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UVODNIK

Avtonomnost invalidom
namenjenega javhega denarja

Vsakdo se verjetno lahko strinja, da se v konceptualnem in sistemskem smislu invalid-
sko varstvo v Sloveniji priblizno enako uspesno razvija, kakor se to dogaja v sosednjih
srednjeevropskih in zahodnoevropskih drzavah. Seveda nasa drzava ne more z vsako
od navedenih drzav tekmovati v visini finan¢nih sredstev, ki so namenjena za zadovo-
lijevanje splosnih in specificnih potreb invalidov, vendar je pri tem bistveno dejstvo,
da je pri nas uzakonjeno tudi vsakoletno oblikovanje namenskega javnega denarja
za invalide in je to eden od klju¢nih razlogov, da smo invalidi kljub veckrat raznim ne-
potrebnim, zbanaliziranim tezavam in zapletom lahko vseeno zadovoljni z odnosom
nase drzave in njenega prebivalstva do spremenjenega stila Zivljenja invalidov.

Drzava $e vedno nima integralne drZzavne invalidske politike, ¢eprav obstajajo vse
sistemske in druge podlage za njeno oblikovanje in izvajanje, kar je resni¢no velika
skoda, saj bi lahko na ta nacin ob enakih finan¢nih sredstvih na mnogih podrogjih dosegali bistveno visjo kvaliteto
zivljenja invalidov. Ta klju¢na slabost je v mnogoc¢em kompenzirana z vsestranskim in ustvarjalnim delovanjem
invalidskih organizacij, a je to dale¢ od Zelenega normalnega stanja, v katerem bi po ustaljenih poteh glede na
materialne in druge moznosti uresnicevali obveze iz tudi pri nas med prvimi drzavami na svetu ratificirane kon-
vencije o pravicah invalidov.

Osebno bi bil najbolj zadovoljen, da bi v teh uvodniskih razmisljanjih razpravljal o doseZenih rezultatih v korist
invalidov, o kaki socialni inovativnosti invalida, s katero si zagotavlja enakopravno druzbeno vklju¢enost, o novih
tehni¢nih pripomockih. Realno Zivljenje v nasi drzavi pa me kar naprej sili, da opozarjam na perece, v svojem
bistvu vec ali manj pritlehne zadeve, ki so uperjene proti temeljnim interesom invalidov.

Nesporno dejstvo je, da je obstojeci javni sistem financiranja dejavnosti invalidskih organizacij preko fundacije
FIHO zgledno dovrsen (zagotovljena je tudi ustrezna participacija kvalificiranih predstavnikov invalidov!) in pri-
mer dobre prakse, ki se posnema tudi v nekaterih drugih evropskih drzavah. Da so koncesnine iz iger na sre¢o
stalni financni vir v te trajne dobre namene, je bila primerno lastninsko preoblikovana Loterija Slovenije, sloven-
ska drZava pa je ta kapital uvrstila med strateske nalozbe. Ker je del tega loterijskega kapitala lastnisko vpisan
na SDH (Slovenski drzavni holding), je normalno, da sodelujejo v nadzornem svetu v strukturi korporativnega
upravljanja, po mojem mnenju pa je povsem deviantno, da si ta paradrzavna institucija zadnje leto prizadeva
sovrazno prevzeti Loterijo Slovenije in radikalno zmanjsati pri upravljanju participacijo legalnih predstavnikov
invalidskih, humanitarnih in $portnih organizacij. Jasno, da ne gre za altruizem do invalidov, ampak za grobo
grabljenje obstojecega javnega denarja.

Te dni smo se zelo razveselili vabila ljubljanskega Zupana Zorana Jankovica, ko je povabil na otvoritev informacij-
ske tocke 65+, ki je namenjena generaciji starejSih mesc¢ank in mes¢anov ter osebam z oviranostmi. Ta ureditev v
okviru Mestne obcine Ljubljana je sijajni doseZek in pove, da ima nas Zupan human odnos do specifi¢nih skupin
prebivalcev. Ugovarjam pa temu, da so na eni strani starejsi ljudje poimenovani z njihovo uveljavljeno druzbeno
identiteto, invalidi pa smo zopet »prekrs¢eni« v neke »osebe z oviranostmi«. Vem, da je v ozadju neki ¢udaski
kulturoloski »izemg, ki se proglasa za humanega, a v resnici gre za grobo nasilje, ki zanika ustavno in zakonsko
opredeljeno druzbeno identiteto invalidov ter nas posledi¢no postavlja v podrejen polozaj samoopredeljenih

intelektualnih dobrodusnikov.
R T
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Boris Sustarsic,
Predsednik Drustva distrofikov Slovenije
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Tokrat se v Zelji po osrednjem intervjuju v MAZ-u selimo na $tajerski konec Slovenije,
natancneje v sredis¢e podravske regije, ki jo predstavlja mesto Maribor. Drustvo
distrofikov Slovenije je tam ze leta 2000 odprlo svojo enoto, ki deluje pod okriljem
drudtva v Ljubljani in smo jo poimenovali Stajersko-prekmursko poverjenistvo dru-
Stva distrofikov. Oseba, ki v omenjenem poverjenistvu skrbi za zadovoljstvo ¢lanov,
je Dejan Samperl. Z njim smo opravili zanimiv intervju, ki vam ga predstavljamo na

naslednjih straneh.

Dejan Samperl na svojem delovnem mestu v sluzbi.

Prihajam iz Maribora, zaposlen sem v
podjetju Sonéna pot d.o.o. Svoj pro-
sti ¢as Ze vrsto let namenjam delu v
Stajersko — prekmurskem poverjeni-
stvu drustva distrofikov in sem v vse
drustvene dejavnosti vklju¢en kot pro-
stovoljec. Zivim s partnerko in skupaj
sva pozitivno orientirana v prihodnost.
O drugih svojih osebnih karakteristi-
kah pa sam tezko govorim, o tem bi

morali povprasati druge, ki so z menoj
v vsakodnevnem stiku.

Prihajam iz Slovenskih goric, natan¢ne-
je iz kraja Zupetindi, ki spada v ob¢ino
Cerkvenjak, kjer sem tudi obiskoval

osnovno $olo. Po tem, ko sem shodil,
so starsi opazili racajo¢o hojo, nesta-
bilnost in neprestano spotikanje in
padanje. Sledili so Stevilni pregledi pri
zdravnikih in hospitalizacije, vse dokler
mi priblizno pri dopolnjenih Sestih
letih starosti niso postavili diagnoze
misicnega obolenja. Menim, da je
bila odlocitev mojih starsev, ki so me
vkljucili kar v lokalno osnovno 3olo,
za tisto obdobje zelo pogumna. Kljub
tezavam, ki sem jih imel kasneje, sem
osnovno Solo v domacem kraju tudi
uspesno zakljucil, pri tem pa sem bil
ves cas v stiku s svojimi vrstniki v do-
macem okolju.

Od nekdaj me je zanimala tehnika in
tehnologija, zato sem vseskozi razmi-
Sljal, da Zelim postati serviser RTV. Tako
je bila moja velika Zelja, da se vpiSem v
Srednjo elektro in racunalnisko Solo v
Mariboru. No, usoda ali nesrecni slucaj
sta hotela drugace. Ob koncu 3olanja v
7. razredu sem pri izstopu iz avtobusa
padel, si zlomil nogo in posledi¢no gle-
de na osnovno diagnozo kon¢al na in-
validskem vozic¢ku. Zato sem bil primo-
ran zapustiti svoje okolje Slovenskih
goric in se odpraviti v takratni ZUIM
Kamnik (danasnji CIRIUS), kjer je bila
za tiste Case edina realna moznost, da



pridem do svojega poklica. Sreca v
nesreci je pa bila, da je $ola izvajala po-
dobne programe kot $ola v Mariboru.

Brez podpore druzine bi mi bilo zelo
tezko, skoraj nemogoce, da bi vse
skupaj zmogel. DruZina je temelj
vsega in jaz imam to sre¢o, da me
starSa vseskozi podpirata in mi stojita
ob strani na moji zivljenjski poti. Se
posebej pomembna se mi poleg pra-
vilne in uspesne vzgoje zdi podpora v
zgodnjem otrostvu. Pri svojih starsih
nikoli nisem imel ob¢utka drugac¢nosti,
kar bi pa tezko rekel za druge ljudi in
ne nazadnje tudi za stroko. Slednja je
pred mojo vkljucitvijo v redni program
osnovne 3ole ugotovila, da je moje
mesto samo in izklju¢no v Zavodu
Vipava. Mo¢no dvomim, da bi lahko bil
danes tako ustvarjalen in aktiven v za-
sebnem in poslovnem Zivljenju, ¢e bi
enkrat prestopil prag omenjene usta-
nove. Zato, hvala vama draga starsa!

Prosti trenutki v domacem okolju v naravi
Zupetincev.

Imam dve leti mlajSo sestro in kar 22
let mlajsega brata, s katerim gojiva en
poseben in pristen odnos. Priznam,
kot majhnega bratca sem ga precej
razvajal. Zdaj je v puberteti in je temu
primerno vcasih »najpametnejsi«, tako
da trenutno ni sledu po »majhnem

nebogljenem bratcu, ki smo ga vsi v
druzini zavijali v vato, celo nasprotno:
vcasih sva celo na nasprotnih bregovih.
Vendar pa vsako Zzivljenjsko obdobje
nosis sabo dolocen ¢ar, zato z veseljem
spremljam njegovo odras¢anje, pose-
bej ker sam nimam svojih otrok.

Ja, to pa se mi je zgodilo precej na hitro
in sovpada z mojim odhodom od do-
ma. Pogoj za sprejetje dela pri Son¢ni
poti je bil sprememba kraja bivanja.
Moral sem se preseliti v Maribor, saj je
bilo tehni¢no in prakti¢no nemogoce,
da bi se vsakodnevno vozil skoraj 40
km dale¢. Glede bivalnih moznosti mi
je na zacetku priskocil na pomo¢ de-
lodajalec in mi priskrbel mesto v svoji
bivalni skupnosti v Mariboru, kjer sem
spoznal in potem osvojil Metko, s ka-
tero sva skupaj vec kot 20 let. Metka je
moja zivljenjska sopotnica v pravem
pomenu besede, saj mi ves ta ¢as po-
maga skozi Zivljenje pri vsem, kar po¢-
nem in je nasploh moja velika opora.

S svojo Metko in prijateliem JoZetom na
stolpu Vinarium.

Pravzaprav so spomini zelo lepi, tako
na profesorje, vzgojitelje kot na samo
okolje, ki je zdruzilo invalidne in nein-
validne mladostnike. Se pa prav Zivo
spomnim, kako sem moral sredi prve-
ga meseca $olanja in bivanja v ZUIM-u

k domskemu, sedaj priznanemu psi-
hologu, ki mi je na vsak nacin Zelel
dopovedati, da sem na napacni poti in
da se je nujno potrebno prepisati na
drugo 3olo, ter dolgoro¢no razmisljati
o poklicih kot so ekonomist, pravnik,
zdravnik... Ampak se nikakor nisem
dal prepricati. Ceprav dale¢ od doma,
sem se v danem momentu 3olal za po-
klic, ki me je dejansko veselil in nekako
izpopolnjeval do te mere, da sem Zelel
0svojiti vso znanje s tega podroc¢ja. Na
koncu sem 3olanje koncal z odliko, se
izognil zaklju¢nim izpitom in bil kot
»Naj dijak ZUIM-a« odlikovan tudi s pri-
znanjem zupana Obcine Kamnik.

Ze tekom 3%olanja sem ugotavljal, da
bom na svojem poklicem podro¢ju
tezko delal in 3e tezje uspel. Vzporedno
z elektroniko me je pa cedalje bolj za-
nimalo delo z ra¢unalnikom. Imel sem
sreco, da sem potoval med domom in
Kamnikom s Sonckovimi prevozi, kjer
sem spoznal Tarasa Poljanca, ki je
kot prvi v meni videl potencial in mi
ze kasno leto pred zaklju¢kom Solanja
ponudil zaposlitev. Obljubo je drzal in
takoj po srednjem izobrazevanju sem
se zaposlil v invalidskem podjetju,
sedaj zaposlitvenem centru Soncna
pot d.o.o., Maribor. Najprej za delo z
racunalnikom, kjer sem se v glavnem
ukvarjal z oblikovanjem, graficno pri-
pravo za tisk in izdelavo spletnih strani.
Skozi izobrazevanje in prakso sem pa
pridobival nova znanja, vescine tudi pri
vodenju, tako da sem v zadnjih nekaj
letih opravljal delo strokovnega delav-
ca, in sicer vodje zascitne zaposlitve,
konec lanskega leta pa sem bil s strani
lastnikov nasega podjetja oz. skupsci-
ne imenovan za namestnika direktorja
v.d., ter hkrati dopolnil 20. let delovne
dobe.

Mislim, da je za vsako zaposlitev na
delovnem mestu predvsem potrebno
neko zaupanje, ki ga kot oseba vzpo-
stavis tako do sodelavcev, kakor tudi
v odnosu do nadrejenih. Nenazadnje
so dvajsetletni trud in marsikatera
odrekanja v teh letih pri meni obrodila



sadove, saj sem lansko leto postal vo-
dilni delavec v podjetju. Lahko rec¢em,
da sem pri svojem delu zelo motiviran
in tudi delaven, trudim se biti posten
do vseh. Kljub temu pa sem v¢asih de-
leZen zavisti, kar mi je osebno povsem
tuje, a se v nasi druzbi, kot slis$im in
vidim, pogosto dogaja.

Prvi stik z drustvom se je zgodil na
pobudo dolgoletnega aktivnega ¢lana
drudtva distrofikov Jozeta Raduhe,
ki me je menda okoli leta 2000 opazil
pri enem izmed mojih intervjujev za
TV Maribor in se na vse mogoce na-
¢ine trudil, da me predstavi vodstvu
drustva kot primernega kandidata za
koordinatorja poverjenistva. Moram
priznati, da sem se pustil kar prosit,
preden sem pristal na sestanek, kjer je
bilo govora o nasi skupni prihodnosti.
Predsednika drustva distrofikov Borisa
Sustarsi¢a sem sicer »na videz« poznal
ze s hodnikov Univerzitetnega rehabi-
litacijskega instituta Soca v Ljubljani,
kamor sem hodil na specialisticne
zdravniske preglede k profesorju dr.
Antonu Zupanu.

Stajersko-prekmursko poverjenistvo
je bilo s svecano otvoritvijo, na kateri
ni manjkalo vodilnih predstavnikov
invalidskih organizacij in nekate-
rih drzavnih organov, ustanovljeno
28.9.2000. Sam na otvoritvi nisem bil
prisoten, o vsem sem izvedel iz me-
dijev. Kot Ze receno, me je »opazil«
Joze Raduha, sicer zelo aktiven clan
drustva distrofikov, o katerem ste v
MAZ-u tudi e pisali, in organiziral prvi
skupni sestanek z mano in vodstvom
drustva, saj je obstajala velika potreba
po koordinatorju, ki bi v Mariboru vse
te dejavnosti vodil. Ne smemo pozabiti
povedati, da je celotno idejo o pover-
jenistvu drustva distrofikov s sedezem
v Mariboru podprl Boris Sustarsic,
predsednik nasega drustva, saj brez
njegovega vlozka kljub prizadevanju
Se drugih akterjev zadeva ne bi bila

Dejan pred vhodom v drustvene prostore na Zdravkovi ulici 10 v Mariboru.

realizirana. PoverjeniStvo namrec Ze od
ustanovitve naprej deluje pod okriljem
mati¢nega drustva v Ljubljani, na kate-
rega je vezana tudi vsa administrativna
dejavnost.

Sele mnogo kasneje sem izvedel, da
sta si za ustanovitev poverjenistva v
nasi regiji zelo prizadevala danes ze
pokojni Zvone Cernej in omenjeni
Joze Raduha. Sprva je bilo misljeno,
da bi se tukaj ustanovila tudi poslovna
enota gospodarske dejavnosti drustva,
kar bi distrofikom iz nase regije omo-
gocalo tudi moznosti zaposlovanja.
Slednje me je kot mladega ¢loveka 3e
posebej pritegnilo k sodelovanju, a se
zaenkrat Se ni realiziralo. Vesel pa sem,
da drustvene dejavnosti pri nas danes
potekajo v taksnem okviru in da so
uporabniki z nasim delom zadovoljni.
Zadovoljstvo ljudi, ki so jim drustve-
ne dejavnosti namenjene, po mojem
mnenju najve¢ odtehta.

Glavni posebni drustveni socialni
program nase dejavnosti so $e vedno

prevozi, saj so osnova vseh ostalih ak-
tivnosti. Letno opravimo v nasi regiji s
samo dvema kombiniranima voziloma
okrog 70.000 kilometrov. S prevozi
pokrivamo korosko-celjsko regijo, po-
dravsko-zasavsko in pomursko regijo.
S tem zadovoljujemo potrebe priblizno
250-ih ¢lanov drustva distrofikov raz-
licnih starosti, saj vozimo osebe tako v
sluzbo, solo, vrtec, kakor k zdravniku,
na razne prireditve in podobno. V ¢asu
poletne obmorske obnovitvene rehabi-
litacije redno opravljamo tudi prevoze
nasih ¢lanov v Izolo.

Poleg prevozov izvajamo 3e program
ohranjevanja zdravja. V nasih prosto-
rih imamo v dogovoru z Domom dva
topola v lzoli organizirano masazo
in fizioterapijo, katero izvaja domska
fizioterapevtka. V bazenu kompleksa
Fontana pa je za ¢lane drustva orga-
nizirano plavanje. Za primerjavo naj
povemo, da glede na potrebe ¢lanov
pri nas v Mariboru dodatna asistentka
po domovih poskrbi za kar Sest upo-
rabnikov. Koordiniranje vsega glede
na razpolozljiva sredstva in nedvo-
mne potrebe uporabnikov je vcasih
kar precej zahteven zalogaj, zato bi
bilo za nas dobrodoslo 3e kaksno



dodatno prevozno sredstvo za prevoz
uporabnikov posebnega drustvenega
socialnega programa prevozi. Seveda
pa se vsi skupaj zavedamo, da so Zelje
velikokrat eno, realne moznosti ob
sicerSnjem splosnem kréenju obsega
drustvenih socialnih programov zaradi
pomanjkanja financnih sredstev pa ne-
kaj povsem drugega.

Nekajkrat letno prirejamo tudi potopi-
sna predavanja, v zadnjem letu pa smo
organizirali tudi izlet v Lendavo, nad
¢imer so bili nasi ¢lani zelo navduseni.
Za mnoge ¢lane nasega drustva, ki si-
cer nimajo urejenega svojega lastnega
prevoza, predstavlja taksen izlet edini
nacin, da sploh pridejo iz svoje hise
oziroma stanovanja in nekaj dozivijo.

Z drustvenim asistentom Matevzem.

Koordiniranje dejavnosti poverjenistva
mi omogoca koristno izkoris¢anje pro-
stega Casa, saj uzivam v tem, da sem
vpet v dejavnosti drustva in pri njih tu-
di po svojih moceh aktivno sodelujem.
Kar pa zadeva tvoje vprasanje, se mi
zdi, da je ustanovitev drustvenega po-
verjenistva pri nas pomembneje vpli-
vala predvsem na ustvarjanje lastnega
doma, ki sem si ga ob podpori drustva
leta 2003 z Metko uredil v bivalni enoti
Drustva distrofikov Slovenije. To sicer
pomeni, da sem zapustil bivalno enoto
svojega delodajalca in si zZivljenje za-
stavil nekoliko bolj samostojno, kar mi
povsem ustreza in sem drustvu distro-
fikov za to hvalezen.

Z ne¢akom Nel Markom, ki mu je Dejan krstni boter v obmorskem mestecu Izola.

Z obnovitveno rehabilitacijo v Domu
dva topola sem se na prigovarjanje
zdravnikov in posledi¢no starsev prvi¢
srecal ze daljnega leta 1989. To je bilo
v Casu, ko je dom izgledal popolnoma
drugace oziroma je bilo vse skupaj eno
samo gradbis¢e, rehabilitante pa se je
dalo presteti na prste obeh rok. Srh me
spreleti, ko se spomnim svojega veli-
kega domotoZja. Kot otrok, star 12 let,
sem bil namrec ¢isto sam prvi¢ od do-
ma in to za cele tri tedne. Naslednjih 10
let niti pomisliti nisem Zelel, da bi krenil
sam ali tudi v spremstvu starSev proti
Izoli, kar je bila najverjetneje posledica
teh obcutkov.

Od takrat je minilo veliko ¢asa, odrasel
sem in tudi v Izoli se je medtem spre-
menilo veliko stvari. Danes smo lahko,
tako jaz kakor tudi vsi distrofiki, zago-
tovo zelo ponosni na na§ Dom dva to-
pola v Izoli, ki predstavlja primer dobre
prakse tudi v mednarodnem merilu. V
vseh teh letih se dom lepo razvija in
kadrovsko ter organizacijsko ves cas
napreduje. Izpostavil bi rad fiziotera-
pevtsko obravnavo, ki je skozi vsa leta
na izjemno visokem nivoju.

Prioriteta mi je, tako kot mnogim
Slovencem v danasnjem casu, ohraniti
delo in ga v okviru danih moZnosti
morda tudi $e uspesno nadgraditi. Na
sploSno sem kot oseba optimisticen in
verjamem, da se bodo stvari, ki danes v
nasi drzavi niso najboljSe urejene, tudi
pri nas v doglednem c¢asu spremenile v
pozitivni smeri. Mislim pa, da lahko pri
tem veliko (e ne najvec) naredimo tudi
mi sami s svojo lastno pozitivno narav-
nanostjo, realno zastavljenimi cilji in po-
Stenim delom, pri ¢emer pa je klju¢nega
pomena medsebojno povezovanje in
delovanje v smeri doseganja skupnih
ciljev. Slednje e posebej velja za delova-
nje v okviru nasega drustva distrofikov.

Dejansko mi ob vseh dejavnostih
komaj ostane kaj Casa zase, saj na-
rava dela, ki ga opravljam, zahteva
celega cloveka, zato je to moje vsak-
danje udejstvovanje postalo Ze nacin



Zivljenja. Lahko pa vseeno priznam, da
sem velik ljubitelj raznih Sportov. Zame
je ikona 3$portnega sveta vsekakor
Lionel Messi. Med Sporti, ki jih redno
spremljam v televizijskih prenosih, me
pritegnejo smucanje, skoki, nogomet
in kosarka. Rad Se poslusam glasbo,
s poudarkom na slovenski narodno-
-zabavni zvrsti, vse bolj pa me zanima
klasika. V¢asih pogledam tudi kaksen
znanstveni dokumentarec ali oddajo o
znanosti in tehnologiji.

Kako je v mestu Mariboru sicer po-
skrbljeno za invalide, ¢e na primer
narediva primerjavo z Ljubljano?

Mesto Maribor je konec leta 2010 prido-
bilo listino »invalidom prijazno mestox.
Kar zadeva arhitektonske ovire je bilo v
mestu do sedaj vsekakor veliko nareje-
nega, manj uspesni se mi zdi, da smo pri
spreminjanju miselnosti ljudi. Predvsem
pri starejSih je dojemanje invalidov in
invalidnosti Se vedno dokaj zastarelo.
Tovrstne »premike v glavi« je najbrz 3e
vedno najtezje narediti, a glede na to,
da sem kot predstavnik poverjenistva
drustva distrofikov tudi sam ¢lan Sveta
invalidov pri Mestni ob¢cini Maribor,
ugotavljam, da smo bili pri realizaciji t.i.
»obcine po meri invalida« dokaj uspe-
$ni. Naloga vseh nas je, da opozarjamo
na pomanjkljivosti, saj le tako lahko
vplivamo na kvaliteto Zivljenja ne le nas,
temve¢ vseh me3¢anov mesta Maribor.

Na tem mestu pa bi omenil e v za-
dnjih letih v nasi regiji zelo izrazen
pojav revscine, ki so mu izpostavljeni
tudi nasi invalidi, saj je invalidnost
povezana z veliko visjimi finan¢nimi
izdatki, katerih marsikatera druzina v
boju za svoje vsakodnevno prezivetje
ve¢ ne zmore. Morda e premalo go-
vorimo o tem, da se druzine z invali-
dnimi ¢lani srecujejo z mnogo tezjimi
situacijami, kot drugi!

0d kod crpas najvec¢ motivacije za
zZivljenje, kaj te radosti in kaj jezi?

Osebno menim, da je v Zivljenju ves cas
potrebno gledati naprej - vcerajsnji
dan je namre¢ Ze izgubljen! Vedno si
je potrebno z realno zastavljenimi cilji
prizadevati za napredek. Motita me
predvsem zahrbtnost in dvoli¢nost, ki
ju sreCujem pri nekaterih ljudeh. Ti dve
lastnosti me zares (raz)jezita!

Dejan v razstavnem prostoru Univerzitetne knjiznice Maribor.

Lepa misel, ki bi jo za konec morda
podelil z bralci MAZ-a?

Vsem, predvsem nekaterim mlajSim
od mene, bi rad poloZil na srce, da se
v zivljenju s trudom in vztrajnostjo
dolgoro¢no vsekakor ve¢ doseze, kot

pa ce si prizadevas za hiter uspeh,
za katerim se skriva le malo vloze-
nega dela. Zato bodite vztrajni, kajti
nekega dne se vam bo to bogato
obrestovalo!

= Pripravila: Vesna Veingerl
Foto: Metka Rebernak,
Ivo Hajnzi¢ in Matevz Selisek



Amiotrofi¢na lateralna skleroza (v nadaljevanju ALS] je neozdravljiva, razmeroma
redka, ena najzahtevnejsih nevroloskih bolezni. Potek njenega napredovanja se od
bolnika do bolnika razlikuje, prav tako pa se razlikujejo tudi posledice, ki jih bolezen
puscCa za seboj. Zagotovo se z napredovanjem ALS lahko spreminja zivljenje tako
bolnika kot tudi njegove druzine.

Clovek je edino bitje, ki se zaveda svo-
jega zZivljenja in tudi, da se bo Zivljenje
enkrat koncalo. In takrat, ko se ¢lovek
zave svoje minljivosti obicajno prica-
kuje, da so mu zagotovljeni: najboljsa
kakovost Zivljenja, dostojanstvo, spo-
Stovanje in upostevanje njegove volje.

Noben ¢lovek ne zboli sam ampak
zboli vsa skupnost v kateri Zivi. V
proces postopnega napredovanja
bolezni je vklju¢ena vsa druzina, ki
je zelo ranljiva in potrebuje pomo¢
drugih. Medicinska znanost, v SirSem
pomenu, je usmerjena k prepreditvi
in zdravljenju bolezni in povrnitvi
zdravja ljudi. Na zalost obstoji veliko
bolezni in bolezenskih stanj, ki jih me-
dicinska znanost ne zna in ne zmore
preokreniti in tako ostajajo Stevilne
bolezni neozdravljive. Mnoge izmed
njih so tudi taksne, ki nase Zivljenje
lahko bistveno skrajsajo.

Leta 1967 se je v Veliki Britaniji z na-
stankom prvega hospica (Cristopher's
Hospice) zacela razvijati sodobna pa-
liativna oskrba. Njena ustanoviteljica
je bila Cicerly Saunders, ki naj bi bila
zacetnica modernega gibanja hospica.

Paliativen izhaja iz besede palliare in
smo ga v slovenscino prenesli iz an-
glescine, kjer je v rabi izraz palliative,
pri nas pa dobesedni prevod pomeni
lajsati, blaziti, ¢ititi, vzeti pod okrilje
(Slovar slovenskega knjiznega jezika).
V prenesenem pomenu bolnika pokri-
jemo z olajsanjem. Paliativen (v sloven-
$¢ini blazilen) pomeni tisti, ki ne zdravi
bolezni, ampak le lajsa, blazi njene zna-
ke, obi¢ajno povezane z bolecino.

Svetovna zdravstvena organizacija
(WHO) opredeljuje paliativno oskrbo
kot oskrbo bolnikov z neozdravljivo
boleznijo in njihovih bliznjih. Njen
namen je izboljSati kakovost Zivljenja
bolnikov in njihovih bliznjih s preven-
tivnimi ukrepi in lajsanjem trpljenja
tako, da omogocimo zgodnje odkriva-
nje, oceno in ustrezno obravnavo bo-
lecine ter drugih telesnih, psiholoskih,
socialnih in duhovnih tezav.

Hkrati je tudi dolZznost drzave, da za-
gotovi ustrezno pomo¢ bolnikom z
napredovalimi kroni¢nimi in neozdra-
vljivimi boleznimi. Paliativha obrav-
nava predstavlja celostno obravnavo
na vseh podrogjih Zivljenja in s tem
osnovno ¢lovekovo pravico, ki omogo-
¢a izboljSanje kakovosti bolnikovega
zivljenja ter Zivljenja njegovih bliznjih,
slednjih tako v ¢asu bolezni kot tudi v
Casu zalovanja.

Paliativni pristop v obravnavi bolnika
naj bi se pricel Ze zgodaj po diagnozi
neozdravljive bolezni in naj bi se sprva
tudi prepletal z zdravljenjem, usmer-
jenim k upocasnjevanju osnovne
bolezni. Z napredovanjem osnovne
bolezni pa obic¢ajno paliativha oskrba
v obravnavi prevlada in se nadaljuje z
obravnavo v procesu umiranja, smrtiin
Zalovanja. Oskrba umirajo¢ega bolnika
je zgolj del celostne paliativne oskrbe.

Drzavni program paliativne oskrbe je
bil v vladnem postopku potrjen aprila
2010 z namenom, da se v Sloveniji
sistemsko uredi izvajanje paliativhe
oskrbe.

Paliativna oskrba naj bi bila na voljo
bolnikom tam, kjer so, najveckrat je to
doma, vdomovih za stare in v bolnisni-
cah. Nekateri bolniki potrebujejo kom-
pleksnejso oskrbo v specializiranih
ustanovah hospica. Paliativna oskrba
se razlikuje od paliativne zdravstvene
nege, ki jo izvaja samo medicinska
sestra in od paliativhe medicine, ki jo
izvaja zdravnik (z nacini, usmerjenimi v
lajsanje simptomov, ne pa ve¢ v zdra-
vljenje). Temelj dobre in ucinkovite pa-
liativne oskrbe je veldisciplinaren tim
- paliativni tim: zdravnik, medicinska
sestra, fizioterapevt, delovni terapevt,
socialni delavec, psiholog, prostovoljci,
duhovnik in svojci.

Za kakovostno obravnavo teh tezav je
potreben paliativni tim strokovnjakov,
v katerem so zdravnik, medicinska
sestra, patronazna medicinska sestra,
socialni delavec, klini¢ni psiholog, de-
lovni terapevt, fizioterapevt, dietetik,
izvajalec duhovne oskrbe in prostovolj-
ci. Obseg njihove pomoci je odvisen od
potreb obolelega in njegovih bliznjih
ter se stopnjuje od zacetka bolezni do
smrti. Pri tem je zelo pomemben ena-
kopraven in aktiven odnos z bolnikom
in njegovimi bliznjimi, ki zagotavlja, da
vrednote obolelega vodijo vse klini¢ne
odlocitve.

Dandanes so pozitivni ucinki paliativne
oskrbe znanstveno dokazani glede na
ucinkovitost in ekonomi¢nost:

+ vedja pravilna prepoznavnost in iz-
vajanje paliativne oskrbe,

« kvalitetnejsa obravnava bolnikov s
kroni¢nimi neozdravljivimi bolezni-
mi (doma, zdravstvene ustanove...),



« zmanjsevanje »nepotrebnih« obi-
skov urgentne sluzbe v zadnjem
obdobju Zivljenja, ki za bolnika in
svojca predstavljajo stres,

+ zmanjsevanje Stevila »nepotrebnih«
hospitalizacij v zadnjem obdobju
Zivljenja,

« omogociti kvalitetno oskrbo ne-
ozdravljivo bolnim tam, kjer si jo
najveckrat tudi sami najbolj Zelijo
(obicajno doma).

Obicajno se ALS razvija pocasi. Prvi
znaki, da gre res nekaj narobe, se lahko
pojavijo Ze kar nekaj ¢asa prej, preden
se oseba odlo¢i, da gre do zdravnika
in, da jim medicinska stroka nadene
svoje ime (diagnozo oziroma bolezen).
Pa vendar sporocilo o bolezni, ki nima
ozdravitve, bolnika in njegove svojce
vedno zadene kot »strela z jasnegac.

Preden ljudje zaradi tezav pridejo v
bolnidnico ali celo do zdravnika, gre-
do skozi dolg proces razmisljanja, ko
posku$ajo razumeti svoje simptome
oziroma znake. Njihovo razumevanje
je lahko seveda precej drugacno od
medicinskih razlag, kar lahko vcasih
vodi do razlicnih nesporazumov in
nepotrebne stiske. Vcasih se ljudje od-
lo¢ijo, da bodo ignorirali svoje »simp-
tomeg, ker so mogoce prestraseni ali
ne razumejo njihovega pomena. To
lahko pomembno vpliva na uspesnost
zdravljenja. Treba je upostevati, da so
najbrz zelo zaskrbljeni zaradi izidov
medicinskih preiskav. Ko je bolezen
(diagnoza) znana, nekateri izrazijo celo
olajsanje, ker je negotovosti konec,
Ceprav izvedo, da gre za neozdravljivo
bolezen, ki bo ogrozila njihovo Zivlje-
nje. Pogosto je ljudem v olajsanje,
ko izvedo, da niso preprosto leni ali
zmesani.

Vsaka neozdravljiva bolezen zahteva
nekaj prilagajanja in pri ALS je njeno
napredovanje bolj intenzivno kot pri
drugih kroni¢nih boleznih. S tem je tu-
di manj ¢asa za poskuse prilagoditev
na normalen potek Zivljenja oziroma
na omejitve in opustitve. Postopna iz-
guba telesnih zmogljivosti in vse ve¢je
omejitve v socialnih razmerah, zahte-
vajo stalno prilagajanje tako druzin-
skih ¢lanov in obolelih z ALS. Ceprav
se posamezniki razlikujejo v tem, kako

bolezen napreduje, bolniki in druzine
Se vedno Zivijo s prepri¢anjem, da za-
devo obvladajo v celoti, gre obi¢ajno
vse neusmiljeno navzdol. Morajo se
ne le spopadati s sedanjimi omejitva-
mi, temvec tudi s skrbjo o prihodnosti.

Ne smemo pozabiti, da je ¢lovek naj-
prej ¢lovek in 3ele nato star, bolan,
potreben pomoti. Caka torej na oporo
in se bori proti nadaljnjemu ponizanju,
kajti ponizalo ga je Ze Zivljenje. Vcasih
se zgodi, da se ¢lovek, potreben po-
moci, odziva tudi agresivno, da izZivi
napetosti, ki so se nakopicile v njem.
Ob tem se je potrebno vedno znova
vprasati, kaj ¢lovek od nas oziroma me-
ne zahteva (morda le poslusanje!).

Marsikomu je laZje Ze, ko mu postavijo
diagnozo: »Vsaj vem, kaj mi je«. Zvedo,
da gre za neozdravljivo in napredujo-
¢o bolezen. Zboleli za ALS in njihovi
svojci se takrat pogosto srecujejo s
stisko in trpljenjem. Najpomembnejse
pri tem pa je dozorevanje vseh ¢lanov
druzine za »resnico«. Zagotovo je
to tudi obdobje Soka. Dogaja se, da
zboleli in njihovi bliznji novic o vse-
bini bolezni in izgubi zdravja kar ne
morejo verjeti (»saj ni mogoce, saj ni
res, to sem sanjal...). Sok, v katerega
jih je pahnila novica o bolezni, se rad
poveze z zanikanjem in nekaksno
otrplostjo in omamo, ki jih oddaljuje
od resnic¢nosti. V naslednji fazi se tem
odzivom vse bolj priklju¢ijo negativna
Custva, predvsem strah, jeza, obup,
depresivnostin obcutki krivde. Vendar
se s Casom ta obcutja umaknejo in po-
javijo se bolj konstruktivna. Za¢nejo
sprejemati stvarnost in izgubo zdravja
kot nekaj realnega. Obicajno na svoje
Zivljenje zac¢nejo gledati z vidika ci-
ljev in nalog, ki jih morajo opraviti in
izpolniti.

Prevladuje mnenje, da na klini¢ni po-
tek ALS ne vpliva samo hitrost njenega
napredovanja, ampak tudi oskrba, ki je
je bolnik delezen. Tezave, ki jih bolni-
ki imajo kot posledico napredovanja
bolezni, v razlicnih stadijih bolezni
razlicno okrnijo njihovo neodvisnost.
To je obdobje, ko je bolnik $e sposoben
izvajati razli¢ne aktivnosti, vendar po-
trebuje predvsem spodbujanje.

V Sloveniji in tudi drugod po svetu
obstaja Siroka eti¢na, medicinska in
pravna podlaga, da ima razsodna ose-
ba, ki je bila poucena o bolezni, nacinu
zdravljenja in s tem povezanimi tvega-
nji pravico, da sama odloca, ali se zeli
zdraviti, lahko pa tudi zahteva prekini-
tev zdravljenja in ima pravico dolociti
potek zdravstvene oskrbe. Pravimo, da
ima taksna oseba pravico izraziti svojo
vnaprejsnjo voljo.

Slab3anje bolezni s seboj prinasa nove
in nove tezave, ki kli¢cejo po reseva-
nju oziroma pomodi in, ki vplivajo na
kakovost Zivljenja bolnika in drugih
vpletenih. Spreminjati se zacnejo
vloge in odnosi v druzini in zunaj nje.
Intenzivnejsi in véasih razdvojeni po-
stanejo Custveni odnosi do bolnega
in med druzinskimi ¢lani. Zaradi bolni-
skega izostajanja z dela lahko druzina
zacuti materialno prikrajsanje. Pogosto
gre zaplet ob taki situaciji tako dale¢,
da se mora druzinska zasebnost zaradi
potreb po dodatni negi in pomoci raz-
galiti in sprejeti v svoj dom tujca.

V &asu spremljanja oseb zbolelih za ALS
je potrebno druzino seznaniti z bolezni-
joinjo pouciti o reagiranju na bolnikove
motnje. Pomembno je, da na zacetku
vsak ¢lan druzine, ne le glavni skrbnik,
prispeva k boljsemu funkcioniranju
bolnika. Za druzino je spremljanje tezko
obdobje in e le en ¢lan neguje in skrbi
za bolnika, je to zanj prehudo breme. S
pravocasnim posredovanjem v druZzini
lahko prepre¢imo izgorevanje njenih
¢lanov. V druzini morajo vsi obcutiti
medsebojno enakovrednost, ustrezno
informiranost, uporabo razli¢nih oblik
sporazumevanja, zato moramo posku-
$ati zagotoviti zmanjsevanje bremena v
druzini in nacrtovanje pomoci. Pomog,
tako s strani strokovnih sodelavcev kot
tudi druzinskih ¢lanov, pa mora biti
ustrezno usmerjena, prilagojena vsaki
situaciji posebej in rezultat skupnega
dogovora, v katerem ima vsak posame-
znik, ki je udelezen v procesu pomodi,
svojo vlogo oziroma nalogo. Zlasti po-
membno je, da damo obolelemu obcu-
tek, da ni sam in, da se bo lahko kadar-
koli na nas obrnil bodisi z vprasanjem,
bodisi za podporo v kriznih obdobjih.



Kljub vedno ve¢jemu obsegu pomoci
(drzavne in nedrzavne sluzbe), je ustre-
zne za oskrbo oseb z ALS 3e vedno
premalo. Ob tem so svojci prehodno
ali trajno, delno ali povsem sooceni z
oskrbo in nego bolnika. Le-to opravlja-
jo ve¢inoma Zenske (v vec¢ kot 80%), od
katerih jih ima polovica sama razne bo-
lezni in tezave. Polovica nege potreb-
nih svojcev je tudi starejSsa od 65 let.
Svojci so obic¢ajno premalo informirani
o tem, kje lahko poisc¢ejo pomog, ko se
nenadoma znajdejo v situaciji z nege
potrebnim bolnikom.

Ustrezna prenova kopalnice, kakor tudi
nakup drugih potrebnih tehni¢nih pripo-
mockov (dvigala, postelje itd.), lahko mar-
sikomu predstavlja velik financni zalogaj.

Svoijci ali skrbniki so ob zelo odvisnemu
svojcu lahko preobremenjeni, spremi-
njati morajo druzinski vsakdan, pogo-
steje dusevno in telesno zbolevajo in
so tudi ekonomsko v nenehni stiski.

Skrbnikova vprasanja so pogosto
zadnja, ki se slisijo. Fizi¢na in psihi¢na
utrujenost, izguba zasebnosti, izgu-
ba druzbenih dejavnosti in finan¢no
breme za skrb osebe z ALS, je le

nekaj vprasanj, ki se dotikajo skrbniko-
ve osebnosti.

Skrbniki imajo upravi¢eno tudi svoje
zahteve: zaposlitev, otroci, spreminja
se druzinska struktura, locitve, raz-
deljene druzine, geografsko razdro-
bljeni. Praksa pogosto pokaze, kako
pride podpora skrbnikom pogosto
prepozno.

V druzini se ne da ob izpadu enega
druzinskega clana preprosto poiskati
drugega, ki prevzame njegovo vlogo.
Gotovo bo lahko v dolo¢enih okoli-
$¢inah zavarovanje ali socialna sluzba
nadomestila morebiten izpad dohod-
ka, toda ni¢esar ne more nadomestiti
oceta. Soseda tudi lahko priloznostno
vskodi pri kuhanju ali ¢is¢enju, toda
nikdar ne more nadomestiti matere.
»Hranilec« ne more vec delati, oseba
vajena kuhanja lahko samo gleda dru-
gega, da bo to delo opravil namesto
nje. Bolniku se lahko porodi vprasanje
njegove sposobnosti kot zakonca,

Dvigalo zelo olajsa nego.

starsa, prijatelja ali ljubimca, in druzin-
ski odnosi lahko postanejo vir stresa in
ne podpore. Vel parov ni hotelo spreje-
ti vloge »pacient-negovalec«. Delali so
na ohranjanju partnerstva »moz-zena«
za ohranjanje intimnosti, vsaj na povr-
sini. Morda ne bo ve¢ ljubezni, kot je
bila, vendar se lahko $e vedno dotikajo,
poljubljajo, in imajo drug drugega.

S skrbniki bolnika bodimo vedno v
sopotnistvu! Skrbniki oziroma druzina
daje moc ter obcutek za pogum in mir,
ki bo neposredno vplival na kakovost
bolnikovega Zivljenja in kakovost
odhajanja, morda bolj kot katera koli
medicinska intervencija. Druzinski ¢la-
ni se lahko pocutijo bolj brezupno kot
pa bolnik. Druzine z bolniki zapadejo
v nepri¢akovane finan¢ne pritiske v
kratkem obdobju zaradi prenove hise,
novega avtomobila oziroma prilago-
ditve starega, alternativne terapije in
e Cesa. Obcutki krivde, da ne naredijo
dovolj, ter obcutki preobremenjenosti
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in zamer o tem, da delajo preve¢, so
povsem obicajni. Ti obcutki zamere
pogosto vodijo do nadaljnjega obcut-
ka krivde. Druzinski ¢lani bi si morali
dovoliti izrazati ta Custva in treba je
zagotoviti, da so te reakcije v celoti iz-
razene. Strokovnjaki morajo biti dobro
izobrazeni za podporo in storitve, kot
so moznosti oddiha, skupine za pod-
poro, svetovanje, storitve, ki so na voljo
za druzine. Pomo¢ druzini je pogosto
najbolj neposredna in koristna pomo¢
pri ALS bolniku.

Hcere in sinovi imajo obcutek, da ne
morejo ali ne zmorejo vec Ziveti svo-
jega Zivljenja. Pogosto se sprasujejo:
»Kaj je sedaj pomembneje? Kako naj se
odloc¢im?« In to lahko traja leta dolgo.
Skrbniki imajo obcutek, da jim bole-
zen, na katero ne morejo vplivati, dolo-
¢a, kako bodo Ziveli. Ne morejo slediti
lastnemu Zivljenjskemu ritmu in volji.
Prav ti ljudje potrebujejo pozornost,
prijateljsko in razumevajoce, razbre-
menjujoce spremljanje.

Tudi razdelitev nalog v druZini igra pri
izpus¢anju, pri poslavljanju veliko vlo-
go. lzziv, da morajo skrbniki sami pre-
vzeti vse odgovornosti, je lahko tako
ogrozajo¢, da se pojavijo celo misli na
samomor. Strah pred locitvijo je zelo
¢loveski, toda izziv je lahko neresljiv,
prevelik. Kdo tu ne potrebuje pomodi,
podpore in spremljanja?

Ko nekdo v druzini zboli, so prizadeti
vsi, vklju¢no z otroci. Normalna reakcija
odraslih je, da bi svoje otroke zas(itili
pred travmati¢nimi dogodki, a ¢e jih
odrinemo, lahko to njihove obcutke
strahov in nerealnih fantazij le Se po-
slabsa. Otroci se vedno zavedajo, kaj
se dogaja v druZini. Zelo dobro obcuti-
jo odraslo anksioznost; ko slisijo pogo-
vore, se zavedajo dejanskih sprememb
in pogosto slisijo kaksno opazko tudi
od odraslih prijateljev iz Sole.

Poudariti je potrebno otrokove potrebe
ob soocanju z izgubo ljubljene osebe:

« Spostovanje in potrditev otrokovih
obcutij.

« Otrok potrebuje informacije o tem,
kaj se dogaja in zakaj, ter kaj se lahko
zgodi v prihodnje. Informacija mora
biti jasna, preprosta, resni¢na in se
ponovi, ko se otroci borijo sprijazniti
se z dogajanjem.

+ Pomiritev. Otroci postanejo prestra-
Seni, ko gledajo starse ali sorodnika
in postanejo odvisni ali ¢ustveno la-
bilni ali iracionalno jezni. Vedeti mo-
rajo, da niso oni povzrocili bolezni in
razloZiti jim je treba, da ne bodo ujeti
v dogajanje.

+ Otroci bodo zeleli zagotovilo o prak-
ti¢nih vprasanjih, kot so, kaj se bo
zgodilo v druzini in z lastno oskrbo,
ko bo oseba umrla.

« Ustrezno sodelovanje pri pomoci
bolniku.

« PriloZznost za pogovor o obcutkih in
znanih dejstvih z odraslimi, ki so pri-
pravljeni deliti svoje obcutke.

« Moznosti vkljucitve v razli¢cne medije
za samozaposlitev izrazanja, npr.
risanje, pisanje, igranje iger.

« Moznosti za razmislek in opomin, da
spoznajo, kako bo Slo Zivljenje naprej
in da se bo vse sre¢no koncalo.

Duhovna opora je pomo¢ pri iskanju
odgovorov na temeljna eksistencialna
- bivanjska vprasanja (ljubezen, sreca,
odnos, krivda). Ta skrb je ob koncu
zZivljenja pogosto povezana s potrebo
po odpuscanju, spravi in potrditvi.

Vprasanja, ki kli¢cejo po duhovni pod-
pori se pojavljajo/ponavljajo ob razli¢-
nih priloznostih:

+ Ob pojavu novih simptomov.

+ Ob motecih stranskih ucinkih.

+ Ob prilagoditvah bolnikov na spre-
membe v njihovem Zivljenju, ki ima-
jo Custvene in socialne posledice.

« Spremembe v odnosih do doloc¢enih
ljudi.

« Spremembe v odnosu do sebe.

Klju¢na vprasanja ob katerih lahko z

duhovno podporo pomagamo pri nji-

hovem razumevanju:

+ Nevrednost: No¢em biti v breme.

« Brezupnost: Kaksen smisel ima vse
skupaj? Zakaj sem sploh na tem
svetu?

+ Krivda in kazen: Moja bolezen je ka-
zen. Kaj je vzrok tega-sem jaz kriv?

+ lIzoliranost in jeza: Nih¢e me ne razu-
me. Ali mi bo Bog pomagal?

+ Ranljivost in krhkost: Strah me je.
Bom zmogel?

« Krivi¢nost: Zakaj ravno jaz?

« Zapuscenost: moj Bog ali okolica so
me zapustili (druZina, prijatelji, sode-
lavci). Nihce se ne zanima zame.

Skrb za bolnike postaja vse bolj kom-
pleksna in ponekod v svetu ustana-
vljajo posebne centre. V Sloveniji je
skrb za obravnavo pacientov z ALS
organizirana od leta 2002 pri Centru
za zivéno-misi¢ne bolezni na Institutu
za klini¢no nevrofiziologijo, kjer se je
organizirala tudi Skupina za ALS.

Zdravila, ki bi zaustavilo ali zaobrnilo
potek bolezni zaenkrat ni. Pomembno
je poudariti, da so izdelana natancna
priporocila za optimalno pomoc¢ pri
premagovanju Stevilnih tezav, ki se v
teku bolezni lahko pojavijo (razlicne
oblike tako imenovanega blazilnega
zdravljenja). Sem pristevamo alterna-
tivne oblike zdravljenja (antioksidanti,
kreatin, anabolni steroidi, vitamini,
nadomestna hranila), ¢ustveno opo-
ro bolnikom in svojcem, zdravila za
zmanjsevanje ¢ezmernega slinjenja,
bolecine, kréev, motenj spanja, pa tudi
dejavno skrb za zmanjsevanje tezav v
zvezi z motnjami poziranja, govora in
dihanja in nazadnje Se pomo¢ pri odlo-
¢itvah ob koncu zivljenja.

Nacrt obravnave v okviru Skupine za
ALS:

« ob postavitvi diagnoze sporoc¢imo
informacijo o bolezni,

+ vzpostavitev zaupne komunikacije
z obolelo osebo in njegovo druzino,
za izmenjavo informacij,

+ ponudimo izbiro zdravljenja/
obravnave,

« skupaj sestavimo nacrt oskrbe,

« pomoc¢ pri zagotovitvi dogovorjene
oskrbe,

+ potrdimo, da je pacient razumel, kaj
smo mu predlagali,

« sprotno preverjanje dogovora in
redne kontrole na tri mesece oz. po
potrebi,

+ pogovori o vnaprejsnjih odlocitvah
bolnika,

« podpora bolnikom in svojcem od
postavitve diagnoze naprej,



« usklajevanje datumov pregledoyv,

+ spodbujanje skrbnikov za kontrolne
preglede,

+ ocena Custvenega stanja in skrb za
psihosocialne potrebe bolnikov in
skrbnikov,

« pomoc pri reevanju stisk in tezav v
druzini.

Model negovalne postelje.

V  procesu sprejemanja bolezni je
potrebno najprej vzpostaviti pravi
odnos do ¢loveka, ki je v stiski. Bolnik
se zaveda, da je v trenutku ali obdobju
zivljenja, ko postajajo njegovo vede-
nje, znanje, Zivljenjske spretnosti in
samostojnost vprasljivi. Tak ¢lovek je
zelo ranljiv, Cuti se ponizanega, saj je
naceta njegova samopodoba. Bolj kot
konkretno pomoc¢ potrebuje namig,
kako naj si pomaga sam. To pa lahko
sprejme le od c¢loveka, s katerim je v
pristnem stiku. Sele nato je moja vioga
lahko uspesna tudi pri reSevanju kom-
pleksnih socialnih problemov, ki jih
imajo bolnik in ¢lani njegove druzine.
Tako jim lahko pomagam, da skupaj
iS¢emo resitve, do katerih ne zmorejo
in ne znajo priti sami.

Koordinator oziroma socialna delav-
ka je le eden izmed spremljevalcev
neozdravljivo bolnega. V obravnavo
bolnika se vklju¢i potem, ko je bila
slaba novica ze sporocena. Poskusa
se vziveti v bolnikov polozaj. Preverja
odnose bolnika z drugimi vpletenimi
in pomaga pri njihovem sporazume-
vanju, zlasti v primeru, ko je to poruse-
no. Spodbuja ubesedovanje Custev ter
pripomore k njihovemu razumevaniju,
nenazadnje pa tudi svoja lastna custva
sporo¢a bolniku. Trudi se predvsem
za vzpostavitev pristne, neposredne
in jasne komunikacije, ki je osnovno

orodje za reSevanje problemov. Teh je
pri neozdravljivi bolezni veliko, ¢eprav
jih v druzini obolelega do takrat ni
bilo.

Moje nacelo je delo z in ne delo za
¢loveka, torej skupaj z njim ustvarjam
in raziskujem. Vse to zahteva od tera-
pevta pogum, sprejemanje, odzivnost
in empatijo. Moja porocila, ki jih napi-
Sem, upostevajo bolnikovo preteklost,
poudarjajo sedanjost in nacrtujejo
prihodnost.

Bolniki z ALS in njihove druzine zaradi
narave bolezni, ki je neozdravljiva in
hitro potekajoc¢a, nemalokrat le s te-
Zavo organizirajo svoj vsakdan, kljub
vsem ugodnostim in zagotovljenim
pravicam iz zdravstvenega in pokoj-
ninsko invalidskega zavarovanja ter
z organizirano pomocjo drustev in
prostovoljnih organizacij, nenazadnje
tudi s podporo in skrbjo organizira-
ne Skupine strokovnjakov na nasem
Institutu. Ob vsem tem so stroski 3e
vedno zelo visoki in marsikateri bol-
niki se morajo na rac¢un teh stroskov,
ki nastanejo ob zadovoljevanju vseh
zahtevanih prilagoditev ob bolezni
ALS, tudi marsicemu odpovedati. Ob
tem so jim gotovo v pomoc¢ nekatere
pravice oziroma olajsave, ki vsaj delno
kompenzirajo Stevilne oviranosti.

Ocitne so razlike v pravicah med
osebami, ki so vklju¢ene v institucio-
nalno oskrbo (dostopnost do storitev
fizioterapije, delovne terapije, drugih
strokovnih pomoci) in osebami, ki po-
trebujejo oskrbo na domu. Slednji mo-
rajo za opravljene storitve prispevati iz
lastnih sredstev, torej vec kot varovanci
v posebnih zavodih in domovih, pri
cemer je za njih na nekaterih obmogjih
tudi dostopnost bistveno slabsa. Kljub
velikim vlaganjem in naporom drzave
pri skrbi ljudi, ki potrebujejo pomoc
druge osebe, je pomanjkljivost seda-
njega sistema prav v tem, da pomog, ki
jo oboleli potrebujejo, ni vsem enako
dostopna. Oblika dolgotrajne oskrbe v
instituciji je draga in za nekatere ljudi
tudi tezko sprejemljiva, saj pomeni za
njih izloCitev izdomacega bivalnega in
socialnega okolja, kar lahko predstavlja
tudi psiholosko travmo.

Bolezen je neizogibno dejstvo ¢love-
$kega zivljenja. Clovek ne Zivi v vakuu-
mu. Tako kot vsi drugi dogodki iz nje-
govega Zivljenja, tudi bolezen vpliva
na druzbeno-kulturne in tudi bioloske
dejavnike.

Pocasi se ucimo, da uporaba tehnicnih
pripomockov ni vse, kar je mogoce
ponuditi osebi z ALS. Potreben je
drugacen, paliativen pristop, kjer zdra-
vimo celostno, o zdravljenju se posve-
tujemo in ga prikrojimo posamezniku.
Pomembno je, da smo vedno na voljo
z odgovori na vprasanja, da sedimo ob
bolnikovi postelji, risemo diagrame,
govorimo z jeznimi sorodniki in pri-
znamo, da bolezni za zdaj $e ne znamo
ozdraviti.

V vsakdanji praksi smo na Zalost price
primerom, ko bolniki z ALS vstopijo v
sistem socialnega ali zdravstvenega
varstva in postanejo predmet obravna-
ve. S tem izgubijo vpliv nad pomemb-
nimi odlocitvami v svojem Zivljenju.
O tem odlocajo strokovni delavci in
njihova druzina, sami pa nimajo za-
dnje besede pri odlocanju, kaj je zanje
najprimernejse. Pogosto ¢lovek nima
izbire in mora sprejeti predvideno re-
Sitev, najveckrat zato, da sploh prezivi,
oziroma, da ima zagotovljene osnovne
Zivljenjske pogoje: posteljo, hrano in
osebno nego.

Vedno znova se moramo sprasevati ali
bi zase ali za svoje otroke in najljubse
prijatelje pristali na resitve, kot jih bo
(po skupnem dogovoru) delezen nas
uporabnik. Pogosto se nam zdi, da
mora biti na$ uporabnik hvalezen za
kaj takega, na kar mi ne bi pristali v
nobenem primeru.

V veliko zadovoljstvo pa so mi konec
koncev povratne informacije »mojih
uporabnikov, ki so se naucili delati in
Ziveti drugace, tako kot zmorejo da-
nes, ko ob¢utim, da smo skupaj z njimi
pridobili vsi ve¢ optimizma in moci za
nove korake pri premagovanju tezke
bolezni.

Mag. Stanislava Risti¢ Kovacic,
univ. dipl. soc. del.,
kooordinatorica v Skupini za ALS



7. decembra 2015 je bila v Grand hotelu Union Ljubljana prvic¢ organizirana delavni-
ca na temo dostopnosti do avdiovizualnih medijev. Ob tem dogodku so se na enem
mestu zbrali snovalci politik, predstavniki organizacij za radiodifuzijo in IP televizije,
predstavniki kabelskih in telekomunikacijskih operaterjev, invalidskih in upokojen-
skih organizacij ter strokovnjaki za tehnologijo in standardizacijo iz Mednarodne te-
lekomunikacijske zveze (ITU).

Dostopnost avdiovizualnih medijev
oziroma televizijskih in video pro-
gramskih vsebin ni pomembna le za
starejse drzavljane in osebe z motnja-
mi branja, temve¢ tudi za vse tiste z
okvarami vida in sluha, gibalnimi in
kognitivnimi ovirami ter tudi teza-
vami v dusevnem zdravju. Glede na
velplastnost omenjene problematike
je tovrsten dogodek nadvse pomem-
ben za nadaljnje planiranje strateskih
korakov, ki bodo potrebni za izvedbo
Konvencije o pravicah invalidov v
Sloveniji, kjer je dostopnost medijev
zapisana kot temeljna pravica vseh
slovenskih drzavljanov.

Poudariti velja, da se je dne 11. 12. 2015
iztekel petletni splo3ni rok, po katerem
bi morala biti dostopnost blaga in sto-
ritev, tudi do avdiovizualnih medijev,
zagotovljena. V nasprotju z zakonski-
mi zapovedmi iz petega odstavka 8.
¢lena in Cetrtega odstavka 43. ¢lena
ZIMI (Zakona o izenacevanju moznosti
invalidov), $e vedno niso predpisane
minimalne zahteve za prepreéevanja
diskriminacije pri dostopu do blaga in
storitev, ki so na voljo javnosti.

Skrajni zakonski rok za sprejem pod-
zakonskega predpisa, ki bi ga moral
izdati minister, pristojen za invalidsko
varstvo, se je iztekel ze dne 11. 12. 2011.
Predpis bi moral podrobneje dolociti,
kaksne so konkretne dolznosti ponu-
dnikov blaga in storitev z namenom
prepreciti diskriminacijo invalidov. Ve¢
kot $tiri leta po izteku zakonskega roka
pa ta predpis $e zmeraj ni pripravljen,
kaj Sele sprejet in uveljavljen.

Zato je bil namen te delavnice spodbu-
diti aktivnosti vseh deleznikov, jih med
sabo povezati, preuciti dobre prakse
primerov iz tujine in poiskati ustrezne
solucije za hitro resevanje zadevne
problematike v slovenskem prostoru.

Na dogodku je zbrane najprej nago-
voril predsednik Sveta za elektronske
komunikacije RS (SEK) dr. Dusan Caf.
Sledil je nagovor generalnega direktor-
ja RTV Slovenija Marka Filija in pred-
sednika NSIOS-a ter drustva distrofikov
Borisa Sustarsica. Slednji je izrazil pri-
Cakovanje, da bo ta pomembna konfe-
renca v slovenskem prostoru pripomo-
gla kiskanju moznih obstojecih resitev.

Marsikaj je vedno mozno narediti tudi
brez dodatnih finan¢nih sredstev, ki so
najveckrat dobrodosel izgovor, da se
ne zgodi ni¢. Vsi javni mediji bi si lahko
prizadevali za pozitivno predstavljeno
podobo invalidov v nasi drzavi, name-
sto tega pa se vcasih iS¢ejo zgolj sen-
zacionalisticne novice in poudarjajo
konflikti med invalidi.

Dostopnost medijev je pomembna
tudi za distrofike, ki spadajo med gibal-
no ovirane invalide, na kar je ob tem
srecanju z vprasanjem o univerzalnem
prepoznavanju govora opozoril Ivo
Jakovljevi¢, sekretar Drustva distro-
fikov Slovenije. Univerzalno prepo-
znavanje govora pomeni, da lahko
pametna naprava (na primer telefon)
zazna posameznikov glas in omogodi,
da se ob dolo¢enem zvo¢nemu ukazu
na napravi realizira doloc¢ena akcija. Za
distrofike in tudi ostale gibalno ovirane
ta resitev v praksi pomeni, da lahko
z zvo¢nim ukazom aktiviramo tudi
televizijski sprejemnik, spreminjamo
televizijske kanale, jakost zvoka, saj
marsikomu dostopanje do daljinske-
ga upravljalnika, kakor tudi njegovo
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Boris Sustarsi¢ je v svojem govoru izrazil pricakovanje, da bo ta pomembna konferenca v
slovenskem prostoru pripomogla k iskanju moZnih obstojecih resitev.

Konferencna dvorana Grand hotela Union je bila polno zasedena.

upravljanje, lahko predstavlja nepre-
mostljivo gibalno oviro.

Pomembno je Se povedati, da so orga-
nizatorji (SEK, NSIOS, ITU) in podporni-
ki dogodka (zalozba Beletrina, ARNES)
dali velik poudarek sami dostopnostiin
spremljanju vsebin dogajanja v konfe-
rencni dvorani. Tako so s pomogjo teh-
ni¢ne podpore ARNES-a in ameriskega
podjetja za podnaslavljanje omogocili,
da so se vsebine v Zivo podnaslavlja-
le. V dvorani pa je bilo omogoceno
spremljanje vsebin tudi gluhim in
naglusnim. S tem je bilo prvi¢ urejeno
dostopno spremljanje dogodka vsem
invalidom tako v Sloveniji, kot tujcem
po svetu preko spleta v angleskem je-
ziku. Posnetki dogodka so dosegljivi na
video portalu ARNES-a in spletni strani

www.dostopnatv.si.

Pripravila:
Tadej Korosec, Vesna Veingerl

Na koncu so se vsi razpravljavci
strinjali, da se pripravi porocilo o
konferenci, katero bo vsebovalo

vse zakljucke razprav. Tako zbrane
smernice bodo predstavljale ogrodje
za nadaljnje delo na tem podrocju.




Ob koncu leta je v Cankarjevi knjiznici na Vrhniki potekala slavnostna kulturna pri-
reditev s predstavitvijo knjiznega prvenca mladega avtorja, o katerem smo v MAZ-u
7e porocali. Maks Lenart Cernel¢ je namreé po zmagovalnem dooddlu na Googlu Se
vedno izjemno dejaven osnovnosolec.

Na prireditvi so se z bogatim kulturnim
programom predstavili tudi Maksovi sosol-
ciin prijatelji.

Ze pred pisanjem prvenca z naslo-
vom Druzina W5051 je njegova risba
Pravljicna deZela lani cel mesec krasila
Google, saj je z njo osvojil prvo na-
grado. Tokrat pa se je ideja za pisanje
knjige porodila kot so3olkin predlog,
da bi razrednicarki ob koncu leta po-
klonili nekaj za spomin. Sprva je bilo
dogovorjeno, da bo Maks knjigo le
ilustriral, nato pa so misli zacele kar
same poskakovati in vreti na plan. Tako
je nastala njegova prva knjiga, ki je 3e v
fazi izdajanja, saj so jo doslej s pomogjo
ra¢unalniske tehnike naredili le v treh
izvodih.

»Slike oseb sem naredil Ze prej, po-
tem pa sem pri pisanju izhajal iz tega.
Vsi sosolci niso imeli ¢asa za pisanje
zgodb, zato sem se dela lotil kar sam.
Tudi zato, ker sem veliko manjkal,

nisem hotel, da me v Soli ravno poza-
bijo,« o svojem pisanju pove Maks, ki
je svoj deseti rojstni dan praznoval v
Teheranu. V Teheran je odpotoval po
medaljo in pokal, saj je v svoji starostni
skupini zmagal z risbo - avtoportre-
tom z naslovom Z risanjem do zdravja
na mednarodnem likovhem natecaju
pediatri¢nih bolnikov.

Predstavitev knjige, za katero Maks
pravi, da je v njej skozi odi druzine,
ki trenutno zivi v Ljubljani, sicer pa
prihaja iz vesolja, zelel zajeti ¢im vec

Maks je v knjiznici
na Vrhniki
predstavil svojo
prvo knjigo.

razli¢nih vidikov Zivljenja, je potekala
ob razstavi njegovih slikin ob bogatem
glasbenem programu v izvedbi njego-
vih prijateljev ter soSolcev. Podobnost
z resni¢nimi osebami in dogodki bi naj
bila zgolj naklju¢na, je na predstavitvi
knjigi nagajivo pripomnil Maks, ve¢ o
vsebini pa za zdaj ne bi razkrivali, da
bo bralcem bolj zanimiva.

Pripravila: Vesna Veingerl
Foto: Nastija Fijoli¢

Maks s svojo
druZino.



V okviru mednarodnega Dneva redkih bolezni je 29.2.2016 na Brdu pri Kranju pote-
kala 2. nacionalna konferenca ob Dnevu redkih bolezni, katere organizatorji so bili
Ministrstvo za zdravje RS, Zdruzenje za redke bolezni Slovenije ter Klinicni institut
za medicinsko genetiko UKC Ljubljana.

Direktorica Javne agencije RS za zdravila in
medicinske pripomocke dr. Andreja Cufar
je predstavila prihod zdravil sirot do obole-
lih z redkimi boleznimi.

Drustvo distrofikov Slovenije je kot so-
ustanovitelj in ¢lan ZdruZenja za redke
bolezni Slovenije aktivho sodelovalo
pri pripravi programa ter sami organi-
zaciji konference, saj spadajo misi¢na
in zivéno-misi¢na obolenja med redka
obolenja za katerimi zboli manj kot 5
ljudi na 10.000 prebivalcev.

Dan redkih bolezni obelezujemo od
leta 2008, vsako leto zadnji dan febru-
arja. Srecanja predstavnikov obolelih
z redkimi boleznimi in strokovnih
sodelavcev na dan redkih bolezni po-
tekajo v vedini drzav ¢lanic EU, nanj pa
opozarja tudi evropska organizacija za
redke bolezni EURORDIS. Geslo leto-
$njega dneva redkih bolezni se je gla-
silo: »Pridruzi se nam, da se bo glas o
redkih boleznih slisal.«.

Strokovnega posveta so se v velikem
stevilu udelezili zdravniki, farmacevti,
oboleli z redkimi boleznimi in njihovi
svojci ter klju¢ni delezniki v zdravstvu.
Predstavljen je bil program sloven-
ske Nacionalne kontaktne tocke za
redke bolezni, ki ga finan¢no podpira
Ministrstvo za zdravje RS ter predsta-
vlja klju¢en napredek pri pridobivanju
informacij o diagnosti¢nih postopkih,
moznih nacinih zdravljenja, zdravstve-
nih izvajalcih in drustvih, tako za obo-
lele kot njihove svojce in stroko.

Dr. Andreja Cufar, direktorica Javne
agencije RS za zdravila in medicinske
pripomocke je predstavila prihod
zdravil sirot do obolelih z redkimi bole-
znimi ter moznosti vkljucevanja v razi-
skovalne studije. Prof. dr. Borut Peterlin
iz Klini¢nega instituta za medicinsko
genetiko pa je spregovoril o Evropskih
referen¢nih mrezah, kamor se bodo
vklju¢evali nacionalni referencni centri
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ter bodo specializirane za doloc¢eno
redko obolenje, saj je v majhnih drza-
vah, kakrSna je Republika Slovenija,
tezko dosegati odli¢nost na podrocju
redkih bolezni.




V zasnovi je tudi Ze pilotni register za
redke bolezni, ki bo omogocil lazje
epidemiolosko spremljanje obolelih
z redkimi boleznimi, belezil postopke
zdravljenja ter omogocal spremljanje
eventualnih zapletov ali nezelenih
ucinkov obolelih. Konferenca se je za-
klju¢ila z delavnico z naslovom Vloga
obolelih v skupnosti, kjer je predsednik
Zdruzenja za redke bolezni Slovenije,
prof. Joze Faganel izpostavil pomemb-
nost skupnega nastopanja obolelih z
redkimi boleznimi pri iskanju relevan-
tnih informacij, ustrezni zdravstveni
in socialni obravnavi ter dostopu do
najnovejsih zdravil.
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V tokratni Stevilki MAZ-a se bomo posvetili pravicam invalidnih otrok v osnovno$ol-
skem in srednjesolskem sistemu izobrazevanja. Ker je postopek usmeritve pogoj
in podlaga za uveljavitev stevilnih pravic invalidnega otroka, zajema prvi del ¢lanka
podrobnejsi pregled tega postopka, medtem ko je nadaljevanje namenjeno predsta-

vitvi nekaterih pravic invalidnega otroka v izobrazevanju.

Postopek usmerjanja ureja Zakon o
usmerjanju otrok s posebnimi potre-
bami (ZUOPP-1). Definicija otroka s
posebnimi potrebami je dolo¢ena v
2. ¢lenu zakona in eksplicitno navaja,
da gibalno ovirani otroci spadajo v
skupino otrok s posebnimi potrebami,
zato so delezni usmerjanja. Zahteva za
uvedbo postopka se lahko vlozi pred
vpisom Vv vzgojni, vzgojno-izobraze-
valni ali posebni program, mora pa se
vloZiti iz strani vzgojno-izobraZeval-
nega oz. socialnovarstvenega zavoda,
kadar je ali bo otrok vanj vkljucen.
Uvedbo postopka usmerjanja lahko
zahtevajo starsi s pisno zahtevo, oseba
starejsSa od 15 let, s pisno zahtevo za-
se ali vzgojno-izobrazevalni oziroma
socialnovarstveni zavod, v katerega
je ali bo otrok vklju¢en. Vloznik mora
pisni zahtevi priloZiti vso razpolozljivo
strokovno dokumentacijo, ki se nana-
$a na invalidnost otroka ter jo vloziti
na pristojni obmocni enoti Zavoda
Republike Slovenije za 3olstvo (v nada-
ljevanju ZRSS). Za pristojno se smatra
enota, kjer je otrokovo stalno oz. zaca-
sno prebivalisce.

Komisija za usmerjanje prve stopnje v
strokovnem mnenju predlaga usmeri-
tev v ustrezni program vzgoje in izo-
brazevanja. Lo¢imo 5 vrst programov
in sicer:

+ vzgojno-izobrazevalni programi s
prilagojenim izvajanjem in dodatno
strokovno pomogjo,

- prilagojeni programi vzgoje in izo-
brazevanja z enakovrednim izobraz-
benim standardom,

- prilagojeni programi vzgoje in izo-
brazevanja z niZjim izobrazbenim
standardom,

+ posebni program vzgoje in izobra-
Zevanja za otroke z zmerno, tezjo in
tezko motnjo v dusevnem razvoju in
drugih posebnih programih,

+ vzgojni programi.

Distrofiki se najpogosteje vkljucujejo v
programe s prilagojenim izvajanjem in
dodatno strokovno pomocjo (osnovne
in srednje Sole z enakovrednim izo-
brazbenim standardom), zato bodo v
nadaljevanju zajete pravice otrok z
ozirom, da so vkljuceni v ta program.
Invalidnim otrokom, ki so vklju¢eni v ta
program, se lahko prilagodijo organi-
zacija, nacin preverjanja in ocenjevanja
znanja, napredovanje in ¢asovna raz-
poreditev pouka ter zagotovi dodatna
strokovna pomoc.

ZRSS poslje strokovno mnenje vlozni-
ku zahteve za uvedbo postopka ter
vzgojno-izobrazevalnemu zavodu, v
katerega je oziroma bo otrok vklju¢en.
Na posredovano strokovno mnenje
lahko vlozniki zahteve v osemdnev-
nem roku podajo pripombe, ZRSS pa
izda odlo¢bo o usmeritvi. Starsi mo-
rajo otroka s posebnimi potrebami
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vkljuciti v 3olo ali zavod v skladu z
dokon¢no odlo¢bo o usmeritvi v
15 dneh od njene dokon¢nosti, ¢e z
odlo¢bo o usmeritvi ni dolo¢eno dru-
gace. Vzgojno-izobrazevalni zavod
oziroma socialnovarstveni zavod mora
najkasneje v 30. dneh po dokonénosti
odlo¢be za otroka s posebnimi potre-
bami izdelati individualizirani program.
Z individualiziranim programom se v
programu s prilagojenim izvajanjem
in dodatno strokovno pomo¢jo dolo-
¢ita organizacija in izvedba dodatne
strokovne pomoci za premagovanje
primanjkljajev, izvajanje svetovalnih
storitev in izvajanje u¢ne pomoci (36.
¢len ZUOPP-1).

Starsi imajo pravico invalidnega otro-
ka vpisati v osnovno 3olo v Solskem
okolisu, v katerem otrok stalno oziro-
ma zacasno prebiva, razen ¢e mu je z
odlo¢bo o usmeritvi dolo¢ena druga
ustrezna osnovna $ola. Otroku se z
odlo¢bo o usmeritvi doloci pravilo-
ma najblizja ustrezna 3ola. Otroci s



posebnimi potrebami, ki jim ni mogo-
Ce zagotoviti vzgoje in izobrazevanja v
kraju njihovega prebivalisca in jim za-
radi oddaljenosti prebivalisca od kraja
vzgoje in izobraZevanja ni mogoce
zagotoviti prevoza, se lahko vkljucijo
v zavod za vzgojo in izobraZevanje
otrok s posebnimi potrebami, social-
novarstveni zavod, domove ucencev
za otroke s posebnimi potrebami ali se
namestijo v rejnisko druzino. Odloc¢ba
0 usmerjanju otrok torej ni le podlaga
za doloditev pravice do izobrazevanja v
primerni osnovni $oli, temvec je lahko
tudi podlaga za namestitev v rejnisko
druzino ali za vklju¢itev v zavod za
vzgojo in izobrazevanje kakrien je npr.
Center za izobrazevanje, rehabilitacijo
in usposabljanje Kamnik, kamor so
(vsaj v preteklosti) otroci distrofiki bili
pogosto vkljuceni.

PRAVICADO
BREZPLACNEGA PREVOZA

Po 56. ¢lenu Zakona o osnovni 3oli
(ZOsn) imajo otroci s posebnimi potre-
bami pravico do brezpla¢nega prevoza
ne glede na oddaljenost njihovega
prebivalis¢a od osnovne 3ole, ¢e je tako
doloceno v odlocbi o usmeritvi. Isti ¢len
tudi doloca, da ima vsak u¢enec pravico
do brezpla¢nega prevoza, Ce je njego-
vo prebivalis¢e oddaljeno ve¢ kot Stiri
kilometre od osnovne 3ole. Glede na

navedeno lahko sklepamo, da je invali-
dni otrok tako kot vsak drug otrok upra-
vicen do brezplatnega prevoza, e je
njegovo prebivalis¢e oddaljeno ve¢ kot
Stiri kilometre od osnovne 3ole, in sicer
ne glede na to, ali je ta pravica dolo¢ena
v odlocbi o usmeritvi, saj je urejena v
zakonu. Posebej je treba odlociti o pra-
vici do povrnitve stroSkov samo, ce je
njegovo prebivalis¢e od Sole oddaljeno
manj kot stiri kilometre.V 56. ¢lenu ZOsn
je doloceno tudi, da se osnovna 3ola
dogovori s starsiin z lokalno skupnostjo
o natinu prevoza. Ce otrok s posebnimi
potrebami ne more uporabljati organi-
ziranega brezplacnega prevoza, je torej
upravicen do povrnitve stroskov prevo-
za. Te krije lokalna skupnost (ob¢ina oz.
mestna obcina). Glede osnove za obra-
¢un stroskov je te mogoce obracunavati
na podlagi smiselne uporabe Zakona o
viSini povracil stroSkov v zvezi z delom
in nekaterih drugih prejemkov (ZPSDP),
v katerem je dolocilo, ki pravi, da se stro-
ki prevoza na delo in z dela povrnejo v
visini stroskov prevoza z javnimi prevo-
znimi sredstvi. Ce ni moznosti prevoza
Z javnimi prevoznimi sredstvi, se prizna
kilometrina v visini 15 odstotkov cene
neosvinenega motornega bencina
- 95 oktanov (8. ¢len ZPSDP). Ob tem
gre opozoriti, da vse to velja za osnov-
nosolsko izobrazevanje, medtem ko po-
sebnih dolocil o brezplaénem prevozu
v Zakonu o poklicnem in strokovnem

izobrazevanju in Zakonu o gimnazijah
ni, zato se v teh primerih ne moremo
sklicevati na pravico do brezpla¢nega
prevoza.

PRAVICA DO FIZICNE POMOCI

Pravica do fizicne pomodci, ki jo nudi
spremljevalec otroku in se nanasa na
Cas poteka vzgojnega dela v vrtcu,
izvajanje programa osnovne 3ole in
izvajanja organiziranega izobrazeval-
nega dela v srednji 30li, je po nasem
pravnem sistemu uzakonjena (doloca
jo Zakon o usmerjanju otrok s po-
sebnimi potrebami), ni pa absolutna.
Pravica do pomodi stalnega ali zaca-
snega spremljevalca se ne nanasa na
Cas izven Sole, hkrati pa njene meje
niso strogo omejene na c¢as pouka, saj
zajema tudi tiste aktivnosti, ki spadajo
v razsirjeni program osnovne 3ole in
vsa organizirana izobrazevalna dela
v srednji $oli (npr. interesne dejavno-
sti, podaljsano bivanje, ekskurzije...).
Fizicna pomo¢ spremljevalca je lahko
stalna ali zacasna.

Ali je otrok fizicne pomoci spremlje-
valca upravicen in ali se mu dodeli
stalni ali zacasni spremljevalec dolo-
Cajo Kriteriji za opredelitev vrste in
stopnje primanjkljajev, ovir in motenj
otrok s posebnimi potrebami Zavoda
Republike Slovenije za 3olstvo, ki glede
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na stopnjo gibalne oviranosti locijo
otroke z lazjo, zmerno, tezjo in tezko
gibalno oviranostjo.

Kadar otrok hodi samostojno tudi zunaj
zaprtih prostorov, lahko pa ima tezave
pri teku in daljsi hoji po neravnem tere-
nu ali pri gibanju v skupini oseb; otrok
lahko ima slabse ravnotezje in tezave
pri koordinaciji gibanja; ni pa odvisen
od pripomockov za gibanje, govorimo
o otroku z lazjo gibalno oviranostjo.
Fizicna pomo¢ takemu otroku ne pri-
pada, pri nekaterih oblikah 3olskega
dela pa so prilagoditve programa in
pripomocki (npr. stol, miza, prilagojena
pisala).

Otroku se lahko doloc¢i pomo¢ druge
osebe obcasno, kadar je zmerno gi-
balno oviran. Zmerno gibalno oviran
otrok samostojno hodi znotraj zaprtih
prostorov ali na krajse razdalje, pogo-
sto je potrebna uporaba pripomockov
za gibanje (posebni ¢evlji, bergle), ima
tezave na neravnem terenu in stopni-
cah, kjer je pocasnejsi, potrebuje nad-
zor ali oprijemanje. Na srednje ali vecje
razdalje uporablja prilagojeno kolo ali
voziCek za transport ali na ro¢ni pogon
ali pomoc in nadzor druge osebe.

Otroku se lahko pri izvajanju Solskega
dela dolo¢i fizicna pomoc vecino ¢asa,
kadar je otrok tezje gibalno oviran. Tak
otrok sicer lahko stopi na nogi ali s pri-
pomocki hodi na kratki razdalji, vendar
hoja ni funkcionalna.

Stalna fizicna pomoc¢ druge osebe
pri izvajanju Solskega dela gre otro-
ku, ki spada v skupino tezko gibalno
oviranih otrok, za katere so znacilne
povsem zmanjsane zmoznosti gibanja,
ki povzrocajo popolno funkcionalno
odvisnost. Samostojno se lahko giblje
le z elektromotornim vozi¢ckom in ima
malo funkcionalnih gibov rok.

Z individualiziranem programom se
dolo¢i natan¢nejSa opredelitev dejav-
nosti, pri katerih se bo zacasna fizi¢na
pomoc izvajala.

PRAVICA DO DODATNE
STROKOVNE POMOCI

Dodatna strokovna pomoc¢ se izvaja za
otroke s posebnimi potrebami, ki so
usmerjeni v izobraZevalne programe
s prilagojenim izvajanjem in dodatno
strokovno pomogjo.
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Izvaja se lahko v treh oblikah in sicer:
kot u¢na pomoc, kot pomoc za prema-
govanje primanjkljajev, ovir oziroma
motenj ali kot svetovalna storitev.
Strokovna pomoc se doloc¢i v odlocbi
v usmerjanju, natanneje pa se iz-
vedba opredeli v individualiziranemu
programu.

Dodatna strokovna pomo¢ kot ucna
pomoc¢ se lahko dolo¢i najve¢ dve uri
tedensko v izobrazevalnem programu
osnovne 3ole in v izobrazevalnih pro-
gramih nizjega in srednjega poklicne-
ga izobrazevanja. Izjemoma se u¢na
pomo¢ lahko dodeli tudi v drugih izo-
brazevalnih programih srednjesolske-
ga izobrazevanja (npr. gimnazije), ¢e je
bil zaradi dolgotrajne bolezni odsoten
od pouka ve¢ kot dva meseca.

Dodatna strokovna pomoc za prema-
govanje primanjkljajev, ovir oziroma
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motenj se lahko dolo¢i v izobrazeval-
nem programu osnovne 3ole s prilago-
jenim izvajanjem in dodatno strokov-
no pomocjo (najvec stiri ure tedensko
in v srednjesolskih izobraZevalnih pro-
gramih s prilagojenim izvajanjem in
dodatno strokovno pomogjo (najvec
dve uri tedensko). lzvaja se pravilo-
ma tedensko, lahko pa tudi v strnjeni
obliki, ¢e je to strokovno utemeljeno
ali ¢e se otroku na podlagi njegove
potrebe zagotovi izvajanje pomodi za
premagovanje primanjkljajev, ovir ozi-
roma motenj v javnem zavodu, ki ima
organizirano tak$no obliko izvajanja
dodatne strokovne pomoci.

S svetovalno storitvijo se zagotavlja
podporno okolje za uspesnejse vklju-
cevanje otroka s posebnimi potrebami.
Svetovalna storitev je namenjena otro-
kom, starSem, uciteljem in mentorjem



ter zajema pomo¢ pri izdelavi indivi-
dualiziranih  programov, evalvacijo,
svetovanje starSem, uciteljem, otro-
kom, supervizijo poklicno usmerjanje.
Svetovalna storitev se lahko doloci
najvec eno uro tedensko.

Podlagazato pravico je 29. ¢len Zakona
o poklicnem in strokovnem izobraze-
vanju (ZPSI-1), ki trdi, da za kandidate
s posebnimi potrebami, ki izpolnjujejo
vse sploSne in posebne vpisne pogoje
doti¢ne srednje Sole in se vklju¢ujejo
v izobrazevanje v skladu z odlo¢bo o
usmeritvi, ne veljajo omejitve za vpis
v srednje Sole. Podobno tudi Zakon
o gimnazijah (ZGim) dolo¢a, da mora
gimnazija z omejitvijo vpisa sprejeti
kandidata s posebnimi potrebami, ki
se vkljucuje v izobrazevanje v skladu z
odlo¢bo o usmeritvi, ne glede na meri-
la za vpis (15. ¢len ZGim).

Dijakom s posebnimi potrebami se sta-
tus dijaka lahko podaljsa najvec za dve
leti tudi po pravilih, ki jih ureja Zakon
o poklicnem in strokovnem izobraze-
vanju, in sicer ne glede na pravila, ki
veljajo za druge dijake.

Prav tako tudi Zakon o gimnazijah
vsebuje dolocbo, da se status dijaka
lahko podaljsa za najve¢ dve leti. O
tem odlo¢i ravnatelj Sole. Dijak s po-
sebnimi potrebami in tudi dijak, ki
zaradi starSevstva, izjemnih socialnih
in druzinskih okolis¢in ali zaradi bole-
zni in drugih utemeljenih razlogov ni
izpolnil obveznosti iz izobrazevalnega
programa, ima pravico veckrat obisko-
vatiisti letnik. Dijak ima pravico veckrat
obiskovati isti letnik, ¢e zaradi bolezni
ni izpolnil obveznosti iz izobrazevalne-
ga programa.

Zakon o maturi doloc¢a, da se kan-
didatom s posebnimi potrebami,
ki so bili v izobrazevalne programe
usmerjeni z odlo¢bo o usmeritvi lahko
prilagodi nacin opravljanja mature in

nacin ocenjevanja znanja. Podrobnejsa
pravila so doloc¢ena v Pravilniku o na-
¢inu izvajanja mature za kandidate
s posebnimi potrebami. Kandidat s
posebnimi potrebami ob predprijavi k
maturi do 15. novembra izpolni viogo
za kandidate s posebnimi potrebami v
sodelovanju s 3olo, na kateri je vpisan
oziroma bo opravljal maturo. K vlogi
prilozi odlo¢bo o usmeritvi in strokov-
no mnenje. Drzavni izpitni center (RIC)
pripravi predlog prilagojenega nacina
opravljanja mature za kandidata s po-
sebnimi potrebami.

Kandidati z odlo¢bo o usmeritvi uvelja-
vljajo pravico do prilagojenega nacina
izvajanja mature v skladu s prilagodi-
tvami, ki so jih na podlagi odlo¢be o
usmeritvi in strokovnega mnenja ko-
misije za usmerjanje otrok s posebnimi
potrebami imeli v ¢asu izobrazevanja
in ne presegajo prilagoditev za posame-
zno skupino kandidatov s posebnimi
potrebami, dolo¢enih v Preglednici
moznih prilagoditev nacina opravlja-
nja mature za kandidate s posebnimi
potrebami. Tako vloga kot preglednica
sta prilogi Pravilnika o nacinu izvaja-
nja mature za kandidate s posebnimi
potrebami.

V nadaljevanju nastevam nekatere
mozne prilagoditve opravljanja ma-
ture, za njihovo dejansko uveljavitev
pa je moc¢no zazeleno, da so navede-
ne Ze v odlo¢bi o usmeritvi. Mozne
prilagoditve so torej: do max. 100 %
podaljsani ¢as opravljanja pisnega
izpita in ustnega izpita oziroma zago-
vora, prekinitev opravljanja pisnega
ali ustnega izpita po potrebi, prila-
goditev opreme v prostoru (dodatna
osvetlitev, moznost dviga mize, miza z
izrezom, poseben stol, ve¢ja miza, ...),
poseben prostor, povecava gradiva
s formata A4 na A3, gradivo na zgo-
$¢enki v obliki zapisa pdf (program
Acrobat za odpiranje), pisanje izpita z
racunalnikom, prilagojeni pisalni pri-
bor, prilagojeni pribor za geometrijo,
toleranca manj (itljive pisave, tole-
ranca pri ocenjevanju nacrtovalnih
(geometrijskih) nalog, uposteva se, da
kandidat/-ka ne more biti natancen...

Drzavna komisija za splosno maturo
oziroma Drzavna komisija za poklicno
maturo na podlagi predloga RIC-a
odlodi o prilagojenem nacinu opravlja-
nja mature in dolodi prilagojen nacin

opravljanja mature ter o tem obvesti
kandidata s posebnimi potrebami in
solo.

Iz prebranega je razvidno, da je Zakon
0 usmerjanju otrok s posebnimi po-
trebami tisti osnovni pravni akt, ki
dolo¢a postopek usmeritve otroka
in je podlaga za Stevilne pravice kot
so pravica do fizicne pomoci in pra-
vica do strokovne pomodi ter drugih
pravic, ki jih otrok pridobi na podlagi
odlo¢be o usmeritvi. Se zdale¢ pa ni
to edini pravni vir, ki bi opredeljeval
pravice otroka v izobraZzevanju. Zakon
o osnovni Soli je podlaga za pravico
do brezpla¢nega prevoza, Zakon o
poklicnem in strokovnem izobrazeva-
nju in Zakon o gimnazijah sta podlaga
za pravico do prednosti pri vpisu na
srednje 3ole in pravico do podaljsanja
statusa dijaka, pravico do prilagojene-
ga izvajanja mature pa dolo¢a Zakon
o maturi in podrobneje specificira
Pravilnik o nacinu izvajanja mature
za kandidate s posebnimi potrebami.
Se enkrat naj poudarim, da se vse to
nanasa na otroke v osnovnosolskem
in srednjesolskem izobraZevanju, ne
pa na predsolske otroke ali Studente;
o slednjih dveh skupinah bomo pisa-
li morebiti v kak$ni kasnejsi Stevilki
MAZ-a.

Sy

Avtorica prispevka Mojca Susec, univ. dipl.
prav.

Georg Simmel je neko¢ zapisal:
»lzobrazZen je tisti ¢lovek, ki ve, kje bo
nasel tisto, Cesar ne ve.« Naj vam rubrika
zakonodaje v MAZ-u sluzi kot vir kori-
stnih informacij.

Rubriko pripravila:
Mojca Susec, univ.dipl.prav.



BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Kolektivna blagovna In

»Invalidsko podjetje««

Tokrat vam predstavljamo kolektivno blagovno in storitveno znamko »Invalidsko
podjetje«, ki nam jo je podelil Zavod invalidskih podjetij Slovenije (v nadaljevanju
ZIPS) in poleg prednosti, ki jih predstavlja za nase podjetje, tudi Siri paleto poslovnih
priloznosti vsem, ki sodelujejo z nasim podjetjem. Prav tako kot FSC certifikat, je
tudi blagovna in storitvena znamka »Invalidsko podjetje« tiste vrste temeljna podje-
tniska pridobitev, na osnovi katere izkazujemo svojo razvojno naravnanost in vizijo.

KOLEKTIVNA BLAGOVNA
IN STORITVENA ZNAMKA
KOT REZULTAT SKUPNEGA

ZIPS ZAVOD INVALIDSKIH PODJETIJ SLOVENIJE SODELOVANJA SLOVENSKIH
INVALIDSKIH PODJETIJ

§t.: BZ 004/2015
Zavod invalidskih podjetij Slovenije Birografika BORI je na trgu poznana

podeljuje podjetju kot grafi¢no tiskarsko podjetje in kot
vecina slovenskih invalidskih podjetij
je prostovoljno vklju¢ena v ZIPS. Za
Birografika BORI d.o.o. izbolj$anje prepoznavnosti, pospese-
,5;222,::;?;:;;;}10%%0 Ljubljana vanje prodaje ter pomo¢ pri trzenju
proizvodov in storitev invalidskih
podjetij na trgu, so se v ZIPS-u odlocili
za oblikovanje in registracijo kolek-
tivne blagovne in storitvene znamke
»Invalidsko podjetje«. Lastnik (prijavi-

c E R T I F I K AT telj) kolektivne blagovne in storitvene

znamke »Invalidsko podjetje« je ZIPS.
kolektivne blagovne in storitvene znamke Razvojna usklajevalka v BirografikiBORI

»invalidsko podjetje« d.o.o Renata Punéuh Radovanovi¢ je
o postopku pridobivanja kolektivne
blagovne in storitvene znamke v na-
$em podjetju in o njenih prednostih za
Birografiko BORI povedala:

Se preden smo v Birografiki Bori pri-

dobili certifikat kolektivne blagovne

znamke »Invalidsko podjetje« smo

morali najprej znotraj poslovnega

: programa podjetja dolociti seznam

Predsednik .Z IPS_,;_T graficnih proizvodov in storitev ter jih

Ljubljana, dne: Boris Sustargichz " razvrstiti v skladu z Nicejsko klasifi-
23. 4. 2015 R . . -
L w kacijo v razrede, za katere je podjetje

vloZilo vlogo oziroma bo uporabljalo
blagovno znamko invalidsko podje-
tie, ko bo postopek pridobitve certifi-

Certifikat kolektivne blagovne in storitvene znamke »Invalidsko podjetje«. kata zakljucen.
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AUpsko popye

N

BZ 004/2015

Izdelki Birografike BORI z blagovno in storitveno

znamko »Invalidsko podjetje«.

Danes lahko z zadovoljstvom pove-
mo, da z navedeno blagovno znam-
ko v Birografiki BORI oznacujemo celo
paleto visokokakovostnih storitev in
izdelkov iz poslovnega programa.
Nase stranke lahko izbirajo med ste-
vilnimi grafi¢nimi izdelki in storitvami,
ki uresnicujejo zadovoljstvo odjemal-
cev, kot na primer: vizitke, plakati, le-
taki, dopisi, zgibanke, mape, kuverte,
kopije, obesanke, vabila, koledarji,
zvezki, brosure, knjige, bloki, table,
stojala, embalaZza,...

Blagovna znamka za nase podjetje
predstavlja prednost pri utrjevanju
lastne prepoznavnosti na trgu, prav
tako pa je v pomoc tudi drugim po-
slovnim subjektom, ki sledijo ciljem
druzbeno odgovornega poslovanja.
Ob narocilu storitve ali nakupu iz-
delka z oznako »Invalidsko podjetje«
bodo narocniki vedeli, da so s svojo
odlocitvijo podprli podjetja, ki ure-
snicujejo poslanstvo usposabljanja in
zaposlovanja invalidov.

Uspesne gospodarske druzbe se
namrec zavedajo pomena tako ime-
novanega druZzbeno odgovornega
poslovanja za ugled podijetja in dol-
goroc¢no zaupanje njihovih kupcev
ter poslovnih partnerjev. To pomeni,
da pri svojih poslovnih odlocitvah
ne sledijo zgolj ozkim in kratkoroc¢no
usmerjenim ekonomskim koristim,
ampak upostevajo tudi potrebe svo-
jega lokalnega okolja, smernice traj-
nostnega razvoja, ter ekoloske, eticne
in druge pomembne druzbene vidike,
med katerimi je zagotovo tudi zapo-
slovanje invalidov. Vse nasteto velja
tudi za invalidsko podjetje Birografika
BORI, ki bo v prihodnje moralo $e
veliko narediti ravno na podrocju
prepoznavnosti te blagovne znamke
v gospodarskem in SirSem okolju.
Ocenjujem, da bi bila promocija nave-
dene blagovne znamke uspesnejsa, ce
bi si vsa slovenska invalidska podjetja
prizadevala za usklajene aktivnosti
z namenom hitrejSega uveljaviljanja
znamke »Invalidsko podjetje« v praksi.
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BLAGOVNA ZNAMKA
»INVALIDSKO PODJETJE«
V REVIJI MAZ

MAZ je v skladu s poslovho usme-
ritvijo podjetja ze v prejsnji Stevilki
dozivel ekolosko preobleko, saj je bil
prvi¢ natiskan na FSC papirju. Tokrat
se FSC logotipu pridruzuje e znak
kolektivne blagovne in storitvene
znamke »Invalidsko podjetje, s ¢imer
tudi Drustvo distrofikov Slovenije do-
kazuje pozitiven odnos do druzbeno
odgovornega delovanja, nenazadnje
pa to pomeni uskladitev korakov usta-
novitelja s poslovno politiko nasega
invalidskega podjetja.

Upamo, da ste z obema prispevkoma,
ki predstavljata obogatitev nase dru-
stvene revije MAZ, slednje za¢utili tudi
bralci.

= Pripravila: Vesna Veingerl



KULTURA

Potrkali smo

na vrata domisljije
»Artefiera BOLOGNA 2016«

v

Clovesko oko v mozgane posilja informacije iz okolja, na podlagi katerih v mozganih
nastane celotna slika. Samo del informacij v doloCenem trenutku zadostuje, da v na-
Sem umu nastane slika; manjkajoce delcke v trenutku glede na prejSnje informacije,
pa tudi izkusnje, spomin in preference dolocijo mozgani sami. Le kaj se je dogajalo

z nasimi, ko smo obiskali Artefiera v Bologni, umetnostni sejem v Italiji, boste lahko
prepoznali skozi nastala nasa dela skupine »Likovna snovanja«.

Fran Mili¢inski - Jezek je v svoji pesmi
enkrat napisal »Ce te mika in vabi svet.
Le nikar doma sedet po vsej Zemlji in
pocez vozi fantazija - ekspres«. In res je,
Frane je imel prav; ko smo na zadnji
januarski dan, 30.1., obiskali ARTEFIERA
BOLOGNA 2016, smo razumeli kaj nam
je hotel sporoditi s svojo pesmijo. Da bi
se priblizali in razumeli fantazijski svet
222 razstavljalcev, od tega 190 galerij,
2200 likovnih del in 1100 avtorjev smo
vstopili v vzporedni svet umetnikov,
trgovcey, galerij, zbiralcey, Sirse javno-
sti, v svet vseh, ki jih zanima umetnost.
Natasa Bartol je na kratko zelo dobro
povzela naso pot; obdelali smo razli¢-
ne teorije:

- za oCi — opazovanje, raziskovanje,
sledenje oblikam, sestavam, linijam,
idr.

+ za moZzgane - razmisljanje o idejnih
konceptih, razumevanje sporocil-
nosti likovnih del, odkrivanje tehnik
in metod ustvarjanj, inovativnost
ustvarjenega, spoznanja, idr.

+ za duso - vplivi tekstur (barve, vzor-
ci, idr.), struktur (razli¢nost uporabe
materialov), razpolozZenjski vplivi
obcutja ob dozivljanju predstavlje-
nega, soocenje z mini in ve¢jimi
dimenzijami likovnih del, idr.

...in da zaklju¢im z mislijo Fani
Trunkelj, »Tu bi lahko komot razsta-
vijali tudi nasa likovna dela. Saj so
enako dobra, od nekaterih avtorjev
pa nasa $e boljsa.

Skantelj, Anja Vrbajs, Igor S¢ekic in Sasa Strnad.

Zanimiv obcutek, ko se na tisoce
ocesnih zrkel, vklju¢enih v umetno-
sti, zdruzi na enem mestu, v samo
nekaj dneh. Vsako poje svojo zgodbo.
Inovativnhost bo vedno prihodnost
umetnosti ... vendar z vrsto tradicio-
nalnih tatvin idej. Na ta nacin bi lahko
primerjali umetnost z znanostjo. Oba
umetnik in znanstvenik sta nenasitno
radovedna za raziskovanje, in tako se
rezultat gradi na orodjih in dela iz pre-
teklosti ter njihovimi vrstniki. Zdi se,
kot nikoli konc¢ana zgodba.

Pred Stiridesetimi leti so sejem ustano-
vili kot promocijo italijanske starejse
umetnosti in italijanske avantgarde
ter po letu 1950 namenili prostor tudi
sodobni in moderni umetnosti. Ne
glede na to, da si marsikdo sejemsko
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obliko likovnih izdelkov predstavlja
nezaslisano, ker naj bi ta imela v vedi-
ni komercialni u¢inek (prodajni) in ne
prvinski »Umetnost zaradi umetnosti«
sem mnenja, da kulturne ustanove ne
bi smele imeti vrat, zato, da bi jih lahko
vsak obiskal in v njih nasel tudi del se-
be. V svetu umetnosti ni meja, meje si
postavljamo sami. Zanimiv primer, ki je
tudi eno izmed sporocil umetnostnega
sejma je, da umetnost lahko prepoznas
in vidis Ze na ulici ... kupe smeti, na-
klju¢nih nizov lesa ali razbitih oken, ki
so na nek nacin krasna kompozicija, ne
namensko izdelana, pa vendar le obraz
- tihozitje ulice ...z naslovom: »Na po-
vrdini ¢asa«. Polje cvetja ima ta isti ob-
¢utek samo, da bi ta morda lahko nosil
naslov »Pod mavrico« in podobno.



Kolaz razli¢nih likovnih del.
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Jakob Skantelj:

»Artefiera. Velika pri¢akovanja in ve-
like, predvsem pa zbrane oci, ki so si
Zelele nekaj veli¢astnega. Nekaj nove-
ga zame, ki Sele dobro vstopam v svet
umetnosti in razsirjenih ter upodo-
bljenih misli. Ideje, ki ne bi smele imeti
meja. In Ce jih kje niso imele, je bilo to
na Artefieri v Bologni. Najrazlicnejse
tehnike, barve, oblike, pa prepletanje
Custev in zgodovinskih obdobij, tako
kot jih vsak umetnik dojema po svoje.
Niso me vse navdusile. Nikakor ne. A
ravno to se mi zdi ¢ar umetnosti, da se
vsak najde v doloceni sliki. V doloce-
nem obdobju in tehniki. V avantgar-
dnih slikah in skicah. Vsaj jaz sem v
Bologni zasel v ta svet.«

Kot je zapisal Jakob, ni meja - je le svet
misli in konkretnega dotika. Na dosegu
rok, a tudi globalnih razseznosti, saj so
dela v vecini odraz stanja duha, lastni
izraz avtorja, ki ga kot posameznik do-
Zivlja skozi zrcaljenje zavednega stanja
v drzavi, druzbi in posledi¢no izzivi
skozi zgodbo avtorskega dela.

Fotografija likovnih del -razsut kovcek,
telesa, ptice...

Ceprav zivimo na isti zemlji, med lju-
dmi, objeti z naravo, floro in favno, se
gibamo med istimi stvarmi, Zivimo v
popolnoma loc¢enih miselnih okvirih.
Vsak Zivi v svoji realnosti in se hkrati
giba v fantazijskem svetu. Nekoga,
ki ima sliko o svetu sestavljeno iz
drugacnih kosckov, o sprejemanju
druga¢nega mnenja zelo tezko pre-
pri¢a kolega, iz ni¢ manj resni¢nega,
fantazijskega sveta. Zanimivo je, kako

se likovna dela skozi ¢as in druge oci
spreminjajo. To se velikokrat dogaja.
Nerazumevanje razjeda naso skupno
resnicnost. In ¢e zopet povzamem
besede Frana Mili¢inskega - Jezka »Pa
kaj zato, Ce lije dez! Malo le oci pripres in
Ze v sanjah - en, dva tri! z neba se sonce
bles¢i.« Razli¢nost nas ne razdvaja, rav-
no nasprotno: na poseben nacin nas
zdruzuje in plemeniti. Ko se jeziki spo-
razumejo, izginejo iz neba tudi najbolj
temacni oblaki. Mi sami ustvarjamo
drugo realnost, ki pa je v sedanjiku.
Likovno delo je prostor v prostoru, ki
pa je realen prostor tistega trenutka,
e se ga zavedamo.
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Fotografije iz ogledov likovnih del.

V veselje mi je bilo opazovati svoje
kolege, Nataso, Matjaza, Fani, Jakoba,
Vojka, Mileno, Anjo in Igorja, ki so polni
vtisov prehajali iz sveta v svet; v nekem
trenutku se mi je zazdelo, da bodo kar
vzleteli med vse te barve ali v zanimivo
izbrane motive, se spojili z razstavnimi
platformami in kar naenkrat postali
osrednji del scenografije. Sode¢ po
vtisih jim je likovni sejem dal navdih,
razkril dolo¢ene »finte« skozi tehnike,
metode in pristope likovne govorice.
Ne samo, da smo se osvestili s casom
ustvarjanja, prebudili smo tudi svojo
ustvarjalno nrav, pogum in predvsem
okrepili predrznost likovnega izrazanja.



Natasa Bartol:

»0b ogledu razstave na temo 40 let
sodobne italijanske umetnosti sem
ponovno prisla do ugotovitve, da se
preko umetnosti lahko ¢lovek dobro
izraza in pri tem nima nobene omeji-
tve. To potrjuje tudi razlicnost tehnik
in pristopov na razstavi. Najvecji vtis
name je naredil umetnik Robert Pan
z Zivobarvnimi slikami, ki imajo ste-
kleno glazuro. To tehniko sem videla
prvic v obliki velikih slik. Iz njegove
slike bi si naredila lepo jedilno mizo.
Si Ze predstavljam kako lustno bi bilo
jesti za njo. Spoznala sem tudi, da bi
nase slike, na temo prstni odtis, lahko
bile tam enakovredno razstavljene in
bi sigurno prejele veliko pohval.

Vse¢ mi je slikanje, ker me sprosca.
Najbolj takrat, ko se cisto prepustim
in zacnem ustvarjati brez cilja ter
si samo dovolim obcutiti mehkobo
svincnika v roki. Ideje in barve priha-
jajo sproti ter s tem tudi pomen slike.
Priporoc¢am likovno ustvarjanje vsem,
ki o njem razmisijate, pa Se niste
poskusili.«

Fotografija vseh treh nas, Natasa Bartol,
Milena Skantelj in Saska Strnad.

Artefiera vedno bolj izpostavlja tudi
mejne zanre, ki ponujajo nove sinteze
razli¢nih umetniskih jezikov (od grafike,
kolazev, instalacij, idr.), ki Sepetajo obi-
skovalcem »Domisljija naj zasede vase
miselne prostore«. Prisluhnili smo tihemu
Sepetu, zato smo tudi sami ob beli steni
postavili instalacijo z naslovom »ZIVA
OBLIKA« in z njo prepletli vtise, obcutke
in trenutni navdih likovnega sejma.

Fotografija nas kolegov ob beli steni - velika ZIVA OBLIKA.

Koscke za slike sestavljamo iz izsekov
SirSega sveta, odprtega prek meja, bo-
gatejSega od tistega, ki ga narekujejo
okuvirji. Vse, kar ustvarimo je podaljSek
spomina in domisljije.

Fani Trunkelj ob ogledu razstave.

Ali uporabljamo svojo domisljijo prav
vsak dan? Einstein je rekel, da je do-
misljija pomembnejSa od znanja, da
je predigra prihodnosti, zato je dobro
vaditi domisljijske miSice vsak dan. Naj
krozita navzgor, potem navzdol. Meje,
znotraj katerih kroZita se pri tem rahlja-
jo in Sirijo. To je tista pokrajina, v kateri
se ogenj, voda, zemlja in zrak zlijejo v
eno; kjer se osvobodimo vsega nepo-
trebnega in se ukvarjamo z vsesplo-
Snim bistvom, ko je relacija nas samih
do vesolja najbolj ¢ista.

In na to temo imam s sejma tudi sama
zanimivo izkusnjo:

Med razstavnimi prostori mi pogled
zastane ob razstavnem eksponatu z
naslovom: »Tvoja prihodnost je skrita
tukaj«. Zanimivo, si reCem pri sebi in se
napotim k instalaciji. Opazim, da je veli-
ko aktivnosti okoli nje. In vsi, ki so Zeleli

izvedeti kaj jim je umetnost namenila v
prihodnosti so vrgli v masino kovanec.
Iz reZe je ugledala dan Zogica z barvnim
listicem, na katerem je bila zapisana
misel. Mhm, zanimivo. Tudi mene je
zamikalo biti del umetnosti v sedanjo-
sti, za prihodnost. Po svoji veliki torbi
pobrskam in najdem kovanec. Ponovim
postopek: v reZo vrzem kovanec, zavr-
tim rocaj in ¢akam. Ni¢. Se nekaj ¢asa
¢akam in zopet ni¢. Pogledam v reZo in
ni¢. Pricnem se sprasevati: Kaj zame ni
prihodnosti? In reCem na glas s pridrZa-
nim nasmehom: Zame o¢itno ni priho-
dnosti. Kaj bo pa sedaj? Se obrnem proti
stropu in vprasam: Ali so te konstrukcije
nad nami varne. Bo konec sveta?

Ljudje so opazili, da se nekaj dogaja in
pristopili tako kot v vsaki resevalni akciji.
Zaceli so me sprasevati kaj se je zgodilo in
pri¢cnem razlagati, da iz éarobne masine
ni padla Zogica, kar posledicno pomeni,
da za mene ni prihodnosti.

Ne vem, e si predstavljate, ampak ko se
v trenutku zaves pomena stavka:

Zame ni prihodnosti?!

Kako ne?

Ja, ni. Vesolje nima zame nié pripravljeno.
Ne, ne, ne...to pa ne, so rekli ljudje, ki so
se zaceli nabirati okoli mene.

To ni normalno. Seveda ima.
Bomo takoj preverili kaj se dogaja.
In tako so mi mimoido¢i pomagali poi-
skati kustodinjo, ki je preverila vse podat-
ke in ugotovila, da bi bilo dobro dati e
en kovanec v reZo, kajti ni¢ ni popolno, in
potem bo vesolje sigurno poslalo misel,
ki mi je namenjena.

Dobro, sirecem ...no, pa dajmo Sasa, daj
v masinco Se en kovanec.

In ponovim postopek.

100%.



Jeeee, tokrat mi je uspelo.
Zogica je koncno padla iz EudeZnega
strojcka. Ne morete si misliti kaksno ve-
selje in sre¢a sta napolnila tisti trenutek
prostor in predvsem mene. Jeee, priho-
dnost obstaja tudi zame.

Tvoja prihodnost je skrita tukaj.

Ljudije, ki so skupaj zmano nestrpno ¢aka-
li ali bom dobila sporocilo prihodnosti in
pri tem drzali pesti zame, so mi zaploskali
in delili zadovoljstvo z menoj, ko sem v
rokah koncno drZala Zogico s sporocilom.
Misel pa naj ostane meni — vam pa za na-
slednjic, ko boste obiskali Artefiera.

Nauk anekdote: Prihodnost je, vedno;
tudi ¢e je na prvo Zogo nevidite/zaznate.

Videli smo svet v malem, na dlani, ob-
cutili kaj je multikulturnost, drugac¢nost
in si tako morda odprli kaksna druga
razmisljanja, ki so v danasnjem preob-
Cutljivem svetu Se kako dragocena.

To so bile stiri strani ¢lanka.

Peta je tista, ki me je navdusila.
Impresija nekega dneva, hip v Zivljenju
umetnosti.

Namesto fotografije.

Dobrodosli v svetu fantazije.

= Sada Strnad,
mentorica Likovnih snovanj

Na sejmu smo se srecali tudi z odli¢nim lju-
biteljskim slikarjem Vojkom Gasperutom,
ki slika z usti. Na fotografiji: Natasa Bartol,
Vojko Gasperut in Saska Strnad.

POMEMBNO POVABILO:

Prisréno vabljeni vsi, ki bi radi
razvijali in razvajali vas talent
skupaj z nami. Dobivamo se
ob torkih med 15. in 17. uro
v prostorih Drustva distrofikov.
Veselimo se skupnega srecanja!

Razstava ustvarjalcev v UKC

Obiskali smo razstavo ustvarjalcev, ki smo jo zacutili kot »ZEMLJA - ZIVLJENJE -
KAMEN« avtorjev Stanke Golob, Marjana Miklavca in Marjance Prelog v ljubljanskem
Univerzitetnem klinicnem centru.

Zakaj je slikarstvo Stanke Golob
tako posebno? Ze na prvi pogled
zaradi neobicajne in izvirne slikarske
tehnologije. Za slikanje uporablja
pesek, ki je med najbolj prvobitnimi
naravnimi pigmenti. Siroko paleto raz-
licnih barvnih odtenkov avtorica najde
v rekah, melis¢ih in kamnolomih po
celi Sloveniji, od Soske doline do $ta-
jerskega Pohorja. Pri preletu likovnih
del bi jim lahko nadela skupni naslov:
Zrno na zrno pogaca, kamen na kamen
palaca.

Kaksne tehnike se posluzuje Marjan
Miklavec v trenutni fazi ustvarjanja?
Na slikah prepoznamo tipi¢ne kraske,
nekateri tudi svoje vasi, hise, ki na
nek nacin obudijo in prinesejo dom
in nanj vezane lepe spomine. Tudi,

¢e nisi domacin Krasa se skozi motive
seznani$ z arhitekturo, barvitostjo in
lepoto Krasa. Tokrat je na slikah upora-
bil novo, edinstveno tehniko - slikanje
z zemljo, katero poisce in iz nje naredi
posebno pasto ter ustvari zapis ¢asa na
grundirani juti, Se vedno poln energije
in novih zamisli pri ve¢ kot sedemde-
setih letih. Do te novacije je prisel s
pomocjo Stanke Golob, ki se je zadnja
leta posvetila likovnemu ustvarjanju z
naravnimi materiali.

Kaj je zanimivo pri ustvarjanju
Marjance Prelog? Na njeni delovni
mizi nastajajo poucne in humorne
podobe iz vsakdanjega Zivljenja, ce-
prav najraje ilustrira naravo in njene
prebivalce. Pri ustvarjalnem delu je
predana tradicionalni tehniki risanja
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Zvonka Zupanci¢ Slavec je predstavila
avtorico Stanko Golob



s svin¢nikom, tusem, barvnimi svin¢-
niki in akvarelu. Papirji, od prosojnih
do roc¢no narejenih, ji predstavljajo
podlago za ilustriranje, pa tudi izrazni
material za tridimenzionalne Zivali.

Tokrat smo se priblizali njenim razmi-
$ljujocim pticam v izredno natan¢nih
ilustracijah/risbi v kombinaciji s teh-
niko kirigami. Njen koncept je izrazit
primer: kjer se Zivljenje za¢ne...in na
krilih ponese samo to, kar nasa ramena
tisti hip zmorejo.

V ozadju likovna dela Stanke Golob,
od leve proti desni smo: Marjan
Miklavec, Ljubica Jelusic, Fani Trunkelj,
Stanka Golob in Sasa Strnad

Urska Grahek in JoZe Kovacic¢ — Jojo obcu-
dujeta likovno delo vasi Lokev na Krasu na-
slikano z zemljo avtorja Marjana Miklavca

Tudi naso skupino likovnih snovalcev,
ki jo sestavljajo Natasa Bartol, Beti
Lunder, Jakob Skantelj, Fani Trunkelj,
Nada in Tone Lunder, Matjaz Bartol,
Milena §kante|j in tudi ostali ¢lani, ki
se tokrat niso mogli udeleziti razstave
Ales, Vera, Laura, Darja in Metoda slika-
nje sprosca in povezuje.

Moja naloga pa je razvijanje njihove
ustvarjalnostiin le usmerjanje idej med
njihovo dusevnostjo in materializacijo

O likovnih delih so poklepetali
Milena Skantelj, Natasa Bartol,
Beti, Nada in Tone Lunder

Ljubica Jelusic je predstavila
slikarja Marjana Miklavca

na papirju ali drugih materialih. Imam
obcutek, da od njih dobivam ve¢ kot
dajem, zato si prizadevam, da bo na$
program v prihodnjih mesecih vsebin-
sko razgiban, ustvarjalno-kvaliteten in
vas bo skozi nasa pojavljanja v MAZ-u
ali na torkovih srecanjih skupaj z nami
razveseljeval.

= Sasa Strnad,
mentorica Likovnih snovanj

T
B! P

Zanimiva postavitev in predstavitev
likovnih del Marjance Prelog, Ptice
v kombinaciji s tehniko kirigami

Smebh je pol zdravja in tega se drzimo
tudi na nasih druZenjih MatjaZ Bartol,
Stanka Golob, Marjan Miklavec, Sasa
Strnad, Natasa Bartol in Urska Grahek



SPORT

»Evropsko prvenstvo« v ltalij

Slovenska reprezentanca v hokeju na vozickih Ze nekaj ¢asa ni igrala mocnejsSega
turnirja, kjer bi preizkusila svoj trenutni nivo in kvaliteto. Tega si je zelela in s pri-
javnico za turnir v Lignanu je ta priloZznost prisla. Ze v prijavnici se je z napovedano
klasifikacijo in tockovnim sistem dalo slutiti, da bodo konec februarja potekale borbe

na izjemno visokem nivoju.

In res. Seznam reprezentanc, ki naj bi
prisle na turnir v Italijo, je bil zelo po-
doben tistemu, ki ga je Mednarodna
zveza sporocila glede udelezencev na
Evropskem prvenstvu. Najvec¢jem leto-
Snjem tekmovanju, ki je bil prav nekaj
dni pred odhodom slovenske repre-
zentance v ltalijo postavljen v balon-
¢ek vprasanj. Organizacijo prvenstva
je namrec sredi februarja odpovedala
Spanija, ki je bila na prvenstvo uvr-
$¢ena le kot gostiteljica. S tem so bile
vse glasnejSe debate, »katera drzava
bo nadomestna gostiteljica«, »ali pr-
venstvo letos sploh bog, za slovensko
reprezentanco pa Se najpomembnejse

Sportni tekmovalni utrinki.

vprasanje, »ali bo z odpovedjo Spanije
kot gostiteljice mesto na prvenstvu
pripadlo Sloveniji«. Po lestvici bi ze
moralo biti tako.

A v tem casu je postalo jasno, da bo
julijsko evropsko prvenstvo gostila
Nizozemska, udelezenke pa so iste
drzave, kot so bile predvidene ze za
prvenstvo v Madridu. In ja, tudi Spanija
je med njimi. Tako je (Ceprav se prej
tega ni vedelo) turnir v Lignanu sluzil
kot odli¢na predpriprava za prvenstvo
za ostale drzave ter priloznost za do-
kazovanje za Slovenijo. Prav vse preo-
stale reprezentance na turnirju bodo

namre¢ nastopile na Nizozemskem.
Torej, je res $lo za izjemno kvaliteten
in priznan turnir, temu primerno pa
se ga je lotila tudi Slovenija. Z novimi
dresi in opremo, dvema debitantoma
v reprezentanci ter kakSnim boljSim
vozi¢kom se je slovenska reprezentan-
ca zadnji Cetrtek v februarju odpravila
v obmorski, in sicer ¢udovit Lignano
(tokrat je vse tri dni deZevalo in pihalo),
kjer je potekal turnir Sestih nacij. Poleg
slovenske reprezentance $e jasno go-
stiteljica Italija, Nemc¢ija, Svica, Danska
in Finska. Kot re¢eno, vse najboljse re-
prezentance v Evropi, manjkali pa sta
le Nizozemska in Belgija.

;.'l.l"_-.l.'u-"
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Zal je imela verjetno ravno Slovenija
najmanj sre¢no roko pri razvri¢anju v
skupine. Slovenska reprezentanca je
bila uvrscena v skupino A, pridruzili pa
sta se jim $e ltalija in Finska. Se pred
zacetkom tekmovanja je v slovenskem
taboru prevladovalo mnenje, da so
dobili morda celo najtezje nasprotnike,
kar se je v nadaljevanju tudi pokazalo.
Vseeno pa so imeli Slovenci prav po-
sebno cast, saj so s tekmo proti Italiji
odprli turnir. To pa je bil na zalost
edini pozitiven del uvodne petkove
tekme, saj se je takoj po sodnikovem
zvizgu pricel italijanski juri$ na sloven-
ski gol. Hitrost italijanskih vozickov,
predvsem pa spretnost in agresivno
pokrivanje italijanske prve peterke so
prinesli hitro vodstvo reprezentance z
Apeninskega polotoka. Slovenski se-
lektor Damir Bakoni¢ je z nekaj menja-
vami in dvema time outoma poskusil
malo ustaviti polnjenje slovenskega
gola, a je bila Italija tudi po svojih
menjavah $e naprej agresivna in neu-
smiljena do slovenskega vratarja. Na
koncu so se domacini ustavili pri 25-ih
golih, za boljdi vtis pa ni pomagal niti
¢astni gol Marjana Meznarja. Slednji je

bil najboljsi igralec tudi na drugi tekmi
slovenske reprezentance, ko se je ta
pomerila s Finsko. Tretja drzava sveta
je bila precej bolj »prijazen« nasprotnik
Slovenije, saj si je nasa reprezentanca
priigrala precej ve¢ priloznosti, imela
nekoliko ve&jo posest Zoge, posledi¢no
pa je imela slovenska obramba nekoli-
ko ve¢ predaha. Sploh na zacetku tek-
me, ko so bili Slovenci kar nekaj ¢asa
enakovredni Fincem. V nadaljevanju
tekme v drugem polcasu so se Finci
sicer pokazali za izrazito premoc¢nega
tekmeca, a kljub temu je ostal po tekmi
veliko boljsi vtis kot proti domacinom.

Namestitev v Sportnem kompleksu za
invalide.

Sloveniji je tako po dveh porazih prvi
dan turnirja preostal boj z Nem¢ijo za
kon¢éno peto mesto, ki je v svoji skupi-
ni B prav tako zasedla zadnje mesto.
Povsem izenacen prvi polcas, ki je po
sre¢i in nekaj sodniskih odlocitvah
sicer pripadel Nemcem, je bil poka-
zatelj, da je bil to vendarle nasprotnik
po slovenski meri. Forma slovenske
reprezentance se je tako vec kot oci-
tno stopnjevala iz tekme v tekmo. In
Ceprav so bili na koncu tudi Nemci
boljsi ter je Slovenija zasedla 6. mesto,
je ravno prej omenjeno dejstvo precej
vzpodbudno. Iz tekme v tekmo je bilo
boljse in tudi z najboljsimi, ki bodo mi-
mogrede igrali na pravem Evropskem
prvenstvu v ltaliji, se je Slovenija ena-
kovredno kosala.

= Jakob Skantelj

P.S. V finalu je Finska premagala ltalijo,
tretja je bila Danska. Slovenija je igrala in
izgubila z obema finalistoma.
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1Z ZIVLJENJA

Bralni koticek

CRAIG THOMPSON: ODEJE

Odeje je roman, ki je izSel Zze pred 10
leti. Pa sem se v teh dneh nanj zopet
spomnila in ga ponovno prebrala. To je
avtobiografski roman v stripu. Glavni
junak Craig je srednjesolec, doberrisar,
rad bere in razmislja o bistvu Zivlje-
nja. Posteljo si deli z mlajsim bratom.
Odrasca v strogem krsc¢anskem okolju,
kjer starsi niso ni¢ kaj naklonjeni nje-
govi Zelji po znanju in zasebnosti. Med
sosolci nima prijateljev. Med zimskimi
pocitnicami spozna Raino, sorodno
duso, s katero naveze stik.

Gre za avtorjevo spominjanje na odra-
$¢anje, ki ni bilo ni¢ kaj sre¢no obdo-
bje. Avtor Craig Thompson je ameriski

ustvarjalec, rojen sredi sedemdesetih
let v ameriski drzavi Michigan, mladost
pa je prezivljal v Wisconsinu, ki slovi
po pridelavi mleka. Torej gre za okolje,
kjer je bolj kot znanje cenjeno delo na
kmetiji. Kar malo neverjetno se mi je
zdelo, da se je sredi sedem-
desetih glavni junak roma-
na delil posteljo z bratom.
Ko potegnem vzporednico
s svojim otroStvom, saj sva
zavtorjem vrstnika, se spo-
minjam pripovedi starih
starSev o njihovi mladosti,
ko so si otroci delili poste-
lje. To so bili medvojni ali
morda povojni casi, ko je
bilo veliko pomanjkanje,

ne pa sedemdeseta, ¢etudi smo Ziveli
v socializmu. V romanu je duh okolja
in Casa zelo dobro ujet, bolecina tako
obcutena.

Stripovski romani pri nas niso razsir-
jeni, postajajo pa vse bolj privla¢ni in
roman Odeje je odlicen
primer, da te tovrstni
Zanr povlece. To je njegov
edini roman v slovenskem
jeziku, nekatere knjiznice
imajo na »zalogi« 3e tri
njegove stripe v angle-
Skem jeziku: Habibi, Carnet
de voyage in Good-bye,
Chunky Rice.

= Andreja Sustar

0DZIV BRALKE NA BRALNI KOTICEK

V predzadnji $tevilki MAZ-a, v rubri-
ki Bralni koticek Andreja poziva nas-bral-
ce k razmisljanju zakaj in kaj beremo?
Mislim, da premalo beremo, prevec
hitimo eden mimo drugega, najenostav-
neje je prizgati televizor ali racunalnik...

Zakaj berem? Ne vem. Zakaj diham,
jem? Da prezivim, pa tudi iz uZitka. Ne
predstavljam si Zivljenja brez branja.
Veliko ljudi misli, da je branje nekaj
pasivnega, pa ni res. Bralec je tudi
ustvarjalec, ne da samo zapolni eno-
stavna prazna mesta, ampak Se kako
sodeluje s svojimi izkuSnjami, znanjem
in spoznaniji. Torej branje je aktivni akt.

Kaj mi nudi branje? Spoznavam sebein
druge, spoznavam nasploh Zivljenje,
pridobivam izkus$nje, bogatim svoja
spoznanja in kar se mi zdi zelo po-
membno za danasnji ¢as, branje krepi
soCutje, bralec se vzivlja v socloveka...

Sem precej zahteven bralec, branje mi
da obilo snovi za razmisljanje, sem pa
tudi kot literarna komparativistka tudi
strokovno obremenjena. Ne nasprotu-
jem lazji literaturi, nasprotno mislim, da
je pomemben sam akt branja, ¢eprav
so to bestseleriji, revije, ¢asopisi,... tudi

sama kdaj posezem po lazjem ctivu.
Poleg avtorja in vrste dela (proza, po-
etika ali dramatika) se mi zdi zanimiv
bralec in zato se pogosto sprasujem,
kako navdusiti ljudi za branje?

Kaj berem? Zadniji¢ sem iz knjiznice prine-
sla stiri knjige: roman Umetnost krpanja,
ameriske pisateljice Elizabeth Berg, ro-
man Macja miza - Michael Ondaatje, knji-
go krajsih zgodb z naslovom UbezZnica,
kanadske pisateljice in Nobelove nagra-
jenke za leto 2013 Alice Munro in knjigo
Mance Kosir Darovi minevanja, ki ni fikci-
ja. Na kratko jih bom opisala.

Umetnost krpanja Elizabeth Berg.
Roman pripoveduje zgodbo dveh se-

ster Laure, Caroline in brata Steva, ki se
spominjajo otrostva, matere in oceta.
To soocenje s preteklostjo prinese na
dan mnoge zamolcane zgodbe, ki Se
zdaj bremenijo Carolino...

Macja miza - Michael Ondaatje.

Maéja miza je zadnja miza v ladijski
jedilnici, je najbolj oddaljena od kapi-
tanove, zato nevidna za druge potnike,
ljudje za njo paimajo pregled nad vsem
in vsemi. Glavni junak in tudi pripove-
dovalec je enajstletni pobi¢ Michael,
ki z dvema fantoma istih let potuje z
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Bralno kulturo je potrebno stalno gojiti. Na
fotografiji je utrinek z rehabilitacije v Izoli nase
aktivne ¢lanice Beti Lunder v druZinskem krogu.

ladjo iz Srilanke v Anglijo. Voznja traja
tri tedne in je polna prigod, spozna-
vanja novih ljudi, prava 3ola Zivljenja,
zato je roman o odrasc¢anju

Alice Munro - UbeZnica.

Knjiga Ubeznica je zbirka osmih krajsih
zgodb, pisateljica opisuje vsakdanje do-
godke, ki pa imajo presenetljiv vpliv na
protagoniste iz kanadske polpreteklosti
in sedanjosti, ki se lahko zgodijo kjerkoli.

Manca Ko3ir - Darovi minevanja.
Manca Kosir si dopisuje s Stirimi Zen-
skami in dvema moskima, ki govorijo
0 minevanju in smrti, o njihovih izku-
$njah s smrtjo. Knjiga je pretresljiva in
rabi dokaj zrelega bralca.

Napisala sem zakaj in kaj berem...

= Sonja Vrhovec



Izlet na stolp
Vinarium Lendava

V pozni jeseni lanskega leta smo se na pobudo nekaterih uporabnikov osebne asi-
stence v Mariboru odpravili na izlet. S skupnimi mocmi drustvene sluzbe prevozov
in programa osebne asistence smo le-tega lahko uresnicili. Nasa ciljna tocka je bila
razgledni stolp Vinarium v Lendavi.

Ob nacrtovanju ogleda smo bili v
samem zacetku skeptic¢ni ali drzi, da
je stolp v celoti prilagojen invalidnim
osebam in porajala so se vprasanja
kako bomo to izvedli, kako se bomo
povzpeli,... Za to lokacijo smo se
odlocili, saj smo hoteli dozZiveti nekaj
novega, zanimivega, malce visinskega
adrenalina, predvsem zdruZiti prijetno
s koristnim, saj je to osebam na inva-
lidskih vozickih velikokrat otezeno.
Tezava se pojavi zaradi transporta, pa
tudi pomo¢ osebnih asistentov je pri
tezko gibalno oviranih in osebah na in-
validskih vozickih vec¢ kot dobrodosla.

Tokrat smo rekli, ni¢ ni nemogoce, le
s kan¢kom organizacije in precej volje
se vse da. V dopoldanskem ¢asu smo
se razvrstili v vozila in se polni pri¢ako-
vanj odpravili proti Lendavi. Ze po poti
je bilo veselo.

Ko smo vstopili v stolp, so nas zapo-
sleni prijazno sprejeli in Ze smo se z
dvigalom odpravili na najvisjo tocko,
razgledno ploscat, ki je 42 m nad tlemi.
Na samem vrhu pogled seze v stiri dr-
zave. Je ze res, da nam tisto dopoldan
vreme ni bilo naklonjeno, vendar zara-
di tega nismo bili slabe volje, saj je bilo
bistvo tega dne tudi druzenje. Ko nas je
zazeblo, smo se odpravili na topel ¢aj,
s katerim nas je pocastil nas podjetnik
Bogdan Babsek, za kar se mu iz srca
zahvaljujemo.

Na koncu smo bili zelo zadovoljni. Stolp
ni samo presezek v smislu arhitekturne
podobe, ampak je v celoti prilagojen in
s tem dostopen osebam na invalidskih
vozickih.

Nato je sledila opoldanska okrepitev s
kosilom v bliznji piceriji. Ob jedaci in
pijaci smo si vzeli ¢as za klepet in se

Skupinska fotografija izletnikov.
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v prijetnem vzdus$ju druzili vse do po-
znega popoldneva, ko smo se odpravili
proti domu. Ob tem je velika vecina
udelezencev izrazila Zeljo po vec¢ takih
druzenj, zato upamo, da nam bo v krat-
kem ponovno uspelo uresniciti nekaj
podobnega.

Sedaj pa 3e nekaj besed, ki so jih o izle-
tu povedali nekateri udelezenci izleta:

Dragica Cimerman:

» Z izletom sem bila zelo zadovoljna.
Taksnih izletov bi moralo biti vec, saj
se uporabniki med sabo druzimo, bo-
lje se spoznamo in posledicno si lahko
izmenjamo izkusnje glede kakovosti
nasega Zivljenja. Izmenjava izkusenj,
raznih nasvetov je za nas distrofike
in nasploh invalidne osebe Se kako
pomembna, zato bi si Zelela Se vec
taksnih druZenj in skupnih trenutkov.«

Franc Toplak:

» Vesel sem mozZnosti, da sploh lahko
gremo ven, saj je pri ljudeh, ki smo na
vozickih, velik problem s transportom.
Tako pa lahko gremo s prevoznimi
sredstvi, ki so prilagojena nam, invali-
dnim osebam, pa Se asistenti nam ves
cas pomagajo. Izlet je bil zanimiv in si
Zelim ve¢ podobnih druzenj.«

Inge Sarler:

» Bilo je super, razgled je bil super, pa
tudi organizacija zelo dobra. Asistenti
so dobro poskrbeli zame. Veselim se
Ze novega izleta.«

Sonja Lilek:

» Enkratno, Se posebej na stolpu. Vsec
mi je bilo tudi druZenje, saj le-teh v
Mariboru primanjkuje in bi Zelela, da
bi se taksna skupna srecanja veckrat
ponavljala. Pa tudi to bi Zelela izpo-
stavit, da sem zelo zadovoljna z novi-
mi asistenti. Prav tako imam od mese-
ca januarja 2015 urejeno asistenco na
domu, katera mi je v veliko pomoc v
vsakdanjem Zivljenju, saj dolocenih
opravkov sama vec ne zmorem in si
brez te asistence ne znam vec predsta-
vljati svojega Zivijenja.«

Zvrha je Eudoviti razgled.

Besedilo bom zakljucila s pozitivho
mislijo, ki naj nam bo vodilo v Zivljenju:

»Zivljenje ti ne more podariti samo
najboljsih stvari, vendar imas vedno
moznost, da Zivis Zivljenje po svojih
najboljsih moceh.«

= Avtorica besedila: Katica Zorec

Fotografije: JoZe Tepeh,
Matevz Selisek, Dejan Samperl
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Informacijska pisarna
za invalide v Mariboru

Na sedezu obcCine v Mariboru v sklopu projekta Obcine po meri invalida ze Sesto leto
deluje informacijska pisarna za invalide. Zaposleni belezijo povprecno eden ali dva

obiska na teden.

Po besedah vodje pisarne Ane Mandl,
ki je sicer tudi sekretarka Sveta invali-
dov mestne obcine Maribor, je pisarna
med mariborskimi invalidi dobro spre-
jeta. »Vsem zainteresiranim posreduje-
mo osnovne informacije in s tem pomoc¢
priurejanju dokumentov, ki so najveckrat
podlaga za nadaljnje korake h kakovosti
Zivljenja invalidov,« pravi gospa Mandl|
in dodaja, da je veliko vprasanj poveza-
nih z urejanjem pravnih statusov. V tem
primeru pomaga nasvet, kam se obr-
niti po pravno pomoc¢. Najpogostejse
vprasanje pa je 3e vedno, kje si lahko
uredijo karto za parkiranje na za to
namenjenih parkirnih mestih za inva-
lide. Le-teh v strogem centru mesta
primanjkuje. V garaznih hisah sicer
parkirna mesta so na voljo, vendar je za
marsikaterega invalida placilo parkirni-
ne velik finan¢ni izdatek. Podobno kot
v Ljubljani, je parkirnina znatno visoka

ravno v okolici mariborskega klini¢ne-
ga centra. Za nekoga, ki se mora tja
pripeljati na pregled veckrat na teden,
lahko to predstavlja prevelik finan¢ni
zalogaj. Zato so na UKC Maribor zZe
naslovili pobudo za oprostitev placila
parkiranja za invalide, toda za zdaj Se
niso prejeli odziva.

Udejanijilo pa se je dobro sodelovanje
med Svetom invalidov in mestnimi
komunalnimi sluzbami, saj se slednji
na opozorila o ovirah na plo¢nikih in
robnikih, ki motijo invalide, vedno zelo
hitro odzovejo, ob tem pa invalidom
tudi sporocijo, ali je tezavo mozno od-
praviti v ¢im krajsem moznem casu.

Stisk mariborskih invalidov je sodec po
opazanjih zaposlenih v informacijski
pisarni veliko, saj se marsikdo znajde
v osebni stiski, iz katere tezko sam
najde pot. Predvsem starejsi, nevesci

uporabe racunalniske tehnologije, se
tezko dokopljejo do zanje potrebnih
informacij. Velik problem predstavlja-
jo invalidska stanovanja, pri cemer je
lahko v pomo¢ napotitev invalida na
medobcinski stanovanjski sklad in po-
sredovanje kontaktov invalidskih dru-
Stev, kjer invalidi dobijo najkoristnejsa
pojasnila.

Za vse, ki stanujete v mariborski regiji,
vam za kontakt posredujemo 3e tele-
fonsko stevilko informacijske pisarne
v Mariboru: (02) 2201 202 in e-naslov:
invalidi@maribor.si. Marsikdo se v svoji
zZivljenjski stiski povsem zapre vase, kar
velja Se zlasti za tiste, ki nimajo socialne
mreze, kar pa je povsem brez potrebe,
kajti reditev se vedno najde, narediti je
potrebno le prvi korak.

= Po viru pripravila: Vesna Veingerl

POSAMICNO SAHOVSKO PRVENSTVO DISTROFIKOV SLOVENIJE

Drustvo distrofikov Slovenije v sodelovanju z Zvezo za Sport invalidov Slovenije — Paraolimpijskim
komitejem tudi letos organizira posamicni Sahovski turnir, in sicer loceno v Zenski in moski kategoriji.

Prvenstvo bo potekalo v Domu dva topola v I1zoli, in sicer od 8. do 10.4.2016.
Z Zzrebanjem in nato odigranim 1. krogom, se bosta turnirja v obeh konkurencah zacela v petek ob 17.00 uri.

Vabimo vse distrofike sahiste, da se tega turnirja udelezite.
Vec informacij lahko najdete na novi spletni strani drustva www.drustvo-distrofikov.si.

VABLJENI!!
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Lego zamajal
iz kock zgrajeni svet

Na sejmih igrac v Londonu in Nirnbergu so obiskovalci po porocanju spletne izdaje
Casnika Guardian letos januarja lahko zaslediti Lego figurico na invalidskem vozicku,
skupaj s spremljevalnim psom.

Lego figurica na invalidskem vozicku. Vir: http://www.druzina.si/ICD/spletnastran.nsf/clanek/lego-prvic-s-figurico-na-invalidskem-vozicku

Figurica je bila predstavljena v komple-
tu s prodajalcem sladoleda, kolesarjem
in skupino ljudi na pikniku, v novem
prizoru iz mestnega parka iz mestne
zbirke Lego kock (Lego City).

Gre za precej pomembno novost,
saj je bilo podjetje pred ¢asom de-
lezno obtozb, da njegovim figuram
primanjkuje raznolikosti. Lansko leto
so se pridruzili kampaniji za enakost z
nazivom »lgrackaKakorJaz« in rezultat
tega je bilo 20.000 zbranih podpisov
za peticijo Change.org, ki je pri podje-
tju lobirala, naj med svoje figure vkljuci
tudi invalide.

Po mnenju zagovornice peticije
Rebecce Atkinson je podjetje Lego
$e do nedavnega izrazalo negativen
odnos do milijonov invalidnih otrok
po vsem svetu, kajti v svojih izdelkih
jih ni predstavljalo na ustrezen nacin.
»To ni le vprasanje prodajnih stevilk ter
dostopnosti do invalidov, pri tem gre bolj
za spreminjanje kulturnih zaznav, na kar
lahko podjetje Lego s pozitivnim pristo-
pom mocno vpliva« je ze pred nekaj
Casa zapisala Atkinsonova.

Pri podjetju se na poziv seveda sprva
niso odzvali, novi kompleti kock pa

oznanjajo spremembo njihove trzne
politike. Organizatorji kampanje za
enakost »lgrackaKakoraz« so se na nji-
hovo odlo¢itev odzvali z neizmernim
veseljem: »Trenutno dobesedno jocemo
od veselja, saj je Lego pravkar zamajal
nas iz kock zgrajeni svet!«

= Vir: The Guardian; povzeto
po ¢lanku Mojce M. Stefanic¢

Sprememba, ki si jo zeliS od sveta, bodi sam.

Mahatma Gandhi
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ohn Ruskin je nekoc dejal, da najvecja nagrada za trud n
kar zanj dobis, temvec tisto, kar z njim postanes...




