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UVODNIK

Nerazumno izgubljanje druzbene
iIdentitete invalidov in s tem tudi
distrofikov

Jasna druzbena identiteta ¢loveka, Se posebej invalida, vedno sporoca drugim ljudem, kaksen je
njegov druzbeni polozaj in hkrati tudi zakaj se je v njem znasel. V sedaniji Sloveniji je to vsekakor
aktualna tema, kajti v zadnjih letih opazam, da so klju¢ni javni odlocevalci opustili rabe besed
in besednih zvez kot so invalid, invalidnost, invalidsko varstvo, invalidska politika, invalidska
podjetja. To nadomes¢ajo s celo vrsto pravzaprav bizarnih izrazov kot so ranljive skupine, manj
zmozni, hendikepirani, ljudje z ovirami, socialno podjetnistvo. Tako izraZanje je zamegljeno,
sporocilna vrednost je nizka, slej ko prej pride do vprasanja, zakaj naj bi to bilo koristno, iz ka-
terih vzrokov nastane. Prepri¢an sem, da sta dva glavna vzroka: izraZanje laznega (besednega)
humanizma in spodkopavanje namenskih javnih financnih sredstev za invalide, na drugi strani
pa prav tako nastaja nekaksna teznja po strokovni podrejenosti in socialni odvisnosti invalidov.

Zmotno je, ¢e kdo misli, da navedene ugotovitve ne zadevajo distrofikov. Ceprav imamo na-
predujoca obolenja, nasa primarna identiteta v sploSnem poimenovanju ni pacient oz. bolnik,
temvec invalid. To pa zaradi tega, ker ima vsaka sodobna evropska drzava zelo razvejan sistem invalidskega varstva, ki nudi
Stevilne moznosti za posameznega drzavljana celo z visoko invalidnostjo. Invalidi nimajo samo v pravnem smislu enakoprav-
nega polozaja, ampak so delezni razli¢nih ukrepov, ki jim omogocajo samostojno odlocanje o sebi in aktivne socialne vloge.
Distrofiki samostojno ali ob pomodi drustva to Ze desetletja dokazujemo v prakti¢nem zivljenju.

Glede na obravnavano temo je korektno poudariti, da je nasa drzava med prvimi na svetu podpisala mednarodno konvencijo
o0 pravicah invalidov in da je Ze pred nastankom te konvencije imela zgleden sistem invalidskega varstva, v okviru katerega
je vpeljala ucinkovit sistem javnega financiranja celotne dejavnosti invalidskih organizacij. Distrofiki smo v tem s svojim dru-
stvom prepoznali potencialne razvojne moznosti in jih izjemno uéinkovito uporabili. Da moja razprava ni priloznostno iz trte
izvita, navajam nekaj izstopajocih dejstev:

- ponavljajoca se teznja, da bi se v loterijska sredstva, ki se sedaj razporejajo prek javne fundacije ob participaciji predstavni-
kov invalidov prenesla v drzavni proracun, kjer bi o njih odlocal kaksen uradnik s paternalisticnimi pogledi na invalide (pri
nas je namrec e vedno prevec razsirjeno nepoznavanje realnega Zivljenja invalidov in stereotipni odnos do njih),

- vladna koalicija v svoji pogodbi nima niti besede o invalidih in njihovem invalidskem varstvu in ko razpravljajo o aktualnih
druzbenih temah, nihce invalidov niti ne omeni, ¢eprav govorijo o vseh mogocih znacilnih druzbenih skupinah,

- pripravlja se bela knjiga o pokojninsko-invalidskem zavarovanju; v delovni skupini, ki se opredeljuje o invalidskem varstvu,
ni niti enega predstavnika ali med invalidi priznanega izvedenca za to podro¢je, zaradi Cesar je upravi¢ena domneva, da bo
zelo verjetno v prikriti obliki uporabljena predvsem metodologija finan¢nega redukcionizma,

- pristojni drzavni organi se izogibajo strukturiranega dialoga s kvalificiranimi predstavniki invalidov, ¢eprav je ta pred leti ze
uspesno potekal,

- ni nacrtnega izvajanja konvencije niti razvidne drzavne invalidske politike, ¢eprav nasa pravna ureditev to narekuje,

- bojazen, da bo zdravstvena reforma zasekala v ko3arico zdravstvenih pravic distrofikov,

- Slovenski institut za revizijo vztrajno poskusa diskreditirati in s tem prepreiti celotne oblike drzavnih pomoci za investicije
v invalidskih podjetjih, ¢eprav to dovoljuje pristojna direktiva EU.

Vsebinski skupek, opisan v alinejah, je sicer zastrasujo¢, a v realnem Zivljenju $e vedno vztrajno delujejo silnice, ki zaenkrat $e
ohranjajo kolikor toliko zadovoljivo stanje. Zato se moramo invalidi temu odloéno in vztrajno zoperstaviti, pri ¢emer nam je v
oporo solidna sistemska zakonodaja invalidskega varstva, tudi pri nas ratificirana mednarodna konvencija o pravicah invalidov
in najnovejsi dokument Priporocila OZN o uveljavljanju posameznih sestavin te konvencije, tako na nivoju EU kakor v posame-
znih drZavah ¢lanicah.

Letos si nase socialno ministrstvo formalno prizadeva nekako institucionalizirati tako imenovano mrezo za deinstitucionaliza-
cijo, kar ocenjujem za prefinjeno metanje peska v oci slovenskim invalidom. O demistifikacijah tega dogajanja pa kdaj drugic.

“ o &

Boris Sustarsic,
Predsednik Drustva distrofikov Slovenije
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distrofiku v bazen na prilagojeni plazi
Doma dva topola v Izoli.



Gal Krajnc Kuslan je ¢lan Drustva distrofikov Slovenije ze od svoje rane mladosti.
Zvedav, nadarjen in ambiciozen mladenic je danes star 21 let in je Student druge-
ga letnika fakultete za fiziko. Vse svoje Studijske obveznosti opravlja redno, pohvali
pa se lahko tudi z nazivom »zlati maturant«. Za revijo MAZ je spregovoril o svojih
stevilnih studentskih prigodah, odstrl pa je tudi kaksno tancico svojega zasebnega
zivljenja ter nam dovolil vpogled v svoje osebno razmisljanje.

Gal doma v svojem Studijskem okolju.

Ko so me starsi v¢lanili v drustvo distro-
fikov, sem bil star kaksni dve leti, tako
da se tega obdobja sploh ne spomnim.
Takrat so zame vse urejali starsi, saj
sem bil e premajhen, da bi lahko za
vse poskrbel sam. Spomin pa mi sega
v kasnejsi ¢as odrascanja, predvsem se
spominjam prigod z obmorske obno-
vitvene rehabilitacije v Izoli. Posebej
zabavno je bilo tisto leto, ko sem dobil
elektri¢ni invalidski vozi¢ek. To je na-
mrec zame predstavljalo pravo svobo-
do gibanja.

Elektri¢ni invalidski vozi¢ek sem za-
Cel uporabljati na prehodu iz vrtca v
osnovno $olo, natan¢neje zadnji dan

vrtca. Mislim, da sem bil star okoli Sest
let. Glede na to, da sem prej v vrtcu
vec¢inoma sedel za mizo, ker se z ma-
no ni noben posebej ukvarjal (danes
sem prepri¢an, da je to bilo precej
zgreseno), je zame elektri¢ni invalidski
vozicek predstavljal pravo revolucio-
narno odkritje. Seveda takrat, ko sem
ga dobil, nisem bil ve¢ pri miru. Najbolj
sem uzival, ko sem lahko dirkal naokoli
in menda sem celo dva povozil. Takrat
so vzgojiteljice rekle, kako je dobro, da
ga nisem dobil prej. V otroski igrivosti
bi lahko tudi koga poskodoval, kar se
na sreco ni zgodilo....

Osnovna 3ola mi ni predstavljala nekih
tezav. Vecino sosolcev sem imel Ze iz
vrtca, tako da smo se super razumeli
in kdaj povzrocili tudi sive lase ucite-
liem. Osnovna Sola se je nahajala vsega
skupaj 500m od bloka, kjer smo Zziveli,
kar je bilo sploh super. Kasneje, ko sem
zacel obiskovati Gimnazijo Vi¢, se je
zame marsikaj spremenilo, saj sem pri-
Sel v razred so3olcev, ki jih nisem prav
dobro poznal. Kar nekaj ¢asa je trajalo,
da sem se vkljucil v tisto novo okolje.
Vse skupaj mi je bilo malo tuje, dokler
se nisem vzivel in se na vse navadil. Do
ljudi, ki jih ne poznam, sem namre¢
sprva zelo zadrzan.

Glede na to, da sta v Ljubljani arhi-
tektonsko prilagojeni, kar pomeni za
gibalno ovirane osebe na invalidskih
vozickih dejansko brez ovir oziroma z
dvigalom, le dve gimnaziji, sem lahko
izbiral med Gimnazijo Vi¢ in Gimnazijo
Moste. Med tema dvema sem potem
raje izbral prvo (se nasmeje). Ce bi imel
sirSo izbiro, bi morda naredil drugace.

Iz osnovnosolskega in srednjesolskega
obdobja niti ne, anekdot s fakultete pa
je polno. V prvi vrsti moram pohvaliti
profesorje, ker do sedaj $e nikoli nisem
naletel na kakrsno koli nerazumevanje.
Na fakulteti sicer prezivim veliko ¢asa,
saj se trudim ¢im bolj slediti predava-
njem, pa $e vse skupaj mi je izredno
zanimivo.

Med anekdote, ki sem jih v tem casu
dozivel, pa bi lahko uvrstil tisto, ko sem
ostal v dvigalu in so morali posebej za-
me izdelati improvizirano rampo, da so
me spravili ven. Ko se tega spomnim,
mi gre na smeh, pa ne toliko zaradi
zapletov, ki niso bili prav ni¢ smesni,
temvel zato, ker sem pred odhodom
na tisto predavanje zares okleval, ali se
ga naj sploh udelezim... Kakor da bi
vnaprej zaslutil komplikacije!



Zgodilo pa se je tudi, da zaradi Sirine
vrat nisem mogel v ucilnico na ob-
vezne vaje. S spremljevalcem, ki ga
imam vedno ob sebi na predavanjih,
sva se znasla in preprosto snela vrata.
Profesor ob tem ni protestiral, ampak
je pokazal veliko razumevanja.

Moti pa me, da na fakulteti sedim pred
vsemi ostalimi, saj mi marsikatera sta-
romodno opremljena ucilnica onemo-
goca, da bi se z invalidskim vozi¢kom
zapeljal h klopi. V¢asih se tako pocutim
kar malo prevec izpostavljen, vendar je
to edini nacin, da lahko prisostvujem
predavanjem, ki se odvijajo v opisanih
prostorih.

Na prijateljevem rojstnodnevnem
praznovanju.

V bistvu nisem veliko izbiral, saj sem
Ze takoj vedel, da bo na izbirnem
listu pisalo »fizika«. Rac¢unalniski pro-
gramer nisem hotel postati, o jezikih
menim, da se jih lahko nauc¢im sam,
tako je ostala fizika kot edina najbolj
logic¢na izbira Studija, ki je hkrati za-
nimiv in ob katerem se lahko tudi 3e
kaj nau¢im. Predmet sem v gimnaziji
nekako vzljubil, res pa je, da nisem
veliko razmisljal, kje se bom lahko s
tem poklicem zaposlil. Menda obsta-
jajo neke moznosti na Institutu Jozef
Stefan, a bi moral biti iziemno uspe-
Sen Student, opcija so tudi kaksne
majhne firme, ki razvijajo posebne
tehnologije. Po pravici povedano, zdaj
$e ne vem prav, kaj bom pocel, tako da
se trenutno fokusiram zgolj na studij.

V drugem letniku sem pravocasno
dokoncal vse svoje Studijske obvezno-
sti. Pa ne mislite, da $tudiram redno.
Vsako Studijsko leto si sicer dam to
zaobljubo, potem pa pretezno Studi-
ram pred izpiti, vendar vedno v okviru
svojih zmoznosti. Mozgani namre¢
ve¢ kot toliko ne zmorejo in sam ne
verjamem, da se lahko zares ucinkovi-
to ucis vec kot 6 ur skupaj. Zase vem,
da tega nisem sposoben.

Seveda. Nikoli nisem imel obcutka,
da me doma ne bi podpirali v mojih
Zeljah. Tudi z nekoliko mlajso sestro
se dobro razumeva. Kot zanimivost
naj povem, da imamo doma psa in
papagaja. K hisi sta prisla v obrnjenem
vrstnem redu; papagaj je bil prvi. Ker
je ta na$ papagaj iz vrste govorecih
papig, celo nadzira nasega psa, kar je
v¢asih prav smesno, ko mu zaukaze,
naj gre v hiso.

Doma imam za uporabnika invalidske-
ga vozictka povsem prilagojeno okolje,
tako da lahko tudi v ¢asu studija bivam
v prijetnem druzinskem okolju.

—

Utrinek s potepanja po Londonu.

Moj dan poteka zame povsem obicaj-
no. Povedal sem ze, da imam spremlje-
valca, ki poskrbi zame in mi pomaga
pri vsakdanjih aktivnostih. Doma smo
nabavili  prilagojeno  kombinirano

vozilo (v nadaljevanju kombi), s kate-
rim me spremljevalec vozi na fakulteto
ali kamor je pac¢ potrebno, tako da
posebnega drustvenega socialnega
programa prevozi ne uporabljam.

Cez teden veliko ¢asa prezivim na fa-
kulteti. Ne toliko zaradi prisile, ker je
obvezna prisotnost le 3-4 ure na teden.
Vendar se zavedam, da ne bi opravil
kolokvijev, ki so razporejeni ¢ez celo
leto, ¢e ne bi bil redno na predavanijih.
Sploh prvi semester studija je bil vtem
pogledu zame izjemno naporen, kajti
na fakulteti sem prezivel povpre¢no
37 ur na teden, medtem ko osemurni
delovnik na primer znese 40 ur. Potem
mi je ostalo Se ucenje, pa Se vseh
predavanj se nisem uspel udelezZiti.
Preprosto je bilo preve¢ obveznosti in
sem jih komaj zmogel.

Vkljucil sem se tudi v Drustvo Studen-
tov invalidov, vendar se njihovih aktiv-
nosti ne udelezujem pogosto. Saj grem
kdaj ven, ampak ne maram okolij, kjer
je veliko ljudi, ker se tam ne mores niti
normalno pogovarjati.

Drugace pa na fiziki vlada zares spro-
$¢eno vzdusje. Opazam, da se moji ko-
legi vcasih Se vedno obnasajo otrocje
kot srednjesolci, veliko je vragolij, ki se
jih sam ne udelezujem, imam pa tudi
kaksnega zelo zagretega so-Studenta,
ki mu je ura premalo za vse njegove
Zelene eksperimente in kateremu se
zelo pozna njegova ambicioznost. Pag,
ljudje smo med seboj razli¢ni!

Hm, letos sta me najbolj privlacili astro-
nomija in moderna fizika, to je jedrska
in osnovni delci. Saj sem uzival tudi v
predmetu fizika 1 v prvem letniku, a le-
tos me je omenjeni predmet veliko bolj
posrkal vase. Morda tudi zaradi profe-
sorja, ker vcasih tudi podajanje snovi
vpliva na to, ali nek predmet vzljubis.
Ce mi je bila matematika v sredniji 3ol
Se vse(, pa sem letos komaj ¢akal, da se
konca. Matematika postaja res tezka in
je ne maram prevec.

Letos sem se udelezil konference fizi-
kov v Skofji Loki, na kateri mladi razi-
skovalci vsako leto predstavijo, s ¢im se
ukvarjajo. Zame je to izziv, saj sem prav



Gal na Eifflovem stolpu v Parizu.

na tej konferenci spoznal, da se moram
e veliko nauciti.

Ko sem bil majhen, sem za zabavo pre-
biral atlas, predvsem me je silno pri-
vlacila Juzna Amerika, niti sam ne vem
zakaj. Najbrz od tod izvira kasnejSe
zanimanje za geografijo. Ce le morem,
veliko potujem, predvsem po Evropi.

Lahko re¢em, da sem zelo zadovoljen.
Profesorji imajo posluh zame, moti me
predvsem nepopolna prilagojenost
fakultete kot zgradbe. To se kaze v
tak$nih drobnih pomanjkljivostih, da
moram takrat, kadar imamo na primer
predavanja na Inititutu Jozef Stefan,
na stranis¢e na mati¢no fakulteto. Saj
ne, da bi to bilo dale¢, bolj me moti
dejstvo, da omenjeni institut nima niti
enega, invalidu prilagojenega strani-
$¢a. Tudi sicer sem vam ze opisal dogo-
divscino s preozkimi vrati v ucilnico na
maticni fakulteti...

Obljubljajo nam, da se bodo te razme-
re v kratkem spremenile, tudi mene
osebno so Ze vprasali za nasvet glede
potrebnih prilagoditev posameznih
prostorov, ki so zdaj bolj podobni
majhnim sobicam, tako da upam, da

bom spremembe res docakal se pred
zaklju¢kom Studija. Tudi po koncani
bolonjski stopniji bi sicer rad 3e kaj vpi-
sal, znanja ni v Zivljenju nikoli prevec!

Kot igralec taroka sem se letos udelezil
majskih iger v Rozni dolini, pri ¢emer
sem zelo uzival. Nisem se nadejal
zmage, a sem se po petih urah igranja
uvrstil v polfinale!

Tekmovanja mi tudi sicer niso tuja.
Med najodmevnejsimi lahko omenim
osvojitev zlata v logiki, tako v sredniji
kot v osnovni $oli, prav tako pa sem
se z zlatim priznanjem odrezal tudi na
tekmovanju iz matematike v osnovni,
ter s srebrno medaljo v srednji Soli.

Pri igranju taroka (Gal je prvi na desni), kjer
se je uvrstil v polfinale.

Med svojimi kratkoro¢nimi cilji bi na
prvo mesto postavil uspesen zaklju-
Cek studija. Predvidevam, da mi bo to
uspelo izpeljati v enem letu, saj na prvi
bolonjski stopnji ne potrebujemo niti
zaklju¢ne naloge. Pogoj za dokoncanje
Studija so le vsi opravljeni izpiti, pri ¢e-
mer trenutno ne vidim nobenih tezav.
Se najbolj me skrbi izbira specializacije,
ki me ¢aka. Izbiramo sicer lahko med
tridesetimi predmeti, a fakulteta jih
vsako leto razpise zgolj sedem. Malo
me skrbi, da bodo »racionalno var¢-
ni« ravno pri tistih predmetih, ki me
najbolj zanimajo. Zaradi tega vcasih
razmisljam, da bi el tudi v tujino, pa
si ne predstavljam, kako bi to izpeljal.
Razen, ¢e zunaj obstaja kaksen sistem,
ki ga miv Sloveniji ne poznamo in bi mi
to omogocil. S sedanjimi potrebami v
vsakdanjem Zivljenju pa lahko na to kar
pozabim, ker je neizvedljivo.

Glede dolgoro¢nih ciljev pa... imam
jih kar nekaj, a jih v tem trenutku e ne
zelim razkriti. ..

Osebno menim, da brez osebnega
asistenta, ki mi ga omogoca Drustvo
distrofikov Slovenije, ne bi zmogel
Ziveti tako polnega Zivljenja, vsekakor
pa bi lahko pozabil na redni in po-
globljen $tudij. V prej$njem obdobju
izobraZevanja sem imel za vse poskr-
bljeno, saj ti spremljevalec po pravilih
Solanja avtomatsko pripada in ga
zagotovi $ola. Z vstopom na fakulteto
pred dvema letoma pa sem tudi jaz,
tako kot Stevilni drugi meni podobni,
postal uporabnik posebnega drustve-
nega socialnega programa osebna
asistenca. Brez tega programa Studija
enostavno ne bi zmogel, zato menim,
da bi morali tudi tisti, ki o tem odlo¢ajo
na drzavni ravni, prisluhniti potrebam
Studentov invalidov in tovrstno oskrbo
zagotoviti. Poznam namre¢ ogromno
kolegov, ki bivajo v studentskem domu
v Ljubljani, pa ne zaradi $tudija, ampak
ker preprosto nimajo kje biti. Pri starsih
nocejo ali pa ne (zimorejo vel Ziveti,



Spomin iz Berlina.

izven Studentskega doma pa spet ne,
ker nimajo zagotovljene nege in po-
moci. Menim, da bi to morali na drzav-
ni ravni nekako urediti. Ob tem se zave-
dam pomanjkanja finan¢nih sredstev
in vseh ovir na poti do tega cilja, ampak
ne morem zanikati osebne potrebe po
asistentu, kateri me vedno in povsod
spremlja. Sreco imam, da imam starse,
ki zame poskrbijo ¢ez no¢, drugace
bi tudi v tem casu potreboval drugo
osebo; pravzaprav bi grobo gledano
potreboval pri sebi dnevno tri ljudi!
V tem smislu ob kopici brezposelnih
oseb res ne razumem dobro te nase
drzavne politike, da nekako navidezno
raje podpirajo brezposelnost, kakor da
bi brezposelnim ljudem zagotovili delo
tam, kjer ga je dovolj za vse.

Ze od zgodnjega otroitva naprej se s
starsi udelezujem obmorske obnovi-
tvene rehabilitacije v Domu dva topola
v Izoli. Deset let hodimo tja vedno v is-
tem obdobju, zato se z drugimi rehabi-
litanti med sabo tudi dobro poznamo.
V lIzoli uzivam zaradi morja in sonca,
druzbe, brezskrbnosti, e najmanj po-
membna je zame fizioterapija. Vem, da
mi bo marsikdo ob tem oporekal, am-
pak meni skupinska obmorska obnovi-
tvena rehabilitacija pomeni predvsem
vidik socialnega druzenja. V3e¢ mi je,
dajevdomuvse prilagojenoin se lahko
povsod neovirano gibljem. Druzenjain
izmenjava vseh vrst izkusenj z drugimi
me dodatno bogatijo in mi polepsajo
poletja, ki jih sicer prezivliam doma
bolj ob igranju rac¢unalniskih igric, saj
so navadno med pocitnicami vsi prija-
telji vec ali manj odsotni.

Igram racunalniske igrice, grem s prija-
telji na pijaco, poslusam glasbo, skrat-
ka po¢nem precej obicajne stvari. Tudi
berem veliko, in sicer kar knjige v izvor-
ni anglescini. Berem preko bralnika in
marsikdaj ugotavljam, da se dolocenih
angleskih besednih zvez niti ne da
prevesti v slovenscino, ¢e jim no¢emo
pri tem povsem spremeniti pomena.
Na spisku mojih najljubsih so knjige
z znanstveno-fantasti¢no vsebino, na
primer Stoparski vodnik po galaksiji,
kar se za fizika malodane spodobi, pre-
biram pa tudi Tolkiena, avtorja slavnih
romanov Gospodar prstanov. Glede
filmov pa sem bolj posebnez: veliko jih
nalozim preko interneta, potem pa na-
nje pozabim in jih sploh ne pogledam.

S starS$i grem enkrat letno tudi na
morje, ne samo Vv lzolo, saj obicajno
kar veliko potujemo. Sem velik Spor-
tni navdusenec, ¢eprav sam ne igram
nobenega Sporta. Enkrat ali dvakrat



sem poskusil s hokejem na elektri¢nih
invalidskih vozickih, pa se mi je zdelo
vse skupaj prevec tvegano. Tako raje
tekme spremljam po televiziji, kadar se
da, pa tudiv zZivo.

Res? Si imel moZnost kdaj priso-
stvovati tudi na kaksni vecji tekmi?

Ja, saj! (se navdusi) Imam zelo lepe spo-
mine na tekmo, ki sem jo lahko spre-
mljal z VIP tribune v Barceloni. Ko smo
bili z druzino tam na izletu z ogledom
tega fantasti¢cnega mesta, je ocetov ko-
lega priskrbel karte in ker drugih pro-
stih mest ni bilo ve¢, navadna tribuna
pa z elektri¢nim invalidskim vozickom
ni bila dostopna, smo tekmo spremljali
kar z VIP tribune. To so taksni trenutki
zZivljenja, ki nikoli ne zbledijo in se v
tebi zasidrajo za zmeraj! Nepozabno!

Drug tak primer, pri katerem sem imel
dejansko veliko sreco, je bila udelezba
na ligi prvakov, na tekmi Manchester
United v Milanu. Med 10.000 invalidi jih
na podlagi poslane prosnje izzrebajo le
100 in sam sem bil med njimi, kar je res
neverjetno!

Kateri Sport pa ti je najbolj pri
srcu?

Sem velik poznavalec kosarke, nav-
dusujem se nad ligo NBA, ker znajo
na igris¢u res narediti pravi spektakel.
Pa tudi veliko drugih ljudi jih spremlja,
zato mi je sploh zabavno. Sodelujem
tudi v Fantasy League, kjer med igralci,
ki jih seveda moras$ zelo dobro poznati,
izbere§ mostvo in potem pridobivas
tocke glede na njihovo dobro igro. Pri
tem gre za ¢ast in slavo!

Stonehenge v Angliji.

Kaksno glasbo poslusas? Po tem,
kar si povedal o sebi namrec pred-
videvam, da imas zelo poseben
okus tudi za glasbo - imam prav?

Ja, kajti poslusam tako metal kot klasi-
ko. Morda za koga ¢udna kombinacija,
a vsi ti zvoki me ponesejo v dobro raz-
poloZenje. Se vedno imam pred oémi
koncert metalcev Blind Guardian, ki
sem se ga udelezil aprila v kinu Siska.
Tam je zame vse prilagojeno, pa Se
brezplacen vstop imam. Koncert je bil
fantasticen in po tem sem kaksne tri
tedne poslusal le tovrstno glasbo. Ujel
sem celo trzalico glavnega kitarista.
Hranim jo za spomin.

Tvoja najvecja motivacija v Zivljenju
je....

Iz Zivljenja, ki mi je dano, bi rad povle-
kel ¢im vec. Vendar Ze zdaj ne dajem
prednosti zgolj Studiju, pomembno
mi je, da se imam ob stvareh, ki jih
po¢nem, dobro in da v njih uzivam.
Skratka, tezim k nekemu zivljenjskemu
ravnoteZzju, saj se mi nobena skrajnost
ne zdi ravno najboljsa izbira. Ob vsem
tem pa si kot vsi mladi ljudje najbolj
Zelim tega,da bi neko¢ lahko samostoj-
no zazivel, kar pomeni ekonomsko in
socialno neodvisnost od drugih. Z dru-
gimi besedami: rad bi se zaposlil in si
ustvaril svojo lastno domovanje, da mi
ne bi bilo treba Ziveti doma na zepnini
do svojega 35.leta.

= Vesna Veingerl

NAPOVEDNIK

Drustvo distrofikov Slovenije
je septembra organiziralo tudi
srecanje obolelih za ALS.

O tem dogodku boste lahko
vec prebrali v nasledniji,
18. Stevilki MAZ-a.




Ob Iztokovem obisku je nastala ta simpaticna fotografija.

V mesecu maju so se na Drustvo distro-
fikov Slovenije obrnile vzgojiteljice iz
vrtca Mladi rod Ljubljana s prosnjo, da
bi otrokom, starim od 4-6 let, na kratko
predstavili kaj pomeni, ¢e je nekdo na
invalidskem vozi¢ku, s kaksnimi teza-
vami oziroma ovirami se sooca, kako
ta oseba dozivlja to, da ne more hoditi,
ali si kdaj zalosten zaradi tega, ali kaj
pogresas...

Iztok se je z veseljem odzval vabilu in
skupaj z otroci ter z njihovimi vzgojite-
ljicami odkrito spregovoril o svojem Zi-
vljenju, o dozZivljanju sebe, svoje iden-
titete ter jim poskusal pokazati, da je
lahko zivljenje z neko vrsto invalidnosti
ravno tako lepo, kvalitetno in uspesno.

Konferenca v Cankarjevem domu je letos potekala pod castnim pokroviteljstvom
predsednika Vlade Republike Slovenije dr. Mira Cerarja. GostujoCi predavatelji so
spregovorili o invalidskih podjetjih med izkusnjami, tradicijo in prihodnostjo v soci-

alni ekonomiji.

Po pozdravnih nagovorih vidnejsih
predstavnikov slovenskih politi¢nih
institucij: Urosa Prikla, predsednika
Odbora za delo, druzino, socialne
zadeve in invalide DZ RS, generalne
direktorice Direktorata za invalide,
vojne veterane in Zrtve vojnega nasilja
Ministrstva za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti Dragice
Bac ter predsednika Zavoda invalid-
skih podijetij Slovenije (v nadaljevanju
ZIPS) Borisa Sustarsica, je poslovna
sekretarka ZIPS-a Tatjana Brumnic

- Smrekar v obseZnejSem strokov-
nem referatu predstavila povezovalno
vlogo te institucije v slovenskem pro-
storu. ZIPS namre¢ Ze od ustanovitve
Slovenije naprej interesno povezuje
drzavna invalidska podjetja in je pobu-
dnik njihovega kvalitetnega razvoja v
Republiki Sloveniji. Nastal je s preime-
novanjem nekdanjega Zdruzenja inva-
lidskih podijetij Slovenije (kot naslednik
nekdanje Poslovne skupnosti invalid-
skih delavnic), kar izkazuje 35. letno
tradicijo organiziranega interesnega

povezovanja invalidskih podjetij v slo-
venskem prostoru.

Konferenca o invalidskih podjetjih je
letos potekala v mednarodni zased-
bi. Wolfgang Sperl iz invalidskega
podjetja na Dunaju je predstavil za-
poslovanje invalidov v Avstriji, Pietro
Vittorio Barbiieri je v okviru njihove
invalidske organizacije predstavil nacin
zaposlovanja v Italiji, Ovidiu Tuduruta
iz Nacionalnega sveta invalidskih orga-
nizacij v Romuniji pa je predstavil vidik
zaposlovanja invalidov v invalidskih



podjetjih v njihovi drzavi. ObSirnim re-
feratom v angleskem jeziku, za katere
je bil zagotovljen tudi prevod v sloven-
¢ino, je sledila Zivahna razprava.

V popoldanskem delu prireditve je
mag. UrSka Skok Klima predstavila,
kako se bodo v slovensko zakonodajo
implementirale nove EU direktive s
podrodja javnega narocanja (pridrzana
narocila), partnerji projekta Zmoremo,
pa so zbrane seznanili s svojim kon-
ceptom spodbujanja enakosti in pre-
preCevanja diskriminacije invalidov.
V tem projektu so zdruzili modi Stirje
predstavniki  vidnejsih  slovenskih

institucij, in sicer Suzana Trajnik iz
Ministrstva za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti, Richard
Sendi iz drzavnega Urbanisti¢nega
instituta, Karl Destovnik iz Zdruzenja
izvajalcev zaposlitvene rehabilitacije
v RS ter Miha Kosi kot predstavnik
Drustva Studentov invalidov. Sode¢
po njihovem ambicioznem projektu, je
prav medsebojno povezovanje razli¢-
nih akterjev najbrz tisti recept, ki ga si-
cer v nasi drzavi premalo uporabljamo.
Primer sicer dobre prakse uspesnega
delovanja invalidskih podjetij pa so na
konferenci tokrat predstavili: Zaupanje
d.o.o. iz Celja (podjetje zaposluje gluhe

in naglusne), IP Gorenje IPC d.o.0. iz
Velenja in IP Ozara d.o.o. iz Maribora.
Slednje v svojem relativno mladem
podjetju uvaja inovativne pristope.

Na prireditvi, katero je povezovala
dobra poznavalka invalidskih vprasanj
v Sloveniji, novinarka Vida Petrovdic,
je bila prisotna tudi ekipa snemal-
cev oddaje Prisluhnimo tiSini na RTV
Slovenija, kjer vsako leto porocajo
o konferenci invalidskih podjetij, saj
navedeno podrocje zadeva prav vse
slovenske invalide.

Pripravila:
Vesna Veingerl

Uros Prikl, predsednik Odbora za delo,
druzino, socialne zadeve in invalide DZ
RS: »Pravica do dela je temeljna pravica
vsakega ¢loveka.«

UdeleZenci so pozorno prisluhnili stro-
kovnim prispevkom.

Poskrbljeno je bilo tudi za tolmaca
znakovnega jezika, saj je konferenca
zajemala vsebine, ki so pomembne za
vse slovenske invalide.

Dragica Bac (na fotografiji stoji desno
od povezovalke programa novinarke
Vide Petrovcic), generalna direktorica
Direktorata za invalide, vojne veterane
in Zrtve vojnega nasilja Ministrstva za
delo, druzino, socialne zadeve in ena-
ke moznosti: »Iinvalidi zaradi omejitev
potrebujejo prilagojena delovna mesta
in druge oblike varne zaposlitve. Na po-
drocju zaposlovanja invalidov v invalid-
skih podjetjih se v zadnjem letu ni veliko
spremenilo.«

Tatjana Brumni¢ - Smrekar je v
obseznejsem strokovnem referatu
predstavila povezovalno vlogo Zavoda
invalidskih podjetij (ZIPS-a) v sloven-
skem prostoru.

Boris Sustarsi¢ (na fotografiji prvi z leve), predsednik Zavoda invalidskih podjetij
Slovenije: »Domace dosezke lahko pozitivno ocenjujemo le skozi prakso drugih drZav.
Drzava na podrocju zaposlovanja invalidov ne vodi nacrtne politike, zato prihaja do
ad-hoc resitev in izraZzam upanje, da bo ta konferenca na to opozorila.«



Misicna in zivéno-misi¢na obolenja sodijo med t.i. »redke bolezni«, ki prizadenejo
zelo majhen del prebivalstva in imajo zaradi redkosti pojavljanja poseben znacaj. V
Evropski uniji je bolezen opredeljena kot redka, kadar za njo zboli manj kot 5 Ljudi
na 10.000 prebivalcev. V Sloveniji je tako po zadnjih podatkih okoli 120.000 obolelih z
razlicnimi redkimi boleznimi.

V zadnjih letih je glas obolelih z redko
boleznijo izrazito vplival na evropske
zdravstvene politike, predvsem preko
Priporocila Evropske komisije iz leta
2009. Na priporocilo se je odzvala tu-
di Slovenija. Ministrstvo za zdravje je
skupaj s strokovnjaki pripravilo Nacrt
dela na podro¢ju redkih bolezni, ki v
enem izmed ciljev predvideva podpo-
ro delovanju in aktivnemu vklju¢eva-
nju nevladnih organizacij kot glavnih
partnerjev.

Zakaj je zdruZevanje obolelih z redkimi
boleznimi tako pomembno? Predvsem
zaradi uresni¢evanja skupnih intere-
sov, saj se oboleli, ne glede na diagno-
zo, vsi sreCujejo s podobnimi tezavami
pri iskanju relevantnih informacij,
ustrezni zdravstveni in socialni obrav-
navi ter dostopu do najnovejsih zdra-
vil, t.i. zdravil sirot. Prav pri slednjem se
je izkazalo, da je drag in dolgotrajen
postopek razvoja zdravil za majhne
skupine obolelih finan¢no tvegan in
ne povrne vloZzenega denarja v razvoj
zdravil.

Drustvo distrofikov ~ Slovenije, ki
nenehno vlaga napore in se trudi
izboljsati zdravstveno varstvo zaradi
narave kroni¢nih obolenj je, skupaj Se
s 5 organizacijami (Drustvo bolnikov s
krvnimi boleznimi, Drustvo bolnikov
s huntingtonovo boleznijo in svojcev,
Drustvo bolnikov s fabryjevo bolezni-
jo Slovenije in Drustvo hemofilikov
Slovenije) ustanovilo krovno Zdruzenje
za redke bolezni Slovenije. Le-to bo
oblikovalo in uveljavljalo skupno do-
govorjene zadeve s podro¢ja redkih
bolezni v odnosu do druzbenega oko-
lja, posameznih strokovnih institucij in
drZzave kot celote, kot partner pa se bo
aktivno vkljucevalo tudi v oblikovanje
in izvajanje politik v sistemu zdravstve-
nega varstva.

Zdruzenje bo zastopal predsednik
Drustva hemofilikov Slovenije, gospod
Joze Faganel, razvojna usklajevalka
Drustva distrofikov Slovenije, Tea
Cernigoj Pusnjak, pa bo prevzela vlogo
sekretarke.

e

LY

Tea Cernigoj Pusnjak bo v novoustanovije-
nem zdruzenju prevzela vliogo sekretarke.

Kadar je volja velika, so tezave majhne.

Niccolo Machiavelli



Kratek razgovor s socialnim delavcem lztokom Mrakom, vodjo programa skupinske
obmorske obnovitvene rehabilitacije v Domu dva topola v lzoli, ki poteka pod okri-
ljem Drustva distrofikov Slovenije.

Iztok Mrak, vodja programa skupinske ob-
morske obnovitvene rehabilitacije v Domu
dvatopola v Izoli.

Iztok, vecina bralcev MAZ-a rada
sliSi besedno zvezo »skupinska
obnovitvena rehabilitacija«, saj jim
to obdobje predstavlja moznost ak-
tivnega prezivljanja prostega casa,
menjavo okolja, skrb za zdravje in
Se kaj bi lahko nasteli. Malokdo pa
dejansko ve, kaj vse je potrebno
storiti pred samo izvedbo rehabili-
tacije v Domu dva topola v Izoli. Bi
nam bili pripravljeni kaj vec¢ pove-
dati o vasi vlogi vtem procesu?

Res je, malokdo se namrec zaveda, da
je organiziranje vsakoletne skupinske
obmorske obnovitvene rehabilitaci-
je pravzaprav zelo zapleten proces.

Odvijati se za¢ne ze v zacetku koledar-
skega leta, ko je potrebno pripraviti
vso potrebno dokumentacijo za prija-
VO na javni razpis Zavoda za zdravstve-
no zavarovanje Slovenije, ki je glavni
sofinancer za izvedbo tega programa.
Nato se aktivnosti nadaljujejo v marcu,
ko posebna zdravniska komisija za iz-
bor rehabilitantov na Univerzitetnem
rehabilitacijskem institutu RS Soca v
Ljubljani vsako leto ponovno pripravi
seznam upravicencev, torej tistih oseb,
ki so upravicene do tovrstne rehabili-
tacije. Poudariti moram, da omenjena
zdravniska komisija izbira ljudi po
dolocenih kriterijih, ki pa so izrazito
strokovno naravnani. Med kriteriji za
izbor so medicinske indikacije in ker
je obolelih iz leta v leto veg, izbor ni
lahka naloga. Zdravniska komisija prav
tako dolodi ¢as trajanja rehabilitacije in
odloc¢a o smiselnih podaljsanjih, ki so
vezana na posameznikovo diagnozo.

Obstaja morda kaks$na skupina, ki
ima pri obravnavi oziroma izboru
prednost?

Prednost se navadno daje mladoletnim
otrokom in ljudem z zelo tezkimi obli-
kami obolenja, pri katerih je pri¢akova-
ti tudi hitro napredovanje invalidnosti.
Vsem tem kategorijam zdravniki odo-
brijo tudi spremljevalca. Od spremlje-
valca se pricakuje, da bo poskrbel za
¢loveka, ki ga spremlja v enaki meri kot
to pocne sicer. Lepo bi bilo, ¢e bi se ti
spremljevalci aktivneje vkljucevali tudi
v skupinsko dogajanje, saj bi tako lahko
marsikoga razbremenili. V mislih imam
prinasanje in odnasanje hrane, pomo¢
pri urejanju okolice in podobno. Vedno
poudarjam, da je to skupinska obno-
vitvena rehabilitacija, zato si moramo
vsi skupaj prizadevati za izboljSanje
skupnega bivanja v Domu dva topola
v Izoli.

Plavanje je pomemben dejavnik v ohranjevanju zdravja distrofikov.



Nasi najmlajsi se med rehabilitacijo zaba-
vajo v druzbi vrstnikov.

Marsikdo izmed ¢lanov nima mo-
Znosti, da bi se v Izolo pripeljal sa-
mostojno. Kako pa resujete taksne
zadeve?

Prevoze za osebe, ki se samostojno ne
morejo pripeljati na rehabilitacijo v
Izolo, urejamo s pomogjo sluzbe pre-
vozov pri Drustvu distrofikov Slovenije.
Tudi v tem pogledu je potrebnega veli-
ko nasega medsebojnega usklajevanja
z vsemi vpletenimi, zato telefoni, ce se
malo posalim, velikokrat skoraj prego-
rijo. Prevoz priblizno 2/3 rehabilitantov
na rehabilitacijo se izvede preko dru-
Stvene sluzbe prevozov.

Kaj je pri tem delu izklju¢no nalo-
ga drustva in pri cem konkretno je
razvidno skupno usklajevanje in
sodelovanje z Domom dva topola v
1zoli?

Nasa naloga je organizacija, medtem
ko v Domu dva topola rehabilitacijo
dejansko izvajajo. Konkretno to po-
meni, da jim iz Ljubljane javimo vsako
spremembo in jih sproti seznanimo z
morebitnimi posebnostmi, ki jih zah-
teva posamezna obravnava distrofika,
kot na primer zahteve po dietni prehra-
ni, posebnih prilagoditvah prostora in
podobno. Prav je, da smo tako mi kot
organizatorji kot tudi dom kot izvaja-
lec, o vsem pravocasno seznanjeni, saj
le na ta nacin lahko zagotovimo zares
kvalitetno izvedbo rehabilitacije, za kar
si seveda vsi skupaj tudi prizadevamo.

Najbrz je vcasih zelo tezko za-
dovoljiti vsem in upostevati vse
potrebe?

Na Zalost se dobro zavedamo, da vsem
nikoli ne bomo mogli popolnoma
ustreci, Ceprav se vsi zelo trudimo.
Ljudje smo med seboj razli¢ni, enim ¢i-
sto ni¢ ni pogodu, drugi so hvalezni Zze
za kancek pozornosti. Mislim, da bi se

vsi distrofiki morali veliko bolj zavedati
pomena Doma dva topola v nasem Zi-
vljenju, predvsem tega, da ga e vedno
vodimo in upravljamo sami distrofiki.
Dom je za vse nas izijemnega pomena,
saj je v njem vse prilagojeno uporab-
nikom invalidskega vozicka, tako da
ovir skorajda ni. Poskrbljeno je tudi za
nego, tako da si lahko v domu povsem
samostojen. Poleg tega rehabilitacija
na dolgi rok ne izboljsa le kvalitete
zivljenja, temvec tudi podaljsa zivljenj-
sko dobo rehabilitanta. Teh prednosti
se mnogi distrofiki $e vedno premalo
zavedajo.

Ali moras biti za uvrstitev na sku-
pinsko obmorsko obnovitveno re-
habilitacijo ¢lan drustva?

Ne, pogoj za udelezbo na skupinski
obmorski obnovitveni rehabilitaciji
je izklju¢no medicinska indikacija, na
osnovi katere odloca Ze prej omenjena
zdravniska komisija za izbor rehabili-
tantov. Na osnovi tega seznama potem
na drustvu oblikujemo skupine reha-
bilitantov po posameznih terminih ter
glede na dolzino termina, ki ga doloci
zdravni$ka komisija. Nato izdelamo
vabilo in stopimo z izbranim posame-
znikom v osebni kontakt. Posebej je
to pomembno v primerih, ko se ljudje
Sele soocajo s pred kratkim postavlje-
no diagnozo, oziroma pri novih ¢lanih
drustva.

Pri vsem tem pa moramo vedeti, da so
tudi v tem pogledu nase zmoZnosti,
tako finan¢ne kot tudi nastanitvene,
omejene in da se nekateri kljub vsem
nasim prizadevanjem ne uvrstijo na se-
znam upravi¢encev vsako leto. Stevilo
upravic¢encev je omejeno in s tem tudi

koli¢ina denarja, ki ga imamo na voljo.
Ravno zaradi tega je neposteno od ti-
stih, ki so izbrani, da svojih nac¢rtovanih
sprememb ne sporocijo pravocasno,
saj bi v tem primeru lahko njihov ter-
min ponudili komu drugemu. Velik
problem, s katerim se sre¢ujemo, so
namre¢ za nas nepri¢akovani prezgo-
dnji odhodi.

Kaj storite v takSnem primeru?

Ce se le da, povabimo za preostali ¢as
koga drugega, da nimamo praznih
kapacitet. Zal pa tega ni mozno vedno
izpeljati v ¢&asovno omejenem obdobju
in takrat izgubimo pravzaprav vsi: tako
organizatorji kot izvajalci, pa tudi vsi
tisti distrofiki, ki se niso mogli udeleziti
rehabilitacije, a bi se sicer lahko.

Pri tem zaznavam teZave predvsem v
odnosu do tega programa. Premalo se
ceni trud organizatorjev in izvajalcev.
Nikoli ne bo vse idealno, ni mi pa viec
cini¢nost, sarkazem in podobne oblike
prikritega nestrinjanja ¢lanov. Ce kdo
zeli na kaj opozoriti, je to treba storiti
korektno.

Ni¢ ni samoumevno in tudi za to, da
se ta program v ¢asu finanéno-gospo-
darske krize Se vedno izvaja, bijemo z
drzavnimi organi vsako leto bitko za
ohranjanje financiranja te pravice. Pri
tem sta posebej zasluzna predstav-
nika invalidov Boris Sustarsi¢ in Dane
Kastelic.

Pripravila:
Vesna Veingerl

Skupinska fotografija letosnjih rehabilitantov v danem terminu.



Za distrofike, ki zaradi misicne oslabelosti niso sposobni samostojne hoje, predsta-
vlja invalidski vozi¢ek najpomembnejsi pripomocek, ki jim omogoca gibanje. Pomen

invalidskih vozickov je v resnici Se bistveno vecji, saj gibalno oviranim omogoca
opravljanje vsakodnevnih opravil, poklicnih obveznosti in vkljucevanje v druzabno

zivljenje.

Zaradi velikega pomena invalidskih vo-
zickov za kvaliteto zivljenja distrofikov
smo se odlocili podrobno raziskati sta-
nje na podro¢ju opremljenosti z vozicki
ter zadovoljstvo uporabnikov. Namen
raziskave je bil celostno analizirati
opremljenost slovenskih distrofikov z
invalidskimi vozicki ter njihovo zado-
voljstvo z vozicki in opremljenostjo.

Raziskavo smo izvedli z uporabo anke-
tiranja z vprasalnikom zaprtega tipa.
Anketiranje smo izvedli med potekom
obnovitvene rehabilitacije v letu 2013.
Raziskovalni vzorec je zajel vse upravi-
Cence do obnovitvene rehabilitacije.
Vprasalnike smo razdelili med 411
oseb, v raziskavo pa smo vkljucili 265
(64,5 %) ustrezno resenih in vrnjenih
vprasalnikov.
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ALS
5%

Vzorec (265 oseb) je zajel sorazmerno
Stevilo moskih (49 %) in Zensk (51 %).
V raziskavi so sodelovali distrofiki raz-
licnih starostnih skupin, najvec (skupaj
vec kot 40 %) je bilo starih med 40 in
60 let. Glede na stopnjo izobrazbe so
prevladovali udelezenci s srednjesol-
sko izobrazbo, glede na status zaposle-
nosti pa upokojenci. Med anketiranci
smo preverili zastopanost diagnoz. Kot
je razvidno z grafa 1, so najvecji delez
predstavljale osebe z misi¢no distrofi-
jo, dedno nevropatijo in spinalno mi-
si¢no atrofijo. Osebe z ostalimi Zivéno-
-misi¢nimi boleznimi so bile zastopane
v manj$em delezu.

drugo
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misicna distrofija
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miastenija gravis/
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dedna nevropatija
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20 %
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Graf 1: Prikaz postavljenih diagnoz

Distrofiki za gibanje uporabljajo razlic¢-
ne pripomocke. Nekateri uporabljajo
enega, drugi pa vec razli¢nih. V skladu
s pricakovaniji smo ugotovili, da najvec
distrofikov (156 od 265 vklju¢enih v
raziskavo) za gibanje uporablja razli¢-
ne vozicke. Naslednji graf pregledno
prikazuje Stevilo uporabnikov razli¢nih
pripomockov za gibanje.

100
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Graf 2: Prikaz Stevila uporabnikov pripo-
mockov za gibanje
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Graf 3: Prikaz uporabnikov razlicnih vrst vozicka

Na grafu 3 vidimo, da je med vsemi
uporabniki vozi¢kov najve¢ uporabni-
kov elektromotornih vozickov; najvec
jih ima vozicek na elektromotorni po-
gon za zelo tezko gibalno oviranost,
sledijo jim tisti, ki imajo vozicek na
elektromotorni pogon za tezko gibal-
no oviranost, tem pa po Stevilu sledijo
uporabniki elektri¢nega skuterja.

Med stotimi uporabniki elektromo-
tornih vozi¢kov je najve¢ oseb z dia-
gnosticirano eno izmed oblik misi¢ne
distrofije in sicer 40 %, sledijo jim ose-
be s spinalno misi¢cno atrofijo z 32 %
uporabnikov, 28 % uporabnikov paima
druga obolenja.

52 % vseh uporabnikov vozickov za
sedenje na njem potrebuje dodatno
oporo za sedenje, nekateri tudi vec
razli¢nih. Najvec jih za pravilno sedenje
na vozicku uporablja telesne pelote,
sledijo uporabniki z naslonom za glavo
in z individualno izdelanim sedezem.
Za sedenje uporabljajo e medeni¢ne
pelote, pasove za fiksacijo, mizice,
steznik in abdukcijsko zagozdo. Med
uporabniki pripomockov za sedenje
na vozicku najvedji delez predstavljajo
osebe z misi¢no distrofijo in spinalno
misi¢no atrofijo, ki vecinoma upora-
bljajo elektromotorne vozicke za tezko
ali zelo tezko gibalno oviranost.

Med uporabniki elektri¢nih vozic¢kov
ima 88 % oseb vozitke opremljene z
elektricno nastavljivimi  funkcijami,
vecina uporablja vec razli¢nih funkcij.
Najpogosteje imajo vozicke opremlje-
ne s funkcijo istocasnega spreminjanja
naklona sedeza in hrbtnega naslona,
s funkcijo spreminjanja visine sedeza
(lifter) in s spreminjanjem naklona
hrbtnega naslona. Opremljenost z
elektricnimi funkcijami na vozi¢kih se
med osebami z razli¢nimi boleznimi
razlikuje, kar je prikazano na nasle-
dnjem grafu.

111 (42 %) anketiranih za presedanje na
vozicek in z vozicka potrebuje doloce-
no pomo¢, med njimi jih 45 % potre-
buje pomoc¢ druge osebe, 55 % pa jih
uporablja pripomocke za presedanje.
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Med pripomocki najpogosteje upo-
rabljajo drzala in opore ter sobno in
stropno dvigalo. Anketiranci, ki za pre-
sedanje ne uporabljajo pripomockov,
ampak jim pomagajo drugi, so vedi-
noma mlajsi od 40 let. Poleg vozi¢kov
uporabljajo distrofiki tudi veliko Stevilo
drugih pripomockov in podporne
tehnologije.

Najvec anketiranih biva v hiSah in sta-
novanjskih blokih in kar 65 % jih mora
pri dostopanju do stanovanja pre-
magovati stopnice, med njimi je velik
delez takih, ki za gibanje uporabljajo
elektri¢ni vozicek in niso sposobni pre-
magovanja stopnic brez prilagoditev.
Med uporabniki elektricnega vozicka
jih 35 % za premagovanije stopnic upo-
rablja dvigalo, 22 % jih koristi pomo¢
druge osebe, 17 % uporablja klancino,
majhen delez oseb pa uporablja tudi
stopnis¢ne ploscadi, prenosne rampe
in stopnis¢ni vzpenjalec - gosenicar.

Za uporabnike vozi¢kov je bistvenega
pomena tudi moznost samostojnega
gibanja in dostopanja do ustanov ter
poslopij v Sirsem bivalnem okolju. Od
265 anketiranih jih 45 % biva na pode-
Zelju, 42 % v mestih, 13 % pa v prime-
stnem okolju. Raziskali smo moznosti,
ki jih imajo uporabniki vozi¢kov za do-
stop do javnih ustanov. 91 % uporab-
nikov vozi¢ka ima dostop do osebnega
zdravnika. Kljub temu da je dostopnost
dobra, pa je podatek zaskrbljujo¢, saj
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Graf 4: Prikaz uporabe elektri¢no prilagodljivih funkcij vozicka glede na diagnozo



vsi distrofiki z vozickom ne morejo sa-
mostojno dostopati k osebnem zdrav-
niku. Med osebami, ki nimajo dostopa
do osebnega zdravnika, jih kar 84 %
biva na podezZelju. Graf 5 prikazuje
podatke o dostopnosti ostalih javnih
ustanov.

Poleg dostopnosti ustanov je za
kvalitetno gibanje v SirSem okolju
pomembna tudi uporaba javnega
prevoza. Javni prevoz lahko uporablja
le 34 % distrofikov, ki za gibanje upo-
rablja vozi¢ek, med njimi jih 85 % lahko
uporablja avtobus, 70 % pa jih Zivi v
vedjih mestih. Rezultati kaZejo na slabo
prilagojenost SirSega bivalnega okolja
za uporabnike vozi¢ka. Stevilne javne
ustanove so tako distrofikom nedosto-
pne, prav tako imajo malo moznosti za
uporabo javnega prevoza. Najslabse je
stanje na podezelju, najbolj pa sta Sirse
bivalno okolje in javni prevoz urejena v
vedjih mestih.

Med distrofiki smo preverili tudi, kako
ocenjujejo svojo seznanjenost s pod-
porno tehnologijo. Polovica anketiran-
cev je svojo seznanjenost ocenila kot
dobro, zelo dobro ali srednje dobro,
druga polovica pa kot slabo ali zelo
slabo. Izobrazbena struktura anke-
tirancev ni pomembno vplivala na
seznanjenost.

Najve¢ distrofikov se s podporno
tehnologijo seznani pri zdravniku, na
internetu in prek Drustva distrofikov.
S podporno tehnologijo jih pogosto
seznanijo tudi sobolniki, fizioterapevti,
delovni terapevti in drugi. Graf 6 prika-
zuje najpomembnejse vire informacij o
podporni tehnologiji za distrofike.

Podporna tehnologija in tehnic¢ni
pripomocki so namenjeni izboljsanju
kvalitete Zivljenja, zato je bistvenega
pomena, da so uporabniki z njimi
zadovoljni. Raziskali smo stopnjo za-
dovoljstva s podporno tehnologijo
med distrofiki in ugotovili, da je skupaj
ve¢ kot 80 % anketiranih s podporno
tehnologijo zadovoljnih ali zelo zado-
voljnih. Zadovoljstvo s podporno teh-
nologijo prikazuje graf 7.
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Graf 5: Prikaz dostopnosti javnih ustanov za uporabnike invalidskega vozicka
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Graf 6: Najpomembnejsi viri informacij o podporni tehnologiji
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Raziskovalni vzorec 265 oseb predsta-
vlja reprezentativen vzorec v slovenski
populaciji distrofikov, ki po podatkih
Drustva distrofikov zavzema 856 oseb.
Dodatno vrednost k reprezentativno-
sti daje tudi enakovredna zastopanost
obeh spolov ter udelezba oseb z razlic-
nimi oboleniji.

Pricakovano je najbolj uporabljan
pripomocek za gibanje elektri¢ni vo-
zi¢ek, zaradi prakti¢nosti in moznosti
pridobitve brezpla¢no (na narocilnico
Z775), veliko distrofikov uporablja tudi
elektri¢ni skuter, ki mo¢no izboljsa mo-
Znosti za gibanje distrofikom, ki sicer e
hodijo, a ne zmorejo prehoditi daljsih
razdalj ali pa so pri hoji negotovi. Z raz-
iskavo smo ugotovili, da so slovenski
distrofiki opremljeni z zelo sodobnimi
oziroma izpopolnjenimi elektri¢nimi
vozicki, saj jih ima vecina vozicke za
zelo tezko ali tezko gibalno oviranost.
Imajo vozicke s Stevilnimi elektricno
nastavljivimi opcijami kot so elektri¢ni
naklon cele sedeZne enote in posebej
hrbtnega naslona ter elektri¢ni dvig
sedeza (lifter), v nekoliko manjsi meri
elektri¢ni dvig podnoznikov.

Zaskrbljujoce je, da morajo velikemu
Stevilu distrofikov pri premagovanju
stopnic fizicno pomagati svojci oziroma
skrbniki, ali pa jih morajo po stopnicah
celo nositi. Potrebno bi bilo raziskati
vzroke in distrofikom prek razlicnih
virov omogociti ureditev ustreznih teh-
nicnih prilagoditev za premagovanje
stopnic. Enako bi bilo potrebno storiti
na podrocju pripomockov za preseda-
nje in z njimi bolje seznaniti in opremiti
predvsem mlajse osebe.

Raziskati bi bilo potrebno tudi vzroke
za nedostopnost pomembnih javnih
ustanov in $e dodatno spodbujati od-
govorne, da bi se stanje na tem podro-
¢ju v ¢im krajsem casu izboljsalo. Enako
bi bilo potrebno storiti z javnimi pre-
voznimi sredstvi, sploh na podezelju.
Nujno potrebno bi bilo kar najhitreje
vsem uporabnikom vozi¢ka omogociti
dostop do osebnega zdravnika v zdra-
vstvenih domovih, kjer to ni mogoce.

Anketirane osebe svojo seznanjenost
s podporno tehnologijo v vedjem
delezu ocenjujejo kot povprecno ali
podpovprecno. Njihova ocena morda
ne izkazuje realnega stanja seznanje-
nosti, ampak le Zeljo po dodatnih virih
informacij in po Se boljsi seznanjenosti.
Rezultati prikazujejo tudi uspesno de-
lo osebnih zdravnikov in zdravnikov
specialistov pri informiranju o uporabi
podporne tehnologije, poleg tega
pa so zelo pomemben vir informacij
o podporni tehnologiji novim upo-
rabnikom, sobolniki oziroma Drustvo
distrofikov.

Vecina oseb je s podporno tehnologi-
jo, ki jo uporablja, zadovoljna. Razlogi
za zadovoljstvo s tehnologijo so delno
povezani z ucinki, ki jih tehnologija
prinasa, saj nekaterim omogoca sa-
mostojnost in bi bili brez nje povsem
odvisni od tuje pomoci, zagotovo pa
gre razloge iskati tudi v primernem
nacinu predpisovanja in ocenjevanja
podporne tehnologije in s tem pove-
zane ustrezne opremljenosti, kar upo-
rabniku prinasa zadovoljstvo.

Z raziskavo smo ugotovili, da najvec di-
strofikov za gibanje uporablja elektric-
ne invalidske vozi¢ke. Glede na svoje
obolenje in fizicno stanje so ustrezno
in dobro opremljeni z ustreznim tipom
vozi¢ka in po potrebi z dodatnimi pri-
lagoditvami za sedenje in elektri¢nimi
funkcijami vozi¢ka. Omenjeno zgledno
urejeno stanje glede preskrbe distro-
fikov in ostalih invalidov v Sloveniji z
ustreznimi invalidskimi vozicki v za-
dnjih 15 letih je plod dolgoletnega sis-
temati¢nega dela stroke (prof. Zupana)
in Drustva distrofikov Slovenije, ter
pogajanj z Zavodom za zdravstveno
zavarovanje Slovenije.

Pri presedanju in dostopanju do sta-
novanj so stevilni distrofiki odvisni od
pomoci druge osebe, prav tako se z
ovirami in neurejenostjo soocajo v Sir-
$em bivalnem okolju. Na tem podroc¢ju
nas v bodoce c¢aka 3e veliko dela.

Na osnovi ugotovitev raziskave lah-
ko zaklju¢imo, da so distrofiki, kljub
povprecni seznanjenosti z njenimi
moznostmi, s podporno tehnologijo v
povprecju zadovoljni.

Podrocje podporne tehnologije nu-
di Stevilne moznosti za napredek in
izboljSave ter za raziskovanje tako na
podrocju opremljenosti in poznavanja
tehnologije kot pri razvoju novosti.
Distrofiki lahko pri razvoju in razisko-
vanju na podro¢ju podporne tehnolo-
gije, zaradi svojih zmoznosti glede na
specificnost bolezenskih stanj, aktivho
sodelujejo, bodisi kot uporabniki ali
kot raziskovalci.

Jan Pipan,
prof. dr. Anton Zupan, dr. med.
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XIIl. obcni zbor
Drustva distrofikov Slovenije

Trinajsti ob¢ni zbor Drustva distrofikov Slovenije (v nadaljevanju DDS]) je potekal v
soboto, 20.06.2015, v prostorih Gospodarskega razstavisca v Ljubljani. Udelezili so
se ga redni in podporni ¢lani ter drugi simpatizerji drustva.

Pred veliko dvorano so se ¢lani drustva za-
Celi zbirati Ze okoli devete ure.

Clani drustva, njihovi spremljevalci,
sorodniki in znanci so se pred veliko
dvorano zaceli zbirati Ze okoli devete
ure dopoldan. Sledila je slavnostna
otvoritev z uradnim delom programa,
v katerem so veliko vlogo prevzele
predstavitve porocila o dejavnosti in
stanju drustva v preteklih dveh letih,
finan¢nega porocila, porocila nadzor-
nega odbora in strokovnega sveta ter
porocili o poslovanju in stanju obeh
invalidskih podjetij, Birografike BORI
d.o.o. v Ljubljani in Doma dva topola
d.o.o. v Izoli. Zbrani so se podrobneje
seznanili z delovanjem drustva v kri-
znih razmerah in glede na predstavlje-
na dejstva so soglasno potrdili pred-
stavljene dokumente, med drugim
tudi izvolitev predlaganih ¢lanov za
upravni odbor, nadzorni svet in ¢astno
razsodisce. Karmen Bajt je vsem nav-
zo¢im predstavila sistemsko urejanje
osebne asistence, ki predstavlja za naj-
tezje gibalno ovirane invalide velik po-
men v aktivni vlogi udejanjanja samo-
stojnega in neodvisnega Zivljenja. Tea
Cernigoj Pusnjak je povedala, da je
bilo v Sloveniji ustanovljeno Zdruzenje
za redke bolezni, saj se vsi, ne glede na
vrsto redkega obolenja, sre¢ujemo s
podobnimi tezavami, Iztok Mrak pa je

£ ity b N

Predsedujoci od leve proti desni: razvojna usklajevalka Renata Punéuh Radovanovic in
vodja kopirnice Marjan Benkovic iz Birografike BORI, socialni delavec Iztok Mrak in razvoj-
na usklajevalka Tea Cernigoj Pusnjak iz Drustva distrofikov Slovenije ter organizatorka
poslovanja v Domu dva topola Darinka Zagorsek.

predstavil delovanje drustvene social-
ne komisije.

Obe invalidski podjetji, katerih usta-
novitelj je DDS, v obstojec¢ih ekonom-
skih razmerah dobro poslujeta. Zlasti
Birografika BORI d.o.o0. je zgleden pri-
mer delovanja po trznih zakonitostih
in obstoja v ne preve¢ naklonjenem
zunanjem poslovnem okolju, medtem
ko je eden najpomembnejsih progra-
mov, ki jih izvaja Dom dva topola v
Izoli obmorska obnovitvena rehabili-
tacija. Obe podjetji tudi usposabljata
in zaposlujeta invalide na trgu dela.
Ker gre za najtezje zaposljive invalide,
v glavnem distrofike, je ta dejavnost v
danasnjih ekonomsko tezkih casih Se
posebej pomembna. Da distrofiki ve-
liko razmisljajo o sistemih, s pomoc¢jo
katerih bi lahko v svojem vsakdanjem
zivljenju dosegali ¢&im boljSe rezultate,
smo vsi zbrani lahko razbrali iz odli¢ne
prezentacije mag. Tadeja Korosca, ki
je s pomocjo racunalniske tehnologije
pokazal Zivljenje distrofikov v bivalni
rezidenci Lovor. Izdelal je racunalnisko
simulacijo projekta posebej prilago-
jenih delovno-bivalnih prostorov, za
katerega verjamemo, da bo v bliznji
prihodnosti lahko tudi realiziran.
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Glasovanje udelezencev obc¢nega zbora.

Tokratni dogodek je sovpadal z oseb-
nim jubilejem predsednika drustva
Borisa Sustarsica, ki je odigral izje-
mno vlogo pri zagotavljanju sloven-
skega invalidskega varstva ne samo
za distrofike, temve¢ za vse slovenske
invalide. V vsem svojem izjemno ak-
tivnem Zivljenju je odigral klju¢no
vlogo pri uveljavljanju distrofikov kot
najtezjih gibalno oviranih invalidov v
druzbenem zivljenju. Ob tej priloZznosti
mu je pridel Cestitati tudi Zupan Mestne
obcine Ljubljana Zoran Jankovig, ki ni
pozabil poudariti, da Xlll. ob¢ni zbor
drustva distrofikov poteka v »najlep-
Sem mestu na svetu«. Zbrane pa sta kot
gosta in dolgoletna zunanja sodelavca
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nagovorila tudi direktor FIHO-a Stefan
Kusar ter tajnik NSIOS-a Goran
Kustura. Oba sta izrazila veliko prizna-
nje organiziranemu delovanju distrofi-
kov in vsem ustvarjalnim dosezkom v
tem vsebinsko bogatem dolgoletnem
obdobju.

Predsednika Drustva distrofikov Slovenije
je s svojim obiskom pocastil tudi Zoran
Jankovi¢, Zupan Mestne obcine Ljubljana.

Po zaklju¢enem uradnem delu so se
v razpravo vkljucili tudi ostali prisotni
¢lani drustva. Marsikdo je izrazil oseb-
no zahvalo in predstavil pomen orga-
niziranega (so)delovanja distrofikov v
vsakdanjem Zivljenju. Clani drustva so
zlasti poudarjali pomen posebnih soci-
alnih programov. Ines Golobi¢ in Tina
Cerk sta izrazili zahvalo za nastanitev
v bivalni enoti, saj jima to omogoca
samostojnost pri spopadanju z vsak-
danjim zivljenjem. Tina je posebej po-
udarila, da je prisla bivati v drustveno
bivalno enoto iz Studentskega doma
takrat, ko se je zaposlila v invalidskem
podjetju Birografika BORI d.o.0., zato ji
to toliko ve¢ pomeni.

Natasa Bartol je pohvalila stevilne poseb-
ne socialne programe drustva in pozvala
c¢lane, da se ¢im bolj vkljucujejo v stevilne
delavnice.

Natasa Bartol se je ob prisotnosti vseh
navzocih zahvalila dosedanjim ¢lanom
odborov, katerim mandat ni bil po-
daljsan. Pohvalila je Stevilne posebne
socialne programe drustva in pozvala
¢lane, da se jim pridruZijo v likovni de-
lavnici, ki se izvaja vsak teden. Doslej so
organizirali Ze ve¢ samostojnih razstav,
med drugim vsako leto izdelujejo vo-
Scilnice in koledar. Omeniti ni pozabila
niti fotografije: »fotografija omogoca
vsakemu clanu kreativno udejstvova-
njeg, je prepri¢ana, zlasti Se po obisku
delavnice, ki so jo na to temo organizi-
rali na drustvu. Ivo Jakovljevic je vsem
navzocim predstavil hokej na elektric-
nem invalidskem vozi¢ku in zainteresi-
rane pozval k treningu ob ¢etrtkih. Kot
velik ljubitelj $porta je na kratko pred-
stavil $e Sahovski turnir, ki se vsako po-
mlad odvija v Izoli ter precizno orienta-
cijo. Slednja je morda med ¢lani manj
poznana, a se z njo uspesno ukvarjajo
tudi nekateri distrofiki. Navzoce je na
koncu nagovorila e Andreja Sustar,
ki je pohvalila delovanje in izvajanje
programov drustva ter izrazila Zeljo po
pogostejsem medsebojnem druZenju
z ostalimi ¢lani drustva.

Skupina Atomic Harmonik je poskrbela za
dobro razpoloZenje.

- T

Uradnemu delu je sledila pogosti-
tev in spros¢eno druzabno srecanje
ob zvokih glasbene skupine Atomik
Harmonik. Ob zvokih domacih in po-
skocnih viz so se nekateri celo zavrteli
po plesisc¢u. Invalidski vozicek ni pri
tem nobena ovira. Tudi velika torta v
obliki logotipa drustva ni manjkala,
slavljenec pa se je ob tej priloznosti
vsem, ki so mu Cestitali ob Zivljenjskem
jubileju, zahvalil z besedami: »brez vseh
vas, ki ste me primerno podprli, ne bi
dozZivel tako bogate Zivljenjske zgodbex.

Za mnoge distrofike so tovrstna sreca-
nja moznost razvijanja medsebojnih
kontaktov, druZenja in uzivanja. Tisto
junijsko soboto ni bilo ni¢ drugace, saj
so se ljudje v prijetnem vzdusju razsli
Sele v poznem popoldnevu.

= Vesna Veingerl

Novoizvoljeni ¢lani upravne-
ga odbora: Nastija Fijoli¢, Tadej
Korosec, Joze Raduha, Mojca Susec,
Barbara Senica, predsednik drustva
Boris Sustarsi¢, Katica Urh, Vesna
Veingerl, Tadeja Virant, Darinka
Zagorsek in prof. dr. Anton Zupan.

Sestava nadzornega odbora:
Natasa Bartol, Natasa Krstinc, Beti
Lunder, Dejan Samperl in Gregor
Zargaj.

Castno razsodisée prve stopnje:
Marjan Benkovi¢, Majda Mrak in
Emira Nenadovic.

Castno razsodis¢e druge stopnje:
Marjan Klemenci¢, Tina Cerk in
Zdenka Lah.

i

Boris Sustarsic se je vsem navzocim zahvalil za Eestitke in dejal, da njegove tako bogate
Zivljenjske zgodbe ne bi bilo brez primerne podpore.
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Doslej smo v tej rubriki predstavili ze kar nekaj podrocij, kjer imajo posamezniki
glede na svojo invalidnost moZnost uveljavljanja posebnih pravic. Te naj bi prispe-
vale k zagotavljanju osnovne socialne varnosti ter izenacevanju moznosti invalidov
v druzbi. Dejstvo je, da invalidnost poseze na razlicna podrocja posameznikovega
zivljenja. V primerih hujsih oblik invalidnosti, ko je posameznik odvisen od fizicne
pomoci drugega cloveka pri vecini ali pri vseh obicajnih zivljenjskih aktivnostih, pa
invalidnost vpliva tudi na vsakodnevno Zivljenje njegovih najblizjih.

To 3e zlasti velja za starSe, ki se soocajo
z invalidnostjo in kroni¢nimi zdra-
vstvenimi teZavami svojega otroka.
Vloga starSev pri negi otroka in skrbi
Za njegov razvoj je iziemnega pomena,
zato je tokratna rubrika namenjena
pregledu pravic, ki jih dolo¢a Zakon o
starSevskem varstvu in druzinskih
prejemkih, ob tem pa so izpostavljene
pravice in dolo¢be zakona, ki so pose-
bej namenjene starSem tistih otrok, ki
potrebujejo posebno nego in varstvo.

Pravice z naslova zavarovanja za star-
Sevsko varstvo in pravice do druzinskih
prejemkov ureja novi Zakon o starse-
vskem varstvu in druzinskih prejemkih
(ZSDP-1; Uradni list RS 3t. 26/2014), ki
velja od 29. aprila 2014 in je nadomestil
prejsnji enako imenovani predpis.

ZSDP-1 med osnovnimi pojmi doloca
tudi, kdo je otrok, ki potrebuje poseb-
no nego in varstvo, in sicer je to: otrok
z motnjami v dusevnem razvoju, slep
in slaboviden otrok, gluh in naglusen

otrok, otrok z odpovedjo funkcije vi-
talnih organov, gibalno oviran otrok
ali dolgotrajno hudo bolan otrok, ki
zaradi svojega zdravstvenega stanja
potrebuje skrbnejSo nego in varstvo,
kar ugotavlja zdravniska komisija.

Pravice iz zavarovanja za starsevsko
varstvo po tem zakonu so:

- pravica do dopusta (materinski,
ocetovski in starsevski dopust) in do
nadomestila v ¢asu dopusta,

. pravica do krajsega delovnega c¢asa
in pravica do placila prispevkov za
socialno varnost zaradi starSevstva,

- pravica do placila prispevkov za so-
cialno varnost v primeru stirih ali vec
otrok,

+ pravica do nadomestila v ¢asu od-
mora za dojenje in pravica do placila
prispevkov za socialno varnost v ca-
su odmora za dojenje.

Pravica do dopusta ob rojstvu otroka,
ki je med ljudmi obicajno poimenova-
na »porodniski dopustk, se pravzaprav
nanasa na dva dopusta, in sicer na ma-
terinski in starSevski dopust. Materinski
dopust je namenjen pripravi na po-
rod, negi in varstvu otroka takoj po



rojstvu ter zasciti materinega zdrav-
ja ob rojstvu otroka. Materinski
dopust traja 105 dni in se izrabi v
strnjenem nizu v obliki polne odso-
tnosti z dela. Mati nastopi materin-
ski dopust 28 dni pred predvidenim
datumom poroda. Pravico do mate-
rinskega dopusta ima mati otroka,
le v doloc¢enih primerih (¢e mati umre,
zapusti otroka, je po mnenju pristojne-
ga zdravnika trajno oziroma zacasno
nesposobna za nego in varstvo otroka
ali ¢e gre za mladoletno mater, ki ima
status ucenke ali dijakinje) lahko najvec
77 dni materinskega dopusta izrabi
oce otroka ali druga oseba, ki dejansko
skrbi za otroka po rojstvu.

StarSevski dopust je namenjen na-
daljnji negi in varstvu otroka takoj
po poteku materinskega dopusta.
StarSevski dopust traja 260 koledarskih
dni in se lahko koristi v obliki polne ali
delne odsotnosti z dela, pri ¢emer se v
primeru delne odsotnosti z dela traja-
nje starSevskega dopusta ne podaljsa.
Vsak od starSev ima pravico do starse-
vskega dopusta v trajanju 130 dni, pri
¢emer lahko mati na oceta prenese
100 dni starSevskega dopusta, 30 dni
pa je neprenosljivih. Oce lahko svojih
130 dni starSevskega dopusta v celoti
prenese na mater. Primer: Mati lahko
izrabi 260 dni, ¢e oce nanjo prenese
vseh svojih 130 dni starSevskega dopu-
sta. Oce lahko izrabi najvec 230 dni, ¢e
mati nanj prenese 100 dni starSevske-
ga dopusta, 30 dni pa zapade, e jih
ne izrabi mati. Le izjemoma lahko oce
izrabi vseh 260 dni (kadar je mati umr-
la, zapustila otroka, ali je po mnenju
pristojnega zdravnika trajno oziroma
zacasno nesposobna za nego in var-
stvo otroka). O tem, kdo in v kaksSnem
obsegu bo koristil starSevski dopust,
se starSa dogovorita najkasneje 30 dni
pred iztekom materinskega dopusta.
Kadar se starSa dogovorita, da bosta
starsevski dopust koristila oba, ga kori-
stita izmenoma, ne istocasno.

V primeru rojstva otroka, ki potrebuje
posebno nego in varstvo pa veljajo ne-
katere posebne dolocbe glede trajanja
in nacina izrabe starSevskega dopusta,
in sicer:

PodaljSanje starSevskega dopusta:
Ob rojstvu otroka, ki potrebuje po-

sebno nego in varstvo, se starSevski

dopust na podlagi mnenja zdravniske

komisije podalj$a za 90 dni. Ce je mo-
tnja v telesnem ali dusevnem razvoju
ali dolgotrajna hujsa bolezen otroka
ugotovljena po tem, ko je bila pravica
do starSevskega dopusta Ze izrabljena,
otrok pa $e ni dopolnil starosti 18 me-
secev, lahko eden od star3ev uveljavlja
pravico do dodatnih 90 dni starSevske-
ga dopusta.

Moznost hkratnega koriScenja star-
Sevskega dopusta obeh starsev:
Kljub splosnemu pravilu, da star3a ne
moreta hkrati koristiti starSevskega do-
pusta v obliki polne odsotnosti z dela,
pa zakon doloca izjeme, ko je hkratno
koriscenje dovoljeno. Tako lahko starsa
hkrati koristita starSevski dopust v obli-
ki polne odsotnosti z dela v primeru
rojstva otroka, ki potrebuje posebno
nego in varstvo, ali v primeru rojstva
otroka v druzini, v kateri starsa ze ne-
gujeta otroka, ki potrebuje posebno
nego in varstvo.

Prenehanje pravice do starSevske-
ga dopusta: Pravica do starSevskega
dopusta preneha pred iztekom 260
koledarskih dni, ce je otrok zaupan v
varstvo in vzgojo drugi osebi ali name-
$¢en v rejnisko druzino ali v zavod.

Ocetovski dopust je namenjen oce-
tom, da bi bolj aktivho sodelovali pri

negi in varstvu otroka. O¢e ima pravico
do ocetovskega dopusta v skupnem
trajanju 90 koledarskih dni, od teh
pa mora prvih 15 dni dopusta koristiti
do dopolnjenega sSestega meseca
otrokove starosti (le v dolocenih
primerih izjemoma do dvanajstega
meseca otrokove starosti) sicer ta
del ocetovskega dopusta propade.
Ocetovski dopust lahko oce koristi v
obliki polne ali delne odsotnosti z dela,
v strnjenem nizu (brez prekinitev) ali
po dnevih. Kadar oce izrabi ocetovski
dopust po dnevih, se trajanje pravice
dolo¢i v delovnih dnevih tako, da se
uposteva 70% pripadajocih koledar-
skih dni ocetovskega dopusta. Po tre-
nutno veljavni ureditvi ocetu za 15 dni
ocetovskega dopusta, ki jih izrabi do
dopolnjenega Sestega meseca otro-
kove starosti, pripada ocetovsko na-
domestilo, za druge dni ocetovskega
dopusta, ki jih lahko izrabi do tretjega
leta starosti otroka, pa mu drzava
zagotavlja placilo prispevkov za so-
cialno varnost od minimalne place.

V Casu izrabe materinskega in starse-
vskega dopusta ter ob koris¢enju prvih
15 dni ocetovskega dopusta, se starsu,
ki koristi dopust, izplacuje tako imeno-
vano starSevsko nadomestilo. Pravico
do nadomestila imajo tiste osebe, ki




imajo pravico do dopusta in so bile
vklju¢ene v obvezna zavarovanja dan
pred nastopom posamezne vrste do-
pusta. Pravico do nadomestila imajo
tudi osebe, ki nimajo pravice do dopu-
sta (npr. niso v delovnem razmerju), ¢e
so bile vklju¢ene v obvezna zavarova-
nja najmanj 12 mesecev v zadnjih treh
letih pred uveljavljanjem pravice do
nadomestila.

Pravica starSev do krajsega delov-
nega casa: Pravico do dela s krajsim
delovnim ¢asom ima eden od starseyv,
ki neguje in varuje otroka do tretjega
leta starosti ali najmanj dva otroka do
kon¢anega prvega razreda osnovne
Sole najmlajsega otroka. Kadar pa
gre za nego zmerno ali teZje gibalno
oviranega otroka ali otroka z zmerno
ali tezjo motnjo v dusevnem razvoju,
pa ima eden od starSev pravico do
dela s krajSim delovnim ¢asom tudi
po _dopolnjenem tretjem letu staro-

sti_otroka, vendar najdlje do 18. leta
otrokove starosti. Krajsi delovni cas

mora obsegati najmanj polovico te-
denske delovne obveznosti, pri cemer
delodajalec delavcu, ki dela s krajSim
delovnim ¢asom, izplacuje placo gle-
de na dejanski delovni ¢as, drzava pa
delavcu zagotavlja placilo prispevkov
obveznih zavarovanj za razliko do
polnega delovnega casa, in sicer ob-
racunanih od sorazmernega dela mini-
malne place. Pravica do dela s krajsim
delovnim ¢asom pa starSu ne pripada,
Ce je otrok zaradi zdravljenja, usposa-
bljanja, vzgoje ali Solanja v zavodu ali
zdravstveni ustanovi, v katerem ima
celodnevno brezpla¢no oskrbo, razen
Ce je obdobje krajSe od 30 dni v letu.

Druzinski prejemki po ZSVDP-1 so de-
narni prejemki, ki obsegajo:

. starSevski dodatek,

« pomoc ob rojstvu otroka,

+ otroski dodatek,

- dodatek za veliko druzino,

« dodatek za nego otroka in

- delno placilo za izgubljeni dohodek.

StarSevski dodatek je denarna po-
mo¢ tistim starSem, ki po rojstvu
otroka niso upravi¢eni do starse-
vskega dopusta in nadomestila v
casu starSevskega dopusta, ker pred
rojstvom otroka niso bili (dovolj

casa) zavarovani za starSevsko var-
stvo. StarSevski dodatek se izplacu-
je v znesku 252,04 evrov mesecno,
pravica pa traja 365 dni od rojstva
otroka. V primeru rojstva otroka, ki
potrebuje posebno nego in varstvo,
pa se na podlagi mnenja pristojne
zdravniske komisije pravica do preje-
manja starSevskega dodatka podaljsa
za dodatnih 90 dni.

Pomo¢ ob rojstvu otroka je enkratni
denarni prejemek 280 evrov, na-
menjen nakupu opreme za novoro-
jenca. Do nje so upraviceni starsi, ¢e
prihodki druzine ne presegajo cenzu-
sa, ki trenutno znasa 643,46 evra na
druzinskega ¢lana.

Otroski dodatek je kot dopolnilni
mesecni prejemek enega od starsev
namenjen delnemu kritju stroskov
za prezivljanje otroka do 18. leta
starosti (ce otrok pred polnoletno-
stjo pridobi status zaposlene ali
samozaposlene osebe, pravica do
otroSkega dodatka starSu prene-
ha). Pravica do otroskega dodatka
se z odlo¢bo prizna za dobo najvec
enega leta, zato je treba vsako leto
podati novo vlogo za priznanje oziro-
ma podaljsanje pravice do otroskega
dodatka. ViSina otroskega dodatka
se doloci glede na uvrstitev druzine
v dohodkovni razred ter glede na
Stevilo otrok v druzini. Morebitna
invalidnost ali kroni¢ne zdravstvene
teZzave otroka ne vplivajo na odmero
visine otroskega dodatka, saj je zanje
namenjen poseben dodatek. Vendar
pa pravica do otroskega dodatka ne
pripada v primeru, ¢e je otrok zaradi
zdravljenja, vzgoje, Solanja ali usposa-
bljanja v zavodu oziroma zdravstveni
ustanovi, v kateri ima celodnevno
brezpla¢no oskrbo v trajanju vec kot
30 dni v letu oziroma se v takSnem
primeru prizna pravica do otroskega
dodatka v sorazmernem delu, ¢e se
dokaze, da tudi v tem ¢asu starsi ma-
terialno skrbijo za otroka. Center v
tem primeru lahko prizna pravico za
dobo treh do 3estih mesecev na leto,
prera¢unano na sorazmerno VviSino v
celem letu. V kolikSnem sorazmernem
znesku se prizna pravica do otroskega
dodatka, je odvisno od tega, koliksno
je letno Stevilo dni, ki jih je otrok prezi-
vel v druzini v zadnjih 12 mesecih pred
vlozZitvijo vloge za uveljavitev pravice
do otroskega dodatka.

Dodatek za veliko druzino je letni
prejemek, ki je namenjen druzinam
s tremi ali ve¢ otroki, ki so mlajsi
od 18 let (oziroma 26 let, ce se re-
dno Solajo). Za priznanje pravice v
posameznem letu druzina ne sme
presegati dohodkovnega cenzusa,
ki trenutno znasa 643,46 evrov na
druzinskega clana. Dodatek za dru-
zino s tremi otroki znasa 395 evrov,
za druzino s Stirimi ali vec otroki pa
480 evrov. Dodatek za veliko druzi-
no se izpla¢a v enkratnem znesku.

Dodatek za nego otroka je denarni
prejemek, namenjen kritju povecanih
Zivljenjskih stroskov, ki jih ima druzina
pri prezivljanju in negi otroka, ki potre-
buje posebno nego in varstvo. Visina
dodatka za nego otroka je 100 evrov
mesecno. Za otroke s tezko motnjo v
dusevnem razvoju ali tezko gibalno
oviranostjo (otrok ima malo uporabnih
gibov, samostojno gibanje ni mozno; v
celoti je odvisen od tuje pomoci; otrok
je lahko tezko moten v komunikaciji,
sporazumeva se s pomocjo neverbal-
ne komunikacije oziroma nadomestne
komunikacije) ali za otroka, ki ima
bolezen, uvri¢eno na seznam hudih
bolezni, pa znasa dodatek 200 evrov
mesecno. O tem, ali je otrokovo zdra-
vstveno stanje taksno, da utemeljuje
priznanje pravice do dodatka za nego,
poda mnenje zdravniska komisija.
Pravica do dodatka za nego otroka
traja za obdobje, ko se otroku zagota-
vlja posebna nega zaradi zdravstvenih
razlogov, vendar najdalj do 18. leta ozi-
roma do 26. leta starosti, ¢e se redno
Sola na visjesolskih ali visokoSolskih
programih.

Delno placilo za izgubljeni dohodek
je osebni prejemek, ki ga prejme eden
od starSev alidruga oseba, ki je zapusti-
la trg dela ali dela krajsi delovni ¢as od
polnega zaradi nege in varstva otroka,
ki ima tezko motnjo v dusevnem ra-
zvoju ali je tezko gibalno oviran aliima
bolezen, uvrs¢eno na seznam hudih
bolezni, torej v primeru nege otroka, ki
izpolnjuje pogoje za priznanje pravice
do viSjega zneska dodatka za nego
otroka. Pravico do delnega placila za
izgubljeni dohodek ima tudi eden od
starSev ali druga oseba, ki neguje in va-
ruje dva ali ve¢ otrok zzmerno ali tezjo
motnjo v dusevnem razvoju alizmerno
ali tezjo gibalno oviranostjo. Visina del-
nega placila za izgubljeni dohodek je



734,15 evrov mesecno. V primeru dela
s skrajsanim delovnim casom pa se
nadomestilo odmeri v sorazmernem
delu. O pravici Center za socialno delo
odlo¢i na podlagi mnenja zdravniske
komisije. Pravica do delnega placila
za izgubljeni dohodek se uveljavlja 30
dni pred zapustitvijo trga dela oziroma
najpozneje 30 dni po zapustitvi trga
dela. Ce se pravica ne uveljavlja v tem
roku, pripada pravica do delnega pla-
¢ila z dnem vlozitve vloge. Pravica do
delnega placila za izgubljeni dohodek
traja dokler so izpolnjeni pogoji za
njeno priznanje, a najdlje do 18. leta
starosti otroka. Ce otrok umre, upravi-
¢enec obdrzi pravico Se dva meseca po
smrti otroka.

Pravica se ne prizna, Ce je otrok zaradi
zdravljenja, usposabljanja, vzgoje ali
Solanja v zavodu oziroma zdravstveni
ustanovi, v katerem ima celodnevno
brezpla¢no oskrbo, razen ¢e je to ob-
dobje krajse od 30 dni v letu. Pravica
preneha tudi v primeru, ¢e zdravniska
komisija na podlagi mnenja pristojne-
ga centra ugotovi, da prejemnik placila
za izgubljeni dohodek otroku ne za-
gotavlja primerne nege in varstva. V
primeru prenehanja pravice do nado-
mestila lahko star$ oziroma oseba, ki je
prejemala delno placilo za izgubljeni

Ui
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dohodek, uveljavlja pravice z naslova
zavarovanja za primer brezposelnosti,
kot Ce bi ji prenehala pogodba o zapo-
slitvi brez njene krivde.

Postopek uvelajvljanja pravic

O priznanju pravic po ZSVDP-1 odlo-
¢ajo Centri za socialno delo. Temeljni
pogoj za priznanje pravic z naslova
starSevskega varstva je vklju¢enost
vlagatelja (starsa) v sistem star3evske-
ga zavarovanja, to pomeni vklju¢enost
v obvezna zavarovanja (vsi zaposleni
pri delodajalcih s sedezem v Sloveniji,
samozaposleni in vsi, ki so vklju¢eni v
obvezna zavarovanja na drugih pod-
lagah). Pogoji za priznanje pravic z
naslova druzinskih prejemkov pa so:
prijavljeno in dejansko stalno prebi-
valid¢e vlagatelja-starsa in otroka na
obmocju Republike Slovenije, neprese-
ganje premozenjskega cenzusa (kjer je
ta dolocen, npr. pri otroskem dodatku)
in dejanska skrb za otroka. Pri pravicah,
ki so pogojene z zdravstvenim sta-
njem otroka, Center za socialno delo
odlo¢i na podlagi mnenja zdravniske
komisije. O priznanju pravice Center za
socialno delo odlo¢i s pisno odlocbo.
Zoper odlo¢bo je mogoce vlozZiti pri-
tozbo, o kateri odlo¢a Ministrstvo za
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delo, druzino, socialne zadeve in enake
moznosti. V sporih zoper odlocitve mi-
nistrstva odloca pristojno delovno in
socialno sodisce.

Podrobnejse informacije o vsebini pra-
vic s podro¢ja starSevskega varstva in
druzinskih prejemkov ter o postopku
za njihovo uveljavljanje so dostopne
na Centrih za socialno delo ter nasple-
tnih straneh Ministrstva za delo, druzi-
no, socialne zadeve in enake moznosti,
kjer so objavljeni tudi obrazci vloge
za uveljavljanje pravic po ZSVDP-1.
Spletno stran ministrstva najdete na
povezavi: http://www.mddsz.gov.si/si/
delovna_podrocja/druzina/starsevsko_
varstvo_in_druzinski_prejemki/.

Na kratko predstavljeni Zakon o starse-
vskem varstvu in druzinskih prejemkih
seveda ni edini predpis, ki doloc¢a ne-
katere posebne pravice starsev invali-
dnih otrok. Posamezna posebna dolo-
¢ila se namre¢ nahajajo tudi v zakonih
z drugih podrocij. Te bomo predstavili
v naslednji 3tevilki MAZa. Do takrat
vsem nasim bralcem Zelim prijetno je-
sen. Naj vam podari ¢im vec veselja ob
zrelih sadezih in barvah narave.

Mateja Toman



BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Svetel zgled
mednarodnem okolju

Tokrat se bomo navezali na mednarodno konferenco o invalidskih podjetjih, ki se je
pod okriljem in v organizaciji Zdruzenja invalidskih podjetij (v nadaljevanju krajse
ZIPS) junija Ze drugi¢ odvijala v Cankarjevem domu v Ljubljani. Ker je Birografika
BORI tudi ustanovitvena clanica ZIPS-a, ima omenjena konferenca z vidika poslova-
nja in izmenjave izkusenj za nase podjetje prav poseben pomen. Omeniti velja, da se
je vabilu ZIPS-a odzval tudi Wolfgang Sperl iz Dunaja, ki je na tej konferenci predaval
o zaposlovanju invalidov v Avstriji, in sicer kot predstavnik podjetja WIENWORK.

Wolfgang Sperl je na konferenci predstavil svoj referat z naslovom Zaposlovanje v Avstriji s
poudarkom na zaposlovanju v invalidskih podjetjih (integrative Betriebe). Na fotografiji od
leve proti desni: gostujoci predavatelj iz Italije Pietro Vittorio Barbiieri, poslovna sekre-
tarka ZIPS-a Tatjana Brumni¢ Smrekar, povezovalka programa Vida Petrovcié in gost

iz Dunaja Wolfgang Sperl.

Na mednarodni konferenci o invalid-
skih podjetjih je bila tudi letos mnogo-
Stevilna udeleZba. Iz pogovorov s pred-
stavniki razli¢nih slovenskih invalidskih
podjetij je bilo mo¢ zaznati izredno

naklonjenost organizaciji tovrstnih do-
godkov, kar je v razgovoru poudarila
tudi Renata Puncuh Radovanovic,
razvojna usklajevalka v Birografiki
BORI.

Slovensko gospodarsko okolje na podrocju zaposlovanja invalidov potrebuje
izmenjavo izkusenj in medsebojno sodelovanje.

Ugotavljamo, da se v slovenskih invalidskih podjetjih zadnja leta srecujemo
s Stevilnimi zakonskimi spremembami, ki vsakic¢ posegajo v obseg drZzavnih
pomoci za invalidska podjetja. Pomembno bi bilo vedeti, kje je tocka, do katere
Se lahko omejujejo drzavne pomoci, da lahko invalidska podjetja enakovredno
z ostalimi gospodarskimi subjekti tekmujejo na trgu.

Ko smo na konferenci poslusali o vzpostavljeni praksi v Avstriji, kjer invalidska
podjetja sama financirajo le okoli tretjino vseh svojih dejavnosti, smo bili vsi
zelo preseneceni nad spoznanjem, da v Sloveniji lokalno okolje invalidskim
podjetjem nic¢ ne participira. Pri tem se ocitno pozablja na javno poslanstvo,
ki ga v okviru programa zaposlovanja invalidov Ze vrsto let uspesno opravijajo
slovenska invalidska podjetja. Vsekakor bi si v bodoce vsi skupaj Zeleli pri tem
vecjo vliogo lokalne skupnosti.

Renata Punc¢uh Radovanovic
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POMEN MEDNARODNE
KONFERENCE O INVALIDSKIH
PODJETJIH ZA BIROGRAFIKO
BORI

Udelezba zaposlenih iz nasega podje-
tja na konferenci o invalidskih podjetjih
je Ze stalnica, letos pa se je konference
udelezilo kar 11 strokovnih sodelav-
cev. Tako stevilna zasedba Birografike
BORI izhaja iz potrebe po pridobivanju
znanja in novih informacij, ki jih vsak
zaposlen potrebuje v svojem delov-
nem okolju. Strokovni delavec pa se je
po zakonu o invalidskih podjetjih tudi
dolzan stalno strokovno izobrazevati
in nadgrajevati svoja znanja, za kar
je ta konferenca predstavljala krasno
priloznost. Udelezenci konference iz
nasega podjetja so tako poleg kori-
stnih informacij pridobili tudi certifikat
o usposabljanju, predvsem pa medna-
rodni vpogled in moznost primerjave
med razli¢nimi evropskimi ureditvami.

V nadaljevanju vam predstavljamo
nekaj vtisov udeleZzencev konference
iz nasega podjetja.

Invalidska podjetja med izkusnjami,
tradicijo in prihodnostjo v socialni
ekonomiji - izjave zaposlenih:

Zanimiva je primerjava organiziranosti
pri zaposlovanja invalidov v razli¢nih
drZavah, saj se pristop in zakonodaja
razlikuje od drZave do drZave. Opazno
in zaskrbljujoce je, da se invalid se ve-
dno zelo tezko zaposli v neinvalidskem
podjetju. To velja priblizno za vse drzave
enako.



Projekt ZMOREMO je zanimiva predsta-
vitev, kako bi lahko izboljsali mobilnost
invalidnih oseb, ce bi se to upostevalo
Ze pri sami arhitekturni zasnovi stavb
in urbanisticne zasnove. Seveda to Se
vedno ni dovolj, saj se tudi okolica, s tem
mislim socloveka, vse premalo ukvarja s
tem problemom. Na fotografijah so bili
prikazani primeri, kako se npr. za invali-
da prirejeni prostori, kot so kopalnice in
strani$¢a v javnih stavbah, uporabljajo
za razna priroc¢na skladis¢a in podobno,
kar dokazuje prejsnjo trditev.

Primeri dobrih praks predstavljenih treh
primerov dokazujejo, kako je moZno
tudi invalidnim osebam dostojno omo-
gociti opravljanje dela. Vsi trije primeri
imajo tudi skupni imenovalec. Vsi trije se
strinjajo, da se drZzava vedno bolj od teh
teZav odmika in nepravicno zmanjsuje
razne podpore takim podjetjem.

Tomislav Jenko

Menim, da bi bilo potrebno se bolj pove-
zati invalidska podjetja med seboj ter z
ostalimi podjetji v Sloveniji. Vsekakor do-
ber nacin sklepanja poslov in povezova-
nja, ter vkljucevanje invalidov v podjetja.
Slisali smo, kako so lahko tudi invalidska
podjetja zelo uspesna in produktivna,
tako da je na tem podrocju Se veliko za
narediti. So pa vsekakor problem financ-
ni prilivi v invalidska podjetja, predvsem
s strani drZave. Premalo je interesa in vo-
lje, da bi se ta zadeva ustrezno resila.

Matjaz Kregar

Konferenca je bila zelo zanimiva, saj je
bila vsebinsko zelo bogata. Zanimivo
je bilo prisluhniti tujim predavateljem,
predvsem pa spoznati nacine dela v
tujini. Sirsi pogled nam daje boljso pred-
stavo o tem, kako so zadeve urejene v
domacem okolju.

Andrej F. Slana, vodja komerciale

Rdeca nit vseh predavanj, ki smo se jih
udelezili, je pravzaprav socialno vkljuce-
vanje invalidov v druzbo in s tem njihov
osebnostni razvoj. To je mogoce le na
nacin, da so invalidi zaposleni in aktivni
skozi daljse casovno obdobje. Seveda to
velja za tiste, ki to dejansko zmorejo in so
tako v ¢asu svoje delovne dobe angazira-
niv razli¢nih invalidskih podjetjih.

Brezposelnost kot vzporeden pojav, ki je
vse bolj pogosta tako v razvitih kot manj
razvitih druzbah, pomeni vse resnejsi
problem, tudi za invalide. Le-ti namrec
spadajo v t.i. rizicno skupino, ki je v proce-
su povprasevanja po delovni sili na vsak
nacin manj zaZelena. Podjetja, v katerih
so invalidi aktivni, in ki kot taka delujejo
na trgu, morajo delovne pogoje v veliki
meri prilagoditi specifichim osebnostnim
lastnostim oseb, ki so vkljucene v proces
dela. To se mi zdi velik izziv za vodstva ta-
ksnih podjetij. Uspesne resitve, ki so bile
Se posebej zanimive, so bile prikazane na
vec primerih dobre prakse.

Seveda se ob tem pojavi vprasanje, ce
so invalidska podjetja, kljub temu, da
so deleZzna nekaterih olajsav, ter da

lahko pridobijo nepovratna sredstva,
tudi rentabilna. Na trgu proizvodov in
storitev morajo biti konkurencna osta-
lim podjetjem. Odgovor na to vprasanje
je prav gotovo lahko pozitiven, vsaj ce
sklepamo na podlagi primerov, ki so bili
prikazani na mednarodni konferenci v
Cankarjevem domu. Vendar situacija ni
enostavna, saj se vsako podjetje bori za
preZivetje in obstoj med Scilo in Karibdo.
Invalidska podjetia so tako prisiljena
delati stroskovno ucinkovito in pri tem
predvsem stimulirati tudi osebno na-
predovanje invalidov v okviru podjetja.
Torej ne gre le za tekmovalnost na trgu,
ampak tudi navznoter. Zato je toliko bolj
pomembno, da bi vsako invalidsko pod-
jetje bilo deleZzno predvsem tistih olajSav
ali pa nepovratnih sredstev, ki so name-
njena za usposabljanje in izobraZevanje
zaposlenih in Se toliko bolj tistih, ki imajo
status invalida. Motivirani in usposo-
bljeni delavci so namrec ,pogonski stroj
vsakega podjetja”.

Tega se ocitno dobro zavedajo v podje-
tjih, ki so nam jih predstavili. Na podlagi
teh pricevanj smo se lahko prepricali, da
lahko invalidska podjetja doseZejo tisto,
kar se nam je v preteklosti zdelo skoraj
neuresnicljivo. Po taksni poti gre tudi
podjetje Birografika BORI in upamo lah-
ko, da je ta pot tudi edina pravilna.

Primoz Struznik

Strokovni sodelavci Birografike BORI na mednarodni konferenci o invalidskih podjetjih junija v Cankarjevem domu v Ljubljani.
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Tovrstna srecanja  strokovnih
sodelavcev iz razli¢nih invalid-
skih podjetij ponujajo ogromno
moznosti izmenjave izkusenj ter
posredovanja dobrih praks na
podrodju zaposlovanja in dela
invalidov. Vse to odrazajo tudi
nekatera razmisljanja strokovnih
sodelavcev iz Birografike BORI, ki
so se udelezili letoSnje mednaro-
dne konference.

VTISI AVSTRIJSKEGA
PREDSTAVNIKA OB
OBISKU NASEGA PODJETJA

Obisk Wofganga Sperla v Biro-
grafiki BORI (kot primeru dobre
prakse na podrocju zaposlovanja
invalidov in uspesnega inva-
lidskega podjetja z dolgoletno
tradicijo) je potekal kot spremlja-
jo¢i dogodek mednarodne kon-
ference o invalidskih podjetjih.
»Vkljucevanje invalidov v delovne
procese je zaradi svoje specificnosti
Se toliko bolj obcutljivo podrocje,«
je ob obisku Birografike pritrdil
avstrijski gost Wolfgang Sperl.
Ob tej priloznosti je povedal,
da imajo v Avstriji zgolj osem
podjetij, ki bi jih lahko uvrstili v
kategorijo invalidskih podjetij z
dolgoletno tradicijo. V teh osmih
podjetjih, katerih znacilnost je, da
so bila ustanovljena na pobudo
lokalne oblasti, se ne zaposlujejo
zgolj invalidi. Tako so imeli v juni-
ju glede na razpoloZljive statistic-
ne podatke okoli 600 zaposlenih;
od tega 2/3 z razli¢nimi oblikami
invalidnosti, 190 odraslih s fizi¢-
nimi in senzornimi ovirami, 167
mladih z ucnimi tezavami, 44
dolgotrajno nezaposljivih oseb,
190 zaposlenih neinvalidov, svo-
je svetovalne programe in druge
storitve pa letno ponudijo 3e
priblizno 2000-im uporabnikom.
V podjetju so izrazito podjetnisko
naravnani, svojim zaposlenim pa
zagotavljajo stabilno socialno ori-
entirano okolje.

Taksna integrativna podjetja,
iz katerega izhaja tudi avstrijski
gost, so pravzaprav nekaksna
nadgradnja oblike poklicne re-
habilitacije, kot jo poznamo v
Sloveniji.

Vinvalidskem podjetju Birografika BORI d.o.o. se produktivno zaposlujejo distrofiki in dru-
gi invalidi v polnem ekonomsko-socialnem soZitju z ostalimi zaposlenimi neinvalidi.

Utrinek iz proizvodnje podjetja.

Gospod Sperl si je z zanimanjem
ogledal proizvodne oddelke pod-
jetja, pri ¢emer mu je vse tehno-
loske procese in strojno opremo
predstavil vodja tiskarne Marko
Rakovi¢, graf. ing. Strojna opre-
mljenost tiskarne Birografike BORI
je gosta iz Avstrije najbolj pre-
senetila in s tem pritegnila tudi
najvec njegove pozornosti.

PREDSTAVITEV
NAJNOVEJSIH PRIDOBITEV
BIROGRAFIKE BORI

Nase podjetje se lahko z letosnjim
letom pohvali tudi z okoljskim cer-
tifikatom FSC - CoC, s ¢&imer smo
postali FSC certificirano podjetje,
nasi izdelki pa s tem izkazujejo
prijaznost okolju in usmerjenost
k trajnostnemu razvoju. K pre-
poznavnosti Birografike BORI na
trzis¢u prispeva tudi kolektivna
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blagovna in storitvena znamka
»invalidsko podjetje, ki jo prav ta-
ko podeljuje ZIPS. Znak se pocasi
uveljavlja in kupcem izdelka s tem
znakom zagotavlja, da so izdelek
kupili v druzbeno odgovornem
podjetju.

NAMESTO ZAKLJUCKA

Iz zgoraj opisanega lahko po-
vzamemo, da dejavnosti, ki se
izvajajo v Birografiki BORI v okviru
udejstvovanja v zunanjem in no-
tranjem okolju podjetja, izpri¢uje-
jo nenehno rast in razvoj. Temelj
tega je v stalnem izobrazevanju
in usposabljanju vseh zaposlenih.
Znanje in vlaganje v kadre je naj-
vecji potencial podjetja in tisti de-
javnik, ki zagotavlja obstoj kljub
nemirnemu in negotovemu eko-
nomskemu obdobju. Sode¢ po
obisku predstavnika iz tujine in iz
vidika na konferenci predstavlje-
nih mednarodnih praks, pa lahko
z gotovostjo trdimo, da je nase
podjetje primer dobre prakse tudi
v mednarodnem okolju.

O nadaljnjih korakih razvoja pod-
jetniske dejavnosti v podjetju
Birografika BORI vas bomo v tej
rubriki Se naprej sproti obvesca-
li. Do naslednjega branja pa se
imejte lepo in uzivajte v pisanih
barvah jesenil!

Pripravili:
Vesna Veingerl in Mateja Toman
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Slovenci tokrat brez zmage

Pretekli mesec se je v Poljskem Poznanu odvijalo Odprto svetovno prvenstvo v bocci,
katerega se je udelezila tudi slovenska reprezentanca.

Matjaz Bartol, sicer ¢lan Drustva distrofikov Slovenije, med akcijo.

Slovenska odprava je tokrat odpo-
tovala v nekoliko manjsi zasedbi kot
v Spanijo, saj so slovenske barve za-
stopali Matjaz Bartol, Jakob Skantelj
in Natalie Finkst, manjkal pa je Fabio
Rizzi. Trojica je nastopala v posamicnih
konkurencah kategorij BC2 in BC4,
poleg tega pa sta Skantelj in Bartol v
BC4 sestavila tudi par. Iziemno kako-
vostno tekmovanje, ki je bilo v vseh
kategorijah zastopano celo zmo¢nejso
konkurenco kot bodo naslednje leto
paraolimpijske igre, je nase tekmoval-
ce postavilo pred zelo tezko nalogo,
ki ji na Zalost tokrat niso bili kos. Par je
najprej izgubil proti, na koncu drugi,
Kanadi in nato Se sedmi drzavi sveta
Grdiji ter koncal na 10. mestu. V po-
sami¢nih konkurencah pa so se nato
vsi trije borili za vsaj ¢astno zmago, a
jim na koncu po sedmih dvobojih ni
uspelo. Natalie je izgubila dvoboja z
Japoncem in Slovakom, predstavniko-
ma te drzave pa sta morala premoc
priznati tudi Bartol in Skantelj. Slednji
je izgubil Se proti Anglezu in Nemcu,
medtem ko je Bartola premagala
Kanadcanka Vietnieks, ki ima vec 10 let
izkusenj.

Sicer pa je tekmovanje minilo v zna-
menju velike udelezbe, saj je 32 drzav
prislo iz stirih celin, kar je pomenilo na
koncu vec¢ kot 130 Sportnikov na enem
mestu. Dale¢ najuspesnejsa je bila
Portugalska, ki je osvojila 5 medalj, sledi

Slovenska reprezentanca na Poljskem.
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Matjaz Bartol s portugalsko tekmovalko.

pa jim Brazilija s tremi osvojenimi kolaj-
nami. Ceprav tekmovanje za Slovenijo
tokrat ni bilo rezultatsko uspesno, pa
verjamemo, da so si nabrali veliko no-
vih izkusenj ter znanj, ki jim bodo prisla
prav na prihodnjih prvenstvih.

= Jakob Skantel;

LT



BRALNI KOTICEK

Branje za znanje
In branje za zabavo

V danasnjem bralnem koticku bom napisala nekaj o temeljni dejavnosti povezani s

knjigo, to je o branju.

Znanje branja in pisanja je v Slovarju
slovenskega knjiznega jezika opre-
deljeno kot pismenost ¢loveka, torej
pismen je tisti, ki zna brati in pisati. Se
pred dvema stoletjema je bila vecina

ljudi na Slovenskem  nepismenih,
knjige so bile drage in dostopne le
premoznejsim, poleg tega pa so bile
vecinoma v nemscini, ki je veljala za je-
zik izobrazenih (Gabri¢, 2011). Na dvig
pismenosti so vplivale Solske reforme
v 19. st., na izboljsanje bralne kulture
pa je vplivala tudi pestra in zadovolji-
va ponudba knjig, ki se je proti koncu
19. st. krepila po zaslugi sredi stoletja
ustanovljene Druzbe sv. Mohorja. V le-
tnem kompletu so bili koledar Druzbe
sv. Mohorja, koristen priro¢nik za Sirsi
krog ljudi, kaksno poljudnoznanstveno
delo in lahko pisane zgodbice za spro-
stitev v zbirki Slovenske vecernice, ki je
$e danes izhajajoca najstarejsa knjizna
zbirka na Slovenskem. Da pa bi bila
knjiga ¢im bolj dostopna ljudem, pa
imajo zasluge Stevilna izobraZzevalna in
prosvetna drustva, ki so v svojo dejav-
nost vkljucevala ustanavljanje knjiznic
in Citalnic. Branje je v prvi polovici 20.
st. postajalo vse pomembnejse pri za-
polnjevanju prostega casa ljudi, saj je
bila mreza knjiznic z dobro ponudbo
precej razvejana. Med drugo svetovno

vojno je bilo veliko knjig unicenih, iz-
dajanje novih je bilo omejeno, a so se
razmere izboljsevale. Za dvig bralnih
navad je bil leta 1972 organiziran prvi
slovenski knjizni sejem, leta 1974 pa
prvi slovenski knjizni klub Svet knjige,
ki Se danes omogoca nakup knjig po
ugodnejsih cenah. Za krepitev bralnih
navad osnovnosolcev pa je bila usta-
novljena bralna znacka, ki se danes Siri
tudi med odraslimi in vse vec je nav-
dusencey, ki se druZijo na pogovorih o
prebranih knjigah.

Okus bralcev se z leti spreminja, na kar
vplivajo tudi druZzbene razmere. Glede
na naravo besedil lo¢ujemo branje
leposlovja, ¢asopisov, Studijskih gra-
div in znanstvenih besedil. Z branjem
pridobimo nove podatke, krepimo do-
misljijo in besedni zaklad, spoznavamo
druge kulture in obicaje, preganjamo
dolgcas. Beremo raznovrstno in razlic¢-
nih tezavnostnih stopenj, besedila, ki
zabavajo ali bogatijo, ali pa podajajo
koristna sporocila. Z branjem razvija-
mo bralno sposobnost in dobro razvita
nam omogoca dostopanje do razli¢nih
podatkov in oblik leposlovja, oblikuje
obrambo pred manipulacijo z raznimi
besedili, prispeva k razvoju jezikovnih
zmoznosti, ki omogocajo uspesnejse
delo in kakovostnejse Zivljenje.
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Dober bralec se ne rodi, ampak se na-
redi. Da bo posameznik postal redni
bralec, pomembno vplivata druzina
in okolje. Glasno branje v druZini naj
bi potekalo od rojstva do osmega leta
starosti, ko otrok ze zna samostojno
brati. Mlajsim otrokom naj bi brali
starsi, dedki, babice, sorejenci in dru-
gi ¢lani druzine. Med branjem naj bi
otroka drzali v narocju ali na kolenih,
da otrok obcuti ugodje in varnost, ki
ju prinasa branje (Kralj, 2010). Poleg
tega pa so tako kot povsod drugod
starsi z zgledom najboljsa spodbuda
svojim otrokom tudi pri branju. Se ve-
dno pa je najpomembnejsi dejavnik,
ki vpliva na dolgoro¢no branje, 3ola.
Kljub temu pa so pogosti ocitki starsev,
da so obvezna domaca branja prevec
staromodna, kar otroke in mladostnike
odbija od nadaljnjega branja v dobi
odraslosti, saj si v mladosti ne naberejo
dovolj pozitivnih izkusenj. Ravno zato
so tako dragoceni tisti starsi in ucitelji,
ki v otrocih prebudijo strast do knjig in
njihovo dolgoroc¢no zavezanost branju
in knjigam (Rugelj, 2014).

Zakaj in kaj pa vi radi berete?

m Andreja Sustar

Uporabljeni viri:

1. Gabri¢, Ales. 2011. Branje od razvedrila
elite do splosne dobrine. Knjiznica, 55,
4,163 - 184.

2. Kralj, Sasa. 2010. Vloga odraslih oseb
pri spodbujanju bralne motivacije.
Maribor, Filozofska fakulteta.

3. Orel, Maja. 2005. Vloga solskega kniji-
Znicarja pri bralnih navadah in intere-
sih mladostnikov. Ljubljana, FDV.

4. Rugelj, Samo. 2014. Sola in branje
knjig. Bukla, 104, 1.
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Misterij vesolja

v

Clan Drustva distrofikov Slovenije Jure Jurecic se ukvarja s svojevrstnim hobijem, in
sicer ustvarja slike vesolja. O svojem nekoliko nenavadnem hobiju nam je v krajSem
intervjuju spregovoril za revijo MAZ.

Jure, kako bi nekomu, ki ne pozna
vesolja in ne razume tvojih slik,
pojasnil, kaj sploh delas?

Vesolje je uganka tudi za vse strokov-
njake , tako da je teZko definirati, kaj je
vesolje, predvsem pa je za naso pred-
stavo enormno veliko oz. neskon¢no.
Moje slike predstavljajo mojo domislji-
jo, so odsev mojih predstav, kako naj bi
izgledalo kak$no plovilo nezemeljske
inteligence ali pa kaksno bitje izven
nasega uma. Naj mi nih¢e ne zameri, a
prepri¢an sem, da sami v tako velikem
prostoru vsekakor nismo, ¢eprav veci-
na zemljanov Zal tako misli.

To podrocje ponuja veliko mozZnosti
za razmisljanje ali fantazijo, za igranje
z dizajnom in barvami, pri ¢emer pac
uzivam.

Kdaj te je zacelo vse skupaj veseliti
(kako dolgo se Ze s tem ukvarjas)?

Ze od malega me je zanimalo vesolje,

tako da me Se danes fascinira kaksno
novo odkritje. Nasa tehnologija po
mojem mnenju ne seze niti do kolen
tej inteligenci, sploh glede na moje vi-
denje posnetkov NLP-jev in ob branju
zgodb ocividcev. Ce si predstavljate,
da v morju zivijo rakci pri temp. skoraj
400 stopinj zraven vrelcev vroce vode,
potem si lahko predstavljate, kaj vse bi
lahko Zivelo izven nasega osongja.

Risanje me je zanimalo Ze od malega in
sem se z leti cedalje bolj Zelel priblizati
realnemu videzu stvari, talent imam pa
po mami in ocetu. Dolga leta sem risal
z barvicami, potem pa sem le nekako
iz Amerike dobil Airbrush. Takrat ga pri
nas nisi dobil, zdaj se dobi kar hoces. Z
airbrushem se ukvarjam vec¢ kot 25 let,
vendar sem se kar nekaj let ucil z njim
delati. Tehnika namre¢ ni preprosta, v
veliko pomoc so plasticne makete, ki
so vmes, tako da se tudi s pomocgjo njih
ucis vescin barvanja.
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Vesolje, kot ga vidi
avtor slik Jure Jurecic.

Koliko ¢asa potrebujes, da ustvaris
eno taksno sliko?

Za eno sliko porabim vsaj tri ure, to
je najmanj, ker je delo z airbrushem
kar zahtevno. Imeti moras zelo dober
obcutek za globino, sencenje, pred-
vsem pa zelo dober obcutek v rokah,
ker je veliko dela s prosto roko. Delam
s Sablonami, ki jih vec¢inoma izdelas
sam. Pri tem se takoj vidi vsaka napa-
ka, ¢e esa ne naredi$ pravilno. S tem
nacinom risanja se poslikavajo celade,
motorji itd. Z airbrushem se naredijo
slike, ki so take kot fotografije, vendar
zahtevajo izredno potrpljenje.

Kaksen je financen znesek tvojega
hobija in kako shajas s stroski?

Finan¢no oprema ni pretirano draga,
ker je danes na trziS¢u vsega pre-
ve¢. Delam seveda tudi s Copic¢em
na platno. Finan¢no mi je vazno, da
sem opremo amortiziral, vse ostalo



je veselje do ustvarjanja. Cisto vsega
tudi ne znam narisati, ¢eprav mnogi
tako mislijo.

Si morda razmisljal o kaksni raz-
stavi svojih del oz. si jo Ze kdaj
imel?

O samostojni razstavi sicer le razmi-
Sljam, vendar pa sem razstavljal preko
KUD REVOZ, katerega ¢lan sem.

Kaj je tvoja najvecja motivacija v
Zivljenju?

Motivacija v mojem zivljenju je, da se
ne bom vdal v usodo in bom poskusal
gibati ¢im dlje. Ustvarjanje slik me

psihi¢no
osrecuje.

zadovoljuje in neizmerno

Kaj sicer v Zivljenju rad pocnes?

V zZivljenju, kot sem Ze omenil, rad
ustvarjam, se zabavam. Glede tega
nisem ni¢ drugacen od drugih, me pa
utruja sivina Zivljenja, zato pa v tem
ustvarjanju najdem veselje. Ne zani-
ma me, kaj soseda kuha, ¢e razume-
te... Imam $e drugi hobi oz. sem po
poklicu orodjar in mi ro¢ne spretnosti
niso tuje. Dolgéas mi ni nikoli. Ce le
imam cas, pa tudi zelo rad kuham in
kaj dobrega spec¢em.

Kaj bi sporodil bralcem MAZ-a, ¢e
bi imel to moZnost?

V Izoli se med distrofiki vedno dobro
pocutim. Postali smo prijatelji in zelo
obcudujem to veselje do Zivljenja, ki ga
izzarevajo okoli mene, Cesar se v ¢asu
bivanja ob morju vedno znova »nale-
zem« tudi sam. Poznam kar nekaj ljudi,
ki ustvarjajo z usti; na primer gospa
Gorjaneg, ki slika konje, potem Luksa,
kakor ga klicejo, ki je narisal grafite in
so mi vse¢, ker je zelo dobro prikazal
izraz na obrazih temnopoltih ljudi, kar
ne zmore vsak. Dober portretist je go-
spod Koman iz Kamnika. Skratka, lahko
reCem, da je v nase drustvo vkljucenih
precej ljudi, ki imajo izrazit smisel za
umetnisko ustvarjanje.

Spomin na

Encija Ernesta Krnaica

Bil si dober mentor in prijatelj moj,
sem hvaleZen za vsak nasvet tvoj.

Poznala sva se mnogo let, veliko dni,
govorila o delu, bolezni, imela tudi skrbi.

Bil si pozoren poslusalec, mirne narave,
ko si spregovoril, besede so bile prave.

Vizrazanju bil zelo si duhovit,
tvoj Cut za umetnost pa cudovit.

Tvoje slike o naravi so krasne,
po umetniski vrednosti brez¢asne.

Zelim ti v grobu mir spokojni,
ki zal ga nimajo vsi pokojni.

Ob odhodu tvojem nastala je praznina,
ne bos pozabljen, izbrisan iz spomina.

Maj 2015
Joze Kovacic - Jojo

Na fotografiji od leve proti desni:
avtor pesmi Jojo in njegov likovni mentor Enci.
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Dunaj v znamenju
gradnje mostov

Evrovizijska popevka 2015 je v boga-
tem naboru izvajalcev letos poskrbela
za presenecenje, povezano z odpra-
vljanjem zakoreninjenih stereotipov.
Ne samo dejstvo, da sta slovenska
predstavnika Marjetka in Ray (duo
Maraya) zapela s slusalkami, ki so po-
stale hit takratnih dunajskih trendov,
pac pa je bistveno spoznanje, da je bila
celotna letosnja prireditev na Dunaju
zasnovana tako, da rusi ovire med na-
mi, tudi tak3ne, morda zgolj navidezne.

Za to je med drugim poskrbela pred-
stavnica Poljske, saj je med svojim
nastopom sedela na invalidskem vo-
zi¢ku. Uporabnica invalidskega vozicka
je od prometne nesrece naprej, ki ji
je za vedno spremenila Zivljenje, kar

pa zanjo ni predstavljalo taksne ovire,
da bi zaradi tega prenehala s petjem.
Predvsem to, da je v Zivljenju ne glede
na vse okolis¢ine vedno potrebno zgolj
vztrajati, in da ji volje in podpore pri
tem ne manjka, je dokazala s svojim iz-
jemnim evrovizijskim nastopom, med
katerim smo gledalci v ozadju lahko
spremljali njene fotografije s casov, ko
je Se lahko hodila.

Drugo takSno presenelenje so k t.i.
»gradnji mostov« prispevali Finci s
punk skupino, sestavljeno iz ¢lanov z
avtizmom in Downovim sindromom.

Ti nastopajoci invalidi na tako velikem
mednarodnem spektaklu nedvomno
dokazujejo, da invalidnost ni in ne more

biti izklju¢ujo¢ dejavnik v zavzemanju
svoje aktivne vloge v vsakdanjem druz-
benem Zivljenju. S tega vidika je morda
ta droben korak vendarle znanilec
bodocih velikih sprememb, po katerih
pravzaprav hrepenimo vsi, ki se v svo-
jem zivljenju srecujemo z ovirami.

s 3
.
¥

%

Poljsko je zastopala pevka Monika Kuszynska.

Srecanje starsev in svojcev

otrokzm

an\¢ Vs =

ISicnimi

In

ziveno-misicnimi obolenji

Na Univerzitetnem rehabilitacijskem
indtitutu RS - Soca v Ljubljani je 11.sep-
tembra potekalo strokov-
no srecanje, namenjeno
starSem in svojcem otrok
z razli¢nimi oblikami mi-
Sicnih in Zivéno-misi¢nih
obolenj.

Srecanje, ki ga je za
svoje ¢lane organizira-
lo Drustvo distrofikov
Slovenije, sta vodila dr.

Uros Krivec, dr. med,,
vodja Sluzbe za pljuc-
ne bolezni ter doc.
dr. Damjan Osredkar,

dr. med., predstojnik

Klinicnega oddelka za otrosko, mla-
dostnisko in razvojno nevrologijo

Predavanje za starse in svojce otrok z misicnimi in Zivéno-misicnimi obolenji na
URI Soca.
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iz Pediatricne klinike v Ljubljani. Dr.
Osredkar je predstavil trenutno stanje
na podro¢ju misi¢nih in
Zivéno-misi¢nih obolen;j
ter obete s podrodja ra-
zvoja novih zdravil, t.i.
zdravil sirot, dr. Krivec pa
je spregovoril o motnjah
dihanja pri otrocih.

Iz pogovorov z udelezen-
ci strokovnega srecanja
lahko sklepamo, da sta
bila oba prispevka spre-
jeta z velikim odobrava-
njem in da si starsi zelijo
e vec tovrstnih koristnih
informacij.



Pes kot pomochnik in prijatel]

Obstaja rek, da je pes lahko najboljsi clovekov prijatelj, kar zagotovo potrjujemo vsi
»pasjeljubci« ali lastniki psov. Tokrat bomo v MAZ-u spregovorili o decku in psu, ki
ima v zivljenju prav posebno nalogo, in sicer pomagati Maksu na invalidskem vozic-
ku. O tem posebnem decku smo v nasi reviji sicer ze pisali, ko je osvojil nagrado za

aplikacijo Google, sedaj pa ga spoznajmo Se skupaj z njegovim kosmatincem Diegom.

Tabela znacilnosti

pasme Cavalier King Charles $panjel

Izvor: Anglija
Od priblizno 13. stoletja so se pojavljali kot nepogresljivi hisni ljubljen¢ki aristokratov. Bili so zvesti
spremljevalci angleskega kralja Charlesa Il., po katerem so dobili tudi ime.

Skupina: [IX. FCl skupina, sekcija 7, 5t. 136
Uporaba: spremljevalec
Zivljenjska doba: 12-14 let

Videz: Glava je rahlo zaobljena s polnimi licnicami, gobcek konicast s prilezenimi ustnicami in ¢rnimi
nosnicami. Zobovje je skarjastega ugriza. Oci so velike, okrogle in temne. Dolga uesa so visoko
nastavljena. Vrat je srednje dolg.
Hrbtna linija je ravna, prsi srednje globoke, rebra rahlo zaobljena, ne premocni v ledvenem delu.
Tacke imajo mocne sklepe, Sape zaprte, prednje noge so paralelne.

Barva: Priznane so 4 barvne kombinacije:
Blenheim - belo-rjava
Tricolour - belo-¢rna z rjavo barvo na doloc¢enih mestih (npr. okoli nosa)
Black and tan - ¢rna z rjavo na dolocenih mestih
Ruby - rdeckasto rjava

Dlaka: Srednje dolga in relativno nezahtevna za vzdrzevanje.

Oskrba: Ne pojedo veliko in pogosto kopanje ni potrebno.
Uhlje je potrebno redno cesati in Cistiti.
! Visina: priblizno 30 cm
i J Teza: 6-8kg
! L .1 Temperament: Vesel, neustrasen in druzaben pes s kraljevsko eleganco. Blage in dobro ¢utne nravi, ne nervozen,
E/ \ " zvest spremljevalec in prijatelj.
. . LLi - — Uziva v druzbi ljudi in Zivali. Vedno zadovoljen, kar vedno pokaze z mahanjem repa.
Maks in njegov kosmatinec Dlego. Cuvaj: Ob prihodu tujca bo le tega najavil z lajanjem.
Zascita: ne

Odkar je Diego kot majhen psicek
vstopil v Zivljenje tega pogumnega
ustvarjalnega fanta, imajo dnevi dru-
gacne barve in nasmeh se veckrat
pokaZe na Maksovem obrazu. Psa si je
Ze dolgo Zelel, a po nesre¢nem pripe-
tljaju z vzreditelji, ki so se na koncu od-
locili svojo ¢ivavo oddati drugim, je ze
skoraj malce obupal. Potem pa so nasli
Diega in majhen kuza pasme Cavalier
King Charles 3panjel je brez zapletov
pristal v varnem objemu njihove lju-
bece druzine.

Ker se vsi skupaj radi lotevajo Stevilnih
podvigov, so se tokrat, po dolo¢enem
¢asu Solanja novega druzinskega ¢lana,
odlocili, da se udeleZijo razstave CACIB
na Bledu, kjer je Diego osvojil naslov
»prvak razreda mladih«.

Bistroumnost:
Zmoznost Solanja:
Odnos do otrok:

Odnos do drugih Zivali:
Odnos do tujcev:

Karakter:

Domace okolje:

Primeren lastnik:

Potencialni problemi
obnasanja:

Nasveti:

Pameten pes, ki se hitro ui in se hitro prilagodi okolici, v kateri se nahaja.

Pri u¢enju je potreben blag pristop, ki vsebuje veliko nagrad s pohvalo, bozanjem in poslasticami.
Idealen partner za otroke, saj v njihovi druzbi izredno uziva. Seveda pa je predpogoj, da otroci
vedo, kaksen je pravilen odnos do Zivali.

radoveden

Zivahen in zeli, da bi ga pocrkljali kot ¢lani njegove druzine.

Cavalier Zivi za to, da bi ugodil ljudem, kar se vidi Ze iz njegovih velikih o¢i in pokaze z veselim
mahanjem repa. Izredno je nesrecen, ¢e mora dalj ¢asa ostati sam.

Ne potrebuje veliko gibanja, zadovoljen pa je tako v hisi, kot v majhnem stanovanju. Nikakor pa ni
primeren za bivanje zunaj.

Vsak ¢lovek, ki je zaljubljen v to pasmo.

Problemov z obnasanjem ni. Ni popadljiv.

Kupite Cavaliera in ne boste zgresili, vendar ga kupite pri vzreditelju in ne pri preprodajalcih, saj
ima le cistokrvni rodovniski Cavalier prave karakteristike te pasme.

Vir: http://www.mojpes.net/modules/pasme/index.php?id=336;21.9.2015

sy oV ETANL CVEWLE .

DREAVHAMEDMNARDONA RAZSTAVA FEOV

PRVAK RAZREDA MLADIH

Diego je osvojil 345 2okt T
naslov »prvak S o .
razreda mladih«. [
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Pri tem je Diega ves ¢as vodil Maks na
elektri¢cnem invalidskem vozi¢ku. Prvi
ring, v katerem sta nastopala, je bil
primerno urejen, kar pomeni, da je bila
povrsina, po kateri sta se sprehajala,
dovolj ravna in utrjena.

V drugem delu pa je bila zaradi ne-
ravnega terena voznja z elektri¢nim in-
validskim vozi¢kom skoraj nemogoca, a
Maks je kljub vsemu vztrajal in nastop
izpeljal do konca. Nekaj krat mu je si-
cer morala na pomo¢ priskoditi mama
Mateja, da ga je na vozicku ponovno
poravnala. Skoda, da organizatorji o
tem niso vnaprej razmisljali, kajti bilo je
veliko ljudi in brez tovrstnih spodrslja-
jev bi bilo vse skupaj lahko 3e lep3e.

Drugace pa je Maks skupaj s svojim
Diegom tudi tokrat dokazal, da pre-
more v Zivljenju ogromno vztrajnosti
in volje! In skupaj z njim so na Bledu
uzivali Se vsi preostali ¢lani njegove
druzine, ki so na Maksa izredno pono-
sni. Obema, tako Maksu kot Diegu, za
uspesno uvrstitev ¢estitamo tudi v ure-
dnistvu in jima Zelimo Se veliko lepih
skupnih dogodivs¢in, o katerih bomo
lahko poroécali v MAZ-u.

Na fotografijah se dobro vidi usklajenost med deckom in njegovim pasjim prijateljem.
= Pripravila: Vesna Veingerl

AKTUALNO

Zakon o izenacevanju moznosti invalidom med drugim
opredeljuje tudi pravico oseb s posebnimi potrebami
do psa vodnika oziroma psa pomoc¢nika. Za psa vodnika
oziroma pomocnika pa ni primeren kar vsak pes, temvec
mora biti ustrezno izSolan. V Sloveniji si je poslanstvo
Solanja psov za pomo¢ gibalno in senzorno oviranim
osebam nalozilo humanitarno drustvo CANIS. Ve¢ o dru-
Stvu si lahko preberete na povezavi: http:/www.rtvslo.si/
dostopno/clanki/171.

V okviru Ministrstva za delo, druzino, socialne zadeve
in enake moznosti deluje Delovna skupina za pripravo
strokovnih izhodis¢, za pripravo pravilnika o izvajanju
programa solanja in dodeljevanja psov pomocnikov za
tezje in najtezje gibalno ovirane invalide. V skupini so
ugotovili, da je za nadaljnje delo nujno potrebno pridobi-
ti informacijo, koliko invalidov v Sloveniji bi potrebovalo
oziroma Zelelo imeti psa pomocnika. Izjave invalidov o
tem so na ministrstvu zbirali do 21.9.2015, zato lahko v
kratkem pricakujemo tudi rezultate omenjene raziskave.
Nedvomno bodo ta dognanja ne samo zanimiva, temvec
tudi vsesplosno koristna, saj lahko primerno izSolan pes
pomocnik iziemno obogati vsakdanje Zivljenje invalida.

Slovesna podelitev priznanj na blejski prireditvi CACIB. m Pripravila: Karmen Bajt
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MAVRICNI UTRINKI ZIVLJENJA

Obuorski motiy



Znani slovenski kosarkas Goran Jagodnik je v razgovoru
z distrofiki razlozil, da je za uspeh potrebno vztrajno delo.




