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UVODNIK

Epidemija je spremenila nas
nacin dela, a nas ni ustavila

Pocasi, a nezadrzno prihaja pomlad. Ta v nas obicajno prebudi Zeljo po aktivnostih na
prostem, po sprehodih, druzenjih s prijatelji, izletih. Tudi letos bomo morali brzdati
Zeljo po brezskrbnemu druzenju, zlasti v zaprtih prostorih in z ljudmi, ki niso del nasega
»mehurckag, saj nam 3e vedno kroji Zivljenje novi koronavirus. Pravzaprav mu oznaka
»novik vec ne pristoji. Verjetno smo po enem letu Ze vsi naveli¢ani ukrepov v zvezi z njim,
a zal so Se vedno del nase realnosti. In bodo, kot kaZe, Se kar nekaj casa, saj so nacrte, da bi
sirjenje virusa obcutno omejili s cepljenjem vecjega deleza prebivalstva $e pred zacetkom
poletja, spodkopale zamude pri dobavi cepiv. Posledi¢no nas namesto sproscanja ukrepov
v naslednjih tednih po napovedih epidemiologov ¢aka tretji val epidemije. Zato vam toplo
priporo¢am, da $e naprej dosledno upostevate osnovne zascitne ukrepe za preprecevanje
okuZzbe. In da se cepite, ¢e vam to ne preprecujejo morebitne zdravstvene kontraindikacije.

Drustvo je takoj po odobritvi prvih cepiv s strani Evropske agencije za zdravila na pristojne
slovenske zdravstvene institucije naslovilo apel, da na prednostni seznam za cepljenje
uvrstijo distrofike, ki sodijo v rizi¢no skupino za tezji potek bolezni covid-19, prav tako pa tudi njihove svojce in osebne
asistente, ki jim zagotavljajo neposredno fizicno pomoc¢. Podoben poziv je na evropski ravni poslala tudi EAMDA. Kljub
temu je hitrejsi dostop do cepljenja odvisen predvsem od odlocitve osebnega zdravnika, koga izmed svojih pacientov, ki so
se odlocili za cepljenje, bo prednostno uvrstil na seznam.

Aktivnosti na drustvu v okviru moznosti, ki jih pogojujejo tudi z epidemijo povezane okolis¢ine, neumorno tecejo dalje.
Strokovno sluzbo smo okrepili zdvema novima sodelavkama, Andrejo in Tamaro, da bomo lahko e bolj podprli nase ¢lane
pri aktivnem in neodvisnem zivljenju. V mesecu februarju smo ponovno zaceli z rednimi mesec¢nimi srecanji Odbora za ALS,
trenutno Se prek spleta, prav tako so prek spleta potekala zanimiva predavanja, ki so bila deleZzna zelo pozitivhega odziva.
Upamo pa, da nam bodo zdravstvene razmere ¢ez nekaj mesecev Ze omogocale, da se snidemo tudi v zivo.

Ce smo se lani v tem ¢asu $e zaskrbljeno sprasevali, ali oziroma kdaj bomo lahko za¢eli z izvajanjem programa skupinske
obnovitvene rehabilitacije, pa letos z veseljem sporoc¢amo, da je bil postopek javnega razpisa ZZZS za izbor organizatorjev
skupinske obnovitvene rehabilitacije izveden nekoliko hitreje kot v preteklem letu. Drustvo je bilo s svojo prijavo na razpisu
uspesno tudi tokrat in pogodba z ZZZS za leto 2021 je bila pred nekaj dnevi Ze sklenjena. Priprave na leto3njo izvedbo so
tako Ze v polnem teku. V ta namen se je Ze sestala tri¢lanska komisija zdravnikov URI Soca, ki je strokovni partner drustva
pri izvedbi skupinske obnovitvene rehabilitacije, in zacela s triazo upravi¢encev. Tudi letos bo rehabilitacija potekala ob
upostevanju ukrepov in priporocil za preprecevanje Sirjenja okuzbe s koronavirusom, zato bodo skupine udelezencev
manjse, kot smo jih bili vajeni pred epidemijo. V Zelji, da bi kljub temu omogocili udelezbo vsem upravi¢enim rehabilitantom,
kot je predvideno z razpisom in pogodbo ZZZS, bomo z izvedbo programa zaceli Ze v sredini meseca aprila. Zato imajo s
pripravami polne roke dela tudi v naSem invalidskem podjetju Dom dva topola, kjer se trud za dobro pocutje gostov za¢ne
Ze tedne pred njihovim prihodom.

Ve skrbi nam povzroc¢a dogajanje na FIHO, kjer Se niso sprejeli sklepa o financiranju invalidskih in humanitarnih organizacij
za leto 2021. Tako 3e niti konec leta ne vemo, koliko sredstev bomo lahko namenili delovanju in posebnim socialnim
programom, niti kako bo z letosnjimi investicijami. Kljub temu je seznam nacrtovanih dogodkov in aktivnosti, ki jih Zelimo
v nasem drudtvu organizirati v tem letu, pester in dolg. Ce bi bilo to povsem obi¢ajno leto, bi vas v tem ¢asu Ze obvestili
o datumu drzavnega prvenstva distrofikov v $ahu, a nam negotove razmere preprecujejo, da bi tekmovanje s Stevilnimi
udeleZenci lahko izvedli v kratkem. Zagotavljamo pa vam, da se boste 3ahisti lahko s svojim znanjem izkazali tudi letos.

Pomladno enakonogje je za nami, dan je spet daljsi od nodi. Ne spreglejte prebujanja narave, uzivajte v prvih toplih son¢nih
Zarkih in pustite svetlobi, da prezene morebitne mracne misli. Vsem Zelim lepe velikonocne praznike.

Predsednica Drustva distrofikov Slovenije
mag. Mateja Toman
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Naziv €astni c¢lan drustva je ob petdeseti obletnici delovanja Drustva distrofikov
Slovenije za svoje zivljenjsko delo prejel profesor dr. Milan R. Dimitrijevic, dr.
med., prvi predstojnik leta 1969 ustanovljenega Instituta za klini¢no nevrofiziologijo

(IKN) pod okriljem UKC Ljubljana. Prijateljstvo med njim in pokojnim predsednikom
drustva Borisom Sustarsi¢em je pripomoglo, da je bil Ze naslednje leto na IKN
ustanovljen strokovni tim za diagnostiko in zdravljenje zivéno-misic¢nih bolezni, v
letu 1971 pa je bil ustanovljen Center za misi¢ne in Zivéno-misi¢ne bolezni (ZMB).
Tako se je na drzavni ravni dosegla dobra celostna obravnava obolelih, ki Se danes

vpliva na kvaliteto vsakdanjega zivljenja vseh distrofikov.

Na moj rojstni dan sta mi héerki pripra-
vili lepo presenecenje. Héerka Danica
je arhitektka, Maja pa umetnica, kipar-
ka in slikarka. Maja umetnisko ustvarja
slike in kiparske modele, s katerimi de-
lam kot zdravnik in raziskovalec. Poleg
raziskovalnih ter klini¢nih razlag v po-
glavjih svojih knjig, jih uporabljam tudi
za ilustracije.

Odkar sem pred stirimi leti ovdovel,
zivim sam, a sta mi h¢erki v veliko opo-
ro in zame lepo skrbita. V ¢ast mojega
osebnega praznika sta navezali stike
z vsemi ljudmi povsod po svetu, s ka-
terimi sem do sedaj delal in so bili na
nek nacin moji Zivljenjski sopotniki.
Tako sem lahko pred rojstnim dnem
z vsemi poklepetal in smo govorili o
»drugi mladosti« (se nasmeje). Nekateri
so zame posneli video. Vse jih je bilo
lepo spet videti in z njimi spregovori-
ti. Zame je bilo to res lepo dozivetje,
kljub okolis¢inam, v katerih Zivimo.
Tako se bomo srecevali, dokler nas
ne zapusti ta epidemija. Na distanci,

ampak pristno! Osebne kontakte pa
bomo tudi nekega dne nadomestili,
nestrpnost ni potrebna.

Kot zdravnik in znanstvenik razisko-
valec sem se vedno bolj ogradil od
politike, ker nanjo sam tudi ne morem
vplivati. Tudi televizije ne gledam in
ne berem casopisov. Na moje vsakda-
nje delo razne spremembe ta trenutek
ne vplivajo, saj sem vec¢inoma doma
in se prek spleta udelezujem Stevilnih
sestankov, sodelujem na konferencah
prek aplikacije Zoom ipd. Tudi z vami
imam ta intervju prek Skypa, kasneje
¢ez dan pa me caka $e kar nekaj se-
stankov ...

Nekaj posebnega, kar bi vplivalo na
moje osebno Zivljenje, se ni zgodilo,
razen sneznega viharja, ki nas je do-
letel februarja. Naenkrat smo imeli
vse zasnezeno, vse je zmrznilo. Gra-
dnja tukajsnjih hi$ ni kompatibilna s
tako nizkimi temperaturami. Moteno
je bilo delovanje elektrike, ki je poleg
plina edini vir ogrevanja, tako da smo
se spopadali z mrazom, na katerega
nismo navajeni. Se vedno je veliko te-
zav, nekateri ljudje so 3e prizadeti in

Ob 50 letnici Instituta za klinicno
nevrofiziologijo (IKN).

obnavljajo hise ter bazene. Skoraj vsak
je dozivel kakSno okvaro, a v nasi hisi
na sreco ni bilo ¢esa hujsega.

Lahko pa v zvezi z vasim vprasanjem
malo ve¢ povem o vplivu trenutne si-
tuacije na Celu drzave na podroc¢ju me-
dicine. Po zaprisegi predsednika ZDA
Joea Bidena je po vsej drzavi steklo
mnozi¢no cepljenje prebivalstva proti
covidu-19, kar je vsekakor dober poka-
zatelj aktivnega boja proti epidemiji.



Najino prvo srecanje, ki je kasneje pre-
raslo v zivljenjsko prijateljstvo, kot ste
ze sami navedli, se je zacelo pravzaprav
zlepo anekdoto (se nasmeje). Prvic¢ sva
se srecala, ko je s svojimi starsi, star pri-
blizno 10 let, prisel na pregled v mojo
ambulanto, kjer smo izvajali preiskavo
EMG. EMG center je bil takrat le v vseh
jugoslovanskih univerzitetnih mestih,
omogocila pa nam ga je Svetovna
zdravstvena organizacija. Za tovrstne
preiskave sem se 3olal na Svedskem,
zanje pa je bilo tudi veliko zanimanja
in zelo dolge cakalne vrste. Borisovi
starsi so si zelo Zeleli, da bi s pomocjo
EMG-ja ugotovili sinovo diagnozo, a on
se ni hotel pregledati. S tem je naredil
velik vtis name.

Veste, medicina ni samo zdraviti ¢love-
ka; na pacienta (izraz, ki ga Boris nikoli
ni maral, ker je poudarjal, da smo drza-
vljani in ne pacientil) je treba pogledati
celostno in kot zdravnik sem dokaj hi-
tro spoznal, da se lahko tudi sam veli-
ko naucim od ljudi, ki s svojo boleznijo
Zivijo vsak dan. Iz tega mladega fanta,
kar je Boris tedaj bil, pa je Ze takrat
izzarevala inteligenca, s tem, ko se ni
pustil preiskati, pa je tudi pokazal, da
je posten do sebe in do drugih. Pa Se
tega se spominjam iz najinih Stevilnih
pogovorov — pogosto je dejal, da so di-
strofiki najboljsi drzavljani, saj s svojim
znanjem ostanejo ...

Velja namre¢, da modrost ima meje,
neumnost pa je brez meja. Boris se je
svojih mej dobro zavedal, vedel je, do
kod lahko gre. Vse to, kar imate v slo-
venskem drustvu distrofikov danes, se
je rodilo na podlagi postopne realiza-
ciji njegovih idej. Vendar pa mu vsega
tega ne bi uspelo zgraditi brez Stevil-
nih zaupanja vrednih sodelavcey, ki jih
je imel ob sebi, in od katerih so danes
mnogi tudi Ze pokojni.

Z Borisom naju je druzila skupna na-
loga. Z zdruzenimi mo¢mi sva z usta-
novitvijo drustva misi¢no in Zivéno-
-misi¢no obolelih udejanjala cilj, Sirsi
druzbi dokazati nasprotno od tedaj

S profesorico dr. Gerto Vrbovo iz Anglije na
enem od srecanj evropskih distrofikov EAMDA.

uveljavljenega prepricanja. Takrat je
bila namre¢ prevladujoc¢a doktrina, da
so vsi oboleli, ki niso imeli doma pri-
merne podpore (in takih je bilo zelo
veliko), vec¢inoma koncali v domovih
za mentalno bolne, kjer je bilo za njih
z vidika nege ustrezno poskrbljeno. O
kakrsnikoli moznosti Solanja ali samo-
stojnega Zivljenja ni bilo niti govora, mi
pa smo zaceli dokazovati, da so misi¢-
no in zivéno-misi¢no oboleli sposobni
delati in posledi¢no sami upravljati s
svojim Zivljenjem.

Pa poglejte na svojo situacijo zdaj, po
petdesetih letih - koliko zaposlenih v
drustvu in v invalidskem podjetju Biro-
grafika BORI vas je izobraZenih in Zivite
samostojno neodvisno Zivljenje ...

Kot zelo mlad zdravnik v Ljubljani, ta-
krat $e specializant na nevrologiji, sem
veliko delal na podro¢ju mozganske
kapi. Prvi moj znanstveni model je bila
mozganska kap, drugi misi¢na distro-
fija, tretji pa poskodba hrbtenjace in
mozZganov.

Vendar pa clovek ni samo nekdo z di-
agnozo. Ko sem poklicno napredoval
in uspedno ohranil pri Zivljenju mno-
go ljudi, sem razocaran ugotovil, da
nekateri od njih Zivijo v zelo slabih
Zivljenjskih pogojih, po treh mesecih
od odpusta iz bolnisnice si sploh niso
bistveno opomogli. To spoznanje me
je navdihnilo, da je treba poiskati »ne-
kaj veés, nekaj, kar bo taksnim ljudem

pomagalo k funkcionalnosti v vsakda-
njem Zivljenju. Tako se je rodila ideja
obnovitvene nevrologije, ki v svojem
bistvu ni strogo medicinski model,
ampak tudi humanisti¢ni.

Restorativha nevrologija je obnovi-
tvena nevrologija. Eno je bolezen di-
agnosticirati, drugo zdraviti, tretje pa
spremljati, da preprec¢imo nepotrebne
zaplete. Vedno je nujno zmanjsati teza-
ve kroni¢nega bolnika.

Tudi ¢e nimate mozZnosti
nekoga pozdraviti, ga vseeno
lahko zdravite.

Obnovitvena nevrologija vsebuje me-
hanizme komplementarnega, to je do-
polnilnega zdravljenja.

Clovekova biologija je heterogena, je
velik integral, mi pravimo homeosta-
ze. Pri obolenjih so prizadete doloce-
ne funkcije, druge pa ostanejo nepri-
zadete. Ce pogledamo razli¢ne vrste
distrofij, so navadno prizadete ene
misice bolj kot druge. Pri tem skusamo
razumeti osnovne mehanizme misi¢ne
okvare in iS¢emo nacine, kako ohraniti
funkcionalnost misic. Obnovitvena ne-
vrologija vedno iSCe, kar je neprizade-
to, in kako s pomocgjo razli¢nih metod
nadomestiti tisto, kar je izgubljeno.
Kajti »izgubljeno« ni nujno edina bio-
loska resitev.

Imamo pa, poleg obnovitvene ne-
vrologije, na voljo $e druge mozZnosti
zdravljenja, kot so vsem dobro znane
fizikalne metode, zdravljenje z zdravili,
nevrokirurski in ortopedski posegi ipd.

Eno od metod obnovitvene nevrologi-
je je priblizno dvajset let razvijala pred
pol leta preminula profesorica dr. Ger-
ta Vrbova, dr. med., v Angliji in Kanadi s
svojimi sodelavci. S posebnim ritmom
elektri¢ne stimulacije se misica lahko
toliko okrepi, da ni ve¢ prizadeta.

Ze leta 1986 sva z Borisom pripravila
preliminarni sestanek v Houstonu in
sva te metode orisala. Boris je prisel
na sestanek v mojo pisarno skupaj
s prof. doc. dr. Janezom Faganelom,
dr. med., takratnim direktorjem enote
za misi¢na in zivéno-misi¢na obolenja,
ki je delovala v okviru IKN in s kupom



zajetne dokumentacije. Takrat e ni
nastopil pravi trenutek, da bi ta pro-
jekt v mednarodnem okolju lahko raz-
vijali naprej, zdaj pa menim, da je to
obdobje nastalo. Kajti Ljubljana ima
veliko korenin, izredno dobro zunanjo
kontrolo, razvito robotiko na Fakul-
teti za elektrotehniko in lahko neko¢
postane demonstracijski center za
EAMDAo.

Svoj odgovor lahko navezem na mo-
toriko, ki jo sestavljajo govor, gibi, pri
¢emer sodelujejo tudi mozgani. Vse,
kar v tem intervjuju, ki poteka, veva
drug o drugem, se dogaja skozi moto-
riko. Govor je motorika! Kon¢ni izdelek
pa bo odvisen od sredstey, ki jih boste
uporabili, ko boste poskusali integrirati
svojo in mojo omejitev (se nasmeji), saj
dejansko ne boste napisali vsega, kar
bi Zeleli povedati.

Tukaj vas moram takoj opozoriti, da
sam v sebi nikoli nisem zares zapustil
Slovenije. Odkar Zivim v ZDA ohranjam
stike in velikokrat se tudi za nekoliko
daljse obdobje vra¢am v Ljubljano.

Obstaja velika prednost
majhnega okolja, ker se bolj
potrudijo za razvoj raznih
talentov. V velikem okolju
imas zgolj mozZnost, da uspes
ali ne uspes.

Moj odhod v ZDA takrat ni bil povezan
z iskanjem novega okolja, ampak prilo-
znost, da s svojim znanjem in novimi
povezavami, ki sem jih lahko zgradil, e
bolj pripomorem k razvoju ljubljanske-
ga IKN, kakor tudi drustva distrofikov,
s katerim smo do tedaj Ze uspesno so-
delovali. Delo v Houstonu je pomeni-
lo veliko ve¢ji nabor pacientov, boljso
platformo za klini¢no in raziskovalno
delo v mednarodnem okolju.

Vendar se v vseh teh letih na drustvu ni
zgodilo ni¢, ¢esar sam ne bi vedel. Prvi
denar, ki mi ga je uspelo pridobiti, je
bil denar, ki je Sel v opremo takratnega

Na obisku v Houstonu leta 1986: prof. dr. Milan R. Dimitrijevi¢, dr. med. (levo), na sredini
Boris Sustarsi¢, skrajno desno prof. doc. dr. Janez Faganel, dr. med.

drustva za nabavo racunalnikov. Veliko
vlaganj je bilo narejenih iz tega, kar mi
je uspelo tukaj.

Nisem pa bil samo v ZDA, bil sem tudi
na Svedskem, recimo danes delujem iz
Norveske. Na Norveskem je Fundacija
za obnovo giba (Foundation for move-
ment recovery), katere glavni nosilec
sem. Kot upokojeni ameriski profesor
sem zadnjih dvajset let aktiven v tej
fundaciji, ki temelji na prenasanju zna-
nja povsod po svetu. Tako sem pod
okriljem te fundacije v zadnjih dveh le-
tih vzpostavil razli¢na podrocja obno-
vitvene nevrologije tudi na Harvardu,
v Bostonu, Se prej v Perthu v Avstraliji,
na Dunaju v Avstriji, na Japonskem itd.
Nikjer nisem ne Ljubljancan, ne Dunaj-
¢an, ne Norvezan, povsod prihajam le
s svojim znanjem obnovitvene nevro-
logije.

Moj koncept se bo razvijal e naprej in
morda bo ¢ez 20 let postal rutina. Oce-
njujem, da so potrebne dobre tri gene-
racije izobraZzevanja zdravnikov, kajti za
njegovo uveljavitev potrebujete bolj
¢loveske zdravnike, kot je to danes v
navadi. Cloveka je treba razumeti kot
integral razli¢cnih komponent; ¢e kot
zdravnik delate z eno samo kompo-
nento, ste lahko zelo dober obrtnik, ne
morete pa biti dober partner integralu.

Z mojim priimkom nimajo nobenih te-
Zav tam, kjer ga z lahkoto izgovarjajo,
na primer v Bolgariji, ¢e pa sem pre-
daval v Angliji, je bila zgodba nekoliko
drugacna. Za mojo osebno druzino

sem vedno Dimitrijevi¢, za mojo aka-
demsko druzino, za moj akademski
svet tukaj v Ameriki, pa sem dr. Dee.
Vzdevek so zaceli uporabljati moji slu-
satelji, kar je lep dokaz, da ime ni neka
zavora v posredovanju vasih dosezkov.

Zelo tezko bi izpostavil eno samo ose-
bo, v zivljenju sem srecal veliko dobrih
ljudi. Vsekakor je bila prva pomembna
oseba moja mama, ki me je rodila, po-
tem druzina, ki mi je omogodila, da sem
dokoncal gimnazijo in od3el Studirati v
Ljubljano. Mojih prvih 18 let Zivljenja v
Nisu ob materi, ki je koncala francosko
fakulteto, in ocetu odvetniku je bilo
zapleteno, saj to ni bilo intelektualno
okolje, v katerem bi lahko nemoteno
shajali. Mojega ocleta so Zivljenjske
okolis¢ine vojne pahnile ze pri 14-ih
letih od doma. Z vojaki je pristal v Fran-
ciji, kjer se je izSolal in porocil, nato pa
se je vrnil k materi, katera je medtem
ovdovela. Nekaj ¢asa smo dobro ziveli,
nato so nam vse vzeli in smo bili zelo
revni.

Na fakulteti sem se prezivljal sam. Ob
koncu prvega letnika so me zbrali za
predstavnika letnika, vsako leto sem
delal na drugem institutu, v drugem
letniku Studija na primer na bioloskem
institutu. Vedno sem prezivel eno leto
kot ucenec, eno kot asistent.

Zame pomembna oseba v Ljubljani je
bila tudi pokojna gimnazijska profeso-
rica Sonja Gorec, ki je vodila knjiznico
Medicinske fakultete v Ljubljani. To je
bilo obdobje, ko smo studenti razpola-



gali zizredno majhnim Stevilom revijin
knjig. Bila je prva zaposlena v knjiznici,
ki se je sistemati¢no lotila razvrscanja
literature in z izredno majhnimi sred-
stvi ji je uspelo zgraditi dobro zalozeno
knjiznico.

Kasneje je meni in Borisu veliko po-
magala tudi Majda Gaspari, nekdanja
ministrica za zdravje. Po svoji upokoji-
tvi se je veckrat 3alila, da je v Ljubljani
moja ambasadorka.

V svojih devetdesetih letih
sem spoznal, da je vsak tretji
clovek talentiran, ampak
moznosti za razvoj tega
talenta so redke.

Ti ¢astni nazivi, ki jih omenjate, so vsi
izklju¢no rezultati mojega dela. Nikjer
pa nisem delal sam. Zmeraj sem imel
za seboj svoje ljudi iz Ljubljane, ki so
nadaljevali s tem delom. Velikokrat
sem tudi organiziral strokovne konfe-
rence kar v Ljubljani.

Studij na Medicinski fakulteti v Ljublja-
ni mi je dal ogromno popotnico zna-
nja. lzredno dobre odnose sem imel
s svojimi izjemnimi profesorji, ki so
bili: docent Stucin, docent Jencek (pri
njem sem delal eno leto kot Student
asistent), profesor Pehani (pri njem
sem bil asistent dve leti), profesorica
Kobetova, profesor Kosir, profesor Al-
bin Seliskar (pri njem sem bil asistent
3 leta), profesor Andrej O. Zupanti¢
(pri njem sem prvi¢ in zadnji¢ v Zivlje-
nju padel na izpitu, nato sva kot zelo
pristna prijatelja vsako leto skupaj sla-
vila rojstni dan, ki sva ga oba imela 27.
januarja), profesorica Valentinciceva,
profesor farmakologije (se ta trenutek
ne spomnim priimka), profesor Igor
Tavcar, profesor Lavri¢, profesor Ivan
Marin¢i¢, profesor Kanoni, profesor
Bedjani¢, profesor Brecelj in profesor

S héerkama, umetnico Majo (levo) ob njenih kiparskih modelih in
arhitektko Danico (desno), vdomacem okolju.

Mil¢inski (sodna medicina). Pri njem
sem iziemoma (na mojo prosnjo) za-
dnji izpit opravil Ze 20. 1. 1955. Takoj po
opravljenem izpitu sem na nas druzin-
ski praznik (Slava Sveti Jovan) starSem
brzojavil svoj naziv: »dr. Milan R. Dimi-
trijevi¢, dr. med.«, sedem dni kasneje
pa v druzinskem domu proslavil svoj
24. rojstni dan.

Mislim, da so vsi ti profesorji Medicin-
ske fakultete v Ljubljani Ze takrat razu-
meli obnovitveno nevrologijo, saj so
me nanjo dobro pripravili.

Drugace pa lahko rec¢em, da je bilo
zame najboljse obdobje takrat, ko se je
koncept obnovitvene nevrologije raz-
vijal in nadgrajeval.

Pri obnovitveni nevrologiji je najlep-
e, ¢e lahko ¢im bolj zgodaj prepreci-
mo kakrsnekoli okvare misic, in sedaj
nam ta genska terapija to omogoca,
¢e obolenje SMA odkrijemo in za¢-
nemo zdraviti dovolj zgodaj, Se pred
pojavom prvih simptomov pri otrocih.
To gensko zdravljenje temelji na se-
lektivnosti: vplivamo na gen, kjer so

nepravilnosti, in teZzave odpravljamo
molekularno na nivoju nove genske
terapije. Pri tem posegamo v bioloske
mehanizme. Vendar pa je ta terapija
povezana tudi z velikimi stroski in je
tudi $e ni mozno uporabljati pri vseh
razli¢nih obolenjih.

Pri¢cakujemo sicer, da se bo ta razvoj
genetike $e nadaljeval, tudi za uporabo
pri nekaterih drugih obolenjih, hkrati
pa vemo, da molekularni nivo lahko
reSujemo tudi na druge nacine, ki jih
poznamo iz obnovitvene nevrologije.
Z obnavljanjem misic lahko preprecu-
jemo nadaljnje okvare ali disfunkcije,
ki nastanejo zgolj zato, ker dolocene
misice dlje ¢asa ne uporabljamo, ne pa
zaradi same bolezni.

Z misi¢no distrofijo bi se, kot sem ome-
nil Ze na EAMDAI, sedaj radi spopadli
na vseh nivojih: hocemo podporo ge-
netike; urediti misice, da bodo postale
bolj odporne na obolenje; in doseci, da
bodo mozgani svoje vire uporabljali
optimalno ...

Kajti, ¢e pride do okvar ali nadaljnjih
komplikacij, ki jih ne preprecimo,
se tudi mozgani sreCujejo s tem, da
opravljajo naloge drugace. S svojimi
mozgani se prilagodimo na mnoge
vsakdanje stvari, ki se na prvi pogled
zdijo neuporabne, postanejo pa Se
kako uporabne pri pisavi, uporabi ra-
¢unalnikov, razli¢nih pripomockov ...



Tako da, kar sem zacel z Borisom, ima
sedaj moznost, da se nadgrajuje z vse-
mi vami. Poleg tega, da ste medtem
dosegli druzbeno prepoznavnost, in
s tem postali organizacija, ki ima da-
nes svojo druzbeno vrednost, svoj vir
dohodkov, dve uspe3no delujodi in-
validski podjetji, svoje zahteve in svo-
je pravice, sedaj hocemo 3e biolosko
interpretacijo vasega obolenja. Da ne
zamahnemo z roko za vse, ki Ze nekaj
Casa zivite s tem obolenjem: »ah, saj
bomo pa cez generacijo ali dve napre-
dovali«, ampak, da se vprasamo: »kaj
lahko v tem trenutku naredimo za vas?«.

Zdi se mi, da je za vas kot drustvo zelo
pomembno imeti svoje lastno glasilo.
Gre za poseben nivo komunikacije,
kjer je pomembno dejstvo, da imate
kot dobro organizirana sodobna druz-
bena enota, v okviru katere organi-
zirate prevoze, izobrazujete v okviru
podjetja Birografika BORI in izvajate
rehabilitacijo v Domu dva topola v Izo-
li, tudi svoj medij. V glasilu MAZ se ne
poroca le o problemih, ampak tudi o
reditvah, kar je povsem drug koncept
od obic¢ajnega dnevnega ¢asopisja, saj
se ukvarja z razvojem distrofikov, ki
imajo izredne intelektualne moZznosti.
Glasilo MAZ se ukvarja s tem, kakino
prednost ima neka prizadetost v smi-
slu »disability is a new ability« (invali-
dnost je nova priloZznost) in iz izbranih
tem je razvidno aktivno Zivljenje di-
strofikov, na ¢emer je tudi poudarek.
Vsebine, ki jih vi zajemate, so specifi¢-
ne, strokovne in se drugje ne pojavlja-
jo. Nadaljujte to pomembno delo, po-
udarjanje vase angazirane druzbene
vloge je bistvo vsegal!

Najlepse se vam zahvaljujem za vas
cas, ki ste ga namenili ekskluzivne-
mu intervjuju za nase bralce. V cast
mi je bilo sodelovati z vami!

V Drustvu distrofikov Slovenije vam
ob vasem :zivljenjskem jubileju vsi
skupaj cestitamo in vam Zelimo Se
naprej veliko zdravja in uspesnih de-
lovnih podvigov.

Pripravila: Vesna Veingerl

KRATEK ZIVLJENJEPIS

Rodil se je 27. januarja 1931 v NiSu. 1955 je diplomiral na Medicinski
fakulteti v Ljubljani, 1957 je nastopil sluzbo na Nevroloski kliniki v
Ljubljani, 1961 je opravil izpit za specialista iz nevropsihiatrije.

1961 je ustanovil Laboratorij za klini¢no nevrofiziologijo Nevrokirurske
klinike v Ljubljani; naslednji dve leti je uvajal in razvijal preiskovalne in
raziskovalne metode na podro¢ju klini¢ne nevrologije.

1962 je kot Stipendist Sklada Borisa Kidri¢a na institutu za nevroloske
znanosti pri National Hospital v Londonu sodeloval pri raziskavah
spasti¢nosti paraplegikov; tako je zacel skupni raziskovalni program
za probleme spasti¢nosti med omenjenim institutom v Londonu in
Laboratorijem za klini¢no nevrofiziologijo v Ljubljani. 1966 je postal
doktor znanosti, naslednje leto je bil izvoljen za docenta in 1971 za
izrednega profesorja nevrologije na Medicinski fakulteti v Ljubljani.

1969 je ustanovil Institut za klini¢cno nevrofiziologijo, ki ga je vodil do
1975.

1971 je bil izvoljen za gostujocega profesorja za klini¢no nevrofiziolo-
gijo na Baylor College of Medicine v Houstonu, Teksas, 1980 za redne-
ga profesorja te stroke na isti ustanovi.

Dolgo je bil zaposlen na Baylor College of Medicine v Houstonu, Teksas,
kot profesor za interno medicino in profesor za fizikalno medicino ter
rehabilitacijo. Na medicinski fakulteti teksaske univerze v Houstonu je
bil klini¢ni profesor za nevrologijo.

Znanstveno zanimanje profesorja Dimitrijevi¢a sega na mnoga po-
dro¢ja klini¢ne nevrofiziologije, vendar je njegovo temeljno in stalno
delovno podrogje patoloska fiziologija hrbtenjace pri ¢loveku. Ravno
razprave o tej problematiki, ki jih je objavil dr. Dimitrijevi¢ s sodelavci,
navajajo kot temeljno literaturo. Profesor Dimitrijevi¢ uporablja spo-
znanja fiziologije v klini¢ni medicini. Zasnoval in razvil je znanstvene
temelje reparativne nevrologije in nevrobiologije ¢loveka pri obnavlja-
nju gibov po poskodbah Zivcevja. Profesor Dimitrijevi¢ ni samo doma
in v svetu nesporno priznan znanstvenik, je tudi zdravnik, ki zna kro-
ni¢nega nevroloskega pacienta usmerjati k novemu odnosu do tegob
njegove bolezni.

Objavil je 5 knjig. Je avtor ali soavtor 224 znanstvenih in strokovnih
¢lankov v indeksiranih revijah in avtor 62 poglavij v monografijah ali
ucbenikih; v razli¢ni strokovni literaturi citiran vec kot 10.000 krat. Ob
vsem nastetem je stalno vabljen predavatelj na simpozijih, kongresih
in drugih znanstvenih sestankih po svetu.

Za svoje delo je prejel Stevilna priznanja, med drugimi tudi nagrado
Sklada Borisa Kidri¢a (1968) in nagrado Borisa Kidri¢a (1975). 24. aprila
1981 je bil izvoljen za dopisnega ¢lana SAZU. Je ¢astni doktor medicin-
ske fakultete univerze v Linkopingu na Svedskem (1983) in var$avske
medicinske fakultete. Je ¢lan Royal Society of Medicine v Londonu; ¢lan
telesa Research Committee of the World Fe- deration of Neurological
Association in dvajsetih drugih nacionalnih in mednarodnih strokov-
nih ali znanstvenih zdruzenj.

Ostal je zvest svoji mati¢ni univerzi in ves ¢as sodeluje z Institutom za
klini¢no nevrofiziologijo Klini¢nega centra v Ljubljani. Od leta 1981 je
tudi dopisni ¢lan SAZU-ja (Slovenske akademije znanosti in umetnosti).



V zadnjem tednu februarja so na drustvu prek Zooma potekala predavanja in
delavnice na temo, kako se odzivamo na razlicne zivljenjske situacije.

Vodila jih je socialna pedagoginja
in psihoterapevtka transpersonalne
kognitivne terapije Edita Zahirovi¢.
Tematsko so bile delavnice razdeljene
na dva dela: v prvem delu je beseda
tekla o nacinih zaznavanja, v drugem
pa so udelezenci raziskovali vzroke za
svoje pocutje.

Vpliv na nase zaznavanje je velpla-
sten.V grobem nase zaznavanje lahko
razdelimo na dva dela:

1. Zaznavanje od znotraj navzven
(ali Top down percepcija): je zelo

subjektivno, kajti vsak ¢lovek
zaznava po svoje. Vse, kar je v
nas ponotranjeno, obarva nase
zaznavanje (vse nase izkusnje,
travme, privzgojena prepri¢anja
ipd.). Tistega, kar ni v skladu z
naso realnostjo, preprosto ne
moremo sprejeti.

Spletno predavanje.

2. Zaznavanje od zunaj navznoter
(ali Bottom up percepcija): nekaj

od zunaj obarva nase Zivljenje;
vreme, vojna, epidemija, hudo
obolenje ...

Pomembno je vedeti, da se nase
zaznavanje spreminja. Kako bomo
zaznavali, je odvisno od nas: ne glede
na okolis¢ine imamo vedno moznost
izbire in notranjo mo¢, ki je v nas. To
pa je mozno le, ¢e ne izgubimo stika
s sabo.

Kako vemo, ali smo ali nismo v stiku s
sabo? Obstaja vec¢ primerov, en izmed
njih je, ¢e se vprasamo ali vemo, Cesa
si dejansko zelimo? Ce je odgovor pri-
trdilen, to lahko kaze na stik s sabo. Ce
pa nismo prepricani, kaj si Zelimo in ali
si nekaj zelimo zgolj zato, ker se to od
nas pricakuje, pa je lahko to pokaza-
telj odsotnosti stika s sabo.

Predavanja in delavnice so
potekale v prijetnem vzdusju,

v veselje mi je bilo sodelovati

s slusatelji in z Drustvom.

Stik s slusatelji ter njihovo izraza-
nje mi je zelo veliko doprineslo.
Zahvaljujem se vsem za udelezbo,
za sodelovanje, pristnost, odprtost,
¢as in za tako prijetne povratne
informacije. Ce bi kdo Zelel zmano
stopiti v kontakt, mi lahko pise na
email: edita_zahirovic@yahoo.com.

Kadar vzpostavimo in ohranjamo stik
s sabo, smo bolj osredotoceni nase,
lazje se soo¢amo z neko situacijo in
spreminjamo svoj pogled na doloce-
no okolis¢ino. Ohranjati moramo za-
vedanje, da smo ne glede na zunanje
okolis¢ine mi tisti, ki usmerjamo svoje
Zivljenje. Tako postajamo neodvisni
od zunanjih situacij.

Sele, ¢e se sprememba zgodi znotraj
nas, se lahko tudi v okolju kaj prema-
kne. Ce si predstavljamo divjanje ne-
vihte in smo mi drevo, huda nevihta
drevo podre. Ko pa se osredotocimo
nase, je vpliv nevihte na drevo manj
rudilen. Kadar smo v stiku s sabo in
vlagamo vase, postajamo notranje
bolj stabilni in nas ¢ustva ne premeta-
vajo oz. ,zrusijo’; kakor drevo s svojimi
globokimi koreninami.

Nase pocutje je v resnici povezano z
nasimi zadovoljenimi ali nezadovolje-
nimi potrebami. Potrebe so povsem
individualne, lahko jih imamo vec in
se spreminjajo. Kadar neka nasa po-
treba ne more zaziveti, vzbuja v ¢love-
ku negativne obcutke.

Ljudje negativne obcutke s projekcijo
pogosto pripisujemo drugim (za nase
slabo pocutje je kriv partner, sodela-
vec, slabo vreme ...), vendar ti odzivi
nastanejo v nas. Zivimo v prepri¢anju,
da nam bo zunanja akcija zadovoljila
potrebo, zato potem tekamo od ene
aktivnosti k drugi (potovanja, Sport,
nakupovanje ipd.), a ¢e nimamo stika
s svojimi lastnimi potrebami, nas to
dolgoro¢no ne zadovolji. Premik od
aktivnosti vase, navznoter, je proces.

Med predavanjem se je lahko vsak
udeleZzenec s pomo¢jo vaj poglobil
vase in spoznal, koliko je v stiku s sabo
ter naravo svojih potreb. V nadaljeva-
nju vam predstavljamo nekaj ugotovi-
tev udelezencev (imen ne objavljamo,
ker so misli zelo osebne).

Vesna Veingerl



MISLI UDELEZENCEV:

V prvem valu epidemije me je Cisto sesulo.

Na preizkusnji so bile vse moje dotedanje vre-
dnote, nacin Zivljenja, strah me je sprva povsem
ohromil. Sele po treh tednih sem postala bolj
stabilna, znova sem nasla stik s sabo. Svoj dan
imam zdaj veliko bolj strukturiran in v drugem
valu bistvenih sprememb ne zaznavam.

Kadar se zgodi nekaj nepredvidenega, se v meni
prebudijo vsi obrambni mehanizmi, rada se takoj
soocim s problemom. Prav to mejo odnosa do teZave
moras spoznati sam ... vsak drugace sprejema, eni
smo bolj mocni, drugi manj. Kadarkoli lahko pades,
ampak vsak tak padec je lahko le odskocna deska

za nove izzive. Padec je lahko tudi priloZnost.

Ravno v tem obdobju sem izvedel za diagnozo
ALS. Po prvem soku sem si dejal, da ne smem vreci
puske v koruzo in se borim naprej. Preprican sem
vase, da bom zmagal, ceprav diagnoza govori
drugace. Zanasam se na dober stik s sabo.

Opazila sem, da se je obseg dela v tem obdobju
povecal. Pogosto ne znam reci ne, ne znam

si vzeti ¢asa zase. Zdaj se tudi jaz ne bom pu-
stila vec posrkati v razne obveznosti ...

V meni se je zaradi omejitev zelo zamajal obcutek
svobode. Ze to, da lahko spet grem s prijateljicami
na sprehod, miv zadnjih dneh povzroca radost.

Meni je ogromno pomenilo, ko sem lahko koncno
Sla spet k frizerju. Ker sem ljubiteljica koncertov,
sem si doma sama organizirala koncerte.

Kakorkoli se odzovemo, ni narobe.
Med to delavnico lahko veliko izves o sebi.

Hvala za spodbudo, da se poglobim v svoje
obcutke, ugotovila sem, da sem v stiku s seboj,
kljub izzivom casa. Predavanije je bilo odli¢no.

Korono dozivliam na deZeli drugace, kot jo morda
dozivijajo ljudje v mestu. Zivijenje na vasi, predvsem
na kmetiji, tece kljub epidemiji normalno dalje.

V nekaterih dejavnostih smo bili na cakanju
tudi do pol leta. Kljub temu pa na sreco pri

nas nismo imeli upada prometa in smo imeli
sreco, da se je podjetje obdrZalo. Pogoste spre-
membe ukrepov, ki jim je teZko slediti, so po
mojem mneniju tisto, kar najbolj ubija ljudi.

Hvala za odli¢no predavanje. Upam, da vas Se
kdaj poslusamo. Lep vecer vsem udelezencem.

Clan Drustva distrofikov Slovenije Blaz Urbané je nedavno postal ¢lan mladinske skupine EPF (Evropski forum bolnikov).
V drustvu smo prepricani, da bo BlaZ, ki se Ze sicer bori za pravice invalidov v okviru odbora RTV Slovenija,
upravicil zaupanje, vlogo in odgovornost delovanja v omenjeni skupini.

Namen Evropskega foruma bolnikov je zdruZiti vse obolele in okrepiti njihov vpliv, da skupaj pripomorejo
k boljsi politiki zdravja v Evropi za vse nas. Blaz, cestitamo!

PREVZELI NOVI KOMBI

Novi kombi, ki smo ga napovedali v prejsnji
stevilki MAZa, je Ze v $tajersko-prekmurskem
poverjenistvu. Predstavnik stajersko-
prekmurskega poverjenistva iz Maribora,
Dejan Samperl, je ob tej pridobitvi z
zadovoljstvom izjavil: »¢lani poverjenistva
smo navduseni in hvalezni prevzeli novi kombi
z MB registrsko tablico. Posebej se zahvaljujem
predsednici drustva mag. Mateji Toman, ki je
prisluhnila nasim potrebam in pomagala

k realizaciji dolgoletne Zelje.«

Dejan Samperl in Sofer Ivo Hajnzi¢ ob novem kombiju.



Uporaba informacijske tehnologije nam je v obdobju Covida-19 omogocila preko
spletaizvajati delovne in Solske obveznosti, nakupe na daljavo, srecevanje s sorodniki

in prijatelji, pa tudi zabavo.

Namen moje raziskave je bil s spletno
anketo ugotoviti obseg uporabe sve-
tovnega spleta in informacijskih orodij
v ¢asu COVIDA-19 in obdobjem pred
njim, pri otrocih in mladostnikih do 29.
leta starosti ter starejsih.

Podatke sem pridobil z anonimno
spletno anketo na portalu 1KA.si pri
uporabnikih informacijske tehnologije
v Sloveniji. Analiziral sem 296 v celoti
izpolnjenih anket. Na anketo se je od-
zvalo najve¢ anketirancev s statusom
zaposlen. Med izpolnjenimi anketami
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Graf 1: Uporaba pametnih naprav otrok in
mladostnikov do 29. leta za ucenje
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so v vseh starostnih skupinah prevla-
dovale Zenske.

V nalogi me je zanimala vrsta in cas
uporabe pametne naprave, koliko
¢asa namenijo posamezni dejavnosti,
nakupom, vrstam aplikacij na daljavo v
obdobju COVID-19 in pred njim.

Anketirancem sem zastavil 11 vprasanj;
6 tematskih in 5 demografskih. Anketa
je vsebovala 90 spremenljivk. Podatke
sem zdruzeval v skupine (grupiral)
glede na posamezno hipotezo in pred-
stavil pri posameznem podpoglavju
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Graf 2: Uporaba pametnih naprav otrok in
mladostnikov do 29. leta za igre
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rezultate hipotez. V namen ¢im bolj-
Sega prikaza podatkov sem v nalogo
vkljucil tabele in grafe, ki jih zaradi
omejitve prostora v MAZu, ne bom mo-
gel v celoti predstaviti v tem prispevku.

Ugotovitve raziskave. Vecina upo-
rabnikov ima svoje pametne naprave,
dobra tretjina pa si nekatere naprave
tudi deli.

Otroci in mladostniki do 29. leta naj-
vec uporabljajo prenosne racunalnike
za ucenje in delo, pametne telefone
pa zaigre.

Najvec casa vsi uporabniki pametnih
naprav namenijo delu in 3oli, sledita
$e druzenje preko aplikacij in uporaba
multimedije (poslusanje glasbe, ogled
videov, filmoy, serij, ...).
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Graf 3: Uporaba informacijske tehnologije po posamezni dejavnosti pred in v ¢asu COVID-19 glede na povprecno Stevilo ur uporabe
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Graf 4: Nakupovanje preko spleta zaposlenih oseb pred in v ¢casu COVID-19

glede na tip izdelkov ali dobrin

Najve¢ uporabnikov nakupuje preko
spleta od enkrat na mesec do nekaj-
krat letno najrazli¢cnejSe izdelke od
hrane do tekstila, elektronike in drugih
uporabnih predmetov.

Za komunikacijo na daljavo uporabniki
uporabljajo najrazli¢cnejse aplikacije.
Med uporabniki je najbolj razsirjen
Zoom. Najvecje zadovoljstvo pa so iz-
razili nad aplikacijo Discord.
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Graf 5: Med uporabniki najvec uporabljene aplikacije

Graf 6: Najbolje ocenjene aplikacije (povprecje ocen)

Zakljucki raziskave glede
na delovne hipoteze.

V raziskavi me je najbolj presenetilo,
da vecina uporabnikov za svoje dejav-
nosti ne uporablja stacionarnega racu-
nalnika, ki je najkakovostnejse orodje
za delo, za najnizjo ceno.

Nepricakovana je ugotovitev, da so
uporabniki najbolj zadovoljni z aplika-
cijo Discord, ker aplikacija ni splosno
razsirjena za delo in uc¢enje na daljavo.

Iz raziskave je razvidno, da ucenci
in Studentje skoraj nimajo casa za
prostocasne dejavnosti, da ga vecino
namenijo u¢enju na daljavo in drugim
Solskim obveznostim. Le slaba tretjina
anketiranih mlajsih od 29 let igra racu-
nalniske igre.

Zanimiva je tudi ugotovitev, da se je
povecalo kupovanje domacih izdel-
kov, vendar na racun upokojenega
prebivalstva.

Avtor: Maks Lenart Cernel¢, dijak 1. letnika Skofijske klasi¢ne gimnazije, Ljubljana, ¢lan Drustva distrofikov Slovenije

Mentorica: Dr. Marina Rugelj



Ze tradicionalno letno srecanje evropskih distrofikov povezanih v EAMDA med 9. in
10. decembrom 2020, je tokrat zaradi okolisCin koronavirusa potekalo v virtualni
obliki. V sklopu dvodnevne mednarodne konference o misicnih in zivéno-misicnih
obolenjih (ZMB) sta bila organizirana Se satelitski simpozij in 48. letna skup3¢ina.

Slavnostni govornik medicinskega dela
programa je bil prof. dr. Milan R.
Dimitrijevi¢, dr. med., ki je udelezence
nagovoril zbesedami: »V ¢ast mi je, da vas
na tem sre¢anju lahko pozdravim in hkrati
opozorim na velike dosezke Drustva dis-
trofikov Slovenije ...«. Spregovoril je tudi
o svojem delu na podro¢ju obnovitvene
nevrologije, pri ¢emer je ves ¢as sodelo-
val s pokojnim predsednikom Drustva di-
strofikov Slovenije Borisom Sustarsicem,
katerega vizija je bila, da bi v Sloveniji
razvili center za izvajanje klini¢ne prakse
obnovitvene nevrologije ZMB. Zakljuéil
je z upanjem, da bi tekom 48.srecanja
EAMDAe udeleZenci poiskali moznosti
tovrstnega povezovanja.

Goste sta pozdravila tudi predsedni-
ca Drustva distrofikov Slovenije mag.
Mateja Toman in predsednik EAMDAe
mag. Tadej Korosec, ki sta vsem zazele-
la dobrodoslico in uspeSno spremljanje
konference.

Sledil je prvi sklop predavanj, namenjen
obravnavi spinalne misi¢ne atrofije (krajse
SMA). Ceprav so bile med ostalimi 3tevil-
nimi diagnozami misi¢nih in Zivéno-misic-
nih obolenj obravnavane se Duchennova
misi¢na distrofija (o njej sta spregovorila
prof. dr. Francesco Muntoni, dr. med.
iz Anglije in dr. Tanja Golli, dr. med. iz
Pediatri¢ne klinike UKC Ljubljana), ramen-
sko-medenic¢na oblika distrofije (dr. Livie
Mensova, Univerzitetna bolnisnica Mo-
tol, Praga), Charcot-Marie-Tooth obolenje
(prof.dr. Shahram Attarian, dr. med.;
Referencni centri za nevromuskularne
bolezni PACA-Reunion-Rona-Alpe in dr.
Adrian Pavel Trifa, dr. med., Univerza za
medicino in farmacijo ,luliu Hatieganu®,
Cluj-Napoca, Romunija), dajemo v tem
¢lanku SMA nekoliko vecji poudarek, kajti
veliko ¢lanov drustva je vkljucenih v eno
od oblik zdravljenja, o katerih bomo go-
vorili v nadaljevanju.

V Sloveniji je Ze uspesno vpeljana gen-
ska terapija pri otrocih in odraslih SMA
obolelih, o ¢emer so spregovorili doc. dr.
Damjan Osredkar, dr. med. iz Pediatri¢ne
klinike v Ljubljani, dr. Lea Leonardis, dr.
med. iz Instituta za klini¢no nevrofiziologi-
jov Ljubljani (v nadaljevanju IKN) in dr. Te-
odora Chamova, dr. med. iz Medicinske

Therapeutic approaches in SMA

fakultete v Sofiji, Oddelka za nevrologijo
Univerzitetne bolnisnice ,Alexandrovska”.

Zdravljenje z zdravilom Nusinersen, ki
smo ga tudi v Sloveniji najprej uporabljali
skozi program socutne rabe, so zaceli na
Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani izvajati pred
sedmimi leti. Za to zdravilo je sedaj ze
dokazano, da bistveno spremeni naravni
potek SMA, oziroma ucinkovito zaustavi
napredovanje obolenja. Vpliva namrec
na genski zapis, tako da se za¢nejo tvoriti
SMN2 proteini. Zaradi pridruzene skoli-
oze je aplikacija zdravila lahko nekoliko
zahtevnejsa, saj gre za injiciranje v pre-
del hrbtenjace. Najznacilnejse pozitivne
spremembe so do sedaj prepoznane pri
mlajsih otrocih, ki so jih zaceli zdraviti v
zgodnejsi fazi obolenja. V tem pogledu je
bilo dobrodoslo predavanje matere obo-
lelega otroka iz Evropskega zdruzenja
SMA obolelih, gospe Maire- Christine
Ouillade, ki je poudarila pomen prese-
jalnega testiranja novorojenckov za zgo-
dnejse odkrivanje SMA.

Drugo zdravilo za zdravljenje obolelih
otrok s SMA, ki ga je v letu 2020 odobri-
la Evropska agencija za zdravila (EMA), je
zdravilo Zolgensma (morda se bralci spo-
mnijo medijsko razvpitega primera, ko so
starsi svojega otroka peljali na zdravljenje
v ZDA, ker to zdravilo v Evropi Se ni bilo
odobreno). Pri tem zdravilu se v telo vnese
nepatogeni virus, kateri nosi v sebi zapis, s
katerim pride do proizvodnje manjkajocih

T

Dr. Theodora Chamova, dr. med: Terapevtski pristopi pri zdravljenju SMA.

proteinov in okuzba z virusom je v tem pri-
meru zazelena. Pri okuzbi tkiva se genet-
ske informacije vnesejo v celico, le-ta pa je
sposobna sama ustvarjati SMA proteine.

Vendar pa je slabost tega zdravila, da lah-
ko telo zavrne omenjen nepatogeni virus
in posledi¢no zdravljenje ni ucinkovito.
NeZeleni stranski ucinek je lahko okvara
jeter, kar je sicer mozno zdraviti z dodaja-
njem kortikosteroidov. Dosedanji rezul-
tati so pokazali, da zelo pomaga zgodnje
zdravljenje; ¢e zacnejo otroci to zdravilo
prejemati pri petih ali Sestih mesecih sta-
rosti, bo vecina tako zdravljenih otrok do-
segla skoraj normalen razvoj, v primerjavi
s svojimi zdravimi vrstniki.

Doc. dr. Damjan Osredkar, dr. med. je
svoje predavanje zakljucil s primerom
4-letne deklice, katera bi brez zdravljenja
z Nusinersenom najverjetneje ze umrla,
danes pa je vesela 4-letnica, ki samostoj-
no sedi, se Zoga in pri pitju sama drzi sko-
delico v rokah.

Zavod za zdravstveno zavarovanje Slove-
nije (ZZZS) je marca 2019 odobril financi-
ranje zdravila Nusinersen tudi za odraslo
populacijo oseb s SMA. Iz registra obole-
lih, ki ga vodijo na IKN so po postopkih
izloCanja izbrali 44 obolelih, ki trenutno
prejemajo to zdravilo. Pri iskanju primer-
nih kandidatov so se povezali tudi z Dru-
Stvom distrofikov Slovenije, kjer so infor-
macijo posredovali svojim ¢lanom, med
katerimi jih je kar nekaj z diagnozo SMA.
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Dr. David Kemlink, dr. med.: Spremljanje dihalnih funkcij.

Povprecna starost izbranega vzorca SMA
obolelih je 40 let, realna pa v razponu od
20 do 71 let. Ce pogledamo po spoly, jih je
priblizno pol zensk in pol moskih.

Prvi pacient je zdravilo dobil ze aprila 2019.
Po odlocitvi konzilija IKN so zaceli zdravilo
najprej aplicirati tistim z boljSo psiho-fizi¢-
no kondicijo, ki jih napredovanje bolezni
Se ni prevec prizadelo, sedaj pa so v zdra-
vljenje vklju€eni tudi uporabniki invalid-
skega vozicka. Priblizno polovica prejema
zdravilo s pomocjo CT slikanja zaradi sko-
lioze. V zadnjem obdobju so zaceli preiz-
kusati tudi ultrazvo¢no vodeno aplikacijo
zdravila, saj je pri tej metodi prisotnega
manj sevanja in imajo obetavne rezultate.
Teste funkcijskih sposobnosti SMA obole-
lih preverjajo pred za¢etkom zdravljenja
in kasneje na vsakih 6 mesecev. Seveda
pa se vse izboljsave, o katerih porocajo
prejemniki zdravila Nusinersen ne morejo
funkcijsko ovrednotiti, mnogo jih namrec
Cuti vec energije, modi, stabilnosti, lazje
se izkasljujejo, boljSe spijo ipd. Nekateri
prejemniki tega zdravila so porocali tudi
o stranskih ucinkih, kot so najpogosteje
glavobol, bolecine v hrbtu, utrujenost in
nekateri drugi znaki (bolecine v trebuhu,
misicah, slabost, vrtoglavica, bruhanje,
kr¢i...). Tudi nacrtovanje druzine v ¢asu
jemanja tega zdravila je odsvetovano, saj
bi naj zdravilo toksi¢no vplivalo na plod.

Podobno je tudi zdravljenje SMA obole-
lih v Bolgariji. Dr. Teodora Chamova, dr.
med. je povedala, da so od maja 2019 v
zdravljenje z Nursinersenom vkljuceni
vsi SMA oboleli, ki so mlajsi od 18 let. Ta
pogoj je postavljen predvsem zaradi po-

TECAL MODALITER

Prof. dr. Ivet Koleva, dr. med.: Sestavljanka
razli¢nih nacinov obravnave bolnika.

manjkanja denarja za zdravljenje. Zdra-
vljenje izvajajo v stirih razli¢nih Univerzi-
tetnih klini¢nih centrih po drzavi. Zaradi
velikosti drzave ne morejo vseh voditi
na enem mestu, kot na primer v Slove-
niji. Trenutno se na vseh klinikah, kjer so
usposobljeni za zdravljenje z Nursiner-
senom zdravi 30 otrok. V zdravljenje bi v
prihodnje radi vkljuili e ve¢ otrok.

Za konec je dr. Chamova, dr. med. pred-
stavila primer 16-letnega fanta, ki je pri
sebi ze dozivljal znatno pesanje fizi¢nih
moci, odkar pa se zdravi z Nusinersenom,
so se njegove zmogljivosti toliko izbolj-
sale, da je po dveh letih ponovno samo-
stojno sedel na kolo.

Vsi trije omenjeni predavatelji so izrazili
upanje, da v letu 2021 EMA odobri zdra-
vilo Risdiplam. Risdiplam ima podobne
lastnosti kot Nusinersen, a se za razliko od
slednjega dozira oralno, s ¢imer odpade-
jo dnevne hospitalizacije v bolnisnici in
Stevilne neprijetne posledice apliciranja
zdravila v hrbtenja¢o. Studije tega zdravila
omenjajo med stranskimi u¢inki povisano
telesno temperaturo, diarejo in koprivni-
co (kozni izpuscaj). Februarja 2021 je bilo
s strani EMA zdravilo odobreno'.

Poudariti je potrebno, da je gensko zdra-
vljenje povezano z velikimi finan¢nimi
stroski, ki jih nekatere drzave ne zmorejo
nositi. Zato zdravljenje ni vsem enako-
pravno zagotovljeno. Na ravni EU je zato
potrebno zagotoviti enotno evropsko
zdravstveno politiko, o ¢emer je sprego-
voril Bonifac Makkai iz Evropskega zdru-
Zenje za transformativno terapijo. V dia-
logu z vsemi delezniki morajo sodelovati
tudi predstavniki organizacij obolelih, ki
jih to podrogje 3e najbolj zadeva.

Predavatelji so veliko poudarjali viogo vo-
denja registra obolelih pri obravnavi raz-
licnih ZMB. Registri omogo¢ajo izmenjavo
informacij in izkusenj med zdravniki, olaj-
sajo vkljucevanje obolelih v razne studije,
Z njimi je tesno povezano delovanje in ra-
zvoj sodobne medicine. Uporabnost regi-

1 https://www.ema.europa.eu/en/news/
first-oral-treatment-spinal-muscular-
-atrophy-sma-recommended-approval

strov v praksi je v okviru timskega vodenja
obolelih z Amiotrofi¢no lateralno sklerozo
(ALS) predstavil doc.dr. Blaz Koritnik, dr.
med., predstojnik IKN.

Naslednji skupni imenovalec zadnjega
sre¢anja EAMDAe je obravnava obolelih
v okviru multidisciplinarnih timov, kar
ob Pediatri¢ni kliniki in IKN v Ljubljani za-
govarjata e dr. David Kemlink, dr. med. iz
Splosne univerzitetne bolniSnice v Pragi, ki
je v sklopu konference predstavil sodobne
trende respiratorne terapije pri napredu-
joih stanjih ZMB, in z razli¢nimi rehabili-
tacijskimi pristopi za izboljSanje kvalitete
Zivljenja prof. dr. Ivet B. Koleva, dr. med.
na Medicinski univerzi v Sofiji. V tem sklo-
pu lahko omenimo tudi prehransko sveto-
vanje, ki ga za starse obolelih otrok izvaja
asist. prof. dr. Evgen Benedik na Enoti za
pediatrijo Oddelka za gastroenterologijo,
hepatologijo in prehrano v UKC Ljubljana.

Za to obdobje aktualna je bila predstavi-
tev evropske raziskave z naslovom »Vpliv
covida-19 na osebe, ki Zivijo z redkimi ZMB«,
ki jo je v okviru EURORDISa (Evropska
organizacija za redke bolezni) predstavil
Erwan Berjonneau. V njej je sodelovalo
434 oseb (303 oboleli, 126 druzin z obo-
lelimi, 5 zastopnikov pacientovih pravic).
Anketa je potekala od 18. 4. - 31. 5. 2020.
V vzorcu jih je bilo najve¢ z diagnozami
Miastenija gravis, Duchennova misi¢na di-
strofija in SMA. Anketa je bila prevedena v
23 jezikov. »Rezultati kaZejo, da so iziemno
vlogo v tem obdobju odigrale invalidske or-
ganizacije, ki so vtem tezkem obdobju pove-
zovale svoje ¢lane, jih zalagale s potrebnimi
informacijami, kljub vsemu organizirale
spletne konference, vzdrZevale stike s speci-
alisti itd.«, je poudaril gospod Berjonneau.

Ob drugih dogodkih na EAMDAI je vzpo-
redno potekal 3e satelitski simpozij, kate-
rega sta vodila prof. dr. Pirtovsek, dr. med.
in doc. dr. Blaz Koritnik, dr.med. Simpozij je
bil namenjen strokovni javnosti.

Vsi posnetki dogodka so dostopni na EAM-
DA Youtube kanalu® V zaklju¢nem govoru
je predsednik EAMDAe Se povedal, da je
mednarodno povezovanje in vkljucevanje
distrofikov velikega pomena. To kazejo
tudi podatki o velikem Stevilu udelezen-
cev na dogodku. Konferenco si je ogleda-
lo na stotine ljudi po vsem svetu, poleg
Evrope 3e udeleZzenci iz ZDA, Kitajske, Juz-
ne Koreje in drugod. Le skupaj bomo kos
sedanjim neizmernim napredkom v medi-
cini. Tega se lahko veselimo. Slovenske in
tuje distrofike pa je Se povabil, da aktivno
sodelujejo pri razvoju aktivnosti EAMDA,
Se posebej to velja za distrofike, ki bi jih
delo v EAMDA zanimalo.

Pripravila: mag. Vesna Veingerl
Recenzija: mag. Tadej Korosec

2 https://www.youtube.com/playlist?list=
PLb4_WxXEnqtBJFzXK8I7N-FSp_8tFSdShwW



7. Nacionalna konferenca ob Dnevu redkih bolezni, v organizaciji Zdruzenja za
redke bolezni Slovenije ter Ministrstva za zdravje RS, je 2. 3. 2021 zaradi okoliscin
epidemije koronavirusa potekala po spletu, kar ni vplivalo na aktualnost predavanih

tem, katerih povzetek vam predstavljamo v nadaljevanju.

L

Dr. Tina Bregant.

A

Namen vsakoletnega druzenja v sklopu
konference je povezovanje klju¢nih de-
leZnikov v zdravstvu, obolelih z redkimi
boleznimi in njihovih svojcev. V uvo-
dnem nagovoru se je predstavnica Mini-
strstva za zdravje RS dr. Tina Bregant to-
krat navezala na zgodbo Malega princa
in v upanju na skorajsnji zakljucek pan-
demije vsem zbranim zazelela uspesno
izvedbo letosnje konference.

Za njene uvodne besede se ji je zahvalil
profesor dr. Joze Faganel, predsednik
Zdruzenja za redke bolezni RS in med
drugim predstavil letosnje evropsko
geslo: »redki smo, a Stevilni; redki smo, a
mocni; redki smo, a ponosnil.

Sledilo je prvo predavanje prof. dr.
Edvarda Kovaca. Izhajal je iz zgodovin-
skega ozadja temeljnih ¢lovekovih pravic
in jih navezal na Emmanuela Levinasa.
Ta veliki mislec je tezo o ¢loveku dopol-
nil s ¢lovekovo enkratnostjo: v vsakem
¢loveku je individualnost, ki je splosnost
ne more preseci. Clovek je ve¢ kot telo
in dusa, je obli¢je, ki »me gleda, me s po-
gledom presune, me gane in klice na odgo-
vornost«. Bolnik z redko boleznijo, ki me
nagovarja, me ui najveje eti¢nosti. Ce
svoje odgovornosti ne sprejmem, bom
izgubil ¢love¢nost in dostojanstvo. Govo-
rimo o odgovornosti slehernega ¢loveka

do drugega, iz ¢esar posledi¢no izhajajo
sistemske resitve za lajsanje vsakdanjega
Zivljenja osebam z redkimi oboleniji.

Doc. dr. sc. Mateja Krajnc, dr. med.
iz Onkoloskega instituta UKC Ljubljana
je predstavila mednarodne smernice o
cepljenju za osebe z redkimi boleznimi.
V nadaljevanju povzemamo rezultate,
o katerih je 27. januarja 2021 potekala
razprava na notranjem srecanju skupine
koordinatorjev evropskih referen¢nih
mrez. Napisali so, da svetujejo spostova-
nje splo3nih priporocil Evropske agenci-
je za zdravila (v nadaljevanju EMA) v zve-
zi z novimi zdravili. Ta priporocila Zal niso
celovita in veljajo le za odrasle. Temeljijo
na strokovnem mnenju, saj za vecino
redkih obolenj primanjkuje dokazov.
Zelo pomembno je, da se v programih
ceplienja za osebe z redkimi obolenji
zbirajo evidence, Se boljsa bi bila vzpo-
stavitev klini¢nih preizkusanj. V glavnem
se na prednostni seznam uvricajo osebe
z dihalnimi tezavami, med katere spa-
dajo tudi misi¢no in Zivéno-misi¢no
oboleli zaradi Sibkosti dihalnih misic,
bolniki s sr¢no-zilnimi teZavami, oboleli z
imunsko pomanjkljivostjo in rakom, bol-
niki z nekaterimi endokrinimi obolenji in
bolniki z nekaterimi drugimi redkimi bo-
leznimi. Seznam bo objavljen v posebni

Prof. dr. JoZe Faganel in prof. dr. Edvard Kovac.

za vec informacij v tem trenutku lahko
obrnete na organizatorje konference.

Izpostaviti velja, da so skoraj vse
evropske referencne mreze navedle,
da nobena od redkih bolezni v okviru
njihove referencne mreze nima
kontraindikacij za cepljenje, razen:
bolniki z redkimi zivéno-misi¢nimi
boleznimi, ki imajo moznost
zdravljenja z AAV9, naj se izognejo
cepivom, posredovanim z AAV;
na splosno se svetuje previdnost pri
bolnikih, udelezenih v klini¢nih pre-
skusanjih z genskim zdravljenjem.
Za nekatere od njih morda veljajo
kontraindikacije, glede na vrsto
klinicnega preskusanja;
- prav tako cepiva niso preizkusena
za pediatri¢no starostno skupino in
cepljenje ni priporocljivo za otroke
na intenzivni kemoterapiji, presaditvi
alogenskih krvotvornih mati¢nih
celic zaradi pomanjkljivega ali
nepopolnega imunskega odziva.

Omeniti je potrebno, da je treba
zasdititi tudi bliznjo okolico
obolelih otrok, zato naj bi bili tudi
ozji druzinski ¢lani ali skrbniki hudo
bolnih oseb uvrs¢eni na prednostni
seznam pri cepljenju.

V nadaljevaniju je dr. Krajnc predstavila se
nekaj znacilnosti dednih rakov in upra-
vljanje Evropske referen¢ne mreze GEN-
TURIS, ki jo koordinira.

Mag. Andreja Krajnc, predstavnica
Zbornice zdravstvene in babiske nege
Slovenije je opisala dobro organizirano
mrezo patronaznih medicinskih sester v
Sloveniji. Ob tem je poudarila potrebo
po dodatnem izobraZevanju patrona-
Znih sester o redkih obolenjih in izrazila



Zeljo, da bi tudi njih pri iskanju celovitih
sistemskih resitev obravnave redkih bo-
lezni prihodniji¢ povabili k sodelovanju.

Presejalno testiranje novorojencev v Slo-
veniji za ¢im hitrejSe prepoznavanje tezav
in postavitev diagnoze e pred pojavom
prvih simptomov bolezni, je predstavil
doc. dr. Urh Groselj, dr. med.

Ta nacionalni zakonsko predpisan jav-
nozdravstveni program vklju¢uje od-
vzem vzorca krvi (ve¢inoma 48-72 ur
po porodu) pri vseh novorojencih pred
odpustom iz bolnisnice. Na priblizno
20.000 rojstev se odkrije do 300 ne-
pravilnosti in omogoci normalni potek
zZivljenja priblizno desetim otrokom.
Delez bolezni, ki jih ugotavljajo danes,
je relativno majhen, a se predvideva
razsiritev tega programa do leta 2022,
ko bodo v Sloveniji s presejalnim testom
ugotavljali priblizno 40, ob nepravoca-
snem zdravljenju usodnih diagnoz.

Doc. dr. Urh Groselj, dr. med. je pouda-
ril tudi nujnost registrov redkih bolezni,
ki sicer pogosto trcijo ob zid zahtevi po
varstvu osebnih podatkov, a brez njih
zal napredka medicine ne bo; napredek
je odvisen le od deljenja primerljivih po-
datkov, pri ¢emer so vsekakor potrebne
ustrezne varovalke za preprecevanje mo-
rebitnih zlorab.

Doc. dr. Bozidar Volj¢ s Komisije RS za
medicinsko etiko je v okviru eti¢nih vpra-
$anj opozoril na aktualnost pojmov, kot
so dobrobit, neskodljivost, avtonomija in
pravi¢nost. Danes se bolnik pogosto zara-
di koronavirusa sam znajde v vlogi zdrav-
nika in dobrobit je dosezena, ko stroka
doloci obseg in pogoje storitevy, ki jih je
$e mozno prepustiti samemu bolniku. Ob
tem zdravljenje naj ne bo v skodo (ne-
Skodljivost), bolnik pa mora prejeti tudi
pisna in vsa druga ustrezna navodila. Av-
tonomija pomeni, da bolnik aktivno so-
deluje pri zdravljenju. Pravi€nost zajema
spostovanje ¢lovekovega dostojanstva,
enakopravno dostopnost do zdravstve-
nih storitev in odsotnost vsakrsne diskri-
minacije ali socialnega zapostavljanja.

O eti¢nih vprasanjih pri genski terapiji red-
kih bolezni smo s prof. doc. dr. Romanom
Globokarjem razmisljali namesto zaklju¢-
ka. Uporaba biotehnologije v znanosti je
obcutljivo podrodje, a najtezji potek neka-
terih redkih bolezni je mozno zajeziti zgolj
z uporabo novih genskih zdravil.

Pripravili: Tea Cernigoj Puinjak,
Vesna Veingerl

Eloveka

-

~Da" terapiji, ,Ne” izpopolnjevanju (Zlahtnjenju)

Bioetik John Harris (1945-) nalaga starfem dolinost,
da marajo uporabiti biotehnologijo za dobro svojega
otroka in s tem prispevati k izboljSanju naravne
evolucije. (2008, 35)

Le bame privalili v nezdravstveno rabo medicinskih
tehnologij, se bomo morali sprijazniti z vrsto
sprememb v druibi. Spremenil se bo pogled na
bolezen in na biolotke manjvrednost, spremenilo se
bo dojamanje ciljev medicine in nekaterih Elovekovih
pravic, celo floveike druibe nasploh.”

(Trontelj 2014, 211)

Eticna vprasanja pri genski terapiji.

U KROGISAYM I ZAY0 IR EID W ERB O ISEZIN L H

V Sloveniji je priblizno 120 tiso¢ ljudi z
redko boleznijo, kar jih po stevilu posta-
vlja ob bok denimo osebam s sladkorno
boleznijo, kijih je odkritih priblizno 130
tiso¢. Ceprav so redke bolezni redke in
ima posamezno bolezen v nasi popu-
laciji le malo ljudi, v nekaterih primerih
samo eden, pa skupaj pomenijo 6-8 %
populacije. Stevilke v tej zelo preprosti
primerjavi govorijo o tem, da gre za
pomembno zdravstveno breme v drZavi,
ki pa Zal Se ni dobilo ustrezne pozornosti.

Na okrogli mizi o redkih boleznih, 9. 2.
2021, so se zbrali nekateri posamezniki

z redko boleznijo, pa tudi predstavniki
uspesnih drustev obolelih in strokovnjaki
zdravniki, ki redke bolezni zdravijo.

V uriin pol so bile slisane zgodbe, ki
potrjujejo, da je poloZaj obolelih z redko
boleznijo dejansko teZak: pocutijo se
izgubljeni v zdravstvenem sistemu,
pogresajo tako ustrezno medicinsko

kot tudi psihosocialno podporo na

svoji dolgi poti do diagnoze in nato Se
zdravljenja, za vecino bolezni zdravila ni,
zdravniki poskusajo le omiliti simptome
bolezni, s tem pa zmanjsati trpljenje in
omogociti kakovostnejse Zivljenje.

Na okrogli mizi so sodelovali:

V Sloveniji imamo posamezna
drustva in tudi krovno ZdruZenje za
redke bolezni, ki marsikdaj lahko
zapolnijo nastalo vrzel. Vendar pa
klasicna oblika zdruZevanja pri redkih
boleznih pogosto ni ustrezna, saj
pogosto gre tudi za diagnoze, ki jih
niti ni na seznamu redkih obolenj, kar
je pomembna ovira pri uveljavijanju
pravic v zdravstvenem, socialnem in
pokojninskem sistemu. V pogovoru
smo veckrat slisali, da sogovorniki
pogresajo centralno tocko, na katero
bi se lahko obrnili, kadar se soocajo z
izzivi Zivljenja z redko boleznijo in ne
vedo, kam. Potrebovali bi nekoga, ki bi
jih ustrezno informiral in usmerjal, se
zanje zavzel, kadar katera od stevilnih
vrat, na katera trkajo, ostanejo zaprta.

Izvedeli smo, da se pise nov nacionalni
nacrt za obravnavo redkih bolezni, ka-
terega snovalci se zavedajo perece pro-
blematike in so sodelovali na okrogli
mizi. Nacrt naj bi skusal odgovoriti na
nekatere izzive, je pa seveda to samo
dokument, ki zahteva tudi izvajanje v
praksi, to pa pomeni denar in druge
vire, ki jih mora zagotoviti drzava.

« prof. dr. Borut Peterlin, dr. med., Klinicni institut za genetiko, UKC Ljubljana
« doc. dr. Blaz Koritnik, dr. med., Nevroloska klinika, UKC Ljubljana

« doc. dr. Urh Groselj, dr. med., Pediatri¢na klinika, UKC Ljubljana

» JoZe Faganel, ZdruZenje za redke bolezni Slovenije

« Tea Cernigoj Pusnjak, Drustvo distrofikov Slovenije

« Kristina Modic, Slovensko zdruZenje bolnikov z limfomom in levkemijo

« Polona Valentin¢i¢, mamica otroka z redko boleznijo

« Simon Petrov¢ic, bolnik z redko boleznijo

« Irena Znidar, Drustvo bolnikov z Gaucherjevo boleznijo Slovenije

« Vesna Tomazevi¢, moderatorka in urednica revije Medicina danes
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JoZe Kovacic Foto: RTV Slovenija

V decembru 2020 je predsednica drustva di-
strofikov mag. Mateja Toman v Dnevnikovi
rubriki Obrazi nevladnikov spregovorila
o delovanju drustva in o pomenu osebne
asistence za gibalno ovirane distrofike. Med
drugim je spregovorila $e o epidemiji, ki je v
zadnjem letu zelo vplivala na Zivljenje vseh
distrofikov. »Distrofiki smo zaradi oslabele
misicne modi, ki vpliva tudi na prsni kos, lahko
ogroZeni Ze pri gripi ali prehladu. Marca, ko je
karnaenkratzmanjkalo zascitnih sredstev, smo
se zelo borili, da smo prisli do zas¢itne opreme,
Se posebej za uporabnike osebne asistence.
Zelo smo bili zaskrbljeni in aktivni, Se posebej,
ker smo po mnenju zdravnikov rizicna skupi-
na« je povedala mag. Mateja Toman. Vec
o prispevku lahko najdete na https://www.
dnevnik.si/1042945825.

25. 2. 2021 je sodelovala tudi v radijski
oddaji Studio ob 17h na temo invalidskih
podjetij v casu epidemije (https:/4d.
rtvslo.si/arhiv/studio-ob-17h/174756603).

V januarski oddaji Prisluhnimo tisini je svoje
dozivljanje epidemije skupaj z drugimi
invalidi delil ¢lan drustva, pesnik in slikar
Joze Kovacic - Jojo. Povedal je, da v ¢asu
epidemije sam najbolj pogresa socialne sti-
ke in da bi lahko s partnerko kam $la skupaj.
Zelo ga moti tudi neupostevanje predpi-
sanih ukrepov, ker se jih nekateri sploh ne
drzijo. Obzaluje tudi, da nima racunalnika in
je v tem obdobju odvisen zgolj od radia in
televizije. Oddajo z naslovom Invalidi v ¢asu
epidemije, ki je bila na sporedu 9.1.2021, si
lahko ogledate v arhivu RTV Slovenija.

Ob dnevu redkih boleznih sta predsednik
Zdruzenja za redke bolezni Joze Faganel in
sekretarka zdruzenja Tea Cernigoj Pusnjak
v oddaji Med $tiri stenami spregovorila o
SMA, hemofiliji in delovanju zdruzenja.
Posnetek oddaje je dosegljiv na povezavi:
https://radioprvi.rtvslo.si/2021/02/
med-stirimi-stenami-269/.

Obves¢amo vas, da je Zagovornik nacela enakosti na podlagi prejete pobude posameznika izvedel oceno diskriminatornosti predpisa
6. ¢lena Zakona o osebni asistenci, ki doloca starostno mejo 65 let za pridobitev pravice do osebne asistence ( http://www.zagovornik.si/
wp-content/uploads/2021/02/OCENA-DISKRIMINATORNOSTI-tretje-alineje-drugega-odstavka-6.-clena-in-35.-clena-Zakona-o-osebni-
asistenci.pdf ) in izdal Priporocilo Zagovornika nacela enakosti glede osnutka Predloga Zakona o spremembah in dopolnitvah zakona
o osebni asistenci (http://www.zagovornik.si/wp-content/uploads/2021/01/Priporocilo-Zagovornika-nacela-enakosti-glede-osnutka-
Predloga-Zakona-o-spremembah-in-dopolnitvah-zakona-o-osebni-asistenci.pdf ). Ve¢ o tem bomo porocali v naslednji Stevilki Maza.



Evropski forum bolnikov (EPF - krovna organizacija, ki zastopa 72 organizacij iz
Evropske unije] oblikovalce politike in interesne skupine poziva k spostovanju
pomena, ki ga ima cepljenje za bolnike s kronicnimi obolenji’.

Nalezljive bolezni so lahko zanje
zaradi tveganja zapletov, interakcij
zdravil in Skodljivih uc¢inkov bolj ne-
varne in tezje ozdravljive.

Nekateri oboleli, na primer osebe z
avtoimunskimi boleznimi in pre-
sajenimi organi, so bolj dovzetni za
okuzbe. Nekaterih sploh ni mogoce
cepiti. Na to skupino zelo negativno
vpliva upadanje stopnje preceplje-
nosti v splo3ni populaciji.

Ceprav v nacionalnih programih za
mnoga kroni¢na obolenja obstajajo
priporocila glede dolocenih cepiv, je
korisc¢enje teh cepiv pogosto niz-
ko (vzroki so razli¢ni: slaba ozavesc¢e-
nost, osebni zadrzki, nedostopnost
do cepiv, visoki stroski ...).

Razpolozljive informacije o cepljenju
za dolo¢eno obolenje so pogosto
nasprotujoce: premalo je podatkov
o prednostih in tveganjih cepljenja,
ki bi bili razlozeni enostavno, jasno, a
vendar prijazno. Oboleli potrebujejo
dostopne, izrpne in zaupanja vre-
dne vire podatkov, skupaj z informa-
cijami o tveganiju, Ce se ne cepimo.

Zdravstveni delavci so za mnoge
glavni vir informacij in njihovim

1

Clanek je povzet po dokumentu

Manifesto on the importance of
vaccination v prevodu Neze Krzisnik.

nasvetom na splosno zaupajo, skrb
pa vzbuja nizka stopnja precepljeno-
sti prav med zdravstvenimi delavci.
Toda njihova vloga pri sodelovanju s
kroni¢no bolnimi odraslimi na pod-
lagi lastne izkusnje pri cepljenju in
obvescanja je bistvena.

Drzavne ustanove in mednarodne
organizacije so prav tako vir zaupa-
nja vrednih informacij. Pomembno
je, da vse odgovorne institucije
dosledno izdajajo priporocila, ki so
podprta z dokazi, in aktivno sodelu-
jejo z javnostjo.

Zdruzenja bolnikov imajo po-
membno vlogo pri informiranju in
izobrazevanju (organiziranje kam-
panj za izboljSanje osvescenosti,
organizacija srecanj ipd.), e posebej
pa jih zanima sodelovanje z zdra-
vstvenimi delavci in vladnimi orga-
ni, saj bi zdruzenja morala, tako na
drzavnem kot na evropskem nivoju,
aktivno sodelovati pri oblikovanju
strategij in_programov_cepljenja.
S tega stalis¢a zagovarjajo nekatere
dodatne usmeritve:

- na voljo bi morali biti zanesljivi, z
dokazi podprti podatki, ki bi lju-
dem omogodili, da bi v kontekstu
razumeli prednosti in tveganja
cepljenja, Se posebej za bolnike
z raznimi kroni¢nimi obolenji. Te
podatke bi morali izdati v sodelo-
vanju z bolniki. Idealno bi bilo, da
bi bili dostopni na enem mestu, in
sicer na spletnem portalu na ravni
Evropske Unije.

Cepljenje bi moralo postati del
zdravljenja kroni¢nih obolenj in bi-
ti vkljuceno v klini¢na priporocila.

Zdravstveni delavci bi morali pri

vseh klini¢nih pregledih redno
preverjati, ali njihovi odrasli paci-
enti potrebujejo cepljenje, in tako
zagotoviti, da so bolniki informirani
o priporocilih glede koristnih cepiv
in imajo moznost za napotitev na
cepljenje. V ta namen bi jih morali
ustrezno izobraziti, da bi lazje ko-
municirali in vzpostavili stopnjo
zaupanja s pacienti.

V drzavabh, kjer imajo bolniki kartice
zdravstvenega zavarovanja, bi mo-
ral biti na njih zabeleZzen program
cepljenja.

Cepljenje bi moralo veljati za pred-
nostno nalogo v javnem zdravstvu
tudi v primeru odraslih s kroni¢nimi
obolenji. Potrebujemo dolgoro¢no
strategijo in nacrt delovanja, katerih
namen je spremeniti druzbeno stali-
$¢e do cepljenja. Zdruzenja bolnikov
bi morali pri tem Steti za zaveznike
in jih povabiti k sodelovanju pri sku-
pnih projektih.

Ukrepati bi morali glede ovir, ki
bolnikom v razli¢nih drzavah otezu-
jejo dostop do cepljenja, predvsem
ovire v zvezi z razpolago do cepiv in
stroski cepljenja.

Za ve¢ informacij obiscite spletno stran
www.eu-patient.eu/whatwedo/Policy/vaccination



26. aprila 2021 bo minilo 19 let odkar so se Vinko Rozman in Andrej Campa s
soprogama obrnili na drustvo s prosnjo za pomoc pri odobritvi zdravila Rilutek.
Organiziral se je skupni sestanek s takratnim predsednikom, pokojnim Borisom
Sustarsi¢em, sestanku pa so prisostvovali tudi prof. dr. Janez Zidar, prof. dr. Tone
Zupan in asist. mag. Ales Praznikar.

Na tem sestanku so sprejeli odlocitev,
da se za to obolenje ustanovi poseben
odbor, ki ga bo usmerjal gospod Roz-
man, in predlagali poudarke delovanja
odbora na druzenju s sebi enakimi,
medsebojni izmenjavi izkusenj in po-
sredovanju informacij. Eden od do-
govorov na sestanku je tudi bil, da se
slovenske nevroloske institucije zapro-
si, da obvestijo in v bodoce obvescajo
obolele z ALS o moznosti vélanitve v
Drustvo distrofikov Slovenije. Takoj so
stekle tudi priprave za prvo srecanje
obolelih, in sicer se je 21. junija 2002,
na vro¢ poletni dan, ko je Svetovni dan
ALS, srecanja udelezilo 34 obolelih in
njihovih svojcev in drugih gostov, med
njimi tudi takratni minister za zdrav-
je prof. dr. Dusan Keber. Srecanje je
potekalo na Institutu RS za rehabilita-
cijo in v vsebinskem delu je o obolenju
ALS spregovoril prof. dr. Janez Zidar,

Srecanje Odbora za ALS 19. 2. 2021.

o skrbi za ljudi z ALS asist. mag. Ales
Praznikar, prof. dr. Marija Sostarko
pa je predstavila mednarodno pove-
zovanje ALS drustev. Prizadevanja po-
budnikov ustanovitve odbora za ALS
za dostop do edinega, do takrat le v
tujini registriranega zdravila Rilutek,
so sprozila Sirsi razmislek o etiki in soli-
darnosti v druzbi in bila odmevna tudi
v medijih.

Z letosnjim letom smo si zadali ponov-
no aktivnejse delovanje Odboraza ALS.
V februarju smo po daljsem premoru
ponovno organiziralimesec¢no sre¢anje
obolelih za ALS preko Zoom aplikacije.
Srecanja se je udelezilo 22 obolelih s
svojci. Uvodoma sta prisotne pozdravi-
li predsednica druStva Mateja Toman
in fizioterapevtka Doma dva topola
Martina Sardo¢, strokovna sodelavka
Andreja Sustar pa je na kratko pred-
stavila zacetke delovanja Odbora za

ALS. Srecanje je bilo namenjeno med-
sebojnemu spoznavanju, prisotni so se
predstavili in nekateri so spregovorili
o najbolj perecih tezavah, s katerimi
se trenutno srecujejo. Izpostavili so
pomanjkanje podpore ob postavitvi
diagnoze, pomanjkanje informacij o
pravicah, ki jim pripadajo, in nacinih
njihove uveljavitve, o dolgotrajnosti
postopka pridobitve komunikatorja,
o osebni asistenci in drugo.

V  nadaljevanju je predsednica
Mateja Toman predstavila oblike
pomoci obolelim v okviru drustvenih
posebnih socialnih programov in
poudarila vlogo Odbora za ALS v
podpori obolelim. Po razpravi smo
sestavili plan dela za letosnje leto in
se dogovorili, da se drustveno spletno
stran dopolni s samostojno rubriko za
Odbor za ALS, posodobi ALS zgibanko
in nadaljuje s srecanji, zaenkrat na
Zoomu, ¢im bodo razmere dopuscale,
pa v zivo. Ker so udelezenci izpostavili,
da si Zelijo, da na enem od naslednjih
sre¢anj spregovorimo o soocanju z
obolenjem, smo Ze kar na marcevskem
sre¢anju gostili dr. Vesno Radonji¢
Miholi¢, klini¢cno psihologinjo, ki je
vrsto let delala z ALS obolelimi in
njihovimi svojci na Univerzitetnem
rehabilitacijskem Institutu RS Soca.
Spregovorila je o ¢ustvih in oblutenjih,
ki preplavijo cloveka ob postavitvi
diagnoze in izpostavila na kaj se lahko
opremo pri soo¢anju z novo zivljenjsko
okoli¢ino.

Naslednje srecanje bo v aprilu, prijazno
vabljeni.

Andreja Sustar



BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Obdobje preizkusanja, izzivov
in iskanja novih priloznosti

Ko se danes oziramo na preteklo leto, kakrsnega v Birografiki BORI ne pomnimo,
ko nas je covid-19 vse presenetil in nam temeljito spremenil Zivljenje ter mocno
ohromil poslovanje podjetja, pa vendarle lahko zagotovimo, da smo v podjetju ravnali
odgovorno, ucinkovito in pogumno, tako v zacetnih dneh najvecje negotovosti, kot ves

Cas pandemije.

V letu 2020 smo v nekoliko okrnjenem
obsegu zagotovili nemoteno poslova-
nje podjetja, kar je plod finan¢nih vla-
ganj in intenzivnega dela na podro¢ju
digitalizacije poslovnih in proizvodnih
procesov podjetja. Ves trud, ki smo
ga zaposleni v preteklih letih vlagali v
izobrazevanje in obvladovanje sodob-
nih informacijskih resitev, se nam je
obrestoval, delo od doma nam ni pred-
stavljalo vegjih tezav, delali smo na raz-
licnih lokacijah, uporabljali sodobne
komunikacijske kanale in bili povezani
ter tako v izrednih pogojih epidemije
opravili res veliko delo.

Covid-19 nas je ponovno opozoril, da
je zdravje Se vedno najvecja vrednota
vsakega posameznika in druzbe kot
celote, da je vrednost podjetja v za-
poslenih in da je kolektiv mocan le,
Ce vsi sodelujemo pri uresnicevanju
zastavljenih nadrtov in ciljev podjetja.
Nas$ skupni primarni cilj v preteklem
letu je gotovo bil, in Se vedno ostaja,
varovanje zdravja vseh zaposlenih in
¢im bolj nemoteno delovanje podje-
tja. S svojimi izvajalci medicine dela
in varnostnim inzenirjem, ki najbolje
poznajo organizacijo podjetja in za-
poslene, smo okrepili sodelovanje ter
z njihovo pomo¢jo uvedli usmerjene
ukrepe preprecevanja Sirjenja okuzbe
glede na specifi¢cno delovno okolje ter
pripravili dopolnitev izjave o varnosti
z oceno tveganj v ¢asu epidemije co-
vid-19. Omejeno gibanje, razkuzevanje,
ohranjanje socialne distance, merjenje
temperature in nosenje mask pa je
nasa nova realnost, ki se nam kaze v
razli¢nih pojavnih oblikah.

Zastoj javnega zivljenja in zaprtje
nekaterih gospodarskih dejavnosti v
prvem in drugem valu epidemije je se-
veda pustilo posledice na poslovanju
podjetja. Ce se nam je ob razglasitvi
epidemije postavljalo vprasanje, ali
je sploh mogoce poslovati v taksnih
razmerah ter hkrati obvarovati rizi¢cno
skupino zaposlenih in izpolniti vse
pogodbene obveznosti do aktivnih
poslovnih partnerjev, smo kmalu uvi-
deli, da pomoc drzave, ki je sicer zelo
dobrodosla, ne bo dovolj za ohranitev
vseh vitalnih funkcij podjetja v teh iz-
rednih razmerah. Velik upad narocil v
mesecu aprilu in s tem prihodkov je bil
gotovo velik izziv, k sre¢i nismo imeli
ve¢jih tezav pri nabavi materialov,

nasa prednost pa je bila tudi, da nismo
bili odvisni od podizvajalcev in da
smo obvladovali nihanje prihodkov,
uspesno ohranjali likvidnost in redno
poravnavali obveznosti podjetja. Leto
2020 smo dozivljali kot leto preizkusa-
nja in navkljub povecanim tveganjem
v povezavi z dodatnimi negativnimi
vplivi epidemije na poslovanje smo
realizirali 4,28 milijona evrov poslov-
nih prihodkov, od tega 3,27 milijona
evrov Cistih prihodkov od prodaje,
kar je 21,37 % manj kot leto poprej. In
kar je najpomembnejse, uspedno smo
obvladovali zdravstvena tveganja in s
pomocjo interventnih ukrepov drzave
na podro¢ju zaposlovanja ohranili vsa
delovna mesta svojih zaposlenih.

Tomaz in Matej pri delu na novem izrezovalnem stroju.
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Tiskalnik Oce Colorado.

Prikaz tiskane tapete v prostoru.

Prepri¢ani, da lahko uspemo le z la-
stnim delom, znanjem in iznajdljivo-
stjo smo obdobje epidemije izkoristili
za proucevanje novih tehnologij tiska
in iskanje novih poslovnih priloznosti
na podroc¢ju dodelave in embalaze.
Rezultat teh aktivnosti je bil, da smo v
izjemno tezkih ¢asih uspeli dobaviti in
sfinancirati tiskalnik Oce Colorado in
avtomatski izrezovalnik JWEI.

Navedeni tiskalnik Oce Colorado z
UVgel tehnologijo tiska omogoca iz-
delavo velikoformatnih artiklov z viso-
ko tehnolosko zahtevnostjo, kar pove-
Cuje kreativne ideje nasih naro¢nikov.
Kot primer navajamo prodajni otok,
ki ga lahko vidite v oglasevalski akciji
Startaj Slovenija. Poleg navedenega pa
v sodelovanju s poslovnim partnerjem
proucujemo tudi postopek tiskanja in
lepljenja povsem unikatnih tapet in
tapet po lastnem izboru. Dom vsakega
izmed nas je lahko prostor ustvarjal-
nosti, idej in mesto za izraZzanje unika-
tnosti. V pomoc¢ nam je digitalni tisk, ki
omogoca tiskanje na velike povrsine
in razlicne materiale - papir, blago,
tapete ... proces ustvarjanja, tiskanja
in lepljenja tapete vidimo kot novo
prodajno priloznost, katero poskusa-
mo priblizati kon¢énemu uporabniku.
Sodoben avtomatski izrezovalnik
JWEI pa je primeren za izdelavo niz-
konakladne personalizirane kartonske
embalaze in lastno dodelavo nekaterih
artiklov, ki smo jih sicer Ze izdelovali v
manjsem obsegu, vendar s pomocjo
podizvajalcev. Obvladovanje izdelave
tovrstnih artiklov predstavlja za vse nas
velik tehnolosko tehni¢ni izziv, upo-
rabo najsodobnejse digitalne strojne
opreme ter visoko usposobljen kader,
ki je udelezen pri izvedbi tovrstnih ar-
tiklov. Ne smemo pa pozabiti na izde-
lavo nizkonakladnih personaliziranih
trdo vezanih knjig, brosur, fasciklov,
map, vreck in ostalih specialnih arti-
klov iz papirja in drugih plasti¢nih ma-
terialov, katerih izdelavo smo tehnolo-
sko izpopolnili do potankosti. Tovrstni
artikli predstavljajo tako imenovano
grafi¢no ekskluzivo in so na$ odgovor
na razmere, ki trenutno vladajo na
trgu in vizija za v prihodnost.

Novost preteklega leta je tudi po-
slovno sodelovanje s podjetjem Efos
d.o.0., ki je ponudnik specializiranih
informacijskih resitev na podrocju
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okoljain zdrave hrane. Seveda se boste
vprasali, kje so sti¢ne tocke poslovne-
ga sodelovanja. Podjetje Efos je razvilo
platformo Trapview za spremljanje in
napovedovanje rastlinskih skodljivcev
na razli¢cnih kulturah, kot na primer
solati, vinski trti ... Njihove pasti, ki so
namescene pri vec kot 1.300 razli¢nih
pridelovalcih po svetu, skodljivce uja-
mejo in slikajo, nasa naloga pa je, da
dnevno pregledujemo slike, prejete iz
pasti v aplikaciji Trapview, stejemo in
oznacujemo prave $kodljivce ter nato
posredujemo podatke naro¢niku, ka-
teri jih analizira, da pridelovalci dobijo
boljsi vpogled v prihodnji razvoj sko-
dljivcev in opozorilo, ko je potrebno
ukrepati. Sodelovanje s podjetjem
Efos na podroc¢ju spremljanja razli¢nih
vrst Skodljivcev na daljavo je zanimivo
ravno zato, ker opisane storitve lahko
opravljajo invalidni sodelavci, in sicer
od doma, kar je v teh korona casih se
toliko bolj dobrodoslo.

Preteklo leto je bilo tudi leto prilo-
znosti za dodatno izobrazevanje vseh
motiviranih za osvajanje novih znanj.
Podjetje in domovi zaposlenih so se
spremenili v spletne ucilnice, prosto-
voljno in brez tezav so posamezniki
obnovili osnove racunalnistva in
nadgradili svoje znanje. Stevilni zapo-
sleni so postali ucitelji svojih otrok ali
mentorji svojih sodelavcev. Pojavile
so se nove oblike izobrazevanja, na
razpolago je bilo veliko brezplac¢nih
webinarjev, o katerih smo vse zapo-
slene obvescali in jih spodbujali, da
nastale razmere izkoristijo za samo-
izobrazevanje. Se zlasti smo spodbujali
zaposlene, ki so imeli trenutno zmanj-
$an obseg dela ali so bili napoteni na
¢akanje na delo doma, da povecajo
aktivnosti za pridobivanje novih znanj
in vescin. Osebna rast posameznika
lahko namre¢ pomembno vpliva na
razumevanje pojavnosti covid-19 in
posledic epidemije v druzbi, podjetju
in v domacem okolju. Seveda si v pod-
jetju zelimo, da s pomo¢jo cepljenja
in s tem kolektivne zascite kot druzba
obvladamo virus in ponovno vzposta-
vimo socialne stike s svojimi stranka-
mi, dobavitelji in poslovnimi partnerji.

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

Past in ujeti Skodljivci.
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Anja pri delu od doma.
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Kljub temu smo v lanskem letu v pretezni meri uspeli realizira-
ti skupinsko obmorsko obnovitveno rehabilitacijo, ki jo Drustvo
distrofikov Slovenije izvede v nasem podjetju Dom dva topola
d.o.o. Skupine rehabilitantov so v letu 2020, zaradi upostevanja
priporocil NIJZ in drugih zdravstvenih institucij, bile precej manj-
Se kot v preteklosti. Posledi¢no se je rehabilitacija raztegnila cez
pretezen del leta. O neizmernem zadovoljstvu nasih ¢lanov in
kakovosti storitev v 2020 smo porocali Ze v prejinji stevilki MAZa.

V obdobju, ko smo zaradi ukrepov vlade za zajezitev Sirjenja ko-
ronavirusa morali v turisticno-zdravstvenem objektu prenehati z
vsemi aktivnostmi, smo svojo energijo usmerjali v proucevanje
planov in mozne realizacije investicijskega vlaganja, v razvoj-
no-izobrazevalne aktivnosti in v izvedbo promocijskih korakov,
potrebnih za pospesevanje prodaje, ko bo obdobje epidemije
enkrat za nami.

Letosnje leto smo na Drustvu distrofikov Slovenije zaceli z ak-
tivnimi pripravami na razpis za letno skupinsko obmorsko ob-
novitveno rehabilitacijo. Na razpis smo se prijavili v roku, bili
izbrani in tudi Ze podpisali pogodbo z Zavodom za zdravstve-
no zavarovanje (ZZZS). V Dva topola resortu ze pripravljamo
vse potrebno, da bodo kapacitete pravocasno pripravljene na
prihod gostov. Z vidika tehni¢nega vzdrzevanja lahko razkrije-
mo, da prenavljamo rehabilitacijsko-terapevtske prostore, kjer
bomo v predelih z visjimi stropovi te tudi spustili na predpisano
in ustreznejso visino, uredili pa bomo tudi energetsko sanacijo
teh prostorov in sicer v naslednjih smereh:

» obstojeco razsvetljavo bomo namestili z energetsko
ucinkovitejsimi LED svetili,

» zamenjali bomo stara okna iz ¢asa bolnisnice z novimi
izolativnimi okni ter

DVA TOPOLA RESORT

IZOLA -

- izvedli bomo centralni priklop fizioterapevtskih
prostorov z recepcijo in barom na obstojedi sistem
ogrevanja in ohlajevanja z individualno regulacijo
temperature po prostorih.

Glavni razlog izvedbe omenjenih sanacijskih del je v postopni
energetski sanaciji prostorov in stavbe kot celote. Ze pred le-
tom in pol smo investirali v nakup toplotnih ¢rpalk, ki nam za-
gotavljajo nemoteno proizvodnjo toplote in hladu za potrebe
glavne stavbe. Ker pa zaradi finan¢ne in tehnicnih kompleksno-
sti ni mogoce realizirati vsega naenkrat, smo celoten tehnoloski
sistem dimenzionirali, tako da je nanj mogoce kasneje fazno
priklapljati dodatne porabnike (prostore). In to pocnemo tudi
letos. Omenimo Se, da bo sistem ogrevanja in hlajenja z vsemi
klju¢nimi elementi povezan v centralni nadzorni sistem, kjer
bomo v realnem casu spremljali trenutno delovanje sistema,
zaznavali odstopanja v delovanju preden to obcutijo gostje,
omogocen pa bo tudi vpogled v statistiko podatkov, kar je po-
membno z vidika zagotavljanja podatkov nadzornim sluzbam
in in$pekcijskim organom.

S sanacijo omenjenih prostorov se nedvomno dviguje tudi
kvaliteta fizioterapevtskih obravnav za distrofike, hkrati pa se
odpirajo dodatne moznosti za razvoj novih izvenpenzionskih
storitev, ki jih nase podjetje mora zasledovati, ¢e Zelimo postati
vodilni rehabilitacijski center v Evropi.

Zelimo si, da bi tudi v letosnji sezoni gostje in zaposleni dosle-
dno upostevali priporocila NIJZ, da se v ¢im ve¢jem Stevilu
tudi cepimo in da se situacija s koronavirusom umiri ter turistic-
nemu sektorju omogoci nadaljnji razvoj, kateremu bomo sledili
tudi v nasem podijetju.

Pripravil: mag. Tadej Korosec

ISOLA




Najpomembnejsa vloga neprijetnega obcutka, bolecine, je prijazna: opozarja na
mozne nevarnosti, ki bi lahko obremenile ali ogrozile nase Zivljenje. Kot dolgo-
trajna ali celo stalna (kroni¢na) spremljevalka je zaradi celega sklopa neugodnih

ucinkov nezelena.

Spremlja nas celo zivljenje, od otrostva naprej se je
zavedamo in o njej tudi poro¢amo. Njena osnovna vloga
je opozorilna; vedno, kadar se srecamo z drazljajem, ki bi
za nas lahko bil skodljiv ali celo ogrozajo¢, nas na tak ali
drugacen nacin opozori. Nekaterih opozoril se zavedamo,
nekatera pa so samo »notranjag, vzbudijo to¢no doloc¢ene
fizioloske procese. Za CuteCega in Custvenega cloveka so
Se pomembnejsi ¢ustveni dejavniki, zaradi katerih obcutek
imenujemo bolecina. Na custva vplivajo vse Zivljenjske
spremembe, npr. zdravstvene, psihi¢cne ali socialne.
Pogosto vplivajo na posameznikovo vsakdanje Zivljenje,
ga spremenijo in v¢asih obremenijo. Tudi Ce je povezano z
oviranostjo, je lahko kakovostno in v mnogocem odvisno od
njega samega ter njegovih dejavnosti. Vedno, ko se razmere
spremenijo, je iskanje novega ravnovesja zahtevno. Nekatere
nove dejanskosti so zlahka obvladljive in nanje sploh nismo
pozorni, ¢e pa so vidne na zunaj, so zaradi drugacnosti (1)
bolj obremenjujoce. Se drugace je z »na zunaj« nevidno
vecrazseznostno in vecplastno spremembo obcutljivosti,
bolecino.

Neprijeten, vcasih ogrozajo¢ obcutek je podrocje, kjer se
prepletajo naravoslovna in psiholoska spoznanja. V medicini
so mnogi Zal zelo pogosto osredotoceni le na prva, druga pa
zanemarjajo ali celo spregledajo, saj jo je tezko prepricljivo
pokazati. Blaga boleCina je del vsakdanjika, neprijeten
obcutek izzovemo veckrat, in vedénju, ki ga izzove, se zlahka
naucimo izogibati. Ce se srecamo z moé¢nejsim, izrazitejsim
obcutkom, je izogibanje ali celo beg prirojen odziv, »boj«
pa je najveckrat neustrezen nacin odzivanja. Ce nas npr.
lovi mozno nevarna ali razdrazena Zival, se je bolje umakniti
ali zbezati, najbolje pa Ze vnaprej izogniti neprijethnemu
srecanju. Izid »boja« bi bil vsaj dvomljiv, ¢e ne Ze vnaprej
izgubljen. Pri bolecini Ze dolgo ni ve¢ tako. Vecino akutnih
bolecin uspesno pozdravimo, pri kroni¢nih pa vsaj zaenkrat
vec govorimo o uspeSnem obvladovanju. Kadar poznamo
vzrok in ga znamo odpraviti, odpravimo tudi bolecino.
Vedno, ko smo glede vzroka $e negotovi, znamo obvladovati
simptome (bolece obcutke).

Bolecina je predvsem opozorilni obcutek, ki nas najprej
prestrasi. Ce je za nas nov, smo zmedeni in negotovi, ¢e
pa ga Ze poznamo, je odziv nanj odvisen od izkusenj in
znanja. Oboje nabiramo celo Zivljenje in se zaradi tega z

https.//pixabay.com/photos/olzfigur-stones-life-struggle-980784/

bole¢im obcutkom vedno bolje in ucinkoviteje soo¢amo.
Dokler je dogajanje v telesu na ravni zaznav (bioloskega
oz. fizioloskega dogajanja), obcutimo samo neprijetnost na
obicajno dobro opredeljenem delu telesa. O bolecini lahko
govorimo Sele, ko ustrezni podatki vzdrazijo tudi dolo¢ena
sredis¢a v osrednjem Zivcevju (npr. sprednjo cingulatno
vijugo in desno pred¢elno skorjo) (2). Povezana so s custveno
komponento bolec¢ine. Aktivira jih tudi npr. socialno
zavracanje, ki lahko izzove obcutke, podobne bolecini. Na
njeno dojemanije vplivajo Custva, kot sta strah in tesnobnost,
ki povecata neprijetnost obcutka. Pri odpravljanju
tesnobe in strahu ucinkovito pomagajo psihologi. V¢asih
je dovolj Ze sodelovanje tesnobnega posameznika pri
obvladovanju neprijetnega obcutka, spodbujajo ga in
vklju¢ujejo v postopke, s katerimi dobi obcutek, da do neke
mere obvladuje bolecino. Pomembno vlogo imajo tudi
psihoterapije, med katerimi se je za tako vrsto izzivov najbolj
uveljavila kognitivho-vedenjska. Vsaj enako ucinkovite so
tudi druge, morda manj poznane modalitete (3).

Zelo pomembna je pozornost, ki jo posameznik namenja
mozno bole¢im drazljajem. Ce se ukvarjamo s ¢&m
zanimivim, kar nas pritegne ali celo zasvoji, vidimo, slisimo
in ¢utimo manj (ali celo »nic«). Tako »po potrebi«x poro¢amo
tudi, ko se zZelimo ¢emu izogniti (ne samo v najstniskih
letih). Manj ko se posve¢amo neprijetnim obcutkom, manj
jih bomo obcutili in manj nas bodo obremenjevali. Povsem
zanemariti jih ne moremo in ne smemo. «Ne moremox zato,



ker so neprijetni in zato moteci, »ne smemo« pa zato, ker je
zgodnje ukrepanje ucinkovitejse, neupostevano opozorilo
pa se lahko spremeni v svarilo (Zuganje) in hude ter tezko
obvladljive bolecine.

Bolj kot smo pozorni nanje, bolj jih ob¢utimo. To posebej
velja za posameznike, ki se pretirano ukvarjajo z vsem,
kar se dogaja v telesu, kar so npr. hipohondri (umisljeni
bolniki, trdovratno zaskrbljeni za svoje zdravje in Zivljenje
brez stvarne podlage za tako skrb). Odvra¢anje pozornosti
je ucinkovit ukrep, ki ga poznamo iz vsakdanjega Zivljenja.
Igrace, protistresna Zogica, nenavadno oznaceni vsakdanji
predmeti lahko pritegnejo pozornost posameznika, ki
ni ve¢ pozoren samo na bolecino in je zaradi tega manj
moteca. Podobno ucinkuje vklju¢evanje posameznika z
bolecino v proces odpravljanja bolecine. Vecina jih poro¢a o
zmanjsevanju jakosti bolecine, ¢eprav je dejansko izmerjena
vrednost enaka ali celo vedja.

Obcutena jakost bolecine je odvisna od vec dejavnikov.
Pomembna so pri¢akovanja, ki jakost obcutka zvecajo
ali zmanjsajo. Ce imajo posamezniki izkuinje z zelo hudo
bolec¢ino, pri¢akujejo ob vsakem podobnem bole¢em
drazljaju vsaj enako izrazen, ¢e ne celo hujsi obcutek.
Prepricanja in njihovo trdovratnost zelo dobro poznajo vsi,
ki se ukvarjajo predvsem s kroni¢no bolecino (4). Ve¢inoma
so posamezniki z neuspesno obvladano kroni¢no bolecino
usmerjeni dokaj negativno in jih je zahtevno prepricati
v drugacen prav. Na sre¢o vecinoma ni tako, sodobna
dognanja omogocajo dokaj uspesno obvladovanje, pri
¢emer pa morajo sodelovati tako posameznik z bolec¢ino
kot njegova socialna okolica in pa seveda njegovi terapevti.
Napacno prepric¢anje npr. o u¢inkovini ali postopku, s katerim
bolecino obicajno preprecujemo, lahko zaradi narobe
opredeljene izkusnje ali nekje slisanih »resnicg, bolecino celo
izzove (dogajanje opredelijo kot nocebo) (5). Pricakovanja
torej vplivajo tako na vzdrzevanje kroni¢ne bolecine kot tudi
izzivanje akutne.

Obvladovanje »obicajnih«, vsakodnevnih obcutkov (véasih
zgolj manj prijetnih, drugi¢ pa res Ze bolecih), je razmeroma
enostavno. Eden od nacinov je glajenje (bozanje) bole¢ega
mesta, kar lahko naredimo sami ali pa pri tem sodeluje kdo
drug (npr. mamica, ki samo s tem igraje potolazi jokajo¢ega
mal¢ka). Ce ga ob tem 3e objame, je blazilen ucinek 3e
boljsi. Dolgotrajne neprijetne obcutke je skoraj praviloma
teze obvladovati. Uspesni smo lahko, ¢e hocemo, znamo in
zmoremo vplesti dejavnosti, ki pri obvladovanju pomagajo (6).

Obc¢utek bolecine lahko pri nekaterih posameznikih izzove
Ze opazovanje protibolecinskih postopkov pri drugih lju-
deh (npr. pri zobozdravniku). Negativni predsodki izzovejo
neprijeten in vcasih zanje prepricljiv obcutek. Zmanjsevan-
je posameznikovega osebnega obcutka nezmoznosti je trd
oreh, a je nujno pri posameznikovem ponovnem vracanju v
Zivljenje in na delo. Pri tem ima posameznik bistveno vlogo;
ponovno se mora nauditi prevzemati odgovornost, poma-
gajo pa mu vsi, ki so ob njem med zahtevno preizkusnjo, v
zivljenju z bolecino (7).

Ker vse nastete ukrepe oteZuje gibalna oviranost, je zelo po-
membno ukvarjanje s fizi¢nimi aktivnostmi, od sprehodov
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do izletov v naravo. Vsak dan se razgibavamo, nekateri za-
hajajo v fitnese, drugi plavajo, plesejo itd. Bolecino je obicaj-
no tezje obvladati, ¢e so posamezniki z bolec¢ino vezani na
posteljo, ne smejo ali ne morejo vstajati, so fizicno neaktivni.
Skoraj nujna je vsaj obcasna fizioterapija ali drugacno spod-
bujanje delovanja misic. Dodatni obremenjujo¢ dejavnik je
debelost, mnogokrat povezana z drugimi kroni¢nimi bolez-
nimi, zelo pogosto s sladkorno. Zato je dobro najti primerno
prehrano; ni potrebno slediti raznim modernim in »vedno
hitro in trajno« uéinkovitim dietam. Zal se tako izgubljeni
kilogrami praviloma 3e hitreje vrnejo, ko se vrnemo k prej
ustaljenim navadam. Najbolje je, da ostanemo pri dobrih
starih prijateljih, kot so voda, sadje, zelenjava in samo obcas-
no »gresni« priboljski. Ukvarjati se je treba z obvladovanjem
celega telesa in to celostno, samo seStevanje posamicnih
ukrepov se ne obnese.

Ob tem je posebej zahtevno obvladovanje bolecine, vecraz-
seznostnega obcutka.

Zivljenje je preplet ljudi in dogodkov. O nekaterih odlo¢amo
sami in z njimi gradimo Zeleno resni¢nost. V vegji del
vsakdanjosti smo enostavno »postavljeni«; ko najdemo
za nas ustrezno pot in se nau¢imo resevati izzive, ki se ob
tem pojavljajo. Z vecino ljudi uspesno ustvarjamo skupno
resni¢nost in obvladujemo izzive. Neprijetne spremljevalce,
ki jih zal vedno srec¢ujemo, pa se nau¢imo obvladovati, kar
naredimo bodisi sami bodisi s pomo¢jo in v druzbi. Ena
najzahtevnejsih spremljevalcev je bolecina, vecrazseznostni
obcutek. Na sre¢o smo vedno blize dokon¢nemu obvladanju
in morda tudi ozdravljenju tudi te bolezenske spremembe,
zanesljivo pa jo znamo obvladati in se nauditi Ziveti z njo.

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

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

iz prejsnje Stevilke so poljub pod belo omelo, rebusa pa ognjemet. IzZreban nagrajenec, ki je
na oboje pravilno odgovoril, je ¢lan drustva in avtor prispevka o kolesarjenju Toni Skufca.

Cestitamo!

O fawiicne pou

Zivljenje vedno najde pot, da nam prepeva o lepotah sveta
in boza naso zasanjano duso.

Narava nas vabi, da brez strahu izre¢emo svojo
veliko Zeljo in ji podarimo sami sebe.

utro (Natasa)

»Kot rastline tudi mi zmoremo predanost svoji rasti,« govo

Nikoli dolgocasna ali monotona.

Pomocnika Boni in Oscar (Darinka) Vesolje (Jure) i < Cvetoc vrt (KiH)



ZAKONODAJA

Kompleksnost nadomestila
za invalidnost

V zadnjih nekaj mesecih je v medijih bila kar nekajkrat izpostavljena problematika v
zvezi z upravicenostjo do nadomestila za invalidnost, zato sem se v tokratni Stevilki
revUehAAZtudisanwaodloéHapredstavHiU)podrode,predvsenwznarnenonwbralcen1
razjasniti pravno ozadje, ki odpira to problematiko in je precej kompleksno.

Za osnovno razumevanje je potrebno
vedeti, da je nadomestilo za invalid-
nost od 7.1.1984 do 31.12.2018 urejal
Zakon o druzbenem varstvu dusevno
in telesno prizadetih oseb (v nadalje-
vanju: ZDVDTP)!, od 1.1.2019 naprej
pa ga opredeljuje Zakon o socialnem
vklju¢evanju invalidov (v nadaljevan-
ju: ZSV1)% s 1.1.2019 je ZDVDTP namrec
prenehal veljati. Da je nekdo lahko
upravi¢enec do nadomestila za inva-
lidnost, je pogoj da ima in ohranja sta-
tus invalida bodisi po ZDVDTP bodisi
po ZSVI. Tisti invalidi, ki so pred letom
2019 menili, da jim pripada nadomes-
tilo za invalidnost, so oddali vlogo za
pridobitev statusa invalida po ZDVDTP
in bili v skladu s postopkom in pogo-
ji tega zakona obravnavani, medtem
ko so invalidi, ki so Zeleli na novo pri-
dobiti upravi¢enje do nadomestila za
invalidnost po letu 2019 oddali vlogo
za pridobitev statusa invalida po ZSVI
in bili obravnavani po postopku in pod
pogoji kot jih opredeljuje ZSVI. Gre to-
rej za dva zakona in ¢etudi oba urejata
podobno tematiko - problematiko ne-
katerih (tezjih) invalidov, katerih inva-
lidnosti so nastopile pred 18. letom sta-
rosti ali najkasneje do 26. leta starosti
v kolikor se te osebe 3olajo - si zakona
med seboj nista enaka.

Od uveljavitve ZDVDTP pa do spre-
jetja ZSVI se je pojmovanje invalid-
nosti bistveno spremenilo. In sicer ne
gre vec zato, da so invalidne osebe

1 Uradnilist SRS, t. 41/83, RS 114/06 -
ZUTPG, 122/07 - odI. US, 61/10 - ZSVarPre,
40/11 - ZSVarPre-A, 110/11 - ZDIU12,
40/12 - ZUJF, 99/13 - ZSVarPre-C

2 Uradnilist RS, 5t. 30/18

nesposobne za samostojno Zivljenje
in delo, ampak predvsem za to, da se
jih usposobi za samostojno Zivljen-
je, da se jim omogodi pogoje za ¢im
boljSe vkljucevanje v Sirso druzbo, v
izobrazevanje in usposabljanje ter vkl-
jucevanje v zaposlitvene programe. V
tem duhu ZSVI poleg postopka prido-
bitve statusa invalida po tem zakonu,
ureja tudi dodatni postopek za prido-
bitev pravice do storitev socialnega
vkljucevanja ter opredeljuje vsebino
in nabor teh storitev, vse z namenom,
da bi se dolocena invalidna oseba lah-
ko ¢imbolj usposobila za samostojno
Zivljenje, prebivala s podporo, se vse-
Zivljenjsko ucila in ohranjala socialno
vklju¢enost. ZDVDTP je opredeljeval
oblike druzbenega varstva, medtem
ko storitev socialnega vkljucevanja ni
zajemal. Prav tako ZSVI jasno dopusca
moznost, da invalid, ki Ze ima pridob-
ljen status invalida po tem zakonu,
sklene delovno razmerje, s tem ko
pravi, da se invalidu, ki sklene delovno
razmerje, nadomestilo za invalidnost
izplacuje v visini razlike med preje-
to placo in zneskom neto minimalne
place. V nadaljevanju zakon navaja
celo, da se takemu invalidu v kolikor
mu delovno razmerje iz kakrsnegakoli
razloga preneha, pravica do nado-
mestila za invalidnost znova prizna v
polnem znesku. Tak3nih dikcij v ¢lenih
ZDVDTP ni bilo zaznati. Ce se je za pri-
dobitev statusa invalida pri ZDVDTP
(poleg drugih pogojev) ugotavljala
nezmoznost za samostojno Zivljenje
in delo, se pri najtezje gibalno ovira-
nih osebah po ZSVI (poleg drugih
pogojev) ne ugotavlja nezmoznost za
samostojno Zivljenje in delo temvec le
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to, ali se te osebe zaradi oviranosti ne
morejo same vkljucevati v druzbo in si
zagotavljati socialne varnosti.

ZDVDTP sicer nikjer ni zapovedal, da
oseba, ki pridobi status invalida po tem
zakonu in je ocenjena kot nezmozna za
samostojno Zivljenje in delo v ¢asu pri-
dobivanja pravice, ne more nikoli ve¢ v
Zivljenju spremeniti tega statusa in se
redno zaposliti. Ljudje se spreminjamo
in zlasti ¢e se dolo¢ena oseba izobrazu-
je, dokvalificira, je lahko pred zakljuc-
kom izobraZevanja nezmozna za delo,
po zaklju¢ku, pa ravno zaradi dokvali-
fikacije, navkljub progresivni bolezni
morda vendarle postane zmozna. Ker
pa sam zakon ZDVDTP ni dolocal pre-
hajanja med zaposlitvijo in statusom
invalida po ZDVDTP, prav tako pa stan-
je delovnega razmerja ni bilo kompa-
tibilno z ugotovitvijo nezmoznosti za
Zivljenje in delo, ki je pogoj za ohran-
janje statusa invalida po ZDVDTP, so
tolmacenja nekaterih centrov za social-
no delo (v nadaljevanju CSD ali centri)
v preteklosti $la v smer, da je potrebno
to stanje nezmoznosti za samostojno
zivljenje in delo ugotavljati Sele po
koncu izobrazevanja. Cetudi so do ob-
lik druzbenega varstva kot jih opredel-
juje ZDVDTP po svojem namenu upra-
viceni invalidi, pri katerih je prizadetost
nastala v otroski oziroma mladostni
dobi do dopolnjenega 18. leta starosti
oziroma v casu rednega Solanja, ven-
dar najdlje do dopolnjenega 26. leta
starosti, in pri katerih je ugotovljeno,
da se ne morejo usposobiti za samo-
stojno Zivljenje in delo, so nekateri CSD
tolmacdili, da je prav zaradi Solanja, pri
invalidih, ki se Solajo, potrebno poca-



Simbioza koles.

kati z dodelitvijo statusa invalida po
ZDVDTP, saj se take osebe Solajo ravno
znamenom, da se usposobijo za samo-
stojno Zivljenje in delo in bo tako 3ele
po zaklju¢ku Solanja lahko ugotovljeno
ali so sposobne samostojnega zivljenja
ali dela ali ne.

Varuh ¢lovekovih pravic je opravil ana-
lizo praks razlicnih CSD in ugotovil,
da nekateri CSD posameznikom, ki so
izpolnjevali pogoje za priznavanje sta-
tusa invalida po ZDVDTP, kategori¢no
niso priznavali statusa invalida po 18.
letu, ¢e so se le-ti Solali. Nekateri centri
paso statusinvalida po ZDVDTP prizna-
vali le tistim, ki so se Solali v posebnem
programu vzgoje in izobrazevanja, ne
pa tistim, ki so bili vklju¢eni v redni
program Solanjain so se usposabljali za
samostojno Zivljenje in delo. Po mnen-
ju varuha ¢lovekovih pravic bi se moral
status invalida po ZDVDTP osebam, ki
so imele status u¢enca ali dijaka, ker so
obiskovali posebni program vzgoje in
izobraZevanja, z 18. letom nedvoumno
priznati. Po njegovem mnenju pa je kot
dopustno mogoce Steti stalis¢e neka-
terih centrov, ki statusa niso priznavali
tistim vlagateljem vloge za priznanje
statusa invalida po ZDVDTP, ki so se bili
sposobni vkljuciti v redno izobrazevan-
je in usposabljanje za delo.
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Sama sem mnenja, da bi bilo potreb-
no pri ugotavljanju upravicenosti po-
gojev za dodelitev statusa invalida po
ZDVDTP upostevati okolis¢ine vsake-
ga posamicnega primera vlagatelja
vloge za pridobitev tega statusa, ne
le Ce se je Solal v posebnem programu
izobrazevanja, temvec tudi kadar se je
bil sposoben vkljuciti v redno izobra-
Zevanje in usposabljanje za delo. Tudi
taka oseba je namre¢ v dolocenem
obdobju zaradi invalidnosti, nastali v
otroski dobi do 18. leta oz. do 26. leta
(Ce se 30la) lahko bila v ¢asu izobraze-
vanja oz. usposabljanja v stanju, ko je
nesposobna za samostojno Zivljenje
in delo. Dejstvo da je vklju¢ena v red-
no izobrazZevanje in usposabljanje za
delo samo po sebi $e ne pomeni, da je
ugotovljena sposobnost za samostoj-
no Zivljenje in delo. Sele, ko se oseba
dejansko zaposli ali samozaposli, je to
pokazatelj, da je izkazana sposobnost
za delo. Seveda je problem, ker do ta-
kega ugotavljanja pogojev za pridobi-
tev statusa invalida po ZDVDTP v Ste-
vilnih primerih sploh ni prislo, ravno
zaradi praks CSD, da se sposobnost za
Zivljenje in delo lahko ugotavlja le po
Ze zaklju¢enem 3olanju, zato take ose-
be niti nimajo pravne podlage v smislu
odloc¢be o nepriznanem statusu inva-
lida po ZDVDTP, na katero bi se lahko
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sklicevale v smislu nedopustnosti oz.
pritoZile (v pritozbenem roku). Glede
na nastalo situacijo bi bilo zato smi-
selno, da se tezava takih oseb, ki niso
takega statusa niti pridobile (pa bi ga
morale), resi z retroaktivno veljavnim
zakonom, ki bo jasno dolocal pogoje,
katerim invalidom neupravi¢eno ni bil
priznan status invalida po ZDVDTP ter
bi take osebe dobile povrnjeno nado-
mestilo za invalidnost za nazaj.

Menim pa, da se pojavlja 3e ena di-
lema, ki bo v primerih neugodnega
tolmacenja, lahko prav tako prerasla
v pereco problematiko invalidov, ki
imajo status po ZDVDTP v prihodnje. Z
uveljavitvijo zakona ZSVI je bilo v njem
doloceno, da se ZDVDTP preneha upo-
rabljati, invalidom, ki so pridobili sta-
tus invalida po ZDVDTP pa se ta status
ohraniin s tem vse pridobljene pravice,
pri ¢emer se jim dodatek za tujo nego
in pomoc¢ spremeni v dodatek za po-
moc in postrezbo po ZPIZ-2, kar dejan-
sko pomeni, da bodo v tem prejemku
invalidi, ki imajo status po ZDVDTP, v
visini tega prejemka izenaceni z invali-
di, kiimajo status invalida po ZSVI. ZSVI
usklajuje torej le ta prejemek, ne uskla-
juje pa statusa invalida po ZDVDTP s
statusom po ZSVI v celoti! Ker je nacin
ohranjanja statusa invalida po ZDVDTP
manj ugoden za invalide kot po ZSVI,
se lahko upraviceno vprasamo, kaj se
bo zgodilo, ko bo invalid s statusom po
ZDVDTP dobil priloZznost za zaposlitev
na trgu dela in iz tega razloga prekinil
status invalida po ZDVDTP, zaposlitev
pa ne bo trajala dovolj dolgo, da bi iz-
polnil pogoje za invalidsko upokojitev.
Ali bo ob prenehanju zaposlitve prido-
bil povrnjeno pravico do nadomestila
za invalidnost v celoti kot to doloca
ZSVI za invalide, ki imajo status invali-
da po ZSVI, ¢etudi ima sam status inva-
lida po ZDTVTP, ki pa kot Ze vemo, tega
dolo¢ila ne vsebuje? Ce se bo izkazalo,
da tak invalid do nadomestila za inva-
lidnost ob prenehanju zaposlitve ne
bo upravicen, bo to pokazatelj, da so
invalidi s statusom po ZDVDTP v nee-
nakopravnem poloZaju napram invali-
dom s statusom po ZSVI, podobno kot
so v neenakopravnem polozaju z inva-
lidi s statusom po ZSVI tudi invalidi, ki
statusa invalida po ZDVDTP nikoli niso
niti pridobili, pa bi ga morali, ob nastali
situaciji, da jim zaposlitev preneha.



Protikoronski paketi
in njihovi ukrepi

Leto dni je Ze naokoli, odkar je nase
Zivljenje zaradi epidemije covid-19
spremenjeno. Spremenjeno pa ni

le zato, ker med nami krozi ta ne-
ustrasni virus, pac pa tudi zaradi
spremenjenih druzbenih razmer,

ki jih vsaj z zakonodajnega vidika
krojijo stevilnimi ukrepi, zajeti v
protikoronskih paketih.

V osmih, do sedaj sprejetih protikoron-
skih paketih, se jih je zvrstilo ze ogrom-
no, v tokratnem prispevku pa bodo
izpostavljeni tisti Stirje, ki zadevajo
mnogo bralcev te revije in so aktualni.

1. Dodatek za nego otroka, ki
potrebuje posebno nego in varstvo
PKP 73 vsebuje dolocilo, da se znesek
dodatka za nego otroka na podlagi
zakona o starSevskem varstvu in dru-
Zinskih prejemkih poveca za 100 evrov.
Povisan dodatek pripada upravi¢encu
vsak mesec za ¢as od 18. oktobra 2020
do konca trajanja epidemije, pri ¢emer
se poracun visjega dodatka za oktober,
november in december 2020 izvede do
konca januarja 2021.

2. Starsi otrok s posebnimi potreba-
mi ali oseb s statusom invalida po
Zakonu o socialnem vkljuc¢evanju
Poleg tega je za starSe otroka s statu-
som otroka s posebnimi potrebami do
vklju¢no 18 let, ki potrebuje 24-urno
nego ter oskrbo in starSe osebe s statu-
som invalida po zakonu, ki ureja social-
no vklju¢evanje invalidov, relevanten
ukrep iz dopolnjenega PKP-6*, ki omo-
goca enemu od starsev kritje stroskov
za sobivanje v zdravstvenem zavodu s
takim otrokom (kadar gre za zdravljen-
je v Sloveniji, ne pa v drugi drzavi ¢lani-
ci Evropske unije), za ¢as takega bivanja
pa starsu pripada tudi nadomestilo pla-
¢e med zacasno zadrzanostjo od dela
od prvega dne sobivanja, dokler tako
sobivanje traja. Pri tem se ne ugotavlja
zacasna zadrzanost iz dela, pac pa za-

3 Zakon ointerventnih ukrepih za
pomoc¢ pri omilitvi posledic drugega
vala epidemije COVID-19 (Uradni list

RS, §t. 203/20in 15/21 - ZDUOP)

4 Zakon o interventnih ukrepih za
omilitev posledic drugega vala epide-
mije COVID-19 (Uradni list RS, $t. 175/20,
203/20 - ZIUPOPDVE in 15/21 - ZDUOP)

dostuje potrdilo izvajalca o sobivanju.
Ukrep velja do 31. decembra 2021.

3. Prejemniki nadomestila po
Za-konu o socialnem vklju¢evanju
Ze PKP 7 je dolotil izplacilo solidarnost-
nega dodatka dolo¢enim skupinam
prebivalstva, katerih dodatki so se iz-
placali v januarju 2021. Nekatere skupi-
ne pa so bile pri tem spregledane, zato
je PKP 8> dodatno zajel doloc¢ene sku-
pine, ki v PKP 7 niso bile izrecno omen-
jene. Tako PKP 8 doloca enkratni soli-
darnostni dodatek za ranljive skupine
oseb, kamor spadajo tudi osebe, ki so
upravi¢enci do nadomestila po 5. in 8.
¢lenu Zakona o socialnem vklju¢evanju
invalidov (Uradni list RS, st. 30/18). Gre
torej za osebe, ki imajo status invali-
da po ZSV. Do dodatka so upravicenci
upraviceni le, ¢e niso hkrati upraviceni
do enkratnega solidarnostnega dodat-
ka po drugih podlagah. Enkratni soli-
darnostni dodatek se izplaca v visini
150 EUR in sicer do 30. aprila 2021.

4. Prejemniki nadomestil iz
invalidskega zavarovanja

Tudi zadnja informacija iz paketov PKP
predstavlja korekcijo PKP7 s PKP 8 in
zadeva prejemnike nadomestil iz in-
validskega zavarovanja, ki delajo krajsi
delovni cas, vendar le tistih, ki so na
zacasnem cakanju na delo, oziroma
odsotni z dela zaradi visje sile ter imajo
stalno prebivalisce v Republiki Sloveni-
ji. Ze PKP 7 je namre¢ vseboval upravi-

5  Zakon o dodatnih ukrepih za omilitev
posledic COVID-19 (Uradni list RS, $t. 15/21)

¢enje do enkratnega solidarnostnega
dodatka za upokojence, ki se jim je iz-
placal 15. januarja 2021, ni pa zajemal
zgoraj omenjene skupine prejemnikov
nadomestil invalidskega zavarovanja.
Le ti so prav tako upraviceni do solidar-
nostnega dodatka za upokojence. Na-
domestilo iz invalidskega zavarovanja
se v teh primerih naprej preracuna
na polni delovni cas in sicer za do 510
evrov nadomestila predstavlja dodatek
v vidini 300 evrov, za 612 evrov dodatek
230 evrov, do 714 evrov pa v visini 130
evrov. Ker pa vemo, da te osebe delajo
krajsi delovni ¢as, se jim prizna v soraz-
mernem delu, ki je odvisen od obsega
krajSega delovnega casa, za katerega
prejemajo nadomestilo iz invalidskega
zavarovanja. Pri dolo¢itvi visine solidar-
nostnega dodatka se uposteva visina
nadomestila, ki ga je uZivalec prejel za
december 2020. Potrebno pa je opozo-
riti Se to, da izplacilo solidarnostnega
dodatka za uzivalce nadomestil iz inva-
lidskega zavarovanja izplaca ZPIZ le na
podlagi vloZene vloge uzivalca nado-
mestila, ki mora biti skupaj z dokazilom
o odrejenem zacasnem ¢akanju na delo
oziroma odsotnosti zaradi visje sile vlo-
Zena pri izplacevalcu solidarnostnega
dodatka najpozneje do 31. marca 2021.

= Pripravila:
Mojca Susec,
univ. dipl. prav.
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Avtorica: UrSa Tonejec
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Dragi najmlajsi bralci!

Zunaj se ze prebuja pomlad, vi pa ste vecinoma po dolgem premoru ponovno zaceli
obiskovati Solo. Ste se razveselili novih dogodivscin s prijatelji ali vam je bilo bol;
vsec Solanje od doma?

V uredni$tvu MAZa vas vabimo, da Svoje prispevke posljite na naslov: Veseli bomo vsakega vasega prispevka,
nam posredujete svoje misli, ob¢utke Drustvo distrofikov Slovenije, ki ga bomo tudi simboli¢no nagradili.
in dogodlvsc!ne, ki vas spremljajo Llnhartova 1, 1000vl.jul:?ljana Se beremo v naslednjem MAZu!

v tem obdobju. (s pripisom — za MAZ), ali pa kar po

Lahko nam napisete pismo, narisete elektronski posti na naslov urednistva:

risbico, posljete fotografijo ... vesna.veingerl@birografikabori.si. = Urednistvo

"Vsem Zivljenje postavlja meje in v svetu ni mogoce preZiveti, e jih ne spostujes.
Pomembno pa je tudi, da se imas rad,
da si zaupas, Ce ne, je tvoje zivljenje izgubljeno."

Ivanka Stopar
RAVNATELJICA SREDNJE SOLE RAVNE

KRIZANKA

1. Peto najvecje mesto v Sloveniji

2. Kosilo, malica na prostem

3. Flemingov literarni junak (James)

4. Oranzni agrum

5. Velik glodalec iz obrezja (tudi) Ljubljanice

6. Prestolnica Hrvaske

7. Orodje za odvijanje ali privijanje vijakov

Avtorica: UrSa Tonejec

8. Dan, ki sledi sredi ¥ __ __ . __
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Praznicni utrinki

Pripravili smo vam nekaj prazni¢nih bozic¢nih in novoletnih utrinkov, ki ste jih bili
delezni nasi najmlajsi ¢lani ob odpiranju daril vdomacem okolju.

Rok Berglez Tit Zadobovsek Vita Poto¢nik s sestrico

:Z>’zagi mojt,
tudi na ’zazda&i metia in po/, ali pa na d’zugi strani ebrana ...
... smo v svojih v vedno skupaj./
Bozic ni oc{povea/cm, upanje imamo zmeay.
Waj vse te lucke ok’zog nas punesejo top/ino in pujaznost v novo leto.
In tako bo slo samo na l)oé'e.

Se vidimo ©
Via

Timi Marolt Matej Umek Nika Lipus

StarSem nasih najmlajsih se iskreno zahvaljujemo za poslane fotografije in vase sodelovanje.

m Pripravila: Vesna Veingerl
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lzdelava voscilnice
Z metuljem

Postopek je dokaj enostaven. Na prepognjen kartoncek
izrezemo obliko metulja. Karton prepognemo, da dobimo
enaki polovici metuljevih kril in rahlo pobarvamo obris
metulja enega nad drugim, kakor da je v letu. Sablone ne
drzimo tik ob podlagi, ampak malo nad papirjem, da do-
bimo meglen obris. Metulj na vrhu pa pobarvamo ostro in
malo mo¢neje.

Pobarvajmo samo robove metuljevih kril, da potem lahko z
barvnimi flomastri narisemo trup in dodamo ostale barvne
efekte. Rob voscilnice lahko obarvamo v kaksno zivo barvo
ali pustimo belo. Kot sem Ze napisal, se lahko igramo z bar-
vami, kakor zelimo. Seveda je moznosti za izdelavo ogro-
mno, samo postopek za veliko Stevilo voscilnic pa mora
biti takSen, da prihranimo nekaj ¢asa, ¢e se s tem ukvarjate
malo bolj profesionalno.

Popestrite si muhaste aprilske popoldneve z izdelavo vo-
$¢ilnic s podobo metulja.

= Jure Jurecic

Vsem bralcem MAZa
Zelimo lepe
velikionocne praznike!




Pajek ne prinese vedno srece

Zjutraj se rada navsezgodaj lotim dneva. Vedno najdem kaksno zrno spodbude za
vse dolZnosti, ki me Cakajo in za moznosti, ki jih lahko izkoristim.

Skozi tisoce stisk in skrbi sem se naucila
sprejemati razli¢ne zivljenjske danosti,
se z njimi bojevati in jih premagovati.
Torej se bom spopadla tudi z uganko,
zakaj je nase dvigalo kar naenkrat ¢isto
zaspalo ...

Jesen je takrat Ze kar prepricljivo zasla
v nase kraje. Zato sem skrbela, da sva z
Marjetko ¢im ve¢ sonénih uric 3e pre-
Ziveli zunaj. Na sreco imava velik, lep
vrt. Jaz sem navadno imela dovolj dela
med gredicami, rozami in drevjem.
Hcerko pa sem zapeljala k rozam. Rada
je opazovala cCebele in metulje. Ob
majhnih, drobnih stvareh je otoZnost
kar izpuhtela z njenega obraza. Tedaj
sva si lahko izmenjavali drobne misli
in veckrat sva skupaj peli. Dokler pri
hisi ni bilo dvigala, Marjetki uzivanja v
naravi nisem mogla omogociti.

Tistega dopoldneva je kar ploskala z
rokami, da sem ji Se jopico komaj oble-
kla. »Na vrt, na vrt,« je ponavljala. Pred
vrati dvigala pa sva ostrmeli. Gumb se
na moje pritiske ni odzval. »No, kateri
skrat je bil Ze pred nama tukaj,« sem
na glas vprasala in Marjetkin smeh
je vsaj malo razblinil bojazen, kaj je z
dvigalom.

Poklicala sem serviserja in preden sem
mu opisala pol dogodka, me je preki-
nil: »Ne morem priti, gospa. Vceraj so

zaprli meje med obcinami, saj veste
korona in kazni so visoke.« Stisnilo me
je in cmok v grlu se je kar napihoval,
kot mleko, preden skipi. Sogovornik
na drugi strani mi je vseeno obljubil,
da bo skusal najti kakSno resitev. In
drzal je besedo!

Cez nekaj dni je prisel nase dvigalo po-
gledat mlad fant. Spustil se je v jasekin
se kaj hitro spet prikazal ven. Tako pre-
Serno se je drzal, da nisem mogla takoj
razbrati, ali je samo vesel, ali je tam
doli nasel kak3en zaklad. Radovedno
sem vprasala: »Kaj je narobe? Prav
nagajivo se je zasmejal, preden mi je
rekel: »Ni¢, prav ni¢l« »Ampak nekaj pa
mora biti,« sem bila presenecena. »0O,
saj je, nekaj pa je,« se je spet zasmejal.
»Dajte no,« sem Ze tezko krotila svojo

radovednost. Razlozil mi je: »Pajek, en
sam majhen pajek je ustavil dvigalo.
Spletel je mrezo in vanjo se je nabiral
prah. Ta zavesa je prekrila senzor in
stika ni bilo vec.«

Smeh je v tistem trenutku stresel iz
mene vso zaskrbljenost. Tako brez
besed in hkrati tako veselo olajsana
velike skrbi pa res Ze dolgo nisem bila.

Vsak dan se nekaj dogaja, vcasih veg,
véasih manj. Brez takih, najbolj pre-
prostih dogodkov nas$ Zivljenjski mo-
zaik ne bi bil tako pisan, vesel in poln
zadovoljstva.

Hvala Katarini Urh, da je v najinem
imenu to zgodbico zapisala!

= Ana in Marjetka Koblar

VABILO K SODELOVANJU

Vase risbice, razmisljanja, pisma ter gesli krizanke in rebusa s str. 28 in 29 nam posljite na naslov:
Drustvo distrofikov Slovenije, Linhartova 1, 1000 Ljubljana (s pripisom Mali Mazi, rebus ali krizanka)
ali po e-posti na naslov: vesna.veingerl@birografikabori.si. Vase resitve pricakujemo najkasneje do 30. 6. 2021.

Posljite nam tudi svoje fotografije, zgodbe, anekdote, dogodivscine —
z veseljem jih bomo objavili v naslednjih $tevilkah MAZa.

MAZ je glasilo vseh distrofikov, zato ga soustvarjajmo skupaj!
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Volk pripoveduje o SMA

Knjiga z naslovom Lupo racconta la SMA (Volk pripoveduje o SMA - Spinalni misi¢ni
atrofiji) vsebuje 12 ilustriranih pravljic, katere skusajo otrokom, mladostnikom in
odraslim pribliZzati to redko obolenje, ki prizadene priblizno enega novorojencka na
10 tisoC na svetu in katerega prenasalec je vsak stirideseti zemljan.

Zbirko krasijo ¢udovite ilustracije, izbra-
ne zgodbe v njej pa pripovedujejo goz-
dne zivali, ki so se rodile s spinalno mi-
si¢no atrofijo (SMA). Volk nam predstavi
12 junakov, ki se srecujejo z izzivi tega
obolenja. »To je prva knjiga, ki poskusa
odgovoriti na prosnje starsev otrok s SMA,
s katerimi se srecujem med klinicnimi in-
tervjuji, kako naj svojemu otroku razloZijo,
da ima to bolezen, da nikoli ne bo mogel
hoditi, da se bo bolezen e poslabsala.
Obicajno jim recem: “Povejte mu zgodbo,
ki pogumno in iskreno govori o SMA*,
za MAZ razlaga avtor besedila Jacopo
Casiraghi, vodja sluzbe za psihologijo
v milanskem klinicnem centru Nemo -
specializirani kliniki za obolele s SMA.

llustracije v knjigi, ki jih je ustvaril
Samuele Gaudio za grafi¢ni projekt
Davideja Sottileja (v sklopu mladih
talentov z Evropskega instituta za obli-
kovanje, ki so sodelovali pri projektu
v okviru promocije Biogen ltalia), Se
dodatno priblizajo zgodbe bralcu.

Jacopo Casiraghi pravi, da je pisanje to-
vrstnih zgodb zelo ¢ustveno naporno

delo, saj je najti prave besede, kako
otrokom ter starSem na pravi nacin
predstaviti obolenje in pomembne
situacije, s katerimi se bodo srecevali,
vse prej kot lahko.

Pravljice, ki jih Volk pripoveduje o SMA,
so posvecene starsem obolelih otrok, a
ne le njim.

»So grobe in resni¢ne zgodbe, ki govorijo
o strahu, smrti, pogumu in upanju«, do-
daja avtor. »Ukvarjajo se s temo vkljuce-
vanja in sprejemanja drugaénosti, zato
verjamem, da jih lahko prebere vsakdo,
tudi tisti, ki sploh ne ve, kaj je SMA.«

Ena najintenzivnejsih zgodb zbirke je
zame Cetrta, z naslovom »Srce iz lesa«.

Ta zgodba za pogumne starse govori o
potovanju matere (v podobi divje svi-
nje) po temacnem gozdu. Mama ve, da
je znjenim malim divjim pradi¢ckom ne-
kaj narobe in odpravi se na pot iskanja
diagnoze in nato zdravila za sinovo bo-
lezen. Pot jo vodi po novih, napornih
poteh in le mo¢na materinska ljubezen
jo Zene naprej, tudi, ko ni ve¢ upanja.

Avtor knjige Jacopo Casiraghi (na sredini), na njegovi desni Francesca Penno in
na njegovi levi Simona Spinoglio.
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»Kaj ti je bilo pri pisanju knjige najteZje?«
za MAZ vprasam avtorja. »Iskanje pra-
vih besed za jasne, spostljive in koristne
nasvete za soocanje s spremembami v
Zivljenju s SMA. Od same diagnoze na-
prej. To je bil resnicen izziv.« - odgovarja
Casiraghi. »Zato sem se zanesel na sku-
pino testnih bralcev, ki so jo sestavljali
oboleli s SMA in starsi otrok s to bolezni-
jo. Oni so me opogumili in mi pomagali
razumeti, ali grem v pravo smer. Tudi
basni so morale biti prijetne, ironi¢ne in
zanimive. Iskanje pravega ravnovesja je
bilo zelo zapleteno.

»Ti je pri pisanju zgodb kateri od tvojih
pacientov dal prav poseben navdih?«

»Vseh 12 basni, predstavijenih v knjigi,
se nanasa na resnicne situacije in teme.
Tudi besede nekaterih nastopajocih v
pravljicah odraZajo besede druZin, ki sem
jih spoznal pri svojem delu kot psiholog,«
dodaja avtor. »Basen je mocan medij,
saj skozi metaforo omogoca pogovor
o lepih, globokih in tudi zelo bolecih
stvareh. Posebna oseba mi je pomagala
izbrati prave in najbolj iskrene teme: to je
Simona Spinoglio (obolela s SMA 2, zapo-
slena na kliniki Nemo, o. a.), svetovalka,
vzgojiteljica in predvsem prijateljicac.

Knjiga obsega barvito besedilo, za ka-
tero psiholog upa, da »bo lahko terapev-
tsko in bo reinterpretiralo sam koncept
Spinalne misi¢cne atrofije ter ljudi ozave-
$calo, ki bo omejitve spremenilo v vire in
spremenilo skupne obcutke vpletenih«.

»Zakaj bi morali knjigo prebrati tudi tisti,
ki se nikoli niso srecali s SMA?«

Avtor mi je odgovoril s citatom iz knjige:

»Volk je stisnil Celjusti. “Res je, da ni-
mam sibkih misic. Res je tudi, da sem
strahopetec. A v letih, ko sem zbiral te
zgodbe, so me le-te ganile in mivlivale
pogum. Odlocil sem se, da vam jih



povem ter vam jih predam. Vedel sem
tudi, da vam bodo vsec: jaz sem pame-
ten fant, a to Ze veste.” Dramaticno je
zavzdihnil. “Povedal sem vam jih, ker si
junaki zasluzijo, da so njihove zgodbe
slisane, da se jih spomnimo in da jih
pripovedujemo dalje. Na prijatelje, o
katerih sem vam govoril, ne smemo
pozabiti in prav vsak se od njih lahko
veliko nauci.” Volk je zabil gobec med
resSetke. “Verjamem, da ni pomembno,
kako mocne so vase misice: ¢e imate
srce poslusati te zgodbe, ste tudi vi del
zgodovine*«.

2019 brezpla¢no delila v vseh knjigar-
nah v Italiji, pred tem pa je knjigo brez-
placno poslala vsem svojim ¢lanom or-
ganizacija Famiglie SMA (Druzine SMA).
E-knjiga je v italijani¢ini Ze na voljo,
prav tako popolnoma brezpla¢no, in jo
lahko dobite na sledeci povezavi:

https://www.biogenitalia.it/content/
dam/corporate/it_IT/pdfs/Lupo_
Racconta_la_SMA_Versione.pdf.

Casiraghi je svoje pravljice posredoval
tudi vsem bolnisnicam, ki skrbijo za
obolele s SMA v ltaliji in so del paketa,
ki ga dobijo druzine, ko jih seznanijo z
diagnozo spinalne misi¢ne atrofije.

Knjigo v trdi vezavi je zalozba Feltrinelli
v sodelovanju z Biogenom do 6. oktobra

= Vesna Susi¢ Palmisano

Zivali pripovedujejo o SMA.

Donatorji 2020

V letu 2020 so s svojimi donatorskimi prispevki nasim ¢lanom
omogocili nakup razlicnih medicinsko-tehni¢nih pripomockov
in financirali prilagoditev bivalnega okolja:

Odvetnik Peter Mozina

Odvetnik Tine Furlan

Odvetnik Matevz Lobnik
Odvetnica mag. Marija Remic
Odvetniska pisarna Zibret d.o.o.
Odvetniska druzba Martinec, o.p., d.o.o.
Odvetniki Selih & partnerji o.p., d.o.o.
BIOGEN Pharma d.o.o.

BIA Separations d.o.o.

LUZ d.d.

Makro 5 gradnje d.o.o.

I.H.S. d.o.o.

INOTHERM d.o.0.

Medis d.o.o.

GEN energija d.o.o.

Helpy d.o.o.

Nuklearna elektrarna Krsko d.o.o.
Termoglas d.o.o.

Telekom Slovenije d.d.

Pirnar d.o.o.

KRKA, d.d., Novo mesto

KOPLAS d.o.o. Ljubljana

DD Elmont d.o.o.

Okulistika Meh d.o.o.
Sistemi in ES d.o.o.

Rafael d.o.o. Sevnica

Terme Olimia d.d.

KIM kovinsko podjetje d.o.o.
VIVA-PROJEKT d.o.o.
CHEMCOLOR Sevnica d.o.o.
T3 Tech storitve, d.o.o.

Milin Kati¢ d.o.o.

CNC Borstnar d.o.o.

Bruno Gabrijele d.o.o.
Kovinarstvo — Leopold Koscak s.p.
Skofijska karitas Novo mesto
Tesnila Bogadi d.o.o.

RKS obmoc¢no zdruzenje Slovenske Konjice
EFEKT Krsko d.o.o.

PRO CLEAN, ¢isc¢enje d.o.o.
Kulturni center Maribor

TE Brestanica d.o.o.

KZ Sevnica z.o.0.

Kodila Helena s.p.

Vsem donatorjem se zahvaljujemo za izkazano zaupanje in podporo.

= Kolektiv Drustva distrofikov Slovenije
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V SPOMIN

Stane Cirnski 1939 - 2020

Stane Cirnski je bil prica nastanku in razvoju organiziranega zdruzevanja in delovanja
distrofikov v Sloveniji ze od najzgodnejsih zacetkov. Navzoc je bil celo pri nastajanju
Zveze distrofikov Jugoslavije, ki je bila ustanovljena Se pred interesnim povezovanjem

slovenskih distrofikov.

Rodil se je v druzini desetih otrok, med
katerimi so trije zboleli za distrofijo.
Njegova druzina je bila med vojno iz-
seljena in kar nekaj ¢asa so Ziveli po
taboris¢ih, med drugim tudi v Franciji.
Kot otrok je na svoji kozi obcutil grozo-
te vojne, povezane s strasno lakoto in
strahom za Zivljenje. Ceprav je bilo nje-
govo otrostvo tezko, se je raje spomin-
jal pozitivnih stvari, ki so v otroski dusi
vendarle prebujale domisljijo ...

Fanti¢, Zeljan znanja, je s pomoc¢jo
pisane besede Ze od rane mlados-
ti vase srkal informacije, z leti je ta
njegova ljubezen do brane besede
le Se narascala. Privlacila ga je pred-
vsem filozofija, poezija, v posamez-
nika usmerjena literatura ... Njegova
ljubezen do knjig in pisane besede
ga je spremljala vse do poslednjih ur
zivljenja ...

Dom je zapustil Ze zgodaj. Vedno je bil
med bolj pridnimi, zato je bil sprejet v
zavod v Kamniku, od koder pa ga je pot
vodila v Ponikve. V Kamniku so mu dali
na izbiro Solanje ali zaposlitev; odlocil
se je za delo. Vsi invalidi, ki so bili takrat
zaposleni v Ponikvah, so se zelo trudili
dokazati druzbi in vsemu svetu, da

so enako sposobni delavci kot drugi,
povsem zdravi ljudje. To tekmovanje
je bilo nekako vsajeno v njih in ¢etudi
je kdo nanj gledal zviska, mu je Stane
hitro vrnil z zvrhano mero. Tega, da bi
ga kdo zaradi invalidnosti podcenjeval,
enostavno ni dopustil!

Kasneje se je vpisal na studij ekonomi-
je, a ga ni zakljucil. Prisle so druge stva-
ri v Zivljenju, ki so preusmerile njegovo
pozornost. Od vsega zacetka je verjel v
idejo, da si lahko invalidi sami ustvarijo
boljse pogoje za zZivljenje. Takrat je bil
ta pogled na ekonomsko neodvisnost
distrofikov revolucionaren. Ko se je
z ustanovitvijo kopirnice v Ljubljani,
kot posledica napredne vizije Borisa
Sustarsica, zacela organizirana gospo-
darska dejavnost distrofikov, je Stane
takoj sprejel ta izziv.

Ogromno ur vlozenega dela je skupaj
z Andrejem Sustariicem in njegovo
mamo na zacetku razvoja danes uspes-
nega invalidskega podjetja Birografika
BORI d.o.o0. opravljal prostovoljno. Za-
Celi so prakti¢no iz nic¢ in edino vodilo
jim je bilo medsebojno zaupanje in
trdo delo. Stane je za sluzbo Zivel in trd-
no verjel, da je mozno nekaj ustvariti!
Napredek, ko je videl, da se dejavnosti
razvijajo, je bil kljucen tudi za njegovo
osebno zadovoljstvo. Bil je ponosen
nase in z zasluZzenim denarjem si je po-
tem kupil celo avtomobil, ceprav ga ni
dolgo vozil.

V delovnem okolju je bil vsem vzor od-
govornosti, zaupanja in dobro opravl-
jenega dela, ne glede na urnik. Ko je
Boris videl, da v¢asih ostaja v sluzbi tudi
ponodi, je zagotovil sredstva za nabavo
boljsega, novejsega stroja, ki ga je bilo
veliko lazje upravljati in je zato delovni
postopek postal bistveno krajsi.

Z dobrim glasom, predvsem pa s tem,
da so znali pridobiti in obdrzati stranke,
se je Sirila tudi prepoznavnost podjetja
in kmalu se je napredek zacel odrazati
na vseh podrogjih delovanja distrofikov,
ki so v svojem Zivljenju in nad svojim Zi-
vljenjem tako prevzeli aktivno viogo.

Ves cas je ohranjal pozitivne vtise iz
svojega delovnega okolja, saj mu je
delo z ljudmi dalo izredno Sirino, iz
katere je do konca crpal blagoslove za
vsak dan posebej. Imel je priloznost
opazovati, kako je vse skupaj nastajalo.
Bil je pri¢a razvoju dejavnosti, ki se
danes lahko postavi ob bok tudi
drugim drzavam, katere spadajo
med najrazvitejse v svetu. Napredno
razmisljanje je invalidom omogocilo
delo, namesto dotedanje doktrine, in
sicer druzbenega bremena in Zivljenja
v okviru institucij. V svojem delovnem
okolju je gojil lepe odnose. Sploh na
zacetku, ko jih je bilo malo, se je hitro
vzivel vanj. Odnose s strankami je
odli¢no obvladalin pridelu z njimi zares
uzival. Se dolgo po njegovi upokojitvi,
so stranke sprasevale po njem.

pozitivnega zornega kota.

Modrost je zame dobrobit ¢lovestva. Napredek je
v tem smislu Sirok pojem — bistveno je, da ga obcutis
in da znas stvari sprejemati iz dobrega, torej

Stane Cirnski, 2014
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Menil je, da morajo invalidi s svojim
pozitivnim zgledom sami poskrbeti,
da jih ljudje sprejmejo v nekem okol-
ju in z izgredi, oziroma z negativnim
vedenjem, prav ni¢ ne pripomore-
jo k boljsSemu stalis¢u do invalidov,
kve¢jemu nasprotno - $e sami lahko
pripomorejo k negativhemu odnosu
ljudi do njih: »potrebna je tudi zavest
o pozitivnosti ravnanja in dela, ki jo je
treba Siriti v okolici«. S svojim zgledom
je ogromno pripomogel k pozitivni
podobi Doma dva topola, ki ga je do-
Zivljal kot svoj »drugi domg, v javnosti,
predvsem med Izolani.

Medsebojni odnosi so bili zanj duhov-
na hrana, iz katere je ¢rpal mog, poleg
tega pa ga je v Zivljenju bogatila se
vera, zaradi katere je nasel svoje no-
tranjo ravnovesje. Nenehno je pou-

darjal mo¢ komunikacije in prijazne
besede, ki jo lahko das socloveku. Rad
je pomagal ter svetoval mlajsim ge-
neracijam, ki so se k njemu zatekale v
iskanju odgovorov na razna vprasanja
v zvezi s tezavami, katere so jih pestile.
Zivljenje mu je naklonilo nekaj iziemno
lepih prijateljstev in spomin nanje mu
je vedno znova ogrel srce.

Stane je bil odlicen sogovornik. V
najinem, na Zalost edinem, intervjuju
je dejal, da mu je komunikativnost
»bila poloZena v zibko«. So¢loveku se je
vedno Zelel priblizati z besedami, saj za
sreco ljudje potrebujemo tako malo ...
Ko pa se srca povezejo, ustvarijo lepoto
pristnegain ve¢nega ... V¢asih je dovolj
ze, e koga »pobozas z besedami« - in
Stane je bil v tem zares mojster!

= Vesna Veingerl

Ceprav nam je veliko vzeto, veliko ostaja.

In Ceprav zdaj nimamo tiste moci,

ki je nekoc premikala nebo in zemljo,

smo, kakrsni smo - z enakim junaskim srcem,

ki sta ga oslabila ¢as in usoda, vendar z mocno voljo,
da bi se borili, iskali, nasli in ne popustili.

Alfred Tennyson
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V lanskem letu so nas zapustili nasi ¢lani:

PERCIC BLANKA
BAS MAJA
TORKAR IRENA
KRALJ ANA
BURJAN ANDRAZ
BORTEK JURE
BASELJ MARJAN
BANIC NIKOLAJ
MRKUN TAMARA
CERAR MARIJA
MOCNIK ERIK
SLAPERNIK ROMAN
CIRNSKI STEFKA
FRANGEZ ANTON
MALEK MIRKO
NOVAK BLAZ

KELC MARIJA
KRISTAN ROBERT
SCHLAMBERGER RUTLI
TRILER ANDREJ
SAVIC JEKA
BREZNIK ZDENKA
CIRNSKI STANE
ZUREJ KAROLINA
MRGOLE ALOJZ
TOMAZIC STOJANA MARIJA
VESENJAK MARTA
BATAS MERICA
BEVC MARJAN
PAJER VERA

Vsak izmed vas je po svoje prispeval kamencek
k mozaiku razvoja drustvenih dejavnosti,
tudi zato ostajate v nasih srcih.

Kolektiv Drustva distrofikov Slovenije




SPORT

GOGO 2021

Planinstvo je pri nas Slovencih, kot mnogi radi recejo, ze v genih. Ni¢ drugace ni z
gibalno oviranimi. Zelimo si osvajati vrhove in to kljub temu, da smo na invalidskih
vozickih, da jih morda ne vidimo, se ne moremo besedno izraziti, kam vodi najboljsa
pot ali na poti sreCujemo druge posebne ovire.

Zelimo se gibati v objemu narave, se
nauziti njenih lepot, vonjav in baryv,
obc¢udovati razgled po lepi pokrajini
ter si plju¢a napolniti s Cistim zrakom.
Mogoce dobimo Zulje od protez in
opornic ali na rokah od potiskanja,
oziroma zaviranja nasih koles invalidskih
vozickov, mogoce kdo obstane s
prazno baterijo svojega elektricnega
invalidskega vozi¢ka, morda koga ustavi
prvi klanec, pa vendar, tudi nemogoce
marsikdaj postane mogoce s pomocjoin
ob resitvah taksnih in drugacnih tezav.

Zavedamo se, da niso vse poti do vrhov
s koc¢ami in planinskimi domovi na njih
dostopne vsem gibalno oviranim. Tiste,
ki so dostopne, pa Zelimo obiskati,
Cetudi potrebujemo pri vzponih in
spustih pomoc¢. Zato skrbno izbiramo
in pripravliamo pohode. Akcija je
medgeneracijska, mladim, druZinam,
starostnikom in prostovoljcem prijazna,
s teZznjo po mrezenju in sodelovanju

razli¢nih organizacij in okoljevarstveno
naravnana. Vsak pohod naj se tako
odseva v mavrici raznolikosti vseh
vkljucenih, v kateri vsak pridobi S¢epec
dobrega zase.

Akcija, ki motivira, povezuje, spodbu-
ja socialno vklju¢enost in razvija tele-
sno dejavnost, je zelo pomembna za
ohranjanje zdravja gibalno oviranih,
zato se je tudi nase Drustvo distrofikov
Slovenije, na povabilo Planinske zveze
Slovenije, Odbora za Planinstvo za in-
valide, odzvalo in pridruzilo akciji ,Gi-
balno ovirani gore osvajajo” - GOGO
2021, v kateri sodelujemo 3e z Zvezo
paraplegikov Slovenije in Sonc¢kom -
Zvezo drustev za cerebralno paralizo.

Zavedajo¢ se nestanovitnosti razmer,
povezanih z omejevanjem Sirjenja
covid-19 in v pozitivnem prepricanju,
da jo bomo lahko uspesno izvedli v ¢im
ve¢jem obsegu, po dostopnih poteh
nacrtujemo pohode in obiske desetih

ko¢ v slovenskih hribih, kjer nas bodo
pri¢akali ambasadoriji akcije in slovenski
parasportniki. Seveda pa bo poskrbljeno
tudi za dobro voljo, hrano in pijaco.

Castni pokrovitelj akcije, ki bo predvi-
deno potekala od 24. aprila do 23. sep-
tembra 2021, je predsednik Republike
Slovenije Borut Pahor.

Za vec podrobnejsih informacij glede
posameznega pohoda se lahko obrnete
na drustvene koordinatorje akcije, ki so:

Mojca Susec, 040 136 840,
mojca.susec00@gmail.com

Tadej Raner, 068 658 019,
tadej.raner@hotmail.com

Ilvo Jakovljevi¢, 040 844 047,
ivo@ddslo.si

oziroma nekaj dni pred pohodom (na
katerega se bo potrebno prijaviti) na
drustveni spletni strani
www.drustvo-distrofikov.si.
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BRALNI KOTICEK

Petra Pogorevc: Rac

Biografski roman slovenskega gledali-
skega in fimskega igralca Radka Poli¢a
Raca prinasa zgodbo o neverjetnem
Zivljenju slavnega igralca. Gre za zelo

iskreno pripoved o stvareh, ki so ga
doletele v zivljenju, tako zasebno kot
poklicno. To je zabavna in iskrena pri-
poved o zivljenju vrhunskega ustvar-
jalca, ki je igral na vse ali nic ter sebi in
drugim postavljal najvisje zahteve.

Seveda se pripoved pri¢ne s spomini
na otrostvo in mlada leta. Z druzZino
Poli¢ potujemo iz Bele krajine v Berlin,
Beograd in nazaj v Ljubljano. Ne gre le
za opis otroskih dogodivicin, pac pa
tudi za vpogled v druzbeni prostor in
Cas skozi oci diplomatske druZzine. Velik
del je posvecen Racevi igralski karieri,
ki jo je pricel bolj kot ne naklju¢no,
saj je na sprejemne izpite na akade-
miji spremljal prijatelja, potem pa bil
nanjo sam sprejet. O gledaliscu, filmu
in poklicu ne pripoveduje z opisom
predstav in vlog, ampak z anekdotami
o prelomnih trenutkih, o pripravah na
vloge, o procesu ozivljanja vlog in s
stevilnimi zapisi o kolegih, reziserjih
in drugih ustvarjalcih, ki jih je cenil.
Ceprav je igral velike gledalike vloge,

1Z ZIVLJENJA

pa zapise, da mu je zal, da ni dobil ve¢
filmskih vlog. Ves ¢as se skozi knjigo ni-
zajo dogodki iz zasebenga Zivljenja, ki
je bilo zapleteno, hitro in v¢asih napor-
no. Spregovori o svojih treh zakonih, o
navezanosti na starse in brata, brez za-
drzkov govori o spolnosti in iskreno po-
ve, da obzaluje le to, da je zamudil pr-
vih 21 let Zivljenja svojega sina. Zadniji
del knjige razgrne Raceve zdravstvene
teZave, ki ga pestijo zadnja leta.

Knjiga je nastajala celo desetletje.
Zalozba Beletrina je za pisanje bio-
grafskega romana o Zivljenju Radka
Polica povabila k sodelovanju dra-
maturginjo, novinarko in publicistko
Petro Pogorevc. Po prvem srecanju v
letu 2010 se je Rac kmalu premislil, pet
let kasnje sta se spet zacela dobivati,
a se je Rac zopet premislil. Vseeno sta
ostala v stikih, ki so scasoma postajali
vse intenzivnejsi in zacela je nastajati
knjiga. Se srea, ker nastala je imenitna
knjiga, ki me je navdusila.

m Andreja Sustar

Bilo je pred dvajsetimi leti

Martin Hribernik je poslal fotografijo
z letovanja v Izoli pred dvajsetimi leti.
Na fotografiji se sladka s sladoledom
v druzbi svoje Zivljenjske sopotnice
Marije Cerar. Gospa Marija Cerar je bila
¢lanica drustva distrofikov, a je zal ni
ve¢ med nami.

Martin se Se vedno z nostalgijo spo-
minja svojih pocitniskih trenutkov v
Domu dva topola in si Zeli, da bi Izolo
lahko Se kdaj obiskal.

Ob izteku preteklega leta je vsem ¢la-
nom drustva zazelel prijetne praznike
in vse dobro v novem letu.




S kolesom po nasi dezeli

Pri svojih sedemnajstih letih sem izgubil toliko moci in ravnotezja, da sem se zaradi
varnosti moral posloviti od standardnega kolesa. A to Se ne pomeni, da sem se tudi
od kolesarstva za zmeraj, ravno nasprotno: to mi je vlilo Se vecjo Zeljo in motivacijo
po kolesarjenju. In res se je zgodilo; starsa sta mi omogocila kolo tandem, s katerim

prevozim v spremstvu odrasle osebe veliko kilometrov.

Velikokrat sva se z mamo zadrzevala in
prekolesarila pot ob Savi, kjer pa sva
prevozila nekaj ve¢ 10 km. Ker pa seve-
da ni bilo dovolj, sva se v prihodnje od-
pravila v Kamnik do moje srednje Sole
(Cirius Kamnik). Pot se je vila ¢ez P3ato,
Dragomelj, Sentpavel, Domzale in ob
Kamniski Bistrici do Kamnika. Ko sva
po 35 prevozenih kilometrih konc¢no
prispela do Kamnika, sva si privoscila
pocitek in prigrizek. Po polurnem od-
moru sva odhitela proti domu.

Ko pa vreme dopusca, se odpraviva na
pot do Koseskega bajerja, Podpeskega
jezera, ISkega vintgarja, Pekla, Zbiljske-
gajezerain Sein Se.

Z mamo sva dolgo premisljevala in
gledala po internetu, kam bi Se 3la. Na
internetu sva odkrila kolesarske poti v
Kranjski Gori. Prisel je son¢en petek 11.
september, ko sva se odpravila s kole-
som v Kranjsko Goro. Ob prihodu na
parkirisce sva se okrepcala s sendvici in
vzela pedala pod noge. Tamkajsnji izlet
sva pricela s kolesarjenjem proti Belo-
peskim jezerom. Pot do jezer sprva ni
bila naporna, saj je bila dolga priblizno
12 km, proti koncu pa je ta dokaj krat-
ka trasa terjala svoj davek. 200 metrov
pred lokacijo jezer se je pricel vzpon, ki
pa ga zaradi utrujenosti in pomanjkan-
ja moci nisva zvozila. Od tam sva pot
nadaljevala po nezahtevni kolesarski
poti ¢ez Kranjsko Goro do Mojstrane.
Po prevozeni poti do Mojstrane in na-
zaj (30 km), sva se zapeljala do kranj-
skogorskega jezera Jasna. Kljub jesen-
skemu obdobju sem hotel zaplavati v
jezeru, a mi je mama to preprecila, saj
je imela voda pi¢lih 13 stopinj. Vrnila
sva se do avta in domov. Naredila sva
okrog 80 km.

Veckrat letno pa seveda obisceva Slo-
vensko obalo, kjer se odpraviva po Pa-
renzani vse do Secoveljskega mejnega
prehoda. Ta pot je kar precej zahtev-
na, saj poteka prek Portoroza, Lucije
in Secovelj. Pot je polna vzponov in
spustov. Po 50 km se v Izoli vsakokrat
Se stirikrat skopam.

= Toni Skufca
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