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KAJ BO Z NASIMI OTROKI?
Alenka Sik

Foto: S.K.

Za vecje vkljuCevanje druzine in deinstitucionalizacijo pri obravnavi tezje oviranih oseb s posebnimi potrebami

Ankaran/ Debeli rti¢, 9. marec 2019 - Na mednarodnem strokovnem posvetu Kaj bo za nami o skrbi za osebe s
teZjimi motnjami v dusevnem razvoju so veliko pozornosti namenili pomenu njihove obravnave na domu, v
lokalnih skupnostih, socialnemu vklju¢evanju ter predvsem boljSemu in celovitejSemu sodelovanju z
druzinami.

Kot so izpostavili svojci oseb s teZjimi motnjami v dusevnem razvoju in nevladne organizacije iz Slovenije, Italije
in Hrvaske, so med najbolj perecimi teZavami prav upostevanje potreb druzin, bivanje v domacem okolju ter
Siritev in lokalna dostopnost podporne mreze. Angela Lampe, mati otroka s posebnimi potrebami in ena izmed
pobudnic za gradnjo varstvenega centra Dolfke Bostjanci¢ Draga na Debelem rticu, je tako delila svojo izkusnjo,
da je pogresala vsaj eno celostno strokovno obravnavo na domu, Se zlasti v zgodnjem otrostvu sina, za katerega
z moZem skrbita Ze vec€ kot trideset let. Ponovno je opozorila na neustreznost enotne zakonske obravnave, ki ne
razlikuje zakonskih pravic glede na stopnjo prizadetosti osebe.

Slovenija ima sicer razvito sistemsko ureditev, ki pa je zdaj zakonsko razdrobljena. Napovedane so spremembe.
Tanja Mate, generalna direktorica direktorata za zdravstveno varstvo na Ministrstvu za zdravje, je poudarila, da



vevyv

se v Sloveniji v prihodnjih letih sistemsko teZiSce skrbi prenasa s sekundarne ravni v lokalno okolje na primarno
zdravstveno raven. Na podlagi Zakona o celostni zgodnji obravnavi in resolucije o nacionalnem programu
dusSevnega zdravja 2018-2028 bo vzpostavljena mreza 22 centrov za zgodnjo obravnavo otrok s posebnimi
potrebami na podlagi obstojecih razvojnih ambulant. Dostopna bo vsem, v obravnavo oseb s posebnimi
potrebami pa bodo vkljuéene tudi potrebe druzine. Po nacrtih bo do jeseni za javno obravnavo pripravljen
predlog sistemskega zakona o dolgotrajni oskrbi, ki bo nov steber socialne varnosti, kot je povedala mag. Klavdija
Kobal Straus, generalna direktorica Direktorata za dolgotrajno oskrbo na Ministrstvu za zdravje. Predvidene
reSitve obsegajo tako socialno oskrbo kot preventivo in jih od januarja v podporo sistemskemu prehodu Ze
testirajo v pilotnih okoljih. Pri tem je poudarek na storitvah v skupnosti, predvideno je moéno okrepljeno
usposabljanje izvajalcev, med njimi prav tako svojcev, tudi zato, da bi jih zascitili pred izgorevanjem.

Italijanski razpravljavci, zlasti svetnik Carlo Grilli, so predstavili zakon, poimenovan "Za nami', sprejet leta 2016.
Prinesel je vkljucitev zainteresiranih oseb (starsev, svojcev) povsod, kjer je to mozZno, ter osebam s teZzjo motnjo
v dusevnem razvoju v okviru individualnega nacrta zagotovil pravico izbirati kje, kako in s kom Zelijo Ziveti. V Trstu
tako obcinska uprava v ta namen ustanavlja fondacijo v obliki javno-zasebnega partnerstva. StarSem bo na podlagi
finanénega vlozka omogoctila, da njihovi otroci po njihovi smrti ne bodo nameséeni v institucije. Stevilo oseb s
posebnimi potrebami in tezjimi motnjami v dusevnem razvoju se sicer povecuje zaradi daljSe Zivljenjske dobe,
tveganja pa povecuje tudi viSja starosti mater ob porodu. Lidija Penko, predsednica Udruge za autizam Hrvatske,
je opozorila na neurejenost polozaja avtistov na Hrvaskem in je naklonjena prenosu pozitivnih modelov iz
Slovenije in Italije.

Mednarodni strokovni posvet 'Kaj bo za nami' sta ob 10-letnici Rotary kampa na Debelem rti¢u organizirala
njegova nosilca Rotarijski klub Koper in Rotary klub Muggia (Milje), da bi sosednje drzave izmenjale izkusnje in
dobre prakse. Kot je povedala Alenka Sik, predsednica koprskega rotarijskega kluba, so si prizadevali, da bi s tem
odgovorili na najpogostejSe vprasanje svojcev, ki spremljajo udelezence vsakoletnega kampa: ""Kaj bo z nasSimi
otroci, ko nas vec ne bo?"

#### Rotarijski klub Koper, 9. marec 2019####

Za dodatne informacije in izjave se obrnite na Alenko Sik, predsednico Rotarijskega kluba Koper, na 031 377 613.

USPOSABLJANJE OSEBNIH ASISTENTOV IN UPORABNIKOV
JoZe Globokar, Hana Ermenc

Zveza paraplegikov Slovenije je 11. mav Luldjanipriprav@la v
usposabljanje osebnih asistentov in uporabnikov o0z. njihovih zakonitih zastopnikov.

Po sprejemu in registraciji udelezencev (usposabljanja se je udelezilo skoraj 250 osebnih asistentov in uporabnikov),
sta zbrane nagovorila - vodja osebne asistence Spela Sustersi¢ in predsednik Zveze paraplegikov Slovenije Dane
Kastelic. Kastelic je poudaril, da ima osebna asistenca pri Zvezi paraplegikov Slovenije Ze petnajstletno tradlcuo Do
lani se je izvajala kot program, z uveljavitvijo Zakona o
osebni asistenci, pa je postala dejavnost organizacije.
Po dveh mesecih izvajanja osebne asistence (v skladu
zakona in novimi strokovnimi sodelavci), pa
ugotavljamo, da smo naredili ogromno, vendar nas
Caka Se veliko dela. Predsednik je ob tem prosil
uporabnike in osebne asistente za strpnost pri
uvajanju sprememb in novosti, ki morajo biti
premisljene.

Foto. J.G.
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Za tem so se udeleZenci usposabljanja razdelili na dve skupini. Uporabnikom sta o komunikacijskih tehnikah ter
odnosu med uporabnikom in osebnim asistentom predavala dr. Alja Stvarnik, univ. dipl. fil. specialistka zakonske in
druZinske terapije in Nejc Ojstersek, trener poslovnih vescin. Govorila sta o slogih komunikacije, asertivnem
komuniciranju, podajanju in sprejemaniju kritik ipd. Njuno predavanje je zakljucil Dane Kastelic, ki je poudaril, da
imajo vsi udeleZeni v izvajanju osebne asistence vzajemno odgovornost do tistih, ki koristijo asistenco ter osebnih
asistentov. Uporabnike je opozoril, da Zvezo paraplegikov Slovenije pri izvajanju osebne asistence med drugim jasno
zavezuje Zakon o delovnih razmerjih. Omenil je obveznosti uporabnikov do tega, da nacrtujejo svojo asistenco
(oddajajo urnike) in da je nujno usklajevanje in sprejemanje odgovornosti vseh, ki koristijo ali izvajajo asistenco.

V drugi dvorani je o varnem delu, varovanju zdravja in varstva pri delu, udelezence usposabljanja seznanil Josip
Seretin iz podjetja Varn.

Sledila je obrazloZitev invalidskega varstva, delovnih razmerij ter pravic in dolznosti, ki jih je obrazlozil Matej Verbajs,
vodja pravne sluzbe CNVOS. Spregovoril je o urejanju delovnih razmerij, pravicah in dolZznostih uporabnikov in
osebnih asistentov, varovanju osebnih podatkov, belezenju delovnega ¢asa osebnih asistentov in drugih vprasanjih,
ki so se udelezenim porodila med predavanjem.

V popoldanskem &asu usposabljanja sta Miha Suznik in Uro$ Zupan iz Spica International d.o.o. predstavila aplikacijo
o registraciji delovnega Casa, ki jo uporabniki lahko nalozijo na pametne telefone.

V zadnji predstavitvi je Rok Zaletel iz Nacionalnega instituta za javno zdravje govoril o alkoholni problematiki v
Sloveniji. Slusatelje je seznanil s Stevilkami in odstotki, ki kaZzejo enormne podatke porabe alkohola v Sloveniji. Na
Zalost nas vodijo v sam svetovni vrh. Sledila je obsezna razprava, kjer so osebni asistenti in uporabniki odgovore na
Stevilna vprasanja dobili iz prve roke.

Uporabniki so ob tej priloznosti prejeli potrdilo, ki je potrebno za izvajanje oz. koris¢enje osebne asistence.

JE MULLERJU VSEENO?
Jasmina Bevc Bahar
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Cen na letaku iz hrvaskega Mullerja ne moremo komentirati, saj niso jasno vidne, niti ni jasno vidna kolicina

promoviranih izdelkov. Primer letaka iz Avstrije in Slovenije z Valentinovo ponudbo pa nam je znan, saj so nam ga
posredovali Stevilni potrosniki. Vsekakor gre za cenovno diskriminacijo, ki pa zakonsko ni prepovedana. Se posebej
Najbolj preprost primer za primerjavo na letaku je Lancomov parfum Tresor, saj tako v slovenski kot avstrijski razlicici
oglasujejo parfum z isto kolicino (30 ml) - izkaZe se, da je koncna cena v Sloveniji skoraj dvakrat visja.

Razlago trgovca, ki smo jo prebrali v medijih, zakaj prihaja do razlicnih cen, tezko razumemo, saj je kupna moc v
Sloveniji niZja v primerjavi z Avstrijo. Trgovec s sloganom na svojem letaku "Primerjajte nase cene" sam poziva
potrosnike k primerjavi, verjetno pa ni pricakoval, da bodo potrosniki primerjali med seboj cene med sosednjimi
drZzavami. Prav je, da potrosniki primere cenovne diskriminacije izpostavljajo in tako trgovce prisilijo k razmisleku.



CUDEZNE KAPUJICE
Boris Horvat Tihi

V Stevilnih medijih se pojavljajo oglasi o revolucionarni metodi,
ki omogoca povrnitev slusnih sposobnosti brez operacij in
dragih slusnih aparatov. Kot predsednik odbora naglusnih, ki
deluje pod okriljem Zveze drustev gluhih in naglusnih Slovenije
in kot dolgoletna tezko nagluSna oseba, se nikakor ne morem
strinjati s takimi zavajajocimi oglasi, ki mecejo slabo Iu¢ tudi
na mnoge ugledne ¢asopisne znamke, ki pri takem laznem in
Skodljivem oglasevanju sodelujejo. PoskuSam razumeti
marketing in razlicne trine pristope vseeno se mi zdi pa skrajno
neprimerno, da se okvara sluha izkori$¢a za tak zavajajo¢ nacin
it trzenja in kar Se posebej zaboli, ravnhov casu ko se

obelezuje Mednarodni dan invalidov.

Osebno menim, da je takSno zavajanje javnosti in Se posebej oseb z okvaro sluha krsenje Mednarodne konvencije OZN
o pravicah invalidov, ki jo je Republika Slovenija ratificirala med prvimi, prav tako takSno zavajajoCe oglasevanje
predstavlja krSitev EU direktive o nepostenih poslovnih praksah in predstavlja tudi krSitev Zakona o zasciti pred
diskriminacijo, kjer je jasno navedeno, da se invalidnost ne sme zlorabljati ali uporabljati na neprimeren nacin. Tudi
Evropska zveza naglusnih (EFHOH) odlo¢no nasprotuje takSnemu zavajanju in o domnevnih krsitvah redno seznanja
evropski parlament.

Domnevam, da urednistva ¢asopisov, ki pri tem Skodljivem pocetju sodelujejo niso dovolj seznanjena s problematiko
oseb z okvaro sluha zato moram zapistai neizpodbitno dejstvo, da je okvara sluha neozdravljiva in da pri tem ne
pomagajo nobene ¢udezne kapljice, ampak pomagajo izklju¢no le ustrezni tehni¢ni pripomocki in kakovostni slusni
aparati, kar nenazadnje potrjuje tudi medicinska stroka v Sloveniji, ki se prav tako zgraza nad Zalostnim dejstvom, da
nihée od pristojnih ne zasditi ljudi pred takSnim Skodljivim oglasevanjem. lzguba ali okvara sluha je dolgotrajen in
mukotrpen zdravstveniin psiholoski proces, ki terja obilo rehabilitacijskih pristopov in ukrepov zato je na tej poti vsako
zavajanje lahko skodljivo za posameznike, ki v silni Zelji po ozdravitvi upajo in verjamejo marketinskemu vplivu in Se
iSCejo prave poti. Izguba sluha zaradi komunikacijske ovire povzroca tudi delno ali popolno samoizolacijo iz druzbenega
okolja zato je v€asih tudi Zivljenjskega pomena kaksno rehabilitacijsko pot ubere posameznik za vrnitev v druzbeno
koristno aktivnost. CudeZne kapljice pa zagotovo niso prava pot in odreditev za moéno in rahlo nagluéne kot je
navedeno v oglasu.

V Sloveniji Zivi cca. 150.000 oseb z okvaro sluha in verjamem, da je to zelo mamljiv trg za razli¢ne trzne manipulacije
in da mnogi v tej nesrec¢ni masi ljudi vidijo le pot do lahkega zasluzka in niti najmanj ne pomislijo na Stevilne negativne
ucinke, ki jih lahko povzrodijo z zavajajoCimi obljubami in oglasi.

Skupaj s sodelavci v vseh drustvih gluhih in naglusnih, ki delujejo pod okriljem Zveze drustev gluhih in naglusnih Sirom
Slovenije se trudimo z ozavesc¢anjem, da osebam z izgubo sluha pokazemo pravo rehabiltacijsko pot zato iskreno upam,
da nam bodo slovenski mediji pri tem pomagali, predvsem pa si Zelimo, da naglusnim ljudem ne bi Skodovali.

Boris Tihi je podpredsednik ZDGNS in predsednik odbora naglusnih.



FUNDACIJA ZA
FINANCIRANIJE
INVALIDSKIH IN
HUMANITARNIH
ORGANIZACH)
V REPUBLIKI
SLOVENIJI

Breda Oman

# Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v Republiki Sloveniji ima
podpisane vse medsebojne pogodbe o sofinanciranju s tistimi invalidskimi in humanitarnimi
organizacijami, katerih sklep o razporeditvi sredstev FIHO v letu 2019 je Ze pravnomocen.

e Pritozbe na sklep o razporeditvi sredstev FIHO v letu 2019 je podalo 7 invalidskih in 3
humanitarme organizacije. Pritozbe je obravnaval Nadzorni odbor FIHO in v skladu 21. élenom
Pravilnika o merilih in pogojih za uporabo sredstev FIHO in v Sestih primerih pritoZzbam ugodil
ter vloge vrnil invalidski in humanitarni komisiji v ponovno odlocanje. V petih primerih je
nadzorni odbor potrdil odlocitev Sveta FIHO in pritoZzbe kot neutemeljene zavrnil.

V primeru upositevanja pritozb invalidskih in humanitarnih organizacij je potrebno izpostaviti,
da akti FIHO ne predvidevajo virov sredstev za morebitno drugaéno odlogitev komisij po ponovni
obravnavi.

» Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v Republiki Sloveniji je 8.3.2019
s strani Komisije za prepreevanje korupcije prejela sklep, s katerim napoveduje izvedbo
nadzora nad razdeljevanjem sredstev FIHO. Delovna skupina KPK bo predvidoma do konca junija
2019 izvedla postopek ocene in odprave posamicnih ali sistemskih korupcijskih tveganj pri
razdeljevanju sredstev FIHO in osnutek ugotovitev ali nacelnega mnenja posredovala senatu
komisije KPK v obravnavo.

- Oglejte si: Posredujemo vam povezavo k oddaji »Prisluhnimo tiini«, ki je bila na sporedu v
nedeljo, 10.3.2019.

Oddaja zajema vsebine, izpostavljene ob 20. obletnici delovanja FIHO, urejenost financiranja
invalidskih in humanitarnih organizacij v RS, povzema pa tudi aktivnosti v zvezi s pripravo nove zakonodaje
na tem podrocju: https://www.rtvslo.si/dostopno/prisluhnimo-tisini/174600574

RUBRIKI FIHO NA POT
Borut Pogacnik

V urednistvu Sporocevalca, smo z veseljem prisluhnili predlogu direktorja FIHO- Fundacija za financiranje invalidskih
in humanitarnih organizacij Vladimirja Kukavice, da bi v spletnem ¢asopisu Sporocevalcu, objavljali vse pomembne
novice te nase fundacije ter s tem prispevali k ¢im vecji transparentnosti toka finanénih sredstev in drugih
pomembnih odlocitev, ki jih sprejema Svet FIHO.

S fundacije so nam obljubili, da bodo te informacije redne, kratke in jedrnate. Menimo, da bo s tem krog financiranja
slovenskih invalidov $e bolj razviden in pregleden ter v korist vsakemu bralcu in seveda uporabniku teh sredstev —
invalidu.


https://www.rtvslo.si/dostopno/prisluhnimo-tisini/174600574

POSLUSALCI ZELO CENIJO CIVILNE INVALIDE VOIN
Masa Vavpot

mag. DolCi Vidensek v ospredju Foto:G.U.

Predsednik Zveze drustev civilnih invalidov vojn Slovenije mag. Dol¢i Vidensek, je bil zelo presenecen, ko se je v
oddaji Odprta dlan v torek, 12. marca, oglasila poslusalka iz Cago$¢ na Dolenjskem, ki je dejala, da je neko¢ delala
v Kovinotehni v Celju, kjer je zacel svojo kariero tudi D. VidenSek. Omenila je celo, da se spominja, kako vneto je
Studiral in dosegel tudi stopnjo magistra znanosti. Gost se je Zal ni mogel spomniti, saj je pa tega preteklo ze vec
kot 35 let.

Zanimivo pa je tudi to, da je poslusalka prisluhnila oddaji kljub temu, da gost ni bil posebej najavljen, kajti ostala
dva gosta nista mogla priti na oddajo zaradi zdravstvenih tezav. V oddaji, ki je trajala ve¢ kot petdeset minut, je
bila sicer glavna tema problematika civilnih invalidov vojn pri nas in neusklajenost dviga socialnih transferjev od
sprejetja ZUJF-a naprej. Poslusalci so s svojimi Stevilnimi klici pritrjevali gostu in mu tudi Zeleli, da ostane Se naprej
tako aktiven. Po koncu oddaje je celo moral ostati Se v studiu, da je odgovarjal na vprasanja poslusalcev po
telefonu.

Oddaja Odprta dlan je ena najbolj poslusanih na Radiu Zeleni Val, saj vedno znova poskrbimo za zanimive goste
in teme.

O DRUZBENI KLIMI
Masa Vavpot

planet

V Novicah na Planet Tv v sredo, 13. marca je nastopil tudi nas$ urednik B. Pogacnik, ki je komentiral nedavni
samomor mladega zdravnika, zavarovalniske prevare in druga kriminalna pocetja v letoSnjem letu. V zvezi z
nastopom je bilo veliko pozitivnih odzivov, saj je spomnil na vrsto neresenih problemov v druzbi pa tudi
posledi¢no v sodstvu in zdravstvu.



MED STIRIMI STENAMI
Borut Pogacnik

Foto: dolenjskilist.si

Poslusalci so nas obvestili, da je v ponedeljkovi oddaji Med Stirimi stenami na Radiu Slovenija 1, nastopil JozZe
Okoren, predsednik Drustva paraplegikov Dolenjske in Bele Krajine in znani Sportnik ter prejemnik olimpijskih in
drugih odli¢ij. Ve¢ o oddaiji, ki traja Zal samo 20 minut, bomo pisali v prihodnji Stevilki Sporocevalca.

Ponedeljek, 11. 3. 2019 3

NA KRATKO

Rdeci baloni za
sprejemanje drugacnih
Mariborski Zavod 13, ki ga je ustanovi-
la in ga vodi Petra Greiner, je minuli
konec tedna ob mednarodnem dne-
“vu redkih bolezni v 15 mestih po Slo-
veniji ter v Zagrebu in Beogradu orga-
niziral Ze peti vseslovenski pohod =z
rdecimi baloni. Cilj pohoda je, da jav-
nost spozna otroke s posebnimi po-
trebami in premosti strah pred njimi.
Pohoda v Mariboru se je udelezZil tudi
predsednik republike Borut Pahor. Ta
je pred kratkim balon simboli¢no
predal tudi hrvaski kolegici Kolindi
Grabar - Kitarovié. Rdedi balon, ki
simbolizira upanje in jubezen ter oz-
nacuje posebne otroke v druzbi, je ta-
ko povezal tri razli¢ne drzave, 16 ra-
zliénih mest, ve& kot 1500 ljudi. »Ce
bo en sam dlovek na nase otroke za-
cel gledati drugace in jih videl v ludi,
kot jih vidimo starsi, potem smo na-
men dosegli,« je dejala organizatorica
Petra Greiner. Po navedbah organiza-
torja jjubljanskega pohoda Petra Ber-
dena se zgolj v prestolnici vsako leto
zbere od 50 do 100 Lljudi, med njimi
tudi Polona Rus, mama dveh otrok z
redkimi boleznimi. Rusova si pred-
vsem zeli, da bi bilo za te otroke na
voljo veé& terapij, kritih iz javnih sred-
stev. V sedanjem sistemu so namrecd
terapije vedinoma samoplacniske.

Foto: Prlekija-on.net



KNJIGA POHAJA
Borut Pogacnik

P Joze Okoren

r\"'(/s' SET NAGELJNOV Invalid je predmet ,('71\’8,171.\%’(1@1 usmiljenja, sociomedicinski

. problem, nadloga in zadrega za dekleta, v katera se zaljubi.

Je poklicna taréa svetovalcev, Zivljenjski krub izdelovalcev
invalidskih vozickov, cilj poslovnezev in sredstvo, s katerim si
uspesni drZavljani pomirijo svojo vest. Na milost in nemilost je
prepuscen prezaposlenim zdravnikom in medicinskim sestram
ter premalo zaposlenim birokratom in raziskovalcem. Pomilujejo
in ignorirajo ga, dajejo mu pomoc in ga jemljejo v pokroviteljsko
zastito, obravnavajo ga in se nad njim cudijo. Vendar ga le redko

Jjemljejo kot CLOVEKA.

Louis Batlye

Konec lanskega leta je izSla zelo zanimiva knjiga JoZeta Okorna o komur piSemo na prejs$nji strani. Zanimiv je tudi
uvod, ki ga je oblikoval Louis Batlye, ki zelo dobro in tudi sociolosko opredeljuje poloZaj invalida, ne samo v
francoski druzbi, ampak v druzbah povsod po svetu. Ve¢ o tem, kaj trenutno pocne JoZze Okoren, pa Vv eni
prihodnjih Stevilk, ko bo tudi sam avtor prispevka.

Veliko je osebnih zgodb med slovenskimi invalidi in prav Zalostno je, da o njih javnost tako malo ve. Veliko jih je
tudi, ki so zelo pismeni in se znajo izrazati ter povedati svojo zgodbo.

In prav te vabimo, da nam v naslednjih Stevilkah Sporocevalca, zaupajo tezke in vesele trenutke v svojem zZivljenju,
ki jih bomo v urednistvu morda Se dodelali, lektorirali in opremili s fotografijami. Sporocevalec je nenazadnje
spletni ¢asopis vseh slovenskih invalidov in je namenjen tudi Sirokim temam, ki kakorkoli zadevajo invalide ali
invalidnost. Svoje prispevke lahko posljete po navadni posti ali elektronski posti na naslov, ki je spodaj v kolofonu.
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