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UVODNIK

Aktualni politicni trenutek

Na prelomu letnega ¢asa, ko se jeseni zjutraj zbujamo v temperature pod minus °C in
nas ¢ez dan vcasih $e milostno pobozajo soncni Zarki, smo se Slovenci znasli tudi v po-
liticno prelomnem trenutku. Triletno obdobje Pahorjeve vlade nam je bilo invalidom v
dosedanji politi¢ni vladavini samostojne Slovenije najmanj naklonjeno, saj se je vodila
izrazito negativna invalidska politika. Posledice z osuplostjo zaznavamo Sele zdaj, ¢as
pa bo pokazal dejanske razseznosti narejene skode. Na sreco vseh vpletenih, se staro
sedaj poslavlja. Nadomestile ga bodo nove opcije; kaksne, nam v tem trenutku $e nizna-
no, vsekakor pa invalidi upraviceno pri¢akujemo pozitivno drzavno invalidsko politiko.
Nedvomno so pred nami prelomne spremembe, ki ne bodo zadevale zgolj slovenskih
invalidov, temve¢ usodo celotne drZzave. Nasa izbira na volitvah bo pomembno zazna-
movala pot naprej. Vsi si Zelimo prisostvovati gospodarski rasti in razvoju, kar nam bo
omogocilo ugodne okolis¢ine za razvijanje ¢loveskih potencialov ter predvsem social-
no-ekonomsko varnost, po kateri mnogi v teh nemirnih ¢asih zaman hrepenijo. Ob stal-
nih poskusih kréenja socialnih pravic je vsakdanje Zivljenje za druZine distrofikov e toliko
teZje, kar se odraza tudi v Stevilu prosenj, ki smo jih v povecanem obsegu delezni na
Drustvu distrofikov Slovenije. Kr¢enje razpolozljivih sredstev na vseh nivojih druzbenega
Zivljenja v tem pogledu predstavlja za¢arani krog, ki tudi od drustva zahteva preudarno
vedenje v Zelji zagotavljanja ¢im vecjega obsega obstojecih socialnih programov.

Eden izmed teh programov je tudi informiranje ¢lanov o pomembnih dogodkih iz Zivljenja distrofikov. V naSem urednistvu smo
zato ponovno zdruzZili modi in rezultat nasih skupnih prizadevanj in vnovi¢nih povezovanj je revija MAZ, ki jo v tem trenutku drzite
v rokah. Izdali smo jo v osveZeni, prenovljeni obliki. Kljub temu pa smo v njej ohranili prostor tudi za poroc¢anje o dogodkih, ki bi jih
danes Ze lahko oznacili za »zgodovinske, kot na primer pri invalidskem podjetju Birografiki BORI izdana knjiga nasega, Zal Zze pokoj-
nega ¢lana Vinka Rozmana z naslovom »Ziveti in upati«. Avtor je namrec zapustil dragocene dnevniske zapiske, ki ne predstavljajo
zgolj literarne zapuscine, ampak predvsem zmago duha nad telesom. Vzgled marsikomu, kako se s trdno voljo premagujejo tudi
najhujse telesne ovire in hkrati dokaz, da je tezki invalidnosti navkljub moZno do konca aktivno Ziveti. Prav slednje, aktivno Zivljenje
distrofikov in s tem samostojno odlocanje o svojem Zivljenju, je tudi moto revije MAZ — mavrice aktivnega zivljenja, cemur ostaja-
mo zvesti tudi v nasem urednistvu. Po drugi strani pa ta moto v Drustvu distrofikov Slovenije Ze vrsto let uspedno uresni¢ujemo
preko dveh invalidskih podjetij Birografike BORI in Doma dva topola, ki ju distrofiki upravljamo samostojno. Na tak nacin smo prvi v
Sloveniji zaceli v praksi izvajati podjetnisko integracijo invalidov v vsakdanje aktivno Zivljenje.

Nasemu in predvsem Vasemu MAZ-u torej ob tej priloznosti izrekamo dobrodoslico v upanju, da je po dvanajstih letih, kolikor je
minilo od njegovega rojstva, uspesno prestal obdobje otrostva in je Ze zakorakal v puberteto. Pri¢akujemo lahko, da bo zaradi tega
najstnisko uporen in bo vse tja do svoje »zrelosti« nenehno ¢util potrebo po uveljavljanju in predstavljanju taksnih in drugacnih vse-
bin. Zelim si, da bi uspesno prestali veasih vecje, drugi¢ manjse »muhe« njegovega odras¢anja in ga s skupnimi mo¢mi izoblikovali v
zglednega drzavljana; z drugimi besedami v publikacijo, ki bo za sabo puscala sled o specifiki Zivljenja distrofikov v ¢asu in prostoru.

Ob zakljucku redakcije smo pravkar prejeli obvestilo iz Drzavnega zbora RS, da bomo slovenski invalidi in nasi podporniki zbirali
40.000 na upravnih enotah overjenih podpisov drzavljanoy, s katerimi se bomo kvalificirali za referendum, ki naj bi odpravil sporno
zakonsko novelo Zakona o lastninskem preoblikovanju Loterije Slovenije. To zbiranje podpornih podpisov drzavljanov bo trajalo od
17.novembra do 21. decembra 2011. Seveda prosim vse bralce in bralke MAZ-a oziroma vse ¢lane drustva, da se zelo aktivno vklju-
Cijo v zbiranje teh podpisoy, kajti ne smemo dovoliti, da se nam zapleni velik del javnega denarja, ki se je v Sloveniji Ze desetletja
namenjal za osnovne Zivljenjske potrebe invalidov in prav nam, distrofikom z najtezjo obliko invalidnosti, omogocal izvajanje stori-
tev za zagotavljanje kvalitete Zivljenja. Doslej ni $e nihc¢e zmogel argumentirano pojasniti ali finan¢no ovrednotiti, zakaj je potrebno
porusiti desetletja ucinkovit sistem javnega financiranja invalidskih organizacij. Zato je prihodnost bolj kot kdajkoli prej odvisna od

nas invalidov samih oziroma od nase odzivnosti na aktualni politi¢ni trenutek.
v".'-'
“Bow

Boris Sustarsic,
predsednik Drustva distrofikov Slovenije
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Geslo zasencenih polj nagradne krizanke prepisite na dopisnico in jo posljite na na-
slov urednistva najkasneje do 31.1.2012. Pri Zrebanju treh nagrajencev bomo uposte-
vali samo redne ¢lane drustva, ki bodo pravocasno dostavili pravilne resitve. Imena
nagrajencev bomo objavili v nasledniji stevilki MAZ-a.

Nagrade: 1.nagrada: Dvodnevno bivanje v Domu dva topola Izola.
2. nagrada: Enodnevno bivanje v Domu dva topola Izola.
3. nagrada: Knjiga po izbiri urednistva.

Geslo krizanke iz 6. Stevilke MAZ-a se glasi: »Hokej na elektri¢nih vozi¢kih«

Triclanska Zirija v sestavi Katja Nagode, Klemen Kogovsek in Milanko Marici¢ je med
prispelimi pravilnimi resitvami izzrebala tri nagrajence:
1. nagrada: Vesna Gregor¢i¢ | 2. nagrada: Neza Koder | 3. nagrada: Ines Golobic¢

Nagrajencem cestitamo!
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VOSPREDJU | Intervju z IZTOKOM MRAKOM

Tudi na invalidskem vozicku
si lahko aktiven clan te druzbe

Iztok Mrak ni ¢lovek, ki bi se smilil samemu sebi. Prav nasprotno: ze zgodaj v svojem
Zivljenju se je odlocil, da bo s svojim zgledom poskusal razbijati v druzbi obstojece
stereotipe. lzpostavljanje v medijih je njegovo najbolj drzno dejanje. Iz Zelje, da bi
pomagal drugim, ki se soocajo s podobnimi zivljenjskimi izzivi kot sam, se je odlocil
za poklic socialnega delavca.

Kaj bi lahko za bralce povedali o
sebi?

To je zelo tezko vprasanje. NajteZje je
govoriti o sebi, ker o tebi lahko najbolj
iskreno in objektivno govorijo drugi
ljudje. Lahko pa recem, da sem fant z
nekimi Zeljami, z nekimi vizijami v Zi-
vljenju, tako kot vsak drug povprecen
fant mojih let: preprost, poln energije,
Zivljenje zajemam z veliko Zlico. Sre¢en
sem, da zivim tukaj in zdaj, ker marsiko-
mu ni bilo dano Ziveti. Na to vprasanje
bi lahko ¢isto filozofsko odgovoril, da je
Zivljenje dragoceno ne glede na to, v
kaksni obliki je. Na primer eni imajo ve-
¢je tezave bodisi po finan¢ni plati, drugi
po poti gibalne oviranosti... Slednje je
sigurno tezje v primerjavi z nekom, ki
takih teZav nima.

Progresivno misicno distrofijo ima-
te Ze od rojstva. Kdaj ste se prvic
srecali z Drustvom distrofikov Slo-
venije?

Moji prvi spomini na Drustvo distrofi-
kov Slovenije segajo Ze v zgodnje otro-
stvo. Pravilno ste dejali, da Ze od rojstva
obolevam za neopredeljeno misi¢no
miopatijo in pravzaprav ne vem, kako je
Ziveti brez misi¢ne distrofije. Tako sem bil
e otrok in Ze vklju¢en v obravnavo kot
uporabnik drustvenih storitev. Na pobu-
do Pediatri¢ne klinike v Ljubljani so me
pri sedmih ali osmih letih v¢lanili starsi.
Kot otrok sem bil najveckrat vkljucen
v prevoze. Ko sem bil $e mlajsi in kadar
me mama ni mogla peljati, sem zelo uzi-
val v voznji s kombijem. To je bilo zame
posebno dozivetje! V kombiju je bilo vse
vecje, bolj pregledno, zanimivo!

[ztok Mrak na Malti.

Kaksno je bilo vase odrascanje?

Moram povedati, da mi je mama vedno
stala ob strani; ni¢ si nisva skrivala, ab-
solutno me je vedno podpirala v mojih
odlocitvah. Dolo¢eno vlogo je v mojem
Zivljenju odigral tudi predsednik nasega
drudtva Boris Sustarsic, ki je glede na
moje osebnostne lastnosti razmeroma
hitro v meni prepoznal nek potencial.
Videl je, da me zanima, kako stvari funk-
cionirajo. Preko njega in najinih razgo-
vorov sem zacel spoznavati pomemb-
nost drustva in njegovo vpetost v Sirse
druzbeno okolje. Spoznaval sem, kako
7 ustanovitvijo dveh invalidskih podje-
tij Birografika Bori in Dom dva topola
drustvo omogoca ekonomsko neodvi-
sno Zivljenje mnogim distrofikom, kakor
tudi razlicne mednarodne in nacionalne
povezave, ki jih je vzpostavilo v letih
svojega delovanja. Na tak nacin sem
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Ob Evropskem letu enakih moznosti za vse
2007 na konferenci v Bruslju.



pridobil dva vidika dojemanja: najprej le
kot uporabnik, kasneje pa tudi kot zuna-
nji sodelavec v ¢asu studija na fakulteti.
To je bil moj »klik« kaj gospod Sustarsic¢
pocne Ze 40 let! Morda bo zvenelo pa-
teti¢tno, ampak ga izjemno cenim kot
¢loveka, kot osebnost, ker je ogromno
naredil, ne samo za distrofike, temvec za
vse slovenske invalide.

Odlocili ste se za studij socialnega
dela - kaksni so bili razlogi za ta-
ksno odlocitev? Ste bili vedno pre-
pricani glede poklica, ki si ga Zelite
opravljati?

Visaj dva razloga bi lahko navedel. Prvi¢
me je na ta Studij verjetno vodila Ze sama
Zivljenjska pot, oziroma situacija, v kate-
ri sem bil, namrec¢ Ze od zaletka z neko
»diagnozo« obolenja. Zaradi tega sem bil
vec obravnavan pri zdravnikih, po bolni-
$nicah, tudi pri centru za socialno delo.
Izdali so mi odlo¢bo o razvrstitvi med
otroke s posebnimi potrebami, kar mi je
koristilo v ¢asu Solanja, saj sem bil v 3oli
v fizicnem smislu pocasnejsi od ostalih:
pocasneje sem pisal, tezave mi je pov-
zrocalo prenasanje Solske torbe in po-
dobno. Najbrz sem bil zaradi vsega tega
bolj v stiku s pristojnimi institucijami: kot
uporabnik, vklju¢en v obravnavo, sem
spoznal delovni odnos, videl sem kako
zadeve funkcionirajo. Po drugi strani pa
sem se za ta Studij odlocil zato, ker imam
na splosno ljudi zelo rad in sem vedel, da
si zelim z njimi tudi delati.

Po ekonomski srednji Soli sem se prav-
zaprav odlo¢al med Fakulteto za upravo
in Fakulteto za socialno delo in prelo-

Skupaj z ostalimi rehabilitanti v zaodrju na koncertu pevke Alje v ¢asu
obmorske obnovitvene rehabilitacije leta 2008.

men je bil informativni dan. Odlocil sem
se na podlagi vsebine, ki je veliko bolj v
skladu z mano, s tem, kar sem kot ¢lo-
vek, pa tudi sam odnos do Studentov je
bil drugacen. Nisem bil vedno prepri-
¢an, da bom to pocel, ampak ko sem se
pozneje malo zamislil, s ¢im sem se kot
uporabnik sreceval, sem se odlocil Stu-
dirati univerzitetni program socialnega
dela. Mislim, da imam obcutek za soclo-
veka, rad pomagam drugim, kar mi je
potrdilo Ze nekaj ljudi, in te osebnostne
lastnosti so prav gotovo tudi prispevale
k odlocitvi za poklic.

Prebili ste se do zaposlitve v svo-
jem poklicu in s tem do ekonomske
neodvisnosti. Kako dojemate delo
na drustvu?

Odkar sem pred enim letom od Andreje
Sustar, ki je to dejavnost razvijala in nad-
grajevala kar nekaj let, prevzel delo soci-
alnega organizatorja, bistveno drugace
dojemam delo na drustvu. Ko se za¢nes$
s stvarmi srecevati profesionalno in na
strokovni ravni, uvidis, da vse kar drustvo
organizira, vsi Stevilni socialni programi
niso tako samoumevni. Ker tudi ¢e prido-
bimo sredstva, potrebujemo ¢&loveka, ki
bo operativno vodil te programe, vse or-
ganiziral. Potrebno je mnogo usklajevanj,
truda in dela, ki se ga vcasih sploh ne vidi:
marsikdo od uporabnikov kdaj potarna, s
¢im ni zadovoljen in mu kaj ni vse¢, am-
pak vseeno poudarjam, da ni¢ ni samo
po sebi umevno. Ce si predstavljamo
zgolj obmorsko obnovitveno rehabilita-
cijo, to ni tako majhen zalogajcek. Pri ¢la-
nih velikokrat pogresam, da bi se vloge,
ki jih imamo drustveni delavci malo bolj
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cenile. To ni neka Zelja po hvaleZznosti,
zelo pogresam vecjo pozitivno naravna-
nost, pozitivno gledanje na organiziranje
in izvajanje nasih socialnih programov.
Manjka pozitivno vzdusje, kar se na pri-
mer Ze vidi pri udelezbi na Ob&nem zbo-
ru. Glede na dosedanje izkusnje to lahko
izpostavim. Vcasih se ob vsej dobri volji
nekaterih stvari ne da izpeljati tako kot
bi si vsi Zeleli in v danih ¢asovnih okvirih.
Zavedam se, da delam primerno svojim
sposobnostim in zmoznostim, predvsem
pa strokovno.

Kaj torej vam osebno predstavlja
delo socialnega delavca?

Socialno delo po mojem mnenju ne
zajema zgolj socialne politike, temvec
vklju¢uje vel razli¢cnih druzboslovnih
ved: od psihologije, sociologije do peda-
gogike itd. (da vseh ne nastevam) in kot
tako odpira vrata v vec pogledih. Socialni
delavec mora znati voditi socialno-dela-
vski odnos, poznati zakone in obvladati
vec razli¢nih komunikacijskih vescin.

Nikoli me pa socialno delo ni zanimalo v
svojem primarnem smislu, vedno le v Sir-
$ih druzbenih okvirih in kot umesc¢eno v
drug kontekst, v neke druge aspekte do-
lo¢enega podrogja. Socialno varstvo in
invalidsko varstvo moramo pri tem lociti.

Kaksne spremembe pricakujete
na podrocju socialnega in invalid-
skega varstva v nasi drzavi v pri-
hodnosti in kako bo v to dogajanje
umesceno Drustvo distrofikov Slo-
venije?

Akcija Uresni¢ujmo enake moZnosti, v kateri so na invalidski vozi¢ek
posadili znane Slovence. Levo od Iztoka: Zupan Mestne obcine Ljublja-
na Zoran Jankovic in Vlasta Nussdorfer.



Slovesna podelitev diplome.

Vemo, kaksna politi¢na situacija je tre-
nutno v Sloveniji, in v ta sistem smo
vpeti vsi. Torej ne samo invalidi, ampak
celotna druzba. Negospodarno ravna-
nje z javnimi financami se odraza tudi
na drustvu, ker se posledi¢cno k nam
tudi ¢lani zatekajo z vel vprasanji, ra-
znimi prosnjami... Zagotovo je cilj, to
lahko rec¢em zelo naravnost, da se zeli
invalidom pobrati ¢im ve¢ denarja. To
smo tudi lahko videli pri predlogu za-
kona o lastninskem preoblikovanju Lo-
terije Slovenije; prizadevanja, da bi bilo
v svetu FIHO manj predstavnikov inva-
lidskih in humanitarnih organizacij in
ve¢ predstavnikov drzave, avtomati¢no
pomenijo preglasovanje in dolgoro¢no
pretakanje sredstev v integralni drzavni
proracun. Invalidi bi posledi¢no dobili
velike ali majhne drobtinice in invalidske
organizacije bi s tem izgubile svoj glav-
ni pomen, zaradi ¢esar sploh obstajajo,
kar bi bila pa velika skoda. Kajti ljudje,
strokovni delavci, ki so zaposleni v in-
validskih organizacijah, najbolj, poudar-
jam najbolj, poznajo specifiko dolocene
vrste invalidnosti in najbolj poznajo nji-
hove potrebe in oni so tisti, ki vedo, kaj
njihovi ¢lani oziroma ¢lani invalidskih
organizacij potrebujejo, kaksne so po-
trebe, na kaksen nacin uporabniki Zivijo.
Drzava s svojimi socialno-varstvenimi
programi ne doseze dolo¢ene mreze,
ki je potrebna, in zato mi v invalidskih
organizacijah pomagamo, svetujemo
z informacijami in nasveti. Invalidi smo
namrec tako specifi¢na skupina ljudi, di-
strofiki smo najteZje prizadeti invalidi in
nasih potreb vsi ne morejo poznati, saj
se razlikujemo tudi med sabo, vsak ¢lo-

[ztok v Londonu.

vek je individum zase. Misi¢na distrofija,
izraz, ki ga uporabljamo, je le splosna
besedna zveza, v kateri se skriva cela pa-
leta razli¢nih misi¢nih in zivéno-misi¢nih
obolenj, s katerimi se nasi ¢lani soocajo.
In to specifiko je potrebno poznati, da
ves$ na kaksen nacin lahko postopas.

A ne glede na splosno vzdusje v drzavi
smo v drustvu vedno pozitivno naravna-
ni in nikoli ne bomo popustili. Se naprej
si bomo prizadevali, da se nam kvaliteta
Zivljenja ne bo poslabsala. Navsezadnje
smo preko svojih predstavnikov v Nacio-
nalnem svetu invalidskih organizacij Slo-
venije (krajse NSIOS) in preko drzavnega
svetnika Borisa Sustarsica ves ¢as aktivno
vpleteni tudi v dogajanje na politicnem
parketu.

Kaj pa mednarodno sodelovanje in
polozaj DDS-a v svetu?

Drustvo distrofikov Slovenije je vkljuce-
no v razlicne mednarodne povezave,
med katerimi najbolj izstopata Evrop-
ski invalidski forum (EDF), v katerega
se vkljuCuje posredno preko NSIOS, in
Evropsko zdruZenje drustev distrofikov
(EAMDA -European Aliance od Muscu-
lar Dystrophy Association). Na taksnih
mednarodnih konferencah, npr. v okviru
EAMDA, zacuti$ premajhno sodelova-
nje slovenskih zdravnikov na podro¢ju
diagnostike in medicinskih raziskovanj,
zlasti v povezavi z misi¢nimi in Zivéno-
misi¢nimi obolenji. V marsikaterem po-
gledu smo po sistemu organiziranosti
lahko drugim drzavam vzor, a bi se ve-
dno dalo $e kaj izboljsati.
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Sam sem se vedno z veselijem odzval
povabilom k sodelovanju na raznih kon-
ferencah. V Madridu sem se na primer
udeleZil konference o evropski strategi-
ji 2020. Obravnavani so bili cilji, ki bi se
naj na ravni Evrope dosegli na podro¢ju
druzbenega razvoja, in sicer glede stra-
tegije zaposlovanja in drugih programov
aktivnega vkljucevanja ranljivejsih druz-
benih skupin. Podobno zanimiv dogo-
dek je bila Evropska konferenca v letu
enakih moznosti v Bruslju.

Med ranljive druzbene skupine se
navadno poleg invalidov uvrsca tudi
istospolno usmerjene, narkomane,
Rome in podobno. Kako vi gledate
na to?

Osebno mi ni viec¢, da se v uveljavljeni ter-
minologiji vse te kategorije uvrs¢ajo v isti
kos. To je eden od razlogov, da sem pred
leti z dvema prijateljicama ustanovil Dru-
$tvo za aktivno participacijo ljudi z manj
priloZznostmi (AMI — Ana, Maja in Iztok). Z
namenom iskanja potencialov v ljudeh in
z organiziranim izvajanjem posameznih
akcij, predavanj in okroglih miz, skusamo
ljudi ozavestiti, da invalidi lahko neko delo
opravijo enako dobro kot kdo drug ali pa
celo boljse. Ce pogledava samo podrocje
zaposlovanja invalidov, imajo invalidi v
druzbi manj priloznosti, pa ¢e si to prizna-
mo ali ne. Pozitivna diskriminacija se pri
delodajalcih redko zgodi.

Vrsto let smo vas srecevali na re-
habilitaciji v Domu dva topola v Izo-
li. Kako se tam pocutite?

Dom dva topola je biser z ugodnimi kli-
matskimi pogoji, na fantasti¢ni lokaciji,
lahko smo ponosni, da ta dom imamo,
ker je resni¢no prilagojen za distrofike,
uporabnike invalidskih vozi¢kov. V Domu
dva topola sem najvec spoznal o Zivlje-
nju distrofikov kot takih. Dodatna vre-
dnost je, da dom vodimo sami in sami
odlo¢amo o kvaliteti svojega Zivljenja. V
primerjavi s prejsnjimi leti se dom neneh-
no razvija: prej so pri asistenci sodelovali
prostovoljci, danes pa v ¢asu rehabilitaci-
je sodeluje masa ljudi. To, da je Drustvo
distrofikov Slovenije leta 1985 odkupilo
prostore stare lIzolske bolnisnice, je bilo v
tistih ¢asih res pogumno dejanje. Potreb-
no je bilo vloZiti veliko truda in sredstev
za njeno dograjevanje, da jo danes ima-
mo v taksni obliki.



Odkar sem zaposlen na drustvu dom do-
Zivljam nekoliko drugace. Ker sem v izva-
janje socialnega programa obnovitvene
obmorske rehabilitacije zadnje leto vpet
tudi sluzbeno, nekako ne more$ biti tam
ve¢ zgolj dopustnisko. Nehote moras v
¢asu dopusta tudi kaj organizirati ter so-
delovati pri kak$ni zadevi, zato si po tem
vzamem teden dni pravega dopusta za
popoln odklop!

Ne bi rekel, da ljubim medijsko izpo-
stavljanje. Pojavim se toliko, kolikor se
moram, kolikor imam priloznosti, da
se pojavim. Ko se kaj lepega zgodi, ko
opozarjam, ko osves¢am, konec koncev
izpostavljam sebe, moje Zivljenje in ka-
ko ga Zivim. Mogoce je »fajng, da se to
javnosti predstavi, ker nenazadnje zaje-
ma to nekaksne druge percepcije, tudi
druZba dobi drugacen nacin dojemanja
nekih zadev, nacina Zivljenja invalidov.. ..
Tudi ¢e si na invalidskem vozicku, lahko
polno Zivis in si aktiven ¢lan te druzbe.
Mora$ pa znati s tem ravnati. Nilahko, a s
trdno voljo, odlo¢nostjo, predvsem pa s
pozitivnim pristopom, mislim da se tudi
to da. Tudi invalidi so lahko zelo aktivni
¢lani te druzbe, ¢e druzba zna prepo-
znati njihove potenciale in da avtoma-
ti¢no ni nekih predsodkov v glavi. Ker to,

Prijeten dan v Zagrebu.

da ti ne mores biti aktiven ¢lan te druz-
be, je Cisto zgredeni nacin razmisdljanja.

Na tej poti medijskega udejstvovanja
sem spoznal veliko zanimivih ljudi, pred-
vsem taksne, ki so se bili zame pripravlje-
ni medijsko izpostaviti in hkrati privabiti
medije. Vemo, da so mediji 4. veja obla-
sti v nasi drzavi in imajo zelo neverjetno
moc. Kot Iztok Mrak bi teZko prodrl v me-
dije in sem potreboval dolo¢ene medij-
ske osebnosti (na primer Vlasto Nussdor-
fer, Maria Galunica, Nino Osenar itd.), da
smo lahko dolocene stvari izpeljali.

Zdaj je Ze nekaj casa od teh akcij in se
bolj malo ukvarjam s tem, ker mi sluzba
vzame veliko ¢asa. Se vedno pa sodelu-
jem z Vlasto Nussdorfer, ki ji po potrebi
pomagam z nasveti. Vlasta je krasen ¢lo-
vek, res dobrodelno naravnana in kadar
se nanjo obrnejo ljudje z vprasanji v zvezi
z invalidnostjo ali glede drugih vprasan,
redno sodelujeva.

Rad bi poudaril, da mora$ vcasih biti
malo drzen - ne nastopaski, ne vsiljiv,
ampak enostavno moras znati pravilno
dozirati stvari. Sam sem si to upal, uspelo
je, upam, da mi bo v prihodnosti 3e kaj,
je pa to odvisno tudi od ¢asa in financ.
Tak3ne zadeve je teZko peljati, ker so po-
vezane z zagotavljanjem sponzorstev,
podjetij, donatorjev in marsi¢esa s tem
povezanega.

V glavnem iz sebe, tak$nega kot sem. V
prostem casu rad obiskujem kino, grem
v disko in se zabavam s prijatelji. Skupaj

gremo na izlet ali potovanja. Druzba in
prijatelji mi zelo veliko pomenijo in najbrz
je to deltega, kar mi daje energijo. Ve mi
je ta sinergija, da se ¢utimo med sabo, da
me prijatelji sprejemajo kot sami sebi ena-
kega, kljub temu, da so to »obicajni« [judje,
ki se v vsakdanjem Zivljenju ne soocajo z
invalidnostjo. Ko se enkrat pocutis spre-
jetega v, recimo temu, obicajnem okolju,
lahko polno funkcioniras na razli¢nih nivo-
jih Zivljenja. Bistveno je, da sprejmes sebe
taksnega kot si. Svoje telo moras imeti
rad ne glede na v druzbi sprejete ideale
(za te mi je vseeno). Meni je pomembno,
da me ljudje sprejmejo taksnega kot sem.
Ko premagas lastno krizo identitete, lahko
polno zazaris in si uspesen na podrodju
druzbenega Zivljenja in dela.

Ziveti tukaj in zdaj in hoditi novim izzi-
vom naproti. Nimam nobenih pretiranih
Zelja, le biti ¢cimbolj uspesen v delu, ki ga
opravljam, ¢cimbolj profesionalen, stroko-
ven. Ce bo ostalo tako kot do zdaj zivim,
bo OK.

Izpostavil bi rek, ki sem ga Ze velikokrat
obcutil tudi na lastni koZi. Ne vem, kdo je
avtor, ne vem, kje sem ga prebral, pravi pa
takole: »Ni velik tisti, ki e ni nikoli padel,
ampak tisti, ki je padel in potem vstal«

Vesna Veingerl

Iztok Mrak je bil rojen 199.1983 v
Ljubljani.

Osnovno 3olo je kon¢al na OS Mira-
na Jarca v Ljubljani in zatem Srednjo
ekonomsko $olo ZUIM v Kamniku.

Leta 2003 se je vpisal na Fakulteto za
socialno delo in $tudij zakljucil z uni-
verzitetno diplomo 25.1.2010.

Leta 2010 se je kot socialni delavec -
socialni organizator zaposlil na Dru-
stvu distrofikov Slovenije.
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Novi predlog za skrajsani postopek sprememb zakona o lastninskem preoblikovanju Loterije Slovenije
bistveno posega v samostojno odlocanje in vodenje slovenskih invalidov. Po tem predlogu bi FIHO, Fun-
dacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij, presla v upravljanje drugih in ne vec¢ samih
invalidov, kar bi dolgoro¢no pomembno vplivalo na vse, kar se je doslej zgradilo v dolgih letih razvoja
invalidskega varstva. Ta leta so povezana z marsikaterimi odrekanji, saj brez temeljitega dela tudi ne bi bilo
rezultatov. Po novem pa bi v ospredje stopili strankarski interesi, kar je v nasprotju z obstojeco slovensko
zakonodajo, predvsem pa s Konvencijo o pravicah invalidov. Slovenske invalidske organizacije so se v Zelji
prepreciti katastrofo medsebojno povezale in s podpisom peticije pozvale proti omenjenemu predlogu.

I ACIONALNI
Bver
INVALIDSKIH
BIrRGANIZACIY
LOVENIE



V sredo 2.11.2011 zvecer je Drzavni zbor RS sprejel novelo »D« (ZLPLS-D) in kljub oci-
tnemu nepoznavanju tematike, neutemeljenosti in celo neresnicnosti argumentov, kljub
protestom Urada Predsednika Republike, Varuhinje clovekovih pravic, opozorilom evrop-
skih opazovalcev in ob flagrantnem krsenju nase zakonodaje in Konvencije ZN o pravicah
invalidov, so poslanci ocitno presodili, da smo invalidi lahka tarca, ki se ne bo branila.

V imenu visoko zvenecih besed kot so jav-
ni interes, transparentnost, jasna merila in
objektivni kriteriji so sprejeli novelo, ki nam
ne odvzema samo velik del denarja, marvec
tudi pravico, da nas v svetu FIHO zastopajo
demokrati¢no izbrani invalidski predstavniki.
Odslej bodo namrec v svetu FIHO kadri, ki jih
bo odobrila strankarska politika, saj predlog
ne predvideva nobenih, 3¢ najmanj jasnih
meril ali objektivnih kriterijev. Novela torej
ne prinasa boljse alternative sedanjemu
stanju. Kot so potrdili tudi nekateri poslanci
sami, zakon sploh ne bo dosegel deklarira-
nih ciljev, kar jasno dokazuje, da politikom
Se zdale¢ ne gre za invalide, v nasprotnem
bi iskali dodatne vire financiranja, marvec
gre za discipliniranje, omejevanje, regulira-
nje in izklju¢evanje ne-normalne, neprave
populacije (v nasem primeru invalidov) v
skladu s podmeno ideoloskega rasizma kot
konstitutivnega sestavnega dela liberalnega
kapitalizma.

Pri tem seveda ne gre za nakljucje. Vlada v
odhodu je prva povojna vlada na Sloven-
skem, ki je vodila negativno invalidsko po-
litiko, zato ne preseneca, da je invalidsko
varstvo eden od prvih druzbenih podsiste-
mov, ki se mu obeta velik financ¢ni rez, da se
javnost pripravi na finan¢ne reze, ki bodo ob
taki politiki neizogibno sledili in na popolno
privatizacijo javnega sektorja. Vse, od poro-
dnisnice preko vrtca do groba bo, ampak
samo, Ce lahko placas.

Drugi klju¢ni aspekt novele je v tem, da nad-
zor nad FIHO-m omogoca nadzor nad Lote-
rijo Slovenije, enim zadnjih kosov slovenske
druZinske srebrnine, ki $e ni bil prodan ali pri-
vatiziran, in kjer je ravno vpliv invalidov drzavi
prepreceval, da bi v skladu s strategijo razvo-
ja iger na sreco Loterijo prodala. Clani Sveta
FIHO so julija letos, kak teden preden je no-
vela pridla v javnost, kot bi slutili, viado in AU-
KN javno pozvali naj ne odproda drZzavnega
deleza v Loteriji in Sportni Loteriji brez jasne
alternativne resitve sistemskega financiranja
posebnih socialnih programov za invalide.

Nato je sledila novela, vloZzena tik pred par-
lamentarnimi  pocitnicami, z zahtevo za
obravnavo po skrajsanem postopku, torej
brez vsake debate, za zaprtimi vrati, kar ni
le kritev osnovne pravice invalidov do so-
delovanja pri pripravi in implementaciji za-
konodaje, marvec jasno kaZze na namen in
potrebo predlagateljev, da se odloca dale¢
stran od oci javnosti, zlasti invalidske. Zako-
ni in Konvencija o pravicah invalidov tu niso
pomenili ni¢esar.

In e ne prej, je postalo jasno kam pes taco
moli, ko je okrajno sodi¢e povsem nerazu-
mljivo in v nasprotju s prakso drugih drzav
presodilo, da Loterija in Sportna Loterija nista
utrpeli skode, Ceprav je nesporno dejstvo, da
je gibraltarski spletni ponudnik BWin v Slo-
veniji nezakonito, v nasprotju s slovensko
zakonodajo oglaseval in izvajal posebne igre
na sreco in Sportne stave, ne da bi za to pla-
Cal koncesijo, kar predstavlja dejanje nelojal-
ne konkurence, in da se je v podobni tozbi
na Portugalskem tudi Evropska Unija jasno
postavila na stran nacionalnih prirediteljev.

Loterije z delom dobicka tradicionalno fi-
nancirajo t.i. dobre namene, tipi¢no invalid-
ske organizacije, ker so humanitarnim orga-
nizacijam na voljo $e drugi viri, npr. Evropski
Socialni sklad, obca filantropija itd. Da je t..
uravnotezenost invalidskih in humanitarnih
organizacij v predstavniskem in delitvenem
razmerju FIHO-a krivi¢na in nesmiselna do-
kazuje tudi Evalvacijska analiza FIHO, ki jasno
pokaze, da so za skoraj vse invalidske orga-
nizacije sredstva FIHO vitalnega pomena, za
veliko vecino rapidno naras¢ajocega Stevila
humanitarnih organizacij pa samo eden od
razli¢nih virov in sila redko eksisten¢nega
pomena.

FIHO, ki ga utegne ta eksperimentalna no-
vela pohabiti, je bil za Slovence vir ponosa,
sistemska resitev financiranja invalidov, ki so
jo preucevali in se po njej zgledovali v vecini
novih ¢lanic EU, bo sedaj kolateralna Zrtev
apetitov po kapitalu Loterije Slovenije. To je

naravna tendenca plenilskin politikov, zlasti
v Zares-u, pani¢nih ker so ves svoj osebni in
politi¢ni kapital zaigrali.

Na sre¢o je Republika Slovenija vendarle
demokrati¢na in kon¢no besedo imamo dr-
Zavljani. Predsednik NSIOS-a Boris Sustarsic
je ob intenzivnem argumentiranju in doka-
zovanju dejstev dosegel, da sta obe pristojni
komisiji, kakor tudi sam DrZavni Svet Repu-
blike Slovenije novelo zavrmili in izglasovali
odloZilni veto. Poslanci niso vsebinsko raz-
pravljali o predlaganih spremembah, ampak
so ponovno izglasovali sramotni rasisticni
zakon, zaradi ¢esar smo bili slovenski invalidi
prisilieni uporabiti eno od skrajnih pravnih
sredstev in sicer pravico do ljudskega refe-
renduma.

Po zbranih 7898 podpisov volivcev za po-
budo volivcem za vloZitev zahteve za raz-
pis zakonodajnega referenduma s vprasa-
njem »Ali ste za to, da se uveljavi Zakon
o spremembah in dopolnitvah Zakona
o lastninskem preoblikovanju Loterije
Slovenije (ZLPLS-D) (EPA 2014 - V), ki ga
je Drzavni zbor RS sprejel dne 2.11.20712«
je predsednik Drzavnega zbora RS Ljubo
Germi¢ dne 14.11.2011 sporocil, da s cetrt-
kom 1711.2011 pri¢ne teci 35 dnevni rok za
zbiranje vsaj 40.000 na upravnih enotah in
krajevnih uradih overjenih referendumskih
podpor volivcev in volivk.

Postalo je vse jasno. USODA JE V ROKAH
SLOVENSKIH  INVALIDOV. Naredili bomo
vse, da bomo do 21.12.2011 zbrali zadostno
Stevilo podpisov za viozitev referendumske
zahteve. Za vsa gradiva, informacije in refe-
rendumske obrazce, se lahko obrnete na
Drustvo distrofikov Slovenije ali na Nacional-
ni svet invalidskih organizacij Slovenije, Lin-
hartova 1, 1000 Ljubljana oziroma na spletni
strani Www.nsios si.

Ljubljana, 14.11.2011
Stefan Kugar, glavni tajnik NSIOS



Tistega dne je sonce lepse sijalo kot ponavadi, tistega dne je bil poseben dan,
tistega dne se oci pocasi odprejo, glava obrne, misel stece.
Saj res, vstati je treba. Akcija!

In Ze se hlace spravljajo na noge, pulover
Cez vrat, umijejo zobki, pocese grivica in
skuha kavica. Smo kaj pozabili? Imamo fo-
toaparat? Kaj pa zastava? V tej paniki, ne ve-
doc, kaj se dogaja po svetu, s polno hitrostjo
proti Koroski hiti kombi gorske resevalne
(obmocne enote Maribor). Je Ze tu. Na par-
kiris¢u nam (nasi druZini) stari znanec Bo-
ris, gospa Jasna in gospod Adi z nasmejani-
mi licki podajo rocCice v pozdrav, narejene so
prve fotke. V tem Casu utegnem pogledati

Helikopter, ki je Mojco popeljal v visave.

Dan naj bi bil lep. 000 ja, je bil, ampak ne
tako hitro. Koroska naj bi bila v primerjavi
z ostalimi slovenskimi koticki poledenela,
temacna dezela. Pa ni vedno tako. Ob po-
sebnih dnevih se megla iznad Mislinjske
doline dvigne prej kot na Gorenjskem. In
prav tisti dan, ki ga imamo v mislih, je bil
poseben. Ko smo ob 9:30 prispeli na Br-
nik, je ta bil Se zavit v plas¢ sivkaste odeje.
»Inverzija,« so rekli. In ravno njej gre zahva-
la za kavico, ki smo jo spili ob kramljanju
s prijetnim gospodom, vodjo policijske
letalske enote, Robnikom. Iz sejne sobe
smo odsli okrog pol dvanajstih. Piloti, v

Cudovit pogled na planinski raj.

celo v nebo - megla se vzdiguje.

usnjenih uniformah in s son¢nimi ocali, so
kot vedno bili v polni pripravljenosti, heli-
kopter pa se je ze soncil na asfaltni plosdi,
strmec v daljne visine, kot bi zdaj zdaj Zelel
poleteti. Uslisano ni bilo le njemu, ampak
tudi nam! Vzleteli smo, leteli ¢ez Brdo, pre-
leteli Blejsko jezero in poleteli tja do vrha
kraljestva nase velicastne Slovenije - Tri-
glava. Vrh smo dvakrat obkroZili. Postali
smo na Kredarici, si zaznamovali roke z Zi-
gi, spili ¢ajcek (zdi se mi, da je disal po Tri-
glavu). Dopolnili smo tudi knjigo gostov.
O fotkah ne bi izgubljali besed. O spomi-
nih prav tako ne. So nadzemni, v podrob-

zastavo v rokah.

Mojca na vrhu kraljestva nase veli¢astne Slovenije, Triglavu, s slovensko

nostih do skrajnosti nepojasnljivi, vecni.
Tako kot Triglav. Da ga prav razumes, ga je
potrebno enostavno obcutiti. Kako? Bodi-
te dobri in nasli boste dobre ljudi, tako kot
sem jih jaz - hvala vsem. In potem pride
tisti dan, ko ni ni¢ ve¢ nemogoce.

Polet so omogocili: Gorska resevalna Ma-
ribor, Gorska reSevalna enota Slovenj Gra-
dec, Letalska policijska enota ministrstva
za notranje zadeve, Zavarovalnica Triglav,
Zavarovalnica Triglav obmo¢na enota Slo-
venj Gradec

Mojca Sudec



Tea v Berlinu.

Raziskovanje velikega mesta.

Sloni prinasajo sreco.

V okviru evropskega leta enakih moZnosti za vse, je v
Berlinu potekala mednarodna konferenca z naslovom
"Evropska mreza invalidk”, ki sem se je ob pomoci Dru-
stva distrofikov Slovenije udelezila tudi sama.

Konferenca je bila organizirana z name-
nom ustanoviti mednarodno organiza-
cijo, ki bi zajemala vse Zenske, s kate-
rokoli obliko invalidnosti in se borila za
njihove pravice. Srecanja se je udeleZilo
preko 120 Zensk in deklet iz 17-ih evrop-
skih drzav, tako invalidk kot neinvalidk.

Trenutno obstaja kar nekaj odborov,
ki se ukvarjajo s problematiko invalidk
znotraj ze obstojecih organizacij (“Eu-
ropean Disability Forum”, “Disabled
People’s International”). Organizacije, ki
bi se izklju¢no zavzemala samo za zen-
ske in njihove potrebe, pa do sedaj Se ni
bilo. To pa je bil tudi povod in osrednja
tema, saj obravnavana skupina nujno
potrebuje organizacijo, ki bi ji svetovala
in preko katere bi si lahko izmenjavala
izkusnje.

Zenske smo veckratno diskriminirane
glede na spol, invalidnost, starost, ra-
so, spolno usmerjenost, veroizpoved,

etni¢no pripadnost, druzbeni polozaj.
Invalidka (zenska) je pogosto videna in
najprej oznacena kot invalid in Sele nato
kot ¢lovek, s svojimi potrebami in pravi-
cami. V primerjavi z neinvalidnimi zen-
skami je v slabsem polozaju, v slabsem
polozaju pa je tudi v primerjavi z invalidi
(moskimi). Predvsem za vzhodno evrop-
ske drzave je znacilno, da je invalidkam
kratena pravica do materinstva, saj so
pogosto brez njihove privolitve prisi-
liene v splav ali celo sterilizacijo. Poleg
tega pa v primerjavi z drugimi zenskami
obstaja opazno visja stopnja invalidk, ki
so bile vsaj enkrat zrtve nasilja.

Invalidka Zivi v dominantnem neinvali-
dnem okolju, kjer je osnovna vrednota
zdravje, kar pomeni biti sposoben za
delo ali kako drugace prispevati za druz-
bo. Zato se jo pogosto oznaci za nespo-
sobno in nekompetitivno za delo.

Zgoraj nasteti primeri diskriminacije in
marginalizacije se v dolo¢eni meri nana-
sajo na vse invalidke in so bili tudi rdeca
nit delavnic, ki smo se jih imeli prilo-
znost udeleziti v okviru konference. Iz-
menjali smo si tudi dragocene izkusnje.

Zadnji dan smo potrdili konvencijo za
ustanovitev organizacije “Evropske mre-
Ze invalidk” ter se razsli s pozitivnim ob-
¢utkom, da je pred nami svetlejsa priho-
dnost in da smo udeleZenke prispevale
svoj deleZ pri kreiranju le-te.

Tea Cernigoj

Tisti, ki bi si radi prebrali kaj vec o tem,
lahko pogledate na internetno stran
http//www.weibernetz.de/.



Z namenom preprecevanja in odpravljanja diskriminacije invalidov je bil novembra
2010 sprejet Zakon o izenacevanju moznosti invalidov (ZIMI, objavljen v Uradnem li-
stu RS $t. 94/2010, z dne 26.11.2010). Kot pove Ze njegov naziv, je cilj zakona ustvarjati
za invalide enake moznosti, kot jih imajo drugi drzavljani, na vseh podrocjih zivljenja.

Pri tem izrecno izpostavlja:

» Prepoved diskriminacije v postop-
kih pred drzavnimi organi, organi
drzavne in lokalne samouprave
ter izvajalci javnih pooblastil in
sluzb, ki se nanasa na nespostovanje
pravic invalidov, oteZevanje vodenja
postopka ali neupravi¢eno postavlja-
nje posebnih pogojev za uveljavljanje
pravic invalidov na podrocju javnih
sluzb, ki so pod enakimi pogoji dosto-
pne tistim, ki niso invalidi.

Zagotavljanje enakopravnega so-
delovanja v upravnih, sodnih in
drugih uradnih postopkih, ki nala-
ga vsem drzavnim organom, organom
lokalne samouprave ter izvajalcem
javnih pooblastil in sluzb, da slepim,
slabovidnim  oziroma  gluhoslepim
udeleZzencem po uradni dolznosti za-
gotovijo vsa pisanja v postopku v njim
dostopni obliki kot je npr. brajica, po-
vecan tisk, elektronska oblika, zvo¢ni
zapis.

« Dostopnost do blaga in storitev,
ki so na voljo javnosti, prepoveduje
opustitev ponudbe ali ponudbo bla-
ga in storitev invalidom pod slabsimi
pogoji. Tako javni kot zasebni subjek-
ti - ponudniki morajo izvesti ustre-
zne ukrepe, s katerimi tudi invalidom
omogocijo dostop do informacijskih
in komunikacijskih storitev ter odstra-
nijo morebitne arhitektonske ovire v
objektih, v katerih se blago in storitve
ponujajo javnosti. Minimalne zahte-
ve za dostopnost do blaga in storitev
predpiSe minister, pristojen za invalid-
sko varstvo, najpozneje v dvanajstih
mesecih po uveljavitvi tega zakona.
Vendar pa ponudnik blaga in storitev
ni dolzan izvesti prilagoditve, Ce bi ta
zanj pomenila nesorazmerno breme
glede na velikost in finan¢na sredstva
ponudnika, ocenjen strosek v primer-
javi s koristmi izvedbe ukrepa ter glede

na zgodovinske, kulturne, umetniske in
arhitekturne vrednosti objektov, kjer bi
se prilagoditev izvedla. V koliksni meri
bodo v prihodnje blago in storitve de-
jansko dostopni invalidom bo odvisno
od dolocenih minimalnih standardov
pa tudi od sodne prakse, ki bo izo-
blikovala opredelitev, kateri ukrepi so
primerni in kateri za ponudnike pred-
stavljajo nesorazmerno breme.

Uporaba in prilagoditve objektov
v javni rabi se izvedejo z ustreznimi
gradbenimi in tehni¢nimi napravami,
zvocnimi in svetlobnimi indikatorji,
pisnimi informacijami in drugimi teh-
ni¢nimi  prilagoditvami. Prilagoditve
morajo biti izvedene med gradnjo ozi-
roma rekonstrukcijo objektov.

- S prepovedjo pisanja in izposta-

vljanja diskriminacijskih sporodil
se prepoveduje Sirjenje besedil, spo-
rocil, znakov in simbolov, ki bi lahko
povzrocili spodbujanje diskriminacije
zaradi invalidnosti,

Dostop do vkljucujocega izobra-
Zevanja se mora invalidom zagota-
vljati na vseh ravneh izobraZevanja
ter tudi v programih vseZivljenjskega
ucenja pod enakimi pogoji kot to ve-
lja za druge drzavljane. Pri tem imajo
invalidi pravico do primerne prilago-
ditve 3olskega procesa. Vkljucevanje v
posebne in prilagojene izobrazevalne
programe, ki so prilagojeni posame-
znikovim sposobnostim, ne pomeni
diskriminacije.

Pravica do zdravstvenih storitev
mora biti zagotovljena brez diskrimi-
nacije zaradi invalidnosti. Pri tem se
posebna pozornost namenja otrokom
in mladostnikom, ki morajo biti delezni
zgodnje in vecdisciplinarne obravna-
ve, ustrezna pomoc¢ pa mora biti za-
gotovljena tudi starsem, ki se soocajo

z invalidnostjo svojega otroka.

Dostop do nacina prebivanja pre-
poveduje diskriminacijo zaradi invali-
dnosti, ki bi posamezniku onemogo-
Cala, da si sam izbere prebivalisce ter
kje in s kom bo Zivel. Pri tem ne gre za
diskriminacijo, ¢e je invalid na podlagi
dogovora vklju¢en v obliko bivanja,
ki mu zagotavlja celodnevno oskrbo.
Zakon obvezuje lokalne skupnosti, da
morajo zagotoviti prilagojena nepro-
fitna najemna stanovanja vsem tistim
invalidom, ki so se v okviru javnega
razpisa za dodelitev neprofitnih naje-
mnih stanovanja uvrstili na predno-
stno listo upravicenceyv, katerim bodo
stanovanja dodeljena.

- Invalidom mora biti zagotovljen spro-

ten in enakovreden dostop do in-
formacij, namenjenih javnosti. Stro-
ski obvescanja v ustreznih oblikah
zapisov, jezikov in tehnologij ne smejo
bremeniti invalida, pri presoji izvedbe
pa se uposteva nacelo primerne prila-
goditve.

Dostop do kulturnih dobrin se
nanasa na premoscanje grajenih in
komunikacijskih ovir pri dostopu do
javnih kulturnih prireditev, kakor tudi
na dostop do kulturne dedis¢ine ali
informacij o njej.

- Invalidom mora biti zagotovljena ena-

ka dostopnost javhega prevoza v
cestnem in Zelezniskem prometu ter
pomorski in notranji plovbi. Drzava in
ob¢ina morata pri upravljanju gospo-
darske javne sluZbe javni linijski prevoz
potnikov v cestnem prometu in linijski
prevoz v mestnem prometu zagotovi-
ti tako, da izvajalci opravljajo prevoz v
okviru javnih sluzb z avtobusi, ki so do-
stopni gibalno in senzorno oviranim
invalidom. Kadar izvajalec gospodar-
ske javne sluzbe ne more zagotoviti gi-



balno in senzorno oviranim invalidom
prilagojenega medkrajevnega linijske-
ga prevoza z rednimi avtobusnim lini-
jami, jim mora zagotoviti drug ustre-
zen nacin prevoza, razen Ce dokaze,
da bi mu taka zagotovitev drugega
ustreznega nacina prevoza povzrocala
nesorazmerno breme. V tem primeru
mora zagotoviti drug ustrezen nacin
prevoza v obsegu, ki ne povzroca to-
likSnega bremena. Upravljavec javne
Zelezniske infrastrukture in prevoznik
javnih linijskih prevozov v Zelezniskem
prometu morata prilagoditi vlake in
drugo Zeleznisko infrastrukturo za gi-
balno in senzorno ovirane invalide.
Upravljavec javne pomorske ali celin-
ske plovne infrastrukture in prevoznik
javnih prevozov v pomorstvu ali ce-
linskih vodah morata prilagoditi plo-
vila in drugo plovno infrastrukturo za
gibalno in senzorno ovirane invalide.
Na avtobusnih postajah in pomemb-
nejsih avtobusnih postajaliscih, po-
membnejsih  Zelezniskih postajah in
pristanis¢ih je treba gibalno in senzor-
no oviranim invalidom ter psom vo-
dnikom in drugim psom pomoc&nikom
zagotoviti nemoten vstop in izstop.
Vsi nasteti izvajalci javnega prevoza so
dolzni nuditi informacije o moznosti
uporabe teh javnih sluzb v invalidom
prilagojenih oblikah. Ob tem je izrecno
doloceno tudi, da se za uporabo pri-
pomocka za premagovanje gibalne in
senzorne oviranosti (invalidski vozicek,
pes vodnik) v kateri koli okoliscini ne
smejo zaracunati dodatni stroski.

Zakon o izenacevanju moznosti invali-
dov ponudnikom javnih dobrin nalaga,
da izvedejo potrebne prilagoditve in za-
gotovijo dostopnost do javnih dobrin, pri
¢emer pa je za izpolnitev teh obveznosti
doloceno prehodno obdobje: za zago-
tovitev dostopnosti do blaga in storitey,
ki so na voljo javnosti, ter za prilagoditev
solskega oziroma Studijskega procesa
najvec 5 let, za prilagoditev avtobusov
najvec 10 let, za odpravo grajenih ovir v
objektih v javni rabi ter za prilagoditev
prevoza potnikov v Zelezniskem prome-
tu pa celo do 15 let od zacetka veljavno-
sti zakona. Neizpolnitev opisanih obve-
znosti zakon opredeljuje kot prekrsek, ki
se kaznuje z globo od 2.500 do 40.000
evrov, o obstoju kriitve in izreku denarne
kazni pa odlocajo trZzna, prometna ali po-
morska indpekcija, odvisno od podrodja,
na katerem je prislo do domnevne krsi-

tve obveznosti.

Zakon doloc¢a tudi nekatere posebne
ukrepe za izenacevanje moznosti invali-
dov, in sicer moznost sofinanciranja teh-
ni¢nih pripomockov za premagovanje
komunikacijskih ovir, ki jih potrebujejo
invalidi s senzornimi okvarami, sofinan-
ciranje stroskov prilagoditve vozila
ter sofinanciranje posebnih socialnih
programov za vkljucevanje invalidov v
druzbo. Doloc¢be, ki urejajo pravico do
sofinanciranja tehni¢nih  pripomockov
za senzorno ovirane ter moznost sofi-
nanciranja prilagoditve vozila, se zatnejo
uporabljati 3ele eno leto po uveljavitvi
zakona, torej po 11. decembru 2011.

Placilo stroskov prilagoditve vozila lahko
uveljavlja invalid, ki je gibalno oviran in
lahko samostojno upravlja vozilo le, e
je prilagojeno, oziroma invalid, ki sam ne
upravlja vozila, prilagoditev pa je nujno
potrebna za vstop invalida v vozilo (na-
prave ali pripomocki za premostitev vi-
sinske razlike pri vstopu v vozilo) in varno
voznjo (sistem za pritrditev vozi¢ka v vo-
zilo). Placilo stroskov prilagoditve vozila
se lahko uveljavlja enkrat na Sest let. Iz-
jemoma je mogoce placilo prilagoditve
vozila uveljavljati pred iztekom 3Sestle-
tnega obdobja, pod pogojem, da upra-
vicenec dokaze, da je prilagoditev vozila
nujna zaradi nastanka nove invalidnosti,
bistvenega poslabsanja invalidnosti ozi-
roma zaradi unicenja prilagojenega vozi-
la. Vlogo za placilo stroskov prilagoditve
vozila posameznik, ki ni zaposlen, vlozi
pri ministrstvu, pristojnem za invalidsko
varstvo (Ministrstvo za delo, druzino in
socialne zadeve), zaposleni ali samoza-
posleniinvalid pa pri Skladu za vzpodbu-
janje zaposlovanja invalidov. Ministrstvo
ali Sklad na podlagi prejete vloge zaprosi
Univerzitetni rehabilitacijski inStitut RS
- Soca, da najpozneje v 30 dneh izdela
nacrt prilagoditve vozila, pri cemer izha-
ja iz najenostavnejse, najcenejse, vendar
funkcionalno ucinkovite resitve. Nacrt, ki
mora biti tudi finan¢no ovrednoten, je
podlaga za izdajo odlocbe, s katero mini-
strstvo oziroma sklad odlo¢i o odobritvi
placila stroskov prilagoditve vozila. Za
invalida, ki je prejemnik denarne socialne
pomodi ter za invalide, ki jim je priznan
status po predpisih, ki urejajo druzbeno
varstvo dusevno in telesno prizadetih
oseb, se zagotovi placilo stroskov prila-
goditve vozila v celotni vrednosti stro-
skov posamezne prilagoditve vozila, za
ostale invalide pa v visini 85% vrednosti

prilagoditve.

Podrobnejsa dolocila glede nacina prila-
goditve vozila, pogojev za prilagoditey,
dobe trajanja, standardov kvalitete pri-
lagoditve in nacina vzdrZzevanja bo ure-
jal poseben pravilnik, ki ga mora izdati
minister, pristojen za invalidsko varstvo,
v dvanajstih mesecih po uveljavitvi za-
kona.

Zakon poleg opisanih pravic daje pravno
podlago za ustanovitev Sveta za invalide
RS, katerega naloge so: spremljanje ra-
zvoja in izvajanja Konvencije o pravicah
invalidov, zakonodaje in programov s
podro¢ja invalidskega varstva, dajanje
mnenj k zakonodajnim predlogom s te-
ga podrogja, priprava porocil in pobud
ter skrb za sodelovanje med pristojnimi
institucijami na podro¢ju invalidskega
varstva. Svet za invalide sodeluje tudi pri
pripravi akcijskega programa, s katerim
se vsakih pet let dolocijo smernice, cilji
in ukrepi na podro¢ja uresnicevanja pra-
vic invalidov, roke in nosilce za izvedbo
ukrepov, okvirni obseg sredstev za izved-
bo ter na¢in nadzora nad izvajanjem za-
¢rtanih ukrepov. Akcijski nacrt sprejema
vlada, o njegovem izvajanju pa ji letno
poroc¢a ministrstvo, pristojno za invalid-
sko varstvo. Svet za invalide je v zakonu
opredeljen kot tripartiten neodvisen or-
gan, katerega ¢lani so predstavniki inva-
lidskih organizacij, strokovnih institucij in
vlade RS. Zal so v postopku sprejemanja
zakona prevladali interesi tistih, ki so Ze-
leli zmanjsati vpliv invalidskih organizacij
kot avtonomnih predstavnikov invalidov
pri delovanju Sveta za invalide. Na prvi
pogled uravnoteZena sestava — sedem
predstavnikov reprezentativnih invalid-
skih organizacij, sedem predstavnikov
strokovnih institucij ter sedem predstav-
nikov vlade — namre¢ pomeni, da je vpliv
invalidskih organizacij manjsinski in torej
zlahka preglasovan.

Cetudi Zakon o izenacevanju moznosti
invalidov po svoji naravi ni zgolj priporo-
¢ilni akt, ampak obvezujo¢ predpis, ki v
primeru krsitev predpisuje tudi denarne
kazni, pa bistvenih pozitivnih ucinkov
na podro¢ju neoviranega dostopa do
Stevilnih javnih dobrin zaradi same ob-
jave zakona seveda doslej ni bilo. Uve-
ljavljanje nekaterih pravic je bilo namrec
Ze ob sprejetju zakona odloZeno zaradi
vecletnega prehodnega obdobja, ki ga
imajo na razpolago ponudniki javnih
dobrin, oziroma pri uresni¢evanju pravic



do sofinanciranja tehni¢nih pripomoc-
kov ali prilagoditve vozila zaradi odloga
za obdobje enega leta in do sprejetja
ustreznih pravilnikov, ki bodo podrobne-
je dolocali pogoje in nacin uveljavljanja
pravic. Ob tej priloznosti ugotavljamo, da
kljub temu, da se enoletni rok za pripravo
pravilnikov izteka, ti $e niso izdani in ob-
javljeni, kar vzbuja dvom v to, da bo kon-
kretne pravice kljub izteku navedenega
obdobja dejansko mogoce uveljavljati.

Dolocitev primernega prehodnega ob-
dobja za zagotovitev dostopnosti do
javnih dobrin, ki je povezano s posegi v
prostor in visjimi stroski, je seveda razu-

mljivo, vendar v primeru dolocitve zelo
dolgega prehodnega obdobja, kot je na
primer predvideno 15-letno obdobje za
zagotovitev dostopnosti v Zelezniskem
prometu, po mojem mnenju izvajalcem
teh storitev ne prinasa dovolj vzpodbu-
de, da bi se vprasanjem dostopnosti po-
svetili Ze danes. Kot lahko ugotovimo, je
bil edini takojsnji rezultat uveljavitve za-
kona ta, da je bil z njim razveljavljen Sa-
moupravni sporazum o pravici slepih in
njihovih spremljevalcev do zniZzane ozi-
roma brezpla¢ne vozovnice v notranjem
potniskem prometu ter, ki je urejal tudi
zniZano ceno vozovnice za misi¢no obo-
lele in njihove spremljevalce. Upamo pa,

da bomo ¢im prej deleZni tudi pozitivnih
uc¢inkov v smeri izenacevanja moznosti
invalidov pri dostopu do blaga, storitev
in drugih dobrin, ki so sicer na razpolago
javnosti. Dejstvo je namre¢, da smo Ze
krepko zakorakali v 21. stoletje, ero vedno
hitrejSega razvoja na vseh podrocjih, po-
leg tega pa so bili v zadnjem desetletju
sprejeti Stevilni mednarodni in nacional-
ni predpisi, ki zahtevajo spostovanje ¢lo-
vekovih pravic invalidoy, zato uresniceva-
nje nacela enakih mozZnosti invalidov ne
bi smelo biti vprasanje vec let oddaljene
prihodnosti.

Mateja Toman

Med prvomajskimi pocitnicami smo Studenti Naravoslovno-tehniske fakultete grafi¢ne
smeri za stiri dni obiskali nemsko mesto Heidelberg. Ker sem na invalidskem vozicku,
me je spremljala asistentka Sasa, ki mi jo je priskrbelo Drustvo distrofikov Slovenije.

Odhod je bil ob 5. uri zjutraj izpred stav-
be Oddelka za tekstilstvo, na Snezniski 5
v Ljubljani. Sledila je voznja do Muenchna,
kamor smo prispeli okoli 12. ure. Potem
smo imeli kratek ¢as za oddih in malico,
potem pa so sledila predavanja in kratek
ogled tovarne OCE, kjer se ukvarjajo z
digitalno tiskarsko tehnologijo. Po preda-
vanjih in ogledu (okoli 16. ure) je sledila
e nekajurna voznja do Heidelberga, kjer
smo se nastanili v mladinskem hotelu, ka-
mor smo prispeli okoli 22.30 zvecer.

Naslednji dan je bil jutranji odhod izpred
mladinskega hotela ob 8.30, na razporedu
so bila predavanja na Print Media Acade-
my v Heidelbergu, kjer so nas ob 12. uri
pogostili s kosilom po nasi izbiri, ob 14. uri
je sledilo Se eno predavanje, od 15. do 17.
ure pa smo imeli Se kratek ogled njihovih
tiskarskih strojev. Sledila je kratka vrnitev v
mladinski hotel. Ob 19. uri pa smo bili po-
vabljeni na vecerjo v stari del mesta. Re-
stavracija se je nahajala v najstarejsi stavbi
v Heidelbergu. Vecerja je bila odli¢na, oko-
i 22.30 pa smo prispeli nazaj v hotel.

Tretji dan smo se okoli 8.30 odpravili na
ogled proizvodnje podjetja Heildeberg,
kjer so nas pogostili z obilnim zajtrkom.
Po kon¢anem ogledu robotiziranega ter
informacijsko podprtega skladis¢a delov
za izdelavo strojev po sistemu ‘just-on-ti-
me’, je sledilo pozno kosilo v restavraciji
podjetja. Ob 15. uri je sledilo $e zadnje
predavanje na Print Media Academy. Ob
16. uri smo imeli do 19. ure prosto, ta cas
smo si lahko ogledali mesto, grad ...

Cetrti dan smo se ob 8.30 odjavili iz mla-
dinskega hotela. Sledila je voZnja do Stutt-
garta, kjer smo si ogledali Mercedes-Benz
Museum z avtomobili od samega zacetka
do 21. st... Izvedela sem tudi, da je ustano-
vitelj dal znamki avtomobila ime po svoji
hcerki. Okoli 13.30 smo se pocasi odpra-
vili proti domu, kamor smo prispeli okoli
22.30.

V spominu mi bo najbolj ostal ogled Print
Media Academy, saj je stavba v celoti iz
stekla. Predavatelj je trdil, da se pocuti
kot v Big Brother-ju, ker je vedno vsem na
oceh. Ko se peljes z dvigalom, se ti odpre

¢udovit razgled na celo mesto. Navdusila
me je velikost same proizvodnje podjetja
Heidelberg, lahko ga primerjas z velikostjo
treh BTGjev. UsluZbence pride v ¢asu ma-
lice iskati avtobus, ki jih pelje do skupne
jedilnice. Ce bi hodili pe3, bi porabili pri-
blizno eno uro. Imajo tudi veliko koles, da
pridejo hitreje od ene hale do druge. Zelo
presenecena sem bila tudi nad pavi pred
mladinskim hotelom. V blizini je Zivalski
vrt, zato smo $li vprasati, e so mogoce
pobegnili. Gospod nam je povedal, da je
to tukaj obicajno.

Sprva se nam je zdelo, da bo Stiri dni kar
dovolj, a ko smo se vracali proti Ljublja-
ni, smo si vsi Zeleli Se ostati. Zahvalila bi
se drustvu za njihovo pomoc. HvaleZna
sem tudi vsem soSolcem, ki so mi poma-
gali iz avtobusa in nazaj. Se posebno pa
hvala asistentki Sasi, ki mi je pomagala
pri osnovnih potrebah. Ekskurzija mi bo
ostala v lepem spominu in Ze razmisljam
0 novem obisku Nemdije. ..

Ursa Grahek
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LetoSnje srecanje EAMDA-e se je odvijalo v mesecu septembru v Pragi. Udelezili so
se ga tudi predstavniki Drustva distrofikov Slovenije, saj je Boris Sustarsic¢ Ze drugi
mandat predsedujoci organizaciji, ki zdruzuje in povezuje evropske distrofike.

EAMDA (European Alliance of neu-
ro-Muscular  Disorders  Associations)
kot evropska zveza drustev distrofikov
(Zivéno-misi¢no obolelih) povezuje dru-
Stva razli¢nih evropskih drzav, ki se zeli-
jo povezati z ostalimi drustvi, se vanjo
vkljucujejo kot ¢lani in s tem pridobijo
moznost ne le pridobiti informacije iz
podro¢ja ureditve zdravstva, znanosti
in socialnega poloZaja distrofikov po
Evropi ter izmenjati izkusnje, temvec tu-
di moznost aktivho sodelovati v EAMDI,
krojiti smernice njenega razvoja, po-
dro¢ja zanimanja in predstaviti lastne
raziskave, projekte in dejavnosti, ki se
izvajajo v njihovih drzavah.

Prav v ta namen se vsako leto organi-
zira generalno srecanje drzav ¢lanic.
Leto3nje je potekalo v Pragi na Ceskem.
Med 8. in 11. septembrom se je zvrstila
kopica predavanj zanimivih tem in ko-
ristnih informacij, na svoj ra¢un pa so
prisli tudi tisti, ki so zeleli izmenjati iz-
kusnje in skleniti poznanstva z ljudmi s
podobnimi problemi in interesi drugod
po Evropi.

Smo v obdobju, ko ima predsednik na-
$ega drustva g. Boris Sustersic ze drugic
zapored mandat predsedujo¢ega EAM-

DE, zato se je srecanje ob pogostitvi za-
Celo prav z njegovim pozdravnim govo-
rom. Izobrazevalni program naslednjih
dveh dni lahko razdelimo na predavanja
iz podro¢ja medicine in na predavanja o
druZbeni vlogi distrofikov. Podrobnejse
predstavitve vseh predavanj najdete na
spletni strani: http://www.eamda.eu/.

PODROCJE MEDICINE

Ob oziru, da je bila drzava gostiteljica
Republika Ceska, se je razmeroma pre-
cej predavanj nanasalo ali vsaj navezo-
valo na tamkajsnjo situacijo distrofikov.
Tako nam je dr. Heberlova predstavila
osnovne standarde zdravstvenega var-
stva in obravnavanja distrofikov, poseb-
no predavanje pa je bilo namenjeno
Pompejevi bolezni in njeni razsirjenosti
na Ceskem.

Sledilo je predavanje dr. Vecere o pro-
jektu REaDY (REgistry of muscular DY-
strophy). Projekt se je na Ceskem pricel
izvajati leta 2011 z namenom vzpostavi-
ti enotno bazo podatkov obolelih s po-
gostimi tipi distrofij (Duchenn, Becker,
Miotoni¢na distrofija, Spinalna misi¢na
atrofija, ipd.). Osebni podatki so tajno
varovani, vnos v bazo pa je mogoc le

s privoljenjem distrofika. Register je
sestavljen iz glavnega vpisa, ki vsebuje
informacije o diagnozi, tipu diagno-
ze, motori¢nih funkcijah, stanju srca in
plju¢, vprasalnik o distrofikovih boleci-
nah ter lestvico depresije. Register vse-
buje 3e posebni del, namenjen zapisu
nadaljnjih sprememb stanja pacienta in
podatek o Zivljenjskem statusu (rojstvo,
smrt in vzrok smrti). Oblika podatkov
ustreza mednarodnim standardom, ki
jih dolo¢a TREAT-NMD international
registry. Namen vzpostavitve enotne
baze je predvsem v tem, da se ob mo-
rebitnem napredku znanosti in novih
tehnikah zdravljenja na podlagi podat-
kov v enotni bazi enostavno poiscejo
in izlocijo pacienti, ki bi jim nova oblika
zdravljenja utegnila biti ucinkovita. Po-
dobni register imamo tudi v Sloveniji.

Dr. Petra Hedvicakova je predstavila
DNK' diagnostiko Beckerjeve in Du-
chennove misi¢ne distrofije (DMD). Dva
predavanja sta bila namenjena invaziv-
ni in neinvazivni ventilacijski podpori
pri DMD. Prof. Dr. Peter Vondracek iz
univerze Masaryk je pojasnil klinicno
obravnavo preskoka exona pri DMD na
Ceskem. Priprava na obravnavo traja 1
mesec, sama obravnava pa 6 mese-

Vodstvo na otvoritveni seji.

Zasedanje skupscine.
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cev, vanjo pa so vkljuceni le otroci sta-
rejSi od 6 let s privolitvijo starSev. Med
obravnavo in 4 mesece po njej se redno
opravljajo testi fizicne zmogljivosti in se
spremlja splodno zdravstveno stanje.

Miokardna disfunkcija srca je $Se pose-
bej znacilna za DMD in je v 40% tudi
vzrok smrti pri tovrstnih bolnikih, zato
gre izpostaviti francoskega doktorja
Denisa Duboca, ki je govoril o ACE (An-
giotensin Converting Enzyme) zaviralni-
ku perindopril, o katerem se veliko pise
tudi v ZDA in katerega rezultat jemanja
naj bi bilo 10-letno zmanjsanje umrlji-
vosti DMD bolnikov. Perindorpil naj bi
se uporabljal kot preventiva; za ucin-
kovite rezultate je potrebno ujeti pravi
trenutek, Se pred zacetkom srénega
popuscanja in pred disfunkcijo levega
prekata.

Predavanja s podrocja zdravstva in me-
dicine so se zakljucila s predstavitvijo
Evropskega centra za Zivéno-misi¢na
obolenja  (European  Neuro-Muscular
Center) s sedezem na Nizozemskem.
Center je usmerjen v podrocje raziskav.
Predstavljene so bile aktivnosti zadnjih
dvajsetih let in nacrti prihodnjih raziskav.

DRUZBENA VLOGA DISTROFIKOV

Distrofija je le navzven vidna telesna
okvara, ki pa vpliva na interakcije po-
sameznika z okoljem in iz tega izhaja-
joco zivljenjsko situacijo, kar vkljucuje
Se vrsta drugih pojavov (brezbriznost,
izklju¢enost, kulturne ovire, birokracija,
mobilnost...), ki jih ne moremo poisto-
vetiti z diagnozo samo. Za izboljsanje
kvalitete Zivljenja zato ni pomembna le

skrb za zdravje in investiranje v razvoj
znanstvenih raziskav, temvec¢ tudi po-
znavanje lastnih pravic, konstruktivna
organiziranost vsakdana, neodvisno Zi-
vljenje in usmerjenost v realizacijo po-
tencialov, ki jih imamo.

S tem namenom so nam predstavili
projekt italijanskega drustva distrofikov
(UILDM) imenovan Home Sweet Home,
temelje¢ na 19.in 20. ¢lenu Konvencije
zdruZenih narodov o pravicah oseb s
posebnimi potrebami (2006). Omenje-
na ¢lena zagovarjata pravico do neod-
visnega Zivljenja in pravico do osebne
mobilnosti. Aktivnosti potekajo vse od
organiziranja osebne asistence, pa do
iskanja ugodnih prostorskih prilagodi-
tev in pripomockov s ciliem omogoca-
nja trajno neodvisnega Zivljenja.

O podpori druzinam SMA je bilo govora
v predavanju dr. Helene Kocove. Ph. Dr.
Gabriela Svi¢ekova je izpostavila tezo,
da je pogosto prevec zascitnisko obna-
sanje starsev do svojih otrok restriktiv-
nejSe narave v primerjavi z omejitvami,
izhajajocimi iz gibalne oviranosti otrok.
Posebno mesto je zavzel Parent pro-
ject (Projekt starSev), ki je neprofitna
organizacija, temelje¢a na starsih, kate-
rih otroci se rodijo z misi¢no distrofijo
Duchenne/Becker. Organizacija je bila
ustanovljena leta 1994 v ZDA, njeni cilji
pa so zbiranje sredstev za raziskave, iz-
boljsanje standardov oskrbe in kakovo-
sti zivljenja obolelih, navezovanje stikov
z raziskovalnimi centri po Evropi in ZDA,
organizacija dobrodelnih prireditev ter
organiziranje baz podatkov obolelih. V
mreZo te organizacije se lahko samoin-
ciativno vklju¢ujejo tudi interesne sku-
pine starsev evropskih drzav.

Slisali smo Zivljenjsko zgodbo Kacir-
kove in njenega brata, oba obolela za
progresivno misi¢no distrofijo. Dr. Zajic
je predstavil CMT organizacijo, infor-
macije prakti¢ne narave o upravljanju
racunalnika preko glasovnih ukazov pa
je vkljuceval projekt Rainbow Bridge.
Projekt se izvaja na Ceskem, vendar je
jezik mozno prilagoditi jezikom drugih
drzav, posebej slovanskih. lvanka Jova-
novi¢ je pojasnila pravni okvir statusa
oseb s posebnimi potrebami v Srbiji,
imeli pa smo tudi slovenski prispevek, ki
ga je predstavil Tadej Korosec, in sicer
o Obnovitveni rehabilitaciji Doma dva
topola v Izoli.

ZAKLJUCEK

Iz prebranega lahko strnemo, da so
smernice prihodnjega razvoja medici-
ne usmerjene predvsem v genetiko, v
zvezi zdruzbeno vlogo distrofikov pa se
poudarja neodvisno Zivljenje distrofikov
po lastnih merilih in svobodnih odloci-
tvah ter individualno prilagojeno spe-
cificnim potrebam. Za realizacijo vsega
tega pa potrebujemo primerno zakon-
sko podlago, ki sploh omogoca okolje
za razvoj in dopusca svobodo raziskav,
zahteva standarde in doloca pravice. Za
pretok informacij in izmenjavo mnenj
potrebujemo tudi institucije kot so
EAMDA, zato gre posebna zahvala celo-
tni organizaciji EAMDE, predvsem leto-
snjim gostiteljem, ki so omogocili, da je
generalno srec¢anje EAMDE 2011 v Pragi
potekalo nemoteno in bilo kvalitetno
izpeljano, hkrati pa je izpolnilo pri¢ako-
vanja udelezencev.

= Mojca Susec

Predstavniki Drustva distrofikov Slovenije.

Skupinska fotografija v Pragi.
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FOTOREPORTAZA

XI. Obcni zbor Drustva
distrofikov Slovenije

18.junija 2011 je v hali B Go-
spodarskega razstavisca v
Ljubljani, ki je povsem pri-
lagojena uporabnikom in-
validskih vozickov, potekal
Ze enajsti ob¢ni zbor Dru-
Stva distrofikov Slovenije.

Sledila je izvolitev delovnega telesa v
zgornji sestavi: Boris Sustarsi¢, pred-
sednik, Tadej Korosec, racunalnicar,
Renata Puncuh-Radovanovi¢, vodja
Birografike Bori, Mateja Toman, pravni-
ca ter lztok Mrak, socialni organizator.
Zbranim udeleZzencem so v skladu s so-
glasno sprejetim dnevnim redom pred-
stavili poro€ilo o dejavnosti in o sta-
nju drustva ter porocilo nadzornega
odbora in strokovnega sveta.

Renata Punc¢uh-Radovanovi¢ je po-
dala porocilo o stanju in poslovanju in-
validskega podjetja Birografika Bori.
Porocilo o stanju in poslovanju invalid-
skega podjetja Dom dva topola v Izoli
pa je predstavila Darinka Zagorsek.
Ustanovitelj obeh invalidskih podjetij

prejelina dom. ..

Taksen je videz »postne tovarne« v pritlicnih prostorih Drustva distrofi-
kov Slovenije pred prireditvijo. Kuverte najbrz prepoznate, saj ste jih vsi

Slavnostno sejo je letos vodil Marjan Benkovic (na fotografiji tretji z desne).

je Drustvo distrofikov Slovenije, ki
z zaposlovanjem invalidov v podjetjih,
kjer so invalidi in ne-invalidi enakovre-
dni sodelavci dosledno izvaja integra-
cijo invalidov v druzbo, kar je zgleden
primer v evropskem prostoru. Finan¢-
no porocilo o delovanju drustva je
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predstavila Katarina Vin§ek-Kusar.

Ob¢ni zbor je bil tudi tokrat priloZznost
za izvolitev novih ¢lanov v organe
drustva, in sicer v upravni in nadzorni
odbor ter drustveno castno razsodisce.

= Vesna Veingerl

...in da so kuverte nasle svojega naslovnika, je vneto poskrbel zgornji
sedemclanski delovni tim (nismo narobe stelil)...



Ob¢nega zbora so se udeleZili tudi nekateri ¢lani, ki so bili zraven Ze od zacetka ustanovitve in zato najbolj poznajo skromne
zacetke. ..

Stane Cirnski rad pripoveduje zanimive zgodbe.
ne organizacife.

Metoda Gorjan dobro pozna zacetke social-

Vika Tomazin (na desni) je aktivna ¢lanica Od-
bora za Miastenijo Gravis, ki deluje v okviru DDS.

© © © 0 0 0 0 0000000000000 0000000000000 000000000000 000000000 000000000000 0000000000000 o

Katarina Urh, Zenska neizmerne energije, v Radovljici skupaj s sestro
vztrajno udejanja aktivno Zivljenje v praksi. S svojo kreativnostjo se raz-
dajata in bogatita druge, saj »kar nam je dano, kar imamo in kar smo,
dajajmo naprej. . .«.

Direktor invalidskega podjetja Birografika Bori in predsednik Drustva
distrofikov Slovenije Boris Sustarsic med Milojko Jersin in Marjanom
Klemencicem. Tudi Marjan Klemencic se je uspesno preizkusil v vlogi
podijetnika in je danes direktor invalidskega podjetja Skipper d.o.o.

Kot uporabnika in redna ¢lana drustva se Milojka in Marjan ves cas ude-
lezujeta drustvenih socialnih programov. Ce je le priloznost, pa tudi pokle-
petata z Borisom Sustarsicem, s katerim ju veZe dolgoletno sodelovanje.
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Simpatic¢ne ¢lanice drustva distrofikov so se razvile v zrele Zenske, ki
uspesno zdruzujejo poslovno in druZinsko Zivijenje, za kar si zasluZijo
vso pohvalo.

Kljub Zivahnim odrasc¢ajocim sinovom in druZinskim obveznostim pa Se

vedno najdejo cas tudi za druZzabna srecanja in pogovor v Zenski druZbi.
Prijeten nasmesek na njihovih obrazih lahko razkriva marsika. . .

Mocna Zenska zasedba iz Izole: v viogi predstavnika Doma dva topola
Jje nastopila Darinka Zagorsek (v ospredju). Zraven nje sta na fotografiji
tudi Dragica Kokol in Natasa Krstinc s svojo druZino.

Vise Zivijo in delajo ob morju, kar jim ostali, ki Zivimo na celini, zavidamo
predvsem v mrzlih zimskih dneh. Se pa zato redno srecujemo na reha-
bilitaciji, ki brez njih ne bi bila tako uspesno izvedena.
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Po kon¢anem uradnem delu je sledilo druzabno srecanje s kosilom ter zabavnim programom v izvedbi skupine Victory in mladega
»stand-up« komika Tina Vodopivca.

Obcni zbor je med drugim tudi idealna priloZznost za druZzabno srecanje  UdeleZenci so zavzeto sledili razpravi. Na mizi vidimo glasovalne kar-
¢lanov drustva, ki zaradi gibalne oviranosti teh moznosti véasih nimajo. toncke in knjigo o plavanju, ki so jo vsi prejeli ob prihodu.

»Stand-up« komik Tin Vodopivec nas je na-  Glasbena skupina Victory je poskrbela za pri- ... in nekateri najbolj pogumni ¢lani drustva
smejal s svojimi domislicami in v dvorani iz-  jetno sprosceno vzdusje. Preigravali so Sirok — sov prijetni zenski druzbi tudi zaplesali po ple-
zval salve smeha. glasbenirepertoar. .. siscu.



UTRINKI

Obmorska obnovitvena
rehabilitacija 2011

V Domu dva topola v Izoli se je tudi letos v poletnih mesecih odvijala obmorska ob-
novitvena rehabilitacija distrofikov. Kljub vsakoletnemu poskusu krcenja financnih
sredstev, je Drustvo distrofikov Slovenije kot izvajalec programa obmorske obnovi-
tvene rehabilitacije letovanje ob morju omogocilo Stevilnim ¢lanom in njihovim svoj-
cem. To nam je uspelo kljub posledicam neurja, ki je spomladi dodobra razdejal
prilagojeno plazo distrofikov, kar nas je prisililo k obsezZni sanaciji. Na sreco so bila
dela dokoncana pred pricetkom glavne sezone, v kateri se je v Izoli ponovno izme-
njalo deset skupin. Nekaj nepozabnih utrinkov z letoSnje rehabilitacije si lahko na
naslednjih fotografijah ogledate tudi sami.

Prihodnost drustvenih socialnih programov sloni na mladih. .. Druzenje s sebi enakimi in izmenjavanje medsebojnih izkusenj je temelj obmorske
obnovitvene rehabilitacije v Domu dva topola v Izoli. V obdobju odrasc¢anja je to Se toliko bolj pomembno, kajti zaradi fizicne oviranosti nas do-
mace okolje v¢asih omejuje.
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CAR TUJIH DEZEL

Pomlad v Toskani

Toskana je ena najbolj zanimivih in lepih pokrajin Italije. Zaznamujejo jo zeleni
asadi oljk, vmske trte, kamnite hise, z obzidji obdana mesteca na gricih,
| rocne obrti in umetnost. Vse to in Se vec

v

njeni |zdelk|

Pred odhodom sva si kupila knjigo o Toska-
niin Umbriji kjer so zapisani VSi pomembni
Naredila sva nacrt, ki naj b| sega drzala. Re—
zervirala nekaj hostlov, na ¢rpalki kupila ze-
mljevid Italije in Sla novim dogodivicinam
naproti. Kasneje se je izkazalo, da se bolj kot
drZiva nacrta, prepuscava toku dogodkov.

Prvi dan sva se na poti v Assisi ustavila v
Ravenni, kjer prevladuje bizantinska ume-
tnost. Ogledala sva si baziliko San Vitale,
grobnico cesarice Gale Placidie s tlorisom
grikega kriza, katere notranjost je obdana z
neskonZnimi mozaiki.

Tukaj sva prvotno imela namen tudi pre-
spati, a sva bila na zacetku poti polna ener-
gije inzagona, tako da sva se zvecer name-
nila kar proti Assisiju.

Ze prvi dan sva pozno zvecer prispela v As-
sisi, kjer nama je sapo vzel prekrasen no¢no
panoramski pogled na mestece, ki leZi na
gricku. Mestece je tako popolno, da sem
vabi na milijone turistov, zaradi Cesar se
lahko spremeni v najbolj natrpano mesto
v Umbriji.

Tukaj se je leta 1182 rodil sveti Francisek Asi-
3ki, ki se je odpovedal vsemu premoZenju
svojega oceta ze v najstniskih letih in si pri-
zadeval Ziveti v krd¢anstvu in revscini. Po od-
povedi vseh materialnih dobrin je ustanovil
red Frati Minori, kasneje znan kot Franciskani.

Ogledala sva si baziliko svetega Franciska in
svete Klare. Najbolj pa je na naju naredila
vtis bazilika Santa Maria degli Angeli, kjer
sva se skoraj zaletela v majhno cerkvico,
ki jo je obnovil sveti Francisek. Cerkvica je
postavljena sredi te ogromne bazilike, ki jo
obdaja.

Tukaj sva prezivela dva umirjena, sproscena
dneva.

Odpravila sva se proti Cortoni. Vmes sva se
ustavila Se v Perugiji, ohranjenem srednje-

Katedrala v San Gimignanu.
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veskem mestecu. Posedela sva na trgu IV.
novembra, kjer so se v&asih zbirali Etruscani
in Romani. Na trgu stoji ogromna gotska
katedrala San Lorenzo, ki pa si je Zal nisva
ogledala, ker je bila tisti ¢as zaprta. Ogle-
dala pa sva si Nacionalno galerijo Umbri-
je (Galleria nazionale dell Umbiria), kjer je
trideset sob, napolnjenih z umetninami
bizantinske in renesan¢ne umetnosti in so-
bami posvecenimi domacim umetnikom
kot so Pinturicchio in Perugio.

Zvecer sva polna vtisov in razno raznih
slik, ki so se nama pojavljale v glavi po ta-
ko polnem in bogatem ogledu, prispela v
Cortono, kjer sva prespala pri nunah. Za-
nimiv pripetljaj. Nune niso imele pojma o
anglescini in tako sva se s slovarjem v roki
korak za korakom pocasi sporazumevala z
njimi. V mestecu visoko na hribu, ki ponu-
ja omamne poglede na Toskansko deZelo
sva prezivela prijeten vecer in dopoldne.

Mudilo se nama je Ze v Firence. Toda na
poti do tja sva se ustavila v Arezzu, kjer je
iskanje prenocis¢a preizkusalo najine Ziv-
ce, toda na koncu se je, kot vse ostalo, vse
dobro izteklo. Mesto zaradi bombardiranja
med drugo svetovno vojno ne spada med
ravno najlepsa mesta. Kljub temu ga je vre-
dno obiskati Ze zaradi fresk v cerkvi svetega
Franciska, ki so delo pionirja renesanse Pier-
ra della Francesce. Slikal jih je od leta 1452



Katedrala, baptisterijin stolp v Firencah.

pa do 1466 in vsebuje deset epizod zgod-
be ‘kriza’. Delo velja za njegovo najvedje in
je eno od zgodnjih renesan¢nih mojstrovin.
Arezzo je rojstni kraj renesancnega poeta
Petrarce ter nama enega izmed ljubsih ko-
medijantov in reZiserjev Roberta Benignija,
ki je vtem mestu posnel, z oskarjem nagra-
jen film, Zivijenje je lepo.

Firence so na naju napravile velik vtis. Sploh
so bile za naju nekaj najbolj posebnega.
Nedvomno tudi zaradi mestne katedrale
Santa Maria del Fiore, znane kot Duomo, z
eno najvedjih kupol na svetu. Poleg nje je
krstilnica, ena izmed najstarejsih stavb v Fi-
rencah, znana po treh setih bronastih vrat,
ki jih je Lorenzo Ghiberti izdeloval 21 let.
Njegovo tako mocno prizadevanje k po-
polnosti je osupnilo Michelangela, oseb-
nost visoke renesanse (kipar, slikar, arhitekt,
urbanist, restavrator), da je leta kasneje osu-
plo stal pred vrati in jih poimenoval "Vrata
paradiza”.

Da bi omenila in opisala vse, kar sva si ogle-
dala, kar je $e za pogledati, bi potrebovala
mnogo strani, pa naj omenim 3e galerijo
Uffizi, ki je eden najvecjih in najslavnejsih
muzejev na svetu. Tezko je opisati obcutke,
ki sva jih doZivela, ko sva stala pred Botticel-
lijevo Venero. Gregor pravi, da mu Se danes
jemlje dih in pospesi utrip s svojo osupljivo
lepoto, pa Ceprav le na mali razglednici. V
galeriji Accademia pa nama je sapo vzel
Michelangelov David, izklesan iz enega
bloka marmorja. Ena najvecjih mojstrovin
renesancne umetnosti je velika kar pet
metrov in tehta celih19 ton.

Zaradi daljSih poti je Gregor v Firencah
uporabil invalidski vozi¢ek. Dostopi do mu-

zejev in ostalih znamenitosti so urejeni, tu-
di sama pot po mestu nama ni povzrocala
vedjih teZav. Ponavadi nama tudi ni bilo tre-
ba cakati v vrstah ter placevati vstopnine, ki
pa niso ravno nizke.

Invalidi ter spremljevalci imajo prost vstop.
Drugace pa so ljudje prijazni in ¢e sva ime-
la kje kakr$nokoli teZavo, so nama prijazno
priskocili na pomoc. Prav poseben pripe-
tljiaj se nama je dogodil pri ogledu enega
izmed mnogih muzejev. Dostop z invalid-
skim vozi¢kom je bil od zadaj in ravnokar
so odprli muzej. Ker sva zacela od konca,
sva v muzeju lahko kar nekaj ¢asa uZivala v
tisini in miru, kasneje pa sva imela Se svoje-
ga vodica. Varnostnik si je namrec vzel kar
nekaj ¢asa za naju in nama razloZil veliko
stvari.

Malo vec teZav so nama povzrocala meste-
ca na hribih, ampak se je z dobro voljo in
predvsem voljo dalo vse.

Iz Firenc naju je pot vodila v eno najbolj
ocarljivih mest Italije. Siena, ki je s srednje-
veskimi palacami, stolpi in trgi svojevrsten
kontrast bogatim olj¢nim in sadnim nasa-
dom ter vinogradom v okolici. Ogledala
sva si Duomo, ki sodi med najvecje gotske
stavbe v Evropi in je poln dragocenosti od
Pinturicchievega Zivega cikla fresk do Pi-
sanovih, Donatellovih in Michelangelovih
kipov. V Sieni sva si tudi prvi¢ po najinem
potepanju privoscila kosilo v restavraciji.
Cene s0 za nase razmere iziemno visoke.

Del okrog Siene pa je na naju napravil naj-
vedji vtis in tukaj sva nato v okoliskih vasi-
cah, mestecih doZivela tisto pravo Toskano
iz razglednic. Specificno prav iz ene razgle-
dnice, ki sva jo kupila v Sieni. Na njej je bila
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vijugasta cesta, ki med gri¢i vodi iz Pienze
proti Monticiellu. Ob cesti zelene, visoke ci-
prese in zlata Zitna polja. Kot da gre za eno
izmed najvedjih znamenitosti, sva iskala to
cesto, ta prizor.

Lepoto, ki sva jo dozivljala po teh poteh in
vse tiste obcutke je z besedami tezko opi-
sati. Tukaj naju je Toskana zacarala.

V bliZini Siene je mestece San Gimignano,
ki s svojimi 14 stolpi spominja na srednje-
veski Manhattan. V mesto se pride skozi le-
pa juzna vrata ali Porta San Matteo. Glavna
trga se imenujeta Piazza del Duomo, ki je
Zivahnejse, in Piazza della Cisterna, kjer sva
pila najdraZji capuccino do sedaj, oba pa
povezuje glavna ulica. Z obzidja in trdnja-
ve se razprostira precudovit razgled nad
son¢no toskansko pokrajino.

Na poti domov sva se ustavila Se v Pisi, ki
¢rpa svojo slavo predvsem iz ponesrece-
nega arhitekturnega projekta- posevne-
ga stolpa. Poleg te znamenitosti pa Pisa
na naju ni napravila vtisa, tako da sva po
enem dopoldnevu odéla proti Padovi. Tu
sva namrec iskala prenocisce brez uspeha
in se odlocila, da greva prespati kar v Izolo,
Padovo pa si pustiva za en vikend paket
skupaj z Benetkami.

Tezko je tak$no pot strniti v eno samo mi-
sel. Dala nama je mnogo. Od vseh tistih
znamenitosti, lepot do novih spoznani.
Predvsem enega vedjega, ki ga je v Zivlje-
nju vredno upostevati v vsakdanjem Zivlje-
nju. Na koncu se vse izide tako kot je treba.
Samo prepustiti se je treba toku.

Ali kot pravijo:
"Go with the flow" (Pojdi s tokom!).

= Helena Germavc & Gregor Jeri¢

Helena in Gregor, v ozadju Firence.



V SPOMIN

Vinko Rozman: ZIVETI IN UPATI

Clovek, ki zmore presedi samega sebe, ko se pogleda v ogledalo in namesto odseva
lastne podobe zagleda obli¢je smrti, tak Clovek je bil dr. Vinko Rozman. Soocen s
Sibkostjo misSic, ki se je izkazala kot ALS, zbere neskoncno voljo, s katero se ne le
zoperstavi bolezni - Se vec, s pomocjo svoje zivljenjske druzice in dobrih znancev
ustanovi pri Drustvu distrofikov Slovenije odbor za ALS za pomoc tistim, ki jih je do-
letela ista usoda.

Znenada vedoc¢, da ne more iz vrtinca, ki
mu iz¢rpava Zivljenjsko moc¢, ta nadvse
ustvarjalen ¢lovek v svojih dnevnikih, v
mozaiku spominov Se enkrat prepluje
svoje zivljenje in razkrije presunljivo ¢lo-
veskost svojih odlocitev.

Knjiga dr. Vinka Rozmana s pri¢ujocim
naslovom »Ziveti in upati« je svojo ura-
dno predstavitev dozivela v cetrtek 7.
decembra 2006. Slovesnost, ki je bila
skrbno nacrtovana, se je odvijala v na-
jeti dvorani Obgine BeZigrad, kjer se je
zbralo prek 300 obiskovalcev. Pogovor

ODLOMEK IZ KNJIGE

Bi moral imeti v sebi kaj Hawkinovega?
Ne, ne mislim na genialnost, ampak na
neke vrste optimizem, na spravijenost s
stanjem, v kakrsnem je?

Malo obupujem; Ce poizkusam hoditi, ko-
maj Se lovim ravnoteZje med zidovi, oma-
rami, vrati, kljukami. Kdaj bom spet padel?
Spim dobro, a se zbujam z bojaznijo pred
krci. Noga se mi nekako trzavo sproZi. Saj
Jjo delno obvladujem s hitrim poizkusom
aviganja stopala. Noge imam vsak vecer
zateCene, do jutra oteklina malo splahni. Z
muko se zjutrajoblecem. Na straniscu se se
nekako znajdem sam..

je vodil novinar JoZe Logar. Sodelova-
li so gosti prof. dr. Janez Zidar, ki je na
kratko predstavil obolenje ALS, dr. Ve-
sna Radoni¢ Mihori¢, ki je spregovorila
0 pomenu druZine obolelega za ALS ter
dramska igralka in knjizevna prevajalka
Alenka Bole Vrabec, ki je uredila zapiske
in jih zbrala v knjigi.

Za glasbene vloZke je poskrbela Elda Viler,
slovenska pevka zabavne glasbe. Priredi-
tve se je na povabilo Drustva distrofikov
Slovenije udeleZil tudi Zupan Mestne ob-
¢ine Ljubljana, gospod Zoran Jankovi¢. =

Kako dolgo bom Se lahko takole pisal? Ve-
dno pogosteje mislim na dr. Segovo - kaj
bo 15. februarja? Kaj mi bo odgovorila ..
Pozabljam, da bi se pisal.




KNJIGE DISTROFIKOV

Nevijo Kmetec: RAZKRITJE

Moje ime je Nevijo Kmetec, rojen sem
1710.1978 v Postojni. Osnovno $olo sem
obiskoval v llirski Bistrici, kjer sem tudi Zivel
s starsi. Solanje sem nadaljeval 1993 v Lju-
bljani, kjer sem obiskoval Srednjo 3olo za
elektrotehniko in racunalnistvo. Stanoval
sem v Dijaskem domu Tabor. Po koncani
maturi 1997 sem bil sprejet na Fakulteto za
gradbenistvo in geodezijo. Studij sem po
dveh letih opustil, nakar sem dobil sluzbo v
Ljubljani v podjetju Birografika Bori.

V 2. letniku srednje Sole, davnega leta 1994,
sem zacel s prevajanjem angleskih besedil,
nato pa me je beseda prevzela in zacel sem
pisati svoje obcutke.

Idejo oz. spodbudo za izdajo lastne zbirke
pesmi »Razkritjie« sem dobil od gospoda
Branka Mayerholda, ki mi je napisal recen-
zijo mojih pesmi, katero sem kasneje upo-
rabil kot spremno besedo k zbirki. V zbirki
je 25 pesmic, ki v glavnem opisujejo moje
obcutke in videnja do dolocenih stvari.

= Nevijo Kmetec

Ustvarjalca navdih

Umetnik sije v soju luci piscali,
igrani na mehke ustnice.
Ko svetel zvok se slisi,
¢arobna skrinja se odpre,

Iz nje pa vedno vecje,
peresno lahke misli ven hitijo.
Ko lu¢ posvetila bo igrivo,
potem bo no¢ le temen krik.

Dopolnjeno oblikovanje

Pikica za pikico,
se v mojem telesnem ambijentu
dopolnjujejo obcutki...
Za vedno bom ognjen
v svojih miselnih spektaklih,
ki se zadovoljujejo
s preraslimi doZivetji.
Vidim, da se vracam
v besedno-miselni
vecnamenski in spiritualni objem.

Misel

Zivjo,
blizu sem.
Vendar
nisem v blizini.
Tako dale¢ sem,
da me lahko

vidis.

Sem tvoja misel.

Ulla-Carin Lindquist:
VESLANJE BREZ VESEL

Na povabilo Studentske zalozbe smo
se udelezili Debatne kavarne, ki je
potekala v okviru 22. knjiznega sejma
v Cankarjevem domu v Ljubljani. Pogo-
vor je tekel o knjigi Veslanje brez vesel
in o Zivljenju obolelih z ALS, na katerem
so sodelovale socialna delavka Stanka
Risti¢ Kovaci¢ z Instituta za klinicno
nevrofiziologijo, univerzitetna diplomi-
rana bibliotekarka in profesorica socio-
logije Andreja Sustar iz Drustva distro-
fikov Slovenije in Slavka Rozman, Zena
za ALS preminulega Vinka Rozmana.
Goste je skozi pogovor vodila Alenka
Mirt Iskra.

Popularna Svedska televizijska mode-
ratorka Ulla-Carin Lindquist v svoji pre-
tresljivi knjigi poroca o svojem zadnjem
letu Zivljenja, ko se je borila z ALS. Nje-
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na zgodba je dramati¢na, intenzivna in
polna ljubezni do Zivljenja. Brez senti-
mentalnosti Lindgistova pripoveduje o
lastnem telesnem propadu, vedno vecji
nemoci, o obupuy, strahu pred smrtjo in
ne nazadnje, sprejemanju bolezni, ko
njena maksima postane:

"Ne pomilujte me, smejte se z mano”. m




FIZIOTERAPIJA

Friedreichova ATAXIA

Z rehabilitanti, ki obolevajo za misicnimi in zivéno-misi¢nimi obolenji, se srecujem ze
nekaj let. Vsako leto, ki mine nepredvidljivo in neukrotljivo hitro, se z velikim veseljem
vracam k njim in k njihovim bogatim dusam. Kajti vsak nosi v sebi veliko barko spo-
minov, vtisov, bolecin, veselja, preizkusenj in modrosti, ki pluje po edinstvenem morju
osebnosti. Svoj dopustniski Cas v veliki meri namenjajo obnovitveni rehabilitaciji, ki
poteka v Domu dva topola v lIzoli. Tu si vsi fizioterapevti, zdravniki in ostali ¢lani de-
lovnega tima prizadevamo za ¢im bolj kvalitetno, aktivno in celostno rehabilitacijo, da
bi na ta nacin prispevali svoj deleZ za njihovo neovirano in samostojno zivljenje. V pri-
spevku vam Zelim na kratko predstaviti manj poznano, pa vendar prav tako pomembno
zivéno-misicno obolenje, Freidreichovo ataxijo, ki jo uvrs¢amo v skupino obolenj mi-
Si¢nih vlaken (aksonov); to so nevropatije z dednimi ataksijami.

uvobD

Friedreichova ataksija (FA) je progresivho
avtosomno recesivno dedno obolenje, pri
katerem se razvije napredujoca degene-
racija spinocerebelarne in kortikospinalne
proge in zadnjih stebrickov hrbtenjace.

Pri diagnostiki sodeluje fizioterapevt pri
misicnem testiranju, meritvah gibljivosti
sklepov, ocenjevanju funkcijske sposob-
nosti obolelih in meritvah dihalnih spo-
sobnosti. Najpomembnejsi in najpogo-
stej$i znak vseh Zivéno-misicnih obolenj
(ZMB) je misi¢na oslabelost, ki, odvisno od
diagnoze, prizadene pretezno proksimal-
ne (miopatije, SMA) ali preteZzno distalne
(periferne nevropatije) misicne skupine.
S¢asoma se misi¢ni oslabelosti pridruzijo
sekundarne posledice bolezni (respirator-
ni problemi, skolioza, kontrakture, kardio-
vaskularne spremembe, prevelika telesna
teza, obstipacija, prelezanine), ki lahko
povzrocijo hujso prizadetost kot sama mi-
Si¢na oslabelost.

Vzro¢nega zdravila za ZMB ni, zato so to-
liko bolj pomembni fizioterapija in reha-
bilitacija ter splosna medicinska psiholo-
ska in socialna skrb za obolele. Glavni cilji
obravnave obolelih z ZMB so ohranjanje
misicne moci, fizicne kondicije ter pre-
preCevanje nastanka kontraktur in drugih
anomalij lokomotornega aparata.

Avtosomno recesivno pomeni, da bolni
potomec prejme mutirani gen od obeh
starsev; potomec, ki prejme mutirani gen
samo od enega starsa, pa je prenasalec

bolezni in bolezen lahko prizadene nje-
gove otroke.

Vregistru Centra za Zivéno-misi¢ne bolezni
Republike Slovenije na Institutu za klini¢-
no nevrofiziologijo je registriranih okrog
20 obolelih s FA. Incidenca FA je 1:30.000-
50.000 prebivalcev, prenasalcev pa je 1:60-
110 prebivalcev. V Sloveniji naj bi bilo 40-66
obolelih, prenasalcev pa 18.000-33.000.

FA povzrota mutacija gena, ki se nahaja
na dolgem kraku kromosoma 9, kjer gre za
veckratno ponavljanje trinukleotida GAA.

Zdrava oseba ima na tem GAA trinukleoti-
du od 6 do 34 ponovitev, medtem ko ima-
jo bolniki s FA tudi do 1700 ponovitev. Te
ponovitve ovirajo sintezo frataksina. Fra-
taksin je protein, ki se nahaja v mitohon-
drijih in tam naj bi sodeloval pri regulaciji
transporta Fe++ Zmanjsana aktivnost fra-
taksina naj bi prekinila nastajanje energije
v mitohondriju in zaradi tega naj bi prislo
do okvare celic Ziv¢nega sistema, srca in
pankreasa (Bradley in sod., 2000).

Razvije se napredujoca degeneracija za-
dnjih stebrickov hrbtenjace (zaradi tega
je moten obcutek za polozaj sklepov),
spinocerebelarnih in piramidnih prog v
stranskih stebrickih hrbtenjace (plantarni
odziv je v ekstenziji), zadajsnjih korenin
(neizvabljivost refleksov) in deloma tudi
motori¢nih celic sprednjih rogov (misi¢na
slabost in atrofije). Spremembe so najiz-
razitejse v vratnem in ledveno-kriznem
segmentu hrbtenjace, v napredovalnem
stadiju pa so prizadeti tudi mali mozgani
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(nistagmus, disartria, intencijski tremor)
(Tetickovic in sod., 1997).

DIAGNOSTICNE METODE

Genetski testi (analiza krvi), elektromio-
grafija (EMG), EKG, RTG prsnega kosa in
hrbtenice, biopsija misic, CT, MRT.

SIMPTOMATIKA

Prvi simptomi FA se pojavijo med 5.in 15. le-
tom starosti. Najprej se opazi atakti¢na hoja
in tipi¢no stopalo z mo¢no obokanim sto-
palnim lokom-pes cavus in kladivasto obli-
kovanim palcem. Misice atrofirajo in njihova
moc oslabi. Kasneje se razvije sledeca ne-
vroloska simptomatika: motnje ravnotezja,
ataksija, odrevenelost, atrofije in oslabelost
misic (izrazene bolj na spodnjih kot na zgor-
njih udih), atakticna negotova hoja (hoja
pijanca), dismetria (nesposobnost praviino
odmeriti obseg giba), spasti¢nost, pozitiv-
ni znak Babinskega, senzibilitetne motnje,
nistagmus (nehoteni ritmicni gibi ocesnih
zrkel), gluhost, odsotnost globokega ahilo-
vega refleksa, ekstenzorni plantarni refleks,
pozitivni Rombergov test, disartria (motnje
govora-skandiran govor), nepravilnosti sto-
pala (kladivasto oblikovani prsti na nogah,
obokano stopalo - pes cavus), okvare srca,
diabetes, slepota, kifoskolioza, tezave z di-
hanjem, izguba oziroma okvara obcutka za
vibracijo in poloZaj, za dotik in bolecino.

Pomembna je simptomatska obravna-
va, predvsem metode fizioterapije. V



zadnjem casu je vse vedji poudarek na
zdravljenju z antioksidantnimi sredstvi (za
poskodovane celice s prostimi radikali):
koencim Q10, vitamin E, [debenone.

Eden prvih in glavnih klini¢nih znakov pri
obolelih s FA so motnje ravnoteZja.

RAVNOTEZJE

RavnoteZje lahko definiramo kot sposob-
nost vzdrzevanja centra gravitacije nad
podporno ploskvijo (Janko, 1989) oziroma
kot sposobnost prepre¢evanja padcev
pri vzdrZevanju pokonénega poloZaja ali
med gibanjem. Nadzor ravnotezja je od-
visen od integritete osrednjega Ziv¢evja in
misi¢no-skeletnega sistema. RavnoteZje je
potrebno za vzdrZevanje poloZaja, ohra-
njanje stabilnosti med gibanjem iz enega
poloZaja v drugega, izvedbo dnevnih ak-
tivnosti in prosto gibanje. Zmoznost vzdr-
Zevanja ravnoteZja je lahko zmanjsana za-
radi bolezni ali procesov staranja (Browne
in O'Hara, 2001). RavnoteZje razdelimo na
dve komponenti: stati¢no in dinami¢no
ravnoteZje. Zaradi nenehnega delovanja
zunanjih sil se oblikujejo ustrezni izrav-
nalni mehanizmi, s katerimi se nevtralizira
nihanje tezis¢a. S tem se prepreci izguba
ravnotezja.

PROGRAM FIZIOTERA-
PEVTSKE OBRAVNAVE

Program fizioterapevtske obravnave traja
40 minut dnevno in sicer Sest dni zapo-
red, temu sledi en dan pocitka in nato
zopet Sest dni vadbe. Vadba vsebuje: vaje
za vzdrzevanje gibljivosti sklepov (pasiv-
ne vaje, aktivne in aktivno-asistirane vaje),
vaje za krepitev 0z. ohranjanje misi¢ne
moci (vaje proti uporu), ravnotezne vaje,
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Slika 1: Citogenetska lokalizacija na kromosomu 9q13-q21.1
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trening hoje in dihalne vaje. Vsako vajo
ponovimo 5 - 7-krat.

Vaje za vzdrzevanje gibljivosti sklepov
A) Pasivno gibanje

Pasivno gibanje je tehnika, ki se uporablja
pri rehabilitaciji obolelih z ZMB. Normalno
gibljivost sklepov vzdrzujejo gibi, ki vec-
krat dnevno raztezajo sklepno ovojnico,
misice in ligamente. Na ta nacin se do ne-
ke mere prepreci nastanek kontraktur, kar
je mnogo lazje kot pa jih popravljati, kadar
so strukture Ze skrajsane. V tezjih primerih
pa predstavlja pasivna mobilizacija in raz-
tezanje sklepov in misic najboljso preven-
tivo, vendar pa ne odpravlja deformacij, in
ima pomembno vlogo pri (rehabilitacijski)
fizioterapevtski obravnavi. Pri izvajanju
pasivnih gibov moramo paziti, da so skle-
pi dobro ogreti. Bolnik mora biti sproscen.
Gibe izvajamo pocasi, nenasilno ali sunko-
vito in nikakor ne smemo povzrocati bo-
lecin, saj le-te sproZijo refleksno napetost
misic (Kramar, 1974).

Izvajamo pasivne in aktivhe metode raz-
tezanja po vzorcih PNF metode, v leZe-
¢em polozaju na hrbtu, glava je bila ma-
lo podloZzena. Uporabljamo unilateralne
vzorce za zgornje ekstremitete - eksten-
zija/addukcija/notranja  rotacija, fleksija
/ abdukcija / zunanja rotacija, ekstenzija
/ abdukcija / notranja rotacija, fleksija /
addukcija / zunanja rotacija. Vsak gib ozi-
roma vzorec zadrzmo 10 sekund in ga po-
novimo 3-4-krat.

Za spodnje ekstremitete uporabljamo
unilateralne vzorce - ekstenzija/abdukci-
ja/notranja rotacija in ekstenzija kolena,
plantarna fleksija, fleksija prstov, everzija;
fleksija/addukcija/zunanja rotacija in fle-
ksija kolena, dorzalna fleksija, inverzija; ek-
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Molekularna lokalizacija na kromosomu 9: osnovni pari 70,840,163

proti 70,878,771

stenzija/addukcija/zunanja rotacija in eks-
tenzija kolena, plantarna fleksija, inverzija;
fleksija/abdukcija/notranja rotacija. Vsak
gib oziroma vzorec zadrzimo 10 sekund
in ga ponovimo 3-4-krat.

B) Aktivno - asistirane vaje

Z aktivnimi vajami lahko pri obolelem z
7MB dosezemo povecanje njegove misi¢-
ne moci. Stopnja porasta pa je v korelaciji
7 zaCetno misicno mocjo. Ugotovljeno je,
da lahko posameznik z blaZjo obliko obo-
lenja doseze vecje izboljsanje. Aktivne va-
je naj bi bile izometri¢nega tipa - aktivna
kontrakcija misic za ve¢ sekund. DolZina
misice ostane pri tem nespremenjena
(ni giba). Zagotoviti je potrebno pocitek,
s katerim se obnovi energetski potencial
motori¢ne enote. S tem preprecimo okva-
re misi¢nih vlaken, miozitis in bolecinsko
inaktivnost. Aktivne in aktivno - asistirane
vaje potekajo po vzorcih PNF metode, v
leze¢em poloZaju na hrbtu, glava je bila
malo podloZena. Uporabljamo unilateral-
ne vzorce za zgornje ekstremitete - fle-
ksija/abdukcija/zunanja rotacija, eksten-
zija/addukcija/notranja rotacija, fleksija/
addukcija/zunanja  rotacija, ekstenzija/
abdukcija/notranja rotacija. Vsak vzorec
5-7-krat ponovimo. Nato sledi pocitek 1
- 2 minuti. Za spodnje ekstremitete upo-
rabliamo 3$e asistirano gibanje, unilate-
ralne vzorce - fleksija/addukcija/zunanja
rotacija in fleksija kolena, dorzalna fleksi-
ja, ekstenzija prstov, inverzija; ekstenzija/
abdukcija/notranja rotacija in ekstenzija
kolena, plantarna fleksija, everzija; fleksija/
abdukcija/notranja rotacija in fleksija kole-
na, dorzalna fleksija, everzija; ekstenzija/
addukcija/zunanja rotacija. Vsak vzorec
ponovimo 5-7-krat. Nato sledi pocitek 1 -
2 minuti.

Slika 2: Znacilna drza bolnika s FA (Bramwell, Atlas of Clinical Medicine)



Vaje za krepitev oz. ohranjanje misi¢-
ne modi

Za krepitev misi¢ne modi izvajamo tudi
vaje proti uporu.

Ker je pri obolelih s FA prisotna dismetria
(nesposobnost praviino odmeriti obseg
giba) in ataksija zgornjih in spodnjih ek-
stremitet, uporabljamo bilateralne sime-
tricne vzorce z namenom izboljsanja pro-
priocepcije (zavedanje poloZaja telesa). Za
zgornje in spodnje ekstremitete izvajamo
vaje v leZze¢em poloZaju s pokrcenimi
koleni, na boku, trebuhu in v sedecem
polozaju s stopali na tleh. Uporabljamo
terapevtske Zoge, elasti¢ne trakove. Vsako
vajo izvedemo 5-7-krat, nato sledi pocitek
1-2 minuti, da ne pride do misi¢ne utru-
jenosti. Za spodnje ekstremitete in trup
izvajamo aktivno - asisitirane vaje v polo-
Zaju leze na hrbtu s skréenimi in iztegnje-
nimi koleni. Izvedemo razli¢ne vaje s 5-imi
ponovitvami. Po vsaki vaji sledi pocitek 1
- 2 minuti.

A) Vaje - leze na hrbtu, za spodnje eks-
tremitete, trup:

1.1. ZP (zacetni poloZaj): LeZze na hrbty,
glava je malo podloZena, roki sta ob
telesu, nogi pokrceni, med koleni je
mehka terapevtska zoga (softgym).
KP (kon¢ni polozaj): Globok vdih, z iz-
dihom pritisnemo kriz na podlagoin s
koleni stisnemo zogo skupaj, polozaj
zadrzimo 2 sekundi, sprostimo.

PV (ponovitev vaje): Vajo ponovimo
5-7- krat.

1.2. ZP: LeZe na hrbtu, glava je malo pod-
loZena, roki sta ob telesu, nogi pokrce-
ni, med koleni je mehka terapevtska
Z0ga.

KP: Globok vdih, z izdihom pritisne-
mo kriZ na podlago, s koleni stisnemo
70go skupaj in dvignemo naprej izte-
gnjeno desno nogo, s stopalom izve-
demo dorzalno fleksijo, nato desno
nogo pocasi spus¢amo na podlago.
PV1: Vajo ponovimo 5-7- krat.

PV2: Vajo ponovimo 5-7- krat $e z levo
nogo.

1.3. ZP: LeZe na hrbtu, glava je malo podlo-
Zena, roki sta ob telesu, nogi pokreeni,
med koleni je mehka terapevtska Zoga.
KP: Globok vdih, z izdihom pritisnemo
kriz na podlago, s koleni stisnemo Zo-
go skupaj in dvignemo zadnjico od
podlage (mali most), poloZaj zadrzi-
mo 2 sekundi, nato pocasi spusca-

mo zadnjico, vendar ne do podlage,
da se na ta nacin Se vedno vzdrzuje
kontrakcije trebugnih misic, m. gluteus
maximus, m. biceps femoris, m. semi-
membranosus in m. semitendinosus,
m. quadriceps femoris, m. sartorius,
adduktorje stegna (m. adductor bre-
vis, longus et magnus).

PV1: Vajo ponovimo 5-7- krat.

B) Vaje - sede, za spodnje ekstremitete,
trup (vaje tudi za urjenje ravnoteZzja):

14. ZP: Sede na terapevtski mizi, stopa-
li sta na ravni podlagi in poloZeni v
sirini bokov, med koleni je mehka
terapevtska 7oga, hrbet je vzravnan,
pogled je usmerjen naprej, v vsaki
roki drZzimo 0, 5 kg tezki Zogjici.

KP: Globok vdih, izdih, istocasno s
koleni stisnemo Zogo skupaj in sime-
tri¢no dvignemo iztegnjeni roki nad
glavo.

PV: Vajo ponovimo 5-7- krat.

1.5. ZP: Sede na terapevtski mizi, stopa-
li sta na ravni podlagi in poloZeni v
sirini bokov, med koleni je mehka
terapevtska 7oga, hrbet je vzravnan,
pogled je usmerjen naprej, v vsaki
roki drZzimo 0, 5 kg tezki Zogjici.

KP: Globok vdih, izdih, istoc¢asno s
koleni stisnemo Zogo skupaj in sime-
tri¢no dvignemo iztegnjeni roki pred
seboj.

PV: Vajo ponovimo 5-7- krat.

1.6. ZP: Sede na terapevtski mizi, stopa-
li sta na ravni podlagi in poloZeni v
sirini bokov, med koleni je mehka
terapevtska 7oga, hrbet je vzravnan,
pogled je usmerjen naprej, v vsaki
roki drZzimo 0, 5 kg tezki Zogjici.

KP: Globok vdih, izdih, isto¢asno s ko-
leni stisnemo Zogo skupaj in asime-
tri¢no dvignemo iztegnjeni roki pred
seboj.

PV: Vajo ponovimo 5-7- krat.

1.7. ZP: Sede na terapevtski mizi, stopa-
li sta na ravni podlagi in poloZeni v
sirini bokov, med koleni je mehka
terapevtska 7oga, hrbet je vzravnan,
pogled je usmerjen naprej, v vsaki
roki drZzimo 0, 5 kg tezki Zogjici.

KP: Globok vdih, izdih, isto¢asno s
koleni stisnemo Zogo skupaj in dvi-
gnemo iztegnjeni roki nad glavo v
recipro¢nem gibu, izmeni¢no.

PV: Vajo ponovimo 5-7- krat.

1.8. ZP: Sede na terapevtski mizi, stopa-
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Slika 3: Kladivasto oblikovani palec in pes cavus

li sta na ravni podlagi in poloZeni v
Sirini bokov, med koleni je mehka
terapevtska 7oga, hrbet je vzravnan,
pogled je usmerjen naprej, v vsaki ro-
ki, ki sta odroceni, drzimo 0, 5 kg tezki
zogici.

KP: Globok vdih, izdih, isto¢asno s ko-
leni stisnemo Zogo skupaj in pribliza-
mo iztegnjeni roki pred seboj.

PV: Vajo ponovimo 5-7- krat.

Vaje za ravnotezje

Pri ravnoteznih vajah vadimo tako sta-
ticno (nek poloZaj zadrzujemo dolocen
¢as) kot dinami¢no (chranjevanje ravno-
teZja med gibanjem) ravnoteZje. Najprej
izvajamo aktivnosti leZe in sede (v niZjih
poloZzajih), s poudarkom na prenosu te-
Ze in nadzoru trupa. Uporabljamo raz-
licne funkcionalne aktivnosti: obracanje
na postelji iz hrbtnega v boc¢ni polozaj,
posedanje preko roba postelje iz bo¢ne-
ga poloZaja leZe, vstajanje iz sedecega v
stoje¢ polozaj, presedanje, hoja. Ko utr-
dimo sposobnost ohranjevanja polozaja
in vzdrzevanje ravnoteZja v poloZaju leze
na hrbtu, nadaljujemo z dinamic¢nimi ak-
tivnostmi. V sedecem polozaju s stopali
na tleh in brez dotika tal ob kontroli po-
koncne drze s pogledom v ogledalo, iz-
vajamo aktivnosti za prenos teze. Oboleli
izvajajo aktivnosti z zgornjimi ekstremi-
tetami: seganje po predmetu v razli¢nih
smereh in visinah, s trupom, vratom in
glavo (rotacije, fleksije); krozenje z glavo v
levo in desno z odprtimi in nato zaprtimi
o¢mi; obracanje telesa v levo in desno,
pri cemer pogled usmerijo v smeri obra-
ta; podajanje Zogice iz ene v drugo roko
v visini oci in pod koleni; izvajanje razli¢-
nih vaj v razli¢nih smereh gibanja s pol ki-
lograma tezkima terapevtskima Zogama.
Visako vajo izvedemo 5-7-krat. Nato sledi
pocitek 1 - 2 minuti. V stoje¢em poloZa-
ju vadimo stojo z odprtimi in zaprtimi
ocmi, stojo stopalo pred stopalom, stojo
na eni nogi (desna noga, leva noga), vsta-
janje iz sedecega poloZaja brez uporabe
rok in usedanje na stol brez uporabe rok.



Pri vajah izvajamo nadzor, nekaterim je
pri izvedbi potrebna pomoc.

Trening hoje

Vadbo hoje prilagajamo vsakemu posa-
mezniku posebej glede na njegove spo-
sobnosti.

Na hojo poskusamo vplivati s taktilno in
verbalno stimulacijo.

Dihalne vaje

Izvajamo vaje za krepitev inspiratornih in
ekspiratornih misic.

A) Vaje za krepitev inspiratornih misic

S forsiranimi inspiratornimi vajami pove-
¢amo dihalni volumen in pretok zraka v
plju¢ih. Mo¢ inspiratornih misic povecu-
jemo z zadrZzevanjem globokega vdiha
nekaj sekund. Tako tudi preprecujemo
kolaps alveol. S forsiranim vdihom dose-
Zemo dobro predihanost in vplivamo na
vecjo gibljivost prsnega kosa. Vaje izva-
jamo tako, da prilagajamo polozaj telesa

(z ekstenzijo trupa in elevacijo rok oboleli
maksimalno razteguje prsni ko$; volumen
prsnega kosa pa povecamo Se z rotacijo
trupa in elevacijo rok, lateralnim odklo-
nom trupa in elevacijo rok). Pri vajah lahko
oboleli uporablja za asistenco palico, ela-
sti¢ni trak, telovadno lestev ... Uporablja-
mo tudi upor terapevtovih rok (z rahlim
pritiskom nudimo prsnemu kosu upor, ko
oboleli vdihuje), uteZi, elasticne trakove
(podobno uporu terapevtovih rok) in pa
tudi incentivne spirometre.

B) Vaje za krepitev ekspiratornih misic

S forsiranim izdihom dosezemo najvecjo
hitrost pretoka zraka. S tem krepimo moc¢
in vzdrZljivost ekspiratornih miic. Te vaje
preprecujejo zastajanje izlockov v pljucih
in izboljsajo funkcijo izkadljevanja. Vaje
izvajamo tako, da prilagajamo poloZaj te-
lesa (pri fleksiji trupa pride do pritiska na
epigastrij in tako se doseZe maksimalni iz-
dih; forsiran izdih doseZemo tudi s fleksijo
in istocasno rotacijo trupa, s fleksijo vratu
in protrakcijo ramen).

ZAKLJUCEK

Terapevtska vadba igra bistveno in nepre-
cenljivo vlogo v prakti¢no vseh vidikih reha-
bilitacije. VkljuCuje vsakréno gibanje telesa,
ki je uporabljeno za preventivo oziroma ko-
rekcijo fizicnih pomanjkljivosti ¢loveka. Ker
je FA kroni¢no, degenerativno in progresiv-
no obolenje, smo fizioterapevti in zdravniki
mnenja, da je 17-dnevna obnovitvena re-
habilitacija prekratka, da bi lahko pomemb-
neje vplivala na izboljsanje ravnoteZja, ki
predstavlja precejsnje teZzave v Zivljenju
obolelega s FA. Zanimivo je, da po konca-
nem programu fizioterapevtske obravnave
vsi porocajo o boljsem pocutju, o vedji za-
nesljivosti pri hoji, oziroma o tem, da lazje
hodijo, in 0 manj teZavah z dihanjem in
srcem. Morda prav po boljsemu pocutju in
obcutku vecje zanesljivosti pri hoji in posle-
di¢no ve¢jemu zaupanju v lastno hojo, se
pravi vedji samozavesti pri gibanju, lahko
sklepamo, da je fizioterapevtska obravnava
za obolele s FA potrebna in koristna.

= Natalija Godesa
Diplomantka fizioterapije

Zaupanje in poti

Zaupanje je stkano iz mnogo vidnih in nevidnih vezi. Po mojem dozivljanju, tudi med
zdravnikom in uporabnikom - distrofikom.

Pred leti, ko smo se imeli priloznost od-
locati, koga bomo izbrali za osebnega
zdravnika, komu bomo zaupali skrb za
svoje zdravje, sem dodobra pretehtal svo-
jo odlogitev. Kljub preselitvi v mesto sem
se odlocil, da bom ostal pri zdravnici, ki
sem jo spoznal v domaci vaski ambulanti.
Koliko zdravnikov je danes v Sloveniji, ki
utegnejo ali se samoiniciativno zanimajo
za misi¢na obolenja, ki bi si zaradi enega
pacienta vzeli ¢as in iskali in Studirali stro-
kovno literaturo o tem redkem obolenju.
Menim, da sem v osebi izbrane osebne
zdravnice dobil takSno zdravnico.

Vcasih sem deleZen celo posmeha, ko po-
vem, kje imam svojo osebno zdravnico.
Da, dobrih 30 kilometrov iz Maribora v
nizki vaski ambulanti v tisti ozki dolini ob
Muri pod hribom Sladki Vrh, tako da lahko
brez tezav z vozickom pridem v ambu-
lanto, kjer so ob gradnji ambulante imeli
premalo denarja za bolj razkosno zgradbo

s stopnis¢em. Nekaj, kar v Mariboru 3e ni
povsod povsem samoumevno, ceprav se
je marsikaj Ze postorilo.

Po zdravje prihajam v okolje, kjer si mno-
gi vedno Zelijo k zdravniku vsaj v Maribor,
v prepri¢anju, da ga bodo v vec¢jih hisah
nasli ve¢. Se vedno govorim o osebnem
zdravniku, osnovni skrbi za zdravje. Go-
tovo bi z veseljem sprejel zdravilo, ki bi
ozdravilo misi¢no distrofijo in bo verjetno
odkrito v kak$nem ve¢jem medicinskem
centru ali razvojnih laboratorijih. A, ta
trenutek v osnovni skrbi za zdravje potre-
bujem zdravnika, ki ve, da je nekoliko dru-
gacna krvna slika, ki pride iz laboratorija, za
mene kot distrofika $e vedno normalna ali
vsaj sprejemljiva. Da ve, s ¢&im in s katerimi
zdravili se zoperstaviti prehladnim obole-
njem, ki so lahko za distrofike vse prehitro
usodna. Ta hip je za mene pomembno,
da osebna zdravnica Zeli in zna prisluhniti
meni in ‘govorici mojega telesa’, ve s ¢im
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pri meni ohranjevati odpornost in je pri
tem odprta za nova spoznanja, ki prihajajo
iz velikih his, kot sta pri nas Klini¢ni center
z Indtitutom za klini¢no nevrofiziologijo in
Institut za rehabilitacijo in tudi na nekate-
rih za distrofike pomembnih podrogjih, iz
Doma dva topola ...

Pred nami je odprta Siroka pot.

Siroke poti sodobnega ¢asa - avtomo-
bilske ceste, so nekajkrat SirSe od prasnih
poti, po katerih se je stoletja vozilo s konj-
sko vprego ali hodilo pes. Ce priklicemo
v zavest to Sirino v naravo zarezanih teh
»transkontinentalnih« cest, bi lahko dobi-
li obcutek, da je cest te vrste Ze kar pre-
vec, ne le dovolj. Pri tem pa bi, po mojem
mnenju, veljalo nameniti vso pozornost
tudi potem, ki vodijo v ozke grape in ulice
nasega vsakdanjega Zivljenja.

m Joze Raduha



SPORT | Sah

Drzavno prvenstvo
distrofikov v sahu 2011

Tudi letos je v prijetnem
okolju Doma dva topola v
|zoli v sodelovanju z Zvezo
za sportinvalidov Slovenije
potekalo posamicno Saho-
vsko prvenstvo distrofikov.

Turnir se je pricel v petek 1.4.2011 ob
17.00 uri s svecano otvoritvijo in s pr-
vim kolom ob 18.30 uri. UdeleZenci so
tekmovali lo¢eno v Zenski in moski ka-
tegoriji, spremljevalci pa so tiho navijali
in pomagali pri prestavljanju $ahovskih
figur. Za nemoten potek tekmovanja je
z budnim ocesom skrbel sodnik Marjan
Butalo.

Zmagovalna ekipa s sodnikom Marjanom Butalo.

Obe prvenstvi sta bili do zadnjega kola
zelo borbeni, saj je tudi tokrat tekmo-
valo nekaj novincev, ki so poskrbeli za
presenecenje in vplivali na kon¢no uvr-
stitev tekmovalcev. V moski konkurenci
se je na prvo mesto uvrstil Gregor Zar-
gaj, drugi je bil Vili Hohnec, tretje me-
sto pa je zasedel Marjan Klemencic¢. V
zenski konkurenci se je na prvo mesto
zavihtela Helena Urh, druga je bila Tatja-
na Strmsnik, tretje mesto pa je osvojila
Lidija Roskar.

Tekmovanje se je zakljucilo v nedeljo, 3.
aprila, s sve¢ano razglasitvijo rezultatov
in s podelitvijo priznanj ter nagrad naju-
spesnejsim tekmovalcem.

m Karmen Bajt  Vtekmovalnem duhu ...

2ivljenje je kot sahovska igra, spreminja se z vsako potezo.

[kitajski pregovor]



SPORT | Dnevniski zapiski

Evropsko prvenstvo v

precizni orientaciji

V kraju Marijampol, na jugu Litve, je od 16. do 18. junija 2006 potekalo evropsko
prvenstvo v precizni orientaciji. Tekmovanja se je udelezila tudi slovenska drzavna
reprezentanca v postavi Niko Zizek, Timi Zizek in Fanika Trunkel;j (vsi trije ¢lani Ori-
entacijskega kluba Trzin). UdeleZenci so svoje vtise zapustili v obliki dnevnika. Pred
vami je nekaj izvleckov iz tega dnevnika, v neskrajSani obliki pa ga lahko prebirate na

spletni strani: www.oktrzin-klub.si/Tekme/2006/Marijampole/dnevnik.htm.
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Med udelezenci tudi Slovenija.

Sreda, 14. junij 2006

Zgodnje jutro. Slovenska odprava na EU-
TOC krene na pot. En avto, pet ljudi, elek-
tri¢ni skuter. Trije tekmovalci (jaz Niko, moj
sin Timi, Timijeva teta Fanika) in dve ‘spod-
bujevalki, navijacici (Eva - Fanikina hci, Jer-
neja - Fanikina sestra). Elektri¢ni skuter si ne
zasluzi posebne predstavitve.

Dan pred odhodom so iz Litve sporocili, da
nimajo nase zastave, zato nas prosijo, Naj
jo prinesemo s seboj. Tako je v avtu z nami
tudi slovenska zastava in ker je Kreso, nas
trener, nepoboljsljivi optimist, imamo na
CD-ju tudi slovensko himno v MP3 forma-
tu. Tako, za vsak slucaj.

Pot nas vodi ¢ez Avstrijo, mimo Gradca in
kasneje Dunaja. Slovasko mejo pre¢kamo
pred Bratislavo. Kon¢ni cilj prvega dne je
Cadca, zadnji kraj na Slovaskem, tik ob tro-
meji s Cesko in Poljsko.

Cetrtek, 15. junij 2006

Le nekaj kilometrov iz Cadce preckamo
mejo s Cesko. Cesta je ozka in prometna,
a ¢ez dobrih trideset kilometrov smo Ze na
naslednji meji. Poljska. Sedaj imamo vse
do Varsave tako imenovano ‘poljsko avto-

cesto’. Dva pasova v eno smer, dva pasova
v drugo smer, vmes locilni pas s travo in
ograjo. To je v redu, ni nasprotnega pro-
meta, lahko prehitevamo pocasna vozila
in tovornjake. Vendar so vsake toliko ¢asa
maforji. Zato moramo pogosto upocasniti,
na semaforjin celo ustaviti.

Kljub vsemu napredujemo povsem zado-
voljivo. Zgodaj popoldan Ze vozimo skozi
VarSavo. Izognemo se strogemu centru
in nadaljujemo proti severovzhodu. V Bi-
alystok, kjer bomo tokrat prespali, prispemo
natanko ob 3estih. Nastanjeni smo v Awa
Parku, preprostem in poceni penzionu na
obrobju mesta. Na Poljskem je hrana dobra
in poceni, zato si pred spanjem privos¢imo
Se obisk restavracije v srediS¢u mesta.

Petek, 16. junij 2006

Danes imamo na sreco pred seboj precej
krajso etapo. Na$ koncni cilj je oddaljen le
se slabih 200 km. Tako smo cez slabe tri
ure Ze v Marijampolah v Litvi. V prijavnem
centru dobimo propagandni material, ze-
mljevid mesta in nekaj osnovnih napotkov.
Slovenske zastave, ki smo jo tako vestno
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prinesli s seboj, organizatorji ne potrebuje-
jo veg, saj so jo medtem Ze nekje staknili.
Nastanjeni smo v motelu Luna, skupaj z
ostalimi reprezentancami. Motel je pov-
sem nov, moderen in vzorno opremljen.

Popoldan nas Ze caka prva preizkusnja,
tako imenovani »model eventk. To je neke
vrste uradni trening, na katerem se tekmo-
valci spoznajo s posebnostmi terena in
nac¢inom postavitve proge. Ker sprva ne
vemo, da je v Litvi ¢as premaknjen za eno
uro naprej, skoraj zamudimo. A ker tekmo-
valce spus¢ajo na progo v dvominutnem
intervalu, smo nazadnje vendarle Se pravo-
¢asno na startu.

Model poteka v parku v sredis¢u mesta.
Park je ¢udovit. Ves ¢as se ob njem vije reka
Sesupe, ob kateri je zaradi vrocega sonca
precej kopalcev. Karta je narisana zelo na-
tan¢no, zato ob pozornem opazovanju
karte in terena ni tezko najti pravih odgo-
vorov. Konéni rezultat treninga niti ni tako
slab: jaz imam dva napac¢na odgovora, Ti-
mi in Fani pa po tri. Primerjava rezultatov z
ostalimi tekmovalci ni mozna.

Vecer nam nekoliko pokvari smola, ki jo
imam ob odhodu iz restavracije. Na zadnji



Niko Cizek na zacrtani progi.

stopnici stopim v prazno. Ceprav me Jerne-
ja drZi za roko, se vse skupaj odvije prehitro
in prevec silno. Prosto padem najprej na rit
in nato e vznak na hrbet, pri ¢cemer z glavo
tres¢im ob rob zadnje stopnice. Rana je re-
lativno velika, iztece precej krvi. Z resilcem
me nato odpeljejo v bliznjo bolnisnico, kjer
dobim tri Sive na zatilju. Navsezadnje se vse
skupaj Se dobro konca, saj sem kmalu za-
tem Ze v sobi v motelu.

Sobota, 17. junij 2006

Danes gre zares. Evropsko prvenstvo se
zacne s slavnostno otvoritvijo, ki poteka
na ploscadi pred mestno hiso. Zbrani smo
vsi udelezenci — Sportniki in spremljevalci.
Obveznim govorom sledi priviacen kultur-
ni program z glasbo in plesom v narodnih
nosah.

Po otvoritvi se prepeljemo v mestni park,
kjer bo potekala danasnja prva etapa. Na
startno-ciljinem prostoru skupaj z ostalimi
tekmovalci ¢akamo zacetek tekmovanja.
Faniima nizko startno Stevilko, zato se kma-
lu poda na pot. Cez slabe pol ure sem na
vrsti jaz. Timi mora Cakati skoraj ¢isto do
konca, starta namrec kot predzadnji.

Takoj na zacetku proge je ¢asovna kontro-
la. Zaradi nervoze po nepotrebnem hitim,
zato napravim napako. A v nadaljevanju
gre precej bolje. Park je pregleden, kon-
centracija je sedaj na visku. Spregledam le
en ociten Z, proti koncu proge pa se neko-
liko zapletem pri sicer povsem preprostem
problemu.

Pravzaprav sem z rezultatom kar zadovo-
lien. Tudi Timi in Fani sta se dobro odrezala;
dosegla sta le eno tocko manj. Zal pa je Fa-
ni na cilj prisla 9 sekund () prepozno in si
s tem prisluZila $e dodatno tocko odbitka.

Zvecer smo vsi povabljeni na banket. Tam
tudi objavijo rezultate danasnje etape.
Osvojil sem sedmo mesto (v kategoriji ‘pa-
raolimpik’ pa celo Cetrto), Timi je 23, Fani
pa 27. Konkurenca je zelo izenacena, med

Vmesne postaje.

drugim in triindvajsetim mestom sta sa-
mo dve tocki razlike. V vodstvu je Rusinja z
enim napacnim odgovorom.

Nedelja, 18. junij 2006

Po zajtrku se namestimo v kombije in avto-
mobile. Danes je na sporedu gozdna etapa;
karavana se odpravi v priblizno trideset ki-
lometrov oddaljeno vasico Kazlu Ruda. Po
dobre pol ure voznje smo Ze tam.

V gozdu kraljujejo komarji, ki so sprva kar
nekoliko preseneceni nad nepricakovano
pojedino. A si hitro opomorejo, zato smo
ve¢ kot hvaleZni organizatorju, ki pri¢ne
deliti cele gore razprsilcev proti mréesu.
Kmalu zatem se nam pridruzi Se ceta mla-
dih litvanskih vojakov. Organizator je tako
poskrbel za pomoc tekmovalcem, ki upo-
rabljajo invalidske vozicke. Sedaj je vse na-
red in tekmovanje se lahko pricne.

Za zaletek nas spet C¢aka ¢asovna kontro-
la. Tokrat si zabi¢am: vzemi si dovolj ¢asa,
v miru si oglej situacijo na karti, situacijo v
naravi in opis kontrolne tocke. A ni vrag,
spet se povsem po nepotrebnem zme-
dem in podam napacen odgovor. Je stres
na ¢asovni kontroli res tako velik, da se ne
morem izogniti banalnim napakam?

Kmalu uvidim, da se tekmovanja v gozdu
ne da primerjati z orientacijo v parku. Vceraj
je bilo vse skupaj res presenetljivo enostav-
no, danes pa je zadeva povsem drugacna.
Park je ravna, odprta povrsina z odli¢cno
vidljivostjo, tukaj v gozdu pa je vse zara-
s¢eno, ukrivljeno, skrito o¢em. Kmalu pa se
pojavijo se dodatne oteZevalne okolis¢ine.
Cez noc¢ nisem napolnil akumulatorjev
in tako Ze na zacetku proge z grozo spo-
znam, da na skuterju gorita le Se dve lucki.
Ker skusam ¢imbolj varcevati z elektriko, se
na kontrolnih to¢kah ne upam premikati
toliko, kot bi si to sicer Zelel. Za namecek je
gozdna pot na mnogih mestih na debelo
prekrita z mivko, tako da se skuter dobe-
sedno pogreza vanjo in tako porabim 3e
ve¢ dragocene energije iz akumulatorjev.
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Kar dvakrat se tako nesrecno vkopliem, da
sploh ne morem vec speljati in mi morajo
pomagati vojaki.

Na cilju sre¢am Timija in Fani. Ko izobesijo
rezultate, so moja pri¢akovanja potrjena: s
Fani sva si nekoliko pokvarila skupno uvrsti-
tev. Jaz sem zdrsnil na petnajsto mesto, Fani
pa na enaintrideseto. Bolje se je odrezal Ti-
mi, ki je v koncni razvrstitvi napredoval na
devetnajsto mesto.

Takoj po kon¢anem tekmovanju se vrne-
mo v Marijampole, kjer se evropsko prven-
stvo zakljudi s svecano podelitvijo medal;
in priznanj. Za osvojeno Cetrto mesto v pr-
vi etapi (v kategoriji paraolimpik) prejmem
priznanje tudi jaz, tako da se na koncu ven-
darle ne vrnemo povsem praznih rok.

Ponedeljek, 19. - in torek, 20. junij
2006

Povratek v domovino je obrnjena repriza
poti, ki smo jo dozivljali le nekaj dni nazaj.
Monotonost voZnje prekineta dve bliznji
srecanji s policijo. Prvi¢ Ze v Litvi in drugi¢
nekje na sredi Poljske. Obakrat nas ustavijo
zaradi prehitre voznje. Obakrat zahtevajo
dokaj visoko placilo v domaci valuti, ki pa
je nimamo. In v obeh primerih se na koncu
izmazemo brez kazni.

Po Sestih dneh in vec kot tri tiso¢ prevoze-
nih kilometrih smo spet v Sloveniji. Spet
doma. Evropsko prvenstvo je za nami,
ostala pa je dobra izkusnja, lep spomin in
buska na glavi.

Zahvaljujemo se Drustvu dis-
trofikov Slovenije, ki je v okviru
programa »Sportne aktivnosti di-
strofikov« finan¢no podprlo naso
udelezbo na evropskem prven-
stvu v precizni orientaciji.

= Niko Zizek

Slovenska ekipa v Litvi.



SPORT | Hokej na vozickih

Finska, prihajamo!

Slovenska reprezentanca v hokeju na elektricnih vozickih v polni zasedbi. (Od leve proti desni: Marjan Meznar, Ales Zucko, Ivo jakovijevic, Gorazd Jakse,
Matjaz Bartol, Klemen Dimnik, Branka Petrak in Tilen Ribnikar. Stojita trener Damir Bakonic in team manager Davor Matijasevic.)

Pa se je zgodilo - slovenska izbrana vrsta v hokeju na elektri¢nih vozickih si je z zma-
go na kvalifikacijskem turnirju za uvrstitev na svetovno "ranking" lestvico v Spaniji
izborila pravico do nastopa na Evropskem prvenstvu, ki bo junija 2012 na Finskem!

Vendar, za¢nimo od zacetka. Sodelovanje
na kvalifikacijskem turnirju je bilo prvo
sodelovanje slovenske EWH reprezentan-
ce na kaksnem od uradnih IWAS/ICEWH
turnirjev, zato je ta zmaga Se toliko bolj
pomembna. Turnir je bil odigran v pred-
mestju Barcelone, mestecu po imenu
Barbera del Vallés, v organizaciji Katalon-
ske zveze za Sport invalidov. Po odstopu
CesSke drZavne reprezentance sta na tur-
nirju sodelovali le reprezentanci Spanije in
Slovenije, ki sta se pomerili v treh tekmah.
S sodelovanjem na turnirju sta si obe ekipi

priborili mesto na mednarodni »ranking«
lestvici, zmagovalna ekipa pa tudi pravico
do sodelovanja na Evropskem prvenstvu.

Po dolgi poti v Cetrtek se je vse zacelo ze
v petek zjutraj. Po opravljenem treningu
so igralci pristopili k pregledu opreme
in h klasifikaciji za pridobitev pravice do
nastopa. Eden od Spanskih igralcev je bil
na klasifikaciji zavrnjen, tako da so Spanci
na turnirju nastopili nekoliko oslabljeni,
vendar po prikazanih igrah ni nobenega
dvoma, da bi bil kon¢ni rezultat enak tu-
di, ¢e bi nastopili s popolno zasedbo.
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1. tekma

V petek ob 18:00 se je zacelo zares. Sloven-
ci smo tekmo odli¢no odprliin dosegli prvi
zadetek Ze v 10. sekundi. Strelec z razdalje
je bil Marjan MeZnar na podajo Branke Pe-
trak. Dvajset sekund za tem smo Slovenci
e enkrat zadeli, vendar sodnika gol nista
priznala, ker sta bila preslabo postavljena,
da bi videla, kako se je Zogica odbila iz go-
la. Slovenska ekipa ni obupala in do polca-
sa je dodobra preluknjala mrezo Spancev.
Na odmor se je odslo pri rezultatu 6:0 za
Slovenijo, vse zadetke pa je dosegel Mar-



jan Meznar, ki je bil tudi najboljsi strelec
turnirja. V drugem polcasu je trener Ba-
koni¢ preizkusal razli¢ne takti¢ne variante,
celotna tekma pa je na Zalost bila zazna-
movana s precej slabim sojenjem, ena od
spornih odlocitev je bila tudi rde¢ karton
za trenerja Damira Bakonica, ki je tako mo-
ral deset minut pred koncem na tribune,
vodenje pa je njegovo vlogo prevzel team
manager Davor Matijasevi¢. Kljub izkljuci-
tvi trenerja je ekipa mirno pripeljala tekmo
do konca in Sloveniji z rezultatom 7:1 pri-
nesla prvo zmago. Potrebno je omeniti, da
je vratar Gorazd Jakse ubranil tudi dva ka-
zenska strela Spancey, pri golu Spanije pa
Zogica sploh ni preckala golove Crte, a Svi-
carski sodnik je kljub temu zadetek priznal.

2. tekma

V soboto ob 11:00 sta se ekipi srecali dru-
gi¢. Trener Bakonic je zaradi izkljucitve v
prvi tekmi srecanje spremljal s tribune in
ekipo je vodil Davor Matijasevi¢, vendar
je bilo ve¢ kot o¢itno, da je ekipa izvrstno
pripravljena in ni dovolila presenecen;.
Slovenci smo celo tekmo imeli igro pod
kontrolo in sizzmago 8:0 Ze po dveh tek-
mah zagotovili skupno turnirsko zmago.
Po zmagi v prvi tekmi je ekipa igrala bolj
sprosceno in dovolila Spancem le pesci-
co priloZznosti, ki jih je vratar Jakse suve-
reno resil, hkrati pa je bil tudi neresljiva
uganka za igralce, ki so streljali kazenske
strele za Spansko reprezentanco.

3. tekma

Ceprav je tretja tekma bila bolj presti-
Znega pomena, slovenska izbrana vrsta
ni ni¢ prepustila naklju¢ju. V vodstvo so
prisli Ze po treh minutah igre, vendar so
Spanci takoj v naslednjem napadu rezul-
tat izenacili. To je ekipi dalo dodatno mo-
tivacijo in po sedmih minutah igre je bilo
Ze 411 za Slovenijo. V drugem polcasu je
trener Bakoni¢ spocil vratarja Gorazda Ja-
kSeta in je v vrata od3el sicer obrambni
igralec Ivo Jakovljevi¢. Kljub temu, da sta
v zadnjih desetih minutah tekme na klo-
pi za menjave ostala do sedaj najboljsa
strelca Branka Petrak in Marjan MezZnar,
je ekipa dobila tudi ta segment. Izsto-
pala sta dva fantasticna zadetka, prvi
Alesa Zucka, ki se je po tem, ko sta Bar-
tol in Petrakova izigrala celotno Spansko
obrambo, izvrstno odkril in s strelom iz
obrata zatresel mrezo nasprotnika, ter
Messijevsko preigravanje Tilna Ribnikarja,
ki je Zogico prevzel v lastni tretjini, prei-
gral celotno $pansko ekipo in zadel pod
vozitkom Spanske vratarke.

Slovenska reprezentanca ni navdusila sa-
mo z zadetki. Potrebno je pohvaliti prav
vse igralce, ki so pokazali visoko raven
igre v prav vseh segmentih. S pametno
obrambo, visokim pokrivanjem igralcev
in sledenjem navodilom trenerja Bako-
nic¢a, so prav vsi igralci veliko prispevali
pri tem zgodovinskem uspehu sloven-
skega hokeja na elektri¢nih vozickih. Ivo

Jakovljevi¢ in Klemen Dimnik, oba igralca
s krizem, sta kot po tekocem traku usta-
vljala nasprotne napade Spancev, hkrati
pa se tudi vklju¢evala v napadalne akcije
in vnasala zmedo v Spansko obrambo, ki
enostavno ni imela reditve za slovenske
napade. Matjaz Bartol in Ale$ Zucko sta
na krilnih pozicijah vlekla na sebe Span-
ske obrambne igralce ter tako odpirala
prostor za strel Branki Petrak in najbolj-
semu strelcu turnirja, Marjanu MezZnarju.
Tilen Ribnikar je izredno zrelo odigral ce-
loten turnir in se izkazal tako v obrambi
kot v napadu, bil pa je tudi zadolZen za
izvajanje kazenskih strelov, ki jih je zadel
vse, razen enega. Seveda ne gre pozabi-
ti na morda najboljsega igralca turnirja,
vratarja Gorazda JakSeta, ki je svoja vrata
prakti¢no zaklenil in s tem ustavil marsi-
kateri nasprotni napad Spancev. Cestitke
tudi trenerju Damirju Bakoni¢u za izvr-
stno pripravo ekipe in vodenje tekem na
turnirju, zahvala pa gre organizatorjem
za pripravo turnirja, ki je bil na najvisjem
nivoju.

Z zmago na kvalifikacijskem turnirju se
je Slovenija prebila na deveto mesto na
svetovni »ranking« lestvici. Junija 2012
bodo fantje in dekle na Evropskem pr-
venstvu na Finskem poskusali to pozicijo
izboljsati, priprave pa so se Ze zacele.

= Davor Matijadevic

Slovenska reprezentanca na kvalifikacijskem turnirju za Evropsko prvenstvo: Igralci s krizem: Gorazd Jakse (vratar), Ivo Jako-
vljevi¢, Klemen Dimnik; Igralci s palico: Marjan Meznar (kapetan ekipe), Branka Petrak, Matjaz Bartol, Tilen Ribnikar, Ale Zucko;
Trener: Damir Bakoni¢; Team manager: Davor Matijasevic

Rezultat prve tekme: Spanija : Slovenija 1:7; strelci za Slovenijo: Meznar 5, Petrak, Ribnikar
Rezultat druge tekme: Slovenija : Spanija 8:0; strelci za Slovenijo: Meznar 4, Petrak 2, Ribnikar 2
Rezultat tretje tekme: Spanija : Slovenija 3:10; Strelci za Slovenijo: MeZnar 4, Petrak 3, Ribnikar 2, Zucko
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1Z ZIVLJENJA

LIKOVNA RAZSTAVA
DISTROFIKOV

Mestna knjiZznica Grosuplje, enota Dobrepolje,
Videm 14, Videm-Dobrepolje, JAKLICEV DOM

Do konca decembra 2011 bo na ogled razstava udele-
Zencev likovne delavnice, ki Ze osmo leto poteka v okvi-
ru programa Dnevni center druZenja in ustvarjalnosti,
pod mentorstvom uglednega slikarja in grafika, gospo-
da Ernesta Krnai¢a-Encija.

Razstavljene in druge izdelke bo po zaklju¢ku razstave
mogoce kupiti v prostorih likovne delavnice na sedezu
Drustva distrofikov Slovenije. Morebitna donirana sred-
stva se bodo namenila za nadaljnje aktivnosti programa.

Za realizacijo programa gre zahvala gospe Ruzi Kek, go-
spe Jasmini Mersel in gospe Nadi Lunder.

Vijudno vabljeni k ogledu!

PRISPEVALI SO CLANOM DRUSTVA

Tudi v letu 2011 smo na Drustvu distrofikov Slovenije omogocili zbiranje donatorskih sredstev za nase ¢lane. S
pomocjo zbranih donatorskih sredstev smo nasim distrofikom omogodili nakup ortopedskih lezis¢ (elektri¢nih
dviznih postelj, posebnih vzmetnic), klanc¢ine za uporabnike invalidskih vozi¢kov, osebnih prenosnih ra¢unalnikov
ter nujno potrebne prilagoditve osebnega vozila.

Sredstva za nakup zgoraj navedenih, nujno potrebnih pripomockov za zagotavljanje aktivnega vsakdanjega Zivlje-
nja distrofikov, so prispevali:

Ucenci OS dr. Ivan Prijatelj Sodrazica ga. Lidija Pahor Gorenje notranja oprema d.d.
Tusmobil d.o.o. Krka d.d. Darja Krajnc
Si.mobil d.d. Mercator d.d. Mestna obcina Maribor
Mobitel d.d. Zavarovalnica Triglav d.d. Postna banka Slovenije
Telekom d.d. Almont PVC d.o.0. Nova kreditna banka Maribor
Monolit d.o.o. Alples d.d. Raiffeisen banka d.d.
Rotis d.o.o. Zupnija Pobrezje ga. Marjana Ogrin
SILA - Slovensko mednarodno Stojan S¢urek Elektroncek d.d.

zdruzenje Zensk Damijan Kokol s.p. Radio City

svojci druzine Poberaj

Vsem donatorjem se v imenu prejemnikov donatorskih sredstev iskreno zahvaljujemo!
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SLOVAR: KLEANTES: GRSKIFILOZOF, NASLEDNIK ZENONA, ANHELACIJA : TEZKO DIHANJE, SOPE NJE

RELJKOVIC HRVASKI PESNIK IN PISATELJ - ANTUN MATIJA (1732-1798),
SOL ALUMINIJEVEGA HIDROKSIDA

ALUMINAT:




2l1uanofs (12107 NfupAoYIQOId WdYSUIUISD] O DUONDZ OfIDDJ2AOU DU SY DIdAS DBIUADZI]
01/ 1UJIZOJPO IIUIADZ Of1SOINIY 0qOIb OUBADISOAZ] Z 12UDISOd OS OY | [07'| 1T dUP SY DI0GZ bbauADZIg NfUDPasDZ bu [i1zpizI 3l 3S 1% AOPIIDAUI YBSUSAOSS Op WdZISpi 1URIjod alnzpyud uRbu 1UjoquUIIS DU DINIDYIIDY

YNVNY R

e

=
2 =




T-_._;. _

_q_ | __W

= e e e — —

d ..r-;
 E

g

1B ,—:—\ Ifl

_.=8<H_F_Mmmm5§ v drustvenih prostorih ustvarijajo Ze os




