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UVODNIK

Drustvo pred vstopom v
leto 2019 s smelimi nacrti

Tokratni uvodnik je umeséen v Cas tik pred koncem leta, ki je bilo za nase drustvo v marsi¢em
prelomno. Najbolj ga je zagotovo zaznamovalo slovo Borisa Sustarsica. Kljub tej nenadomestljivi
izgubi so sodelavci drustva poskrbeli, da so programi in aktivnosti tekli naprej, kot je bilo
zacrtano. Zato se je morda bolj kot v neposrednem delovanju drustva Borisov odhod odrazil
v zunanjem okolju, kjer so nekateri akterji dobili napacen vtis, da bodo slovenske invalidske
organizacije brezmo¢nega vodje zlahka potisnjene v ozadje diskurza o uresni¢evanju temeljnih
pravic invalidov. Nedopustne razmere vodenja FIHO, ki so uperjene zoper predstavnike
invalidskih organizacij in o katerih je pisal Ze Boris Sustarsi¢ v svojem zadnjem uvodniku v
Mazu, se nadaljujejo. Ob tem je FIHO za prihodnje leto za financiranje programov invalidskih
in humanitarnih organizacij razpisal e manj sredstev kot doslej. Hkrati so se ponovno pojavile
teznje, da se delitveno razmerje med invalidskimi in humanitarnimi organizacijami spremeni,
in sicer zopet v skodo invalidskih organizacij. Vse kaze, da se trenutno vodstvo FIHO ne zaveda
osnovnega poslanstva fundacije in odloc¢ilnega pomena invalidskih organizacij na podrocju
ustvarjanja enakih moznosti invalidov. Da zgolj zapisane zaveze o zagotavljanju temeljnih ¢lovekovih pravic invalidov ne
pomenijo tudi njihovega dejanskega uresni¢evanja, ocitno pozablja tudi drzava. Podatki Statisti¢cnega urada RS razkrivajo,
da delez izdatkov, ki jih drzavni prora¢un namenja invalidom, ze vrsto let upada. Dejstvo je tudi, da zaradi arhitektonskih,
komunikacijskih in drugih ovir slovenski invalidi na Stevilnih podrogjih Zivljenja nimamo zagotovljenih enakih moznosti
kot drugi prebivalci. Skrb za premo3s¢anje ovir in zagovarjanje pravic invalidov je mnogokrat preloZzena na pleca invalidskih
organizacij. Slednje tako pomembno dopolnjujejo vlogo drzave pri zagotavljanju enakopravnega polozaja invalidov, zato je
nujno, da imajo za svoje delovanje zagotovljeno stabilno financiranje ter da imajo mozZnost tvorno sodelovati — soodlocati o
zadevah, ki zadevajo vprasanja pravic invalidov.

Invalidske organizacije, ki sodelujejo v Nacionalnem svetu invalidskih organizacij Slovenije (NSIOS), so sprejele odlocitev,
da opozorijo pristojne drzavne institucije na pereca vprasanja, s katerimi se soo¢amo slovenski invalidi. V ta namen je bil
osnovan protestni odbor, ki bo poskrbel za organizacijo aktivnosti, ¢e bo potrebno, da nasa stalis¢a mnozi¢no javno
demonstriramo. Z namenom zagotavljanja stabilnega financiranja posebnih socialnih programov, ki jih izvajamo za nase
¢lane, bomo po potrebi sodelovali tudi pri zbiranju podpisov za zakonodajni referendum o Zakonu o davku od sreck ter o
predlogu novega zakona, s katerim bo urejeno prihodnje delovanje FIHO, saj oba akta odlocilno vplivata na financiranje in
posledi¢no delovanje invalidskih organizacij. Takrat, spostovani ¢lani drustva in bralci Maza, ra¢unamo tudi na vaso podporo
in sodelovanje. Nenazadnje bodo rezultati teh prizadevanj invalidskih organizacij bolj ali manj neposredno vplivali tudi na
moznosti aktivnega in kvalitetnega Zivljenja distrofikov.

Vzdusje na drustvu je v teh dneh predvsem delovno, prazni¢ne leZernosti vsekakor ni v zraku. Ne glede na zgoraj opisane
okolis¢ine, ki nam niso v pomo¢, smo za prihodnje leto zastavili smele nacrte. Ohraniti Zelimo vse posebne socialne programe,
ki smo jih izvajali doslej, in prizadevali si bomo, da bodo omejene finan¢ne zmoznosti ¢cim manj vplivale na obseg njihove
izvedbe. Se ve¢. Vsebino nekaterih aktivnostih zelimo popestriti, nadgraditi in 3e bolj priblizati nasim ¢lanom. Veliko aktivnosti
je namenjenih tudi pripravam na zacetek izvajanja osebne asistence, ki se od 1.1.2019 ne bo vec izvajala projektno, ampak
po dolotilih Zakona o osebni asistenci. Kljub temu, da bodo uvedbo morda spremljale nekatere zacetne tezave, se sistemske
ureditve osebne asistence veselimo, saj pomeni stabilnejso ureditev osebne asistence, ki je izjemnega pomena za vse, ki v
vsakodnevnih aktivnostih potrebujejo fizicno pomoc.

Pred nami je obdobje bozi¢no - novoletnih praznikov, ko se ljudje pogosto oziramo nazaj na iztekajoce se leto, si zazelimo vse
dobro v prihodnje, nekateri pa si zacrtajo tudi razli¢ne osebne cilje, za katere prisegajo, da jih bodo zaceli uresnicevati takoj,
ko se poleze prazni¢ni vris¢. Kot kaze praksa, so razli¢cne novoletne zaobljube Ze februarja odloZene na stranski tir in potem z
vec ali manj slabe vesti pozabljene. Ko boste v mislih zacrtali svoje nacrte in Zelje za leto 2019, se zavedajte, da je vase Zivljenje
v pravih rokah - v vasih. Zato se z jasnim pogledom in pogumno zazrite v prihodnost. Vsem Zelim prijetne praznike ter zdravo,
srecno in aktivno leto 2019!

mag. Mateja Toman,
Predsednica Drustva distrofikov Slovenije
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Tokrat se nas MAZ razgleduje po svetu, saj smo k osrednjemu intervjuju povabili
prijetno Nitu, 33 letno Indijko z distrofijo, ki je v Sloveniji na obisku pri sorodnikih.
Ze pred prihodom v Slovenijo je Nitu z Drustvom distrofikov Slovenije navezala
stike, kajti na njen obisk v Ljubljani se je bilo potrebno dobro pripraviti, pri cemer
je njenim svojcem drustvo ustrezno svetovalo. Drustvo ji je za obdobje bivanja v
Sloveniji omogocilo tudi izposojo elektricnega invalidskega vozicka, kar je zanjo
nekaj povsem novega, saj tega prej ni poznala. |z pogovora boste lahko razbrali,
kako drugacno je Zivljenje zenske z distrofijo v Indiji, pri tem pa vsi ljudje z obole-
njem ne glede na kulturne razlike podobno hrepenimo in upamo, da bi nas ljudje
sprejeli in bi lahko osmislili nase zivljenje.

Pozdrav vsem bralcem MAZ-a tudi z
moje strani in iskrena zahvala drustvu
distrofikov za vso dosedanjo pomog,
tudi za priloZznost tega intervjuja v
vasem glasilu, kajti s tem sem prvic¢
dobila priloznost, da bodo ljudje lahko
sliSali Se moj glas. Moje mnenje sicer v
Indiji ni pomembno. Ne samo, da sem
prvi¢ v Sloveniji, dejansko sem sploh
prvi¢ zapustila svoj dom v Indiji, zato
je zame zdaj tako veliko novih vtisov
in glede na to, da sem v Sloveniji 3ele
en teden, se mi zdi, da vse dozivljam
drugace. Nenazadnje tudi ta elektri¢ni
invalidski vozicek, katerega se $e u¢im
upravljati, in mi po drugi strani nudi
veliko ve¢ svobode od navadnega
vozicka, s katerim sem pripotovala.
Imenujem ga »moj avto« in moja sva-
kinja Vida, ki me je povabila na obisk
v Slovenijo, pravi, da se mi odkar ga
uporabljam odi kar svetijo.

Moj obisk je bil zelo dolgo nacrtovan
projekt in zasluge zanj ima predvsem

Zena mojega brata Vida For¢i¢, ki tudi
Zivi v Ljubljani. Z mojim bratom imata
dva otroka, torej sem Ze teta. Brat sicer
dela v Bruslju, zato smo ta teden doma
skoraj same zenske, z iziemo mojega
necaka, kateri hodi v osnovno 3olo.
Vida si je zelo dolgo prizadevala, da
bi omehcala zakoreninjena druzinska
prepri¢anja in mi omogocila prihod
v Slovenijo skupaj z mamo, ki sicer
stalno skrbi zame. Pri nas v Indiji so na-
mre¢ Zeleli, da bi na obisk v Slovenijo
prisla druga sestra, ki nima distrofije in
je porocena, a je Vida vztrajala, da pot
omogocijo prav meni. Na koncu je celo
prepri¢ala mojega brata, da mi kupi
letalsko karto.

Za odgovor na to vprasanje, vam mo-
ram nekoliko osvetliti kulturno okolje,
ki vlada v Indiji. Tam nismo navajeni
koncepta, da lahko oseba z obolenjem
Zivi povsem normalno Zivljenje. Ko
zbolis, je normalno, da nehas hoditi v
Solo, ostajas doma in da se te vsi izo-
gibajo. Solanje sem sama zakljucila s
sedmim razredom osnovne 3$ole. Ce si
Zenska, je veliko tezje, kajti Zenske se
morajo porociti in v vsemu ubogati
moza, skrbeti za njegov dom, sama
pa te moznosti nimam, zato doZivljam

Nitu med intervjujem.



s strani oceta in brata ignorantski in
ponizevalni odnos. Pri nas je povsem
normalno, da kot zenska v prisotnosti
brata ali o¢eta moram utihniti.

Moja druzina je sicer srednje premo-
Zna, po veroizpovedi smo sikhi. Zivimo
v vasi Udhopur blizu mesta Jalandhar v
zvezni drzavi Pandzab, ne gre nam naj-
slabse in moj oce za druzino finan¢no
zgledno skrbi. S pomocjo denarja, ki
nam ga je dolga leta iz Bruslja posiljal
brat, smo si uredili hiso in jo opremili s
pravimi plos¢icami, kar za Indijo ni prav
obi¢ajno. Drugi nemalokrat pustijo
stavbe zgolj betonirane, ker za plos¢ice
ni denarja. Imam svojo sobo v pritli¢ju,
tako da ne morem reci, da nimam za-
gotovljenih osnovnih Zivljenjskih po-
gojev bivanja. A vendar je nekako tako,
obstaja obcutek, kot da zivim za neko
ogromno nepregledno ograjo, ¢e pa bi
videla preko, bi bil moj pogled lahko
Cisto drugacen...

Vseeno pa vi potrebujete tudi fizic-
no pomoc druge osebe. Vam poma-
ga kdo v druzini ali imate osebnega
asistenta, kot ga poznamo prinasv
Sloveniji?

Zame skrbi le mama in ne morem
si predstavljati, kaj bi bilo brez nje.
Obcasno najamemo le gospo, ki z
mano telovadi, ker mama vsega ne
zmore, kar pa ni pogosto, saj je najem
osebe za fizicno pomo¢ povezan z do-
datnimi stroski za druZzino. Ker druzino
finan¢no preskrbuje oce, je tako nakup
dodatnih zdravil, obisk zdravnikov ali
dodatna negovalka, najveckrat tudi
odraz njegove dobre volje. Pogosto
prevlada prepri¢anje, da se v mene ne
splaca vlagati...

Drugi druzinski ¢lani, razen moje ma-
me, se me ne dotikajo, dolgo casa so
mi sestrini otroci jemali predmete kar
iz rok, ker so bili mocnejsi in so mi ta-
ko nagajali. Stikov nimam prakti¢no z
nikomer, razen ¢e kdo pride na kavo k
moji mami, pa Se takrat se pogovarjajo
o meni, kot da me ni zraven... Zblizali
sva se edino z Vido, katera je prva
prepoznala moje resni¢ne potrebe,
mi omogocila internet in s tem stik s
svetom. Z Vido si tudi sicer redno dopi-
sujeva in se pogovarjava preko Skypa.
Na ta nacin se u¢im tudi anglescino.
Vida mi je pomagala, da sem preko
druzabnih omrezij zacela dopisovanje
s 26-letnim fantom, ki ima podobno

diagnozo kot jaz, zZivi pa na drugem
koncu drzave.

Nimate v Indiji nobenega drustva,
kot je na primer pri nas Drustvo
distrofikov Slovenije, v katerega bi
se lahko vkljucevali?

Ne, pri nas ni nobenega podobnega
drustva, vsaj jaz ne vem zanj. Na zalost
smo povsem prepusceni zgolj sami
sebi in svoji lastni iznajdljivosti. Poleg
tega je zame problem tudi jezikovna
bariera, ker moja angleicina $e ni na
stopnji nemotenega razumevanja. Pri
sporazumevanju v hindijs¢ini mi naj-
ve¢ pomaga prav Vida.

Kako pa je za invalide pri vas po-
skrbljeno na ravni drzave?

Od drzave nikoli nisem prejemala
nobenih denarnih pomoci, dokler se
ni za drzavno finan¢no pomoc¢ zame
zacela zanimati Vida. Vztrajala je tako
dolgo, da od letosnjega aprila preko
obdinskega sklada prejemam 700 indij-
skih rupij mesecno (cca 8,5 EUR), kar je
priblizno toliko, da lahko napolnim te-
lefon, s pomocjo katerega sem v stiku

Nitu s svojo mamo, svakinjo Vido in malo necakinjo pred Drustvom distrofikov Slovenije, kjer smo se prvic srecali.
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Nitu in ne¢ak Harry na poti iz sole - Nitu ga
veckrat sama spremlja.

z zunanjim svetom. Vsi ostali stroski
grejo na breme moje druzine.

Ko sem bila stara stiri leta, ali morda
pet, sem prvi¢ zacutila ¢udno bolecino
v nogah. To sva z babico resevali tako,
da me je stalno masirala. Po masazi
sem se boljse pocutila. Manjse tezave
sem imela tudi z o¢mi.

Dobro se spominjam, da sem bila sta-
ra 11 let, ko sem prvic¢ padla, ker sem
takrat spet zivela pri svoji pravi mami.
Pri hoji me je nekako neslo v eno smer,
leva noga je bila bolj Sibka od desne,
kasneje so se temu pridruzile 3e tezave
pri vstajanju s sedecega poloZaja.

Ne, od svojega $estega meseca naprej
sem zivela pri babici, mamini mami,
katera je zivela 500-600 km vstran
od mojega rojstnega kraja. To je pre-
cej obicajno za Indijo, ker so druzine
velike in kadar nimajo dovolj denarja,
da bi lahko nahranili vsa la¢na usta,
dajo otroke drugam. Pri babici sem
Zivela prvih deset let svojega zivljenja,
dokler ni moja bioloska mama zapro-
sila, naj se vrnem domov. DruzZina si

je medtem finanéno ze opomogla.
Vse to se je dogajalo veliko prej, pre-
den je kdorkoli sploh vedel za mojo
diagnozo.

Moji domaci so dolgo casa iskali re-
Sitev prisotnih zdravstvenih tezav in
plac¢evali ogromno denarja raznim
»zdravilcemg, ki so mi predlagali raz-
licne metode zdravljenja, od masaze,
do obkladkov s toplo vodo, oljem in
uporabe raznih zeli$¢. Seveda nobe-
no od teh »zdravljenj« ni dolgoro¢no
delovalo, pri tem pa je $lo ogromno
denarja za obiske raznih zdravnikov,
med katerimi so mi nekateri celo od-
krito napovedovali smrt. Izrazeno je
bilo tudi mnenje, da je zame edina re-
Sitev zdravstvenih tezav v Zdruzenih
drzavah Amerike, kamor pa seveda
nismo mogli odpotovati. Sele, ko sem
dopolnila 24 let, sem po vecletnih ta-
vanjih od zdravilcev do zdravnikov na
Nevroloski kliniki vladne bolnisnice
Nehru v Chandigarhu dobila diagno-
zo misicne distrofije, najverjetneje
SMA ramensko medeni¢nega tipa.
Prvi¢ so mi povedali tudi, da za moje
obolenje ni zdravila, pomaga samo
fizioterapija. Vsaki drugi dan sem ho-
dila na fizioterapijo in po $estih me-
secih sem se lahko ponovno postavila
na noge, hodila pa kljub temu nisem
nikoli ve¢. Predpisali so mi $e jemanje
A vitamina.

Kot sem Ze omenila, so mi predpisali
fizioterapijo, na katero sem v razli¢nih
obdobjih kasneje hodila 3e tri do stiri-
krat, a je morala pri izvajanju pasivne
telovadbe (razgibavanje rok in nog)
vedno sodelovati tudi moja mama.
Zdravnika dr. Raju Sharma, ki mi je
postavil diagnozo, sem zadnji¢ slisala
pred priblizno tremi leti. Pri nas v dru-
Zini ni nobenega interesa, da bi ga Se
naprej obiskovala, temu nasprotuje
predvsem moja mama, kajti ne more
se sprijazniti z dejstvom, da ne bom
ozdravela. V indijski kulturi prevladuje
poseben sram, ¢e se z obolelim otro-
kom sprehajas po cesti, saj se nas vsi
ljudje izogibajo in na glas razmisljajo,

kako bi bilo bolje, da »bi me Bog vzel
k sebi«.

Ko so mi postavili diagnozo, je bilo zelo
tezko obdobje, v katerem sem veliko
prejokala. Do 23-ega leta starosti sem
namrec Se lahko hodila, ¢eprav sem
veliko padala. Zdravstveno stanje se
mi je najbolj poslab3alo, ko je eden
od Stevilnih »zdravilcev« narocil, naj 3
mesece jem samo pis¢anca in pri tem
ves cas lezim, da se bodo misice okre-
pile. Po tistem mi je miSi¢na moc¢ le 3e
upesala in imela sem obcutek, kot da
imam mrtvo telo. Spoznanje, da ne
morem popolnoma ozdraveti, me je le
dodatno potrlo, nikoli pa nisem nehala
upati.

Zelo sem vesela in hvalezna ekipi na
Soc¢i, da sem imela moznost videti
dom lIris, ki je demonstracijski prikaz
povsem prilagojenega stanovanja za
potrebe invalida. Ogled me je navdusil,
a v kontekstu zivljenja v Indiji bi zal tez-
ko ocenila, katere prikazane tehni¢ne
reditve bi mi dejansko lahko olajsale bi-
vanje v domacem okolju. V pametnem
domu Iris prikazane tehni¢ne resitve so
seveda prilagojene evropskim standar-
dom, v Indiji je marsikaj drugace.

Veliko casa prezivim doma v svoji
sobi, od koder imam s postelje po-
gled na televizijo v dnevni sobi, ki jo
tako lahko gledam. Z ro¢nimi deli se
nikoli nisem veliko ukvarjala, hobijev
pravzaprav nimam, razen pametnega
telefona, ki ga uporabljam. Pri pri-
pravi vsakodnevnih obrokov hrane
pomagam pri rezanju zelenjave, kar
po¢nem kar v svoji sobi. Seveda bi si
zelela ven, med ljudi, rada bi tudi kaj
delala, ¢e bi bilo mogoce...



Moja najvec¢ja Zelja je, da bi lahko
naredila Se vec za svoje zdravje. Moja
mama, ki ves c¢as bdi nad mano, pa
si seveda zeli, da bi se porocila in si
ustvarila druzino (smeh). Pri nas je to
skoraj nemogoce, tukaj pa slisim, da
se distrofiki med sabo celo porocajo...
Cas svojega obiska v Sloveniji Zelim
¢im bolj koristno uporabiti za spozna-
vanje zame novih stvari, rada bi se tudi
preizkusila v delu z ra¢unalnikom in se
izucila Cesa, kar bi lahko kasneje delala
tudi od doma. To si Zelim ne samo za-
radi zagotavljanja finan¢ne varnosti,
ampak tudi zato, ker bi se rada pocutila
koristna. Bomo videli, kaj mi bo prine-
sla prihodnost.

mag. Vesna Veingerl

Izjava svakinje Vide Forcic:

Nitu sem povabila v Slovenijo, ker me je
krivica, ki sem jo videla, zelo prizadela. V
Indiji je tako zakoreninjeno prepricanje,
da si za svojo bolezen kriv sam, prisotno
je celo pri mojem mozu. Drugace me je
njegova druzina lepo sprejela. Z mo-
Zem, ki je tudi edini sin v druZini in zato
Se bolj cenjen, sva se spoznala v Bruslju,
ko sem staZirala v evropskem parla-
mentu, kasneje pa sem tam vpisala Se
podiplomski studij. MoZeva druzina vidi
v meni nekaksnega vodjo, saj sem tudi
finan¢no neodvisna, znam pa se tudi
prilagoditi in zagovarjam skupne dru-
Zinske vrednote, kot je resnica.

Sama sem pri Nitu takoj zacutila njeno
veselo naravo, mentalno odprtost.
Situacija je za Zenske v Indiji res teZka;
porocijo se, po poroki pridejo Ziveti v
novo hiso, kjer garajo za moZevo druZi-
no. Njihov edini cilj je priti do denarja in
kupovati ¢im vec oblek, Nitu pa je ravno
zaradi njene specificne Zivljenjske poti
bolj odprta in drugace dojema svoje
okolje. Edina mi je pripovedovala o te-
mnih straneh Zivljenja v Indiji in mi je kot
oseba dala veliko. Indijska izkusnja mi je
zelo spremenila Zivljenje, zato ga zdaj
kot Evropejka tudi veliko bolj cenim.
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Nitu v soju luci predpraznicne Ljubljane.




Spostovani  predsednik  Republike
Slovenije gospod Borut Pahor, spo-
Stovani predsednik Drzavnega Zbora
RS gospod Dejan Zidan, spostovani
predsednik Vlade RS gospod Marjan
Sarec, spostovani predsednik Odbora
za delo druzino in invalide v DZ RS
gospod Vojko Starovi¢, spostovana
ministrica za delo druzino, socialne za-
deve in enake moznosti gospa Ksenija
Klampfer, spostovani visoki gostje
danasnjega tradicionalnega sprejema
predsednikov ob mednarodnem dne-
vu invalidov, lepo pozdravljeni.

Zdruzeni narodi so oktobra 1992 z
resolucijo razglasili 3. december za
mednarodni dan invalidov. Letosnje
leto s sloganom »Skupaj gremo na-
prej« obelezuje enotnost in slogo v
delovanju vseh Zivljenjsko-druzbenih
procesov, v sodelovanju ljudi, institu-
cij, skupaj z drzavo. Osnovno vodilo
je, da bi zdruzeni omogocili boljse in
uspesnejse predvsem pa pravicnejse
Zivljenje invalidov. To je tudi zaveza,
ki jo je Slovenija dala pred 10 leti, ko
je v Drzavnem zboru RS ratificirala
Konvencijo ZN o pravicah invalidov.

Spostovani, slovenski invalidi ugota-
vljamo, da nas obkroza veliko predpi-
sov in deklarativnega balasta. Medtem,
ko v invalidskih organizacijah in invali-
di sami postajamo resno zaskrbljeni,
saj se sredstva namenjena socialno-
varstvenim programom zmanjsujejo.
Kljub temu, da se je v teh desetih letih
sprejelo kar nekaj dobrih sistemskih
reditev za invalide, naj omenim Zakon
za izenacevanje moznosti invalidov,
Zakon o osebni asistenci in Zakon o
socialnem vkljuc¢evanju invalidov, ugo-
tavljamo, da se Konvencija ZN o pravi-
cah invalidov ne uresnicuje v zadostni
meri in je raven uresni¢evanja pravic
invalidov glede na moznosti veliko
prenizka. Po podatkih Statisti¢cnega
urada RS se razmere na podrodju inva-
lidskega in socialnega varstva slab3ajo.
Se leta 2000 je bil delez izdatkov za

socialno zas¢ito in invalidnost v BDP
2,1 %, leta 2016 pa je ta zascita upadla
na 1,2 % BDP. Ravno tako se kaze upad
v strukturi deleZev za socialno zas¢ito
po vrstah, kjer je strukturni delez za
invalidnost leta 2000 znasal 9%, leta
2016 pa je upadel Ze na 5,3 %. Tudi na
podlagi teh dejstev ugotavljamo, da je
med invalidi visoka stopnja revscine in
socialne izklju¢enosti.

Nemudoma je treba dvigniti tudi inva-
lidnine, dodatek za pomoc in postrez-
bo in druge prejemke, ki se Ze nekaj let
ne usklajujejo niti z rastjo Zivljenj-
skih stroskov.

Zmanjsuje se obseg financiranja po-
sebnih socialnih programov invalidskih
organizacij, s katerimi se uresnicujejo
¢lovekove pravice invalidov. Po drugi
strani pa drzava vedno vec¢ obvezno-
sti prelaga na invalidske organizacije,
hkrati pa ne zagotavlja dodatnih
sredstev. Zato je treba v najkrajsem
¢asu zagotoviti stabilno in trajnostno
financiranje posebnih socialnih pro-
gramov invalidskih organizacij, preko
Fundacije invalidskih in humanitar-
nih organizacij. Slednja se je dvajset
let skupaj z drzavo in civilno druzbo
gradila in oblikovala za izboljsanje
socialnega polozaja ranljivih skupin

drZavljanov. Ves ta ¢as so jo izmeni¢no
uspesno vodili predstavniki uporabni-
kov, en mandat predstavnik humani-
tarnih organizacij, drugi mandat pred-
stavnik invalidov in vse odlocitve so
se sprejemale s konsenzom in visoko
stopnjo soglasja. V lanskem letu je nam
iz neznanih vzrokov vodenje fundacije
prevzel predstavnik, ki ga v svet funda-
cije imenuje Vlada in dolgoletno med-
sebojno zaupanje med invalidskimi in

Predsednik drzave Borut Pahor je ob med-
narodnem dnevu invalidov nagovoril vse
prisotne.

Sprejema se je udelezilo veliko invalidov, med katerimi so bili tudi predstavniki drustva
distrofikov.



humanitarnimi predstavniki v svetu
fundacije se je pricelo krhati. Posledice
poznamo, nestabilno delovanje sve-
ta, preglasovanja in posledi¢no tudi
likvidnostne tezave fundacije. In vse
to bomo v obdobju konjukture go-
spodarstva obcutili invalidi, invalidske
in humanitarne organizacije, saj so se
razpisana sredstva za posebne soci-
alne programe za leto 2019 znizale za
skoraj deset odstotkov.

V invalidskih organizacijah tudi ugota-
vljamo, da ni zadostnega posvetovanja
znami v postopkih priprave in izvajanja
zakonodaje in politik. Tu imam v mislih
aktivno soodlocanje, ne samo, da smo
invalidi v posameznih delovnih sku-
pinah prisotni, da je formi zadosc¢eno,
potem pa preglasovani, tu upravi¢eno
pricakujemo, da se bodo v prihodnje
odlocitve sprejemale s konsenzom,
ne s pozicije moci. Nenazadnje smo
invalidi ustavno zascitena skupina dr-
zavljanov, zato Zelimo, da se dosledno
spostuje obveza o temeljitem posve-
tovanju s predstavniki invalidov v vseh
segmentih in, da se spostuje nacelo
»Ni€ o invalidih brez invalidov«.

Na ogrozenost ¢lovekovih pravic inva-
lidov v Sloveniji opozarja tudi Odbor
ZN o pravicah invalidov, ki je aprila le-
tos objavil svoje zaklju¢ne ugotovitve,
v katerih je bil odbor zelo kriticen do
izvajanja Konvencije o pravicah invali-
dov v Republiki Sloveniji.

Nerazumljivo se mi zdi, da je slovenska
Vlada na priporocilo drzavne instituci-
je pricela prioritetno peljati postopke
za pripravo Zakona o fundacijah FIHO

Predstavniki slovenske visoke politike.

in FSO, medtem, ko za samostojno
telo katero bi spremljalo izvajanje
Konvencije ZN o pravicah invalidov,
ki ima status mednarodne pogodbe,
drzava v desetletni zgodovini od ra-
tifikacije v Drzavnem zboru RS, nima
kaksnega pretiranega posluha. Skozi
desetletje v Sloveniji deluje Svet za
invalide Republike Slovenije, kateri je
vedno pripojen h kaksni vladni sluzbi
ali ministrstvu, posledi¢no pa nima
nobene neodvisnosti, da bi izpolnje-
val vsaj eno izmed pomembnejsih
nalog, kot je spremljanje uresniceva-
nja Konvencije v Sloveniji. Konvencija
v 33. ¢lenu nalaga, da drzava mora
zagotoviti neodvisno telo kot to do-
locajo tudi pariska nacela, ki pravijo,
da mora biti neodvisnemu organu za-
gotovljena funkcionalna neodvisnost
z zakonodajnim tekstom ali ustavo,
imeti mora finan¢no neodvisnost, to-
rej dovolj velik proracun, zagotovljen
s strani parlamenta in seveda neod-
visnost glede oseb oziroma kadrov,
ki morajo biti delegirani kot ¢lani ne-
odvisnega mehanizma. Tega Svet za
invalide Republike Slovenije do sedaj
ni imel.

In na koncu bi se dotaknil dejstva, da
NSIOS, ki po zadnjih podatkih zdruzuje
24 invalidskih organizacij in 118.000 in-
validov Se vedno nima pravne subjek-
tivitete, kar bi mu morala drzava preko
Zakona o invalidskih organizacijah
omogociti, da bi se NSIOS lahko regi-
striral v skladu z Zakonom o drustvih.
Preprican sem, da je le z malo dobre
volje to mogoce storiti po skrajsanem
zakonodajnem postopku.

T o

Spostovani predsedniki, danes sem
vam v imenu Nacionalnega sveta
invalidskih organizacij Slovenije in
Sveta za invalide Republike Slovenije
postavil ogledalo. Na vas je ali se bo-
ste v njega zazrli ali pa se boste obrnili
stran. Vendar vedite, da invalidsko
gibanje v Sloveniji ni mrtvo. Invalidi v
svojem Zivljenju uspesno premaguje-
mo razli¢ne ovire, vendar, ¢e se bodo
nam postavljale vedno nove in nove,
bomo svoje nestrinjanje tudi jasno
pokazali. V okviru Nacionalnega sveta
invalidskih organizacij se je Ze obliko-
val protestni odbor, kateri pripravlja
aktivnosti, za izvedbo shoda, e se ne
bodo opozorjene ugotovitve pricele
reSevati. Zavedam se, da se vse ne da
postoriti ¢ez no¢, vem pa tudi, da tam
kjer je volja, so uspehi zagotovljeni.

Spostovani  predsednik  Republike
Slovenije gospod Borut Pahor, vimenu
Sveta za invalide Republike Slovenije in
v imenu NSIOS se vam iskreno zahva-
ljuiem za danasniji sprejem. V podobni
obliki pozornost slovenskim invalidom
namenjate Ze vrsto let in preprican
sem, da tudi ta sprejem ni zadnji, saj
nam s to gesto omogocate, da imamo
invalidi moznost vsaj enkrat v letu
nagovoriti tako eminentno druzbo in
hkrati sporociti svoja mnenja in stali-
$¢a slovenski politiki in SirSi slovenski
javnosti.

Uspesno delo in vse dobro Zelim vsem
skupaj!

Hvala!

Dane Kastelic

Dane Kastelic, predsednik Sveta invalidov RS med svojim govorom.



Mednarodna konferenca v Cankarjevem domu, ki jo vsako leto organizira Zavod
invalidskih podjetij Slovenije (ZIPS), je letos nosila naslov »70 let konvencije o pra-
vicah invalidov v Sloveniji in zaposlovanje invalidov pod posebnimi pogoji«, pote-
kala pa je pod Castnim pokroviteljstvom predsednika Vlade Republike Slovenije
gospoda Marjana Sarca. Gostujo¢i predavatelji so spregovorili o zakonskih uredi-
tvah izjemno prepletenega podrocja zaposlovanja invalidov, predvsem pa o svojih
izkusnjah z zaposlovanjem invalidov v Sloveniji, Nem¢iji, na Svedskem in v Spaniji.

politiki.

Po pozdravnem nagovoru predsedni-
ka Drzavnega zbora RS (v nadaljevanju
DZ) mag. Dejana Zidana, ki je med
drugim dejal, da je pricujo¢a konfe-
renca posvecena preminulemu pred-
sedniku Zavoda invalidskih podjetij
Slovenije Borisu Sustarsicu, kateri se
ga je s svojo Zivljenjsko drzo globoko
osebno dotaknil, sta zbrane v svojem
imenu pozdravila 3e aktualna ministri-
ca za delo, druZino, socialne in enake
moznosti mag. Ksenija Klampfer ter
predsednik Odbora DZ RS za delo, dru-
zino, socialne zadeve in invalide Vojko
Starovic. Tatjana Brumnic¢ - Smrekar
je v vlogi organizatorja konference v
obseznejsem strokovnem referatu v
skladu s konvencijo o pravicah invali-
dov predstavila zaposlovanje invalidov
pod posebnimi pogoji v slovenskem
prostoru. Pri nas je uveljavljen kvotni

Mag. Dejan Zidan je spregovoril o aktualni slovenski invalidski

Tatjana Brumnic¢ — Smrekar je v obseZnejSem strokovnem referatu

predstavila zaposlovanje invalidov pod posebnimi pogoji v sloven-

skem prostoru.

sistem, po katerem je podjetje z vec
kot 20 zaposlenimi v primeru, da v svo-
jih vrstah ne zaposluje dovolj invalidov
(delez zaposlenih invalidov ne ustreza
predpisanemu odstotku kvote), zave-
zano k mesecnemu placilu prispevka
za neizpolnjene kvote, ki znasa 580
evrov za vsakega manjkajocega invali-
da. Podjetje, ki ne dosega predpisane
kvote zaposlovanja invalidov, pa lahko
s sklenitvijo pogodbe o poslovnem
sodelovanju z invalidskim podjetjem
ali zaposlitvenim centrom, pri katerem
naroci izdelke ali storitve v obsegu do-
lo¢ene mesecne vrednosti, nadome-
stno izpolni kvoto, s ¢imer spodbuja
sistem zaposlovanja pod posebnimi
pogoji. Ze od ustanovitve Slovenije
naprej prav ZIPS interesno povezuje
slovenska invalidska podjetja za zapo-
slovanje in rehabilitacijo invalidov ter

je tudi pobudnik njihovega kvalitetne-
ga razvoja.

Konferenca o invalidskih podjetjih je
letos gostila tri mednarodne predava-
teljice, katere so si ob svojem krajsem
postanku v Sloveniji ogledale 3e inva-
lidsko podjetje Birografika BORI d.o.o.
v Ljubljani in pohvalile njegovo organi-
ziranost. Katharina Bast iz Frankfurta
v Nemciji je v svojem referatu predsta-
vila moznosti zaposlovanja invalidov
v Nemdiji, kjer si v imenu invalidov
prizadevajo, da bi se povisal znesek,
katerega morajo podjetja vsak mesec
placevati, ¢e ne zaposlujejo invalida,
kajti le-ta je nizji kot v Sloveniji in se naj-
veckrat giblje Ze od 320 evrov naprej.
Anna Hagvall je spregovorila o ustvar-
janju primernih delovnih mest za inva-
lide na Svedskem, pri ¢emer je izpo-
stavila ve¢jega zaposlovalca invalidov



O izvajanju Konvencije o pravicah invalidov v Sloveniji s poudarkom
nauresnicevanju pravice do dela in zaposlovanja je spregovoril Goran
Kustura iz Nacionalnega sveta invalidskih organizacij Slovenije.

v drzavi, podjetje Samhall. Podjetje
je v drzavni lasti in se je iz izklju¢no
proizvodnih dejavnosti preusmerilo v
storitvene dejavnosti, saj slednje lahko
opravljajo invalidi razli¢nih kategorij
invalidnosti. Podobno razmisljajo tudi
v Spaniji, kjer je primer dobre prakse
veriga hotelov Illunion. Patricia Rubio
Alonso iz Madrida, kjer je sedez tega
podjetja, je povedala, da s pomocjo di-
gitalne preobrazbe dosegajo odli¢nost
skozi dostopnost in nameravajo svojo
dejavnost v prihodnosti Siriti v tujino.
Pri tem gre poudariti, da je vodja zelo
zahtevnega racunalnisko podprtega
sistema tega podjetja gluha oseba, ki
pa zaradi svoje invalidnosti svojega
dela ni¢ slabse ne opravlja.

Obsirnim referatom v angleskem je-
ziku, za katere je bil zagotovljen tudi
prevod v slovens¢ino, je sledila Zivahna
razprava.

V popoldanskem delu prireditve je
o izvajanju Konvencije o pravicah
invalidov v Sloveniji s poudarkom na
uresnicevanju pravice do dela in zapo-
slovanja spregovoril Goran Kustura iz
Nacionalnega sveta invalidskih organi-
zacij Slovenije. Najbolj idealno bi bilo,
e bi se invalidi lahko zaposlovali v ne-
-invalidskih podjetjih, torej na prostem
trgu dela. Ker pa zakonski ureditvi
navkljub obstaja med delodajalci Se
vedno prevec predsodkov, zaradi kate-
rih invalidi preprosto nimajo moznosti
izbire, so invalidska podjetja tista, kate-
ra invalidom zagotavljajo zaposlitev in
posledi¢no ekonomsko varnost. Mag.
Maja Zovko Stele iz Zdruzenja izvajal-
cev zaposlitvene rehabilitacije vRS je v
nadaljevanju dregnila v pereco proble-
matiko zaposlovanja mladih invalidov
pri prehodu iz Sole na trg dela. Kot pri-
mer dobre prakse je svoje uspesno de-
lovanje prikazalo invalidsko podjetje

Udelezenci so pozorno prisluhnili strokovnim prispevkom.

Glashuta d.o.o., katerega direktorica
je Irena Gajsek, in je na konferenci
nastopilo s sloganom »Invalidi, kristal v
nasem podjetjux.

Mednarodno konferenco v Cankar-
jevem domu je povezovala dobra
poznavalka invalidskih vprasanj v
Sloveniji, novinarka Vida Petrovci¢, o
konferenci pa so porocali tudi mediji:
prispevek TV Slovenije si lahko ogleda-
te na spletni povezavi

https://4d.rtvslo.si/arhiv/
porocila/174572910,

prispevek Zveze drustev gluhih in
naglusnih Slovenije pa na spletnem
naslovu

http://www.zveza-gns.si/novice/
zahteve-invalidskih-podjetij-po-
enotnem-kvotnem-sistemu/.

Pripravila: Vesna Veingerl

VABLJENI K SODELOVANJU

Usposabljanje »multivizija« je zasnovano kot ustvarjalen proces za 50 udeleZenceyv,
ki so na lastni kozi izkusili, kaj pomeni biti drugacen - med drugim
tudi zaradi gibalne oziroma senzorne oviranosti.

Z decembrom Zavod APIS zbira prijave za razlicne module: fotografija, video ali audio produkcija,
ples s plesno terapijo ter gledalisce z gledalis¢em zatiranih (za vsak modul 10 mest).
Udelezenec si izbere en modul, z udelezbo pa hkrati postane del koncne multimedijske predstave.
Vse delavnice so brezplacne, vec o projektu si lahko preberete na nasi
spletni strani DDS ali pokli¢ete Urso Tonejec (041/292-758).




V zacetku oktobra je v organizaciji Zdruzenja invalidov FORUM Slovenije in Drustva
distrofikov Slovenije na Univerzitetnem rehabilitacijskem in&titutu SOCAv Ljubljani
potekalo predavanje dr. Zorana Milivojevi¢a z naslovom »obrambni mehanizmi pri

invalidnostih«.

Dr. Zoran Milivojevi¢ je psihoterapevt s
25-letno prakso in predsednik stevilnih
uglednih mednarodnih psihoterapev-
tskih zdruzenj, kolumnist Delovih edi-
cij, beograjske Politike in predavatelj
na Medicinski fakulteti v Ljubljani ter
e v Stevilnih mestih nekdanje skupne
drzave, zato so bila pri¢cakovanja vseh
udeleZzencev njegovega predavanja,
med katerimi so prevladovali invalidi,
zelo velika. Nemalokrat se namre¢
invalidi znajdejo v polozaju, ko v kon-
fliktih z njihovo bliznjo okolico nimajo
nobenega pravega sogovornika in se
lahko zanesejo le na svojo notranjo
moc. Obcutek nemodi, nerazumlje-
nosti, bremena, Zalost, potrtost, pa
tudi jeza in sram so pogosta Custva, s
katerimi se oboleli soocajo, ¢eprav se
o tem, podobno kot o spolnosti invali-
dov, ki $e vedno velja za tabu temo, na
glas ne spregovori.

Gostujoci predavatelj je svoje predava-
nje o obrambnih mehanizmih zacel s
pojasnjevanjem nastanka lastne samo-
podobe v nasem zgodnjem otrostvu,
pri ¢emer ima veliko vlogo starSevska
vzgoja. Seveda idealnega starsa ni, vsi
pri vzgoji otrok naredijo kdaj kaksno
napako, pa to Se ne pomeni, da bodo
njihovi otroci zaradi tega zrastli v trav-
matizirane odrasle. A vendar, poudarja
dr. Milivojevi¢, ki v svojih razlagah
pretezno izhaja iz transakcijske analize,
lahko v grobem lo¢imo prevec avto-
ritativnega roditelja in popustljivega
starsa. Prevec avtoritativen vzgaja svo-
jega otroka s strogimi mejami, je tog in
od svojih »vojaskih« pravil ne odstopa.
Popustljiv star$ pa nasprotno otroku ni
sposoben postavljati mej, permisivna
vzgoja je ohlapna, z veliko popusca-
nja, otrok ima vedno prav in na koncu
ve¢ ne ve$, kdo »vzgaja« koga. Tako
imenovana permisivna vzgoja, ki se je
v Sloveniji uveljavila v zadnjih letih, je

drugje po svetu medtem ze pokazala
negativne ucinke. Nobena od navede-
nih skrajnosti nikoli ni dobra, najbolje
je biti nekje vmes in iz obeh modelov
pobrati dobre stvari. Meje, znotraj
katerih se otrok pocuti varnega, so
nujne, a kljub temu je treba otroku
znati tudi prisluhniti. Ce mu kot starsi
preve¢ popuscamo, kasneje ne bo
kos Zivljenjskim obremenitvam, ¢e pa
otroka prevec discipliniramo in pri tem
ne znamo prisluhniti njegovim lastnim
potrebam, bo kasneje kot odrasel vase
dvomil, kar se bo odrazalo na njegovi
slabi samopodobi. Slednje je zelo
znacilno za slovenski prostor, pravi dr.
Milivojevi¢, saj smo Slovenci znani kot
priden in delaven narod, ki pa se ne
znamo postavljati zase.

Clovekova samopodoba je torej tisti
temelj, ki vpliva na to, kako se bo po-
sameznik v Zivljenju spopadal z izzivi,
ki ga ¢akajo. Zivljenje z obolenjem
ali invalidnostjo bi lahko v tem kon-
tekstu obravnavali kot eden izmed
specificnih nacinov zivljenja, ki od
posameznika terjajo posebne prilago-
ditve. Ceprav smo si vsi prisotni zeleli,
da bi o tem, kako se spopasti s svojo
lastno telesno pomanijkljivostjo pre-
davatelj povedal ve¢, se je zdelo, da
ima zadrzke. Njegov najblizji priblizek
temi predavanja je bil opis primera
zenske z rakom dojke, pri ¢emer so
zenski dojko morali odstraniti. Nekaj
mesecev po tem je ta zenska pri pre-
davatelju poiskala strokovno pomoc.
Ker je po operaciji zavracala spolnost,
sta skupaj z mozem prisla k njemu na
svetovalni razgovor. Zenska je na te-
rapiji izrazila svoje negativne obcutke
do lastnega spremenjenega telesa,
pri ¢emer je bilo najbolj zanimivo to,
da moz svojih Custev do nje zaradi
operacije ni spremenil in si jo je Se
zmeraj zelel, a problem je bil v njenem

Dr. Zoran Milivojevi¢

lastnem nesprejemanju sprememb.
Vse dotlej, dokler je ni terapevt na-
peljal do spoznanja, »da ona NI njena
dojka«. Ta stavek je bil zanjo zdravilen
in odresujo¢, saj se je s tem uvidom
zacela ponovno zavedati celovitosti
svoje osebnosti. Kajti ¢lovek je kot
celota dejansko veliko ve¢ od doloce-
nega nefunkcionalnega dela telesa.

Pripravila: Vesna Veingerl



V torek, 25. septembra 2018 so se v Sikolah, natanéneje v Reklamnem ateljeju
Babsek (Batis plus, d.o.0.) zbrali predstavniki evropskih drzav - udeleZzenci mobil-

nosti projekta JobCircuit.

Zanje smo v podjetju, ki deluje od leta
1999 (skoraj 20 let) pripravili sprejem
v smislu predstavitve podjetja, prak-
ticnega prikaza dela proizvodnje in
uprave ter razkazali poslovne prostore,
tako proizvodne kakor tudi upravne ter
jih popeljali skozi razstavni salon nasih
izdelkov.

UdeleZenci so prihajali iz Bolgarije,
Turcije, Belgije, Litve, Portugalske in
Slovenije. Vsi udeleZenci so na svojem
delovnem podrodju povezani z zapo-
slovanjem, izobrazevanjem in integra-
cijo invalidov v delovno okolje. Namen
usposabljanj v okviru mobilnosti je,
da udeleZenci spoznajo dobre prakse

Co-funded by the
Erasmus+ Programme
of the European Union

Ogled razstavnega salona v podjetju Batis plus, d.o.o.

zaposlovanja invalidov v partnerskih
drzavah.

Eno klju¢nih podrocij evropske strate-
gije na podro¢ju invalidnosti (Disability
Strategy 2010 -2020) je, da se omogoci
invalidom enak dostop do izobrazeva-
nja in zaposlovanja na trgu dela. V Ste-
vilnih evropskih drzavah pa dostop do
trga dela invalidom 3e vedno ni omo-
gocen zaradi pomanjkanja podpornih
ukrepov in strategij. Cilj projekta je ta-
ko resiti glavno vrzel in spodbuditi ve-
¢je zaposlovanje invalidov s pomocjo
podporne metodologije in ukrepov. S
tem bomo na osnovi celovitega mul-
tidisciplinarnega pristopa zagotavljali
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enake moznosti in ustvarili zaposlitve-
ne priloZznosti za brezposelne invalide,
ki bodo prilagojene zaposlitvenim
potrebam na lokalni ravni in potrebam
delodajalcev.

Metodologija  JobCircuit zdruzuje
individualno podporo in usmerjanje
ter koncept usposabljanja za delo.
Sposobnosti in kompetence invalidov
bodo izboljsane na osnovi poklicnega
usposabljanja in delovne prakse.

Pilotna izvedba JobCircuit metodo-
logije se bo izvajala na Portugalskem,
v Belgiji, Bolgariji, Litvi, Sloveniji in
Turciji ob upostevanju nacionalnih in

Na sprehodu iz proizvodnih prostorov v upravni del podjetja



Na podelitvi certifikatov - ga. dr. Zdenka
Witavsky (URI Soca) in g. Antonio Dias
(koordinator projekta iz Portugalske,
Conslultis)

kulturnih razlik vseh vklju¢enih par-
tnerskih drzav ter v skladu s potrebami
ciline skupine. Projekt je dvoleten,
v njem pa sodeluje 8 partnerjev iz 6
evropskih drzav.

Projektni partnerji so imeli decembra
2017 prvi sestanek v Portu, posebna
pozornost je bila namenjena pripravi
predstavitve obstoje¢ih nacionalnih
ukrepov in strategij za invalide in dru-
ge ranljive skupine.

Vodja projekta v Sloveniji je ga. dr.
Zdenka WItavsky, s katero v podjetju
v okviru projekta JobCircuit zelo dobro

Sproscen pogovor ob pijaciin okusnem domacem prigrizku

sodelujemo in se ji ob tej priloZznosti
lepo zahvaljujemo.

Po ogledu poslovnih prostorov smo za
udeleZence pripravili manjso pogosti-
tev, ob kateri smo spros¢eno kramljali
o aktualnih temah na podro¢ju invalid-
skih podjetij in zaposlovanju invalidov
v drzavah, iz katerih udeleZenci projek-
ta prihajajo.

Vsak je tudi prejel promocijski paket
izdelkov podjetja, kateri je vseboval
tudi katalog artiklov in storitev, ki jih
podjetje v okviru svojega poslovanja
ponuja.
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Za popoln zakljucek obiska Se ena skupinska fotografija pred podjetiem

Sodelujoci so po koncu obiska prejeli
tudi evalvacijske vprasalnike, s pomo-
¢jo katerih so ocenili podjetje in pred-
stavitev le tega, kakor tudi sprejem.
Podjetje, predstavitev in sam sprejem
so udelezenci izjemno pohvalili, kar
so pa $e enkrat poudarili na podelitvi
certifikatov o udelezbi.

Zelo pozitivno so predstavniki ocenili
dejavnost nase organizacije, Se po-
sebej direktorja druzbe, g. Bogdana
Babska osebno.

Besedilo: Nina Babsek
Foto: Tone Babsek




Drustvo distrofikov Slovenije je prejelo mednarodno nagrado STRIVE, ki nagra-
juje inovativne projekte drustev bolnikov in neprofitnih organizacij na podrocju
Duchennove misi¢ne distrofije. Nagrajen inovativen program nosi naslov Zabavni

teden brez starsev.

Z izvedbo tega projekta bo drustvo
distrofikov omogocilo skupini distro-
fikov z Duchennovo misi¢no distrofijo,
ki velja za eno izmed najtezjih oblik
distrofije teden aktivnosti brez pomo-
¢i starSev v druzbi telesno sposobnih
vrstnikov podobne starosti. Program
je prva tovrstna iniciativa v Sloveniji,
namen je spodbuditi medsebojno

druzenje fantov v starosti med 13 in
25 let, ki imajo Duchennovo misi¢no
distrofijo, z zdravimi vrstniki. Teden
bo sestavljen iz razli¢cnih delavnic, ki
bodo spodbujale boljSo samopodobo

in krepile sposobnost samostojnega
zZivljenja. Nagrada bo za teden dni pri-
nesla pocitnice tudi starSem, ki obicaj-
no skrbijo za otroke 24 ur na dan in so
zaradi tega zelo obremenjeni. Namen
povezovanja ni le druzenje, ampak
vzpostavljanje trajnih vezi med mladi-
mi ter razumevanje te redke bolezni v
Sloveniji.

Nagrada STRIVE nagrajuje trud drustev
bolnikov z Duchennovo misi¢no distro-
fijo in ostalih podobnih neprofitnih or-
ganizacij. K snovalcem nagrade STRIVE

v PTC Pharmaceuticals je letos prispelo
kar 45 prijav na natecaj. Tokratni zma-
govalci so poleg Drustva distrofikov
Slovenije tudi drustva bolnikov iz
Kanade, Argentine, Brazilije, Hrvaske,
Madzarske, Irske in Turcije.

Organizatorji nagrade so prepricani, da
bodo zmagovalni projekti pomembno
prispevali k izboljsanju Zivljenja bolni-
kov in njihovih druzin v okoljih, kjer je
pomoc najbolj potrebna.

Vir: Svet 24.si

Ni najpomembneje videti stvari, ki jih Se nihce ni videl.
Temvec misliti, cesar Se nihce ni mislil, o stvareh, ki jih vidis vsak dan.

Erwin Schrodinger




Drustvo distrofikov Slovenije je redni ¢lan in soustanovitelj Evropskega zdruzenja
drustev distrofikov (EAMDA). Predstavniki DDS so se zato udelezZili 47. letne skup-
sCine EAMDA, ki je letos potekala med 20. in 23. septembrom v Pragi. Dogodek je
bil Ze tradicionalno razdeljen na tri vsebinske dele: medicinski, socialni in admi-

nistrativni del.

V medicinskem delu so predavali
vrhunski strokovnjaki s podro¢ja
midicno in Zzivéno-misi¢nih obolen;j
(NMD), kateri so predstavili inovativne
pristope tako pri odpravljanju sekun-
darnih posledic osnovnega obolenja,
kot tudi moderne nacine zdravljenja.
Tako je bil program medicinskega de-
la razdeljen na vec¢ vsebinskih sekcij
in sicer: diagnostika in nove terapije
v NMD, nove klini¢ne 3tudije in pri-
stopi v NMD, kardiolosko-respiratorni
postopki, obnovitvena rehabilitacija
in zdravljenje. Zdravniki, znanstve-
niki in drugi eksperti so predstavili
nove terapije, ki so trenutno na voljo
obolelim z NMD, novosti klini¢nih
studij in raziskav ter trenutne mo-
znosti zdravljenja, kot tudi elemente
zagovornistva in izboljsanja kvalitete
zivljenja obolelih z NMD in oskrbe na
multidisciplinarni ravni.

Socialni del je ponovno dokazal po-
membnost svoje integracije v progra-
mu dogodka, saj se komplementarno
povezuje z medicinskim delom. V
socialnem delu so se tako predstavili
oboleli z NMD iz razli¢nih drzav ter
pokazali, da so kljub visoki stopniji
invalidnosti in raznolikim zdravstve-
no-socialnim razmeram sposobni
uspesno razvijati svoj intelektualni
potencial. Pomemben dogodek orga-
niziran v sklopu socialnega dela je bila
izvedba okrogle mize, na kateri smo
obravnavali izzive, povezane z vpe-
ljavo novih metod zdravljenja NMD v
razlicnih evropskih drzavah. Nobena
skrivnost ni, da so Ze na pohodu raz-
licne oblike etioloskega zdravljenja

misi¢no in Zivéno-misi¢nih obolen;j
ter da se vedno bolj uresnicuje realna
napoved prihoda genetskega zdra-
vljenja. Nekatere evropske drzave se
z uvajanjem novih oblik zdravljenja
ze uvrs¢ajo med vodilne v Evropi,
druge pa Se razvijajo infrastrukturo
za pricetek zdravljenja z novimi zdra-
vili. Izpostavljen je bil tudi velik izziv
financiranja dragih zdravil za redke
bolezni, med katere spada tudi NMD.
Vsaka drzava v EU isc¢e solucijo za to
problematiko, a v EAMDA smo pre-
pricani, da je do razumne resitve mo¢
priti le z vztrajnim in konsenzualnim
dialogom, v katerega so vkljuceni vsi
delezniki: zavarovalnice, zdravniki,
farmacevtska industrija in predstav-
niki invalidov. V mnogih drzavah se

i

omenjena povezovalna oblika dialoga
Ze kaze kot najucinkovitejsa.

Administrativni del je potekal vzpo-
redno s konferenco in v sklopu tega
je bil izpeljan sestanek statutarno do-
lo¢enega najvisSjega organa EAMDA,
to je letna skupscina ter dva sestanka
izvrSnega odbora EAMDA.

Na dogodku v Pragi je sodelovalo pre-
ko 120 udelezencev in sicer delegatov,
predstavnikov drustev distrofikov in
predavateljev iz enajstih evropskih
drzav (Slovenija, Slovaska, Poljska,
Hrvaska, Srbija, Bolgarija, Italija,
Francija, Svica, Turcija in Ce3ka).

mag. Tadej Korosec,
predsednik EAMDA-e



V ponedeljek 3.decembra, na mednarodni dan invalidov, je InsStitut za slovenski
jezik Frana Ramovsa ZRC SAZU organiziral posvet o terminologiji, ki se uporablja
na podrocju invalidnosti. Zbrane je najprej pozdravila varuhinja ¢lovekovih pravic

Vlasta Nussdorfer.

Po pozdravnhem nagovoru je sledila
razprava, v kateri so vsi povabljeni go-
stje dobili priloZznost predstaviti svoj
strokovni vidik uporabe terminologije,
ki jo zagovarjajo. Na posvetu so tako kot
gostje omizja sodelovali naslednji pred-
stavniki razli¢nih strokovnih podrocij:

« Andreja Barle Lakota, Direktorat
zainvalide, vojne veterane in
Zrtve vojnega nasilja, Ministrstvo
za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti,

- Tone Dol¢i¢, Varuh
¢lovekovih pravic,

- Dane Kastelic, Svet za invalide RS,

« Goran Kustura, Nacionalni
svet invalidskih organizacij
Slovenije (NSIOS),

+ dr. Mojca Lipec Stopar, Pedagoska
fakulteta Univerze v Ljubljani,

« Bostjan Vernik Setinc, Drustvo
za osvescanje in varstvo -
Center antidiskriminacije.

Cugtni pokravits

Posvet je povezovala dr. Mojca Zagar
Karer z Instituta za slovenski jezik Frana
Ramovsa ZRC SAZU.

O tem, kako pereca je uporaba to-
vrstne terminologije v slovenskem
prostoru, je pricala nabito polna
dvorana atrija SAZU. Razpravljavci
so med drugim nazorno predstavili
zgodovinski vidik razvoja posameznih
terminov. V skoraj triurni burni razpra-
vi, v kateri so ob zaklju¢ku s svojimi
mnenji sodelovali $e drugi udeleZenci
posveta, so bila sicer predstavljena
razli¢na stalisca, pri ¢emer se je zdelo,
kot da obstajata med sluatelji dva
tabora. Kljub tem razli¢nim staliS¢em
pa lahko povzamemo, da je beseda
invalid umescena v slovensko Ustavo
in je kot taka uporabljena tudi v vecini
zakonodaje, zato je tudi SirSe sprejeta
v slovenski javnosti. Velika vecina in-
validskih organizacij jo uporablja pri
svojem delu, mnoge pa tudi v svojih
nazivih in poimenovanjih, vecina
uveljavljene zakonodaje je povezana
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s tem terminom, kar je med drugimi v
razpravi poudaril tudi lvo Jakovljevic.
Na posvetu so predstavniki invalidov
zagovarjali stali¢e, da zaradi navede-
nega ni potrebe po spreminjanju tega
termina, tisti, ki to zelijo, pa se lahko Se
vedno poimenujejo drugace.

Podana je bila tudi informacija, da
je podro¢no terminologijo pred ca-
som obravnavala Socialna zbornica
Slovenije, kar je predstavil Brane But,
predsednik strokovnega sveta te zbor-
nice. Posledi¢no torej tudi v njihovi in-
stituciji ugotavljajo primernost termina
invalid. Na posvetu je bilo $e ugotovlje-
no, da je pri prevodu Konvencije o pra-
vicah invalidov pris§lo do posameznih
vsebinskih napak, ki jih bo v prihodnje
potrebno popraviti. Omenjene napake
vsebinske narave se nanasajo zlasti na
12. ¢len te konvencije.

Pripravila: Vesna Veingerl




BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Obvladujemo spremembe
In osvajamo nove tehnologije

Razvoj Birografike BORI je izredno dinamicen in usmerjen v obvladovanje sodob-
nih grafi¢nih tehnologij ter digitalizacijo proizvodnih in poslovnih procesov.

Obvladovanje sprememb, ki so danes
stalnice, je velik izziv, vse se namre¢
zelo hitro spreminja in gospodarske
druzbe nimajo druge izbire, kot da se
nenehno prilagajajo, ¢e Zelijjo imeti
zadovoljne stranke in dolgoro¢no rast.
Birografika BORI je v dolgih letih svo-
jega obstoja in poslovanja prezivela
Stevilne spremembe druzbenega, go-
spodarskega in finan¢nega sistema ter
izvedla kar nekaj tehnoloskih prestruk-
turiranj in posodobitev proizvodnih
procesov. Cilj, katerega je druzba za-
sledovala je bil vselej jasen, in sicer, da
invalidsko podjetje obstane na trgu in
se materialno razvija ter ostane zvesto
svojemu poslanstvu tako na graficnem
podrogju, kakor tudi na podrocju uspo-
sabljanja in zaposlovanja distrofikov in
ostalih invalidov.

Zivimo v &asu sprememb, ki nas dnev-
no opominja, da se grafi¢na industri-
ja zelo hitro spreminja, Se posebej

tehnologija tiska in posledi¢no seveda
pricakovanja in zahteve strank na trgu.
V Birografiki BORI se zavedamo, da
¢e Zelimo ostati 3e naprej aktivna in
s svojimi poslovnimi programi kon-
kuren¢na druzba na trgu, moramo
osvajati tehnoloske novosti in slediti
spremembam na trgu. Dejstvo je, da
sodobna grafi¢na podjetja spreminjajo
svoj nacin dela in s povsem druga¢nim
nacinom razmisljanja od tradicionalne-
ga delujejo na trgu, kar vse je tudi velik
izziv za Birografiko BORI.

V letoSnjem letu smo se veliko ukvarjali
z vprasanjem, kako povecati konku-
ren¢nost druzbe, kako izstopiti »izven
obstoje¢ih okvirov« ter razmisljali o
novih trendih na podro¢ju digital-
nih tehnologij, trznih nisah in novih
priloznostih, ki prinasajo tudi boljsi
zasluzek. Prvi korak v smeri poveca-
nja konkurenc¢nosti smo naredili v
oddelku CTP-ja, katerega smo najprej

prostorsko preuredili in iztroSeno
osvetljevalno enoto Magnus 400 na-
domestili z novo. Osvetljevalno enota
KODAK ACHIEVE T400 za izdelavo
ofsetnih plos¢ spada v najnovejso ge-
neracijo strojev, ki osvetljujejo s tako
imenovano termalno tehnologijo. Gre
v osnovi za podoben stroj, kot smo ga
ze imeli, vendar je stabilnost in hitrost
stroja izboljSana. To pomeni za okoli
20% vecjo produktivnost in manj za-
stojev v samem procesu avtomatskega
vlaganja plos¢. Vse to je zagotovljeno
s konstrukcijskimi spremembami, saj
je vlagalni del stroja popolnoma spre-
menjen, poleg tega pa se plos¢e pomi-
kajo v liniji stroja tako, da so obrnjene
z emulzijo navzgor. Sistem vpenjanja
plos¢ je tudi mocno spremenjen, po
eni strani bolj enostaven in zato bolj
stabilen. Gre torej za tehnolosko sodo-
ben in energetsko varéen stroj z manj
gibljivimi deli ter manjsimi moznostmi
okvar in odstopan;.




BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Tudi prihodnji razvoj Birografike
BORI bodo zaznamovala vlaganja v
nadaljnjo digitalizacijo druzbe ozi-
roma v dopolnitev in posodobitev
proizvodnih zmogljivosti digitalnega
tiska. V Birografiki BORI smo v velikem
pri¢akovanju, ne samo bozi¢nih in no-
voletnih praznikov, ampak predvsem
v pri¢akovanju realizacije investicije

Vv nov in trenutno na svetovnem trgu
najbolj dovrien digitalni tiskarski stroj
HP Indigo. Naértujemo, da bomo s
trzenjem prednosti Indigo digitalne
tehnologije tiska v formatu B2, ki za ti-
skarno pomenijo tudi dodatne strojne
kapacitete ohranili konkuren¢nost in
predvsem povecali sedanji komercialni
delez druzbe na trgu. Ostajamo zvesti

HP Indigo tehnologiji, ker nam poleg
hitrosti realizacije poslov, personaliza-
cije, zagotavlja tudi vrhunsko kvaliteto,
ki je primerljiva z ofsetno kakovostjo,
saj Zelimo svojim strankam ponuditi le
najboljse.

m Renata Pun¢uh Radovanovi¢,
univ. dipl. iur.

Srecno 2019!

Zaposleni Birografike BORI vam Zelimo lepe praznicne dni,
novo leto pa naj uresnici vsa vasa osebna pricakovanja.
Skupaj z vami se veselimo uspehov na vseh podrocjih
delovanja in aktivnega Zivljenja distrofikov.

18 | MAZ27



Za marsikaterega distrofika je zima in z njo povezan mraz najbolj nehvalezen le-
tni Cas, saj padec temperatur marsikdo slabo prenasa. Mraz se zaleze v kosti in
misice in ob gibalni oviranosti se je tezko ponovno ogreti, poleg tega pa se gibi Se
dodatno upocasnijo. A vendar je z zimo povezanih toliko lepih dogodkov, v zraku je
pricakovanje novega leta, vecja mesta zazarijo v soju luci in znacilni so bogati bo-
zicni sejmi. V takem vzdusju tudi tisti, ki jih zelo zebe, preprosto ne morejo ostajati
v zavetju svojega doma, zato smo za najhujSe zmrzljivce zbrali nekaj koristnih
nasvetov, kako kljub zimi z drobnimi triki uzivati na prostem.

Poleg vsakdanje kape, 3ala in rokavic,
so zame prva izbira grelne blazinice.
Kupite jih lahko v katerikoli Sportni
trgovini, obstajajo pa tak3ne, ki jih
lahko vlozite v rokavice ali pa polozite
v Cevlje. Ob aktivaciji oddajajo enako-
merno toploto od 4-6 ur, odvisno od
kvalitete, ki ste jo izbrali ob svojem
nakupu. Slaba lastnost opisanih grel-
nih blazinic je v tem, da se ne morejo
ponovno uporabiti.

Grelne blazinice.

Poleg grelnih blazinic lahko kupite tu-
di posebne grelne vlozke za cevlje.
Grelni vlozki za Cevlje so povsem enake
oblike kot obicajni vlozki za cevlje, le da
se aktivirajo ob stiku s telesom, toploto
oddajajo nekaj ur, a tudi ti so primerni
le za enkratno uporabo.

Ob hudem mrazu je dobrodosla tudi
topla odeja. V toplo odejo se lahko
zavijejo vsi na invalidskih vozickih.
Obstajajo posebne odeje, ki se priklju-
¢ijo na elektri¢ni tok in ob tem odda-
jajo svojo toploto, a so primerne le za
uporabo v stanovanju. Podobno je z
grelnimi copati.

Elektricna odeja.

Volneni izdelki
nas $citijo pred
mrazom.

Kadar se znajdemo na prostem, pa se
je najbolje odeti v volnene materiale,
saj vam tako ne bo vroce, ¢e se boste
prehodno znasli v toplem prostoru.
Volna kot naravni material namrec
ohranja telesno temperaturo, zato
volnena odeja ne bo nikoli odvec. V ve-
liko pomo¢ pri mrzlih stopalih so tudi
volnene nogavice, ki jih lahko nosite v
razli¢nih velikostih in oblikah: kot krat-
ke ali dolge nogavice, dokolenke ali kot
spodnje perilo. Obstajajo tudi posebni
grelniki za kolena, za ledveni predel in
za ramena, pa tudi obi¢ajne majice z
dolgimi ali kratkimi rokavi iz volnenih
materialov.

Volnene
nogavice.

Ena izmed reditev je tudi uporaba
posebnega multifunkcijskega pe-
rila, ki ga sicer uporabljajo smucarji.
Oble¢emo ga lahko pod navadno
obleko, saj se multifuncijsko perilo obi-
¢ajno prilega telesu. Slaba lastnost je,
da ni izdelano iz naravnih materialov,
Ceprav proizvajalci tovrstnih oblacil
zagotavljajo, da te vlakna, iz katerih je
oblacilo izdelano varujejo tudi na tem-
peraturah nizjih od -10 stopinj Celzija.

-

e

(Ogrevana)
= racunalniska

\ miska?

Ko sem iskala informacije za pisanje
tega clanka, sem naletela tudi na

ogrevano racunalni$sko misko. Glede
na otrple prste pozimi predvidevam,
da bi tak$na miska prisla marsikomu
prav pri delu z racunalnikom.

Pomagate si lahko tudi s prehrano. Cili,
poper in ingver spodbujajo prekrvavi-
tev, zato se pozimi nikar ne izogibajmo
tem za¢imbam. Caj iz korenine ingver-
ja ni samo prijetno pekocega okusa,
temvec varuje tudi pred prehladnimi
obolenji. Najbolje je, ¢ mu dodamo
med in limono.

Ingver pospesuje
prekrvavitev.
Najdemo ga
vrazlicnih
oblikah.

Topel napitek seveda pozimi vedno
najbolj prija. Najslajsi bo, ¢e ga boste
pripravili po receptu nasih babic, ka-
tere so znale vsakemu caju ali kakavu
vdihniti Se kancek svoje kuharske
skrivnosti. V¢asih Ze samo $¢epec ci-
meta v navadni kavi ali kakavu naredi
Cudeze!

Topli napitek
in volnene
nogavicke
bodo pozimi
vedno ogreli
duso in telo.

Ostanite v teh predprazni¢nih dneh
zdravi, da boste v novo leto vstopili z
novimi nacrti in ustvarjalno energijo.

Pripravila: Vesna Veingerl



ZAKONODAJA

1. 1. 2019 in osebna
asistenca po Zakonu o osebni
asistenci - bo ali ne bo?

V 22. Stevilki revije MAZ z marca 2017 smo o Zakonu o osebni asistenci Ze pisali.
Od te objave in do danes je prislo z Zakonom o spremembah in dopolnitvah zakona
o osebni asistenci (ZOA-A) do kar nekaj sprememb, uveljavil pa se je tudi Pravilnik
o osebni asistenci kot podzakonski predpis, ki podrobneje ureja Zakon o osebn
asistenci (v nadaljevanju ZOAJ. S 1.1.2019 bo zakon stopil v uporabo, postopki pri-
dobitve pravice do osebne asistence pa so ze v polnem teku, zato je smiselno, da
ob pravem Casu na pravem mestu namenimo nekaj besed tej aktualni tematiki.

PRI KOMU SE S 1.1.2019
ASISTENCA PO ZAKONU 0 OSEBNI
ASISTENCI NE BO IZVAJALA
0Z.BO IZVAJANJE OMEJENO?

Datum 1.1.2019 zveni kot nekaksni pre-
se¢ni datum. Za nekatere to tudi bo, ne
pa za vse.

Osebna asistenca po ZOA se ne bo iz-
vajala za tiste, ki se niso odlo¢ili oddati
vloge za pridobitev pravice do osebne
asistence. Ce vloge niso oddali, to se-
veda ne pomeni, da tega ne morejo
storiti kadarkoli to sami Zelijo tudi po
1.1.2019. Osebna asistenca se seveda
tudi ne bo izvajala pri tistih, ki so od-
dali vlogo in prejeli odlo¢bo s pravico
do osebne asistence, pa se niso odlocili
uveljaviti te pravice.

Osebna asistenca se po ZOA ne bo iz-
vajala za vse tiste, ki potrebujejo oseb-
no asistenco manj kot 30 ur na teden.
Za to skupino »lazjih« invalidov se bo
drustvo Se naprej preko svojih poseb-
nih socialnih programov trudilo po
svojih najboljsih moceh in pokrivalo
potrebe po tuji fizicni pomoci tako kot
to pocne Ze sedaj.

Invalidi starejsi od 65 let ne morejo pri-
dobiti pravice do osebne asistence po
tem zakonu. Izjema so uporabniki, ki so
Ze sedaj v sistemu osebne asistence in
so starejsi od 65 let. Slednji se bodo ne
glede na Stevilo ur osebne asistence,
ki jih sedaj prejemajo, lahko vkljucili

s 1.1.2019 v storitve osebne asistence.
Za njih se osebna asistenca torej bo iz-
vajala, seveda, ¢e po ZOA izpolnjujejo
druge pogoje za priznanje pravice in
dobijo pozitivno mnenje strokovne
komisije.

Asistenca se ne bo izvajala tudi pri in-
validih starih manj kot 18 let. Pravica je
torej omejena s spodnjo starostno me-
jo, ki je 18 let in nima povezave z dol-
znostjo starSev do prezivljanja. Invalid
s statusom dijaka ali Studenta, ki je star
vsaj 18 let ali vec in so ga starsi dolzni
prezivljati, bo upravicen do osebne
asistence. V primeru, da ima osebno
asistenco Ze priznano po Zakonu o
usmerjanju otrok s posebnimi potre-
bami, se mu bodo te ure osebne asi-
stence v izvedbenem nacrtu odstele
od ur osebne asistence, ki jih ima pri-
znane z odlo¢bo o osebni asistenci. Pri
tem starsi ne bodo dolzni sofinancirati
osebne asistence z 2 dodatka za nego
otroka.

Pravica do osebne asistence se izklju-
Cuje s celodnevnim institucionalnim
varstvom in druzinskim pomocnikom.
Invalidi, ki bi Zeleli Ziveti v samostoj-
nem ali skupnem gospodinjstvu zunaj
celodnevne institucionalne oskrbe pa
trenutno ne Zzivijo, sicer lahko oddajo
vlogo za pridobitev pravice do osebne
asistence, vendar se osebna asistenca
po ZOA ne bo izvajala, dokler ne bo-
do dejansko Ziveli izven celodnevne
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institucionalne oskrbe. Podobno velja
v zvezi z druzinskim pomoc¢nikom.

Osebna asistenca se s 1.1.2019 tudi
ne bo izvajala pri invalidih, ki bi sicer
bili upravi¢eni do osebne asistence
po ZOA, pa se nahajajo v dolgotrajni
bolnisni¢ni obravnavi. Kot dolgotrajna
bolnisni¢na obravnava se Steje bivanje
daljSe (nad 30 dni) v bolnisnici. Po tem
¢asu upravicenec dejansko ni ve¢ upra-
vien do storitev osebne asistence za
cas, ko je v bolnisnici, ko pa se iz bolni-
$nice vrne v domace okolje, je ponov-
no upravi¢en do z odlo¢bo priznanih
ur osebne asistence.

Osebna asistenca se ne bo izvajala pri
invalidu, ki sicer je drzavljan Republike
Slovenije, vendar nima stalnega prebi-
vali¢a v Republiki Sloveniji. Ce ima v
tujini le zac¢asno prebivalis¢e, ovire za
izvajanje osebne asistence ni.

Pravica do osebne asistence se bo izva-
jala, vendar v omejenem obsegu, ¢e bo
invalid vkljucen v storitve pomodi na
domu. Prav tako bo izvajanje omeje-
no, ¢e bo invalid vklju¢en v storitve, ki
izhajajo iz pravice do vodenja, varstva
in zaposlitve pod posebnimi pogoji
oziroma pravice do drugih podpor pri
zaposlovanju in socialnem vkljuce-
vanju, ki so financirane iz javnih virov
in so urejene v predpisih s podro¢ja
socialnega varstva in zaposlovanja in-
validov. V primeru da je invalid delezen
navedenih storitev, to ne pomeni, da



se osebna asistenca zaradi tega ne bo
izvajala, ampak da bo obseg izvajanja
omejen in sicer zmanjsan za Stevilo ur
osebne asistence vklju¢enosti v te sto-
ritve. Pomembno je pri tem poudariti
slednje. Obseg izvajanja bo omejen le
v primeru, ¢e bo invalid dejansko vklju-
¢en v prej navedene storitve. Ce ima
invalid recimo sicer pravico do podpor-
ne zaposlitve, dejansko pa ne koristi
podpornih storitev (osebne asistence)
na delovnem mestu, se mu obseg izva-
janja osebne asistence po ZOA ne bo
zmanjsal. V primeru da uporabnik ko-
risti in seveda dokler koristi te storitve,
pa se bo konkretno pri invalidu v pod-
porni zaposlitvi Stevilo ur v izvedbe-
nem nacrtu odstelo maksimalno do 30
ur na mesec, saj je to zgornja meja do
katere se financirajo podporne storitve
po Zakonu o zaposlitveni rehabilitaciji
in zaposlovanju invalidov. Ce bo inva-
lid Zelel v polni meri izvajati pravico do
osebne asistence, se bo torej moral od-
povedati storitvam pomoci na domu
oziroma zgoraj navedenim storitvam
v zvezi z zaposlovanjem oz socialnim
vklju¢evanjem.

PRI KOMU SE S 1.1.2019
ASISTENCA PO ZAKONU 0 OSEBNI
ASISTENCI BO IZVAJALA ?

Osebna asistenca po ZOA se bo s
1.1.2019 izvajala pri invalidu, ki

—_

1.

Postopek za pridobitev pravice do
osebne asistence se pri¢ne tako,
da oseba, ki bi Zelela pridobiti to
pravico, poslje vlogo za pridobi-
tev pravice do osebne asistence
na pristojni center za socialno delo
(v nadaljevanju CSD). Krajevno pri-
stojni je tisti CSD, kjer ima stalno
ali zacasno prebivalis¢e. V primeru,
da oseba, ki zeli pridobiti pravico
do osebne asistence, ni poslovno
sposobna in ima zakonitega zasto-
pnika, vlogo poslje njen zakoniti
zastopnik. Obrazec vloge za oseb-
no asistenco se nahaja na spletni

je oddal vlogo za pridobitev pravice do osebne asistence

2. je pridobil pozitivno mnenje strokovne komisije

3. je pridobil odloc¢bo o pravici do osebne asistence, ki je izvrsljiva

4. jeizbral izvajalca osebne asistence

5. mu je bil oblikovan izvedbeni nacrt

6. je skupajzizvajalcem izbral osebne asistente

7. osebni asistenti izpolnjujejo pogoje za opravljanje dela osebnega asistenta

8. je sklenil dogovor z izvajanju osebne asistence

9. je uspesno opravil usposabljanje

10. se je zavezal, da bo sofinanciral osebno asistenco v visini polovice dodatka
za pomoc ali postrezbo oz. drugega denarnega prejemka zaradi potrebe

po tuji negi in pomoci
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strani Ministrstva za delo, druzino,
socialne zadeve in enake moznosti:
http://www.mddsz.gov.si/si/
delovna_podrocja/invalidi_vzv/
osebna_asistenca/.

. V vlogi se vlagatelj vloge med

drugim opredeli ali zeli imeti v
strokovni  komisiji predstavnika
uporabnikov ali ne. Strokovna
komisija je vselej dvoclanska. V
primeru, da Zeli imeti predstavnika
uporabnikov, bo komisijo sestavljal
1 predstavnik uporabnikov po
vrstah invalidnosti (torej ce je je
vlagatelj gibalno ovirana oseba, bo
tudi ¢lan komisije kot predstavnik
uporabnikov gibalno ovirana ose-
ba), drugi ¢lan pa bo bodisi stro-
kovnjak s podro¢ja zdravstva bo-
disi s podrocja socialnega varstva.
Ce se vlagatelj v vlogi opredeli, da
ne zeli predstavnika uporabnikov,
bosta dvoclansko komisijo vselej
sestavljala strokovnjak s podro¢ja
zdravstva in strokovnjak s podrocja
socialnega varstva. Komisijo iz liste
izvedencev dolo¢i Skupnost cen-
trov za socialno delo. To pristojnost
ima skupnost do konca leta 2019, z
letom 2020 pa bodo to pristojnost
dobili CSDji. Naloga komisije je, da
na podlagi osebnega razgovora na
domu tistega, ki je vlozil vlogo ter s
pomocjo posebnega ocenjevalne-
ga orodja, ugotavlja upravic¢enost
do osebne asistence in na podla-
gi tega izda mnenje strokovne
komisije.



3. Kopija mnenja strokovne komisije

se v vednost poslje vlagatelju, na
podlagi pozitivnega mnenja pa
CSD izda tudi odlo¢bo o pravici
do osebni asistence. Odlo¢ba
vsebuje Stevilo ur na teden, ki so
upravicencu do osebne asistence
(v nadaljevanju tudi: uporabnik)
priznane, sklope storitev za katere
se bo osebna asistenca lahko izva-
jala, ugotovitev, ali upravi¢enec ze
prejema kaksen denarni prejemek
zaradi tuje nege in pomodi in na-
vedbo o dolznosti, da bo polovico
tega denarnega prejemka namenil
za sofinanciranje osebne asisten-
ce izbranemu izvajalcu osebne
asistence. Odloc¢ba vsebuje tudi
vrednotnico, ki jo v nadaljevanju
izro¢i izvajalcu osebne asistence.
Naslednji korak, ko upravi¢enec
ima odlo¢bo z vrednotnico in s tem
pravico do osebne asistence je, da
pocaka na njeno pravnomocnost
in izvrdljivost ali pa se z izjavo v pi-
sni obliki poslano na pristojni CSD
odpove pritozbi in s tem odlocba
postane izvrsljiva takoj ter si nato
izbere izvajalca osebne asistence.

Upravi¢enec do osebne asistence si
za izvajanje pravice do osebne asi-
stence prosto in po svobodni volji
izbere izvajalca osebne asisten-
ce. Register oz. seznam obstojecih
izvajalcev osebne asistence bo ob-
javljen na spletni strani Ministrstva
za delo, druzino, socialne zadeve in
enake moznosti. Pri tem velja opo-
zoriti, da pravica do proste izbire
izvajalca ne pomeni tudi dolZznosti
izvajalca, da upravi¢encu asistenco
izvaja. lzvajalec lahko, seveda iz
utemeljenih razlogov, upravic¢enca
zavrne. Potem si je upravicenec
primoran poiskati drugega izva-
jalca. Navedeno velja, Ce izvajalec
upravi¢enca zavrne 3e preden bi
se izvajanje osebne asistence za-
¢elo. Ce se je izvajanje ze zacelo, je
situacija druga¢na. Ce se je izvaja-
nje Ze zacelo in uporabnik osebne
asistence postavlja bodisi zahteve,
ki jih izvajalec ne more izpolniti ali
Ce v odnosu do osebnega asistenta
ne ravna v skladu z izvedbenim na-
¢rtom ali krsi delovno ali kazensko
zakonodajo, lahko izvajalec odsto-
pi od izvajanja izvedbenega nacrta,
vendar pa je dolzan zagotoviti

izvajanje osebne asistence, dokler
se ne zagotovi izvajanje z drugim
izvajalcem.

Ko je torej izvajalec izbran, sledi
priprava izvedbenega nacrta.
Pripravita ga upravicenec do oseb-
ne asistence (oz. njegov zakoniti
zastopnik, ¢e ga ima) in izvajalec
in ga na koncu tudi podpiseta.
Obrazec je predpisan. Poleg osnov-
nih podatkov o uporabniku osebne
asistence, zakonitem zastopniku
(¢e ga ima), o priznanem Stevilu ur
v odloc¢bi, se v izvedbenem nacrtu
opredelijo predvsem storitve, ki se
bodo izvajale ter samo izvajanje
osebne asistence. V smislu izvaja-
nja osebne asistence se je potreb-
no opredeliti ali bo uporabnik pri
izbranem izvajalcu uveljavljal ce-
loten obseg ur do katerih je upra-
vicen po odlo¢bi ali ne. Steje se,
da uporabnik potrebuje toliko ur
osebne asistence kot je dolo¢eno
v odlocbi. V primeru da bo upo-
rabnik uveljavljal znizani obseg ur,
se je zato potrebno v izvedbenem
nacrtu opredeliti, kdo bo zagota-
vljal uporabniku potrebno pomog,
ki jo potrebuje, za preostanek ur
kolikor je obseg zmanjsan (ali bo
zagotovljena prek pomoci na do-
mu, prek zaposlitve pod posebnimi
pogoji ali mu jo bodo zagotavljali
neformalni oskrbovalci kot npr.
druzinski ¢lani, prijatelji oz. bo za-
gotovljena na kaksen drug nacin).
V izvedbeni nacrt se zapise tudi
zacetek izvajanja osebne asistence
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in zaveza uporabnika, da bo polovi-
co dodatka za pomoc in postrezbo

V Zakonu o osebni asistenci
je izrecno navedeno, da mora
uporabnik oz. njegov zakoniti
zastopnik koordinatorju (to
je strokovnemu delavcu na
CSD z dodatnimi znanji s po-
dro¢ja invalidskega varstva)
in izvajalcu osebne asistence
sporociti vsako spremembo,
ki lahko vpliva na upravicenost
osebne asistence, njen obseg
ali obdobje prejemanja, takoj,
ko je sprememba nastala ali je
zanjo izvedel. Ce tega ne stori
kot tudi ce v vlogi za pridobi-
tev pravice navaja neresni¢ne
podatke, je zakonsko predpisa-
na globa za prekrsek v visini od
250 do 2500 EUR.

oz. drugega denarnega prejemka
zaradi tuje nege in pomoci namenil
za sofinanciranje osebne asistence.

Uporabnik (oz. zakoniti zastopnik)
in izvajalec osebne asistence sku-
paj izbereta osebnega asistenta.
To pomeni, da izvajalec ne more
izbrati osebnega asistenta, Ce se
s tem ne strinja uporabnik. Hkrati
to tudi pomeni, da izvajalec kot
delodajalec ni dolzan zaposliti
osebnega asistenta, Ce tega ne
zeli, ¢etudi uporabnik temu na-
sprotuje. Soglasje mora biti torej
obojestransko.




7. Da je dolo¢ena oseba lahko oseb-

ni asistent, mora izpolnjevati
doloc¢ene pogoje. Osebni asistent
je polnoletna, poslovno sposobna
fizi¢na oseba, ki ni bila pravhomoc-
no obsojena za kaznivo dejanje na
podrodju nasilja, spolne nedotaklji-
vosti oziroma diskriminatornega
ravnanja na podlagi invalidnosti po
drugih predpisih (slednje se izkaze
s potrdilom iz kazenske evidence)
ter ima opravljeno usposabljanje
za osebnega asistenta.

Osebni asistent lahko opravlja delo
osebnega asistenta na treh podla-
gah in sicer na podlagi pogodbe o
zaposlitvi, ki ureja delovna razmer-
ja, po podjemni pogodbi ali kot
samostojni podjetnik posameznik.
Glede na navedeno, mora, da lahko
pricne z izvajanjem pri konkre-
tnem uporabniku, z izvajalcem kot
delodajalcem skleniti pogodbo
primerno podlagi po kateri bo delo
opravljal. Pri tem gre opozoriti, da
je podjemna pogodba kot jo ureja
obligacijski zakonik Ze po svoji
osnovni obliki namenjena zacasne-
mu, ¢asovno omejenemu delu, ne
sme imeti elementov rednega de-
lovnega razmerja, zato bo v praksi
prisla v uporabo bolj za nadome-
$¢anja odsotnosti rednih osebnih
asistentov ter drugih zacasnih
situacij. V zvezi z opravljanjem dela
kot samostojni podjetnik posame-
znik pa velja dodati, da lahko delo
osebnega asistenta opravlja tako
samostojni podjetnik posameznik,
ki ima odprt navadni s.p. kot tudi
podjetnik posameznik, ki opravlja
delo kot popoldanski s.p. Pri obeh
gre namrec za isti pravni status, raz-
like so le v placevanju prispevkov.

Ko so osebni asistenti (eden ali ve¢)
izbrani, uporabnik in izbrani izvaja-
lec skleneta dogovor o izvajanju
osebne asistence, ki ga na koncu
podpisejo tudi izbrani osebni asi-
stenti. Dogovor vsebuje osnovne
podatke o osebnih asistentih,
dolocila o medsebojnih pravicah,
odgovornostih ter ukrepe v prime-
ru krditev dogovora ter dolznost
sporocanja vseh sprememb, ki vpli-
vajo na izvajanje osebne asistence.
Pri tem gre poudariti, da tudi ce
dolznost sporocanja ne bi bila zapi-
sana v dogovoru o izvajanju, je ta

10.

1.

dolZnost predpisana ze po samem
zakonu. V dogovoru o izvajanju
osebne asistence lahko izvajalec
osebne asistence, uporabnik in
osebni asistent dolocijo casovni
nacrt, kdaj bo pri posameznem
uporabniku delal posamezni oseb-
ni asistent. Seveda mora izvajalec
osebne asistence paziti, da so po-
godbe po katerih bo delal osebni
asistent (pogodba o zaposlitvi,
podjemna pogodba, delo preko
s.p.) v skladu z veljavno delovno
pravno zakonodajo. Opozoriti gre
Se to, da prevladuje stalisce, da se
Stevilo neporabljenih ur osebne
asistence ne more prenasati iz te-
dna v teden, prav tako pa tudine iz
meseca v mesec. V dogovoru o iz-
vajanju osebne asistence se doloci
tudi nacrt nadomescanja osebnih
asistentov. Osebe, ki bodo nado-
mescale osebne asistente in jih bo
kot zamenjavo dolocil izvajalec
osebne asistence morajo prav tako
imeti opravljeno usposabljanje za
osebne asistente. V kolikor pa bo
osebno asistenco v ¢asu nadome-
$¢anja opravljala oseba iz socialne
mreZe uporabnika, ki ne bo v prav-
nem razmerju z izvajalcem osebne
asistence, usposabljanje ni obve-
zno. Seveda pa to hkrati pomeni,
da ta oseba, ki ne bo v pravnem
razmerju z izvajalcem tudi do pla-
¢ila od izvajalca za opravljene ure
nadomescanja ne bo upravicena.

Pred zacetkom izvajanja osebne
asistence uporabnik opravi vsaj sti-
ri ure prakti¢cnega usposabljanja z
osebnimi asistenti, ki jih je uporab-
nik izbral.V nadaljevanju uporabnik
opravi tudi osnovno usposabljanje,
ki traja vsaj Sest ur in ob koncu
prejme potrdilo. Ce uporabnik ni
poslovno sposoben, usposabljanje
opravi zakoniti zastopnik.

Ce je uporabnik upravicen do
prejemanja dodatka za pomo¢
in postrezbo oziroma do drugih
denarnih prejemkov zaradi po-
trebe po tuji negiin pomoci se bo
asistenca izvajala le pod pogojem,
da bo uporabnik osebno asistenco
sofinanciral pri izbranem izvajalcu
v visini polovice navedenega pre-
jemka. Iz tega razloga je potrebno
7e v obrazcu vloge za pridobitev
pravice navesti ali oseba, ki zeli
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pravico do osebne asistence, preje-
ma tak denarni prejemek. Nadalje
je to razvidno tudi v odloc¢bi o
pravici do osebne asistence, zavezo
o sofinanciranju pa v nadaljevanju
vklju¢uje tudi izvedbeni naért. Ce
uporabnik navedenega denarnega
prejemka ne prejema, sofinanci-
ranje ne bo potrebno. Prav tako
sofinanciranje ne bo potrebno ce
enak ali ali namensko podoben
prejemek prejema kdo drug, deni-
mo kdo od druzinskih ¢lanov upo-
rabnika, ki pa ni uporabnik.

Novo leto 2019 za mnoge distrofike ne
bo le zacetek novega leta, ampak novo
obdobije, ki bo v nase vsakdanje Zivlje-
nje prineslo tudi zaradi zacetka uporabe
Zakona o osebni asistenci veliko spre-
membo. Spremembe same po sebi, pa
naj se slisijo $e tako obetavno, ne dajejo
jamstva za razreditev vseh problemov
vnaprej. So pa spremembe vedno tudi
izzivi in moznost za nekaj drugacnega,
ki je potencial za nekaj na boljse. Dosti
je odvisno od nas samih. Zelim vam,
da v novo leto vstopite s ¢im vec izzivi,
osebna asistenca pa naj vam sluzi kot
dobra opora pri njihovem razreSevanju!

= Pripravila: Mojca Susec,
univ. dipl. prav.



Aktualne novosti
Pravil obveznega
zdravstvenega zavarovanja

Z novelo Pravil obveznega zdravstvenega zavarovanja, ki je bila objavljena v
Uradnem listu RS St. 64/18 in velja od 13.10.2018, so bile uvedene spremembe
na podrocju servisiranja medicinsko tehnicnih pripomockov. Pred tem je bila za
popravilo ali vzdrZevanje pripomockov potrebna narocilnica, ki jo je izdal zdravnik.

Skladno z novimi pravili pa ima zava-
rovana oseba pravico do vzdrZevanja
in popravila pripomocka na podlagi
predhodne odobritve Zavoda za zdra-
vstveno zavarovanje Slovenije (ZZZS).
Popravilo pripomocka izvede dobavi-
telj, pri katerem je zavarovana oseba
prejela pripomocek. Vzdrzevanje, kot
je npr. zamenjava gum, lahko izvede
tudi drug dobavitelj, ki ima tovrstno
vzdrzevanje opredeljeno v pogodbi z
ZZZS in Ce to ni v nasprotju z navodili
proizvajalca medicinsko tehni¢nega
pripomocka.

POSTOPEK UVELJAVLJANJA
PRAVICE

Zavarovana oseba uveljavlja pravico
do vzdrzevanja in popravila pripomoc-
ka s pisno vlogo na posebnem obraz-

cu, ki ga izpolni skupaj z dobaviteljem,
ki bo pripomocek servisiral. Dobavitelj

priloZi predracun, v katerem loceno
navede, katera popravila ali vzdrzeva-
nja bo izvedel. Ce je vloga utemeljena,
Z77S izda potrdilo o upravic¢enosti do
servisa medicinsko tehni¢nega pripo-
mocka. Potrdilo in kopijo predracuna
prejme zavarovanec, ZZZS ga poslje
tudi dobavitelju, e je tako navedeno v
vlogi. Dobavitelj pri¢ne s servisiranjem
pripomocka, ko prejme potrdilo o
upravic¢enosti do servisa. V primeru, da
Z77S vlogo oceni kot neutemeljeno ali
delno utemeljeno, o tem izda odlocbo,
ki jo vroci zavarovani osebi.

Predhodna odobritev 7Z77S je do-
lotena za servisiranje naslednjih

medicinsko tehni¢nih pripomockov:
vozi¢ki na ro¢ni pogon z dodatki, vozic-
ki na elektromotorni pogon z dodatki,
pocivalniki, elektri¢ni skuterji, prenosni
posebni sedezi s podvozjem, proteze,
ortoze, Brailovi pisalni stroji, Brailove
vrstice, predvajalniki zvocnih zapisov.

Za dolocene pripomocke pa se lahko
pravica do popravila in vzdrzevanja
uveljavlja neposredno pri dobavitelju
brez predhodne pisne vloge in potrdi-
tve Z77S. To so: standardni vozicki na
ro¢ni pogon, aparati za podporo diha-
nja s pozitivnim tlakom (BIPAP), aparati
za mehani¢no ventilacijo, aparati za
vzdrZzevanje stalnega pritiska v dihal-
nih poteh (CPAP), koncentratorji kisika
ali drugi viri kisika, aparati za boljse
sporazumevanje, slusni in digitalni
slusni aparati, aparati za omogocanje
glasnega govora in medicinski pripo-
mocki, ki so predmet izposoje.
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Skratka, ko boste urejali servis za va$
tehni¢ni pripomocek, ne boste vec po-
trebovali narocilnice zdravnika, ampak
boste postopek za odobritev servisira-
nja zaceli neposredno pri dobavitelju
pripomocka.

Druga novost spremenjenih Pravil
OZZ se nanasa na pravico do zdra-
viliskega zdravljenja v razmerju do
pravice udelezbe na obnovitveni
rehabilitaciji. V preteklosti sta se pra-
vici izkljucevali, zato je posameznik, ki
je izkoristil pravico do obnovitvene re-
habilitacije, lahko uveljavljal moznost
zdraviliskega zdravljenja 3ele po dveh
letih. Po novem pa te omejitve vec ni,
saj so zdravstvena stanja, ki so indikaci-
ja za zdravilisko zdravljenje, razli¢na od
razlogov za obnovitveno rehabilitacijo.

= mag. Mateja Toman




KULTURA

Vesolja in fantastika

Enkrat sem se vam Ze predstavil, a se bom $e enkrat. Ze kot mladega so me veso-
lje in ostale eksoticne stvari privlacile bolj kot tiste vsakdanje. Kot otrok sem imel
zelo rad barve, kar sem podedoval malo po starsih. Najprej sem zacel s suhimi
barvicami in jih uporabljal precej dolgo, dokler nisem odkril Air brusha (zraéni
Copi¢, v nadaljevanju krajse AB). V nadaljevanju bom opisal svoje ustvarjanje s

pomocjo AB.

AB je v bistvu pistola za barvanje, le
precej manjsa je. Danes lahko kupimo
precej teh zrac¢nih pistolic in za vsake-
ga se nekaj najde. Je pa nujno zlo imeti
Se zra¢ni kompresorcek, ker brez zrac-
nega tlaka AB ne deluje. Pri ustvarjanju
z AB je precej prostoro¢nega dela, zato
je potrebno imeti precej ob&utka. Ze
¢e nimamo obcutka za globino, imamo
tezave. Kupimo lahko barvni papir, da
nam ni potrebno barvati cele povr-
sine, pri ¢emer porabimo kar precej
barve. Barve pa zal niso zelo poceni,
govorim o barvah, ki so Ze pripravljene

za uporabo. Za malenkosti je sicer ne
porabimo veliko, da ne bo strahu.
Uporaba AB je kar zahtevna in po dveh
urah dela ni kaj dosti videti...ne smete
hiteti, ker boste takoj naredili kako na-
pako, ki vam lahko pokvari cel projekt.

Sam sem porabil kar nekaj let, da sem
prisel do danasnjega nivoja kvalitete....
ne znam vsega narisati, kot gledate
profesionalce pri poslikavah celad,
motorjev, avtomobilov, plasti¢nih
maket in Se bi lahko nasteval njegovo
uporabnost, ¢e lahko seveda delate

z njim. Mene moj tip distrofije ni tako
prizadel, da ga ne bi mogel uporabljati,
delam pa vseeno dosti tezje kot zdravi,
ampak imam veselje. Danes je ta opre-
ma finan¢no zelo ugodna tudi samo za
hobi.

Pri risbah objektov je potrebno izrezo-
vati maske iz maskirnega filma, nare-
jenega prav v ta namen. Gre za tanko
prozorno folijo z blagim lepilom, da
ne sname barvne osnove pod njim. Pri
izrezovanju mask je potrebna izredno
velika natancnost, ker se vsaka napaka




KULTURA

Juretove znanstveno-fantasti¢ne ilustracije.

zelo opazi. Ceprav to zahteva veliko
dela, pa ste na koncu za svoj trud na-
grajeni z zelo lepim izdelkom.

V tem c¢lanku se vam predstavljam z
znanstveno fantastiko, slikami vesolja
in svojo domisljijo..sami presodite mo-
je dosezke. Doloc¢enih zadey, kot je na
primer portret, e danes ne znam do-
bro narediti. Seveda pa kaj narisem tu-
di s ¢opi¢em, kar vam lahko pokazem

b

kdaj drugi¢. Delam tudi zahtevne pla-
sticne makete, poslikal pa sem tudi dva
motorja in dve ali ve¢ ¢elad. Pri poslika-
vi ¢elad, motorjev in podobnih zadev
je potrebno umetnino zasdititi s pro-
zornim lakom za avtomobile. Z bivsim
dekletom sva naredila kar nekaj lepih
Cestitk z zimskim motivom, Zzal nobene
ve¢ nimam, lahko pa ob priloZznosti
objavim cel postopek izdelave takih
Cestitk. S tekstilnimi barvami je mozno

barvati tudi tkanino, rezultat je zelo
lep, a o tem vec kdaj drugi¢. Upam, da
vam bo kaj od predstavljenega vse¢,
saj se zavedam, da ima vsak svoj okus.

Ob koncu bi se rad zahvalil nasemu
biviemu predsedniku za velicastne
dosezke in seveda tudi ostalim, ki zdaj
njegovo vizijo peljejo naprej. Se enkrat
hvala Boris...

m Jure Jurecic

Zracni Copic ali AB, ki ga pri svojem umetniskem ustvarjanju uporablja Jure.
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Razstava Sepetanja

Skupina "Likovna snovanja” Drustva distrofikov Slovenije je 3. oktobra 2018 ob 11.
uri v prostorih Informacijske tocke za starejSe 65+ in invalide, Mackova 1, slove-

sno otvorila razstavo »Sepetanja«.

Nasa zgodba je pripoved o barvah, lini-
jah, prstnih odetisih in ¢rkah. Utirale so
nove poti, mi pa smo se prepustili toku.
Nekatere so bile samosvoje, neukrotlji-
ve, divje, vihrave, umirjene, nekatere
pa so v nas privabile nasmeh. Sepetale
so ¢rke, besede in misli. Crka kot grafi¢-
ni element je bila nasa letoSnja naloga.
Uporabiti ¢rko kot obliko, sporocilo ali
grafi¢no zasnovo v likovnem delu.

Pravijo, da nekateri slisijo simfonijo slik.
Res je. Ce se predas, potuje$ z motivom
vase in tam lahko slisis tudi glasbo. Platno
pa zazveni, ko v njem zazvoni harmonija
barv in oblik. To je poseben obcutek, ki
ga dozivi malo ljudi, vendar ga.

Crka je slepa, vendar nam da videti,
obcutiti. Ni bilo druge izbire kot, da

Nagovor Zupana Mestne obcine Ljubljana Zorana

Dogodek je spremljal bogat kulturni program.

jo sprejmemo in popeljemo v lastni
svet. Ne predstavljam, si, da bi ¢lovek
ob delih: JoZeta Kovacic¢a, Beti Lunder,
Domna Retlja, Natase Bartol, Alesa
Komana, Fani Trunkelj, Mateje Anzeljc
Bratina, Carlotte Godini, Urske Grahek
in MatjaZza Bartola ostal ravnodusen,
saj imajo njihova dela mo¢, da napol-
nijo in prenesejo v prostor lepoto skozi
njihove o¢i in to je po mojem najveg,
kar lahko umetnik podari gledalcu.
Iskrene misli. Svobodo ustvarjanja.

Zivljenje pa ni mozno brez radosti in
trpljenja. Vse te izkudnje se nalagajo v

Jankovica in predsednice Drustva distrofikov Slovenije

Mateje Toman.
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nas in v procesu ustvarjanja privrejo
na dan. Deluje na samozavest in elan
za delo, zato ne slikamo na ukaz, o
vsem se prej pogovarjamo, obiskuje-
mo razstave in skupaj iS¢emo navdih.
Motiv pa lahko nastane le takrat, ko
se slika hoce materializirati, ko te po-
klice. In Sepetanja leto3njega izbora
so na nek nacin ljubezen, prijateljstva
in tudi to, da imamo dar, katerikoli, da
lahko ljudem nekaj podarimo. Damo.
Sepetamo z vami.

= Sasa Strnad,
mentorica likovnih snovanj

Skupinska fotografija vseh udeleZencev otvoritve razstave.



15 let delovanja
drustvene likovne skupine

Z letoSnjim letom obeleZzujemo likovniki petnajst let organiziranega delovanja,
kar je zadosten razlog, da o tem seznanimo tudi bralce MAZ-a.

K druzenju v okviru likovne skupine, ki
Ze petnajsto leto deluje pod okriljem
Drustva distrofikov Slovenije, nas je pri-
peljala Zelja po likovnem izrazanju, ki
se je prebujala v nekaterih posamezni-
kih. Tako so nasi skupni interesi vodili k
ustanovitvi likovne sekcije, katere prvi
idejni vodja je bila Metoda Gorjan. Leta
2003 smo se okrog nje zbrali z iskreno
Zeljo po ustvarjanju na umetniskem
podro¢ju. Nasa motivacija je izhajala
iz notranje potrebe po prepoznavanju.

Metoda je kasneje k sodelovanju pri-
tegnila Ernesta Krnai¢a-Endcija. Enci
se je tudi sicer v Zivljenju ljubiteljsko
ukvarjal s slikanjem, pri ¢emer je bil
tudi uspesen. V svojem zivljenju je sam
pripravil veliko samostojnih razstav in
vsa leta nasega sodelovanja je svoje
bogato znanje nesebi¢no prenasal na
nas. Zaceli smo s samimi osnovami
risanja in Enci, ki je kot mentor ostal
s skupino, dokler mu je to dopuscalo
zdravje, je hitro prepoznal posame-
zne talente. Ves ¢as nas je nevsiljivo
usmerjal in razvijal nase potenciale.
Pod njegovim vodstvom smo prirejali
prve samostojne razstave. Zal ga 7e ne-
kaj ¢asa ni ve¢ med nami. Ko Enci sam
tega ni ve¢ zmogel, je vodstvo predal
Saski Strnad, ki je sedaj na3a likovna
mentorica.

Saska nas je pod svoje okrilje sprejela z
velikim entuziazmom in novimi ideja-
mi. Pod njenim vodstvom si velikokrat
ogledamo pomembne razstave, tudi
izven slovenskih meja. Po ogledu raz-
stave se vedno pogovorimo o tem, kaj
smo videli in kaj doziveli, tako da nasi
skupni trenutki ne ostanejo zgolj utrin-
ki nekega casa, temvecl pridobijo se
vsebinski okvir. Pod njenim vodstvom
smo cikluse risanja narave in tihozi-
tja nadgradili v cikluse priblizevanja,
sreCevanja, dotikanja in Sepetanja. V

skladu s temi ciklusi, od katerih vsak
zase predstavlja svojstveno likovno
tematiko, smo razstavljali v razli¢nih
slovenskih krajih, izdelovali novoletne
koledarje in voscilnice. Lahko rece-
mo, da smo se s svojo ustvarjalnostjo
obrnili navzven, v svet, se prepletli z
okoljem, katerega pomemben del smo
tudi sami. Med drugim nas je to naredi-
lo tudi samozavestnejse.

V teh petnajstih letih nenehnega
ustvarjanja se lahko pohvalimo z vec
kot 35-imi razstavami, tako skupinski-
mi kot z razstavami posameznih ¢lanov
nase likovne skupine. Prav tako smo v
teh letih izpeljali ve¢ kot petindvajset
strokovnih ekskurzij, pri ¢emer smo
si ogledali tudi razstave na Dunaju v
Avstriji in v Bologni v Italiji. Med nase
najve¢je dosezke pa lahko vsekakor
uvrstimo »Amateo Awardg, ki smo ga
predstavili v prejénji stevilki MAZ-a in
dejansko pomeni dokaz, da so naso

kakovost prepoznali tudi v mednaro-
dnem prostoru.

Nacrtov nam ne zmanjka, saj nam po-
dro¢je likovnega izrazanja ponuja iz-
jemno Siroko paleto izraznih moznosti
in hkrati izzivov. Eden taksnih izzivov,
v katerem smo prepoznali naso pri-
loZnost, je risanje motivov slovenskih
ljudskih pravljic, s ¢imer se ukvarjamo
sedaj.

V ta kratek opis je tezko strniti vse nase
spomine, sanje, upanja in hrepenenja
obdobja od 2003 do 20018, vem pa, da
nam vsem v likovni skupini ta jubilej
ogromno pomeni. Hvalezni smo dru-
$tvu, da nas pri naSem ustvarjalnem
druzenju podpira, pa tudi vsem tistim,
ki z veseljem prelistate nas vsakole-
tni koledar ter se udeleZujete nasih
razstav.

® Joze Kovacic¢ - Jojo
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Naslovnica letosnjega koledarja likovne skupine.
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SPORT

S kongresom sport za vse
pocastili 3. december

3. december je za mednarodni dan invalidov oktobra 1992 z resolucijo razglasila
Generalna skupscina Zdruzenih narodov. Z Zeljo in jasnim namenom, da bi v
druzbi spodbudila vedno boljSe razumevanje problematike, povezane z invali-
dnostjo, s temeljnimi pravicami invalidov in z vkljucevanjem invalidov v zivlje-
nje. V Ljubljani se je v soboto sklenil 13. Kongres Sport za vse z osrednjo temo

Sportna rekreacija invalidov.

Uvodni dan kongresa je tematsko
razdeljen na tri sklope: medicinski
tematski sklop (moderatorici dr.
Helena Burger in mag. Andrea Juri¢an
Backovi¢), kineziolo3ki (dr. Herman
Berci¢ in dr. Maja Pajek) ter socioloski
(dr. Tjasa Filipci¢ in Matej Planko). V
medicinskem sklopu so predstavili
podro¢je medicinskega vidika telesne
dejavnosti za invalide (oziroma ljudi z
razli¢nimi okvarami). V kinezioloskem
sklopu so na kongresu obravnavali
predvsem podrodje integracije inva-
lidov na Sportno podrogje. V sociolo-
$kem delu predavanj je zanimivo izku-
$njo starsa pri izzivih invalidnih otrok v
$portu predstavila mama nadarjenega

A"

SLOVINIJA

slovenskega namiznoteniskega igralca
Luke Trtnika Sandra Trtnik.

Drugi dan kongresa, sobota, je bil v
znamenju prakti¢nih  predstavitev.
Krovno organizacijo Sporta Invalidov
Zvezo za Sport invalidov Slovenije
Paraolimpijski komite (ZSIS-POK) je
predstavil Primoz Jerali¢, ki je zbrane,
skoraj 200 slusateljev, seznanil tudi s
splosno vadbo oseb na invalidskem
vozi¢ku, Univerzitetni rehabilitacijski
institut Soca je osvetlil povezavo med
rehabilitacijo in Sportom. O primeru
osnovnega fitnes programa za invali-
de je govoril Primoz Kirn, sledila pa so
Se predavanja Vadba oseb z motnjo
v dusevnem razvoju (Neza Adamic),

Gibanje in glasba (paraplesni elemen-
ti) (Klemen Pirman) in Vadba za tezZje
gibalno ovirane (Matjaz Bartol). Gregor
Gracner pa je v imenu Z5IS-POK zbra-
ne nagovoril in predstavil program
Postani Sportnik.

.Za program Postani Sportnik vlada
precejsnje zanimanje, kongres v Ljubljani
pa smo izkoristili za navezavo dodatnih
stikov, kar bo le koristilo programu, ki
smo ga razvili in pripravili v sodelovanju
z nasim partnerjem in podpornikom Lidl
Slovenija,” je po kongresu dejal Gregor
Gra¢ner, podpredsednik ZSIS-POK.

= Drago Perko

Foto: ZSIS.SI

Naslovnica Zbornika prispevkov, ki ga je ob tej priloZnosti izdal Olimpijski komite Slovenije — ZdruZenje Sportnih zvez. Gradivo je dostopno
tudi na spletni strani http://kongres.olympic.si.

Na konferenci je s prispevkom »Vadba za teZje gibalno ovirane« sodelovala tudi ¢lanica drustva distrofikov Natasa Bartol (zastopala je
svojega brata MatjaZa Bartola). Ve¢ o njunem Sportnem udejstvovanju si lahko preberete na str. 32-34.
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Ekipno tekmovanje invalidske
lige mesta Ljubljane

Bilo je soncno in toplo jesensko popoldne, ki se je nemudoma prevesilo v temen in
hladen vecer. Ponedeljek, 22. 10. 2018, ni predstavljal povsem rutinsko prezivljanje
dneva, kot v minulih dneh, saj smo se Niko Cizek, Grega Zargaj in Mojca Sugec ter moja
malenkost, udelezili Sahovskega ekipnega tekmovanja invalidske lige mesta Ljubljane.

Vrstni red navedenih predstavnikov
nasega drustva, socasno prikazuje
zaporedje zasedanja igralnih miz po
tezavnosti. Turnir je potekal v kletnih
prostorih Drustva distrofikov Slovenije,
kateremu smo vsi nastopajoci iz razli¢-
nih drustev hvalezni, da nam je omo-
gocil izvedbo slednjega. Tudi tokrat
smo bili delezni pozornosti sahovske-
ga sodnika, ki pri opravljanju svoje na-
loge, torej delitev pravice, sodi v sam
vrh sodniske komisije, ki predstavlja
del Sahovske zveze Slovenije. Gospod
Marjan Butala, s katerim sodelujemo
na vsakoletnem $ahovskem drzavnem
prvenstvu distrofikov v Izoli, tokrat ni
imel izdatnejsega dela.

Na turnirju so sodelovala stiri razlicna
invalidska drustva. Udelezili so se pred-
stavniki drustva invalidov Ljubljana
Moste - Polje, drustvo paralitikov
Slovenije, drustvo invalidov Ljubljana Vi¢
- Rudnik in drustvo distrofikov Slovenije.

Kot receno, je imel kapetan ekipe Niko
Cizek, precej tezavno delo z nasprotni-
ki, ravno tako tudi Grega Zargaj, a sta se
odrezala bolje, kot je bil sprva nas plan.
Oba sta torej pokazala in svojevrstno
upravicila dejstvo, da sodita v elitni vrh
Sahistov drustva distrofikov Slovenije v
moski kategoriji. Svojo igralno ustalje-
nost oz. neporazenost je dokazala tudi
izvrstna Mojca Susec, saj je zabeleZila tri
zmage. Manjse rezultatsko razocaranje
se je pripetilo meni osebni v zadnjem
kolu, kjer sem vse do kon¢nice stratesko
in materialno dominiral, a koncentracija
ni bila kos anksioznosti.

Po dveh urah in pol smo dosegli sedem
tock ter se zavihteli na 2. mesto.

= Pripravil: Blaz Urban¢
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S 16 zmagami in 1 remijem
na drzavnem do zlata

Dne 24.11.2018 je v Slovenj Gradcu potekalo ekipno drzavno prvenstvo invalidov v
hitropoteznem Sahu, ki smo se ga udelezile zenska ekipa Sahistk Drustva distro-

fikov Slovenije.

Ekipo smo sestavljale Mojca Susec na
prvi mizi, Tatjana Strm¢nik na drugi in
Fanika Trunkelj na tretji. Vsaka od nas
je odigrala 6 partij s ¢casom 10 min na
igralca (+2 min pribitka zaradi gibalne
oviranosti). Skupno smo torej odigrale
18 partij od katerih smo jih zmagale
kar 16 ter pri eni dosegle remi. Tako
smo prepricljivo premagale ekipe MDI
Radlje ob Dravi, MDI Murska Sobota, DI
MUTA in si priborile zlate medalje ter
lepi svetleci pokal, ki nas bo $e dolgo
spominjal na ta lepi dogodek.

Tekmovanje je potekalo v organizaciji
Zveze za Sport invalidov Paraolimpijski
komite ter v sodelovanju z DI Sloven;j
Gradec, z odlicno hrano v Hostlu
Slovenj Gradec. Dogodek je popestril
novi Zupan mestne obcine Sloven;j
Gradec, Tilen Klugler, ki nam je tudi
podelil medalje.

Punce smo zelo vesele. Rade se posa-
limo, da smo lani, ko smo se tekmo-
vanja udelezile prvi¢, bile v izvidnici,
letos pa »razturale«. Kar dve v ekipi

Pokal in medalje.

sva vsaj po srcu korosici in toliko lep-
Se je bilo zmagati na domacih tleh.
Meni 3e posebej, saj je tekmovanje
vodil arbiter Gregor Smon, moj trener
v osnovnosolskih letih, s katerim se
nisva videla Zze desetletje. V Zelji in

pricakovanjih, da bomo Zenska ekipa
Sahistk Se naprej tako aktivne in 3a-
hovsko zagrete, se po vsej verjetnosti
znova javimo naslednje leto!

= Pripravila: Mojca Susec

Skupinska fotografija vseh tekmovalcev.
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Sanje o vstopnici za
olimpijske igre 2020 v
Tokiu postajajo realnost

Dosezen je bil zgodovinski uspeh na podrocju boccie za Slovenijo, saj so osvojene
prve medalje tako posamicno, kot v paru na evropskem pokalu. S tem smo dosegli
Se vecjo prepoznavnost tako Sporta boccia kot drustva na tem podrocju. Matjaz
Bartol se je prebil na svetovnem prvenstvu v Liverpoolu med najboljSih 16 igral-
cev sveta. To je odlicen rezultat, ki ga lahko smatramo kot privilegij. Je pa res, da
za tem stoji tudi velika odlocnost in moc, namrec treningi so pogoj za uspeh in teh

je veliko.

V Liverpoolu, Angliji, se je od 9.08. do
19.08.2018 odvijalo svetovno prven-
stvo v boccii - dvoranskem balina-
nju. Tekmovanja se je udeleZilo 190
Sportnikov iz 33 drzav. Na prvenstvo
se je iz Slovenije uspelo uvrstiti samo
Matjazu Bartolu. Za tekmovanje se je
vec¢ mesecev intenzivno pripravljal, to
pomeni dnevno vecurni treningi ali v
telovadnici ali doma. Med pripravo so-
di tudi preko 25 skupnih treningov z iz-
vrstnima hrvaskima reprezentantoma
Davorjem Komarjem in obcasno tudi
z Meliso Osmanovi¢. Skupni treningi
se pa radi potegnejo do 10 ur dnev-
no. Proti koncu treninga Zenski del ze
omaga in lahko samo 3e gledava in na-
vijava. Skoda je samo, da se Matjaz ni
predhodno udelezil kak$nega evrop-
skega pokala v zacetku leta, s tem bi
bila forma e odli¢nejsa. V kategoriji
BC4 je tekmovalo 32 igralcev. Matjazu
je uspel fantasti¢en preboj v osmino
finala, torej med 16 najboljsih na svetu.
To je odli¢en rezultat. Za preboj v etrt
finale mu je preprecil poraz 1:6 proti
brazilskemu paraolimpijcu Eliseu dos
Santos, prejemniku 5 kolajn na olimpi-
jadah od 2008 do 2016.

Matjaz je na tekmovanju osvojil odli¢-
no 15. mesto. Spremljala ga je selektor-
ka Maja Bobnar.

Za preostalo slovensko reprezentanco
se je mednarodno tekmovanje zacelo
Sele oktobra 2018. Zaradi omejenih

sredstev iz strani ZSIS-POK smo se ga
udelezili v delni zasedbi, in sicer Matjaz
in Natasa Bartol ter Jakob Skantelj.
Udelezili smo se evropskega pokala
v ltaliji, Olbia od 21.10. do 28.10.2018.
Matjaz je posami¢no, po nizu mocnih
zmag prisel do polfinala. Cutilo se je,
da bo zlato njegovo. V polfinalni igri
proti azerbezanskemu igralcu Bahruz
Mirzayev je v tretji set igre prisel s
prednostjo. V tretjem setu se je zgo-
dila napaka sodnice, ki je ob merjenju
boc¢ eno premaknila. Ob posredovanju
glavne sodnice in strinjanju igralcev,
se je igra nadaljevala. Matjaz je igro
zmagal in se ze pripravljal na ukrajin-
skega igralca Artema Kolinka, ki mu je

32 | MAZ?27

ml v S0 S
(b 1A e

na lanskem evropskem prvenstvu na
Portugalskem prevzel mesto v cetrtfi-
nalu. Azerbezanska reprezentanca je
vloZila pritozbo glede tretjega seta in
namesto, da bi sli na finalno tekmo, se
je polfinalna tekma ponovila, in sicer
tretji in Cetrti set. Zal so bili pritiski
in nerazumevanje trenutne situacije
preveliki, Matjaz je bil sedaj porazen.
Zmaga proti Nemki mu je prinesla
bronasto medaljo. Kar je prva meda-
lia na mednarodni ravni slovenskega
parasporta v tej panogi (Bisfed). Malo
grenak priokus je zbledel, ko sva v
paru, Matjaz in Natasa Bartol prejela
srebrno medaljo. Tekem je bilo veliko
in za zadnjo je zal zmanjkalo moci.



LMislim, da je nastop v Italiji nadgradnja
svetovnega prvenstva, kjer sem se uvrstil
med 16 najboljsih na svetu. Letos sem v dve
tekmovaniji vloZil veliko truda in energije,
kar se je po mojem mnenju poplacalo s prvo
medaljo in dobrim izhodis¢em za naslednjo
leto, ki bo odlocilno v boju za paraolimpij-
skeigre,” je povedal Matjaz Bartol in napo-
veduje odkrit boj za mesto v odpravi za
paraolimpijske igre v Tokiu leta 2020.

~Ponosna sem na celotno ekipo, ki je dala
vse od sebe in se kljub mnogim organi-
zacijskim nevsecnostim hrabro borila do
konca,”je dodala trenerka Ana Spehonja.

»Po trdem delu na pripravah se je ekipa
iziemno izkazala, tako Matjaz, Natasa
kot tudi Jakob, ki je imel tehnicne tezave
z rampo. Pohvalila bi celotno odpravo, ki
je pokazala iziemen ekipni duh, ki je pri-
pomogel k uvrstitvi. Medalje so nam dale
nov zagon za prihajajoce izzive,” je dejala
selektorka reprezentance Maja Bobnar.

= NatasSa Bartol

BOCCIA®Ibia
REGIONAL

DPEN

Evropski pokal Olbia, Italija

Drugo drzavno prvenstvo
2018 v boccii za
Drustvo distrofikov Slovenije’

Leto 2010 bo v zgodovini za vse vecne Case ostalo zapisano kot rojstno leto ligaskih
prvenstev za boccio v Sloveniji, takrat je igralo od 8 do 12 klasificiranih igralcev in
osem neklasificiranih. Leta 2014, ko sva se z Matjazem prvic¢ udelezila tekmovanja,
je bilo 14 klasificiranih in osem neklasificiranih igralcev. Igrali smo posamic¢no samo
v dveh kategorijah. Letos je bilo Ze deveto drzavno prvenstvo in igralo se je posamic-
no v 6 kategorijah. Registriranih je med 50 in 60 igralcev boccie. Ze same Stevilke
nam kazejo na hiter razvoj boccie, to je pa Cutiti tudi ob opazovanju nasih iger

V soboto, 17. novembra 2018, je v
Sportni dvorani Ciriusa v Kamniku
potekalo drzavno prvenstvo v boccii.
Tekmovalci, ki so nastopilinadrzavnem
prvenstvu so se uvrstili po predhodnih
ligaskih tekmovanjih. V leto$njem letu
smo imeli tri ligaska tekmovanja za po-
sameznike in eno ligasko tekmovanje
za ekipe. To je eno ligasko tekmovanje

vec¢ kot predhodnje leto, ki ga je s svo-
jim prispevkom omogocila Geodetka
druzba Ljubljana.

Na drzavno prvenstvo so se uvrstili
samo prvi Stirje v vsaki kategoriji.
Igralo se je vsak z vsakim. V primeru,
da si tekmoval kot del ekipe in nato Se
med posamezniki, te je ¢akalo 6 tekem.
Odigrati toliko tekem v enem dnevu
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zahteva veliko mero koncentracije in
modi.

Dobili smo zlato medaljo v katego-
riji ekipa, ekipa Drustva distrofikov
Slovenije, katero so sestavljali Matjaz
in Nata3a Bartol ter Timi Cizek. Srebrni
so bili Banditi 50+, ki so po stylingu
zmagovalci, v kateri sta tudi nasa ¢lana
Niko Cizek in Tatjana Strménik.



V kategoriji BC4 na drzavnem prvenstvu zlati MatjaZ Bartol, srebr-  Kategorija BC5: Blaz Adamlje, Adam Dmitrovi¢ in Tim Vodnik.
na Tatjana Strménik in bronasti Niko Cizek.

V kategoriji BC4 je Ze peto leto zlati
Matjaz Bartol. Drugo mesto je na
veliko presenecenje osvojila Tatjana
Strm¢nik, ob njenem dosezku smo bili
delezni tudi njenih solz srece. Bronasti
je Niko Cizek, Nata$a Bartol na 4. me-
stu. V kategoriji Open je Tim Cizek
osvojil 1.mesto.

Cestitke tudi nasim podmladkom
Gasperu Kalajzicu, ki je srebrni v kate-
goriji BC3 (igralec z rampo in asisten-
tom) in Blazu Adamlje, ki je srebrni
v kategoriji BC5. Skupaj sta za Cirius
nastopala tudi v ekipi, ki je osvojila
bronasto medaljo.

Treniramo in delamo plane za naprej,
se pa veselimo tudi novih ¢lanov, za-
to vabljeni na trening vsako sredo ob
17.00 uri v telovadnici OS Poljane.

= Natada Bartol  Kategorija BC3: Gasper Kalajzi¢, Jakob Skantelj in Nika Skof.

L m 313 =
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Banditi 50+, Drustvo distrofikov Slovenije in Cirius Kamnik.

1 Za nekatere od nas pa Ze peto, drugace pa ze deveto drzavno prvenstvo v boccii.
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Evropsko prvenstvo
v sportnem paraplesu

Letos je evropsko prvenstvo potekalo v Varsavi na Poljskem. Reprezentancni del
ekipe, poleg mene e moji klubski kolegi Amir Alibabi¢, Sara Stirn, Nino Batagelj,
Klemen Pirman in seveda nas trener Andrej Novotny, smo tja prispeli v zgodnjih
jutranjih urah dan pred napornim tekmovanjem.

Prvi dan tekmovanja, ki se je zacelo
9.11.2018, smo imeli kategorijo »free
style, kjer imas vnaprej pripravljeno
koreografijo, po kateri odpleses svoj
tekmovalni nastop. Ze takoj smo
pravzaprav doziveli presenecenje, saj
sva s plesalcem Amirjem Alibabi¢em
osvojila drugo mesto in s tem posta-
la evropska podprvaka. Sama sem v
skupnem sestevku dosegla uvrstitev
na deveto mesto in priznam, da sem
kar razocarana nad tem rezultatom.
Ampak sodniki so tako razsodili in
prav razbrati je bilo zelo pisano paleto

njihovih ocen, nad ¢emer se je cudil
tudi nas trener.

Drugi dan smo tekmovali v latin-
skoameriskih plesih. Tudi tukaj sva
z Amirjem osvojila zasluzeno drugo
mesto. S tem rezultatom sva oba zelo
zadovoljna, kajti pri plesu se kljub
dobremu notranjemu obcutku lahko
kaj zalomi in rezultati niso taksni, kot
bi morali biti. A tokrat se nama je z
Amirjem vse poklopilo kot je treba
in najin nastop sva dobro odplesala.
Sama zase lahko re¢em, da sem po

tolikSnem casu treniranja in odrekanja
kon¢no postala na plesnem parketu
bolj izrazna, kar mi osebno zelo poma-
ga pri sami oceni, pozitivno pa vpliva
tudi na mojo samozavest.

Tretji dan, v nedeljo, smo tekmovali
v standardnih plesih. Mene so orga-
nizatorji kljub moji diagnozi spinalne
misi¢ne atrofije (mislim, da sem celo
edina, ki pleSem s to diagnozo in lahko
vam povem, da je z vztrajnostjo tudi
to uresnicljivo) premestili v t.i. »drugi
razred«, kjer pleSejo »lazji« invalidi,




s ¢imer sva s plesalcem Klemnom
Pirmanom izgubila popolnoma vse
moznosti za uvrstitev v finale. To je
v nasi ekipi povzrocilo vsesplosno
razocaranje, podali smo tudi pritozbo
na odlocitev klasifikatorjev, ki so me
premestili v drugo skupino kljub moji
dejanski fizi¢ni kondiciji. Na zalost se
bo nasa pritozba obravnavala Sele na
naslednji tekmi, ki bo najverjetneje
aprila na Nizozemskem. S Klemnom
sva se potem uvrstila na deveto mesto
in mislim, da sva svojo to¢ko dobro
odplesala. Odlocitev klasifikatorjev
nas je vse v ekipi zelo razjezila in po
mojem mnenju je bilo sojenje sodni-
kov porazno. Poljaki so bili celo malo
boljSe ocenjeni kot sicer na drugih
tekmovanijih, kar je najbrz povezano
z dejstvom, da se je evropsko prven-  p
stvo tokrat odvijalo pri njih. 'y

World Para Dance Sport Europea ampionships
9-11 Novembe

Drugih Sokov na sre¢o nismo dozi-
veli. Domov smo prisli polni novih
vtisov, osvojili smo kar nekaj medalj,
ostaja nam ogromno lepih spominov
in fotografij. Sama si bom to prven-
stvo zapomnila predvsem po tem, da
smo bili skupaj fenomenalna ekipa.
Energija med nami je bila odli¢na
in bili smo maksimalno pripravljeni.
Nase sem najbolj ponosna, da sem
vzdrzala tempo vseh treh dni, ker
biti po 10 ur dnevno v pripravljeno-
sti, kdaj bos el na plesni parket, se
vmes v intervalih primerno ogrevati
in ohlajati, je fizicno zelo naporno.
Vesela sem, da sem nastope tako
odplesala, kljub trenutni poskodbi
desne rame, ki jo imam.

Ob tej priloznosti bi se tudi zahvalila
Zvezi za Sport invalidov RS, ker so nas
podprli, tako da so nam posodili kombi
za potovanje na tekmo. Zelim si, da bi
nam Se kdaj prisluhnili. Nenazadnje se
Plesni klub Zebra pocasi pomika proti
stopnickam, celo proti samemu vrhu.
V zadnjem obdobju smo pridobili tudi
veliko mladih entuziastov, ki so zagreti,
polni energije in upam, da bodo tudi
oni nekoc¢ nadaljevali nase delo. Z novo
sezono za¢enjamo Ze januarja.

= Nastija Fijoli¢
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BRALNI KOTICEK

Gerard Depardieu:
Tako se je zgodilo

Dober teden nazaj so se zaprla vrata
34. slovenskega knjiznega sejma. Na
hitro lahko potegnem dva zakljucka.
Prvi je ta, da po gnedi sode¢, klasi¢ni
knjigi $e niso Steti dnevi, in drugi, da so
v tem trenutku biografski in avtobio-
grafski romani precej popularni. In sle-
dec temu trendu, danes predstavljam
avtobiografski roman francoskega gle-
daliskega in filmskega igralca Gerarda
Depardieuja, ki mi je pod roke prisel v
letoSnjem poletju.

Avtobiografija vodilnega in veckrat
nagrajenega francoskega igralca je
zagotovo zanimivo branje, sem si mi-
slila, izkazalo pa se je vec kot to. Tako
se je zgodilo, kot je naslov avtobiogra-
fije, me je popolnoma presenetilo in
navdusilo. Kak3no Zivljenje in kaksna

odkritost! Opisi umetnikovega otro-
Stva, to je Zivljenja v revicini in brez
starSevske ljubezni, ko se je prezivljal
s krajo in prostitucijo, so pretresljivi.
Ko je Depardieu nasel gledalisce,
se je njegovo Zivljenje preobrnilo.
Vsakodnevne komunikacije, obnasa-
nja, tkanja ¢loveskih vezi, predstave o
druzini in druzinskem Zivljenju, se je
ucil sproti, od ljudi, ki so mu prihajali
na pot. S svojim talentom, znanjem in
voljo je iz sebe ustvaril velikega ume-
tnika. Je medijska zvezda, ki se ne hvali
z uspehi niti ga ni sram govoriti o svoji
preteklosti. Avtobiografija je napisana
iskrenoin jo toplo priporo¢am v branje.

= Andreja Sustar

IZ ZIVLJENJA

Giérand :'h_'p.ml'u_-l':

Poklic osebni asistent

Osebni asistent je lahko oseba, ki je
sréna in dovolj mocna, da nekomu, ki
je gibalno omejen vsak dan podarja
neodvisno in aktivno zZivljenje.

Delo asistenta je odvisno od potrebe
uporabnika, kar pomeni, da mu nudi
osebno nego, mu pomaga pri oblace-
nju, kuhanju, pospravljanju. Prav tako
ga spremlja do zdravnika, po nakupih
in sprehodih. Pomaga mu pri delu na
ra¢unalniku, placevanju poloznic, ga
poslusa in svetuje, skratka nudi mu vse,
kar je zdravemu ¢loveku samoumevno.
Prideluima na voljo pripomocke, kot so
dvigala, vozic¢ki, hojice. Najpomebne;jsi
pa je medsebojni odnos, zaupanje in
spostovanje med asistentom in upo-
rabnikom. Delo asistenta je raznoliko,
v€asih naporno, predvsem pa hvale-
zno in sréno.

To delo semizbral, ker ga opravlja moja
mami.

= Taj Susl

Ce bi vsakdo izmed nas,
skozi vse leto
storil vsaj nekaj dobrega
in plemenitega
za bliznjega ali kogarkoli,
ki je pomoci potreben,
biv nekaj letih
na tej zemlji zavladal raj!
In, ko je vse tako
OTROSKO ENOSTAVNO
ne razumem,
zakaj se tega raja
Vs
tako branimo!?



30 spletnih strani,
Ki jih morate obiskati

Predstavljamo nekaj uporabnih, manj uporabnih in zanimivih spletnih strani, ki se

vam jih splaca obiskati.

Danes vsi uporabljamo elektronsko
posto, vecina nas vsaj z mislimi vec
Casa prezivi na spletu kot v realnosti in
prakti¢no vsi nasi podatki se shranjuje-
jo v oblake, na druzbenih omrezjih ali
nekje drugje na spletu. Si sploh lahko
predstavljamo svet in Zivljenje brez
interneta? Verjetno ne. Medtem ko nas
vecina uporablja internet za osebne in
profesionalne namene, se niti ne zave-
damo, kaj vse internet ponuja oziroma
koliko tega niti nikoli ne spoznamo.
Nekatera od teh skritih mest na spletu
so zelo uporabna, nekatera so name-
njena dvigovanju produktivnosti in
spet tretja so tam zato, da nas naucijo
necesa novega. Za vas smo pripravili
30 spletnih strani, ki jih preprosto mo-
rate obiskati.

Gifprint: Za vse tiste, ki oboZujete
GIFe

Spletna stran, ki pretvori vase najljubse
GIFe v digitalno slikanico. Omogoca
vam, da nalozite GIFe ali naslove URL in
potem vse skupaj pretvorite v format
PDF.

How Secure is My Password:
Preverite, kako varna so vasa gesla
Kot Ze samo ime pove, spletna stran
omogoca, da preverimo, kako varna
so nasa gesla, ki jih uporabljamo na
taksnih ali drugacnih spletnih straneh.
Ni treba vnesti celotnega gesla, ampak
lahko zZe pred kreiranjem gesla preveri-
mo, kako varno je.

Midomi: Spletna stran za iskanje pe-
smi na podlagi posameznih tonov

Zagotovo ste se Ze kdaj znasli v situaci-
ji, ko ste si zapomnili melodijo pesmi,
ampak se nikakor niste mogli spo-
mniti naslova, kajne? Vse, kar morate

narediti, je da uporabite Midomi, zamr-
mrate 10-sekundni del pesmi in aplika-
cija bo nasla Zeleni naslov.

Safe Web: Preverite, kako varen je
splet

Spletna stran, za katero stoji Norton
nam pove, ali je naslov URL, ki ga Ze-
limo obiskati, varen ali ne. Ta spletna
stran je Se kako uporabna, ko Zelimo
obvarovati svoje naprave pred virusi
ali ostalimi zlonamernimi hekerskimi
vdori.

Old Version: Ugotovite, ali imate
zadnjo verzijo neke programske
opreme

Vse, kar morate narediti, je da vnesete
verzijo programske opreme, ki jo upo-
rabljate, in spletna stran vam v trenut-
ku pove, ali je verzija zadnja ali bi bilo
morda treba posodobiti programsko
opremo z novejso verzijo.
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Random: Zabavne, naklju¢ne stvari
Kot pove Ze ime spletne strani, je
Random namenjen generiranju na-
klju¢nih Stevilk. V bistvu sama stran ni
toliko uporabna, kot je morda lahko
zabavna za kak3$ne druzabne igre ali
podobno.

Priv Note: Posiljajte zasebna sporocila
Verjetno boste rekli, da lahko zasebna
sporocila posiljate prakti¢cno na vsaki
platformi, vendar gre v tem primeru
za model delovanja kot pri Snapchatu,
ko se vsebine samodejno izbrisejo, ko
jih prejemnik odpre. Priv Note nam
omogoca, da kreiramo opomnike ali
sporocila in ko jih prejemnik odpre, se
izbrisejo.

Two Foods: primerjajte razli¢na zivila
Uporabna spletna stran za vse tiste,
ki radi primerjate Zivila med sebo;j.
Vidimo podatke o tem, koliko mascob,



beljakovin in vseh ostalih sestavin vse-
buje posamezno Zivilo in glede na te
podatke potem sestavljamo jedilnike
in spremljamo svojo prehrano.

Print Friendly: Spletna stran za ti-
skanje spletnih strani

Spletna stran Print Friendly nam omo-
goca, da iz katerekoli spletne strani na-
redimo »tisku prijazno« spletno stran.
Poleg tega pa lahko iz spletnih strani
ustvarimo datoteke PDF.

Copy Paste Character: Za uporabo
vseh razli¢nih »posebnih« znakov
Vcasih se znajdemo v situaciji, ko za
takSen ali drugacen namen potrebu-
jemo dolocen simbol, vendar se spet
hitro zavedamo, da zna biti iskanje
teh simbolov na tipkovnici pravi izziv.
Ravno zato lahko uporabimo spletno
stran Copy Paste Character, kjer najde-
mo Siroko zbirko simbolov, ki jih lahko
preprosto skopiramo na mesto, kjer jih
potrebujemo.

A Good Movie to Watch: Pomaga pri
izbiri pravih filmov

Ko brskamo po Netflixu, Amazon
Primu ali ostalih podobnih platformah,
je vcasih pravi izziv najti dobre filme, ki
bi ustrezali naSemu okusu. S spletno
stranjo A Good Movie to Watch je ta
naloga precej lazja, saj nam stran po-
nuja kratke recenzije na razli¢nih plat-
formah, s ¢imer hitro najdemo pravi
film za deZevno nedeljsko popoldne.

Simply Noise: Blokira nezazelene
zvoke

Te spletne strani ne smemo soditi po
imenu. Zagotovo ste se Ze znasli v
situaciji, kjer so vas med delom motili

razli¢ni zvoki in se niste mogli zbrati.
Na spletni strani Simply Noise pa boste
nasli razlicne zvoke, ki vam bodo po-
magali do boljSe koncentracije.

Word Frequency Counter: Pomoc pri
pisanju besedil

Spletna stran nam pomaga pri zazna-
vanju besed, ki jih morda uporabljamo
pogosteje kot bi si zeleli. Vse, kar je
treba narediti, je da v okence prilepi-
mo besedilo in program nam pokaze
besede, ki smo jih morda prepogosto
uporabili.

One Look (Thesaurus): Najdite bese-
de, ki se jih ne morete spomniti
Pogosto se znajdemo v situaciji, ko se
nikakor ne moremo spomniti dolocene
besede. Spletna stran One Look nam
pomaga, da to besedo najdemo - vpi-
Semo lahko opis, besedo, ve¢ besed ali
celo cel stavek - brez posebnih zaplete-
nih algoritmov.

Mathawy: Za tiste najtezje matema-
ticne probleme

Ste naleteli na matemati¢ni problem?
Preprosto ga vnesite v spletno stran
Mathaway in v nekaj trenutkih boste
dobili resitev.

Instructable: Dobite navodila za
vse, kar vam pade na pamet

V opisu strani Instructables so njeni
avtorji zapisali: Vse od kuhanja do 3D
tiskanja, pa do »metanja« reci v zrak.
Instructable je spletna stran, ki vam
pomaga pri urah razmisljanja, kuhanja,
sivanja, cvrtja in zabave. Si Zelite nare-
diti pico ali lasten Bluetooth zvocnik?
Potem je Instructable stran, ki jo mora-
te obiskati.

Dictation: Vi narekujete, stran pa
piSe namesto vas

Kot pove Ze ime, spletna stran omogo-
¢a, da narekujemo besedilo - uporab-
nik lahko narekuje katerokoli besedilo
in spletna stran ga napise tekst v go-
vorjenem jeziku. Besedilo lahko napi-
$emo tudi v slovenscini.

Every Time Zone: Za vse tiste, ki zeli-
te vedno biti na teko¢em s ¢asom po
svetu

Povedano po domace, nam spletna
stran pove trenutni ¢as za vse ¢asovne
pasove na svetu. To pomeni, da nam
ni treba uporabiti Googla za to, da bi
nasli uro v Sydneyju ali Ljubljani, tem-
ve¢ preprosto pogledamo na spletno
stran.

Spreeder: Pomaga nam pri hitrej-
Sem branju

Ceprav se vam morda zdi samoumev-
no, da vsi kolikor toliko dobro beremo,
nam ta spletna stran pomaga pri tem,
da lahko branje 3e pospesimo. Hitro
branje nam prinasa kar nekaj prednosti,
zna pa ta vescina biti Se kako koristna,
odvisno seveda od tega, kaj po¢nemo
in kako lahko uporabimo to znanje. Na
spletni strani nam celo obljubljajo, da
bomo brali tudi do trikrat hitreje kot
smMo navajeni.

Account Killer: Spletna stran, ki iz-
briSe vse nase racune na spletu

Na tem spletnem mestu lahko izbrisete
vse ali pa samo enega izmed spletnih
racunov (Facebook, Netflix in ostale).
Na spletni strani najdemo povezave in
prav tako tudi navodila, kako celoten
proces izpeljati do konca.

atunalniske
- novice

www.racunalniske-novice.com
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NOVICE Z IT PODROCJA.

Izhajamo vsak drugi in
cetrti cetrtek v mesecu.




Have | Been Pwned: Ste Ze bili kdaj
Zrtev hekerskega napada?

Spletna stran nam pove, ali je bil nas
elektronski postni predal ra¢un tarca
hekerskega napada.

Down for Everyone or Just Me: Ali
je spletna stran nedelujoca za vse
uporabnike?

Spet lahko sklepamo Ze iz samega ime-
na. Spletna stran nam namre¢ pove, ali
dolocena spletna stran ne deluje samo
pri nas, ali gre za generalno napako in
se ne prikazuje nikomur.

Kiddle: Spletni brskalnik za otroke
Kiddle je spletni brskalnik, ki generira
rezultate z mislijo na otroke. To pome-
ni, da je vsebina varna in prilagojena
otrokom.

Hostel Bookers: Za vse, ki potujete
po svetu

Na tej spletni strani lahko preverite
in rezervirate sobe v hostlih po vsem
svetu. Na spletni strani najdemo pred-
vsem ponudbe, prilagojene tistim, ki

potujejo po svetu z omejenimi finan-
cami, najbolj pogosto pa stran upora-
bljajo mladi.

Super Log Out: En klik in Ze smo
odjavljeni
Vse, kar moramo narediti, je, da odpre-
mo to spletno stran in Ze smo izpisani
iz vec strani, kjer smo aktivni in imamo
svoj racun.

Namechk: Pove nam, ali je neko
uporabnisko ime na voljo ali ne
Verjetno smo se Ze vsi znasli v situaciji,
ko smo hoteli ustvariti racun na neki
spletni strani in smo dobili obvestilo,
da je uporabnisko ime Ze zasedeno. S
spletno stranjo Namechk lahko preve-
rimo, ali je neko uporabnisko ime za-
sedeno, prav tako pa lahko preverimo
zasedenost domen za spletne strani.

Terms of service; Didn't Read: Za
dolge in nepregledne pogoje o
uporabi

Verjetno nas vecina nikoli ne prebere
obvestil s pogoji za uporabo, ampak jih
zgolj preskoc¢imo. S to spletno stranjo

bomo vedno na teko¢em, kaj pise v
dokumentu, saj dobimo pregled tistih
najpomembnejsih tock.

Fridge Food: Pove nam razlicne
recepte glede na to, kaj imamo v
hladilniku

Na spletni strani vnesemo kaj imamo
trenutno v hladilniku in Ze dobimo pre-
dloge za razli¢ne recepte glede na vse
sestavine, ki jih imamo. Zagotovo zelo
uporabna zadeva, ¢e se nam sluc¢ajno
mudi ali pa enostavno nismo pri volji
za iskanje receptov.

Sky Scanner: Za vse tiste, ki pogosto
letite z letalom

Ena najbolj priljubljenih spletnih strani
na trgu. Skyscanner nam pomaga pri
iskanju poceni letalskih povezav po
razli¢nih destinacijah.

Project Gutenberg: Stran za brez-
pla¢ne e-knjige

Brez dvoma ena najboljSih spletnih
strani, kjer najdemo Siroko paleto brez-
pla¢nih e-knjig.

Chef Andrej Voh

Andrej je svojo kuharsko pot zacel na
Srednji Soli za gostinstvo in turizem v
Celju leta 1990. Po uspe$nem zakljucku
je svojo pot izobrazevanja nadaljeval
na Fakulteti za turisticne Studije v
Portorozu ter nato $e na Zivilskih teh-
nologijah, kjer je pridobil 3e obsezna
znanja s podroc¢ja pekarstva, slas¢icar-
stva in mesarstva tako na obrtni kot
industrijski ravni.

Leta 2002 je kot civilni vojak prvi¢ pre-
vzel vodenje kuhinje v Domu dva topo-
la v Izoli. Istega leta je zacel kot mlad
ucitelj poucevati kuharstvo, strezbo,
turizem, naravno in kulturno dedisc¢ino
ter osnove gostinstva na SSGT v Celju.

Skozi vsa leta svojega dela je izrazito
naravnan k naravi in prvinskim okusom

v jedeh. Znanja in Zivila ¢rpa iz okolja
kjer dela in ustvarja. Poseben odnos
goji tudi do dietnih jedi, zato je tudi
zakljucil izobrazevanje in pridobil
naziv dietni kuhar. Ker je po rodu s
Stajerskega, je ¢rpal tudi znanja o vinih
in se izobrazil za vinskega svetovalca -
sommelierja in F&B managerja.

Posebno ljubezen goji do peke do-
macega kruha in pekarskih izdelkov,
do priprave domacih marmelad in
sokov ter peke sladic, predvsem potic.
Njegovo kuhinjo boste imeli priloznost
pobliZje spoznati v praznicnem casu,
ko nas bo s svojimi okusi razvajal v
Domu dva topola.

= Tea Cernigoj Pudnjak
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