel spekter novoletnih po-
slovnih daril: razlicne stenske koledarje,
rokovnike, planerje, adresarije, vizitkarje,
... Seveda pa so na voljo tudi manjsi
izdelki, kot so: vzigalniki, kemi¢ni svin-
¢niki, obeski, Zepni koledarcki, metri,
stenske ure, papirnate kocke, ter Se in
Se. Vse te izdelke, ki smo jih navedli,
pa tudi z Zeljeno vsebino oz. logotipom
kvalitetno potiskamo.

Izredno se trudim, da sledimo smerni-
cam modernega razvoja tiska oz. grafike.
Redno se udeleZujemo grafi¢nih semi-
narjev in sejmov pri nas in v tujini. Zelo
dobro sodelujemo z domacimi in tujimi
partnerji in si izmenjujemo izkusnje, ker
te so danes zelo pomembne za ucinko-
vito in visoko kvalitetno delo. Imamo
pa tudi kar nekaj strank iz sosednje
Avstrije in Hrvaske, s katerimi Ze uspes-
no sodelujemo vec let. Moram pa pri-
znat, da sem zelo vesel, da nam svoje
potrebe po nasih izdelkih ali storitvah
zaupajo tudi vecja slovenska podjetja
in znani Slovenci (Slovenske Zeleznice,
Mercator, Tenzor, Zavarovalnica Maribor,
LOREAL, Policijska postaja Ptuj, Ptujskih
5, Andreja Makoter, Obcina Kidricevo,
Obcina Race-Fram, Radio NET, NET TV,
LR international, Orbico, YO-ZO, ...).

Vsekakor pa moram omeniti, da so
mi pri moji dosedanji dokaj uspe3ni
Zivljenjski poti v veliko oporo in pomo¢
starSi, sestra, prijatelji, prijateljice, so-
rodniki in znanci.

Vsem invalidom bi svetoval po nekaj
mojih izkuSnjah, da se borijo za svoje
pravice, naj se aktivno vkljucujejo v
Zivljenje in druZbo, si zastavijo realne
cilje in jih z veliko mero volje, truda in
vztrajnosti tudi uresnicijo.

M Bogdan Babsek



FOTOREPORTAZA

MNOZICNA PROSLAVA OB
MEDNARODNEM DNEVU INVALIDOV
3. december 2001

pri¢akovanje, saj take vseslovenske proslave Se ni bilo.

Podporo “Enakim moZnostim za vse”, ki je bilo geslo prireditve, so s
svojo prisotnostjo dali tudi predstavniki javnega Zivljenja, poleg
slavnostnega govornika dr. Vlada Dimovskega so v prvi vrsti Se Stirje
predstavniki nacionalnih invalidskih organizacij, poslanca Danica Simsi¢
in Miran Potr¢ ter varuh ¢lovekovih pravic MatjaZ HanZek.

Dr. Vlado Dimovski, minister za delo, druZino in socialne zadeve je v
svojem govoru podprl prizadevanja invalidov za ureditev invalidskega
varstva in med drugim posebej zagotovil sprejem Zakona o invalidskih
organizacijah.

Gostje so prisli tudi iz najbolj oddaljenih krajev Slovenije in pocasi zapolnili vsak koticek velike dvorane. V zraku je bilo cutiti

SVET INVALIDSKIH ORGANIZACI)
SLOVENIJE JE ZELEL LETO 2001
ZAKLJUCITI S SLAVNOSTNO
PRIREDITVIJO OB MEDNARODNEM
DNEVU INVALIDOV, 3. DECEMBRA.
IN ZGODILA SE JE NA ISTI DAN V
HALI TivoLl, KI SO JO INVALIDI IN
OSTALI GOSTJE DODOBRA
NAPOLNILI.

S PreSernovo Zdravljico, ki jo je tako lepo zapel Pevski
zbor invalidskega drustva Vrhnika, se je proslava
uradno zacela.

. dze

Z mednarodno priznano Sportnico invalidko Drago
Lapornik se je o njenih uspehih, premagovanju vsakdan-
jih ovir in Zivljenju nasploh prijetno pogovarjala Alenka
Poklukar.
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3. december je bil tudi rojstni dan Franceta
PreSerna in praznovanje je bilo zdruzeno z
recitacijo njegovih pesmi, ki jih je doZiveto
deklamirala Sonja Pungertnik iz Zveze druStev
slepih in slabovidnih Slovenije.

Pravo gledalisko predstavo pod naslovom Z igro
in plesom okoli sveta je pripravila skupina Metulji
Zveze drustev gluhih in naglusnih Slovenije.

Ko se je uradni del proslave zakljucil, je sledila manjSa pogostitev. Tako so
nekateri uZivali ob pijaci in jedaci, drugi so se zavrteli ob zapeljivih ritmih Avia
big banda, nekateri predstavniki invalidskih organizacij pa so zavzeto razpravljali
o aktualni invalidski problematiki z ministrom dr. Vladom Dimovskim.

V plesne ritme tanga je obcinstvo popeljala plesna
skupina SoZitje - Zveza druStev za pomoc dusevno
prizadetim Slovenije. B Pripravila Alenka Poklukar
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Drzavni svetnik in predsednik SI0S-a je
toplo pozdravil vse prisotne in v svojem
govoru potrdil pomen sodelovanja med
invalidi in drZzavnimi institucijami.

Predsednik SI0S-a Boris Sustarsic je
najprej Cestital k prazniku, 3. decembru
Mednarodnemu dnevu invalidov in pou-
daril, da je bila to prva proslava, ko so
vse vrste invalidov z drugimi drZavljani
praznovali skupaj. Da so invalidske
organizacije dobro organizirane, se je
pokazalo v velikem Stevilu invalidov, ki
so prisli tudi iz najbolj oddaljenih krajev
Slovenije. Hkrati s tem je bilo izkazano
tudi spostovanje do drZave, ki podpira
prizadevanja invalidov tako, da jim
omogoca, da samostojno izraZajo svoja
socialna hotenja in jih tudi uveljavljajo
na temelju invalidom prijazne zakonodaje.

Vec¢ nacionalnih invalidskih organi-
zacij praznuje Ze cela desetletja uspes-
nega delovanja, na osebni ravni pa tudi
invalidi sami odgovorno prevzemajo
vedno nove socialne vloge. “Invalidske
organizacije so prispevale k zgraditvi
sistema invalidskega varstva, ki je lahko
zgled marsikomu v Evropi in v svetu. V
takem sistemu socialne drZave v Slove-
niji lahko uresni¢ujemo naSe posebne
socialne programe, ki nam omogocajo
kvalitetno Zivljenje, iz preprostega
razloga, ker slepi ne vidimo, gluhi ne
sliSimo, paraplegiki, distrofiki in druge
vrste invalidov smo neizprosno gibalno
in komunikacijsko ovirani, dusevno
prizadeti pa drugace dojemamo svet
resnicnosti.” Pri tem so pomembni tudi
raznovrstni socialni programi aktivnosti,

FOTOREPORTAZA

Misli iz slavnostnega govora
drzavnega svetnika in
predsednika Sveta invalidskih
organizacij Slovenije

Borisa SustarsSica ob proslavi

ki invalidom omogocajo oblikovanje
pozitivnih staliS¢ do samih sebe in
druzbenega okolja.

Boris Sustarsi¢ je omenil, da so se v
letu 2001 v Svet invalidskih organizacij
Slovenije vkljucili dve novi invalidski
organizaciji - Drustvo Studentov invali-
dov Slovenije in DruStvo paralitikov
Slovenije. SIOS je na ta nacin izkazal
odprtost za nove invalidske organizacije,
ki verjamejo v mo¢ vzajemnega duha in
solidarnost pri reSevanju tezav in stisk,
ki jih pred invalide postavljata cas in
prostor.

Velikega pomena za invalidske orga-
nizacije je tudi Fundacija za financiranje
invalidskih in humanitarnih organizacij
(FIHO), ki omogoca trajen sistem trans-
parentnega financiranja posebnih social-
nih in drugih programov, glede katerega
poteka dogovarjanje in sporazumevanje
med posameznimi invalidskimi organi-
zacijami. Zato je za obstoj in uspesSno
delovanje nacionalnih invalidskih organi-
zacij zelo pomembno, da se “ta namen-
ska javna sredstva realno ohranijo za
invalide tudi v prihodnje, in sicer v njiho-
vem sedanjem realnem obsegu in
razmerju do humanitarnih organizacij.”

Predsednik Boris Sustarsi¢ se je v
govoru dotaknil tudi prepric¢anja, da se
invalidi med seboj prepirajo. Ob tem je
dodal, da “vsaka demokrati¢na druzba
pozna razli¢na stalis¢a in interese. Vsaka
pa tudi najde modele in nacine razrese-
vanja.” Se veg, v nacionalnih invalidskih
organizacijah se drugacnost spostuje in
ji tudi prisluhne ter vgradi v modele
njihovega delovanja, ce je funkcionalna
za njihovo delo in Zivljenje.

Pri vsem tem pa socialni cilji invalid-
skih organizacij Ze od vsega zaCetka
ostajajo nespremenjeni - “najti pot do
slehernega slovenskega invalida in mu
dati oporo pri sprejemanju njegove
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specificne vlioge”. Kar pomeni, da kljub
spremenjeni anatomski strukturi najde
svojo novo identiteto in vlogo v druzbi.
Uspehi invalidov na podrocju dela, kultu-
re, znanosti in umetnosti ter izjemni
Sportni rezultati jih potrjujejo in jim
dajejo novo moc. Poskrbljeno pa je tudi
za zabavo ali stike z ljudmi v razli¢nih
interesnih dejavnostih invalidskih
organizacij, ki zdruZujejo vec kot 110.000
¢lanov v 300 lokalnih drustvih in podruz-
nicah po vsej drzavi.

Da bi se dvignila druZbena raven
zavedanja invalidske problematike,
skrbijo z organizacijo medijskih dogod-
kov. Javnost seznanjajo o sebi s prireja-
njem tiskovnih konferenc ter odmevnimi
radijskimi in televizijskimi oddajami.

Veliko Stevilo ljudi, ki se je zbralo, da
bi skupaj proslavili praznik invalidov, daje
invalidskim organizacijam potrebno
podporo in zagotovilo, da se zavzemajo
za pravo stvar. Odlocene so delovati v
smeri koncepta neodvisnega Zivljenja
invalidov in vsestranskega razvoja
sistema invalidskega varstva. V drZavi oz.
razlicnih drZavnih institucijah vidijo
partnerje pri zagotavljanju socialnih in
¢lovekovih pravic invalidov. IzraZeno je
bilo tudi zadovoljstvo s sodelovanjem
ministra za delo, druZino in socialne
zadeve dr. Vlada Dimovskega, ki vedno
najde cas, da prisluhne teZavam invalidov
in tvorno prispeva k njihovim reSitvam.

Ob koncu se je Boris Sustarsi¢ prisr-
¢no zahvalil vsem gostom za prisotnost,
njihov optimizem in dobro voljo, saj so
tako spet dokazali, da “smo slovenski
invalidi tisti del slovenske druZbe, ki
noce in ne sme zaostajati za razvojnimi
usmeritvami nase drZzave”.

Pripravila Alenka Poklukar



TEHNICNI PRIPOMOCKI

VEDNO VECJA PONUDBA DOBRIH
TEHNICNIH PRIPOMOCKOV

SEJEM TEHNICNIH PRIPOMOCKOV IN DRUGE OPREME ZA INVALIDE REHA POTEKA
VSAKO LETO OKTOBRA V DUSSELDORFU. PREDSTAVNIKI DRUSTVA DISTROFIKOV
REDNO SPREMLJAMO NOVOSTI NA DOMACEM IN TUJEM TRZISCU TEHNICNIH
PRIPOMOCKOV. SEJEM V NEMCIJI PA JE OD VSEH SE NAJBOL) INFORMATIVEN.

Vsako leto na sejmu v Dusseldorfu prikaZejo zanimive
novosti s podrocja tehni¢nih pripomockov, ki jih omogocajo
novi materiali in tehnologije ter nova spoznanja o potrebah -
invalidov. V ¢lanku prikazujemo le nekaj izbranih dobrih
tehnicnih resitev, ve¢ informacij lahko dobite na sedezu drustva, /
kjer imamo zbrano sejemsko dokumentacijo z veliko koristnih (

informacij.

- ’_#
1. KOPALNISKA OPREMA = &

’ Uporaba je
1.1. TOALETNO - WC DVIGALO IN DRUGA TRANSPORTNA d enostavna in ne
zahteva posebnih

DVIGALA adaptacij oziroma

Na trZiS€u najdemo veliko podobnih pripomockov za vstajanje ' prilagoditev v
oziroma dvigovanje s toaletne Skoljke. Pripomocki se razliku- prostoru.
jejo po kakovosti in temu primerni ceni. Z nakupom takSnega it
pripomocka si distrofik bistveno poveca kvaliteto Zivljenja, saj o
mu pripomocek omogoca vecjo samostojnost. Tudi spremljeval-
cem, ki nudijo pomo¢, dvigalo zelo olajSa delo, saj znatno [N

zmanjsa fizi€ne napore ob dvigovanju distrofikov.

Visino lahko prilagajamo svojim potrebam enostavno
S pritiskom na gumb.

S

Prikaz dvigovanja na enem od WC - dvigal s posebnim patentom
za oblacenje hlac.
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Dvigovanje z WC dvigalom,
ki omogoca spremljevalcu
enostavno slacenje in
oblacenje distrofika.

Dvigalo, ki nam omogo-
Ci transport od postelje
do toaletne Skoljke ter
enostavno slacenje in
oblacenje. Uporabno je
tudi za drugo vsako-
dnevno presedanje in
dvigovanje distrofika.

Ena od moznosti dvigal, ki
ga lahko pritrdimo kjerkoli
in ga tako lahko uporab-
ljamo v kopalnici, spalnici
ali drugih prostorih.
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2. UMIVALNIKI

vaxx

Prikaz umivalnika, nastavljivega po visini. Na trziscu je tudi druga
kopalniska oprema, ki se lahko prilagaja posameznemu invalidu.

3. DOM

Mo

Na trziScu obstaja razli¢no pohistvo, na primer elementi,
ki so nastavljivi po visini (kuhinjsko in kopalniSko pohistvo
ter pohistvo za spalnice in dnevne sobe), elektricne postelje
(nastavitve razli¢nih viSin, vgrajena masaZa, leZis¢a proti
preleZzaninam, nagibanje leZec¢ega na bok ali v sedeci poloZaj,
dviganje nog,...), pocivalniki (sedeZi z moZnostjo masaZe,
dvigovanja nog, dvigovanje z leZeCega poloZaja), razna drZala
in Stevilni pripomocki za delo v kuhinji in pri hranjenju.
Predstavljamo vam zelo uporaben pripomocek za branje in
stopnis¢no dvigalo.

3.1 OBRACALNIK

i " Ta pripomocek je izjemno
uporaben za vse “knjizne
molje”, ki sami ne zmorejo
obracati listov in drzati knjige
v rokah. S pomocjo
obracalnika lahko knjigo

Y berete tudi v postelji, v

t : sedeCem ali leZeCem poloZaju.
ke
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3.2 STOPNISCNO DVIGALO

Za vse tiste, ki ne
potrebujete invalidskega
| vozicka, pa vendar vas
ovirajo stopnice, lahko
vas stanovanjski
« . problem uspesno resite s
| j stopni$¢nim dvigalom.

Ta vozicek je namenjen razlicnim priloZnostim, med drugim tudi
potovanjem. Z njim je omogocen laZji dostop v ozke kopalnice,
brez potrebnega presedanja na toaletno Skoljko, primeren je
tudi za tusiranje. Na njem lahko sedimo tudi ves dan. Odlikuje
ga izjemna prilagojenost za transport, saj ga enostavno zloZimo
kar v potovalno torbo, ki jo dobimo v paketu z vozickom in z
vsemi njegovimi prakticnimi sestavljivimi deli.
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Razlicica
vecnamenskega
vozicka z
moZnostjo
dvigovanja.

Kljub Sirokemu izboru in mnogim razpoloZljivim moZnostim,
ki jih ponuja trZis¢e na podrocju tehnicnih in zdravstvenih
pripomockov, pa so Se vedno najvedji problem zelo visoke
cene. Uporabnik si tako obicajno teZko najde ustrezen nacin
financiranja Se kako potrebnega pripomocka, ki bi mu bistveno
olaj3al Zivljenje in delo ter pripomogel k bolj neodvisnemu
Zivijenju. M

Pripravila: Suzana Jeri¢
Foto: Arhiv Drustva distrofikov Slovenije - gradivo s sejma
Reha 2001 v Dusseldorfu



Prvo starostno obdobje od
1 meseca do 3 let starosti

V tem €asu se lahko Ze kaZejo simpto-
mi laZje pa vse do teZje prizadetosti.
Cilj fizioterapije je stimulacija spontane
motorike, graditev miSi¢nega tonusa
trupa, zgornjih in spodnjih udov ter
prepreCevanje zgodnjega nastanka kon-
traktur. Intenzivnost obravnave je odvis-
na od individualne kondicije otroka. Pri
obravnavi uporabljamo naslednje meto-
de: PNF, Bobath, Vojta, hidroterapijo...
Pri najhujSi obliki obolenja, kjer je v
ospredju huda respiratorna simptomati-
ka, ki dojencka zelo utruja, u€imo starSe
terapevtskega rokovanja (terapevtski han-
dling), ki naj ga uporabljajo preko celega
dneva. U¢imo jih pravilnega noSenja,
poloZajev pri oblacenju, slacenju, hranje-
nju... S pravilnimi poloZaji in pravim
rokovanjem naj bi vplivali na ¢im bolj
racionalno porabo energije pri dojencku.
Terapevtski handling pomeni obvladovati
osnovne principe dnevnih aktivnosti.
Dobro terapevtsko rokovanje pomeni
tudi dobro “rokovanje” starSev in ljudi,
ki z otrokom Zivijo, ne le samo terapev-
tov. V oZjem smislu pa lahko pomeni
rokovanje tudi vzdrZevanje simetric¢nosti
(npr. hranjenje v pravilnem poloZaju). Pri
dojencku naj bi handling izvajali nezno, z
veliko mero pravega obcutka in seveda
brez utrujanja.

FIZIOTERAPIJA

FIZIOTERAPIJA
IN NASI OTROCI

SESTAVEK POUDARJA POMEMBNOST FIZIOTERAPIJE ZA OTROKE
Z ZIVENO - MISICNIMI OBOLEN)I. OD TRENUTKA, KO SE OTROKU
DOLOCI DIAGNOZA, POTREBUJE STALNO VODENO OBRAVNAVO
FIZIOTERAPEVTA. POMEN FIZIOTERAPIJE SKOZI RAZLICNA
OBDOBJA OTROKOVEGA RAZVOJA STA AVTORICI SESTAVKA
PODROBNO OPISALI V OKVIRU STIRIH STAROSTNIH OBDOBI)

ODRASCANJA.

Drugo starostno obdobje
od 3 do 6 let starosti

KaZejo se znaki popus¢anja misi¢ne
moci. Otrok teZje ali ne zmore ve¢ samo-
stojno vstati iz sedecega poloZaja na tleh
(Duchennova oblika). Ko otrok vstaja, se
dviga v znacCilnem manevru, tako da pleza
sam po sebi (Gowersov znak). Poleg
oslabelosti miSic so prav kontrakture
tiste, ki otroku onemogocajo samostojno
stojo in hojo. Nastanek kontraktur Se ni
povsem pojasnjen. Vzrok naj bi bila
neenakomerna prizadetost misi¢nih
skupin ter skréevanje veziva, ki posto-
poma nadomes3¢a miSi¢na vlakna.
Kontrakture se z razvojem obolenja
stopnjujejo, zato je eden glavnih ciljev
prav preprecevanje nastajanja kontraktur.
V tem obdobju pride tudi do spremembe
otrok z miSi¢no distrofijo je kombinacija
ojacane lumbalne lordoze, fleksije glave,
abdukcije in fleksije v kolkih, fleksije v
kolenih ter ekvinovarusnega poloZaja
stopal, ki sili otroke k hoji po prstih.
Fleksijska kontraktura v kolkih je ena
prvih in bistvenih sprememb pri miSi¢ni
distrofiji. Pogojujejo jo oslabele glutealne
miSice, ki so najprej prizadete, zato
prevladajo razmeroma mocnejsi fleksorji
kolka in medenica se obrne navspred.
Pri tem se pomakne navspred telesna

ey

vevy

da se dvignejo na prste in s tem pospe-
Sujejo nastanek ekvinovarusnega polo-
Z7aja stopal lin kontrakture ahilovih tetiv.

Cilji fizioterapije so v tem obdobju
usmerjeni predvsem v podaljSevanje
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stoje in hoje ter vzdZevanju respiratorne
kondicije. To skusamo doseci z rednimi
aktivnimi vajami, izvajanjem izometri¢nih
in izotoni¢nih kontrakcij, z rednim pasiv-
nim razgibavanjem sklepov in z drugimi
7e prej omenjenimi fizioterapevtskimi
metodami in tehnikami. Pri obravnavi
se ne osredoto¢imo le na dolocene
miSicne skupine, ampak obravnavamo
otroka kot celoto in izkoris¢amo vse nje-
gove aktivnostne potenciale (voZnja s
kolesom, igre z Zogo, plavanje...) V tej
zgodnji fazi je potreben tudi pregled pri
ortopedu. Ta glede na stopnjo kontra-
ktur in deformacij na hrbtenici predpise
ustrezne ortoticne pripomocke ter svetu-
je glede morebitnih operativnih posegov
na mehkih tkivih s ciliem podaljSanja
stoje oziroma hoje.



Tretje starostno obdobje
od 6. do 10 let starosti

V tem obdobju je miSi¢na moc Ze zelo
zmanjSana. Otroci, ki Se hodijo le s teza-
vo premagujejo stopnice. Vecina jih je
Ze vezana na invalidski vozicek. V tem
obdobju so cilji fizioterapije Se naprej boj
proti kontrakturam, ¢im vecja aktivnost
otroka in ¢im bolj3a respiratorna kondi-
cija. Pri obravnavi se posvecamo stati-
¢nim in dinami¢nim vajam celotne musku-
lature. Za vec€anje miSicne moci, trening
ravnoteZja in koordinacije eter za samo
popestritev obravnave, ki naj bi vseskozi
potekala skozi igro, se zato posluZujemo
terapevtskih Zog, valjev, elasti¢nih tra-
kov,... V boju proti kontrakturam uspes-
no uporabljamo vertikalizacijo, tako v
stojkah, tilt-table, kot s pomocjo razli-
¢nih drugih pomagal (Swivel-walker) in
opor. Pri otrocih, kjer vertikalizacija ni
ve¢ mozZna uporabljamo pasivno razte-
zanje, v€asih pa zado5ca le namestitev v
ustrezen poloZaj. S pravilnim namesca-
njem v ustrezen poloZaj ter z zagotav-
ljanjem udobnega in varnega sedenja
vzdrzujemo simetrijo, da dosegamo ¢im
boljSo stabilnost, ker dolgotrajno, pred-
vsem pa nepravilno sedenje na vozi¢ku
pogojuje hitrejSe napredovanje kontra-
ktur in skolioze.
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Obdobje od 10 let starosti
naprej

V tem obdobju so nasi otroci v vecini
Ze vezani na invalidski voziCek. Aktiv-
nostni potenciali gibanja so vedno manjsi,
oziroma minimalni. Znacilne za to obdo-
bje so kontrakture, ki se pojavijo Ze v
vseh sklepih in na hrbtenici skolioza, ki
lahko pripelje do zelo velikih krivin. Cilji
fizioterapije so krepitev miSic trupa, inten-
zivna respiratorna terapija, veliko pa se
posluZujemo pasivnega razgibavanja.
Pasivno razgibavanje uporabljamo zgolj
tam, kjer je muskulatura propadla in otrok
aktivnega giba ne more vec izvesti.
Otroka skuSamo motivirati, da del giba,
ki ga lahko izvede, izvede sam. Preostali
del giba do polnega obsega pa izvede
terapevt. Sklep je nato potrebno v koncni
poziciji zadrZati nekaj ¢asa (30 sekund).
Gibanje mora biti po€asno in vedno v
polnem obsegu.

Ce izvajamo pasivno raztezanje prehi-
tro nam bo otrok nudil odpor in gibanja
se bo bal. Pasivno raztezanje tudi ne
sme biti bolece, gib naj bi izvajali le do
meje bolecine. Kljub temu, da ima otrok
pred pasivnim raztezanjem strah, je v
njegovem interesu, da se raztezanje izva-
ja in sicer pocasi, pazljivo, obenem pa
tudi dovolj ¢vrsto. Pomembno je, da se
pasivno raztezanje izvaja vsakodnevno,
najbolje takrat, ko je otrok sproscen in
segret (po kopanju). Najpogosteje pasiv-
no raztezamo kontrakture v gleznju,
kolenskem in kol¢nem sklepu.

Obdobje prehoda od samostojne hoje
do vezanosti na invalidski vozicek in tujo
pomoc je eno teZjih obdobij za naSe
otroke. Pomembno je, da otroka oziroma
mladostnika ¢im bolj vzpodbujamo in
vklju€ujemo v normalno Zivljenje. To je
druZenje z zdravimi sovrstniki, udele-
Zevanje Sportnih prireditev, kino pred-
stav, koncertov,...

V vsakem obdobju obolenja in pri
katerikoli stopnji prizadetosti s pridom
izkoriS¢amo v terapevtske namene tudi
lastnosti vode. Voda nudi moZnost, da
tudi naSi mali distrofiki maksimalno
uporabljajo svojo moc in zaradi vzgona
laZje opravljajo aktivnosti, ki imajo vpliv
na kardiovaskularni in respiratorni
sistem. Hidroterapija, pa naj jo izvajamo
v habardovi kadi, morju ali bazenu mora
biti za otroka zanimiva, potekati mora
skozi igro in mu kljub temu, da je v vodi,
vzbujati ob¢utek varnosti.

V vseh obdobjih obolenje moramo
posebno pozornost namenjati respirator-
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ni fizioterapiji. Z dihalnimi vajami posku-
Samo doseci boljSo ventilacijo plju¢ in s
tem boljSo oskrbo tkiv s kisikom. Z
rednimi dihalnimi vajami Zelimo izbolj-
Sati moc€ in vzdriljivost dihalnih miSic,
koordinacijo in ritmi¢nost dihanja, funk-
cijo izkaSljevanja in vplivati na mobilnost
sluzi. Povecati Zelimo dihalni volumen,
raztegljivost pljuc in stene prsnega ko3a,
bolje predihati posamezne dele pljuc ali
pljuca v celoti. Doseci Zelimo tudi boljSo
oksigenacijo krvi, vplivati na stabilnost
in dobro gibljivost hrbtenice in prsnega
koSa. Pomembna je aktivna vadba dihal-
nih miSic skozi vsa obdobja bolezni.
Dihalne vaje je potrebno izvajati tako za
vecanje modi kot tudi vzdrZljivosti dihal-
nih miSic. Tudi te vaje poskusamo narediti
pri otrocih prijetne in zanimive in sicer
preko petja, igranja na pihalni instrument,
pihanja kosov vate, ping pong Zogice,
napihovanje balonov, s pihanjem pod
vodo... Pri pogostih respiratornih infektih
pa uporabljamo inhalacije, poloZajno
drenaZo, asistirano izkasljevanje...

Zakljucek

Pri obravnavi otrok z Ziv€no miSi¢nimi
oboleniji je bistvenega pomena edukacija
starSev oziroma ljudi, ki z otrokom Zivijo
in delajo. Ker je otroku zavest o pomenu
redne vsakodnevne vadbe nemogoce
razloZiti, imamo terapevti prav tako pa
tudi starsi tu odlocilno vlogo. Pri otroku
mora vsakodnevna obravnava potekati
skozi igro, saj le na ta nacin zagotavljamo
dobro sodelovanje in redno izvajanje.
Vadba naj bi otrokom postala del vsak-
danjika, bila naj bi jim bolj v veselje kot
pa v breme. Nasi otroci, starsi in terapevti
se moramo zavedati, kako pomembno je,
da so otroci ¢im dlje aktivni in s tem v
¢im boljSi kondiciji. DaljSa otrokova
vsakodnevna neaktivnost, akutna bolezen,
vezanost na posteljo po operativnem
posegu, povzroci izgubo miSicne modi tudi
do 3 % na dan. Prav zato ima izkoriS¢anje
vseh aktivnih potencialov gibanja pri
otroku tako velik pomen. Pri vadbi se je
potrebno izogibati prevelikemu naporu.
Pomembno je, da se otroci kljub vsako-
dnevni vadbi, zjutraj zbujajo spociti in
dobro razpoloZeni.

Sonja Vandot,

viSja fizioterapevtka
Martina Sardoc,
viSja fizioterapevtka
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DISTROFIKI SO SE I1ZKAZALI KOT
DOBRI VOZNIKI

Testiranje z avtomobilskim simula-
torjem Mediatesterjem je primerno in
priporocljivo za vse udeleZence v pro-
metu: za tiste, ki Ze vozijo in za tiste, ki
se usposabljajo za voZnjo. Primeren je
tudi za ugotavljanje, ocenjevanje, preizku-
Sanje ter vadbo sposobnosti za voZnjo
avtomobila. Zlasti priporocljivo je testi-
ranje starejSih voznikov in voznikov z
razli¢nimi telesnimi okvarami. Na osnovi
testov lahko preverimo in objektiviziramo
sposobnosti in zmoZnosti za voZnjo
avtomobila in s tem prilagodimo vozilo
sposobnostim posameznega invalida. Z
ozirom na rezultate testiranja in glede
na ugotovitve podrobnega zdravniSkega
pregleda se gibalno ovirani osebi predela
oziroma prilagodi vozilo, od enostavnih
mehanskih naprav do najsodobnejSih
elektronskih. Na ta nacin se voznikom
zagotovi varno in zanesljivo upravljanje
avtomobila, ne glede na naravo in stop-
njo invalidnosti.

Gibalno oviranemu c¢loveku pomeni
sposobnost za voZnjo avtomobila veliko-
krat edino moZnost za izobraZevanje,
zaposlitev, potovanje, obiskovanje kul-
turnih in Sportnih prireditev ter na ta
nacin vkljucevanje v druzbo, torej v izogib
osamljenosti in druzbeni izolaciji. Se prav
posebej velja zgoraj omenjeno za posa-
meznike, ki Zivijo zunaj velikih mest. Pa
tudi v nasih vecjih mestih razmere zaen-
krat Se niso tako urejene, da bi bil vsem
invalidom omogocen prevoz z javnimi
prevoznimi sredstvi.

Namen Studije je bil oceniti in izmeriti
tiste psiho-fizicne sposobnosti, ki so
potrebne za varno voZnjo avtomobila v
cestnem prometu. Na avtomobilskem
simulatorju Mediatesterju, ki ga imajo na
InStitutu republike Slovenije za rehabi-
litacijo, sem izmerila pet parametrov:

KOT DOBRI

LIDNIH OSEB.

Merjenje reakcijskega casa

Reakcijski ¢as smo merili posebej na
vidni in posebej na zvocni signal. Voznik
je bil pozoren prvi¢ na vidni signal
(naklju¢no priziganje rdece lucke na
armaturni plosci spredaj). Ob zaznavi le
tega je moral kar najhitreje odreagirati,
to pomeni sprostiti stopalko (roCico) za
plin in pritisniti na stopalko (roCico) za
zavoro. Enako nalogo je bilo potrebno
opraviti ob zaznavi sluSnega signala
(nakljucni pisk).

POVPRECNE VREDNOSTI
REAKCIJSKEGA CASA
800
‘% 600 5484 o
E 476,3 481,2
(%]
S 400 | —
200 | —
o
ZVOCNI VIDNI
SIGNAL SIGNAL
zdravi M miSicno oboleli

Slika 1. Povprecne vrednosti reakcijskih
¢asov na zvocni in vidni signal v skupini
miSi¢no obolelih in skupini zdravih oseb.

Omenjeni ¢as naj bi bil, da lahko
posameznika ocenimo kot sposobnega
za voznjo, pod 750 milisekund. Reakcij-
ski Cas zaviranja je torej predpogoj za
voZnjo oziroma tisti omejujoci dejavnik,
ki doloceni osebi lahko onemogoci
voZnjo avtomobila.

Iz nasih rezultatov je razvidno, da so
reakcijski casi distrofikov nekoliko visji,
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PRISPEVEK PRIKAZUJE REZULTATE TESTIRANJA
VOZNISKIH SPOSOBNOSTI NA AVTOMOBILSKEM
SIMULATORJU, KJER SO SE DISTROFIKI IZKAZALI
VOZNIKI.
STROKOVNEGA MENTORJA PROF. DR. ANTONA
ZUPANA SEM IZVEDLA STUDIJO TESTIRANJA
VOZNISKIH SPOSOBNOSTI, V KATERI JE
SODELOVALO 29 DISTROFIKOV IN 29 NEINVA-

POD VODSTVOM

da so bili torej glede reakcije distrofiki
nekoliko pocasnejSi. To lahko pripiSem
dejstvu, da ko distrofik vozi svoj avto,
ima najveckrat vsaj delno individualno
prilagojeno stopalko ali ro€ico za zavoro
in plin (vsaj po visini, lahko tudi po
obliki) To Se posebno velja za tiste, ki
imajo kontrakture v gleZnjih (si podloZijo
peto in uskladijo visino). Na testnem
vozilu pa tega ni bilo, zato lahko morda
celo predpostavim, da bi na svojih avto-
mobilih distrofiki dosegali boljSe reak-
cijske ¢ase, morda celo boljSe od zdravih
oseb. Statisti¢na analiza ni pokazala
statisticno pomembnih razlik med ome-
njenima skupinama.

Test 9 luci

Voznik je bil pozoren na devet ludi,
postavljenih pred simulatorjem. Tri rdece,
tri rumene in tri zelene luci so bile posta-
vljene na treh drogih v treh vodoravnih
vrstah. Luci so se priZigale po naklju¢nem

TEST 9 LUCI -
povprecje vseh reakcijskih €asov
800
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zdravi  misi¢no oboleli

Slika 2. Povprecne vrednosti vseh reakcij-
skih casov testa 9 luci v skupini misi¢no
obolelih in skupini zdravih oseb.




TEST 9 LUCI -
skupno Stevilo napak
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Slika 3. Test 9 luci- skupno Stevilo napak
v skupini miSicno obolelih in skupini
zdravih oseb.

vrstnem redu, vsaka samo enkrat. Voznik
je imel nogo poloZeno na stopalki (rocici)
za plin. Ko se je priZgala rdeca lu¢ (enako
pri rumeni luci), je bilo potrebno kar
najhitreje zavirati. Ko je voznik pritisnil na
zavoro, je lucka ugasnila in nogo je moral
vrniti na stopalko za plin. V primeru, da se
je prizgala zelena lug, je bilo potrebno
pritisniti na plin in plin drZati toliko ¢asa,
dokler je gorela zelena lu¢ (5 sekund).
Merila se je hitrost in ustreznost reagiranja.

S tem testom ocenimo tako reakcijski
cas, kot tudi ustreznost reakcije in je zato
zelo dober pokazatelj sposobnosti za
varno voznjo. Ceprav razlike v reakcijskih
¢asih med zdravimi osebami in distrofiki
niso bile statisticno pomembne, so reak-
cijski €asi pri distrofikih tudi v tem testu
nekoliko visji. To lahko ponovno pripi-
Semo dejstvu, da ko distrofik vozi svoj
avto, ima najveckrat vsaj delno indivi-
dualno prilagojeno stopalko ali rocico za
zavoro in plin, €esar pa, kot sem Ze ome-
nila na testnem vozilu ni bilo. Glede ustre-
znosti reagiranja so distrofiki naredili
manj napak kot zdravi. Napake, ki so jih
naredili tako eni kot drugi so znak treme,
raztresenosti, napetosti, nezbranosti,
vCasih tudi slabega razumevanja navodil
in Ziv¢nosti.

Merjenje vidnega polja

Pri testiranju vidnega polja smo merili,
v kakSnem kotu, posebej na levi in desni
strani zaznamo nak predmet (v naSem
primeru luc treh razlicnih barv), ki se
pribliZzuje od zadaj, izza hrbta preisko-
vanca.Testiranec je sedel vzravnano,
pogled je imel usmerjen naravnost naprej
v u€ treh razlicnih barv na armaturni
ploséi spredaj. Trupa, glave in oci ni smel
premikati levo in desno. Roko je imel
poloZeno na posebni tipki, na katero je
pritisnil, ko je ob strani zaznal vidni sig-
nal (rdeco, rumeno in zeleno svetlobo),
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enkrat na levi strani, enkrat na desni
strani in enkrat na obeh straneh hkrati.

Vidno polje je v naSem primeru bolj
orientacijski podatek, saj nam dobljeni
rezultati in velika odstopanja od normal-
nih vrednosti kaZejo na to, da je pri ob-
stojeCem nacinu merjenja vidnega polja
rezultat preveC odvisen od parametrov,
ki s ciliem in namenom meritve nimajo
ni¢ skupnega. Tako na rezultat meritve
vidnega polja negativno vplivajo nasle-
dnji dejavniki: nenastavljiva viSina ludi,
sliSno premikanje uci naprej, svetloba,
pozicija voznikovega sedeZa, tekmoval-
nost, koncentracija. Korektnejsi rezultat
meritev vidnega polja bi lahko dosegli
z modifikacijo merilne naprave.

Statisticna analiza podatkov nam ni
pokazala statisticno pomembnih razlik
med zdravimi in distrofiki.

VIDNO POLJE
2
7 90,7
90
o 88 87;9
c
S 86
g 5 84,3
c 4
= 82,9 82,3
< 82—
80 [—
78
LEVO DESNO  LEVO,
DESNO -
SKUPA|
zdravi M miSi¢no oboleli

Slika 4. Povprecne vrednosti vidnega polja

pri misicno obolelih in zdravih osebah.

Simulacija voznje

Na ekranu pred voznikom je bila izpi-
sana racunalniSka krivulja. Voznik je imel
desno nogo (roko) poloZeno na stopalki
(roCici) za plin. Z dodajanjem ali odvze-
manjem plina je poskusSal ¢imbolj vestno
slediti predhodno izrisani krivulji na ekra-
nu, da bi bil zapis (krivulje) njegovega
upravljanja s plinom ¢imbolj podoben
vnaprej doloCenemu. Vsak je imel tri moz-
nosti.

Ker zaradi varovanja podatkov ni bilo
mogoce dobiti dobljenih rezultatov in
jih natancno obdelati (izmeriti povrsino
odstopanja lastne krivulje od vnaprej
dolocene), so v rezultatih merjenja simu-
lacije voZnje podane samo najboljsa in
najslab3a krivulja zdravih oseb in distro-
fikov. Vidimo lahko, da so razlike med
omenjenima skupinama minimalne, lah-
ko pa re¢em, da so se distrofiki na splos-
no nekoliko bolje odrezali od zdravih
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Slika 5. Prikaz najboljSe izrisane krivulje
pri zdravih osebah.

MODULABILNOST B
80

ol L
P

¢as (20 s)

Slika 6. Prikaz najboljSe izrisane krivulje
pri distrofikih.

oseb, in menim, da bi nam natancna
obdelava podatkov to tudi potrdila. Iz
zgoraj omenjenega razloga prav tako ni
bilo moZno podatkov statisticno obde-
lati.

Merjenje sile pri zaviranju
in sile (navora) pri vrtenju
volana

Voznik je z desno nogo (roko) 20 se-
kund z vso mocjo enakomerno pritiskal
na zavoro, ki je fiksirana. Senzor je izmeril
silo v kilogramih. RacunalniSki zapis je
podal krivuljo sile v dolo€enem ¢asu (20
sekund).

MiSi¢na sila pri vrtenju volana je bila
izmerjena s pomocjo fiksnega volana in
senzorja, ki je izmeril silo (navor) v Nm
v Casu trajanja 20 sekund. Izmerjena je
bila sila desne roke pri vrtenju volana
v levo in desno stran, sila leve roke pri
vrtenju volana v levo in desno stran, in
sila obeh rok hkrati, posebej v levo in
posebej v desno stran.

Ker je glavni znak miSi¢nega obolenja
miSi¢na oslabelost, je dobljena razlika v
miSicni sili pri vrtenju volana in zaviranju,
med distrofiki in zdravimi osebami,
samoumevna. Sama zmanjSana misicna
moc¢ pa k sre¢i ni omejujo¢ dejavnik, ki
doloceni osebi lahko onemogodi voZnjo
avtomobila, saj je danes ob napredku
tehnike glede zaviranja in vrtenja volana



POVPRECNE MAKSIMALNE IN KONCNE
VREDNOSTI SIL PRI ZAVIRANJU
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Slika 7. Povprecne maksimalne in koncne
vrednosti sile pri zaviranju v skupini
miSicno obolelih in skupini zdravih oseb.

moZno poiskati takSno reSitev, ki omogoca
izvedbo omenjenih aktivnosti z minimalno
miSicno silo, ki jo zmorejo tudi osebe z
najtezjimi telesnimi okvarami. Potrebno
silo, ustrezno sposobnostim osebe s
telesno okvaro, doseZzemo z vgraditvijo
posebne elektronske naprave ali pa samo
z nastavitvijo obcutljivosti zavore oziroma
volana. Znano je, da se da serijsko izdelani
servo volan, z ne preve€ zahtevnim pose-
gom tako prirediti oziroma nastaviti njego-
vo obcutljivost, da ga je moZno upravljati
z minimalno silo.

Statisti¢na obdelava podatkov je po-
kazala, da so razlike v miSi¢ni sili med
distrofiki in zdravimi osebami statisti¢no
pomembne.
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ZAKLJUCEK

0d vseh sposobnosti, ki smo jih z
nasim testiranjem zajeli, je za varno in
ustrezno voZznjo najbolj odlocujoc
reakcijski cas, ki je predpogoj za varno
voznjo. Kot smo za distrofike dokazali,
so imeli vsi reakcijski ¢as v sprejemljivih
mejah, statisticno se niso pomembno
razlikovali od reakcijskih ¢asov zdravih
oseb.

Enako bi lahko trdili za test 9 ludi,
ki poleg reakcijskega ¢asa zajema tudi
preverjanje ustreznosti reagiranja v dani
situaciji. Tudi v tem pogledu so se
distrofiki glede ustreznosti reagiranja
dobro odrezali, napak je bilo celo manj,
kot v skupini zdravih oseb.

Test simulacije voZnje in vidnega
polja nam prav tako nista pokazala
vedjih razlik med omenjenima skupi-
nama.

Edina stvar, kjer pa so bile statisti¢no
pomembne razlike med rezultati nase
skupine distrofikov in zdravih oseb pa
je bila miSi¢na sila oziroma moc. To je
bilo pricakovati, saj miSi¢na in Zivéno-
miSicna obolenja Ze po definiciji ozna-
Cuje izguba miSi¢ne modi. K sredi pa izgu-
ba modi - zmanjsana sila pri zaviranju
in vrtenju volana ni odlo¢ujoc¢ dejavnik,
saj se to da z doseZki sodobne tehnike
kompenzirati.

Poleg omenjenih parametrov varne
voZnje pa je tu Se kup drugih dejav-
nikov, ki jih v veliki meri dolo¢éamo sami
in lahko Se kako vplivajo na varno
voZnjo. Za volan nikoli ne sedemo ena-
ko sposobni za voZnjo. V€asih smo
utrujeni in zaspani, drugic bolni, neraz-
poloZeni, jezni, agresivni, itd. Vsa ta
stanja Se kako vplivajo na varno voznjo.
Nekatera so obcasna ali zacasna, druga
spet stalnejsa, pac¢ odvisno od posame-
znika in njegovega okolja. Zavedajmo
se, kako nasteti dejavniki lahko ogrozijo
prav vsakega izmed nas. Zato se
potrudimo, da bo nasa voZnja vedno
varna za nas, naSe sopotnike in okolico.

Na koncu bi se rada zahvalila prav
vsem, ki ste Zrtvovali svoj dragoceni
€as in sodelovali pri testiranju vozniskih
sposobnosti! [l

Mojca Weiffenbach
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LIONS KLUB FORUM LJUBLJANA
OMOGOCIL NAKUP INVALIDSKIH
VOzICKOV

VELIK DAN ZA
MARKAIN
VALTERJA

TISKOVNA KONFERENCA - ISKREN
“HVALA” 1Z UST OBEH OBDAROVANCEV

Ljubljana, ponedeljek 18.03.2002:
Danes je v pritliénih prostorih Drustva
distrofikov Slovenije potekala slovesna
podelitev dveh elektri¢nih invalidskih
vozickov, ki bosta znatno povecala
kvaliteto Zivljenja obdarovanih distro-
fikov. Nakup vozickov so omogocila
sponzorska sredstva, ki jih je za ta namen
nakazal Lions klub Forum Ljubljana.
Prireditve so se udeleZili Stevilni pred-
stavniki invalidskih organizacij. Zbrane
je v kratkem uvodu v imenu Drustva
distrofikov Slovenije pozdravil sekretar
drustva Ivo Jakovljevi¢, prireditev pa je
povezoval tiskovni predstavnik Sveta
invalidskih organizacij Borut Pogacnik.

Omenjena podelitev je bila Ze druga
v seriji sponzorstev Lions Kluba Ljublja-
na, katerega predsednik Leon Jerovec
je ob tej priloZnosti poudaril, da “s sred-
stvi radi pomagajo vsem pomoci potreb-
nim”. Izrazil je zadovoljstvo za uspesno
izpeljano akcijo in obljubil uspesno
sodelovanje tudi v prihodnje.

Oba distrofika, dvanajstletni Marko
Markovic in nekaj let starejsi Valter Filej,
ki se jima je na ta nacin izpolnila prej
skoraj neuresnicljiva Zelja, sta se ob tej
priloZnosti zbranim prisréno zahvalila.
Sicer pa kot lahko vidite na fotografijah,
besede tako niso bile potrebne! Il

Vesna Veingerl




Zmagovalke v ekipi Zensk (z leve proti
desni): srebrna Mateja Toman, zlata Fani-
ka Trunkelj in bronasta SuSec Mojca.

—E

SAHOVSKO DRZAVNO
PRVENSTVO

V kategoriji moSkih so prva mesta osvojili
(z leve proti desni): srebro Andrej Sustarsic;
zlato Vili Hohnec in bron Branko Gavric.

Tudi letos je bil v Izoli v sodelovanju
z Zvezo za Sport invalidov Slovenije
organizirano posamicno Sahovsko prven-
stvo distrofikov Slovenije za tekoce leto.
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, 16.maja, s
1.krogom ob 1730 uri. UdeleZenci so
tekmovali lo¢eno v Zenski in moski
kategoriji, veliko pa je bilo tudi (tihih)
navijacev. Med udeleZenci je bilo tudi
nekaj taksSnih, ki so se na prvenstvu
preizkusili prvic. Za vse, Sahiste in njihove
spremljevalce, je bila organizirana
prehrana in moZnost bivanja v domu.
Nasi Sahisti so se tudi letos izkazali.
V kategoriji moskih je tretje mesto
dosegel Branko Gavri¢, drugi je bil Andrej
Sustarsic, prvo mesto pa je Ze drugo leto
zapored osvojil Vili Hohnec. V kategoriji
Zensk je zmagala nasa neugnana Fanika
Trunkelj, tik za petami ji je sledila Mateja
Toman in tretjeuvrsc¢ena Mojca Susec.
Sahovsko prvenstvo se je koncalo s
sveano podelitvijo priznanj v nedeljo,
18.maja. Tako se je zakljucil Se en drustveni
Sportno - Sahovski dogodek v letu 2003.

[ | Ivo Jakovljevi¢

KOLEDAR DRZAVNIH PRVENSTEV ZVEZE ZA SPORT INVALIDOV

SLOVENIJE ZA LETO 2003

VRSTA SPORTA DATUM IZVEDBE IZVAJALCI/KRA]
Tenis 6. september A

Balinanje - ekipno 13. september

Atletika (Hrovatinov mem.) 13. september PAS

Namizni tenis 4. oktober DI (Logatec)
Hitropotezni $ah (ekipno) 11. oktober DI (Slovenj Gradec)
Kegljanje 18. oktober Samorastnik (Ravne na KoroSkem)

Posp. 3ah slepi in slabovidni
- posamicno

22. - 23. november

MDSS (Murska Sobota)

Plavanje

6. december

ZSIS (Ljubljana)

\
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SRECANJE

Jernej ji je v dneh, ko je bil na Studiju v Londonu veckrat pisal. Njegova pisma
so bila kratka. Vsaka beseda je bila izbrana kot srajca za nedeljsko maso. V vsaki
besedi je bilo Cutiti srce, globoko spoStovanje in ljubezen. To zadnje je Lenka 3e
najbolj potrebovala, ker so prvi obutki negotovosti Ze polnili njeno srce. Cutila jih
je kot toplo dlan na licu in hkrati kakor senco in oblak, ki grozi, da zakrije sonce.
Zato je vsa pisma vedno znova prebirala, da bi se prelila v sanje in v njih prekrila
skrb. Ni¢ manj ni razmisljala o dneh in obleki, katero bo oblekla, ko jo Jernej
obisce. Bila je mlada. Bila je lepa, zaljubljena in sre¢na. Le dnevi so prepocasi
drseli dalje in skupaj z oblaki porajali solze na licu.

TakSni je Cas zacrtal prve gube; Se nevidne za oko, a bolece za srce, ko je
pocasi stopala ob obali, sama in revna v mislih, da jo je Jernej pozabil, ker Ze
nekaj dni ni pisal in niti telefoniral ni. Le rahel vetric, ki je pihal z morja se je igral
z njenimi lasmi. Zato je bila videti 5e posebno ljubka. Veter pa je tudi morju vlil
novo Zivljenje in upanje, da je od veselja pljuskalo ¢ez rob ter se spreminjalo v
besedo...pesem in Sepet nesrecnih zaljubljencev.

V trenutku se je spomnila pisem in njih vsebine. Znova so se prebudila ¢ustva,
otopelost se je razblinila kot jutranja meglica, ko posije sonce. Pri tem ni niti
opazila, da si prve zvezde Ze meZikajo na vecernem nebu ocitno zadovoljne, da
plovejo po vesoljnem morju.

V bliZini je bil bife, kjer je popila kavo in zatem od3la proti kampu. Z meSanimi
obcutki je merila pot in vsak trenutek tega poletnega vecera, ko iz recepcije zaslisi,
da klicejo: “Lenka, telefon je zate”. Dovolj, da je stekla v priCakovanju, da doZivi
Se neizZiveto.

Bil je Jernej. Zaupal ji je, da jo pogreSa in je zato z izpiti malo pohitel, da lahko
Ze jutri odpotuje domov. Bila je vesela. Nemir se je spremenil v obCutek srece.
Tisti hip je dozorela. Spoznala je, da pripada njemu. Zdaj je vseeno, kaj bo oblekla.
Vso noc se je premetavala po postelji kot morje, Ce ga zaziblje veter v zanj pretesni
zibelki.

Lica so se zaradi prevelike srece pricela razcvetati. V sinje oci se je vrnil lesk
zvezd. Postala je lahka, da bi jo lahko Ze najmanjsi vetri¢ ponesel Jerneju v narocje.

Jernej je res priSel, ko se je naslednji vecer sonce prelilo v zlato. NaSel jo je ob
morju. V rumeni majici in modrih hla¢ah si je iskal harmonijo med morjem in
nebom. Brez besed sta se objela in z roko v roki od3la v noc.

Tudi brez besed je lepo, Ce je vse blizu in ¢e so sanje Ze v Sopku cvetja, ki ga
odtrgas ob poti. Ni lagal! V pismih je razkril svoje srce, ki je Ze povedalo vse. Zdaj
so govorile oci. Govoril je smehljaj. Govorila je ljubezen, ki je v srcih dveh nasla
svoj dom in prihodnost, ki si podaja roko iz roda v rod; skupaj s hrepenenjem in
bole&ino. M

Ivan Skofljanec

Slika z razstave Nevenke
Gorjanec v prostorih FIHO,
Stegne 21c v Ljubljani.
Njene slike si trenutno
lahko ogledate v pritli¢nih
prostorih DruStva
distrofikov Slovenije.

UPANJE

Kadar prisluhnem
zemlji,
Zivim in upam
v neskoncnost
Cloveka
in neba.

OBLAKI

Beli oblaki
so cvetovi neba,
ki ga krasijo
od zacetka sveta.

Beli oblaki
so le nase Zelje,
ko se solzimo,
¢e boli nas srce.

Beli oblaki
so najlepsi spomin;
so kot ljubezen,
ki ni brez bolecin.

Z njimi gledam,
Ce preteZak je dan.
Pod njimi blodim,
ker za greh sem prodan.

CAKAM
Cakam
mlado lice,

da zacveti
in uvene.

Cakam
let ptice
in gnezdo
na veji.

Cakam
SV0jo jesen
in veter,
ki sled
zabriSe.



HUMORESKA

ZUPAN BOM!

Ze dolga leta sem si Zelel biti kaj lepega.
Ko sem prvi¢ videl, kakSni so Zupani
francoskih mest, ki imajo okoli zalitih
trebusckov Sirok svilen Sal, sem si mislil:
"Tile pa dobro Zive.” Ko sem odra3cal,
Zupanov pri nas ni bilo. Bili so samo
predsedniki skupscin. Beh, samo tvezili
so otrobe vkljuéno z zadnjimi, ki zdaj
odhajajo. Bog jim daj dobro pokojnino in
pa nam mir pred njimi. Toda zdaj bo
drugace. Zupan bo spet dobil nazaj ves
svoj sijaj in mogocCe Se pravo lento.

SpraSujete, zakaj me ni na nobenem
od propagandnih lepakov; zakaj se vam
ne reZim iz nabiralnika kot bi Ze bil za reSetkami in ste nealergi¢ni name, ker me ne
vidite vsakih deset minut na eni od Sentflorjanskih televizij? Hja, to je to. To je
najvisje bistvo, ki ga proucujem skupaj s Castanedo in se mu rece, kako ostati
neopaZzen, a kljub temu uspeti.

In uspel bom, to je gotovo. O tem se nisem prepric¢al sam, o tem so se prepricali
slovenski jasnovidci. Nekateri so bili povsem jasni in so dejali: “Jaka MuZgec, vi
boste Zupan prestolnice, vi ste tista oseba, na katero to mesto ¢aka Ze 850 let. Vi ste
kot Trnuljcec, ki ga je poljubila demokracija.” To so videli v kartah, drugi spet v
svincu, kurjih ¢revih in v kamnih. Seveda sem moral vsem placati honorar, ki ni bil
skromen. drugi so bili manj dolocni, a so rekli: “Ja takole je: star oznovec ne more
uspeti, stari rockerski pozavnist tudi ne, eldeesovec bi morda uspel, e ga ne bi prej
njegovi srackali z nakupi dragih avtomobilov, samotne strelce bodo “postrelili” Z

Zev
prvem krogu, kr3¢anarji pa ne molijo vec tako vneto in jih Prasila ne bo uslisala...”

Potem sem pa, Ze kar nestrpno, dejal: “Ja, kaj pa jaz, ali bom jaz uspel?”

“Bi, bi, samo nekaj kart vam Se ni Cisto naklonjenih. Mogoce bi spet vrgli 2.
decembra zvecer in lahko se zgodi, da bo takrat bolje. Tako je, pridite spet 2.
decembra, za zdaj pa poravnajte danasnji honorar.”

Seveda bom 3el, ker vem, da bodo karte dobre. Poznam pa tudi vedeZevalce, ki
lahko naredijo vse kar ¢lovek Zeli, samo dovolj globoko je potrebno seci v Zep. In
jaz bom. V svojega, pa od Zene, oCeta in matere in Se otroSke hranilnike bom
odprl.

Ahja, Se to: veste kaj so mi pa rekli, ko sem jih vpra3al, zakaj pa ne bi prisel recimo
3. decembra zvecer? “Ne, Jaka MuZgec, to pa ne gre, takrat je namrec volilni molk!”

[ ] Borut Pogacnik

©0000000OCOCFOGS - @
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ZA DOBRO VOLJO y\

LOGICNO IN LEGALNO

STUDENTA JE PROFESOR VRGEL NA
IZPITU.

“ZAKAJ STE MI DALI NEZADOSTNO?”
JE VZROJIL STUDENT. “ZAKA) STE ME
KAZNOVALI?” CE BI VAM JAZ
ZASTAVIL VPRASANJE, TUDI VI NE BI
VEDELI ODGOVORA!”

“KAKSNO VPRASANJE?” JE VPRASAL
PROFESOR.

“CE MI OBLJUBITE, DA MI NAPISETE
SESTICO V INDEKS, CE NE BOSTE
VEDELI ODGOVORA, VAM ZASTAVIM
VPRASANJE.”

“V REDU!” SE JE STRINJAL
PROFESOR.

“KAJ JE LEGALNO, PA NI LOGIENO,
LOGICNO AMPAK NE LEGALNO IN NITI
LOGICNO NITI LEGALNO?” JE VPRASAL
STUDENT.

PROFESOR PO DALJSEM
RAZMISLJANJU NI ZNAL ODGOVORITI,
ZATO JE DAL STUDENTU SESTICO.
POTEM JE PRED KATEDER POKLICAL
NASLEDNJEGA STUDENTA IN MU
ZASTAVIL ENAKO VPRASANJE, KOT GA
JE PREJSN]I STUDENT POSTAVIL
NJEMU.

STUDENT MU JE ODGOVORIL: “STARI
STE 63 LET IN STE SE POROCILI S
TRIDESETLETNO ZENSKO. TO JE
LEGALNO, NI PA LOGICNO. VASA
ZENA IMA DEVETNAJSTLETNEGA
LJUBIMCA, KAR JE LOGICNO, NI PA
LEGALNO. VI STE DALI ZENINEMU
LJUBIMCU SESTICO, KAR PA NI NITI
LOGIENO, NITI LEGALNO!”

CAROVNISKI

navadno dvignem za kak3Sen meter nad
posteljo in potem v tej viSini lebdim.
Ampak prosim, nikar me ne budite, lahko

Carodej je prepozno prispel v ho-

tel, pa je smel spati samo v dvoposteljni
Tip, ki je v sobi Ze bil, pravi: “Ja, lahko
spite tukaj, a naj vas ne moti, imam grdo
navado, da zelo glasno smrcéim. Zato tudi
spim v hotelu in ne doma. Ampak prosim,
nikar me ne budite, e bom smrcal, lahko
me zadene kap!”

“Ni¢ hudega” odgovori carodej,
“veste, jaz pa sem iluzionist in se ponoci

me zadene kap...”
Zjutraj pravi ¢arodej: “Sem kar dobro
spal in vas nisem nic sliSal smréati?!”
“Saj niste mogli!” odvrne togotno
sostanovalec, “vso no¢ sem cakal, da
bi videl vase lebdenje!”

farode] na poti iz trgovine domov,

pod eno pazduho Skatla s tremi zajci,
pod drugo kletka z dvema papigama, v
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levici cekar z raco, v desnici kletka
golobi. Sre¢a ga dober znanec:

“Kaj pa boS z vsem tem?”

“Zacel bom nastopati s tocko z
Zivalmil!”

“Ja, ampak... kolikor te poznam, Zivis
v bloku. Kje pa bos imel spravljene vse
te Zivali?”

“Ja, pri meni v stanovanju vendar!”

“Ajaaa??? Pa si pomislil na vso tisto
umazanijo, svinjarijo in nesnago?”

“Sem, pa kaj? Saj, Zivali se vendar
privadijo...”

N



NOVOLETNO PRAZNOVANJE

Ni mi treba €akati na ta poseben praznik ali formalen dogodek, da bi opisala ta
cas. . .

Tudi v domu “Dva topola” smo praznovali ter obcutili; nekateri bolj, nekateri
manj, to prazni¢no vzduSje. Dom je bil zelo lepo, bleS¢ece okraSen. Ob velikem
Stevilu prisotnih, je bilo dogajanje v domu zelo pestro, zato bom omenila nekaj
dogodkov:

- 28. 12, sta nas sestri Urh povabili na zabavni decembrski vecer. Ob zvokih
kitare, smo veckrat zapeli kakSno pesem, medtem, ko nam je Kati Urh postavila
uganko. Med vsemi ugankami mi je najbolj ostalo v spominu vprasanje: “Kaj
leZi med hribom in dolino?” “Poznate mogoce odgovor?”

29. 12, je bil prav tako vesel vecer v nasi jedilnici, ob spremljavi Savrinskih

godcev iz Primorja. Ta vecer je bilo v jedilnici zelo sve¢ano. Na mizah so gorele

svece, ob posebni dekoraciji prtov, z zelo dobro vecerjo. Na zacetku jedilnice je
bila ta vecer kot znak Savrinskih godcev pripravljena razstava z njihovimi lesenimi
glasbili. Prepevali so narodne ljudske - “glasne” pesmi. Bolj znane pesmi so

prepevali skoraj vsi prisotni. Tudi nas direktor doma MatjaZ Bartol je prisedel k

njihovi mizi in skupaj z njimi glasno zapel.

Za silvestrski veCer pa je bila priprava in dogajanje Se posebej sve€ano in
enkratno. NavduSenje nad Stevilom prisotnih in lepimi besedami in Zeljami za
prihodnost je naznanil nas predsednik Boris Sustarsi¢, ravno tako je imel lepe
besede MatjaZ Bartol. VecCer sta popestrili Kati in Helena z srecelovom, tako da je
bil vsak od nas prijetno obdarjen. Lahko bi rekla, da je v ozradju disalo po
prihajajo¢em Novem letu z upajocimi, izpolnjenimi mislimi.

Za konec pa bi napisala moje spoznanije in Zeljo za naprej. Zivljenje je trenutek
za praznovanje, za uZivanje. Naredimo ga veselega, praznicnega. . . RazmiSljam:
“Ali smo kdaj videli drevo v depresiji ali kaksno nevroticno Zival?” Ne, Zivljenje
sploh ni tako, sploh ne. Samo clovek je nekje zaSel in za3el je zato, ker je pretirano
resen. Nikar ne bodimo prevec resni. Rekla bi: “Malo nespameti in malo resnosti je
dobro in prava kombinacija obojega nas naredi vesele, priljubljene, uspesne. . .,
take, kot si verjetno Zelimo.

Z dobrimi Zeljami vsem bralcem MAZ-a.ll

Edita Omanovi¢

NEOKUSEN HUMOR

V TV oddaji Mario, ki je bila na sporedu neko decembrsko nedeljo, je humorist
Boris Kobal neokusno smesil invalidnost z navedbami kot so: “Imam prijatelja na
Zavodu za invalidsko in pokojninsko zavarovanje. Mi bo “zrihtal” invalidnino.”

Sledi pogovor s tem “prijateljem”. Kobal pravi Mariu naj malo pocaka in nadaljuje
pogovor z besedami:

“ A za eno roko dobis toliko; pravis, da se bolj splaca poskodovati desnico...itd.”

V pogovoru je invalidnost prikazana kot “stvar, ki se finan¢no splaca”, kar je
vsekakor v nasprotju z eti¢nimi naceli.

V preteklosti se je res dogajalo, da so nekatere komisije pri zdravstveni
zavarovalnici tudi na tak nacin podeljevale status invalidnosti za dolo¢ena denarna
sredstva in se to morda dogaja Se dandanes, vendar pa je prikazani nain bolj v
Skodo invalidom, kakor pa v njihovo korist. Pa¢ pa smo opazili, da Mario Galuni¢
v vseh letih svojega “zoomiranja” ni povabil v studio niti enega samega slovenskega
invalida. Smo se pa lahko tudi po petkrat nagledali razli¢énih dvomljivo zabavnih
pevk zelo lahke glasbe in gospodicev, ki Se opoldne teZzko vstajajo. [l

Kronistka
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DAN BREZ
CIGARETE

31. januar je proglasen za dan
brez cigarete. Kajenje tobaka je
najpogostejSi dejavnik tveganja za
zdravje. |z gradiva InStituta za
varovanje zdravja je razvidno, da
vpliva na nastanek bolezni srca in
ozilja, bolezni dihal ter je eden izmed
povzrociteljev raka, ki lahko nastane
na razlicnih telesnih organih.

Kajenje tobaka ne pomeni
tveganja le za cloveka , ki kadi,
ampak tudi za vse tiste, ki nahajajo
v istem prostoru kot kadilci. Doka-
zano je, da je pasivno kajenje prav
tako zdravju Skodljivo. Po podatkih
iz gradiva InStituta za varovanje
zdravja je od leta 1975 do 1988 v
Sloveniji kadila priblizno tretjina
polnoletnih prebivalcev. Najvedji
odstotek so ugotovili leta 1978
(35,6%). Od leta 1988, ko je tobak
kadilo 34,1% prebivalcev Slovenije,
starejSih od 18 let, se je delez
zmanjsal in je leta 1999 znaS3al
24,5%. Zanimivo je, da se pa v
zadnjih letih povecuje odstotek
Zensk, ki redno kadijo. Nekatere
med njimi se kljub opozorilom ciga-
reti ne odpovejo tudi med nosec-
nostjo, Ceprav je znano, da so otroci
kadilk navadno slabSe razviti.

Ker je tudi med distrofiki precej
“nikotinskih odvisnikov”, opozar-
jamo na negativne posledice kajen-
ja tudi v MAZ-u. Te nezaZelene
posledice so pri distrofikih navadno
Se bolj izrazite, zato pozivamo vse,
ki menijo, da brez cigarete ne
morejo Ziveti, da to poskusijo vsaj
en dan v letu. Ce vam to ni uspelo
31. januarja in ne 31. maja, na
Svetovni dan brez tobaka, se vam
bo priloZnost ponudila Ze ez nekaj
mesecev. Naj omenjeni dan tokrat
poteka pod motom: “Dan brez toba-
ka za distrofike!” [l




DOSTOPNA KNJIZNICA

Danes je vsem, ki imajo dostop do Interneta Ze omogoceno, da z vnosom uporab-
niSkega gesla, pridobljenega v knjiZnici, v posebnem programu COBBIS samostojno
rezervirajo in izbirajo knjige. Zaplete pa se pri sami tehniki izvedbe sposojanja knjig
v knjiznicah s stopnicami, ki jih v Sloveniji Zal ni malo. Za invalide na invalidskih
vozickih je na primer povsem nedostopen slovenski kulturni hram, Narodna in
univerzitetna knjiznica ali krajSe NUK. NUK je naveden zgolj kot slovenski fenomen,
v nadaljevanju pa bomo videli, da se z nedostopnostjo knjiznic srecujejo tudi v
drugih drzavah.

V tujini se s problemom dostopnosti javnih knjiZznic ukvarjajo v Sirsem smislu.
Nazoren primer, ki ga predstavljamo tudi v MAZ - u, je na primer norveski projekt
dostopne knjiZnice, katerega glavno izhodisce je teza, da imajo javne knjiZnice
dolZnost zagotavljati izobraZevanje, delavnice in druge kulturne dejavnosti, ki v
skladu z demokrati¢nimi naceli morajo biti vsem enako dostopne. Zavedajo se
namre¢, da dostopnost do javnih knjiZnic Se vedno ni za vse enaka. Prikraj3ani so
predvsem gibalno ovirani in slabovidni, saj eni in drugi teZko uporabljajo racunalnik
in dolocene publikacije, ker so te bodisi masovno preteZke ali pa napisane s
premajhnimi ¢rkami.

Omenjeni projekt poteka v sodelovanju z norvedko vlado in je zasnovan v 5tirih
korakih, izmed katerih je velika pozornost namenjena ugotavljanju dejanskih potreb
uporabnikov in njihovemu zadovoljevanju. Za izvedbo projekta so zagotovljena
financna sredstva, ki vklju€ujejo celotno pripravo, izvedbo in tudi izvajanje samega
projekta. Plan namrec vklju€uje zaposlovanje posebej izobraZenega osebja, ki bo v
pomoc obiskovalcem knjiZnice pri spoprijemanju z novostmi v programu dostopna
knjiznica. Ce vas o tem zanima 3e ve¢, lahko vse potrebne informacije dobite pri
gospodu Ingeborgu Thirudu (e - mail: ingeborg.third@bibtils.no) in gospe Aini Olsen
(e -mail: Aina.Olsen@delta.oslo.no).

RAC...UN...ALNIK

SPLETNE STRANI

Za vse, ki radi »surfate« vam predstavljamo nekaj
zanimivih spletnih strani, na katerih boste nasli veliko
koristnih informacij in tudi zabave.

http://www.enmc.org/default4.html

Naslov »Evropskega Ziv€no - miSi¢nega centra« vam
na tej strani predstavlja informacije o centru, delavnice,
publikacije in mnoge druge zanimive povezave, med
katerimi ne smemo pozabiti omeniti tudi »klepetalnicex,

ki vam omogoca stike z distrofiki z drugih drZav.

. http://www.sonnet.co.uk/eamda

Spletna stran EAMDA (European Alliance of Neu-
romuscular Disorders Associations) bo privlacna za vse,
ki jih zanima delovanje te evropske organizacije, katere
¢lan je tudi DruStvo distrofikov Slovenije.

http://www.edf-feph.org/

Uradna stran EDF (European disability Forum). Fo-
rum je bil leta 1996 ustanovljen z namenom zastopati
interese invalidov v dialogu z Evropsko unijo in o njem
smo v MAZ-u 7e poro¢ali. Na spletni strani pa boste vsi
zainteresirani nasli odgovor na vpraSanje o sodelovanju
z omenjenim forumom. M
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SPOSTOVANI BRALCI !

MAZ JE VASA REVIJA, ZATO SMO SE V
UREDNISTVU ODLOCILI, DA PRIPRAVI-
MO RUBRIKO, NAMENJENO SAMO VAM.
TA RUBRIKA, IMENOVANA AHILOVA
PETA JE SEDA) PRED VAMI. NAMENJENA
JE VASIM PREDLOGOM, RAZLICNIM
POBUDAM, VASIM USTVARJALNIM
STALISCEM, PA SEVEDA TUDI POHVA-
LAM. ZAVEDAJTE SE, DA STE USTVAR-
JALCI 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

TiI 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 1ZBERETE, ALl ZELITE
OBJAVO POLNEGA NASLOVA, SIFRE ALI
TELEFONSKE STEVILKE. POSREDO-
VANJE OGLASA JE BREZPLACNO, CEN
OGLASEVANIH PREDMETOV PA NE
BOMO OBJAVLJALI, SA] SMATRAMO, DA
JE TO PREDMET MEDSEBOJNEGA DOGO-

VORA.

UREDNISTVO MAZ - A
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IzZrebani nagrajenci nagradne krizanke iz prejsSnje Stevilke so:
1.nagrada: Milena Zurbi, 2.nagrada: Vesna Suligoj, 3. nagrada: Lidija RoSkar

Pravilne resitve gesel krizanke so bile: “Boris Sustarsi

¢”, “Borko” in “Kar zna$, to veljas“.

Zrebanje je izvedla komisija v sestavi: Ale3 Zu¢ko, Monika Rajsp in Andreja Sustar.

Geslo z osencenih polj nagradne krizanke prepiSite na dopisnico in
jo posljite na naslov uredniStva najkasneje do 31. septembra 2003.
Pri Zrebanju treh nagrajencev bomo upostevali samo redne ¢lane
drustva, ki bodo pravocasno dostavili pravilne resitve. Imena
nagrajencev bomo objavili v naslednji stevilki MAZ-a.

NAGRADE:
1.nagrada: Dvodnevno bivanje s fizioterapijo v Domu dva topola, Izola.
2.nagrada: Enodnevno bivanje s fizioterapijo v Domu dva topola, Izola.
3.nagrada: Knjiga Angelce Skufca BoZji mlini.
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KROGI SIMBOLIZIRAJO
ZAOKROZENOST IN
POVEZANOST -

VELJA TO TUDI ZA LJUDI?




