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UVODNIK

Kislo sladka juha in potica

December je prazni¢en mesec. Ne samo zaradi bozZi¢nih in novoletnih praznovan;j ter
dneva samostojnosti in enotnosti v zadnjem tednu koledarskega leta. Prvi val veselega
vzdusja obicajno zanetijo prizigi pisanih lu¢k in okrasitve mestnih ulic Ze takoj v zacetku
decembra. V kulturnih hramih in muzejih obeleZujejo 3. december - dan, ko se je rodil nas
znameniti pesnik France Preseren.

3. december je tudi mednarodni dan invalidov. Poseben dan je med drugim namenjen
osvescanju Sirse javnosti o tem, da smo del druzbe tudi invalidi, ki smo 3e vedno
prepogosto odrinjeni na rob druzbe, izpostavljeni diskriminaciji, socialni izklju¢enosti in
revscini. Nimamo enakih moZnosti kot drugi prebivalci, da bi v polnem obsegu uzivali
temeljne ¢lovekove pravice ter enakopravno sodelovali v skupnosti. To nam preprecujejo
razli¢ne ovire v naSem okolju, bodisi tiste grajene t.i. arhitektonske, bodisi tiste, ki jih
povzrocajo razli¢ni predsodki.

Zagotavljanje dostopnosti za vse, tudi za invalide, je dolo¢eno v razli¢nih zakonih, med drugim v Zakonu o preprecevanju
diskriminacije, Zakonu o izenacevanju moznosti invalidov (ZIMI) in Zakonu o dostopnosti spletis¢ in mobilnih aplikacij. Prav
tako obveznosti na tem podro¢ju drzavam nalaga Konvencija o pravicah invalidov. V prihajajo¢em letu se izteka rok, ko se
morajo zaceti izvajati zaveze, kot jih dolocata Evropski akt o dostopnosti in Zakon o dostopnosti do proizvodov in storitev
za invalide, ki prenasa predmetno direktivo v nacionalni pravni red. V letu 2025 se izteka tudi v ZIMI dolocen petnajstletni
rok, v katerem mora biti zagotovljena dostopnost Zelezniskega prometa in vseh zgradb, namenjenih javnosti.

Vendar vemo, da zgolj zapis v pravnih aktih ni dovolj za uresnicitev doloc¢b v dejanskem Zivljenju. Ob sprejemu leta 2010
je ZIMI dolocil skrajne roke, v katerih morajo ponudniki zagotoviti dostopnost proizvodov in storitev, vklju¢no z javnim
prevozom in dostopnostjo zgradb. Ugotovimo lahko, da je vecina rokov Ze potekla, vendar zaveze niso izpolnjene (dostopnost
blaga in storitev do decembra 2015, dostopnost avtobusnega prevoza do decembra 2020). In vkljub Stevilnim pozivom in
priporocilom Zal lahko pri¢akujemo, da do konca leta 2025 ne bo zagotovljena niti ustrezna dostopnost Zzelezniskega prevoza
niti vseh javnih zgradb. Zato je nasmeh ob praznovanju mednarodnega dneva invalidov 3e vedno kisel.

Hkrati je 3. december priloZznost, da se zavemo koristi, ki jih celotni druzbi prinasa aktivno sodelovanje invalidov na vseh
podrodjih politicnega, druzbenega, gospodarskega in kulturnega Zivljenja. Vsi smo del drzave, v kateri Zivimo, ter v okviru
moznosti, ki jih imamo, skupaj z drugimi prebivalci prispevamo k njenemu druzbeno ekonomskemu polozaju in razvoju.
Invalidi nismo in ne smemo biti le pasivni opazovalcci zivljenja, ki hiti mimo nas. Med nami so izjemni (para)Sportniki,
umetniki, podjetniki ... Nasih zivljenj ne zaznamuje zgolj premagovanje vsakdanjih izzivoy, ki jih prinasa invalidnost, ampak
tudi druZinsko Zivljenje, prijateljstva, sluzba, studij, hobiji.

Ko smo se oktobra na sre¢anju EAMDA pogovarjali o poloZaju distrofikov v razli¢nih evropskih drzavah, smo ugotovili, da
imamo v Sloveniji v primerjavi s kolegi iz drugih drzav kar nekaj prednosti. Imamo vsaj tako dobro zdravstveno obravnavo
in dostop do tehnic¢nih pripomockov kot v zahodnoevropskih drzavah. Pristopi k spodbujanju k zaposlovanju invalidov -
zlasti v nasih invalidskih podjetjih - so primer dobre prakse na evropski ravni. Marsikje nam zavidajo pravico do obnovitvene
rehabilitacije. Ponosni smo lahko tudi na dejavno in pomembno vlogo slovenskih invalidskih organizacij, ki z izvajanjem
svojih posebnih socialnih programov prispevajo k izboljSanju moznosti in spodbujanju aktivnega Zivljenja invalidov. Brez
stabilnega financiranja, ki ga Ze vec¢ kot 25 let zagotavlja Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij,
vecine teh programov ne bi bilo. Kljub vsemu imamo torej nekaj razlogov za zadovoljstvo. Skratka, tako kot v Zivljenju
nasploh, tudi polozajinvalidov ni ¢rnobel. Bolj spominja na kitajsko juho — precej kisel, a hkrati ob¢asno s sladkim podtonom.

In kje je potica, omenjena v naslovu? Upam, da se bo pridruzila drugim dobrotam na vasi prazni¢no oblozeni mizi. Naj vam
topli napitki ogrejejo roke, prijetna druzba in iskrena vos¢ila pa srce. Zelim vam vse dobro v letu 2025!

M VE%L@W._

mag. Mateja Toman
Predsednica Drustva distrofikov Slovenije
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V OSPREDJU | Intervju z Vesno Spaji¢

Pomembno se je po
padcih pobrati

Zakonca Vesna in Zeljko Spaji¢ z Vrhnike imata za seboj vrsto tezkih Zivljenjskih
preizkusenj. Njun najstarejsi sin Peter se spopada s spinalno misicno atrofijo tipa 2,
poleg tega sta v preteklosti izgubila dve hceri. Prvo vprasanje, ki se nam ob tem
zastavlja, je, kako starsi prezivijo taksne bolece udarce. Gospa Vesna pravi, da jima z
mozem moc daje Zivljenjski moto, ki sta ga izbrala na zacetku skupne poti: vera, upanje
in ljubezen. »V zivljenju pride pogosto do padcev, vendar je najpomembneje, da se po njih
poberemo in ne obupamo,« Se dodaja. Pred dvema letoma se jim je pridruZzil najmlajsi
sin Luka, ki je druzinske vezi Se bolj okrepil. Druzino Spaji¢ ze vrsto let sreCujemo na
obnovitveni rehabilitaciji v Izoli. So prijetna druzba in zanimivi sogovorniki. Z veseljem

so se odzvali naSemu vabilu za tokratni intervju.

Za zacetek prosim, ga. Vesna,
da predstavite svojo druzino.

Smo petc¢lanska druzina Spaji¢. Peter
nas je razveselil leta 2008, Filip se nam
je pridruzil leta 2010, Luka pa leta 2022.
Pred Petrom smo imeli deklico Ivano,
ki je zal po stirih dneh zaprla oci. Leta
2013 sem rodila naso princesko Ano
Paulo, ki je imela enako diagnozo kot
Peter — spinalno misi¢no atrofijo (SMA).
Razveseljevala nas je devet mesecev.

Zagotovo se zelo dobro spomnite
trenutka, ko so vam zdravniki
povedali za Petrovo diagnozo.

0d tega je Ze 16 let. Kako je bilo
takrat, o cem ste razmisljali?
Prosim, opisite, kaksna je bila pot
do postavitve Petrove diagnoze.

Peter se je rodil v 32. tednu nosec¢nosti.
En mesec sva prezivela v porodnisnici,
kjer nih¢e ni posumil, da je z njim kar-
koli narobe. Po prihodu domov smo
zaceli opazati, da se Peter ne premika,
kot bi se otrok moral. Pediatri so nas
mirili, da je to zaradi nedono3enosti.
Bil je zelo priden otrok, ni veliko jo-
kal. Nekega popoldneva je bil zelo
jokav, zato smo obiskali pediatrinjo dr.
Kunstelj, ki nam je izdala napotnico za
pregled na pediatri¢ni kliniki, takrat
$e na Vrazovem trgu. Mirila nas je, da
ima Peter verjetno tezave s srcem.
Sprejemna pediatrinja na Vrazovem
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Na plazi Doma dva topola v Izoli (foto druZinski arhiv)

trgu je takoj usmerila vse preiskave na
nevrolosko podro¢je. Naslednje jutro
je prof. Neubauer opravil pregled in
takoj posumil na SMA.

Bolezen nam je bila popolnoma nezna-
na, saj v druzini nimamo tega obolenja.
Petru so postavili diagnozo pri treh
mesecih starosti. Nikoli ni mogel obra-
Cati glave, sedeti, se igrati, naju objeti
ali me poklicati mama. To te kot starsa
globoko boli. Zato ga mi toliko bolj ob-
jemamo in se trudimo, da mu nudimo
vse, kar mu lahko.
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Kako sta z mozem kot mlada
starsa sprejela novo realnost?
Imela sta vsak svoj poklic, Zelje
glede kariere. Kako sta uskladila
svoje sluzbe s skrbjo za Petra?
Kaj vam pomeni zaposlitev?

Ne vem, ¢e diagnozo sploh kdaj zares
sprejmes — naucili smo se Ziveti z njo.
Po poklicu sem diplomirana medicin-
ska sestra, zaposlena v UKC Ljubljana,
zato je bilo nekoliko lazje skrbeti za
Petra, saj sem poznala stvari, kot so
kanile in stome, ki jih je potreboval.



V Mlin¢icih pri Jajcu (foto druzinski arhiv)

Moz je diplomirani strojnik, a je hitro
osvojil vse, kar je Peter potreboval, in
zelo lepo zna poskrbeti zanj.

Bila sem doma in skrbela za Petra vse
do leta 2014, ko sem se po smrti Ane
Paule vrnila v sluzbo, ki jo opravljam z
veseljem. Doma imam zahtevno delo,
ki se nato nadaljuje tudi v sluzbi, kjer
opravljam podobne naloge. Tam se
lahko posvetujem s sodelavkami, ce
ima Peter kaksne tezave in skupaj po-
iS¢emo resitve. Moz dela v blizini doma
in po sluzbi prevzame skrb za Petra,
jaz pa se odpravim v Ljubljano, upajog,
da bom prisla pravocasno, saj so ceste
vedno polne.

Delam polovi¢ni delovni ¢as, saj dru-
gace ne zmorem. Ker so v zdravstvu
delovni tudi vikendi in prazniki, sem
pogosto odsotna tudi takrat. Kot dru-
Zina si moramo zelo natan¢no organi-
zirati vsak dan posebej, vcasih tudi ves
teden vnaprej, da vse gladko poteka in
da se izognemo ve¢jim tezavam. Od
nakupov, do zdravniskih pregledov -
vse mora biti natan¢no nacrtovano.

Kako je to sprejela vajina primarna
druzina, prijatelji, okolica?

Najinim starSem je Peter prvi vnuk. Na
zacetku je bilo tezko, vendar je Peter
sonc¢ek za vse. Ko smo izvajali respira-
torno fizioterapijo, so nam vcasih rekli,
naj ga ne »matramo«. Ko smo jim po-
jasnili, zakaj je to za Petra nujno, so se

na to navadili. Vsi sorodniki in prijatelji
vedo, da k nam na obisk lahko pridejo
le, ¢e so popolnoma zdravi. Petra so
lepo sprejeli in Peter je zelo vesel vsa-
kega obiska.

Se danes, ko s Petrom kam gremo, se
ljudje, ki nas ne poznajo in nas e niso
videli, obrnejo za nami, nas gledajo,
nekateri bolj pogumni tudi kaj vprasa-
jo. Na taka vprasanja radi odgovorimo.
Zdi se nam bolje, da ljudje vprasajo kot
da bi otrokom rekli: »Ne glej, ne doti-
kaj se« Da, Peter ima diagnozo SMA,
vendar ni razloga za skrb - bolezen ni
nalezljiva, se v¢asih pohecam.

Koliko poguma je bilo potrebno,
da sta se nato odlocila za
Filipa in kasneje Se za Luka?

Oba z mozem sva si poleg Petra Zelela
Se enega otroka. Bo kar drzalo, da je
bilo potrebno veliko poguma. Najvec
moci nama je dala vera, da sva se Se
odlocila za otroke. Filip je bil ze kot maj-
hen zelo pozoren do svojega Petercka,
kot ga vecinoma kli¢e. Ze kot otrok je
pomagal, prinesel je plenicke, cevke za
aspiracijo ... Skupaj sta se igrala svoje
igre in v tem oba zelo uzivala. Zdaj vse
te stvari poc¢ne Luka. Med nasimi tremi
otroki je kar velika razlika v letih, ven-
dar je ljubezen 3e vecja. Ko Luka pride
do Petra, je prvo, kar naredi, da mu da
poljubcek na licka in mu malo obrise
slino, ki mu tece iz ust. Pri nas doma
zna biti zelo pestro!

Vcasih so zdravi sorojenci
prikrajSani za pozornost starsev
naracun obolelega brata ali
sestre. Koliko se s tem lahko
strinjate in kako je pri vas? Kako
Filip sprejema, da ste vseeno
malo »drugacna« druzina?

Da, sorojenci so zagotovo nekoliko
prikrajdani. Ze vsak izlet mora biti
organiziran do potankosti, saj je prvi
pogoj, da lahko gre tudi Peter zraven.
Kjer so ovire za vozicek, tja Peter zal
ne more. Zato se moramo dogovoriti,
bomo sli ali ne, kdo bo sel in kdo osta-
ne s Petrom. Stari starsi, najini sestri in
sosedje so vcasih vzeli Filipa s seboj na
kaksen izlet ali v toplice, da ne bi bil
za to prikrajsan. Ko se je Filip v Soli v
naravi navdusil nad smucanjem, se je
moz naucil smucati, da sta lahko skupaj
uzivala v zimskih radostih. Jaz in Peter
sva ostala doma na toplem in uzivala
ob video posnetkih, ki sva jih dobivala
s smucisca.

Tudi zdravemu otroku se je treba zelo
prilagoditi, saj Petru posve¢amo veliko
ve¢ pozornosti. Trudimo se, da Filip
in Luka ne bi ¢utila pomanjkanja. Naj
kot zanimivost povem, da je na$ Filip
Ze v vrtcu svojim prijateljem pojasnil,
da njegov brat »nima misic« — tako je
razlozZil njegovo bolezen.

ZdruZino v Medugorju
(foto druZinski arhiv)



Na izletu v Minimundusu (foto druZinski arhiv)

V skrb za Petrain druzino
je zelo vpet tudi moz. Kako
sploh poteka vas dan?

Nas dan mora biti skrbno organiziran,
vse mora tec¢i po nacrtu, $e posebej,
¢e sem v popoldanski delovni izmeni.
Zjutraj najprej vstane moz, da Petra
obrne in mu da piti. Nato gre v sluzbo
in skrb za Petra prevzamem jaz. Mozev
delovni dan se kon¢a malo po 15. uri,
jaz pa svojo izmeno za¢nem ob 16.30,
tako da se le zamenjava. Peter ima tri
dni v tednu Solanje na domu. Takrat ga
zjutraj zbudim jaz, ga uredim, razgiba-
vam in izvedem respiratorno fiziote-
rapijo, nato ga hranim in ga pripravim
za $olo. Po odhodu uciteljice opravim
gospodinjska dela (kuhanje, pospra-
vljanje), poskrbim za Luka in potem
ze odhitim v sluzbo. Vmes ni ¢asa za
pocitek.

Dnevi nekoliko drugace potekajo,
kadar nimam sluzbe. Ko pride moz do-
mov, imamo skupno kosilo, nato pa se
odpravimo na sprehod. Moz zelo rad
kolesari, zato to pogosto vklju¢imo v
nas urnik tako, da zdruzimo sprehode
in kolesarjenje. Tudi obisk trgovine mo-
ra biti skrbno nacértovan. Tu nam zelo
pomaga tudi Filip. Nas dan je pogosto
kar prekratek.

Tudi v toplicah je lepo (foto druzinski arhiv)

Kako s Petrom poteka
sporazumevanje in izobrazZevanje?

Peter se od samega zacetka izobra-
Zuje na domu. Poudariti moram, da je
zelo velik izziv najti osebo z ustrezno
izobrazbo, ki bi bila pripravljena uciti
otroka, kot je Peter. On ne govori in
ne uporablja komunikatorja. Ze od
zacCetka smo razvili svoj na¢in komu-
nikacije. Peter potrdi odgovor tako, da
pomezikne. Ce se z ne¢im ne strinja,
zacne odgovarjati z glasom. Tak nacin
sporazumevanja s Petrom uporablja-
mo vsi, tudi u¢iteljica z njim tako dela
in to vsem dobro uspeva.

Peter je zdaj najstnik. Kako se
kaze Petrov najstniski tempera-
ment, ko je komunikacija otezena?

Kot vsi najstniki je tudi Peter svojeglav
in vcasih trmast. Svoje je pripravljen
dosedi tudi z jokom, saj drugace ne
zmore, in pogosto mu to uspe.

Se spomnite prve rehabilitacije
v Domu dva topola v lzoli?
Kaj vama kot starsema pomeni
vsakoletna rehabilitacija?

Nasa prva rehabilitacija je bila, ko
je imel Peter 3 leta. Filip je takrat ze
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shodil. Termin smo dobili konec sep-
tembra. Sprva smo imeli pomisleke,
kaj bomo poceli jeseni na morju, ven-
dar je bilo odli¢no. Peter je bil sicer
edini otrok v skupini, ostali so bili
starejsi, a smo se imeli zelo lepo. Zdaj
imamo termin v juliju, kar je bolje. Ze
nekaj let smo v skupini iste druzine,
vsaki¢ se pridruzi Se kaksna nova.
Starsi si delimo izku3nje in si poma-
gamo z nasveti glede otrok z enakimi
diagnozami pa tudi glede sorojencev.
Izkusnje drugih mamic so mi v veli-
ko pomo¢, véasih mi pomagajo pri
Petru resiti kaksno tezavo. To je tudi
priloZznost, da se tolazimo, ena drugi
vlivamo pogum in siizmenjujemo po-
zitivno energijo.

Ali poleg teh fizioterapij v
Izoli, ¢cez leto redno koristite
Se kaksno fizioterapijo?

Peter ima samo rehabilitacijo in fiziote-
rapijo, ki jo je delezen med obnovitve-
no rehabilitacijo v Izoli. Doma ga sami
razgibamo in ne hodimo drugam na
fizioterapijo. Veliko lazje bi bilo, ¢e bi
imeli moznost obiska terapevta na do-
mu, saj je vsak odhod od doma za nas
velik projekt - od organizacije v sluzbi
do drugih obveznosti.



S Filipom v maskarah (foto druZinski arhiv)

Peter sedaj prejema zdravilo.

Je bila odlocitev za zacetek
zdravljenja tezka? Kaj lahko
svetujete starsem, ki imajo
pomisleke glede zdravljenjain se
ne odlocijo, da bi njihovi oboleli
otroci prejemali terapijo?

Peter prejema zdravilo Ze od leta 2017.
Takoj, ko so nam ponudili moZnost
zdravljenja, smo jo sprejeli. Ko bi Peter
to zdravilo prejel prej, verjetno ne bi
bil v takem zdravstvenem stanju, kot
je sedaj. Zdravilo ne more popraviti Zze
nastalih okvar, je pa izboljsalo njegovo
kakovost Zivljenja. Ima manj okuzb,
dlje ¢asa zdrzi na vozicku, kar je za nas
velik plus.

Zelo sva vesela, da imajo otroci in od-
rasli s to diagnozo sedaj moznost, da
si z zdravljenjem izboljsajo kakovost
Zivljenja, kar je bilo Se pred nekaj leti
nemogoce. Vesela sva za druge starse
in otroke, da jim ne bo treba iti skozi
vse to, kar smo morali prestati mi. Ce
bi bil Peter sedaj mlajsi, mislim, da ne
bi preve¢ razmisljala in bi se enako od-
locila, zato je najino sporocilo drugim
starSem: le pogumno!

Peter je Ze dolgo clan drustva,
tako da nekako poznate nase
delovanje. Zanima me vase mnenje
oziroma, ce imate predlog, kako

bi lahko potrebe druzin oziroma

obolelih otrok v okviru drustvenih
posebnih socialnih programov se
bolje podprli in pomagali resevati.

Peter je ¢lan drustva Zze od postavi-
tve diagnoze. Lepo je imeti podporo
starSev s podobnimi tezavami, ki jih
spoznas. Drustvo nam omogoca re-
habilitacijo, kar je za mnoge druzine
edini dopust, ki ga prezivijo skupaj.
Tega ne smemo izgubiti. V Izoli se e
bolj povezemo - druzine, otroci, so-
rojenci. Letosnja predavanja, ki smo
jih imeli v ¢asu rehabilitacije, so bila
odli¢na stvar.

Kar bi izpostavila, je, da bi se resni¢no
morali boriti za to, da tudi druzine z
mlajsimi otroki, ki imajo hude bolezni,
dobijo osebnega asistenta ali vsaj po-
mo¢, da bi lazje oziroma lahko delovale
kot vse ostale druzine z zdravimi otroki.
Z veseljem bi hodila v sluzbo za polni
delovni ¢as, ¢e bi moj Peter imel osebo,
ki bi poskrbela zanj, ko sem v sluzbi.

V ¢em kot druzina najbolj
uzivate? Kaj radi pocnete?

Smo zelo druzabna druzina, radi hodi-
mo okoli in veseli smo, ko pride kdo na
obisk. Druzina je najbolj vesela, ko sem
za vikend prosta in si v miru lahko or-
ganiziramo kaksen skupni izlet, najraje
v naravo. Ko moz kolesari, odkriva lepe
kraje, in Ce so primerni tudi za Petra, jih
potem skupaj obis¢emo.
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Kako si vi polnite baterije?

Moje baterije se praznijo in polnijo kar
doma, ha, ha, ha. Rada grem v nara-
vo, na sprehod, skupaj z mojimi fanti.
S sosedami imamo enkrat mesec¢no
pohod na Planino nad Vrhniko, ki se ga
udelezim, ¢e le nisem v sluzbi. Skoda je
samo, da ima dan le 24 ur, ha, ha, ha.

Kaj lahko sporocite starsem,
ki se ravnokar soocajo s tezko
diagnozo svojega otroka?

Treba je imeti vero in zaupanje, verjeti
in nikoli ne obupati. Z diagnozo se nau-
¢imo Ziveti in se boriti. Velikokrat pride
do padcev. Po padcu se poberemo,
otresemo in nadaljujemo $e mocnejsi.
Povezite se v drustvo, ki vam bo ponu-
dilo pomoc. Veliko podpore lahko do-
bite od drugih star3ev, ki se borijo z is-
timi tezavami kot vi, zato le pogumno.
Vprasajte in dobili boste odgovore na
vse, kar vas skrbi.

Spostovana gospa Vesna, vam in
vasi druZini se v imenu bralcev MAZa

za pogovor iskreno zahvaljujem!

= Andreja Sustar

Filip, Peter in Peter Prevc v Planici



Drustvo distrofikov Slovenije je 21.in 22. novembra 2024 v Floramare resortu zdravja
v Izoli organiziralo strokovni posvet Fizioterapevtski pristopi in metode pri obravnavi
Zivéno misi¢nih bolezni (ZMB). S strokovnim srecanjem smo Zeleli povezati dosedanje
izkugnje in nova spoznanja na podrodju fizioterapevtske obravnave ZMB z namenom,
da se bolnikom z ZMB omogoC¢i vi§ji nivo fizioterapevtske obravnave.

(foto arhiv drustva)

Na posvetu so sodelovali strokovnjaki,
ki so predstavili razlicne pristope in
metode fizioterapevtske obravnave
ZMB. Udelezili so se ga tudi fiziotera-
pevti, zdravstveni in drugi strokovni
delavci s podro¢ja ZMB.

V pozdravnem nagovoru je predsedni-
ca Drustva distrofikov Slovenije mag.
Mateja Toman izrazila zadovoljstvo
ob veliki udelezbi in poudarila pomen
tovrstnih strokovnih srecanj za dvig
kakovosti Zivljenja oseb z ZMB. Sledila
so izredno zanimiva strokovna preda-
vanja. Doc. dr. Blaz Koritnik, dr. med.,
predstojnik Klinicnega instituta za
klinicno nevrofiziologijo Nevroloske
klinike UKC Ljubljana, je udelezencem
predstavil razlicne vrste ZMB ter niji-
hove razlike in podobnosti. Njegova
predstavitev je osvetlila kompleksnost
teh bolezni in izpostavila raznolikost
pristopov, ki so prilagojeni specific¢-
nim potrebam bolnikov. Sledilo je
predavanje izr. prof. dr. Damjana

Posvet je otvorila predsednica mag. Mateja Toman

QRWETVO
CIERTROP KO
BLOWER L

Osredkarja, predstojnika Klini¢nega
oddelka za otrosko, mladostnisko in
razvojno nevrologijo Pediatri¢ne kli-
nike UKC Ljubljana. Predstavil je zdra-
vljenje redkih bolezni neko¢ in danes,
s poudarkom na sodobnih zdravljenjih
spinalne misi¢ne atrofije, Duchennove
misicne distrofije in Friedreichove
ataksije. Opisal je tudi program prese-
jalnega testa novorojenckov, ki je bil
odobren v leto$njem letu. Sledilo je
drugo predavanje, v katerem je doc.
dr. Koritnik govoril o pomenu rednega
spremljanja in vrednotenja ucinkov
zdravljenja, kar je klju¢no za prilaga-
janje terapij potrebam posameznega
bolnika in zgodnje prepoznavanje
zapletov (npr. poslabsanje dihanja).
Predstavil je parametre, ki jih fiziotera-
pevti spremljajo, orodja in tehnike, ki
jih pri tem uporabljajo, ter s kak3nimi
izzivi se srecujejo. V nadaljevanju je
Pija Puksi¢ Simek, mag. fizioterapije
s Klini¢nega instituta za klini¢no ne-
vrofiziologijo Nevroloske klinike UKC

STROKDUNI POSVET
FIZIOTERAPEVTSKI PRISTOPI IN METODE
PRI OBRAVNAUI ZIVENO MISICNIH BOLEZNI

Ljubljana, opisala raznolikost upora-
bljenih lestvic in testov za ocenjeva-
nje uspesnosti terapij pri bolnikih z
Miastenijo Gravis, kroni¢no vnetno
demielinizirajo¢o poliradikulonevro-
patijo, pri ALS bolnikih, bolnikih s spi-
nalno misi¢no atrofijo in Friedreichovo
ataksijo. Izpostavila je, da imajo vse
lestvice svoje prednosti in omejitve.
Spremembe v oceni pogosto ne ustre-
zajo dejanskemu izboljSanju, saj spre-
mljajo bolnike, ki imajo koristi od tera-
pije, vendar tega ni mogoce porocati z
uporabo lestvic. Navedla je tudi, da zal
nobena lestvica ne vklju€uje ocene di-
hanja in hranjenja pacienta. Zanimiva
je bila predstavitev dr. Sanje Malbasa
Gosovi¢, ki je podrobno opisala meto-
do BellStim — elektrostimulacijo misic
celega telesa, ki se uspesno uporablja
v tujini za spodbujanje misicne akti-
vacije in funkcionalnosti pri bolnikih
z ZMB. Osebno izkuinjo uporabe te
metode je predstavila Tea Cernigoj
Pusnjak, obolela s SMA.



Predavanje doc. dr. Koritnika (foto arhiv drustva)

Predavateljici Alenka Piskar in
Alma Curtovi¢ (foto arhiv drustva)

Drugi dan posveta se je pricel z zoom
predavanjem Marion Main, fizio-
terapevtke svetovalke iz Dubowitz
Neuromuscular Team, Developmental
Neurosciences, UCL Great Ormond
Street Institute of Child Health, London.
Gospa Main je specializirana za obrav-
navo otrok z ZMB, kot so spinalna
misi¢na atrofija, Duchennova misi¢na
distrofija in druge. Razlozila je razli¢ne
pristope k fizioterapiji in rehabilitaciji
bolnikov z ZMB in poudarila pomemb-
nost prilagoditve fizioterapevtskih
programoyv, ki upostevajo individualne
potrebe vsakega bolnika. Dobra ocena
je klju¢nega pomena za ucinkovito ob-
vladovanje bolezni. Najprej je potreb-
no doloiti realne cilje in nato ugotoviti,
kako se jih lahko doseZe (pri napredujo-
¢ih stanjih je cilj morda zgolj ohranjanje
trenutnega stanja). Zakljucila je, da
obstaja toliko "idealnih" programov,
kolikor je bolnikov! Vsak bolnik bi mo-
ral imeti INDIVIDUALEN (in idealen)

program, prilagojen njegovim potre-
bam. Alenka Piskar, dipl. fizioterapev-
tka iz Pediatri¢ne klinike UKC Ljubljana,
je predstavila pristope k fizioterapiji
pri otrocih in mladostnikih s SMA obo-
lenjem, kjer so potrebne specificne
metode, prilagojene fizicnemu razvoju.
Alma Curtovi¢, dipl. fizioterapevtka
in inStruktorica terapije po Bobath
metodi, ki se uporablja za izboljsanje
gibljivosti in funkcionalnosti pri otrocih
z nevroloskimi in motori¢nimi tezava-
mi, poleg tega je usposobljena tudi za
Schroth metodo, ki je namenjena zdra-
vljenju skolioze, je delila svoje izkusnje
pri delu z otroki s SMA. Tudi ona je izpo-
stavila, kako pomembno je upostevati
edinstvene potrebe vsakega otroka pri
obravnavi te bolezni.

V zaklju¢nem delu posveta so sledile
prakti¢ne delavnice, kjer so se udele-
Zenci seznanili z razli¢nimi pristopi in
metodami fizioterapevtske obravnave

bolnikov z ZMB. Fizioterapevti Martina
Sardo¢, Niko Jevnikar in David Brec iz
Floramare resort zdravja so predstavili
program fizioterapevtske obravna-
ve v okviru skupinske obnovitvene
rehabilitacije  Zivéno-misicno obole-
lih. Fizioterapevta Andrej Taraba in
Juraj Nozdrovicky iz Hendi Centra na
Slovaskem sta predstavila pristope,
ki jih v centru uporabljajo pri celoviti
rehabilitacijski oskrbi otrok in odraslih
z ZMB. V sklopu tretje delavnice je dr.
Malbasa Gosovi¢ udelezencem omogo-
¢ila prakti¢no uporabo elektrostimula-
cije za vzpodbujanje misi¢ne aktivnosti.

Posvet je ponudil koristne vpoglede,
nova znanja in navdih za nadaljnjo
obravnavo bolnikov z ZMB. Odzivi
udeleZencev so bili zelo pozitivni, saj
so taksni dogodki klju¢nega pomena
za Sirjenje znanja, izmenjavo izkusen;j
ter spodbujanje razvoja novih, bolj
ucinkovitih terapevtskih metod, ki
bodo pacientom omogocile bolj ka-
kovostno zivljenje. Drustvo distrofikov
Slovenije se zaveda pomena nadalj-
njega raziskovanja in izobrazevanja na
tem podrogju, zato si zelimo podobne
dogodke prirejati tudi v prihodnje.

Zahvaljujemo se vsem predavate-
ljem in izvajalcem delavnic za njihov
prispevek k uspesni izvedbi posveta.
Hvala tudi ¢lanoma Vasji Stupica in
Leonu Bajcu za sodelovanje na de-
lavnicah. Strokovnega posveta ne bi
mogli izpeljati brez podpore sponzorja
podjetja Biogen, za kar se jim iskreno
zahvaljujemo!

Andreja Sustar

Naj bo leto 2025 polno‘zdravja, osebnega
zadovoljstva in uspeha, obogateno s
sreCo, navdihom insdobrimi mislimi.

Vam Zeli |
Drustvo distrofikov Slovenije :




Zacetki projekta segajo v leto 2021, ko je Ministrstvo za okolje, podnebje in energijo
(MOPE] v sodelovanju z Nacionalnim svetom invalidskih organizacij Slovenije (NSIOS)
in Geodetskim institutom Slovenije (GIS) zasnovalo projekt Prostorska podatkovna
podpora upravljanju javnega potniskega prometa - invalidi v javhem potniskem
prometu. Projekt je bil zasnovan z namenom lazje dostopnosti do javnega potniskega
prometa (JPP), saj je Slovenija skladno s Konvencijo o pravicah invalidov dolZna
zagotavljati dostopnost do JPP.

Vsebina projekta se je usmerila v pri-
pravo primernega modela za prevozin-
validov, ki mora obsegati prilagoditve
infrastrukture in prevoznih sredstev,
tam, kjer le-ta ne obstaja, pa razviti nov
model prevozov na klic. Pilotna faza
projekta vkljucuje zbiranje podatkov in
analiziranje potreb uporabnikov. To bo
omogocilo izboljsave in prilagoditve
za morebitno Siritev projekta po vsej
Sloveniji glede na vrsto invalidnosti in
oviranosti (starejsi). Pilotni projekt se
izvaja od 12.9.2024 do 12. 2. 2025.

V letu 2022 je bila ustanovljena Druzba
za upravljanje javnega potniskega pro-
meta (DUJPP), ki se je leta 2024 pridru-
zila projektu z vzpostavitvijo klicnega
centra.

Storitev prevoza na klic za gibalno ovi-
rane se pilotno odvija v dveh vegjih slo-
venskih mestih, Ljubljani in Mariboru.
Namenjena je pokrivanju vseh name-
nov vozenj, prednostno za urejanje
zdravstvenih zadev, upravnih postop-
kov in drugih nujnih opravil za gibalno
ovirane osebe, ki uporabljajo razli¢ne
tehni¢ne pripomocke za gibanje.

Prevoz na klic omogoca prevoz oseb
od zacetne do koncne tocke potova-
nja, pri ¢emer morata obe tocki lezati
znotraj prometnega gravitacijskega
obmogja v Ljubljani in Mariboru, ki ga
pokriva klicni center. Vendar koncna
tocka od zacetne ne sme biti oddaljena
vec kot 50 km .

V primeru, da potnik potuje izven tega
obmogja, storitev omogoca prevoz do
najblizje dostopne postaje JPP in tako
omogoci nadaljevanje poti z drugimi
oblikami javnega prevoza.

S tem projektom se bo invalidom omo-
gocila lazja dostopnost do vseh stori-
tev, saj lazja mobilnost pomeni tudi
boljse vklju¢evanje invalidov v druzbo
in vsakdanje Zivljenje.

V septembru 2024 se je zacelo izva-
janje pilotnega projekta, ki temelji v
zacetni fazi na neprofitni osnovi in je
namenjen gibalno oviranim osebam.

Izvajanje prevozov poteka pod okriljem
NSIOS, skupaj z izvajalci Drustvom stu-
dentov invalidov Slovenije, Drustvom
distrofikov Slovenije in Drustvom mul-
tiple skleroze Slovenije.

Kako se naroci prevoz?

Sprejem klicev in koordinacija prevo-
zov poteka preko klicnega centra na
telefonski Stevilki 051 266 377, in sicer
od ponedeljka do petka vsak delovni
dan med 8.in 14. uro in preko elektron-
skega naslova: prevozinaklic@dujpp.si.

Narocilo prevoza mora biti izvedeno
preko klicnega centra vsaj 24 ur pre;j.
V primeru prostih kapacitet se prevoz

(fotoarhivDUJPP)

lahko izvede tudi ob narocilu, katerega
¢as narodila je bil manj kot 24 ur pred
odhodom.

Prevozi se izvajajo od ponedeljka do
petka vsak delovni dan med 7.in 22. uro.

Dosedanje izkusnje?

Po dveh mescih izvajanja projekta je
klicni center najpogosteje sprejel klice
uporabnikov za prevoze v sluzbo, v
zdravstvene in izobrazevalne namene.
O tem, koliko zahtevkov za prevoze je
bilo podanih in koliko realiziranih, se
zbirajo podatkiin bo izvedena analiza, ki
bo podlaga za nadaljnji razvoj projekta.

Kako naprej?

Po zaklju¢ku pilotne faze se bo projekt
Prevozi na klic nadaljeval. V teku so do-
govori o 8irjenju obsega izvajanja storitve
prevoza glede na razpoloZljiva finan¢na
sredstva. Vec bo znanega konec leta.

Katja Sojer
Druzba za upravljanje javnega
potniskega prometa



V projektu »Vseslovenska akcija ozavescanja o socialnem vkljucevanju invalidov«
sodelujeta Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije (NSIOS) kot nosilec projekta
ter Urbanisticni institut Republike Slovenije kot partner ter drugi izvajalci. Projekt
bo prispeval k vecji socialni vkljuCenosti oseb z razlicnimi oblikami invalidnosti ob
hkratnem ozavescanju Sirse druzbe o razlicnosti. Skozi projekt je bistvenega pomena
oblikovati bolj vkljuCujo¢o druzbo, ki bo prepoznala zivljenje in delo invalidov ter
pozitivne lastnosti kartice in prispevala k ozavescanju nujnosti prilagoditev tako fizicne
dostopnosti, kot tudi dostopnosti do informacij in storitev.

Na NSIOS se v sklopu projekta
»Vseslovenska akcija ozavescanja o
socialnem vklju¢evanju invalidov« Ze
kaZejo prvi vidni rezultati.

Projekt je prepoznan tudi med-
narodno, tako so iz medijske hise
Euronews pri oblikovanju prispevka
o EU kartici ugodnosti za invalide na
NSIOS prejeli povabilo k sodelova-
nju, ki so se mu z veseljem odzvali.

V okviru projekta se izvaja vec
aktivnosti:

1. EU KARTICA UGODNOSTI
ZA INVALIDE

Ponosni so, da se je ponudnikom pri
EU kartici ugodnosti za invalide, kot
prvi trgovec v Sloveniji, pridruzil
Lidl Slovenija. Tako so 15. v mesecu (v
primeru praznika en dan prej) imetniki
EU kartice ugodnosti za invalide ob
njeni predlozitvi delezni 10 % popusta
pri nakupu.

Poleg Lidla, so se akciji ze pridruzili:
podjetje Istrabenz turizem Lifeclass

Hotels & Spa (Grand hotel Portoroz,
Hotel Riviera, Hotel Apollo, Hotel
Neptun, Hotel Mirna, Terme Portoroz —
bazeni s termalno vodo, medicinski cen-
ter in thalasso center), Terme TopolSica
in Zavod za turizem Salegke doline.

KAJ JE EU KARTICA UGODNOSTI
ZA INVALIDE?

Kartica vam nudi pravico do popu-
stov kot so vstopnice, Sportne aktivno-
sti, knjige, storitve ipd.

POSTANITE IMETNIK EU KARTICE
N UGODNOSTIZA INVALIDE

IN BODITE DELEZNI

STEVILNIH UGODNOSTI DOMA

IN PO EVROPI

Sofinancira
Evropska unija
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Obiséite vaso najblifjo
upravno enoto in oddajte
vlogo za brezplano kartico.

5 kartico koristite popuste v:

trgavini,
kinu,
pledaligiu,

hotelu,

muzeju in galeriji,
knjifnici in Se na mnogih
drugih mestih.

INVALIDEER
KARTICA

sLOVERIA

Viee informacij o korticl ter seznom vseh ponudnikov preverite no: hitps:/invalidska-kartica.si
Fragest # sklacen in s rvaja o ki Veesiovenshe akele ozwetiania o socainem vidjutevan|u ivalidey v clodrs Prograna
ewopske koheziske poftice v chdobju 2031 = J03T v Sovendi (v nadafevaniu: »PEKP 2021 - 2037=)




Kartica je uradno priznana v Sloveniji,
Belgiji, Cipru, Estoniji, Finski, Italiji,
Malti in Romuniji.

KJE PRIDOBIM KARTICO?

Kartico dobite brezpla¢no na vasi naj-
blizji upravni enoti.

Obiscete lahko katerokoli upravno eno-
to, s seboj prinesete aktualno osebno
fotografijo in dokumentacijo o statusu
invalidnosti. Na upravni enoti preve-
rijo vase pogoje za upravicenost do
narocila kartice, ko je pripravljena, vam
jo posljejo na domaci naslov.

Pogoje za pridobitev Evropske kartice
ugodnosti je pripravilo Ministrstvo za
delo, druzino, socialne zadeve in enake

moznosti, ki so opredeljeni v Zakonu

o _izenadevanju moznosti invalidov in
v Pravilniku o EU kartici ugodnosti za

invalide.

Vec informacij o ponudnikih ugodnosti
in o sami kartici si lahko preberete na

https://www.invalidska-kartica.si/sl/.
Vec informacij v zvezi s pridobitvijo
kartice vam lahko posredujejo na
upravnih enotah.

2. MINI SOLA NASTOPANJA

Pod vodstvom izkusenih pedagogoy,
stand-up komicarke, igralke, anima-

torke lutk in govorke iz trebuha Lucije
Cirovi¢ ter igralca in reZiserja Bostjana
Stormana poteka brezplaéna mini $o-
la nastopanja, kjer slusatelji invalidi na
zanimiv in kreativen nacin odkrivajo po-
dro¢je nastopanja, komunikacije, gle-
dalisca, ustvarjalne procese in razvijajo
svoj osebni gledaliski izraz. UdeleZenci
Sole so se pred kratkim prvi¢ spoznali
z nastopanjem pred kamero in po-
sneli prvi promocijski filméek za EU
kartico ugodnosti za invalide, ki so
ga premierno predstavili na Generalni
skupscini Evropskega invalidskega foru-
ma, ki je letos potekala v Ljubljani. Film
je pozel veliko navdusenja. Vabimo vas
k ogledu na: https://youtu.be/cOKeVt-
-SRAA?si=YJFETWIV3V tAecH.

3. DELAVNICE ZA MLADE

Poseben poudarek ozaves$¢anja druz-
be je namenjen otrokom in mlado-
stnikom. V vrtcih, osnovnih in srednjih
Solah izvajajo delavnico »Invalid, to
sem jaz«, v katerih invalid predstavi
svojo osebno zgodbo. Na ta nacin Ze-
lijo otroke in mladostnike osvescati o
invalidnosti.

4. FOTOGRAFSKA RAZSTAVA

Del aktivnosti bodo tudi potujoce
fotografske razstave »Ni¢ drugaéno
zivljenje«, ki bodo postavljene tako v

javnih ustanovah kot velikih trgovskih
centrih ter medkrajevnem avtobu-
snem prometu in jumbo plakatih po
vsej Sloveniji. Vsakodnevno Zivljenje
sodelujo¢ih invalidov je v objektiv ujel
priznani fotograf Primoz Lavre.

5. USPOSABLJANJA
za upravne enote

NSIOS je skupaj z Ministrstvom za de-
lo, druzino, socialne zadeve in enake
moznosti aprila in oktobra izvedel
delavnici za zaposlene na uprav-
nih enotah. Delavnici sta omogocili
delitev informacij in izkusenj, ki bodo
olajSale delo z osebami z razli¢nimi
vrstami invalidnosti. Udelezenci so se
seznanili zZakonom o izenacevanju in-
validov in ukrepi za izenaevanje mo-
znosti invalidov, postopki Solanja psov
pomocnikov in tehni¢nimi pripomocki
za premagovanje komunikacijskih ovir.

Projekt »Vseslovenska akcija oza-
vescanja o socialnem vkljucevanju
invalidov« financira Evropska unija
v skladu s programom evropske kohe-
zijske politike v obdobju 2021 - 2027 v
Sloveniji.

Strokovna sluzba NSIOS

Novi predsednik NSIOS Midhet Huskic
(foto NSIOS)

V Lipici je 25. in 26. 11. 2024 potekal
posvet NSIOS in volilna seja zbora
¢lanic za mandatno obdobje 2024 -
2028. Prvi dan je bil namenjen razli¢-
nim izobrazevalnim vsebinam, drugi
dan pa so potekale volitve v organe
NSIOS za mandatno obdobje 2024
- 2028. Volitve so bile tajne. Za pred-
sednika NSIOS za mandatno obdobje
2024 - 2028 je bil izvoljen Midhet
Huski¢, za podpredsednike NSIOS za
isto obdobje so bili izvoljeni Sre¢ko
Matkovi¢, Edvard Rednak in Barbara
Slacek. Clani predsedstva NSIOS so

postali mag. Vladimir Pegan, mag.
Mateja Toman in Franc Spegel.

Pred razglasitvijo novega predsednika
NSIOS se je generalna sekretarka NSIOS
mag. Mojca Vaupotic¢ skupaj s strokov-
no sluzbo zahvalila dosedanji predse-
dnici mag. Mateji Toman za opravljeno
delo in korektno sodelovanje.

Vsem novo izvoljenim ¢lanom
organov iskreno Cestitamo in jim
Zelimo uspesno delo pri zagovarjanju
interesov slovenskih invalidov.



Drustvo distrofikov Slovenije je organizator obmorske skupinske obnovitvene reha-
bilitacije za zavarovane osebe z misi¢nimi in zivéno-misi¢nimi boleznimi (distrofike)
od leta 1989. Da bi natancno ugotovili, koliko distrofikov se je v vseh teh letih udele-
Zilo programa, bi morali pobrskati po drustvenem arhivu. V tem prispevku se bomo
osredotocili na letoSnjo izvedbo obnovitvene rehabilitacije.

Obmorsko skupinsko obnovitveno
rehabilitacijo  distrofikov smo  pri
drustvi v letu 2024 izvajali na podlagi
javnega razpisa Ministrstva za zdravje
za izbiro organizatorjey, ki je bil obja-
vljen v Uradnem listu $t. 30 z dne 5. 4.
2024. Z ministrstvom je bila Pogodba
o financiranju programa skupinske
obnovitvene rehabilitacije za leto 2024
podpisana Sele v maju. Po dolgih letih
je bila z letosnjo pogodbo dolocena
vi$ja vrednost bolnisko oskrbnega dne,
in sicer 99,50 EUR za rehabilitante in 65
EUR za spremljevalce. Od navedenega
zneska za rehabilitanta, se je 65 EUR
namenilo za kritje stroskov nastanitve
in prehrane, preostanek pa kritju fizio-
terapevtskih storitev.

Tudi letodnjo sezono je program obno-
vitvene rehabilitacije v medicinskem
delu strokovno vodil Univerzitetni

rehabilitacijski institut RS - Soca, pod
strokovnim vodenjem doc. dr. Metke
Mohari¢, dr. med., spec. fizik. in reh.
medicine, v sodelovanju s Klini¢nim
institutom za klini¢no nevrofiziologijo

Nevroloske klinike UKC Ljubljana.
Posebna tri¢lanska komisija zdravnikov
URISoca je opravilaizbor upravi¢encey,
ki so izpolnjevali medicinske indikacije
za uvrstitev v program obnovitvene
rehabilitacije.

V program obnovitvene rehabilitacije,
ki se je izvajal v Domu dva topola v Izoli,
je bilo vkljucenih 544 rehabilitantov in
194 spremljevalcev. Ob upostevanju
kriterijev so bili razvrs¢eni v 14-dnevne
termine, nekaj udelezencev je zaradi
zdravstvenih in drugih opravicenih ra-
zlogov program koristilo krajsi ¢as.

Program obnovitvene rehabilitacije je
razdeljen na medicinski in socialni del.
V okviru medicinskega dela programa
so se izvajale razli¢ne fizioterapevtske
obravnave, dihalne vaje, vaje na fitnes
napravah, masaze, refleksoterapije,
protibolecinske in druge elektroterapi-
je, hidroterapija v notranjem terapev-
tskem bazenu, morju ali v zunanjem
bazenu z ogrevano morsko vodo na

prilagojeni plazi za distrofike itd.

V okviru socialnega dela obnovitvene
rehabilitacije smo organizirali razli¢cne
prostocasne aktivnosti. Namen teh je
bilo pridobivanje dodatnega znanja
s podrocja zdravja, zdravega Zivljenj-
skega sloga, medicinsko tehnic¢nih
pripomockov, mobilnosti, spodbujanje
razvijanja talentov, ustvarjanje prilo-
Znosti za medsebojno spoznavanje,
druZenje in dobro pocutje. Organizirali
smo servisiranje medicinsko tehnic-
nih pripomockov, razlicne glasbene
nastope, delavnice izdelovanja nakita,
delavnice pravilnega dihanja, gong
meditacije, tombolo, potopisna preda-
vanja, izlete v sosednja obalna mesta,
izlet v Skocjanski zatok in Trst, igranje
druzabnih iger idr. Kot v preteklem
letu se je nadaljevalo sodelovanje
z Narodnim muzejem Slovenije in
Zdravstvenim domom lIzola. V okviru
projekta »MI K VAM« je kustodinja Tea
Cerne v vsaki skupini predstavila dva



muzejska eksponata, strokovne sode-
lavke iz Centra za krepitev zdravja ZD
Izola pa so udelezence rehabilitacije in
njihove svojce ozaves¢ale o zdravem
Zivljenjskem slogu in o pomenu pre-
hrane ter gibanja za dobro pocutje.
V sodelovanju z AMK Servisom d.o.o.
sta bili izvedeni delavnici predstavitve
predelave vozila za invalide in svetova-
nje glede moznih predelav za distrofi-
ke. Pri pripravi prostocasnih aktivnosti
so se dejavno vkljucili tudi nekateri
rehabilitanti, njihovi druzinski ¢lani in
spremljevalci. Predvsem so bili zelo
dejavni bocariji, ki so s predstavitvijo
te paralimpijske discipline nagovarjali
distrofike, da se jim pridruZijo.

Udelezba v vseh prostocasnih ak-
tivnostih je bila za udelezence brez-
pla¢na, saj je stroske izvedbe drustvo
pokrilo iz sredstev posebnih socialnih
programov.

Izvedba programa obnovitvene re-
habilitacije v takem obsegu je mozna
le ob podpori drugih drustvenih
posebnih socialnih programov. Med
pomembnejsimi sta drustvena sluzba
prevozov in aktiviranje dodatnega
osebja za nudenje fizicne pomodi. S
prilagojenimi vozili za prevoz invalidov
na invalidskih vozi¢kih smo v letosnji
sezoni opravili 374 prevozov v in iz
Izole in prepeljali 69 skuterjev ali vo-
zickov. V izvedbo programa je vsako
leto vkljucenih veliko sodelavcev, tako
drustvenih kot iz Doma dva topola:
drustveni strokovni sodelavci, vozniki,
receptorji, fizioterapevti, maserji, ku-
harji, strezno osebje, negovalci, rese-
valci, hisniki, sobarice, poslovodstvo,
financniki, osebni asistenti in drugi
spremljevalci. Vsem nastetim gre is-
krena zahvala, da smo lahko uspesno

izvedli $e eno sezono skupinske obno-
vitvene rehabilitacije.

V nadaljevanju se bomo dotaknili Se
izzivov, s katerimi smo se kot organiza-
tor programa sreCevali letos. Najvedji
izziv je bil povezan s financiranjem,
kjer Zelimo izpostavili, da smo morali
vse stroSke povezane z izvedbo obno-
vitvene rehabilitacije za vsako skupino
vnaprej zagotavljati iz drustvenih
finan¢nih sredstev. Povracilo stroskov
smo prejeli Sele po zaklju¢ku vsake
skupine, oddaji podrobnega porocila o
izvedenih storitvah ter potrditvi izpla-
c¢ila v postopku preverjanja finan¢ne
sluzbe Ministrstva za zdravje. Drugo
podro¢je je bilo izvajanje prevozov.
V nekaterih skupinah ni bilo mogoce
realizirati vseh zahtevkov za prevoze
na rehabilitacijo, kljub angaziranju
honorarnih sodelavcev in ob pomoci

kolegov iz drugih invalidskih organi-
zacij. Izpostavili bi tudi to, da se vse
vec distrofikov odloca za skuterje, pri
prevozu katerih je v kombiju mogoce
zraven peljati kve¢jemu le en invalid-
ski vozicek. Dozivljamo tudi vse ve¢
neodgovornih ravnanj distrofikov, ki
svoje potrebe po prevozu ne sporocijo
oziroma ne odpovedo pravocasno. Kot
nevsecnost Se to, da smo letos na dan
menjave kar trikrat imeli okvaro vozila
na cesti. Nasi starejsi sodelavci drustva
ne pomnijo, da bi se to dogodilo toli-
kokrat v enem letu, kaj Sele ob menjavi
skupine. Mirnosti in strokovnosti vo-
znikov ter razumevanju potnikov gre
zahvala, da se je vse dobro koncalo.
Kot tretje je bilo podrocje razporejanja
rehabilitantov v skupine. V grobem
receno bi vsaj tri Cetrtine rehabilitan-
tov Zelelo termin, ko je mozno plavati
v morju. Z notranjim terapevtskim
bazenom je hidroterapija omogocena
vsem rehabilitantom, tudi v ¢asu izven
delovanja prilagojene plaze. Poletni
termin ni pravica in prostora za vse, ki
si zelijo plavati v morju, ni. Zato smo
letos ponovno uvedli t.i. kroZenje re-
habilitantov in so bili nekateri iz dose-
danjih poletnih terminov razporejeni
bolj zgodaj spomladi ali pozno jeseni
in obratno. Odzivi na to so bili seveda
pogojeni s spremembo termina ). Ne
glede na jezo in razburjenost nekaterih
posameznikov, bomo s tem nacinom
nadaljevali tudi v prihodnje.




Poglejmo Se odzive rehabilitantov v
anketnih vprasalnikih, ki so jih prejeli
ob zaklju¢ku dvotedenskega progra-
ma. Odgovorilo je 47% anketirancev. Z
izvedbo programa obnovitvene reha-
bilitacije je bilo zelo zadovoljnih 60%
rehabiltantov in 37% zadovoljnih. Kar
85% udelezencev je menilo, da je ude-
lezba na obnovitveni rehabilitaciji vpli-
vala na izboljsanje njihovega pocutja.
V vecini primerov so posamezna po-
dro¢ja (recepcijo, fizioterapijo, masazo,
negovalno sluzbo, restavracijo, bar,
notranji terapevtski bazen, prilagojeno
plazo, urejenost prostorov Floramare
resorta zdravja Izola, animacijski
program) ocenili z zelo zadovoljni in
zadovoljni. V primeru moznosti izbire
koris¢enja obnovitvene rehabilitacije,
pa se je za Floramare resort zdravja od-
locilo 84% rehabilitantov. Med pohva-
lami so rehabilitanti najveckrat izpo-
stavili prijaznost osebja, dobro hrano,
kvalitetne fizioterapevtske storitve in
moznost koris¢enja fizicne pomoci na
plazi in bazenu. Kot negativno so med
drugimi navedli placilo parkirnine, vi-
sino placila za spremljevalca, premalo

prostocasnih aktivnosti, premalo opri-
jemal in dotrajano pohistvo v depan-
dansi. Predlagali so vec izletov po
obalnih mestih, ve¢ stojal za susenje
kopalk in brisa¢, da se drevesa v parku
opremi z informativnimi tablami, da
bi se smelo odnasati sadje iz resta-
vracije za malico, ve¢ sadnih napitkov
ob obrokih in predavanje o socialnih
pravicah distrofikov in pravicah na po-
dro¢ju invalidskega varstva.

where,
sciéence

Kako pa v letu 2025? Zal odgovorni, ki
odlocajo, po vseh teh letih Se vedno
ne razumejo pomena obmorske sku-
pinske obnovitvene rehabilitacije za
distrofike in vsi organizatorji, ne le na-
Se drustvo, smo ponovno v situaciji, ko
se je spet potrebno boriti za priznanje
pravice do obnovitvene rehabilitacije
v praksi.

Andreja Sustar

meetshumanit

Znanost v skrbi

za Cloveka

Nase poslanstvo je jasno: smo pionirji v nevroznanosti.

Z neskoncno skrbnostjo in neustrasnim delom Zelimo narediti pomembne spremembe, da bi resni¢no
spremenili Zivljenja vseh, ki trpijo za unicujo¢imi nevroloSkimi in nevrodegenerativnimi obolenji.

Ne zato, ker lahko, ampak zato, ker zmoremo.

e Biogen

Datum priprave materiala:
december 2022
Biogen-193354



Ljudje imamo opravka z drugimi vse Zivljenje. Ceprav si vsi ne sluzimo denarja s tem,
se vendar z medosebnimi odnosi neprestano ukvarjamo. To je nekaj, kar nosimo v
sebi, saj je vsaka interakcija z drugim clovekom delo z ljudmi. Mene so koronski Casi
pripeljali do odloCitve, da sem postala osebna asistentka.

o

Pred tem sem imela sanjsko sluzbo za
nedolocen cas, ki sem ji bila zelo pre-
dana. Verjetno nikoli ne bom pozabila
petka, 13. 3. 2020, ko sem izvedela,
da je novi virus tako nevaren, da bo-
mo vsi koncali na borzi, ker podjetje
ne bo preneslo prihajajoce krize. To
me je takrat precej pretreslo. Zacela
sem razmisljati, kaj je v zZivljenju res
pomembno, katere sluzbe imajo
vrednost, kaj Steje in katero delo ima
globlji pomen.

Koronski ¢asi so minili, kriza se je pole-
gla in Zivljenje je steklo dalje. Ko me je
kdo vprasal, kaj po¢nem, sem se rada
posalila, da "zbadam ljudi za denar"
— delam namre¢ piercinge. Tako sem
spoznala veliko razli¢nih ljudi, med nji-
mi tudi Jureta. Nikoli ne bom pozabila
trenutka, ko sem se predstavila in mu
ponudila roko. Tedaj je najina skupna
prijateljica Kajetana rekla, da mi on ne
more podati roke. Se danes mi je nero-
dno, ko se tega spomnim. Pri Kajetani
sem spoznala, kaksno je Zivljenje inva-

lida in osebnih asistentk. Delo oseb-
nih asistentov se mi je zdelo izjemno
pomembno, nanj sem zacela gledati z
obcudovanjem in spoStovanjem.

Ko sem na druzbenih omrezjih vide-
la objave invalidov, ki iS¢ejo osebne
asistente, sem pomislila, da bi bila to
lahko priloZznost zame. Izvedela sem,
da Jure is¢e nadomestnega osebnega
asistenta in se prijavila. Nisem vedela,
ali sem primerna in kak3na znanja ter
vescine potrebujem za opravljanje te-
ga dela. Zacela sem z uvajanjem in de-
lo mi je bilo takoj vie¢. Pocutila sem se,
in se Se vedno, kot da sem pri prijatelju,
ki potrebuje pomoc.

Odkar sem postala Juretova redna
osebna asistentka vedno bolj spozna-
vam ta svet. Nedavno sem bila z njim
v bolniSnici zaradi poskodbe in ena
izmed medicinskih sester me je pohva-
lila, da sem si izbrala tako delo. Njene
besede so me zelo razveselile in bila
sem ponosna nase.

Ce bi me kdo vprasal, kaj pomeni delo
osebnega asistenta, bi najlazje razlo-
zila, da je to pomoc pri tistih stvareh,
ki jih invalid zaradi omejitev ne more
opravljati. Asistent naredi tisto, kar bi
invalid storil sam, ¢e bi bil zdrav. Po
mojem mnenju je pri tem zelo po-
membno, da imata invalid in osebni
asistent veliko spostovanje drug do
drugega. Ce tega ni, je delo lahko zelo
neprijetno. TakSnega dela ne more$
jemati zgolj kot sluzbo, ki se za¢ne in
konca ob doloceni uri, ampak si neka-
k$na mesanica sorodnika, prijatelja ter
oseba, ki pomagas. Kje je meja med
vsem tem, ne bi vedela, verjetno se
postavi sama od sebe.

Na zacetku me je bilo najbolj strah
pripomockov. Pocasi sem se navadila,
kako se uporablja elektri¢ni invalidski
vozicek, ki ga je treba nujno polniti.
Dihalni aparat ni ni¢ strasnega, ce-
prav sem imela obcutek, da bi lahko
z napacnim pritiskom na gumb kaj
poskodovala. Ko sem se prijavila za to
delo, nisem vedela, kaj vse obsega. Po
razgovoru z Juretom sem spoznala, da
se lahko vsega nauc¢im sproti in tako
sem tudi naredila. Ce sem se na zacet-
ku bala, da ga bom pri premescanju
zaradi svoje nerodnosti poskodovala,
mi je Jure sproti povedal, kako naj de-
lam. Pocasi se privajam in Ceprav delo
opravljam 3ele kratek c¢as, mi veliko
pomeni. Ce bi ga morala opustiti, bi
mi bilo res hudo. Delo je dinami¢no,
Custveno in zaradi Juretove pozitivhe
narave tudi zabavno.

Opazila sem, da odkar delam kot oseb-
na asistentka, veliko bolj cenim Zivlje-
nje. Imam sluzbo, ki je vredna in ima
globlji pomen.

Marusa Melik



Zavod za zdravstveno zavarovanje Slovenije je oktobra 2024 zdravilo Skyclarys uvr-
stil na pozitivno listo zdravil za zdravljenje Friedreichove ataksije pri odraslih in
mladostnikih, starih 16 let ali vec. To zdravilo je postalo prvo odobreno zdravilo za
zdravljenje Friedreichove ataksije v Evropi. Pri drustvu smo 29. oktobra 2024 orga-
nizirali zoom predavanje, kjer je izr. prof. dr. Lea Leonardis, dr. med., iz Klinicnega
instituta za klinicno nevrofiziologijo Nevroloske klinike UKC Ljubljana, predstavila
novosti glede zdravljenja Friedreichove ataksije.

Dr. Leonardis je uvodoma predstavila
klju¢ne znacilnosti Friedreichove ata-
ksije (FA). FA je genetsko obolenje, ki
nastane zaradi mutacije v genu FXN,
odgovornem za proizvodnjo beljako-
vine frataksin. Pomanjkanje frataksina
v mitohondrijih povzro¢a motnje v
razlicnih telesnih sistemih, vklju¢no z
Ziv¢evjem, endokrinimi motnjami ter
tezavami s srcem, sluhom in vidom.

Glede razsirjenosti obolenja strokovna
literatura navaja, da je na zahodu ve¢
obolelih kot na vzhodu. V Evropi je
bolezen pogostejSa v juzni Franciji in
severni Spaniji, medtem ko se razsir-
jenost zmanjsuje proti Skandinaviji in
Rusiji. Razsirjenost FA v Sloveniji znasa
en primer na 160.000 prebivalcev, to
pomeni priblizno 12-15 obolelih, kar
je primerljivo z razsirjenostjo v severni
Italiji in vzhodni Avstriji.

FA se najpogosteje zac¢ne v mladostni
dobi. Prvi simptomi so zanasanje pri
hoji, nestabilnost, nenatan¢nost gibov
rok, tezave z govorom in spasti¢nost
nog. Zaradi okvare perifernih Zivcev
lahko nastane nevropatska bolecina,

zlasti v nogah. FA je multisistemska bo-
lezen, ki poleg Ziv¢evja prizadene tudi
vid in sluh, pogosta je bolezen srca.
Zaradi nesposobnosti hoje se pogosto
razvije skolioza in deformacije stopal.
Pojavijo se tezave z dihanjem med spa-
njem, prisotna je lahko tudi sladkorna
bolezen.

Leta 2022 so bile objavljene smernice
za obravnavo bolnikov s FA, ki obrav-
navajo posamezna podroc¢ja bolezni.
Dr. Leonardis je izpostavila, da so
smernice sicer podrobne, a na neka-
terih podrogjih, kot sta rehabilitacija
in fizioterapija, premalo specifi¢ne. Kot
primer je navedla pomanjkanje po-
datkov o tem, katere vaje izvajati in v
kaksni intenzivnosti.

Dr. Leonardis je v nadaljevanju preda-
vanja predstavila zdravilo Skyclarys
in mehanizem delovanja ucinkovine
omaveloksolon, ki aktivira protein Nrf2
in zmanjsuje celi¢ni oksidativni stres.
Zdravilo Skyclarys je ameriska Uprava
za hrano in zdravila FDA (Food and
Drug Administration) odobrila febru-
arja 2023, Evropska agencija za zdravila

Novosti glede zdravljenja
Friedreichove ataksije

Lea Leonardis
Klinicni in&titut za kliniéno nevrofiziologijo

15.10.2024

Zajem zaslona

Y

+ Gen FXN

Genetika Friedreichove ataksije

EMA ( European Medicines Agency) pa
leto kasneje. Predavateljica je predsta-
vila potek in rezultate klini¢nih studij
MOXle-1, MOXle-2, MOXle-extension
ter Studije primerjave z naravnim pote-
kom bolezni. Pred uvedbo zdravljenja
je treba v prvih treh mesecih mesec¢no
kontrolirati jetrne encime, bilirubin,
lipide in sréne markerje. Vrednosti teh
parametrov so natanéno dolocene; ob
presezkih je treba zdravljenje prekiniti
in nadaljevati Sele po normalizaciji
izvidov. Razlozila je tudi vpliv omavelo-
ksolona pri socasni uporabi z drugimi
zdravili ter poudarila, da je odsvetova-
na uporaba zdravila med nosecnostjo.

V Sloveniji je trenutno potrjenih 12 obo-
lelih s FA, 7 zensk in 5 moskih, starih od
20 do nad 60 let. Testiranje funkcijskega
stanja z lestvico SARA je pokazalo raz-
pon od hude do blage ataksije. Vecina
ima normalno plju¢no kapaciteto, le
7 jih je uspedno opravilo test devetih
zaticev (ocena spretnosti roke). Analiza
laboratorijskih vrednosti je pri vseh
pokazala pomanjkanje vitamina D, kar
je znacilno tudi za sploSno populacijo.
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Dr. Leonardis je v zaklju¢ku povedala,
da zdravilo Skyclarys upocasni napre-
dovanje bolezni, ob tem pa izpostavila
pomen simptomatskega zdravljenja.
Predstavila je tudi nadrte za nadalj-
nje spremljanje bolnikov, vklju¢no z
elektrofizioloskimi meritvami pred in
po zacetku terapije. Nacrtujejo razvoj
prilagojenih fizioterapevtskih vaj, ki
bi jih izvajali glede na individualne
potrebe bolnikov. Prisotne je seznanila

s postopki za pridobitev recepta in
zdravila ter jih povabila, naj usmerijo
posameznike s sumom na FA na njihov
institut. Na koncu je poudarila pomen
ozavescanja o bolezni in medsebojne-
ga sodelovanja, ki je klju¢no za pra-
vocasno diagnosticiranje ter uspesno
zdravljenje.

Dr. Leonardisovi se za izvedeno pre-
davanje iskreno zahvaljujemo. Na ra-

zumljiv in strokoven nacin je predsta-
vila klju¢ne informacije o FA, njenem
zdravljenju in novostih, povezanih
z zdravilom Skyclarys. Predavanje je
bilo izjemno pou¢no, saj je ponudilo
vpogled v kompleksnost obravnave
te redke bolezni in osvetlilo prizade-
vanja za izboljsanje kakovosti Zivljenja
obolelih.

Andreja Sustar

Slogan Evropskega foruma invalidov
ob mednarodnem dnevu invalidov
2024 “Prebijte ovire, odprite vrata: za
vklju¢ujo¢o druzbo in razvoj za vse”
poziva k odlo¢ni akciji za odstranitev
vseh vrst ovir, ki preprecujejo polno
sodelovanje in vklju¢evanje invalidov
v skupnosti. Predsednik NSIOS Midhet
Huski¢ je v poslanici izpostavil, da se
invalidi vsakodnevno soocajo s Ste-
vilnimi ovirami, od fizicnih preprek
do druzbenih in ekonomskih izzivov.
Poudaril je: »Nasa odgovornost je, da
se aktivno borimo proti tem oviram.
Vklju€ujoca druzba je tista, ki ceni in
spostuje raznolikost. Vsak posameznik
ima edinstvene talente in sposobno-
sti, ki lahko prispevajo k skupnosti.
Zato moramo ustvarjati priloZznosti

Foto: Bor Slana/STA

za vse, da lahko izkoristijo svoj polni
potencial. Spodbujanje enakih mo-
Znosti v izobraZevanju, zaposlovanju
in prostem ¢asu je klju¢no za ustvar-
janje druzbe, kjer je vsak posameznik
cenjen in spostovanc.

V Svetu RS za invalide so v poslanici
zapisali, da nacelo »ni¢ o invalidih brez
invalidov« pri odlocevalcih Se vedno ni
dosledno upostevano. Tako je bila npr.
Strategija za deinstitucionalizacijo 2024
- 2034 sprejeta brez posvetovanja z re-
prezentativnimi invalidskimi organiza-
cijami. Invalidi niso vklju¢eni v pripravo
zdravstvene reforme, Sele po vec pozi-
vih naj bi dobili moznost sodelovanja
pri vprasanjih stanovanjske politike.
V delovnih skupinah, kjer so vkljuceni
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tudi predstavniki invalidskih organiza-
cij, so njihovi predlogi lahko zavrnjeni
brez jasne utemeljitve oziroma je glav-
ni argument odloc¢anja financni vidik.
Zato s tokratno poslanico drzavo pozi-
vajo k spostovanju pravic invalidov in
zavez trajnostnega razvoja, ki predvi-
devajo vklju¢enost in blaginjo za vse
prebivalce in izpostavljajo letosnje
geslo Zdruzenih narodov ob medna-
rodnem dnevu invalidov: »Krepitev
voditeljske vloge invalidov za vklju-
¢ujoco in trajnostno prihodnost.« Z
njim pozivajo drzave, da invalidom
namenijo Se ve¢ pozornosti pri njiho-
vi uveljavitvi in opolnomocenju, da
bodo lahko kot polnopravni in tudi
vodilni ¢lani skupnosti sodelovali pri
razvoju druzbe.




V Ljubljani je 25. in 26. oktobra 2024 pod geslom “Skupaj napredujemo: Oblikovanje
svetlejSe prihodnosti za obolele z zivéno misicnimi obolenji«, potekala delavni-
ca Evropsko zdruzenje drustev distrofikov — European Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations (EAMDA). Namen dogodka je bil krepitev zmogljivosti ¢lanic
EAMDA, med katerimi je tudi nase drustvo.

Udelezence dvodnevnega sreCanja je
uvodoma nagovorila Arabela Acalinei,
predsednica EAMDE. Dopoldanski del
sreCanja se je priCel zrazpravo o razlikah
v diagnosti¢nih postopkih po Evropi
ter vlogi presejalnega testiranja no-
vorojenckov pri zgodnjem odkrivanju
Zivéno misi¢nih obolen;j (ZMO). Kacsper
Rucinski iz Evropskega zdruZenja za
neonatalni presejalni program za SMA
je predstavil pot do postavitve diagno-
ze ter poudaril cilj zdruZenja, da se ne-
onatalni presejalni program do konca
leta 2025 uvede za vse novorojencke
v Evropi. Sledilo je predavanje Sandre
Blum, vodje Rocheovega partnerske-
ga tima za obolele, ki je predstavila
skupni projekt zdruzenja SMA Europe
in podjetja Roche, ki naslavlja razno-
likosti standardov oskrbe obolelih in
iskanje resitev za enakopraven dostop
do zdravljenja odraslih s SMA v Evropi.

UdelezZenci delavnic (foto arhiv EAMDA)

Dopoldanski del predavanj je zakljucila
Grainne Crowley, ki je pojasnila potek
klinicnih raziskav in faze preizkusa-
nja zdravil. V popoldanskem delu je
Michaela Hrdlickova iz Academy of
Patient Organizations (APO) govorila o
usmeritvi zdravstvene oskrbe na posa-
meznika in o partnerstvu s pacienti, kot
novem trendu v zdravstvu, Francois
Lamy iz Evropske referen¢ne mreze za
ZMO (EURO-NMD ERN) je predstavil
sirok spekter aktivnosti, ki jih ponuja
mreZa in poudaril potrebo po vecjem
vkljucevanju predstavnikov obolelih, e
posebej iz vzhodne Evrope.

Drugi dan delavnic je bil namenjen
krepitvi organizacij ¢lanic in njihovemu
skupnemu napredovanju. Udelezenci
so predstavili svoje organizacije, ak-
tivnosti, ki jih izvajajo za svoje ¢lane,
organizacijske izzive in potrebe, pa
tudi izzive na nacionalni ravni. Poleg

a

tega so razpravljali o posebnostih
in prednostih vsake organizacije.
Michaela Hrdlickova in Dona Jandova,
predsednica Cedkega zdruzenja dis-
trofikov, sta kot primer dobre prakse
predstavili organizacijo Academy of
Patient Organizations (Akademijo za
organizacije pacientov - APO). APO
je izobrazevalni in razvojni projekt,
zasnovan za ceSke organizacije pa-
cientov, ki trenutno zdruzuje vec kot
100 organizacij. Izredno zanimivi sta
bili predavanji Grainne Crowley o tem,
na kaj mora biti pozorna organizacija
pacientov, ¢e delajo s farmacevtskimi
podjetji, Libby Noble pa je z vidika
farmacevtskega podjetja predstavila,
kaj pomeni opolnomocena organiza-
cija pacientov. V zaklju¢nem delu sre-
¢anja je predsednica EAMDA Arabela
Acalinei predstavila razli¢ne izobraze-
valne programe za krepitev zmogljivo-
sti organizacij obolelih, kot npr. EUPATI
- Empowering Patients in Clinical Trials,
EURORDIS Open Academy - Building
Skills in Rare Disease Advocacy,
EPF Master's Program - Leadership
and Management Training for Patient
Advocates, EFNA - Tina E-learning
Modules - Improving Patients
Engagement in Health Research.

Dogodki, kot je bila EAMDA delavnica,
so odli¢na priloznost za spoznavanje
in izmenjavo izkusenj. Aktualno in
kakovostno zasnovan program je bil
klju¢nega pomena, a za boljsi odziv
udelezencev iz drzav ¢lanic bi bilo
priporo¢ljivo, da organizatorji vec
pozornosti namenijo pravocasnemu
obvescanju in 3irsi promociji dogodka.

Andreja Sustar



Socialna zbornica Slovenije, kot osrednje strokovno zdruzenje v socialnem varstvu,
je 2. in 3. oktobra 2024 v Portorozu organizirala tradicionalni dogodek XXX. dneve
Socialne zbornice Slovenije z naslovom »Vloga socialnega varstva v ¢asu negotovostiin
hitrih sprememb: od posameznika do druzbe in sistema«. Osrednja tema strokovnega
posveta se je nanasala na analizo dosedanjih praks in trenutnega stanja v socialnem
varstvu ter v druzbi nasploh, na oblikovanje moznih resitev in protokolov za odzivanje
v Casu hitrih sprememb, ki v Zivljenja posameznikov, druzin in skupnosti ter v delovna

okolja vnasajo negotovost.

Na strokovnem posvetu je sodelovalo
preko 250 udeleZencev iz javnega,
nevladnega in zasebnega sektorja s
podro¢ja socialnega varstva in Sirse.
UdeleZenci so razpravljali po posame-
znih delovnih otockih na temo skrbi za
dusevno zdravje, dolgotrajne oskrbe,
upravljanja socialnovarstvenih organi-
zacij v ¢asu kriz, deinstitucionalizacije
in oblikovanja konsistentnega sistema
storitev v skupnosti, preventive na
podro¢ju nasilja in pridobivanje ka-
dra na podro¢ju socialnega varstva.
Razpravljavci so skoraj za vsa podrocja
izpostavili tezave s pomanjkanjem ka-
drov vseh profilov.

Zbrane je nagovoril tudi novoizvoljeni
predsednik Socialne zbornice Slovenije
Iztok Mrak, univ. dipl. soc. delavec, dol-
goletni aktivni ¢lan zbornice in poslovni
sekretar Drustva distrofikov Slovenije,
ki je izpostavil naslednje: »Trenutno v
Sloveniji obstaja sistemska neurejenost

Predsednik skupaij s strokovnimi sodelavkami Socialne

zbornice Slovenije (foto Boris Pretnar s.p.)

dolgotrajne oskrbe, pomanjkanje ustre-
znega strokovnega kadra ter podcenje-
nost pomagajocih poklicev drzavne
regulative. Prav tako sta na podrocju
nasilja od 38 preventivnih programov
na voljo samo dva programa, deinsti-
tucionalizacijo pa v danem trenutku
zagotavlja samo Zakon o osebni asi-
stenci, ki je trenutno tudi edini zakon, ki
posamezniku omogoca samostojno in
neodvisno zivljenje v domacem okolju.
Hkrati podporne storitve, opredeljene v
okviru razli¢nih sistemskih zakonov, ne
omogocajo enako primerljivih pravic
za upravi¢ence. Ob vsem navedenem
je sistem socialnega varstva tik pred
zlomom, zato je potrebno v najkrajsem
moznem ¢asu najti tudi ustrezne resitve
za pridobitev novega (dodatnega) ka-
dra. Zaposleni, ki imajo nesorazmerno
nizke place v primerjavi z drugimi po-
drodji, morajo prejemati za opravljeno
delo tudi posteno placilo.«

Kot je Ze obicajno, so na posvetu pode-
lili tudi verifikacijske listine javnim soci-
alnovarstvenim programom in licence
supervizorkam in supervizorjem, skle-
pni del dogodka pa je zaznamovala
podelitev nagrad Socialne zbornice
Slovenije.

Zaklju¢ne sklepe posveta je Socialna
zbornica Slovenije posredovala Vladi
Republike Slovenije in pristojnima mi-
nistrstvoma (Ministrstvo za delo, druzi-
no, socialne zadeve in enake moznosti
in Ministrstvo za solidarno prihodnost).
Ob tem je predlagala tudi pobude za
spremembo zakonodajnih predpisov,
s Cimer si prizadeva omogociti vecjo
enakopravnost, izenaCevanje mozno-
sti in enakopravneje vkljuc¢evanje
ranljivih druzbenih skupin v Zivljenje
in delo.

Andreja Sustar
Povzeto po izjavi za medije

i

Clani delovnega otocka o deinstitucionalizaciji in oblikovanju
konsistentnega sistema storitev v skupnosti (foto Boris Pretnar s.p.)
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7. september je svetovni dan ozaves¢anja o Duchennovi
in Beckerjevi misi¢ni distrofiji. World Duchenne organiza-
tion je za geslo letosnjega leta dolocila "Dvigni svoj glas
za Duchenna". Z geslom so zZeleli poudariti pomen ustvar-
janja druzbe, ki zagotavlja enake moznosti za vse. Pri
drustvu smo v dogovoru z World Dchenne Organization
v slovenski jezik prevedli oglase za ozavescanje na soci-
alnih omrezjih. Pripravil smo tudi strokovno predavanje
Zdravstvena obravnava odraslih z Duchennovo misi¢no
distrofijo, doc. dr. Lee Leonardis, dr. med., iz Klini¢nega
instituta za klinicno nevrofiziologijo, Nevroloske klinike
UKC Ljubljana.

o
o

V oktobru sta se predsednica in sekretar udeleZila
foruma »Partnerstvo za prihodnosts, ki je potekal
na pobudo FIHO. Z dogodkom je FIHO Zelel ob vse
vecjih potrebah po pomodi in podpori najbolj ran-
ljivim v nasi druzbi spodbuditi dialog o nasi skupni
prihodnosti in razvoju druzbe in drzave. Na dogodku
sta potekali dve okrogli mizi, na katerih so sodelovali
predstavniki politike, gospodarstva in stroke.

e

V okviru Odbora za ALS smo jeseni ponovno organizi-
rali sklop osmih delavnic tehnik sproscanja, ki se lahko
uporabijo za ¢ustveno razbremenitev v tezjih Zivljenjskih
situacijah. Delavnice so potekale preko zoom aplikacije,
vodila jih je mag. Ura Marn Kosin, socialna pedagoginja
in certificirana integrativna psihoterapevtka.

—

V novembru smo se udelezZili srecanja organizacij bol-
nikov, ki sta ga pripravila Zveza organizacij pacientov
Slovenije in farmacevtsko podjetje Roche. Osrednja tema
sre¢anja so bile klini¢ne raziskave. Se posebej je bila zani-
miva predstavitev izkusenj dveh bolnikov in njunih zdrav-
nikov pri sodelovanju v klini¢nih raziskavah v Sloveniji.

o
e

Drustvena sluzba prevozov je v letu 2024 prevzela
v uporabo dve novi prilagojeni kombi vozili, in si-
cer Renault Master in Ford Transit, s katerima smo
nadomestili 14 in 15 let stara kombija. Obe vozili sta
opremljeni s klan¢ino in certificiranim sistemom za
pripenjanje invalidskih vozickov. Prilagojeno dno
vozila omogoca vpenjanje tako invalidskega vozi¢ka
kot ostalih sedeZev na posebnih podnozjih kamorko-
li v vozilu. Obe vozili omogocata prevoz treh invalid-
skih vozickov (ali dveh invalidskih vozickov in enega
skuterja ali dveh skuterjev) in 3 oseb. Zelimo si, da bi
nam vozili dolgo in dobro sluZili.

o
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Na podlagi javnega razpisa za razporeditev sredstev
FIHO v letu 2025 smo pripravili in pravocasno oddali
vlogo za sofinanciranje izvajanja posebnih socialnih
programov in storitev, delovanje nalozb v osnovna
sredstva za leto 2025. Zapisnik o odpiranju vlog, iz
katerega je razvidno, da je bila nasa vloga formalno
popolna, smo Ze prejeli, sklep o dodelitvi sredstev za
leto 2025 Se pri¢akujemo.

o
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Na poziv Programskega odbora za problematiko pro-
gramskih vsebin za invalide pri RTV Slovenija smo
tudi letos pripravili predlog vsebin in dogodkov nase
organizacije, ki naj bi jih upostevali pri pripravi plana
za leto 2025 in o njih porocali. Predlagali smo poroca-
nje o pomembnejsih posebnih socialnih programih in
posameznih aktivnostih, in sicer prevozih distrofikov,
ohranjevanju zdravja, likovni sekciji in osebni asistenci.
Zaprosili smo tudi za medijsko porocanje ob dnevu red-
kih bolezni in obelezevanju svetovnih dni posameznih
obolenj (ALS, DMD, SMA, FSHD, MD, ...). Predlagali smo
Se porocanje s podrocja zaposlovanja invalidov, Sporta
distrofikov, dostopnosti turisti¢nih ponudb za invalide in
o ovirah, s katerimi se srecujejo invalidi pri mobilnosti.
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Konec novembra je v Drzavnem sveta potekal posvet
Deinstitucionalizacija - storitve po meri uporabnika, ki so
ga soorganizirali Komisija Drzavnega sveta za socialno var-
stvo, delo, zdravstvo in invalide, Socialna zbornica Slovenije,
Skupnost socialnih zavodov Slovenije, Skupnost centrov za
socialno delo Slovenije, Skupnost varstveno delovnih centrov
Slovenije, Skupnost organizacij za usposabljanje oseb s po-
sebnimi potrebami v Republiki Sloveniji, Sindikat zdravstva in
socialnega varstva Slovenije, Zbornica zdravstvene in babiske
nege Slovenije — Zveza strokovnih drustev medicinskih sester,
babic in zdravstvenih tehnikov Slovenije ter Institut Republike
Slovenije za socialno varstvo. Namen posveta je bil pred nadalj-
njimi aktivnostmi v okviru SirSega posvetovanja s strokovno in
drugo javnostjo osvetliti dosedanje prakse, izzive, ki so pred
nami, in nakazati mozne resitve z namenom zagotovitve ¢im
bolj dostopnih in uporabnikom prilagojenih storitev. Posebno
pozornost so namenili tudi predstavitvi osebnih izkusenj posa-
meznikov in izvajalcev. Posnetek posveta je na voljo na YouTube
strani Drzavnega sveta.

-
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S 1. decembrom 2024 se je na delovnem
mestu kadrovik zaposlila Doris Speh.
Opravljala bo dela na podro¢ju kadro-
vske sluzbe in drustvenih posebnih so-
cialnih programov. Doris je diplomirana
socialna delavka, ki je svoje vescine,
pridobljene na fakulteti, uporabljala pri
delu z ljudmi na vodstvenih poloZajih
v razli¢nih podjetjih. Pri delu jo najbolj
motivirajo novi izzivi in dobri odnosi
s sodelavci. Obozuje potovanja, njena
najljubda drzava je Spanija, zato tudi ni
presenecenje, da govori $pansko. Pravi,
da je komunikativna, iznajdljiva in ener-
gi¢na oseba, ki z veseljem priskoci na
pomoc.

V URI Soca so obelezili 70 let

Zavod za rehabilitacijo invalidov je bil ustanovljen
25. 1. 1954. leta. Danes je Univerzitetni rehabilitacij-
ski institut RS Soca nosilec razvoja rehabilitacije in
rehabilitacijske mreze v Sloveniji. Opravlja terciarno
zdravstveno, izobrazevalno in raziskovalno dejav-
nost. Njihov cilj je zagotoviti najvisjo raven celostne
rehabilitacije, ki bo pacientom omogocila ¢im hitrejso

vklju¢itev v vsakdanje Zivljenje. Slavnostne prireditve
ob 70. letnici ustanovitve se je udelezila predsednica
mag. Mateja Toman. Na prireditvi so prof. dr. Antonu
Zupanu posthumno podelili zahvalo za vecletno
uspesno delo na podrocju rehabilitacije in delovanja
URI Soca.

Univerzitetni rehabilitacijski
institut Republike Slovenije Soca
(foto Uros Vesenjak)




BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Inovativna informacijsko
graficna resitev - BORIklik.si

V svetu nenehnih sprememb je kljucnega pomena, da smo pozorni na novosti in
trende ter se nanje ustrezno odzovemo, sprejemamo nove ideje, inovacije in iS¢emo
priloZznosti za rast in razvoj podjetja.

Leto, ki se pocasi izteka, je na podro-
¢ju zaposlovanja invalidov pomemb-
no zaznamovala Ze tradicionalna
Konferenca invalidskih podjetij 2024
s pomenljivim delovnim naslovom
"Trajnost — strateska priloZnost za na-
predek tudi v invalidskih podjetjih”, ki je
potekala 16. oktobra v Cankarjevem
domu v Ljubljani. Tudi letosnja konfe-
renca je znova potrdila, da slovenski
model zaposlovanja invalidov uspe-
$no deluje. Model namre¢ omogoca
doseganje vkljucujocih in stabilnih
delovnih ter socialnih razmer tudi za
tezje invalide, s ¢imer se jim zagota-
vlja kakovostno vsakdanje Zivljenje
ter enakopravno vklju¢evanje v druz-
bo. Umestimo ga lahko med bolj raz-
vite sisteme zaposlovanja invalidov v

Evropi. Na konferenci smo se dotaknili
tudi vse bolj aktualnega podrocja
trajnosti, strokovno je bilo predsta-
vljeno, kaj nam prinasa usmeritev k
trajnostnemu razvoju in delovanju,
kako vpliva na poslovanje invalidskih
podijetij in kje so nove priloznosti.

Omenimo naj Se, da se je pred dnevi
ravno na mednarodni dan invalidov,
3. decembra letos, na Evropski pravni
fakulteti odvijal izobraZevalni do-
godek na temo boljSega dostopa
do druzbeno odgovornega javnega
narocanja. Dogodek je bil organiziran
na pobudo Evropske komisije in je bil
namenjen izobrazevanju o socialni
ekonomiji ter njeni vlogi v javnih na-
rocilih, poglabljanju znanja o razpisnih

Mateja Toman, Mojca Susec, Simon Andric, Renata Puncuh Radovanovic,
Simon Hauptman udeleZenci konference invalidskih podjetij 2024

22 | MAZ45

postopkih in ucinkovitem odzivanju
na razpise s socialnimi vidiki ter krepi-
tvi dialoga in sodelovanja med javnimi
narocniki in ponudniki.

V okviru delavnice, ki jo je vodil Sebastjan
Pikl z Instituta za ekonomsko demokra-
cijo, je potekala razprava s posebnim
poudarkom na strokovnem dialogu in
pridrzanih javnih narocilih. Na razpravi
je aktivno sodelovala Mojca Susec, ki je
predstavila izkusnje podjetja Birografika
BORI d.0.0. v zvezi s prijavami na javna
naroCila. Po razpravi je sledilo mrezenje
za vse udeleZence, v sklopu katerega je
Borut Vasle predstavil poslovni program,
vrednote in poslanstvo Birografike BORI
d.o.0. z namenom, da zainteresirana jav-
nost prepozna prednosti sodelovanja z
druzbeno odgovornim invalidskim pod-
jetjem, kakrsno je Birografika BORI d.o.o.

Podro¢je odgovornega javnega na-
roanja je za nade invalidsko podjetje
izrednega pomena, saj se je obseg
narocil v grafi¢ni dejavnosti zmanjsal.
Naroc¢niki so zaradi razli¢nih okolis¢in
znizali svoje proracune za oglasevanje
in marketing, posledi¢no pa so bili ne-
kateri dogodki in projekti odpovedani
ali prestavljeni, kar je vplivalo na ste-
vilo narocil na podro¢ju oblikovanja in
tiskanja. Invalidska podjetja sicer ima-
mo zakonsko resitev »pridrzana javna
narocilag, ki nam bi bila v danih razme-
rah lahko v veliko pomoc¢, vendar pa se
v praksi nikakor ne uveljavi.

V Sloveniji se v zadnjem ¢asu soo¢amo
z dejstvom, da nekatera invalidska in
graficna podjetja omejujejo ali celo
ukinjajo svoje poslovanje. Med razlogi
za to so mocna konkurenca, tehnolo-
Ska zaostalost, pomanjkanje kadrov,
spremembe v potrosniskih navadah
ter neugodne gospodarske razmere.
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Mojca Susec in Borut Vasle udeleZenca dogodka na temo odgovorno javno naroéanje

Podjetja se trudijo prilagoditi razme-
ram in ponujajo nove storitve, kot so
oblikovanje spletnih vsebin, digitalni
marketing in organizacija virtualnih
dogodkov.

Tudi v Birografiki BORI se trudimo
ustvarjati napredne grafi¢ne resitve, ki
bodo pritegnile pozornost strank. Ker
se spreminjajo nacini komuniciranja
in trzenja, je potrebno ostati v koraku
s ¢asom in slediti sodobnim tehnolo-
Skim trendom. Svet se vse bolj digitali-
zira in na podrocju graficne dejavnosti
se trenutno dogajajo zanimive spre-
membe in porajajo se nove priloznosti
za rast in razvoj podjetja.

Tako smo s skupnimi mocmi in
znanjem Stevilnih sodelavcev pod
skrbnim vodenjem Tadeja Koro3ca v
podjetju uspesno zagnali popolno-
ma nov trzni produkt za samostojno
oblikovanje grafi¢no-tiskarskih izdel-
kov, imenovan BORIklik.si. Gre za
inovativno informacijsko platformo,
ki uporabniku omogoca, da v le treh
klikih ustvari osebni fotokoledar z la-
stnimi fotografijami. Fotografije lahko
enostavno naloZi iz mobilne naprave
ali rac¢unalnika. Platforma omogoca
tudi deljenje unikatne QR kode, ki jo
uporabnik prejme ob nalaganju slik.
S to kodo lahko prijatelji sodelujejo pri
ustvarjanju istega projekta, tako da
prispevajo svoje fotografije in skupaj
ustvarijo izdelek s skupnimi spomini.

Orodje je namenjeno predvsem fizic-
nim osebam, pravne osebe pa se lah-
ko obrnejo na nas preko Ze utecenih
prodajnih kanalov.

V tem predprazni¢nem obdobju smo
pripravili izjemno ugodno ponudbo
za celotni nakup fotokoledarjev v
BORIklik.si. Cene koledarjev z vsemi
nastetimi popusti so izjemno konku-
rencne, zato vsem, ki ste morda imeli
namen obdariti svoje najdrazje za
prihajajoce praznike z osebnim fotoko-
ledarjem priporo¢amo, da preizkusite
to novo orodje in zase ali svojce izde-
late fotokoledar. To storite tako, da v
brskalnik vpisete BORIklik ali obiscete
https:/boriklik.si in pred zaklju¢-
kom nakupa vpisete Se promocijsko
kodo BF2025 za uveljavitev popusta.

-

Izdelava osebnega fotokoledarja je
zelo enostavna, zahteva nekaj minut
vasega Casa, 13 fotografij, tri klike in ko-
ledar je Ze poslan v nas zaledni sistem,
Cez nekaj dni pa vam ga posta dostavi
na naslov, ki ste ga ob nakupu navedli.

Nacrtujemo, da bomo v omenjeno
orodje kmalu vkljucili tudi dodatne
izdelke ter implementirali ekskluzivne
inovativne informacijske resitve. Verja-
memo, da bo zdruzitev internih znanj,
izkusenj, delavnosti in vztrajnosti vseh
sodelavcev ustvarila tisto edinstve-
nost, ki jo bodo nasi kupci prepoznali
in nas razlikovali od povprecnih ti-
skarn. Dokazujemo, da sledimo tren-
dom, se prilagajamo spremembam in
iS¢emo nove poslovne priloznosti, da
bi ostali konkuren¢ni na trgu in prezi-
veli v zahtevnem poslovnem okolju.

Veseli nas, da nam je kljub mnogim
tehni¢nim izzivom, v kratkih ¢asovnih
rokih in v sezonsko najbolj obreme-
njenem obdobju uspelo pripraviti vse
potrebno za nemoten zagon napre-
dne informacijsko graficne resitve in
spletne prodaje pod enotnim imenom
BORIklik.si.

V prihajajocem letu 2025 vam
zaposleni Birografike BORI d.o.o.
Zelimo obilo lepih dozZivetij.

Naj bo leto zdravo, obarvano

s paleto odtenkov lepih pricakovanj
in trenutkov, ki jih lahko ovekovecite
tudiv licnem osebnem fotokoledarju.

= Poslovodja
Renata Punc¢uh Radovanovic,
univ. dipl. iur.




DOM DVATOPOLA

Predstavitev Doma dva topola
na konferenci invalidskih podjetij

Vsakoletni osrednji dogodek sovenskih invalidskih podjetij je konferenca, ki jo or-
ganizira Zavod invalidskih podjetij Slovenije (ZIPS). V njem se trenutno povezuje 112
invalidskih podjetij, ki so gospodarske druzbe s podeljenim statusom invalidskega
podjetja. Med Clani sta tudi podjetji v lasti Drustva distrofikov Slovenije - Birografika
Bori in Dom dva topola.

Konferenca je namenjena obravnavi
aktualnih tem s podro¢ja poslovanja in
razvoja invalidskih podjetij, seznanitvi
z urejanjem zaposlovanja invalidov v
drugih drzavah, spremljanju trenutnih
gospodarskih izzivov in spoznavanju
domacih in tujih primerov dobrih
praks. Med temami letosnje konferen-
ce, ki je potekala 16. oktobra 2024 v
Ljubljani, so bile: trajnost kot strateska
priloznost za napredek tudi v invalid-
skih podjetjih, smernice zaposlovanja
invalidov v Evropski uniji, porocilo o
alternativnih  modelih zaposlovanja
invalidov v Evropi, pregled ucinkov
slovenskega sistema zaposlovanja
invalidov. Kot prakti¢na primera na
podrocju zaposlovanja invalidov sta
se predstavila invalidsko podjetje Dom
dva topola in Zavod za zaposlitveno
rehabilitacijo Sentprima.

Programska zasnova druzbe Dom dva
topola je ob ustanovitvi izhajala iz na-
menov ustanovitelja in lastnika druzbe
- Drustva distrofikov Slovenije, da del
svojih aktivnosti in posebnih socialnih

programov s podro¢ja zaposlovanja
ter ohranjevanja zdravja in rehabi-
litacije distrofikov oblikuje v okviru
invalidskega podjetja. Vec kot 20 let je
bilo poslovanje podjetja vezano skoraj
izklju¢no na izvedbo programa skupin-
ske obmorske obnovitvene rehabilita-
cije distrofikov in druge nekajdnevne
aktivnosti ustanovitelja. Tak$no po-
slovanje je prinasalo tveganja, kot so

...in izgled istih prostorov po obnovi.
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negotovost glede (ne)zanesljivosti
vsakoletnega razpisa za izvedbo ob-
novitvene rehabilitacije, neustrezna
cena izvedbe programa, ki je vec let
zaostajala za rastjo stroskov dejanske
izvedbe, ter omejenost poslovanja na
zgolj sedem mesecev v koledarskem
letu. Vse to je ogrozalo dolgoro¢no sta-
bilnost poslovanja in povsem ohromilo
razvoj podjetja. Poleg tega so narasca-
joce tezave z dotrajanimi instalacijami
v glavnem objektu zahtevale nujno
celovito prenovo.

A prenova ni bila zgolj gradbena.
Hkrati je potekal prehod na nov nacin
poslovanja, kar je bil velik izziv za vse
sodelavce, saj ljudje pogosto neradi
spreminjamo ustaljene navade. Tako
nekateri zaposleni niso takoj z naklo-
njenostjo sprejeli Stevilnih sprememb.
Osvojiti so morali nova znanja, na
obstoje¢ih delovnih mestih so se
spremenile naloge ali na¢in njihovega
izvajanja. Majhnemu kolektivu so se
pridruzili novi sodelavci, ki so prinesli
sveze pristope in izkusnje iz drugih




okolij. Dve leti sta bili za vse izredno
dinami¢ni in naporni.

Odzivi gostov, ki se radi vracajo, potrju-
jejo, da so zaposleni nov nacin poslova-
nja primerno osvojili. Vsekakor Zelimo
kolektiv $e dopolniti z novimi sodelavci,
vendar se pri tem, podobno kot drugi
delodajalci, soo¢amo s pomanjkanjem
primernih kandidatov na trgu dela. Ob
tem ostajamo zvesti poslanstvu uspo-
sabljanja in zaposlovanja invalidov.
Zato je tudi letos v podjetju potekala
zaposlitvena rehabilitacija, ki se je za-
kljucila s sklenitvijo pogodbe o zaposli-
tvi na zas¢itenem delovnem mestu.

Dopolnjena ponudba fizioterapevtskih
storitev s hidroterapijo in welnesom
ter dolgo Zelena mozZnost razsiritve
poslovanja na celotno koledarsko leto
so se Ze izkazale za ustrezen odgovor

Zaposleniv stevilkah

5t. zaposlenih na zadnji dan v letu

| Frr] 033 4
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*1a leto 2024 stanje na dan 15.10.,

na nejasnosti, povezane z izvajanjem
zdravstvenega programa obnovitve-
ne rehabilitacije v prihodnjih letih.
Prenovljene nastanitvene in terapev-
tske kapacitete nam omogocajo kom-
biniranje tega programa s samoplac-
niskimi storitvami na odprtem trgu
zdravstvenega turizma. Hkrati nam
nudijo trzenja dostopnih turisti¢nih
kapacitet in fizioterapevtskih storitev
na Sirsem evropskem trgu, kjer je bilo
zlasti med distrofiki in drugimi invalidi
7e zaznano intenzivno zanimanje tako

za zdravstveno kot turisti¢no letovanje
v Domu dva topola, katerega turi-
sticno ponudbo trzimo pod imenom
Floramare resort zdravja.

Zdravje in dobro pocutje vseh nasih
gostov in prav tako zaposlenih, ob
hkratnem uresnicevanju zacrtanih ra-
zvojnih ciljev, ostajajo tudi v prihodnje
nase vodilo. Verjamemo, da smo na
pravi poti in da bomo kos izzivom, s
katerimi se bomo srecevali na njej.

= Mateja Toman

Sledimo znanosti za
ustvarjanje inovativnih
in ucinkovitih resitev.

Roche farmacevtska druzba d.o.o., Stegne 13g, Ljubljana
M-SI-00001084 (v 1.0)

Na podrocju redkih
bolezni razvijamo
inovativna zdravila.
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Etika v medicini ni le tema za filozofske razprave v akademskih krogih, temvec nekaj,
kar vsakodnevno vpliva na Zivljenje pacientov, nas samih in nasih bliznjih. 7. simpozij
»0d Hipokrata do umetne inteligence v medicini« je potekal 9. maja 2024 in zdruzil
skoraj 500 udelezencev predvsem iz medicinskih in tudi iz humanitarnih podrocij.
Dogodek je odpiral vprasanja o prihodnosti medicine v dobi hitrega tehnoloskega
razvoja, ob tem pa opozarjal na pomen clovecnosti in eticnih vrednot.

Kot ¢lan Drustva distrofikov Slovenije
in oseba, ki Zivi z atrofijo, se me tema
simpozija dotakne na osebni ravni. Ne
gre le za to, da se razpravlja o eti¢nih
vprasanjih v medicini, ampak za to,
da tudi bolniki sami aktivno sodeluje-
mo v teh razpravah. Participacija ni le
pravica, ampak postaja nujnost. Kajti,
kdo bo bolje razumel, kako naj bi se
zdravstvo razvijalo in kaj pacienti zares

8. 5IMPOZI)

v medicini

8. SIMPOZI) ETIKA YV MEDICINI

klini&ni center ljubljana |
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»KRHKOST IN RANL]IVOST PACIENTA IN ZDRAVSTVENEGA OSEB)A«

Univerza v Ljubljani
Medicinska fakulieta

pOtrebuJemol kOt mi Saml? W Organizacl|l Karedre 2a medicinsko etiko, Medicinske fakuitete Universe v Ljubljani In Univerzitetnega klinlicnega centra Ljubjana

& simporij ETIKA Y MEDICIN je namenjen zdravnikom specialistom in specializantom vseh strok ter medicnskim sestram. Vabljeni so tudi

Na simpoziju sem na povabilo prof. dr.

Ztudentpe medicine, rdravniki sekundargi, sdravstvent delavc ter seveda vsi iz dragih pedagofkih, raziskovainib in akademskin sorok, ki se

Stefana Groska imel priloznost pred-
staviti svoje razmisljanje o razvoju me-
dicinske etike, od Hipokratove prisege
do umetne inteligence. Tehnoloski na-
predek v medicini je prinesel ogromne
koristi, tudi za nevroloske bolnike.
Danes nam znanost omogoca daljse
in kakovostnejse Zivljenje, vendar se
s tem porajajo tudi nova eti¢na vpra-
sanja. Kako zagotoviti, da tehnologija
sluZi pacientom in ne komercialnim
interesom? Saj vemo, da so zdravila oz.
njihova izdelava lahko tudi nesoraz-
merno draga. Poleg tega se pojavljajo
tudi izracuni, koliko je vredno ¢lovesko
Zivljenje. Kako zagotoviti, da bo odlo-
¢anje o nasi obravnavi ostalo v rokah
zdravnikov, ki delujejo v naso najvecjo
korist, ob vse vedji vlogi umetne inte-
ligence? Ali bo umetna inteligenca v
primeru, da nadomesti poklic zdravni-
ka, sposobna prevzeti tudi empatijo in
Cutenje?

Zame kot pacienta umetnainteligenca
predstavlja predvsem upanje za hitrej-
$o in natan¢nejso diagnostiko in po-
moc pri razvoju zdravil, toda zavedam

srelfujetz # etifinimi vprasan v medicind in v drudbl.

Datum: 8. 5. 2025, fetrtek
Termin: 13.00 = 1500 ure

se tudi tveganj. Kako bodo varovani
nasi osebni podatki? Bo tehnologija
res pripomogla k boljsemu zdravljenju
ali bo prinesla nove neenakosti in zlo-
rabe? Na to je opozoril tudi izr. prof.
dr. Blaz Ivanc, ki je izpostavil pravne
in eticne dileme uporabe umetne in-
teligence v medicini. Pomembno je,
da ostanemo kriti¢ni in zahtevamo, da
tehnologija sluzi ljudem, ne obratno.
V ta namen se v Evropi pripravlja ena
najstrozjih zakonodaj s tega podro¢ja
na svetu. Ampak ali bomo potem 3e
konkuren¢ni v primerjavi z ostalim
svetom?

V tem kontekstu je bilo izjemno zani-
mivo tudi predavanje prof. dr. Boruta
Oslaja o transhumanizmu, ki odpira Se
globlja vprasanja o posegih v ¢lovesko
telo in um. Sodobna tehnologija omo-
goca izboljsave, ki presegajo naravne
meje cloveskih zmogljivosti, vendar

se tu skrivajo pasti. Ali res Zelimo druz-
bo, kjer bodo tisti, ki si bodo to lahko
privos¢ili, postali »nadljudje«, ostali
pa bomo obsojeni na manj ucinkovito
zdravstvo in da bomo brez naprednih
medicinskih pripomockov? Neenakost
v dostopu do sodobne tehnologije in
druzbena neenakost, ki je eden kljuc-
nih problemov, ki jih transhumanizem
lahko prinese, sta bili konkretizirani v
filmu Elizij z Mattom Damonom v glav-
ni vlogi. Transhumanizem celo prinasa
popolno podreditev ¢loveka tehnolo-
giji in s tem potencialno izkoreninjenje
vsega naravnega in bioloskega.

Etika v medicini se ne ustavi pri vprasa-
njih, povezanih z napredkom tehnolo-
gije. Na simpoziju smo se dotaknili tudi
globalnih vprasanj, kot sta pravi¢nost
in enakost v dostopu do zdravstvene
oskrbe. Doc. dr. Jernej Brecelj je pred-
stavil delo Zdravnikov brez meja, kjer



se medicinska etika znajde
pred tezkimi preizkusnjami v
izjemno zahtevnih pogojih.
Etika tu ni le stvar teoreti¢ne-
ga razmisleka, ampak vprasa-
nje prezivetja. V revnih drza-
vah je stvarnost, da morajo
zdravniki zaradi pomanjkanja
virov vsakodnevno opravljati
triaze bolnih.

Vsako izmed teh vprasanj od-
pira prostor za diskusijo, ki pa
ne sme ostati le za zidovi bol-
nisnicin predavalnic. Kot bol-
niki z razli¢nimi diagnozami
in izkusnjami lahko prispeva-
mo k razpravi in pomagamo
zdravstvenim delavcem k
boljSemu razumevanju po-
treb bolnikov. Nase sodelo-
vanje vpliva na razvoj etike v medicini,
saj dodajamo drugacen zorni kot, ki
pripomore k bolj celovitemu pogledu.

Zelo zanimiva je bila tudi tema ge-
netike in etike pri uporabi ¢loveskih
bioloskih vzorcev. Prof. dr. Damjana
Rozman je predstavila izzive pri upo-
rabi bioloskih vzorcev v raziskavah, se
posebej v genomiki. Tukaj je vprasanje
zascita zasebnosti pacientov, saj lahko
nenadzorovana uporaba bioloskih
podatkov povzroci zlorabe. V danasnji
dobi, ko so podatki postali nova valuta,
je varovanje nasih osebnih podatkov
nujno, ne le z vidika pravic pacientov,
ampak tudi za ohranjanje zaupanja v
medicinsko stroko. Varovanje bioloskih
vzorcev je zahtevno in upravi¢eno smo
lahko nezaupljivi do podjetij, ki se s
tem ukvarjajo.

Podobno je prof. dr. Ksenija Gersak
v svojem predavanju o eti¢nih dilemah
predrojstvene genetike izpostavila
kompleksna vprasanja, povezana z ge-
netiko in predrojstvenim testiranjem.
Odlocanje o prihodnosti $e nerojenih
otrok je eno izmed najteZjih eti¢nih
vprasanj, s katerim se sooc¢ajo na tem
podro¢ju. Kako dale¢ smemo posegati
vV naravni razvoj in kaj to pomeni za
prihodnost posameznikov in druzbe?
Ali bomo 3li po poti utilitaristi¢ne ali
deontoloske bioetike? To so dileme, ki
bodo $e naprej sprozale razprave.

Pri vprasanju vrhunskega S3porta in
mladih Sportnikov smo slisali iziemno
zanimivo predavanje prof. dr. Ivana
Cuka, ki je opozoril na eti¢ne dileme,

Hipokrat s Kosa
460 - 370 pr. Kr.
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Avtor ¢lanka

povezane s pritiski na mlade $portnike.
Kot druzba moramo biti odgovorni in
zagotoviti, da so otroci zasciteni pred
pretiranimi obremenitvami, saj lahko
te vplivajo na njihovo dolgoro¢no
zdravje. Etika v Sportu ni nekaj, kar
zadeva le profesionalce — pomembna
je tudi za mlade, ki Sele vstopajo v svet
vrhunskega 3Sporta. Menim, da nam
vsem lahko da misliti podatek, ki ga je
predavatelj izpostavil o razmerju med
poskodbami in uZivanjem pozivil na
olimpijskih igrah leta 2016: »... med
10.000 Sportniki je bilo zabelezenih
1100 poskodb in samo 29 primerov uzi-
vanja pozivil « kar kaze na to, da so po-
skodbe danes vsaj tako velik problem
kot uporaba nedovoljenih pozivil.

Simpozij o etiki v medicini je zame
pomemben dogodek, ki vedno znova
odpira Stevilna vprasanja. Vendar ni
dovolj, da o teh vprasanjih zgolj raz-
misljamo - potrebno je tudi delovati.
Bolniki imamo pravico in dolznost, da
aktivno sodelujemo v teh razpravah in
sooblikujemo prihodnost zdravstva.
Vloga pacientov v medicini postaja
vse pomembnejsa, saj lahko s svojimi
izku$njami in pogledi prispevamo k
boljsi obravnavi in razumevanju me-
dicinskih izzivov. Nasa odgovornost
je tudi, da smo pripravljeni sodelovati
in se truditi za dobro komunikacijo
in medsebojno spostovanje, saj me-
nim, da je uspedno zdravljenje dvo-
stranski proces - zdravnik, pacient.
Participacije bolnikov pa se ne sme
zamenijati s prelaganjem odgovorno-
sti sprejemanja odlocitev zdravnikov

Umetna inteligenca

na pacienta, posebno, ¢e se
bolnik znajde v situaciji, ko
ni sposoben sprejeti najbolj-
$e odlocitve. Menim, da je
pomembno, da se zdravnik
potrudi vzpostaviti zaupa-
nje in deluje v smeri najvisje
koristi.

Prof. dr. Branko Klun pa
je v predavanju poudaril,
da zdravje ne sme biti osre-
dotoceno le na fizi¢no telo,
temve¢ tudi na subjektiv-
no izkusnjo posameznika.
Bolniki z nevrodegenerativ-
nimi boleznimi dojemamo
zdravje in bolezen kot del
svoje subjektivne izkusnje
bivanja. Za uspe$no obrav-
navo je gotovo pomemben
celosten pristop, ki vklju¢uje tako
dojemanje telesa, kot dudevno stanje
pacienta.

Na koncu bi rad poudaril, da je priho-
dnost medicine neizogibno povezana
s tehnoloskim napredkom, a tehnolo-
gija ne sme zamenjati ¢love¢nosti. Ne
glede na to, kako napredna bo umetna
inteligenca, ob sebi potrebujemo ne-
koga, ki nas resni¢no razume, poslusa
in nam pomaga, ne le z znanjem, am-
pak tudi s so¢utenjem’.

Posnetke predavanj si lahko ogledate
na spletni strani:
https://medicinskaetika.si/

Nasa druzbena odgovornost je, da smo
aktivni, da sodelujemo v razpravah za
zdravstveni sistem, ki bo pravicen in
¢loveski; slej kot prej bodo tudi tisti, ki
danes nimajo tezav, jutri potrebovali
zdravnika.

Zato vas vabim, da se udelezite priho-
dnjih razprav na 8. simpoziju etika v
medicini: Krhkost in ranljivost pacienta
in zdravstvenega osebja, ki bo 8. maja
2025 preko spleta. S tem prispevamo
k boljsi prihodnosti za vse nas, za
enakost in dostojanstvo vsakega po-
sameznika. Le s skupnimi mo¢mi lahko
zagotovimo, da bo medicina ostala
v sluzbi ¢loveka tudi v dobi umetne
inteligence.

Maks Lenart Cernel¢

1 Socutenje je nov izraz in ne pomeni socutja.



ZAKONODAJA

Dostopnost proizvodov

In storitev

Prve zahteve po ureditvi standardov v zvezi z dostopnostjo proizvodov in storitev so se
pricele pojavljati Ze z ratifikacijo Konvencije Zdruzenih narodov o pravicah invalidov
leta 2008, ki drzavam pogodbenicam nalaga, da sprejmejo ukrepe, s katerimi se
invalidom zagotavljajo dostop do fizicnega okolja, prevoza, informacij in komunikacij
ter naprav in storitev. Nadaljnja pomembna prelomnica v zvezi z zagotavljanjem
dostopnosti proizvodov in storitev je bilo sprejetje Evropskega akta o dostopnosti
(EEA), kmalu pa bo v uporabo stopil tudi Zakon o dostopnosti proizvodov in storitev
za invalide (ZDPSI) (Uradni list &t. 14/23). V tem ¢lanku predstavljamo, na kaj se

zakon nanasa in kaj prinasa.

Evropski akt o dostopnosti oz.
Direktiva (EU) 2019/882 Evropskega
parlamenta in Sveta o zahtevah glede
dostopnosti za proizvode in storitve je
bila sprejeta aprila 2019. Doloc¢a prav-
ni okvir in minimalne zahteve glede
dostopnosti za vrsto proizvodov in
storitev. Namen direktive je zagoto-
viti dostopnost proizvodov in storitev
znotraj trga EU, uskladitev nacionalnih
zakonodaj in minimalnih zahtev glede
zagotavljanja nemotenega delovanja
trga, odpraviti in prepreciti ovire pri
pretoku ter povecanje dostopnosti
proizvodov in storitev s posebnimi
zahtevami. Direktiva je bila sprejeta v
duhu teznje po enakopravnosti inva-
lidov znotraj EU. Kljub temu se njeno
sprejetje v praksi v drzavah c¢lanicah
EU odraza na razli¢ne nacine. Direktiva
je namrec za drzave ¢lanice zavezujo-
C¢a le glede ciljev, ki jih doloca, drzave
pa lahko dolocijo lastne nacine dose-
ganja dostopnosti, kar naj bi storile z

implementacijo direktive v nacionalno
zakonodajo do junija 2022.

Republika  Slovenija je prenos
Evropskega akta o dostopnosti v nacio-
nalno zakonodajo storila s sprejemom
ZDPSI, ki je stopil v veljavo 18. februarja
2023, uporabljati pa se bo zacel z 28.
junijem 2025. ZDPSI je vplival na spre-
jem nekaj podzakonskih predpisov.
Februarja 2023 je tako stopil v veljavo
Pravilnik o dostopnosti proizvodov za
invalide in o oznacevanju in postopku
ugotavljanja skladnosti, avgusta 2023
Pravilnik o merilih za oceno nesoraz-
mernega bremena, septembra 2024
pa Pravilnik o podrobnejsih pogojih
avdiovizualnih medijskih storitev. Na
uveljavitev zakona v praksi se pripra-
vljajo tudi uvozniki, ponudniki storitev
in proizvajalci proizvodov, ki bodo
morali pred dajanjem proizvodov na
trg za vsak posamezni proizvod izve-
sti postopek ugotavljanja skladnosti
in pripraviti izjavo EU o skladnosti, da
proizvod izpolnjuje pogoje glede do-
stopnosti, proizvod pa oznaciti z ozna-
ko CE. To je oznaka na proizvodu, po
kateri bo potrosnik prepoznal, da le-ta
izpolnjuje bistvene zahteve ustreznih
evropskih direktiv, med drugim tudi
pogoje o dostopnosti.

Da se bo nek proizvod Stel za dosto-
pnega, bodo morali proizvajalci zZe
v fazi izdelave proizvoda nacrtovati,
proizvajati in oznaciti proizvod tako,
da se zagotovi predvidljiva uporaba za
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invalide. Prilozene bodo morale biti tu-
di dostopne informacije o delovanju in
elementih dostopnosti. Pri dolo¢enih
proizvodih se bo uporabil uporabniski
vmesnik ali pa se bodo zagotavljale
podporne storitve. V zvezi s storitvami
se bo dostopnost zagotavljala pred-
vsem preko podajanja informacij, ki
bodo morale biti na voljo preko vec kot
enega zaznavnegda kanala, na razumljiv
nacin, v besedilnih formatih, ki omogo-
¢ajo alternativne podporne formate, s
pisavo ustrezne velikosti in oblike ter
zadostnim kontrastom. Nebesedilne
vsebine pa se bodo dopolnile z alter-
nativnim prikazom. Dostopnost se
bo zagotavljala tudi tako, da se bodo
vzpostavile sluzbe za pomoc upo-
rabnikom, tehni¢na podpora in klicni
centri, ki bodo na voljo, da zagotavljajo
informacije o dostopnosti storitve
in njeni zdruzljivosti s podpornimi
tehnologijami.

(foto Canva)




Prednostni ukrepi s podrodja varstva potroSnikov
naj vkljuéujejo dostopnost javnega prevoza ter
dostopnost informacij in kemunikacij.

ZAGOVORKIK NACELA ENAKDST

(foto arhiv Zagovornika nacela enakosti)

Dostopnost pa ne bo absolutna.
Proizvodi in storitve bodo morali biti
dostopni le, ¢e skladnost s pogoji
dostopnosti ne zahteva bistvene
spremembe proizvoda ali storitve, za-
radi katere bi se temeljito spremenile
osnovne znacilnosti proizvoda ali sto-
ritve, in v kolikor zavezancem ne na-
laga nesorazmernega bremena. Poleg
tega se zakon s svojimi zahtevami po
dostopnosti ne nanasa na popolnoma
vse proizvode in storitve, s katerimi se
potrosniki srecujejo na odprtem trgu
ponudbe in povprasevanja, temvec se
fokusira le na specificne. Od 28. junija
2025 se bo tako dostopnost zagota-
vljala racunalnikom in operacijskim
sistemom, placilnim terminalom in
nekaterim samopostreznim termina-
lom (bankomati, prodajni avtomati
za vozovnice in avtomati za prijavo,
interaktivni samopostrezni terminali
za zagotavljanje informacij), pametnim
telefonom in drugi opremi za dostop
do telekomunikacijskih storitev, tele-
vizijski opremi, ki vkljucuje digitalne
televizijske storitve in e-bralnikom.
Posebna skrb se bo morala nameniti
zagotavljanju dostopnih avdiovizual-
nih medijskih storitev, zagotavljanju
dostopa do elektronsko komunikacij-
skih storitev in do nekaterih elementov
storitev zracnega, avtobusnega, Zele-
zniskega in vodnega prevoza (kot so
spletis¢a, mobilne storitve, elektronske
vozovnice, informacije). Dostopnost
bo morala biti zagotovljena tudi v

zvezi s potrosniskimi banc¢nimi stori-
tvami, e-knjigami, e-trgovino in odgo-
varjanjem na klice v sili v okviru enotne
evropske Stevilke 112.

Za distrofike bodo morda Se posebej
relevantne novosti, ki jih bo ZDPSI
prinesel v zvezi s storitvami v javnem
prometu. Skladno z ZDPSI se bodo
potrosnikom morale zagotavljati infor-
macije o dostopnosti vozil in okoliske
infrastrukture ter o pomoci invalidom
pri storitvah zra¢nega, avtobusnega in
vodnega potniskega prevoza, o pame-
tnem izdajanju vozovnic (elektronska
rezervacija in nakup itd.), potovalne
informacije v realnem <¢&asu (vozni
redi, motnje v prometu, povezovalne
storitve, nadaljevanje potovanja z dru-
gimi nacini prevoza itd.) ter dodatne
informacije o storitvi (npr. o osebju na
postajah, dvigalih v okvari ali storitvah,
ki zac¢asno niso na voljo).

Pri zagotavljanju storitve zra¢nega po-
tniskega prevoza bo moral ponudnik
storitve, preden sprejme rezervacijo
invalida, preveriti, ali obstaja upravic¢en
varnostni razlog, zaradi katerega inva-
lida ne more sprejeti na let, invalidom
pa se bo moral omogoditi zra¢ni po-
tniski prevoz, ki je primerljiv s prevozi
drugih oseb. Zaradi njihovih posebnih
potreb jim bo zato nudil pomo¢ na le-
talis¢ih kot tudi na zrakoplovu z zapo-
slitvijo potrebnega osebja in uporabo
ustrezne opreme, pri ¢emer mora biti
pomo¢ brezplacna. Zagotovljena bo
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pomoc na letalis¢ih od dolocene tocke
prihoda na letalis¢e do zrakoplova in
od zrakoplova do dolo¢ene tocke od-
hoda z letalis¢a, vklju¢no z vkrcanjem
in izkrcanjem; vse pomembne infor-
macije se bodo potnikom zagotavljale
tudi v nadomestnih oblikah.

Minimalne zahteve v zvezi z dosto-
pnostjo ZDPSI vsebuje tudi glede
storitev  avtobusnega  potniskega
prometa, nadzor na tem podro¢ju bo
izvajal In§pektorat RS za infrastruktu-
ro. Zagotoviti se bo morala moznosti
avtobusnega prevoza, ki je primerljiva
s prevozi drugih potnikov in v zvezi s
tem dolociti pravila o nediskriminaciji
in pomoc¢i med potovanjem. Invalida
se ne bo smelo zavrniti zaradi invali-
dnosti ali zmanjsane mobilnosti, razen
Ce obstajajo upravi¢eni varnostni ra-
zlogi, razlog v zvezi z zasnovo vozila ali
infrastrukturo. Zagotovila se bo pravica
do pomodi na postajah in prevoznih
sredstvih. Brezpla¢no se bo zagotovil
tudi dostop do storitve, po moznosti
z uporabo evropskega standardizacij-
skega sistema.

Zahtevo po dostopnosti javnega po-
tniskega prometa vsebuje ze Zakon
0 izenacevanju moznosti invalidov,
medtem ko ZDPSI ne doloca bistvenih
sprememb za obstojeco infrastrukturo
in avtobuse; govori le o prizadevanju
za izboljsanje obstojece infrastrukture,
kjer je to potrebno, da bi prevozniki
lahko omogotili dostop invalidom ter
jim ponudili ustrezno pomo¢. Povsem
drugacna je situacija, ko bo slo za na-
kup novih vozil in gradnjo oz. prenovo
postaj. Pri nabavi avtobusov bodo
morali prevozniki zaznati potrebe
invalidov in skladno s tem sprejemati
odlocitve o opremi novih in obnovlje-
nih vozil. Pri odlocitvah glede nacrta
novih avtobusnih postaj in pri velikih
prenovah pa bodo upravljavci postaj
morali upostevati potrebe invalidov
v skladu z zahtevami za konstrukcijo,
namenjeno vsem uporabnikom, ter
dolociti kontaktne tocke, na katerih
lahko invalidi sporocijo svoj prihod in
potrebo po pomodi.

Kot je mogoce razbrati Ze iz nabora pro-
izvodov in storitev ter nacina, kako se
bo dostopnost zagotavljala po Zakonu
o dostopnosti proizvodov in storitev, bo
zakon prinesel bistven doprinos pred-
vsem za starejse prebivalstvo in tiste



invalide, ki imajo teZave pri razumeva-
nju informacij ali prenosu informacij v
in iz okolja (pri komunikaciji), nekoliko
manjsega pa bo imel na tiste gibalno
ovirane invalide, ki takih teZav nimajo,
potrebujejo pa drugacne prilagoditve.
Verjetno bi pravica do brezplacne do-
stave proizvodov in storitev na dom,
kadar je breme prilagajanja fizicnega
okolja nesorazmerno veliko, zahteve

Osebna asistenca in socialni transferj

po proizvodih, ki podpirajo glasovno
upravljanje, ukrepi, ki vnasajo robotiko
v veleblagovnice, proizvodi, ki so re-
gulirani na senzorje in podobno, imeli
veliko vecji doprinos na samostojnost in
kakovost Zivijenja distrofikov. Vendar se
moramo zadovoljiti z manjsimi koraki in
morda bo oznaka CE na proizvodih ne-
ko¢ pomenila tudi prej navedene oblike
zagotavljanja dostopnosti.

= Mojca Susec,
univ. dipl. prav.

Socialni transferji, kot so denarna socialna pomoc, otroski dodatek, znizano placilo
vrtca in drugo, so odvisni od nasih prihodkov in premozenja. Ce prihodki presegajo
doloceno mejo, so transferji nizji ali pa jih celo ne dobimo. Pri tem je lahko pomemben
tudi dodatek za pomoc in postrezbo, Ce ga prejema uporabnik osebne asistence, ki ima
za osebnega asistenta svojega druzinskega clana.

Klju¢ne pogoje za pridobitev so-
cialnih transferjev ureja Zakon o
uveljavljanju pravic iz javnih sred-
stev (ZUPJS), ki poleg cenzusov za
razli¢cne pravice doloca tudi, kaj vse
se Steje za premozenje in kaj za pri-
hodke, ki se upostevajo pri dodelitvi
transferjev. Dodatek za pomoc in
postrezbo (DPP) je dohodek, ki je
opros¢en placila dohodnine in se
zato tudi ne upoSteva pri cenzusu
za socialne transferje. Obstaja tudi
izjema, in sicer 12. ¢len ZUPJS dokaj
zapleteno doloc¢a, da se med do-
hodke vseeno pristevajo:

»sredstva za nego in pomoc|...],
ki jih dobiva oseba, za katero skrbi
oseba, ki se uposteva pri ugota-
vljanju materialnega poloZaja, v
polovicni visini prejetih sredstev«

Doloc¢ba nekoliko bolj poenostavlje-
no pomeni: ¢e za osebo A, ki preje-
ma DPP, skrbi oseba B in se pri ugo-
tavljanju cenzusa upostevata tako
A kot B, se polovica tega DPP upo-
Steva pri cenzusu. Logika pravila je
v tem, da ¢e nekdo skrbi za osebo, ki
prejema DPP, se kar fiktivno Steje, da
ta oseba v zameno za skrb prejema
kot placilo vsaj polovico tega DPP.
To pravilo se uporabi samo, kadar se
A in B pri upravicenosti do socialnih

transferjev upostevata skupaj, npr., ko
gre za clana istega gospodinjstva kot
sta zakonska partnerja, stars in otrok
ter podobno.

V praksi smo zaznali primere, da je
Center za socialno delo osebnemu
asistentu na podlagi zgornje doloc¢be
kot prihodek stel tudi polovico DPP,
ki ga prejema njegov druzinski ¢lan -
uporabnik osebne asistence (npr. ce je
moz osebni asistent svoji zeni). Stel je
namre¢, da je osebni asistent oseba, ki
skrbi za osebo, ki prejema DPP. Tezava
taksne interpretacije je, da ce bi ta isti
osebni asistent opravljal delo za ka-
k$nega drugega uporabnika osebne
asistence, ki bi prav tako prejemal DPP,
a ne bi bil njegov druzinski ¢lan, se po-
lovica DPP tega drugega uporabnika
ne bi vec Stela med prihodke osebne-
ga asistenta. Dobimo torej dve razli¢ni
situaciji — ¢e osebni asistent opravlja
delo za druzinskega ¢lana se mu DPP
uposteva, Ce opravlja delo za drugega
uporabnika pa ne. V prvem primeru
je torej slabse obravnavan, Ceprav je
dejanski prihodek njegove druzine v
obeh primerih enak. Ne glede na to,
za koga opravlja delo, njegov druzinski
¢lan prejema DPP, on pa vedno enako
placo. Po zgornji praksi se mu polovica
DPP uposteva samo, ¢e delo opravlja za
druzinskega ¢lana, kar lahko negativno
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vpliva na socialne transferje (npr.
dobi niZji otroski dodatek).

Ker opisana praksa in razlikovanje
osebnih asistentov ni smotrno, smo
Ministrstvo za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti zaprosili
za pojasnilo. Ministrstvo je potrdilo
nasim pomislekom in nam izdalo
pojasnilo $t. 123-657/2023-2611-10 z
dne 22.7.2024, v katerem je navedlo,
da se DPP invalidnih oseb, ki koristijo
osebno asistenco, v celoti ne uposte-
va kot dohodek osebnega asistenta
in se tako ne uposteva pri uveljavlja-
nju pravic iz javnih sredstev. Pri tem
dejstvo, ali je osebni asistent druzin-
ski ¢lan ali ne, ne igra vloge.

Vsem uporabnikom osebne asisten-
ce, ki prejemajo DPP in imajo hkrati
za osebnega asistenta svojega dru-
zinskega ¢lana zato priporocamo,
da preverijo odlo¢be o pravicah iz
javnih sredstev, ¢e se morda DPP nji-
hovim druzinskim ¢lanom (osebnim
asistentom) uposteva med prihod-
ke. Ce se, naj na to opozorijo CSD
pred izdajo naslednje odlo¢be. Pri
tem se lahko sklicujejo na zgornje
stalis¢e ministrstva.

= Matej Verbajs, univ. dipl. pravnik
Zveza paraplegikov Slovenije



SPORT

Boca v letu 2024

V letosnjem letu je potekalo ze 15. ligasko tekmovanje v dvoranskem balinanju. To
pomeni, da je boca v Sloveniji prav gotovo eden izmed najbolj razvitih in najbolje
organiziranih Sportov, prilagojenih za invalide. V sklopu ligaskega tekmovanja so bila
organizirana stiri tekmovanja za posameznike in eno tekmovanje za ekipe in pare.
V novembru se je bocarska sezona zakljucila z drzavnim prvenstvom za posameznike
in nato Se z drzavnim prvenstvom za ekipe in pare.

Vsi turnirji ligaskega tekmovanija, kakor
tudi drzavno prvenstvo, so potekali v
telovadnici Centra za izobrazevanje,
rehabilitacijo in usposabljanje CIRIUS
v Kamniku. Drzavno prvenstvo za
posameznike pa je bilo izvedeno v
Sportni dvorani Osnovne Sole Puconci
v Puconcih.

Glede na prejsnja leta se je letos nacin
tekmovanja nekoliko spremenil. V liga-
Skem delu so tekmovalci v vseh kate-
gorijah tekmovali samo v eni skupini in
se na prvih treh turnirjih posameznikov
med seboj pomerili po sistemu vsak z
vsakim. Cetrti turnir posameznikov je
predstavljal tako imenovano kon¢nico
(play-off), v kateri sta si prvo in dru-
go uvrsceni tekmovalec iz ligaskega
dela Ze zagotovila mesti v polfinalu.
Tekmovalci, ki so v ligaskem delu zase-
dli mesta od 3 do 6, so se med seboj
pomerili za preostali dve mesti v polfi-
nalu. Kon¢nica je tako dolocila kon¢ni
vrstni red v ligi, v vsaki kategoriji so si

SIoAT

Zmagovalci v kategoriji BC3 (foto Timotej Cizek)

najboljsi stirje tekmovalci v ligi priborili
$e nastop na drzavnem prvenstvu.
Nasi ¢lani so se ponovno odli¢no odre-
zali. V kategoriji BC3 je zmagal Klemen
Kramzar, drugo mesto je osvojil Bor
Tit Jerlah. Najvec distrofikov nastopa
v kategoriji BC4. Ligaski zmagovalec je
ponovno postal Matjaz Bartol, drugo
mesto je osvojil Blaz Adamlje, tretja je
bila Natasa Bartol. Od cetrtega do de-
vetega mesta so se zvrstili Se Tatjana
Strm¢nik, Sergij Wojcicky, Kristina
Koéar, Niko Cizek in Dejan Podlipnik.
Tudi v kategoriji OPEN, kjer imamo
distrofiki samo enega predstavnika,
je zmaga ostala »doma« - zmagovalec
lige je postal Timotej Cizek.

Tudi na drzavnem prvenstvu ni bilo nic¢
drugace. Nasi ¢lani so osvojili vse mo-
zne medalje. Do manjsega presenece-
nja je prislo v kategoriji BC3, kjer je mla-
di Bor Tit presenetil Klemna in osvojil
naziv drzavnega prvaka, Klemen se je

moral zadovoljiti z drugim mestom.
V kategoriji BC4 je vrstni red ostal
taksen, kot je bil ze v ligaskem delu
tekmovanja - naziv drzavnega prvaka
je torej osvojil Matjaz, Blaz in Natasa
pa srebro oziroma bron. V kategoriji
OPEN je drzavni prvak postal Timotej.

Letosnje leto je prestopno. To pomeni,
da so bile na vrsti spet olimpijske in
paralimpijske igre. Slovenci Zal letos
v Parizu nismo imeli svojega predstav-
nika v boci. Zato smo z mislimi ze pri
naslednji olimpijadi, ki bo ez $tiri leta
v Los Angelesu. Nasi najbolj obetavni
bocarji so se tako ze priceli udeleZevati
mednarodnih tekmovanj, kjer bodo
skusali dose¢i olimpijsko normo za
Los Angeles. Na tej poti jim zazelimo
mnogo uspeha, da bomo lahko cez
Stiri leta zanje navijali na tekmovanju
najvisjega ranga.

= Niko Cizek

SLOVENiIA

qw
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Zmagovalci v kategoriji BC4 (foto Timotej CiZek)



Nepozabni utrinki iz
paralimpijskih iger v Parizu

Slovenske reprezentantke v odbojki sede smo si vozovnico za PARIZ 2024 priborile v
aprilu na zadnjem kvalifikacijskem turnirju v odbojki sede, kjer smo osvojile 1. mesto.
Tekmovanje je potekalo na Kitajskem, v mestu Dali, ki lezi na viSini 1975 m nad morjem
ob drugem najvecjem jezeru, obdanem z neverjetno naravo.

Turnir na Kitajskem je bil sestavljen iz
dveh delov, in sicer iz rednega in final-
nega. Slovenija in Iran sta bila najboljsa
v rednem delu, za vozovnico za Pariz
sta se pomerila v velikem finalu, kjer
je Stela vsaka tocka. V finalu so Iranke
v zadnjem, petem nizu povedle 6 : 1 in
8:4,a smo se Slovenke borile naprej in
izenacile na 13 : 13 ter na koncu z veliko
Zeljo premagale Iranke s tesnim rezul-
tatom 15:13.

Po tem uspehu so se zacele zahtevne
priprave za nastop na paralimpij-
skih igrah. Na treninge smo se vozile
v Savinjsko dolino, v Braslov¢e in
Sempeter, kjer smo trenirale ob viken-
dih, enkrat tedensko pa smo trenirale
po klubih. Z julijem so se treningi okre-
pili in so potekali tudi med tednom.
Priprave pa niso vkljucevale le trenin-
gov, ampak tudi delo z mediji, razli¢na
fotografiranja ter dajanje izjav $portnic
in Sportnikov.

Parasportniki smo bili deleZni velikega zanimanja (foto osebni arhiv)

Pred odhodom v Pariz je Olimpijski
komite Slovenije v Kopru organiziral
dogodek, kjer smo se srecali vsi udele-
Zenci olimpijskih in paralimpijskih iger
2024. Na Ukmarjevem trgu je bil zbor
udeleZencev s fotografiranjem in pred-
stavitvijo vseh Sportnic in Sportnikov
za Pariz 2024.

Na paralimpijske igre smo odpotovale
24. avgusta z letalis¢a v Benetkah. V
Parizu so nas pri¢akali prostovoljci, ki
so poskrbeli za na3o prtljago. Ob pri-
hodu v olimpijsko vas smo $portniki,
spremljevalci, vklju¢no s trener;ji, pre-
jeli vsak svojo akreditacijo, ki je sluzila
kot osebni dokument. V sobah nas je
Ze Cakala prtljaga. Postelje so bile iz
mocne lepenke - debelih kartonov,
Ceprav so izgledale »krhko« so veci-
noma zdrzale. Zanimiva so bila tudi
lezisca, ki so bila iz ribiskih mrez: go-
stejSe pletenje je bilo tr3e, redkejse pa
mehkejse. Postelje je izdelalo podjetje

Kiosk s hranoin
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iz Japonske, ki jih je pripravilo Ze za
olimpijske igre v Tokiu 2020.

Vsi vstopi in izstopi iz olimpijske vasi so
bili kontrolirani, podobno kot na leta-
liscih. V olimpijski vasi je bila na voljo
skupna jedilnica, odprta 24 ur na dan,
razli¢ni kioski s kavo, hrano in pijaco,
posta, trgovina s spominki in fitnes, ki
je bil dostopen od jutra do vecera. Na
voljo so bila kolesa, elektri¢ni avtomo-
bilcki in priklopi za vozi¢ke. Vsak udele-
Zenec je dobil kljucek za pijaco po Zelji
iz avtomatov.

Otvoritev iger je potekala na najve¢jem
trgu v Parizu, na Place de la Concorde,
ki lezi med Elizejskimi poljanami in
Tuilerijskimi vrtovi. Pozdravljali so nas
prebivalci Pariza, prostovoljci iz vsega
sveta, Sportniki in njihovi podporniki.
Na otvoritvi so v plesu, glasbi, akrobati-
ki in petju nastopali invalidi, kar so gle-
dalci sprejeli z navdusenjem. Zagotovo




Organiziran prevoz parasportnikov
na paralimpijskih igrah v Parizu
(foto osebni arhiv)

in prebivalci Pariza.

je bil vrhunec otvoritve prizig olimpij-
skega ognja, ki je uradno obelezil zace-
tek paralimpijskih iger v Parizu 2024.

Tekmovanja so bila zelo dobro obiska-
na, Sportne dvorane so bile polne in
zivahne, gledalci so predstavitve posa-
meznega Sportnika vedno pospremili
z bu¢nimi aplavzi. Name je najvedji
vtis naredila tekma na stadionu, ko
je tekmoval na$ atlet v metu diska,
tetraplegik Henrik Plank. Stadion je bil
nabito poln s posebno energijo, ki te
je objela. Veliko je bilo emocij, bu¢no
spodbujanje vsakega $portnika je bilo
neizmerno, aplavzi so trajali, kot da bi
zeleli, da se rezultati z vsakim nasto-
pom izboljsajo. Zame je bilo posebno
dozivetje tudi izmenjava znack, ki jih
od prvega do zadnjega dne iger vsi
zbirajo: $portniki, osebje, prostovoljci

Vsem, ki nas niste spremljali ali ste Ze
pozabili, naj povem, da smo slovenske
reprezentantke v odbojki sede na pa-
ralimpijskih igrah Pariz 2024 zasedle 6.
mesto. Na rezultat smo ponosne in je
realen glede na majhno Stevilo igralk,
ki jih imamo na voljo. Za razliko od dru-
gih reprezentanc, ki imajo 3irsi nabor
igralk, je Ze sama uvrstitev na paralim-
pijske igre 2024 velik uspeh. Ekipa si
Zeli okrepiti svoje vrste, da bi imeli na
voljo vsaj 14 igralk. To je Ze nov izziv do
naslednjih iger leta 2028.

Zal je zaklju¢ek iger zaznamoval mo-
¢an dez, a ko je v Parizu 2024 ugasnil
ogenj, se je zabava nadaljevala 3e dol-
go v no¢. Sportniki smo se poslovili z
obljubo, da se sre¢camo na igrah v Los
Angelesu leta 2028.

= Mira Jakin

Pohodnisko veselje v letu 2024

Zacetki akcije Gibalno ovirani gore osvajajo (GOGO) segajo v le-
to 2019. Od takrat je zanimanje za dostopne pohodniske ture
vsako leto vecje. Akcija poteka pod okriljiem odbora inPlaninec
Planinske zveze Slovenije, v sodelovanju z reprezentativnimi
invalidskimi organizacijami: Drustvom distrofikov Slovenije,
Zdruzenjem multiple skleroze Slovenije, Zvezo drustev za ce-
rebralno paralizo Slovenije — Soncek in Zvezo paraplegikov
Slovenije. Generalni pokrovitelj akcije je Nicehash, ¢astno po-
kroviteljstvo nad letosnjo sezono GOGO pohodov je prevzela
predsednica Republike Slovenije, dr. Natasa Pirc Musar.

Sezona pohodov se je pri¢ela na Obali, kjer so udelezenci na
soncno in toplo soboto uZivali v raziskovanju obalne pokrajine
- od gasilskega doma v Hrvatinih do Centra Soncek v Elerjih. Po
uvodnem pohodu ob meji z Italijo, se je drugi pohod nadaljeval
z odkrivanjem Goric¢kega, na meji z Madzarsko, kjer je pohodnike
navdusila neokrnjena narava zgozdovi, travniki in zorano zemljo.

Akcija GOGO je bila prisotna tudi na Ze ¢etrtem Parafestivalu s
sloganom »Vkljuc¢ujem«. Udelezenci so se ob soto¢ju Tolminke
in Soce odpravili po 3 km dolgi kolesarski poti ter uzivali v spo-
kojni naravi ob Soci. GOGO pohodniki so letos obiskali Koc¢o pri
Jelenovem studencu jugozahodno od Kocevja, Planinski dom
Komenda in Planinski dom na Vrhu Sv. Treh Kraljev, se sprehodili
po razli¢nih poteh v Dragi pri Igu in se pridruzili dnevu sloven-
skih planincev v Crni na Koroskem. Sezona se je zaklju¢ila na
hladno novembrsko soboto, ko so pohodniki na Lisci uzivali Se v
zadnjih trenutkih leto$nje pohodniske sezone.

= Tamara Horvat Madjar
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JozZe llar na pohodu v Dragi pri Igu (foto arhiv drustva)
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Sv;portnik se predstavi

Za zacetek vas prosimo,
da se predstavite.

Sem Gorazd Maji¢, star 34 let. Doma
sem v Radencih, zdraviliskem kraju v
Pomurju, obdanem z vinorodnimi grici
in znanem po izvirih mineralne vode
Radenska - tri srca.

Kako se je zacela vasa
sportna pot?

Ze od otrostva me je privlacil $port,
predvsem nogomet. Zaradi tezav s hojo
sem ze v drugem razredu zacel treni-
rati breakdance, kjer sem zelo uzival. S
plesno skupino smo dosegali uspehe
doma in v tujini, najodmevnejsi pa je bil
naslov evropskih podprvakov leta 2007
v Gradcu. Nase predstave so navduse-
vale obcinstvo, predvsem v Pomurju. Po
osmih letih sem moral zaradi dvojnega
zloma noge, ki se mi je zgodil pri nogo-
metu, prenehati. Dolgotrajna rehabili-
tacija ni omogocila nadaljevanja plesa,
zato sem bil prisiljen zakljuciti.

Kako vas je pot vodila do
namiznega tenisa?

Doma imam mizo za namizni tenis in
s prijatelji smo v prostem casu veckrat
prijeli za loparje. Neko poletje sem na
obnovitveni rehabilitaciji v Domu dva
topola v Izoli spoznal gospo Miro Jakin,
ki je dolga leta trenirala namizni tenis.
Prav ona me je vzpodbudila, da se
vpisem v klub in za¢nem trenirati. Res
sem se v¢lanil v Namiznoteniski klub
Murska Sobota in pricel s treningi.

Kako potekajo treningi?

V zacetku sem treniral trikrat tedensko
po dve uri v mesani skupini (otroci, mla-
dinci, ¢lani, veterani). Gibalno ovirana
sva samo dva, ostali nimajo nobenih
ovir. Letos jeseni je novo vodstvo kluba
naredilo reorganizacijo. Zdaj treniramo
po starostnih skupinah in kar naenkrat
za invalide ni bilo vec skupine, razen
v skupini rekreativcev oz. veteranov.
Kasneje smo vendarle prisli do dogovo-
ra, da sedaj treniram individualno dve
uri na teden, kar je seveda veliko pre-
malo za doseganje dobrih rezultatov.
Druge moznosti na Zalost ni. Tudi pred
tekmovaniji nimam posebnih priprav.

IGRALEC NAMIZNEGA TENISA GORAZD MAJIC

Katerih tekmovanj
se udelezujete?

Vsako leto se udelezim invalidskega
drzavnega prvenstva v namiznem
tenisu v Novem mestu. Hodim tudi na
druge turnirje po Sloveniji, igram na
tekmovanjih za ra¢unalnisko jakostno
lestvico, obcinsko ligo in slovensko -
gorisko ligo.

Na kateri dosezek ste
Se posebej ponosni?

Posebnih dosezkov v namiznem tenisu
pravzaprav $e nimam, vec jih imam pri
breakdancu. Vesel sem vsake medalje,
ki se mi jih je do zdaj nabralo ze precej.
Sem pa zelo ponosen sam nase, da
sem po osmih letih breakdanca in
skoraj dvoletnem premoru pri osemin-
dvajsetih letih znova nasel motivacijo
in navdih za naporne treninge nami-
znega tenisa.

Ste ze kar prekaljeni Sportnik.
Ce se spomnite svojih zacetkov,
kako tezko je bilo zaceti
tekmovati in se soociti s tremo
in pritiski? Kako skrbite za
psihofizi¢no pripravo?

Zacetki v namiznem tenisu so bili zah-
tevni, saj sem kot samouk moral osvo-
jiti pravilno drZo loparja in polozaj ob
mizi, kar je bilo zaradi teZzav z ravnotez-
jem $e posebej naporno. To mi je sprva
vzelo veliko energije. Tekmovanja sem
se veselil, saj sem bil pritiskov vajen ze
iz breakdanca. Doma se sprostim ob
igri s psicko, ra¢unalniku, spremljanju
Sportnih tekmovanj, nogometa ter po-
zimi smucarskih disciplin.

Imate kaksno anekdoto s
tekmovanj, domacih ali tujih?

Z mojim namiznoteniskim klubom ne
obiskujemo veliko tekmovanj, zlasti
ne v tujini, zato prigod s tega podrog¢ja
nimam. Povsem drugace pa je bilo
s plesnim klubom Zeko, kjer smo na
potovanjih po Evropi doziveli nesteto
dogodivscin. V Bremnu so me sople-
salci nosili na ramenih, da sem lahko
z njimi raziskal mesto, saj jih nisem
dohajal. Na Nizozemskem je nas voznik
avtobusa zgresil izvoz za Mill, kar smo
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opazili sele pred Amsterdamom, zato
smo tri ure krozili nazaj. Ko se je na poti
domov iz Nemcije pokvaril avtobus,
smo 3est ur cakali na zamenjavo in
¢as preganjali z igranjem nogometa
na bliznjem travniku. Starsi so nas ob
prihodu v Mursko Soboto sredi nodi
zacudeno gledali, ko smo se blatni od
glave do pet vrnili domov.

Kako je s podmladkom
vV hamiznem tenisu?

Po mojih opazanjih se za podmladek v
namiznem tenisu ni bati, vsaj v naSem
klubu ne. Veliko otrok navduseno treni-
ra namizni tenis. Vsekakor pa je odvisno
od trenerjev, ¢e jih bodo uspeli motivira-
ti, da bodo vztrajali. Seveda je podpora
starSev in druzine najpomembnejsa.

Ali so leta pomembna za
ukvarjanje z namiznim tenisom?

Nikakor. Prav tako ne gibalna oviranost.
Veliko stevilo starejsih in tudi gibalno
oviranih na invalidskih vozi¢kih igra
namizni tenis, tekmuje na drZzavnem
evropskem in svetovnem prvenstvu,
kjer dosegajo odli¢ne rezultate. Vsak,
ki je rad fizi¢no aktiven, vztrajen in ima
veselje do druzenja in gibanja, se lahko
rekreativno kadarkoli za¢ne ukvarjati z
namiznim tenisom.

Kako bi nagovorili mlade?

Menim, da bi se vsak otrok moral ukvar-
jati vsaj z enim Sportom. Otroci morajo
zaupati svoje Zelje starSem in pedago-
gom, da jih usmerijo in jim nudijo pod-
poro na zacetku Sportne poti. Druzenje
in povezovanje, vztrajnost in zaupanje
v svoje sposobnosti so neprecenljive
vrline, ki jih bodo pridobili ob $portnih
aktivnostih in jim bodo koristile v 3oli,
studiju in nasploh v Zivljenju.

= Andreja Sustar



KULTURA

Povezovanja

Ko se srecajo ustvarjalni pogledi in se roke umetnikov prepletejo v sinergiji likovnega
izraza, nastane zgodba, ki presega posameznikovo sled in postane cutna pesem
v ritmu skupnosti. Letosnja dela iz ciklusa Povezovanja clanov Likovnih snovanj -
Matjaza Bartola, Fani Trunkelj, Nike Rappl Vencelj, Enes Gazibera, Urske Jordan -
Ulla, Maksa Strnada, Nike Rupnik, Darinke Groznik, JoZeta Kovacica - Joja in Natase
Bartol - so vsakodnevni opomnik, kako dragocen je prispevek vsakega posameznika,
kot je dragocena vsaka poteza, vsak odtis in vsaka roka.

Vsako likovno delo je izraz in pecat, ki
ohranja sledi ustvarjalnega procesa in
vrednosti, ki jih vsak umetnik nosi s
seboj. Tudi v hitrem ritmu danasnjega
¢asa, kjer se vcasih zdi, da se glas posa-
meznika izgublja v hrupu, ta dela spo-
mnijo, da Steje prav vsak dotik in vsak
glas. Ko odpremo koledar in stopimo v
svet teh podob, zacutimo v vsaki barvi
in liniji ¢lovesko prisotnost, ki nas na-
govarja k upocasnitvi, premisleku in k
ponovnemu prepoznavanju vrednosti
tistega, kar smo kot posamezniki in kot
skupnost.

Roke, ki so ustvarile ta dela, govorijo
zgodbo o povezovanju razlicnih sve-
tov, kjer vsak umetnik prinasa svoje
zZivljenje, svoje misli, svoja obcutja.
Skupaj so zgradili preplet podob, ki nas
vabijo, da se potopimo v prostor, kjer
se dopolnjujemo in prepoznavamo kot
dragoceni del¢ki vecje slike. Te likovne
podobe nagovarjajo s svojo globino
in pozivajo k vrednotenju drobnih,
preprostih trenutkov, ki na dolgi rok
sestavljajo naso skupno realnost.

V teh delih zacutimo spostovanje do
edinstvenosti in raznolikosti - tukaj
Steje vsaka poteza, kot Steje vsak glas
v orkestru. Razlicne kompozicije, ki
jih sestavljajo linije in odtisi rok, nas
spominjajo, da se v prepletanju in
sodelovanju poraja mo¢, ki presega
posameznika. Tako kot galaksije, vr-
tinci in zvezdni prah, tudi mi pus¢camo
svoj odtis, ki ima mo¢, da preobrazi, da
nagovori, da spodbudi premik.

PridruZite se nam na tej poti skozi raz-
stavni koledar, kjer vsak mesec nosi
sporocilo, da smo vsi del enotne celote.
Ko se prepustimo tem likovnim delom,
zacutimo, kako se Zivljenjski tokovi
zdruzujejo, prepletajo in soustvarjajo
svet, kjer je vrednota posameznika
osrednjega pomena. Privoscite si tre-
nutek za ogled in doZivetje teh del, kajti
v vsakem od njih se skriva prostor za
premislek, zgodba, ki nas opominja, da
je vsak korak, vsaka roka in vsak glas del
sirSe zgodbe — nase skupne prihodnosti.

= Sasa Strnad
mentorica Likovnih snovanj
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Drobne snezinke
Marjeta Tekavec

Drobne snezinke padajo ...
Na gosto posejane

letijo, letijo,

proti tlom hitijo,

se pristanka ne bojijo.

Pokrajina je vse bolj bela,
snezna odeja

vse bolj in bolj debela

in vso naravo

je v puhast plas¢ odela.

Prekrila je smeti,

v katerih se svet dusi ...
Ko sneg nesnago prekrije,
naravo olepsa,

da prelestno zasije.

Ko bi, lepa in ¢ista belina,

tudi ¢loveske napake prekrila

bi vsemu lepoto, opojnost vrnila.
Narava za nas velik je dar,

zal mnogim zanjo ni mar!

(foto Canva)



MLADI MAZI

Trema ni bila ovira

(foto Maja Jenko)

V petek, 4. 10. 2024, je v CIRIUS Kamnik v organizaciji
Oddelka za medicinsko rehabilitacijo potekalo 2. strokov-
no srecanje z naslovom Celostna obravnava otrok in mla-
dostnikov z Zivéno-misi¢nimi obolenji. Srecanje je postreglo
z vrsto zanimivih predavanj o Zivéno-misi¢nih obolenjih,
novostih pri zdravljenju, pripomockih, o izzivih pri spopa-
danju z razli¢nimi tezavami, s katerimi se srecujejo distro-
fiki. Terapevtke iz naSega centra pa so predstavile, kako
poteka strokovna obravnava distrofikov.

V uvodu srecanja so oder prepustili tudi osebam, ki Zivijo
z zivéno-misi¢nimi oboleniji. 1z naSega centra sva distrofike
predstavljala jaz in Lenart Skuk. Sre¢anje smo odprli s ple-
sno predstavo. Zazvenela je pesem This is me iz filma The
Greatest Showman.

Ples mi je zelo pri srcu. Idejo za nastop sta predlagali de-
lovni terapevtki Patricija in Renata. Nastop smo vadili v
Solski telovadnici. Najprej smo pod Renatinim vodstvom
postavili koreografijo, nato smo jo pilili, dokler je nismo
znali na pamet. Pozorni smo morali bili na usklajenost z
glasbo, da je ples potekal v pravem ritmu. Plesno pred-
stavo sva z Lenartom odplesala skupaj s terapevtkama
Patricijo in Renato.

Strokovnega srecanja se je udeleZilo priblizno 150 strokov-
nih delavcev iz razli¢nih zdravstvenih ustanov. Z Lenartom
sva imela nekaj treme, vendar naju ni ovirala pri izvedbi
plesne tocke. Vsa dvorana je bila med plesom tiho. Ko smo
se priklonili, nam je publika namenila bucen aplavz. Po
nastopu mi je veliko ljudi Cestitalo.

= Vita Potoc¢nik
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Veseli
december

Valentina Mavri¢

Juhej, juhej, juhuhu, juhihi,
glasno se nam veseli december smeji.

Mamci Ze potico gnete,
za neke sladkosnede tete.

Medenjakov polna je pecica, mmm, kako disi,
ko ¢akam te sladke dobrote, me smrcek srbi.

Smrecica z lu¢ckami nase srcke objema,
ob njenih okraskih me igrivost zajema.

Od njih sem ocaran, vse nabral bi le zase,
jih v svojo hisko odnesel, za tezke case.

Kroglico eno si postrezem, se mamcdi ne jezi,
ves dan jo Ze grizem, da me zobek boli.

Tudi Bozicek nas je obiskal,
prijetno vse po vrsti obdaroval.

Jaz sem ¢cisto pravega macjega bratca dobil,
se velikega presenecenja neskon¢no razveselil.

Sedaj navihano skupaj skozi zivljenje tacava,
novim avanturam naproti, to je prima zabava!

Se moja Zelja vsem, ki ste pesmico prebrali:
da bi sre¢ni zdravi v novem letu radi se smejali!
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BRALNI KOTICEK

Pismenost in sleng v Sloveniji

Slaba pismenost svetovnega prebivalstva (tudi Slovenk in Slovencev) je dandanes
skrb vzbujajoca. Vsako leto 8. septembra obelezujemo mednarodni dan pismenosti,
zato je prav, da temu dnevu posvetimo tudi danasnji ¢lanek.

Kaj je pismenost?

Pismenost oznacCuje posameznikovo
sposobnost branja, pisanja ter razu-
mevanja vsakdanjih sporocil. Stevilo
ljudi, ki so nepismeni ali polpismeni,
je dandanes v razvitem delu sveta Se
vedno velik problem. Biti pismen ni vec
status prestiza, ne pomeni vec biti pri-
vilegiran in izobrazen, saj je Ze nujno za
posameznikov druzbeni obstoj.

Poznamo vec vrst pismenosti, kot so:

> Osnovna pismenost
poznamo ¢rke in znamo napisati
svoje ime

> Funkcionalna pismenost
znamo pisati, brati in razumevati
besedila

> Matemati¢na pismenost
poznamo Stevilke in znamo
sestevati, odStevati, mnoziti in deliti

> Racunalniska pismenost
znamo uporabljati racunalnik in
poznamo osnovne racunalniske
funkcije

> Kulturna pismenost
poznamo osnovno kulturo okolja,
v katerega smo vkljuceni

Pismenost v Sloveniji

V mednarodni OECD raziskavi iz leta
2016, kjer so testirali odraslo prebi-
valstvo, staro med 16 in 65 let, se je

— NAGRADNI REBUS
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Slovenija v primerjavi z drugimi razvi-
timi drzavami na vseh treh opazovanih
podrogjih odrezala zelo slabo. Tako v
besedilnih in matemati¢nih spretno-
stih kot tudi v zmoznostih resevanja
problemov in ustreznem odzivanju v
digitalnem okolju smo dosegli pod-
povprecne rezultate. Ti kazejo, da vsak
Cetrti odrasli Slovenec premore zelo
slabe matemati¢ne, besedilne in digi-
talne spretnosti.

Bralna pismenost v Sloveniji

Mednarodna raziskava PIAAC iz leta
2016 je pokazala, da vsak cetrti odrasli
prebivalec Slovenije ne bere prav do-
bro in zato slabse razume besedila, s
katerimi se sreCuje v Zivljenju ali pri de-
lu. Vsak cetrti tako razume le preprosta
besedila. Vsak drugi pa v enem letu ne
prebere niti ene knjige.

SLENG

Sleng je posebna govorica kake skupi-
ne ljudi, zlasti mladine.

Ker je komuniciranje ustno, pogosto
uporabljajo neknjizni jezik.

Za sleng so znactilne prevzete besede
oziroma besedne zveze. Tako v sloven-
ski sleng danes vdirajo vec¢inoma bese-
deizanglescine, pa tudi iznemscine in
srbohrvascine.

Morda, to le domnevam, je sleng delno

kriv za slabso pismenost v Sloveniji.
Pri pisanju v slengu se krajsajo be-
sede v kratice, ki so starej$im ljudem
nerazumljive.

= Tatjana Strm¢nik
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Resitve posljite na Drustvo distrofikov Slovenije, Linhartova 1, 1000 Ljubljana ali info@drustvo-distrofikov.si,
do 31. januarja 2025. Med pravilnimi odgovori bomo izzrebali tri prakti¢ne nagrade.

Sestavila Katarina Urh

MAZ 45 | 37



1Z ZIVLJENJA

Sem optimisticen
in vesel clovek

Ko me je ga. Andreja Sustar prosila, naj napisem kaj o svojem Zivljenju z ALS, me je
prevzel obéutek velike odgovornosti. Pisati o sebi ni lahko, a sem si rekla: »Cisto v
redu, da te spremlja taksen obcutek, samo ne kompliciraj prevec!« ©

Na Lentu (foto osebni arhiv)

Rojena sem leta 1966 v Mariboru.
Vedno sem imela rada Zivali in naravo,
po izobrazbi sem veterinarski tehnik in
ing. Zivinoreje, a splet okolis¢in me je
popeljal v svet knjig. Ze ve¢ kot 30 let
delam v knjigarni, med krasnimi sode-
lavkami in sodelavci. Imam dve ¢udovi-
ti, Ze odrasli hcerki, ki mi pomagata na
vsakem koraku, prav tako moja starsa,
kolikor je v njuni moci.

Lahko recem, da sem dokaj optimisti-
¢en in vesel ¢lovek. Pred diagnozo sem
v druzbi rada debatirala, skrbela sem
za rekreacijo, uzivala ob glasbi in plesu.
Moj inStrument je bila klasi¢na kitara.
Skratka, vedno sem nekaj pocela, pred-
vsem sem imela rada samostojnost.

Prvi znaki, da z mano nekaj ni cisto v
redu, so se zaceli pojavljati malo po 50.

rojstnem dnevu. Da so bile noge pri
plesu vcasih pretrde, sem pripisovala
»tezkemu dnevug, da pri pilatesu ni bilo
vec ravnoteZja, mi je bilo nenavadno, a
sem zamahnila zroko ... Toda, ko me je
moz nekega vecera vprasal, zakaj tako
¢udno govorim in poziram ¢rke ter ali
sem kaj pila ... O, potem pa ni bilo ve¢
Sale.V UKC Maribor so opravili podrob-
ne preiskave in mi predlagali dodatne
preglede v UKC Ljubljana., kjer so mi
konec leta 2017 postavili kon¢no dia-
gnozo, ALS. Tega trenutka se spomnim
precej dobro. Moz je bil med pregle-
dom ob meni, malo pred koncem je
moral nujno drugam in tako sem bila
v ordinaciji brez spremstva. Dr. Janez
Zidar mi je s tezkim srcem potrdil, da
imam ALS. Socialna delavka ga. Stanka
je sedela ob meni, mi podajala robcke,
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ker me je zagrabil jok ter me nezno bo-
drila. Se danes sem ji hvalezna!

Potem se je vse nadaljevalo »po pro-
tokolu«. Pojavila se je jeza - zakaj se to
dogaja prav meni, nikoli bolni osebi, v
sluzbi skoraj brez bolniske odsotnosti?
Zakaj mi je Bog nalozil bolezen, za ka-
tero ni zdravila? Pojavilo se je zanikanje
-ne, neg, ... zmotili so se. Nato sem pre-
izkusila vse mogoce alternativne oblike
zdravljenja, $la celo k samooklicanim
zdravilcem ... Seveda ni pomagalo.

Ko sem zbrala misli (beri — spet prisla
k pameti), sem zacela delati selekcijo
vseh dobronamernih nasvetov. Vsaka

S hcerama na potepu po Ljubljani
(foto osebni arhiv)



oseba je drugacna, odziva se na sebi
lasten nacin.

Trenutno imam omejitve v gibanju,
spazem v miSicah, brez hojice ne gre.
Govor je zelo otezen, a z vajami ga vsaj
malo ohranjam. V druzbi ali v stiku z
ljludmi, ki me ne poznajo, si raje poma-
gam s pisanjem na telefonski ekran.
Priznam, omejitev v govoru mi gre
najbolj na zivce. Komunikacija »ena na
ena« $e gre, ker sogovornik pocaka, v
ve(ji druzbi pa moj komentar na temo
pogosto »zastara«, preden mi uspe
spraviti iz sebe kaj razumljivega. Sedeti
tiho na mestu pa je zelo tezko. Sploh,
¢e kdo klati neumnosti, ha, ha ...

Obozujem vsakoletno obnovitveno
rehabilitacijo v Izoli. Tam vlada posebna
energija, ki jo zaposleni ze dolga leta
namenjajo nam, distrofikom. Po bivanju
in terapijah se po¢utim mnogo bolje in
sréno upam, da se kljub reorganizaciji
doma v (?)resort ohrani osnovni namen
in bistvo: rehabilitacija distrofikov. Tudi
to mi pomaga, da lahko kvalitetno od-
delam svoje stiri ure v sluzbi, kar spet
pozitivno vpliva predvsem na psiho.
Preko drustva uporabljam prevoze na
delo in vesela sem, ko Ze zjutraj vidim
prijazne obraze Metke, Iva in Sase.

Hvalezna sem tudi, da imamo v
Sloveniji pravico do osebne asistence.
Verjamem, da je bila izborjena z veli-
kim naporom, in zelo cenim ljudi, ki
so pripomogli k njeni uzakonitvi in se
Se naprej trudijo, da tako tudi ostane.
Sama si ve¢ ne predstavljam kvalite-
tnega in neodvisnega zivljenja brez
pomoci mojih zlatih asistentk.

Mislim, da sem zdaj, sedem let od
postavljene diagnoze, zase nasla »pro-
tokol, ki mi najbolj ustreza ter realno
zivljenjsko drzo. Izpostavila bom meni
najpomembnejse: zaupam, da mi
zdravniki Zelijo pomagati; diagnoza
me ne definira, sem $e vse kaj druge-
ga, kot oseba z ALS; telesu pomagam s
prehrano, dopolnili, fizioterapijo, logo-
pedskimi vajami; ¢ustvom pomagam
z meditacijami; dusi z jutranjo hvale-
znostjo Bogu za $e en poklonjen dan
in dobre ljudi okoli sebe; treniram um,
da ostane v dobri formi; ni me strah; ce-
nim dobre ljudi in poskusam predajati
to dobro energijo naprej. Zivljenje je
prekratko, da bi ga zapravljali za nepo-
membne stvari.

= Natalija Bajzek

Polet z balonom (foto osebni arhiv)

CLANARINA 2024

Clani drustva, ki $e niste poravnali ¢lanarine za leto 2024, lahko to $e vedno
storite do konca leta. Ob tem bi vas zeleli opozoriti, da ima drustvo od
1. 9. 2024 nov transakcijski racun s stevilko SI56 0400 0027 8834 492,
ki je odprt pri OTP banki, d.d.

Bodite pozorni, da boste ¢lanarino poravnali na nov transakcijski racun, saj
je na poloznicah, ki so bile izdane pred spremembo Stevilke transakcijskega
ra¢una, navedena stara Stevilka TR, ki ni ve¢ aktivna.

Vsi, ki Zelite podpreti delovanje drustva in izvajanje drustvenih posebnih
socialnih programoyv, lahko kadarkoli za simboli¢no letno ¢lanarino v visini
15 € postanete podporni ¢lani drustva.

Delovanje drustva in izvajanje posebnih socialnih programov
lahko 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.

Fate FEARSLE
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Kjer se sanje srecajo z izzivi

Na povabilo hokejskega kluba Madracs Udine sem se letos septembra udelezil
mednarodnega turnirja v hokeju na elektricnih invalidskih vozickih v Malgrat de
Mar. To je mestece na severo-vzhodni obali Spanije, v Kataloniji, blizu Barcelone.
Po uspesnem zakljucku turnirja, kjer smo osvojili prvo mesto, smo se napotili v
Katalonsko prestolnico, Barcelono. Voznik avtobusa nas je odlozil na najbolj znameniti
ulici v Barceloni, La Rambli. Tukaj se je zame in moji dve asistentki zacela stiridnevna
pustolovscina z javnim potniskim prometom.

Odpravili smo se do najblizje postaje
podzemne Zeleznice, Drassanes, kjer
smo vec kot pol ure ugotavljali, katera
karta je za nas najprimernejsa, saj je
bil nas hotel oddaljen priblizno 20 km
od Barcelone. Po uspe$nem nakupu
karte, ki je veljala 72 ur, smo s pomocjo
Google Maps zaceli iskati povezave,
primerne za invalide, do nasega hotela.
Zemljevid nam je pokazal, da se lahko z
metrojem odpeljemo do postaje Zona
Universitaria. Da ne bi bilo tako eno-
stavno, smo naleteli na prvo tezavo,
stopnice. Naso zmedenost je opazil mi-
moidoci domacin, ki je vztrajno posku-
sal razloziti, ceprav ni znal anglesko, da
smo na pravi postaji, vendar moramo
Cez cesto do dvigala, da se izognemo
stopnicam. Kon¢no smo razumeli, kaj
nam je Zelel povedati in nekaj trenut-
kov kasneje smo se Ze peljali proti Zona
Universitaria. Med postanki smo opazi-
li, da so izhodna vrata metroja dvignje-
na kakih deset centimetrov od tal, kar
je povzrocilo naslednjo bojazen — kaj,
¢e ne bomo mogli izstopiti na kon¢ni
postaji? Na sreco je imela ta klancino
za izstop Cez celo postajalisce. Sicer so

klancine ve¢inoma le pri prvih vratih
vhoda v metro, razen nekaterih izjem.

Prestopili smo na avtobus, ki je peljal
proti naSemu konénemu cilju. Zaradi
zamude pri metroju nam je Google po-
kazal, da primernih avtobusnih povezav
do nasega hotela ni, kar ni bila vesela
novica. V trenutku obupa in razocaranja
smo naleteli na Soferja avtobusa, ki nam
je povedal, da ob vikendih vozijo po-
sebni avtobusi in nas napotil na postajo
Cez cesto, kjer je ze ¢akal minibus s pri-
lagojeno klancino. Prijazni voznik nas je
odpeljal do mesteca Gava, kjer bi morali
Se enkrat na vlak. Zaposleni na Zelezni-
ki postaji so ugotovili, da je vstop v vlak
previsok, zato so iziemoma poklicali na-
zaj Soferja minibusa, ki nas je, po Sestih
urah premescanja in iskanja primernih
povezav, konc¢no pripeljal na cilj.

Drugi dan smo se zbudili v prijetnih 25
°C, kar je za Barcelono in okolico tipi¢no
za ta letni cas. Takoj smo zaceli z iska-
njem primernih povezav za odhod v
mesto Barcelono. Ker je bil ponedeljek,
je bilo vse lazje. Povezavo smo hitro na-
Sliin 8lo je gladko. Na postajo je pripe-
ljal avtobus, ki je imel pri vratih gumb
z narisanim invalidskim vozickom. S
pritiskom na gumb je prisla ven klanci-
na, po kateri smo se varno in elegantno
zapeljali v avtobus.

Kljub sreci pri prevozu nase potepanje
po Barceloni ni Slo brez ovir. Voznik
avtobusa nas je obvestil, da nase karte
niso prave za voznjo z medkrajevnim
avtobusom, ampak le za voZnjo po
mestu. Tako smo morali za karto vsak
dan placati nekaj vec kot 2 € na ose-
bo. Po dobri uri voZnje smo prispeli v
Barcelono, kjer smo si ogledali mesto
z vrha stolpa bliznjega trgovskega
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centra. Nato smo se sprehodili po La
Rambli, obiskali trznico Boqueria in
poskusili znano paello. Z Zeno Saro
sva obiskala muzej erotike, sprva nad
tem nisem bil ravno navdusen, a je bilo
vredno ogleda. Sledil je obisk muzeja
voscenih lutk, kjer so bile razstavljene
lutke svetovno znanih pevcev, filmskih
igralcev, znanstvenikov in $portnikov.

Tretji dan nasega potovanja je bil zame
najljubsi, saj sem koncno obiskal muzej
nogometne ekipe FC Barcelona in se
kasneje udelezil tekme lige prvakov
proti Svicarski ekipi Young Boys. V. mu-
zeju smo spoznali zgodovino kluba, si
ogledali dvorano, kjer smo prek video
posnetkov lahko podoziveli najvecje
uspehe kluba in se fotografirali z vsemi
osvojenimi lovorikami. Seveda nismo
pozabili na koticek enega najboljsih
nogometasev v zgodovini nogometain
FC Barcelone, Lionela Messija. Po ogle-
du muzeja smo se odpravili proti olim-
pijskemu stadionu Montjuic, kjer se
trenutno igrajo domace tekme kluba,
saj stadion Nou Camp dozivlja prenovo.

Nadaljevanje prihodnjic.

= Oliver Jangelov
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