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UVODNIK | Manevriranje med novelo zakona, medijskimi
napadi in pozitivnim pogledom v prihodnost

Neomajnost (stabilnost)
Drustva distrofikov Slovenije
kljub nenehnim pritiskom

Slovenski invalidi $e nikoli nismo bili v tak$ni negotovosti, kar zadeva skupen obseg
sredstev, namenjenih posamezni invalidski organizaciji za izvajanje posebnih social-
nih programov in drugih dejavnosti. Kljub nasprotovanju stroke je namre¢ odhaja-
joca vlada po hitrem postopku sprejela novelo o Lastninskem preoblikovanju Lote-
rije Slovenije, ki mimogrede krsi Mednarodno konvencijo o pravicah invalidoy, katere
podpisnica je tudi Republika Slovenija. Pomembno nacelo, ki je kréeno, se glasi: »Nic
o invalidih, brez invalidov.« Omenjena zakonska novela diskriminatorno spreminja
strukturo ¢lanov Sveta fundacije FIHO in omejuje predstavnistvo invalidskih zastopni-
kov v tem organu ter na ta nacin v temelju ogroza doslej zagotovljeno stabilno javno
financiranje invalidskih organizacij. Vsa prizadevanja proti tem novim umotvorom, so
doslej, vklju¢no z referendumsko pobudo, za katero pa kljub veliki zavzetosti nismo
zbrali dovolj glasov, propadla. Negotovosti, ki izhaja iz okrnjene predstavniske vloge
invalidskih organizacij v Svetu FIHO, se v letu 2012 pridruzuje Se novi val finan¢no go-
spodarske krize.

Za kancek adrenalina je poskrbel tudi zadnji medijski napad na Drustvo distrofikov
Slovenije, ki pa se v vsej zgodovini uspesnega izvajanja aktivnega Zivljenja distrofi-
kov ni zgodil prvi¢. Se ve¢: ugotovimo lahko, da je slednje postalo ustaljena praksa
t.i. »slovenskih novinarjev, ki v Zelji za senzacijami ne preverjajo potrebnih dejstev.
»Umazana« zgodba se pac bolje prodaja in kdo bi bil za to bolj primeren od pesci-
ce nezadovoljnih invalidov, samooklicanih za hendikepirane, ki v svojem Zivljenju niso nasli pravega smisla. Ce bi ga, ne bi ¢utili
potrebe po nenehnih organiziranih napadih na tiste posameznike, ki Zze desetletja vlagamo v svoj razvoj in se lahko pohvalimo z
mednarodno primerljivimi rezultati dobre prakse. Ozadje medijsko (pre)napihnjene zgodbe, v kateri se eden izmed nasih ¢lanov
predstavlja kot Zrtey, si lahko na naslednjih straneh preberete sami. Za vlogo »Zrtve« se Zal skriva nekaj povsem drugega, in sicer
vnovicen poskus rusenja sistemske ureditve invalidskega varstva v Sloveniji in veliki apetiti po plenjenju (prerazporejanju) sredstev
FIHO. Naj se vpleteni ne slepijo, da bodo s tem dobili vec: v tej drzavni politiki bomo, ¢e ne bomo vzdrzali, izgubili vsi! V zvezi s tem
nastaja med ¢lani NSIOS-a cela serija nesporazumoy, ker posamezniki napa¢no menijo, da so urejene invalidske zadeve umevne
same po sebi in torej naj ne bi bile odvisne od koli¢ine subjektivnega prizadevanja invalidov in odlo¢anja pristojnih na druzbenem
nivoju. Potem pa se kot posledica prostega lova na invalide zgodi, da Komisija za preprecevanje korupcije slednje obtoZi zgolj FIHO
in invalidske organizacije, s ¢imer je aktualna politika lani izsilila rasisticne zakonske spremembe v $kodo vsem invalidom.

Vendar pa ne kaZe povedanega videti in razumeti izkljutno v negativnem in pesimisticnem smislu. Naloga slovenskega invalid-
skega gibanja, med drugim tudi nasega drustva in mene osebno je, da prepricamo novo slovensko vlado, kako je bila triletna
Pahorjeva negativna drzavna invalidska politika vsestransko Skodljiva in po svojem bistvu nesmiselna, ter da jo je potrebno ¢im
prej spremeniti v pozitivno, kakrsno so sicer izvajale vse slovenske vlade od recimo ¢asovnega preloma leta 1945. Zato ni nobenih
objektivnih ovir, tudi skromnejsa javna finan¢na sredstva tega ne preprecujejo! Namenska javna sredstva FIHO za delovanje invalid-
skih organizacij naj ostanejo nedotaknjena in naj $e naprej sluzijo Zivljenjskim potrebam invalidov!

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 20.06.2012. Pri Zrebanju treh nagrajencev bomo upo-
Stevali samo redne c¢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.

Gesla krizanke iz 7. Stevilke MAZ-a se glasita: »Kostanjev drevored« in »Divji kostanj«.
Tri¢lanska komisija v sestavi Valentin Jenko, Klemen Kogovsek in Ivo Jakovljevic je med
prispelimi pravilnimi resitvami izZrebala tri nagrajence:

1. nagrada: Neza Koder | 2. nagrada: Marja Koren | 3. nagrada: Darja Krivosi¢

Nagrajencem cestitamo!
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Karmen Bajt je realna optimistka, ki zivljenje zajema z veliko Zlico. Tezko se sooca s
porazi, zato si rada zadaja cilje, za katere ve, da jih lahko doseZe. Pomilovanja ne ma-
ra, ker meni, da je vsakdo odgovoren zase in za svojo usodo in da lahko v pretezni meri
predvsem sami vplivamo na potek dogodkov, ki so povezani z nami. Na Drustvu dis-
trofikov Slovenije med drugim opravlja delo koordinatorke projekta osebna asistenca.

Ze v otrodtvu sem zbolela za eno izmed
oblik Zivéno misi¢nih obolenj. Prvi znaki so
se zaceli kazati okrog prvega leta starosti.
Ko sem se s pomocjo opore zacela posta-
vljati na noge, je mama opazila, da z levo
nogo nekaj ni v redu, da jo »vle¢em za sa-
bo«. Ta opaZanja je omenila tudi pri zdrav-
niku, kjer so jo potolaZili, da »to ni ni¢ po-
sebnega in da ji bom 3e prekmalu usla«.
Vendar so se na Zalost zmotili in kmalu
so me poslali na preiskave v ortopedsko
bolnisnico v Valdoltro, kjer so mi postavili
diagnozo kroni¢nega obolenja. Seveda
je bil to za domace velik S0k, Se posebej
za mojo mamo. Izvedela je, da je v bliZini
mojega rojstnega kraja $e ena druZina, ki
ima hcerko z enakim obolenjem. S to dru-
7ino je navezala stike in preko njih je tudi
izvedela za Drustvo distrofikov Slovenije,
ki se je takrat $e imenovalo Drustvo mi-
Sicno obolelih Slovenije. Sama pa imam
najbolj v spominu prva leta rehabilitacije
v Domu dva topola v Izoli, kjer sem spo-
znala en segment zelo pomembne dru-

Potepanje po maroskitrzniciin nakup zacimb
za kreativno ustvarjanje v domaci kuhinji...

Na delovnem mestu.

stvene dejavnosti, obmorsko obnovitve-
no rehabilitacijo, ki se je udeleZzujem Ze od
svojega desetega leta starosti.

Do sedmega leta starosti sem Zivela v var-
nem zavetju moje druZine, kjer so se po
svojih najboljsih moceh vsi ukvarjali z me-
noj in mi skusali nuditi ¢im bolj brezskrb-
no otrostvo. Najvec Casa sem prezivela z
dedkom, ki me je tudi pazil, ko so bili starsi
v sluzbi, saj vrtca zaradi invalidnosti nisem
mogla obiskovati. S sedmimi leti sem var-
no naro¢je doma morala zapustiti vsak
ponedeljek; obiskovati sem namrec zacela
solo v takratnem Zavodu za usposabljanje
invalidne mladine Kamnik-ZUIM (sedaj Cl-
RIUS). Prvih let 3olanja in odhoda v zavod
se spominjam z grenkobo, saj sva z mamo
vsak ponedeljek jokali, bili sva namrec zelo

navezani. Sprva se mi je zdelo Zivljenje v
zavodu precej tuje in hladno, ko pa sem se
zacela druziti s sosolci in drugimi sovrstni-
ki, ki sem jih spoznala v ¢asu Solanja, sem
se pocutila bolje in tudi lazje preZivela te-
den do petka, ko sem odsla za vikend do-
mov. Seveda so te teZave z leti izzvenele in
spominjam se, da sem kasneje celo Zelela
ostati v zavodu tudi ¢ez vikend, saj sem
imela vecino prijateljev le v Kamniku.

Ze v osnovni 3oli me je najbolj zanimala
in veselila biologija, zato sem tudi nadalje-
vala Solanje na gimnaziji. Moja Zelja je bila
namre¢ Studij mikrobiologije, vede, ki se



ukvarja z resevanjem mnogih pomemb-
nih vprasanj in problemov v medicini,
veterini, farmacevtski in Zivilski industriji,
okoljskih tehnologijah, ekologiji, geneti-
ki in pokriva $e mnoga druga podrodja.
Navdusevalo me je tudi laboratorijsko de-
lo. Ze v gimnaziji pa sem se pri urah biolo-
gije in kemije soocila z realnostjo in z dej-
stvom, da bom kot mikrobiologinja tezko
opravljala svoj poklic. Nek glas v meni mi
je prigovarjal naj si raje pridobim izobraz-
bo, ki mi bo laZje omogocila primerno za-
poslitev. In res sem se prepisala na srednjo
upravno solo v ZUIM-u in po srednji soli Se
na Fakulteto za upravo Univerze v Ljublja-
ni, kjer sem Solanje tudi zakljucila.

V casu Studija sem sodelovala pri razli¢-
nih projektih in tudi pri ustanovitvi Kluba
invalidnih studentoy, ki se je kasneje pre-
oblikoval v Drustvo Studentov invalidov
in tudi pridobilo status reprezentativne
invalidske organizacije. Seznanila sem se
z razli¢nimi deli in z izvajanjem posebnih
socialnih programov. Po zakljucku Studi-
ja sem se zaposlila v Drustvu distrofikov
Slovenije na delovnem mestu socialna
organizatorka in poleg ostalih zadolZitev
prevzela vodenje posebnega socialnega
programa osebna asistenca.

Zaposlili ste se na Drustvu distro-
fikov Slovenije kot vodja programa
osebne asistence. Delo vam omo-
goca ekonomsko neodvisnost in sa-
mostojno Zivljenje. Kako dojemate
delo na drustvu?

Sele po zaposlitvi v Drustvu distrofikov
Slovenije sem spoznala, koliko razli¢nih
programov izvaja drustvo in kako kom-
pleksno dejavnost opravlja. Kar nekaj ¢asa

sem potrebovala, da sem umestila vse re-
lacije drustva in povezave, tako na lokal-
nem kot globalnem nivoju.

Zacetno obdobje je bilo obdobje privaja-
nja na sodelavce, spoznavanje posebnih
socialnih programov, ki jih izvaja drustvo
in seveda spoznavanje z institucijami, s
katerimi drustvo sodeluje, se povezuje.
Potrebno je bilo preuciti zakonodajo in
drugo strokovno literaturo in zaceti dela-
ti. Na zacetku sem se veckrat znasla v za-
me neresljivi situaciji. Vendar sem kmalu
spoznala, da so pri tako zahtevnem delu
pomembne izkusnje in kilometrina. Vsako
leto tako postajam bolj suverena in ni me
vec strah novih izzivoy, ki jih prinasa moje
delo. Delo na drustvu predstavlja velik iz-
ziv, saj lahko do dolo¢ene mere neposre-
dno spreminjam »svet, v katerem sem se
znasla v prvi vrsti predvsem zaradi svoje
invalidnosti. Pri delu v invalidski organiza-
ciji, katere ¢lan si tudi sam, je pomembno
predvsem delovanje, ki vodi k zasledova-
nju cilja po ohranitvi Ze pridobljenih pra-
vic na podrocju invalidskega varstva ter k
apliciranju novih resitev in zakonsko opre-
deljenih pravic, ki izhajajo iz specificnih
potreb invalidov. Zavedam se namrec, da
s svojim delom neposredno soustvarjam
spremembe v druzbi, s tem pa prispevam
tudi v dobro skupnosti. Pri izvajanju po-
sebnih socialnih programov pa menim,
da je pomembno delovati po nacelu indi-
vidualnega pristopa, saj se zavedam, de le
tako lahko dosezemo vecjo ucinkovitost
in s tem nudimo potrebno pomoc¢ ¢im
ve¢jemu Stevilu distrofikov in drugih in-
validov. Velik izziv zaposlenih v drustvu je
tudi biti dober timski delavec, saj je delo v
nasi organizaciji mo¢no koncentrirano in
vsestransko. Vsak zaposleni ima sicer svoje
naloge, ki pa se veckrat mocno prepleta-

jo z delovnimi nalogami ostalih. Ravno to
prepletanje zna pripeljati do uporabnih
resitev, po drugi strani pa predstavlja velik
izziv. Zaradi dinamic¢nosti in pestrosti de-
javnosti drustva nabiram Stevilne nepre-
cenljive izkusnje, ki jih lahko apliciram tudi
na druga podro¢ja delovanja in Zivljenja.
Zal mi je le, da se pri svojem delu nepre-
stano soo¢am s pomanjkanjem finan¢nih
sredstev, zaradi Cesar pogosto ne mo-
remo ugoditi vsem, ki bi pomoc¢ nujno
potrebovali. Zato si zelo Zelim, da bi se v
bodoce razpoloZljiva sredstva za izvaja-
nje tega programa $e povecala, namesto
zmanjsevala. Bojim pa se, da se bo zgodilo
ravno obratno.

Ekonomska neodvisnost, ki sem jo prido-
bila z redno zaposlitvijo, je vsekakor pogoj
za neodvisno in samostojno zivljenje. Ma-
terialni pogoji osamosvajanja so bili kljuc-
ni za dejansko osamosvojitev od starsev, ki
so me prezivljali do tedaj.

Kaj vam osebno pomeni program
osebna asistenca, ki ga izvaja Dru-
stvo distrofikov Slovenije?

Program osebna asistenca, ki ga izvaja
Drustvo distrofikov Slovenije, je z vidika
samostojnosti in neodvisnosti uporab-
nikov zelo pomemben. Tudi sama sem
uporabnica tega programa in menim, da
posamezniku, ki je odvisen od pomoci
drugega cloveka pri vseh dnevnih aktiv-
nostih, predstavlja del osebne svobode
in moZnost izbire, kar zame predstavlja
temeljno prvino kakovostnega Zivljenja.
V prvi vrsti gre za pridobitev na samo-
stojnosti in neodvisnosti od svojcev ter
s tem moznost, da s pomocjo osebnega
asistenta lazje obvladuje$ svoje socialno

Guggenheim muzej Bilbao.

V' naravi in na potovanijih ¢rpa svojo energijo.
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okolje, saj samostojno oblikujes, spre-
jemas in udejanjas svoje odlocitve. Sa-
mostojnost daje vecjo svobodo pri izbiri
Zivljenjskega sloga, ukvarjanju z lastnim
polozajem ter uveljavljanju na razli¢nih Zi-
vljenjskih podrodjih. Vse navedeno vpliva
Na razvoj samozavesti in samospostova-
nja, daje obcutek boljsega nadzora nad
realnostjo, to pa vpliva tudi na oblikovanje
in krepitev lastne samopodobe.

Program osebna asistenca je pilotni pro-
gram, ki ga drustvo izvaja od leta 2002. Iz-
vajanje programa je financirano projektno
iz razli¢nih javnih virov, ki jih pridobimo na
podlagi javnih razpisov. Program financi-
rajo Zavod RS za zaposlovanje (v okviru
projektov aktivne politike zaposlovanja),
Fundacija za financiranje invalidskih in hu-
manitarnih organizacij FIHO, Ministrstvo
za delo, druzino in socialne zadeve, nekaj
sredstev pa prispevajo tudi posamezne
obcine. S tem programom zadovoljujemo
predvsem potrebo po specificni fizini
pomodi distrofikom. Zaradi napredujoce
invalidnosti distrofiki namre¢ potrebujejo
pomoc¢ pri vseh vsakdanjih osnovnih Zi-
vljenjskih opravilih, kot so osebna nega,
gospodinjska pomoc, pomoc pri ohranja-
nju socialnih stikov, na delovnem mestu
ali vizobraZevalnem procesu in podobno.
Posamezen uporabnik je lahko v program
vklju¢en do 40 ur tedensko, oblika in ob-
seg pomoci pa se prilagajata posamezni-
kovim potrebam. Program na eni strani
predstavlja podporo svojcem (v smislu
razbremenitve druzinskih ¢lanov), na dru-
gi strani pa predstavlja sredstvo za dose-
ganje bolj kvalitetnega Zivljenja distrofika,
ki lahko s pomocjo organizirane pomoci
zadovoljuje svoje specifitne potrebe po
aktivnosti. Uporabnik se s pomocjo oseb-
nega asistenta vkljucuje v sirse druzbeno
okolje in nivec v celoti odvisen od pomo-
¢i svojcev, s cimer v druzini ter v Sirsem
socialnem okolju pridobi svojo identiteto.

Distrofik, ki se Zeli vkljuciti v program, mo-
ra podati pisno prosnjo z obrazloZitvijo
stanja in pri¢akovanim obsegom pomodi.
Prodnjo nato obravnava komisija za soci-
alno delo, ugotovi utemeljenost prosnje
ter v sodelovanju s koordinatorjem pro-
grama preuci moznost vkljucitve v pro-
gram. Ce takojsnja vkljucitev v program
zaradi kadrovskih in financnih omejitev ni
mozna, o tem izda sklep in prosilca uvrsti

-

Sovoznica na potepanjih.

na Cakalno listo kandidatov za vkljucitev
v program. Tovrstne odlocitve pogosto
niso enostavne. Ko se v okviru programa
sprosti prosto mesto, se kandidata povabi
na pripravo individualnega nacrta in do-
govora o sodelovanju, kjer se opredelijo
vrsta in obseg pomodi ter pravice in ob-
veznosti uporabnika in drustva v okviru
izvajanja programa.

Izvajanje storitev v okviru programa pred-
stavlja dopolnjevanje javne mreze social-
novarstvenih storitev. V. mnogih primerih
pa gre za izvajanje specifitne pomoci v
obsegu, ki ga drzava s svojo socialno po-
litiko ne izvaja v zadostnem obsegu (max.
20 ur/teden) in na splosno presega zmo-
Znosti posameznega invalida in njegove
druzine.

Pri svojem delu se srecujem z razli¢nimi
uporabniki, od katerih ima vsak svojo 7i-
vljenjsko zgodbo. Nekatere so bolj vesele,
druge malo manj. Prav gotovo so ranlji-
va skupina uporabniki, ki so poleg tega,
da so odvisni od fizicne pomodi pri vseh
temeljnih Zivljenjskih aktivnostih tudi so-
cialno Sibki in si npr. podobne placljive
storitve na morejo privosciti, saj so za ve-
¢ino invalidov zaradi finan¢nih omejitev
nedostopne. Zelo ranljiva skupino so tudi
oboleli za ALS, ki zaradi hitro napredujo-
Cega obolenja potrebujejo takojsnjo po-
moc. Slednjiimajo pri vkljucitvi v program
prednost.

Politi¢no udejstvovanje.

Splodna gospodarska kriza se odraza tudi
pri delovanju drustva in izvajanju poseb-
nih socialnih programov. Predvsem ugo-
tavljamo, da se nam vecajo stroski, financ-
ni viri pa ostajajo v enakem obsegu ali se
celo zmanjsujejo. Z ostalimi reprezentativ-
nimi invalidskimi organizacijami je nasa
osnovna naloga vplivati, da se te tezave
ne bi poglabljale. ReSevati jih moramo
tako, da distrofiki posledic ne bi obcutili.
V drustvu si kljub tezavam stalno prizade-
vamo za pridobivanje dodatnih finan¢nih
sredstev s prijavo na razli¢ne javne razpise,
7al pa se gospodarska kriza odraza tudi v
manjsi visini razpisanih in posledi¢no do-
deljenih sredstev.

Za izvajanje programa osebna asistenca je
nujen sprejem Zakona o osebni asistenci —
ZOA|, pri pripravi katerega smo v okviru de-
lovne skupine za pripravo predloga Zakona
0 osebni asistenci pri Ministrstvu za delo,

Pomirjujoc¢a morska modrina.



druzino in socialne zadeve sodelovali tudi
predstavniki drustva. ZOAIl bo kot prvi za-
kon v Sloveniji obravnaval in urejal pravice s
podrocja osebne asistence, med drugim tu-
di nacin in vire financiranja, kar je za nemo-
teno izvajanje osebne asistence izrednega
pomena. Projektno financiranje osebne
asistence, ki poteka sedaj, za vse vpletene
predstavlja stalno negotovost. ZOAl se bo
predvidoma zacel uporabljati 1. januarja
2013, do takrat pa se osebna asistenca sofi-
nancira na podlagi javnih razpisov.

Mednarodno sodelovanje in povezova-
nje z drugimi sorodnimi organizacijami in
institucijami je v ¢asu globalizacije seveda
klju¢nega pomena za naso organizacijo.
Pomemben je prenos primerov dobre
prakse med razli¢nimi izvajalci storitev in
programov, ki so namenjeni dvigu kako-
vosti Zivljenja invalidov. Zelo pomembna je
izmenjava izkusenj, znanj in idej ter njihovo
apliciranje v izvajanje dejavnosti in progra-
mov drustva. Seveda je ta pot dvosmerna,
saj lahko veckrat ugotavljamo, da je sistem
invalidskega varstva v Sloveniji razmeroma
dobro urejen. Pri¢akujem, da se bo to med-
narodno sodelovanje $e poglabljalo, k ce-
mur bistveno prispeva tudi razvoj sodob-
ne tehnoloske opreme, zaradi Cesar poteka
komunikacija vsak dan hitreje in nam omo-
goca, da lahko skoraj vsak trenutek prido-
bimo informacije iz kateregakoli dela sveta.

Menim, da je kakovostno preZivljanje pro-
stega Casa zelo pomembno, saj si lahko

Na najbolj znani ulici Barcelone La Rambli, kamor se steka celotno po-
uli¢no Zivijenje...

le na ta nacin naberemo nove energije za
soocanje z vsakdanjimi projekti v sluzbi
in zasebnem Zivljenju. V prvi vrsti seveda
prosti ¢as namenim razbremenitvi, po-
Citku in sprostitvi, zato predvsem pozimi
rada preberem kaksno zanimivo knjigo ali
¢lanek. Zadnje ¢ase me zanima predvsem
psihologija in ¢loveski odnosi, znanje s tega
podrogja potrebujem tako na delovnem
mestu kot pri drugih interakcijah. Poletni
¢as, ko nisem v pisarni (sluzbi), pa skusam
preZiveti v naravi, kar me zelo sprosca in
napolnjuje. Veliko mi pomeni tudi druZe-
nje s prijatelji in odkrivanje neznanih krajev,
oziroma potovanja, na katera se podajava
zadnjih nekaj let s partnerjem.

Kuhanje, ki je moja velika ljubezen in ne
spada ravno v dejavnosti prostega casa,
ima zame velik pomen in velik sprostitve-
ni ucinek ter mi zapolni kar lep del dneva.
Menim, da pri ustvarjanju dobre in zdrave
hrane pride do izrazanja moja kreativnost.
Na drugi strani pa se zavedam, da je pra-
vi nacin prehranjevanja pomemben za
zdravje in dobro pocutje.

Svojega partnerja sem spoznala prav na
drustvy, kjer je bil na civilnem sluZenju
vojaskega roka. V prvem trenutku se mi
je zdel nedostopen in ker navadno da-
jem prednost razumu in ne ¢ustvom, ne
morem reci, da je bila to ljubezen na pr-
vi pogled. Prav zaradi nedostopnosti se
mi je zdel $e bolj privlacen in vse napore
sem usmerila v to, da so se najine poti ¢im
veckrat srecale. Kmalu po tem, ko sva se
spoznala, sva zacela Ziveti skupaj in lahko
reCem, da ima najina ljubezen temelje na
prijateljstvu in zaupanju, ki traja Ze enajsto
leto. Prijateljstvo je tisto, kar naju povezu-

L

Odsev zrcalne podobe.

je Ze od zacetka, in ki daje zaupanje, mo-
Znost in pogum biti ranljiv in v katerem
je mozna tudi dolo¢ena mera konflikta.
Lahko re¢em, da sva drug drugemu varen
pristan, lahko se pogovarjava tako reko¢ o
¢emer koli — lahko pa sva tudi skupaj tiho.

Na Zivljenje gledam kot na darilo. Optimi-
zem in pozitivno gledanje sta Zivljenjska
naravnanost, nacin gledanja na svet. Ne
bojim se sprememb, saj je to edina stalni-
ca v vesolju, Zivljenju, torej je neizogibno,
da se ljudje spopadamo z novimi izzivi,
se spreminjamo. Menim, da sta sedanjost
in prihodnost odvisni od mojih dejan;j (ali
(ne)dejanj). Kaos in sprememba sta pri-
loZnost za rast in zorenje, od mene pa je
odvisno, ali ju bom izkoristila in si naredila
danasnji dan ¢im lepsi.

Na osebnem podrodju se Zelim usmerja-
ti na dolgoro¢nejse cilje, kot je na primer
spreminjanje lastnih kvalitet, z namenom
doseganja umirjenosti in stabilnosti v Zi-
vljenju, zdravja, povecanja notranje svo-
bode in izboljsanja medsebojnih odnosov
z ljudmi, tako doma kot v sluzbi, skratka z
vsemi, s katerimi prihajam v medsebojne
interakcije. Menim, da se nesoglasja dajo
reSevati z dialogom.

Za konec bi rada delila z bralci misel, ki mi
je zelo pri srcu: »Bodi sprememba, ki jo
Zelis videti v svetu.« (Gandhi)

Vesna Veingerl




Razlicne oblike nudenja fizicne pomoci Drustvo distrofikov Slovenije izvaja ze od same
ustanovitve dalje. Stalna potreba po fizicni pomoci drugega cloveka namrec izhaja iz
napredujoce invalidnosti misic¢no in zivéno-misicno obolelih. Od ustanovitve drustva leta
1969 so potrebno fizicno pomoc zagotavljali drugi sodelavci: vozniki, negovalci, prosto-
voljci in ostali. V obdobju civilnega sluzenja vojaskega roka, ki se je izvajalo do leta 2002,
so distrofikom del potrebne fizicne pomoci izvajali vojaki na civilnem sluzenju vojske. Po
napovedih ukinjanja tovrstne sistemske ureditve pa je bilo drustvo primorano k obliko-
vanju programa, ki je v dolocenem obsegu nadomestil izgubljeno pomoc.

Program uporabnikom zagotavlja fizicno pomoc. S tem je posamezniku omogoceno Zi-
vljenje v krogu svoje druzine izven institucij, daje mu moznost samostojnega odlocanja
o0 sebi, tako da se opira na lastne moci in sposobnosti ter se lazje vkljucuje v druzbeno
okolje. Socialne spretnosti, ki jih uporabnik pridobi v procesu medsebojnega sodelova-
nja z izvajalcem programa (asistentom), vplivajo na vecjo kakovost zZivljenja, ki se odraza
na Stevilnih nivojih vsakdana (v Soli, v druzini, med prijatelji.

FUNDACIIA Z4
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HUMANITARNIH
ORGANIZACH
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gojene distrofikom, zato sem pri obveznih
vajah na fakulteti (za pripravo tipkovnice,
pristop do mize ipd) nujno potreboval
pomoc,« poudari Luka in nadaljuje: »Gre za
pomoc¢ drugega ¢loveka pri stvareh, ki se
marsikateremu Studentu drugace zdijo sa-
moumevne, ¢eprav pisem se vedno sam.
Ce kot $tudent ne bivas v studentskem do-
mu in si tako kot jaz v domacem okolju, si
pravzaprav Cisto sam.« Pojasni, da invalidi,
ki bivajo v studentskih domovih, imajo ne-
go.»To, da bi bil sam, je &isto nepredstavlji-
vo. Tudi ¢e bi recimo pot do fakultete zmo-
gel sam, pa moram prej nekako priti iz hise
(vhod ima ez balkon, pri ¢emer uporablja

Skupaj sodelujeta Ze pet let. Luka je trenu-
tno absolvent na Fakulteti za racunalnistvo
in informatiko Univerze v Ljubljani in brez
Zanove pomodi se ne bi mogel udeleze-
vati predavanj. Dijakom namrec asistenta v
¢asu izobrazevanja po Zakonu o usmerja-
nju otrok s posebnimi potrebami (Ur. I. RS,
$t. 54/00) in Pravilniku o dodatni strokovni
in fizicni pomaodi za otroke in mladostnike
s posebnimi potrebami (Ur. |. RS, t. 25/06,
60/06, 8/08) zagotavlja srednja Sola, Stu-
dentom pa pomoc¢ ni predvidena. »Brez
asistenta se ne bi mogel udelezevati vaj v

racunalniskem laboratoriju, ker preprosto
ne bi dosegel racunalnika, ki pa se med
drugim uporablja tudi za preverjanje zna-
nja. V teh ucilnicah razmere pac niso prila-

Zan Luku pomaga pri vsakdanijih opravilih,
med katere spada tudi oblacenje. Ker sta oba
spros¢ena fanta, je vcasih taksno opravilo
pospremljeno z veliko smeha in prijateljskega
zafrkavanja.




Asistentova nepogresijiva pomoc pri ucenju.

osebno dvigalo). Pomoc in spremstvo po-
trebujem, poleg tega pa sem z osebnim
asistentom tudi bolj samostojen in manj
odvisen od starsev« Zan mu med drugim
pripravi tudi knjige in ostale potrebscine, ki
jih potrebuje kot student na fakulteti. Spre-
mlja ga tudi na kosilo.

Njun delovnik se zacne z jutranjo higie-
no in kasneje spremstvom na fakulteto, k
zdravniku ali kar pac zahteva vsakdan. Se-
daj, ko je Luka absolvent in nima vec pre-
davanj, se na fakulteto odpravita redkeje,
je pa zato Zan dobrodosla pomoc pri uce-
nju: pomaga mu pripraviti knjige, prizgati
racunalnik in opraviti vse tisto, Cesar Luka
sam ne bi zmogel. Ce ne biimel asistenta,
bi najverjetneje moral nekdo od njegovih
stardev pustiti sluzbo in ostati z njim, kar
pove, kako zelo zagotavljanje asistenta
distrofikom razbremeni druzino. Zan Luka
spremlja tudi na fizioterapijo, ki se je ude-
lezuje trikrat v mesecu.

Lidijo vec¢inoma poznamo kot udelezen-
ko Sahovskih tekmovanj v Domu dva to-
pola v Izoli, kjer Ze nekaj let v Zenski ekipi

Luka in Zan pozirata za MAZ.

Luka je drugace uporabnik programa
osebne asistence Ze od zaletka srednje
ole in je v tem Casu zamenjal Ze Stiri asi-
stente. Pravi, da sta se z Zanom lepo ujela
in da nimata vecjih teZav v komunikaciji.
Luka se Se Zivo spominja, da je pred uved-
bo osebne asistence imel priblizno pol le-
ta pomoc civilnih vojakov. Takrat je hodil
e na gimnazijo. »Med »civilniki« si spoznal
veliko razli¢nih ljudi. Zame je na primer skr-
bel tudi doktor fizike (se nasmehne). Sla-
bost take organizacije pa je bila v tem, da si
se moral vedno znova navajati na novega
¢loveka in vsakemu vse ponovno razlaga-
tix Kasneje so obvezno sluZenja vojaskega
roka v Sloveniji ukinili in s tem tudi civilnih
vojakov ni bilo ve¢ na razpolago.

Zan je pri Luku zaposlen 8 ur dnevno in
njegov delovnik traja od sedmih zjutraj
do priblizno petnajste ure popoldan,
ko se domov vrnejo Lukovi starsi. Zan:
»Hodil sem v zdravstveno $olo in vedno

vec¢inoma pobira nagrade. Je mamica
tretjesolke Nikoline in od rojstva hcerkice
tudi sama uporabnica programa osebne
asistence. Z rojstvom hcerke sta s par-
tnerjem pricela druzinsko Zivljenje in pri
negi otroka sama ne bi zmogla. Zacetki
so bili naporni in takrat je mladi druZinici

me je zanimalo delo z ljudmi, nudenje
pomoci. Na internetu sem nasel oglas za
osebnega asistenta in sem se oglasil pri
Karmen Bajt. Takrat sem bil dejansko edi-
ni kandidat in sem ¢ez priblizno Stiri dni
zacel delati kot Lukov asistent.« Zan pravi,
da se z Lukom dobro razumeta in da mu
je ta zaposlitev vsec. S svojo prisotno-
stjo mu lahko marsikaj olajsa. Kaksnega
predhodnega izobrazevanja ali uvajanja
glede na svojo izobrazbo ni potreboval.
Pred tem je bil zaposlen kot asistent v
Studentskih domovih, kjer je skrbel za
vec kot enega distrofika. To se je obca-
sno (v obsegu nekaj ur dnevno) dogajalo
tudi v tem programu, vendar se zadnje
Case posveca zgolj Luku.

Oba z Lukom si Zelita, da bi program ostajal
zagotovljen tudiv temnih Casih recesije, saj
ga oba oznacujeta kot dragoceno pridobi-
tev, ki izboljsa kakovost Zivljenja distrofikov
in njihovih najozjih druzinskih ¢lanov.

priskocilo na pomo¢ Drustvo distrofikov
Slovenije, ki jim je v okviru mariborskega
poverjenistva nudilo nastanitev. Med-
tem je Nikolina zrasla in zacela obiskovati
osnovno $olo, druZinica pa si je uredila
ljubek dom v stanovanju visokega bloka
v centru Maribora.



Lidija in Janja sodelujeta Ze skoraj dve leti.
Pred tem je imela Ze dve drugi asistentki in
z vsemi se je dobro ujela. Janja ji pomaga
pri vseh vsakdanjih opravilih, od osebne
nege do gospadinjskih opravkov. Ko je Ni-
kolina v Soli skupaj opereta in obesita pe-
rilo, skuhata, pospravita, gresta v trgovino
in ko deklica konca s poukom, se skupaj
odpravita po njo v $olo. Tako je Lidija lahko
tudi malo na sveZzem zraku, drugace pa ne
bi mogla iz stanovanja. Nikolina je ljubka
deklica, ki nam je ob nasem obisku pove-
dala vsebino risanke »Alvin in veveri¢ki.
Ogledali so si jo v 30li. Na asistentko Janjo
je precej navezana in pove, da ob lepem
vremenu gredo vcasih tudi vse tri skupaj
na sprehod ali na trznico. Ko bo velika, si
Zeli postati zdravnica ali uciteljica.

Janja: »To delo sem sprejela predvsem
zato, ker sem imela lastno izkusnjo z oce-
tom distrofikom in me ni bilo strah pre-
vzeti te odgovornosti. S to razliko, da je
moj oce potreboval veliko vec kot potre-
buje Lidija. Lidija je v mojih oceh Se zelo
samostojna in svojo vlogo v tej druZini
vidim predvsem kot tisto vrsto pomodi,
ki moji uporabnici omogoca biti mati«

»Res je — Ce ne bi imela osebne asistentke,
bi najverjetneje morala nazaj v dom, saj

moj partner vsega sam ne bi zmogel. V
domu sem namrec Zivela Ze od petnajste-
ga leta starosti in najbrz tudi v tem prime-
ru ne biimela nobene druge mozZnosti. S
hcerko bi bili tako lo¢eni in ne bi ji mogla
biti mama v tak3ni meri kot sedaj, ko sku-
paj Zivimo kot druZina« ji pritrdi Lidija.

Janja 3e izpostavi, da ji je pri tem delu
vée¢ predvsem fleksibilen urnik. Ce ima
slucajno kaksno nujno zadevo in kaksen
dan ne more, se lahko vse sproti dogo-
vorijo (bodisi da pride kasneje, bodisi ka-
kSen dan vskodi Lidijin partner ali tas¢a).
Proste ima tudi praznike in vikende, kar
se je zdi e posebej pozitivno. Opravlja
dinamic¢no delo, v katerem ni rutine. Ker
veliko razmidlja, je predlagala tudi vegjo
sodelovanje med invalidi: »Sprasujem se,
zakaj se ne bi v osebno asistenco vkljucili
vsi tisti [judje, ki so Ze nekje vkljuceni v so-
cialne programe drugih drustev, na pri-
mer »laZji« invalidi (uporabniki psihiatric-
nih storitev, ki so drugace ne-zaposljivi)
ali kako drugace ne-zaposljivi; pri osebni
negi in gospodinjski pomodi, ki jo distro-
fiki najbolj potrebujejo, pa bi bili lahko
zelo koristni. Kot nekaksna mreza ljudi za
ljudi« Morda bi njen predlog veljalo po-
sredovati naprej tistim, ki na odgovornih
mestih sprejemajo odlocitve.

Program osebna asistenca omogoca Lidiji neodvisno Zivijenje, v kate-
rem lahko samostojno vzgaja svojo hcer in s tem izpolnjuje svoje naj-
vecje Zivljenjsko poslanstvo. Nikolina pa tako odras¢a v sre¢nem druzin-
Pred odhodom iz stanovanja Lidija oblece zimsko puhovko. skem okolju, kjer ima mamico ves cas ob sebi.



Vesna je bila med prvimi uporabniki tega
programa: »Prvo asistentko sem dobila, ko
je komaj dopolnila 18 let. Super sva se ujeli,
hodili sva na sprehode, kavice, po nakupih.
Ker je bila mlada, se je hitro vklopila v na3
kontekst in je, bolj kot na primer le zgolj
strogo Cis¢enje in nego, pokrivala socialni
vidik interakcije. Imela sem jo do selitve na
obalo leta 2006.« Osebni asistent omogoca
predvsem razbremenitev svojcev. Zaveda
se, da bi bili brez osebne asistence njeni
domaci in partner krepko bolj obremenje-
ni: »Moj partner je osebni asistenci izredno
hvalezen, ker je kmalu ugotovil, da vsega
sam ne bi zmogel. Trpi lahko tudi partner-
ski odnos, ki se hitro prevesi v odnos med
negovalcem in uporabnikom. Poleg tega
ima moj partner taksen delovnik, da ga do-
ma ni do osme ure zvecer in bi ¢ez dan sa-
ma tezko shajala. Najbrz bi se morali mama
ali sestra vsak dan vorziti iz Gorice na obalo
na lastne stroske, kar pa glede na cene na
obali predstavlja prevelik zalogaj. Zato je s
tem socialnim programom vsekakor zago-
tovljeno samostojno bivanje. Precej laZje
planiras Zivlienje po svojih potrebah: ne
gledas namre¢ vec toliko na potrebe ljudi
okoli sebe, v ospredje stopijo tvoje dejan-
ske potrebe in to daje vecjo samostojnost.«

Njun povprecen dan je odvisen od sluzbe-
nih obveznosti. Vesna je zaposlena pri Di-
ners Club ltalija (sedez podjetja je v Milanu)
in odlicno obvlada italijanski jezik, saj na
njenem oddelku poslujejo izklju¢no z itali-
janskim trgom. Dela deljeno, en teden po-
poldan in en teden dopoldan: »Ce delam
Zjutraj, me asistentka uredi in me v sluzbo

pelie z mojim avtomobilom, zato ne po-
trebujem drustvenega prevoza. V sluzbi
je ne potrebujem, ker imam prilagojeno
delovno mesto in na samem delovnem
mestu ne rabim pomoci. Tudi sodelavci so
toliko v redu, da mi po potrebi pomagajo.
Medtem ko sem v sluzbi, je asistentka pro-
sta. Na moje poobilastilo lahko razpolaga z
osebnim vozilom. Potem pa me pride iskat
in me pelie domoy, v¢asih tudi po nujnih
opravkih, ¢e moram $e kaj urediti (obcina,
trgoving, zdravnik ipd.). Ko prideva domoy,
naju Cakajo gospodinjska dela: skuhava,
pospraviva, opereva, zlikava, in potem me
Se enkrat uredi. Njen delovnik se navadno
zaklju¢i eno uro pred prihodom mojega
partnerja iz sluzbe. Ce pa delam popoldne,
me zjutraj uredi partner, asistentka pa pride
kasneje in je z mano dokler me ne zapelje
v sluzbo. Kasneje me pride tudi iskat in me
pripravi za spanje. Moram priznati, da njen
delovnik ni idealen, a se zato, ker je mlada
in $e nima svoje druzine, laZje prilagodi kot
bi se lahko v primeru, ¢e bi bila mama in
vezana na varstvo otroka« Vesna je s Tejo,
ki je pri njej zaposlena slabe tri mesece
osem ur dnevno, zelo zadovoljna. Pravi, da
se ji pozna medicinska izobrazba in se je iz-
kazala Ze prvi mesec po nastopu dela. Teja
doda: »V trenutku, ko sem videla oglas sem
intenzivno iskala sluzbo, saj mi prejsnji de-
lodajalec ni podaljsal pogodbe. Sluzba se
mi je zdela zanimiva, saj sem po izobrazbi
zdravstveni tehnik in trenutno nadaljujem
s studijem na visoki $oli za zdravstvo. Poleg
tega me delo z ljudmi zelo veseli, sem ko-
munikativna in se z lahkoto vkljucim v novo
delovno okolje. Vec let sem kot Studentka
delala v domu za starejse obcane in sem
si tam pridobila kar nekaj izkusenj za delo
zljudmi z gibalnimi oviranostmi, zato pred-
hodnega usposabljanja nisem potrebova-

lax Delo, ki ga opravlja, ocenjuje kot zani-
mivo in dinami¢no, saj prinasa veliko novih
znanj, a hkrati tudi veliko odgovornost, kajti
od kvalitete njenega dela je odvisno Vesni-
no dobro pocutje.

»Javnost Se vedno premalo pozna profil
osebnega asistenta, zato tudi izredno tez-
ko najdes kader. Ko sem nazadnje iskala
osebno asistentko, je bilo kar precej tezav.
Najbolj pogosta izjava je bila: »Ja, jaz pa
ne bom gospodinjska pomocnica, ampak
vam bom samo za druzbo« Casi spleti-
Cen, kiso s tabo pile kavo, klepetale in te
trepljale po rami, pa so Ze zdavnaj mimox«

Dejansko zahteva to delo gospodinjsko
pomocnico, spremstvo, negovalko, vse to
mora pokrivati ena oseba. »Ljudje stvari ne
poznajo in tega delovnega mesta ne vre-
dnotijo pravilnok pravi Vesna in pojasni, da
so vcasih prihajali asistenti tudi iz marginal-
nih skupin in zato morda niso bili najbolj pri-
merni za takSno delovno mesto. Zdaj na sre-
¢o tega nivec. Lahko pa po njenih izkusnjah
naletis na nekoga, ki je v konkretni socialni
stiski in mu je to zadnja moznost pred izklju-
Citvijo iz zavoda (op. Zavod za zaposlovanje
RS), temu cloveku bo vsaka naloga pred-
stavljala dodatno obremenitev in bo delo
opravljal prakti¢no pod prisilo: »Sama sem
kandidatom vedno najprej poslala dopis z
osebno predstavitvijo in opisom svojih po-
treb, kar je bilo nekak3no reseto za nadaljnii
izbor. Ce so bili to zanje sprejemljivi pogoji,
sem organizirala razgovor, drugace razgo-
vora ni bilol«

Obe menita, da bi bilo osebne asistente
preko dodatnih izobrazevanj potrebno
uvesti v svet distrofije, saj marsikdo pred
nastopom dela nima prave predstave o
tem, kaj dejansko pomeni ta diagnoza.

Prevoz v sluzbo.

Teja pri zlaganju opranega perila.



V zadnjih letih je raziskovanje na podrocju robotike zelo na-
predovalo. V medicini se s pomocjo robotov Ze vrsto let izva-
jajo kompleksni kirurski posegi. Razlicni robotski mehanizmi
so danes v uporabi skoraj na vseh podrocjih nasega zivlje-
nja. Veliko teZavo pa Se vedno predstavlja nedostopna cena.
V nadaljevanju vam bomo predstavili posamezna podrodja,
na katerih lahko obtelesna robotika pomaga tudi invalidom.

Profesor dr. Munih iz Fakultete za elektro-
tehniko v Ljubljani meni, da je poleg Svice v
Sloveniji objavljenih najvet publikacij o ro-
botih glede na stevilo prebivalcev. Najbolj
razsirjena je uporaba robotov v industriji,
vendar pa je poznavanje gibanja robotov
na dolocen nacin mogoce primerjati z
dogajanjem pri gibanju ¢loveskega telesa.
Interes za analiziranje gibanja pri ¢loveku
in stroju je v Sloveniji izrazen Ze 30 let in je
prerasel v razvoj eksoskeletnih (zunajske-
letenih) robotov, s katerimi se ukvarja tudi
sam dr. Munih. Ti roboti objamejo ¢loveko-
vo telo, s pomocjo senzorjev sledijo njego-
vemu gibanju oziroma Zeljam po gibanju
in gibanje z mehansko mogjo stroja okre-
pijo. Proizvodnja teh robotov je zelo draga,
v glavnem so z njimi dodatno opremljeni
ameriski vojaki. Na spletu je mozno najti tu-
di napravo Hulc, ki si jo vojak oblece kot na-
hrbtnik s kovinskimi nogami. S pomocjo te
naprave lahko vojak na hrbtu prenasa tezja
bremena in dobi oporo pri hoji po klancu.
Iz Hulca so se razvile t.i. »elektronske noge,
ki omogocajo hojo tudi paraplegikom.
Vendar si nih¢e ne upa napovedati, da
bodo paraplegiki s pomogjo elektronskih

nog dejansko shodili. Poleg vsega je po-
stopek izdelave teh mehanizmov izredno
drag in Ze zaradi tega so roboti finan¢no
nedostopni v civilne namene. Kljub temu,
da se ti mehanizmi razvijajo predvsem v
vojaske namene, pa trenutno na Fakulteti
za elektrotehniko in racunalnistvo pote-
kata najmanj dva projekta, katerih vpliv
bi utegnil imeti dolgoro¢ne posledice na
podro¢ju vsakdanjega Zivljenja invalidoy,
in sicer vizualno vodena robotska roka z
nevronskimi mreZami ter invalidski vozi¢ek
z govornim upravljanjem (ve¢ o tem na
http://www.roferi.uni-mb.si/portal/index.
php?option=com_content&task=view&id
=125&Itemid=335&lang=si).

V rehabilitacijske namene, posebej pri mo-
7ganskih poskodbah po preZiveli kapi, se
roboti Ze precej uporabljajo, vendar Zal le
izven meja Slovenije. Novejsi robotski me-
hanizmi asistirajo pri gibih obolelega le toli-
ko, kolikor je to potrebno, in se tako prilaga-
jajo posameznikom (Riener in sod., 2005).
Taki mehanizmi pri vodenju upostevajo
posameznikove namene in vlozen trud ter
ne vsiljujejo vnaprej definiranega gibanja.

Tako se robotska pomoc¢ prilagaja aktivno-
sti, ki jo izkazuje posameznik. Za dolocitev
posameznikovih namenov in oceno zmo-
Znosti je potrebna trenutna ocena sil inte-
rakcije med obolelim in robotom (Trlep in
sod., 2011:43). Na Zalost je tudi pri uporabi
robotov v rehabilitacijske namene veliko-
krat vse odvisno od finan¢nih sredstev: na
Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu
- SOCA v Ljubljani obstajajo tevilne potre-
be invalidov, zaplete pa se pri kapacitetah
in razpoloZljivih finan¢nih sredstvih. Tako je
podrodje razvijanja robotskih mehanizmov
zaenkrat pri nas omejeno zgolj na razisko-
valne laboratorije pod okriliem Fakultete za
elektrotehniko Univerze v Ljubljani.

Uporaba robotike za distrofike se razvija v
smeri nadomesc¢anja zmanjsane misicne
modi z nudenjem dodatne opore tam,
kjer je to potrebno. Clan nasega drustva
Tadej Korosec je Ze leta 2010, v sklopu
letne skupscine evropskega zdruZenja
drustev distrofikov v Milanu, porocal o
robotski roki, ki jo distrofik preprosto upo-
rablja pri vsakodnevnih opravilih. Pri tej
metodi gre za zajem podatkov na neinva-
ziven nacin iz okolja. S tem pripomockom
postanejo osnovna opravila (dvig roke, ko-
zarca, ipd.) distrofiku laZja in izvedljiva (po-
snetek si lahko ogledate na http.//www.
Youtube.com/watch?v= 0kGMhBW3p1E).
Naprava se imenuje WREX (Wilmigton
Robotic Exoskeleton) in spada med zgoraj
omenjene zunajskeletne robote. Napravo
izdeluje podjetje JAECO Orthopedic, ZDA.
V tej drzavi se je nekaj ¢asa izobrazeval Ta-
dej Korosec, ki je v Kaliforniji tudi uspesno
opravil specializacijo na podrocju razvoja
programske opreme, kot informatik-pro-



gramer pa deluje tudi na Drustvu distro-
fikov Slovenije. Morda ni nakljucje, da je
glede na porocanje dnevnih medijev z
ZDA povezan 3e en Slovenec: Dejan Pan-
gerci¢, robotik in doktorand Tehniske uni-
verze v Muenchnu, trenutno Zivi in dela
v Silicijevi dolini ter sodeluje pri izpopol-
njevanju robotov za pomo¢ invalidom in
starejsim.

Intenziven razvoj robotike ter interdisci-
plinarno sodelovanje medicine, racunal-
nistva in drugih ved, so rezultat vedno
boljsim priblizkom nadomestilu ¢lovedke-

ga potenciala. Tu gre v prvi vrsti izpostaviti
napredne algoritme pri razvoju program-
ske opreme, ki se z uporabo umetne in-
teligence (nevronske mreze) in sposob-
nostjo avtonomno-adaptivnega ucenja,
zmorejo priblizati  ¢loveku. Povedano
drugace, programska oprema, ki je srce in
znanje vsakega robotskega sistema, se je
sposobna sama uciti in posodabljati svoja
znanja na podlagi izkusenj iz okolja. V ka-
kSni meri to invalidom koristi ali skodi, pa
bo pokazal ¢as.

Tadej KoroSec, Vesna Veingerl

Trlep, Matic, Mihelj, Matjaz, Puh, Urska,
Munih, Marko (2011): Adaptivni robotski
mehanizem za dvoro¢no vadbo pacien-
tov s hemiparezo. Zbornik prispevkov 14.
kongresa fizioterapevtov Slovenije: Z do-
kazi podprta fizioterapija. Drustvo fiziote-
rapevtov Slovenije, Lasko.
http://luks.fe.unilj.si/sl/studij/SUIS/se-
minarji/blazk/index.html
http://www.dnevnik.si/objektiv/v_
objektivu/1042484103; 14.12.11
http://www.dnevnik.si/novice/zna-
nost/1042455623; 14.12.2011

S 1. januarjem 2012 se je zacCel uporabljati Zakon o socialno varstvenih prejemkih
(Uradni list RS, st. 61/2010, 40/2011), ki ureja podrocje denarne socialne pomoci, po
novem pa tudi pravico do varstvenega dodatka, ki je bila doslej urejena v Zakonu o
pokojninskem in invalidskem zavarovanju.

Do varstvenega dodatka so upravice-
ni posamezniki s stalnim prebivalis¢em v
Republiki Sloveniji, ki si materialne varnosti
ne morejo zagotoviti zaradi okolis¢in, na
katere sami ne morejo vplivati, ker so traj-
no nezaposljivi ali trajno nezmozni za delo
ali starejsi nad 63 let (Zenska) oz. nad 65 let
(moski) in niso delovno aktivni in njihov
dohodek oziroma dohodek druZine ne
presega cenzusa za varstveni dodatek.

Po dolocilih nove zakonodaje pravica do
varstvenega dodatka ni ve¢ omejena le
na prejemnike starostne ali invalidske po-
kojnine, ampak lahko pravico do varstve-
nega dodatka uveljavljajo vse osebe, ki so
upravicene do denarne socialne pomoci
oziroma bi lahko bile upravicene do de-
narne socialne pomodi, ter osebe, ki sicer
presegajo cenzus za pridobitev denarne
socialne pomodi, ne presegajo pa cenzusa
za varstveni dodatek.

Pravica do varstvenega dodatka je od-
visna od ekonomskih razmer prosilca in
drugih oseb, ki Zivijo z njim v skupnem
gospodinjstvu. Pri ugotavljanju upravi-
Cenosti do varstvenega dodatka se upo-

Stevajo naslednji dohodki in premozenje
prosilca oziroma njegovih druzinskih ¢la-
nov, in sicer:

« invalidski in druZinski dodatek,

- obdawcljivi dohodki po zakonu o doho-
dnini, ki niso oprosceni placila dohodnine,

+ pokojninske rente in odkupne vrednosti
ter dodatne starostne pokojnine,

+ dohodki, prejeti na podlagi pogodbe o
prostovoljinem sluzenju vojaskega roka
(razen povracil stroskov),

- dohodki na podlagi pogodbe o vojaski
sluzbi v rezervni sestavi, razen nadome-
stila place oziroma izgublienega zasluz-
ka in dohodkov za ¢as opravljanja,

. prezivnina, nadomestilo prezivnine in

drugi tovrstni prejemki,

« nagrada skrbniku, placilo dela rejniky,

starSevski dodatek,

- otroski dodatek,
. denarna socialna pomoc (razen izredna

denarna socialna pomog),

. varstveni dodatek,
- drzavne stipendije (brez dodatkov),
- dodatek glede na dohodek v druzini sti-

pendista k Zoisovi stipendiji,

+ dodatek za aktivnost po Zakonu o ure-

janju trga dela,

« dodatek k pokojnini po zakonu, ki ureja
zagotavljanje socialne varnosti sloven-
skim drzavljanom, ki so upravic¢eni do
pokojnin iz republik nekdanje SFRJ,

- rente iz Zivljenjskega zavarovanja,

- veteranski dodatek,

+ nadomestilo za invalidnost,

« sredstva za nego in pomoc ter druge
oblike denarnih nadomestil, ki jin prejema
oseba, za katero skrbi oseba, ki se uposte-
va pri ugotavljanju materialnega poloZaja,
razen Ce stranka dokaze drugace,

- prejemki za delo pripornikov in obso-
jencey,

« pomoci v obliki denarnih sredstev od
invalidskih, humanitarnih  organizacij,
dobrodelnih ustanov in lokalnih sku-
pnosti, prejete kot pomoc za preZivetje
(uposteva se znesek, zmanjsan za cen-
zus samske osebe ali druzine za denar-
no socialno pomoc),

- placila za vodenje knjigovodstva na
kmetijah,

.- dediscine, darila, volila,

- dobitki od iger na sreco,

- izplacila iz naslova zavarovanja za pri-



mer bolezni, poskodbe, invalidnosti,

« drugi dohodki po zakonu o dohodnini,
ne glede na to, ali so oprosceni placila
dohodnine,

- dohodek iz dejavnosti,

« dohodek iz osnovne kmetijske in osnov-
ne gozdarske dejavnosti,

- prezivnina oseb, ki so jih starsi dolzni
preZivljati,

-+ upoSteva se tudi vse premicno in
nepremi¢no premoZenje (osebna in
druga vozila, vodna plovila, lastniski
delezi gospodarskih druzb ali zadrug,
vrednostni papirji, denarna sredstva na
transakcijskem ali drugem racunu, hra-
nilne vloge in druga denarna sredstva
po izjavi posameznika, drugo premic¢no
premozenje).

Priizracunu premoZenja pa se NE upostevajo:

- stanovanje (stanovanjska hisa), v kate-
rem oseba dejansko prebiva, do vre-
dnosti primernega stanovanja,

- 0sebno vozilo oziroma enosledno vozi-
lo do vrednosti 28-kratnika osnovnega
zneska minimalnega dohodka,

- 0sebno vozilo, prilagojeno prevozu tez-
ko gibalno oviranih oseb,

- premoZenje, ki daje dohodke, visje od
2-kratnika bruto minimalne place,

. premozenje, za katerega ima oseba kot
najemojemalec sklenjen finan¢ni ali po-
slovni najem (lizing),

- predmeti, izvzeti iz izvrsbe, razen goto-
vine,

« poslovni prostori in poslovne stavbe,
drugi objekti in premi¢no premoze-
nje, ki ga vlagatelj ali druga oseba, ki se
uposteva pri ugotavljanju materialnega
poloZaja, uporablja za oziroma pri pri-
dobivanju dohodka iz dejavnosti, dokler
ta dohodek dosega vsaj visino minimal-
nega dohodka, ki bi mu pripadal, ¢e ne
bi imel drugih dohodkoy,

« kmetijsko in gozdno zemljisce, ki daje
dohodek, ki se uposteva pri ugotavlja-
nju materialnega polozaja (katastrski
dohodek),

- sredstva dodatnega pokojninskega za-
varovanja, vpisana na osebnem racunu
zavarovanca pri skladu obveznega do-
datnega pokojninskega zavarovanja ali
pri pokojninskem skladu ali zavarovalni-
ci, ki izvaja prostovoljno dodatno pokoj-
ninsko zavarovanje,

« prihranki.

Do varstvenega dodatka je upravicena
samska oseba, katere mesec¢ni dohodek
ne presega 450,54 evrov (t.i. cenzus). Cen-
zus druzine je odvisen od dohodka ¢lanov

druZine oziroma skupnega gospodinjstva
ter od premozenja druZine.

Visina varstvenega dodatka je odvisna
od dohodkov, ki jih ima posameznik oziro-
ma druzina:

- Ce posameznik Ze dobiva denarno so-
cialno pomoc ali izpolnjuje pogoje za-
njo: 161,73 evrov; Ce pa posameznik Zivi
7 0sebo, ki je prav tako upravicena do
varstvenega dodatka ali je ta oseba 3e
aktivna: 80,87 evrov,

- Ce ima samska oseba tudi lastni doho-
dek, se varstveni dodatek doloci v visini
razlike med 450,54 evrov in lastnim do-
hodkom,

- zadruzino je varstveni dodatek dolocen
v visini razlike med cenzusom druZine
za varstveni dodatek in lastnim dohod-
kom druZine.

Ker po novi ureditvi priznanje pravice do
varstvenega dodatka poleg dohodkov
pogojuje tudi premoZenje posameznika
oziroma njegove druzine, bodo nekate-
ri upravicenci lahko prejemali varstveni
dodatek v druga¢nem znesku kot doslej,
lahko pa zaradi preseganja cenzusa do te
pravice tudi ne bodo vec upraviceni.

Po novem o pravici do varstvenega do-
datka odlocajo centri za socialno delo
in ne vec Zavod za pokojninsko in in-
validsko zavarovanje. Centri za soci-
alno delo morajo po uradni dolznosti
preuciti okolid¢ine vsakega posameznika in
vsem izdati ustrezne odlo¢be. Do prejetja
odlocbe se bo vsem obstojecim prejemni-
kom varstveni dodatek izplaceval $e do za-
dnjega v mesecu. Pozitivne odlocbe naj bi
prvic¢ izdali le za obdobje treh ali Sestih me-
secev, potem pa bodo upravicenci pred
iztekom obdobja, na katerega se pravica
nanasa, morali vloZiti viogo za podaljsanje
prejemania varstvenega dodatka.

Primer: ¢e bo posameznik prejel odlocbo o
priznanju pravice do varstvenega dodatka
za obdobje do izteka junija, bo moral viogo
za podaljsanje pravice vioZiti na Center za so-
cialno delo pred iztekom meseca junija.

Prejemnikom varstvenega dodatka, ki
bodo prejeli odlo¢bo centra za socialno
delo, da niso upraviceni do varstvenega
dodatka, pa ze izplacanih zneskov var-
stvenega dodatka, ki so jih prejelipo 1.
1.2012, ne bo treba vrniti.

Ker je bila pravica do varstvenega do-
datka iz sistema pravic pokojninskega
zavarovanja z novo zakonsko ureditvijo
premescena Vv sistem socialnega varstva,
tudi za varstveni dodatek po novem velja
ti. omejitev dedovanja. Dedici premo-
Zenja bodo morali vsa sredstva, ki jih je
prejel zapustnik iz naslova varstvenega
dodatka, vrniti drZzavi oziroma se bo za-
puscina za ta znesek zmanjsala.V prime-
ru, da bodo tudi dedi¢i socialno ogrozeni,
jim denarnih prejemkoy, ki jih je prejel za-
pustnik, ne bo potrebno vrniti. Upravicen-
ci v ¢asu prejemanja varstvenega dodat-
ka ne smejo odtujiti (prodati, podariti,...)
ali obremeniti (npr. s hipoteko) svoje ne-
premicnine. Omejitev dedovanja ne velja
za Ze prejete zneske varstvenega dodatka
oziroma zneske prejete do konca leta 2011.

Nekateri so se prav z namenom ohra-
nitve premozenja za dedice odlocili, da
varstvenega dodatka ne Zelijo ve¢ preje-
mati, zato so morali o tem do 31. 12. 2011
obvestiti Zavod za pokojninsko in inva-
lidsko zavarovanje (ZPIZ), ki je pristojen
za izdajanje tovrstnih odloc¢b. Prostovoljno
odrekanje varstvenemu dodatku pa ljudi,
ki so Ze prej z njegovo pomocjo komaj
shajali, potiska v Se vedjo stisko in v krem-
plje revicine.

Iztok Mrak, Mateja Toman

Pogled skozi okno na predel Ljubljane, kjer se
nahajajo vrstne hise z novonastalo stolpnico
v ozadju. Prikljucila se je obstojecemu blo-
kovskemu naselju, ki se Se dograjuje. Mnogi
Slovenci so garaliin se dolga leta marsicemu
odrekali za svoje lastno gnezdece v obliki
hise ali vsaj stanovanja. Recesija jih je zaradi
izgube sluzb pahnila v socialno stisko in za-
radi bojazni, da bi izgubili svojo nepremicni-
no, so se mnogi Ze pred novim letom odlocili
za vrnitev varstvenega dodatka, Cetudi pred-
stavlja vir preZivetja. Ljudje pac Zelijo svojim
potomcem nekaj zapustiti in na vasi, kjer
so dohodki praviloma nizji, se posledice teh
ukrepov se huje izraZajo.
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Danijelova zgodba
kot primer medijske
interpretacije stvarnosti

Medijske novice, oblikovane v razlicnih novinarskih Zanrih
potemtakem niso preslikava stvarnosti, ampak so sporocila
o razlicnih podobah ali kot bi rekel Walter Lippman
»sporocilo o dolocenem pogledu, ki se je vsilil«.

Ta pogled je interpretacija stvarnosti

MnoZi¢ni mediji u¢inkovito izrabljajo svo-
jo mo¢ z medijskimi produkti, v katerih
ne odslikavajo stvarnosti, temvec kon-
struirajo (svojo) medijsko realnost (Kosir,
2003:29). Mediji ne odsevajo stvarnosti,
ampak podajajo njeno reprezentacijo.
Ne zrcalijo dogodkov, temvec najveckrat
pokaZejo samo posamezen okvir ali izsek
dogodka, ne predstavijo pa celote." Ne-
kaj podobnega se je zgodilo tudi v prika-
zu zgodbe nadega ¢lana drustva Danijela
Spasojevica. Pojdimo skozi vsebino.

Za javnost se je zgodba zacela 3.2.2012 s
prispevkom Sveta na Kanalu A. V prispev-
ku so se sprasevali ali bo »Zrtev« pristala
na cesti, kajti Danijel je vendar »nadar-
jen« mladenic, ki so mu v stiski (bolna
mati zanj ni ve¢ sposobna skrbeti) vsi
obrnili hrbet. V prispevku se je kot »gre-
$ni kozel« znaslo Drustvo distrofikov Slo-
venije (DDS), ki kljub svojim prestevilnim
stanovanjskim kapacitetam noce nuditi
pomoci ubogemu distrofiku. Zgodba je
dosegla vrhunec v protestu pred vrati
Drustva distrofikov Slovenije, kjer pa se
nahaja zgolj uprava in ne uradni prostori
socialne sluzbe.? Dejstva, da »protest« ni
bil prvi Danijelov obisk drustva, novinarji
v tem prispevku niso predstavili.

(KoSir 1988:11).

Danijel je namrec¢ le nekaj dni pred tem
dogodkom DDS obiskal v spremstvu svo-
jega strica in nato $e novinarja Sveta na
Kanalu A (ki se je prej predstavil kot osebni
asistent) in pojasnjeno mu je bilo, da dru-
Stvo trenutno prostih kapacitet nima, po-
nujena pa mu je bila vsa razpoloZljiva po-
moc pri reSevanju njegove stiske. Za ves
dan, ko je obiskoval razli¢ne institucije po
Ljubljani, je imel na razpolago drustveni
kombi s Soferjem. Vse stiri ponudbe Mini-
strstva za delo, druZino in socialne zadeve
glede nastanitve je Danijel v nadaljevanju
zavrnil, saj je edina sprejemljiva nastanitev
naenkrat postala Ljubljana? Zgodba je
glede na taksne reakcije vse bolj dobivala
drugacno podobo in drustvo je na podla-
gi tega izvedlo raziskavo, katere ugotovi-
tve podajamo v nadaljevanju:

1. Danijel Dmitrasinovi¢ se je leta 2006
uvrstil na prednostno listo za oddajo
invalidskih stanovanj v najem.

2. 482006 mu je bil izdan sklep o do-
delitvi invalidskega stanovanja na
Novem trgu 7 v Celju, za katerega je
imel Danijel tudi sklenjeno najemno
pogodbo.

3. V tem stanovanju Danijel ni nikoli Zi-
vel. Najprej ga je (profitno) na ¢rno

oddajal, potem pa zaradi Stevilnih
protestov invalidov v Celju in okolici s
tem prenehal.

4. Po prenehanju oddajanja v najem je
bilo stanovanje skoraj 5 let prazno in
je sluzilo kot formalni sedez Danijelo-
vega Drustva dan D za hendikepirane.

5. Nekje vmes je Danijel spremenil prii-
mek iz Dmitrasinovic¢ v Spasojevic.

6. Konec leta 2011 se je z upravnikom
dogovoril za primopredajo stanova-
nja, ki ga je 2.2.2012 na podlagi poo-
blastila predala njegova teta.

Danijel je torej v trenutku, ko se je izdajal
za brezdomca in se bal, da bo pristal na
cesti, de facto e vedno imel na razpola-
go svoje lastno neprofitno stanovanje na
Novem trgu 7 v Celju. Njegova dejanja so
bila o¢itna manipulacija, s ¢imer je hotel
izsiliti stanovanje v Ljubljani. Pri tem so
mu izdatno pomagali njegovi prijatelji
iz YHD in predsednico neparlamentarne
stranke SEM-si Eleno Pecari¢ na Celu, ki
je ocitno ozadje zgodbe morala poznati.
Ali se je pri tem tudi zavedala, da spadajo
njihova dejanja ze med elemente kazen-
skega pregona?

1 Najveckrat se omenjeno odraza v novicah, kjer se iz celotne izjave osebe, ki je intervjuvana, prikaze samo izsek v popolnoma drugacnem
kontekstu. Sporocilo, ki na taksen nacin prispe do cilinega obcinstva, je po svojem pomenu povsem drugacno od prvotno mislienega.

2 Prav zanimivo je, da se nikoli nihce ne zgraza zaradi vratarjev, ki v velikih poslovnih sistemih preprecijo vstop v prostore uprave nepova-
blienim gostom. V primeru DDS je bilo povsem sprejemljivo, da so protestniki (najbrz bi med njimi tezko nasli ¢loveka nad 30 let) zasedli
prostore sicer stanovanjskega bloka, na hodnikih kadili in glasno izrazali svoje nezadovoljstvo.

3 Alilahko vsak drzavljan te drzave kar prosto izsiljuje kraj svojega bivanja?
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Glede na to, s kak$no gorec¢nostjo so se
mediji spopadli s to zgodbo in obtoZeva-
li drustvo ter njegovega predsednika, bi
¢lovek pricakoval enako gorec¢nost tudi
pri izpostavljanju realnih dejstev javnosti.
A se razen objav na spletnih portalih ele-
ktronskih medijev ter v nekaterih tiskanih
izdajah dnevnega ¢asopisja do danes ni
zgodilo ni¢ posebnega. Objavijeno je
doseglo le pescico vsega obcinstva, ki je
bilo sicer izpostavljeno medijskemu lincu
Kanala A in RTV Slovenija. Kadar se mo¢
(nad medijskim diskurzom) kombinira
s pomanjkanjem drugih alternativnih
virov, zaradi ¢esar je konsenz onemogo-
Cen in so skupine, ki nimajo drugih alter-
nativnih virov, ustrezno Sibkejse, so me-
diji sposobni zlorabiti mo¢ in vzpostaviti
svojo hegemonijo ali z drugimi beseda-
mi oblast. To je prvi korak za ustvarja-
nje negativnega odnosa do invalidov*
(Van Dijk, 2000:37). Obrobne in Stevil¢no
manjse skupine imajo slabsi dostop do
medijev in navadno vecine njihovo mi-

sljenje niti ne zanima. Njihovo mnenje je
zato navadno manj kredibilno in brez no-
vicarske vrednosti. To se dogaja tudi zato,
ker se vecina novinarjev osebno ne soo-
¢a z zadevo, o kateri porocajo — v nasem
primeru gre za porocanje o invalidnosti.
Pri porocanju se izpostavi prvo dejstvo,
»prva definicija obravnavane zadeve, ki
je navadno odraz mislienja vodilnih, ki
7 zadevo nimajo neposrednega stika (v
tem primeru politi¢na javnost).

Namen tega prispevka je bil torej ociten
politi¢ni manever, kako o¢rniti delovanje
uveljavljene reprezentativne invalidske
organizacije in napad na sistem vzposta-
vljenega invalidskega varstva, skrbno zavit
v zgodbo »prikrajsanega« posameznika, ki
je izpadel iz sistema. Cilj tak$nega poroca-
nja je v gledalcu ustvariti so¢utje in hkrati
prezir do moci »vsemogocne institucije«.
Informacijo, ki se na tako manipulativen
nacin zasidra v gledalcu, pa je tezko zabri-
sati s pozitivnimi vsebinami, razen v pri-

meru, ¢e je obcinstvo toliko kriti¢no (oz.
medijsko vzgojeno), da je sposobno samo
selekcionirati podane informacije.

Ne glede na medijsko konstrukcijo realno-
sti pa bomo poskusili zakljuciti v optimi-
stitnem tonu Georgeasa Schehade: »Re-
snica ima vec¢ obrazov, laz samo enegal«

= Vesna Veinger!
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MAZEV VRTINEC | Soocenje kandidatov

Predvolilne obljube v Koloseju

25.11.2011 je v organizaciji Nacionalnega sveta invalidskih organizacij (NSIOS) v Ljubljani pote-
kalo predvolilno soocanje politicnih strank. UdeleZili so se ga predstavniki naslednjih strank:
Slovenska demokratska stranka (SDS) - Romana Tomc, Pozitivna Slovenija (PS])- Saso Rink,
Slovenska nacionalna stranka (SNS) - Barbara Jerman, Demokratska stranka upokojencev
(DeSUS) - dr. Luj Sprohar, Zares - Saso Stojanovi¢, Liberalna demokracija Slovenije (LDS)-
Dragica Bac, Nova Slovenija (NSi)- Mag. Cveto Ursi¢, Socialni demokrati (SD) - dr. Ivan Sve-
tlik in Stranka za trajnostni razvoj Slovenije (TRS) - Petra Rezar. V skoraj triurni razpravi so
predstavili bistvene znacilnosti svojih programov na podrocju invalidske problematike.

Kot je pred volitvami Ze v navadi, smo v
tej razpravi slisali mnogo pozitivnih stalis¢.
Zbrani so v zvezizohranjanjem holisticne-
ga sistema invalidskega varstva v obdobju
gospodarske krize v Sloveniji poudarjali,
da kljub gospodarski situaciji, ki je zajela
Slovenijo, ravno najbolj ranljive skupine,
med katere spadajo tudi invalidi, teh spre-
memb ne smejo Cutiti. Skoraj vsi brez iz-
jeme so se zavezali, da si bodo v primeru,
¢e bodo izvoljeni, prizadevali za blaginjo
vseh slovenskih drzavljanov, Se posebej
invalidov. Da je bila Slovenija vedno naklo-
njena invalidom, je v svojem pozdravnem
govoru potrdil tudi predsednik Drustva
distrofikov Slovenije in NSIOS-a Boris Su-
Starsic. Ni pa mogel zaobiti negativnih
dogodkov, ki so bili posledica odlocitev
odhajajoce vlade. Slednja je bila po njego-
vi oceniinvalidom v vsej zgodovini samo-
stojne Slovenije najmanj naklonjena. Izpo-
stavil je Se, da je sam osebno zagovornik
teoreti¢ne Studije dr. Blaza llca, ki preucuje
novo obliko rasizma v neoliberalni druz-
beni ureditvi. Rasizmu, kot ga obravnava
omenjena $tudija, naj bi bile izpostavljene
predvsem marginalne skupine (torej tudi
invalidi) in Boris Sustarsi¢ je poudaril, da
osebno tem ugotovitvam verjame.

Najbolj kriticno stalis¢e do obravnavane-
ga podrogja strokovnega vodenja je med
kandidati zavzel dr. Luj Sprohar, pred-
stavnik stranke upokojencev. Zavzel se je,
da biinvalidi imeli v drzavnem zboru svo-
jega predstavnika, ki bi»globalno razumel
stvari«. V svoji izjavi je bil precej oster: »Ze
priblizno petnajst let govorim o tem, da je
drZava velikokrat pripravljena kaj narediti,
ker pa tega podrodja ne pozna, sprejema
neprimerne ukrepe. Na deklarativni ravni
se vedno vsi strinjamo, realne tezave na-

stopijo po tem. Glede na to, da sem Ze ze-
lo dolgo v teh krogih, lahko mirno recem,
da doslej se nihce ni ni¢esar naredil, ¢e ni
imel za tem svojih motivov. Sam menim,
da dokler ne bo invalidov v parlamentu,
se ne bo ni¢ spremenilo. Ce ne bomo po-
stali bolj ¢loveski drug do drugega, se tudi
ne bo ni¢ spremenilo. Nih¢e ne bo naredil
nic¢esar namesto nas; ne smemo ¢akati, da
bo vse naredil Boris Sustarsi¢ ali kdo drug
—ti ljudje so garaci - ampak mora vsak ne-
kaj nareditil« Poudaril je 3e, da nam manj-
ka solidarnosti na vseh nivojih Zivljenja in
bomo v bodoce morali na tem graditi.

Predstavnica Slovenske demokratske stran-
ke (SDS) Romana Tomc je na kratko pred-
stavila bistvene tocke programa stranke,
med katerimi je na drugem mestu pouda-
rila socialni dialog: »Zavezali smo se, da bo-
mo vse pomembne spremembe poskusali
dosedi z dogovarjanjem s tistimi interesni-
mi partnerji, na podrocja katerih bomo s
svojimi ukrepi posegali. Menimo namre¢,
da ni mogoce sprejemati nobenih ukre-
pov, ne da bi se posvetovali z vami« Dejala
je e, da je v dani gospodarski situaciji tezko
pri¢akovati izboljSanje razmer, prav gotovo
pa se bodo trudili ohranjati obstojece sta-
nje. Glede predvidene zdravstvene refor-
me je omenila, da predstavljeni predlog
niti v eni tocki ne omenja invalidov in bodo
zato predlagali dopolnitev obstojecega
dokumenta. Svojo predstavitev je zakljuci-
la z besedami: »S preteklimi dejanji smo Ze
dokazali, da smo prijatelji invalidov in tudi v
prihodnje bomo gradili na pravi¢nosti« Te-
danji minister za delo, druzino in socialne
zadeve dr. lvan Svetlik v razpravi o inva-
lidskih vprasanjih zbranih ni preprical.

Pred naso drzavo je vrsta reform, ki jih bo
potrebno sprejeti, e bomo hoteli preziveti
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v evropskem prostoru. V Siroki razpravi so se
predstavniki politi¢nih strank zato dotaknili
Se Stevilnih podrodij, ki zadevajo invalide,
kot je na primer sistem izobraZevanja in za-
poslovanja invalidov. Ve¢inoma zagovarjajo
moznost, da invalidi ¢im bolj dolgo osta-
nejo v domacem okolju in ne v instituciji.
Bistveno boljse moznosti za to si vsi skupaj
obetajo od Zakona o osebni asistenci, ki
ga bo za sistemsko ureditev tega podrocja
potrebno &im prej sprejeti. Potrebno bi bilo
omogoditilaZji prehod iz varstvenih centrov
na trg dela. Invalidi bi morali biti zaposleni
na pomembnih delovnih mestih (v drzavni
upravi jin je na primer zelo malo), pri Ze za-
poslenih invalidih pa je prisotno mnozi¢no
odpuscanje. Predstavnica Stranke za trajno-
stni razvoj je predlagala uvedbo varuha za
otroke s posebnimi potrebami in varuha
invalidov, a se je v nadaljnji razpravi poka-
zalo, da vecina strank ustanavljanju novih
sluzb ni naklonjena. Menili so, da v Sloveniji
Ze imamo vrsto dobrih sprejetih zakonov,
pa se Zal ne izvajajo v zadostnem obsegu,
zato bi svoja prva prizadevanja raje usmerili
v tovrstno izvajanje. Bili so si enotni, da zdra-
vstveni sistem potrebuje prenovo, vendar
predvidene spremembe ne smejo omejiti
rehabilitacije in zagotavljanja ortopedskih
pripomockov invalidom. Predstavnik Nove
Slovenije mag. Cveto Ursi¢ je posebej
pohvalil vse prostovoljce, ki delajo v invalid-
skih drustvih in za delo ne dobijo pravega
placila, saj se vecina sredstev v invalidskih
drustvih porabi predvsem za izvajanje po-
sebnih socialnih programov. V zvezi s tem si
je potrebno prizadevati za ohranjanje inva-
lidskih organizacij, katerih delovanje je od-
visno predvsem od zagotavljanja javnega
sistema financiranja preko Fundacije FIHO.
V FIHO se stekajo vplacila iger na sreco, kar
se je izkazalo za uveljavljen in utecen sistem



zagotavljanja finan¢nih sredstev, a ga v za-
dnjih letih ogroza vdor tujih organizatorjev
iger na sreco. Finan¢nih sredstev v obsegu,
ki bi zadovoljil vse obstojece potrebe in
zadostil vsem vpletenim, je Zal vedno pre-
malo. Da bi se izognili tezavam, ki so se pri
razdeljevanju finan¢nih sredstev doslej ze
pokazale, je Pozitivna Slovenija predlagala
locitev fundacije oziroma uvedbo dveh no-
vih oblik; Fundacijo za invalidske in Fundaci-
jo za humanitarne organizacije.

Med razpravo, ki se je ob tem razvnela
med obcinstvom, je Ivan Pivk s tem v
zvezi omenil bojazen, da je med revnimi
prebivalci v Sloveniji najbrZ precej inva-
lidov: »Glede na statisticne podatke o
visokem Stevilu prebivalcev, ki v Sloveniji
Zivijo revno ali so na robu revscine, ni ni-
kjer zbranih podatkov, koliko izmed njih

je invalidov in bojim se, da ta Stevilka ni
majhna.« Vsem za omizjem je sicer zazelel
sre¢o na volitvah in ¢&im boljso uvrstitev.
Stiriletni mandat za vodenje tekoce vla-
de je medtem sicer dobila Slovenska de-
mokratska stranka (SDS) in tako kot je na
soocenju dejal Ze Boris Sustarsi¢, jih tudi
v MAZ-u pozivamo, naj izvajajo pozitivno
invalidsko politiko. Le pozitivna politika bo
namre¢ pozitivno vplivala tudi na blaginjo
vseh drzavljank in drzavljanov Slovenije.

Ob koncu naj Se pojasnimo, da so bile na
posvet povabliene zgolj tiste stranke, ki
so jim uradne javnomnenjske raziskave
obetale preboj v parlament. Vseh zaradi
povsem tehni¢nih teZav nismo vabili, saj
predvidenih temeljnih tem v danem ¢a-
sovnem okviru zagotovo ne bi uspeli ob-
delati. Tega pa posamezniki (predstavnik

stranke Zares in nepovabljeni gosti) Zal
niso razumeli. Namesto skrbno nacrtova-
ne akcije nepovabljenega vdora na prire-
ditev, pa se je tokrat lepo pokazala naveza
nezadovoljnih posameznikov iz vrst inva-
lidov s politicno stranko Zares. Posledica
te navezave je zal invalidom Skodljiva
sprememba Zakona o lastninskem preo-
blikovanju Loterije Slovenije, ki se je zgo-
dila prakticno ¢ez noc¢ in navkljub vsem
strokovnim argumentom proti. Kljub te-
mu, da morda marsikdo »na tihem« raz-
mislja, da bodo sredstva sedaj pravi¢nejse
razdeljena, jih bo za normalno delovanje,
predvsem pa izvajanje posebnih invalid-
skih programov v dosedanjem obsegu,
odslej naprej zagotovo premalo.

Vesna Veingerl

Na predcasnih parlamentarnih volitvah,
ki so potekale 3.12. 2011, je dvoodstotna
razlika obeh najvisie uvrscenih strank
dodobra razburkala politicne vode. Ko je
glede na izide javhomnenjskih raziskav ze
vse kazalo, da je zmagovalec predc¢asnih
volitev z gotovostjo dolocen, je lista dote-
danjega ljubljanskega Zupana presenetila
7 rezultatom, ki je osupnil vse, ne le njega
samega. Zgodilo se je namre¢ nekaj, kar bi
lahko imenovali tudi »kar ni res, pa je«, kaj-
ti Listi Zorana Jankovica je v slabih sedmih
tednih uspelo navidez nemogoce.

Ker pa v tej nasi lepi predalpski deZelici ni-
mamo nobenih drugih skrbi in tezav kot
le preigravanje iger v Zelji obvladovanja
plesnih korakov po politicnem parketu,
se je po tovrstnem politicnem izidu pravi
»rock and roll« Sele zacel. Dolgo nam ni bi-
lo znano niti, kdo bo novi mandatar, ker so
vsi zacetni poskusi neformalnega reziranja
koalicijsko/opozicijskih navezav potonili,
Se preden bi dobrohotni ucitelji pokazali
vsaj malo volje, da novince naucijo splava-
ti... Tudi veliki o¢e naroda je dolgo mol-
¢al, ob tem pa je nasa ljuba deZelica vse
bolj tonila v dolgove in vedno vec je bilo
taksnih, ki so praznike preZiveli v hladnem
okolju, brez daril in dobrih Zelj dedka Mra-
za, Miklavza ali BoZicka. Tudi ti moZje za

opravljanje svojega tradicionalnega po-
slanstva nujno potrebujejo denar!

In ¢e smo Ze pri denarju, je na naso veliko
Skodo propadel tudi referendum »Proti
diskriminaciji invalidov in ruenju invalid-
skih organizacij«, saj nam kljub tako Ste-
vilnim invalidom v slovenskem prostoru
ni uspelo zbrati potrebnih podpisov
oziroma glasov v podporo ohranjanju
invalidskega denarja iz sredstev Loterije
Slovenije. Posledice teh manevrov najbrz
ne bomo obcutili takoj, v roku dveh do
petih let pa zagotovo. Ob tem se seve-
da poraja vprasanje, od kod interes za
takdno ravnanje? Najbrz bodo morali do-
lo¢eni posamezniki te odgovore poiskati
sami pri sebi. In ne le to: pri sebi bodo
slej kot prej iskali (in upamo, da tudi nasli)
tudi vsi tisti invalidi, ki so se iz teh ali onih
razlogov odlodili ¢uvati svoj glas, saj jim
financ¢na sredstva v dosedanjem obsegu
vec ne bodo na voljo... Ampak to je Ze
druga zgodba, ki je po mnenju mnogih
»$e dalec« in plod fantazije. ..

Izid volitev nakazuje, da je bilo la¢nemu
narodu zadosti »govori¢enja« o drZavni
blaginji in si vec ali manj vsi Zelijo konkre-
tnih rezultatov, oziroma dejanj. Marsikdo
je volilni listi¢ obkrozal z zavestjo vseh ti-

stih lokalnih pridobitev, ki jih je bilo v ¢a-
su Jankovicevega Zupanovanja delezno
nase glavno mesto. Toda ali je vodenje
ob¢ine mogoce enaciti z vodenjem dr-
Zave? Teko¢i dogodki, predvsem pa do-
bro poznavanja igric politi¢nih veljakov,
so politicno sliko predrugacili. Nedvo-
mno pa bo prav ta novoizvoljena vlada s
svojimi dejanji pomembno zaznamovala
politicno polje delovanja civilne druzbe,
med slednje pa spada skrb za nas inva-
lide in sistemska ureditev tega podrodja.
Visi upamo in Zelimo, da nam bodo ljudje,
ki odlocajo, tudi prisluhnili.

Medtem ko ¢akamo na nove koreografi-
je nasih politikov, pa bi pravzaprav lahko
najvec sprememb ustvarili sami. Kako? Le
z vedenjem, da je velik napredek vcasih
odvisen tudi od prvega koraka, ki smo
ga sposobni narediti v smeri sprememb.
Da Ze majhen kamencek lahko povzrodi
plaz! Dober primer tega vedenja je pred-
sednik nasega drustva Boris Sustarsic: ce
pred skoraj Stiridesetimi leti ne bi naredil
prvega (majhnega) koraka in razvijal dolo-
¢enega znanja, potem danes ne bi imeli
stevilnih sistemskih resitev, ki omogocajo
neodvisno Zivljenje ne samo distrofikom,
temve¢ vsem slovenskim invalidom. V
mislih imam, poleg Stevilnih drustev, usta-
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novitev invalidskih podijetij, ki zagotavljajo
kruh mnogim posameznikom. NajbrZ ni
potrebno posebej poudarjati, da ga je pri
tem vodila odli¢na vizija in kljubovalnost
obstojecim druzbenim razmeram.

Pred sabo imamo tako dober vzgled, a se
»Slovencki« iz vrst invalidov vendarle uba-
damo vsak po svoje in sam zase s svojim
lastnim vrtickom, namesto da bi v sebi
prebudili svoje skrito jedro in se poskusili

samo-uresniciti. Dovolj bi bilo, ¢e bi se za
zacetek slehernik vprasal: »Kaj lahko jaz
sam kot posameznik pripomorem k na-
predku? in s tem nehal sprejemati stvari
takSne kot so same po sebi. Ko je posame-
znik glede na svoje zmoznosti in sposob-
nosti maksimalno aktiven, se mu odpre
nov svet, v katerem za neumnosti zmanjka
prostora (in predvsem c¢asa). A kritiziranje
in obrekovanje je »po slovensko« marsi-
komu dosti laZja pot, ki pa Zal dolgorocno

Zelenih rezultatov ne prinese. V druzbeno
ne prav prijazni situaciji nam manjka med-
sebojnega povezovanja in sodelovanja v
skupno korist. Zato upam in Zelim, da bo-
mo v tem (novem) letu sposobni preseci
omejitve v nasih glavah in aktivirali neizko-
ris¢ene potenciale Stevilnih idej, od katerih
je odvisen napredek in razvoj. MoZganskih
kapacitet imamo zadosti!

= Vesna Veingerl

Clanstvo v Svetu za
elektronske komunikacije

Svet za elektronske komunikacije Republike Slovenije je organ za spremljanje in
svetovanje pri usmerjanju trga elektronskih komunikacij in pri varstvu interesov po-
trosnikov na podrocju elektronskih komunikacij v nasi drzavi. Svet deluje v smeri
vzpodbujanja vseh klju¢nih dejavnikov za doseganje ciljev na podrocju razvoja ele-
ktronskih komunikacij. Cilji so stabilen razvoj elektronskih komunikacij v skladu s
pricakovanji uporabnikov, pospesevanje splosnega razvoja elektronskih komunikacij
in novih storitev, spodbujanje ucinkovitosti in tekmovanja med operaterji na trgu ele-

ktronskih komunikacij.

Svet ima enajst ¢lanov, ki jih za dobo
pet let imenuje DrZavni zbor. Pri tem
stiri ¢lane imenuje izmed predstavnikov
nevladnih organizacij, ki delujejo na po-
dro¢ju varstva interesov potrosnikov, od
tega vsaj enega predstavnika invalidskih
organizacij in vsaj enega predstavnika iz-
obrazevalnih institucij. Preostalih sedem
¢lanov je iz vrst razli¢nih strokovnjakov s
podrocja elektronskih komunikacij.

7 zadovoljstvom lahko poro¢amo, da
je ¢lan Sveta, ki zastopa interese Naci-
onalnega sveta invalidskih organiza-
cij (NSIOS) Tadej Korosec, ¢lan nasega
Drustva distrofikov Slovenije. Med za-
stopniki invalidov so v skupini $e pred-
stavnik Drustva paraplegikov Slovenije
Benjamin Znidarsi¢ (v prvem mandatu
¢lan Odbora RTV za problematiko in-
validskih vsebin), predstavnik slepih in
slabovidnih Marko Mikulin in dr. Dusan
Caf, predstavnik nevladnih organizacij v
vlogi predsednika Sveta.

Svet daje mnenja, priporocila in pre-
dloge glede zadev na podrocju elek-
tronskih komunikacij in glede uporabe
dolo¢b zakona o elektronskih komu-
nikacijah, na njegovi podlagi sprejetih
podzakonskih aktov ter spremlja delo
Agencije za posto in elektronske komu-
nikacije (APEK). Tadej KoroSec si prizade-
va za ustaljeno prakso, kjer bi se vsi raz-
pravljavci o sprejetih prilagoditvah po
zakonskih dolocilih predhodno posve-
tovali z Nacionalnim svetom invalidskih
organizacij Slovenije (NSIOS) kot pred-
stavnikom slovenskih reprezentativnih
invalidskih organizacij. V tem trenutku

tecejo prizadevanja za podpis poseb-
nega dokumenta o sodelovanju Sveta z
NSIOS-om.

Kot poudarja 4. ¢len Zakona o invalid-
skih organizacijah (ZInvO), invalidske
organizacije sodelujejo pri oblikovanju
nacionalnih politik in ukrepov za za-
gotavljanje enakih moZnosti in enake
obravnave invalidov. Prav tako se drzav-
ni organi o vseh zadevah iz prejsnjega
odstavka posvetujejo z invalidskimi
organizacijami. Zato je pomembno, da
imamo v SEK-u tudi predstavnike invali-
dov, ki so most med vsemi slovenskimi
invalidi in APEK-om.

SVET ZA ELEKTRONSKE KOMUNIKACIE
REPUBLIKE SLOVENI]JE
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Slisati in videti film

V novembru 2011 je v Ljubljani potekal sedaj Ze tradicionalni 22. mednarodni filmsk
festival LIFF-e, ki vsako leto v svoje okrilje privabi stevilne filmske navdusence. Pe-
stremu izboru umetniskih filmov se je pridruzil zanimiv spremljevalni program v obliki
dodatnih predavanj, srecanj s filmskimi ustvarjalci in okroglih miz. Okrogla miza, ki
si vsekakor zasluzi naso pozornost, je bila organizirana pod vodstvom RTV-ja. Film je
bil tokrat predstavljen nekoliko drugace, izpostavili so vidik slepih in slabovidnih ter
gluhih in naglusnih gledalcev, predvajani pa so bili tudi odlomki iz prilagojenih filmov
Pogovor s filmskimi ustvarjalci, predstavniki javne televizije in uglednimi medijskimi
strokovnjaki je vodil dr. Marko Prpic, zaposlen na Televiziji Slovenija.

Spremljanje televizijskega filmskega spo-
reda je nekaj tako samoumevnega, da
se navadno niti ne vprasamo, kako filme
spremljajo ljudje z okvaro sluha ali vida.
In takih ni prav malo, saj je po podatkih
Svetovne zdravstvene organizacije v vsa-
ki druzbi priblizno desetina prebivalcey,
ki imajo tovrstne tezave. Tem Stevilnim
invalidom lahko pristejemo 3Se vse tiste
ostarele osebe, ki Ze zaradi bioloskega ci-
kla Zivljenja v starosti slabse vidijo in slisijo,
zato med uporabnike prilagojenih komu-
nikacijskih tehnik spada veliko vecje Stevi-
lo ljudi, kot ga lahko evidentiramo.

Podro¢je neoviranega dostopa do in-
formacij kot univerzalne pravice vseh je
posebej tudi zakonsko utemeljeno v Za-
konu o izenacevanju moznosti invalidov,
o katerem smo porocali v prejsniji stevilki
MAZ-a. Zakon o RTV Slovenija pa v 4. ¢le-
nu nalaga javni radioteleviziji »da izvaja
programske vsebine, namenjene slepim
in slabovidnim ter gluhim in gluhonemim
v njim prilagojenih tehnikah«. S podna-
slavljanjem  televizijskega programa v
slovenskem jeziku je Televizija Slovenija
zacela v osemdesetih letih prejSnjega sto-
letja, ko je zacela oddajati teletekst. V treh
desetletjih je prisla tako dale¢, da vsak me-
sec podnaslovi vec kot Seststo oddaj. Prvi
koraki pri prilagajanju programa slepim in
slabovidnim so bili narejeni leta 2000, ko
je Televizija Slovenija predvajala nadalje-
vanko France PreSeren. Po desetletni pa-
vzi je bil lani prilagojen film Petelinji zajtrk,
v letu 2012 pa nacrtujejo, da bodo z zvoc-
nim opisom opremili vsaj sest filmov, med
njimi tudi prvi tuji dokumentarni film.

Dobrsni del zaslug, da se odnos do in-

validskih vsebin v zadnjih letih na RTV-ju
vendarle spreminja, ima tudi v letu 2006
ustanovljen Odbor za problematiko inva-
lidskih vsebin, ki sedaj Ze drugi mandat
uspe$no deluje pod vodstvom predse-
dnika Staneta PadeZnika iz Zveze slepih in
slabovidnih Slovenije. Odbor si prizadeva
za vegjo prepoznavnost v slovenskem jav-
nem prostoru, predvsem pa za vedji ob-
seg zastopanosti invalidskih vsebin v vseh
programih radia in televizije. Ze v uvodu
smo namre¢ ugotovili, da tovrstne vsebi-
ne in sistemske resitve zadevajo veliko ve-
¢ji del populacije, kot bi sploh bilo mozno
evidentirati. Po vseh teh letih se zdi, da je
najteZje presekati stereotipna prepri¢anja
o pasivni vlogi invalida, ki da je ubog, po-
treben pomodi, reveek in v tem kontekstu
se tudi v medijih o invalidih poroca kot o
»prejemnikin pomodi, donacij«, o vsem
tistem, kar je »nekdo drug« naredil za in-
valida. Skoraj nikoli pa se ne poroca, da je
invalid ob upostevanju dolocenih prila-
goditev prav tako sposoben popolnoma
samostojnega in neodvisnega Zivljenja in
v tem smislu se ne poudarja njegove ak-
tivne vloge v Zivljenju. Raziskava, ki smo jo
v imenu Odbora izpeljali leta 2007, je po-
kazala, da si gledalci v resnici Zelijo ¢im vec
taksnih »pozitivnih vsebing, saj je zgodba
o posamezniky, ki je kljub teZkim okolis¢i-
nam v Zivljenju uspel zdruZiti vec razlic-
nih socialnih vlog (kot so npr. izobrazba,
zakonski stan, zaposlitev itd) stimulativna
tudi za velik del gledalcev, ki v svojem
Zivljenju nekako ne najdejo smisla. Mar
ni ena izmed nalog javne televizije tudi
osvestanje in izobraZevanje?

V omizju so sodelovali filmski reZiser Miha
Hocevar, Janez Lombergar, direktor Televi-
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zije Slovenija, Misa Molk, varuhinja pravic
gledalcev in poslusalcey, sociolog dr. Joze
Vogrinec iz Filozofske fakultete v Ljubljani
in dr. Sandra Basi¢-Hrvatin iz Fakultete za
humanisticne Studije v Kopru. Slednja je
uveljavljena medijska strokovnjakinja in se
je strinjala, da upostevanje invalidskih vse-
bin (in s tem v zvezi enakovredna dosto-
pnost do informacij) v 21. stoletju sploh ne
bi smelo biti vprasanje. »Vec¢ina gledalcev
je danes iz medijev tako ali drugace izklju-
¢enih in predvsem RTV v funkciji javnega
zavoda pogosto pozablja na to, kaj sploh
pomeni »ideja« javnega medija« je kriti¢-
no povzela svoje stalisce.

= Vesna Veinger!

GREMO MI PO SVOJE: Fotografija iz zakulisia
filma Gremo mi po svoje: reZiser Miha Ho-
cevar na prizoris¢u snemanja daje navodila
mladim igralcem. Film je mladinska komedija
s cudovitimi prizori iz narave in taborniskega
Zivljenja. Kot zanimivost naj povemo, da je
producentska skupina Vertigo/Emotionfilm,
ki jo vodi direktor Danijel Hocevar, prva v
Sloveniji izdala tudi DVD filma »Gremo mi
po svoje« v tehniki, prilagojeni slepim in sla-
bovidnim gledalcem (avdiodiskripcija). Pri
projektih tega zavoda sodelujeta Se reZiserja
Damijan Kozole in Metod Pevec.



Invalidni film?

Jezik ustvarja druzbeno realnost: spolno nevtralni jezik zajame oba spola, politi¢no
korektni jezik z univerzalnimi pojmi pa vse manjsine kot enakopravne elemente sku-
pnosti. Film ima kot vsak medij sebi lasten jezik, v tem primeru deljiv na slusni in
vidni del. Kot smo videli, omogoca avdio deskripcija slepim in slabovidnim razsiritev
njihove percepcije kulture in obenem utrditev slepih in slabovidnih v zavesti drugih
prebivalcev. Kaksna pa je situacija, ko gre za prikaz invalidov na vozickih? Kaksen
bi moral biti intelektualno pravilen prikaz invalidov, ki bi podprl (samo-)Jdojemanje
misicno obolelega telesa na do invalidov posten nacin?

V popularnem (ameriskem) filmu so in-
validi, kot vsaka druga manjsina, Zrtve
za dobicek in posledi¢no za vecinski
del prebivalstva ustvarjene filmske in
spremljajoce industrije. Za veliko platno
postanejo zanimivi predvsem, ¢e gre za
dobickonosne biografije (»Fridag, 2002,
r. Julie Taymor) ali za zgodbe, ki se ne-
kako dotikajo ene od vojaskih interven-
cij ®Rojen 4. julija</»Born on the 4th of
Julyg, 1989, r.: Oliver Stone). Dobrsnemu
delu teh filmov je skupno, da kot eno od
tezis¢ prikaza glavnega lika izpostavijo
njegovo politicno delovanje; glavnemu
liku se spremeni vrednostni sistem, na
podlagi ¢esa se odlo¢i spremeniti zave-
danje vecinskega dela prebivalstva glede
ideologije, umetnosti, politike, manjsin.

Invalid v ameriskem filmu je ekstroverti-
ran in Zeli pomagati skupnosti. Taksni liki
so kompleksni in igralsko zahtevni, a ver-
jetno oskarjevski ljubezni do njih botruje
tudi kancek slabe vesti, da kvalitetni filmi
o invalidih niso pogostejsi. Ameriska film-
ska industrija sicer poskuda svojo dolgo
zgodovino politicne nekorektnosti po-
praviti tudi z t. i. nagrado Jean Hersholt,
ki jo od leta 1956 naprej podeljujejo
filmskim ustvarjalcem za njihovo huma-
nitarno delo. Leta 2009 jo je prejel Jerry
Lewis, legendarni komik, znan predvsem
po svojih filmih iz 60-ih let, ki je vec kot
50 let deloval tudi kot predsedujoci ame-
riskemu drustvu za misi¢no distrofijo. Vsi
ti prijemi sicer ne dosledno, a vseeno po-
zitivno izboljsujejo lik invalidov v javnosti.

PETELINJI ZAJTRK: Najbolj romanticni prizor iz filma Petelinji zajtrk, reZiserja Marka Nabersnika
in producenta Francija Zajca. V tehniki, prirejeni za slepe in slabovidne, napovedovalka v svojem

besedilu predstavi prizor, ki se odvija pred o¢mi gledalcev tako, da natancno opise dogajanje, ki

ga slepi ne vidijo (na primer opis pokrajine, kopice sena, son¢ni zahod ipd.).
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Pri. Evropejcih, za katere je film tudi
umetnost, je vse drugace. Ker ne gre
zgolj za dobicek, temve¢ pogosto za
ekshibicionizem avtorjev, so pogo-
sti tudi liki invalidov, ki med seboj kar
tekmujejo v introvertiranosti, depresij,
manipulativnosti, provokativnosti, agre-
siji, ekscesih ali vsaj aroganci. Lars von
Trier (>Lom valov«/»Breaking the wavesk,
1996) in Pedro Almodovar (>Meseno
pozelenje«/»Carne trémulag, 1997) sta ta-
ko recimo ustvarila popolnoma destruk-
tivne like, nasprotje ameriskim produktiv-
nim invalidom. Seveda obstajajo izjeme,
med katerimi bi med aktualnejsimi izdel-
ki izpostavil »Skafander in metulj« (>Le
scaphandre et le papillong, 2007, r.: Julian
Schnabel), posnet po resni¢ni zgodbi,
kjer brezizhodna zdravstvena situacija
slednji¢ vendarle rodi izpovedni roman.
Ko pa preidemo k slovenskemu filmu, se
znajdemo sredi puscave. Z veseljem se
pustim poducit o nasprotnem, a osebno
se iz 64 let mlade slovenske filmske zgo-
dovine spomnim zgolj enega invalida na
vozicku, lika Sebastiana Cavazze v filmu
»Kratki stiki« (2006, r. Janez Lapajne). In
ta je bil manipulativen, aroganten in de-
struktiven, skratka v skladu z evropsko av-
torsko politiko. Slovenski film se je do se-
daj v svojih okoli 200 celovecernih filmih
tako s tematiko kot z obliko res potrudil
za status pankrta slovenske druzbe. Ali Ce
si sposodim mnenje nekega tujega pro-
fesorja o slovenskem filmu: »Ne Zelim iti v
kino, da vidim kako bedno je moje Zivlje-
nje«. Dejstvo je, da slovenski film ponuja
kopico depresivnih ali vsaj melanholi¢nih
trenutkov, nesteto umorov, samomoroy,
alkoholizma ali drugih odvisnosti in le
kancek pozitivnih, optimisti¢nih, vzpod-
budnih zgodb. Res je, da so slednje dra-
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matursko manj zadovoljive, a vredno bi
bilo ponovno poskusiti poenostaviti obli-
ko, poiskati univerzalne zgodbe in vrniti
upanje v slovenski film. Sicer se bo 3e na-
prej vzpodbujalo zgolj agonijo in apatijo
slovenskega prebivalstva, tudi invalidov.

Kaj nam je torej storiti? Na prvi pogled je
odgovor preprost, a uvrstitev vec invali-
dov v slovenske medije ni tako enostav-
na. Slovenija v nasprotju z Zeljami vecine
prebivalstva ne Zivi v krizancu med socia-
lizmom in kapitalizmom, temvec se z ne-
oliberalnim gospodarstvom nahaja sredi
gospodarske krize, kjer toliko bolj posta-
nejo nezazeleni in zato medijsko zapo-
stavljeni ljudje, ki iz razli¢nih razlogov ne
morejo prispevati k t. i. razvoju, zaradi Ce-
sar so med prvimi, ki se jim v okviru varce-
valnih shem krajSajo pravice. Prebivalstvu
bi morala drzava omogociti, da ne zgolj,
temvec tudi medijsko dejavneje soobli-
kuje svojo realnost, s ¢imer bo hkrati one-
mogoceno, da se bo destruktivno obrnilo
zoper realnost, ki so mu jo naloZili drugi.
Zato je potrebno v primeru invalidov raz-
biti mite o nemodi, ki jih o njih goji vecing,
in omogoditi invalidom, da se sami ¢im

sirSe predstavijo splosni javnosti. Z redni-
mi televizijskimi in radijskimi oddajami, s
tematskimi natecaji za scenarije ali druga
besedila, s predavaniji in podobnimi inter-
vencijami je potrebno javnosti — tudi in-
validom samim — pokazati, da invalidi ni-

50 zgolj pomoci potrebni priveski druzbe,
temvec tudi uspesni $portniki, znanstve-
niki, kulturni ustvarjalci ipd. Osvobodimo
svoje midlienje, vse ostalo bo sledilo samo
od sebe.

= Ljubitelj filmov

V predstavijenem prizoru Orjak Shrek drZi za roko ljubko princeso, za njima sonéni zahod. Ne-
Znost orjaka gane obcinstvo. Stereotip, ki ga lahko izpeljemo iz te risanke, opisuje invalidom do-
bro znano presojanje ljudi po njihovi zunanjosti, ne da bi tega ¢loveka v resnici poznali.

Skrb zase — skrb za otroka

Seminar za starse distrofikov se je odvijal novembra v Domu dva topola Izola v orga-
nizaciji Drustva distrofikov Slovenije. lzvajala sta ga predstavnika FranciSkanskega
druzinskega instituta Tanja Pate in Miha Rutar, ki zaradi svoje osebne izkusnje s kro-
ni¢nim obolenjem temu podrodju posvecata tudi strokovno pozornost. Ze nekaj let
namrec uspesno vodita skupine za starse obolelih otrok in z dragocenimi izkusnjami
venomer bogatita svoje znanje.

Danes poznamo vec razlicnih vrst pristo-
pov k obravnavanju druZine in Franciskan-
ski institut v Ljubljani se lahko pohvali z
inovativnim pristopom k resevanju druzin-
skih tezav, imenovan Relacijska zakonska
in druzinska terapija. Pred vec kot desetimi
leti jo je v Slovenijo uvedel dr. Christian
Gostecnik, clovek, ki zdruzuje Siroko pa-
leto humanisti¢nih znanj. Po doktoratu iz
klinicne psihologije v ZdruZenih drZavah
Amerike je namre¢ doktoriral Se iz teologi-
je in psihologije, smereh fakultet Univerze
v Ljubljani. Gostec¢nik v svoji teoriji druzino

obravnava kot soodvisen sistem. Ce se to-
rej v tem sistemu znajde samo en ¢len, ki iz
njega izstopa (@li se spremeni), se lahko ta-
ksen sistem porusi in potrebno je ustvariti
novo ravnovesje. Ravnovesje v sistemu lah-
ko zamaje marsikaj, obolenje v druZini pa je
prav gotovo okolisina, ki ima na druzinski
sistem zelo mocen vpliv. Lahko bi celo re-
kli, da je to travma, s katero se nekateri zelo
teZko soocijo, prav vsi, brez izieme, pa se na
taksno vest na zacetku odzovejo z zanika-
njem, ki mu sledi obcutek krivde, globoke
Zalosti in Sele na koncu spoprijemanje s
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situacijo. Spoprijemanje s situacijo pome-
ni, da si mora druZina zgraditi ali oblikovati
nov nacin Zivljenja, ki se sicer od prejsnjega
razlikuje, a je Se vedno iziemno bogato in
dinamicno. Bistveno je, da starsi tudi ob
distrofiku ne pozabijo poskrbeti zase, saj
bodo le tako lahko poskrbeli tudi za svoje
otroke. Bolj kot bodo starsi znali poskrbeti
zase, lazje bodo navezovali stik z otroci in
tudi prisluhnili njinovim dejanskim potre-
bam. Otrodi, ki se bodo le na ta nacin lahko
razvili v samostojne in zrele osebnosti, bo-
do z leti bolj cenili trdno oporo starsev kot



zgolj fiziclno pomog, ki jo lahko zagotovi tu-
di osebni asistent (ali kdo drug). Prav o sle-
dnjem je tekla delavnica, ki sta jo za starse
pripravila Tanja in Miha. Starsem sta Zelela
odpreti prostor za zavedanje in razumeva-
nje temeljnih Custvenih procesov.

V dobi, ko se o psihoterapiji (za razliko od
prej) govori na glas, se tudi starsi Ze zave-
dajo svojih potlacenih vsebin in obramb-
nih mehanizmoyv, zato so takéne delavnice
nadvse primerne za osvetlitev tovrstnih
potlacitev. Med starsi prevladuje Zelja po
povezovanju in izmenjavi izkusenj v spro-
$¢enem vzdusju. Medsebojno druzenje in
sreCevanje jim omogoca, da skupaj isCe-
jo nacine kako pomagati otroku in se ob
vsem tem v sebi umiriti ter sprostiti.

Tudi te delavnice so se udeleZili z mno-
gimi pri¢akovaniji. Ceprav so se eni hoteli
prepustiti presenecenju, so drugi upali na
resitev za izzive, s katerimi se vsak dan so-
oc¢ajo in na pridobivanje novega znanja.
Med izzivi, ki jih vidijo starsi, so zakonski
odnos, sprejetost distrofikov med sovr-
stniki, v druzbi, med sorojenci. . Velikokrat
se med starsi pojavi tisto znano vprasanje
»zakaj jaz« (obcutek krivde), razglabljanja o
diagnozi (koliko povedati, kako povedati,
kdaj povedati, prognoza...), skrbi jih mla-
dostnikovo soocanje s puberteto in rese-
vanje finan¢nih tezav. Pomembna tema so
tudi spremljevalci — koliko pomoci lahko
pricakujemo od njih ter kak$no viogo ima-
jo v druZini z otrokom distrofikom. Tem, ki

tarejo starse, je ogromno, in tudi tokrat so
bili sooceni s pomanjkanjem casa, da bi
se lahko dotaknili vseh. Tako marsikatera
tema tudi vnaprej ostaja neobdelana in
mogoce je ravno to izziv za nadaljnja sre-
¢anja, ki si jih nekateri Zelijo. Posebej jim je
bilo vie¢, ko sta jih nagovorila predsednik
Drustva distrofikov Slovenije Boris Sustar-
$i¢ in ¢lanica drugtva Tea Cernigoj v vlogi
organizatorjev ter jim predstavila del svoje
zgodbe. Starsem veliko pomenijo pozitiv-
ni zgledi oseb, ki se jim je kljub obolenju
v Zivljenju uspelo samo-uresniciti. Zato so
izrazili Zeljo, da bi bilo teh predstavitev v
bodoce 3e vec.

= Tea Cernigoj, Vesna Veingerl

Svojo misel nam je zaupala ena od mamic,
udeleZenk seminarja:

»Za starse so tovrstni seminarji nepre-
cenljive vrednostiz vec vidikov. Seminar
»Skrb zase - skrb za otroka« je nam star-
Sem dal podlago za razmisljanje o svo-
jem pocetju, da ozavestimo pretirano
skrb za otroka in se zavemo posledic, ki
jih prinasa zanemarjanje svojih potreb.
Predvsem pa so tovrstni seminatji edin-
stvena priloZnost, da lahko starsi med
seboj izmenjamo svoje izkusnje na raz-
licnih specificnih podrodjih Zivijenja z

nasimi iziemnimi otroci.«

Predavatelja sta 0 seminarju povedala:

»Zivijenjska zgodba slehernega starsa
je tako edinstvena, a hkrati vsaka polna
modij, vztrajnosti, poguma, kot tudi solz
in bolecine, ki jo najbolje razumejo le
starsi otrok z misicno distrofijo. Srecanje
nama je odprlo nove svetove in hvale-
Zna sva za to dragoceno izkusnjo.«

Starse je pozdravil predsednik drustva distrofikov
Boris Sustarsic. Nasa nova sodelavka Tea Cernigoj
pa je za ta vikend prevzela viogo organizatorke.

T

Med delavnico za starse so bili nasi otroci zelo
ustvarjalni.

Veliko starsev se tezko sooca z invalidnostjo

otroka. Sprejemanje obolenja je proces, ki se

ne zgodi ¢ez noc.

Starsi so delali v skupinah, ki omogocajo visjo
stopnjo zaupnosti.

DruZenje v ¢asu odmora. V ozadju je predavatel
g.Miha Rutar (v karirasti srajci).

Otrociimajo pravico do brezskrbnega otrostva.

Otroci priigriv parku.
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Obmorska radost na toplem jesenskem soncu.



MAZEV VRTINEC | Za nase najmlajse

Dedek Mraz je obiskal
pridne otroke

ODETA V PLASC 1Z BLESCECIH SNEZINK
CEZ HRIBE IN DOLINE STARKA ZIMA HITI.
USTAVI SE POVSOD TAM, KJER SNEGA SE NI
IN ZA ZIMSKO VESELJE POSKRBI.

NA SVOJI POTI JE TUDI NA DRUSTVO ZAVILA
IN DEDKU MRAZU DARILA NAROCILA.

Tudi ob izteku leta 2011 je Drustvo distrofikov Slovenije organiziralo novoletno zabavo
za nase najmlajse. Najprej so si skupaj s starsi ogledali lutkovno predstavo, med katero
je bilo sligati veliko smeha. Otroci so z iskricami v o¢eh Zeljno pri¢akovali darila belega
moza. Nekaj utrinkov z otroske zabave si lahko ogledate na spodnjih fotografijah.

Kot vsako leto, so nas tudi letos obiskali lutkarji
in nasim otrokom pripravili zabavno igrico.

V' spremstvu oceta. Mali frajer v druzbi punc. ..
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Otroci, od najmlajsih do najstarejsih, so se radi fotografirali z dedkom Mrazom.
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MAZEV VRTINEC | Primorske novic¢ke

Dom Dva topola
v praznichem decembru

Dekoracija na praznicno pogrnjeni mizi.

Prvi gostje so v prazni¢no okraseni dom
v Izolo prispeli trindvajsetega decembra.
Veselili so se ponovnih srecanj in skupnih
prihajajocih boZi¢nih praznikov. Na pred-
bozi¢ni vecer naj bi se Ze po tradiciji zbrala
celadruZinain tako se je tudivdomu zbrala
»razsirjena druzina«. Gostom smo pripravili
prazni¢no vecerjo ob svecah, za katero se
je z okusnimi predjedmi kuhar $e posebej
potrudil. Manjkala ni niti orehova potical

Ker je december ¢as obdarovanj, smo si
zadali nalogo, da bomo v prazni¢nem
¢asu obdarovali tudi pri nas. Za pomoc
smo zaprosili nase poslovne partnerje in
vec sto drugih podijetij. Kljub gospodar-
ski krizi nam je uspelo, da so se nekateri
odzvali nasi pobudi in nam poslali rekla-
mni material: majcke, kape, obeske, lone-
ke in druga majhna darila ali pa so po-
darili nekaj svojih izdelkov. Iz podarjenih
daril smo pripravili tombolo, s cimer smo
poskrbeli za veliko smeha in dobre volje,
saj je vsakdo prisel do skromnega prak-
ticnega dobitka. Na prazni¢ni vecer, ko
smo razdelili Bozickova darila, so sodelo-
vali vsi prisotni: izbirali so Stevila, vzdusje
pa je bilo polno vznemirjenja, pri¢akova-
nja in zabave ob odpiranju daril.

Nobeno pravo praznovanje ni brez glas-
be, zato smo povabili znano pevko slo-
venskih ljudskih pesmi Marjetko Popovski.
Popoldne nam je popestrila s koncertom
prepevanja ob kitari, pri ¢emer so se pri-
druZili tudi gostje. Za veselo popoldne ob
okraseni jelki je poskrbel tudi Vili Novak,
ki je zaigral na klaviature in zraven veselo
zapel tako, da smo zraven tudi zaplesali.

Tudi na moznost prednovoletnega na-
kupovanja nismo pozabili, zato smo or-

Ze kmalu po jesenskem pospravljanju je bil pred nami
novi izziv, da v veselem decembru nasim ¢lanom po-
lepSamo bozicno novoletne praznike. Predvsem starej-
Si Clani drustva distrofikov v nas dom redno prihajajo
Ze vrsto let, saj Dom dva topola dozivljajo kot svoj drugi
dom. To vzdusSje se trudimo ohranjati posebej v ¢asu
praznikov, saj se takrat pogosto poveca osamljenost.

ganizirali izlet v Planet Tus v Koper, kjer
so si gostje med veliko ponudbo lahko
izbrali kaj zase ali za svoje najblizje. Ker so
decembrski dnevi zelo kratki in je tema
Ze zgodaj, so si udeleZenci izleta ogledali
e prazni¢no okrasen Koper in ob vrnitvi
$e pravljicno okraseno Izolo.

Novo leto smo polni priprav na Silvestr-
ski dan nestrpno pri¢akovali. Zbrali smo
se ob aperitivu pri prazni¢no okrasenem
omizju, nato pa smo postregli z boga-
tim silvestrskim menijem, ki je vkljuceval
hladne in tople predjedi, izbrano glav-
no jed ter osveZilni borovnicev desert.
Vecer je potekal v veselem druZenju ob
glasbi, seveda nista manjkala niti novo-
letna torta in Sampanjec, s katerim smo
to¢no ob polnodi nazdravili Novemu
letu. Tako smo v 2012 vstopili z veliko
dobrimi Zeljami in z optimisti¢nimi pri-
¢akovanji. Upamo, da se bodo slednja
tudi uresnicila.

= Darinka Zagorsek

DruZenje v prijetno okraseni jedilnici.
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Case s sampanici so pripravijene; $e malo pa
bo polnoc!




MAZEV VRTINEC | Stajerske novicke

Drustveni prostori
v Mariboru ze 12 let

Drustvo distrofikov Slovenije od svoje ustanovitve leta 1969 deluje kot nacionalna re-
prezentativna invalidska organizacija na obmocju celotne Slovenije. V letosnjem letu
2012 mineva ze 12 let od pridobitve novih prostorov Drustva distrofikov Slovenije tudi v
Mariboru. S tem se je uresnicila dolgoletna zelja distrofikov Stajerske regije, da bi tudi
sami na svojem obmocju imeli prostore, v katerih bi lahko izvajali posebne socialne
programe, se druzili in se lotili tudi kakSnega lokalnega socialnega projekta.

Prvih zacetkov se spominja Joze Radu-
ha, ki pripoveduje: »Drustvo je zanima-
nje za svoje ¢lane na Stajerskem poka-
zalo Ze kmalu po ustanovitvi in so nas
obiskovali doma po teh nasih Stajerskih
bregacah. S konkretnim razmisljanjem,
da bi drustvo na Stajerskem imelo svojo
»poslovalnico« kot je to imenoval pokoj-
ni Zvone, sem se srecal okrog leta 1993
ali 1995, ko sem bil povabljen v nadzorni
odbor in tam nasledil umrlega ¢lana iz
Prekmurja. Ze kar na prvi seji, na kate-
ri sem bil, smo se pogovarjali o tem, da
Stajerci zaénemo iskati primerne pro-
store za drustveno dejavnost. Vse vec je
bilo potreb po voZnjah, najvecji zagon
tem potrebam pa so dale voznje v Dom
dva topola in prevozi na Institut zaradi
vozickov in servisiranja elektri¢nih inva-
lidskih vozickov.

Zvone pa je vedno poudarjal potrebo, da
skupaj z drustvom pride v Maribor tudi
Birografika in se distrofikom odprejo no-

Jaka Pers in Martina Sardoc.

ve moznosti glede zaposlitve in ustvarjal-
nega Zivljenja. Na tem podrocju ostaja-
mo, Zal, se veliki dolzniki. Ne le spominu,
temvec Zivljenju in viziji prihodnosti.

Pri iskanju prostorov smo najprej po-
mislili na opuscene in prazne vojasnice
nekdanje JLA, a so bile v slabem stanju,
povrsine so bile ogromne in ob¢ina bi se
tega bremena najraje resila v paketu. K
iskanju primernih prostorov nas je bilo
povabljenih ve¢ ¢lanov drustva in pa-
dla je odlocitev za sedanjo lokacijo, ki je
blizu avtocestni povezavi in hkrati tudi
sredis¢u mesta, klinicnemu centru, raz-
licnim solam in fakultetam, trgovskim
centrom...

Prvega civilnega vojaka Bostjana nam
je Metoda skupaj s papamobilom (R-
Express) poslala Ze zgodaj spomladi
leta 2000. Poskusno smo do uradne
otvoritve naredili Ze dobrih 20 tisoc kilo-
metrov; najvec v Izolo, a tudi v domace
okolje Lenta, do razli¢cnih uradov, am-

Od leve: Franciska Kolnik, Marta Vesenjak, Marija Herga, Martina

-
Ny

JozZe Raduha pred vhodom v blok na Zelezni-
kovi ulici.

Sardo¢, Franciska Valenko.
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bulant in seveda tudiv trgovine... so bile
nase prve vozZnje. To so bili tisti prvi Casi,
ko smo uspevali deliti tudi tisto malo.

Ob otvoritvi s slovensko himno smo za-
to lahko toliko bolj dozZiveto zaploskali
predsedniku  drustva, mariborskemu
Zupanu, predstavnikom mestne Cetrti...
ter prisotnim medijem Ze lahko doZiveto
povedali, kaksna pridobitev je prisotnost
drustva v Mariboru. Se povabljeni stano-
valci iz bloka so prisli praZnje obleceni in
se veselili z nami. Se hisnika sem prvi¢ vi-
del v temni obleki in ne v trenirki.«

Med tem casom, ki je minil kot bi tre-
nil, je po reki Dravi preteklo veliko vode.
Danes zivimo v casu izjemno hitrega
tempa zivljenja, razvoja informacijskih
tehnologij, ekonomskih globalnih kriz,
negotovosti ..., pa vendar poverjeni-
$tvo na zadovoljstvo Stevilnih ¢lanic in
¢lanov uspesno izvaja posebne socialne
programe in aktivnosti.

Drustvo distrofikov Slovenije je v svo-
jem dosedanjem delovanju razvilo vr-
sto posebnih socialnih programov, ki
so usmerjeni izklju¢no v zadovoljeva-
nje specificnih in splosnih potreb dis-
trofikov v Sloveniji. V zvezi s tem pa je
drustvo usmerjeno tudi v zagotavljanje
enakopravnega ekonomskega in social-
nega polozaja v slovenski druzbi.

Ker vodimo in opravljamo vecino dela v
drustvu distrofiki sami, pomenita Ze zgolj
obstoj in delovanje drustva uresniceva-
nje posebnih socialnih ciljev in drugih
aktivnosti ter uresnicevanje osnovnih

Od leve: Franciska Kolnik, Marta Vesenjak in Martina Sardoc.

¢lovekovih svoboscin na specificen na-
¢in, in sicer na tistih nivojih, kjer je to fi-
zi¢no izvedljivo in smiselno. Mnoge nase
programe lahko uvrs¢amo med profesi-
onalne dosezke slovenskega invalidske-
ga varstva, saj smo edini, ki jih izvajamo.
Znotraj posebnih socialnih programov
distrofiki izrazamo in uresni¢ujemo svoje
interese in zadovoljujemo del svojih po-
treb. V Mariboru poleg osrednjega soci-
alnega programa »prevozi«, dajemo velik
poudarek programu ohranjevanja zdrav-
ja. V ta namen izvajamo fizioterapijo, kla-
sino masazo in plavanje v bazenu MTC
Fontana Maribor. Pri fizioterapiji nam
pomagajo nasi fizioterapevti Martina,
Bojana in Matej iz Doma dva topola. Za
izvedbo masaze pa skrbijo v masaznem
studiu Aleira Gana pod vodstvom Ana-
marije Gregorci¢. Seveda pa ne moremo
mimo nase mariborske »ekipe, brez ka-
tere programov ne bi bilo mogoce izve-
sti. To so nasi asistenti/vozniki Ivo, JoZe
in Mitja ter prostovolika Metka, ki je na
mestu koordinatorke posebnih socialnih
programov uspesno nasledila pokojno
Darinko.

Potrebe in pricakovanja ¢lanov drustva
so iz leta v leto vecja. Predvsem pri naj-
vec¢jem in tudi najzahtevnejsem progra-
mu »prevozi« si Zelimo ve¢ razumevanja
in strpnosti, saj doloceni ¢lani nocejo ali
teZko razumejo, da so nasa sredstva in
zmoznosti resni¢no omejene. Casi, kot
jih JoZe Raduha omenja v svoji pripove-
di o prvih zacetkih in delitvi tistega ma-
lega, so na zalost Ze zdavnaj minili. Vsak
posameznik vidi le »sebex, drugo ga ne
zanima. Vendar distrofiki na Stajersko-
prekmurskem poverjenistvu kljub ne-
prijaznim in tezkim ¢asom s pozitivnim
pri¢cakovanjem zremo v prihodnost.

Za fizioterapijo, masazo, kopanje v MTC
Fontana Maribor se lahko prijavite na
tel. $t. 02 / 48 00 610 vsak dan med de-
lovniki od 9. do 13. ure, ali po e-posti:
maribor@drustvo-distrofikov.si.

Drustvo distrofikov Slovenije
STAJERSKO PREKMURSKO
POVERJENISTVO

Zdravkova ulica 10
2000 Maribor

Stajersko-prekmursko  poverjenistvo je
bilo v lanskem letu imenovano v Svet in-
validov Mestne obcine Maribor za man-
datno obdobje 2011 - 2014, v katerega
je poleg nasega drustva vkljucenih Se 18
mariborskih invalidskih drustev. Menimo,
da je pomen Sveta invalidov Mestne ob-
¢ine Maribor velik, saj gre za posvetovalni
organ Zupana, dejansko pa tudi za pove-
zovalni organ med invalidskimi drustvi.
TakSna oblika sodelovanja deluje oziro-
ma se pokaze kot zelo dobra, kar doka-
zujejo Stevilne urejene izboljsave v me-
stu. Vzpostavljen je sistem komunikacije,
evidentiranja problemov, predlogov resi-
tev idr. Skupaj bomo invalidi prepoznav-
ni, povezani in uspesnejsi. Posebej gre
izpostaviti dobro delo Sveta invalidov
in Mestne obcine Maribor na podro¢ju
odprave arhitektonskih ovir, kjer se je v
zadnjem letu veliko naredilo. V zadnjem
obdobju smo s skupnimi mo¢mi v Me-
stni obcini Maribor odpravili ve¢ kot 100

T W

Asistent Ivo Hajnzic in Sabina Ponjevic.



arhitektonskih ovir, in sicer plo¢nike in
manjse klancine, izboljsalo pa se je tudi
stanje zaparkiranih invalidskih parkirnih
prostorov, za kar gre nedvomno pohvala
mestni redarski sluzbi. Na Mestni obcini
Maribor obstaja v centru mesta za gibal-
no ovirane osebe tudi karta dostopnih
lokacij. Druge obcine v Sloveniji takSne
ali podobne karte e nimajo. V samem je-
dru mesta so namescene taktilne oznake
za slepe in slabovidne. V novembru 2011
pa je na Mestni obcini Maribor potekala
otvoritev dvigala, ki invalide popelje do II.
nadstropja, kar pomeni, da bomo odslej
tudi invalidi lahko prihajali do uradnikov
in si tako sami uredili svoje osebne zade-
ve. Dvigalo je namenjeno $irsi populaciji
ljudi v mestu, predvsem gibalno ovira-
nim, starejSim in mamicam z otroskimi
vozicki. Po vseh teh pozitivnih dejanjih za
invalidsko populacijo v sami Mestni obci-
ni Maribor v zadnjem obdobju, je ob¢ina
od Zveze delovnih invalidov Slovenije
prejela listino Obcina po meri invalidov.
Vendar tudi s tem ne smemo in ne mo-
remo biti povsem zadovoljni. Se napre;
moramo biti ¢im bolj povezani ter opo-
zarjati na ovire in napake, saj bomo tako
spremenili in dodatno izboljsali kakovost
Zivljenja oseb na invalidskih vozickih in
vseh drugih invalidov ter obcanov. Stvari
se spreminjajo in izboljsujejo iz leta v le-
to. V. mestu Maribor je posluh za to, kar
nas navdaja s pozitivnim pri¢akovanjem
prihodnosti.

DISTROFIKI IN EPK

Maribor je bogato kulturno mesto, ki
v letu 2012 postavlja nove temelje in
smernice razvoja, saj je nosilec projekta
evropske kulture. Svet invalidov Mestne
obcine Maribor je v sodelovanju z Za-
vodom 2012 spomladi leta 2011 izve-
del sestanek, na katerem je programski
direktor Zavoda EPK informiral pred-
stavnike invalidskih drustev o nameri
vkljucitve invalidov v EPK ter o na¢inu in

moznostih vkljucitve projektov invalid-
skih drustev v programe EPK. Izmed pri-
javljenih projektov je bilo izbranih 6, in
sicer iz drustva Soncek Maribor, Drustva
gluhih in nagludnih Podravja Maribor,
Drustva paraplegikov severne Stajerske,
Drustva Studentov invalidov Slovenije
in Medobcinskega drustva slepih in sla-
bovidnih Maribor. Distrofiki zal nimamo
skupine, s katero bi lahko kandidirali in
se predstavili v sklopu EPK.

Klju¢ do Evropske prestolnice kulture je
odstranjevanje ovir. Tistih ovir, ki jih po-
gosto ne prepoznajo vsi, ki se neovirano
gibajo, vidijo in slisijo. V programskem
sklopu »PriloZznost za vse« se tako izvaja
projekt prilagoditev fizicne dostopnosti
institucij, programa in spletnih vsebin.

Z namenom odpravljanja fizicnih ovir
za lazji dostop do institucij je bila v so-
delovanju s Svetom invalidov Mestne
obcine Maribor oblikovana delovna
skupina, ki jo sestavljajo predstavniki gi-
balno oviranih oseb, gluhih in naglusnih
ter slepih in slabovidnih. Skupina oce-

njuje dostopnost institucij, prostorov
in programa za razli¢ne skupine ljudi z
razli¢nimi invalidnostmi. Kljub temu je
7al nekaj prizoris¢, ki so invalidom na
invalidskih vozi¢kih teZje ali povsem ne-
dostopna. Opisi dostopnosti so na voljo
v spletnem koledarju dogodkov progra-
ma EPK na spletnem mestu www.mari-
bor2012.eu.

Invalidom na invalidskih vozi¢kih in z
dokazilom o invalidnosti je omogocen
brezplacen vstop na prireditve, kjer ima-
jo za to urejen dostop. Za spremljevalce
ugodnosti niso predvidene.

Vistopnice kupite na vseh prodajnih me-
stih Eventima in Info tockah MARIBOR
2012. Info tocki sta v Mariboru, na Trgu
Leona Stuklja 2, in v Ljubljani, na Mestnem
trgu 17, odprti vsak dan med 10.in 19. uro.
Vstopnice lahko kupite preko Eventimo-
vega klicnega centra na Stevilki: 01/420 50
00 in spletne strani www.eventim.si.

= Dejan Samperl,
koordinator Stajersko-prekmurskega
poverjenistva drustva

Zdravkova 10: vhod v drustvene prostore v Mariboru.

“Lepota stvari zivi v dusah tistih, ki jih opazujejo."
(David Hume)

POPRAVEK

V 7. 5t. MAZ-a je ponagajal tiskarski
skrat - vsem vpletenim, katerih pri-
imki so bili zaradi ¢, 3, Z -jev napacno
zapisani, se iskreno opravi¢ujemo.



Prijatelj, ki enako kot jaz za svojo usodo in »svoj privilegij« ni prostovoljno izbral mi-
sicne distrofije, me je povabil, naj si ogledam spletno stran njihove podezelske obci-
ne in posnetek prve letoSnje seje obCinskega sveta, kjer so sprejemali letni proracun
v visini 2 milijona in 750 tisoC evrov.

»J0j, zdaj pa Se to«, pomislim prvi hip. A
mi na koncu ni bilo Zal za tisto uro in 57
minut, kolikor je trajal posnetek seje. Ne-
verjetno, kako suvereno in s kaksnim ob-
¢utkom za sogovornika je ta mladi po-
deZelski Zupan vodil in zvozil to zahtevno
sejo od zacetka do konca. V primerjavi z
njim nekatere politicne veli¢ine v Slove-
niji, ki jih vsi poznamo, izzvenijo kot ubo-
ge, iztrodene in zamerljive reve.

Gotovo ni lahko z dvema milijonoma in
750 tisoc¢ evrov zagotoviti vse potrebe
obcanov obcine z okoli 3 tiso¢ ljudmi, z
dvema vrtcema, osnovno $olo na dveh
lokacijah, dvema pokopalis¢ema, knji-
Znico, gasilskim in turisticnim drustvom,
godbo na pihala, oktetom, Sportniki, lju-
bitelji kulture...

Ljudje na vasi, tudi ob¢inski svetniki, zna-
jo biti zelo pronicljivi v svojih vprasanjih,
a zupan se nikoli ni izmikal odgovornosti
s kaksnimi posplosenimi izjavami, da za-
upa svojim sodelavcem, temvec je poka-
zal, da resni¢no razume in stoji za materi-
jo, strokovni sodelavciiz uprave pa so mu
bili v pravo strokovno pomoc.

Opazovalec od dale¢ in z druge strani
ekrana, kot sem jaz, bi se ob nekate-
rih preigravanjih, koliko bodo namenili
Zenski nogometni ekipi, ki igra v najvisji
slovenski ligi, in koliko mo3ki ekipi, ki igra
v medobcinski ligi, in ali dati nekaj vec
sto evrov oktetu ali za prireditev Polka in
majolka, lahko le nekoliko nasmihal. Pa
sem le z nasmehom in tudi s S¢epcem
obcudovanja poslusal obrazloZitev, zakaj
obcina ne more v celoti ugoditi zahte-
vam gasilskega drustva, ki ne uporablja
svojega vozila le za potrebe voZenj na
kraj intervencije in pomodi ter za uspo-
sabljanje ¢lanov drustva, temvec tudi za
druge dejavnosti gasilskega drustva. Ne-
kaj novega pa se jim je ocitno zgodilo na
podrodju, ki se dotika podrocja posebnih
potreb invalidov.

Osnovna $ola s prilagojenim poukom v
bliznjem mestu jim je poslala racun za $o-
larja iz njihove obcine v znesku dobrih 15
tisoc evrov, kar je med obcinskimi svetniki
zbudilo poenoteno ¢udenje in nekaj neje-
volje do izstavitelja racuna. Se nekoliko ve-
¢ji sta vsoti, ki ju bo morala obcina placati
za strokovno pomoc Solarju v domaci 3oli
in za druZinskega pomocnika.

Ob teh Stevilkah so obrazi obcinskih sve-
tnikov in Zupana dobili nekoliko bolj trde
poteze in tudi njihove besede so postale
bolj trde in padlo je tudi nekaj primerjav
z nekaterimi drugimi postavkami v pro-
racunu.

Zupan je ob tem pojasnil, da ob teh od-
lo¢itvah obcina mozZnosti ugovora ni-
ma, le dolZznost to izpolniti. Kar nekoliko
blagodejno bozajoce besede za mene
malega »Crveka«, da mozZnosti ugovora
nimajo. Zupan je omenil, da kakino za-
drego poskusa resiti tudi z donacijami in
povabil je svetnike, da se mu v teh priza-
devanjih pridruZijo.

Se pa vprasujem, kako bodo taksni »pre-
napihnjeni« racuni, ki so jih preusmerili v
lokalno skupnost — obcino - v javno raz-
pravo in na vpogled, vplivalina odnos do
invalidov.

V letu 2011 je s sodelovanjem dr. Marije
Meznaric izsel vodnik za druZine otrok z
Duchennovo distrofijo tudi v slovenscini.
Prirocnik je vsem zainteresiranim dostopen
na sedezu Drustva distrofikov Slovenije.

Ze tako se vse pogosteje srecujemo z
razli¢nimi vrstami nestrpnosti do inva-
lidov in to ne le od nakustranih zeljna-
tih glay, ki jim hormoni nekoliko prevec
pospeseno delujejo in ti, denimo, kar na
parkiris¢u, rezerviranem za invalide in Se
kje, mimogrede povedo »kaksno krepko
o kripelnih«. Kaksnemu policistu se to ni-
ti slu¢ajno ne zdi sovrazen govor, kvecje-
mu se Se sam posali na ta racun.

Naj kon¢am z mislijo prijatelja duhovnika
izpred mnogih let, ki je razmidljal iz svoje
izkusnje nekako tako: »Lazje je ljudi pri-
dobiti, da postrgamo z zidov cerkve vse
stare barve in omete in stene na novo
obnovimo, prepleskamo in poslikamo,
kot da iz svoje duse in iz razmisljanja po-
strgamo preZivele in odvecne stereotipe
in predsodke do nekaterih skupin ljudi.
LaZje bi mi bilo postaviti nov zvonik, kot
postaviti nek nov pogled na Zivljenje,
svet... in tudi na invalide. A ostanimo
odprti in si dejavno in posteno priza-
devajmo, da bo med nami ve¢ prostora
za dejavno upanje... tudi za upanje proti
upanju, ali ko ga ne vidimox«

Bodimo odprti za vse dobro!

Joze Raduha




FOTOREPORTAZA

Svoje izdelke so javnhosti
predstavili ze petic

Do konca januarja je bila v prostorih Knjiznice Grosu-
plje, enota Dobrepolje, na ogled razstava likovnikov, Ki
ze osmo leto ustvarjajo pod okriljem Drustva distrofi-
kov Slovenije. Razstava je opozorila na tisti del kulturne
ustvarjalnosti, ki nastaja zunaj profesionalnih kulturnih
ustanov, pa vendar je z njimi v tesni povezavi.

Ljubiteljska srecanja likovnikov se odvija-
jo v okviru programa Dnevni center dru-
Zenja in ustvarjalnosti distrofikov. Srecu-
jejo se vsako sredo dopoldan v prostorih
drustva na vogalu bloka ob Linhartovi
cesti v Ljubljani. Izredno svetel prostor,
pozimi pa ravno zaradi stevilnih stekle-
nih povrsin precej hladen, jim sluzi tudi
kot galerija, saj omogoca razstavljanje
novonastalih izdelkov. Zanje ¢lani likovne
skupine vestno skrbijo, kajti marsikateri
pogled mimoidocih se ustavi na prijetno
urejeni izlozbi. Za strokovno vodstvo in
dragocene prakti¢ne nasvete skrbi men-
tor Ernest Krnai¢ — Enci. Enci je oseba, ki
z veliko mero empatije spodbuja in na
nevsiljiv nacin posreduje likovne vescine.

Skupina se je z razstavo $irsi javnosti pred-
stavila Ze petic. Kljub temu ta, ki jo ome-
njamo, nosi v sebi poseben pecat, ker je
pobudo za njeno organizacijo podala
prav mama ene od ¢lanic likovne skupi-

Nasi umetniki so na prireditvi prejeli rdece
vrtnice in z njimi v rokah je nastala skupinska
fotografija. Od leve proti desni so (v spodnji
vrst) Ursa Grahek, Metoda Gorjan, MatjaZ
Bartol, Beti Lunder, (v zgornji vrsti) za njimi pa
Vera Brnadic, Erest Krnai¢-Enci, Sasa Strnad,
JoZe Kovaci¢, Nada Lunder ter Natasa Bartol.

ne. Gospa Nada Lunder se je povezala z
odgovornimi osebami Knjiznice Grosuplje
in Ze takoj naletela na pozitiven odziv di-
rektorice Joze Kek in knjiznicarke Jasmine
Mersel. Gospa Nada je tudi drugace zelo
aktivna v svoji lokalni skupnosti, kjer vsak
mesec pripravijo tematske dogodke. Nad
idejo, da bi tokrat distrofiki predstavili svo-
jo dejavnost, so bili po njeni zaslugi v kraju
hitro navduseni. Utrinke z otvoritve razsta-
ve, ki jo je organizirala, si lahko ogledamo
na naslednjih fotografijah.

»Likovno razstavo bi rada poimenova-
la kar »Med uvelimi listi, Zivi drhtljaji« li-
kovnikov iz Drustva distrofikov Slovenije.
Rdeca nit razstave je prikaz obrazov, ka-
rakterjev na enem mestu in jih predstavi-
ti v ¢im popolnejsi obliki. Zakaj? Ker je v
likovnih delih ¢utiti vztrajnost, potrpeZlji-
vost, strast raziskovanja in navsezadnje
utrip vsakega avtorja. Vsiin vse v eni sobi:
vsestranski Matjaz, Beti, Vera, Urska, JozZe,
Darinka in Metoda...neverjetni ste, lotili
ste se razli¢nih likovnih tehnik in ustvarili
zanimive sledi opazovanja in osvajanja
tehnik. Sprejeli ste tudi tezko odlocitev
in ponudili likovna dela v prodajo, kar je
pogumno: lociti se od svojega otroka, ki
si ga ustvaril, in mu ponuditi nov dom.
Ne zmore tega vsak.

Zelim, si, da bi si Drustvo distrofikov Slo-
venije vedno prizadevalo za uresniceva-
nje ene od temeljnih ¢lovedkih pravic, to
je pravica do ustvarjalnega sodelovanja
v kulturnem Zivljenju in da bi s tovrstnim
pojavljanjem v javnosti krepili poznavanje
in socialno vlogo invalidskih organizacij,
med njimi tudi distrofikov, ki obolevajo
za eno od oblik misi¢nega ali Zivéno-mi-
Sicnega obolenjak« je za javnost zapisala
Sasa Strnad.

Vimenu Drustva distrofikov Slovenije je zbra-
ne nagovoril Iztok Mrak. V svojem govoru je
poudaril pomen rednega aktivnega druZenja
in pohvalil ustvarjalnost distrofikov.

Beti Lunder in Sasa Strnad, ki je kriticno oce-
nila razstavo.

Sasa Strnad je na prireditvi tudi komentirala
posamezna likovna dela.



Na naslednjih fotografijah si lahko ogledamo nekaj razstavljenih umetniskih slik. V kolikor bi pri bralcih obstajal interes po nakupu
posameznega likovnega izdelka, lahko poklicejo v urednistvo MAZ-a (telefonska tevilka 01 47 20 431).




Nekateri ¢lani so se predstavili tudi osebno in za MAZ razkrili drobce svojih razmisljanj.

Beti Lunder: \/ skupini sodelujem Ze tretje leto. Metoda me je dolgo vabila naj se pridruzim, potem sem
pa nekajkrat prisla pogledat in spoznala, da se tudi v meni skriva talent za risanje! Na zacetku sem se malo
izpopolnjevala. Zacela sem z akvareli, kasneje sem 3la na tehniko akril. Zacetni motivi z akvareli so bili
raznovrstni — takrat sem preizkusala vse mogoce — pri akrilih pa ridem bolj Sopke in podobno, ker je
to tehnika »bolj za detajle«. Mogoce bom kar pri tem ostala, ne vem, e vedno se preizkusam. Rada se
sre¢ujem s to skupino, da malo poklepetamo, risem pa raje doma. To je prva razstava pri kateri sem s
svojimi izdelki sodelovala tudi sama.

Metoda Gorjan: Pred osmimi leti sem si prizadevala, da se zacnemo re-
dno sestajati. Prosila sem gospoda Ernesta Krnaica, da se nam pridruZiin po-
stane na$ nepogresljivimentor. Pri vsakem izmed nas se iz leta v leto pozna, kako
je napredoval. Veliko je odvisno tudi od individualnega umetniskega navdiha. Meni osebno se zdi,
da imam trenutno bolj neaktivno obdobje. Lepo bi bilo, ¢e bi nas bilo v tej skupini vec in e biimeli
vsi skupaj $e zacetno navdusenje. .. Kljub vsemu pa smo zelo dejavni. V tem ¢asu pripravljata Kati in
Helena Urh novo razstavo v Radovljici, v sklopu njune predstavitve knjige ugank, kjer bo sodelovala
tudi nasa skupina, Luka Tav&ar in Nevenka Gorjanc. Rada bi poudarila, da gre tukaj pri nas predvsem
za druZenje, pri cemer ni pomembno, koliko ima kdo prirojen dar za risanje, saj vsak dobi priloZnost, da
se izrazi na njemu lasten nacin.

Ernest Krnai¢-Enéi: Ze pred tem sodelovanjem sem bil tukaj nekaj ¢asa zaposlen, prirejal sem tudi

svoje razstave. Z Metodo sva se nekega dne zacela pogovarjati o taksnem sodelovanju. Zaceli

smo poskusno. Potem je sledilo osvajanje razli¢nih tehnik in moram reci, da je bil zacetek pro-

ti mojim pri¢akovanjem izjemen, res fantasti¢en! Zal je trenutno premrzlo, da bi lahko slikali.

Podobno je ta prostor, ki je zaradi svoje lokacije in svetlobe drugace idealen, poleti veckrat

prevro¢, Ceprav se srecujemo samo dopoldne. Hodili smo slikat tudi v naravo in tam ustvarjali.

V vsem tem ¢asu smo iskali razne nacine prilagoditve tehnik posamezniku,
ker je nekaterim invalidnost precejsnja ovira, saj smo hoteli ustvarjanje

omogociti vsem. Krasno jih je gledati, kako zagnani in pridni so!

]

Marjeta Tekavec: Sem prihajam Sele pol leta in trenutno Se nisem prevec ak-
tivna kar zadeva slikanje. Imam $e malo zadrzkov glede obcutka svojih lastnih sposobnosti (opomba: to
mentor takoj zanikal), zato v skupini vidim predvsem smisel druzenja med sebi enakimi. To me kar gor
drzil Doma sicer hodim na sprehode, izdelujem gobeline in tapiserije, ampak je ¢isto drugace, ce imas

vsaj enkrat na teden eno druzbo.

Matjaz Bartol: Ze od samega zacetka te dejavnosti se redno udelezujem
teh srecanj. Pri nekaterih je videt prav velik slikarski napredek. Obc¢utek imam,
da se skozi sreCanja krepimo. Zaceli smo z risanjem s svin¢nikom in kasneje tehnike
nadgrajevali. Najbolj smo osvajili akvarel, spoznali smo tudi akril. Motivi, ki jih risem, so zelo razli¢ni in so
bolj odvisni od obdobja, v katerem se sam nahajam. Akvarel je zame osebno kraljevska tehnika, kjer se
lahko res dobro izrazam. V&asih pa se tudi lotim Cesa bolj abstraktnega. Upam, da bom do razstave v
Radovljici $e kaj narisal, ker zadnje ¢ase risem bolj malo in si zelim to spremeniti. Vec¢inoma risem v sku-
pini, na srecanjih, doma redko. Rad bi pozval vse, ki morda imajo Zeljo po druzenju, naj se nam pridruZzijo.
Risanje niti ni poglaviten motiv sre¢evanja — bistveno je, da tukaj dobi$ navdih!

Ursa Grahek: Sodelujem Ze priblizno $tiri leta. Hodila sem k anglescini, ko sem
od MatjaZa Bartola izvedela za to skupino in sem se jim $e sama pridruZila. Risem predvsem na srecanjih,
tudi druZenje mi veliko pomeni. V tej skupini se pocutim domace. Vsak rise po svojin zmozZnostih, pred-
znanje ni potrebno. Od motivov rada risem naravo. Vsake toliko ¢asa dobim preblisk, tako kot recimo za
novo risbo, ki sem jo poimenovala »riba na oko«. Nastala je na pobudo mojega prijatelja, ki si je zaZelel
moje slike. Slika bi naj izraZala nekaj pozitivnega, ker je prijatelj, drugace Primorec, zaposlen v Ljubljani
in zato primoran tukaj tudi Ziveti. Pravi, da se veckrat pocuti ujet in je vcasih Ze prav navelican sluzbe, ki
jo opravlja. Zato sem mu narisala ribico, ki je ujeta v posodi, je pa $e vedno v vodi, kar ponazarja morje. ...
Kadar pogleda to sliko, postane prijatelj takoj boljse volje!

= Vesna Veingerl



CAR TUJIH DEZEL

Kadar ladja ne potone

Mineva natanko sto let, odkar je potonil Titanic. Od takrat naprej so na podrocju luksu-
znih potovanj z ladjo postorili marsikaj in krizarjenje je vse do pred nekaj tedni veljalo
za najbolj varen in udoben nacin dopustovanja. Potem pa se je zgodila Costa Concordia.

Niko Clzek, avtor prispevka, na ladiji.

Prav Costa Concordia je po naklju¢ju za-
dnja ladja, s katero sem bil na krizarjenju.
To je bilo pred dobrim letom in takrat
nismo potonili. Cisto klasi¢no smo se za-
sidrali v Savoni in se povsem nespekta-
kularno izkrcali. Pa¢ ni bil petek, trinajsti
in kapitan ga ni na veliko »biksal«.

ZAKAJ KRIZARJENJE

Turisticna agencija »Svet krizarjenj« ima
na svoji spletni stani kratko anketo, v ka-

teri sprasuje obiskovalce, zakaj se najraje
odpravijo na krizarjenje. Ponujeni so na-
slednji odgovori:
zelim na udoben nacin videti vec kra-
jev naenkrat
uzivam v vrhunskih jedeh in pijaci
se rad/a zabavam in pleSem
so to najboljSe pocitnice za moje
otroke
na pocitnicah Zelim iziemno ugodje
in postrezbo.

Anketa pa ima »napako, saj je mozno iz-
brati le enega izmed odgovorov. Nekdo,
ki je Ze kriZaril, bo namre¢ verjetno brez
pomislekov izbral vseh pet odgovorov. In
dodal Se kaksnega za namecek: krizarjenje
se namre¢ hitro izkaZe kot zelo primeren
nacin potovanja tudi za invalidno osebo.

Sam sem Ze od nekdaj zelo rad potoval.
Spoznavanje novih krajev mi je zmeraj
pomenilo zelo veliko in potovanj sem se
po otrosko veselil tudi Se takrat, ko sam
sebi Ze dolgo nisem imel vec pravice reci
»otrok«. Napredujoca midi¢na distrofija
pa je seveda pricela predstavljati zme-
raj vecjo oviro pri tem. Ze dolgo ve¢ ne
morem stopiti na avtobus, komplicirano
je potovati z vlakom, letalo pa te dostavi
nekam, kjer si ponovno brez prevoznega
sredstva. Tako preostane le e avto in s
tem potovanja v lastni reZiji, kar pa zahte-

va iskanje ustreznih moznosti za nocitev
- torej hotelov ali prenocis¢ s primernim
dostopom in sobami, prilagojenimi za
uporabnike invalidskih vozi¢kov.

Na sreco v zakladnici ljudskih pregovo-
rov najdemo tudi naslednjo modrost:
»Ce ne pride gora k Mohamedu, mora
Mohamed h gori«. A ne bi bilo potem-
takem za invalida najbolj enostavno, da
poisce hotel, ki bo dostopen in bo imel
zanj ustrezno sobo, potem pa naj hotel
kar sam potuje naokoli in te prevaza iz
kraja v kraj. Zveler gres spat v Benetkah,
ko se zjutraj zbudis, pa je hotel parkiran v
Dubrovniku!

In to¢no to nam omogoca krizarjenje.

NASTANITEV

Ladja za krizarjenje ima potemtakem dve
osnovni funkdiji: je hkrati prevozno sred-
stvo in hotel. Hotelskim sobam na ladji
pravimo kabine. Te so lahko notranje
ali zunanje. Notranje kabine so v sredini
ladje in nimajo oken. Zunanje kabine so
ob robu ladje; v niZjih nadstropjih imajo
okno s pogledom na morje, v vigjih nad-
stropjih pa po navadi balkon.

Ceprav 50 si po izgledu in opremljenosti
vse kabine prakticno enake (vsaka kabi-




na ima svojo kopalnico z WGjem, hladil-
nik z ledom in pijaco, sef in televizor), se
kljub temu delijo v kategorije. Bolj, kot
je kabina oddaljena od dna ladje, v visjo
kategorijo sodi. Oddaljenost od ladijskih
motorjev je namrec obicajno kar obratno
sorazmerna s koli¢cino hrupa in mocjo
tresenja, ki ju potnik obcuti med pocit-
kom v kabini. Sam sem sicer bival tudi Ze
enakomerno brnenje motorjev in trese-
nje prej prijetno uspavala, kot motila, ta-
ko da ta argument ni nujno glavni razlog
za izbiro kategorije.

Po pricakovanju so najcenejse notranje
kabine, nato jim sledijo kabine z oknom
in nato kabine z balkonom. Po navadi se
cena za kabino istega tipa poveca za pri-
blizno 50 € na vsaki dve etaZi. Vsaka ladja
ima tudi nekaj velikih apartmajev, z loce-
no dnevno sobo in spalnico, po mozno-
sti s klavirjiem v dnevni sobi in jacuzzijem
v kopalnici, a za tak (nepotreben) luksuz
je potrebno odsteti dvakratno ali trikra-
tno ceno obicajne kabine z balkonom.

Za nas je precej bolj pomembno to, da
ima vsaka ladja na voljo tudi kabine, ki so
prilagojene uporabnikom invalidskih vo-
zickov. Le-te imajo Sirsa vhodna vrata, ne-
koliko vec¢ prostora v kabini, visje postelje
ter Sirsi dostop (brez praga) v kopalnico,
ki omogoca prosto tusiranje brez obicaj-
ne kadi ali tus-kabine.

Za pospravljanje kabine je zadolzen kabin-
ski stevard. Vsak stevard ima obicajno na
skrbi kaksen ducat kabin. Njegov delovni
dan se v resnici nikoli ne konca, saj vas ob
vsakem prihodu v kabino ¢akajo pospra-
vljena postelja, urejena kopalnica ter sve-
Ze in zloZene brisace. Pri tem pa stevarda
prakticno nikoli ne srecate. Predstavljam
si, da ves dan napeto ¢emi za kaksnimi
na pol priprtimi vrati in budno opazuje,
ali bo kdo izmed njegovih varovancev za-
pustil kabino. Cim se to zgodi, se verjetno
pritihotapi v kabino in jo pospravi, se prav
tako hitro in neopazno odtihotapi nazaj v
svoje skrivalis¢e, od koder nato opreza za
svojo naslednjo Zrtvijo'

HRANA IN PIJACA

Na ladji predvsem ne boste nikoli la¢ni.
Prakti¢no cel dan je odprta samopostre-
Zna restavracija, ki deluje po principu »all
you can eat« (torej lahko pojeste toliko,
kolikor vam dovoli Zelodec). Tja lahko
greste na zajtrk, v opoldanskem casu
na kosilo, v popoldanskem in vecernem
pa na vecerjo. Ali pa ostanete v njej kar
ves dan! Mimogrede: ¢e se kak dan zbu-
dite resni¢no lenobno razpolozeni, vam
lahko zajtrk — ne da bi bilo to potrebno
dopla¢ati - prinesejo tudi v kabino. Ce
imate sobo z balkonom in se ladja prav-
kar priblizuje obali Haitija ali Jamajke, to
pravzaprav niti ni tako slaba ideja!

Bolj sofisticiranemu prehranjevanju pa
je namenjena glavna restavracija. Ce ste
raje postreZeni, lahko greste v restavraci-
jo tudi na zajtrk in/ali kosilo. Vsekakor pa
se izplaca v restavraciji vecerjati, saj je to
zmeraj eden izmed (kulinari¢nih) vrhun-
cev dneva. Postrezba in hrana v glavni re-
stavraciji sta namrec obi¢ajno na nivoju
restavracij s petimi zvezdicami, zato je te
trenutke resni¢no vredno izkoristiti.

Ladijska restavracija lahko sicer naenkrat
sprejme priblizno polovico vseh potni-
kov. Zato poteka veclerja v dveh izmenah.
Prvaizmena pri¢ne z vecerjo obi¢ajno ob
pol sedmih, druga pa ob devetih. Potniki
se pred kriZarjenjem sami odlocijo, v ka-
terem terminu bodo vecerjali.

Kot da to ne bi bilo ze dovolj, je za ponoc¢-
njake obicajno na voljo Se tako imenovan
polnocni bife, ki ga postrezejo med noc-
no zabavo na vrhnji zunanji palubi.

Medtem, ko je vsa hrana, ki jo zauZijete
na ladji, Ze viteta v ceno kriZarjenja, pa s
pijaco ni tako. Med obroki lahko zastonj
pijete le vodo, vso ostalo pijaco je po-
trebno placati. Edino placilno sredstvo
na ladji je sicer magnetna kartica, ki jo
vsak potnik prejme ob vkrcanju. Taista
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kartica je hkrati tudi klju¢ za vstop v ka-
bino in identifikacijski dokument, ki ga je
potrebno pokazati ob vsakem izkrcanju
in vkrcanju med samim krizarjenjem.

ZABAVA NA LADJI

Ni si teZko predstavljati, da mora biti lad-
ja, ki sprejme okoli 4000 potnikov in je na
njej ob tem 3e ve¢ kot 1000 ¢lanov po-
sadke, pravo mesto v malem. Tudi ¢e se
kak dan ladja ne ustavi v pristanis¢u, ali
pa se vam iz kak$nega drugega razloga
ne da zapustiti ladje, vam na njej ne bo
dolgcas.

Vsak vecer vas v kabini ¢aka ladijski ¢a-
sopis, v katerem so predstavljene vse ak-
tivnosti, ki bodo naslednji dan potekale
na ladji. Tako si lahko Ze v naprej zacrtate
pot do Cistega uZitka.

Razlicne animacije za odrasle in otroke
trajajo od jutra do vecera. Ze dopoldan
lahko sodelujete v razli¢nih kvizih, se re-
cimo prijavite v tecaj loncarstva ali trebu-
$nega plesa, ali pa se prikljucite skupini
otrok, ki na ladji isCe skrite predmete. V
vsakem trenutku se lahko odlocite za ko-
panje v katerem izmed bazenov na ladji
- bodisi odprtem ali zaprtem. Sicer pa ni
lepSega, kot polezavati na zunanji palubi,
udobno zleknjen na lezalniku, v eni roki
»Pina coladag, v drugi pivo in potem ta
vecna dilema, katero roko prej k ustom.

Ce vam ni do pitja in petja, se lahko
udejstvujete Sportno: skoraj vsaka ladja
ima na najvisji palubi igris¢e za ko3arko
ali odbojko, v¢asih pa tudi mini-golf ali
celo plezalno steno. Za manj zahtevne
so na voljo mize za pink-ponk in nami-
zni nogomet. Se manj zahtevni se lahko
napotijo v tako imenovani »card-roomg,
kjer lahko igrate karte in si celo izposodi-
te razlicne namizne igre. Na ladji je tudi
knjiznica in internetni koticek.



Osrednji vecerni dogodek na podrocju
zabave je predstava v gledalis¢u. Pred-
stava se ponovi dvakrat: medtem ko pr-
va polovica potnikov veclerja v restavra-
ciji, se lahko ostali 'za predjed' napotijo v
gledalis¢e. Ob devetih se zadeva obrne:
na vecerji je druga izmena, sita polovi-
ca potnikov pa si lahko privosci kozarec
vina, piva ali koktejl ob pevski, plesni ali
akrobatski predstavi v gledalis¢u. Ni tez-
ko uvideti, zakaj imam raje prvo izmeno.

V nadaljevanju vecera se potniki razkro-
pijo po razli¢nih koncih ladje. Nekateri se
odpravijo v casino, mlajsi zavijejo v disko
ali na no¢no plesno zabavo ob bazenu,
ostale privabijo Stevilni bari z Zivo glasbo
in plesisc¢i. Pred spancem pa je prav pri-
jetno stopiti $e enkrat na zunanjo palu-
bo in se za lahko no¢ uzreti v zvezdnato
nebo.

IZLETI NA KOPNO

Kljub 3e tako Zivahnemu dogajanju na
ladji, pa za vecino potnikov glavno pri-
vla¢nost krizarjenja predstavljajo prav po-
stanki ladje. Vsak dan se na vsem lepem
znajdete nekje drugje na zemeljski obli in
novi kraji kar klicejo po raziskovanju.

V vsakem pristanis¢u, kjer ladja pristane,
je moZno ladjo zapustiti in se odpraviti
na kopno. Potniki se lahko prijavijo na
izlete, ki jih organizira ladijska druzba (za-
nje je potrebno dodatno placati), seveda
pa se lahko vsakdo na sprehod odpravi
tudi na lastno pest.

Kadar ladja stoji v pristanis¢u, ki samo po
sebi ni posebej zanimivo ali pa vas ponu-
jeni izleti lahko pripeljejo na Se veliko bolj
atraktivna mesta, se vsekakor splaca raz-
misliti o udelezbi organiziranega izleta
- ¢e vam zdravje in denarnica to le dopu-

SCata. Tako se je, na primer, ob pristanku
Vv sicer ne pretirano zanimivem grskem
mestecu Katakolon vredno odpraviti na
ogled nekaj deset kilometrov oddaljene
anti¢ne Olimpije, pristanek v Aleksandriji
je smiselno izkoristiti za celodnevni izlet
do Kaira in ogled znamenitih piramid v
Gizah, izumazanega Neaplja bi se veljalo
odpraviti na Vezuv ali ogled Pompejev,
postanek v Civittavecchiji pa dobi smisel
le, ¢e jo od tam mahnete na obisk Rima
in Vatikana.

Sam se sicer Se nikoli nisem udeleZil ka-
terega izmed organiziranih izletov, saj z
elektri¢nim skuterjem ne morem na av-
tobus. A to $e ne pomeni, da bom ostal
na ladji: z druzbo se na kopno odpravimo
zmeraj kar po svoje. Ce si kraje, kjer bo
ladja imela postanek, nekaj tednov pred
krizarjenjem ogledate na Google Zemlji
in o njih ob tem 3e kaj preberete, se lah-
ko greste turizem cisto zadovoljivo tudi v
povsem lastni reZiji.

KAM IN KDAJ NA KRIZARJENJE

Morda je davno nekoc res veljalo, da je
krizarjenje rezervirano samo za ljudi z
debelimi denarnicami, a to na sreco ze
dolgo ni vec tako. Ponudba krizarjenj je
iz leta v leto vecja, cene pa so se spustile
v tiste sfere, ki si jih lahko privosci praktic-

no Ze sleherni. Kot smo videli, tudi inva-
lidnost ni ovira — tovrstna potovanja so
kve¢jemu dobesedno pisana na (sicer
nezno) kozo invalida.

Kam torej na prvo krizarjenje, ¢e vas bo-
do odslej slucajno kdaj zasrbele pete? Za
nase kraje najblizja in najbolj primerna so
krizarjenja po vzhodnem Sredozemlju,
na katera ladje plujejo iz Benetk. Nekoli-
ko dlje (pa spet ne tako strasansko dalec)
se je potrebno odpeljati, ¢e Zelite krizariti
po zahodnem Sredozemlju. Nam najbliz-
ji pristanis¢i za tovrstna krizarjenja sta
Genova in Savona. Iz Ljubljane do Benetk
je okoli 250 km, do Savone pa 650 km.
Seveda je mozZno krizariti tudi po nekoli-
ko bolj eksoti¢nih krajih, pri cemer pa se
potem ne morete vec izogniti potovanju
z letalom.

Ker na ceno krizarjenja odlocilno vpliva
tudi (letni) ¢as potovanja, ni vseeno, kdaj
se zanj odlocite. Na krizarjenje do grskih
otokov ali do Turcije se lahko v zgodniji
pomladi ali pozni jeseni odpravite tudi
7e za manj kot 400 € na osebo. Za isto
krizarjenje pa boste sredi poletja mora-
li odsteti vsaj dvakrat vec. Bolj ugodno
ceno lahko pri¢akujejo tudi tisti, ki niso
vezani na dolocen ¢as in lahko ¢akajo
na primerno »Last minute« ponudbo. Ce
namre¢ ladja teden ali dva pred nacrto-
vanim krizarjenjem $e ni polno zasedena,
se da preostale kabine dobiti v¢asih tu-
di za prav smesno ceno. Seveda pa so v
tem primeru invalidske kabine praviloma
Zal Ze zasedene.

Ce 3e niste nikoli krizarili in ste tudi vi
mnenja, da se Zivi samo enkrat (krizari
pa lahko tudi veckrat), nikar ne odlasajte.
Najslabse, kar se vam lahko zgodi, je to,
na kar so me v turisti¢ni agenciji prijazno
opozorili, ko sem se prvi¢ odlocil za tovr-
stno dopustovanje: krizarjenje vas lahko
zasvojil

m Niko Cizek
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KULTURA

Maz lista novo knjigo

Tezke preizkusnje v zivljenju so kot resevanje ugank;
sprva ne vidimo izhoda, a se vedno znova razveselimo

koncnih resitev.
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Na zacetku
februarja je v
Birografiki  Bo-
ri ugledala lu¢
sveta zbirka
ugank. Avtorica
me je prosila,
da knjigi na pot
namenim nekaj
besed. Kaj na-

pisati o nekom,

ki ga 7e dolgo

poznas, kot se
poznava s Kati? Ze od prvega sre¢anja
sem imela obcutek, da obstaja neka vez,
kar se je kasneje v kasnejsih razglablja-
njih in razmisljanjih potrdilo v obliki po-
dobnih pogledov na Zivljenje. To Zivlje-
nje bogati predvsem kultura v Sirsem
zavedanju vsega lepega, kar nas obdaja
in za kar se je vredno tudi boriti. Za tiste
drobne trenutke Zivljenja, ki so morda
res le trenutki, ampak so nekje z nasimi
dejanji zapisani v ve¢nost. Tako kot je v
vec¢nost z objavo knjige zapisano njeno
ime. Koliko truda in let zbiranja ugank je
bilo potrebnih za to, da je knjiga zares
ugledala lu¢ sveta, ve le ona sama. Pra-
vijo, da so nekateri dogodki v Zivljenju
kot kamencki v mozaiku in ¢im vec jih
naberemo, bolj bogati likovni motivi na-
stanejo. Podobno je z ugankami: vec jih
zberemo, vec tudi spoznamo resitey, ce
seveda znamo in zmoremo na Zivljenje
pogledati kot na izziv.

Sestri Urh sta zame izjemni v svojem
pogumu samostojnega in neodvisnega
Zivljenja, ki pa zaradi tega ni niti malo
manj aktivno in bogato. Nasprotno, glo-
boko sta se zakoreninili v mesto Rado-
vijica ter s svojim zgledom, predvsem
pa z aktivnim vklju¢evanjem in ude-
janjanjem Zivljenjske vizije vplivata na
obstojece omejitve v glavah ljudi v svo-
jem okolju (ter povsod drugje). Veckrat
poskrbita za dobro voljo v Domu dva
topola, Sahovska sre¢anja zaradi njiju
minejo v presernem vzdus$ju in marsika-
teri dogodek je zaradi njune prisotnosti

obarvan v sijoce barve. Neverjetno, ko-
liko energije premoreta, ko dajeta iz se-
be in se dajeta, oziroma zlivata v okolje.
Njuno sodelovanje je obrodilo sadove
tudi pri prizadevanjih, da Radovljica do-
seze naziv »obcina po meri invalidovx.
Lep dokaz, da za aktivno Zivljenje ni po-
trebno prebivati ravno v Ljubljani.

Kati je tudi pri MAZ-u moja nesebicna
sodelavka Ze vrsto let. Vedno, kadar sem
iskala idejo ali nasvet, mi je bila pripra-
vljena prisluhniti, predvsem pa narediti.
Se nikoli se mi ni zgodilo, da bi na njene
prispevke morala ¢akati ali da mi ne bi
vsaj poskusala pomagati tam, kjer se je
ustavilo, kajti njen moto, ki ga je izpove-
dala ze v svojem intervjuju za MAZ (3t.
6), se glasi: »Kar nam je dano, kar imamo
in kar smo, dajajmo naprej« Ona nam
daje ogromno, predvsem neprecenljiv
je njen pozitiven pogled na svet. Rada
poudari, da tisti, ki hoce, lahko naredi
ve¢ od tistega, ki zmore. Vztrajnost je
zanjo vrednota, kar nam Zivljenje ve-
nomer potrjuje, saj le tisti, ki se z izzivi
s00¢ajo, lahko v Zivljenju resni¢no nekaj
dosezejo. Je tipi¢ni primer Zenske, ki ve,
da se na pot mora podati vsak sam. Sa-
mo cakati nekoga, ki te bo popeljal za-
dovoljstvu naproti, je namre¢, kot pravi,
neumno!

Ob izidu njene prve knjige ji iskreno ce-
stitamo in njej ter ugankam Zelimo pri-
jetno pot do bralcev.

= Vesna Veingerl
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Prt, ki ga je izvezla Helena Urh, bo potoval v
Kanado.
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POSADI DOBRO MISEL!

Celo si me zlomil,
pribil v nizkotna tla,
da razletela sem se na ti-
soce ponizanih not.
Razpoke zakletih druzabnih krogov,
ki razbili so se z lazmi,
so narisale solze na obraz.
Nisva zadihala,
ker nisva pogruntala,
kako bi se lahko pogovarjala.
Izogibala sva se iskrenim Zarkom
in hodila po poti rusenja custev.
V daljavi prostovoljec gleda,
opazuje in premisljuje,
kako bi naju izvlekel iz razpok,
ki prevec so se razrasle.
Ni poti nazaj,
ker zacelo se je novo leto.
Najina knjiga je spustila Zaluzije.
Vrata zakletih krogov, izgovorov, laZi
in hladnih oci so se zaprla.
Ubil si naju z besedami 'Ne-
preklicni konec',
ubil si sebe bolj kot mene.
Kdaj bos spoznal in uvidel,
da siizgubil tudi sebe,
ko si zaprl svoje okno sanj,
in da bo$ sam, osamljen
utonil v kozarcu lazi in prevar?
Posadi dobro misel zame!
Zalivaj in neguj jo!
Posadi dobro misel zase!
Pazi nanjo, zalivaj in neguj jo!
V zimskem ¢asu jo izpusti,
da bo med oblaki zrasla v
cvet novega upanjal

Avtor: Tatjana Strm¢nik

VPRASANJE

Sem mar h¢i neba,
morda sestra zvezd,
ki jih $e nihce ne pozna?
Kdo sem?

Pravijo mi sestra luci.
Sem morda blues na tvo-
jem levem stegnu?
Visim na ¢rnih angelih,
na krilih zmalicenega semena
in ni mi mar resnicnosti zablod.
Raje plesala bom sanje na tvo-
jem polnem telesu.

Kdo sem?

Pravijo mi sestra ludi ...

Avtor: Tatjana Strm¢nik
(iz pesniske zbirke ‘Zbiralka Zelja)



SPORT | Distrofiki tekmujejo v igranju taroka

Tarok — vec kot igra s kartami

Samo kaj vas je pritegnilo k taroku?

Karte sem vzljubil Ze kot otrok, v druzini
smo veliko kartali s starsi. Tarok je prisel na
vrsto, ko sem bil star priblizno dvajset let.
V okolju, kjer sem hodil v $olo, smo se za-
Celi druziti in igrati tarok; najprej s prijatelji,
kasneje je to preraslo v pravi hobi in zdaj
sem clan Kluba Ormoz. Tarok me priviadi,
ker je vsaka igra sama po sebi nekaj po-
sebnega, situacije se ne ponavljajo, ker je
moznih ogromno razlicnih kombinacij. Ce
ga na primer primerjam s sahom, je veliko
bolj dinamicen!

Vasi najvecji dosedanji uspehi na
tekmovanjih?

Lahko se pohvalim, da sem se vsako leto
uvrstil med prvih dvajset tekmovalcev.
Rezultati se Stejejo posamicno in ekipno
(drzavno in pokalno) in do sedaj imam kar
nekaj lepih dosezkov.

Koliko casa dnevno/tedensko po-
svetite taroku?

Veliko ¢asal Skoraj bi lahko rekel, da za en
dodatni delovnik. Ce gledava tedensko, je
to od 30 do 40 ur na teden! Ce ne gre dru-

Festival slovenskega taroka na Bledu 2005: Samo z zmagovalnim pokalom. Na fotografiji v
ozadju vidimo del zbirke do sedaj osvojenih pokalov.

Rezultati:
Posamic¢no 2004 - drzavni prvak v sestevku vseh 12. turnirjev,
2005 - zmaga na festivalu slovenskega taroka na Bledu (2 dni)
2008 - »master igraleck, najboljsi igralec zaklju¢nega leta
2011- februarja zmaga na turnirju v Laskem, junija Stajerski prvak
in avgusta 3. mesto na primorskem (Primorski prvak)
Ekipno Drzavno prvenstvo 1. mesto 2008 in 2011
2. mesto 2010
Pokalno' prvenstvo 1. mesto 2007
2. mesto 2008 in 2011

1 Pokalno poteka na sistem izlocanja, kjer sodeluje najprej 57 ekip s tremi ¢lani, nazadnje ostanejo samo 3

ekipe in med njimi poteka finalno tekmovanje
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V nasem drustvu najdemo zelo raznolike ljudi, med njimi so tudi igralci
taroka, ki se lahko pohvalijo z lepimi dosezki na tekmovanjih v okvi-
ru Tarok zveze Slovenije. Pod njenim okriljem tekmuje tudi ekipa
Salabajzerji, katere ¢lan je Samo Medved, ki ga mnogi distrofiki po-

znate po njegovi silni energiji in vedno nasmejanemu obrazu. Za MAZ
nam je bil pripravljen predstaviti nekaj utrinkov svojega hobija.

gace, potem igram dopisni tarok po spletu,
ki se nahaja na http.//e-mesto.si/portal/ta-
rok.php ... (Se nagajivo nasmeje.) Veliko igra-
mo tarok tudi v Izoli, v domu Dva topola, v
¢asu obmorske obnovitvene rehabilitacije.
Tudi Boris Sustarsic, predsednik Drustva dis-
trofikov Slovenije, je taroku naklonjen in ga
v¢asih tudi igra, vsekakor pa se nam igral-
cem rad pridruzi kot opazovalec.

m Vesna Veingerl
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TAROK je druzabna igra s kartami, po-
znana pretezno v srednji in juzni Evropi,
po nasih podatkih pa sodi njen domicil v
podrodje in cas Avstro-Ogrske monarhije.
Ce ima kdo od bralcev kaksne druge po-
datke, ga vabimo, da nam jih posreduje.

V Sloveniji se tarok igra tako rekoc¢ v vseh
pokrajinah, pred petnajstimi leti pa je bilo
organizirano prvo vecje sre¢anje, na kate-
rem so nastopili igralci iz Stajerske in Do-
lenjske. Kasneje je Stevilo igralcev in zainte-
resiranih organizatorjev stalno narascalo.
Priceli so se ustanavijati klubi in drustva
(med prvimi DIT Sentrupert na Dolenj-
skem, Valat Rimske Toplice), leta 1997 pa
so bila prvic v Sloveniji poenotena pravila
igre, po njih pa tudi odigrano prvo ura-
dno drZavno prvenstvo za posameznike.

Prvi drzavni prvak je postal g.Visc¢ek Stane
iz Trebnjega, naslednje leto pa je sledila
pobuda o ustanovitvizveze za tarok. Ta je
delovala kot zveza v ustanavijanju, v letu
2002 je koncno registrirana in vpisana v
register kot Tarok Zveza Slovenije (krajse
TARZ), v sezoni 2003/2004 pa so uvedene
nekatere novosti, kot na primer registrira-
nje klubov oziroma drustev. (povzeto po
http//www.tarokzveza.si)
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Zbiranje donatorskih sredstev
za plesalce distrofike

Plesni klub Zebra je prva skupina t..
»wheelchair dancinga« pri nas. Ples z
vozickom je v Sloveniji Se zelo mlada pa-
noga, v Zahodni Evropi pa ima Ze bogato
tradicijo. V sodelovanju z Drus$tvom Stu-
dentov invalidov Slovenije Zelimo 10
plesnim parom omogociti udelezbo na
mednarodnem tekmovanju v Cuijku
na Nizozemskem, med 7. in 8. apri-
lom 2012. Druzbe Telekom Slovenije,
Tudmobil in Si.Mobil so nam omogocile
aktivacijo storitve SMS Donacija za lazje
zbiranje prispevkov.

Posljite SMS - sporocilo s klju¢no bese-
do PLES na stevilko 1919 in prispevali
boste 1 EUR za udelezbo na mednaro-
dnem tekmovanju.

Prispevajo lahko uporabniki mobilnega
omrezja Telekoma Slovenije, Tusmobil
in Si.Mobil. Telekom Slovenije, Tusmobil
in Si.Mobil se v celoti odpovejo vsem
prihodkom z naslova storitve SMS Do-
nacija. Pogoji in navodila za sodelovanje
pri storitvi operaterjev so objavljeni na
spletni strani www.dsis-drustvo.si.

Heleni in Gregorju Jericu, ¢lanu nasega drustva, se je
1111.2011 rodil sin¢ek Gaber. V prejsnjem MAZ-u smo lahko
prebrali zgodbo z njunega potepanja po Italiji, ki je nastala
mnogo prej, saj sta bila takrat Se sveZe zaljubliena. Ta lju-
bezen se je razvijala in danes so mlada druZinica, ki nam je
dovolila objaviti fotografijo v MAZ-u. Cestitamo!

SALA

Pridejo k zdravniku mlada osebna asistentka in mladenka
na invalidskem vozicku.

Zdravnik rece asistentki: "Slecite se."

Mladenka na vozicku: "Oprostite gospod doktor, prisli sva
zaradi mene."

Zdravnik: "V redu gospa, pokazite jezik."
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Projekt Mesto bere
tudi za distrofike

Do 23. aprila poteka v Mestni knjiznici Ljubljana projekt Mesto
bere. Projekt spodbujanja branja je namenjen vsem ¢lanom,
starejSim od 16 let, ki bodo do omenjenega datuma prebrali
vsaj pet knjig z objavljenega seznama knjig slovenskih avtorjev
in oddali izpolnjen obrazec. NajlaZji nacin posredovanja za vse,
ki imate moznost spletne povezave s svetom, je izpolniti kar
spletni elektronski obrazec.

Skupaj z navodili ga najdete na http://www.mklj.si/index.php/
projekti/lokalni-projekti/mesto-bere, kjer so navedeni e drugi
nacini posredovanja: po elektronski posti mesto.bere@mklj.si, v

kuverti na naslov Mestna knjiznica Ljubljana — Mesto bere, Ker-
snikova 2, Ljubljana, ali pa ga oddate v katerikoli knjiznici, ki je
pod okriljem MKLJ.

Vsi, ki boste pravocasno zakljucili z branjem, boste na sklepni
prireditvi prejeli priznanje in darilo ter sodelovali pri Zreba-
nju za glavno nagrado - vikend paket za dve osebi v Bohinj
Park EKO Hotelu, ki ga podarja MPM Engineering, d. 0. 0, in
pri Zrebu za dva darilna bona za tecaj hitrega branja Power
reading, ki ga podarja podjetja Kratos, d. o. o. (Pravila o sodelo-
vanju v nagradnem Zrebanju).

Medicinsko tehnicnhe pripomocke
si lahko tudi izposodimo

Poznamo vec razli¢nih medicinsko tehni¢nih pripomockoy, ki jih
invalid potrebuje v svojem vsakdanjem Zivljenju. Med njimi loci-
mo skupine tehnicnih pripomockov za gibanje, higieno in terapi-
jo. Ker so midi¢na in Zivéno-misi¢na obolenja napredujoca, so ti
pripomocki posebej zanimivi za distrofike, zlasti kadar govorimo
o tehni¢nih pripomockih za gibanje. Pred vsakim nakupom se je
dobro seznaniti o lastnostih in dostopnosti posameznega izdel-
ka (pripomocka); kako ga vzdrzujemo (predvsem kaksne so mo-
Znosti servisiranja) in kaksne so moznosti kritja stroskov s strani
Zavoda za zdravstveno zavarovanje. Nakup tovrstnih izdelkov je
namre¢ najveckrat veliko finan¢no breme in zato vas seznanja-
mo, da v podjetju Soca oprema iz Ljubljane dajejo svoje izdelke
tudi v krajsi ali daljsi najem.

V podjetju Soca oprema se namrec Ze vec kot stirideset let ukvar-
jajo s proizvodnjo in prodajo rehabilitacijskih pripomockov, in-
validskih vozickov, bolniskih in negovalnih postelj ipd. Distrofiki
v glavnem povprasujejo po invalidskih vozickih, ki jih prav tako
poznamo kar nekaj vrst. Razlikujejo se po namenu, lahko so nava-
dni in na elektromotorni pogon. Tudi elektri¢ni skuter omogoca
premagovanje vedjih razdalj in s tem ob vedji mobilnosti nudi
uporabniku vecjo samostojnost. Tamara Bokali¢ iz So¢e opreme
pojasnjuje: »Uporabnikom svetujemo tudi, kako premagati sto-
pnis¢ne in visinske ovire, saj so za gibalno ovirane na voljo prireje-
ni stopnis¢ni vzpenjalniki z gosenicarjem in sedezem, tako da se
uporabnik lahko samostojno prepelje v visje nadstropje«

Ostale moznosti, ki vas morda zanimajo, so prilagoditve kopalni-
ce: distrofikom prirejeni sedezi za kopalno kad, ki se lahko dvigajo
ali spuscajo, in da je premikanje z vozicka na stol in nazaj &im eno-
stavnejse, se posameznik lahko odloci za toaletni stol s snemljivi-
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mi nasloni za roke, prav tako pa so za varno gibanje pomembni
rocaji in nedrsece podloge. Pri vsakdanjih opravilih in negi veliko
olajsajo tudi stropna dvigala.

Vecino pripomockov in izdelkov si v Soca opremi lahko novi
uporabnik tudi ogleda in jih preizkusi v razstavno — prodajnem
salonu podijetja. Za vse ostale pa so izdelali priro¢nik za izdajo in
izposojo medicinsko tehni¢nih pripomockov z nasveti, ki more-
bitne kupce seznanja z moznostmi siroke izbire. Za brezplacni iz-
vod priro¢nika lahko pokli¢ete na telefonsko stevilko 051 220 726.

Vir: (2012): Pripomocke za varno in laZje gibanje si lahko izposodimo.
Zdraviin fit, oglasna priloga casnika Finance, februar 2012, st. 1, 46-47.

SOCA OPREMA d.o.0.
Linhartova 51, 1000 Ljubljana | socaoprema@siol.net
T: 01/437-42-52 | F: 01/437-64-63 | GSM: 051/220-726

Prirocnik
Za izdajo in iZzposojo

medicinsko tehniénih
pripomockov
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Prodaja in servis invalidskih vozickov

PERMOBIL VOZICKI NA ELEKTROMOTORNI POGON
- SEDAJ TUDI'V SLOVENIJI

ZGODOVINA PERMOBILA

Leta 1962 je prva modela S (superior) in X (exterior)
na Svedskem razvil gospod Per Udden. Proizvodnja
in distribucija voziCkov se je zaCela Sele leta 1967 s
sodelovanjem s proizvajalcem avtomobilov, podje-
tiem SAAB. Podjetje Permobil je bilo registrirano leto
kasneje in njegovemu ustanovitelju gre zasluga za
priznanje pravice do medicinsko-tehni¢nega pripo-
mocka vsem upraviéencem. Svedska je bila tako pr-
va drzava na svetu, ki je to pravico priznala. Sledil je
hiter razvoj podjetja, ker so znali prisluhniti potrebam
uporabnikov. Proizvajajo elektriCne voziCke razli¢nih

www.permobil.com

modelov in prilagoditev; prvi so razvili pediatri¢ni vozi-
¢ek, s katerim uporabnik lahko stoji; voziCek z dvigom
sedeza; racunalniSko nadzorovan vozicek; sedez Cor-
pus; razvili so napredni sistem voznje; otroski elektric-
ni voziCek, ki se spusti na tla; integrirano komunikacij-
sko napravo Octopus (kot majhen iPhone) in podobne
sodobne tehni¢ne resSitve za invalide. Da veliko vlagajo
v razvoj invalidskih vozi¢kov pove Ze podatek, da ima-
jo za ta namen zaposlenih kar 35 inzenirjev.

www.permobil.com

POOBLASCENI DISTRIBUTER IN SERVISER ZA SLOVENIJO NOVA REHA PTUJ

Mlinska cesta 1a 2250 Ptuj
02 782 01 06; 041 672 498
Info@novareha.si, www.novareha.si
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