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UVODNIK

Mavrica, ki jo narise aktivno
zivljenje, nikoli ne izgine

Leto$nje leto je leto obletnic. Ni minilo le pol stoletja od prvega pristanka ¢loveka na Luni,
tudi Drustvo distrofikov Slovenije obelezuje 50 let uspesnega delovanja, kar je zaznamovalo
tudi leto3nji ob¢ni zbor. Ne le s tem, da so se vsi udelezenci lahko posladkali z ,rojstnodnevno”
torto, temvec¢ predvsem s tem, da smo se s ponosom ozrli na doseZene rezultate delovanja
drustva in obeh njegovih invalidskih podjetij ter hkrati potrdili, da nalog in ciljev za prihodnost
$e dolgo ne bo zmanijkalo. Hvala vsem, ki ste se odlocili tisto junijsko soboto preziveti v nasi
druzbi, zlasti pa gre zahvala tistim, ki ste zavzeto prispevali svoj delez k temu, da je ob¢ni zbor
potekal po nacrtih in v prijetnem vzdusju.

Okrogel jubilej letos praznuje tudi nasa revija MAZ. Dvajset let je od izida prve $tevilke.
Mavrica aktivnega zZivljenja — kot je njeno neskrajsano ime - ostaja zvesta svojemu poslanstvu:
informiranju ¢lanov, svojcev in druge zainteresirane javnosti o zivljenju in delu distrofikov,
o aktualnih temah s podro¢ja invalidskega varstva in drugih relevantnih pravic invalidoy, s
podroéja zdravja in o razli¢nih dogodkih s podro¢ja delovanja drustva. Zadnja leta smo se kar navadili, da MAZ trikrat letno
priroma v nase nabiralnike. Morda je postal ena tistih reci v Zivljenju, ki jih imamo za samoumevne. Pa vendar ni. Pravzaprav
ni v zivljenju v resnici ni¢ samoumevno, ni¢ se ne zgodi kar samo od sebe. Vedno so bolj ali manj v ozadju ljudje, ki poskrbijo,
da se ,samoumevne” stvari zgodijo. V primeru MAZa je tak ¢lovek v ozadju Ze vseh dvajset let urednica Vesna Veingerl.
PotrpeZljiva oseba, ki z veliko mero razumevanja ,priganja” druge avtorje, da prevec ne prekoracijo dogovorjenega roka za
oddajo prispevkov. Pri nastajanju MAZa sodelujejo 3e ¢lani uredniskega odbora, sodelavci drustva in Birografike Bori, kjer
revija dobi konéno grafi¢no oziroma tiskano podobo, ter drugi avtorji prispevkov. Zato je MAZ povsem nasa revija: od idejne
vsebinske zasnove, pisanja ¢lankov, grafi¢ne priprave, vse do tiska. Ce vas je ob tem zamikalo, da poiscete katero od preteklih
Stevilk, so vam te vedno na dosegu roke na drustveni spletni strani.

V dneh, ko je iz3la ta $tevilka MAZa, mineva Ze leto dni od smrti Borisa Sustarsic¢a. Njegov pecat je v zgodovini drustva
neizbrisen, zato je bila njemu v spomin kot simbol Zivljenja in usmerjenosti v razvoj zasajena cedra v parku Doma dva topola
v Izoli. Sodelavci na drustvu se ves ta ¢as trudimo, da delo neprekinjeno tece naprej in da s skupnim mo¢mi nadaljujemo z
uresni¢evanjem vizije, ki jo je zasnoval.

Za nekaj dodatne vrocice je letos poleg sonca poskrbela napovedana sprememba Zakona o osebni asistenci, ki je bila dana
Vv javno obravnavo le Sest mesecev po zacetku izvajanja zakona. Razlog naj bi bil v tem, da poraba proracunskih sredstev
za namene izvajanja osebne asistence mo¢no presega vsa pricakovanja. Predlagane spremembe zakona, ki so jih pripravili
na Ministrstvu za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti, so se nanasale zlasti na statusno obliko izvajalcev in
osebnih asistentov, med drugim je bila predvidena tudi prepoved, da delo osebnega asistenta opravljajo druzinski ¢lani
uporabnika. Napovedane spremembe so odraz sumov, da naj bi nekateri posamezniki sistem osebne asistence izkoristili
za osebno okoris¢anje. Predlagana novela zakona je bila po Stevilnih odzivih izvajalcev in uporabnikov osebne asistence
kmalu umaknjena iz javne obravnave, kar pomeni, da je bil postopek zacasno ustavljen. Kljub temu lahko pri¢akujemo, da
bo do dolocenih sprememb zakona prislo v prihodnjih mesecih. Na drustvu smo se na dogajanje kljub umiku novele iz javne
obravnave odzvali in pristojnemu ministrstvu utemeljeno pojasnili specificen polozaj nasih uporabnikov osebne asistence.
Enako bomo aktivno ravnali tudi v prihodnje. Sistemska ureditev osebne asistence je za slovenske invalide pomemben
dosezek, zato si nikakor ne Zelimo, da bi bilo zaradi morebitnih nepravilnosti posameznikov in posledi¢nih prehitrih ali
nedomisljenih sprememb sistema ogroZeno zagotavljanje osebne asistence tistim, ki jo resni¢no potrebujejo. Izhajamo iz
prepricanja, da med posamezniki, ki naj bi neupravi¢eno financ¢no izkoriscali sistem osebne asistence, ni in tudi v prihodnje
ne bo nasih ¢lanov. Zato vse uporabnike osebne asistence pozivamo, da tudi v bodoce ravnajo korektno. V nasprotnem
primeru bomo namrec v razgovorih s pristojnim ministrstvom tezko uspesno zagovarjali upravicene interese distrofikov na
podrocju osebne asistence.

Poletje se pocasi izteka, kmalu se bomo spogledovali z jutranjimi meglicami. Do takrat izkoristite tople in dolge dneve
za sprostitev, za aktivnosti na prostem, za druzenje z vam dragimi ljudmi. Nesteto drobnih priloznosti vam je na voljo, da

kadarkoli pri¢arate svojo mavrico. Ce pa boste od idej presli k dejanjem ter poskrbeli za pisano paleto razli¢nih aktivnosti in
dozZivetij, se vasa mavrica aktivnega Zivljenja ne bo nikoli razblinila v nic.

Predsednica Drustva distrofikov Slovenije
mag. Mateja Toman
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V OSPREDJU | Intervju z VESNO VEINGERL

Ko se srecata dez in
sonce, nastane mavrica

V pricujocem intervjuju obudimo zacetke internega glasila Drustva distrofikov
Slovenije, t. i. MAZa, katerega glavna urednica je sréna, iskrena in vedozeljna
Vesna Veingerl, ki je zasluzena skupaj s sodelavci za pozitivho prelomnico v zgo-
dovini drustva. Za bralce MAZ-a je predstavila $e del svoje Zivljenjske zgodbe,
polne zanimivih in bogatih izkusenj.

Spomladi na blejskem gradu.

Vesna, v mesecu oktobru obelezu-
jemo jubilej, v drustvu distrofikov,
in sicer 20 let izhajanja glasila
MAZ. Pisalo se je leto 1999, natanc-
neje 19. 10., ko je izSla prva Stevil-
ka publikacije. Kako se spominjate
zacetkov tega dogodka?

S Ptuja, kjer sem odrascala, sem sep-
tembra 1997 z visjeSolsko diplomo
iz medosebnega komuniciranja na
Ekonomsko-poslovni fakulteti (EPF) v
Mariboru, prisla Studirati v Ljubljano,
saj sem izpolnjevala vse pogoje za ne-
posredni vpis v tretji letnik novinarstva
na Fakulteti za druZbene vede (FDV).

Ze spomladi me je z vpradanjem, ¢e
bi Zelela sodelovati pri nastanku dru-
Stvenega glasila po vzoru drugih inva-
lidskih organizacij, presenetil tedanji
predsednik Boris Sustarsi¢. Kot takrat
ze dolgoletna ¢lanica drustva, saj so
me vanj na priporocilo Pediatri¢ne
klinike vkljucili v otrostvu, sem 3e
poznala casopis »Miopatija i mi«, ki
so ga izdajali v okviru nekdanjega

jugoslovanskega zdruzenja distrofi-
kov. Vseboval je koristne informacije o
misi¢nih in Zivéno-misi¢nih obolenjih,
invalidski zakonodaji ter seznanjal svo-
je ¢lane o prizadevanijih za izboljsanje
Zivljenja distrofikov. Boris Sustarsi¢,
ki je bil v marsikaterem pogledu moj
mentor, si je Zelel, da bi nekaj podob-
nega zaceli izdajati tudi v samostojni
Sloveniji, zato sem z veseljem sprejela
ta velik izziv. Naslov publikacije je bil
Ze vnaprej dolocen. »Mavrica aktivnega
Zivljenja (MAZ) naj vedno poudarja, da
smo distrofiki kljub teZkemu obolenju v
svojem vsakdanjem Zivljenju aktivnic, je
bil moto zdaj pokojnega predsednika
drustva.

Ob rednem S$tudiju na FDV-ju so se
tako zame zacela dolgotrajna usklaje-
vanja oblikovne in vsebinske zasnove
bodocega glasila ali revije, za kar je bilo
vloZzenih ogromno mojih »prostovolj-
nih« ur dela na drustvu, v Domu dva
topola Izola in srecevanj z grafi¢nimi
oblikovalci Birografike BORI, dokler ni
prva Stevilka na omenjeni datum le
zagledala ludi sveta.

Pravzaprav smeva reci, da tudi Vi
praznujete svojevrsten praznik, saj
Ze od samega zacetka opravljate
odgovorno, vestno in natancno delo,
ki ga le-ta terja, saj ste glavna ure-
dnica, skupaj Ze 20 let. Kaj porecete
nato?

Kadar razmisliam o MAZu, v njem
pravzaprav vidim svojega otroka in
stara modrost pravi, da otroka mora
vzgajati cela vas. Tako je tudiz MAZem;
brez sodelovanja zunanjih sodelavcev
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in sodelavcev drustva (zdravnikov,
fizioterapevtov, grafi¢nih oblikovalcev,
razlicnih institucij, c¢lanov drustva,
sodelavcev na drustvu distrofikov, v
Birografiki BORI, v Domu dva topola
ipd.), MAZ nikoli ne bi bil to, kar je,
predvsem pa ne bi izhajal ze 20 let.
Skupaj smo ga iz otroka vzgojili v pu-
bertetnika, zdaj pa je Ze polnoleten
in si v druzbenem okolju pocasi utira
svojo lastno pot.

Ce bi hotela nasteti vse, ki ste v teh le-
tih pri MAZu sodelovali bodisi z nasveti
bodisi kot pisci besedil, bi najbrz nastal
predolg seznam, nehote pa bi lahko
tudi koga izpustila. Zato bi se ob tej pri-
loZnosti rada zahvalila prav vsem, ki ste
v teh dvajsetih letih soustvarjali podo-
bo MAZa in s tem postali nepogresljivi
sodelavci uredniStva. Tako plodnega
sodelovanja si Zelim tudi vnaprej.

Zagotovo se Vam je v 20ih letih ka-
ksen dogodek ali izziv, Se posebej
vtisnil v spomin. Ste morda pripra-
vljeni z nami deliti kaksnega, cetudi
ohranja v sebi grenek priokus?

Za kak3en poseben primer ne vem, je
pa MAZ v teh letih ciklicno dozivljal
vzpone in padce, zato lahko na splo-
$no rec¢em, da so bila nekatera obdo-
bja uspesnejsa od drugih. Drustveno
revijo smo morali opremiti z vsem, kar
nam kot zaloznikom nalaga slovenska
zakonodaja. Zanjo smo pridobili tako
mednarodno standardno Stevilko za
serijske publikacije (ISSN-International
Standard Serial Number) kot tudi vpis
v razvid medijev pri Ministrstvu za kul-
turo, Narodni univerzitetni knjiznici v



Sre¢anje EAMDA v Beogradu.

Ljubljani (NUK) pa redno dostavljamo
obvezne izvode revije.

Sama v teh letih nisem bila dejavna le
na podro¢ju MAZa, ampak sem nekaj
¢asa vodila tudi mednarodne tabore
prostovoljcev med obmorsko obno-
vitveno rehabilitacijo v Domu dva
topola v Izoli, dva mandata sem bila
vklju¢ena v Odbor za problematiko
invalidskih vsebin na Radioteleviziji
Slovenija (RTV), sodelovala v Eti¢ni
komisiji pri sprejemanju novih stan-
dardov na RTV, se udelezevala konfe-
renc Evropskega zdruzenja distrofikov
(EAMDA), ob vsem tem pa sem ob delu
tudi Studirala.

Vseh mojih nastetih aktivnosti najbrz
na zacetku ne bi mogla realizirati, ce
mi DDS ne bi omogocilo bivanja v
bivalni skupnosti, kjer sem Zivela do
svojega 34. leta. Vse, kar sem si v tem
obdobju zadala, sem navsezadnje do
konca izpeljala, morala pa sem se tudi
marsicemu odredi.

Pri vsaki stevilki MAZa izhaja$ takore-
koc iz ni¢le, potrebno jo je povsem na

novo zasnovati. Z leti sicer dobi$ izo-
stren obcutek za vsebinsko razseznost
revije, predloge aktualnih tem pa ¢rpas
najveckrat iz vsakdanjega okolja, bodi-
si drustvenega bodisi zasebnega. Na
delovnem mestu urednika potrebujes
odprte oci in usesa, saj so informacije
urednikovo delovno orodje.

Vsaki¢ najprej pripravim predlog za-
snove nove Stevilke MAZa, ki vsebuje
aktualne teme za ¢lane drustva. Vedno
znova me to delo postavlja pred dile-
mo izbire, zato se glede tega raje po-
svetujem s svojimi najozjimi sodelavci.
V zadnjem ¢asu smo na pobudo nove
predsednice drustva in odgovorne
urednice MAZa mag. Mateje Toman
uvedli redne sestanke uredniskega
sveta, na katerem premlevamo ideje
in dolo¢imo okviren obseg bodoce
stevilke. Podobno je bila na pobudo
poslovodje Birografike BORI Renate
Punc¢uh Radovanovi¢ ze pred leti
v MAZ uvedena posebna rubrika,
namenjena invalidskemu podjetju
Birografika BORI, katerega ustanovitelj
je drustvo. Prav je, da se sodelavci med
sabo veliko pogovarjamo in medseboj-
no sodelujemo, saj je MAZ sestavni del
drustvenega posebnega socialnega
programa Informativna dejavnost, na-
menjenega nasim ¢lanom. Zdi se mi,
da se ¢lani drustva distrofikov vcasih
premalo zavedajo, da je MAZ pred-
vsem njihova revija in jo zato lahko
tudi sami soustvarjajo. Zelela bi si ve¢

njihovih osebnih prispevkov, ki bi jih
lahko objavljali v MAZu!

Kot urednica vidim v MAZu $e veliko
potencialov, saj pri svojem delu nikoli
ne moremo biti tako dobri, da ne bi
bili lahko 3e boljsi. Za rast in razvoj si je
treba nenehno prizadevati.

Zdaj ste mi pa postavili vprasanje, kate-
rega sem velikokrat v svojih intervjujih
zastavljala drugim, in nanj sploh ni eno-
stavno odgovoriti (smeh). O sebi nera-
da govorim, ljubse mi je, ¢e me ljudje
lahko spoznajo v neposredni medoseb-
ni komunikaciji in si o meni sami ustva-
rijo mnenje. V tem pogledu, pa ¢eprav
sem od nje zelo odvisna, prav sovrazim
sodobno informacijsko tehnologijo,
kot sta mobitel in racunalnik, saj nas
je ta »modernost« oropala pristnih
osebnih stikov; stiska rok, pogleda v
odi, iz katerih lahko najlazje preberes
sogovornika. Osebno mi najve¢ pome-
ni konstruktivni dialog, ne prenesem
hinavs¢ine ali raznih manipulacij, za kar
imam posebej izostrene senzorje.

Rojena sem v Sempetru pri Novi Gorici,
Zivljenje pa mi je nalozilo vlogo samo-
stojne izobraZzene Zenske invalidke,
prijateljice, hcere, sestre, sodelavke,
urednice MAZa - vse te vloge je véasih
tezko usklajevati, ker ima dan samo
24 ur ...

Znanje je kapital, ki ti ga nih¢e ne mo-
re vzeti. Odras¢ala sem v obdobju, ko
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Z mamo in o¢etom leta 1979,
ko sem zbolela.

je bilo znanje veliko bolj cenjeno kot
danes (veljalo je splosno pravilo, da
si s pomocjo dobre izobrazbe lahko
zagotovis tudi dobro plac¢ano sluzbo),
vodila pa me je tudi notranja Zelja po
odkrivanju novosti. Zaradi tezav s ho-
jo se nisem mogla veliko gibati, zato
sem izbrala »aktivni pocitek« in zacela
v polleze¢em polozaju »poZirati«
knjige, najraje z medicinsko tematiko.
Velikokrat sem si gradivo tudi posnela
na diktafon in kasneje poslusala zvoc-
ne posnetke, ker zaradi spremljajocih
tezav z o¢mi drugace ni $lo. Nikakor ne
drzi, da sem svoje Studijske obveznosti
vedno z odliko opravljala, vsekakor pa
sem bila izjemno vztrajna.

Ljubezen do knjig me spremlja e da-
nes, saj mi jo je (ob drugih vrednotah)
privzgojil moj dedek, opa Tone. Opa
je bil do mojega devetega leta, ko je
umrl, zame zelo pomembna oseba,
saj mi je kljub mojim tezavam sproti in
vcasih zelo izvirno pricaral brezskrbno
otrostvo.

Na 3tudij novinarstva me je med dru-
gim pripeljalo naivno prepric¢anje, da
bom tako izostrila svojo nadarjenost za
pisanje, ki sem jo izrazala Ze kot osnov-
nosolka. Namesto prakti¢nih predme-
tov pa sem morala prestudirati cel kup
teoreti¢nih vsebin s podro¢ja politolo-
gije. Od vseh predmetov smo imeli le
en predmet namenjen prakti¢cnemu

Z opajem Tonetom malo po
zacetku zdravljenja.

pisanju, t.j. »novinarsko pisanje, kar se
mi je zdelo premalo za nadaljnje resno
delo v medijih. Prav zato sem izjemno
vesela, da sem z delom pri MAZu do-
bila priloznost svoje teoreti¢no prido-
bljeno znanje na fakulteti pretvarjati v
prakso.

Takoj po diplomi v letu 2005, ko sem
se (kljub prepricanju zaposlitvenega
referenta, da dela kot diplomantka
zaradi zdravstvenih okolis¢in ne bom
dobila!) tudi zaposlila v Slovenskih ce-
stnih podjetjih (SCP d.o.0.), sem se kar
na isti fakulteti vpisala na podiplomski
studij komunikologije in ga kombini-
rala s predmeti na Filozofski fakulteti
(FF) Univerze v Ljubljani, smer psiho-
logija. Medtem sem namre¢ odkrila
svojo veliko ljubezen do raznih teorij,
ki opredeljujejo ¢loveka in ugotovila,
da me veliko bolj kot druzbena vpra-
$anja v bistvu zanima posameznik v
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Topel Gibonnijev objem po kriZarjenju
z MSC Splendida.

Uporniska Ze pri devetih.

tej druzbi. Leto 2005 sovpada tudi
z dokoncanim enoletnim Studijem
iz integrativne psihoterapije pri dr.
Gregorju Zvelcu na Inititutu za inte-
grativno psihoterapijo in svetovanje
(IPSA) v Ljubljani, kjer sem spoznala,
da mi je osebnostno blizje gestalt
terapija. 1z nje sem se pri Zoranu
Zeljicu v okviru Instituta za psihotera-
pijo, psihologijo in humanistiko (IPPH)
Maribor, kjer sem sodelovala tudi
sama, izpopolnjevala naslednja Stiri
leta. Imeli smo odli¢ne predavatelje,
med njimi naj omenim Ze pokojnega
Bogdana Zorza (v slovenskem pro-
storu se je na izviren nacin ukvarjal s
problemati¢nimi mladostniki) in dr.
Ireno Bezi¢, zdajsnjo predavateljico
in raziskovalko na Univerzi Sigmunda
Freuda s sedeZzem na Dunaju.

Seveda nikoli ne bom pozabila dr.
Slavka Splichala s FDV-ja, pri katerem
sem najprej opravljala »ob¢o komuni-
kologijo«. Ta izpit je bil na nasi fakulteti
eden tistih, ki so neposredno vplivali
na uspesnost zaklju¢ka Studija. Veliko
vztrajnosti sem potrebovala, preden
sem ga vendarle opravila. Kot zanimi-
vost lahko omenim 3e, da smo ga za-
radi pomanjkanja prostora na fakulteti,
pisali kar z izpitno mapo na kolenih v
danasnjem kinu Bezigrad.

Kasneje sem se s tem profesorjem
srecala Se na podiplomskem S3tudiju,
v okviru trodelnega izpita iz statistike.
Marsikdo od mojih Studijskih kolegov
je v tej tretjini izpita obupal in Studij
celo opustil.



Ob podpori iziemnega mentorja ma-
gistrske naloge, ki sem ga imela v slo-
venskem strokovnjaku za psihologijo
prometa (le-ta se uvrsca v SirSe podro-
¢je psihologije dela in organizacij) dr.
Marka Polica, profesorja s FF Ljubljana,
sem zaklju¢ni izpit pri dr. Splichalu
opravila z osmico, ob ¢emer se 3e danes
zadovoljno nasmehnem.

Studij zakonske in druZinske terapije
(ZDT) je bil le logi¢na nadgradnja pred-
hodnega pridobivanja znanj iz razli¢-
nih, Ze omenjenih psihoterapevtskih
modalitet. Menim, da moras kot dober
terapevt (svetovalec) poznati vec raz-
licnih psihoterapevtskih pristopov in
jih medsebojno kombinirati glede na
stisko ¢loveka, ki potrebuje pomoc.

Ce izhajam iz sebe in svoje lastne iz-
kusnje odra3c¢anja v druzini kot »otrok
s posebnimi potrebami, oboleli otroci
velikokrat laZje sprejmemo svoje dru-
gacne okolis¢ine, odrasli imajo s tem
veliko vec tezav. Tipi¢en primer lahko
spremljamo na obmorski obnovitveni
rehabilitaciji v Izoli, kjer so mamice do
svojih otrok velikokrat prevec zas¢itni-
Ske. Materinski ¢ut namre¢ mamam na-
rekuje, da se za svojega otroka nema-
lokrat »Zrtvujejo, medtem ko se ocetje
zaradi svoje lastne stiske »umaknejo«
in druzina lahko razpade ...

Ko sem jima pri petih letih zbolela,
moja starsa nista dopolnila niti 30 let.
Zaboli me, ko se vzivim v mlad ljubec
par, ki je zaradi bolezni otroka v majh-
nem kraju v hipu postal stigmatiziran.
Kasneje, ko so me zaradi moje »hruska-
ste zunanjosti in nesigurne hoje« vrstniki
zasmehovali in se me izogibali (@ampak
taksne vedenjske vzorce otroci nekje
poberejo!), sem tudi sama marsikaj
pretrpela, zato dobro razumem, koliko
notranje moci je ob vseh drugih spre-
mljajocih tezavah potrebne za sooca-
nje s tako brezizhodnim polozajem. Ce
bi mojim starSem takrat nekdo zares
prisluhnil, danes morda ne bi bili del
statistike klisejskih razvez v druzinah s
kroni¢no bolnim otrokom.

Danes se o tem javno vsaj ve¢ govo-
ri, Ceprav stiske druzin zato niso nic
manjse. Tudi izraZzanje t.i. »negativnih
Custev, kot so jeza, strah, sram,krivda,
zalost, je tabuizirano. Ce se zjezimo
na otroka, to $e ne pomeni, da ga
nimamo radi, zato so tovrstni pred-
sodki nesmiselni. Vse, kar ¢utimo, je
¢lovesko, in tudi ¢ustva se moramo
nauciti izrazati. StarSe je zato treba
opremiti ne samo z informacijami, do
katerih se je vcasih tezko prebiti in so
zal velikokrat protislovne, temvec tudi
s Custvenimi mehanizmi, ki jim bodo
ustrezno pomagali v borbi za ¢im bolj
kakovostno, po moznosti samostojno
Zivljenje njihovega potomca, bolezni
navkljub!

Svojim starSem sem zelo hvalezna,
da sta me kljub takratnemu izrazito
nenaklonjenemu okolju (tudi do sicer
obic¢ajnega odrasc¢anja v krogu druzi-
ne, namesto v zavodu) vzgojila v tako
pokoncno osebo, kakrsna sem danes.
S svojo trmo in upornistvom jima dela
zagotovo nisem olajsala! (smeh)

Zacetki so bili tezki, kot je tezek vsak
zacetek necesa novega. Dejstvo, da
sem ob zaposlitvi v Birografiki BORI
imela za sabo ze dolo¢eno delovno
kilometrino, tako v prejSnjem podjetju,
ki je ob mojem odhodu Ze drselo v
stecaj, kot pri delu na drustvu distro-
fikov, mi prehoda ni niti malo olajsalo.

Na ogledu gradbisca ceste v SCP d.o.o.

Marsicesa sem se morala uciti na novo,
saj so se med drugim zame spremenili
tako podrocje dela kot delovni postop-
ki, drugacna od prejsnje pa je bila tudi
sistemska ureditev podjetja s priblizno
100 zaposlenimi. Prej sem delala v
manj$em kolektivu, kjer smo se veliko
druzili tudi po sluzbi, delala pa sem ve-
¢inoma v projektnem timu, v katerega
smo bili vkljuceni zaposleni razli¢nih
strokovnih profilov: socialna delavka,
psiholog, inZenir prometa, komuniko-
log, racunalnicar, gradbeni inZenir itd.
V okviru razpisov Ministrstva za pro-
met smo zanje pod vodstvom mag.
Draga Boleta pripravljali razne pro-
jektne raziskovalne naloge s podro¢ja
varstva cest. Prav g. Bole me je spod-
budil k vpisu znanstvenega magisterija
in mi je s svojimi dragocenimi nasveti
vseskozi stal ob strani.

V Birografiki BORI se moje delo pov-
sem razlikuje od prejs$njega. V ospred-
ju tega intervjuja je sicer urejanje
MAZa, a to $e zdale¢ ni edina publi-
kacija, ki grafi¢no in v tiskani obliki ze
od zacetka nastaja v nasem podjetju.
Pri svojem vsakdanjem delu v obliko-
valskem oddelku se kot tehni¢na ure-
dnica srecujem z razli¢nimi grafi¢nimi
gradivi (plakati, letaki, koledarji, zbor-
niki, knjigami itd.), ki se v nadaljnji fazi
proizvodnje tiskajo v nasi sodobno
opremljeni tiskarni.

V prostem &asu grem rada v kino, gle-
dalis¢e, na klasicen ali rock koncert.
Izpopolnjuje me Se druZzenje s psom
Taijem, ki je po osmih letih skupnega
Zivljenja postal ze moj druzinski ¢lan.
Kadar imam moznost, zaplavam v ka-
k$nem bazenu z ogrevano vodo, saj
s tem za svoje zdravje storim najvec.
Na splodno imam rada naravo, kjer si v
tiSini in miru napolnim svoje »baterije«.
Spros¢a me blizina vode, zato se rada
zadrzujem ob reki, jezeru ali morju.

Vsako Zivljenjsko obdobje mi je na nek
nacin prineslo neko novo izkusnjo ali
spoznanje, zato je bilo vsako zase nekaj



Ponosna sestra po Mihovi podelitvi magisterija na Dunaju.

posebnega. Izpostavila pa bi obdobje,
ko sem pri desetih letih postala sestra
bratu Mihu. Ko so ga pripeljali iz mari-
borske porodnisnice, je bil na oknu, ki
je gledalo na cesto, ves tretji a razred
Osnovne 3ole Olge Megli¢, skupaj z
mojo razrednic¢arko Greto Vaupotic!
(smeh) Dejstvo, da sem dobila brata,
mi je povsem spremenilo Zivljenje, saj
nisem bila ve¢ osamljena edinka. Se da-
nes se z Mihom, ki Zivi na Dunaju in je
na tamkajsnji univerzi postal magister
politologije, ob delu pa pise 3e izvrstne
filmske kritike, izjemno dobro razu-
mem. Stojiva si ob strani in si poma-
gava, kadar potrebujeva nasvet drug
drugega. Uvri¢am se med ponosne
sestre (smeh). Ce me je Zivljenje ze v
marsicem prikrajsalo, pa me je po drugi
strani nagradilo s ¢udovitim bratom.

Ce bi srecali dobro vilo. Katero Zeljo
bi ji zaupali, da naj vam jo uresnici?

Vinvalidsko varstvo sem vpeta Ze tako
dolgo, da v pravljice ve¢ ne verjamem.
Vem, da se doslednega izvajanja
Konvencije OZN o pravicah invalidov
ne da dose¢i z zamahom c¢udezne
palice, za to je potrebnih vsaj nekaj
desetletij, a v€asih imam obcutek, da
z nekaterimi sodobnimi ukrepi drsimo
nazaj, namesto napre;j.

Ker torej na tem podrocju ¢udezna
palica ne pomaga, bi dobro vilo prosila
naj z enim zamahom meni in mojim
najblizjim nakloni trdno zdravje, da
bomo lahko skupaj uZili ¢&im vec lepih
trenutkov, ker imajo le-ti v Zivljenju
najve¢jo vrednost. Ce ne prej, potem
to spozna$, ko se zave$ svoje lastne
minljivosti.

Sicer ste zelo pozitivha oseba in
pogosto pravite, da »upanje umre
zadnje«. 0d kot Vam taka pozitivna
naravnanost? Je le-ta posledica
kakSne posebne (prelizkusnje v
Zivljenju?

V mojem zivljenju je bilo veliko zdra-
vstvenih in tudi drugacnih preizkusenj,
a so me vse po vrsti naucile, da je po-
trebno ne glede na vse vztrajati, se po
vsakem padcu znova pobrati in nekako
iti naprej. Vie¢ mi je rek: »Pusko v koru-
zo lahko vrzes tudi Se jutri.« Zato trmasto
vztrajam na svoji poti.

V¢asih sem dobro obvladala tudi hojo
z glavo skozi zid in pri tem pridobila
nekaj postenih busk, danes sem v
tem pogledu nekoliko bolj preudarna
(smeh). Zavedam se, da na nekatere
stvari zal nimam vpliva, ¢eprav si per-
fekcionisti¢ni del mene e vedno zeli
prevzeti popoln nadzor nad Zivljenjem.
Preden ta svet za vedno zapustim, si
sréno Zelim dovolj podarjenega ¢asa za
uresnicitev svojih preostalih neizpol-
njenih nacrtov. Ker zame Se kako drzijo
verzi slovenskega pesnika Valentina
Vodnika »Ne hcere ne sina po meni ne
bo ...« bi za sabo rada zapustila vsaj
majhen osebni pecat.

Kaj bi za zakljucek tega intervjuja
sporocili vsem, ki so dandanes vpeti
v Studijski proces?

Izobrazba je vasa prva vstopnica v
svet, s pomocjo katere boste lazje
presegli ostale omejitve, zato vam
priporo¢am vztrajen in poglobljen
studij. A opravljena diploma je le prvi
korak, nikakor ne zadosten, saj se po
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S Taijem v »maji« dolini Voje.

njej trdo delo 3ele za¢ne. Ni¢, prav ni¢
v Zivljenju ne pride samo od sebe in ni¢
ni podarjenega.

Na vas mladih generacijah je naloga,
da s svojim zgledom zrusite stereo-
tipna prepri¢anja in predsodke o de-
lovni zmoznosti invalidov, ki so Zal 3e
vedno prevec prisotna pri ozkogledih
delodajalcih. Upam, da se boste mlade
generacije invalidov neko¢ brez tezav
zaposlovale izven invalidskih podjetij
in boste zasedali delovna mesta na
razli¢nih drzavnih ministrstvih, v javnih
medijih, v Solstvu, zdravstvu ipd., kajti
le tako boste lahko s svojim lastnim
zgledom dolgoro¢no vplivali na pozi-
tivne druzbene spremembe. Tega se
je kot Drzavni svetnik dobro zavedal ze
nas pokojni predsednik.

Danes lahko v Sloveniji ze najdemo
nekaj taksnih pozitivnih zaposlitvenih
zgodb (na primer Saso Rink, direktor
Javnega stanovanjskega sklada MOL;
Nina Wabra Jakic¢, svetovalka za odno-
se z javnostmi pri Komisiji za prepre-
Cevanje korupcije RS ipd.), nikakor pa
ne smemo pozabiti na svetel zgled,
ki ga imamo v ¢lanu nasega drustva,
prof. dr. Antonu Zupanu. Profesor
Zupan je v casu svoje zaposlitve na
Univerzitetnem rehabilitacijskem in-
Stitutu Soca v Ljubljani lahko najvec
naredil za zdravstveno oskrbo in s
tem kvalitetnejse Zivljenje distrofikov,
svoj pecat pa je vtisnil tudi obmorski
obnovitveni rehabilitaciji za misi¢no
in Zivéno-misi¢no obolele v Sloveniji,
ki se izvaja v tesnem sodelovanju z
drustvom distrofikov in Domom dva
topola v Izoli.

= Blaz Urban¢



V prejénji Stevilki MAZa smo bralce seznanili z nekaterimi novostmi na podrodju
Izvajanja zakona o osebni asistenci. Dosedanjim sodelavkam so se spomladi priklju-
Cile Se tri nove sodelavke na podrocju usklajevanja osebne asistence, ki vam jih v tej
stevilki tudi skupaj predstavljamo.

Ob Karmen Bajt, ki je strokovni
vodja osebne asistence, so sedaj na
drustvu distrofikov zaposlene Se Stiri
usklajevalke osebne asistence: Sabina
Zajec, Eva Legvart, Mateja Svajger
in Valentina Svigelj. Kljub temu, da
smo Sabino Zajec v prejsnjem MAZu
ze omenili, saj se je na drustvu distro-
fikov zaposlila kot prva usklajevalka na
podrocju osebne asistence, jo predsta-
vljamo skupaj z ostalimi novimi sode-
lavkami na istem delovnem podrodju.

Sabina Zajec:

»Rodila sem se v
Trbovljah, zadnjih
nekaj let pa Zivim
v Ljubljani. Studij
sem opravila na
Fakulteti za socialno delo, smer delo z
druZino. Opravljen imam strokovni izpit
izsocialnegavarstva. Od 1.1.2019 sem za-
poslena na Drustvu distrofikov Slovenije
kot usklajevalka osebne asistence. Z
delom sem zelo zadovoljna, k cemur pri-
pomore tudi ekipa sodelavcev, s katerimi
smo se dobro ujeli in se dopolnjujemo.«

Eva Lengvart:

»Eva Legvart, dostu-
dirala sem Angleski
jezik in knjizevnost
v Ljubljani. Poklicna

pot me je iz prevajanja vodila v admi-
nistracijo in kadrovanje, kjer sem tudi
nasla svoje mesto v Drustvu distrofikov
Slovenije. Delo usklajevalke osebne asi-
stence mi je v veselje, delo je zanimivo
in dinamicno, prav tako pa imam super
kolektiv, saj dobro sodelujemo.«

Mateja Svajger:

»Diplomirala sem
na Fakulteti za so-
cialno delo. V &asu
Studija sem nudila
pomoc prijateljici z
misicno distrofijo, ter po studiju nekaj ca-
sa opravljala delo osebne asistentke na
Drustvu Studentov invalidov Slovenije,
kjer sem pridobila neprecenljive izkusnje
in globlje razumevanje Zivljenjskega
sveta oseb, ki so na kakrsenkoli nacin gi-
balno ali senzorno ovirane. Na dosedaniji
poklicni poti sem delo opravijala na
razli¢nih socialno varstvenih podrodjih;
in sicer na podrocju dela s starejSimi,
Zenskami v stiski in Zrtvami trgovine z
liudmi ter mladimi po osnovnih in sre-
dnjih Solah, katere sem s preventivnimi
delavnicami osves¢ala o nevarnostih in
pasteh trgovine z ljudmi. Drustvu dis-
trofikov Slovenije sem se pridruZila v letu
2019, veselim se novih delovnih izzivov
na podrocju razvoja osebne asistence.
Vse¢ mi je Hafisova misel:»To kar govori-
mo, postane hisa, v kateri Zivimox.

Valentina Svigelj:

»Sem Valentina
Svigelj, univerzite-
tna  diplomirana
socialna  delavka.
Na podrocju soci-
alnega dela delujem Ze vec kot sedem
let. Svojo poklicno pot sem zacela na
Drustvu distrofikov Slovenije, kjer sem bi-
la dobro leto zaposlena kot osebna asi-
stentka. Poklicna pot me je nato vodila
na Zavod za oskrbo na domu Ljubljana,
kjer sem koordinirala pomo¢& na domu,
opravila pripravnistvo in pridobila naziv
strokovnega delavca z uspesno opravlje-
nim strokovnim izpitom iz socialnega
varstva. Svojo naslednjo zaposlitev sem
nasla v Domu starejsih, kjer sem delo-
vala kot socialna delavka. Letos sem se
vrnila nazaj na zaletek poklicne poti,
tokrat z drugimi delovnimi obveznostmi.
Na Drustvu distrofikov Slovenije sem od
aprila zaposlena kot usklajevalka osebne
asistence.«

Vsem sodelavkam tudi v urednistvu
MAZa izrekamo dobrodoslico
in jim Zelimo uspesno delo!

NAPOVEDNIK MEDNARODNEGA SRECANJA DISTROFIKOV

Razsirjen sestanek izvrénega odbora EAMDA bo letos od 18. do 20. 10. 2019 potekal v Domu dva topola Izola.
0 dogodku bomo poro¢ali v nasledniji $tevilki MAZa!




Drustvo distrofikov Slovenije je 25. marca na Univerzitetnem rehabilitacijskem insti-
tutu Soca v Mariboru organiziralo usposabljanje osebnih asistentov in uporabnikov
0z. njihovih zakonitih zastopnikov. V skladu z Zakonom o osebni asistenci je Drustvo
distrofikov Slovenije od januarja dalje vpisano v register Ministrstva za delo, druzino,
socialne zadeve in enake moznosti kot izvajalec osebne asistence.

Zbrane na usposabljanju je nagovori-
la strokovna vodja osebne asistence
ga. Karmen Bajt. Izpostavila je po-
membnost uveljavitve Zakona osebne
asistence in predstavila na novo okre-
plieno zasedbo usklajevalk osebne
asistence.

Prvi del usposabljanja se je navzo¢im
predstavila pravnica ga. Mojca Susec.
Govorila je o poznavanju predpisov in
politik s podro¢ja invalidskega varstva,
delovnih razmerij, varstva pri delu,
varstva osebnih podatkov in drugih
podrodij, pomembnih z vidika pravic
ter obveznosti osebnih asistentov in
uporabnikov.

Drugi del usposabljanja, ki je teme-
lil na metodi izkustvenega ucenja
in primerov iz prakse, sta pripravila
Saso Kronegger, univ. dipl. socialni
pedagog ter Alenka Oblak, univ. di-
pl. socialna pedagoginja. Navzoce sta
razdelila v manjse skupine. Govorila sta
0 pomenu osebne asistence, odnosu,
asertivni komunikaciji med uporabni-
kom in osebnim asistentom, nacinom
razumevanja navodil uporabnikov ter
o Kodeksu eti¢nih nacel v socialnem
varstvu.

Zadnji del usposabljanja je bil name-
njen pregledu izpolnjevanja mese¢nih
obveznosti uporabnikov in osebnih asi-
stentov. Ga. Sabina Zajec, usklajevalka

Usposabljanje osebnih asistentov in uporabnikov v Domu dva topola Izola.

osebne asistence na Drustvu distrofi-
kov Slovenije je osebnim asistentom
in uporabnikom poudarila pomen
spostovanja Zakona o delovnih raz-
merjih, kateri nas zavezuje pri izvajanju
osebne asistence. Prav tako je izposta-
vila pomembnost pravocasne priprave
urnikov.

Usposabljanja so bila tekom prve polo-
vice leta nato Se organizirana v Domu
dva Topola v Izoli in na Univerzitetnem

rehabilitacijskem institutu Soc¢a v
Ljubljani. Skupno se je usposabljanj
udeleZilo 250 osebnih asistentov in
uporabnikov o0z. njihovih zakonitih
zastopnikov. V jesenskem casu bo
Drustvo distrofikov organiziralo Se
eno usposabljanje, ki bo namenjeno
na novo vklju¢enim uporabnikom in
osebnim asistentom.

Mateja Svajger
Usklajevalka osebne asistence

1. spricevalo,

Resitve ugank otroskega koticka:

2. pocitnice, 3.sonce, 4.morje,

5.sladoled

Na naslovu DDS poleg risbic pricakujemo Se resSitvi rebusa in krizanke!




V Cetrtek 27. junija 2019 je Drustvo distrofikov Slovenije (Odbor za ALS) v sodelovanju
s Skupino za ALS Univerzitetnega klinicnega centra Ljubljana organiziralo ze tradi-
cionalno srecanje ob svetovhem dnevu Amiotrofi¢ne lateralne skleroze (krajse ALS).

Na srecanju so sodelovali nevrolog
prof.dr. Janez Zidar in doc. dr. Blaz
Koritnik iz Instituta za klinicno nevro-
fiziologijo UKC Ljubljana ter studentki
biopsihologije Lara Samojlenko in
Eva Strukelj. V dveh tematskih sklopih
so predstavili obete novih zdravil za

ALS in predstavili raziskavo »Analiza
moznosti in potreb po zdravstveni
oskrbi obolelih z ALS«, o kateri si lahko
vec preberete v nadaljevanju.

UdeleZenci so imeli moznost postavljati
vprasanja, sledila je Zivahna razprava, ki

se je nadaljevala tudi ob pogostitvi v ne-
formalnem delu prireditve. Tisti, ki se sre-
¢anja iz kakrsnihkoli razlogov niso mogli
udeleziti, so si posnetek lahko ogledali z
neposrednim prenosom preko spleta.

Pripravila: Vesna Veingerl

=AMIDTROFICNA LATERALNA
SKLERDZA (ALS)s
SRECANIE ODBOMA 24 ALS

Zbrane sta najprej nagovorila socialni delavec Iztok Mrak in pred-
sednica Drustva distrofikov Slovenije, mag. Mateja Toman.

Doc. dr. Blaz Koritnik in prof. dr. Janez Zidar iz Instituta za klinicno
nevrofiziologijo UKC Ljubljana sta spregovorila o genskem zdra-
vijenju ALS.

PRISPEVEK K 200-LETNI TRADICIJI ZBIRANJA OBVEZNEGA 1ZVODA

V zacetku aprila 2019 se je na povabilo uprave Narodno-univerzitetne knjiznice v Ljubljani (v nadaljevanju NUK) ure-
dnica glasila Mavrica aktivnega Zivljenja (v nadaljevanju MAZ) Vesna Veingerl udelezila zanimivih predavanj na temo
avtorske pravice, ki so potekala v ¢italnici Zbirke rokopisov redkih in starih tiskov, in sicer v sklopu festivala »Objavijam,
torej sem«. Nacionalna knjiZnica Zeli s tovrstnimi srecanji pocastiti plodno sodelovanje z zaloZnicami in zalozniki. Z dru-
stvenim glasilom MAZ, katerega izvode v skladu z zakonodajo redno posiljamo v NUK, skupaj nadaljujemo Ze ve¢ kot
200-letno tradicijo zbiranja slovenskega obveznega izvoda.

Svoje bogato znanje in izkusnje sta s povabljenimi predstavniki zaloZnikov in samostojnimi avtorji publikacij tokrat
delila dr. Klemen Podobnik s prispevkom »Kratek zgodovinski prikaz razvoja (prava) intelektualne lastnine” in dr. Alenka
Rebula, ki je predstavila »Pomembnejse osebne, kulturne in druZzbene razloge, zaradi katerih avtorske pravice nimajo ca-
stnega mesta med nami: skozi izku$nje v zaloZnistvu, avtorstvu in soavtorstvu z Josipo Prebeg.« Po predavanjih se je med
zbranimi razvila spros¢ena debata o tezavah, s katerimi se v okviru posebnega socialnega programa »Informativna
dejavnost« tudi na Drustvu distrofikov Slovenije soo¢amo pri izdajanju svojih lastnih publikacij.

Pripravila: Vesna Veingerl



V Zelji po vpogledu v spremembe na podrocju zadovoljevanja potreb in iskanju mo-
znosti izboljSevanja oskrbe obolelih z ALS smo v preteklem letu izvedli kvalitativno

znanstveno raziskavo.

Vanjo je bilo vklju¢enih 44 obolelih
ter 26 njihovih bliznjih, s katerimi smo
izvedli polstrukturirane intervjuje. Pri
izvajanju raziskave smo kot izhodis¢e
izbrali biopsihosocialni model zdravja,
ki kot enakovredne dele zdravja poj-
muje tako bioloske, psiholoske kot tu-
di socioloske vidike. Udelezenci so na
podro¢ju bioloskih potreb izpostavili
predvsem pomembnost pripomockov
in drugih olajsav. Ob tem so izpostavili
zeljo po vedjiinformiranosti o le-teh ter
da bi morali biti tako pripomocki kot
postopek njihovega pridobivanja bolj
prilagojeni naravi bolezni (npr. krajse
¢akalne dobe, moznost zamenjave).

Poudarili so tudi pomen posvetova-
nja o ucinkovitih metodah resevanja
tezav med soobolelimi. Na podrocju
psiholoskega vidika zdravja je veliko
udelezencev izrazilo zeljo po vkljuce-
vanju psiholoske obravnave v redno

zdravstveno obravnavo napram tre-
nutni praksi, ki temelji na samoini-
ciativnem iskanju pomo¢i v primeru
dusevne stiske. Veliko vlogo pri psi-
holoskem stanju so pripisali opori s
strani druzinskih ¢lanov in soobolelih.
Vecina udelezencev je poudarila tudi
vpliv bolezni na njihovo vkljucevanje
v SirSe socialno okolje, kjer so kot po-
membno izpostavili prilagodljivost in
iznajdljivost tako njih samih, kot tudi
njihovih druzin in prijateljev. IzraZzena
je bila tudi zelja po moznosti prezi-
vljanja ¢asa v drustvih, kot je na pri-
mer Drustvo distrofikov Slovenije, ter
organiziranje dogodkov, kjer bi lahko
oboleli in njihovi svojci izmenjevali
osebne izkusnje in tako vzpostavili
bolj uc¢inkovito podporno skupino za
vse, ki se soocajo z ALS.

Ceprav je vetina udelezencev ¢lanov
Drustva distrofikov, bi bilo potrebno

aktivnejse ¢lanstvo v Odboru za ALS,
ki je nastal pod okriliem drustva. V
okviru Odbora imajo oboleli moznost
skupinskega reSevanja izzivov s kate-
rimi se srecujejo. Ve&ja aktivnost bi
tako lahko pomembno doprinesla h
kvaliteti zivljenja obolelih ter njihovih
svojcev, in sicer s pomocjo zbiranja
sredstev, organiziranja aktivnosti in
kulturnih dogodkov ter prenosu zna-
nja o ucinkovitih metodah resevanja
problemov, ki so nastali kot posledica
bolezni. Z namenom mrezZenja in in-
formiranja je nastala tudi pobuda za
spletni forum. Trenutno pa je v izdela-
vi tudi nova spletna stran, kjer bo po-
nujen kar se da Sirok nabor koristnih
informacij.

Lara Samolejko
Eva Strukel;j
Recenzija: dr. Blaz Koritnik, dr. med.

Zanimivih predavanj se je ob mednarodnem dnevu ALS udeleZilo veliko ¢lanov drustva in njihovih spremljevalcev, ki jih ta tematika
posebej zanima.



V zadnjih mesecih sta slovenski pro-
stor pretresla dva medijsko odmevna
primera sovraznega govora proti invali-
dom. Prvemu smo bili pri¢a v kolumni
vedeZevalke, kjer avtorica med drugim
navaja: »ker si invalid in (verjetno) ne
hodis v sluzbo, najbrz laZje pocakas na
prosto parkirno mesto kot nekdo, ki se
mu mudi v sluzbo«, drugemu pa v obliki
nestrpnega voznika tovornjaka, kate-
rega so na cestis¢u »zmotili« invalidi
kolesarji. Njihova prisotnost v prometu
je povzrocila izliv gneva proti invalidom
na druzabnih omrezjih, a slednji se je, za
razliko od vedezevalke, za svoje zmotno
pisanje vpletenim vsaj opravicil.

Ce tovrstna stereotipna prepri¢anja in
vnaprejsnje vrednostne sodbe o invali-
dih in invalidnosti pustimo ob strani, hi-
tro ugotovimo, da invalidi enakovredno
z drugimi slovenskimi drZavljani zapol-
njujejo vse sfere obicajnega Zzivljenja,
kombinirajo in opravljajo »normalne«
zivljenjske funkcije in so tudi davko-
placevalci. Stopnje invalidnosti se res
razlikujejo, toda ustrezne tehnicne in
druge prilagoditve omogocajo invali-
dnim posameznikom izobraZevanje in
kasnejse opravljanje svojega poklica
na prilagojenem delovhem mestu. Ob
delu so vklju¢eni Se v razne druge pro-
stovoljne aktivnosti. Po konc¢anem de-
lovniku se glede na izbiro Zivljenjskega
stila znajdejo Se v vlogi partnerja, starsa,

NOVA KNJIZICA Z VAJAMI ZA RAZTEZANJE

Iz8la je knjiZica z naslovom »Branilec vesolja«, v kateri so na na-
zoren in razumljiv nacin prikazane vaje za raztezanje za otroke z
Duchennovo misi¢no distrofijo. Izid knjizice je omogocila druz-
ba PTC Therapeutics v sodelovanju s podjetiem Medis d.o.o. in
Univerzitetnim klini¢nim centrom Ljubljana. Pri nastanku knjiZice je
sodelovalo tudi Drustvo distrofikov Slovenije, nasi najmlajsi ¢lani z
Duchennovo misi¢no distrofijo so izbrali imena risanih junakov, ki
nastopajo v slikanici. Za sodelovanje pri izbiri imen se zahvaljujemo
Mateju Umeku, Mihi Savliju, Timiju Maroltu, Roku Berglezu in Vasji
Stupica. KnjiZica je izdana v dveh razli¢icah: za malcke in nekoliko
vecje otroke. Obe razlicici sta dostopni na nasi spletni strani v rubri-
ki Publikacije. Kdor bi Zelel prejeti knjiZico v tiskani obliki, naj nam to
sporoci na e-naslov: info@drustvo-distrofikov.si ali po posti na na-
slov Drustvo distrofikov Slovenije, Linhartova 1, 1000 Ljubljana.

prijatelja ipd. Zmotnemu prepric¢anju
nevedne splo3ne javnosti navkljub, in-
validi tudi delajo! Zaposlitev je za vsa-
kega ¢loveka nedvomno klju¢nega
pomena, saj vsakemu posamezniku za-
gotavlja osebno socialno in ekonomsko
varnost, s ¢imer mu je zagotovljeno sa-
mostojno in neodvisno Zivljenje. V tem
pogledu smo vsi drzavljani Slovenije
po Ustavi povsem enakopravni, Zal pa
v praksi véasih prihaja do razhajanj pri
zaposlovanju invalidov, kljub ustrezni
zakonski podlagi.

Tako kot prihaja do razhajanj na podro-
¢ju zaposlovanja invalidov, se dogaja
tudi v drugih sferah z invalidi povezane-
ga vsakdanjega Zivljenja. Konvencija o
pravicah invalidov se v Sloveniji $e vedno
ne izvaja dosledno, kar vpliva na dosto-
pnost do nekaterih grajenih objektov,
do javnih prevoznih sredstev ipd. To je
realnost Zivljenja, s katero so invalidi vsa-
kodnevno sooceni in zaradi tega Se zda-
le¢ niso priviligirani. Ravno nasprotno,
velikokrat jim je onemogoceno marsikaj,
kar je drugim slovenskim drzavljanom
samoumevno, kot na primer obisk gale-
rije v ¢etrtem nadstropju staromescan-
ske zgradbe, ¢e imas3 teZave s hojo ali si
uporabnik invalidskega vozicka ...

O negativni drugacnosti invalidov so
prepricani predvsem tisti, kateri z njimi
nimajo nobenih stikov. Namesto, da bi
k posamezniku, ki je invalid, pristopili s

¢loveske plati, raje kot papige ponavljajo
stereotipna prepric¢anja in zakoreninjene
predsodke. Zalostno je, da so tovrstna
prepri¢anja Se vedno prisotnav 21. stole-
tju in da se ocitno, namesto da bi naredili
korak naprej, z negativnimi zgledi vraca-
mo nazaj v obdobje, ki je bilo invalidom
izrazito nenaklonjeno.

Gospa Eva Kurent kljub javnemu sooce-
nju z distrofikom ni razumela, da v resni-
ci ne gre za parkiris¢a, temvec za nekaj
globljega. Zato je prav, da je socialni
delavec Iztok Mrak iz nasega drustva na
to nemudoma odreagiral in se v imenu
slovenskih distrofikov tudi javno izpo-
stavil. Kdor meni, da se zgodba o kolu-
mni prevec napihuje, noce razumeti, da
je takdne izjave potrebno zatreti ze v kali,
sicer se lahko nekega dne zbudimo v
diktaturi enoumja. Sleherna nestrpnost
je namre¢ kot neopazna snezna kepa, ki
se lahko v nasi moderni hitro zZiveci druz-
bi pretvori tudi v unicujoci snezni plaz.
Polpretekla zgodovina nam Zal ponuja
e preve¢ dokumentiranih posledic tovr-
stnih plazov. Ce parafraziramo znane be-
sede pastorja Martina Niemollerja: »ko
so prisli po invalide, nisem storil nicesar,
ker nisem bil invalid [.. .], ko so prislipome,
ni bilo ve¢ nikogar, ki bi lahko kaj storil za-
me«. Ne dovolimo, da bi se kdaj morali
argumentirat na tovrsten nacin tudi mi.

Pripravila: mag. Vesna Veingerl

BRANILEC
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Projekt “Zabaven teden brez starsev” se je zacel v petek, 12. 4. 2019 ob 14h, ko so
vsi udeleZenci projekta prispeli v rehabilitacijsko-pocitniski Resort dva topola v Izoli.

Resort je

lociran v obmorskem slovenskem mestecu Izola, le streljaj od prilagojene

plaze za invalide ter obdan z rekreativnim parkom. Vse bivalne kapacitete resorta
so stoodstotno dostopne najtezjim invalidom, storitve pa prilagojene tako invalidom
kot tudi drugim gostom, kar predstavlja unikum ne samo na slovenskem turisticnem
prostoru, ampak tudi Sirse.

Aktivnosti v okviru projekta je koor-
dinirala Nastija Fijoli¢ (24), tudi sama
misi¢no obolela. Dan pred zacetkom
projekta je svojo udelezbo odpovedal
eden prostovoljec, vendar smo za tri
dni nasli zamenjavo, ob pripravljenosti
ostalih spremljevalcev pa smo vsem
Sestim udelezencem z Duchennovo
distrofijo nudili vso potrebno pomo¢
tudi zadnje stiri dni z enim spremlje-
valcem manj.

Uvodnega otvoritvenega sestanka sta
se udelezila predsednica in sekretar
Drustva distrofikov Slovenije, Mateja
Toman in Ivo Jakovljevic. Vecer je bil
namenjen druzenju med udelezenci
projekta ter tudi z ostalimi gosti v
Resortu dva topola, saj je obenem ta
vikend v sosednjih prostorih potekalo
drzavno prvenstvo v $ahu za distrofike,
katerega sta se v tekmovalnem delu

udelezila tudi dva udeleZzenca zadev-
nega projekta, to sta Gasper Kalazi¢
in Jure Cimperman. Ostali so za oba
po tiho navijali, nekateri pa so se nauci-
li tudi nekaj osnov Sahovske igre.

V soboto 13. 4., so se udelezenci pro-
jekta po zajtrku odpravili v center Izole,
spoznali predvsem stari del mesta in
ob pijaci in sladoledu naredili plan Ze-
lja, kako najbolje izkoristiti predvidene
aktivnosti za naslednjih par dni. Po
kosilu so imeli fotografsko delavnico,
v okviru katere so spoznali osnovno
zgradbo fotoaparata, moznosti foto-
grafiranja tudi za tezje gibalno ovirane,
kasneje pa so lahko teorijo tudi preiz-
kusili v praksi. Preizkusili so delovanje
programa za graficno obdelavo slik
in se poigrali s fotografijami, ki so jih
ustvarili udelezenci sami. Zvecer so se
odpravili v kino kompleks v Koper, kjer

so si ogledali akcijsko-pustolovski film
Hellboy.

Nedelja 14. 4., je bila v dopoldanskem
¢asu namenjena prosti izbiri aktivnosti
vsakega udeleZenca, v popoldanskem
¢asu pa so se ob cudovitem vreme-
nu sprehodili skozi center Pirana in
imeli voden ogled akvarija Piran.
Zvecer so v Resortu dva topola z lvom
Jakovljevicem govorili o izzivih zapo-
slovanja invalidov v Sloveniji ter pri-
pravi mladih invalidov na delovni trg.
Najprej so spregovorili o morebitnih
dosedanijih izkusnjah na temo izobra-
zevanja in dela ter o kariernih Zeljah in
ciljih. Skupinsko so prediskutirali razlic-
ne nacine zaposlovanja tezje zaposlji-
vih oseb, kje vse so aktivne moznosti
vkljucitve invalidov na trg delovne sile,
kaksne so prednosti in slabosti pri za-
poslovanju invalidov, kako iti ¢ez meje



nasega uma in da nas prav ni¢ ne sme
zaustaviti. Izpostavili so tudi ¢lanke po-
sameznih Ze zaposlenih distrofikov, ki
jih Drustvo distrofikov Slovenije redno
objavlja v drustveni reviji Maz.

S prvim dnem novega tedna, v pone-
deljek 15. 4., so si udelezenci privoscili
daljsi spanec. Po zgodnjem kosilu so se
z invalidom prilagojenimi kombi vozili
odpravili v 160 km oddaljene Lesce,
kjer so se na tamkajSnjem letaliscu
vozili s Ferrarijem. Profesionalni voznik
Ferrarija Marko Pirman je vsakemu
posamezniku pred voznjo obrazlozil
kako poteka voznja, pozanimal se je o
vseh morebitnih ovirah sovoznika in
krepko stisnil na plin. Po adrenalinskih
zavojih so udelezenci projekta naredili
se nekaj skupnih fotografij. Uzitek je
bil nepopisen. Sreca in energija vseh v
ekipi je dala Se dodatno motivacijo za
aktivnosti v prihajajocih dneh.

V torek 16. 4. so dan preziveli v precu-
dovitem Resortu dva topola v Izoli. V
dopoldanskem casu jih je obiskal naj-
boljsi slovenski igralec boccie Matjaz
Bartol, katerijim je podal tudi kar nekaj
informacij o hokeju na elektri¢nih inva-
lidskih vozi¢kih. Oboje so udelezenci
tudi preizkusili in se navdusili nad hi-
trostjo hokejskih vozi¢kov, dinamicno
igro, izjemno preciznostjo in potrpe-
Zljivostjo tekmovalcev boccie. Boccia
in hokej sta izjemna ravno zaradi svoje
dostopnosti; z obema Sportoma se
namrec lahko ukvarjajo tudi najtezji in-
validi, tudi distrofiki. V popoldanskem
¢asu jih je obiskal Matjaz Celi¢ in jih
s profesionalno racunalnisko opremo
za virtualne izkusnje popeljal v svet
virtualne resni¢nosti, svet premago-
vanja strahov in prepuscanju lepotam

narave. Izkusnja je po pripovedovanju
udeleZencev bila tako realna, da ce-
prav so se zavedali da ni resni¢na, jih je
videno prepri¢evalo v nasprotno. Vecer
je bil namenjen spros¢enemu druzenju
in povezovanju s sovrstniki.

V sredo 17. 4. so se spustili globoko
pod zemljo, v Muzej premogovnistva
Slovenije v Velenju. Pred vstopom so
vsi odlozili telefone, kamere in preo-
stale motece dejavnike, si nadeli ¢ela-
de in opremo ter se spustili 160m pod
zemljo s starimi Skripajocimi dvigali,
s katerimi so vcasih prevazali rudarje
oziroma dvigovali premog in opremo.
V enem izmed rovov so udelezencem
s simulacijo tresenja tal in animacij
simulirali obcutek stebernega udara
ter tako Se intenzivneje pokazali na
naporno in nevarno jamsko delo. Po
ogledu in zgodbah, ki jim jih je podal
vodi¢, so globoko pod zemljo dobili
tudi tipi¢no rudarsko malico. Zvecer,
po vrnitvi v Resort dva topola, se je o
invalidnosti in spolnosti z udelezenci
pogovarjala psihoterapevtka, tudi sa-
ma invalid, Lea Bernik. Niso govorili
le o spolnosti, kot jo razume oziroma
dozivlja vecina ljudi, ampak so govorili
tudi o spolnosti izven teh okvirjev.

V cetrtek 18. 4. so se dokaj zgodaj
odpravili v Portoroz, kjer so z letalom
Cesna 172 kar sedemkrat (po dve osebi
na polet) poleteli nad Slovensko obalo.
Videli so vse do Trsta, ter si iz zraka po-
gledali Resort dva topola. Po zaslugi le-
pega vremena ni bilo vegjih turbulenc,
vsake toliko pa jih je le nekoliko zatreslo
in dalo na preizkusnjo njihov strah pred
visino. Na letalis¢u so preziveli dobre
Stiri ure, se vrnili v resort in po pocitku
odrinili nazaj v Portoroz. Organiziran je

bil voden ogled Grand Casina Portoroz.
V velini so v casinu pustili le nekaj
malega evrov, iz njega pa odnesli nove
izkusnje. Najmlajsi udelezenec Bor je s
Petro casino preskocil in ob soné¢nem
zahodu prezivel ¢as v sprehodu s sla-
doledom skozi Portoroz.

Petek 19. 4. je bil dan, ko so prav vsi pre-
dolgo spali. Kljub zamujanju so se uspe-
$no spakirali in po zajtrku ter opravljeni
evalvaciji projekta, z res velikim cmo-
kom v grlu, tesno objeli in poslovili ter
odsli vsak v svoj del Slovenije. Vsekakor
so bili vsi polni pozitivnih obcutkov,
katere dokazujejo vse fotografije ter
predvsem njihovi spomini, ki jih bodo
nosili s sabo 3e dolgo v prihodnost.

Tudi organizatorji ne moremo verjeti,
kako mocne vezi so bile stkane med
njimi. Od projekta je Ze minilo kar ne-
kaj ¢asa, a Se vedno smo vsi v kontaktu
in obujamo interne Sale ter prigode.
HvalezZni smo za vsako minuto preZive-
tega ¢asa, ki smo ga preziveli skupaj. Da
je vse potekalo v brezhibnem vzdusju
in Zelji, da bi projekt Se trajal in trajal,
so bili zelo zasluzni predvsem v farma-
cevtskem podjetju PTC Therapeutics,
ki so nas projekt nagradili, idejni po-
budniki projekta Tadej Korosec, Ivo
Jakovljevi¢ in Tea Cernigoj Pusnjak,
z njimi pa tudi nepogresljivo druzabni
vozniki Drustva distrofikov Slovenije,
Nejc Basi¢, Marko Rijavec in Matija
Blazevi¢, kuhar Andrej Voh z vrhun-
sko pripravljenimi obroki in osebje
Resorta dva topola, ki jim je bilo vedno
na voljo, da so se udeleZenci projekta
pocutili res prijetno in nepozabno.

Nastija Fijoli¢,
koordinatorka projekta




SE NEKAJ BESED
UDELEZENCEV PROJEKTA:

Klemen Dimnik (26): Projekt
Zabaven teden brez starsev je bila ena
najbolj nepozabnih izkusenj v mojem
Zivljenju. Poceli smo stvari, ki bi jih
brez izdatne pomoci izredno tezko ali
pa jih sploh ne bi mogli, na nekatere
stvari si prej zaradi razli¢nih razlogov
sploh ne bi upali pomisliti. Poleg tega
smo se zelo zabavali, veliko druZili in
pridobili marsikatero dragoceno izku-
$njo. Zahvalil bi se spremljevalcem in
prostovoljcem za pomoc, podporo in
druzbo, organizatorjem in koordina-
torjem, ki so skrbeli, da je vse gladko
potekalo in vsem ostalim, ki so omo-
gocili izvedbo projekta, predvsem pa
Drustvu distrofikov Slovenije in prija-
znemu osebju Resorta dva topola. In
Se za konec: ¢im vec takih projektov,
Ce je le mogoce, potencialnim udele-
Zencem nadaljnjih podobnih projek-
tov pa polagam na srce naslednje:
PriloZnosti za taksno izkusnjo se ne
izpusca!

Aleksander Jakli¢ (23): Prvi dan je bil
dan, ko smo se morali vsi malo prilago-
diti in spoznati. Na zacetku smo bili vsi
bolj nekako srameZljivi, saj nismo vedeli,
kako lahko kdo komu ustreZe in poma-
ga. Drugace pa smo bili cez teden vsi ze-
lo navezani eden na drugega. Najboljsi
del tega tedna je zagotovo bila voznja s
‘povprecnim' avtomobilom Ferrari in pa
Se letenje z letalom. Obcutek, ko letalo in
pa Ferrari pospesi je pa res nekaj, kar bi
moral vsak poskusiti vsaj enkrat v Zivlje-
nju. Ce pa pogledamo skozi cel teden, pa
je bilo najbolj pomembno druZenje in
spoznavanje novih prijateljev in ljudi na
splosno. Iskreno upam, da bomo lahko
kdaj tole Se ponovili in res hvala vsem, ki
ste sodelovali pri tem projektu.

Bor Tit Jerlah (14): Ko sem prisel v
Izolo, se je zalel »Zabaven teden brez
starSev«, kjer sem videl veliko svojih
prijateljev, ki sem jih zabaval cel teden.
Doziveli smo veliko zanimivih stvari kot
so ogled filma v kinu, obisk akvarija v
Piranu, voznja s Ferarijem na letalis¢u
Lesce, dotik virtualnosti, obisk premo-
govnika Velenje, panoramski polet na

letalis¢u Portoroz, zvecer so pa odsli
Se v casino PortoroZ brez mene in spre-
mljevalke Petre (nimam 18 let). Najbolj
mi je bila vse¢ voznja s Ferarijem in
panoramski polet z letalom, pa tudi
najrajsi sem bil v druzbi s sovrstniki. Na
svoji avanturi sem spoznal tudi nekaj
novih prijateljev in ugotovil kako zaba-
ven znam biti.

Gasper Kalajzic (19): PreZivel sem
nepozaben teden, ki je zelo hitro minil.
Imeli smo veliko dogodkov in dobro
druzbo, med katerimi si bom najbolj
zapomnil voZnjo z Ferrarijem scuderio
458. Zahvalil bi se celi ekipi, ki je sodelo-
vala pri projektu. Zelo bi bil vesel, ce bi
ponovili to kulsko izkusnjo.

Petra Sibilj (prostovoljka, 24): Teden
v Izoli. Teden, ki mi bo za vedno ostal v
spominu ter ljudje, ki mi bodo za vedno
pri srcu. Neizmerno vesela sem, da sem
zgrabila ponujeno priloZnost in se ude-
leZila projekta. PriloZnost, ki mi je dala
nove volje do Zivljenja in ponudila novo
poslanstvo. Krasno sem se imela! Hvala
vsem, hvala za vse.



Slovenski invalidi in predstavniki invalidskih organizacij so se 15. 5. 2019 v dvorani
Koloseja v Ljubljani srecali s kandidati na evropskih volitvah. Srecanje je organiziral

NSIOS.

Svoja stali¢a in ideje so ob tem do-
godku predstavili naslednji kandi-
dati za evropske poslance: Bojana
Cvahte (SMC), Irena Joveva (LMS), Iva
Dimic (NSi), Davorin Kopse (SDS),
Norma Korosec (DOM), Tanja Fajon
(SD), Violeta Tomi¢ in Lovro Centrih
(Levica), Igor Soltes (DeSUS) in Andrej
Rajh (SAB) (na fotografiji z leve proti
desni).

Odgovarjali na konkretna vprasanja v
zvezis tem, kaj bi za slovenske invalide
v primeru svoje izvolitve lahko naredi-
li v Evropskem parlamentu. Ceprav je
bilo med njihovimi odgovori zaznati
precejSnje razlike v poznavanju dejan-
ske problematike slovenskih invalidov,
so naceloma vsi ponudili svojo pod-
poro invalidom in se zavezali, da bodo
v primeru izvolitve invalidska vprasa-
nja resevali prioritetno. Za vse bralce
MAZa, ki bi vas o tej razpravi zanimalo
ve¢, je posnetek srecanja dostopen na

spletni strani: https:/www.youtube.
com/watch?v=ZCgw7j4rgrw.

Zdaj je ze znano, da sta izmed vseh v
razpravi sodelujocih kandidatov, evrop-
ski poslanki v novem mandatu postali
le Irena Joveva in Tanja Fajon. V njiju
slovenski invalidi polagajo vse svoje

upe, kajti kandidati so na predvolilnem
srecanju z NSIOS sklenili protokol o so-
delovanju in se obvezali z invalidskim
gibanjem v primeru izvolitve sodelova-
ti pri doseganju zadanih ciljev.

Pripravila: Vesna Veingerl

Kandidati za evropske poslance na srecanju s slovenskimi invalidi v Koloseju.

Nacionalni svet invalidskih organizacij
Slovenije (NSIOS) in Drzavni svet RS sta
27.6.2019 izvedla posvet o clovekovih
pravicah invalidov. Posvet so nago-
vorili predstavniki politike, stroke in
samih invalidov ter ocenili stanje na
podrocju ¢lovekovih pravic invalidov
vsak s svojega zornega kota. Na po-
svetu so s svojimi prispevki sodelovali

tudi predstavniki Drustva distrofikov
Slovenije lztok Mrak, Ivo Jakovljevi¢
in Mateja Toman.

Prisotni so se strinjali, da Zaklju¢ne ugo-
tovitve Odbora ZN za pravice invalidov
kljub kriti¢cnosti predstavljajo realno
bilanco stanja uresnic¢evanja cloveko-
vih pravic invalidov in da so priporocila

Odbora za drzavo obvezujoca ter mo-
rajo biti uresnicena do maja 2022.

Referatom in Zivahni razpravi so sledili
zakljucki posveta, v katerih so bili izpo-
stavljeni predvsem:

1. Nujnost priprave celovite drzavne
strategije uresnicevanja Konvencije
ZN o pravicah invalidov in Zaklju¢nih



ugotovitev Odbora ZN za pravice
invalidov o izvajanju Konvencije
ZN o pravicah invalidov v Republiki
Sloveniji;

2. Nujnost ureditve pravne subjek-
tivitete za NSIOS, ki opravlja svoje
naloge na podlagi Zakona o invalid-
skih organizacijah in je pripravil sen¢-
no porocilo slovenske civilne druzbe

o izvajanju Konvencije ZN o pravicah
invalidov;

3. Nujnost vzpostavitve Sveta za
invalide kot neodvisnega telesa za
spremljanje izvajanja Konvencije, ki
ga terja 33. ¢len Konvencije o pravicah
invalidov in ki je med klju¢nimi pripo-
rocili Odbora ZN za pravice invalidov v
Zaklju¢nih ugotovitvah;

4. Nujnost stabilnega in trajnostne-
ga financiranja programov invalid-
skih organizacij, ki so nepogresljivi
za uresnicevanje clovekovih pravic, a
so postali zaradi kréenja finan¢nih vi-
rov ogrozeni.

Goran Kustura

Drustvo sodelovalo na dogodku
»V RITMU CLOVESKIH MOZGANOV«

V soboto, 25.5.2019, je v Cankarjevem domu v Ljubljani potekala prireditev
»V ritmu ¢loveskih moZganovg, ki jo je organiziralo drustvo Spomincica v so-
delovanju z Drustvom distrofikov Slovenije, Drustvom Trepetlika, Zdruzenjem
multiple skleroze Slovenije, Drustvom bolnikov s Huntingtonovo boleznijo
in svojcev ter Zdruzenjem nevrologov Slovenije. Osrednja tema dogodka je
bila demenca, udelezenci pa so lahko spoznali tudi druge bolezni, med nji-
mi spinalno misi¢no atrofijo. Prisotni so lahko prisluhnili zanimivemu preda-
vanju doc.dr. Blaza Koritnika z naslovom Spinalna misi¢na atrofija v dobi
genetike. Sledila je panelna razprava pod moderatorstvom Slavke Brajovi¢
Hajdenkumer, v okviru katere je Tea Cernigoj Pusnjak govorila o osebnih
izkusnjah Zivljenja s SMA, Jerneja Urbanc je opisala izkusnje z vidika druzine
oziroma starsev otroka s SMA, Mateja Toman pa je predstavila delovanje in
vlogo Drustva distrofikov Slovenije. Drustvo je na prireditvi sodelovalo tudi s
svojo stojnico, ob kateri so se ustavili Stevilni udeleZzenci dogodka in se z za-
nimanjem seznanili s programi drustva, revijo MAZ in drugimi informativnimi

publikacijami.




MALI MAZI

Dragi najmlajsi bralci!

V danasnjih ugankah se skrivajo same take stvari, ki jih imate radi. Ceprav je poci-
tniski cas, namesto odgovorov pricakujemo od vas mnogo lepih risbic, ki jih posljite
na naslov: DDS, Linhartova 1, 1000 Ljubljana. Za dosedanje sodelovanje je bila izz-

rebana Marusa Carman. Cestitamo! Nagrada pride po posti.

-

Vita

IzZrebana risbica.

1.

Tvojo pridnost kaze

in se ni¢ ne laze,

kaj si se udil

in kaksen si u¢enec bil.

2)

TakSnega ucenca ni,

ki si jih ne zeli,

saj prinesejo vesele dni,
ni¢ ucenja, nic¢ skrbi.

3)

Ni slikar,

pa obarva mojo kozo,
ni vrtnar,

pa zbudi iz popka rozo.

4)

Se dviga in pada,
nikoli ne spi,
garibaimarada
in tudi mi.

5)

V barvah privla¢nih
lahko ga dobimo,
v okusih razli¢nih
se z njim ohladimo.

m Katarina Urh

V urednistvu MAZa so nam bile viec tudi te risbice nasih otrok, ki so nastale pod mentorstvom Nastije Fijoli¢ v ¢asu obmorske obnovitvene

rehabilitacije v Izoli.
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XIV. obcni zbor Drustva
distrofikov Slovenije

étirinajsti obcni zbor Drustva distrofikov Slovenije (v nadaljevanju DDS]) je potekal v
soboto, 15. 06. 2019, v prostorih Gospodarskega razstavisca v Ljubljani. Udelezili so
se ga redni in podporni ¢lani ter drugi simpatizerji drustva. Drustvo letos obelezuje

50 let delovanja, zato je bil letosnji ob¢ni zbor posebej slavnostno obarvan.

Dobro razpoloZeni udeleZenci pred veliko dvorano.

Clani drustva, njihovi spremljevalci,
sorodniki in znanci so se pred veliko
dvorano zaceli zbirati Ze zgodaj dopol-
dne. Sledila je slavnostna otvoritev z
uradnim delom programa, v katerem
so veliko vlogo prevzele predstavitve
porocila o dejavnosti in stanju drustva
v preteklih dveh letih, finan¢nega po-
rocila, porocila nadzornega odbora in

strokovnega sveta ter porocili o poslo-
vanju in stanju obeh invalidskih podje-
tij, Birografike BORI d.o.0. v Ljubljani in
Doma dva topola d.o.o. v Izoli. Zbrani
so se podrobneje seznanili z delova-
njem drustva v kriznih razmerah in gle-
de na predstavljena dejstva so sogla-
sno potrdili predstavljene dokumente,
med drugim tudi izvolitev predlaganih

Registracija udeleZencev obcnega zbora.

¢lanov za upravni odbor, nadzorni svet
in ¢astno razsodis¢e. Zelo zanimiva je
bila tudi predstavitev ideje razvojnega
nacrta resorta Doma dva topola v Izoli,
ki predstavlja znatno izboljsanje kako-
vosti bivanja v izolskem domu.!

1 Vec o tem boste lahko prebrali v naslednjem
MAZu.

Predsedujoci od leve proti desni: predsednica drustva mag. Mateja Toman, socialni delavec drustva Iztok Mrak, informatik in predsednik
uprave Doma dva topola Tadej Korosec, strokovni vodja osebne asistence pri drustvu Karmen Baijt in vodja kopirnice Marjan Benkovi¢ iz
Birografike BORI.
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Letosnji ob¢ni zbor je prvi¢ potekal
brez dolgoletnega predsednika dru-
$tva distrofikov Borisa Sustarsica,
ki je lani avgusta preminil. V vsem
svojem nadvse aktivnem Zivljenju je
odigral izijemno vlogo pri zagotavlja-
nju slovenskega invalidskega varstva
ne samo za distrofike, temve¢ za vse
slovenske invalide. »Zaradi njegovega
prizadevanja smo se distrofiki uveljavili v
druzbenem Zivljenju in dokazali, da kljub
najteZji obliki invalidnosti, zmoremo tudi
sami prispevati k druzbi« so poudarili
tudi predsedujo¢i na ob¢nem zboru.
Boris je bil med drugim tudi idejni vod-
ja in (so)ustanovitelj drustva ter obeh
invalidskih podjetij, Birografike BORI in
Doma dva topola.

Po zaklju¢enem uradnem delu so se v
razpravo vkljucili Se ostali prisotni ¢lani
drustva. Marsikdo je izrazil svojo oseb-
no stisko, izrazil pohvalo in predstavil
pomen organiziranega (so)delovanja
distrofikov v vsakdanjem Zivljenju.
Clani drustva so zlasti poudarjali po-
men posebnih socialnih programov.

Milosa Kogej je zanimalo, ce drustvo v prihodnjih letih nacrtuje
kaksne bivalne resitve za starejse distrofike, kakor je bilo to idejno
predstavljeno na zadnjem obcnem zboru v okviru stanovanjsko-

-poslovnega kompleksa Lovor.

!

l
}'i =
-~

Porocilo o stanju in poslovanju invalidskega podjetja Birografika BORI je predstavila

Renata Punc¢uh Radovanovic (prva z leve).

Uradnemu delu je sledila pogostitev
in spros¢eno druzabno srecanje ob
zvokih glasbene skupine Ultrazvok. Ob
zvokih priljubljenih zimzelenih melodij
so se nekateri celo zavrteli po plesis¢u.
Invalidski vozi¢ek ni pri tem nobena
ovira. Tudi velika torta za 50. rojstni
dan Drustva distrofikov Slovenije to-
krat ni manjkala.

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

m Pripravila: Vesna Veingerl

Ob zvokih priljubljenih zimzelenih melodij so se nekateri spros¢eno zavrteli po plesiscu.
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Zgornje fotografije udeleZencev dokazujejo, da je bil obcni zbor tudi letos mnoZicno obiskan.

Novoizvoljeni ¢lani upravnega odbora (po abecednem vrstnem redu):

) FIJOLIC Nastija, KOROSEC Tadej, MRAK Iztok, SUSIC PALMISANO Vesna, SUSEC Mojca,
SAMPERL Dejan, SENICA Barbara, SUSTAR Andreja, TOMAN Mateja, URBANC Blaz in URH Katarina.
Sestava nadzornega odbora (tudi po abecednem redu):

BABSEK Bogdan, BARTOL Natasa, BENKOVIC Marijan, JERIC Suzana in RIBNIKAR Tilen.

Vsem, ki so sodelovali v prejsSnji sestavi upravnega in nadzornega odbora,
se novo vodstvo zahvaljuje za dosedanje sodelovanje!

Tudi torta, ob kateri so se zbrali sodelavci drustva distrofikov, Birografike BORI in Doma dva topola ob 50. rojstnem dnevu drustva ni
manjkala.
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BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Vrednost druzenja je
vV spoznavanju, sodelovanju
In povezovanju

Maj se je iztekel in prisel je Cas tradicionalnega vsakoletnega srecanja zaposlenih
Birografike BORI, sodelavcev Drustva distrofikov Slovenije ter Doma dva topola v Izoli.

Letosnje srecanje je prvic potekalo brez
nasega dolgoletnega vodje Borisa
Sustarsica. Vendar v zraku se je dalo ¢u-
titi, da je spomin nanj prisoten, kakor tu-
di zavedanje, da je treba slediti njegovi
viziji ter nadaljevati njegovo delo. Boris
je s Stevilnimi svojimi sodelavci, nekate-
rih tudi zal ni ve¢ med nami, naj ome-
nimo vsaj nekatere Metodo Gorjan,
Ireno Premrov, Franca Selana, Bozo
Napret, Anico Cizek, Alojzija Oblaka,
Darinko Zagorsek Barac in ostalimi
danes 3e aktivnimi sodelavci zgradil
mocen sistem, ki distrofike vkljucu-
je v vse sfere druzbe, jim omogoca
osebni razvoj in delo ter vkljucevanje
v program obmorske obnovitvene re-
habilitacije z namenom ohranjanja in
krepitve Se kako pomembnih bioloskih
potencialov distrofikov.

Zaposleni Birografike BORI se Ze vec
kot dvajset let srecujemo v Domu dva
topola v Izoli, vendar ne zgolj zaradi
piknika in zabave. Vsakoletna srecanja
imajo globlji pomen, gre za spozna-
vanje in druzenje med sodelavci, ki
so med letom izpostavljeni razlicnim
stresnim dogajanjem in poslovnim
pritiskom. V danasnjih ¢asih so nad za-
poslenimi pogosto velika pricakovanja,
treba je dosegati cilje, biti vedno boljsi,
delo mora biti brezhibno opravljeno
in v ¢im krajsem casu. Zaposleni v
Birografiki BORI, ki posluje kot inva-
lidsko podjetje, nismo v teh zahtevah
trznega gospodarstva prav nobena
izijema, saj enakovredno z ostalimi
ponudniki grafi¢nih storitev na trgu
poslujemo po vseh trznih zakonitostih.

Ko organiziramo vsakoletno srecanje
sledimo prepri¢anju, da so vsi zapo-
sleni, tako invalidi kot ostali zaposleni,

gotovo najvedja vrednost podjetja, saj
skupaj gradimo in razvijamo podjetje
ter kulturo medsebojnega zaupanja,
pomodi, spostovanja in sodelovanja.
Zaposleni Birografike BORI so odgo-
vorni in ¢utni posamezniki ter zavzeti
za svoje delo. TakSna srecanja so prilo-
znost, da se spoznamo, posledi¢no bo-
lije razumemo, kaj prinasa invalidnost,
staranje, bolezen, razli¢ne tezave in kje
potrebujemo pomo¢, kaksni so izzivi
mlajsih zaposlenih, kako reSujemo sta-
novanjske stiske, kako nam odras¢ajo
otroci in Se Stevilne druge Zivljenjske
situacije. S strokovnimi sodelavci
drustva smo veliko govorili o prvih
izkudnjah z osebno asistenco, ki je v
leto$njem letu novost in je za mnoge
distrofike Zivljenjskega pomena, kar
ugotavljajo tudi rehabilitanti, s kateri-
mi smo se tudi imeli priloZnost pogo-
varjati, saj se posebni socialni program
obmorske obnovitvene rehabilitacije

Ze izvaja in polno zaposluje sodelavce
Doma dva topola.

Ne gre pozabiti, da smo se pred leti
druzili tudi na jesenskih kostanjevih pi-
knikih in da smo maja 2015 na srecanje
povabili tudi vse upokojene sodelavke
in sodelavce Birografike BORI. To sre-
¢anje je bilo res nekaj posebnega, saj
je bilo namenjeno obujanju spominov
in spoznavanju ter druzenju vseh, ki
so v preteklih letih sodelovali in danes
sodelujejo pri izgrajevanju in razvoju
podjetja. Z organizacijo vsakoletne-
ga srecanja, se trudimo zaposlene in
ostale s katerimi sodelujemo, iztrgati
iz njihovega veckrat tudi napornega
delovnika ter jim popestriti in polep-
sati vsaj en dan v letu. Za zaposlene in
sodelavce se je vredno potruditi!

= Poslovodja:
Renata Puncuh Radovanovic,
univ. dipl. iur.

Piknik je priloZnost za spoznavanje in povezovanje.
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Kako zaposleni sami dozivljajo tovrstna letna srecanja, so nam zaupali v obliki spodaj nanizanih misli.

Delo v podijetju Birografika BORI d.o.o. pote-
ka na vec lokacijah, piknik pa je priloznost,
da se zaposleni dobimo na enem kraju in
se v objemu primorskega sonca ter dobre
hrane v nekoliko manj formalnem vzdusju
pomreZimo s tistimi sodelavci, s katerimi se
vsaj fizicno ne srecamo vsak dan. Predvsem
je to tudi moznost in priloZznost, da novejsi
delavci pobliZze spoznajo ustanovitelja in
sodelavce, ki s svojim dolgoletnim delom
predstavljajo pomemben mozaik v delova-
nju podjetja Birografika BORI d.o.o. kot tudi,
da starejsi delavci spoznajo podmladek, no-
ve obraze, ki zavzemajo nove vloge v pod-
jetju in so prav tako pomembni za nadaljnji
razvoj. Piknik je gradnik ekipnega duha
za uspesno usklajeno delovanje podijetja,
kar je interes vsakega zaposlenega, zato
je sobota za piknik cas kvalitetno preZivet
in se ga bom zagotovo udeleZevala tudi v
prihodnje!

Mojca Susec

Vsakoletni piknik zaposlenih smatram kot
priloznost se druZiti in spoznavati sode-
lavce izven delovnih okvirjev, zato temu
prosto soboto z veseljem namenim in se
piknika rada udeleZim. Letosnji mi je bil
Se posebej pri srcu, saj smo prisostvovali
odkritju spominskega obelezja nasemu
pokojnemu direktorju Borisu Sustarsicu.
Na vsakem pikniku se dogodi tudi kaj, kar
privablja nasmehe Se dolgo potem, letos so
npr. morski tokovi odnesli frizbi na odprto
morje... Upam, da bomo s sre¢anji nada-
lievali, mogoce gremo kdaj skupaj Se na
kaksen izlet.

Andreja Sustar

Letos sem se piknika udeleZila prvic in verja-
mem, da ni bilo zadnjic J. Zame, kot za novo
zaposleno, je bila to odlicna priloZnost, da
spoznam svoje sodelavce. Vsekakor taksno
in podobne oblike neformalnega druzenja
prinesejo ve¢ povezanosti med sodelavci,
boljse vzdusje in obcutek pripadnosti sami
ekipi, pa tudi celotnemu podjetju.

Za bolj konkretno povezovanje med oddelki
pa bi predlagala morda kaksen kviz, kjer bi
se pomesali sodelavci z razlicnih oddelkov
in bi se tako preko ‘igre’ Se bolj spoznali.

Zar mojstri so bili odli¢ni. Lignji vrhunsko
peceni. Dan je minil izredno hitro in bo ostal
Se dolgo v spominu (kot pravijo, prvega ni-
koli ne pozabis).

Tina RoZmarin

Po nekaj letih izostanka sem bila zelo
prijetno presenecena. MozZnost spoznati
sodelavce tudi v drugi luci je neprecenljivo.
Taka druZenja bi lahko bila pogostejsa, saj
napetost, ki se kopici skozi leto naravnost
izpuhti. Poleg dobre druzbe je bilo za nase
brboncice odlicno poskrbljeno. Veselim se
ponovnega druZenja.

Tadeja Cankar

Letosnje spomladansko srecanje v Izoli, je
potekalo super. Bilo je sprosceno, polno dobro
volje in pozitivne energije. Prav tako smo ma-
lo bolje spoznali nove sodelavce in se s starimi
Se bolj povezali. Zdi se mi, da taki dogodki
ustvarjajo in krepijo dobre odnose med sode-
lavci. Mogoce lahko v nasem podijetju e iz-
boljsamo odnose med seboj, zato predlagam,
da se ponovno uvede tudi jesenski piknik.

Blaz Benkovic¢

Vsakoletnega srecanja zaposlenih Biro-
grafike BORI in sodelavcev Doma dveh
topolov ter Drustva distrofikov Slovenije se
vedno z veseljem udeleZim.

Vedno se namrec s sodelavci dobro zabava-
mo in s tem utrjujemo medsebojne odnose.

Seveda reCemo tudi kaksno resno in se hkra-
ti do sitega najemo.

Upam, da se bo tradicija dolgoletnih srecanj
nadaljevala tudi v bodoce.

Tomo Jenko

Piknik sodelavcev Birografike BORI v Domu
Dva topola v Izoli je fajn dogodek in super
priloZnost za dobro vzdusje in doZivijanje so-
delavcev na neformalen nacin. Ker pa ima-
mo moznost organiziranega prevoza tja in
nazaij je lahko e bolj brez skrbi in sprosceno.

Sploh, ker se dogaja v ¢udovitem ambientu
na pragu poletja ni vec veliko potrebno
za veselo vzdusje. Ob dobrih Zar mojstrih,
obloZeni mizi in sprosc¢enem vzdusju je fajn
priloZnost za klepet in spoznavanje novih
sodelavcev in starih sodelavcev na nov
nacin. Cas kar prehitro mine, da bi utegnil z
vsakim vsaj malo pokramljati.

Vodstvo je tudi tokrat poskrbelo za pre-
senecenje (darilce za vsakogar)-moderen
dvostranski  deznik v barvah In logom
Birografike BORI, zelo domiselna ideja. Se
posebej pestro pa je bilo, ker so bili povablje-
ni tudi ¢lani Drustva distofikov Slovenije, ta-
ko iz ljubljanske, kot mariborske izpostave,
saj smo na nek nacin vsi povezani. Posebej
zaradi Borisa Sustarsica, v ¢igar spomin je
potekala slovesnost v parku Doma dva to-
pola in posvetitev spominske cedre v njegov
spomin. Bilo je lepo in ganljivo.

Sasa AZzman

Junijsko preZivijanje prostega casa s sode-
lavci na pikniku v Izoli izven poslovnih pro-
storov, je pomenilo drugacno spoznavanje
in druZenje. Okrepili smo prijateljstvo, kole-
gialnost in ekipni duh. Podobnih dogodkov
kjer se ustvarja pozitivna energija bi lahko
bilo vec. Dobro medsebojno razumevanje
izven delovnega casa se prenese tudi v cas,
ko smo v sluzbi in tako marsikateri zaplet
resimo z manij slabe volje.

Morda je prisel ¢as, da obudimo Se jesenski
kostanjev piknik.

Polona Lipoglavsek in Petra KoZuh



OAZA DOMA DVATOPOLA

Posaditev cedre
v spomin Borisu Sustarsicu

V juniju smo se v prijetnem okolju parka Doma dva topola zbrali sodelavci Drustva
distrofikov Slovenije in obeh invalidskih podjetij, Birografike BORI in Doma dva to-
pola, ter s simbolicno posaditvijo cedre obelezili spomin na pokojnega predsednika
Drustva distrofikov Slovenije Borisa Sustarsica.

O Borisovem zivljenju smo doslej lahko
ze veliko prebrali, a vendar je bil za
vse, ki smo ga osebno poznali, izjemen
¢lovek, kar dokazujejo rezultati, ki jih
je v svojem zivljenju ustvaril veliko.
Ena izmed njegovih znadilnosti je bila
tudi medsebojno povezovanje sode-
lavcev iz razli¢cnih delovnih podrodij.
Prav zato je posaditev cedre v njegov
spomin dejanje, ki ponazarja, da bomo

tisti, ki nadaljujemo njegovo delo, Se
naprej skrbeli za rast in razvoj drustva
ter obeh invalidskih podjetij, ki ju je
ustvaril.

Kot je povedal Joze Raduha, idejni
vodja tega projekta: »Cedra je posajena
Borisu v spomin in nam v spodbudo, da
se bomo s podobnim Zarom kot on pri-
zadevali za skupno dobro, zato menim,
da bo gotovo dobila svoj prostor. Meni
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je povsem dovolj, da je bila zamisel spre-
jeta, v sredis¢u te zgodbe naj bo Boris.
Cedra, drevo, ki ga je imel Boris zelo rad,
ima dolgo Zivljenjsko dobo, topoli pa so
hitro rastola drevesa. . .«.

Predsednica  Drustva  distrofikov
Slovenije Mateja Toman je dejala, da
so s sodelavci z veseljem podprli pre-
dlog Jozeta Raduhe, naj se v spomin
na zivljenje in delo Borisa Sustarsica



zasadi cedra v parku Doma dva topola,
ki mu je bil vedno zelo ljub. »Cedra po-
nazarja Borisovo Zivljenjsko usmerjenost
v nenehno rast in razvoj, vizionarstvo,
kreiranje novih idej in njihovo uresnice-
vanje. Boris ni pustil globokega pecata le
v druzbenem okolju, kjer se je neumorno
zavzemal za pravice distrofikov in drugih
invalidov, ampak so Stevilne njegove
usmeritve, ideje, predvsem pa predanost
skupnim ciljem pustile trajne sledi tudi v
njegovih sodelavcih, kar nam bo v po-
mo¢ in vodilo pri nadaljnjem razvijanju
in uresni¢evanju njegove in nase sku-
pne vizije Drustva distrofikov Slovenije,
Birografike BORI in Doma dva topola.
Cedra naj bo zato simbol zavedanja, kje
so nase korenine, pa tudi simbol nase
usmerjenosti v razvoj, v prihodnost.«

O Borisu Sustarsicu je spregovorila tudi
njegova dolgoletna sodelavka Renata
Puncuh Radovanovic¢:

»Preteklo leto bo za vedno ostalo v spo-
minu zaposlenih, in sicer zaradi nenadne
izgube direktorja Borisa Sustarsica, kateri
je bil pred vec desetletji kreator poslovne
ideje nastanka in kasneje razvoja invalid-
skega podjetja Birografika BORI.
Zaposleni smo ga spostovali, cenili nje-
govo delo, tako na poslovnem podrodju,
kjer je presenecal s svojimi organiza-
cijskimi in pogajalskimi sposobnostmi,
izvirnimi poslovnimi resitvami in izredno
dobrim poznavanjem najsodobnejsih
tehnoloskih resitev na podrocju graficne
dejavnosti, kot na podrocju usposablja-
nja in zaposlovanja invalidov.

Velik del svojega Zivljenja je posvetil
invalidom - distrofikom in ustvarjanju
posebnih socialnih programov zanje,
kamor prav gotovo uvrs¢amo tudi pro-
grame usposabljanja in zaposlovanja

invalidov, ki se izvajajo v okviru invalid-
skega podjetja Birografika BORI.

Imel pa je rad tudi ta park Doma dva to-
pola, vrsto let je skrbel za njegovo ureja-
nje in pomlajevanje, v njem je nasel svoj
mir za razmisljanje in prepricana sem, da
so se v tem parku porodile stevilne nje-
gove razvojne ideje. Verjamem, da je ta
park pravi kraj za posaditev cedre v nje-
gov spomin. Naj lepo raste in se razvija v
mocno drevo«

Predsednik uprave Doma dva topola
Tadej KorosSec je povedal, da je Boris
Sustarsi¢ vsa leta svojega delovanja
vlagal energijo tudi v centralno obmo-
¢je, kjer bi lahko distrofiki razvijali svoj
biolosko-zdravstveni potencial, kljub
progresivnemu obolenju. To obmo-
¢je je Boris na podrocju stare izolske
bolnice skozi desetletja izoblikoval v
pravi mediteranski biser. Invalidsko

podjetje Dom dva topola d.o.o. je tako
poleg usposabljanja in zaposlovanja
invalidov strmelo k zagotavljanju op-
timalnih pogojev bivanja in rehabili-
tacije distrofikov. Skupaj s sodelavci in
partnerji je realiziral projekt izgradnje
prilagojene plaze za invalide v Izoli,
kar je iziemnega pomena ne samo za
slovenske ampak tudi za tuje turiste na
invalidskih vozi¢kih. Povedal je Se, da
je Borisu neizmerno hvalezen za skoraj
petnajstletno obdobje ucenja in za vse
njegove inovacije na podro¢ju inva-
lidskega varstva, razvoj tako Drustva
distrofikov Slovenije, kot tudi obeh in-
validskih podjetij. Izrazil je Se, da je zdaj
odgovornost na vseh nas, da kondicijo
invalidskih podjetji in pravic invalidov
vzdrzujemo ter Sirimo v smeri, ki si jo je
zamislil nas Boris.

= Pripravila: Vesna Veingerl




Za koencim Q10 ste gotovo ze slisali, veCina med vami ga je tudi Ze preizkusila - bodisi
po nasvetu zdravnika ali farmacevta, bodisi zaradi priporocil znancev in ¢lankov v raz-
licnih medijih. A naj vseeno Se enkrat na kratko predstavimo njegove Stevilne vloge v
telesu in vam svetujemo, na kaj morate biti pozorni, ko kupujete tovrstne izdelke na trgu.

Koencim Q10, poznan tudi kot ubikinon,
je naravna snov, ki je nujno potrebna za
delovanje vsake ¢loveske celice. Ima po-
membno vlogo prenasalca elektronov
v celi¢nih energetskih procesih in na ta
nacin omogoca presnovo hrane v celi¢-
no energijo. Za odkritje te vloge je bila
angleskemu doktorju biokemije Petru
Mitchellu pred vec kot 40 leti podelje-
na tudi Nobelova nagrada. Vse vedji
pomen pa pridobiva tudi kot dopolnilo
za izboljSanje pocutja po iz¢rpanosti iz
razlicnih razlogov ali pa kot »koencim
mladosti«, ki upocasnjuje staranje.

Najve¢ Q10 se nahaja v zelo aktivnih
organih, predvsem v srcu, ledvicah in
jetrih. Koencim Q10 je edini mas¢obo-
topen antioksidant, ki ga telo proizvaja
samo, kar pomeni, da je zato lahko tudi
med najbolj ucinkovitimi. Klini¢na raba
Q10 je dobro poznana pri boleznih
srca, statinskih miopatijah, pove¢anem
krvnem tlaku, moski neplodnosti, mi-
grenah in Zivéno-misi¢nih obolenjih pri
odraslih ljudeh. Iziemoma se potreba
po dodajanju Q10 pojavi tudi pri otro-
cih v primeru mitohondrijskih bolezni.
Splosno pa so znani ucinki pri zmanjse-
vanju utrujenosti - dvig energije se lah-
ko opazi ze po 5 dneh rednega jemanja,
najpogosteje pa po 2 do 3 tednih.

Q10 v telo deloma vnesemo s hrano
(najvec ga je v polnomastnem mleku,
oresc¢kih in mastnih ribah), ve¢inoma
pa ga organizem tvori sam. Vendar so
Stevilne raziskave pokazale, da se ko-
licina tega »notranje proizvedenega«
Q10 s staranjem mocno zmanjsa. Nivo
Q10, ki ga telo proizvaja samo, pri¢ne
padati Ze po 25. letu, po 50. letu pa ga
je v nekaterih tkivih za 20 do 60 % manj
kot pri dvajsetletni osebi. Poleg staranja
na zaviranje endogenega koencima
Q10 vplivajo tudi nekatera zdravila (npr.
statini), stres, kajenje, uzivanje alkohola
in nezdrav nacin zZivljenja nasploh.

Koli¢ine Q10, ki jih vsebujejo Zivila, so ob
normalnem prehranjevanju premajhne,
da bi nadomestile izpad Q10 zaradi sta-
ranja ali bolezni. Ce bi Zeleli nadomestiti
primanjkljaj s prehrano, bi morali vsak
dan zauziti vsaj pol kilograma sardel,
kilogram mastnega rdecega mesa ali
12 litrov svezega polnomastnega mle-
ka - kar pa je v nasprotju s priporocili
zdravega prehranjevanja, saj bi s tem
zauzili prevelike kolicine mas¢ob. Zato

strokovnjaki Ze desetletja priporocajo
njegovo dodajanje prehrani.

Ponudba Q10 na trgu je pestra, zato je
povpre¢nemu uporabniku kar tezko
izbrati pravo obliko. V osnovi je dobro
vedeti, da gre za mascobotopno snov,
kar pomeni, da jo nase telo zelo slabo
absorbira. Slovensko podjetje Valens je
v sodelovanju s Kemijskim institutom
razvilo vodotopno obliko koencima
Q10, ki ima z razli¢nimi klini¢nimi Studi-
jami dokazano 4-krat boljSo absorpcijo
v primerjavi z navadnim Q10 in 2-krat
boljSo absorpcijo v primerjavi s Q10 v
oljnih kapsulah. Ta oblika je uporabljena
vizdelkih Quvital, ki so na voljo v vseh le-
karnah in nekaterih specializiranih trgo-
vinah po Sloveniji. Podjetje Valens ima
tudi certifikat dobre proizvodne prakse
(GMP), ki zagotavlja sledljivost surovin
in varnost za potrosnika. Dejstvo, da so
prehranska dopolnila Quvital na voljo
v lekarnah, dodatno potrjuje, da gre za
izdelke preverjene kakovosti.

M.B.

UGODNOST ZA CLANE
Podjetje Valens ponuja vsem ¢lanom Drustva distrofikov ter bralcem revije MAZ
20 % popust na vse izdelke Quvital

Popust lahko izkoristite izklju¢no v njihovi spletni trgovini www.valens.si s kodo
»DDS 20, ki jo vnesete pred placilom. Pri narocilu nad 40 € je postnina brezpla¢na.

Za dodatna pojasnila pa jih lahko poklicete na telefon: 05 933 40 22.
Valens Int. d.o.0., Poslovna cona A 35, 4208 Senéur



Bolecina je obcutek, subjektivna izkusnja. Ena njenih najpomembnejsih znacilnosti je,
da je oseba, ki jo cuti, ne more deliti z drugimi. Zelo tezko jo je opisati, zato obstaja veliko
opredelitev, s katerimi jo strokovnjaki poskusajo predstaviti.

Med njimi je najbolj znana in splo$no
sprejeta opredelitev  Mednarodnega
zdruZenja za zdravljenje bolecine (IASP
- International association for the study
of pain) - »Bolecina je neprijetna sen-
zorna in Custvena izkusnja, povezana
z dejansko ali mozno okvaro tkiva, ali
pa se kot taksna vsaj kaze« (1). Zelo
pomembna, a Zal premalo poznana in
priznana, je psihi¢na plat bolecine, ki
jo vkljuCuje druga, popolnemu razu-
mevanju bole¢ine bliZzja opredelitev.
»Bolecina je dojemanije v telesu, ki vse-
buje (a) telesne zaznave s kakovostmi, o
katerih porocajo npr. pri telesni okvari,
(b) obc¢utek groznje, povezan s temi za-
znavami, in (c) obc¢utek nelagodja/ne-
prijetnosti ali drugih negativnih Custev,
ki temeljijo na tej grozedi izkusnji.« (2).
Tretja pa je za vsakdanje razumevanje
bolecine najprimernejsa, saj uposteva
najpomembnejSe dejstvo, da »boleci-
na obstaja vedno, kadar posameznik
poroca o njej« (3).

Tudi ko jo Ze poznamo, jo je tezko
prikazati. Kot osebni pojav jo tudi stro-
kovnjaki pokazemo in se ji priblizamo
samo posredno, z uporabo ustreznih
orodij. Z njimi ovrednotimo vec¢ zna-
Cilnosti izrazito osebnega obcutka,
o katerem lahko opraviceno poroca
samo posameznik z bolecino. Ker naj
bi vedno veljalo, da mu verjamemo,
so orodja namenjena prepricljivejsi
predstavitvi osebnega obcutka in
ne dokazovanju, da posameznikovo
obcutenje ne drzi. O bolecini kot izra-
zito osebnem obc¢utku lahko namre¢
upravi¢eno poroca samo posameznik
z bole¢ino in tako strokovnjaki kot laiki
bi mu naj brezpogojno verjeli (4, 5).
Umisljanje neprijetnih obcutkov, ki mo-
tijo delovanje zelo raznolikih sistemov,
je redko in nanj Ze zaradi prej napisane

opredelitve ne pomislimo. Potrjevanje
motnje je pogosto zahteven in dolgo-
trajen proces, kjer je sodelovanje vseh
vpletenih neizogibno. Uspesno je, ko
vsi vejo, kaj is€ejo, in znajo upostevati
tudi izkusnje in mnenja drugih.

Z bolecino se ukvarjamo na razli¢nih
podrogjih in ravneh. Nikoli je vhaprej
ne smemo zanikati in je ne podcenje-
vati. Posameznik z bolecino je vedno
v podrejenem poloZaju; bolecina ga
obremenjuje, lahko celo zelo, tezko pa
o njej zaradi v prvem odstavku nastetih
znacilnosti prepricljivo govori. Posebej
pri zdravstveni obravnavi se osebe
z bole¢inami, predvsem kroni¢nimi,
zelo pogosto znajdejo v nezavidljivem
poloZaju. Strokovni delavci se z njimi
najprej pogovorijo (klini¢na ocena) in
uporabijo povsod dosegljiva orodja
za ocenjevanje in vrednotenje neprije-
tnega obcutka. Zelo pogosto vzrok za
bolec¢ino na zunaj ni viden. V¢asih po-
trebujemo za prepricljivejso predstavi-
tev zelo natancne aparate in posebne
preiskave, kar pa je pogosto mozno
le v redkih specializiranih srediscih.
Slovenija je kot druzba namre¢ tradici-
onalno zelo konzervativho usmerjena,
kar velja tako za Solstvo kot za druge
dejavnosti, in je mnoge nove ideje in
spoznanja pogosto tezko uveljaviti.
Vasih je tak nacin dojemanja in spreje-
manja novih dejstev koristen, pogosto
pa tudi zavira napredek. Posebej je to
opazno in motece na podrogjih, ki so
podcenjena, se z njimi kljub ocitnim
potrebam malo ukvarjamo ter ostajajo
neupravi¢eno zanemarjena. Mednje
sodi tudi bolecina. Dojemanje tega
neprijetnega obcutka je tradicional-
no zelo biolosko in tako jo dojemajo
ter po svoje »razumejo« tudi mnogi
strokovnjaki v zdravstvu. Ceprav nas

vecina (na sreco) ima izkusnjo bolecine
in osebno vemo, da se lahko pojavi
zaradi vsaj na zunaj in v zacetku »ne-
vidnega in neopredeljivega« vzroka,
so vsaj nekateri prav pri bolecini zelo
togi. Zaradi svojega strogo bioloskega
razumevanja zelo subjektivhega ob-
Cutka, kar bolecina je, nehoté ali celo
vedé, namerno, spregledajo dejstvo,
da je bolecina vecrazseznostni pojav.
Poleg fizioloskih znacilnosti ima tudi
npr. psiholosko, socialno in ekonomsko
plat (6).

Vse znacilnosti neprijetnega obcutka
na zunaj niso ocitne in ¢e bolecino
upostevamo kot pomemben dejav-
nik clovekovega Zivljenja, se lahko
izognemo napakam, ki posameznika
z bolecino zelo obremenijo in otezijo
njegovo vsakdanje Zivljenje. Z njimi
se sreCuje na najrazli¢nejsih podrogjih,
najhuje pa je zanj vedno, ko pri stro-
kovnjakih isce zanesljivo pomog, pa je
preveckrat ne uspe dobiti ali pa jo dobi
zelo okrnjeno in v premajhni meri. Ze
prvo sreCanje v zdravstveni ustanovi
je preveckrat neustrezno; zdravstveni
delavci pogosto sprasujejo najprej o
vzroku in nato o znacilnostih. Vzrok je
pri akutnih bolecinah zelo pogosto vec
kot ociten; najbolj se je zavemo po po-
Skodbi, Se posebej, kadar je povezana
z zunanjimi ranami in krvavitvami. Tudi
druge poskodbe so zlahka prepoznav-
ne in »opravicujejo« bolec¢ino. Drugace
je s kroni¢nimi bolecinami; vzroki so
pogosto zakriti in prepoznavni le za
strokovnjake, ki se z bole¢inami po-
drobno ukvarjamo (algologe) ali jih pri
svojem delu veliko sre¢ujemo. Nekateri
se o njih neprestano izobrazujemo ali
jih celo raziskujemo. Drugi strokov-
njaki se kot na drugo, dokaj zaneslji-
vo merilo, naslanjajo na dolocanje



lastnosti neprijetnega obcutka. Pri tem
vecinoma uporabljajo razlicne lestvice.
Pretezno merijo samo eno znacilnost
(razseznost) obcutka, druge zanema-
rijo. V veliki vecini dolocajo jakost,
poleg tega pa znadilnosti bolecine ne
merijo enoznaéno. Zanjo zal nimamo
enote, na katero bi se lahko sklicevali
in jo enakovredno uporabljali pri vseh
posameznikih, ki se z neprijetnim ob-
cutkom srecajo. Lestvic vsi ne znajo
pravilno oziroma ustrezno uporabljati.
Predvsem pozabljajo, da ocenjujemo
posameznika z bolecino in ne bolecine
same po sebi (7).

Najpogosteje uporabljamo Stevil¢no
lestvico, s katero ocenjujemo razli¢ne
stopnje doZivete bolecine. Skrajni me-
ji sta »brez bolecine« in »najhujsa bo-
lec¢ina, ki si jo lahko predstavljamo«.
Veckrat neprijeten obc¢utek dolo¢amo
tudi z vidno analogno lestvico (VAL
ali z angleskim izrazom VAS - »visual
analogue scale«). Steviléne vrednosti
niso vnaprej dolo¢ene, ampak jih na
10 cm dolgi ¢rti, ki predstavlja razpon
med 0 in 100, izbere posameznik (sli-
ka 1). Zelo pogosto uporabljamo tudi
besedne lestvice (razpon je npr. od
»ne boli« do »blage«, »zmerne«, »hu-
de« ali »zelo hude« do »nevzdrzne«
bolecine) (8).

Izmerjene ocene lahko primerjamo
samo z ocenami, dolo¢enimi pri istem
posamezniku v primerljivih okolis¢i-
nah. Razlike izrazimo z besedami, npr.
»bolje« ali »slab3e« oz. »nespremenje-
nog, ali pa s stevilkami, npr. z odstotki
(15% bolje). Primerjanje z ocenami
drugih posameznikov z bolecinami ali
celo s skupinami drugih pa ni pravilno
in lahko izzove vrsto nepravilnih od-
locitev. Na podlagi izmerjene ocene
namre¢ ne moremo in ne smemo vre-
dnotiti posameznika z bolecino niti se
na osnovi tako izmerjene bole¢ine ne
moremo naprej odlocati ne o nacinu
obvladovanja bolecine in ne o izbiri
zdravljenja. Posameznik z dolo¢eno
bolecino je en sam in se moramo z
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njim kot posameznikom z samo njemu
lastno bolecino tudi ukvarjati.

Izmerjeno bolecino je treba tudi ovre-
dnotiti. Vrednotenje zahteva dobro
sodelovanje posameznika z bole¢ino
in zdravstvenega strokovnjaka, ki
mora biti poleg tega tudi dobro izo-
brazen, empaticen in pripravljen spre-
jemati vcasih tudi nenavadne resitve.
Doktrinarna nacela, na katera se veci-
noma opirajo strokovnjaki, nikoli ne ve-
ljajo za vse posameznike. Dopuscati bi
morali razlike, ki so posebej opazne pri
zelo subjektivnih obZutkih. Ker mednje
spada pogosto tudi podcenjena bole-
¢ina, so posplosene odlocitve strokov-
njakov za posameznika z samo njemu
lastno bolecino pogosto neustrezne.
Zelo pogosti napaki, s katerimi se sre-
¢ajo v medicinski obravnavi, so pripi-
sovanje tezav psihi¢nim spremembam
in napotitev k psihiatru ter nerazume-
vanje bolecin, o katerih posameznik
poroca tudi po zaklju¢ku »zdravljenja«.
Ne psihiater ne drug naklju¢no izbran
strokovnjak z ustreznimi izkusnjami in
dokazano uspesnim »zdravljenjem« ne
bo uspel odpraviti neprijetnega ob-
Cutka, ¢e ne bo uposteval vseh ali vsaj
vecine razseznosti kompleksnega ob-
Cutka. Bolecine oziroma posameznika
z bolecino Zal ve¢inoma ne zdravimo
in ne ozdravimo. Z zdravljenjem smo
uspesni le pri nekaterih akutnih bole-
¢inah, vecina medicinskih obravnav
se konca z uspesnim obvladovanjem
neprijetnega obcutka, kar pa je dovolj
za kolikor-toliko »normalno« Zivljenje
in delovanje posameznika. Mozno in
verjetno je, da bolecine kljub trudu
strokovnjakov in dobremu sodelova-
nju posameznika z bolecino ne obvla-
damo dokon¢no. Strokovnjak obicajno
izkoristi vse moznosti, ki jih ima na
razpolago na svojem podrodju, in ¢e se
le da, posameznika z bolec¢ino usmeri
$e nadruga podrogja, kjer bi mu morda
lahko pomagali. Bolj ko pozna in razu-
me tako posameznika z bolecino kot
bolecino samo, ki je tako splosen pojav

Brez bole¢in 1 2 3 4 5

Najhujse boletine

B
|

Najhujse bolecine,

Brez bolecin |

| ki si jih lahko
predstavljamo

Slika 1: Steviléna lestvica in Vidna analogna lestvica.

s posebnimi znacilnostmi kot zelo spe-
cificen medicinski simptom ali celo
sindrom, ve¢ potrebnih moznosti zna
vkljuciti in nepotrebnih upa izkljuditi.
A zaradi vsesplosnih tezav s ¢akalnimi
vrstami, zaradi preobremenijenih stro-
kovnjakov, posebej uspesnih, ter mno-
gih (potrebnih in nepotrebnih) admini-
strativnih omejitev se iskanje resitve za
mnoge posameznike ponovno zacne.

Posamezniki z vztrajajo¢o bolecino
ostanejo tako tudi po zdravstveni
obravnavi s skrbmi in obremenje-
nostmi, ki jih je bole¢ina izzvala. Zal
med potekom zdravstvene obravnave
bolecine ve¢inoma nimamo mozno-
sti vkljuciti strokovnjakov, ki bi znali
vplivati tudi na strahove, tesnobnosti,
prestrasenosti in umike posameznikov
z bolecino. Bolecina vpliva tudi na
psihi¢ne znacilnosti posameznikov in
strokovnjaki, ki bi uspeSno dopolnili
delo medicinskih delavcev, so psiho-
logi. Bolecina je namrec¢ tako fiziolo3ki
kot psihi¢ni pojav, ¢esar pa mnogi zal
ne vejo ali nocejo priznati. Kaj je po-
membnejse in kaj bolj obremeni po-
sameznika, $e vedno ne vemo in glede
na soodvisnosti veclrazseznostnega
pojava zlepa ne bomo znali dolociti
odlotilnega dejavnika, kar pa nima
bistvenega pomena in vpliva. Na sre¢o
vedno vec tako lai¢nih kot strokovnih
delavcev priznava, da se bomo le s
sodelovanjem uspeli priblizati obvla-
dovanju podro¢ja, ki se ga danes 3e
bojimo, saj o njem vemo premalo in ga
zato ne obvladujemo. Precej se je uve-
ljavilo »multidisciplinarno« dojemanje
bolecine, kjer ve¢ razli¢nih strokovnja-
kov opazuje bolecino s svojih stalis¢
in se dogovarjajo o skupnih resitvah.
Novejse in uspednejSe ter za ¢loveka
z bole¢inami prijaznejSe je »transdi-
sciplinarno« dojemanje neprijetnega
obcutka, kjer se z bolecino ukvarja ve¢

Slika 2: Iskanje ustreznega merila za dolo-
canje, merjenje in vrednotenje bolecine.



Slika 3: S skupnim delom, strpnim dogo-
varjanjem in razumevanjem drug drugega
znamo in uspemo naijti klju¢ do Se vedno
ne povsem prepoznanegd neprijetnega
obcutka.

strokovnjakov, ki obvladujejo ve¢ po-
drocij, in izziv vidijo bolj celostno.

Se vedno pa najdemo »strokovnjake«
razli¢nih ved, ki tezko stopijo ¢ez meje
védenj, ki so jih sprejeli kot tradicional-
no uveljavljeno merilo. Ce se posame-
zniki z vztrajajocimi bole¢inami srecajo
z njimi in tozijo, da jih 3e boli, da ne-
prijeten obcutek ni izzvenel, porabijo
dodaten ¢as, moc¢ in energijo za pre-
pri¢evanje o resni¢nosti svojega poro-
¢anja. Res je, da se mora posameznik

z bole¢ino nauciti obvladovati svoje
Zivljenje, tudi ¢e ostane povezano z
neprijetnim, obremenjujo¢im obcut-
kom. Sam pogosto ne zmore in stopi
na vrtiljak nenehnih iskanj, upanj in
razocaranj. Za vrnitev v »normalno«
Zivljenje in obvladovanje neprijetnega
obcutka, ki za¢ne pogosto prevladova-
ti v njihovem Zivljenju, potrebuje po-
moc. Bega od zdravnika do zdravnika,
iS¢e zdravilce in poskusa Se na drugac-
ne nacine zmanjsati ali celo odpraviti
neprijeten obcutek. Pomagal si bo sam
in pomagali mu bomo drugi, ko bomo
vsi vedeli ve¢ o bolecini in bomo znali
razumeti dogajanja, ki nam po eni stra-
ni pomagajo preziveti, po drugi pa nas
lahko zelo obremenijo in nam oteZijo
Zivljenje in delovanje.

Bolecina je torej nasa vsakdanjost, saj
se ji v zivljenju ne moremo in v resni-
ci tudi ne Zelimo izogniti. Zivljenje
z njo nam olajsa dobro poznavanje
neprijetnega obcutka in znanje, kako
se naj o njej pogovarjamo in kako jo
lahko vpnemo v naso skupno vsakda-
njost. Prepricana sva, da sva z najinim
tokratnim prispevkom prispevala 3e

kamencek v mozaik nasega skupnega
poznavanja in razumevanja obcutka,
ki ga Se vedno ne poznamo povsem in
bo najbrz ostal se dolgo zavit v tanci-
co skrivnostnosti. Ker je bolecina del
nasega najintimnejSega dozivljanja,
najbrz povsem niti ne Zelimo, da drugi
o njej vedo vse. Prav pa je, da znamo
povedati in pokazati, da je nas obc¢utek
resni¢en, da nas obremenjuje in da
potrebujemo pri njenem obvladova-
nju tudi pomoc in sodelovanje drugih.
Prav pa je tudi, da del¢ek nasega oseb-
nega dozivljanja ostane samo nas in ga
delimo le z ljudmi, ki jih sami izberemo
in zelimo, da so z nami tudi v nasih naj-
bolj osebnih dozivetjih.

Prof. (znan. svet.) dr. Duska Meh,
dr. med., Katedra za fizikalno medicino
in rehabilitacijo, Medicinska fakulteta v
Ljubljani, Linhartova 51, 1000 Ljubljana

Dejan Georgiev, mag. psih.,
Filozofska fakulteta Univerze v
Ljubljani, ASkerceva cesta 2,
1000 Ljubljana

Profesorica (znanstvena svetnica) dok-

torica znanosti Duska Meh, doktorica

medicine, je zaposlena na Medicinski fa-

kulteti Univerze v Ljubljani, njeno delo pa

vecinoma poteka na Katedri za fizikalno

medicino in rehabilitacijo (Univerzitetni
rehabilitacijski institut Soca) v Ljubljani. Pri svojem delu sodelu-
je zmnogimi fakultetami, instituti, drustvi in zvezami, saj je nje-
no delo transdisciplinarno in povezano z mnogimi izzivi. Enega
predstavlja »drugacnost« (tudi »oviranost«), kjer s sodelavci in
prijatelji utira nove poti za vse, ki samostojno ne upajo ali ne
znajo stopiti na pot v t.i. »normalnost«. Je med zanesenjaki, ki
verjamejo, da je znanost lahko zanimiva za vse, in je tudi za-
to med pobudniki in zacletniki ve¢ danes Ze zelo uveljavljenih
strokovnih ter znanstveno-raziskovalnih zdruZenj. Sodeluje s
Svetom invalidskih organizacij Slovenije in drugimi zdruZenji
bolnikov in invalidov.

—_

Dejan Georgiev je magister psihologije, ki
se Ze vrsto let ukvarja tudi z interdiscipli-
: narnim podroc¢jem Humanistika in druz-
: boslovje, kjer pa ga posebej zanima vpra-
{ i Sanje bolecine. V specializirani ambulanti

LD (] i ; : p ; “i
za psihofizikalno preucevanje bolecine
sodeluje pri inovativnem raziskovalnem delu, poleg tega pa
hkrativ okviru svoje doktorske naloge klini¢no psiholosko oce-
njuje posameznike z bolecino. Trenutno dokoncuje doktorski
Studij na Oddelku za psihologijo Filozofske fakultete Univerze
v Ljubljani, tesno pa je vpleten v transdisciplinarno razvojno-
raziskovalno delo skupine znanstvenih zanesenjakov in raz-
iskovalno delo Katedre za fizikalno medicino in rehabilitacijo
Medicinske fakultete Univerze v Ljubljani. Bil je med pobudni-
ki in zacetniki mnogih sodobnih znanstveno-raziskovalnih
zdruzZenij, kjer uspesno deluje se danes. »Drugacnost« pozna iz
lastne izkusnje, vsa leta pa sodeluje z mnogimi zdruZenji bolni-

kov in invalidov.

. Merskey H, Lindblom U, Mumford JM, Nathan PW, Sir Sunderland S. Pain terms: a current list with definitions and notes on usage. In: Merskey H,

Bogduk N, editors. Classification of chronic pain: descriptions of chronic pain syndromes and definitions of pain terms. Seattle: IASP Press; 2012.

p.210-13.

2. Price DD, Bushnell MC, editors. Psychological methods of pain control : basic science and clinical perspectives. Seattle: IASP Press; 2004.

w

. Large RG. Psychological aspects of pain. Annals of the rheumatic diseases. 1996;55(6):340-5.

4. Melzack R, Katz J. Pain measurement in persons in pain. In: Wall PD, Melzack R, Bonica JJ, editors. Textbook of pain. Edinburgh: Churchill

Livingstone; 1994. p. 337-51.

5. Turk DC, Melzack R. The measurement of pain and assessment of people experiencing pain. In: Turk DC, Melzack R, editors. Handbook of Pain

Assessment. Third ed. New York: The Guilford Press; 1992. p. 3-12.

6. Meh D, Georgiev D. Merjenje, vrednotenje in razvricanje bolecin. E-medicina. 2014.

N

. Turk D. Assess the person, not just the pain. Pain clinical updates. 1993;1(3):1-4.
8. Huskisson EC. Measurement of pain. The lancet. 1974;304(7889):1127-31.



ZAKONODAJA

Pravica do skupinske
obnovitvene rehabilitacije

Cas poletja marsikdo poveZe z morjem in soncem, &e je ta nekdo distrofik, pa po vsej
verjetnosti tudi z Domom dva topola, kamor odhajajo Stevilni na skupinsko obnovitveno
rehabilitacijo. Ob tem aktualnem casu, vam v tokratni reviji nekoliko podrobneje iz zako-
nodajnega vidika predstavljamo ureditev pravice do skupinske obnovitvene rehabilitacije.

Pravica do skupinske obnovitvene re-
habilitacije (v nadaljevanju tudi rehabi-
litacija) je pravica obveznega zdravstve-
nega zavarovanja. Izhaja iz Zakona o
zdravstvenem varstvu in zdravstvenem
zavarovanju, podrobneje pa jo oprede-
ljujejo Pravila obveznega zdravstvenega
zavarovanja (v nadaljevanju tudi Pravila).

Pravice do skupinske obnovitvene re-
habilitacije ne smemo me3ati s pravico
do letovanja v organizirani in strokov-
no vodeni zdravstveni koloniji, niti s
pravico do zdraviliskega zdravljenja.
Gre za tri popolnoma locene pravice,
ki prihajajo do izraza v popolnoma
razli¢nih situacijah, ¢etudi vse izhajajo
iz obveznega zdravstvenega zavarova-
nja. Pravica do letovanja v organizirani
in strokovno vodeni zdravstveni kolo-
niji je namenjena izklju¢no otrokom
in sicer tistim, ki so bili veckrat hospi-
talizirani ali pogosteje bolni. Pravica do
zdraviliSkega zdravljenja pa je name-
njena tako otrokom kot odraslim, ka-
dar gre za to¢no dolo¢ena zdravstvena
stanja za katera je pricakovati, da se bo
z zdraviliskim zdravljenjem povrnila
funkcionalna sposobnost. Zdravstvena
stanja so natan¢no opredeljena v 45.
¢lenu Pravil obveznega zdravstvenega
zavarovanja. Pravila sicer omenjajo

Ce je distrofik upravicen do obno-
vitvene rehabilitacije in bo doZivel
denimo akutni srcni infarkt ali zliom
velikih kosti (navedeni situaciji sta
opredeljeni v 45. ¢lenu Pravil), bo po-
leg obnovitvene rehabilitacije upravi-
Cen tudi do zdraviliskega zdravljenja
v primeru, da je pri¢akovati povrnitev
funkcionalnih sposobnosti.

nevroloske in zivéno misi¢ne bolezni,
vendar gre predvsem za stanja po ne-
vrokirurskih operacijah, novo odkrite
organske pareze in paralize ter okvare
ZivCevja s popravljivo funkcionalnostjo,
ne pa za distrofije v smislu progresivnih
bolezni. Osebam z misi¢nimi in Zivéno-
-misi¢nimi boleznimi je namenjena
prav moznost udelezbe v skupinski in
njih prilagojeni rehabilitaciji - pravica
do obnovitvene rehabilitacije. Dobra
plat navedenih pravic je, da se med
seboj ne izklju¢ujejo.

Ze res, da je zaradi same narave pra-
vice do obnovitvene rehabilitacije, ki
poteka v skupinah, socialni element in
element vzpodbujanja neodvisnega
Zivljenja prisoten in pomemben, ven-
dar pa je osnovni namen rehabilitacije
ohranjanje zdravja glede na specifike
osnovne bolezni, ki so pri distrofikih

misi¢ne in Zivéno-misi¢ne bolezni. Zato
so obvezni element rehabilitacije tera-
pije, organiziran pa je tudi zdravniski
pregled.

Iz vidika pravnega varstva je zelo po-
membno, da je pravica do skupinske
obnovitvene rehabilitacije uzakonjena,
da je zagotovljeno strokovno vode-
nje in njena organizacija. So pa tudi
dolocene Sibkosti te pravice. Zavod
za zdravstveno zavarovanje Slovenije,
ki je najvedji sofinancer omenjene-
ga programa, vsako leto v Uradnem
listu RS objavi javni razpis »za izbiro
organizatorja skupinske obnovitvene
rehabilitacije<. V nasem primeru je
drustvo organizator za zavarovane
osebe z misi¢nimi in zivéno-misi¢nimi
boleznimi. Nase drustvo se vsako leto
prijavi na ta razpisana sredstva, vendar
je teh sredstev premalo, da bi lahko

Dihalne vaje v parku Doma dva topola preprecujejo nadaljnje zdravstvene zaplete v zim-
skem casu.
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Fizioterapija je nadvse pomembna za
ohranjanje zdravja distrofikov.

bila obnovitvena rehabilitacija omogo-
¢ena vsako leto vsem distrofikom v tej
drzavi. Od vsakokratnega letnega pro-
grama Zavoda je odvisno, koliko dni bo
trajala skupinska obnovitvena rehabili-
tacija ter koliko sredstev bo namenjeno
v posameznemu letu za ta namen.

Skupinska obnovitvena rehabilitacija je
strokovno vodena s strani instituta oz.
ustreznega zdravstvenega zavoda, ki
je v primeru misi¢no in zivéno-misi¢no
obolelih URI So¢a, medtem ko Drustvo
distrofikov Slovenije kot reprezenta-
tivna invalidska organizacija nastopa
v vlogi organizatorja. Kot organizator
mora drustvo zagotoviti izvajanje
skupinske obnovitvene rehabilitacije,
kar pomeni da zagotovi izvajanje v
primernem okolju brez gibalnih ovir,
opremljenem s potrebno negovalno
opremo (drustvo rehabilitacijo orga-
nizira v Domu dva topola), ustrezen
kader, asistirane vaje, aktivho vadbo,
zdravniski pregled ipd. Ni pa drustvo
kot organizator pristojno odlocati,
kdo je v posameznem letu upravicen
do skupinske obnovitvene rehabi-
litacije ter ali udelezencu pripada
spremljevalec ali ne. To je izklju¢na
pristojnost zdravniSke komisije za
izbor rehabilitantov oziroma t.i. tri-
aze, ki jo sestavljajo trije zdravniki
specialisti s podro¢ja fizikalne in re-
habilitacijske medicine iz URI - Soc¢a.

Udelezenec skupinske obnovitvene re-
habilitacije lahko postane vsaka oseba z
misi¢no in Zivéno-misi¢no boleznijo ob
doloceni funkcionalni okvari, pri tem
pa ¢lanstvo te osebe v reprezentativni
invalidski organizaciji (Drustvo distro-
fikov Slovenije pri distrofikih) ni pogoj.
Oseba, ki bi Zelela biti udelezenec, pa
pravice do obnovitvene rehabilitacije
e ni nikoli uveljavljal ali se Ze nekaj let
ni vkljuceval v ta zdravstveni program,

'I B
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DruzZabne aktivnosti v ¢asu obmorske ob-
novitvene rehabilitacije vplivajo na boljse

pocutje udeleZencev.

mora opraviti specialisti¢ni pregled pri
specialistu fizikalne in rehabilitacijske
medicine. To stori tako, da pri osebnem
zdravniku pridobi napotnico za specia-
lista fizikalne in rehabilitacijske medici-
ne (URI - Soca) z oznako VZS 2522P ter
opravi pregled. Kot Ze navedeno, vsaka
oseba z misi¢nim in Zivéno-misi¢nim
obolenjem ne bo nujno upravi¢ena
do rehabilitacije (odvisno je od funk-
cionalne okvare kar ugotavlja zdravnik
specialist), zato bo taka oseba Sele po
opravljenem pregledu pri specialistu
in po izboru triaze z gotovostjo vedela
ali bo lahko udelezenec skupinske ob-
novitvene rehabilitacije v dolo¢enem
koledarskem letu ali ne.

Cetudi v Pravilih ni izrecnega dolo¢ila
o spremstvu na rehabilitaciji, je pra-
ksa, ki izhaja iz razpisov Zavoda, da se
odobri financiranje dolo¢enega Stevila
mest, namenjenih za spremljevalce
upravicencev do rehabilitacije. Do
spremljevalca so upraviceni upravi¢en-
ci, ki so popolnoma odvisni od pomoci
drugega cloveka pri vseh temeljnih
zivljenjskih opravilih. Podobno kot
s postopkom pridobitve pravice do
rehabilitacije, je tudi tu triaza tisti pri-
stojni organ, ki dolo¢i ali dolo¢enemu
upravi¢encu pripada spremljevalec,
zdravnik specialist pa je tisti, ki pre-
sodi zdravstveno stanje upravi¢enca
od cesar je odvisno, koliko pomoci
tretje osebe potrebuje. Posamezni
udelezenec skupinske obnovitvene
rehabilitacije ima lahko hkrati samo
enega spremljevalca. Spremljevalcev
na skupinski obnovitveni rehabilitaciji
se ne sme enaciti z osebnimi asistenti
po Zakonu o osebni asistenci. Osebni
asistent se lahko udelezi obnovitvene
rehabilitacije kot spremljevalec, ni pa
nujno. Spremljevalec je lahko tudi dru-
Zinski ¢lan ali tretja oseba. Gre za med
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Prilagojena plaza doma rehabilitantom
omogoca plavanje v morju in v ogrevanem
bazenu.

seboj dva lo¢ena sistema. Ce ima upra-
vicenec do rehabilitacije odobrenega
spremljevalca, to pomeni da ima ta
odobreno bivanje v ¢asu rehabilitacije,
medtem ko osebni asistenti opravljajo
storitve osebne asistence za placilo v
skladu z Zakonom o osebni asistenci.
MozZna je situacija, da ima rehabilitant
odobrenega spremljevalca na reha-
bilitaciji, pa nima pravice do osebne
asistence, kot tudi obratna situacija,
da ima rehabilitant pravico do osebne
asistence, pa nima odobrenega spre-
mljevalca. V slednjem primeru se bo
moralo, ¢e bo rehabilitant Zelel imeti
s sabo osebnega asistenta, rezervira-
ti bivanje zanj, potrebno pa bo tudi
ustrezno placilo za bivanje take osebe.

Dotaknili smo se pravice do skupinske
obnovitvene rehabilitacije v najozjem
pomenu. Seveda se v praksi pojavljajo
Se Stevilna druga vprasanja v zvezi s
to pravico in njenim koris¢enjem. Ko
boste razreSevali kakSno konkretno si-
tuacijo, se ozirajte po splosnih pravilih,
saj na zakonski ravni, razen 50. ¢lena
Pravil, posebnih specifik v zvezi s sku-
pinsko obnovitveno rehabilitacijo, v
drugih zakonih ni.

Predvsem pa to pravico koristite ¢im
bolj ucinkovito. Ohranjanje zdravja je
pomembno vsak dan, skupinska obno-
vitvena rehabilitacija pa naj vam bo pri
tem odskocna deska in motivator!

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



KULTURA

Izid nagradnega natecaja za
najboljso izvirno pesem 2019

Do 10. 6. 2019 smo na drustvu pridno evidentirali vse prispele pesmi za nagradni
natecaj, ki ga je Drustvo distrofikov Slovenije razpisalo spomladi. S tovrstnimi do-
godki Zelimo povezati bralce MAZa in ponuditi priloZznost vsem tistim ustvarjalcem,
katerih talenti sicer veCinoma ostajajo skriti

Posebej smo bili veseli vasega odziva,
saj prispele pesmi dokazujejo, da ima-
mo med distrofiki veliko skritih literar-
nih umetnikov. Pesmi, ki jih pisete, so
bodisi druzbeno kriti¢ne bodisi osebno
izpovedne. Vsaka zase je nekaj poseb-
nega, zato je imela tri¢lanska komisija

CVET MED TRNJEM

Dan za dnem
se razcveta$ v mojih dlaneh,
rdeca vrtnica.
Vezem te pocasi,
potrpezljivo
in vztrajno ...
Ko te brusim v dragulj,
izkuSam ¢udez
in sem hvalezna za tvojo rast.
V tisini postajas moj odmev.

Vbod za vbodom ...
Nemocni prsti
potrpezljivo vodijo iglo.

Tvoje Zivljenje - tako kot moje,
ima tisoce ran
in eno samo, neugasljivo svetlobo ...
Oc¢i radostno zrejo v ples barv,
srce ti pogumno
in ljubece daje vsebino.

Del mene si, rdeca vrtnical

Preden postanes cvet za druge,
preprosto in iskreno Zelim
v tvojo podobo izliti

vso radozivost mojih globin.
Ko se bodo ljudje zazrli vate,

ocaraj njihove oci

in razveseli srca,

da bodo zacutili

vero, upanje, ljubezen

in med trnjem nasli cvet ...

Katarina Urh

v sestavi: dr. Aksinja Kermauner,
Franci Roga¢ in Andreja Sustar
kar zahtevno delo. Po njihovi oceni
si prvo mesto nedvomno zasluzi
pesem avtorice Katarine Urh »Cvet
med trnjem¢, drugo mesto pesem
»Nase telo« avtorja Nevija Kmetca,

NASE TELO

Malo pozabili smo,
na svoje
dragoceno telo.
Na ta ¢udez
stvarstva.

Kaj nam sporoca,
ali ga poslusamo?
Je nase vozilo,
del nasega bitja -
kos¢ek v mozaiku
nasega zivljenja.
On nosi nase srce!

Nevijo Kmetec

DEBELUSKA

Poglejte jo, debelusko malo,
kako ji tresoci Speh dol visi,
da jo zato koleno mo¢no boli!

Poglejte jo, debelusko malo,
ki se base s ¢okolado,
ko prezira obsojajoce
poglede drugih ljudi!

Poglejte jo, debelusko malo,
kako nalaga si kilograme,
da njeno telo pod
njihovo tezo v Zalost pade.
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tretje mesto pa si enakovredno deli-
ta pesmi »Debeluska« in »Krutost,
avtorjev Tatjane Strm¢nik in JoZeta
Kovacica-Joja.

Vsem nagrajencem iskreno ¢estitamo!

Poglejte jo, debelusko malo,
in vedite, teZja kot je,
vedje je njeno srce!

Poglejte me, debelusko malo,
poglejte me v srce,
poglejte me v odi,
in morda boste le spoznali,
da ¢lovek s ¢ustvi,
pred vami stoji!

Tatjana Strmcnik

KRUTOST

Od ¢asa Barbarov $e nic ni bolje,
danes $e vedno ¢lovek ¢loveka kolje.

Stalni boji za oblast, nafto in denar,
da ljudje trpijo, umirajo jim ni mar.

Velike sile med seboj tekmujejo,
da ¢im ve¢ bomb na ljudi nasujejo.

Zaradi vere, politike vsi so sprti,
vse prevec je zrtev, krutih smrti.

Mali otroci s strahom v grozote zazrti,
Cetudi na begu s starsi, blizu so smrti.

Da bo svoboda, enakost, demokracija,
je za trpece, razseljene samo utopija.

Joze Kovacic-Jojo



PREDSTAVITEV TRICLANSKE
KOMISIJE ZA OCENJEVANJE
LITERARNIH PRISPEVKOV:

Dr. Aksinja
Kermauner:

VLjubljanirojenadr.
Aksinja Kermauner,
héi pisateljice  in
profesorice Alenke
Goljevi¢ek Kermauner in literarnega
zgodovinarja Tarasa Kermaunerja, je
diplomirala na Pedagoski akademiji
v Ljubljani, smer slovens¢ina - likovni
pouk, kasneje pa se je strokovno izpo-
polnjevala na smeri defektologija in
na Pedagoski fakulteti v Ljubljani za-
kljucila Se doktorski studij na Oddelku
za specialno in rehabilitacijsko pe-
dagogiko. Znana je kot pesnica in
pisateljica, od leta 1987 do 2012 je bila
zaposlena kot uciteljica slovenscine
in likovnega pouka v Zavodu za sle-
po in slabovidno mladino v Ljubljani
(danasnji Center IRIS), v letu 2011 tudi
na Pedagoski fakulteti Univerze na
Primorskem, kjer je nosilka predmeta
Metode dela s slepimi in slabovidni-
mi. Septembra 2018 je bila izvoljena
za predsednico Drustva slovenskih
pisateljev, konec marca 2019 pa je
odstopila. Je podpredsednica Drustva
specialnih in rehabilitacijskih pedago-
gov in predsednica upravnega odbora
Bralnega drustva Slovenije.

Svojo literarno pot je zacela leta 1977 s
pesnisko zbirko Ples pravljic, od takrat
pa je izdala Ze $tevilna knjizna dela za
otroke, mladino in odrasle (izdanih 26

knjig). Med njimi zbirko pravljic Izi & Bizi,
detektivki, mladinski roman Berenikini
kodri in roman za odrasle Dnevnik
Hiacinte Novak.

Ze od leta 1988 se v svojih delih ukvarja
s problematiko slepih in slabovidnih.
Na tem podrodju je med drugim izdala
deli Kaksne barve je tema? in Tema ni
en ¢rn plasc ter leta 2005 prvo sloven-
sko avtorsko tipno slikanico Snezna
roZa, vodila pa je tudi projekt Tipanka
v vsako slovensko knjiznico. Poleg
tega je avtorica Stevilnih strokovnih
¢lankov o slepoti in besedil pesmi
glasbene skupine Slepi potnik. Njena
zbirka treh romanov Dnevnik Hiacinte
Novak je bil predstavljena na odru kot
prva slovenska gledaliska nanizanka
pod naslovom Dosje Hiacinte Novak 1,
2 in 3. Leta 2004 je kot soscenaristka
sodelovala tudi pri televizijski nadalje-
vanki Cokoladne sanje, ki jo je predsta-
vila RTV Slovenija. Sodeluje pri mnogih
projektih prilagajanja okolja za ljudi s
posebnimi potrebami. S svojimi Stu-
denti izdaja tipne slikanice in slikanice
v slovenskem znakovnem jeziku. Za
svoja dela je prejela Stevilne nagrade
in priznanja.

Franci Rogac:

Franci Rogac je za-
Cel svojo Zivljenjsko
pot kot uporniski
najstnik, pustil je
Solo, zabijal svoj ¢as v punkerskih in
skinhedovskih skupinah in kot mlado-
stnik pristal na cesti. Dolgo se je iskal,
dokler ni v Nemciji dozivel zZivljenjskega

preobrata. Po vrnitvi se je posvetil Stu-
diju, dokoncal je Fakulteto za socialno
delo in se na podiplomskem Studiju
izpopolnjeval s podro¢ja dusevnega
zdravja. Prelevil se je v pisatelja, v avtor-
ja in pripovedovalca pravljic. Njegove
pravljice so poucne in vzgojne. Glavne
knjizevne osebe imajo obicajno kaksno
hibo (gluhost, slepota, Strleca usesa)
in tako otrokom sporocajo, da je dru-
gacnost lahko tudi bogastvo in da te
le vztrajnost privede do cilja. Prvo pra-
vljico - Izgubljena sloncica je napisal leta
2002. Skupaj je napisal in izdal 9 pravljic,
1 roman in imel 6 ponatisov.

Andreja Sustar:

Andreje  Sustar
se vecina ¢lanov
drustva spominja
kot socialne orga-
nizatorke Drustva
distrofikov Slovenije, ki je vrsto let
vodila program obmorske obnovitve-
ne rehabilitacije in vestno skrbela za
njegovo nemoteno izvajanje. Program
obmorske obnovitvene rehabilitacije
je spremenil njen svet. Diplomirana
sociologinja in bibliotekarka je Ze v
petem razredu osnovne 3ole vzljubi-
la svoj bodoci poklic in ljubezen do
knjig jo spremlja vse Zivljenje. Danes
je zaposlena v invalidskem podjetju
Birografika BORI d.o.0. in pravi, da se
njeno delo bistveno ni spremenilo,
saj ima 3e vedno opravka z ljudmi.
Komunikativnost in prijaznost sta njeni
vrlini, ¢ut za socloveka pa vodilo, ki jo
spremlja od nekdaj.

Drustvo distrofikov Slovenije razpisuje

DRUGI LETOSNJI NAGRADNI NATECAJ, TOKRAT ZA NAJBOLJSO IZVIRNO ZGODBO 2019

KDO lahko sodeluje? Natecaja se lahko udelezijo redni ¢lani Drustva distrofikov Slovenije.

KAKO? Avtorji sodelujejo z enim svojim izvirnim $e neobjavljenim literarnim delom v slovenskem jeziku, ki ne sme biti
daljsi od treh tipkanih strani v formatu A4, velikost pisave 12. Avtorji naj svojo zgodbo posljejo po posti na naslov: Drustvo

distrofikov Slovenije, Uredni$tvo MAZ, Linhartova cesta 1, 1000 Ljubljana, s pripisom ,Za nagradni natecaj najboljse
zgodbe 2019” ali po elektronski posti na e-naslov glavne urednice: vesna.veingerl@birografikabori.si. Pri posiljanju preko
e-poste v okence Zadeva zapisite: Najzgodba 2019. Poleg svojih literarnih prispevkov ne pozabite pripisati podatkov:
ime in priimek avtorja, naslov, elektronski naslov ali telefonsko stevilko.

KDAJ? Rok za oddajo vasih prispevkov je najkasneje do 10. 11. 2019. Med prispelimi zgodbami bo 3-¢lanska strokovna
komisija v izbrani sestavi izbrala tri najboljse. Avtorji najboljsih del bodo prejeli nagrado v obliki vrednostnega bona v
znesku 100 EUR za 1. mesto, 70 EUR za 2. mesto in 30 EUR za 3. mesto.

Nagrajena dela in imena nagrajencev bomo objavili v nasledniji $tevilki MAZa.
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SPORT

Sahovsko prvenstvo

2019 v Izoli

V organizaciji Zveze za Sport invalidov Slovenije - Parolimpijskega komiteja in ob
tehnicniizvedbi Drustva distrofikov Slovenije je od 12. do 14. aprila tudi letos v Domu
dva topola v Izoli potekalo posamicno sahovsko prvenstvo distrofikov Slovenije za

leto 2019.

S pozdravnimi besedami so prvenstvo
otvorili Mateja Toman, predsednica
Drustva distrofikov Slovenije, Tadej
Korosec, predsednik uprave Doma
dva topola ter vimenu ZSIS-PK Primoz
Jerali¢. Da je tekmovanje potekalo v
skladu s pravili je, kot Ze vec let doslej,
brezhibno poskrbel Sahovski sodnik
Marjan Butala.

Tudi tokrat so Zenske in moski prven-
stvo odigrali v skupni konkurenci, in

sicer 8 kol po Svicarskem sistemu, FIDE
dirigirana varianta, razglasitev, uvr-
stitev in podelitev priznanj pa je bila
locena za zensko in mosko kategorijo.

Na prvenstvu, katerega se je udelezilo
skupno 31 Sahistov (24 Sahistov in 7
Sahistk), so v Zenski konkurenci prve
tri dosegle po 5 tock, a je upostevajoc
dodatne kriterije prvo mesto osvojila
Tatjana Strmcnik, druga je bila Lidija
Roskar in tretja Helena Urh.

V moski konkurenci je prvi¢ postal prvak
Mateo Separovi¢ z osvojenimi 7 tocka-
mi, Niko Cizek je osvojil 6,5 tock in kon¢-
no drugo mesto, medtem ko je tretje
mesto s 6 tockami osvojil Grega Zargaj.

Prvi trije tekmovalci v obeh konkuren-
cah so dobili kolajne in priznanja Z5IS-
PK. Vsi tekmovalci pa tudi priznanja
Drustva distrofikov Slovenije in prak-
ticne nagrade.

= lvo Jakovljevic

Najsahisti 2019 (od leve proti desni): Lidija Roskar, Niko Cizek, Mateo Separovi¢, Grega Zargaj, Marjan Butala, Tatjana Strménik in Helena Urh.
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Holland Dans Spektakel 2019

Vsako leto se veselim tega dogodka, Ceprav se ga udelezujemo Ze kar nekaj let.
Najbolj me navdihujejo vse te priprave na tekmo, od oblek do makeupa, raznih ble-
S¢ic, ki jih nanese$ nase. Ze samo ¢akanje na tekmovanju, da si na vrsti, je samo
po sebi cudovito, saj tvoje telo objame vrocina in polno metuljckov te spreletava v
tvojemu trebuhu. In potem pride cas, da pokazes, kaj si poCel vse leto, se pravi kaj
si natreniral, sta s soplesalcem mogoce ustvarila novo koreografijo. Mogoce si pa le
tam, zato da preprosto uzivas in si reces: »Ta trenutek, je moj trenutek!«

Slovenska ekipa na Nizozemskem.

Holland Dans Spektakel je ze wvr-
sto let popotnica Plesnega kluba
Zebra. Tekmovanje se dogaja na
Nizozemskem, v malem mestecu Cuijk.
Ze samo potovanje do tja je prava iz-
kusnja. Zdi se mi, kakor da vsako leto
potrebujemo manj c¢asa, da prispemo
na cilj. Lahko $e omenim, da so nam v
prejsnjih letih na pot na Nizozemsko
pomagali tudi Soferji Drustva distro-
fikov Slovenije. Mislim, da tudi tole
ni prvi ¢lanek o tem dogodku, saj sva
pred nekaj leti z mojo soplesalko Anjo
Krstinc dolgo ¢asa plesali in pridobivali
medalje na tem tekmovanju. Takrat
smo bili $e pod vodstvom Petre Skofic,
zdaj pa nas ze nekaj let tja vodita trener
Andrej Novotny in Klemen Pirman kot
predsednik drustva.

Letos pa je bilo malo drugace, saj je z
nami Sel samo Andrej in $e on je moral
na dan zacetka tekmovanja prevzeti
vlogo sodnika. Zato je nasa skupina

Ines s svojo sestro Katjo.

potrebovala vodjo skupine ali »team
leaderja«. Za to je bila zadolZzena moja
soplesalka Janja, vendar je zbolela in
bila primorana ostati doma. Tako sem
ostala brez soplesalke in sem se morala
odpovedati tekmovanju. Odlocila sem
se, da se sama ponudim za »team lea-
derja«. Ze same ideje me je bilo groza,
po drugi strani pa: »zakaj ne«?! Lahko
bi $la na Nizozemsko in vseeno nekaj
malega prispevala k temu tekmovanju.
Andrej se je strinjal in predpriprave
so se zacele. Potrudila sem se, da sem
pridobila vse informacije, ki so bile
potrebne, da vse stece tako kot je tre-
ba. Na sreco je Ze trener spisal urnik
poteka nasega bivanja in voZenj ter vse
finance, ki so bile vezane na tiste dni
tekmovanja. Naredila sem si izpiske, da
¢esa ne bi pozabila in na sreco je bila z
mano spremljevalka, moja sestra Katja,
ki je prav tako organiziran ¢lovek in mi
je veliko pomagala pred tekmovanjem
in na tekmovanju.
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Kon¢no je prisel dan za odhod! Na
tekmo so se poleg nas treh odpravili
Se ostali plesalci: Amir Alibabi¢ in Kaja
Cizelj, Miha Rednak in Breda KoSsir, Lara
Nedeljkovi¢ in Klemen Dremelj. Ne
smem pozabiti Se Amirjevega spre-
mljevalca Domna, ki je celotno tekmo-
vanje tudi pridno snemal.

Prvi dan prihoda se ni zgodilo ni¢ po-
sebnega, zato so si plesalci odpocili in
se pripravljali na drugi dan tekmova-
nja, nekateri pa smo si ogledali mesto,
8li po trgovinah in si na koncu zasluze-
no privoscili sladoled.

Drugi dan tekmovanja sta bila na vrsti
nasa plesalca Amir in Kaja, zato smo ju
ostali 8li spodbujat in zanju navijat. Kot
vodja sem morala Se poskrbeti za vsto-
pnice in Stevilke plesalcev, poskrbeti za
pripravljenost snemalca in fotografinje
ter za zagretost navijaCev in ogretost
plesalcev. Po razglasenih rezultatih je
bil dan mimo. Po tekmovanju je sledila



vecerja, po vecerji pa priprava na drugi
dan tekmovanja, saj smo vedeli, da bo
naslednji dan naporen in predvsem
dolg. Se preden pa sem se lahko od-
pravila v posteljo, je sledil obvezen
pregled fotografij in porocanje rezulta-
tov za objavo.

Naslednji dan je bil precej bolj stre-
sen kot prejsnji. Tokrat smo se morali
po zajtrku s kombijem odpeljati do
dvorane. Plesalke in plesalci so morali
pravocasno imeti urejene svoje frizure,
plesalke pa tudi urejen makeup, da ne
bi zamudili. Tudi tokrat sem morala
prevzeti vstopnice in Stevilke plesal-
cev. Vstopnice sva s Katjo razdelili pred
vstopom v dvorano, kjer nas je ¢akala
miza, na katero smo odloZili svoje
stvari in pripomocke. Sledila je raz-
delitev tekmovalnih stevilk in njihovo
namescanje na vozicke plesalcev. Med
samim tekmovanjem je bilo naporno,

saj smo morali slediti urniku, da so se
plesalci pravocasno ogreli in pripravili
na tekmovanje. Urnik se je tudi vmes
spreminjal, zato je mogoce vcasih pri-
Slo do rahle zmede. A vseeno se mi zdi,
da ni bilo ni¢ tako kriti¢nega, da tega
ne bi dobro speljali do konca. Ta dan so
nekateri plesalci tekmovali v razli¢nih
kategorijah, posledi¢no je bilo veliko
preoblacenja in names¢anja zadnjega
pomoznega kolescka, ki je na tekmo-
vanju igral veliko vlogo. Po tekmova-
nju so sledili rezultati, potem pa smo
se utrujeni odpravili domov.

Tretji, zadnji dan tekmovanija ni bil tako
tezek kot prejSnji. Nekatere stvari so se
ponovile, zato mi je bilo veliko lazje,
ker mi sistem organiziranja ni bil ve¢
tako nov. Zdi se mi, da smo po tekmo-
vanju, razglasenih rezultatih in foto-
grafiranju Ze vsi utrujeni komaj cakali
odhod domov. Morala sem Se sporociti

rezultate zadnjega tekmovalnega dne
in moja vloga vodje skupine se je s tem
zakljucila.

Moram priznati, da je med vlogo vodje
ali plesalca kar precejsnja razlika. Na
koncu sem bila zelo utrujena, a vsee-
no mi ni bilo zal, da sem izkusila tudi
ta del tekmovanja. Kljub temu pa sem
pogresala vse te obc¢utke kot plesalka,
ki sem jih opisala na zacetku ¢lanka.
Imela sem ogromno sre¢o, da sem ime-
la okoli sebe ljudi, ki so mi pomagali in
mi stali ob strani. In verjamem, da nam
je zato Slo tako dobro. Navsezadnje
so nasi plesalci domov prinesli eno 5.
mesto, Stiri 4. mesta ter eno bronasto
medaljo, tri srebrne in navsezadnje kar
Stiri zlate.

= Ines Golobi¢

EVROPSKO PRVENSTVO V HOKEJU

Kvalifikacijski turnir za Evropsko prvenstvo v hokeju na elektri¢nih invalidskih vozickih leta 2020,
bo potekal od 8. do 13. 10. 2019 v Pragi na Ceskem.

Turnirja naj bi se udelezile tiri reprezentance: Ce$ka, Finska, Spanija in Slovenija.
Na EP 2020 pa se bo uvrstila le zmagovalka kvalifikacijskega turnirja.

Slovenska reprezentanca hokeja na elektricnih invalidskih vozickih.
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BRALNI KOTICEK

P. Grey, J. Skeesuck:
Nikoli vama ne bo uspelo

Danes pa nekaj o 800 kilometrskem
romanju dveh prijateljev in enega
invalidskega vozicka v Kompostelo.
Priznajte, da bi tudi vi knjigo takoj po-
grabili s knjizne police, ko bi jo zagle-
dali. In tudi vas bi presinila misel “to je
zagotovo distrofik, kdo drug pa bi lahko
imel take nore ideje”.

Justin in Patrick sta otroska prijatelja.
Imata podoben pogled na svet, oba
sta porocena in imata 3 otroke, sta
verna in v preteklosti oba s tezavami
z zasvojenostjo. Pocasi, a vztrajno
Justinu slabijo misice, ugotovijo mu
Zivéno misi¢no obolenje. Je uporabnik
invalidskega vozi¢ka in odvisen od
pomoci drugega ¢loveka. A ga ome-
jitve ne hromijo in odloci se uresniciti
Zeljo romati v Camino. Na dolgo pot
ez Pireneje in severno Spanijo povabi
prijatelja Patricka, ki je navdusen nad
predlogom.

V zacetku knjige nas seznanita s pripra-
vami na pot, kako sta zbirala financ¢na

sredstva in iskala ustrezni invalidski
vozicek, si krepila fizicno kondicijo in
preizkusala razlicne tehnike potiska-
nja vozicka. Ogledala sta si ogromno
videoposnetkov romarjev, da sta zbra-
la ¢im vec informacij o podlagah in te-
renih razli¢nih poti. Ze med pripravami
se jima je javilo kar nekaj ljudi, ki so
jima pomagali na poti in porodila se je
ideja, da pot dokumentirajo s filmom.

Drugi del knjige, obseznjesi, je name-
njen poti, ko izmeni¢no nizata opise
krajev, ljudi, dogodkov in svoja razmi-
Sljanja, strahove, borbe, zmage. Skozi
romanje spoznavata sebe, drug druge-
ga, krepita prijateljstvo in svoj odnos
do vere.

Zgodbaje napisanapreprosto, realnoin
je izto¢nica za Stevilna premisljevanja.
Branje pa je $e bolj zanimivo tudi zato,
ker so nam mnogi dogodki s poti kar
znani in dobro vemo, kako se ¢lovek
pocuti, ko se pokvari vozi¢ek ali ko so
vrata v kopalnico preozka oziroma do

nje vodijo celo stopnice, vam pa so
zagotavljali, da je dostopna. Ja, ja, tudi
nasmejali se boste ob branju.

m Andreja Sustar

NIKOLI

BOO-KILOMETRSKD ROMANJE ¥ KOMPOSTELD,

VAMA NE BO

DVA PRIJATELJA IN EN INVALIDSEKI VOZIEEK

-USPEL®Ms

REBUS

Avtorica: Ursa Tonejec
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1Z ZIVLJENJA

0 meni

Sem Blazi¢ Maks, doma v Turiski vasi na Pohorju. Malo bom napisal o tem, kaj sem

dozivel v svojem zivljenju.

Ko sem bil Se otrok, so me pljuca tako
»jezlag, da sem bil po leta po bolnisni-
cah, zato tudi nimam zakljucene 3ole.
Odrascal sem na kmetiji, doma nas je bi-
lo 7 otrok. Dela je bilo veliko, denarja pa
ne, tako da sem se zaposlil v Slovenski
Bistrici v tovarni olja in tam tri mesece
tezko delal. Naslednja moja zaposlitev
je bila na zagi v Bistrici, kjer sem spet
tezko delal, saj takrat e nisem vedel, da
imam to bolezen. Bolezen so mi odkrili
Sele kasneje, ko sem bil star priblizno 30
let, sam pa sem se medtem precej mucil
z delom, ki sem ga zelo tezko opravljal.
Menil sem, da sem toliko slabsi, a kriva
je bila bolezen!

Za tem sem 3el delat na Gorenjsko
v tovarno ALPLES. V tej tovarni sem
delal le eno leto, nato sem se vrnil do-
mov na kmetijo in se prijavil na borzi.
Svetovalna delavka mi je povedala, da
na Pragerskem potrebujejo delavce. Kar
sam sem napisal prosnjo in jo osebno
odnesel v omenjeno tovarno, kjer so
me tudi sprejeli v delovno razmerje. Se
pred tem sem moral opraviti zdravniski
pregled, kjer pa se je rahlo zapletlo, a mi
je zdravnik le napisal dovoljenje.

Imel sem sreco, da so v tej tovarni zah-
tevali le en mesec preizkusnega dela,

tako da sem tisti mesec zvozil, ne da
bi kdorkoli opazil, da je z mano nekaj
narobe. Potem se je zacelo: bil sem re-
dno zaposlen in s tem sem imel vajeti
v svojih rokah. Sledila so obdobja dol-
gotrajnih bolniskih odsotnosti z dela,
tako da so me premestili na delovno
mesto ¢uvaja, kar sem delal le krajse
obdobje, nato sem nekaj casa delal
po 4 ure, nakar sem podal predlog
za invalidsko komisijo. Sel sem na
komisijo in tam nisem imel nobenih
problemov.

Po tem sem zacel delati hiSo in sem
danes kot pticek na veji. Marsikdo me
pozna po tem, da sem veckrat kolesaril
vse do Doma dva topola v Izoli, danes
pa kolesarim veliko manj. Vozim se tudi
z motorjem in s skuterjem.

Zaupal vam bom 3e svojo izolsko dogo-
divsc¢ino, kako sem padel z invalidskim
vozickom v morje. Neki vecer na ob-
morski obnovitveni rehabilitaciji nisem
mogel zaspati in sem 3el okoli 22. ure v
mesto na sladoled. Vracal sem se tik ob
obali in v nekem trenutku sem najbrz
malo zatisnil o¢i, pa sem 3el z vozick-
om v morje! Ne znam plavati, a sem se
vseeno najprej sam resil, in sicer tako,
da sem se prijel za »$trike, ki je visel z

nekega Colna in se ga oprijemal, dokler
niso pridli reSevalci. Ljudje so radovedno
gledali, a mi nihce ni prisel pomagati!
Sreca je bila, da nisem bil prepasan.

O svojem Zivljenju bi lahko Se pisal in
pisal, a naj bo za zdaj to dovolj!

= Maks iz Pohorja

L

Maks se danes se vedno rad udelezuje
Sahovskega turnirja v Domu dva topola v
Izoli.

&

KRIZANKA

3. Mi trije smo najboljsi ...

6. Najbolj juZzna tocka Evrope
7. Element Zn
8. Jugoslovanska ljudska armada

Rdeca polja po vrsti tvorijo geslo.

4. Mocen deZ s hudim vetrom, treskanjem
5. Ucbenik s krajsimi sestavki za jezikovni pouk

1. Podolgovat kos materiala, s katerim se zakljuci rob éesa
2. Bozicni film iz leta 1946 (It's a wonderful life)

N o u »ow

5=

Avtorica: Ursa Tonejec
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Metodina vloga pri nastajanju
in razvoju drustva distrofikov

V letosnji pomladi nas je nepricakovano zapustila upokojena dolgoletna sodelavka
Drustva distrofikov Slovenije, Metoda Gorjan. Na drustvu je kot poslovna sekretarka in
kasneje socialna organizatorka imela sloves osebe, na katero se lahko vedno zaneses,
da bo zaupane ji zadeve zagotovo izpeljala.

Njena borba za neodvisno Zivljenje se je
zacela z njenim prihodom v Ljubljano.
Po osmih letih neuspeSnega iskanja
zaposlitve v svojem domacem kraju in
po zaklju¢enem Solanju v Kamniku, je
z veseljem sprejela ponudbo Borisa
Sustarsica. Leta 1977 se je iz Vol¢je
Drage pri Novi Gorici kot prva prebival-
ka Oddelka mlajsih invalidov v Domu
starejSih obc¢anov za Bezigradom pre-
selila v Ljubljano. Preden je spoznala
svojega moza, je veliko prostega casa
v domu namenila starejsi gospe Nini
Preloviek, ki ni imela nikogar. Kasneje
se je porodilain si ustvarila ljubec dom z
mozem Vasanto. O njem je rada dejala,
da ima ob njem »kraljevsko postreZbo,
Ceprav ni rojena kot kraljica.

Kmalu po prihodu v Ljubljano se je
zaposlila v Drustvu misi¢no in zivéno-
-misi¢no obolelih Slovenije in se v
obdobju, ko so se tlakovale prve ideje
programske zasnove drustva znasla
v vlogi tesne sodelavke predsednika
Borisa Sustarii¢a. Veliko energije in
znanja je vlagala v povezovanje mlaj-
sih distrofikov ter se iskreno razveselila
vsakega novega c¢lana drustva, ki se je
bil pripravljen vklju¢evati in aktivno
sodelovati v drustvenih dejavnostih.
V okviru njene zadolZitve poslovne
sekretarke, da se vzpostavi in organi-
zira poslovanje drustva, je pozdravila
vsako novo pridobitev, kot na primer
nakup pisarniske mize, prvega elektri¢-
nega pisalnega stroja, prvega vozila za
prevoz ¢lanov drustva ... Znasla se je
v skupini distrofikov, ki so takrat kore-
nito spreminjali odklonilno druzbeno
stalisce, da so zaradi svoje napredujoce
invalidnosti neperspektivni, zato je
morala velikokrat, ko so premagovali
tezave, delati zelo pozrtvovalno.

S svojim Zivljenjskim nazorom, ki je v
ospredje vedno postavljal skrb za soclo-
veka, znanjem in izkusnjami je resevala
iz zapletov Stevilne distrofike, ki so se k
njej napotili po nasvet in pomog, pa ce-
tudi je bilo potrebno zgolj organizirati
prevoz, opraviti pregled pri zdravniku,
ali pridobiti kaksno uradno listino, pri-
praviti mnenje drustva v postopkih za
uveljavljanje pravic ipd. Zanjo ni ob-
stajal osemurni delovnik, drustvo je za-
menjala za svoj dom. Za njeno odlo¢no
naravo se je skrivalo veliko srce izredno
tople osebe, stoodstotno predane svo-
jemu delu. Prav zaradi njenih navedenih
osebnostnih lastnosti, je v vlogi socialne
organizatorke drustva bila tudi najbolj
prepoznavna, tako med ¢lani kot so-
delavci obeh invalidskih podjetij. Med
ljudmi, s katerimi je bila poleg ¢lanov
drustva distofikov vsakodnevno v stikih
na delovnem mestu, so zagotovo sode-
lavci, Soferji drustvene sluzbe prevozov,
krajsi cas fantje na sluZenju civilnega
vojaskega roka, negovalke, zaposleni na
javnih delih in vsi ostali, ki so z njo sode-
lovali, tisti, ki je nikoli ne bodo pozabili.

Sama je po upokojitvi svoje zadnje
delovno mesto orisala z besedami:
»Vloga socialnega organizatorja je kot
nekaksen most, ki nad reko povezuje dva
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razlicna bregova. Vedno isces optimalno
resitev. Tako je bilo vcasih in do danes se
ni prav veliko spremenilo. Kot socialni
organizator se pac vedno trudis nare-
diti stvari maksimalno dobro, kolikor
je to v tvoji moci. Enkrat ti to sicer uspe
bolj, drugi¢ manj - ljudje smo razlicni in
taksne so tudi nase potrebe ter pricako-
vanja. Dejanske potrebe in vsakodnevno
Zivljenje se veckrat razlikujeta od “Crke
zakona’, ki ureja socialno podrocje. Zato
je treba znati poslusati ljudi, kajti le tako
jih lahko resni¢no razumes in spoznas
njihove dejanske potrebe, ter jim na pri-
meren nacin tudi pomagas. Moja odloc-
na stalis¢a so mi bila pri delu v oporo inv
zadovoljstvo mi je, da sem s tem verjetno
dala svoj dolocen prispevek k danasnji
podobi drustva.«.

Vsekakor, draga Metoda! Ne samo za-
radi njenega dela, tudi zavoljo mnogih
mladih generacij, ki jih je z svojim trdim,
a hkrati materinskim ¢utom »vzgojilag,
njen prispevek k drustvu nikoli ne bo
pozabljen, saj njen duh med temi lju-
dmi zivi 3e naprej. Ena izmed njenih
lastnosti, ki jo mlajse generacije vcasih
pozabljajo, je bila, da nikoli ni pozabila
poudariti dveh magi¢nih besed »pro-
sim« in »hvalag, ki pospremljeni z na-
smeskom odpirata marsikatera vrata. In
prav zaradi tega, ker je obvladala komu-
nikacijo z ljudmi, je s svojim nastopom
odprla tudi kakSna Ze zarjavela vrata!

Tagorejeva misel, ki ji je bila osebno naj-
ljubsa, najlepse zajame njeno Zzivljenj-
sko pot: »Voda v vrcu se iskri, voda v
morju temni, majhna resnica ima jasne
besede, velika resnica ima velik molk.”

= Pripravili:
Renata Pun¢uh Radovanovic
in Vesna Veingerl



Aplikacija, ki gibalno
oviranim olajsa potovanja

Poletni meseci so praviloma namenjeni dopustniskemu odkrivanju neznanih krajev.

ZahvaljujoC¢ razcvetu aplikacij za pametne telefone, so

kadarkoli.

attunalnisSke
~ novice

www.racunalniske-novice.com

Skorajda kjerkoli in kadarkoli lahko v le
nekaj potezah opravimo vse faze nacr-
tovanja izleta - od nakupa vozovnic do
rezervacije prenocis¢a. In ko kon¢no
prispemo na izbrano destinacijo, se lah-
ko ves cas orientiramo s pomocjo ene
od $tevilnih navigacij. Redko pa opazi-
mo, da bi potovalne aplikacije opozar-
jale na ovire, ki lahko gibalno oviranim
osebam resno oteZijo potovanje.

OCENJEVANJE NA PODLAGI
DOSTOPNOSTI ZA INVALIDE

To Zeli zdaj spremeniti irska razvojna
ekipa na ¢elu z idejnim vodjo Mattom
McCannom, ki ze od rojstva trpi za
cerebralno paralizo. Matt je na idejo
o namenski aplikacji prisel, ko je pred
leti ob prihodu v hotel hitro opazil,
da ta Se zdalec¢ ni prijazen invalidom,
kot se je oglaseval na spletu. Resitev
nosi ime Access Earth, avtorji pa upajo,
da bo s¢asoma postala nadomestek
Googlovim zemljevidom, s katerim

bi se uporabniki izognili prav takSnim
neprijetnostim, ki na potovanjih vse
prepogosto doletijo invalide.

Aplikacija namre¢ omogoca ocenje-
vanje prenocis¢, restavracij, trgovin
in znamenitosti na podlagi dosto-
pnosti za invalide. V ozadju zemlje-
vida se skrivata odprtokodni resitvi
OpenStreetMap in Mapbox, zato je
vanj vklju¢eno lepo $tevilo pomemb-
nih lokacij. Zal pa je seznam objektov,
ki Ze imajo podatke o dostopnosti, tre-
nutno Se precej skop, zlasti za Slovenijo
in okolico. Toda ker informacije o do-
stopnosti lahko dodaja vsak registriran
uporabnik, bo Stevilo popisanih lokacij
najbrz redno narascalo.

Pri tem pridejo v postev faktorji, kot so:
parkirisce za invalide, prilagojenost ko-
palnic in stranis¢, Sirok vhod ter drugi.
Ce uporabnik zgolj potrebuje informa-
cije za dolo¢eno destinacijo, pa je stav-
be na zemljevidu po vseh teh kriterijih
mozno enostavno filtrirati.

Access Earth je na voljo brezpla¢no v
trgovinah Google Play in App Store
ali kar preko brskalnika na poveza-
vi: https://access.earth. Poslanstvo
mlade irske ekipe je vsekakor obcu-
dovanja vredno, zato si Zelimo, da bi

potovanja enostavnejSa kot

se aplikacija ¢im hitreje uveljavila in
da bomo v prihodnosti videli Se vec
reditev, ki bi gibalno oviranim osebam
olajsale potovanja.

Michaels Food & Wine *

Michaels Food & Wine

57 Deerpark Rd
< o

INFORMATICON VY ITW

Step Free

‘Wide Doors

Bathrooims Availalle

Accessible Bathrooms

Adult Changing Places

Interior Accessible

© 000006 o

Accessible Parking

W AGREE WITH THIS RATING?

Aplikacija je brezplacna in enostavna
za uporabo.

Vabimo vas na srecanje obolelih s SMA, ki bo v ¢etrtek, 12. 9. 2019, ob 16 uri v Ljubljani.

Prisluhnili bomo zanimivim predavanjem:

Dr. Blaz Koritnik: Zdravljenje spinalne misi¢ne atrofije - izzivi in prve izkusnje
Dr. Darinka Trinkaus: Tezave z dihanjem pri spinalni misi¢ni atrofiji
Natan¢na lokacija dogodka v Ljubljani bo objavljena naknadno.

Prosimo vas, da svojo udelezbo potrdite najkasneje do 6. 9. 2019 na elektronski naslov:
oa@drustvo-distrofikov.si ali na telefonsko stevilko: 01/47 20 560.

Vljudno vabljeni!
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MAVRICNI UTRINKI ZIVLJENJA

Vo in Tade) z nagimi ushtajeva%amé

| WL

Zahoveken tRMOVAE v 1Z0
~ osebne asistence.. |
|



o. rojstni dan Drustva distrofikov Slovenije,
idejni ustanovitelj je bil Boris Sustarsic ...




