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UVODNIK

Zakonodajni kalejdoskop
ob koncu leta

Kolo casa se vztrajno vrti in bo v nekaj dneh poskrbelo, da bomo zdrsnili v novo koledarsko
leto. Kaksno bo, si ne drznem napovedovati, zagotovo pa lahko re¢em, da nam na nasem
drustvu tudi v letu 2022 ne bo dolgéas. Stevilne naérte imamo, poleg tistih, ki zaradi
epidemije Ze poldrugo leto cakajo na uresnicitev. Hkrati pa tudi dogodki v nasem druzbeno
- ekonomskem okolju zahtevajo, da smo ves ¢as pozorni nanje, saj stevilni med njimi lahko
bolj ali manj neposredno poseZejo v pravice ali polozaj distrofikov in drugih invalidov.

Ob tem ne mislim zgolj na nenehno spreminjajoce se ukrepe interventnih predpisov in
navodil za preprecevanje Sirjenja koronavirusa Sars-cov-2, ampak predvsem na druge
zakonodajne spremembe, ki so se odvijale oziroma se $e odvijajo v letosnjem letu in
zadevajo tudi distrofike. Na prvem mestu izpostavljam sprejem sprememb Zakona o
zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju, kjer smo sodelovali z nekaterimi
drugimi organizatorji skupinske obnovitvene rehabilitacije pri oblikovanju pobude za vpis
tega pomembnega zdravstvenega programa v navedeni zakon. Po vec letih prizadevanj
je bilo doseZeno, da je pravica do skupinske obnovitvene rehabilitacije invalidov zapisana v zakonu, s ¢imer je odpravljen
ocitek Racunskega sodis¢a RS, ki je v svojem mnenju ocenilo, da dosedanja ureditev v Pravilih obveznega zdravstvenega
zavarovanja ne daje ustrezne podlage za nadaljnje financiranje programa iz sredstev ZZZS. Vendar $e nismo povsem na
cilju, saj je za dejansko uresnicevanje predmetne pravice potreben opis vseh relevantnih elementov izvedbe skupinske
obnovitvene rehabilitacije v ustreznem podzakonskem aktu.

Sprejete so bile tudi spremembe Zakona o osebni asistenci, ki so bile napovedane ze pred meseci. Ve o vsebini sprejetih
novosti si lahko preberete na straneh te izdaje MAZa. Ker osebna asistenca ne zagotavlja pomo¢i vsem, ki jo potrebujejo,
z zanimanjem spremljamo pripravo in obravnavo Zakona o dolgotrajni oskrbi. Sistemsko ureditev dolgotrajne oskrbe v
Sloveniji namrec nujno potrebujemo in pricakujemo Ze desetletje in vec. Kot ste morda zasledili v medijih, je bil predlog
Zakona o dolgotrajni oskrbi delezen tako velikih pri¢akovanj kot tudi kritik, da ni dvolj dorecen, da ne doloca jasnega nabora
in vsebine pravice do dolgotrajne oskrbe ter da ne zagotavlja konsistentnega financiranja sistema dolgotrajne oskrbe. V
invalidskih organizacijah pa smo opozorili tudi na sporno dolocilo predloga zakona, po katerem se prejemnikom dodatka
za pomoc in postrezbo, ki ga prejemajo na podlagi predpisov o pokojninskem in invalidskem zavarovanju ali socialnem
vklju¢evanju invalidov, avtomatsko izda nova odlo¢ba o priznanju pravice do denarnega prejemka za dolgotrajno oskrbo,
dosedanji dodatek pa se jim ukine. Ker so na odlo¢bo o priznanju pravice do dodatka za pomo¢ in postrezbo vezane tudi
nekatere druge pravice (npr. dohodninska olajsava na podlagi osebnih okolis¢in), se s tovrstnim avtomatizmom ne strinjamo
in bomo $e naprej nasprotovali spremembam, ki bi pomenile zmanjsanje Ze pridobljenih pravic invalidov.

Z zaskrbljenostjo smo se odzvali na predlog sprememb Zakona o igrah na sreco, ki posega tudi na podrocje prirejanja
klasi¢nih iger na sreco v Sloveniji na nacin, da omogoca vstop na trg vec prirediteljem ter ob tem dolo¢a minimalno 5%
koncesijsko dajatev. Po dostopnih analizah bi predlagane spremembe, ¢e bi bile uveljavljene, utegnile povzrociti ob¢utno
zmanjsanje dajatev, ki so namenjene zagotavljanju sredstev za Fundacijo za financiranje invalidskih in humanitarnih
organizacij, iz katerih se financira izvajanje programov in delovanja tega pomembnega dela civilne druzbe. Zmanjsanje
sredstev za izvajanje programov invalidskih organizacij bi pomenilo nepremostljiv poseg na podro¢je spodbujanja
enakih moznosti in uresni¢evanja pravic invalidoy, ki jim je izvajanje posebnih socialnih programov namenjeno. Odlo¢no
nasprotujemo temu, da bi morebitni ekonomski interesi prevladali nad ¢lovekovimi pravicami invalidov!

A naj vsaj ob koncu uvodnika namenim nekaj besed tudi blizajo¢im se bozi¢no - novoletnim praznikom. Vsem zelim, da
jih prezivite v &im bolj spros¢enem vzdusju in v druzbi prijetnih ljudi. In seveda: sre¢no, zdravo in uresnic¢enih zelja polno
leto 2022!

mag. Mateja Toman
Predsednica Drustva distrofikov Slovenije
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Prof.dr.Janez Zidar, dr. med., je ob petdeseti obletnici delovanja Drustva distrofikov
Slovenije za dolgoletno strokovno delo na podrocju specificne medicinske oskrbe
misicno obolelih, na podrocju njihove opremljenosti z ustreznimi medicinsko-
tehni¢nimi pripomocki ter za nepogresljiv vpliv na razvoj obmorske obnovitvene
rehabilitacije distrofikov prejel drustveno plaketo. Dolgoleten predstojnik Instituta
za klinicno nevrofiziologijo (IKN) pod okriljem UKC Ljubljana je bil nekaj let tudi
vodja Centra za misi¢ne in zivéno-misi¢ne bolezni (ZMB). S svojim delom v okviru
ambulante na UKC Ljubljana, ki jo Se vedno vodi, si vseskozi prizadeva za izboljSanje
kvalitete Zivljenja vseh pacientov, ki potrebujejo njegovo pomoc. Za drustveno glasilo
Mavrica aktivnega Zivljenja (MAZ) se nam je bil pripravljen predstaviti tudiv lugi, ki

je sicer javnosti nekoliko manj znana.

Kot mlad nevrolog sem zacel delati na
klinicnem nevroloskem oddelku UKC
Ljubljana, kjer sem se seveda srecal s
pacienti z Zivéno-misi¢nimi boleznimi (v
nadaljevanju ZMB). Institut za klini¢no
nevrofiziologijo UKC Ljubljana (IKN) je
nastal 1969, v okviru njega pa ze leta
1971 Center za miSi¢ne in Zivéno-misic-
ne bolezni, ki ga je najprej vodil prof.
dr. Janez Faganel, dr. med.. Prof. dr.
Faganel je velikokrat odsel za daljse
obdobje k prof. dr. Dimitrijevicu, dr.
med., v Houston, zato sem se klini¢nega
dela najvec naucil od prof. dr. Antona
Lavrica, dr. med., ki je bil nekaj ¢asa tu-
di predstojnik Katedre za nevrologijo na
Medicinski fakulteti Univerze v Ljubljani.
Vedno mi je rad pomagal.

Ze zelo kmalu me je povleklo v kli-
ni¢ne vode. Rad imam osebni stik s
¢lovekom. Klini¢cnega dela je bilo v
preteklosti na Institutu manj kot da-
nes. Postavljene diagnoze pa so bile
dosti manj kompleksne od teh, ki jih
s pomocjo molekularne genetike

postavljamo danes. Genetika na po-
dro¢ju medicine se je izjemno razvila
pol letu 1980 in zdaj omogoca, da
namesto enega gena s pomocjo izpo-
polnjene tehnologije prec¢esemo kar
cel genom. Za posamezne bolezni se
je izkazalo, da jih povzro¢ajo mutaci-
je v stevilnih razlicnih genih. Tako je
iz posamezne diagnosticne entitete
nastalo tudi vec kot 100 razli¢nih bo-
lezni.V mislih imam na primer bolezen
Charcot-Marie-Tooth, ki jo tudi uvrsca-
mo med ZMB. Tak trend se bo e nekaj
¢asa nadaljeval. Brez pomoc¢i rac¢unal-
nika bi temu tezko sledili.

Po smrti prof. dr. Janeza Faganela sem
e zelo mlad prevzel vodenje Centra za
misi¢ne in Zivéno-misi¢ne bolezni in s
tem mojim delom se je spontano pre-
pletalo tudi sodelovanje z Drustvom
distrofikov Slovenije, ¢eprav moram
poudariti, da so bile relacije vpeljane
ze veliko prej, preden sem sam sploh
zacel svojo poklicno pot. Spomnim se,
da smo neko obdobje redno prejemali
znanstvene strokovne revije, ki nam jih
je finan¢no omogocalo drustvo.

Do danes sem torej skozi razlicne
vloge, o katerih bova v nadaljevanju
gotovo Se spregovorila, spoznal veliko
bolnikov z ZMB in mogo¢e kaj naredil
za izboljsanje kvalitete njihovega vsak-
danjega zivljenja. Z nekaterimi med
njimi so se spletle tudi prijetne prija-
teljske vezi.

Rad povem in sem tudi Ze veckrat
dejal, da je temu botroval splet na-
kljucij (smeh). V gimnaziji, bil sem
dijak BezZigrajske gimnazije v Ljubljani,
sem namre¢ hotel Studirati fiziko in ko
sem bil student na medicini, sem se
hotel ukvarjati z mozgani, zato sem
najprej razmisljal celo o psihiatriji. V
¢asu mojega Studija je bil, vam dobro

Predavanje ob Svetovnem dnevu ALS.



znani, prof. dr. Milan R. Dimitrijevi¢, ze
v ZDA. Mama dr. Davida B. Voduska,
upokojenega strokovnega direktorja
Nevroloske klinike UKC v Ljubljani, je
njegovo héerko instruirala angles¢ino.
Tako sva z Davidom izvedela, da prof.
dr. Dimitrijevic iS¢e dva Studenta, ki bi
bila pripravljena specializirati nevro-
logijo. Najprej sva v okviru Studijskih
obveznosti naredila raziskavo, za ka-
tero sva kasneje prejela Presernovo
nagrado. Naslov je bil Diabeti¢na poli-
nevropatija pri otrocih. V ¢asu poletnih
dopustov sva na Institutu za klini¢no
nevrologijo snemala EEG. Vidite, tako
nekako sem pristal vtem, kar je postalo
moje zivljenjsko delo. Clovek se najprej
naklju¢no za¢ne ukvarjati z nec¢em, ka-
sneje pa dobi veselje nad tem in delo
nadaljuje.

Velika prednost za nas Studente je bi-
lo zelo stimulativno okolje, ki nam je
omogocalo pridobivanje dodatnega
znanja v tujini. Sam na primer nisem
imel opravljenih niti $e vseh izpitov na
fakulteti niti Se nisem bil zaposlen na
IKN, pa sem se Ze lahko udelezil te¢aja
iz mikroelektromiografije v Uppsali
na Svedskem. Vse to je bila posledica
dobre klime na institutu, za katero
so bili zasluzni vsi, vklju¢no s prof. dr.
Dimitrijevicem. V Uppsalo pa naju je,
ker je imel tam prijatelja in tesnega so-
delavca prof. Stalberga, peljal profesor
dr. Joze Trontelj.

Da. Kasneje sem bil $e na vec izobra-
Zevanijih v tujini. Tega smo bili delezni
vsi, ki smo bili zaposleni na IKN. Prof.
dr. Dimitrijevi¢ in drugi so radi uresni-
¢evali svojo vizijo in povezovali ljudi.
V skladu s tradicijo smo vsi opravili tri-
mesecni tecaj iz klini¢ne nevrologije v
Londonu, nekateri so bili tam celo dlje.
Vsi smo obiskovali tudi institucijo, ki
jo je v Houstonu v ZDA ustanovil prof.
dr. Dimitrijevi¢. Skrbelo se je, da smo
se udelezevali kongresov doma in v
tujini ter na njih vedno tudi kaj svojega
predstavili. Na institutu se je tedaj veli-
ko raziskovalo in tudi objavljalo v tujih
znanstvenih revijah. To je bilo takrat kar
revolucionarno za slovenske razmere.
Se danes je v medicinskih krogih znana
revija Brain, v kateri je imel na primer
prof. dr. Dimitrijevi¢ ze takrat, ko sem

V druzbi soproge.

sam 3ele zacel sodelovati, objavljeno
serijo Sestih ¢lankov. Sodeloval je z
nobelovci, uveljavljenimi pisci knjig ...
tega je bilo v Sloveniji tedaj malo.

Povezovanje z drugimi je bilo vedno
eno glavnih vodil nasega instituta in je
potekalo tudi v Sloveniji. Mogoce se vi
ne spomnite vec¢ toliko, ampak dobro
sodelovanje je potekalo tudi s pedi-
atri (npr. z dr. lvico Tivadar in dr. Nezo
Zupanci¢), z ortopedi (prof. dr. Pecak,
kasneje dr. Gorensek starejsi in potem
mlajsi ...).

Bil sem 3e na Univerzi v Linképingu
na Svedskem, kjer sem se pri prof. dr.
Henrikssonu, dr. med., priucil metode
kles¢ne biopsije misice. To metodo sem
potem vpeljal v naso klini¢no prakso in

jo uporabljamo $e danes. Je manj inva-
zivna od odprte misi¢ne biopsije, ker je
operativni rez veliko manjsi. Poleg tega
lahko poseg opravimo kar ambulan-
tno. To je na primer tipicen doprinos
novega, uporabnega znanja in njegova
implementacija v vsakdanje delo.



Zanimivo vprasanje (smeh), kajti, ko
se je vzpostavljal sistem vsakoletne
obmorske obnovitvene rehabilitacije
misicno in zivéno-misi¢no obolelih,
sem tudi jaz v Izoli, pod okriljem IKN,
opravljal ambulantne preglede. V dom
sva hodila skupaj s sestro Lidijo, ki se
je kasneje posvetila delu z bolniki z
ekstrapiramidnimi boleznimi. Vcasih
smo za ¢lane drustva v Izoli pripravili
tudi kak3na predavanja oziroma izo-
brazevanja. Teh ¢asov se rad spomnim.
Kasneje je to izvedbo nekako sponta-
no prevzel Institut za rehabilitacijo RS
SOCA Ljubljana. S tem je tudi ambu-
lantna dejavnost presla na prof. dr.
Antona Zupana, dr. med. Sam pa 3e
vedno vsako leto za vas pisem pripo-
rocila z utemeljitvami, zakaj naj bo na
razpisu izbrano Drustvo distrofikov
Slovenije. To delo mi je v veselje, saj se
zavedam, koliko ta institucija marsiko-
mu izmed distrofikov pomeni.

Na IKN se je leta 2002 izoblikoval tim
strokovnjakov, ki smo ga poimenovali
Skupina za ALS. Vanj so v okviru IKN
vklju¢eni strokovnjaki razli¢nih pro-
filov: socialna delavka, fizioterapevt,
zdravniki specialisti itd. Veliko vlogo
je v teh letih na Indtitutu odigrala
nasa sodelavka mag. Stanka Ristic-
Kovacic, ki zelo dobro pozna pot
od zacetne ideje do realizacije tega
programa. Danes program obsega
celovito spremljanje obolelih za ALS
in vklju¢uje medsebojno sodelovanje,
tako strokovnih delavcev na institu-
tu, kot tudi zaposlenih na drustvu.
V letodnjem letu je vasa sodelavka
Andreja Sustar Odbor za ALS znova
prevzela in obudila redna srecanja
obolelih. Oboleli z ALS se stalno soo-
Cajo z narascajocim peSanjem misi¢ne
modi in s tem vse vecjo odvisnostjo
od pomoci drugega ¢loveka pri zago-
tavljanju najosnovnejdih Zivljenjskih

Sodelovanje v gimnazijskem dramskem krozZku.

funkcij, zato je ta socialni vidik tako
zelo pomemben.

Vodenje tima za ZMB sem Ze zgodaj
prenesel na kolegico prof. dr. Leo
Leonardis, dr. med. Kmalu za tem
sem postal predstojnik IKN-ja, a sem
vseeno z veseljem ohranil delo v am-
bulanti za Zivéno-misi¢ne bolezni. V
zadnjem casu sem, ker Stevilo pregle-
dov narasca, en ambulantni dan na
teden razsiril na dan in pol. Nimam rad
predolgih ¢akalnih vrst.

V moji ambulanti pregledujem v glav-
nem le bolnike z ZMB, pa tudi z drugi-
mi okvarami perifernega zivéevja. Delo
je zelo raznoliko in ¢edalje zahtevnejse,
ker so bile v zadnjih letih odkrite Ste-
vilne nove bolezni. Natan¢no sledenje
vsem izmed njih ni ve¢ ¢isto mogoce.
V sklopu te ambulante tudi predpi-
sujem narocilnice za razne tehni¢ne
pripomocke, kolikor je to v moji moci.
Ambulantno skrbimo tudi za bolnike,
ki potrebujejo neinvazivno umetno
predihavanje. Takih je trenutno oko-
li 150. Zanje v glavnem skrbijo nasi
respiratorni  fizioterapevti, posebej
usposobljeni za neinvazivno prediha-
vanje. Bolnike in svojce naucijo, kako
to pravilno izvajati v svojem doma-
¢em okolju. Bolnikom predpisujemo
tudi drugi pomemben pripomocek,
izkasljevalnik.

Ambulantno delo pri nas te¢e normal-
no. Izjema je bilo nekaj lanskih spomla-
danskih mesecev, ko smo se z bolniki
pogovarjali po telefonu. Otezeno pa
je bolnisni¢no delo. V bolnisnico lah-
ko sprejemamo le $e nujne primere.
Obcasno sem moral na izoliranem
oddelku covidnih bolnikov obiskati
tudi kaksnega svojega pacienta, ker
se vcasih kolegi na intenzivnih oddel-
kih niso zavedali specifik dela z ZMB.
Takrat sem se tudi sam odel v zas¢itno
obleko. Kar nekaj mojih pacientov je
v tem obdobju umrlo, kljub temu, da
smo si prizadevali, in kasneje tudi do-
segli, prednostni dostop do cepiv.

V ambulanto so mi v tem obdobju
veckrat pripeljali koga, ki je bil prej



relativno zdrav, po prebolelem vi-
rusnem obolenju pa je utrpel vrsto
zdravstvenih tezav. Lahko rec¢em, da
smo videli stevilne nevroloske zaplete.
Najpogosteje sam videvam bolnike z
miopatijo kroni¢no bolnega.

Dejstvo je, da je bil lani marca ta virus
za vse, razen morda za infektologe,
nekaj povsem novega, zato so tisti, ki
so se na dnevni ravni z njim srecevali,
ta dognanja sproti uvajali v prakso. V
letoSnjem letu se je bilo mozno proti
Covidu tudi cepiti, kar nas lahko nav-
daja z upanjem, da se bo Zivljenje ¢im
prej spet normaliziralo.

Vigri z vnuki.

V hribih pozimi.

Prvi korak v molekularni genetiki
ZMB je bilo odkritje gena, ki povzro-
¢a Duchennovo misi¢no distrofijio.
Spominjam se, kako so mnogi Ze ta-
krat obljubljali, da nas od genskega

zdravljenja te in drugih bolezni lo¢i le
e kaksno leto. Pa je bil ta optimizem le
preuranjen. Tako zdravljenje se pocasi
uveljavlja ve¢ deset let kasneje.

Metodologija dela na podro¢ju moleku-
larne genetike se je ves ta ¢as izpopol-
njevala, kar danes omogoca varno rabo
teh novih zdravil. Po vpeljanih vzorcih
izdelujejo in v klini¢nih preskusih te-
stirajo ucinkovitost zdravil za Stevilne
ZMB. Po eni strani je prav navdihujoce,
kako se vse skupaj premika na tem
podro¢ju. Bolezni za katere ze imamo
genska zdravila so npr. Duchennova mi-
si¢na distrofija, spinalna misi¢na atrofija
in transtiretinska amiloidoza.

Res je, da se propadlega zivénega tkiva
ne da ve¢ nadomestiti, a ¢e je mozno
upocasniti potek bolezni, je vcasih
storjenega Ze veliko. Sam razmisljam
takole: pri spinalni misi¢ni atrofiji so
nekatere gibalne Ziv¢éne celice ze od-
mrle. Druge so Ze okvarjene in jih novo
zdravilo lahko ohrani Zive oz. pozdravi.
Tiste, ki jih bolezen Se ni prizadela, pa
zdravilo ohrani zdrave. To in boljsa
skrb za bolnike je znatno zvecalo pri-
¢akovano zivljenjsko dobo pri mnogih
boleznih. Tako je vcasih veljalo, da
bodo bolniki z Duchennovo misi¢no
distrofijo v povprecju dozZiveli starost
20 let. Danes pa poznamo osebe s to
boleznijo, ki so stari tudi 40 in vec let.
Ktemu pripomorejo npr. zgodnje zdra-
vljenje ukrivljene hrbtenice, neinvaziv-
no in invazivno umetno predihavanje
ter presaditve srca.

Natancnih cen ne poznam, ker o tem
tecejo pogovori med farmacevtskimi
podjetji in zavarovalnico. Iz lastnih
izkusenj pa lahko zagotovim, da ima
nasa zdravstvena zavarovalnica pod
vodstvom dr. Flrsta zelo dober posluh
za tovrstna vprasanja. Pred leti sem na
kongresu slovenskih farmacevtov pri-
sostvoval predavanju o tem, kako hitro
po njihovi registraciji s strani Evropske
agencije za zdravila so v posameznih
evropskih drzavah ta zdravila dosto-
pna za bolnike. Lahko se bom zmaotil
za kaksno mesto, ampak Slovenija je
bila visoko na seznamu, lahko na sed-
mem mestu. Na prvem mestu je bila
Nemcija. Sam sem za nekaj teh zdravil
napisal priporocila za njihovo regi-
stracijo. Ker gre vcasih za zelo redke



Ob prejemu plakete drustva.

bolezni, moramo bolnike, ki bi jih lah-
ko zdravili, Sele odkriti. Zgodilo se je
ze, da je bilo novo zdravilo registrirano
7e mesec potem, ko smo bolnika nasli.
Predpogoj za zdravljenje genetsko
povzrocenih bolezni je seveda mole-
kularno genetska potrditev diagnoze.

Osebno menim, da se bo cena teh
zdravil v prihodnje zmanjsevala. Na to
bo vplivalo dejstvo, da bo metodologi-
ja postala utecena, zdaj pa je bilo po-
trebno ogromno vlagati v njen razvoj.
Drug razlog pa bo verjetno velika kon-
kurenca med farmacevtskimi podjetji.
Tako je ze zdaj z zelo redko boleznijo
transtiretinsko amiloidozo. V Sloveniji
smo do zdaj odkrili le pet druzin s to
boleznijo. Na nasem trgu pa so Ze zdaj
trije proizvajalci zdravil proti tej bole-
zni, vsako s svojim zdravilom.

Najprej morava razmejiti delo s
Studenti in delo s specializanti. Ne
Medicinski fakulteti sem nehal pre-
davati ze vsaj pred desetimi leti, Se

prej sem nehal sodelovati pri vajah s
studenti. Vaje so tedaj Studentje ime-
li v ¢asu, ko so se tipi¢no ucili druge
predmete. O nevrologiji niso vedeli
veliko, zato zame to delo ni moglo biti
zelo zanimivo. Zdaj tam predava doc.
dr. Lea Leonardis, dr. med. Z velikim
veseljem pa sodelujem pri izobraze-
vanju specializantov. Ve¢ina od njih je
pridnih in so zelo motivirani za delo.
V moji ambulanti boste skoraj vedno
nasli koga od njih. Prepri¢an sem, da
mora biti prenos znanja na nove rodo-
ve sistematicen. Tega sem se naucil v
tujini in menim, da bi se ta prenos 3e
dalo izboljsati.

Pomembno vlogo v mojem Zivljenju je
imela vsekakor moja pokojna zena, s
katero sva se spoznala Ze v ¢asu Studi-
ja. Oba sva Studirala medicino, ona se
je ob tem ljubiteljsko ukvarjala z igra-
njem klavirja, jaz pa sem bil v lutkov-
nem gledalis¢u animator za marionete.

Vedno je bila ljubeca in razumevajoca
oseba. Kot mlajsa sva veliko hodila v ki-
no in v gledalis¢e, drugace pa je bil na-
jin najljubsi nacin prezivljanja prostega

Casa pri tako stresnem poklicu, oba sva
namre¢ zdravnika, obisk gora. Najraje
sva izbirala razna brezpotja, bolj odda-
liena obmogja, kot je na primer Triglav
pozimi.

Imam tri odrasle otroke. Dekleti imata
ze svoje otroke. Imam sedem vnukov,
ki so bili do sedaj vsako poletje zmano
na poditnicah. V¢asih jih najbrz res tudi
malo razvajam. Sam jim tudi kuham, ta-
ko da sem tistikrat kar zaseden (smeh).

Ja, z vami bi zelel deliti optimizem, saj
se danes Zivljenjska doba bolnikov z
ZMB na splo$no podalj$uje, nova od-
kritja v medicini pa omogocajo ozdra-
vitev marsikatere bolezni, ki je v¢asih
veljala za neozdravljivo.

mag. Vesna Veingerl



V septembru in oktobru smo predstavili program osebne asistence na kar treh

dogodkih v Sloveniji.

Na dva nas je povabila Slovenska
Karitas, ki je na seminarjih za svoje
prostovoljce  predstavila  primere
dobrih praks pri vkljucevanju ljudi
v razlicne programe pomoci. Poleg
Drustva distrofikov Slovenije so svoje
programe predstavili tudi Skofija Celje
(Vklju¢evanje dolgotrajno brezpo-
selnih v razlicne aktivnosti), Dnevni
center Ozara (Vkljuevanje oseb s
tezavami v duSevnem zdravju) ter
Slovenska Karitas (Povezani preko
telefona in Kuhajmo skupaj - projekt
mednarodnega povezovanja mladih in
starejsih).

25.9.2021 smo tako obiskali Skofijsko
gimnazijo Vipava, 9.10.2021 pa Dom
sv. Jozefa v Celju. Na vsakem do-
godku nas je pri¢akalo priblizno 40
udelezencev, ki so z velikim zanima-
njem prisluhnili predstaviti Drustva
distrofikov Slovenije ter programu
osebne asistence, ki je bil mnogim
med njimi nepoznan oz. poznan bolj
povrsinsko. Dotaknili smo se tega, kaj
osebna asistenca je in kaj doprinasa
posameznikom z razli¢nimi oviranost-
mi. Prostovoljci so veliko zanimanja
pokazali predvsem nad prakti¢nimi
primeri tega, kako osebna asistenca
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UdelezZenci predavanja v Celju

poteka, kaksne so storitve, ki jih osebni
asistenti nudijo uporabnikom ter kako
se v praksi kaze izboljsanje kvalitete
zivljenja posameznikov, ki koristijo to
storitev. Nekateri izmed udelezencev
so izkazali interes za delo osebnega
asistenta za ¢as nadomescanj redno
zaposlenih oseb, druge pa je osebna
asistenca zanimala, ker imajo bliznje ali
poznane ljudi, ki bi bili lahko upravice-
ni do storitve. Po koncu predstavitev
so vsi z veseljem vzeli stare in novejse
$tevilke MAZ-a in bili presene¢eni nad
tem, koliko programov in aktivnosti
drustvo izvaja.

6.10.2021 pa smo imeli predstavitev
osebne asistence za Drustvo Trepetlika,
ki je poteklo preko Zooma. Drustvo
Trepetlika je drustvo bolnikov s parkin-
sonizmom in drugimi ekstrapiramidni-
mi motnjami. Pod tem imenom deluje
Ze 30 let kot samostojna, prostovoljna
oblika zdruzevanja obcanov, s stro-
kovno pomogjo pristojne zdravstvene
in skrbstvene sluzbe. Trepetlika ima
status humanitarne in prostovoljne
organizacije in deluje po vsej drzavi.
Sedez drustva je v Ljubljani, delujejo
pa tudi v Mariboru, Celju, Kranju, Novi
Gorici in Novem mestu. Predstavitve se
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je udelezilo okrog 20 ljudi, ki so zain-
teresirani za storitve osebne asistence.
Zanimalo jih je predvsem, kako se pri-
dobi pravica do osebne asistence ter s
kaksnimi izzivi se srecujejo nasi upo-
rabniki. Dva izmed njih sta Ze vlozila
vlogo za pridobitev osebne asistence,
vendar sta imela slabSo izkusnjo s
strokovno komisijo, ki je ocenjevala
njihove potrebe. Zaradi narave bolezni
imajo namre¢ boljse in slabse dneve
in posledi¢no jim je komisija priznala
manj ur osebne asistence, kot jih de-
jansko potrebujejo. Bojijo se, da bodo
v prihodnosti imeli s tem 3e vec tezav.
Kot drustvo so zainteresirani tudi za
to, da sami postanejo izvajalec osebne
asistence, v kolikor bo ve¢ njihovih ¢la-
nov pridobilo pravico do storitve.

Vsa srecanja so bila iziemno prijetna in
informativna tudi za nas. Veseli nas, ko
se lahko povezujemo z drugimi drustvi
in organizacijami, saj na tak nacin tudi
sami Sirimo svoje znanje in izkudnje ter
pridobimo ve¢ informacij o tem, kam
e lahko usmerimo ¢lane in uporabni-
ke, v kolikor potrebujejo ve¢ dodatne
pomoci.

Maja Pisljar

Avtorica prispevka na predavanju v Celju



Poslanke in poslanci so 20. 10. 2021 sprejeli Zakon o spremembah in dopolnitvah
Zakona o osebni asistenci (Uradni list RS $t.172/2021) (v nadaljevanju: novela zakona),
ki po mnenju Ministrstva za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti
(v nadaljevanju: ministrstvo] hkrati izboljSuje in uvaja nekaj novosti ter odpravlja
anomalije in nejasnosti pri izvajanju osebne asistence, kar naj bi vodilo k boljSemu
izvajanju osebne asistence v korist uporabnikov.

Sprejeta novela zakona omejuje izva-
janje osebne asistence le na humani-
tarne in invalidske organizacije ter
zavode in drustva, ki delujejo v javnem
interesu na podro¢ju invalidskega ali
socialnega varstva. Tako po novem
statusa izvajalca osebne asistence ne
bodo mogli ve¢ pridobiti samostojni
podjetniki posamezniki, tisti, ki pa ga
Ze imajo, pa ga bodo izgubili.

Novela zakona tudi uvaja, da bosta
osebno asistenco lahko izvajala najvec
dva druzinska c¢lana uporabnika
za polni delovni ¢as. Med bolnisko
odsotnostjo, dopustom ali drugimi
odsotnostmi z dela v skladu z zako-
nom, ki ureja delovna razmerja, lahko
osebnega asistenta, ki je druzinski
¢lan uporabnika, nadomes¢a drug
osebni asistent ali drug druzinski ¢lan
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Natasa Krstinc v trgovini z osebno asistent-
ko Marjano Grmek.

uporabnika ne glede na sorodstveno
razmerje.

Glede nadomescanja redno zaposle-
nih osebnih asistentov novela zakona
na novo opredeljuje, da je nadome-
$¢anje mozno le v obsegu do 720 ur
na osebo v koledarskem letu na pod-
lagi podjemne pogodbe, kot zacasno
in obcasno delo dijakov in Studentov
v skladu z zakonom, ki ureja zaposlo-
vanje in zavarovanje za primer brez-
poselnosti, ali kot zacasno ali ob¢asno
delo upokojencev v skladu z zakonom,
ki ureja trg dela.

Glede samega postopka uveljavljanja
pravice do osebne asistenta novela
zakona uvaja profesionalizacijo stro-
kovne komisije za oceno upravi¢eno-
sti do osebne asistence. Komisija bo

Marko Markovi¢ z osebno asistentko Tejo
Staleker Lekse na izletu v Stanjelu

kot izvedenski organ delovala v okviru
Instituta Republike Slovenije za social-
no varstvo. Clani izvedenskega organa
bodo lahko strokovnjaki z najmanj
Stirimi leti strokovnega in prakti¢nega
znanja s podrog¢ja invalidskega, social-
nega in zdravstvenega varstva, vsaj en
¢lan komisije pa bo moral imeti stalno
prebivalis¢e v statisti¢ni ali sosednji
statisti¢ni regiji, v kateri ima stalno ali
zacasno prebivalis¢e vlagatelj zahtev-
ka za ugotavljanje pravice do osebne
asistence. Pri postopku za uveljavljanje
pravice do osebne asistence bo po-
trebno ob vlogi priloziti tudi dokazila
oziroma zdravstveno dokumentaci-
jo o vrsti in stopnji invalidnosti, zdra-
vstvenem stanju vlagatelja ter uporabi
medicinsko-tehni¢nih  pripomockov
in drugo dokumentacijo, s ¢imer bo
vlagatelj dokazoval upravic¢enost do
osebne asistence.

Novost je tudi ta, da se uvaja ponov-
na ocena upravi¢enosti do osebne
asistence, ki se bo izvedla po uradni
dolznosti najpozneje v petih letih od
dneva pridobitve pravice do osebne
asistence, pri uporabnikih, ki jim je ze
bila priznana pravica do osebne asi-
stence, pa najpozneje v treh letih od
uveljavitve tega zakona. Poleg tega
novela zakona doloca, da lahko koor-
dinator invalidskega varstva na Centru
za socialno delo za posameznega
uporabnika predlaga ponovno oceno
pred potekom prej navedenih rokov,
Ce zazna spremenjene potrebe upo-
rabnika po vrstah in obsegu ur storitev
osebne asistence ali druge okolis¢ine,
ki utemeljujejo ponovno oceno.



Nenazadnje pa novela zakona natan¢-
neje opredeljuje in ureja tudi usposa-
bljanje uporabnikov, osebnih asisten-
tov, strokovnih vodij in usklajevalcev
osebne asistence, ter razmerje med
storitvami osebne asistence in drugimi
storitvami.

V strokovni sluzbi smo mnenja, da
uveljavljena novela zakona ne bo imela

Nejcu Zupanu osebna asistentka Tanja Petan obraca liste pri
prebiranju knjige.

velikega vpliva za nase uporabnike in
osebne asistente, seveda pa bo to v
prihodnje pokazala praksa.

Uporabnikom osebne asistence in
osebnim asistentom se zahvaljujemo
za ves trud in razumevanje, ki ste ga
izkazali v tem izredno zahtevnem
covidnem letu. Z odgovornim ravnan-
jem in doslednim upostevanjem PCT

Darinka Groznik pri oskrbi sobnih rastil ob pomo¢i osebne
asistentke Nike Rupnik.

ukrepov smo ustvarili varno delovno
okolje in nemoteno izvajanje storitev
osebne asistence. Zelimo vam &arobne
prazni¢ne dni in v novem letu veliko
zdravja.

Strokovna sluzba
osebne asistence DDS

Predsednik Republike Slovenije Borut
Pahor, predsednik Drzavnega zbora
Republike Slovenije Igor Zor¢ic in pred-
sednik Vlade Republike Slovenije Janez
Jan3a so v sredo, 1. decembra 2021, v
Kongresnem centru na Brdu gostili
tradicionalni sprejem za predstavnike
invalidskih organizacij ob mednaro-
dnem dnevu invalidov, ki ga obele-
Zzujemo 3. decembra. LetoSnje geslo
Zdruzenih narodov ob mednarodnem
dnevu invalidov je bilo: "Vodenje in
sodelovanje invalidov v vkljucu-
jo¢em, dostopnem in trajnostnem
svetu po COVIDu-19." Z geslom so

opozorili na klju¢en pomen tvornega
sodelovanja invalidov in njihovih re-
prezentativnih organizacij pri izgradniji
vklju¢ujoce druzbe, v kateri imajo vsi
njeni ¢lani enake pravice in moznosti
sodelovanja. “Invalidi si namre¢ ne
Zelimo vloge pasivnih prejemnikov
skupnostne pomoci, ampak vstopamo
v aktivno vlogo sooblikovalcev druz-
beno ekonomskega okolja, v katerem
Zivimo,” je v slavnostnem govoru med
drugimi poudarila predsednica Sveta
za invalide Republike Slovenije mag.
Mateja Toman.

Mag. Mateja Toman, predsednica Sveta za
invalide RS, foto KPV



V mesecu juliju pricujocega leta je v hramu demokracije bila sprejeta novela Zakona
o avdiovizualnih medijskih storitvah (ZAvMS].

Le-ta je bil delezen vec vsebinskih pri-
pomb in nenazadnje demokrati¢nega
orodja Drzavnega sveta, saj je bil nanj
izglasovan veto, kar tudi botruje k dej-
stvu, da je predlog Zakona 3e danes v
postopku obravnave. Zakonska mate-
rija v svoji vsebini naslavlja implemen-
tacijo pravic slovenskih invalidov, zlasti
tistih, ki potrebujejo za enakopravno
uzivanje medijskih vsebin, informacije
posredovane v tehnikah dostopnosti.
To v vlogi uporabniske izkusnje pome-
ni, da so storitve dostopne tako gluhim
in nagludnim ob pomoci podnapisov in
znakovnega jezika oz. navzocnosti tol-
maca, kot tudi slepim in slabovidnim s
pomocjo zvocnih opisov in govorjenih
(zvocnih) podnapisov.

V Svetu za elektronske komunika-
cije RS, ki je organ za svetovanje
pri usmerjanju razvoja elektronskih
komunikacij in pri varstvu interesov
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Avtor voscilnice Jure Jureci¢

potrosnikov in invalidov, sem kot
predstavnik Nacionalnega sveta inva-
lidskih organizacij, pozval Agencijo za
komunikacijska omreZja in storitve k
pripravi nedvoumne, jasne in progre-
sivno naravnane metodologije, ki bo
zagotavljala, da bodo ponudniki avdio-
vizualnih medijskih storitev izboljsevali
oz. povecevali delez dostopnosti avdi-
ovizualnih medijskih storitev za ljudi z
razli¢nimi vrstami invalidnostmi.

V okviru svojega delovanja si prizade-
vam s sodelovanjem razli¢nih delezni-
kov, da bi Zakon v svoji kon¢ni podobi,
kakrsnega bodo naposled sprejeli v
Drzavnem zboru, zagotavljal, da bodo
vsi, ki potrebujejo dodatno tehni¢no
pomoc¢ pri zagotavljanju dostopnosti
avdiovizualnih medijskih storitev, bili
delezni pluralizacije medijske krajine.

Verjamem, da del javnosti s tovrstnimi
potrebami invalidov in tehnoloskimi

reSitvami ni povsem seznanjen. Naj ob
tem dodam, da podrogje, tj. uporaba
tehnik dostopnosti ni novo, vsega se
danes Ze posluzuje Javni zavod RTVS
oz. sluzba za dostopnost programov
RTV Slovenija.

Primer poprej omenjenega Zakona
vnovi¢ dokazuje, da je pravica vklju-
Cenosti invalidov pri pripravljanju in
izvajanju zakonodaje oz. ukrepov, ki na
svojevrsten nacin naslavljajo invalide,
neodtujljiva. Se ve¢, dokazuje, da je za
socialno in invalidsko varstvo potrebna
sistemska reprezentacija slovenskih
invalidov v razli¢nih organih oz. delov-
nih telesih bodisi na drzavni bodisi na
lokalno samoupravni ravni.

Opomba: Prispevek je bil snovan pred
izdajo pri¢ujoce $tevilke MAZ-a.

Pripravil: Blaz Urban¢

(v:lanom, zaposlenim, sodelavcem

in poslovnim partnerjem voscimo
vesele bozicne in novoletne praznike,
v letu 2022 pa vam Zelimo zdravja,
optimizma, priloznosti in poguma.

Kolektiv Drustva distrofikov Slovenije



V okviru rednih srecanj Odbora za ALS je bilo 15. oktobra 2021 izvedeno zoom
predavanje o prehrani obolelih z ALS. Predstavljene so bile smernice klinicne
prehrane Evropskega zdruzenja za parenteralno in enteralno prehrano (ESPEN).
TeZave s poziranjem predstavljajo resen problem, ki lahko vodijo v podhranjenost. S
prilagoditvami nacina priprave hrane, prehransko podporo z oralnimi prehranskimi
dodatki ali hranjenjem po gastrostomi pa je mogoce uspesno vplivati na zadosten

vnos hranil in tekocCine.

Clovek potrebuje energijo za vse pro-
cese, ki potekajo v telesu. Dobi jo iz
hrane, predvsem iz makrohranil - oglji-
kovih hidratov, beljakovin in mas¢ob. V
procesu prebave se hrana razgradi do
hranljivih snovi, ki se vsrkajo v kri.

Zivila so sestavljena iz razli¢nih kom-
ponent. Ogljikovi hidrati v telesu
predstavljajo predvsem vir energije,
SO nujno potrebni za tvorbo glikoge-
na v misicah in predstavljajo osnov-
no hranilo za Ziv¢ni sistem. En gram
ogljikovih hidratov sprosti 4 kcal (17
kJ). V vegjih koli¢cinah se nahajajo v
zitih in izdelkih iz zit (kruhu, testeni-
nah,..), sadju, zelenjavi, strocnicah,
mleku, gaziranih in negaziranih slad-
kih pijacah ter sladicah. Priporoca
se uzivanje vec zivil s kompleksnimi
ogljikovimi hidrati in prehransko vla-
knino, ki imajo nizji glikemic¢ni indeks.
Polnovredna mesana prehrana naj bi
vsebovala omejene koli¢ine mas¢ob
in veliko ogljikovih hidratov, tj. ve¢ kot
50 % dnevnih energijskih potreb (po
moznosti Skroba).

Beljakovine so pomemben sestavni
del vseh Zivalskih in rastlinskih celic, v
telesu pa imajo mnoge za Zivljenje po-
membne funkcije: delujejo kot encimi,
so nujno potrebne za rast in razvoj, so
klju¢ni gradnik celi¢nih struktur, sode-
lujejo pri imunskem odzivu, izgradnji
in delovanju misi¢evja, vklju¢ene so
v popravljalne mehanizme in v pre-
nos Stevilnih snovi po organizmu. En
gram beljakovin sprosti 4 kcal (17 kJ).
Beljakovine najdemo v velikem 3tevilu
Zivil Zivalskega in rastlinskega izvora.
Dobri viri Zivalskih beljakovin so jajca,

mleko in mle¢ni izdelki, ribe in morski
sadezi ter meso. Med najboljse rastlin-
ske vire beljakovin uvrd¢amo stro¢nice,
Zita in oreske, prisotne pa so tudi v
mnogih drugih rastlinskih Zivilih.

Mascobe so klju¢na sestavina celi¢nih
membran in predstopnja razli¢nih hor-
monov, poleg tega pa imajo pomemb-
no vlogo shranjevanja energije. So to-
pila za mascobotopne vitamine (A, D, E
in K) in imajo razli¢en vpliv na zdravje.
Najve¢ nasi¢enih mascob, katerih
uzivanje zelimo omejevati, vsebujejo
Zivalske mascobe in olja iz rastlin, ki
rastejo v toplem podnebju (predvsem
kokosovo in palmino olje). Esencialne
mascobe je nujno zauziti s prehrano.
Se posebej koristne so dolgoverizne
omega-3 mascobne kisline, s katerimi
so bogate mastne morske ribe (sardi-
ne, slanik, skusa, losos), pa tudi postrvi.
Priporocljivo jih je uzivati 1-2krat te-
densko. Tudi uzivanje lanenega, oreho-
vega, repi¢nega, avokadovega olja ter
vecine oreskov ima ugoden ucinek na
zdravje. Pri pripravi zivil se Se posebej
priporoca olj¢no olje; poleg ugodne
mascobno-kislinske sestave ga odliku-
je tudi vsebnost drugih koristnih snovi,
npr. vitamina E in antioksidantov.

Ostale sestavine Zivil so Se vitamini, mi-
nerali, druge aktivne snovi, pa tudi aler-
geni, aditivi in druge nezelene snovi.

Tekom napredovale bolezni ALS se
pojavijo tezave s poZziranjem sline, te-
kocine, hrane ali zdravil, kar strokovno
imenujemo disfagija. Prizadeta je faza
zvelenja, premikanja ustnic, jezika in s

tem ucinkovitost ter varnost poziranja,
saj lahko pride do zadusitve, aspiracije
in okuzbe dihal. Zaradi nezadostnega
vnosa hranil se lahko razvije podhra-
njenost, ki ima negativen vpliv na
pomembne organske sisteme, kot je
imunski sistem, sréno-Zilni sistem in
ledvice, pojavijo se motnje absorpcije
hranil, neucinkovita kontrakcija dihal-
nih misic, ...

Prilagoditvene strategije prehranje-
vanja so usmerjene v povecanje ener-
gijskega in beljakovinskega vnosa, kar
dosezemo na razli¢ne nacine:

- obicajna zivila/jedi obogatimo z Zi-
vili z ve¢jo energijsko in hranilno vre-
dnostjo - na primer maslo, smetana,
sir, mleko v prahu, polnomastno
mleko, jaj¢ni beljak,

+ uzivamo ve¢ manjsih obrokov in
prigrizkov,

« izlo¢imo/omejimo uZivanje jedi z
nizko energijsko vrednostjo (npr.
Ciste juhe, kompot),

« uzivamozivilain pijace zvisoko ener-
gijsko in beljakovinsko vrednostjo
(miksano sadje, frape, jogurt...),

« uporabimo prehranske dodatke
v prahu ( beljakovinski: sirotkine,
grahove beljakovine, ogljikohidratni:
maltodekstrini...),

« uporabimo zgoscevalce hrane,

« uporabimo oralne prehranske do-
datke (enteralna prehrana).

Nadaljevanje ¢lanka v naslednji stevilki.

Sandra Beer Gregorc,

univ. dipl. inZ. Zivil. tehnol.,

klini¢na dieteti¢arka, UKC Ljubljana,
Sluzba za bolnisko prehranoin
dietoterapijo, Enota za dietetiko
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Evropsko sodisce za Clovekove pravice v Strasbourgu je 26.10.2021 odlocilo, da je
Slovenija zapostavljala invalida Franca Toplaka in Iztoka Mraka.

Vrhovno in ustavno sodisce jima na-
mre¢ nista omogocila, da bi s pravnimi
sredstvi zahtevala prilagoditev volis¢,
kjer naj bi oddala svoj glas. Drzava bo
morala pritoznikoma placati odSkodni-
no in odvetniske stroske.

Franc Toplakin Iztok Mrak sta slovenska
sodisca za prilagoditev volis¢a zaprosi-
la pred referendumom o DruZinskem
zakoniku leta 2015 in pred evropskimi
volitvami leta 2019. Takrat je Vrhovno
sodisc¢e RS odlocilo, da volivci nimajo
pravice zahtevati prilagoditev volis¢
pred volitvami, Ustavno sodisce RS pa
je pritozbi zavrglo brez obrazloZitve.
Sodisce v Strasbourgu je razsodilo, da
mora imeti volivec pravno moznost
v naprej zahtevati dostopno volisce.
Vsakdo ima pravico do pravnega sred-
stva s preventivnim ucinkom, kar po-
meni, da mora volivec imeti moznost
vnaprej zahtevati dostopno volisce,
je v razsodbi zapisalo sodis¢e. Franc
Toplak je leta 2019 umrl, a je njegova
druzina sodni boj nadaljevala.

Evropsko sodis¢e za ¢lovekove pravice
zal ni postavilo visokih standardov,
kot jih postavljajo druge mednarodne

OBVESTILO ORTOSANE

organizacije, npr. Organizacija zdruze-
nih narodov (OZN), saj namre¢ ni ugo-
tovilo diskriminacije pri prilagoditvi
stavb in volis¢. Sodisce je upostevalo,
da je volilna komisija na Toplakove
prosnje izboljsala dostopnost, v ne pri-
lagoditvi notranjosti volis¢ in v tem, da
je uporabnik invalidskega vozicka (op.
a. Mrak) moral zunaj ¢akati in vstopiti
skozi zadnji vhod, vendar pri tem ni
ugotovilo krsitve Evropske konvencije
o ¢lovekovih pravicah.

Del izjave za javnost Iztoka Mraka, ki jo
je podal 26.10.2021: »Bistvo je v tem,
da je sodisce v Strasbourgu odlocilo,
da je Republika Slovenija krsila moje
ustavne pravice predvsem zaradi
arogantskega odnosa slovenskega
sodstva, Zal pa ne tudi zaradi dis-
kriminacije pri prilagoditvi stavb
oziroma volis¢. Zmagali smo. Ob tej
priloZnosti bi se Zelel javno zahvaliti
za vso podporo v celotnem postopku
prof. dr. Juriju Toplaku, ustavne-
mu pravniku in mojemu odvetniku
Slavku Vesenjaku«.

Ve¢ o tej temi si lahko preberete
v ¢lanku pod naslovom »EU court

ruling fails to remove obstacles for
voters with disabilities« na spletni
strani Evropske tiskovne agencije, ki
se osredotoca na politicne zadeve, ki
se dogajajo na ravni Evropske unije,
pa tudi v evropskih drzavah ¢lanicah:
https://www.euractiv.com/section/all/
news/eu-court-ruling-fails-to-remove-
obstacles-for-disabled-voters/. Clanek
je bil objavljen 12.11.2021 in je v
angleskem jeziku.

Iztok Mrak, univ. dipl. soc. del.

V novembru so se preselili v nove prostore, najdete jih na Brnéicevi ulici 9¢, 1231 Ljubljana - Crnuée.

Vljudno vabljeni!

OrtoSana d.o.0., prodaja in servis ortopedskih pripomockov
T: +3861 564 41 15, GSM: +38631 339 100, www.ortosana.si

Uporabnike posebnega socialnega programa Prevozi obves¢amo, da spletna aplikacija PortalDDS
ponovno deluje na naslovu www.portaldds.si.

Z aplikacijo je mozno narocati zahtevke za prevoz in spremljati njihov status.
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Dne 11.8.2021 nas je na Drustvu distrofikov Slovenije obi-
skalv.d.direktor URI-So¢adr.Zvone Cadez. Namen obiska
je bil predstavitev nase organizacije, ki z Univerzitetnim
rehabilitacijskim institutom RS Soca zelo dobro sodeluje
Ze vec desetletji, zlasti pri obravnavi misi¢no in Zivéno-mi-
si¢no obolelih v okviru programa skupinske obnovitvene
rehabilitacije. Gospod Cade? se je seznanil z delovanjem
nasega drustva in z izvajanjem posebnih socialnih progra-
mov. Prav tako smo mu predstavili obe invalidski podjetji
Birografiko BORI in Dom dva topola. Ob tej priloznosti
smo ga povabili tudi na obisk v Dom dva topola, kjer se bo
lahko seznanil, kako poteka izvajanje programa skupinske
obnovitvene rehabilitacije v praksi.
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V septembru smo priceli s sklopom delavnic sprostitve-
nih/razbremenitvenih tehnik, ki so bile namenjene obo-
lelim z ALS in njihovim svojcem. Delavnice so potekale
osem ponedeljkov zvecer preko zooma. Vodila jih je mag.
Ursa Marn Kosin, certificirana integrativna psihoterapev-
tka. Namen delavnic je bil, da udelezenci pridobijo pod-
porna orodja za samopomoc¢ pri soocanju z neprijetnimi
obcutki, ¢ustvi, mislimi ter stresom, in za razbremenitev
napetosti, nemira, tesnobe.

e

V okviru izobrazevalnega radijskega programa, ki ga v le-
toSnjem letu izvaja EAMDA z namenom ozaves¢anja Sirse
javnosti o Zivljenju z misi¢nimi in Zivéno-misi¢nimi obole-
nji, smo se zadnjo sredo v septembru 3irsi javnosti pred-
stavili tudi slovenski distrofiki. V oddaji je predsednica
Mateja Toman predstavila zacetke zdruzevanja distrofikov
v Sloveniji in pomen ter vlogo drustva danes. Drustveni
sodelavci Karmen Bajt, Mojca Susec in Ivo Jakovljevi¢ so
predstavili zakonsko in prakti¢no organiziranost osebne
asistence v Sloveniji, zaposlovanje distrofikov in drugih
invalidov v invalidskem podjetju Birografika Bori, Sporte
in druge prostocasovne aktivnosti distrofikov v Sloveniji,
kako in na kaksen nacin poteka zdravstvena obravnavana
distrofikov v Sloveniji pa je predstavil doc. dr. Blaz Koritnik,
dr. med., predstojnik Klinicnega instituta za klini¢no ne-
vrofiziologijo UKC Ljubljana. Oddajo je vodil Iztok Mrak.
Posnetke te in ostalih oddaj romunskih, hrvaskih, poljskih
in Ceskih distrofikov si lahko ogledate na www.eamda.eu .
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Padavine, ki so v Cetrtek, 29. septembra 2021 zvecer zaje-
le obmocje Ljubljane, so bile najobilejse za Bezigradom,
kjer je padlo 94 mm padavin v eni uri. To ni le rekord opa-
zovalne postaje, temvec je kolicina po podatkih ARSO
med najvedjimi doslej izmerjenimi v Sloveniji. Neurje
je povzrocilo vdor meteorne vode v drustvene kletne
prostore in v strezniski sobi zalila vitalne dele strezniske
infrastrukture, to je streznike in mrezno opremo. Prislo
je do prekinitve delovanja vseh delov sistema (fizi¢nih
streznikov, podatkovnih in spletnih streznikov, UPS in
pozarne pregrade z opti¢nimi konverterji in mreznimi
stikali). Po temeljitem cis¢enju in susenju so informatiki
priceli s postopnimi priklopi in obnovitvijo podatkov ter
do ponedeljka zjutraj vzpostavili polno delovanje vseh
sistemov.
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Na povabilo Odbora za ALS sta bili v sredo 6.10.2021 v
Domu dva topola v Izoli na obisku socialna delavka mag.
Stanka Risti¢ Kovaci¢ in medicinska sestra Mojca Luksa
iz Klini¢nega instituta za klinicno nevrofiziologijo UKC
Ljubljana, obe tudi ¢lanici Tima za ALS. Namen obiska
je bil predstaviti obravnavo misi¢no in Zivéno-misi¢no
obolelih v okviru programa skupinske obnovitvene
rehabilitacije, s poudarkom na obravnavi ALS obolelih.
Visja fizioterapevtka Martina Sardo¢ in medicinska se-
stra Sabina Tufekci¢ sta predstavili fizioterapevtsko in
zdravstveno obravnavo rehabilitadov, razkazali prostore
fizioterapije in kako so sobe prilagojene ter opremljene
z medicinskimi pripomocki. Gostji sta si ogledali tudi
prilagojeno plazo Doma dva topola.
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Pod pokroviteljstvom predsednika Drzavnega sveta RS
Alojza Kovsce so 7. in 8. oktobra 2021 v Portorozu pote-
kali XXVII. Dnevi socialne zbornice Slovenije, ki sta se jih
udelezila predsednica Mateja Toman in socialni delavec
Iztok Mrak. Osrednje strokovno zdruzenje na podrocju
socialnega varstva je potekalo pod naslovom »Spoj stro-
kovnosti in humanosti v socialni drzavi«.
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Po poletnem premoru so ¢lani Odbora za ALS v jeseni
nadaljevali z mese¢nimi zoom srecanji. Na oktobrskem
srecanju je gospe Sandre Beer Gregorc, univ. dipl. inz. zi-
vil. tehnol., klini¢na dieteticarka iz UKC Ljubljana, Sluzba
bolniske prehrane in dietoterapije, Enota za dietetiko,
predstavila smernice klini¢ne prehrane za obolele z ALS,
na novembrskem srecanju pa je mag. Stanislavo Risti¢
Kovaci¢, univ. dipl. soc. delavka, koordinatorica Tima za
ALS na Klini¢cnem institutu za klini¢no nevrofiziologijo
UKC Ljubljana, spregovorila o paliativni oskrbiin podpori
ALS obolelemu in njegovi druzini.
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Na poziv Programskega odbora za problematiko pro-
gramskih vsebin za invalide pri RTV Slovenija smo pri-
pravili predlog vsebin in dogodkov nase organizacije, ki
se naj jih uposteva pri pripravi plana za leto 2022 in se o
njih poroca. Predlagali smo predstavitev pomembnejsih
posebnih socialnih programov in posameznih aktivnosti
v okviru teh programoyv, in sicer prevozi distrofikov, ohra-
njevanje zdravja in obmorska obnovitvena rehabilitacija
distrofikov v Domu dva topola v Izoli, aktivno Zivljenje
distrofikov in likovno sekcijo distrofikov. V predlogu smo
zaprosili tudi za medijsko porocanje ob dnevu redkih
bolezni, mednarodnem dnevu ALS, ob svetovnemu
dnevu ozavescanja o Duchennovi misi¢ni distrofiji in ob
20. obletnici ustanovitve in delovanja Odbora za ALS.
Predlagali smo tudi poroc¢anje s podrocja zaposlovanja
invalidov in mednarodnega povezovanja ter sodelova-
nja Drustva distrofikov Slovenije v evropski organizaciji
EAMDA ter predstavitev Sportnih aktivnostiin porocanje
o $portnih dogodkih distrofikov.
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Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih or-
ganizacij v Republiki Sloveniji (krajse FIHO) je tudi letos
objavila javni razpis za razporeditev sredstev FIHO v letu
2022 za sofinanciranje izvajanja posebnih socialnih pro-
gramov in storitev invalidskih organizacij ter programov
in storitev humanitarnih organizacij, delovanje invalid-
skih in humanitarnih organizacij ter nalozb v osnovna
sredstva invalidskih in humanitarnih organizacij ter nji-
hovo vzdrzevanje. Strokovni sodelavci drustva so vlogo
z zahtevanimi prilogami pripravili in Upravni odbor dru-
Stva jo je na 8. redni seji tudi obravnaval in sprejel. Vloga
je bila v predpisanem roku 2.11.2021 oddana. Zapisnik o
odpiranju vlog, iz katerega izhaja, da je bila nasa vloga
formalno popolna, smo Ze prejeli, sklep o dodelitvi sred-
stev za leto 2022 pa 3e pri¢akujemo.
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Mednarodno konferenco, ki je potekala v soboto
20.11.2021 preko spletne platforme, je v okviru slo-
venskega predsedovanja EU organiziralo Ministrstvo
za delo, druzino, socialne zadeve in enake mozZnosti
v sodelovanju z Evropskim invalidskim forumom ter
Nacionalnim svetom invalidskih organizacij Slovenije.
Rdeca nit konference sta bili mobilnost in dostopnost za
invalide, ki sta bili obravnavani skozi tri vsebinska podro-
¢ja: multimodalna mobilnost, EU kartica ugodnosti za
invalide in EU Strategija o pravicah invalidov za obdobje
2021 - 2030. Na konferenci so s prispevki sodelovali tudi
predstavniki invalidskih organizacij. Sekretar nasega
drustva Ivo Jakovljevic je imel predstavitev z naslovom
Izkusnje uporabnika EU kartice ugodnosti za invalide,
Mateja Toman pa je bila ena od dveh moderatorjev tega
mednarodnega dogodka.

Andreja Sustar

Clani drudtva, ki $e niste poravnali ¢lanarine za leto 2021, lahko to $e vedno storite do konca leta.

Prav tako lahko vsi, ki Zelite podpreti delovanje drustva in izvajanje drustvenih posebnih socialnih programov,
kadarkoli za simboli¢no letno ¢lanarino v visini 12€ postanete podporni ¢lani drustva.

Lahko pa delovanje drustva in izvajanje posebnih socialnih programov podprete tako, da drustvu namenite
1% dohodnine. Vabimo vas, da izpolnite obrazec, ki ga dobite na drustveni spletni strani www.drustvo-distrofikov.si,

v zavihku Donacije.



Svetovni dan Duchennove misi¢ne distrofije smo obelezili s projekcijo filma »0Odraslo
Zivljenje z DMD« in s pogovorom z ustvarijalci filma, ki ga je vodil Ziga X Gombac.

Svetovna organizacija za obolele z
Duchennovo midi¢no distrofijo (v
nadaljevanju DMD) je ob letosnjem
svetovnem dnevu ozavescanja o
Duchennovi in Beckerjevi misi¢ni dis-
trofiji v ospredje postavila mlade odra-
sle in odrasle ter jih nagovorila, da naj
Zivijo svoje Zzivljenje v najvedji mozni
meri. V zadnjih desetletjih se je namrec
pricakovana zivljenjska doba obolelih
z DMD znatno podaljsala in odrasli z
DMD niso vec izjema. Odraslo Zivljenje
z DMD tako prinasa nove izzive in pri-
loZznosti ter nove zdravstvene teZave.
Pobudi svetovne organizacije smo se
pridruzili tudi pri Drustvu distrofikov
Slovenije in k sodelovanju povabili
mlade z DMD. Nastal je film, v katerem
Jure, Klemen, Nejc in Oliver delijo svojo
zgodbo in izkudnje.

Javna predstavitev filma je potekala
79.2021 v druzabnem prostoru Doma
dva topola v Izoli. Po projekciji filma so
v ospredje stopili ustvarjalci le-tega in
v pogovoru z Zigom X Gombacem, ki v
filmu nastopa kot pripovedovalec zgod-
be, povedali marsikaj zanimivega iz svo-
jega zivljenja, kako so se lotili projekta,
kaj jih je motiviralo za sodelovanje in ka-
ko so zadovoljni s »kon¢nim izdelkomc.

* ¥ ¥

Na drustvu so me vprasali ali bi bil
pripravljen sodelovati pri projektu, s
katerim bi 79.2021 obelezili svetovni

dan ozavesc¢anja o DMD. Vabilo sem z
veselijem sprejel in k sodelovanju pova-
bil prijatelje, ki imajo enako diagnozo.
Dobivali smo na zoom sestankih, kjer
smo dodelali idejo, se pogovarjali o
posnetkih, kaj smo posneli in spremljali,
kako je vse skupaj napredovalo. V kratkih
videih smo posneli, kako izgleda Zivljenje
v odraslem obdobju cloveka s tem obo-
lenjem, kaksni so nasi vsakodnevni izzivi
in kako jih premagujemo, se prilagajamo
in Zivimo kvalitetno samostojno Zivijenje.
Posamezne posnetek smo poslali na
drustvo, kjer so poiskali strokovnjake iz
24K Production, ki so kratke posnetke
zdruzili v celoto ter film glasbeno in gla-
sovno opremili. Med ustvarjanjem sem
cutil veliko motivacije, ker z veseljem de-
lim s svetom svoje izkusnje. Ker je bilo me-
ni zaupano, da najdem ljudi za projekt,
moram priznati, da sem na zacetku Cutil
tudi nekaj nervoze, a je ta kmalu minila,
ko sem videl odzive svojih prijateljev. Zelo
sem hvaleZen za njihovo sodelovanje in
ponosen, da sem lahko z njimi ustvarjal.

Jure Cimperman

* ¥ ¥

Ob ogledu filma sem bil ponosen na
svoj doprinos k njegovemu ustvarjanju.
Pravzaprav sem bil presenelen, kako
dobro je izpadel moj del v kon¢ni izvedbi,
pri éemer gre zahvala tudi montaZerju in
pripovedovalcu. Sprva sem imel tremo.
Bilo me je tudi strah, da moj del filma ne

bi bil preslab, saj nisem imel veliko izku-
Senj s snemanjem videoposnetkov, sploh
pa ne taksnih, ki bi bili javno objavljeni.
Po prvih sekundah mojega dela filma je
vse strah izginil. Nato je sledil pogovor z
novinariem Zigo Gombacem o filmu in
o Zivljenjih nas ustvarjalcev posnetkov,
ki so bili zmontirani v film. Med tem po-
govorom je vsak od ustvarjalcev povedal
kaksno anekdoto iz svojega Zivijenja, ne-
kaj pa je o svojem Zivljenju povedal tudi
Ziga. Zelo zanimivo je bilo poslusati vse
to, veckrat smo se tudi iz srca nasmejali.

Klemen Dimnik

* ¥ ¥

Ko me je Jure vprasal ali sem za sodelo-
vanje pri ustvarjanju filma, sem potrdil
sodelovanje, ampak, ¢e povem po re-
snici, sploh nisem dosti razmisljal, v kaj
sem sploh privolil. Posledi¢no sem na to
pozabil, oc¢itno ga nisem dovolj resno
jemal. Potem pa Jure pise: » Kako je Nejc,
imas kaj gradiva?« Groza! Kar zdrznil sem
se ... ni¢ nimam! Hitro sem moral ukre-
pati. Zacel sem gnjaviti vse okrog sebe,
naj mi pomagajo , da se posnamem,
saj se sam namre¢ ne morem. Sploh pa
nisem imel ideje, kaj pravzaprav sploh
naj ,pofilmam.” Ampak imel sem sreco.
Vreme je bilo cudovito in ob mamini po-
moci sem v naravi posnel super filmcke.
V njih je prikazano moje Zivljenje na vasi,
naselje, moje gibanje, dirkanje, skratka
moje okolje. Naredil sem tudi posnetke v



hisi, kjer preZivim veliko ¢asa ob gledanju
filmov in igranju iger, predvsem $aha.
Posnel sem tudi nekaj insertov z obiski
prijateljev, kje sem Zelel prikazati tudi
moja druzenja. Potem pa sok! Jure spo-
roci, da morajo biti posnetki v leZecem
formatu. Nisem imel izbire. Z asistentko
Tanjo sva naredila nove posnetke, am-
pak zaradi pomanjkanja casa, niso bili
tako dobri kot prvi.

Ko potegnem ¢rto lahko recem, da sem
zadovoljen in vesel, da sem lahko sode-
loval v taksnem projektu. Sploh si nisem

predstavijal, kako zahtevno je tako delo.
Koliko je organizacije, skrbi in dela, da je
koncni izdelek tak kot je treba. Malo mi je
Zal, da na zacetku projekta nisem jemal
bolj resno, ker bi gotovo o sebi pripravil
bogatejsi material. Ampak kot receno ...
konec dober, vse dobro.

Nejc Zupan

Predstavitve filma so se udelezili svojci
in prijatelji ustvarjalcev filma, oboleli
z DMD in tudi drugi ¢lani, ki so bili v
tistem casu na obmorski obnovitveni

rehabilitaciji. Udelezence je film nav-
dusil in imeli so kar nekaj vprasanj za
ustvarjalce, predvsem pa so obcu-
dovali pogum mladih fantov, ki so se
upali javno izpostaviti. Po pogovoru je
sledilo neformalno druzenje, vecerja in
koncert Anike Horvat in Leana Kozlarja
Liugija. Domov smo se vracali v poznih
vecernih urah, veseli, da smo svetovni
dan ozavescanja o DMD obeleZili s tako
lepim dogodkom.

Andreja Sustar

Film si lahko ogledate na drustveni spletni strani www.drustvo-distrofikov.si/?p=1920

ali na youtube kanalu www.youtube.com/watch?v=xjCu9dGWRj4

Vladni Odlok o nacinu izpolnjevanja pogoja prebolevnosti, cepljenja in testiranja za
zajezitev Sirjenja okuzb z virusom SARS-CoV-2 (Uradni list $t. 146/2021), ki je zacel
veljati 15.9.2021, je posegel tudi v delovanje drustva in izvajanje posebnih socialnih

programov.

Odlok dolo¢a, da morajo pogoj PCT iz-
polnjevati vsi zaposleni in osebe, ki na
kakrsnikoli drugi pravni podlagi opra-
vljajo delo pri delodajalcu, kot tudi
uporabniki storitev. Odlok tudi doloca
nacin preverjanja pogoja PCT, in sicer
se pogoj PCT preverja z dokazilom o
cepljenju, z dokazilom o prebolevnosti
ali z dokazilom o testiranju.

O novem vladnem odloku in izpolnje-
vanju pogoja PCT smo vse zaposlene
in druge sodelavce ter uporabnike
posebnih socialnih programov sezna-
nili s posebnim dopisom. Pripravili smo
posebno izjavo, v kateri so zaposleni,
sodelavci in uporabniki posebnih so-
cialnih programov oznacili, kateri PCT
pogoj izpolnjujejo. Za tiste, ki niso ce-
pljeni ali prebolevniki, odlok predvide-
va obvezno testiranje, kar se izkazuje
z dokazilom o negativnem testu PCR
(ki ni starejse od 72 ur) ali HAG testom,
izjema so zaposleni delavci, za katere

zadostuje hitro presejalno testiranje s
HAG-testi za samotestiranje na delov-
nem mestu. Nabavili smo komplete za
samotestiranje, ki smo jih tistim, ki ne
delajo na sedezu drustva, poslali po
posti. Zaposleni, ki se samotestirajo, se
morajo po trenutno veljavhem odloku
samotestirati na 48 ur in v poseben
evidencen list zabelezZiti rezultate te-
stiranja ter list konec meseca dostaviti
delodajalcu.

Skladno z veljavnim odlokom se iz-
polnjevanje pogoja PCT zahteva tudi
od vseh oseb, ki prihajajo v prostore
drustva (serviserji, poslovne stranke,
¢lani), o ¢emer jih predhodno obvesti-
mo, ko se dogovarjamo za sestanek, ali
pa jih o pogoju PCT seznanimo ob pri-
hodu. V prostorih drustva je Se vedno
obvezno nosenje mask, razkuzevanje
rok in vzdrzevanje varnostne razdalje.
Nadalje pa je drustvo, kot delodajalec,
v sklopu ukrepov za preprecevanje

Sirjenja okuzb z virusom Covid 19,
omogocilo strokovnim delavcem opra-
vljanje dela od doma in kadar je le mo-
goce, se preko zoom platforme orga-
nizirajo sestanki z zunanjimi partnerji,
kot tudi interni drustveni sestanki.

Zaposleni, drugi sodelavci drustva in
uporabniki posebnih socialnih progra-
mov so izvajanje pogoja PCT sprejeli z
razumevanjem in ga v vecini primerov
dosledno upostevajo. Zato nas veseli,
da je zavedanje o pomenu izpolnjeva-
nja pogojev PCT med sodelavci in ¢lani
drustva na tako visokem nivoju, da
smo lahko prepricani, da nam bo s sku-
pnimi mocni in z doslednim uposteva-
njem navodil o izpolnjevanju pogojev
PCT, uspelo obvarovati svoje zdravje
in zdravje sodelavcev, uporabnikov
programov ter drugih ljudi, s katerimi
prihajamo v stik.

Andreja Sustar



13.10.2021 je v Domu dva topola v |zoli potekal prvi posvet o zdravstveni obravnavi
oseb z migi¢nimi in Zivéno-misi¢nimi obolenji (ZMB) in konceptu bodoce zdravstvene

obravnave distrofikov v Sloveniji in Sirsi regiji, ob upostevanju aktualnih klini¢nih
praks in raziskav, s ¢imer drustvo slehernemu distrofiku odpira popolnoma novo
perspektivo pri sodobnejsi zdravstveni obravnavi.

Posveta, ki je nastal na pobudo za-
sluznega profesorja Baylor College
of Medicine (Houston, Texas, ZDA)
in glavnega raziskovalca Fundacije
za povrnitev gibanja (Fundation of
Movement Recovery, Oslo, Norveska)
prof. dr. Milana R. Dimitrijevica,
dr. med., so se poleg predstavnikov
Drustva distrofikov Slovenije (drustvo)
ter drugih vidnejsih predstavnikov in-
validskih organizacij, udelezili stevilni
slovenski strokovnjaki medicinsko-teh-
ni¢nih strok (multidisciplinarni pristop),
studenti in drugi, ki jih je obravnavano
strokovno podroc¢je zanimalo.

Po uvodnem pozdravu in dobrodoslici
predsednice drustva mag. Mateje
Toman, ki je med drugim izérpno
predstavila dolgoletno uspesno delo-
vanje drustva in izvajanje Stevilnih, za
distrofike nepogresljivih, posebnih so-
cialnih programoyv, sta zbrane nagovo-
rila $e predsednik NSIOS-a Borut Sever
in predsednik Evropskega zdruzenja
distrofikov EAMDA-e Tadej Korosec.
Sledniji je izpostavil iziemno pomemb-
no vlogo profesorja Dimitrijevica pri
povezovanju distrofikov in razisko-
valnih institucij na evropskem nivoju,
kar je osnova za enoten razvoj novih

pristopov zdravstvene obravnave dis-
trofikov tudi na mednarodni ravni, in to
z razvojno bazo v Sloveniji. S taksnimi
pobudami tako ne mislimo samo nase,
je dejal, temvec Zelimo v najvecji mo-
Zni meri pomagati tudi drugim distro-
fikom v Evropi.

Nova vizija drustva je po besedah
predsednice mag. Mateje Toman, da
Dom dva topola v lIzoli postane re-
gionalni referencni center znanja,
v katerem bi znanje o zdravstveni
obravnavi distrofikov uspesno poda-
jali naprej in razvijali nove generacije
strokovnjakov. Osnova takega centra
je vzpostavitev novega klinicnega
programa celovite zdravstvene
obravnave oseb z ZMB, katerega je
namesto mag. AleSa Praznikarja,
dr.med., ki se je opravicil zaradi bole-
zni, predstavil prof. dr. Anton Zupan,
dr. med. Predlog novega programa je
bil marca letos posredovan pristojne-
mu ministrstvu, a odgovora $e nismo
prejeli. S projektom Zelimo skupaj s Sir-
$o skupino slovenskih in tujih strokov-
njakov vzpostavili interdisciplinarno
sodelovanje pri obravnavi distrofikov,
njim pa omogociti dostop do najboljse
mozne zdravstveno - rehabilitacijske

oskrbe. Kot predvideva nov predlagani
program, bi bili distrofiki delezni celo-
stne obravnave ne le na enem kraju,
temvec tudi v njim ljubem okolju (Dom
dva topola), ki so ga tudi zaradi odstra-
njenih arhitektonskih ovir in blizine
morja Ze posvojili, in kamor se zelo radi
vracajo. Pomembno vlogo pri tem bo
odigrala tudi Martina Sardog, vija
fizioterapevtka z vrhunskim znanjem
in dolgoletno prakso pri strokovni
obravnavi distrofikov.

V nadaljevanju predstavljam nekaj re-
feratov strokovnjakov, ki so se povezali
v tem projektu.

Najprej sta svoje delo na podrocju
funkcionalne anatomije motori¢-
nega nadzora predstavila prof. dr.
Dusan Suput, dr. med., in mlada raz-
iskovalka Nina Demsar. Ta je najprej
predstavila znacilnosti nevronov, v
nadaljevanju pa je povzela znacilnosti
obolenj, ki se manifestirajo v obliki
ALS, SMA, DMD/BMD'.

1 To so nam ze poznane amiotrofi¢na lateralna
skleroza (ALS), spinalna misi¢na atrofija (SMA)
in posamezne vrste distrofij, ki so genske
napredujoce bolezni (npr. ramensko-mede-
ni¢na, Duchennova in Beckerjeva distrofija).



V drugem delu prezentacije je prof.
dr. Suput, predstojnik Centra za kli-
ni¢no fiziologijo Medicinske fakultete
Univerze v Ljubljani, predstavil raziska-
ve o uporabnosti magnetne resonance,
s ¢imer se ukvarjajo v njihovem labora-
toriju. Slikanje z magnetno resonanco
omogoca neinvazivno opazovanje no-
tranjih organov in tkiv ¢loveka, dogna-
nja v klini¢ni fiziologiji pa so uporabna
tudi za razumevanje in obravnavo
razlicnih funkcij v ¢loveskem telesu.
Tako spremljajo na primer posledice
po mozganski kapi, spremembe pri
gluhih osebah ipd. Poudaril je, da ima-
mo v Sloveniji ogromno razvijajocih
se potencialov, nimamo pa ustrezne
indtitucije za obravnavo distrofikov s
predstavljeno metodo.

Prof. dr. Anton Zupan, dr. med,, je
naredil zgodovinski pregled razvoja re-
habilitacijske prakse v Sloveniji, kajti s
tem podroc¢jem se je ukvarjal vse svoje
Zivljenje. Sluzba za rehabilitacijo ZMB
je bila v okviru Univerzitetnega reha-
bilitacijskega instituta SOCA v Ljubljani
ustanovljena na podlagi njegovih pri-
zadevanj in pozitivnega mnenja zdra-
vstvenega sveta.

Na zacetku je to Sluzbo vodil prof. dr.
Anton Zupan, dr. med., sam, kasneje
se mu je pridruzil dr. Ales Praznikar, dr.
med., ki se je dela lotil zavzeto in z leti
postal eden najboljsih strokovnjakov
za podro¢je rehabilitacije obolelih
z ZMB. Opravil je 3e specializacijo iz
nevrologije in fiziatrije, medtem ko je
prof. dr. Anton Zupan specialist pedi-
ater in fiziater. Tako sta skupaj lahko
pokrivala celotno populacijo distro-
fikov, otroke in odrasle. Sluzba se je
povezovala z drugimi bolniSnicami in
sluzbami, ki jih v razlicnih obdobjih
Zivljenja potrebujemo distrofiki (na
primer ortopedska, ginekoloska klinika
itd.), tesno pa je vseskozi sodelovala
tudi z Drustvom distrofikov Slovenije?.
Sledili so nekateri mejniki, kot na

Miotonija je posebna skupina obolenj, ki je
povezana z nadaljnjim kréenjem misice.

2 Drustvo je bilo ze od samega zacetka po-
membna napredna institucija, ne samo v
skrbi za ohranjanje zdravja distofikov, temvec
tudi v skrbi za njihovo socialno povezovanje,
uveljavljanje in zagovarjanje njihovih pravic.
Boris Sustarsi¢, dolgoletni predsednik dru-
$tva, pa je bil eden vodilnih v skrbi za misi¢no
obolele, ne samo v Sloveniji, ampak tudi v
nekdaniji skupni drzavi Jugoslaviji in v Evropi.

primer razli¢na usposabljanja in pred-
stavitve doma in v tujini, zagotavljanje
elektri¢nih invalidskih vozickov preko
obveznega zdravstvenega zavarovanja
in dostopnost podporne tehnologije,
uporaba »izkasljevalnika« (resil je zi-
vljenje mnogim distrofikom), izvedba
studije o koristnosti koencima Q10,
studije o pomenu plavanja ter dihalnih
vaj za distrofike, in 3e bi lahko nastevali.

V naslednjem referatu je doc. dr. Blaz
Koritnik, dr. med., predstojnik Kl za
klinicno nevrofiziologijo Nevroloske
klinike, UKC Ljubljana, spregovoril o
klini¢ni uporabi najnovejsih zdravil
pri otrocih in odraslih z ZMB. Ceprav
se sam ukvarja predvsem z odraslo
populacijo, je vkljucil tudi del preda-
vanja svojega kolega, predstojnika KO
za otrosko, mladostnisko in razvojno
nevrologijo Pediatricne klinike UKC
Ljubljana, izr. prof. dr. Damjana
Osredkarja, dr. med., ki se strokovne-
ga posveta ni mogel udeleziti. Uporaba
najnovejsih zdravil je vezana predvsem
na aplikacijo nusinersena v predel
hrbtenjace, o ¢emer smo v MAZ-u Ze
veliko pisali. Rezultati zdravljenja so
pricakovano boljsi pri otrocih, kjer se
bolezen 3e ni razvila, saj se tudi njihov
telesni razvoj Se ni zakljucil. Vendar pa
pozitivne ucinke tega zdravljenja ob-
Cuti tudi veliko odraslih prejemnikov
tega zdravila. Doc. dr. Koritnik je spre-
govoril tudi o tezavah, s katerimi so se
soocali na zacetku zdravljenja odraslih
distrofikov, dokler postopek ni postal
del utecene rutine.

V nadaljevaniju je doc. dr. Koritnik spre-
govoril 3e o utrudljivosti pri obolelih
z razliénimi oblikami ZMB. Ta utru-
dljivost lahko nastaja iz zelo razli¢nih
vzrokov. Znacilna je za vrsto obolenj,
ne samo za distrofike, in kot taka dosti-
krat ostane prezrta, kljub bistvenemu
vplivu, ki ga ima na kvaliteto vsakda-
njega Zivljenja vseh obolelih.

Prof. dr. Nejc Sarabon, dekan
Fakultete za vede o zdravju Univerze
na Primorskem, s katero Dom dva to-
pola uspesno sodeluje pri vsakoletni
obmorski obnovitveni rehabilitaciji,
je spregovoril o propriocepciji kot
izhodiscu terapevtskih postopkov, v
okviru tega pa predstavil pomen elek-
tro stimulacije misic, oziroma mehanske
vibracije. Nekaj raziskav je bilo do sedaj
v Evropi Ze narejenih, a te preucujejo le

vibracije celega telesa. Izzive ponujajo
raziskovanja lokalne aplikacije vibracij,
pri cemer bi lahko v nadaljnjih studijah
sodelovali tudi distrofiki.

Prof. dr. Alojz Kralj, zasluzni profesor
Fakultete za elektrotehniko Univerze
v Ljubljani in redni ¢lan SAZU, je spre-
govoril o povezavi med tehni¢nimi
vedami in obnovitveno nevrologijo.
Vsem znani primer te sinergije so sréni
spodbujevalniki. Profesor je preprican,
da razvoj naravoslovja in tehnike omo-
goca splosen napredek, tudi v medi-
cini, kjer bo ta napredek v prihodnje
postal vse bolj dominanten in temu
se bo s¢asoma moralo prilagoditi tudi
druzbeno okolje.

Moderator posveta, prof. dr. Milan
R. Dimitrijevi¢, dr. med., je v sklepni
diskusiji povzel, da med vsemi zbra-
nimi udelezenci strokovnega sreanja
obstajajo Stevilni potenciali za imple-
mentacijo novodobnih znanj v klini¢-
no prakso, kar je potrebno ¢im prej
realizirati in vkljuciti v vsakdanje delo z
distrofiki. Nov klini¢ni program celovi-
te zdravstvene obravnave oseb z ZMB
nedvomno ponuja nove priloznosti
za obravnavo distrofikov v medicin-
sko - rehabilitacijski praksi, slovenskim
distrofikom pa s tem moznost za izbolj-
$anje kvalitete Zivljenja.

Na koncu posveta je prof. dr. Zupan
podal predlog za uradno ustanovitev
Akademije za celostno obravnavo oseb
z mic¢i¢nimi in Zivéno-misi¢nimi obole-
nji (AK-ZMB). Delo AK-ZMB je predstavil
Ze v svojem predavanju, in sicer naj bi
omogocala organizacijo sodobne, ce-
lovite, visoko specializirane, referen¢ne
in po meri posameznega bolnika ukro-
jene obravnave bolnikov z ZMB. V okvi-
ru AK-ZMB bodo zbrani strokovnjaki
razli¢nih strok (medicinskih, tehni¢nih,
psiholoskih, sociolodkih, ekonomskih in
drugih), tako iz Slovenije kot iz tujine, ki
sodelujejo pri celoviti obravnavi bolni-
kov z ZMB. Prisotni so se strinjali, da je
AK-ZMB zazelena in potrebna. Vodstvo
AK-ZMB: &astni predsednik: akad. prof.
dr. Milan R. Dimitrijevi¢, dr. med.; pred-
sednik: prof. dr. Anton Zupan, dr. med.;
podpredsedniki: mag. Ale$ Praznikar,
dr. med., mag. Mateja Toman, univ. di-
pl. prav., akad. prof. dr. Tadej Bajt, univ.
dipl. ing. el,; poslovni sekretar: Tadej
Korosec.

Prof. dr. Anton Zupan, dr. med.



Drustvo distrofikov Slovenije je redni ¢lan in soustanovitelj Evropskega zdruzenja
drustev distrofikov (EAMDA). Letos je EAMDA organizirala mednarodno konferenco
o misi¢no in Zivéno-misi¢nih obolenjih (ZMB) med 15. in 16.10.2021, ki je zaradi
epidemioloskih razmer Ze drugo leto po vrsti potekala preko spleta, kar pa omogoca

bolj razprseno udelezbo.

Srecanje je bilo Ze tradicionalno raz-
deljeno na tri vsebinske dele, saj je
medicinskemu in socialnemu delu
sledil Se satelitski simpozij. Prvi dan
je bil namenjen medicinskemu delu
in simpoziju. Medicinski del je zajel
mnoga podrocja povezana z misi¢nimi
in Zivéno-misi¢nimi obolenji (ZMB),
vklju¢no s spinalno misi¢no atrofijo
(SMA), Duchennovo distrofijo (DMD) in
ostalimi, tudi v nasem drustvu najpo-
gostejSimi diagnozami. Morda je bila
$e najvedja novost letosnjega srecanja
vtem, da je bila med Stevilnimi diagno-
zami prvic¢ obravnavana tudi Miastenija
Gravis. Ostale prezentacije so zajemale
razli¢ne bioloske kazalnike, vidike nege
in dietne prehrane, doma izvedeno
mehansko ventilacijo oseb z dihalno
stisko in podobne teme. Dostop do
najsodobnejsih oblik zdravljenja danes
omogoca le izpopolnjen register ZMB
obolenj, zato je bil poudarek namenjen
tudi temu. Zdravniki, znanstveniki in
drugi eksperti so kot vsako leto tudi
letos predstavili nova dognanja, ki
so trenutno na voljo obolelim z ZMB,
novosti klini¢nih Studij in raziskav, kot
tudi elemente zagovornistva in izbolj-
sanja kvalitete vsakdanjega Zivljenja
obolelih in njihove oskrbe na multidi-
sciplinarni ravni.

Mednarodni satelitski simpozij pa se
je dotikal predvsem problematike
presejalnega programa novorojenck-
ov v posamezni drzavi. Ta tema je bila
aktualna Ze na lanski EAMDAI, kajti s
pravocasnim diagnosticiranjem lahko
danes marsikateremu otroku moder-
ni nacini diagnosticiranja omogocijo
pravocasno zdravljenje in posledi¢no

Zajem ekrana | ||
med prezentacijo
drustvenega
prispevka o W |

opolnomocenju I'\k
obolelihz ALS.

skoraj normalno Zzivljenje, brez sicer-
$njih posledic obolenja.

Drugi dan so se v socialnem delu pred-
stavili distrofiki in njihove organizacije.
Ponovno se je potrdila pomembnost
socialnega dela v okviru organizacije
EAMDAEg, saj se komplementarno pove-
zuje z medicinskim delom. V socialnem
delu so se tako predstavili oboleli iz
razli¢nih drzav ter pokazali, da so kljub
visoki stopnji invalidnosti in raznolikim
zdravstveno-socialnim razmeram spo-
sobni uspesno razvijati svoj intelektu-
alni potencial. Velik poudarek je bil tudi
na osebni asistenci in zagotavljanju ne-
odvisnega zivljenja najtezjih invalidov.
Opolnomocenje obolelih z ALS v okviru
nasega drustva je predstavila strokov-
na sodelavka Andreja Sustar.

S ponosom lahko povemo, da je leto-
$nji EAMDAI prisostvovalo 156 regi-
striranih poslusalcev iz 23-ih drzav,
udeleZenci pa so bili tako distrofiki, nji-
hovi druzinski ¢lani in skrbniki, pa tudi
zaposleni v invalidskih in drugih orga-
nizacijah, osebni asistenti, farmacevti,
zdravniki, specialisti in znanstveniki s
podrodij ZMB.

Mednarodna konferenca se je tradicio-
nalno sklenila z 48. letno skupscino, ki
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je najvisji upravljavski organ EAMDA in
v katerem je Slovenijo zastopala pred-
sednica druStva mag. Mateja Toman.
Clani skupstine odlo¢ajo o najpo-
membnejsih odlocitvah, katere udeja-
nja izvrsni odbor. Letos so na skupscini
izbirali novo vodstvo EAMDA, saj se je
trenutnim c¢lanom izvrinega odbora
mandat iztekel. Za predsednico EAMDA
je bila izvoljena Arabela Acalinei
(Romunija), za podpredsednico Dona
Jandova (Cedka) in Jana Popova
(Bolgarija), za sekretarja Tomislav Goll
(Hrvaska), preostali ¢lani izvrinega
odbora pa so Se Ivanka Jovanovi¢
(Srbija), Mojca Susec (Slovenija) in
Katarina Strunjak (Hrvaska).

R

Nova predsednica EAMDAe Arabela
Acalinei.

mag. Vesna Veingerl
mag. Tadej Korosec



Obcni zbor je za drustvo pomemben dogodek, v katerem se zazremo v obdobje
poslovanja preteklih dveh let, si medsebojno izmenjamo mnenja in tkemo smele
nacrte za prihodnost. LetosSnji, ze XVI., je zaradi ukrepov za zajezitev epidemije prvic

potekal v spletni obliki.

Predsednica drustva mag. Mateja
Toman je najprej pozdravila vse priso-
tnein po potrditvi predlaganega dnev-
nega reda in izvolitvi delovnih teles
vodenje ob¢nega zbora predala Iztoku
Mraku. Za nemoteno nadaljnje delo
je prisotnim predstavil zoom funkcije
za sodelovanje na obc¢nem zboru,
nato pa smo presli na obravnavo po-
rocil. Predsednica drustva mag. Mateja
Toman je predstavila porocilo o dejav-
nosti in stanju drustva v letih 2019 in
2020. Sledila je predstavitev finan¢nih
porocil za leti 2019 in 2020, ki jih je po-
dal finan¢nik Martin Gec, predsednica
nadzornega odbora Natasa Bartol pa
je podala porocili nadzornega odbora
za leti 2019 in 2020.

Poslovodja podjetja Birografika BORI
d.o.o. Renata Pun¢uh Radovanovi¢
je v porotilu o poslovanju in stanju
invalidskega podjetja Birografike BORI
$e posebej izpostavila zahtevnost po-
slovanja v letu 2020 in dodala, da se
je podjetje letos soocilo e z vdorom
vode v prostore proizvodnje, o ¢emer
smo si ogledali posnetek. lzvajanje
3. to¢ke dnevnega reda je zakljucila
¢lanica uprave Doma dva topola Tea
Cernigoj Pusnjak s predstavitvijo po-
rocila o poslovanju in stanju invalidske-
ga podjetja Doma dva topola v Izoli, v
katerem je poudarila, da so veseli, da
so kljub tezkim okolid¢inam uspesno
izpeljali vsakoletno obmorsko obnovi-
tveno rehabilitacijo distrofikov.

Po predstavitvi
razprava, v kateri

porocil je sledila
so udelezenci

HiE==d

XV,

OBCNI ZBOR DRUSTVA
DISTROFIKOV SLOVENUE

Measfy  ZAYPRASANIA

e b

Zajem zaslona.

sodelovali z uporabo razli¢nih orodij,
ki jih nudi Zoom aplikacija. Chat box
in Q&A funkcija sta bili odprti ves cas
dogodka in sta omogocali zapisova-
nje vprasanj, dvigovanje rok (raise
hand) pa je posameznik lahko upora-
bil v primeru, ko je Zelel kaj povedati.
Veliko udelezencev je svoja vprasanja
in mnenja zapisalo, nekaj pa se jih
je javilo tudi v “zivo”". Predstavljena
porocila so naredila velik vtis, zato so
mnogi udelezenci izrekli pohvale tako
vodstvu drustva kakor vodstvu obeh
invalidskih podjetij v lasti drustva, da
je poslovanje kljub vplivu koronavi-
rusa potekalo uspesno in da smo kot
visoko razvita organizacijska struk-
tura sposobni prezZiveti tudi najbolj
nehvalezno obdobje. Prisotni ¢lani so
pohvalili izvajanje obmorske obnovi-
tvene rehablitacije in nekateri podelili
osebno mnenje o tem, koliko jim po-
meni druzenje v Izoli. Obravnavana

igaocoooe

porocila so prisotni redni ¢lani so-
glasno potrdili s pomocjo spletnega
glasovanja. Sledila je predstavitev
zakonodajnih novosti s podro¢ja inva-
lidskega varstva, sprejetih v zadnjem
letu, ki jo je pripravila pravnica Mojca
Susec. Najvec¢ zanimanja so bile de-
lezne spremembe pravice do invali-
dnine, udeleZenci pa so zastavili tudi
nekaj vprasanj, ki so se nanasala na
podrocje uveljavljanja pristete delov-
ne dobe na podlagi osebnih okolis¢in
in na ureditev dolgotrajne oskrbe.

XVI. ob¢nega zbora se je udelezilo 79
rednih ¢lanov in 6 podpornih ¢lanov.
Obcutiti je bilo prijetno vzdusje, ¢etu-
di smo se videli le na ekranu. Poslovili
smo se z zeljo, da se na naslednjem
ob¢nem zboru zopet sre¢camo v Zivo.

Andreja Sustar
mag. Vesna Veingerl



Tilen Ribnikar, ambasador gibanja
#WeThe15, je ob pric¢etku paralimpij-
skih iger v Tokiu v oddaji Sport ob
19 na Televiziji Slovenija, 19.8.2021,
spregovoril o ciljih gibanja WeThe15.
Posnetek oddaje si lahko ogleda-
te na https:/www.rtvslo.si/4d/
arhiv/174799187?s=tv

Televizija Slovenija je 29. septembra
2021 predvajala dokumentaren film
Redke bolezni v tekmi s ¢asom, ki je na-
stal v sodelovanju Drustva distrofikov
Slovenije in Zdruzenja za redke bolezni
Slovenije ter finan¢ni podpori podjetja
Novartis. V njem so o svojih izkusnjah
z Zivljenjem z redko boleznijo sprego-
vorili Peter Spaji¢ z druZino, Leon Bajc z
mamo, Tea Cernigoj Pusnjak in Mateja
Toman.

O spremembah, ki se obetajo uporab-
nikom in izvajalcem osebne asistence
in o tem, kaj pravzaprav reSujemo z
osebno asistenco, je tekla beseda v
oddaji Studiu ob 17-ih 27. oktobra 2021
na Prvem programu Radia Slovenija.
V oddaji je nastopila Mateja Toman.
Posnetek oddaje je dostopen na
https://radioprvi.rtvslo.si/2021/10/
studio-ob-17-00-630/

24. novembra 2021 so v spletnem
pogovor v organizaciji STAkluba z na-
slovom Spinalno misi¢no atrofijo imajo
tudi odrasli, sodelovali predstojnik
na Kl za klini¢no nevrofiziologijo UKC
Ljubljana doc. dr. Blaz Koritnik, pred-
sednica Drustva distrofikov Slovenije
Mateja Toman in socialna organiza-
torka v Drustvu distrofikov Slovenije

Tea Cernigoj Pusnjak. Posnetek po-
govora je dostopen na spletni strani
STA https://vzivo.sta.si/ ali na youtube
kanalu https://www.youtube.com/
watch?v=UnvkH-Mo-WO0&t=24s

Glede Odlocitve Evropskega sodisc¢a za
¢lovekove pravice o nedostopnih voli-
$Cih je strokovni sodelavec drustva Iztok
Mrak podal vec izjav, ki so dostopne na
https://www.delo.si/novice/slovenija/
slovenija-je-diskriminirala-invalide/ in

https://4d.rtvslo.si/arhiv/
dnevnik/174817102?jwsource=cl

V oddaji Jutro na Planetu je v ponede-
liek 29.11.2021 o izkusnji z Zivljenjem s
SMA obolenjem spregovorila drustve-
na strokovna sodelavka Tea Cernigoj
Pusnjak.

Nacionalni institut za javno zdravje je v okviru projekta Ukrepi na podro¢ju obvladovanja Siritve Covid-19 za potrebe
ozavesc¢anja ljudi posnel razli¢ne vsebine glede preventivnih ukrepov za omejevanje Sirjenja tega virusa in bolezni
covid-19. Posnete vsebine so pripravili strokovnjaki, so brezplacne in dostopne vsem ljudem na youtube kanalu.

Kako se izogniti okuzbi in bolezni COVID-19,
prim.prof.dr. lvan Erzen, dr.med., spec.

https://www.youtube.com/
watch?v=n3XjSiD71h4&t=2s

Cepljenje proti COVID-19,

COVID-19: simptomi in znaki,
prim.prof.dr. lvan Erzen, dr.med., spec.

https://www.youtube.com/watch?v=MUvPGYnV6pU

COVID-19: inkubacija,

prim.doc.dr. Alenka Trop Skaza, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/
watch?v=hfuG40y4rxM&t=21s

Kako to, da je bilo cepivo proti COVID-19 tako hitro

razvito?, prim.doc.dr. Alenka Trop Skaza, dr.med., spec.

https://www.youtube.com/watch?v=wx4FpCZNGqg

Kaj je kolektivna imunost?,
prim.doc.dr. Alenka Trop Skaza, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/watch?v=dMzf6Vr5K-s

Kaj zelimo doseci s cepljenjem proti COVID-19?,
prim.doc.dr. Alenka Trop Skaza, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/watch?v=UXDO77EdE4A

Ali so cepiva proti COVID-19 varna?,
prim.doc.dr. Alenka Trop Skaza, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/watch?v=rKyeNeOscn0

prim.prof.dr. lvan Erzen, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/watch?v=BjakcLuMDmk

Kaj lahko sami storimo za preprecevanje okuzbe s
COVID-19?, prim.prof.dr. lvan Erzen, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/watch?v=gs-nCPalrJw

COVID-19: potek bolezni,
prim.prof.dr. lvan Erzen, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/watch?v=nZKmdLUgiK4

COVID-19: pogoji, ki morajo biti izpolnjeno

za prenos in nacini prenosa okuzbe,
prim.prof.dr. lvan Erzen, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/watch?v=blIx35igADug

COVID-19: splosni preventivni ukrepi,
prim.prof.dr. lvan Erzen, dr.med., spec.
https://www.youtube.com/watch?v=goeAPv1IEBc



BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Prizgali smo LED Lluci

Nastanek tega sestavka sovpada s prvo adventno nedeljo, ko se po Stevilnih mestih
in vaseh zacCnejo prizigati praznicne luci in s svetlobo se rojeva novo upanje. Kot so
se prizgale luciv centru Ljubljane, so se LED luci prizgale tudi v Birografiki BORI ter
na novo osvetlile proizvodne in poslovne prostore podjetja.

Izteka se $e eno zahtevno leto, ko me-
sec december ne bo tak kot gaimamo
v spominu iz preteklih let. December
je bil v podjetju vedno zelo deloven
in tudi naporen za zaposlene, saj smo
se trudili izpolniti e zadnja narocila
in pogodbene obveznosti ter leto za-
kljucili s popisom sredstev, terjatev in
obveznosti. Vedno smo nasli tudi cas
za srecanja in pogovore s poslovnimi
partnerji o doseZenih rezultatih in
nacrtih za novo poslovno leto. Veselili
smo se prednovoletnega druZenja
zaposlenih in srecanja z upokojenimi
sodelavci. In ne gre pozabiti vsakole-
tnega obiska Bozicka ali Dedka Mraza
in praznicne obdaritve otrok nasih
zaposlenih. To so bili lepi trenutki, ko
smo se sprostili, poklepetali, razvedri-
li, pozabili na vsakodnevne skrbi in
katere Se vedno ohranjamo v svojem
spominu.

Epidemija Covid-19 ni spremeni-
la samo organizacijo in nacin dela

zaposlenih v podjetju, ampak je ome-
jila tudi socialne stike med zaposlenimi
in poslovnimi partnerji. Zadnji dve leti
sta od vseh nas terjali veliko razuma,
energije, motiviranosti, prilagajanja
in prizadevanja za skupno dobro ter
predanosti skupnim izzivom. Ker nam
ta nova realnost resni¢no ne prizanasa,

saj smo konec septembra doziveli
naravno ujmo, vdor velike koli¢ine me-
teorne vode v prostore podjetja, smo
toliko bolj veseli, da nam je pred dnevi
uspelo dokoncati projekt rekonstruk-
cije razsvetljave oziroma projekt vgra-
dnje energijsko ucinkovitega sistema
LED razsvetljave v prostorih podjetja.




BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Vecina zaposlenih velik del svojega
Casa prezivi v sluzbi, kjer je delo veliko
bolj prijetno, ¢e so delovna mesta v
cistih, urejenih in kvalitetno osvetlje-
nih prostorih, kar LED svetila gotovo
zagotavljajo. LED svetila smo uporabili
za razsvetljavo tako poslovnih kot pro-
izvodnih prostorov, in sicer v skladu s
standardom, ki opredeljuje ustreznost
razsvetljave na razlicnih delovnih
mestih. Cilj standarda je zagotovitev
ustrezne osvetlitve delovnih mest
ter s tem varnega in dobrega pocutja
zaposlenih pri delu. Za grafi¢no dejav-
nost Se posebej velja, da je potrebna
ustrezna osvetlitev, saj v nasprotnem
primeru lahko hitro pride do napac¢ne
interpretacije barv v prostoru.

Navedeni projekt LED razsvetljave sodi
poleg projekta vzpostavitve spletne
trgovine med klju¢ne izzive, s katerimi
se poleg posledic epidemije Covid-19,
sooca podjetje v zadnjih dveh letih.
Glede na pri¢akovani dvig cen ener-
gentov na evropskem trgu in dejstvo,
da podjetje ni zanemarljiv porabnik
elektri¢ne energije, je bila odlocitev za
vgradnjo energijsko ucinkovitega sis-
tema LED razsvetljave v prostore pod-
jetja edina razumna. LED razsvetljava
je sodobna tehnologija, ki deluje na

podlagi svetlec¢ih diod. To so polpre-
vodni kristali in svetijo, kadar skozi njih
stece elektri¢ni tok. LED razsvetljava je
tudi var¢na in prijazna do okolja, kljub
nekoliko vegji zacetni investiciji. Svetila
kmalu povrnejo stroske zacetne in-
vesticije in ker porabijo veliko manj
energije kot neonske Zarnice, ki smo jih
imeli do sedaj v nasem podjetju, bomo
z njimi v naslednjih letih celo privarce-
vali. Izracun prihrankov v Kwh je 71%,
povracilna doba investicije pa 3,5 leta,
pri ¢emer je potrebno $e upostevati
pridobljeno subvencijo EKO sklada v
viSini nekaj vec kot trideset tiso¢ evrov.

Veseli in zdravi
vstopite v novo leto,
verjemite v ljudi,
dobre ideje,

spremembe in uspeh.

Prizgite praznicne
Lluci in srecno 2022!
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S prizigom LED luci, ki imajo dobro
svetilnost, dolgo Zivljenjsko dobo in
manjso porabo, smo v podjetju priceli
varcevati z elektri¢no energijo, kar nas
navdaja z zadovoljstvom, saj se zave-
damo, da je varcevanje enako skrbi za
okolje. Zato naj bo ZELENA barva leta,
ki prihaja in s seboj prinasa brstenje,
rast in ustvarjalnost.

= Poslovodja

Renata Pun¢uh Radovanovic,
univ.dipl.iur.




Dom dva topola

Se eno leto v znamenju koronavirusa se bliza h koncu. Dejstvo je, da distrofiki, kot
najpomembnejsi segment nasih gostov, sodijo v rizicno skupino v primeru okuzbe.
Posledi¢no smo se cutili Se toliko bolj odgovorne pri doslednem izvajanju vseh
zascitnih ukrepov. V skladu s priporocili Nacionalnega instituta za javno zdravje ter v
sodelovanju z URI SOCA smo sprejeli Akcijski nacrt covid-19 standardov, ki narekuje
najvisje standarde za varovanje zdravja tako zaposlenih, kot tudi gostov.

Resna situacija pa nas nikakor ni zau-
stavila. Cas pred pricetkom izvajanja
skupinske obmorske obnovitvene
rehabilitacije smo namenili za dvig
kakovosti storitev ter iskanje novega
kadra. V sklopu rednega vzdrZevanja
smo prenovili tri sobe ter jim dodali
kopalnico.

V mesecu aprilu smo priceli z zdra-
vstvenim programom za zavarovane
osebe z misi¢nimi in zivéno-misi¢nimi

boleznimi. Tekom izvedbe programa
se je zvrstilo 15 skupin rehabilitantov,
s povpre¢no 35 udeleZenci. Poleg
njih so storitve koristili tudi njihovi
spremljevalci, svojci in prijatelji. Glede
na analizo anketnih vprasalnikov ter
odzive v Knjigi pohval in pritozb,
ugotavljamo, da smo na pravi poti.
Zadovoljni smo, da so bili pohvale de-
lezni delavci v vseh oddelkih podjetja,
ki so po ocenah gostov svoje delo

opravljali zavzeto, strokovno in z veli-
ko mero empatije. Veseli smo bili tudi
vseh predlogov, zZelja ter nenazadnje
tudi dobronamernih kritik nasih go-
stov. Upamo, da bomo lahko v nasle-
dnjo sezono vkorakali bolj spros¢eno
in brez ukrepov zaradi koronavirusa,
kar nam bo omogocilo izvedbo vec
prostocasnih aktivnosti, saj se zave-
damo velikega pomena druzZenja ter
izmenjave izkusen;.




Zaradi pandemije in z njo povezanih
ukrepov se je v letosnjem letu ponov-
no izrazila ekonomska odvisnost pod-
jetja od izvedbe skupinske obmorske
obnovitvene rehabilitacije distrofikov,
katere nosilec je Drustvo distrofikov
Slovenije. Zavedamo se, da je zgolj
uspesna realizacija tega programa bi-
stveno premalo za dolgorocni obstoj

in nadaljnji razvoj podjetja. Prav tako
se zavedamo, da so pri¢akovanja go-
stov po kakovostnih storitvah vedno
visja. V prihodnjem letu si bomo pri-
zadevali realizirati vecje gradbene po-
sege v obstoje¢i glavni objekt. Zelimo
si povecati Stevilo hotelskih sob ter
v objekt umestiti notranji bazen in
savne. Slednje bo omogocilo podjetju

vstop na zunanji trg ter poslovanje sko-
zi celotno koledarsko leto.

Vimenu vseh sodelavcev Doma dva to-
pola in Drustva distrofikov Slovenije, ki
smo sodelovali pri letosnji izvedbi se-
zone, se vam zahvaljujemo za va3 obisk
in se veselimo ponovnega srecanja.

= Uprava Doma dva topola d.o.o.

Drustvo distrofikov Slovenije ponuja Q10 v treh oblika, in sicer v obliki kapsul, sirupa ali ustnega prsila. Sirup in ustno
razprsilo sta Se posebej primerna za ljudi, ki ne morejo uzivati kapsul.

Bio-Qinona Q10 v kapsulah je pakiran v Skatli po 150 tablet, posamezna kapsula je 100 mg. Ob odmerku ene kapsule

na dan, Skatla zadostuje za 5 mescev.

Quvital® Q10 Forte je prehransko dopolnilo v tekoci obliki zokusom jabolka. V obi¢ajnem dnevnem odmerku (dozirna
zlicka 5 ml) vsebuje 75 mg aktivne vodotopne oblike koencima Q10 (Q10Vital®), poleg tega pa vsebuje Se vitamin B1
(tiamin). Ob odmerku ene dozirne zli¢cke na dan izdelek zados¢a za 36 dni.

Quvital® Q10 ustno prsilo prav tako kot tekocina poleg Q10 vsebuje tudi vitamin B1 (tiamin). Dnevni odmerek
(5 razprskov) vsebuje 50 mg aktivne vodotopne oblike koencima Q10 (Q10Vital®). Prsilo ima okus ananasa. Ob
dnevnem odmerku 5 razprskov izdelek zadosca za 30 dni.

Drustvo sofinancira nakup vseh treh oblik Q10, in sicer posamezniku za placilo ostane za kapsule 52,00 EUR, za tekoci
Q10 15,00 EUR in ustno prsilo 8,00 EUR.
Q10 narocite pri sodelavki Natasi Kosi po telefonu na st. 01/47 20 501 ali e-posti natasa.kosi@drustvo-distrofikov.si .
Ob narocilu boste prejeli poloznico za placilo in ko jo boste poravnali, vam bomo naro¢eni Q10 poslali po posti.
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Na martinov vikend smo v Domu dva topola v lzoli organizirali vikend seminar za
obolele s spinalno misi¢no distrofijo (v nadaljevanju SMA]. Osrednja tema seminarja
je bila skrb za zdrav Zivljenjski slog obolelih s SMA.

Do nedavnega za SMA obolenje ni bilo
zdravila, temvec se je le skrbelo za ohra-
njanje biolo3kih potencialov obolelih s
SMA s pomo¢jo rehabilitacije, fiziotera-
pije, socialnih aktivnosti in medsebojne
pomoci. Z novimi oblikami zdravljenja
pa se je obravnava obolelih s SMA ko-
renito spremenila. Kot kazZejo raziskave,
so ucinki zdravljenj odvisni tudi od tega,
kako zgodaj se pri¢ne zdravljenje ter v
kaksni psihofizi¢ni kondiciji je posame-
znik. To so bila izhodis¢a pri oblikovanju
vsebin seminarja, ki je bil razdeljen na
naslednje sklope: prehrana in merjenje
telesne sestave s pomocjo elektri¢ne
bioimpendance - BIOIMPENDANCNA
ANALIZA (BIA), skrb za fizicno kondicijo,
in medsebojna (po)moc.

Neza Majdi¢, dr. med., iz Univerzi-
tetnega rehabilitacijskega instituta
RS - Soca, je v predavanju z naslovom
»Ali nahranimo svoje telo pravilno?«
predstavila smernice zdravega nacina
prehranjevanja. Izpostavila je pomen
mikro in makrohranil ter zadostnega
vnosa tekocine. Monika Vosner, mag.
dietet. in Eva Peklaj, univ. dipl. inz.
tehnol., klini¢ni dietetik, obe prav tako
iz Univerzitetnega rehabilitacijskega
instituta RS — Soca, sta v individualnem
posvetu vsem udelezencem izmerili
telesno sestavo in dobljene rezultate

primerjali s priporocenimi vrednostmi
glede na starost, spol, maso in visino
posameznika. Kot zanimivost naj pove-
mo, da so zizjemo enega vsem ostalim
udeleZzencem rezultati pokazali visoko
dehidracijo telesa. Na nase povabilo
za predavanje se je z veseljem odzval
tudi prof. dr. Anton Zupan, dr. med.,
spec. fiz. in spec. ped., ki je v izredno
zanimivem predavanju na preprost
nacin obrazlozil in priblizal posebno-
sti SMA obolenja, podal zgodovinski
pregled skrbi za ohranjanje biolo3kih
potencialov SMA obolelih, izpostavil
klju¢no vlogo nasega pokojnega pred-
sednika Borisa Sustarsi¢a in pogoje,
ki jih je Drustvo distrofikov Slovenije
omogocilo z nastankom ter razvojem
Doma dva topola. Med svojim pre-
davanjem pa tudi podal ve¢ koristnih
nasvetov, ki marsikateremu obolelemu
lahko olajsajo vsakdan. UdeleZenci se-
minarja so imeli v soboto in nedeljo na
razpolago tudi individualne terapev-
tske obravnave pod budnim ocesom
Martine Sardog, vis. fizio., in njenih
sodelavcev iz Dom dva topola.

Pri izvedbi vikend seminarja so bili
upostevani vsi ukrepi za zajezitev Sirje-
nja novega koronavirusa. Vsi udelezen-
ci so morali izpolnjevati PCT pogoj, po-
leg tega pa se je vsak dan izvedlo hitro

testiranje vseh udelezencev, dosledno
pa so se upostevali tudi preventivni
ukrepi (noSenje mask, skrb za higieno
rok, upostevanje varne medosebne
razdalje).

Ceprav so se epidemioloske razmere
v tednu pred seminarjem zacele za-
ostrovati in smo premisljevali tudi o
odpovedi, smo veseli, da smo uspeli
izpeljati seminar v Zivo. Da je bila to
pravilna odlocitev, dokazujejo izredno
zanimivi pogovori v vsebinskem sklo-
pu Medsebojna (po)mog, ki je bil na-
menjen izmenjavi mnenj in izkusenj pri
skrbi za svoje zdravje, pri obvladovanju
in soocanju z obolenjem.

Veseli nas, da lahko zapisemo, da je bil
odziv na seminar zelo dober ter da so
se razpolozljiva mesta hitro zapolnila.
Naklonjeno nam je bilo tudi vreme in
udelezenci so se lahko po odli¢cnem
martinovem kosilu podali na sprehod
ob obali in uzivali v jesenskem soncu.

Vikend seminar je potekal ob finan¢ni
podpori farmacevtske druzbe Biogen
Pharma d.o.o., za kar se jim zahvaljuje-
mo. Zahvaljujemo pa se tudi vsem, no-
vih znanj Zeljnim, udelezencem in pre-
davateljem, za prijetno preZivet vikend.

Strokovna sluzba drustva



Farmacevtika

Smo Novartis.
Soustvarjamo medicino.

V Novartisu uporabljamo mo¢ inovacij v znanosti za iskanje
reSitev nekaterih najzahtevnejsih zdravstvenih izzivov
sodobne druzbe. Nasi raziskovalci premikajo meje
znanosti, da bi izboljSali razumevanje bolezni in razvili

nova zdravila na podrodjih z velikimi neizpolnjenimi 'ro 1 SLOVENIA
zdravstvenimi potrebami. Stremimo k odkrivanju novih EMPLOYER | 2021
poti do boljSega in daljSega zivljenja.

' NOVARTIS | Reimagining Medicine



Spremembe pravil
cestnega prometa

Z11.8.2021 je v uporabo stopila novela Zakona o pravilih cestnega prometa (ZPrCP-F]
(Uradni list §t. 123/2021), ki je s svojimi spremembami in dopolnitvami dorekla
ravnanje oseb na invalidskih vozickih v cestnem prometu, zvisala pa je tudi globo za
parkiranje na mestu za invalide.

Nova zakonodaja med pesce uvrica
tudi osebe, ki se premikajo z invalid-
skim vozickom s hitrostjo pesca ali tak
vozicek potiskajo, hkrati pa vozitke na
motorni pogon opredeljuje kot lahka
motorna vozila, kar posledi¢no pome-
ni, da za njihovo udelezbo v cestnem
prometu veljajo enaki pogoji kot velja-
jo za udelezbo lahkih motornih vozil .

OSEBE NA INVALIDSKIH
VOZICKIH S HITROSTJO PESCA
PO PRAVILIH KOT PESCI

Pravila, ki urejajo udelezbo pescev v
cestnem prometu se nanasajo torej
tudi na osebe, ki se premikajo z inva-
lidskim vozi¢ckom ali pa tak vozicek le
potiskajo, v kolikor je njihova hitrost
hitrost pesca do 6 km/h. Kaj to kon-
kretno pomeni? Pesci smejo praviloma
uporabljati le prometne povrsine na-
menjene hoji pescev. Ce na vozii¢u ali
ob njem ni oznacenega pasu za pesce,
pespoti ali plo¢nika, je pa tu urejena
kolesarska steza ali pot, tedaj smejo
pesci uporabljati tudi kolesarsko pot
ali stezo, vendar le tako, da ne ovirajo
kolesarjev, voznikov lahkih motornih
vozil in voznikov mopedov. Kadar tudi
to ni mogoce in je torej edina moznost
premikanje po voziscu, lahko pesec, ki
bodisi potiska ro¢ni vozi¢ek ali je sam
uporabnik vozi¢ka, uporabi vozisce ta-
ko, da se premika ob desnem robu voz-
iS¢a v smeri hoje oz. voznje z vozi¢kom.

Posebna pravila veljajo tudi za ob-
nasanje v cestnem prometu oseb
na invalidskem vozicku ponoci in ob
zmanjsani vidljivosti tudi podnevi. V
takih okolis¢inah morajo osebe ime-
ti prizgano najmanj eno svetilko, ki

oddaja belo svetlobo, pritrjeno na levi
strani, ki mora biti vidna od spredaj in
zadaj. Svetloba svetilke ne sme slepiti
drugih udeleZzencev v cestnem pro-
metu. Poudariti je potrebno, da nave-
deno velja za osebe na vozi¢ku kadar
se obnasajo kot pesci, ne pa za osebe
na vozickih na motorni pogon, ki se
ravnajo v okviru pravil, ki veljajo za
lahka motorna vozila, kot bo razvidno
v nadaljevanju.

OSEBE NA VOZICKIH NA
MOTORNI POGON TUDI PO
POTEH ZA KOLESARJE

Obnasanje v cestnem prometu,
ki se nanasa na osebe na vozickih
na motorni pogon, velja tudi za
osebe, ki uporabljajo skuterje, v
kolikor konstrukcijsko dolocena
hitrost skuterja ne presega 25
km/h in ni Sirsi od 80 cm.

Novost in izjemo od pravil, ki se na-
nasajo na pesce, predstavlja nova
ureditev s tem, ko vozicke na motorni
pogon uvri¢a med lahka motorna
vozila. Slednje za voznike vozickov na
motorni pogon pomeni, da kolesarskih
poti in stez ne uporabijo le izjemoma,
kadar ni oznacenih poti za pesce, tem-
vec lahko vselej vozijo po kolesarskem
pasu, kolesarski stezi, kolesarski poti
ali pa ob desnem robu smernega vozi-
$¢a v naselju, ko kolesarskih poti ni. Za
voznike invalidskih vozi¢kov na motor-
ni pogon velja dodatna izjema, in sicer,
da je uporaba invalidskih vozickov ob
desnem robu vozis¢a dovoljena tudi
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na vozis¢u ceste v naselju, namenjene
prometu motornih vozil, kjer je najve-
¢ja dovoljena hitrost voznje omejena
do 70 kilometrov na uro, ali ceste zunaj
naselja.

Kadar je hkrati vec vozi¢kov, morajo vo-
ziti drug za drugim, razen na kolesarski
poti, kjer smeta voziti dva vzporedno,
e Sirina poti to omogoca. Med tako
voznjo vozicka na motorni pogon je
prepovedano potiskati ali se pustiti
vleci, prevazati druge osebe, razen
Ce je skladno z navodili proizvajalca
vozilo konstruirano za prevoz oseb ali
prevazati predmete, ki ovirajo osebo
na vozicku pri voznji.

Vozi¢ki morajo imeti ponodi in ob
zmanjsani vidljivosti prizgan na spre-
dnji strani Zaromet za osvetljevanje ce-
ste, ki oddaja belo svetlobo, na zadnji
strani pa pozicijsko svetilko, ki oddaja
rdeco svetlobo. Na zadnji strani mora
biti namescen rde¢ odsevnik, na obeh
straneh pa rumeni ali oranzni bo¢ni
odsevniki.

VISJA GLOBA ZA PARKIRANJE NA
PARKIRNEM MESTU ZA INVALIDE

Spremembe splosnih pravil v zvezi s
parkiranjem na parkirnem mestu ozna-
¢enem za invalide z veljavno parkirno
karto se ne spreminjajo. V veljavi ostaja
pravilo, da sme parkirno karto poleg
upravi¢enca uporabljati spremljevalec,
ki vozi in spremlja osebo, ki je imetnik
parkirne karte in sama ne vozi mo-
tornega vozila, upravi¢enec pa lahko
parkira tudi na parkirnem mestu, ki ni
oznaceno za invalide. V kolikor parkira
na takSnem mestu in Zeli uveljavljati



IFDAL 7 IRSLUED BY

pravice, ki jim jih daje izdana parkirna
karta, mora vozilo obvezno oznaciti
z veljavno parkirno karto. Globa za
prekriek, ¢e vozila nima oznacenega z
veljavno parkirno karto ostaja 40 EUR,
za neupraviceno uporabo parkirne
karte pa se kaznuje z globo v visini 80
EUR. ZviSuje se kazen za prekriek kot
parkiranje na prostoru za invalide, ko
na takem prostoru parkira vozilo neu-
pravi¢ena oseba - voznik brez parkirne
karte, in sicer iz prejsnjih 100 EUR se
globa visa na 200 EUR.

Z OKTOBROM NOV DOKUMENT ZA
DOLOCITEV TELESNE OKVARE

Ugotovljena telesna okvara je za in-
valide, zavarovance Zakona o pokoj-
ninskem in invalidskem zavarovanju,
marsikdaj pomembna informacija.
Stopnja telesne okvare tako lahko
vpliva na upravicenje do invalidnine,
upravi¢enje do priStete dobe, oprosti-
tev placila RTV prispevka in olajsavo pri
dohodnini...

Telesna okvara se ugotavlja skupaj z
upravi¢enjem do invalidnine, posto-
pek pa lahko vsak posameznik pri¢ne
sam, tako da izpolni na spletu (spletna
stran www.zpiz.si) javno dostopen
obrazec s Sifro 10340-1-1-J imenovan
»Zahteva za dodatek za pomoc in
postrezbo, telesno okvaro ali pristeto
dobo«ter ga poslje pristojni enoti ZPIZ
ali odda kot e-vlogo prek portala ZPIZ
za oddajo eVlog.

Obravnava in ugotavljanje obstoja
telesne okvare se oblikuje na podla-
gi izvedenskega mnenja, ki ga poda
invalidska komisija |. stopnje (senat
ali izvedenec zdravnik posameznik)
na podlagi popolne medicinske do-
kumentacije in osebnega pregleda,
Ce je ta za pravilno oceno potreben.

"

REFUBLIEA SLOVERIA

PARKIRNA KARTA

PARKING CARD

V primeru izpodbijanja odloc¢be pr-
vostopenjskega organa, ki temelji na
izvedenskem mnenju, poda izveden-
sko mnenje v pritozbenem postopku
invalidska komisija II. stopnje.

Za dolocitev telesne okvare se je
do konec oktobra 2021 uporabljal
Samoupravni sporazum o seznamu te-
lesnih okvar iz leta 1983, ki je bil naza-
dnje spremenjen leta 1989. Dokument
je bil potreben osvezitve upostevajoc
nova medicinska spoznanja. S 30.
oktobrom 2021 se je sporazum pre-
nehal uporabljati in ga je nadomestil
dokument, ki se imenuje Odredba
o dolocitvi vrst in stopenj telesnih
okvar. Dokument je javno dostopen na
spletu.

POVISANJE NEPROFITNIH
NAJEMNIN UPOSTEVAJOC
OLAJSAVO ZA INVALIDE

Z 19.6.2021 je v veljavo stopil Zakon
o spremembah in dopolnitvah
Stanovanjskega zakon (Uradni list RS,
$t. 90/21 z dne 4. 6. 2021). Novela sta-
novanjskega zakona je prinesla posto-
pno povisanje neprofitnih najemnin,
in sicer se zvisanje do 31. marca 2023
nacrtuje v treh postopnih korakih.

Visina neprofitnih najemnin je odvisna
tudi od vrednosti stanovanja. Novela
doloc¢a posebno olajsavo za invalide
kot najemnike, ki so trajno vezani na
uporabo invalidskega vozitka, da se
pri izra¢unu vrednosti stanovanja
uporabna stanovanjska povrsina po-
mnozi s koli¢cnikom 0,8. To pomeni,
da se najemnina obrac¢unava na nacin
kot bi bilo stanovanje za 20% manjse
kot dejansko je. Tako so se v prvi fazi
neprofitne najemnine za invalide na
invalidskih vozi¢kih po uveljavitvi zni-
zale, v naslednjih mesecih pa bo zaradi
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vsesplosnega dvigovanja najemnin
tudi pri invalidih sledilo visanje naje-
mnin, upostevajoc olajsavo.

Opozorila bi na to, da je bila ponekod
olajsava avtomatsko upostevana, dru-
god ne, zato je vredno preveriti in biti
pozoren, ali je upostevana, in ¢e ni, na
to opozoriti najemodajalca.

SPREJETA ZAKONSKA PODLAGA
ZA FINANCIRANJE SKUPINSKIH
ZDRAVSTVENIH PROGRAMOV

Drzavni zbor Republike Slovenije je na
seji 22. septembra 2021 sprejel Zakon
o dopolnitvah Zakona o zdravstvenem
varstvu in zdravstvenem zavarovanju
(ZZVZZ-P) (Uradni list RS, $t. 159/2021 z
dne 1.10.2021), ki bo v uporabo stopil
z zaCetkom leta 2023 in predstavlja
spremembo obstoje¢ega ZZVZZ. S
spremembo je bila ustvarjena zakon-
ska podlaga za financiranje skupinskih
zdravstvenih programov oseb z misi¢-
nimi in zivéno-misi¢nimi boleznimi iz
obveznega zdravstvenega zavarovanja
v celoti.

Skupinska obnovitvena rehabilitacija
je bila ze predhodno sicer opredeljena
v Pravilih obveznega zdravstvenega
zavarovanija, ki je podzakonski predpis,
v zakonu pa ni bilo podlage za financi-
ranje. Financiranje je zato bilo odvisno
od vsakoletnih razpisanih programov,
kar ni dajalo dolgoro¢nega zagotovila
v smislu trajanja financiranja.

Nova ureditev je izjemno pomembna,
saj namesto vsakoletnega javnega
razpisa ZZZS za izbiro organizatorjev
skupinske rehabilitacije dolo¢a dol-
gorocno resitev v obliki zagotavljanja
udelezbe v skupinskih zdravstvenih
programih. ZZVZZ-P sam ne doloca na-
¢ina izvedbe, zato si bomo prizadevali,
da se z ureditvijo v podzakonskih aktih
ohrani dosedanja oblika skupinske
obmorske obnovitvene rehabilitacije v
Domu dva topola v Izoli v nezmanjsa-
nem obsegu.

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



Hokej na elektricnih
invalidskih vozickih

V Zelji po vzpostavitvi dolgorocnega sistema in pogojev za vkljucevanje mladih
invalidov v Sportne aktivnosti, se nasi hokejisti z veseljem odzovejo na razlicna
povabila po predstavitvi hokeja na invalidskih vozickih po celotni Sloveniji.

Treningi hokeja pod budnim ocesom trenerja v

Mengsu (foto: Ales FevzZer).

Tako so se odzvali na povabilo Zveze za
$port invalidov Slovenije-Slovenskega
paralimpijskega komiteja, da na para-
limpijskem taboru za druzine v LaSkem
predstavijo to Sportno disciplino, pri-
merno tudi za najteZje gibalno ovirane.
Stevilnim najmlajsim invalidom, udele-
Zencem tabora, so v soboto, 28. avgu-
sta, ta atraktivni Sport predstavili nasi
¢lani Tilen Ribnikar, Oliver Jangelov,
Ziga Svet in trener Damir Bakonic.
Ker so s seboj v Lasko pripeljali Se tri
dodatne elektri¢cne vozicke, se je kar
nekaj nadebudnih udelezencev lahko
preizkusilo v tej zvrsti Sporta. Manjkalo
ni smeha, adrenalina in akcije.

Na paralimpijskem taboru, ki je sicer
trajal od 26. do 29. avgusta, so se
najmlajsi Sportni navdusenci - invalidi
lahko seznanili in preizkusili tudi v bo-
cci (predstavil jo je nas ¢lan Niko Cizek),
kosarki na vozickih, plavanju, nami-
znem tenisu, curlingu, parakolesar-
stvom in paraplesom, medtem ko jim
je sedeco odbojko predstavila aktivna
igralka Senta Jeler. Za starSe najmlajsih
pa sta bili v ¢asu tabora izvedeni dve
predavaniji, in sicer dr. Tjase Filip¢i¢ o
pomenu Sporta in mag. Natalije Spark
o izzivih starSev otrok invalidov.

V okviru Evropskega tedna Sporta, ki
je potekal od 23. do 30. septembra, je
bil 279. v 3portni dvorani v Mengsu

Ucna ura (foto: Robi Verbajs).

organiziran dan s parasportniki.
Dogodek sta s svojo prisotnostjo in
predvsem pripravljenostjo odgovarjati
na mnoga vprasanja prisotnih ter s
konkretno predstavitvijo svojih panog
popestrila parastrelec in dobitnik Stirih
paralimpijskih medalj Francek Gorazd
TirSek ter vrhunski paranamizni teni-
sa¢ Luka Trtnik. Poleg njunih Sportnih
panog se je bilo mozno podrobneje
seznaniti tudi s paralokostrelstvom,
paraatletiko, paraplesom in hokejem na
elektri¢nih invalidskih vozickih. Tokrat
so zainteresirane navdusevali nasi pa-
rahokejisti Grega Jeri¢, Matjaz Bartol,
Oliver Jangelov in trener Damir Bakonic.

Posebno nepozabno izkusnjo pa sta
dozivela Zupana Ob¢ine Menge$ Franc
Jeri¢ in Obc¢ine Domzale Toni Dragar, ki
sta vse udelezence nagovorila in poz-
dravila, nato pa v prakti¢nem preizkusu
izvedela, zakaj je bil paranamizni teni-
sac¢ Luka Trtnik ¢lan slovenske ekipe na
letosnjih paralimpijskih igrah v Tokiu in
zakaj se nam ni treba bati za prihodnost
slovenskega paranamiznega tenisa.

V mesecu oktobru so se v $portni dvo-
rani Zavoda CIRIUS v Kamniku, ob ¢e-
trtkih med 17.30in 20.30 uro, zaceli tre-
ningi hokeja na elektri¢nih invalidskih
vozi¢kih pod budnim olesom nasega
trenerja Damirja Bakonica. Letosnji
zacetek sezone je bil po nekaj letih
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Trener Damir
Bakonic.

spet iziemno zanimiv, saj so se nam
pridruzili kar trije novi hokejisti, ki pa
jih je tezko oceniti, koga je ta Sport bolj
navdusil. To so Andraz Veluscek, Tadej
Raner in Goran Habjanic. Vsi trije so se
s tovrstnim hokejem prvi¢ srecali na
tednu 3porta distrofikov, ki smo ga le-
tos poleti premierno izvedli prav tako
v Kamniku, kar nas utrjuje v preprica-
nju, da je Se vnaprej potrebno vlagati
napore in ¢as v predstavitve Sportov, ki
se jih lahko aktivno udelezujemo tudi
distrofiki, saj s tem vlagamo v svoje
zdravje, socialno vklju¢enost in ne na-
zadnje lastni osebnostni razvoj.

Zal pa je korona virus odigral svojo
negativno vlogo tudi v naSem primeru,
saj je bil Zavod CIRIUS v zacetku no-
vembra, zaradi preprecevanja Sirjenja
tega zahrbtnega virusa, primoran do
nadaljnjega zapreti Sportno dvorano
za vse zunanje uporabnike, med kate-
rimi smo tudi hokejisti na elektri¢nih
vozic¢kih. Zato vse, ki vas ta ali katera
druga za nas primerna Sportna pa-
noga zanima, pozivamo, da se za vec
informacij obrnete na e-naslov ivo@
ddslo.si ali poklicete na st 01 47 20 550
oziroma spremljajte obvestila na dru-
Stveni spletni strani, kjer bomo objavili
informacijo o nadaljevanju treningov
hokeja na vozic¢kih.

= |vo Jakovljevi¢



Ekipno drzavno prvenstvo
v hitropoteznem sahu

V vsakoletnem koledarju tekmovanj Zveze za Sport invalidov Slovenije - Slovenskega

paralimpijskega komiteja

prvenstvo v hitropoteznem Sahu za invalidska drustva.

Organizator letosnjega drzavnega
prvenstva je bilo Drustvo vojnih inva-
lidov Slovenije, ki ima svoje prostore
na Malenskovi ulici 1 v Ljubljani. Na tej
lokaciji je bilo tekmovanje izvedeno v
soboto, 20. novembra.

Na tekmovanje sta se prijavili dve
Zenski ekipi in enajst moskih ekip;
med njimi tudi moska ekipa Drustva
distrofikov Slovenije. Zaradi Covida sta
morali dve moski ekipi sodelovanje v
zadnjem trenutku odpovedati, tako da
je nakoncu v moski konkurenci sodelo-
valo le devet ekip.

Zenske ekipe so bile sestavljene iz treh
Sahistk. Ker sta sodelovali le dve zenski
ekipi, sta ekipi odigrali dve medsebojni
srecanji na treh deskah. V vseh Sestih
dvobojih so zmagale sahistke DI Muta,
ki so tako brez prave konkurence osvo-
jile prvo mesto. Na drugo (in hkrati tudi
zadnje) mesto so se (ob odsotnosti Sa-
histk nasega drustva) zavihtele 3ahist-
ke DI Murska Sobota.

V moski (oziroma odprti) konkuren-
ci so tekmovale Sstiri¢clanske ekipe, v
katerih pa so smele sodelovati tudi
zenske, ki pa seveda niso smele hkrati
nastopati tudi v zenski ekipi. Tako je

dejansko ekipa Soncka na cetrti deski
imela zensko $ahistko, ki je na tak na-
¢in popestrila sicer enolicno mosko
konkurenco. Tekmovanje je potekalo
po enokroznem Bergerjevem sistemu,
kar pomeni, da je vsaka ekipa igrala z
vsako drugo ekipo po enkrat.

V ekipi Drustva distrofikov Slovenije
smo nastopili: Niko Cizek (1. de-
ska), Grega Zargaj (2. deska), Mateo
Separovi¢ (3. deska) in Matjaz Bartol (4.
deska).

Med samim tekmovanjem sploh nisem
imel ¢asa spremljati rezultatov na osta-
lih deskah, zato sem imel obcutek, da
bomo zadniji, saj sem vse svoje dvobo-
je izgubil. Tako sem bil res prijetno pre-
senecen, ko sem na koncu izvedel, da
smo osvojili Sesto mesto! To je namrec
Ze precej bolje od zadnjih nasih nasto-
pov, ko smo bili kot po pravilu uvrsceni
na zadnje ali predzadnje mesto.

Zahvalaza dober dosezek gre torej mo-
jim sotekmovalcem, ki so se na sreco
odrezali precej boljse od mene. Grega
je proti zahtevnim nasprotnikom na
drugi deski dosegel dve zmagi in dva
remija. Se boljie sta se odrezala Mateo
in Matjaz (oba nasa M-ja), ki sta dosegla

je po tradiciji predviden termin tudi za Ekipno drzavno

5 oziroma 5.5 to¢k in s tem pomembno
prispevala k nasi solidni uvrstitvi.

Moji nasprotniki so bili zame zal pre-
mocni, zato sem vse dvoboje izgubil.
Nadigral sem le tekmovalca iz Sonc¢ka
(v kon¢nici je ostal samo s kraljem in
kmetom proti moji damiin topu), a mije
na Zalost kljub veliki materialni premoci
dve potezi do mata potekel ¢as. Dobro
sem igral tudi proti prvemu nasprotni-
ku, kjer sem bil ze v prednosti ene figu-
re, a sem v nadaljevanju na Zalost pre-
ve¢ kompliciral, spregledal figuro in na
koncu izgubil. Ce bi to partijo zmagal,
bi bili ekipno celo peti. No, moj zadnji
poraz je sodnik na koncu sicer pretvoril
v zmago (ker je pri mojem nasprotniku
odkril plo¢evinko piva, ki jo je le-ta ze
nekaj ¢asa konzumiral), tako da sem
osvojil vsaj eno tolazilno tocko.

Vseeno smo lahko s kon¢nim rezulta-
tom zelo zadovoljni in hkrati motivira-
ni, da naslednje leto naredimo $e korak
napre;j.

Ekipni prvaki za leto 2021 so tako po-
stali 3ahisti DI Zalec, drugo mesto so
osvaijili $ahisti DI Crnomelj, tretje pa DI
Slovenska Bistrica.

= Niko Cizek

Nasa zasedba na Ekipnem drZzavnem prvenstvu v hitropoteznem
Sahu za invalidska drustva.
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Ekipni prvaki za leto 2021.



vabljeni na naslednjo delavnico.

SAHOVSKE DELAVNICE Z MARJANOM BUTALO

Nas$ dolgoletni sodnik gospod Marjan Butala je prijazno ponudil moznost organizacije spletne Sahovske delavnice,
na kateri bi skupaj analizirali nekatere bolj zanimive partije in pozicije z leto$njega drzavnega prvenstva distrofikov,
ki je v zacetku avgusta potekalo v Kamniku.

Eno taksno delavnico smo Ze imeli v septembru in izkazala se je kot res zanimiva in pou¢na dopolnitev nasega Sa-
hovskega udejstvovanja. Naslednjo taksno delavnico bi organizirali v decembru. Informacijo o to¢nem datumu in
uri spletne delavnice boste nasli na spletni strani Drustva distrofikov Slovenije. Vsi, ki vas $ah zanima, ste prisr¢no

Skupaj v hribe

Ce smo se na zacetku sezone bali, kako bodo epidemioloske razmere vplivale na
izvedbo pohodov in kako primerne bodo poti za distrofike, tako za tiste, ki teZje hodijo,
kot za tiste na invalidskih vozickih, lahko ob zakljucku recemo, da so se nasi ¢lani iz

pohodov vracali navduseni.

Za nami je prva sezona planinskih
pohodov v okviru akcije GOGO. Akcija
Gibalno ovirani gore osvajajo Slovenije
spada pod okrilje Odbora Planinstvo
za invalide Planinske zveze Slovenije.
Partnerji akcije so poleg Planinske
zveze Slovenije in naSega drustva Se
Soncek — Zveza drustev za cerebralno
paralizo Slovenije in Zveza paraplegi-
kov Slovenije. Naloga partnerjev je bila
promovirati projekt, spodbujati ¢lane
svoje organizacije k aktivni udelezbi
in pomoc¢ pri organizaciji ter izvedbi
posameznih pohodov.

Pri promoviranju projekta GOGO smo
med nasimi ¢lani pogosto naleteli na
zacudenje, ¢es, to pa res ni aktivnost za
distrofika. Po natancnejsi predstavitvi,
da bodo planinske postojanke dosto-
pne uporabnikom invalidskega vozi¢ka
in da bodo pohodniki imeli na razpo-
lago tudi pomo¢, smo uspeli navdusiti
kar lepo Stevilo nasih ¢lanov. Nekateri
med njimi so se udeleZili enega poho-
da, drugi so jo v hribe mahnili veckrat.
Naloga nasega drustva v okviru pro-
jekta je bila za vse letosnje planinske
pohode soorganizirati prevoze do zbir-
nih mest za tiste, ki nimajo avtomobila
ali ne vozijo, ter priskociti na pomo¢ na
poti onemoglim planincem ali tistim s

e e s

tehni¢nimi tezavami (npr. okvara vo-
zi¢ka, pregrevanje motorjev elektri¢nih
vozickov). V vseh kocah so nas oskrb-
niki razveselili z odli¢nimi malicami,
organizatorji pa vsakokrat z malo dru-
gacnim zabavnim programom. Pisana
druzba udeleZencev nas je na vsakem
pohodu spomnila, kaj je namen teh
pohodov. Seznanjali smo se z ovirami
drugih invalidov, zdravi udeleZenci pa
so spoznavali nas invalide. Tako je bil
poseben izziv narociti malico gluhe-
mu natakarju, zdravi planinci pa so se
¢udili, kam vse lahko prileze elektri¢ni
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Udelezenci pohoda na Lisco, 23.10.2021. Foto: Irena Vodeb

invalidski vozi¢ek. Skupaj smo preziveli
lepe dneve in vabimo vas, da se nasle-
dnje leto pridruzite 3e vi!

V prejénji Stevilki Maza je Toni Skufca
podal svoje vtise, danes pa dodajamo
sporocilo Zvoneta Kozana iz Ljubljane:
»Pohod na Lisco je uspel, kljub kislemu,
obcasno rahlo deznemu vremenu. Hvala
za organizacijo in prevoz. Udelezilo se
ga je kar nekaj ¢lanov nasega drustva.
Razgled z vrha je bil na koncu 3e kar za-
dovoljiv, bo pa e bolje drugicl«

= Andreja Sustar



Evropsko prvenstvo
v boccii Sevilla 2021

V Sevilli v Spaniji je med 22. novem-
brom in 1. decembrom 2021 potekalo
evropsko prvenstvo v dvoranskem
balinanju (boccia), kjer sta nase bar-
ve zastopata sestra in brat Natasa
in Matjaz Bartol v kategoriji BC4. Na
tekmovanju je sodelovalo 23 drzav in
125 tekmovalk in tekmovalcev. Na tem
prvenstvu so prvi¢ v zgodovini igrali
Zenske in moski loceno v svojih kate-
gorijah od BC1 do BC4. Tekmovanje je
potekalo v izredno zahtevnih pogojih,
v neogrevani dvorani pri 16 stopinjah,
poleg tega pa so naso reprezentanco
v prvem delu tekmovanja pestile tudi
zdravstvene tezave.

Posamezno je Nata3a igrala v skupini C
z Grkinjo Chrysi Morfi Metzou 0 : 9 in
z Ukrajinko Nataliio Kononenko 4 : 5,

Matjaz pa je igral v skupini Az Nemcem
Borisom Nicolai 2 : 11, 1 : 4 s Spancem
Ramon Prat in s Hrvatom Damirjem
Juren 5:2. Po zaklju¢enem tekmova-
nju posameznikov je sledilo 3e tekmo-
vanje parov. Natasa in Matjaz sta tudi
v mesanih parih tekmovala v kategoriji

Natasa in MatjaZ Bartol na otvoritvi

BC4. V skupini sta dosegla eno zmago
in dva poraza, kar ni zadoscalo za pol-
finalni obrac¢un. Reprezentanta sta v
skupini premagala Gr¢ijo z rezultatom
511, pretrd oreh pa sta bili Rusija (1 : 8)
in Nemcija (5 : 6).

m Andreja Sustar

Susilnik za lase je lahko tudi grelnik.

VOSCILO

Zgodaj mrak na zemljo lega,
sneg tam zunaj se iskri,
topla sreca sega

tiho med ljudi....

Daljave so med nami,

Skorenj ta pa z dobrimi Zeljami
pogumno stopa v novi cas,

da najde potdo vas ...

Naj srece, zdravja vam prinese,
moci in drobnih radosti natrese,
po vsem svetu

za vsak dan v novem letu!

Sreéno pot skozi 2022!

= Katarina Urh
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Obisk Dedka Mraza

Dragi otroci, vabljeni, da skupaj s skratkom Prijateljckom pricakamo prihod Dedka
Mraza in dozivimo novoletno presenecenje.

Siva ku¢ma, bela brada,
topel kozuh, zvrhan kos.
Joj, Ze prisel je med nas

stari, dobri dedek Mraz.

Ker tudi letos ne bomo srecali Dedka Mraza v zivo, bomo pokukali v ¢arobni
cas v letu kar preko domacih ekranov.

Nasi najmlajsi ¢lani boste prejeli povezavo do virtualne lutkovne predstave,
v kateri boste s pomocjo Skratka Prijateljcka pomagali Cvetki Marjetki in Tinkotu
Pobalinkotu pripraviti vse potrebno za prihod Dedka Mraza in s tem izpolniti
sedem novoletnih zaobljub. Ker je Tinko Pobalinko pozabil na vse obljube o
lepem vedenju, sta s Cvetko Marjetko skoraj vrgla roke v zrak in obupala. Nato
se pa zgodi novoletno presenecenje in jima priskoc¢i na pomo¢ najbolj prijazen
Skratek Prijateljcek.

= Carobne praznike vam Zeli kolektiv Drustva distrofikov Slovenije.

|ZDELAJTE SKORENJCEK

Gotovo imate doma kaksen ostanek blaga. Narisite nanj
obliko $korenjca in ga urezite. Cetudi nimate $ivalnega
stroja, ga lahko izdelate ro¢no. Okrog ga obzankajte, na
vrhu zapognite rob navzven. Potem ¢ezenj prisijte, lahko
tudi prilepite trak ali ¢ipko.

V skorenijc skrijte Se drobno darilce ...

= Katarina Urh
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Alma M. Karlin:
Svetovljanka iz province:
zivljenjepis v stripu

Marijan PusSavec, stripovski scenarist, in Jakob Klemencic, striporisec, sta pri

Stripburgerju, najvidnejsi domaci strip-reviji, izdala stripovsko biografijo Celjanke,

pisateljice, poliglotke in svetovne popotnice Alme M. Karlin.

Alma Ida Wilibalda Maximiliana Karlin
se je rodila 1889 leta v Celju upokoje-
nemu majorju avstrijske vojske in uci-
teljici na celjski dekliski 3oli. Alma se je
vecino Casa Solala doma in bila zaradi
zdravstvneih tezav tudi veliko odsotna,
a jo to ni oviralo pri pridobivanju zna-
nja. Mama je bila kot uciteljica naklo-
njena temu, da se njena hdiizobrazi, po
zgledu evropskih izobrazencev tistega
Casa sta se skupaj odpravili tudi na veli-
ko potovanje po Evropi, a razumevanja
za Almino drugacnost niimela. Alma je
kaj hitro odkrila nadarjenost za jezike.
Najpreje se je v Celju zasebno ucila
franskosko in anglesko, $e ne osemnaj-
stletna pa je v Gorici opravila drzavni
izpit iz francos¢ine in naslednje leto $e
iz anglescine. To ji je omogocilo, da je
pricela s samostojnim poucevanjem, a
bolj kot poucevanje, jo je vleklo na Stu-
dij v London. Pri 19 letih se je res odpra-
vila v London, kjer si je poiskala sluzbo
v prevajalskem studiju in ob delu pou-
Cevala tujce anglescino in se sama uci
skandinavskih jezikov, ruscine, Spansci-
ne in italijas¢ine. V zacetku 20. stoletja
je bil London prestolnica britanskega
imperija, po drugi strani pa tudi mesto
revscine, kjer so milijoni Ziveli v prena-
seljenih in nehigijenskih revnih Cetrtih.
To je bil tudi ¢as oblikovanja gibanja
sufrazetk in v tej mesanici ljudi, kultur
in politi¢nih idej se je Alma navdusila
za vzhodnjaske filozofije, prisla je v stik
s teozofijo in se ucila tudi osnov sanskr-
ta. Prvo svetovno vojno je prezivela na
Norvedkem in Svedskem ter se v Celje

vrnila leta 1918. Pa ne za dolgo, saj se je
proti koncu naslednjega leta odpravila
na potovanje okoli sveta, ki ga je izmu-
¢ena, bolna in psihi¢no strta zakljucila
konec leta 1927. Med potovanjem se
je prezivljala s pisanjem o vtisih in
dozivetjih, zapisovala je vraze, obicaje,
zbirala predmete, sestavljala herbarij
in ker ni imela fotoaparata, je risala.
Obcasno je opravljala tudi razli¢na de-
la, na Japonskem je tako npr. delala na
nemski ambasadi, v Panami kot sodna
prevajalka pri prekopu. Po vrnitvi v
Celje se je prezivljala s pisanjem ¢lan-
kov za razli¢ne ¢asopise in revije, ob-
javljala je potopise in pisala romane. V
zacetku tridesetih let se je Se odpravila
na vec daljsih potovanj po evropskih
mestih, a je Ze obcutila napetosti in iz
politicnega protesta ob koncu tridese-
tih let prenehala objavljati v nemskem
tisku. Po zasedbi Jugoslavije jo zapre
gestapo in jo napoti v taborisce, a se ji
uspe ob pomodi prijateljice Thee resiti.
Jeseni 1944 se je pridruzila partizanom
in konec vojne docaka v Dalmaciji. Po
vojni so njen dom nacionalizirali in s
prijateljico Theo se je preselila v skro-
mno hisico na Pecovniku nad Celjem.
Alma Karlin je umrla za rakom in v po-
manjkanju 1950 leta.

Zivljenje Alme Krlin je bilo tesno po-
vezavo s Thea Schreiber Gamelin,
novinarko in slikarko nemskega rodu.
Karlinovo je slisala govoriti na ber-
linskem radiu in ker se jo je ta govor
tako dotaknil, je navezala stik z Almo.
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Izmenjali sta si nekaj pisem, potem pa
jo je Gamelinova prisla v Celje obiskat
in med njima je zrasla tako mo¢na vez,
da se je Gamelinova za stalno preselila
h Karlinovi v Celje in ostali sta neraz-
druzljivi vse do Almine smrti.

Marijan Pusavec, ki dela na domo-
znanskem oddelku Osrednje knjiznice
Celje, se je poglobil v Almino Zivljenje
in sestavil biografski strip o tej izredno
zanimivi in samosvoji osebnosti iz slo-
venske kulturne zgodovine, ki bralca
povlece. Alma je bila res nenavadna
osebnost, neverjetno razgledana, po-
gumna, a na nek nacin tudi tragi¢na
oseba.

Vir: www.almakarlin.si

= Andreja Sustar
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Z Dejanom Samperlom v mariborskem
Prekmursko - Stajerskem poverjenistvu
drustva.

Z Borisom Sustarsicem, prvim predse-
dnikom Drustva distrofikov Slovenije
na dvoriscu bloka, v katerem se nahaja
poverjenistvo.

Vedno je bil druzaben in prijeten
sogovornik.

JOZETU V SPOMIN (1950 - 2021)

Joze Raduha je spadal med tiste ¢lane drustva, ki so se Se lahko pohvalili z
udelezbo na ustanovnem zboru drustva. Dozivel in videl je marsikaj, svoje
bogate Zivljenjske izkusnje pa je rad delil z drugimi. Problemi v druzbi so ga
vedno zanimali, rad je bil aktiven in privladila ga je zgodovina njegovega
rojstnega kraja.

Rodil se je v osr&ju Slovenskih goric, v Sve¢ani blizu Mure, $e naprej od Sentilja.
Osnovno $olo je obiskoval na Velki, saj je do osmega razreda $e samostojno hodil.
Vsak dan je moral premagati 3 km hoje do Sole, kar je zanj pri zacetni distrofiji
predstavljalo velik napor, a s tem sta se Ze nakazovali njegova borbenost in vztraj-
nost, lastnosti, ki sta ga kasneje v Zivljenju zaznamovali kot klenega ¢loveka.

Zive¢ na kmetiji je Ze od otrostva veliko bral in se uéil iz knjig. Domadi in vas¢ani
so ga v tem podpirali. Po koncani osnovni 3oli, ko se mu je zdravstveno stanje po-
slabsalo, je dobil priloZnost za Solanje v takratnem ZUIM Kamnik. Po trimese¢nem
poskusnem obdobju so mu odobirili opravljanje triletne poklicne 3ole za krojaca.
Star priblizno 17 let je v zavodu lahko samostojno zazivel. Samostojnost v druze-
nju z vrstniki je predstavljala zanj velik in pomemben Zivljenjski korak na poti k
neodvisnemu zivljenju.

Lahko re¢emo, da je prihod v zavod pomenil prvi mejnik v njegovem Zivljenju.
Drugi pomembni mejnik je bilo sre¢anje z Borisom Sustarsi¢em, ko je ustanavljal
Drustvo misi¢no in Zivéno-misi¢no obolelih in ga povabil k sodelovanju. Zagnano
se je vkljucil v novonastalo drustvo in si vse Zivljenje prizadeval za dobrobit distro-
fikov. Najprej je prevzel delo ekonoma v Domu dva topola v Izoli, kasneje pa je bil
v vec sestavih ¢lan Upravnega odbora Doma dva topola v Izoli, ¢lan Upravnega
odbora drustva in ¢lan Nadzornega odbora drustva.

Vse Zivljenje je Cutil navezanost na dom v Izoli, ¢eprav je svoje druzinsko gnezdo
zgradil v Mariboru. V Izoli se je porocil, tam se mu je rodil prvi otrok - in tudi to
je bila zanj Zivljenjska prelomnica, kajti domace okolje takrat temu nikakor ni bilo
naklonjeno.

Leta 2000 je Drustvo distrofikov Slovenije v Mariboru odprlo svojo poslovno
enoto, katere lokacijo je Joze izbral zaradi blizine avtoceste. Sodeloval je tudi pri
nadaljnjem razvoju te drustvene poslovne enote. Dejavnost poverjenistva je Se
danes pomembno povezana s prevozi za ¢lane drustva v Stajersko-prekmurskem
lokalnem okolju.

Zame je bil tudi izvrsten pisatelj. Nadvse ustvarjalna umetniska Zilica ga je vodila
k aktivnemu sodelovanju v drustveni reviji MAZ, kjer ni bil le dolgoletni ¢lan ure-
dnistva, temvec je s¢asoma postal tudi nas nepogresljivi dopisni sodelavec. Tudi
po tem, ko Ze dolgo te vloge ni vec¢ uradno opravljal, je rad ponudil svoj nasvet ali
izpostavil kaksno novo idejo.

Ko se takole sprehajamo med mejniki njegovega Zivljenja, ki so bili zanj dale¢ od
samoumevnih, saj je vsak predstavljal krvavo izbojevano bitko bodisi samega s
sabo, bodisi z okoljem, lahko zaklju¢imo z njegovimi besedami: »Kakorkoli ti spodr-
sne, te odrinejo ali pades - &im prej vstani, da dobesedno ne zmrznes! Ves ¢as moramo
biti aktivni, zato vedno poskusajmo vstati, karkoli Ze se zgodi, in vedno znova zaénimo
na novo, kadar je to potrebno! Ce ne gre prvi¢ in drugi¢, bo morda uspelo naslednjic;
e ne gre po tej poti, bo morda slo po drugi... Vsaka prepreka, vsak zid ima nekje od-
prtino, samo najti jo je trebal«

Joze, iskrena hvala za tvoje modrosti in optimizem, s ¢imer si in bo$ vedno bogatil
nasa zivljenja.

= mag Vesna Veingerl



Brezdomec v shegu

November pride in gre. Kos pozoblje
zadnje rdece jagode na jerebiki in ka-
ksen osamljen, orumenel list v vetru Se
odplava natla. Sedim ob oknu. Spomini
beze v daljavo. V njih je moje Zivljenje,
dozivetja, srecanja z ljudmi in s ¢asom,
s tezavami in radostmi ... Razmisljam
o vsem, kar sem imela in videla poleti.
Kako drugacen je svet, ko se bliza zima!

Janja zunaj s smre¢jem pokriva roze,
da bodo bolje prezimile. Ko se vrne v
kuhinjo zaslisim: »Brrr, zacelo je sneZitil«
Zatrepetam, kakor da bi tudi do mene
segel mraz. Res, drobne snezinke ple-
$ejo svoj mrzli ples ... Cez kakino uro
so pokrile strehe, breg, drevesa. Vsaka
vejica ima belo odejo po meri. Vem,
vsak letni ¢as nas lahko navdihuje in
kaze na stotine lepot. Pa vendar se
sprasujem, kaksen dan gledam? Zdi
se mi, da ni¢ ne vidim, niti barv ni ...
Pomislim, da bom sedaj dolge mesece
gledala le to sliko.

Pod oknom je postar napravil svezo
gaz. Vse ostalo je kot velika skrivnost,
ki komaj slisno Sepece o tihoti in miru,
o spokojnosti pod snezno odejo, o
drobnih, premrazenih pticah, ki bodo
priletele v novo hisico, ter o soncu, ki
bo morda jutri pokukalo v ta prelestni
svet.

Naslednje jutro mi res napolni
oc¢i z zlatom, ki plava visoko sredi

mrzle modrine. Kakor, da je vse ¢ude?Z!
S Helen e vedno sestavljava meni za
kosilo, ko se Janja ze vrne iz trgovine.
Vsa zasopla dahne: »Zunaj je pa ena
kura.« »Kaksna?« je Helen presenecena.
»Taka, malo bela in ¢rn rep ima« »Oh, ti
si videla srako,« se ji nasmejem. Vendar
vztraja pri svoji trditvi.

Popoldne sem veckrat preverila, ce je
v pti¢nici Zze kaj gostov. Previdno sem
odgrnila zaveso, da bi videla, ¢e je res,
kar se je pravkar ujelo v mojih oceh.
Prestopal se je v snegu in zavil proti
grmu. Opazovala sem ga negibna in
odprtih ust. Le od kod se je vzel maj-
hen, svetal petelin¢ek s ¢rnim repom?

Zjutraj je prikorakal izpod sosedove-
ga balkona, previdno gazil ob Zi¢nati
ograji, do grma. Janji sem seveda
morala priznati, da lo¢i kuro od srake.
Potem je takoj oluscila koruzni storz iz
nasega Sopka in nesla zlato zrnje pod
grm. Mali brezdomec se je prestrasil,
zamahnil s krili in po zraku odfrcal do
bloka na drugi strani ceste. Nismo dol-
go zalovale za njim. Pred vecerom je Ze
zobal koruzo pod nasim grmom.

Telefonirala sem sosedi in prosila, ¢e
»podnajemniku« pod balkonom lahko
previdno dostavi kak priboljsek. Tako
mu hrane ni manjkalo. Vseeno se nam
je smilil, saj je temperatura ponoci pa-
dla precej pod nic¢lo. Sosed je zvecer

NAGRADNI REBUS.

RESITVE POSLJITE NA UREDNISTVO
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= Katarina Urh
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z baterijo pregledoval, kje prenocuje,
vendar skrivalis¢a ni nasel. Predlagala
sem akcijo poizvedovanja in zabrneli
so telefoni. Janji je uspelo petelin¢-
ka fotografirati in postal je zvezda
Facebooka. Se postar je po okoliskih
kmetijah iskal njegov dom. Zal nihée ni
pogresal malega lepotca.

Vsak dan, ob istem casu, se je veckrat
sprehodil po ustaljeni poti ob ograji.
Uro bi lahko naravnala po njem. Ze
mesec dni je bil nas gost. Tudi zredil se
je. Ostal pa je zelo plah, le kosi so smeli
v njegovo blizino.

Na silvestrovo ga dopoldne nisem opa-
zila. Niti popoldne. Vecer je bil prezet z
Zalostnim vprasanjem, v kateri ponvi je
pristal nas petelin. Novoletno jutro Se
ni odprlo oci, ko sem nekje cisto blizu
zaslisala kikirikanje. Kar vrglo me je
izpod odeje in odgrnila sem okno. »Kje
je« je vprasala Helen. »Samo glas je,
slike pa ni,« sem zavzdihnila.

Ves teden sem zaman pogledovala na
prazno potko v snegu. Pogresala sem
njegovo vztrajnost in drobne radosti,
ki jih je prinasal dan za dnem ... Zvecer
je prisla soseda in smeje nadaljevala
pernato zgodbo. Sosed je odkril, da
prenocuje na smreki poleg bloka.
Zvecer je prislonil lestev in ga ujel. Dal
ga je pod zabojcek v kolesarnici, ki meji
na naso spalnico. Tam je kljuboval uje-
tniStvu in glasno dokazoval svoj ponos.
Ko sta se soseda zjutraj odpravila na
krajsi prazni¢ni oddih, sta ga odnesla
s seboj. Na hribovski kmetiji ze par let
ponosno skrbi za svoj pernati harem.

= Katarina Urh
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