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UVODNIK

Alil invalidski rasizem
nastaja tudi v Sloveniji?

V teh uvodnikih, pa tudi na sploh v svojih izjavah venomer poudarjam, kako v slovenski drzavni
politiki zadnja leta primanjkuje celovit pristop k reSevanju invalidske problematike, kar se
odraza tudi v odnosu drzavnih institucij do invalidov in kako temne sence s tem padajo na
Zivljenje slehernega slovenskega invalida. Nedavno se je Zal s tem v zvezi udejanila Se ena
mojih bojazni, o ¢emer pri¢ajo najnovejsi zapleti v zvezi z oblikovanjem Sveta FIHO, v katerem
bi morali po dogovoru med invalidskimi in humanitarnimi organizacijami izvoliti predsednika
Sveta, kar pa se ni zgodilo ter s formalnimi zlorabami podprli predstavnika vlade v Svetu iz vrst
Ministrstva za finance, kar se do sedaj Se ni nikoli zgodilo. Doslej so se v vseh mandatih kot
predsedniki Sveta izmenjevali predstavniki invalidskih in humanitarnih organizacij. Iz protesta
proti takSnemu sovraznemu prevzemu FIHO so vsi predstavniki invalidskih organizacij iz vrst
NSIOS sejo zapustili.

Opisano je le Se ena izmed manipulacij, s katerimi se hocejo izlo¢iti slovenski invalidi iz
procesov odlo¢anja, ob tem pa seveda ne morem mimo 3e drugih oblik kratenja pravic invalidov v vsakdanjem Zivljenju, ki
so povsem v nasprotju s Konvencijo o pravicah invalidov, Zakonom o invalidskih organizacijah in na¢elom »Ni¢ o invalidih
brez invalidov«. Tudi zato smo se sredi julija sestali predstavniki invalidskih organizacij, ki skupaj zastopamo prek 100.000
slovenskih invalidov, in na seji skups¢ine NSIOS obravnavali poskus podrzavljanja FIHO. Prevzem FIHO s strani drzave, kljub
izrecnemu nasprotovanju invalidskih in tudi nekaterih humanitarnih organizacij, je brez primere in v nasprotju z naceli in
vrednotami nevladnega sektorja, temeljnimi naceli civilne druzbe, s strokovnimi smernicami ter dolocili Konvencije ZN o
pravicah invalidov, gre pa seveda tudi za ocitno ukinjanje participativhe demokracije na podro¢ju invalidskega varstva.

Drzava ne more upravljati ali voditi fundacije na podrocju civilne druzbe. Vloga drzave je v skladu z zakonodajo izklju¢no
nadzorstvena. Posebni socialni programi so prerasli okvir dopolnilne skrbi drzave, uporabniki so od njih Zivljenjsko odvisni,
ta druzbeni podsistem deluje dobro in z visoko stopnjo zadovoljstva uporabnikov, zaradi katerih FIHO sploh obstaja. Zato so
eksperimenti na podroc¢ju najbolj ranljivih skupin povsem nedopustni.

Po dosedanjih tolmacenjih predloga nove zdravstvene reforme sem do nje lahko upravi¢eno kriticen, saj iskreno dvomim o
tem, da invalidom prinasa karkoli dobrega. Posebej bi Zelel opozoriti na pomembno vlogo, ki jo v Zivljenju vsakega distrofika
predstavlja obmorska obnovitvena rehabilitacija, s katero si dolgoro¢no ohranjamo zdravje in katera se odvija prav sedaj, v
poletnih mesecih.

V juniju smo v Ljubljani ponovno uspesno izpeljali mednarodno konferenco predstavnikov invalidskih podjetij in znova
dokazali, da imajo invalidska podjetja v Sloveniji utrjeno pozicijo in so pri svojem delu zelo uspesna. Zlasti smo distrofiki
upravi¢eno ponosni na svoji dve invalidski podjetji Dom dva topola in Birografika BORI, katera upravljamo sami.

Ker nas odlikuje odgovorna samozavest, se bomo za ohranjanje svojih pridobljenih pravic borili $e naprej. Medtem pa le

uzivajte poletje in do naslednjega uvodnika, ki ga boste brali po izvedenem obénem zboru v septembru, vam zelim ¢im vec
lepih, toplih in veselih pocitniskih dni!

Boris Sustarsi¢,
Predsednik Drustva distrofikov Slovenije
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Mateja Toman, zaposlena v Birografiki BORI kot razvojna usklajevalka, je Ze nekaj let
Clanica Drustva distrofikov Slovenije. Vsi jo poznamo kot izjemno inteligentno in od-
prto osebo, ki je vedno pripravljena priskociti na pomoc distrofiku v stiski in mu tudi
pravno svetovati, poleg tega pa v svojih javnih nastopih na mednarodnih in domacih
konferencah venomer opozarja na pereca vprasanja, s katerimi se invalidi srecujejo
v svojem vsakodnevnem zivljenju.

Tezko bi izpostavila eno samo vprasa-
nje. Pogosto potrebujejo usmeritev, na
katero institucijo naj se obrnejo v dolo-
eni situaciji. Glede pravic s podro¢ja
invalidskega varstva ljudi pogosto za-
nima, kako zaceti postopek uveljavlja-
nja dolocene pravice, kako ta poteka,
kaj lahko pri¢akujejo. V vpradanjih se
pogosto odrazajo SirSe druzbeno eko-
nomske razmere. To je bilo zlasti opa-
zno pred leti po spremembi predpisov
s podro¢ja socialnega varstva, ko je
bilo veliko vprasanj glede varstvenega
dodatka, pridobivanja socialne pomo-
¢i in posledi¢ne omejitve razpolaganja
s premozenjem oziroma dedovanja.
Takrat se je kar nekaj dotedanjih preje-
mnikov varstvenega dodatka odlocilo,
da se mu odrecejo, saj niso Zeleli, da
bi kasneje te prejemke morali njihovi
dedi¢i vracati. Tezko si predstavljam,
kako so potem z nizko pokojnino sploh
preziveliiz meseca v mesec. Opazno je,
da je socialnih stisk kar veliko in da go-
spodarska rast, o kateri zadnje mesece
poslusamo v medijih, ni prispevala k
izboljSanju polozaja tistih, ki se sooca-
jo s slabimi ekonomskimi razmerami.
Obcasno se posamezniki obrnejo na-
me tudi s pravnimi vprasanji, ki niso
prav ni¢ povezana s podro¢jem social-
nega oziroma invalidskega varstva. Ce
gre za podrogja, s katerimi se v praksi
ne sreCujem, zlasti pa v primerih, ko
so informacije o konkretni situaciji
pomanijkljive, je tezko dati natancen
odgovor kar takoj, tako na hitro, po

telefonu. Upam, da ljudje razumejo, da
noben pravnik ne obvlada vseh podro-
¢ij. (nasmeh)

Prvi znaki distrofije so se pri meni
pokazali okrog osmega leta starosti.
Spomnim se, da sem pri dvanajstih
letih zadnji¢ smucala. Niti pred zacet-
kom distrofije nisem bila nek zagrizen
Sportnik, a gibanje na prostem, kole-
sarjenje, kotalkanje, smucanje, ..., sem
imela zelo rada. Hvalezna sem usodi,
da mi je dala na razpolago dovolj let
brez znakov obolenja, da sem lahko
izkusila tudi povsem obicajno otrostvo
in da poznam obcutek gibanja brez
omejitev. Diagnozo so mi dolocili, ko
sem bila stara devet let. V najstniskih
letih je obolenje hitreje napredovalo,
po Sestnajstem letu sem Ze tezko ho-
dila, na koncu le $e nekaj korakov po
stanovanju. Od Sestindvajsetega leta
starosti stalno uporabljam elektri¢ni
invalidski vozi¢ek. Verjetno je bilo
sooCenje z mojo diagnozo za starse
teZja preizkusnja kot zame. Razumljivo
je, da so si zame Zzeleli vse najboljse,
da jih je skrbelo, kaksno Zivljenje me
Caka. Meni distrofija sicer ni ¢isto ni¢
vse¢, veliko rajsi bi bila brez omejitev,
ki jih prinasa. A hkrati se zavedam, da
se da tudi tako Ziveti aktivno, zanimi-
vo zivljenje. Ocitno sem po prednikih
podedovala malce bolj »trd karakter«
in me zato vsaka teZava ne vrze &isto
iz tira. StarSem in bratu sem hvalezna,

da iz mojega zdravstvenega stanja
niso delali prevelike drame in so mi
tako omogocili kolikor se da obicajno
odrascanje. Dobro pa je tudi to, da me
niso prevec »zavijali v vato«, oce mi
je zmeraj govoril, da naj se zanesem
predvsem nase.

Trenutno sem v vsakodnevnih aktiv-
nostih v ustrezno prilagojenem okolju
samostojna. To sicer terja kar nekaj
truda in 3e ve¢ ¢asa, ampak mi veliko
pomeni, saj mi omogoca vec svobode.
TeZja gospodinjska opravila so zame
neizvedljiva, zato mi pri njih priskoci
na pomoc¢ asistentka Tina, ki me v
okviru drustvenega programa osebne
asistence obisce enkrat tedensko po tri
ure in pol.

Osnovno Solo sem obiskovala v mojem
domacem kraju v Sempetru v Savinjski
dolini, kasneje gimnazijo na Srednji
tehniski Soli v Celju. Ker s Solo nikoli ni-
sem imela tezav in sem vse obveznosti
po 3olskem programu (razen telovad-
be) opravljala enako kot moji vrstniki,
me nikoli niso napotili na komisijo za
razvri¢anje otrok s posebnimi potre-
bami. Fizitlne omejitve, ki so se zacele
pojavljati ob koncu osnovne 3ole in so
se stopnjevale v ¢asu gimnazije, sem
premagovala v sodelovanju s sosolci.
Takrat namre¢ 3e ni bilo asistence v
Soli in smo se dogovorili kar sami, brez
sodelovanja zunanjih strokovnjakov.
Dobro smo se razumeli. Mogoce se
temu rele uspesna integracija.



Ob zaklju¢ku gimnazije se mi je zdelo
edino normalno, da Solanje nadalju-
jem. Mama je sicer pricakovala, da bom
ostala doma in se zaposlila v njenem
racunovodskem servisu. Tako bi po
njenem mnenju imela delo, predvsem
pa bi bila na varnem v domacem oko-
lju. Mene pa »varno domace okolje« ni
pretirano zanimalo, to sem Ze poznala.
Za $tudij prava sem se odlocila iz dveh
razlogov. Najprej zato, ker sem menila,
da bi pravno znanje utegnilo biti upo-
rabno tako v zasebnem Zivljenju kot
pri iskanju zaposlitve. Drugi razlog pa
je bila matematika. Te v gimnaziji res
nisem marala in sem si Zelela studija,
kjer je bo ¢im manj. Skratka, Zelela sem
si en nezahteven 3tudij in sem izbrala
pravo. (nasmeh) Ko sem po vpisu v
referatu prevzela prvi del studijskega
gradiva, sem sicer ugotovila, da prav
lahkotno ne bo. A moja izbira se je iz-
kazala za pravilno. Studij mi je bil vie¢,
na to, da je treba za izpite predelati kaj
bolj obseZnega, se pa clovek tudi kar
hitro navadi.

Pravna fakulteta v Ljubljani je bila v
tistih letih Se na lokaciji nekdanjega
dezelnega dvorca, zato je bila arhitek-
turno povsem nedostopna. Pri obisko-
vanju predavanj je bila zato bistvene-
ga pomena pomo¢ sluzbe prevozov
Drustva distrofikov Slovenije. Ves cas
Studija so mi zagotavljali prevoz do

fakultete in mi tudi pomagali priti do
predavalnice. Neredko pa so me po
stopnicah prenasali tudi sosolci, vratar
fakultete, nekajkrat celo takratni dekan
prof.dr. Kranjc. Slednji se je neko¢ po-
salil, da je zame najtezji del izpita priti
do prostora, kjer izpit poteka. V ¢asu
Studija sem stanovala v Studentskem
domu na Topniski ulici v Ljubljani, kjer
sem si apartma delila s $e tremi sosta-
novalkami. Dobro smo se razumele.
Ker sem prejemala Zoisovo Stipendijo,
ki je zadoscala za kritie mojih stro-
skov v casu Studija, se mi ni bilo treba
ukvarjati niti s finan¢nimi vprasanji,
ki sicer obremenjujejo marsikaterega
Studenta ali pa njegove starse. To so
bila zanimiva in - ¢e odstejemo nekaj
pozivljujoCega stresa v obdobju izpi-
tov - brezskrbna leta.

Birografika BORI je invalidsko podjetje
v lasti Drustva distrofikov Slovenije in
na drustvu so me seveda poznali, saj
sem Ze v Casu Studija koristila storitve
njihove sluzbe prevozov, udelezeva-
la sem se tudi vsakoletne skupinske
obmorske obnovitvene rehabilitacije
v Domu dva topola v Izoli. Ob koncu
Studija so mi predlagali, da se zaposlim
v Birografiki BORI. Meni se je ta opcija
zdela najboljsa od vseh, ki so mi bile
takrat na razpolago. Delo v domacem

Utrinek s konference o integraciji v izobraZevanju.

ra¢unovodskem servisu me je mikalo
$e manj kot pred Studijem, sodisc¢a so
bila takrat bistveno manj dostopna,
kot so danes, hkrati pa so mi ome-
nili, da bi mi v primeru zaposlitve v
Birografiki BORI omogocili zacasno
nastanitev v drustveni bivalni skupno-
sti. Hkrati resiti vprasanje zaposlitve in
bivanja takoj po zaklju¢ku Studija je po
mojem mnenju odli¢na kombinacija,
zato sem predlog sprejela. Iz bivalne
skupnosti sem se po letu in pol preseli-
la v najemnisko stanovanje stanovanj-
skega sklada MOL, v Birografiki BORI
pa sem zaposlena $e danes. Ceprav
sem na fakulteti pridobila dobro teo-
reti¢cno podlago, so prakti¢ne izkusnje
tiste, ki to znanje ustrezno nadgradijo.
In v teh letih se je izkusenj ze kar nekaj
nabralo. Zdaj jih predajam sodelavki
Mojci Susec, s katero deliva pisarno in
je pred kratkim zacela svojo poklicno
pot pravnice.

Udelezba na konferencah, kjer se sre-
Cujejo predstavniki invalidskih orga-
nizacij ali invalidskih podjetij, kot so
npr. dogodki v okviru Evropskega inva-
lidskega foruma (EDF) ali Evropskega
zdruZenja  organizacij  distrofikov
(EAMDA), vsakoletna konferenca inva-
lidskih podjetij v organizaciji Zavoda
invalidskih podjetij Slovenije, je po-
membna zaradi izmenjave izkusenj
organizacij iz razli¢nih drzav, zlasti pa
zaradi sodelovanja pri oblikovanju
in zastopanju skupnih interesov v
razmerju do nacionalnih institucij in
institucij na ravni EU, kjer se pripra-
vljajo in sprejemajo pravni akti, ki jih
morajo upostevati drzave clanice EU.
Na konferencah, ki so namenjene po-
sameznim strokovnim podrocjem, kot
je na primer podrocje zaposlitvene
rehabilitacije in zaposlovanja invalidov
ali podrocje socialne varnosti, pa je
udelezba koristna zaradi spremljanja
razvoja dolocenega strokovnega po-
dro¢ja, izmenjave primerov dobrih
praks in seznanitve s predvidenimi
spremembami predpisov, ki urejajo ta
podrocja. Mislim, da je prav, da invalidi
sodelujemo na tovrstnih dogodkih, saj



Ze dolgo nismo zgolj uporabniki sto-
ritev, ampak je med nami Ze kar nekaj
strokovno usposobljenih in ustrezno
izkusenih posameznikov, ki lahko kom-
petentno predstavimo nase poglede
ter s tem udejanjamo nacelo ,Ni¢ o
invalidih brez invalidov.”

Zame je bila posebna izkusnja zago-
tovo udelezba ob pristopu drzav k
podpisu Konvencije OZN o pravicah
invalidov. Dogodek se je odvijal na
sedezu OZN v New Yorku, udelezile
so se ga vladne delegacije iz 3tevilnih
drzav z vsega sveta. Slovenski invalidi
smo bili ponosni na to, da je k podpisu
konvencije med prvimi pristopila tudi
Slovenija z delegacijo pod vodstvom
takratne ministrice za delo, druzino
in socialne zadeve gospe Marjete
Cotman. Vzdusje v dvorani general-
ne skupscine OZN je bilo izjemno. Vsi
sodelujoci, Se posebej pa invalidi, ki
smo prisostvovali dogodku v okviru
nacionalnih delegacij, smo se zave-
dali, da gre za prelomen mednarodni
dokument na podrocju zagotavljanja
temeljnih ¢lovekovih pravic invalidov.
Konvencija je namre¢ za razliko od 3te-
vilnih prej sprejetih resolucij za drzave
podpisnice obvezujoca. Seveda smo
se hkrati zavedali, da samo zaradi pod-
pisa konvencije ne bodo kar ¢ez no¢
izginile vse diskriminatorne prakse in
druge ovire, ki nam invalidom prepre-
Cujejo, da bi imeli enake moznosti na
vseh podrog¢jih Zivljenja. Se vedno bo
za dejansko uresnicitev vseh zapisanih
pravic potrebnih veliko aktivnosti, kar
pa ni samo naloga drzav podpisnic,
ampak tudi invalidov, ki moramo bdeti
nad tem, kako se zaveze iz konvencije
uresnicujejo v praksi, kaksne predpise,
politike in ukrepe sprejama drzava ter
kako ti prispevajo k zagotavljanju pra-
vic invalidov. Na tem podro¢ju so inva-
lidske organizacije kot reprezentativni
predstavnik invalidov najbolj kvalifici-
ran sogovornik drzavnih institucij.

Potovanje z invalidskim vozi¢kom zah-
teva le nekoliko drugaéno organizacijo:

Slovenska delegacija ob pristopu k Konvenciji OZN o pravicah invalidov. Z leve proti desni:
Stefan Kusar, takratni glavni tajnik NSIOS, ministrica Marjeta Cotman, Mateja Toman, po-
leg nje predstavnica slovenskega veleposlanistva v ZDA in mag. Cveto Ursic.

poiskati je treba dostopen hotel ali
drugo nastanitev in ustrezno prilago-
jen transport do Zelene destinacije.
Hotelov, ki ponujajo sobe brez arhi-
tektonskih ovir, je vedno vec in jih je
brez tezav mogoce najti vsepovsod
po svetu, tudi v dezelah, ki jim v Evropi
recemo ,tretji svet”. Res je, da se pod
pojmom ,dostopno za uporabnike
invalidskega vozi¢ka” najde marsikaj,
zato se je ob rezervaciji pametno
pozanimati o dvigalu, irini vrat v ko-
palnico in podobno. Izboljsuje se tudi
dostopnost javnega transporta, zlasti v
vecjih evropskih mestih, kjer se marsi-
kje da uporabiti metro, tramvaj, mestni
avtobusni prevoz ali taksi, dostopen za
invalide. Mednarodna letalis¢a zagota-
vljajo ustrezno dostopnost in pomo¢
potnikom invalidom pri vkrcanju in
izstopu iz letala, ve¢je letalske druzbe
obi¢ajno brez zapletov omogocajo
prevoz (elektricnega) invalidskega
vozicka, ¢e izpolnjuje njihove tehni¢-
ne oziroma varnostne pogoje glede
baterij. Zal ima po mojih izkusnjah na$
nacionalni letalski prevoznik pri tem,
milo re€eno, ve¢ tezav. Prevoz elektri¢-
nega invalidskega vozicka je prakti¢no
neizvedljiv. Moj ro¢ni, zloZljiv invalidski
vozic¢ek so ze nekajkrat vkrcali brez te-
Zav, pred kratkim pa so za isti vozi¢ek
ocenili, da je prevelik, ¢eprav je Slo za
isti tip letala. Potem smo se pogovorili
o teh domnevno prevelikih dimenzijah

zloZljivega vozic¢ka in so prevoz potrdili.

Ker sem pri vsakodnevnih opravilih
samostojna le v povsem prilagojenem
okolju, na dopust seveda ne morem sa-
ma, saj potrebujem fizicno pomo¢. To
Se zlasti velja takrat, ko na potovanju
uporabljam ro¢ni invalidski vozicek,
ki je pri premagovanju arhitekturnih
ovir bistveno bolj prirocen od tezjega
in SirSega elektricnega invalidskega
vozi¢cka. Zato je zame pomembno
vprasanje, kdo me bo na potovanju
spremljal kot asistent. Vsi, ki so doslej
bili v tej vlogi, so se izkazali kot zane-
sljivi pomo¢niki in odli¢ni sopotniki, za
kar sem jim iskreno hvalezna.

Pred odhodom v Jordanijo so mi vsi za-
trjevali, da ne smem pojesti nicesar, kar
ni skuhano neposredno pred mano, in
spiti ni¢esar, kar ni v originalni zaprti
embalazi, v nasprotnem primeru me
zagotovo doletijo hude prebavne teza-
ve, ¢e ne Se kaj hujsega. Teh napotkov
sem se potem strogo drzala prva dva
dni, vse do srecanja z brezdomcem, ki
se je skromno prezivljal s prodajanjem
metinega ¢aja. Ponudil nama je ¢aj,
nalil vroco vodo v majhen plasti¢en
loncek, osmukal nekaj listov z grmicka
mete, ki ga je nosil s sabo, in jih namodil



v vodo v lon¢ku. Ko sem videla, kako
umazani so njegovi prsti, sem bila res v
dilemi, kaj naj storim. Zavrniti njegovo
prijazno ponudbo se mi je zdelo ne-
vljudno, sem pa upala, da ne bo ¢akal,
da res spijem. Seveda je ¢akal, ker ga je
zanimalo, ¢e nama bo ¢aj vieé. Se veé.
Zame se je gospod Se posebej potrudil
in je v lonc¢ek vode potisnil dva odmer-
ka mete, seveda z dvakratnim namaka-
njem prstov. |z spostovanja do njega
sem skrila svojo zgroZenost, prekrsila
zapovedana pravila in ¢aj spila. Moram
priznati, da je bil presenetljivo okusen,
negativnih posledic pa k sreci ni bilo.

Razli¢nih nepozabnih in zabavnih do-
godivscin je bilo Se veliko. Morda tudi
zato, ker ne sodim med tipi¢ne turiste,
ki uzivajo v tem, da so v velikem hotel-
skem kompleksu in ves dopust pociva-
jo ob bazenu ali na plazi, ampak raje od
blizu spoznavam dezelo, ki jo obis¢em,
njene prebivalce, njihovo kulturo,
bogato zgodovino. Zanima me, kako
ljudje v resnici Zivijo, in ne podoba, ki
je namenjena turistom. Potem lahko s
temi vtisi in z distance drugace vidim
Slovenijo in tudi moje Zivljenje. Sele
po obisku Jordanije sem se res zavedla,
kako zelena je nasa drzava in kako le-
pticev (tam so pticje petje predvajali po
zvocniku v hotelski jedilnici). Ko sem si
pri skoraj 40 stopinjah Celzija ogledala
izdelovanje usnja v Marakesu v Maroku
in komaj zdrzala ob kupu razpadajocih
ov¢jih koz, ki je nepopisno smrdel, sem
se zavedla, kako ,sterilna” je moja sluz-
ba. Nisem mogla verjeti, da tamkajsnji
delavci taksen smrad mirno prenasajo
cel dan. Seveda so tudi oni tezko razu-
meli, kako sta dva tujca, ena od njiju ce-
lo na vozicku, v najvedji pripeki zasla na
njihovo dvorisce, ko so vendar vsi turisti
v tem ¢asu v klimatiziranih hotelih.

Zaradi vtisov s potovanj na doloc¢ene
stvari v zivljenju gledam drugace, zato
se strinjam z novinarko Mojco Mavec,
ki je v eni od svojih oddaj rekla: ,Ce te
potovanje ni ni¢ spremenilo, nisi zares
potoval.”

Kaj menite o t.i. »kartici ugodno-
sti« za invalide, ki je bila uvelja-
vljena pred kratkim?

Kartica ugodnosti za invalide je bila
v javnosti predstavljena kot rezultat

Nasmeh je najbolj univerzalna komunikacija. Prijazen pozdrav domacina na ulicah Amana.

projekta, ki bo prispeval k uresniceva-
nju Konvencije OZN o pravicah invali-
dov z namenom, da se invalidom za-
gotovi ve¢ja dostopnost na podrocju
transporta, kulture, Sporta, prostega
¢asa in drugih dejavnosti ter storitev,
namenjenih javnosti. Kartica naj bi
zagotavljala enako obravnavo vseh in-
validov, imetnikov kartice, tudi v tujini,
to pomeni v drzavah, ki so pristopile
k projektu. Gre za kartico komercial-
nih ugodnosti — popustov na razli¢ne
izdelke in storitve. Seveda bodo ti
popusti dobrodosli za marsikaterega
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invalida, saj ekonomski polozaj mno-
gih ni ravno roznat. Sodelovanje v
projektu je priloznost tudi za ponu-
dnike na trgu, da se potrosnikom
predstavijo kot druzbeno odgovorno
podjetje. A hkrati Zelim opozoriti na to,
da je popust eno, temeljne ¢lovekove
pravice pa ¢isto nekaj drugega. Popust
namre¢ prav ni¢ ne pomaga tam, kjer
dolocena javnosti namenjena storitev
zaradi arhitektonskih, komunikacij-
skih ali drugih ovir invalidom sploh ni
dostopna, pa bi skladno s konvencijo,
evropskimi predpisi, slovensko ustavo



in zakonodajo morala biti.  Rezultat
projektov in ukrepov, namenjenih
dejanskemu zagotavljanju vseh pravic
invalidov, bi moral biti ta, da kartice za
posebne popuste sploh ne bi potre-
bovali, ker bi imeli enake moznosti in
posledi¢no enake ekonomsko-socialne
razmere kot drugi prebivalci. Zato pri-
¢akujem, da bodo pristojne drzavne
institucije ustrezno poskrbele za to,
da bodo pravice invalidov, dolo¢ene v
veljavnih mednarodnih in nacionalnih
predpisih, ¢im prej uresni¢ene. Res je,
da se razmere na podro¢ju dostopnosti
z leti postopoma izboljsujejo, vendar
menim, da bi bil ta trend lahko hitrejsi.

Nedavno vam je poleg vsega osta-
lega uspelo Se nekaj izjemnega - s
trudom in vztrajnostjo ste dose-
gli akademski naziv magistrica
znanosti, ob cemer vam iskreno
Cestitam. V svojem magistrskem
delu ste obravnavali zaposlovanje
invalidov na slovenskem trgu dela.
Kaj je pokazala vasa raziskava?

Hvala, enaka cestitka tudi vam, Vesna.
Res je, v magistrskem delu sem se
posvetila dejavnikom, ki vplivajo na
zaposlitvene moznosti invalidov na od-
prtem trgu dela. Znano je, da so invalidi
na trgu dela v slabSem polozaju, teze
dobijo zaposlitev, pogosto se soocajo z
dolgotrajno brezposelnostjo, zaposle-
ni so na manj plac¢anih delovnih mestih
v primerjavi s povpre¢no populacijo.
Razlogov za to je ve¢, saj na polozaj
posameznika na trgu dela vplivajo tako
njegove osebne okolis¢ine kot tudi de-
javniki na strani delodajalcev in SirSega
druzbenega oziroma institucionalnega
okolja. Dejstvo je, da je za populacijo
invalidov znacilna manj ugodna sta-
rostna in izobrazbena struktura, saj je
med invalidi ve¢ starejsih nad 50 let
in ve¢ nekvalificiranih iskalcev zapo-
slitve kot sicer, kar ze brez invalidnosti
prinasa slabse zaposlitvene moznosti.
Pomembno je tudi to, koliko na odlo-
¢anje delodajalcev vplivajo predsodki,
stereotipi in pomanjkanje znanja na
podrocju uspesnega vkljuc¢evanja inva-
lidov v delovno okolje. Tretji dejavnik
pa je SirSe druzbeno institucionalno
okolje, ki ustvarja okolis¢ine, ki vzpod-
bujajo ali ovirajo enakopravno vklju-
Cevanje invalidov v druzbo in posle-
di¢no na trg dela. V razsikavi, ki sem jo

Zgodovina od blizu. Med stebri nekdanjega mesta Rimljanov v Jerashu.

izvedla v okviru magistrskega dela, so
delodajalci kot najpomembnejsi razlog
za zaposlitev invalida izbrali ohranitev
zaposlitve delavca, ki je Ze bil zaposlen
v njihovi organizaciji pred nastankom
invalidnosti, kot pomemben razlog za
zaposlitev so navedli tudi kandidato-
vo ustrezno usposobljenost za delo,
izpolnjevanje kvote za zaposlovanje
invalidov pa je bilo med razlogi 3ele
na tretjem mestu. Med okolis¢inami, ki
predstavljajo oviro pri zaposlovanju in-
validov, so izpostavili vprasanje visokih
stroskov prilagoditve delovnih mest za
invalide ter pomanjkanje informacij o
primerih dobrih praks in dostopne stro-
kovne pomoci pri zaposlovanju invali-
dov, opozorili pa so tudi na prezaplete-
no birokracijo pri urejanju prilagoditve
delovnih mest. Sicer pa so delodajalci
menili, da ima zaposlovanje invalidov
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za njihovo podjetje tudi pozitivne
ucinke, saj lahko na primer prilagoditve
delovne opreme ali organizacije dela,
ki so jih uvedli zaradi zaposlitve invali-
da, prispevajo k vedji u¢inkovitosti vseh
zaposlenih. K vecji enakopravnosti
invalidov na trgu dela naj bi prispevala
tudi zavzanost delodajalcev k druzbe-
no dogovornemu poslovanju. Dodam
naj e, da so anketiranci med tistimi
delezniki civilne druzbe, ki spodbujajo
delodajalce k druzbeno odgovornemu
ravnanju na podrocju zaposlovanja
invalidov, kot najdejavnejse prepoznali
invalidske organizacije.

Mislim, da se delodajalci Se premalo
zavedajo priloznosti in pozitivnih ucin-
kov, ki jim jih lahko prinasa zaposlova-
nje invalidov. Dober kadrovski delavec,
ki ima dovolj znanja in izkusenj, da



Trenutek za »fotografsko kompozicijo ¢rt« med potepanjem po Lizboni.

zna v delovno okolje uspesno vklju-
Citi invalida, ki ima pri delu doloc¢ene
zdravstvene omejitve, bo znal uspesno
prilagajati delovna mesta in procese
tudi za starejSe delavce. Ker v medijih
stalno poslusamo o starajoci druzbi,
podaljsevanju delovne dobe in napo-
vedanem pomanjkanju delavcev na tr-
gu v prihodnjih letih, ni tezko zakljuciti,
da bodo lahko dolgoro¢no uspesna
le podjetja, ki se bodo znala soociti z
omenjenimii kadrovskimi izzivi. Za de-
lodajalce, ki imajo izkusnje z uspesnim
zaposlovanjem invalidov, bo to znanje
konkurencna prednost.

Trg dela je nelodljivo povezan s $irSim
druzbenim okoljem, zato bodo v druz-
bi, ki omogoca neovirano vkljuc¢evanje
invalidov na vseh podrogjih, slednji
tudi na trgu dela manj zapostavljeni.

Delodajalci bi morali biti delezni ve¢
podpore in dostopnih informacij, da
bi se laze odlocili za zaposlitev inva-
lida. Dejstvo je, da Studiji kadrovske
smeri ne namenjajo omembe vredne
pozornosti podrocju zaposlovanja in-
validov, zato ni presenetljivo, da imajo
delodajalci premalo tovrstnega znanja,
nekateri pa sploh nic.

Odlotilnega pomena je tudi, da invalidi
razvijamo nase potenciale, zaradi kate-
rih bomo lahko uspesno sodelovali na
trgu dela. Glede na hiter tehnoloski
razvoj, zlasti na podroc¢ju informacijske
tehnologije, je vedno manj delovnih
mest, kjer bi bila odlocilna fizicna moc¢,
narasca pa delez zaposlitev, kjer se pri-
¢akuje umsko in ustvarjalno delo. To so
podrodja, kjer imamo veliko priloZznosti
tudi distrofiki.

Strinjam se, da je neodvisno Zivljenje
nujno povezano z ekonomsko neodvi-
snostjo in pot do slednje je praviloma
zaposlitev. Poleg tega zaposlitev ni zgolj
vir dohodka, ampak hkrati preprecuje
socialno izklju¢enost, spodbuja aktivho
Zivljenje in s tem prispeva k ohranjanju
funkcionalnih zmoznosti posameznika.

Predvsem upam, da nisem prehodila
Ze skoraj cele poti (nasmeh). Zdaj 3e
ne delam nekih posebnih zakljuckov,
ampak bolj razmisljam o nacrtih in Ze-
ljah za naprej. Sicer pa sem v glavnem s
svojim Zivljenjem kar zadovoljna.

Tezko bi izbrala kak3no univerzalno
sporocilo. Vsak namrec Zivi svojo zgod-
bo, s svojimi vrednotami in pricakova-
nji. MlajSim priporocam, naj se ¢im prej
zavejo, da je to, kako aktivno bodo
ziveli, v veliki meri odvisno od njih
samih. Dokler se sami ne odlocite, kaj
Zelite, in dokler se tega ne lotite, vam
tudi drugi ne bodo mogli pomagati pri
uresni¢evanju vasih ciljev.

mag. Vesna Veingerl



20. junija 2017 se je v Ljubljani v Cankarjevem domu ponovno odvijala Mednarodna
konferenca invalidskih podjetij pod castnim pokroviteljstvom predsednika Vlade
Republike Slovenije dr. Mira Cerarja. GostujoCi predavatelji so razpravljali o vlo-
gi interesnega povezovanja invalidskih podjetij pri uresnicevanju njihove razvojne

strategije.

Uros Prikl, predsednik Odbora za delo, druZino, socialne zadeve
in invalide DZ RS: »Vrata nasega odbora so vam vedno bila, so in
bodo na steZaj odprta.«

Po pozdravnem nagovoru, ki ga je v
ta namen napisal predsednik Vlade
RS dr. Miro Cerar, prebrala pa mode-
ratorka Vida Petrovci¢, je sledil nago-
vor Bostjana Gorjupa, predsednika
Gospodarske zbornice Slovenije, ki je
poudaril pomembno vlogo invalidskih
podjetij v slovenskem prostoru. Enako
stalis¢e sta v nadaljevanju zavzela tudi
Uros Prikl, predsednik Odbora za delo,
druzino, socialne zadeve in invalide DZ
RS ter predsednik Zavoda invalidskih
podijetij Slovenije (v nadaljevanju ZIPS)
Boris Sustar$i¢. Predsednik ZIPS-a
in Drustva distrofikov Slovenije Boris
Sustarsic¢ je bil 3e posebej kriticen do
diskriminacije invalidskih podjetij v pri-
merjavi s socialnimi podjetji v Sloveniji.
Invalidska podjetja imajo namrec svojo
specifiko, ki je ni mozno enaciti z znacil-
nostmi socialnega podjetnistva, saj se v
invalidskih podjetij zaposlujejo pravilo-
ma najteZje zaposljivi invalidi. Sistem in
znacilnosti delovanja invalidskih podijetij

pa lahko najbolje prikazemo s pozitivni-
mi praksami iz drugih evropskih drzav,
kakor tudi z Ze tradicionalno uveljavlje-
nimi dobrimi praksami iz Slovenije, ce-
mur sluZi vsakoletna konferenca.

V nadaljevanju je Tomaz Cuénik z
Ministrstva za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti predstavil
zaposlovanje invalidov v RS, pri ¢emer
se je omejil predvsem na javno veljav-
no zakonodajo, katera ureja podrogje
zaposlovanja invalidov v Sloveniji.
Omenil je tudi nekatere iz zakona izha-
jajoce primere dobre prakse zaposlo-
vanja invalidov.

Poslovna sekretarka ZIPS-a Tatjana
Brumni¢ - Smrekar je v nadaljeva-
nju spregovorila o vlogi ZIPS-a pri
uresni¢evanju  razvojne  strategije
invalidskih podjetij v Sloveniji. ZIPS je
v slovenskem prostoru kot interesni
povezovalec in pobudnik kvalitetnega
razvoja invalidskih podjetij prisoten ze

Predsednik ZIPS-a Boris Sustarsi¢ (na fotografiji drugi z leve) je
nagovoril zbrane na mednarodni konferenci invalidskih podjetij.

26 let, torej vse od osamosvojitve in
nastanka nase lastne drzave. Vendar
pa ima interesno povezovanje invalid-
skih podjetij v Sloveniji ve¢ kot 35 letno
zgodovino, kajti korenine danasnjega
ZIPS-a, kateri je nastal po mnogih
preimenovanjih, pravzaprav izhajajo iz
nekdanje Poslovne skupnosti invalid-
skih delavnic. Brumni¢-Smrekarjeva je
posebej poudarila, da je medsebojno
povezovanje invalidskih podjetij kljuc-
nega pomena za doseganje dobrih
poslovnih rezultatov in za izmenjavo
dobrih praks na podro¢ju zaposlo-
vanja in usposabljanja invalidov. V ta
namen je izpostavila tudi pomembno
pridobitev, ki jo za invalidska podjetja
predstavlja kolektivna blagovna znam-
ka »Invalidsko podjetje«.

Sledilo je predavanje o strukturnih
spremembah v zdravstvu, katerega
je vodil nekdanji Minister za zdravje
dr. Dusan Keber, kateri s svojimi



Tatjana Brumnic¢ — Smrekar je na prireditvi
predstavila vlogo ZIPS-a pri uresnicevanju
razvojne strategije invalidskih podjetij v
Sloveniji.

izkusnjami in bogatim prakti¢nim
znanjem aktivno sodeluje z Vlado pri
prenovi oziroma pripravi nove zakono-
daje o zdravstvu. Dr. Keber je orisal vse
predvidene novosti, katere temeljijo
na nekoliko drugacnih bistvenih izho-
dis¢ih, ob tem pa je tudi odgovarjal
na vprasanja iz publike. Ob njegovi
predstavitvi se je seveda vnela Zgoca
razprava, kajti podro¢je zdravja zade-
va prav vse drzavljane RS, morebitne
novosti pa so tudi nadvse pomembne
za invalidska podjetja, na kar je v raz-
pravi opozorila razvojna usklajevalka v
Birografiki BORI d.o.0. Renata Puncuh
Radovanovi¢.

Kot je za mednarodno konferenco
invalidskih podjetij primerno, so v
okviru dogodkov tudi letos pripra-
vili prakti¢ne primere zaposlovanja
invalidov v mednarodnem prostoru.
LetoSnje gostujoce predavateljice so
nas obiskale iz sosednje Hrvaske in iz
Spanije. Jasenka Susec je predstavila
zascitne delavnice v Republiki Hrvaski,
Visnja Majsec Sobota pa URIHO, ki
velja za vodilno ustanovo na podrocju
zascitnega zaposlovanja invalidov na
Hrvaskem. Stanje in izzive na podrocju
zaposlovanja invalidov v Spaniji pa je
predstavila Sabina Lobato. Zbrani so
iz predstavljenega lahko hitro razbrali,

Dr. Dusan Keber je predaval o strukturnih
spremembah v zdravstvu v skladu z napo-
vedano zdravstveno reformo.

da je v Sloveniji podro¢je zaposlovanja
invalidov veliko bolje urejeno kot na
primer v sosednji Hrvaski, vendar pa
se vsi navadno srecujejo s podobnimi
problemi, zaradi katerih je nemogoce
zaposlovati invalide v ve¢jem Stevilu,
pa Ceprav bi si mnogi to zelo Zeleli.

Veliko odkritega zanimanja je pozela
tudi skorajsnja uvedba enotne »EU kar-
tice ugodnosti za invalidex, katero so na
Ministrstvu za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moZznosti zaceli razvijati
na pobudo Evropske skupnosti. Glede na
to, da kartica izhaja iz predloga Evropske
skupnosti o enotni »EU disability card«
je slovenski prevod najbrz nekoliko
neustrezen, kajti z »evropsko invalidsko
kartico« imajo »ugodnosti« bolj malo
skupnega, razen ¢e govorimo o kartici,
namenjeni zgolj za komercialne potre-
be. V publiki se je ob tem vnela Zgoca
razprava, saj si marsikdo od slovenskih
invalidov v vsakdanjem Zivljenju in na
svojih potovanjih zeli Se kaj drugega kot
le seznam popustov. Ena izmed udele-
Zzenk seminarja, mag. Mateja Toman
iz Birografike BORI d.o.o0. je med drugim
opozorila na tovrstni povsem napacen
pristop pri reSevanju omenjenih tezav
invalidov, saj komercialnih popustov
ne moremo enaditi z uresni¢evanjem
temeljnih ¢lovekovih pravic invalidov, ki

Udelezba predstavnikov podjetja Birografika BORI je bila tudi letos mnoZzi¢cna.

Dejansko stanje in izzive na podrocju zapo-
slovanja invalidov v Spaniji je predstavila
Sabina Lobato.

se ze v domacem okolju srecujejo z ne-
dostopnostjo, kaj Sele, da bi sploh lahko
koristili »ugodnosti v drugi drzavi«. Sasa
Mlakar iz Ministrstva za delo, druZino,
socialne zadeve in enake moznosti in
Goran Kustura iz Nacionalnega sveta
invalidskih organizacij Slovenije, ki sta
to kartico predstavila, sta obljubila, da
bodo vsa izrazena mnenja v nadalj-
njem postopku uvedbe kartice sku3ali
upostevati.

V zaklju¢nem delu prireditve je mag.
Mira Potokar, direktorica Zelve d.o.o.,
predstavila 25 let uspesnega delova-
nja njihovega podjetja. Svoj referat je
nadgradila z dokumentarnim filmom,
v katerem so prikazani mejniki podje-
tja, zlasti njihova selitev v popolnoma
novozgrajene prostore, kateri pome-
nijo veliko dolgoro¢no pridobitev.
Uspesnost Zelve je povezana tudi s
tem, da se podjetje ucinkovito vklju-
Cuje v svoje lokalno okolje. Po drugi
strani pa je ucinkovitost oziroma »vit-
kost« procesov v invalidskem podjetju
Domel IP in predvsem nacine motivi-
ranja zaposlenih v svojem prispevku
predstavil kar sam direktor omenjene-
ga podjetja, Rado Lenki¢. Glede na to,
da je Domel IP d.o.0. izklju¢no odvisen
od pritiskov trga, se princip vodenja
obeh podjetij rahlo razlikuje, kar se je
odrazalo tudi v medsebojnih nesoglas-
jih obeh razpravljavcev.

Na prireditvi, katero je kot zmeraj po-
vezovala dobra poznavalka invalidskih
vprasanj v Sloveniji, novinarka Vida
Petrov¢i¢, je bila prisotna tudi ekipa
snemalcev iz TV Slovenija. Snemalci so
za oddajo Prisluhnimo tidini posneli izja-
vo Tatjane Brumni¢ Smrekar v vlogi or-
ganizatorke te mednarodne konference
invalidskih podijetij, saj iskanje resitev
za izboljSanje zaposlovanja invalidov
zadeva prav vse slovenske invalide.

Pripravila: mag. Vesna Veingerl



Konec maja se je v Ljubljani na
Kongresnem trgu in v parku Zvezda
ponovno odvijal mednarodni festi-
val Igraj se z mano, ki so ga v Centru
Janeza Levca in Drustvu za kulturo
inkluzije pripravili Ze enajsti¢ zapored.
Festival je namenjen enakovrednemu
vklju¢evanju otrok, mladostnikov in

odraslih oseb s posebnimi potrebami
v druzbo.

Dopoldanski program Mednarodnega
festivala Igraj se z mano je sestavljen iz
Stevilnih glasbenih, pevskih in plesnih
nastopov ter predstav, obiskovalci pa
lahko sproscajo svojo domisljijo v raz-
licnih ustvarjalnih delavnicah.

Vse ¢lane drustva, njihove svojce,

Rdeca nit vseh vecernih koncertov je
inkluzija in na njih so poleg uc¢encev
Centra Janeza Levca v tedenskem pro-
gramu nastopili Stevilni slovenski in tuji
umetniki, kot so Omar Naber, ambasa-
dor festivala raper Zlatko, Hamo, Jurki,
glasbenica iz Sirije, jordanski violonist
in drugi.

prijatelje in podpornike vijudno vabimo na

v prostorih Gospodarskega razstavisca - Ljubljanski sejem,

hala B, Ljubljana, Dunajska 10.

Po kon¢anem ob¢nem zboru bo sledilo

druzabno srecanje s kosilom ter zabavnim programom.

Zaradi laZje organizacije ob¢nega zbora, Vas prosimo,

da nam svojo udelezbo potrdite najkasneje do 25.8.2017.



PozornejSim opazovalcem invalidskega podrocja najbrz ni uslo, da so po desetletju in
vec prisotnostiizjavnegadiskurzanenadomainbrez pojasnilaizginili “hendikepirani”.

Zamenjali so jih “ljudje z ovirami”,
sintagma, ki jo je v svojih prispevkih v
Socialnem delavcu in SP Dela uvedla
dr. Darja Zavirsek s Fakultete za social-
no delo. Lingvisti¢no inovacijo je argu-
mentirala s tezo, da je besedainvalid ze
sama po sebi diskriminatorna in zaljiva,
ker jo Slovar slovenskega knjiznega
jezika definira kot “kdor je zaradi priro-
jene telesne napake, posledic bolezni,
poskodbe nesposoben ali le delno spo-
soben za delo”. Definicija je brez dvo-
ma neustrezna, toda zastarelih definicij
v SSKJ ne manjka, ker imajo besede
poleg denotacije tudi konotacijo, ta pa
se skozi ¢as v¢asih mocno spreminja.
Beseda ljubezen npr. je v SSKJ definira-
na kot “mocno ¢ustvo naklonjenosti do
osebe drugega spola”.

Ob 3sibki argumentaciji je besedna
zveza ljudje z ovirami neustrezna tudi
semanti¢no in strokovno, ker implicira,
da so ovire v invalidih samih, ne pa, da
je invalidnost rezultanta funkcionalnih
omejitev in fizi¢nih, komunikacijskih
ter drugih ovir, ki jih pred invalide po-
stavlja okolje.

Pojem invalid je uporabljen v Ustavi RS,
zakonskih in podzakonskih aktih, v ra-
tificirani Konvenciji ZN o pravicah inva-
lidov itd., uvajanje novih izrazov samo
Se povecuje Ze obstojeco terminolosko
nedoslednost. Poleg tega Konvencija o
pravicah invalidov stroke ne izvzema
iz obveznosti posvetovanja z repre-
zentativnimi predstavniki invalidov o
zadevabh, ki se jih ticejo in poimenova-
nje se jih gotovo tice, saj gre za osnovni
element njihove druzbene identitete.

Pri uvajanju novih izrazov za poime-
novanje druzbenih manjsin gre sicer
za dileme, ki so prisotne tudi v drugih
drzavah in jezikih in za del Sirsega
fenomena t.i. politicne korektnosti.
Pomanjkljivost le-te pri oznacevanju
ranljivih  skupin je neupostevanje

konteksta, pretiran fokus na termi-
nologijo (spomnimo se npr. kako so
migranti  postajali prebezniki) pa
utegne tudi odvracati pozornost od
bolj pomembnih vprasanj. Poleg tega
korektna terminologija ne odpravlja
nujno predsodkov in stereotipov, ker
ti niso posledica samostojnega razmi-
Sljanja, temvec gre za kulturni imprint
na nezavedni ravni.

Da bi razumeli, od kod trend stalnega
spreminjanja terminologije, je potreb-
no nekoliko osvetliti podrocje druzbe-
nih ved. Za razliko od eksaktnih, kjer
npr. zakoni termodinamike veljajo ne
glede na svetovni nazor, je pri druz-
benih vedah nemogoce lociti pogled
na svet profesorja od vsebine, ki jo
poucuje in v tem smislu ima t.i. kriti¢na
teorija Frankfurtske Sole v akademskih
krogih skoraj monopolno pozicijo, kar
perpetuira en pogled na svet in eno
politi¢no filozofijo kot edino pravilno
in progresivno. Pri tem ne gre za slo-
vensko posebnost, temvec je kriticna
teorija dominantni ideoloski vzorec
fakultet in akademskih krogov Ze od
1960-ih.

Kulturni boj med tistim, kar obicajno
oznacujemo za socialno konservativ-
no in progresivno, se je v prejSnjem

stoletju bil na vprasanjih clovekovih
pravic, socialne pravi¢nosti, mul-
tikulturalizma, feminizma, politike
identitet, druzbenih manjsin itd. in se
koncal z vsaj zacasnim triumfom soci-
alnega liberalizma. To je v kombinaciji
z aktivizmom na omenjenih podrocjih
privedlo do napredka ter velikih in po-
membnih pozitivnih sprememb, ki jih
ni mo¢ zanikati. Problem tako izrazito
dominantnih ideologij je odsotnost
dialektike, kriticnega razmisljanja in
Ceprav uspesnost politik Se ne pomeni
potrditve njihovih teoretskih podmen,
so nesporni uspehi socialnega progre-
sivizma pripeljali tudi do tega, da so se
tako ustvarjalci javnega mnenja, kot
tudi odlocevalci na podro¢ju socialnih
politik, izrazito identificirali s SirSo poli-
ti¢no filozofijo, ki jo v klasi¢cnem smislu
oznacujemo kot levo. Del odgovorno-
sti je seveda tudi v inertnosti politicno
konservativnih sil, ki niso znale artikuli-
rati alternative, v vsakem primeru pa je
politicna orientacija postala integralni
del ranljivih druzbenih skupin in njiho-
vih organiziranih struktur, ki bi morale
biti ideolosko nevtralne.

V praksi to npr. pomeni, da so posame-
zniki ali organizacije, ki ideolosko niso
“na liniji”, ki jih ne prepricajo teze, da je




vse subjektivno, spol, spolna usmerje-
nost ali invalidnost pa samo druzbeni
konstrukti, percipirani kot predmoder-
ni, niso “woke”, Ce si sposodimo bese-
do iz ameriskega politicnega Zargona,
njihova stopnja zavesti $e ni dovolj
razvita, ¢emur sledi temu primerna
stopnja politi¢ne in tudi povsem oseb-
ne podpore. In obratno, posamezniki
ali organizacije, ki so “woke”, so delezni
nesorazmerne stopnje pozornosti in
podpore.

V drzavah s tradicijo pluralizma mnenj,
invalidi in strokovnjaki s tega podro¢ja
sami postavljajo pod vprasaj vse, tudi
socialni model invalidnosti, ki je na-
domestil medicinskega in je trenutno
sprejeti model. Zadrzek skeptikov je,
da enako, kot smo invalidi prej brez-
pogojno sprejemali realnost pojava,
kakrsno so nam podajali zdravniki,
utegnemo zdaj nekriticno sprejemati
avtoriteto stroke s podrocja socialnega
dela. In ker sodobne druzbene vede
pojave ne le analizirajo, temvec¢ suge-
rirajo konkretne spremembe, efekt ni
le vpliv na terminologijo, temve¢ tudi
na javno mnenje in politike, posledica
pa razli¢cni druzbeni eksperimenti in
nesorazmerna politicna in s tem fi-
nancna podpora idejam in konceptom,
ki v nasem kulturnem in ekonomskem
prostoru niso nujno aplikativni.

Tak primer je trenutno izredno moder-
no socialno podjetnistvo (in njegova
podzvrst zadruznistvo), ki se zdi njego-
vim proponentom resitev za vse, od fi-
nanc¢nih tezav Tusa do brezposelnosti.
Naj spomnimo, da so pobudniki soci-
alnega podjetnistva obljubljali 50.000
novih delovnih mest, verjetno zato,
ker so Stevilo zaposlenih v Spanskih ali
angleskih socialnih podjetjih projicirali
na nas prostor. Praksa je pokazala, da
ekonomski subjekti iracionalno visoko
podporo socialnemu podjetnistvu ti-
pi¢no izkorisc¢ajo za ¢rpanje subvencij,
ko se te nehajo, pa se neha tudi soci-
alno podjetje, ker je bil ze od samega
zacetka fokus skoraj izklju¢no samo na
socialnih ucinkih. V odgovor na ociten
problem zagovorniki ne preiskusijo
temeljnih predpostavk in nacina izva-
janja socialnega podjetnistva, temvec
ga navidezno nadgradijo z novim
konceptom s priljubljenim terminom
“sustainability”, kar pa pomeni le pod-
meno, da je potrebno socialna podje-
tja subvencionirati Se dlje casa, da bo
izdelek ali storitev sposoben samostoj-
nega prezivetja na prostem trgu.

Pri socialnem podjetnistvu gre za
kompleksna vprasanja, ki jih je potreb-
no nagovoriti ob sodelovanju vseh
legitimnih subjektov. S stalisca invalid-
skih organizacij ni vprasljivo socialno
podjetnistvo samo po sebi, temvec
nesorazmerna stopnja podpore, ki jo je
delezno, predvsem v kontekstu evrop-
skih strukturnih in kohezijskega sklada,
kjer mu je v okviru 9. prednostne osi
- Socialna vklju¢enost in zmanjsevanje
tveganja revicine - namenjeno kar
80% sredstev. Na drugi strani pa inva-
lidska podjetja, kot uveljavljen subjekt
socialne ekonomije z dolgoletno tradi-
cijo uspesnosti pri doseganju ekonom-
skih in socialnih ciljev, od drzave niso
delezna razvojnih impulzov, ¢eprav v
najvecji meri resujejo nezaposlenost
in revs¢ino, ki sta klju¢na problema
invalidov. Invalidske organizacije, kot
predstavniki koncnih  uporabnikov
posebnih socialnih programov, po-
greSamo tudi moznost ve¢jega vpliva
na vsebino evropskih in razpisov iz
mehanizmov.

Podro¢je invalidskega varstva je spe-
cificno, med drugim tudi zaradi do-
lo¢il Konvencije o pravicah invalidov.
Dosledno spostovanje njenih obligacij,
vklju¢no z obveznostjo posvetovanja,
je stvar osnovne pravne higiene, tudi
s strani stroke. Vse je lahko predmet
debate, toda le ob sodelovanju vseh
deleznikov, v odprti izmenjavi mnenj
in argumentov, je mogoce priti do le-
gitimnih reditev za tiste, ki so jim tudi
namenjene.

Goran Kustura
Glavni tajnik Nacionalnega sveta
invalidskih organizacij Slovenije
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Varstvo pri delu in pozarna

varnost

ter

v Birografiki BORI

Invalidsko podjetje Birografika BORI ze dolgo uspesno potrjuje svojo druzbeno odgo-
vornost na podrocju zaposlovanja in usposabljanja invalidov, kakor tudi na podrocju
varstva pri delu in pozarne varnosti ter skrbi za zdravje zaposlenih, kar izkazujemo
z rednim izvajanjem izobrazevanja zaposlenih.

Tokrat se bomo usmerili na izobraze-
vanje zaposlenih iz varstva pri delu
in pozarne varnosti, kar je po veljavni
zakonodaji potrebno v podjetju izvesti
vsaki dve leti. Del te nove zakonodaje
zajema tudi ciljno usmerjene aktivnosti
promocije zdravja na delovhem mestu,
katere Birografika BORI uspesno izvaja.

Ker je bila Slovenija v zadnjem obdobju
na zalost prica ve¢jemu Stevilu obsir-
nih pozarov v industrijskih obratih, je
bila rdeca nit letoSnjega izobrazevanja
poleg varstva pri delu tudi pozarna
varnost podjetja ter skodljivost kajenja
na delovnem mestu. Birografika BORI
kot na trgu prepoznavno grafi¢no ti-
skarsko invalidsko podjetje zakonske
dolo¢be 3e posebej spostuje, da pri
delu ne prihaja do pozZarne ogrozeno-
sti ter posledi¢no poskodb in bolezni
zaposlenih. Prav tako podjetje skladno
z evropskimi smernicami spodbuja
svoje delavce k opustitvi kajenja, kajti
kajenje dolgoro¢no ogroza zdravje
vseh ljudi, tako kadilcev kot nekadilcev,
hkrati paima negativen vpliv na okolje.

Razvojna usklajevalka v Birografiki BORI
d.o.o. Renata Punc¢uh Radovanovi¢
je o izvajanju varstva pri delu v pod-
jetju v povezavi z zakonsko regulativo
povedala:

»lz temeljnih nacel zakona o varnosti
in zdravju pri delu izhaja, da mora
delodajalec vsem zaposlenim zago-
toviti varno delovno okolje. V interesu
vseh zaposlenih Birografike BORI je,
da v vse nove projekte in tehnologije
vklju¢ujemo najnovejSa dognanja
s podrocja varnosti in zdravja pri
delu ter varstva pred pozarom. Vsa
sistematizirana delovha mesta v
podjetju so zdravju neskodljiva, ustre-
zno ergonomsko urejena, sodobno
opremljena in ustrezno prilagojena
za invalidne delavce glede na njihove
zdravstvene omejitve. V zadnjih letih v
podjetju tudi nismo imeli resnejsih ne-
zgod pri delu, vecino poskodb utrpijo
zaposleniv prometu, in sicer izven de-
lovnega procesa. Ocenjujemo, da je to

rezultat dolgoletnega sistematicnega
in strokovnega dela na podrocju var-
stva pri delu.

Bolj zaskrbljujoce pa je podrocje
zdravja zaposlenih, ki ni in ne more
biti zgolj skrb delodajalca. Skrb za
zdravje zaposlenih v Birografiki BORI
je skupna odgovornost vseh zaposle-
nih, njihovih vodij, strokovnih sluzb in
specialistov s podrocja medicine dela,
ampak ne moremo mimo dejstva,
da je zdravje najprej skrb vsakega
posameznika in je tudi odvisno od
ravnanj posameznika. Zaskrbljujoci
pa so podatki, ki kaZejo na poslabsa-
nje zdravstvenega stanja zaposlenih,
saj se je v letu 2016 bolniska odsotnost
zaposlenih zaradi bolezni in nezgod

V Birografiki BORI se zavzemamo za nicelno toleranco do alkohola, drog in drugih nevar-
nih substanc, kakor tudi do kajenja.
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izven dela ter nege otrok v primerjavi
z letom poprej povecala za 16,6 %, in
sicer z 8297 ur na 9676 ur. Povecana
bolniska odsotnost zaposlenih je re-
sna teZava vsakega podjetja, ne samo
invalidskega podjetja, in sicer zaradi
Stevilnih negativnih posledic. Na
ravni podjetja odsotnost delavca po-
meni teZave v organizaciji delovnega
procesa in finan¢no obremenitev, na
zaposlenega pa ima bolniska odso-
tnost zdravstveni, psiholoski, socialni
in financni vpliv.

Cilj Birografike BORI je jasen, in sicer
poslovanje s ¢im manj skode zaradi
poskodb in drugih zdravstvenih tezav
zaposlenih, ker je to eden pomembnih
dejavnikov uspesnega poslovanja.
Z namenom zasledovanja navede-
negas cilja smo se v letu 2016 vkljucili
v dva projekta, in sicer projekt APP
- Atraktivna Promocija Promocije
zdravja pri delu, ki ga je izvajalo

podjetje B2 d.o.o. in kateri je bil na
podlagi Javnega razpisa za sofinanci-
ranje projektov za promocijo zdravja
na delovnem mestu v letu 2015 in
2016 financno podprt s strani ZZZS.
Dvajset zaposlenih je imelo dostop
do e-ucilnice in je bilo vkljucenih v
projekt e-uc¢enja na temo stres na de-
lovnem mestu. Namen projekta je bil
povecati ucinkovitost obvladovanja
absentizma ter izboljSevanje zdravja
delovno aktivne populacije v Sloveniji.
Kot clani Zavoda invalidskih podjetij
Slovenije pa smo se vkljucili v projekt
Korak k zdravemu ZzZivijenju, kate-
rega namen je bil prav tako prispevati
k boljsemu zdravju in posledicno vecji
delovni zmoznosti zaposlenih v inva-
lidskih podijetjih.

Z vidika varnosti in zdravja pri delu
ter zmozZnosti za opravijanje dela
je v Birografiki BORI uporaba alko-
hola, drog in drugih prepovedanih

Poletna obmorska obnovitvena rehabilitacija in dopust v Izoli.
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substanc strogo prepovedana, kar
urejamo z internimi pravili podjetja.
Zavzemamo se torej za nicelno tole-
ranco do alkohola, drog in drugih
nevarnih substanc, kakor tudi do
kajenja, saj vse navedeno pomeni
dolocena tveganja v delovnih proce-
sih in vpliva na zdravje zaposlenih,
kakor tudi poZarno varnost delovne-
ga okolja.

Na koncu bi Zelela poudariti, da se
zaposleni vse premalo zavedajo,
c¢emu je namenjen letni dopust ali ob-
morska obnovitvena rehabilitacija v
Domu dva topola v Izoli. To je cas brez
delovnih obveznosti in misli na delo,
katerega mora posameznik ¢im bolj
kvalitetno preZiveti in je namenjen
ohranjanju njegovega zdravja ter ob-
navljanju posameznikovih bioloskih
in posledicno delovnih potencialov.
Zaposleni naj se na delo vrnejo spoci-
ti, polni energije in novih idej.«




Letosnji svetovni dan ALS smo na Drustvu distrofikov Slovenije svecano obelezili s
sre¢anjem na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu RS SOCA, ki se je odvijalo
19.6.2017. Kot je ze v navadi, se ga je tudi letos udeleZilo zelo veliko ¢lanov Odbora za
ALS, njihovih sorodnikov, podpornikov in prijateljev.

Zbrane je najprej pozdravil Iztok Mrak, socialni delavec pri Drustvu
distrofikov Slovenije.

Zbrane je najprej pozdravil Iztok Mrak,
socialni delavec pri Drustvu distrofikov
Slovenije. Zahvalil se je Skupini za ALS
Klinicnega instituta za klini¢cno nevro-
fiziologijo Nevroloske klinike UKC v
Ljubljani, vsem ¢lanom odbora, ki so se
srecanja udelezili, zlasti pa profesorju
dr. Janezu Zidarju in doc. dr. Blazu
Koritniku, ki sta se prijazno odzvala
drustvenemu vabilu.

Sledilo je predavanje doc.dr. Blaza
Koritnika s Klinicnega instituta za
klinicno nevrofizologijo v Ljubljani.
Najprej je predstavil osnovne znacilno-
sti obolenja, ki ima navzven vec razli¢-
nih obrazov. Izhajajo¢ iz Ze znanega, so
vzroki in mehanizmi nastanka bolezni
Stevilni, zato so tudi bolezen kaze na
razli¢ne nacine in jo je v€asih tudi tezje
pravilno prepoznati.

Obolenje ALS v preprostem jeziku radi
poimenujejo »bolezen Zivénih celick,
in sicer gibalnih Zivénih celic. Ene se
nahajajo v motori¢ni mozganski skorji,
druge so pa v hrbtenja¢i in mozgan-
skem deblu. To poimenovanje ne drzi
popolnoma, saj so poleg gibalnih lahko
prizadete tudi druge mozganske Ziv¢éne

celice. Nekateri bolniki imajo ob tem se
obliko demence ali pa skupek kaksnih
drugih kognitivnih motenj, kar posle-
di¢no otezuje komunikacijo z njimi, pa
tudi umrljivost je zgodnejsa. Iz raziskav
vemo, da so vcasih bolne tudi druge
podporne celice v hrbtenjaci in v mo-
Zganski skorji, najnovejsa odkritja pa
dajejo slutiti, da obstaja Se veliko polje
raziskovalcem (za zdaj) nepoznanega.

Znanstveniki so bili pri svojem razi-
skovanju dolgo casa bolj usmerjeni v
odkrivanje vzroka bolezni ALS, saj so
bili prepric¢ani, da bodo prej ali slej na-
3li neko snov, ki bo bolezen odpravila.
Leta 1996 je bil tako odkrit riluzol, ki
je pri obolelih ljudeh nekoliko upoca-
snil potek te bolezni. Od takrat naprej
je bilo sicer opravljenih na desetine
preizkusanj dolo¢enih substanc, a v
zadnjih dvajsetih letih ni bilo nobe-
nega revolucionarnega odkritja. Z ge-
netskimi raziskavami so ugotovili, da
obstaja vec kot 30 razli¢nih genov, ki so
povezani z nastankom ALS; vecino teh
genov so odkrili v zadnjem desetletju.

Raziskovanje obolenja ALS se je zelo
povecalo od znane medijske akcije

Gostujoci predavatelj, doc. dr. BlaZ Koritnik.

polivanja z vodo, ki so jo zaceli v ZDA
z namenom, da povecajo osvescenost
o bolezni in zberejo prepotrebna sred-
stva za raziskave te redke bolezni. Ze
takoj, ko so se sredstva nabrala, so se
povsod po svetu zvrstile razne razi-
skave, ki so na koncu dale tudi nekaj
spodbudnih rezultatov. V najvedji razi-
skavi, ki so jo izvedli s pomo¢jo 15.000
bolnikov z ALS iz 15-ih razli¢nih drzav,
je s sodelovanjem slovenske skupine
strokovnjakov za ALS sodelovalo tudi
100 Slovencev, obolelih za ALS. S po-
mocjo te raziskave so odkrili nov gen
C210rf2, ki povecuje tveganje za nasta-
nek bolezni. Obetajoce raziskave seve-
da vzbujajo upanje tudi za zdravljenje
drugih vrst obolen;.

Skupina za ALS Klini¢nega instituta za
klinicno nevrofiziologijo Nevroloske
klinike UKC Ljubljana je letos maja v
Cankarjevem domu v Ljubljani gostila
srecanje Evropske mreze za zdravljenje
ALS z naslovom ENCALS Meeting 2017,
katerega se je udelezilo okoli 300 ude-
lezencev iz ve¢ kot 30 drzav. Evropski
kongres za ALS je bil, poleg izmenjave
izkusenj, namenjen Se predstavitvi



Skupina za ALS z Instituta za klinicno nevrofiziologijo Nevroloske
klinike UKC Ljubljana je sodelovala v akciji polivanja z vodo.

dveh novih zdravil, ki predstavljata
obete za boljSe moznosti obolelih
za ALS: to sta zdravili masitinib in
edaravon.

Dr. Koritnik, lahko bralcem MAZ-a
poblize predstavite obe omenjeni
novi zdravili - kakSna je po dose-
danjih podatkih njuna konkretna
ucinkovitost pri zdravljenju ALS in
seveda dostopnost zdravljenja z
njima v Sloveniji?

Zdravilo edaravon deluje kot antio-
ksidant. Na Japonskem ga uporablja-
jo pri bolnikih po mozganski kapi.
Japonski znanstveniki so naredili
studijo pri bolnikih z ALS in ugotovili,
da je zdravilo nekoliko upocasnilo
potek bolezni, vendar le pri doloceni
podskupini bolnikov. Edaravon so
letos registrirali v ZDA, v Evropi pa
zaenkrat Se ne. Ravno na kongresu v
Ljubljani smo se evropski nevrologi,
kise ukvarjamoz ALS, pogovarjali, ka-
ko naprej. Verjetno bo treba narediti
Se kaksno klini¢no Studijo s tem zdra-
vilom, da se ugotovi, ali u¢inkovitost
zdravljenja zares odtehta potencial-
na tveganja in neprijetnosti zdravlje-
nja — zdravilo se namre¢ uporablja
le v obliki infuzij, ki jih mora bolnik
prejemati ve¢ kot 150 dni na leto.
Drugo zdravilo, masitinib, deluje
na celice mikroglije, ki sodelujejo
pri vnetnih in imunskih procesih v
osrednjem Zivcéevju. Na kongresu v

Ljubljani so znanstveniki predstavili
rezultate nedavne Studije, s katero
so ugotovili, da zdravilo nekoliko
upocasni napredovanje bolezni. To
zdravilo v Evropi zaenkrat $e ni regi-
strirano za zdravljenje ALS. Obstaja
v obliki tablet. Farmacevtsko pod-
jetje, ki razvija zdravilo, bo verjetno
v Evropi opravila 3e eno klinicno
Studijo in slovenske raziskovalce
so Ze povabili k sodelovanju. Ce bo
zdravilo odobrila Evropska agencija
za zdravila, se bomo potrudili, da
bo ¢im prej na voljo tudi slovenskih
bolnikom.

Po zaklju¢enem predavanju so imeli
udeleZzenci moznost individualnega
razgovora tako s predavateljem ka-
kor tudi s profesorjem dr. Janezom
Zidarjem, ki se je kot vsako leto z

4

Srecanja se je kot vsako leto udelezilo veliko ¢lanov Odbora za
ALS pri Drustvu distrofikov Slovenije, njihovi prijatelji, svojci in
podporniki.

veseljem udelezZil srecanja. Eno izmed
vprasanj udelezencev namenjeno
profesorju dr. Zidarju, se je dotaknilo
zdravljenja s pomoc¢jo maticnih celic,
ki je zaradi primerov v preteklosti, ko
so nekateri mnozi¢no odhajali na ta-
ksno zdravljenje celo na Kitajsko, Sirsi
javnosti veliko bolj poznano. Profesor
dr. Zidar je opozoril, da naj se ljudje ne
odlocajo za razne oblike zdravljenja
kar po svoje, brez predhodnega po-
sveta z nevrologom, saj se je na zalost
ze velikokrat izkazalo, da so tovrstne
odlocitve celo povzrocile poslabsa-
nje bolnikovega zdravja. Medicina v
tem trenutku, kljub nekaterim novim
obetom, $e vedno ne pozna vseh po-
trebnih odgovoroy, ki najbrz pripadajo
daljnji prihodnosti.

Pripravila: mag. Vesna Veingerl
Recenzija: doc. dr. Blaz Koritnik




Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti je projekt EU kar-
tica ugodnosti za invalide pridobilo konec leta 2015 in ga pricelo izvajati februarja
leta 2016 skupaj s partnerjem projekta Nacionalnim svetom invalidskih organizacij
Slovenije. EU kartica ugodnosti za invalide (v nadaljevanju: invalidska kartica ugo-
dnosti) je z julijem 2017 ze stopila v veljavo in jo tako lahko pridobite na katerikoli

izmed 58 upravnih enot po Sloveniji.

Cilj projekta je predvsem invalidom
omogociti enotnejSo obravnavo in
specifi¢tne ugodnosti v Sloveniji in
pri potovanju v druge drzave EU
ter s tem prispevati k uresnicevanju
Konvencije o pravicah invalidov, ki jo
je Slovenija med prvimi ratificirala leta
2008, Akcijskega programa za invalide
2014-2021 in Evropske strategije o
invalidnosti za obdobje 2010-2020.
EnotnejSa obravnava se kaze na dveh
ravneh. Invalidska kartica ugodnosti
je sredstvo, s katerim invalid izkaze
svoj status invalida pri uveljavljanju
komercialnih popustov in je do njih
tudi upravicen ter tako enotno obrav-
navan ne glede na invalidnost (razen,
Ce specificen popust ze v osnovi ne
doloca posebnih dodatnih pogojev).
Po drugi strani pa je invalid z invalid-
sko kartico upravi¢en do ugodnosti ne
le znotraj Slovenije, temvec tudi v dru-
gih drzavah Evropske unije, znotraj
katerih je uveljavljen sistem invalidske
kartice ugodnosti in je tako glede
na navedeno vsak uporabnik kartice
enotno obravnavan, ne glede na na-
rodnost. Trenutno so v projekt vklju-
¢ene Slovenija, Ciper, Finska, Belgija,
Italija, Romunija, Estonija in Malta, kar
pomeni, da bo z leto$njim letom mo-
goce s pridobljeno in veljavno invalid-
sko kartico koristiti ugodnosti samo
v teh drzavah. Ker pa je tendenca, da
se invalidska kartica ugodnosti razsiri
v vseh drzavah Evropske unije in so
mnoge Ze zainteresirane, je utemelje-
no pricakovati, da bo kartico mogoce
kmalu uporabiti tudi v drugih evrop-
skih drzavah.

Upravic¢enost do pridobitve invalidske
kartice ugodnosti se doloca po Zakonu
o izenacevanju moznosti invalidov
(Uradni list RS, §t. 94/10, 50/14 in 32/17,
v nadaljevanju: ZIMI). Invalidsko kartico

ugodnosti pridobijo osebe, ki so drza-
vljani Republike Slovenije s stalnim
prebivali$¢em v Republiki Sloveniji
ali tujci, ki imajo stalno prebivalis¢e v
Republiki Sloveniji in imajo vsaj enega
od naslednjih statusov (navedeni so
vsi, obarvani pa le tisti statusi, ki so Se
posebej aktualni za distrofike):

Invalidi [., Il. in lll. kategorije po Zakonu o
pokojninskem in invalidskem zavarovanju

odloc¢ba ZPI1Z

Oseba s priznano 90% telesno okvaro zaradi izgube

vida

odlocba ZPIZ o telesni okvari

Oseba s priznano 80% telesno okvaro zaradi izgube

sluha

odlocba ZPIZ o telesni okvari

Oseba s priznano najmanj 80% telesno okvaro, (oz.

eno vsaj 70%)

odloc¢ba ZPIZ o telesni okvari

Invalid po Zakonu o zaposlitveni rehabilitaciji in

zaposlovanju invalidov

odlo¢ba Zavoda RS za
zaposlovanje

Priznan status invalidne osebe po Zakonu o

usposabljanju in zaposlovanju invalidov

sklep ali odlo¢ba Zavoda RS
za zaposlovanje

Status invalida po Zakonu o vojnih invalidih

odlocba upravne enote

Pridobljen status po Zakonu o druzbenem varstvu

dusevno in telesno prizadetih oseb

odlocba centra za socialno
delo ali redko ZP1Z

Razvriceni po Zakonu o izobrazevanju in

usposabljanju otrok in mladostnikov z motnjami

v telesnem in dusevnem razvoju (otroci z zmerno,
teZjo in tezko motnjo v dusevnem razvoju, gluhi,
slepi otroci, otroci zzmerno, tezjo in tezko gibalno
oviranostjo in otroci z avtisti¢nimi motnjami;)

odlocba centra za socialno
delo na podlagi mnenja
komisije za razvricanje

Usmerjeni zmerno, tezje in tezko gibalno ovirani otroci
po Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
(poleg tega pa tudi usmerjeni otroci zzmerno, tezjo in
tezko motnjo v dusevnem razvoju, gluhi, slepi otroci
in otroci z avtistinimi motnjami)

odlo¢ba Zavoda RS za
Solstvo

Gluhoslepi - 50% okvara sluha po Fowlerjuin 1., 2.,
3., 4. ali 5. kategorija slepote in slabovidnosti

izvid zdravnika — enako kot
za tehni¢ne pripomocke

Pridobljen status invalida po predpisih drugih drzav
¢lanic EU




Javni prevoz z avtobusi mestnega prometa

POSTOPEK PRIDOBITVE IN
VELJAVNOST KARTICE

Postopek se pri¢ne tako, da se oseba,
ki zeli pridobiti invalidsko kartico ugo-
dnosti, zglasi na katerikoli upravni eno-
ti v Sloveniji, kjer vlozi vlogo za njeno
izdajo. Vlogo prejmete neposredno na
upravnih enotah, kjer jo tudi izpolnite
in podpisete.

Vloga mora vsebovati:

« ime in priimek vlagatelja,
EMSO, naslov prebivalis¢a,

- zahtevo za vpis v evidenco
invalidskih kartic ugodnosti,

- navedbo o invalidnosti
ali telesni okvari,

+ barvno fotografijo v velikosti
21cmx2,8cmin

« datum vlozitve in podpis vlagatelja
(oziroma zakonitega zastopnika,
kadar ga vlagatelj ima).

Stranka kot vlagatelj zahteve mora k
vlogi predloziti dokazila o invalidnosti,
Ce dokazil ne izdajajo drzavni organi ali
nosilci javnih pooblastil. Ce dokazila
o invalidnosti izdajo drzavni organi
ali nosilci javnih pooblastil, pa jih vla-
gatelju ni potrebno predloziti, saj jih
pridobi upravna enota sama, ko odloca
v postopku o pridobitvi invalidske kar-
tice ugodnosti.

Upravna enota (v bazi podatkov) pre-
veri, ¢e so navedbe stranke z vloge

pravilne in preveri, ali izpolnjuje pogoj
status invalida. Ce stranka izpolnjuje
vse pogoje, upravna enota vlogo vpise
v evidenco invalidskih kartic ugodno-
sti. S tem se Steje invalidska kartica
ugodnosti za izdano. Stranka prejme
kartico predvidoma v 10 dneh od vlozi-
tve vloge na upravno enoto in jo nato
lahko takoj pri¢ne uporabljati.

Ce stranka ne izpolnjuje pogojev za
izdajo invalidske kartice ugodnosti,
upravna enota izda negativnho od-
lo¢bo, s katero stranki zavrne izdajo
invalidske kartice ugodnosti. Pritozba

F.

zoper odlo¢bo upravne enote je mo-
Zna na Ministrstvo za delo, druzino,
socialne zadeve in enake moznosti.

Veljavnost kartice je 10 let. V primeru
pogresane, izgubljene, ukradene, ob-
rabljene ali poskodovane kartice se
kartica preklice na upravni enoti in se
upravicencu izda nova kartica z novo
zaporedno Stevilko.

Kontaktna oseba za ve¢ informacij o
invalidski kartici ugodnosti je s strani
Ministrstva za delo, druZino in socialne
zadeve in enake moZnosti ga. Sasa
Mlakar in jo lahko kontaktirate prek
elektronskega naslova: sasa.mlakar@
gov.si.

UPORABA INVALIDSKE
KARTICE UGODNOSTI

Tako kot lahko invalidsko kartico ugo-
dnosti uporabljajo slovenski uporab-
niki kartice tako v Sloveniji kot tudi v
drugih drzavah ¢lanicah EU, tako lahko
ugodnosti v Sloveniji izkoristijo tudi
tujci, ki so pri nas na krajsem ali daljsem
obisku.

S kartico ugodnosti se lahko uveljavijo
komercialni popusti na razli¢cnih po-
drogjih Zivljenja, Se posebno ko gre za
dostopnost prometa, turizma, kulture,
Sporta in prostega casa. Pregleden
seznam ugodnosti in ponudnikov je
na voljo na spletni strani: http://www.
invalidska-kartica.si/ in mobilni

Ogled razstave sodobne umetnosti
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aplikaciji (ime aplikacije: Invalidska
kartica ugodnosti), ki si jo lahko nalozi-
te na svoj mobilnik prek spletnih strani
iTunes ali Google Play. Za dodatne
informacije glede ugodnosti ponu-
dnikov je pristojen Nacionalni svet
invalidskih organizacij, dosegljiv prek
elektronskega naslova info@nsios.si.

Ob tem gre opozoriti slednje:

« invalidska kartica ugodnosti ni
identifikacijski dokument v smislu
zakona, ki ureja osebno izkaznico;

+ ugodnosti so po drzavah razli¢cne
in vezane na koris¢enje v drzavi,
ki ima uveljavljen sistem invalidske
kartice ugodnosti. Vsaka drzava
ima svojo bazo ugodnosti, zato je
pomembno, da uporabnik kartice,
kadar potuje v drugo drzavo z uve-
ljavljenim sistemom invalidske karti-
ce ugodnosti, predhodno vpogleda
v spletno stran oziroma mobilno
aplikacijo doti¢ne drzave, ki vsebuje
bazo ugodnosti. Z drugimi beseda-
mi izrazeno; ¢e dolo¢ena ugodnost
velja za Slovenijo, to ne pomeni, da
bo ta ista ugodnost veljala tudi v
drugi drzavi ¢lanici. Bodo pa v drugi
drzavi ¢lanici v bazi ugodnosti, ki ne
bodo unov¢ljive v Sloveniji;

+ baza ugodnosti je znotraj vsake
drzave z uveljavljenim sistemom in-
teraktivna, kar pomeni, da se ugo-
dnosti lahko dodajajo, spreminjajo,
odvzemajo, zato je priporo¢eno, da
uporabnik azurno spremlja bazo
ugodnosti oziroma preveri stanje
posamezne ugodnosti tik pred Zele-
nim koris¢enjem;

« zizkazanim statusom invalida z inva-
lidsko kartico ugodnosti se pridobi le
upravicenje do koris¢enja komercial-
nih ugodnosti, oglasevana ugodnost
pa ni zagotovilo, da je ponujena
storitev dejansko dostopna vsem
invalidom (npr. zaradi arhitekturnih
ali drugih ovir).

ZAKLJUCEK

Cetudi je predvsem od uporabnika
kartice na en strani, pripravljenosti po-
nudnikov na trgu do dajanja ugodnosti

Prevoz z namensko prilagojenimi kombiniranimi vozili drustva distrofikov

Obisk knjiznice

na drugi strani in na tretji strani od
samega vzdrZevanja sistema, ki omo-
goca koris¢enje kartic, odvisno ali in
koliko bo kartica dejansko uporablje-
na, je ideja projekta o njeni uveljavitvi,
vsekakor dobra. Ne le da je z uvelja-
vljenim sistemom invalidske kartice
na pregleden nacin mozno iskanje in
posledi¢no koris¢enje samih ugodno-
sti tako po Sloveniji kot izven nje, brez
dvoma uveljavljen sistem pripomore k
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e boljsi vklju¢enosti v druzbeno oko-
lije za marsikaterega invalida, hkrati pa
ponudnikom storitev daje priloZznost,
da ozavestijo in se predstavijo tako
invalidom kot splosni javnosti kot druz-
beno odgovoren in invalidom prijazen
ponudnik storitev na trgu.

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



KULTURA

Razstavljali na
Ministrstvu za obrambo

v

Clan nasega drustva Joze Kovaci¢ - Jojo se je s svojo razstavo likovnih del in s
pesmimi iz izdane pesniske zbirke predstavil na Ministrstvu za obrambo RS.

Slavnostna govora ob otvoritvi razstave: avtor razstavljenih likovnih del in predstavnica kabineta na Ministrstvu za obrambo.
FOTO: Borut Podgorsek, MORS

Na dejavnein ustvarjalne ¢lane Drustva »V iziemno Cast in zadovoljstvo nam Z zanimanjem sem prebrala tudi
distrofikov Slovenije smo lahko prav je bilo, da so tvoje slike nasle pot tudi tvojo poezijo, zato ob tej priloZnosti
posebej ponosni, Joze Kovaci¢ -Jojo do Ministrstva za obrambo RS, kjer je iskreno Cestitam in Zelim, da tvoja
pa nas je tokrat presenetil z razstavo v bila razstava odli¢cno sprejeta. V po- ustvarjalnost zaide se kam, kjer bodo
prostorih Ministrstva za obrambo, kajti mladnem razcvetu narave so se po- umetnosti Zeljine oci nasle prijetno
s tem je bila ponujena nova priloznost, nosno bohotile tudi tvoje stvaritve in zadovoljstvo.«

da se nas clan drustva predstavi Sirsi nam vsakodnevno olepsale delavnik.

javnosti.

Joze Kovacic - Jojo je od vsega zacetka
ustanovitve likovne skupine, ki deluje
pod okriljem drustvenih posebnih so-
cialnih programov in jo uspesno vodi
Sada Strnad, njen stalen in zelo dejaven
¢lan. Vsi ga poznamo kot prijaznega,
Cutec¢ega in duhovitega mozakarja,
med drugim tudi avtorja knjige Obrazi
zgodbe v pesmi in sliki, kjer se je preiz-
kusil e v pisanju poezije, knjigo pa je
posvetil vsem distrofikom.

Jozetu velja ob tej priloznosti Cesti-
tati za njegovo uspesnost in obsezen
ustvarjalni vlozek. Vsi, ki s(m)o se ude-
leZili njegove razstave, smo nedvomno
uzivali, saj se je dalo zacutiti njegov
bogat notranji svet, ki ga je ena izmed

zaposlenih na ministrstvu zanj opisala
takole: Otvoritev je potekala ob glasbeni spremljavi Orkestra slovenske vojske.
FOTO: Borut Podgorsek, MORS
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V omenjenih razstavnih delih je prav
vsak lahko nasel nekaj posebnega, ne-
kaj ¢isto samo zase, morda tudi ko3cek
| sebe. Hkrati je bila to tudi priloZnost za
uspesno promocijo nasega drustva v
javnosti. Otvoritev razstave je potekala
po posebnem protokolu in v dvorani
ob nekaterih distrofikih ni manjkalo
vplivnejsih predstavnikov ministrstva.

JoZetova razstavljena dela. FOTO: Borut Podgorsek, MORS

Vsak otrok je umetnik.
TeZava je, kako ostati umetnik, ko odrastemo.

Pablo Picasso
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SPORT

Drzavno prvenstvo
v sahu za distrofike 2017

Od petka, 7. do nedelje 9. aprila 2017, je v cudovitem okolju Doma dva topola potekalo
drzavno prvenstvo v ahu za distrofike. Sahisti so turnir odigrali po $vicarskem sis-
temu 8 kol v skupni konkurenci zenske in moske.

Vsak igralec je imel na voljo 30 min
za razmisljanje in Se dodatne 3 mi-
nute, e je imel Sahist pomocnika za
premikanje figur. Vsi udelezenci so
po zaklju¢cku tekmovanja prejeli pri-
znanja Drustva distrofikov Slovenije,
prvi trije moski in zZenske pa medalje
Zveze za $port invalidov Slovenije -
Paraolimpijskega komiteja in praktic-
ne nagrade drustva.

Turnirja, ki ga je uspedno vodil sodnik
Marjan Butala, se je udelezilo kar 32
Sahistov, in sicer 23 moskih in 9 Zen-
sk. Razglasitev je bila lo¢ena za zenske
in moske. Pri moskih je postal prvak

Gregor Zargaj, ki je dobil kar vseh 8
partij, drugo mesto je zasedel Nejc
Zupan z osvojenimi 6,5 toc¢kami, tre-
tje pa Marjan Klemenci¢ z 6 tockami.
Med 3sahistkami je bila najuspesnejsa
Mojca Susec, sledili pa sta ji na dru-
gem mestu Tatjana Strmcnik in na
tretjem Lidija Roskar.

Rezultate uvrstitev ostalih tekmoval-
cev in Se kakSen dodaten utrinek s
tekmovanja si lahko ogledate na sple-
tni strani Drustva distrofikov Slovenije
(www.drustvo-distrofikov.si ).

= Ivo Jakovljevic

Se nekaj $ahovskih utrinkov.

Zmagovalci leto§njega drzavnega prvenstva v $ahu (od leve proti desni): Lidija Roskar, Mojca Susec, Tatjana Strménik, Nejc Zupan, Gregor
Zargajin Marjan Klemencic.
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Nasa aktivha pomlad nam
je izvrstno poplacala z
dobrimi rezultati v boci

18. marca 2017 se je v organizaciji Zveze Soncek v Kamniku zacelo letosnje ligasko
prvenstvo Slovenije v boci (mednarodno boccia), dvoranskem balinanju za osebe z
invalidnostjo. Prvi¢ smo tekmovali za nase drustvo, Drustvo distrofikov Slovenije.
Dobro smo se borili in spoznavali svoje zmoZnosti ter ob tem dosegli odlicen rezul-
tat. V kategoriji BC4, kjer smo distrofiki, je zasedel 1. mesto Se vedno nepremagljivi
MatjaZ Bartol. Odli¢no mu je sledil Niko Cizek, ki je osvojil 2. mesto. Moji dve zmag;i
in poraz proti Matjazu so me postavili na 4. mesto in Tatjano Strmcnik na 8. mesto.
V kategoriji Nekvalificirani pa je zasedel odli¢no 2. mesto Timi Cizek, 3. mesto Ales
Rus in 11. mesto Fanika Trunkel

Po tem so sledili vsakodnevni treningi,
saj sva se z Matjazem pripravljala za
evropsko prvenstvo v bo¢i, Spanija,
Sant Cugat, od 11. do 16.4.2017. V
Spanijo je odpotovala najitevilnejia
reprezentanca do sedaj, in sicer 6 tek-
movalcev. To je bilo moje prvo tekmo-
vanje za slovensko reprezentanco. Na
tekmovanju sem se ogromno naucila
in to cenim. Opazovati mojstre igra-
nja na treningu, tekmi in nato igrati z
njimi, to mi je dalo polet in pripeljalo
do cetrtfinala ter na koncu na 6. me-
sto. Dosegla sem najvisjo slovensko
uvrstitev na tem nivoju tekmovanja
v boci doslej. Slovenija je imela sploh

Matjaz Bartol, 3. mesto v Pragi.

prvi¢ dva Cetrtfinalista, drugi je Matjaz
Bartol, ki je na koncu pristal na odli¢-
no 8. mesto. V paru BC4, ki ga je sesta-
vljal poleg naju $e Jakob Skantelj, smo
dosegli 6. mesto. Zal mi je, da kljub
presezenim pri¢akovanjem in ciljem
pred tekmovanjem, na evropsko pr-
venstvo na Portugalsko oktobra letos
potujemo v okrnjeni sestavi.

Po Spaniji ni bilo veliko premora, saj
smo se pripravljali za ligasko ekipno
tekmovanje v bodi, ki je bilo 20. maja
2017 v Kamniku, kjer je tekmovalo 12
ekip. Ekipi Drustva distrofikov Slovenije
sta se odrezali nad pri¢akovanji in
osvojili smo 1. in 2. mesto. Zmagovalci
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Obe ekipi skupaj (ligasko).

Natasa Bartol, Matjaz Bartol in Timi
Cizek. Ekipno tekmovanje je druga¢no,
ker ima vsak igralec v ekipi samo dve
Zogici in tekma je sestavljena iz 6 setov.
Tu je potrebna drugacna strategija, ker
smo igralci bolj raztegnjeni po polju in
potrebna je usklajenost ekipe, kar smo
mi uspesno dosegli, saj smo v 4 tekmah
0z. v 24 setih priigrali skupno neverje-
ten rezultat, seStevek vseh rezultatov
76:1. Usklajenost in natanc¢nost je pa
dosegla tudi nasa drugouvricena ekipa
v sestavi Niko Cizek, Tatjana Strménik,
Fanika Trunkelj in Ale$ Rus. Nasi repre-
zentancni kolegi Natalie Finkst, Fabio
Rizzi in Boris Smigoc so osvojili 3. mesto.




Slovenska reprezentanca v Spaniji.

Prvi¢ smo se pod okriliem Drustva
distrofikov Slovenije, udeleZili medna-
rodnega turnirja v bodi, ki je potekal
v Pragi od 1. do 4. 6. 2017. Poleg mene
in Matjaza se je tekmovanju pridruzil
e Niko Cizek. Bilo je odli¢no in s po-
mocjo dvoranskega balinanja smo se
spet veliko naucili o tem Sportu in o
sebi. Prvi¢ sem skoraj vse sete v paru
igrala z Matjazem. Vrtinec obcutkov,
od popolnega ognja do solz. Priigrala
sva bronasto medaljo v paru BC4, po-
leg naju sta bila v paru $e Niko Cizek
in Jakob Skantel. Preboj v ¢etrtfinale je
uspelo Matjazu in Niku, ki sta na koncu
osvojila Matjaz odli¢no 3. mesto in Niko
odli¢no 8. mesto. Zasluga gre nekoliko
tudi sinu Timiju za odli¢no pripravo Nika
na tekmo.

Imeli smo zelo aktivho pomlad na
podro¢ju boce, veliko prilagajanja,
organizacije in potrebnega casa. Ni
enostavno, vendar je velik izziv, saj ima
ta Sport dober potencial rasti, tako na
ravni posameznika kot drzave ali dru-
$tva. Za spremembo ali uspeh je pa
vedno potrebno narediti prvi korak in
mi jih uspesno Ze delamo. Najvedji izziv
torej ostane, kam nas lahko to ponese.
Je pa potrebno poudariti, da ima boca
poleg integracije tudi zelo dober rezul-
tat na telo.

Zelimo si dodaten termin treninga, saj
zdaj koristimo samo termina od ostalih
drustev, smo pa najstevilnejsi, in ka-
k$nega predstavnika v kategoriji BC3
(igralec z asistentom in igralno rampo).

Prisréno vabljeni na ogled nasih tek-
movanj in sicer:

Ligaski sistem dvoranskega
balinanja BOCCIA za posameznike v
organizaciji Zveze Soncek in Soncek

SDCP Kamnik, sobota 14.10.2017

Drzavno prvenstvo v dvoranskem
balinanju BOCCIA

za posameznike in ekipno v
organizaciji ZSIS in Son¢ek

Kamnik, sobota 18.11.2017

Ce bi nas zeleli podpreti pri nasem de-
lu, lahko nakazete sredstva:

- za slovensko reprezentanco v boci.
Sportno druitvo boccia, Stevilka
transakcijskega racuna: SI56 1010
0005 0355 217 odprt pri Banki Koper;

- zarazvoj boce pri Drustvu distrofikov
Slovenije, Stevilka transakcijskega ra-
¢una: SI56 0313 4100 0000 534 odprt
pri SKB banki, sklic SI00 285 510.

= Pripravila: Natasa Bartol

Sodnisko ugotavljanje rezultata.

3. mesto para BC4 v Pragi.
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1Z ZIVLJENJA

Bralni koticek

J.C. BURKE:
ZGODBA TOMA BRENNANA

Skoraj vsak dan v dnevnih porocilih za-
sledimo novice o prometnih nesrecah
in njihovih posledicah, nekaj malega o
zrtvah prometnih nesre¢ in vplivu na
svojce, redko kdaj pa kako nesreca vpli-
va na povzrocitelje nesre¢. Prometna
nesreCa spremeni Zivljenje mnogim
ljudem, ki vanjo sploh niso bili vpleteni.
Zgodba Toma Brennana je pripoved o
sedemnajstletniku, katerega zivljenje se
vrti okoli 3porta in prijateljev. Zivljenje
pa se mu obrne na glavo, ko Tomov
starejsi brat Daniel v pijanosti povzrodi
prometno nesreco, v kateri umreta dva
prijatelja, bratranec pa postane invalid.
Brata zaprejo in Tom se spopada z obi-
skovaniji brata v zaporu. Zaradi pritiskov
okolice se je druzina prisiljena preseliti
iz domacega mesteca in zaceti znova v
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novem okolju, ki se izkaze za bolj prija-
zno. Tom se pocasi, ob pomoci Sporta,
novih prijateljev in prve ljubezni, pobira
iz tezke Zivljenjske preizkusnje.

Zgodba Toma Brennena je zelo dobra
mladinska knjiga, v kateri avtorica J. C.
Burke zelo subtilno prikaze, kako ne-
sre¢a vpliva ne samo na Zrtve nesre¢,
ampak tudi na povzrocitelje in njihove
svojce. Poleg tega je na nastanek zgod-
be zagotovo vplivala tudi avtoricina
osebna izkusnja. Pri devetnajstih letih
je njena mama zbolela za rakom in se z
njim borila 10 let, tako da so ji obc¢utja
in stiske najstnika dobro poznani. Knjiga
je bila leta 2006 nagrajena za najboljSo
avstralsko mladinsko delo. To je knjiga,
ki bi jo morali vzeti v roke ne samo naj-
stniki, pac pa tudi njihovi starsi.

= Andreja Sustar
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J. C. Burke

Zgodba

Joma Brennana




Repki upanja in
sapice z razlogom

Vsi, ki imamo doma pasjega hisnega ljubljencka, poznamo posebno navezanost, ki
se lahko splete med Clovekom in zivaljo. Psi so inteligentne zivali in ciljno Solani psi
spremljevalci lahko znatno olajsajo ter obogatijo vsakdanje zivljenje gibalno ovira-
nih, zato smo za MAZ k pogovoru povabili mag. Darinko Le¢nik-Urbancl, predsedni-

co SLO-CANIS.

SLO-CANIS je organizacija, znana po
odlicnem 3olanju psov vodicev za
slepe, pomocnikov za invalide in pse
terapevte. Zelo si prizadevajo, da se
aktivnosti s pomocjo psov pomocni-
kov ustalijo in izvajajo kot priznana
oblika pomodi v zdravstvu, Solstvu in
na drugih podrogjih, kjer lahko ustre-
zno izSolan pes dvigne raven Zivljenja
ljudem s funkcionalnimi oviranostmi.
V ta namen so, ne le nacionalno, pac
pa tudi na evropski (EGDF, ADEu) in
svetovni ravni (IGDF), vsebinsko in
strokovno povezani s stanovskimi or-
ganizacijami za Solanje psov vodicev in
psov pomocnikov.

Imajo veliko ob¢utka za delo s socialno
ranljivimi skupinami in zdruzujejo po-
zitivne vrednote in eti¢ne standarde.
S svojo obcutljivostjo za teme, pove-
zane z druzbeno pravi¢nostjo, aktivno

Darinka in Astor. Foto: Darko Novak.

sodelujejo in opozarjajo na proble-
matiko uvedbe standardov pri Solanju
psov pomocnikov in terapevtskih psov.
Z vpetostjo v mednarodno in medkul-
turno okolje imajo mnogo izkusenj pri
$olanju psov vodicev in psov pomocni-
kov, ki jih z entuziazmom vnasajo tudi
v slovensko okolje.

Ga. mag. Darinka Lecnik-Urbancl,
najprej se vam zahvaljujem, da
ste se odzvali naSemu povabilu po
predstavitvi v MAZ-u. Reciva, da si
teZje gibalno ovirana oseba zazeli
psa za pomoc¢ v vsakodnevhem
Zivljenju - kaksne moznosti ima?
Predvsem me zanima, ce je pes
pomocnik kje zapisan kot pravica
tezje gibalno oviranih?

Pravico do dodelitve psa vodnika za
zavarovane slepe in slabovidne ljudi
zagotavlja ZZZS, za vse ostale pa ne.
Upajmo, da se bodo te pravice v bliznji
prihodnosti uveljavile tudi za gibalno
ovirane skozi zakon Zakon o izenace-
vanju moznosti (krajse ZIMI). Kako bo z
drugimi ljudmi, ki so kakorkoli drugace
gibalno, senzorno, funkcionalno ovira-
ni, pa ne vemo.

Hecno je, da v Sloveniji moramo imeti
vse zapisano, da smo do nekaj ali nece-
sa upraviceni ali pa, da imamo pravico
do tega in onega. Samostojen ¢lovek
se lahko vklju¢i v druzbo in postane
njen aktiven ¢lan, ¢e le to hoce, tudi
brez tega. Ko to stori, potrebuje manj
zdravstvene oskrbe in socialne pod-
pore, zato menim, da bi se drzavi in
invalidskim organizacijam vsekakor na
dolgi rok splacalo podpreti programe,
ki omogocajo samostojnost ljudi.
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Vendar opazamo, da v nasi novi drzavi
tovrstna kultura vklju¢evanja in inte-
gracije $e ni prav zaZivela. Navsezadnje
nam to pove tudi pogled na nase ulice
in ceste: med mimoidocimi sre¢amo le
malo ljudi na invalidskih vozickih, slep
¢lovek z belo palico je prej izjema kot
pravilo, okolje pa se invalidom z odpra-
vljanjem arhitektonskih ovir le pocasi
prilagaja.

Ugotavljam, da problem ni zgolj in
samo v pomanjkanju denarja, pac pa
ni pretiranega interesa niti na strani
invalidov, invalidskih organizacij in in-
stitucij ali pa zal nasa druzba 3e ni zrela
za tovrstno novo mobilnost.

Tako trenutno Se vedno is¢emo spon-
zorje in donatorje za Solanje psov
pomocnikov za posameznike, to pa
je tako rekoc¢ skoraj nemogoca misija.
Popolnoma razumemo ekonomsko
situacijo v Sloveniji in da tako zbira-
nje denarja nima prav veliko smisla.
Pomagati bi morale stanovske invalid-
ske organizacije in za svoje ¢lane zago-
toviti neka materialna sredstva tudi za
ta program. V tujini je to zelo obicajna
praksa.

Na nasi ¢akalni listi za psa pomocnika
je kar nekaj kandidatov. Za nas ni po-
membno kdo je »tezje ali lazje ovirang,
za nas je pomembno to, da si oseba
takega psa Zeli za sobivanje in da ji bo
pes hkrati tudi v funkcionalno korist.

Vsekakor si zelimo dialoga s potencial-
nimi kandidati, saj bi le tako lahko do-
bila odgovor na vprasanje, zakaj se pri
nas ne more uveljaviti praksa, ki tako
dobro deluje drugod po svetu. Javnost
sicer obves¢amo s promoviranjem



nove socialne storitve in svojega dela
ob razli¢nih priloznostih, ampak ni
pravega odziva niti na strani medijev
ali institucij.

Naceloma se z vami delno stri-
njam, a vseeno: prav reprezen-
tativne nacionalne invalidske
organizacije s svojimi posebnimi
socialnimi programi, ki jih izvajajo
za svoje clane, pripomorejo k vecji
samostojnosti invalidov in olajsajo
njihovo vkljucevanje v druzbo, saj
invalidi v okviru invalidske orga-
nizacije vecinoma najdejo podporo,
zanje koristne informacije in nujne
usmeritve, kar se dogaja tudi ob
branju tega intervjuja. Vendar pa
se v zadnjih letih tudi invalidske
organizacije srecujejo s pomanj-
kanjem sredstev, kar ogroza tudi
nekatere prepotrebne posebne
socialne programe, zato si ne mo-
rejo privosciti financiranja novih,
pa ce je ideja Se tako plemenita,
lahko pa (in to Drustvo distrofikov
Slovenije tudi Ze nekaj let izvaja)
svojim ¢lanom omogocijo zbiranje
namenskih donatorskih sredstev.

Kaj konkretno pravi o tej obliki
pomoci Ze prej omenjeni Zakon o
izenaCevanju moznosti invalidov
(krajse in v nadaljevanju ZIMI)?

ZIMI je ze zdavnaj $el skozi parlament,
»operativni« pravilniki so napisani.
Omogoca novo socialno storitev in
pravico do psa pomoc¢nika, vendar le
za tezje gibalno ovirane ljudi. Kar se
meni osebno zdi diskriminatorno do
drugih. Vsi poznamo evropske akte in
direktive o izenacevanju moznosti in
nediskriminatornosti ter dostopnosti
za vse invalide, zato je zakon ZIMl sicer
res nekaj sveZzega in dobrega, vendar je
Se vedno prevec ozek.

Na strani invalidskih organizacij zal ni
bilo zaznati veliko zanimanja za sode-
lovanje v delovni skupini za pripravo
Pravilnika o psih pomoc¢nikih, katere ¢la-
nica sem tudi sama, ali pa pri zdajsnjem
oblikovanju nacionalnih in evropskih
standardov. V procesu oblikovanja
novega standarda za pse pomocnike
poleg Slovenskega instituta za standar-
dizacijo in stirih drustev, ki se ukvarjamo
s psi pomocniki in terapevtskimi psi
sodeluje le ena invalidska organizacija
Zveza paraplegikov Slovenije.

Ob tej priloznosti bi tudi vaso organiza-
cijo povabila k aktivnemu sodelovanju
v slovenskem tehni¢nem odboru za
pripravo evropskega in nacionalnega
standarda za pse pomocnike, ustano-
vljenem pri SIST, ki se imenuje TC IPV.
Prikljucite se nam, skupaj bomo zmogli
vec¢. Morda pa bi lahko skupaj naredili
kaksen dober projekt in za financiranje
programa, ki bo vkljuceval pse pomoc-
nike pois¢emo ustrezen razpis. Zgolj v
razmislek.

V drustvu SLO-CANIS smo odprti za
vse ideje in predloge. Kdor Zeli o nas
izvedeti vec ali se nam pridruziti, lahko
kontakt z nami vzpostavi kar preko
interneta. Na nasi spletni strani http:/
www.slo-canis.net boste med drugim
nasli veliko koristnih informacij.

Hvala za vabilo. Prepricana sem,
da je prislo v dosedanjem sode-
lovanju med vami in razlicnimi
invalidskimi organizacijami zgolj
do komunikacijskega Suma. Za
Drustvo distrofikov Slovenije vem,
da nikoli ne odkloni pomoci pri zbi-
ranju donatorskih sredstev svojim
c¢lanom za povecanje njihove sa-
mostojnosti. Res pa je, da se dona-
torska sredstva vecinoma zbirajo
za ustrezne prilagoditve bivalnega
okolja (dvigala, postelje, elektricni
invalidski vozicki), ker so te potre-
be pac v ospredju.

———

Kira in ¢udna Zlica. Foto: Darko Novak.
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Med distrofiki se pojavlja tudi
vprasanje stroskov in dela s psom
pomocnikom v primeru, ¢e sami za
psa ne bi mogli poskrbeti. Kdo na
primer poskrbi za psa, ¢e skrbnik
psa iz zdravstvenih ali drugih ra-
zlogov ne more biti dlje casa fizicno
prisoten ob psu?

Stroske cepljenja in obiskov pri veteri-
narju, kakor tudi stroske nastanitve in
oskrbe psa v casu take nepredvidene
odsotnosti, nosi vedno skrbnik sam.
Mi kot drustvo lahko le delno poma-
gamo in svetujemo, kako to narediti.
Vsak bodoci in obstojeci skrbnik psa
(invalid) potrebuje pomo¢ pri razume-
vanju, kako naj ravna s psom, in mora
to sprejeti.

Nekateri Zal jemljejo psa le kot orodje
in ne razumejo, da morata ¢lovek in
pes sobivati skupaj. Dodelitev psa
pomocnika dojemajo le kot pravico,
ne kot privilegij. S tako dragocenim
psom, izSolanim do najvisje stopnje, je
potrebno ravnati lepo, pozorno, skrb-
no in spostljivo. Navsezadnje si to tudi
zasluzi, glede na to, kako zelo lahko
spremeni in olajsa Zivljenje svojemu
lastniku. Nikakor za psa vodnika ni pri-
merno spanje zunaj pod stopnicami,
na prepihu, v osami ali celo na verigi.
To je Zalostno za kateregakoli psa, kaj
Sele za psa s plemenitim poklicem.
Tudi take primere imamo v Sloveniji.




ialostnoje, da je neustrezen odnos
do psa v Sloveniji Se vedno priso-
ten. Strinjam se z vami, da morata
clovek in pes sobivati skupaj - moj
pes je Ze od zacetka druzinski
¢lan. Kaksne lastnosti pa mora
imeti pes, da je primeren za psa
pomocnika?

Vsakdanje Zivljenje invalidov lahko bi-
stveno olajsa primerno izsolan in dobro
voden pes pomocnik. Nasi psi so mirni,
samozavestni, z veliko delovne kondi-
cije, posebej testirani za to delo. U¢imo
ga razmisljanja s svojo glavo. Delamo
pa najraje s pasmo labradorec/ka. Psa/
psi¢ko se Sola po sodobnih nacelih, se
pravi brez uporabe psihi¢ne ali fizicne
prisile, u¢i se ga/jo s pomogjo pozitivnih
oblik motivacije (s pohvalo in nagrado).

Kako lahko pes nudi fizicno pomoc¢
ali pomaga distrofiku?

Kandidat naj resni¢no razume, da mu
bo pes pomocnik ne samo v funkcio-
nalno korist, ampak poleg izboljSanja
svoje mobilnosti tudi 3e v custveno
oporo, veselje, ponos.

Za razliko od psov vodnikov, se psi
pomocniki ucijo opravljati drugacne
naloge, temeljece na ucenju opravil,
kot so: pobiranje, prinasanje, nosenje,
odlaganje razlicnih predmetov, vlek
(odpiranje in zapiranje vrat, predalov,
slacenje, oblacenje), potiskanje z no-
som ali tackami (vklop/izklop lu¢i), od-
visno od potreb ¢loveka, kateremu so
namenjeni. To je seveda znano vnaprej
in postane pomembno v tretjem delu
Solanja, ki je namenjeno navajanju
kandidata na psa.

Vse je odvisno od kandidata: kaksne so
njegove sposobnosti in potrebe, kako
je pripravljen na nov nacin Zivljenja in
predvsem kolik$na je njegova motiva-
cija za izboljSanje svojega Zivljenja s
pasjim pomocnikom.

Solanje psa pomo¢nika traja do dveh
letin pol.

Kaksne pogoje glede nege in skrbi
za psa mora izpolnjevati gibalno
ovirana oseba, ce Zeli postati skrb-
nik takega psa?

Bivalni pogoji so zelo pomembni in tudi
Custvena stabilnost. Vsak pes, tudi pes

Tjasa in Don. Foto: Darko Novak.

pomocnik, potrebuje varno okolje in
odgovornega lastnika. Ce ne more sam
zagotoviti primerne nege, veterinarske
oskrbe, dovolj sprehodov in podobno,
potem mora poskrbeti, da to namesto
njega pomaga urediti skrbnik, druzina,
osebni asistent. V nekaterih primerih
morda kaksen prostovoljec. Pred odlo-
¢itvijo ali bomo pristopili k Solanju psa,
natan¢no preverimo kaksni so bivalni
pogoiji in ali je ¢lovek sploh pripravljen
sprejeti nekaj dodatne obveznosti.
Verjemite, da ta skrb odtehta vse, kar
bo tak pes svojemu skrbniku »dal na-
zaj« oziroma vrnil.

Oba pogoja ste poudarili, in glede
na vas odgovor, bi bilo med distro-
fiki ve¢ primernih kandidatov za
psa pomocnika. Imate na podrocju
usposabljanja psov pomocnikov
tezko gibalno oviranim osebam kaj
prakticnih izkusenj?

V Slo-Canisu delujeva dva polno izo-
braZena instruktorja (s tujko se nama
reCe Guide Dog Mobility Instructor),
dva trenerja in dva mentorja. Slednja
prihajata iz vrst invalidov, ki so Ze pre-
jeli psa vodnika oziroma psa pomocni-
ka. Gospa Sabina Dermota je slepa,
gospod Stojan Rozman pa je gibalno
oviran in je na invalidskem vozicku.
Mentorstvo je koristno, ker se potenci-
alni kandidati za psa pomocnika lazje
pogovorijo z nekom, ki ima podobne
tezave, se zna z njimi bolj poistovetiti,
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resni¢no prisluhniti in jim bolje sveto-
vati. Poleg nastetih pri delu drustva
pomaga $e 10 prostovoljcev.

Ker smo vsi prostovoljci, izkoris¢amo
nase lastne zmoznosti. Nasi ¢lani niso
samo »pasjeljubci«, so tudi strokovnja-
ki iz razlicnih podrodij. Ravno to nas
povezuje, nasa razli¢nost. Veliko sode-
lujemo tudi z delovnimi terapevti, saj
se najlazje pogovorimo s strokovnjaki,
ki ze sodelujejo s posameznikom. Ti
so nam glavni vir informacij, da ve-
mo, kaksne naloge bo moral nas pes
pomocnik opravljati in da kar najbolje
prilagodimo to novo mobilnost na
posameznika. Ni univerzalnega nacina
usposabljanja psov, vse se dela indivi-
dualno, glede na izraZzene potrebe.

Koliko psov pomocnikov pa ste do
zdaj Ze oddali?

Veliko za dane razmere v Sloveniji - 7
psov pomocnikov za gibalno ovirane
osebe. Skupaj smo oddali 22 psov (pse
vodnike, pse spremljevalce, pse po-
mocnike), trenutno imamo v programu
$olanja dva psa vodnika, ki zakljucujeta
specialni trening. V jeseni pa za¢nemo
pripravljati psa spremljevalca za 5 le-
tnega decka, kiima cerebralno paralizo
in je epileptik.

Kaj je Vas osebno popeljalo med
instruktorje psov pomocnikov?



Predstavniki Canisa na letalis¢u JoZeta Puénika. Fotografija je nastala ob izvedbi skupinskega treninga z uporabniki psov vodnikov in
pomocnikov, vdogovoru z osebjem letalisca in s prevozniki. S to prakticno vajo so opozorili na znacilnosti potovanja s psom, sam dogodek
pa je kasneje prispeval k spremembi pravilnika o Stevilu psov pomocnikov na letalu. Foto: Darko Novak.

Ljubezen do psov in razumevanje,
kako nam lahko spremenijo Zivljenje.
Meni osebno so ga zelo. Zdaj razumem
smisel svojega Zivljenja veliko bolje.
Naucili so me naravnosti, nezlaganosti,
privrZzenosti, poguma in brezpogojne
ljubezni.

Prostovoljno delo s kosmatinci v hu-
manitarne namene, kateremu name-
nim vecji del svojega prostega Casa, je
sicer odgovorno, zahtevno, a vseeno
sproscujoce po napornih sluzbenih

obveznostih. Z vsakim iz3olanim in
oddanim psom pomoc¢nikom pa moja
Custva kar "poletijo" in me vsakokrat
znova pomladijo. Posebej, ¢e sliSim
kaksno pohvalo, je zame dan popoln.

Ali bi ob zakljucku tega pogovora
Se sami zeleli kaj sporociti nasim
bralcem?

Ce zaklju¢im: »Mi smo tukaj, da spleta-
mo partnerstva med psom pomocnikom

in ¢lovekom. Pomagamo vzpostaviti
odnos, ki koristi ¢loveku in je v dobrobit
psu, odnos, ki se lahko razvije v veliko
prijateljstvo.«

Zelim si, da bi moje besede koga pre-
dramile, kajti v nasprotnem primeru se
pogovarjamo le sami s seboj, kar pa ne
koristi nikomur.

= Pripravila: mag. Vesna Veingerl

Psi pomocniki. Foto: Darko Novak.
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S poslanim sms sporocilom z besedo PES na Stevilko 1919 lahko tisti,
ki razumete in podpirate prizadevanja SLO-CANISA po izgradnji boljSega jutri za invalide,
prispevate 1 €. Zbrana sredstva bodo porabili izklju¢no za aktivnosti v zvezi s

psi vodniki in psi pomoc¢niki za pomo¢ gibalno ali senzorno prikrajsanim posameznikom.

»Ni pomembno, kako malo denarja ali lastnine imate,

Ce imate psa, ste bogati.«

Louis Sabin

»Ce vzamete psa z ulice in ga nahranite, vas ne bo ugriznil.

To je osnovna razlika med psom in ¢lovekom.«

Mark Twain

»Clovek, ki ni nikoli imel psa, je zamudil cudovit del Zivljenja.«

Bob Barker

PRIMERI DOBRE PRAKSE SOBIVANJA S PSOM

Mirica: »V CANISu kuzki znajo vse,

le govoriti $e ne. Moja Eli to zagotovo zna.«

Stojan: »Psi, izSolani v drustvu CANIS, prav vsaki osebi
»s posebnimi potrebamic omogocijo kvalitetnejse Zivljenje,
saj nekateri znova zazivimo.

In moja Kira se ob tem stisne v moje narocje."

Tjasa: »Odkar imam Dona, besede dolgcas vec sploh ne poznam.
Pa naj Se kdo rece, da ljudje »s posebnimi potrebami«

ne znamo ziveti polno zivljenje.«
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Bauerfeind d.o.o., Dolenjska cesta 242b, 1000 Ljubljana
Tel: 01/42 72 941; info@bauerfeind.si; www.bauerfeind.si

Najboljsa kvaliteta z vami vedno in povsod.

SALSA M?

Nasledniji korak v razvoju
izgleda in okretnosti
vozicka.

Sedaj na voljo standardne

e
—

Na voljo Stevilni modeli, razli¢nih
dimenzij. Poleg sedeznih, na voljo
tudi posteljne blazine.




MAVRICNI UTRINKI ZIVLJENJA
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