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‘VVVSekcija za Downov sindrom zivo deluje

Posegel bom priblizno itirideset let v preteklost. Se danes slisim pokojno profesorico Angelino Bori¢,
prvo dekanko Defektoloske fakultete v Zagrebu, ki nam je z vso duso in srcem predavala o mongoloid-
nih osebah (ta pojem smo seveda Ze davno pozabili) in poudarila: Redkokateri otrok z Downovim sind-
romom je na stopnji laZje motnje v duSevnem razvoju ali tezke motnje v dusevnem razvoju, torej je ve-
Cina na stopnji zmerne motnje v dusevnem razvoju. Toda pazite: mnogi imajo posebne sposobnosti, ki
jih ne smemo prezreti, na primer opazovala sem deklico z Downovim sindromom, ki je neverjetno lepo
risala, posebno rada je risala Zivali, predvsem macke. Opazovala sem njene risbe in zatudena ugotovlja-
la, da so njene risbe mack neverjetne. Macke so bile prestrasene, vesele, razigrane, zaskrbljene itn. Kaj
takega bi zmogel redkokateri zdrav otrok. Nekateri imajo izrazito mehani¢no pomnjenie, gibalne spo-
sobnosti in tudi sposobnosti za uenje branja in pisanja.

Imel sem sreco, da sem vse navedeno in e kaj sam preverjal v praksi: Sest let v $oli s prilagojenim pro-
gramom v Smihelu (v kateri smo imeli tudi ve¢ otrok z zmerno motnjo v dusevnem razvoju) in tri leta

v Ljubljani, ko so se odprli oddelki za delovno usposabljanje, danasniji Oddelki vzgoje in izobraZevanja.
V tistem Casu seveda ni bilo v skupini varuhinj ali negovalk, sam, enako kolegice, sem brisal otrokom
noske, usta, jih obuval ali pomagal pri obuvaniu, na sprehodu drzal za roke, za obleko in naucili so me
mnogo vec, kot sem se naucil iz Studijskega gradiva. Poskusal sem jih ugiti branja in pisanja, Ceprav
takrat to ni bilo po programu. V skupini sem imel zivahnega in govorno sposobnega decka z izrazitimi
zunanjimi potezami Downovega sindroma. Svinénika ali barvice ni hotel niti prijeti, avtomobile pa je
poznal mnogo bolje kot jaz in njegova posebnost so bile tablice na avtomobilih. Moral sem mu brati
crke in Stevilke in zasijal je, ko sem mu na list papirja napisal Stevilke in ¢rke, ki sva jih opazovala na
avtomobilih. V nekaj mesecih je znal napisati vse $tevilke in ¢rke. Konec leta je znal napisati svoje ime,
naslednje leto pa je po nareku Ze pisal tribesedne stavke. Z lahkoto je presel od prepisa k nareku. To se
ne bi zgodilo, ¢e ne bi zaslutil njegovih sposobnosti. Mnogi so uspesni pri rocni vzgoji, in to je zelo
pomembno razvijati zaradi njihovega poznejsega dela v delavnicah. Za Zivijenje v ozjem in Sirsem okolju
so pomembne socialne navade, ki jih pri nekaterih pridobimo laZje kot pri drugih.

Danes, ko poslusam in berem o inkluziji, vklju¢evanju otrok z Downovim sindromom, razmisljam, koliko
so zagotovljeni posebni pogoji in metode dela. Nekatere osebe z Downovim sindromom izrazito zgodaj
izgubljajo modi, ¢e je okolje do njih prezahtevno, in to se lahko v razmerah inkluzije hitro zgodi.

Pred leti sem bil na evropskem kongresu v Marburgu na Meini, potekal je na temo Sistemi izobraZevanja
otrok z motnjami v dusevnem razvoju. Na tem kongresu je imela poseben prispevek druZina von Backen
— mama, oce in sincek z Downovim sindromom. Ubogi sedemletni fanticek je moral med odetovim refe-
ratom (oce je obvladal vso problematiko, ki jo predstavlja Downov sindrom) §teti osebe, ki so sedele

v delgynem predsedstvu. Moral je povedati, koliko ljudi je bilo pri zajtrku in v katero drfavo bodo odpo-
tovali iz Marburga. Decek je bil gibalno popolnoma zavrt, prestrasen, napet, pod pritiskom starsev.

S ko!egnco sva naslednji dan videla detka z njegovo varuhinjo, ko sta se igrala na Siroki polici nad radi-
atorjem v hotglskem hodniku. Kot da ni bil isti otrok, pa¢ Pa igriv, razpoloZen, Zivahen, po hrbtu varu-
hinje pa je potlska! aqumobiIéek. Videti je bilo, da sta velika prijatelja. Decek je bil prisreen, ljube¢ do
vgryhm;e, kpt znajo biti le otroci z Downovim sindromom. Imejmo jih radi in jih vklju¢ujmo v programe,
ki jih zmorejo, saj bodo le tako uspesno razvijali svoje sposobnosti, znagilni znaki staranja pa se bodo

izrazili pozneje, kot bi bilo priakovati.
Prof. dr. Anton Kotar
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Dr. Branka D. Jurii¢, spec. pedagoginja;
Zdravstveni dom Ljubljana Center; Center za dugevno zdravije,
Metelkova 9, Ljubljana.

Raziskovalci, ki proucujejo vpliv otrok z motnjo v dusevnem razvoju na njihove
druZine, so s v novejSem casu preusmerili od iskanja negativnih vplivov
k pozitivnim. Stres pri starsih otrok z Downovim sindromom je man;jsi kot
pri starsih otrok z drugacnimi razvojnimi motnjami. Danes ne govorimo ve¢
0 tem, ali so starsi sprejeli motnjo pri otroku, temvec o tem, kako se nanjo
prilagajajo — v svojil pricakovanjih in ravnanju.
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Motnja v duSevnem razvoju pri otro-
cih s tem sindromom je eden naj-
ve¢jih izzivov za star$e pri iskanju
Solskega programa za otroka. Pogost
stereotip o osebah z Downovim sind-
romom je ta, da imajo vse priblizno
enake sposobnosti in znac¢aj. Nobe-
nega razloga ni, da tudi osebe z Do-

wnovim sindromom ne bi bile de-
lezne poucevanja branja in pisanja,
ne glede na svojo motnjo v dusev-
nem razvoju in Solski program. Za-
htevnejse cilje lahko doseZejo na po-
drocju prilagojenega vedenja, ki je
pomembno za kakovost Zivljenja.
Omogoca jim vecjo vkljucenost v
okolje in delno samostojno Zivljenje.
Navkljub napredku nimamo nobene-
ga zdravila, ki bi v temelju spremeni-
lo sposobnosti otrok z Downovim
sindromom. Imamo pa psiholosko-
pedagoske prijeme - neposredno ué-
enje otrok, svetovanje in poudevanje
druZin in tudi $ir3e druzbe, da bi jim
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omogocila vkljucitev v tiste dejavno-
sti, ki so zanje primerne.

Pogosto tisti, ki smo izbrali poklic,
povezan z osebami z motnjo v du-
Sevnem razvoju (MDR), pravimo, da
smo se mi za to odloCili sami, starsi
pa te moznosti niso imeli. Danes
medicina, vsaj v nekaterih primerih,

dopusca tudi nekaj moZnosti izbire.
Ali smo na to tudi pripravljeni? Kaj bi
rekli starSem, ki so jim pravkar spo-
ro¢ili, da pri¢akujejo otroka z Down-
ovim sindromom, in se morajo odlo-
¢iti, ali bodo nosecnost nadaljevali ali
prekinili? Nikakor ne Zelim, niti v
mislih, posegati v pravico slehernega
posameznika, da se odlo¢a o rojstvu
svojih otrok. Sprasujem se, kaj bi sa-
ma odgovorila na preprosto vpradan-
je starSev v pri¢akovanju. Kako je Zi-
veti z nekom, ki ima Downov sin-
drom? Stevilne raziskave kazejo, da
je za mnoge druZine oseb z Down-
ovim sindromom to pozitivna iz-

kusnja, ki pa je povezana s $tevilnimi
ovirami, v zaCetnem obdobju seznan-
janja z otrokovo diagnozo pa navad-
no tudi z izrazito negativnimi Custvi.
Vpradanja starSev ob predrojstvenem
testiranju so vsekakor velik eti¢ni iz-
ziv za vsakega od nas. Informacije, ki
bi jih povedali starSem v teh okolis-
¢inah, zagotovo izraZajo tudi nasa
stali$a o Zivljenju oseb z Downovim
sindromom in tudi o tem, kaksno je
Zivljenje z njimi.

Kaj povedati starsem, ki
so izvedeli, da bo imel
otrok Downov sindrom,
0 tej motnji in kako med
materino nosecnostjo?

Novi testi za ugotavljanje, ali ima
otrok neko kromosomsko motnjo,
npr. Downov sindrom, $e med no-
secnostjo, postavljajo pred nas nove
eti¢ne izzive in vprasanja o tem, kak-
Sno je Zivljenje oseb z Downovim
sindromom in kaj to pomeni za dru-
Zino in druzbo. Lisa Bridle (2000) se
je pogovarjala s 17 materami otrok z
Downovim sindromom, da bi izve-
dela, kaj menijo o predrojstvenem
testiranju. Prepritana je, da so
matere Se nerojenih otrok z Down-
ovim sindromom soocene s pritiski
hitrih odlocitev o prekinitvi nose¢-
nosti, ki pogosto temeljijo na ne-
ustreznih in zastarelih informacijah
0 Downovem sindromu (da so osebe
s to motnjo breme druzbe, njihove
druZine pa Zivijo v obupu, izolaciji in
nesreci). "Moji pogovori z druZinami
otrok z Downovim sindromom in no-
vejsi izsledki raziskav pri¢ajo o tem,
da se 'trpljenje’ starSev konéa in da
se velika ve¢ina druZin dobro prila-
godi novim okoli§¢inam, kljub temu
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da so sooceni s stvarnimi zahtevami
prilagajanja" (Bridle, str. 28). Stati-
stika, ki jo avtorica navaja, potrjuje
potrebo star$ev po stvarnih informa-
cijah iz izku$enj tistih, ki Ze imajo
otroka z Downovim sindromom, da
bi tako slisali tudi kaj pozitivnega.
Starsi, ki so jih spodbujali k takim
stikom z drugimi starsi z otrokom z
Downovim sindromom, $o se pogo-
steje odlocili, da ne bodo prekinili
nosecnosti kljub novici, da pricaku-
jejo otroka z Downovim sindromom
(38 odstotkov starSev se je odlocilo
za nadaljevanje nose¢nosti; druge
raziskave, v katerih starsi niso imeli
tovrstnih stikov, pa navajajo podatek,
da se je tako odlocilo od 2 do 16 od-
stotkov starSev). Matere, ki so se od-
locile, da nadaljujejo nose¢nost, ko
so izvedele, da pricakujejo otroka z
Downovim sindromom, so se tako
odlocile predvsem iz osebnega pre-
pricanja, verskih prepri¢anj, mnenja
partnerja (oceta otroka z Downovim
sindromom), gradiva, ki so ga same
nasle o osebah z Downovim sindro-
mom, pogovorov z drugimi starsi ot-
rok s tem sindromom, pozitivnih opi-
sov oseb z Downovim sindromom v
tisku (Skotko, 2005).

Skotko (2005) je opravil obseznejso
Studijo, v Katero je bilo zajetih 141
mater, ki so se odlocile, da bodo
rodile otroka z Downovim sindro-
mom, potem ko so v zgodnji nose¢-
nosti izvedele za diagnozo. Razis-
kava je vendarle pokazala, da so v
zadnjih petih letih nastale pozitivne
spremembe v sporo¢anju informacij
0 Downovem sindromu. Avtor pou-
darja, da bi se morali delavci v
zdravstvu zavedati, da so tudi dru-
Zine, ki imajo druga¢na prepritanja
in se kljub drugatnim moZnostim
odlotijo, da bodo imele otroka z
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Downovim sindromom. Med matera-
mi, ki so za diagnozo izvedele pred
otrokovim rojstvom, in tistimi, ki so
za to diagnozo izvedele po njem, so
ugotovili nekaj razlik. Prve so bolj
zadovoljne pri¢akovale rojstvo otroka
z Downovim sindromom kot pa ma-
tere, ki so za diagnozo izvedele po
otrokovem rojstvu. Starsi, ki so za
diagnozo izvedeli pred otrokovim
rojstvom, so imeli ve¢ Casa, da so se
pripravili na otrokovo rojstvo in raz-
resili negativne obcutke (Todd, 2006;
Skotko, 2005).

Sporocanje diagnoze
Downov sindrom takoj
po otrokovem rojstvu

Skotko je opravil $e eno raziskavo o
tem, kaksne so bile izkusnje star$ev,
ki so jim po otrokovem rojstvu
zdravniki sporocili novico 0 Downo-
vem sindromu (zajetih je bilo 1250
mater). Ugotovil je, da se je natin
sporo¢anja starsem, da se jim je rodil
otrok z Downovim sindromom, v
zadnjih letih izbolj3al. Nikakor pa ni
zadovoljiv, sam pravi, da je premik
od "obupnega" k "slabemu”. Na te-
melju svojih izsledkov je predlagal
nekaj priporo¢il:
1. novico bi moral sporo¢iti zdravnik;
2. vsi vpleteni zdravniki ob porodu bi
se morali pri tem uskladiti (porod-
nicar, neonatolog, pediater);

. diagnozo bi morali sporotiti takoj,
ko posumijo nanjo - vendar ele ta-
krat, ko so mamo vsaj oskrbeli po
porodu;

.navzoca naj bi bila oba starta -
treba jima je zagotoviti zasebnost,
zdravnik bi moral starSema najprej
Cestitati za otrokovo rojstvo in ji-
ma Sele nato sporociti novico o

Downovem sindromu;

5. zdravstveno osebje naj se vzdrzi
komentarjev in izrazanja osebne-
ga mnenja;

6. vsi zdravniki bi se morali seznani-
ti s sodobnimi spoznanji o Downo-
vem sindromu in tudi starSem
omogociti dostop do informacij o
tem in podpornih skupin. (Skotko,
2005 a in 2005 b)

Ceprav strokovnjaki priporocajo, da

naj starSem ob otrokovem rojstvu (ali

pred njim) povedo pozitivne infor-
macije, to nikakor ne pomeni, da naj
te ne bi bile stvarne. Bridleova in

Mannova (2000) opozarjata, da je

zgolj poudarjanje "zgodb o uspehu"

zavajajoCe In nestvarno. Vtis imata,
da so se strokovnjaki v Avstraliji pre-
hitro premaknili od stali$ca: "Za take
otroke ne moremo narediti nicesar!

Dajte jih v zavod!" k prepricanju:

"Vse lahko dosezemo in naredimo.

Pazite, da boste naredili vse, kar

lahko!" Prepricani sta, da obe stali$¢i

izraZata nelagodje in nesprejemanje
same motnje. Ceprav starsi v otro-
kovi prihodnosti ne pri¢akujejo mot-
nje, avtorici menita, da je tudi z mot-
njo, kot je Downov sindrom, mogoce

Ziveti srecno, celo brez izjemno in-

tenzivnih obravnav (Bridle & Mann,

2000).

[sti avtorici navajata pripoved mame,

ki ji je zdravnik na vprasanje, kaj so

stvarna pricakovanja za njenega otro-
ka, odgovoril: "Vse je odvisno od
vas!" To je vsekakor krut odgovor

Zenski, ki je komaj rodila in si $e ni

povsem opomogla od $oka ob novici,

da ima njen sin Downov sindrom.

Hkrati pa sem prepri¢ana, da je bil to

povsem napacen odgovor. Zelela bi

si, da bi bili strokovnjaki dovolj po-
gumni, da bi poudarili negotovo pri-
hodnost vseh novorojenckov. Dopu-
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stiti moramo sicer prostor za opti-
mizem in informacije o moZnostih
vkljucevanja otroka v razli¢ne pro-
grame, ni pa prostora za trditve, ki
nakazujejo, da je vsa otrokova pri-
hodnost odvisna od poZrtvovalnosti
starSev (najveckrat mater)." (Bridle,
Mann, str. 64)

Ugotovitve raziskav,

ki so proucevale starse
otrok z Downovim
sindromom ali drugimi
motnjami v dusevnem
razvoju

V preteklosti so star$e otrok z mot-
njami v duSevnem razvoju pogosto
obravnavali kot nekoga, ki potrebuje
psiholosko svetovanje in terapijo, kot
nekoga, ki bo izvajal postopke spre-
minjanja vedenja otrok ali pa bo do-
ma ucil svojega otroka z motnjo v
dudevnem razvoju (Westling, 1996).

Starejsa literatura, ki obravnava Cust-
va in odzive star$ev na rojstvo otroka
z motnjo ali odzive ob sooCenju z
otrokovo diagnozo, je temeljila na
patoloskem modelu (Roll-Pettersson,
2001). Rojstvo takega otroka je velja-
lo za tragedijo, ki prizadene vso dru-
Zino, stanje, iz katerega ni izhoda in
tako tudi ni nobene moZnosti prila-
gajanja. Tako pojmovanije je kot edi-
no resitev ponujalo institucionalno
stb za otroka, se pravi trajno izlocitev
otroka iz druzine, kar naj bi prepreci-
lo, da bi vsa druZina postala motena.
Kot prevladujo¢ odziv star$ev so opi-
sovali "kroni¢no Zalost". Pozneje so
raz8irili opis odzivov stardev: krivda,
Sok, zanikanje in kot zadnjo stopnjo
sprejemanje otrokove motnje. Ugoto-
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vili so, da spreje-
manje otrokove mot-
nje ni neko enkrat-
no dejanje (Jurisic,
2007).

V ospredju ni le

sprejemanje otro-

kove motnje, tem-

ve¢ prilagajanje

na Zivljenje z ot-

rokom z motnjo.

Rojstvo otroka z

motnjo res lahko

spodbudi vrsto

negativnih ob-

¢utkov, toda ob

tem tudi neka-

tere pozitivne.

Starsi svoje rav-

nanje prilago-

dijo rojstvu ot-

roka z motnjo.

Z razvojem in

starostjo otro-

ka, ko se soocajo z novimi, druga¢-
nimi okoli§¢inami, se lahko negativni
obcutki spet vrnejo. Podoben cikel se
lahko ponovi veckrat. Te nove okoli-
S¢ine so navadno mejniki, ki se prav-
zaprav pojavljajo vse Zivljenje (Juri-
$i¢, 2007). So nekatera kritina ob-
dobja v Zivljenju otroka z motnjo:
diagnoza, pricakovanje tega, da bo
otrok shodil, spregovoril, rojstvo so-
rojenca, pogovori o vkljucitvi otroka
v zavod - zunaj druzinskega okolja,
iskanje ustrezne $ole, razli¢ne kriti¢-
ne okolid¢ine, zacetek pubertete,
osemnajsti ali enaindvajseti rojstni
dan in pogovori o podalj$anju stars-
evskih pravic oziroma opravilni spo-
sobnosti (Roll-Pettersson, 2001). De-
javniki, pri katerih se razlikujejo
druzine v tem, kako dobro se pri-
lagodijo na Zivljenje z otrokom z

druZina Greso vnik

motnjo v duSevnem razvoju, so:
raven druzbene podpore in mehaniz-
mi, ki jih star$i uporabljajo za pre-
magovanje stresa. Dejavni starsi
imajo ve¢ moZnosti pri premagovan-
ju stresa kot nedejavni (Lustig,
2002). U¢inek vkljucenosti v zgodnjo
obravnavo se je tudi pri proucevanju
stresa pri starSih izkazal kot poziti-
ven (Plechat idr., 1999; Lessenberry,
Rehfeldt, 2004).

Za star$e otrok z Downovim sindro-
mom je nedvomno pomembno vpra-
Sanje, ali se druzine s temi otroki raz-
likujejo od druzin z otroki z drugimi
motnjami. Ugotovitve so zanje spod-
budne. Starsi otrok z Downovim sin-
dromom doZivljajo niZjo raven stresa
in se bolje prilagodijo na Zivljenje z
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otrokom s to motnjo v primerjavi z
drugimi razvojnimi motnjami, npr.
avtizmom, ali pa v primerjavi z mot-
njo v dusevnem razvoju, ki je nezna-
nega vzroka, in tudi, ko so jih pri-
merjali z drugimi kromosomskimi
motnjami (Poehlmann idr., 2005;
Perry idr., 2004; Lessenberry, Reh-
feldt, 2004). Po vsej verjetnosti je
eden od pomembnih dejavnikov vod-
ljivost otroka in njegovo vedenje. Ve¢
ko ima otrok motecega vedenja,
intenzivnejsi je stres starSev (Ricci,
Hodapp, 2001; Seltzer idr., 2004;
Most idr., 2006; Lloyd, Hastings,
2008), in pri otrocih z Downovim sin-
dromom je manj motecega vedenja
kot pri drugih skupinah otrok z mot-
njami v du$evnem razvoju. Nekatere
raziskave celo niso pokazale nobenih
razlik med starsi otrok z Downovim
sindromom in stardi otrok z znaéil-
nim razvojem (Bower, Chant, Chat-
win, 2000; Hodapp idr., 2000).

Ocetje

Matere otrok z motnjo v duSevnem
razvoju so pod ve¢jim stresom in bolj
obremenjene, ker ve¢inoma prevza-
mejo skrb za tega otroka. Ta vpliv so
pri ocetih redkeje proucevali. Kljub
temu so mnogi ugotovili, da tudi
ocetje obcutijo podobno raven stre-
sa, Ceprav to nanje ucinkuje nekoliko
drugace (Jurisi¢, 1994). Novejse razi-
skave o razlikah med oéeti in matera-
mi otrok z Downovim sindromom
potrjujejo te ugotovitve (Sullivan,
2002; Perry idr., 2004). Razlika ni v
ravni stresa, ki ga ob¢utijo, temve¢ v
doZivljanju stresa 0z. v nacinu izra-
Zanja Custev. Ocitno je, da se nam zdi
samoumevno, da imajo Zenske pravi-
co do izrazanja Custev, ocetje otrok z
Downovim sindromom pa so ujeti v
dve skrajnosti: na eni strani druzba
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(zdravniki, sestre in drugo osebje v
zdravstvu) pricakuje, da so Custva
odetov manj pomembna in se ti lahko
s00¢ijo in morajo sooCiti z vsakim
polozajem. Po drugi strani pa druzba

pricakuje, da bo-

do mogki obéutljivejsi in bolj Cutedi.
Sullivan (2002) meni, da bi morali
upostevati, da so moski lahko zelo
razliéni in da se tudi posamezni med
njimi zelo razliéno odzivajo v raz-
liénih Zivljenjskih obdobjih. O¢etom
bi morali dopustiti ve¢ svobode, da
se odzivajo v skladu s tem, kako
lagodno se ob tem potutijo. Ne glede
na to, ali to pomeni ve¢ Custvenih
odzivov ali ne, brez pritiskov ocenje-
vanja. Ta svoboda bi vsekakor kori-
stila ocetom samim pa tudi drugim v
njihovem okolju (Sullivan, 2002).
Herbertova (1995) je opravila nekaj
intervjujev z oéeti otrok z Downovim
sindromom in ugotovila, da se ti po-

gosto upraviceno pocutijo kot drugo-
razredni star$i predvsem zaradi pri-
¢akovanja in vedenja zdravnikov. Po-
gosto je starSe po otrokovem rojstvu,
obiskal druzinski zdravnik ali pa

drug zdravstveni delavec.

A «Q

druzina Greéik

Nihée od njih ni ocetov
vpradal, kako se pocutijo in kaj pre-
Zivljajo (pogosto so jih sprasevali le
to, kako se pocutijo njihove Zene).
Hkrati so imeli tudi ve¢ zelo nega-
tivnih pripomb, ki so $e dodatno
otezile okoli$¢ine ocetom ("Ona
(mama) lahko posku$a narediti sa-
momor ali poskoduje dojencka." ali
"To lahko razdre vajin zakon!").

Pozitivni ucinki oseb
z Downovim sindromom
na njihove bliznje

Kljub zelo razsirjenemu in sprejete-
mu stali§¢u, da so druZine z otroki z
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motnjami v duSevnem razvoju soo-
Cene z vi$jo ravnijo stresa kot dru-
Zine z otroki z znacilnim razvojem,
to nikakor ne pomeni, da je izid za
druzine zmeraj negativen (Perry,
Harris, Minnes, 2004). V osemde-
setih in devetdesetih letih prej$njega
stoletja so raziskovalci naredili po-
memben preskok: niso proucevali le
negativnih ucinkov, zaceli so razmi-
Sljati pozitivno. Ugotovili so, da so v
preteklosti precenjevali negativne
ucinke otroka z motnjo v du$evnem
razvoju na druZino in podcenjevali
pozitivne. Pozitivne ucinke so zasle-
dili predvsem pri star$ih starej$ih
oziroma odraslih otrok z motnjami v
dudevnem razvoju: zbliZanje in te-
snejSa povezanost med druzinskimi
¢lani, pozitivni u¢inki na brate in se-
stre, osebnostna rast ¢lanov druzine
v ve¢jem soutju do drugih ljudi,
veCji strpnosti in potrpezljivosti
(Sandler, Mistretta 1998; Scorgie,
Wilgosh, McDonald, 1999). Zato ni
presenecenje, da ti star$i pogosto
lahko pomagajo starSem mlajsih
otrok, kar velikokrat poteka v pod-
pornih skupinah in dru$tvih. Mnogi
star$i mlajsih otrok so povedali, da so
lazje prebrodili teZavna obdobja, ko
s0 od drugih starsev sligali pozitivne
stvari (Taut, Hastings, 2002).

V pogovorih s starsi na to preveckrat
pozabljamo. Prepri¢ana sem, da bi
jim lahko veckrat sporoéali pozitivne
vplive otrok z motnjami v dudevnem
razvoju na druzino. Pred kratkim mi
je oce Stiriletnega otroka z Downo-
vim sindromom pripovedoval, kako
$0 se strokovnjaki odzivali, ko sta se
z Zeno odlo¢ila, da ne prekineta
nosecnosti, ko so jima povedali, da
pricakujeta otroka z Downovim sin-
dromonm.

"Vsi so nama dopovedovali, da bo
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tezko. Pripovedovali so nam, Cesa
vse ne bo zmogla in kako hudo nama
bo. Sprasevali so naju, ali sploh veva,
v kaj se spus¢ava. Nihée nama ni po-
vedal, koliko veselja nama bo prine-
sel ta otrok. Vesela sva, da ga imava.
Ninama Zal, da sva se tako odlocila.”

Babice in dedki

Mladi starsi pogosto pravijo o dedkih
in babicah: "Stvari lahko zelo olaj$a-
jo ... lahko jih pa tudi zelo oteZijo!"
To potrjujejo tudi raziskave o dedkih
in babicah otrok z motnjami v du-
Sevnem razvoju - lahko so izvor pod-
pore, hkrati pa tudi dodatno breme
in dodaten izvor stresa. Star$i teh
otrok pogosto iS¢ejo podporo pri svo-
jih starih, torej dedkih in babicah
otrok z motnjami v duSevnem razvo-
ju. Ta podpora je veckrat Custvena,
lahko je tudi gmotna in morda naj-
pogosteje v obliki razlicnih dejavno-
sti (varovanje otroka, gospodinjska
opravila). Raziskovalci ugotavljajo,
da je v mnogih druZinah otrok z mot-
njami v duSev-

nem razvoju pod-

pora starih star-

Sev pozitivna.

Kdaj pa so dedki

in babice doda-

tno breme za

mlade star$e?

Sandler(1997)

pravi, da je naj-

pogostejsi nega-

tivni odziv na

motnjo pri vnu-

kih zanikanje.

Navaja citat ba-

bice otroka z

Downovim sin-

dromom: "Moj

moz kar naprej

ponavlja, da se celotna druZina
razburja za prazen ni¢, ker se bo
vnukinja razvijala popolnoma nor-
malno!"
Zanikanje motnje pri vnukih z mot-
njo v duevnem razvoju je dodatno
breme za mlade starSe, ker ti ne
morejo dobiti podpore pri svojih
star$ih, to pa jim dodatno oteZuje
sprejemanje takega otroka in pov-
zro¢a konflikte. Vcasih je izvor kon-
fliktov tudi v tem, da imajo stari
starsi drugacno predstavo o tem, kaj
potrebuje njihov vnuk z motnjo v
duSevnem razvoju, ker ta temelji na
zastarelih informacijah. Hkrati pa
dedki in babice ne zmorejo vedno
dajati Custvene opore svojim otro-
kom, ker bi tako oporo potrebovali
tudi sami. Njihova stiska je lahko
dvojna: sami se morajo prilagoditi na
to, da ima njihov vnuk/vnukinja
motnjo v duSevnem razvoju, hkrati
pa tudi na to, da se je rojstvo otroka z
motnjo v duSevnem razvoju zgodilo
njihovim otrokom. Dodatna skrb za
dedke in babice je tudi v tem, da se
pogosto ne Cutijo dovolj sezna-

druzina Gresovnik
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njene s samo vrsto motnje in hkrati
ne vedo, kako naj ravnajo z vnukom-
/vnukinjo. To je $e posebno pogosto
pri otrocih, ki imajo dodatne zdrav-
stvene teZave. Zato je dobrodoslo, e
strokovnjaki, ki intenzivno delajo z
druZinami otrok z motnjami v du-
Sevnem razvoju, ne pozabijo tudi na
dedke in babice. Pomembno je, da se
seznanijo s tem, kaksno vlogo ti ima-
jo v druzini z otrokom z Downovim
sindromom, in jim glede na to vlogo
ponudijo sodelovanje, jih morda bolj
seznanijo z vnukovo motnjo, potre-
bami njihovih otrok starSev ali pa po-
nudijo prikaz razliénih postopkov
ucenja ali nege, ki jo otrok z Downo-
vim sindromom potrebuje.

Sestre in bratje

Bratje in sestre imajo zelo meSane
obéutke. Tisto, kar je otrokom v dru-
Zini najtezje deliti, je zagotovo po-
zornost starSev (poleg igraé, pribolj-
Skov, privilegijev itn.). Otroci z
Downovim sindromom so delezni v
druZini ogromno pozornosti, vsaj v
nekaterih Zivljenjskih obdobjih (obi-
ski pri specialistih, morebitna hospi-
talizacija, zdravstvene teZave, nene-
hno spodbujanje razvoja, pohvale za
nekaj, kar je v oéeh sorojencev ma-
lenkost). Obcutek prikrajsanosti in
ljubosumja imajo lahko vsi sorojenci,
Cetudi niso vpletene kak$ne posebne
potrebe. Najveckrat bratje in sestre te
obcutke razresijo z neko zdravo obli-
ko agresivnosti, ki pa je v primerih
otrok z motnjami v dusevnem razvo-
ju problemati¢na (Levine, 2002).

Otroci z motnjami v duSevnem
razvoju vplivajo na svoje brate in se-
stre, ni pa nobenih dokazov, da bi
bili ti vplivi izrazito negativni
(Blatcher, Hatoon, 2007). Bratje in
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sestre Pogosto pomagajo svojim so-
rojencem z motnjami v dudevnem
razvoju, lahko tudi s Custveno oporo
(Hannah, Midlarsky, 2005).
Skotko in Levinova (2005) sta opisal
svoje veCletne izku$nje vodenja de-
lavnic za brate in sestre otrok z
Downovim sindromom in oblikovala
nekaj napotkov za strokovnjake, ki se
srecujejo z druzinami teh otrok:
1.Bodite odkriti, iskreni in pojasnite
vse v zvezi z Downovim sindro-
mom ¢im prej: odgovorite na vsa
vprasanja, ki jih imajo o svojem
bratu ali sestri z Downovim sindro-
mom. Zavedajte se, da so otroci o
teh vprasanjih razmisljali Ze veliko
prej, preden so jih glasno povedali.
Nekateri otroci imajo nekaj teZav s
sprasevanjem, zato jim olajSajte pot

do odgovorov in obcasno sami za-

Cnite pogovor o Downovem sindro-

mu.

2. Dovolite, da izrazajo negativna
¢ustva do brata ali sestre z Downo-
vim sindromom. To seveda nika-
kor ne pomeni, da ga nimajo radi,
niso pa neobcutljivi za obicajne
spore in nesoglasja.

. Bodite obcutljivi za tezave bratov
in sester otrok z Downovim sin-
dromom in jih prepoznajte (nekaj
primerov pogostih vprasanja: Za-
kaj ljudje buljijo v mojo sestro?
Zakaj se nekateri ljudje norcujejo
iz ljudi z Downovim sindromom?
Kaj reces nekomu, ki uporablja
besedo "bebec"? Kako ves, kdaj naj
bi brata, ki krici, ignoriral in kdaj
naj bi mu pomagal? Zakaj me po-
snema, Ceprav je starejsi?). V najst-
niskih letih se lahko sorojenci izo-
gibajo nekaterim nelagodnim oko-
lis¢inam tako, da v javnosti vzpo-
stavijo dolodeno razdaljo do brata
ali sestre z Downovim sindromom.

Spostovanje te razdalje je lahko v
nekaterih kritiénih trenutkih ko-
ristno. Pozneje lahko starsi s spod-
bujanjem pogovorov in ustvarja-
njem vrednot doma pripravij
otroke na take okolis¢ine in jim
pomagajo, da bodo te teZavne po-
loZaje sami razresili.

. Omejite odgovornosti sorojencev.
PomoC sorojencev pri previjanju
otroka z Downovim sindromom,
negovanju, poucevanju, spodbu-
janju in vzgoji je vsekakor do-
brodosla. Sami porocajo o tem, da
se tako pocutijo koristne in po-
gosteje tudi odgovornejse in zrelej-
$e kot njihovi vrstniki, ki imajo
brate in sestre brez motenj. Kljub
vsemu temu pa velikokrat izrazajo
zeljo, da bi bila njihova odgo-
vornost omejena. Starsi naj najprej
vprasajo, ali jim drugi otroci lahko
pomagajo, in naj ne pricakujejo,
da bodo vsakokrat to tudi storili.

. Upostevajte individualnost in iz-
jemnost vsakega otroka v druZini.
Bratje in sestre razumejo, da po-
trebuje otrok z Downovim sindro-
mom ve¢ pohval in spodbud.
Hkrati izrazajo tudi potrebo po
tem, da bi bili tudi sami delezni
posebne pozornosti starsev, Zelijo
si ve¢ pohval in Cestitk. Tudi njih je
treba spodbujati, da izrabijo vse
svoje zmoznosti, in pri tem ne
smejo obcutiti nelagodja, da s tem
kakor koli ogrozajo brata ali sestro
z Downovim sindromom.

6. Bodite posteni. V delavnicah je ve¢
otrok potozilo, da so star$i pri-
stranski in otroku z Downovim
sindromom dovolijo mnogo ve¢ in
so do njega popustljivej$i. Pou-
darjajo, da bi morali star$i postavi-
ti jasnejSe meje, kaj dovolijo ot-
roku z Downovim sindromom in

10
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vsem najstniki potrebo, da bi ve¢
Casa preziveli s svojimi vrstniki
(brez navzocnosti brata ali sestre z
Downovim sindromom). Omogo-
¢anje tega ni le pravi¢no, temve¢ je
nujno potrebno.

. Izkoristite podporne skupine za
brate in sestre. V teh skupinah se
lahko otroci sre¢ajo z drugimi, ki
imajo prav tako brate ali sestre z
Downovim sindromom, in se o
svojih tezavah tudi pogovorijo, si
izmenjajo izku$nje in preZivijo
skupaj nekaj prostega ¢asa (tudi v
Sloveniji delujejo take skupine in
programi - ve¢ o tem na spletnih
straneh SoZitja).

8. Spodbujajte starSe, naj poiscejo
podporo tudi zase.

Avtorja imata skupno triintrideset let
izkuSenj z vodenjem delavnic za
brate in sestre otrok z Downovim sin-
dromom (v te delavnice je bilo
vkljucenih 3380 bratov in sester).
Njuni sklepi na temelju teh izkusenj
so: bratje in sestre imajo tako pozi-
tivna kot negativna ¢ustva v odnosu
do brata ali sestre z Downovim sin-
dromom, vendar prevladujejo pozi-
tivna Custva. Posebno e pozneje, v
zrelejsih letih, vecina bratov in sester
meni, da je njihova Zivljenjska iz-
kudnja preZeta z obcutki ponosa in
notranjega bogastva. (Skotko, Levi-
ne, 2006)

Odrasli

Ceprav so strokovnjaki ve¢inoma
proucevali vpliv otrok z motnjami v
dudevnem razvoju na druZinske
¢lane, predvsem v zgodnej$em otro-
Stvu, je tudi nekaj Studij, ki se
nanasajo na odraslo obdobje. Po-
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sebno zanimanje so raziskovalci po-
svetili vpraSanju, ki skrbi mnoge star-
Se, kdo bo skrbel za njihovega od-
raslega otroka z motnjo v dusevnem
razvoju, ko starsi te skrbi ne bodo
ve¢ zmogli ali pa, ko jih ne bo vec.
Strokovnjaki so proucevali pri¢ako-
vanja bratov in sester odraslih oseb z
motnjami v du$evnem razvoju o tem,
kdo bo skrbel za njihovega brata ali
sestro, ko stardev ne bo ve¢. Ugotovili
so, da na tako odlocitev bistveno
vplivata dva dejavnika: spol in bliZi-
na med sorojenci. Sestre, ki so po-
rocale o tem, da se pocutijo zelo po-
vezane z bratom/sestro z motnjo v
dusevnem razvoju, pogosteje prica-
kujejo, da bodo po smrti star$ev skr-
bele zanj/o, kot pa bratje, ki niso
¢utili take blizine (Greenberg idr.,
1999). Drugi raziskovalci so o tem
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povprasali sorojence brez motnje in
starSe - ali pricakujejo, da bodo nji-
hovi otroci brez motnje skrbeli za
svoje odrasle brate/sestre in jih
vkljucili v svojo novo druZino. Ve-
¢ina druzinskih ¢lanov (49 odstotkov
starSev in 56 odstotkov bratov in se-
ster) se je popolnoma strinjalo, da je
druZina tista, ki je odgovorna za skrb
za svojega Clana z motnjo v dusev-
nem razvoju, vendar je le 22 od-
stotkov star$ev pri¢akovalo, da bodo
njihovi otroci brez motnje Ziveli sku-
paj z odraslim z motnjo v dusevnem
razvoju (Griffiths in Unger, 1994).
Bratje in sestre se pogosteje odlo¢ajo
za skupno Zivljenje s sorojencem z
motnjo v dusevnem razvoju, kadar °
so njihove mame Sibkega zdravja,
kadar so osebe z motnjami v
duSevnem razvoju sestre in kadar so

1
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bili sami Ze prej udelezeni v $tevilnih
dejavnostih skupaj z bratom ali se-
stro z motnjo v duSevnem razvoju.
Znacilnosti brata ali sestre osebe z
motnjo v duSevnem razvoju ne vpli-
vajo tako pomembno na odlo¢anje o
skupnem Zivljenju kot splosni ob-
Cutek odgovornosti za skrb za brata
ali sestro z motnjo v duSevnem
razvoju (Lounds, Seltzer, 2007). V
raziskavi, ki je primerjala brate in
sestre oseb z Downovim sindromom
ter brate in sestre oseb z avtizmom,
so prisli do pomembnih ugotovitev:
bratje in sestre oseb z Downovim sin-
dromom so bili bolj optimisti¢ni gle-
de prihodnosti za svojega brata/se-
stro, imeli so pogostejSe stike (po
telefonu ali osebno) in svoj odnos so
opisovali kot pristnejsi in bolj Cu-
stven v primerjavi z brati in sestrami
oseb z avtizmom (Orsmond, Seltzer,
2007; Hodapp, Urbano, 2007).

Starsi v obdobju zgodnje
intervencije

Vecina starSev je ob rojstvu otroka z
Downovim sindromom soodena s
stresom predvsem zaradi informacij,
ki so povezane s samo diagnozo
Downovega sindroma in vedenja
bliznje okolice. Njihov dojencek se
pogosto ne razlikuje od drugih do-
jenckov, celo po videzu ne. Nekateri
opisujejo obdobje prvih 6 mesecev
za starSe novorojenckov z Downovim
sindromom kot obdobje "medenih
tednov", ker se zdi, da je otrok "prav
tak" kot so bili drugi otroci v druini.
"Razlik ne pokaZejo niti mnogi raz-
vojni testi za novorojencke, ki tako
podpirajo sanje starev, da se je nji-
hov otrok izmuznil spremljajo¢emu
razvojnemu zaostanku” (Spiker,
Hopmann, 1997, str. 2).
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Kljub temu se starsi radi vkljucijo v
programe zgodnje obravnave. Pozi-
tivni ucinki so lahko Ze v samem
stiku s timom strokovnjakov. Stro-
kovnjaki, ki se ukvarjajo z majhnimi
otroki z razvojnimi motnjami, so za
starSe lahko prvi stik z nekom, ki ni
v zadregi in se ne pocuti nelagodno
ob otroku z razvojno motnjo, ni ne-
gotov in jim daje podporo. "Tamkaj
je bila skupina ludi z izkuSnjami,
nacrtom in predlogi 'v katero smer
naj gremo' ... Ves ¢as so me spodbu-
jali, pomagali so mi, da nisem
predolgo postavljala nizkih zahtev,
vendar so imeli ustrezna in jasna
pricakovanja o tem, kaj lahko do-
seze" (Bridle, Mann, 2000, str. 63)

Poleg neposrednega pozitivnega
ucinka za starse otrok z Downovim
sindromom je zgodnja intervencij
omogocila tudi proucevanje tega,
kako se majhni otroci z Downovim
sindromom ucijo. Ugotovili so, da
obstajajo nekatere kakovostne raz-
like v ucenju. Otroci z Downovim
sindromom se ne ucijo le pocasneje
temvec tudi nekoliko drugace, zato
jim moramo prilagoditi postopke
poucevanja in spodbujanja razvoja.
Nekaj teh ugotovitev: neucinkovito
(neproduktivno) ucenje, krajsa ob-
dobja nedejavnosti, pomanjkanje
vztrajnosti ob neuspehu, pomanj-
kanje iniciativnosti in ve¢ socialno
usmerjenih oblik vedenja v primer-
javi z manjsim $tevilom poskusov
usmerjati vedenje nekoga drugega -
zdruZena pozornost z namenom us-
merjanja osebe (Wishart, 1998; Spi-
ker, Hopmann, 1997).

Poleg pozitivnih u¢inkov ima lahko
zgodnja obravnava tudi nekatere ne-
gativne:

1) ki se izrazajo v odnosu med ot-
rokom in starsi, ¢e starSi prevza-
mejo vlogo "terapevta” oziroma
"ucitelja";

2) pritisk in obcutek krivde, ki sta
povezana z odgovornostjo za otro-
kov razvoj;

3) ucinek na obicajni ritem Zivljenja
druzine (Bridle, Mann, 2000).

Predvsem v obdobju zgodnje inter-
vencije imajo star$i veckrat zmotno
predstavo, da bo otrok normalno na-
predoval, ¢e bodo z njim veliko delali
in Ce bo otrok ¢im veckrat narocen k
logopedu, specialnemu pedagogu ali
kaksnemu drugemu terapevtu. Eden
od bistvenih ciljev zgodnje obravna-
ve je podpora starSem. Vasih tega
cilja ne moremo doseci, ¢e srecanja
niso dovolj pogosta. V teh primerih
starSem nalozimo preve¢ nalog; uro
posvetimo predvsem prikazu nacina
ucenja in tako ne namenimo dovolj
¢asa (ali pa skoraj ni¢) pogovoru s
starsi. V praksi se pogosto dogaja, da
S0 starSi izjemno motivirani za po-
goste obravnave pri terapevtih, ki
neposredno delajo z otrokom. Vec-
krat so iz tega izvzeti tisti psihologi,
ki so v stiku s starsi otrok le ob ob-
¢asnih testiranjih, ne ponudijo pa jim
drugih oblik pomogi. Tako starSem v
zgodnjem obdobju ne moremo po-
nuditi ustrezne podpore. Ce star$em
tega ne dajemo, lahko zgodnja obrav-
nava Se dodatno goji strahove in ne-
gativna prepricanja, ki jih ti Ze do-
Zivljajo. Za starSe v tem obdobju je
znatilno prepricanje, da morajo na-
rediti vse, da otrok ne bo zaostajal v
razvoju, in da je otrokov razvoj od-
visen od tega, kako ucinkoviti starsi
bodo, kako in koliko se bodo otroku
posvecali, kako dobre strokovnjake
bodo nasli, da bo zaostanek ¢im
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manjsi in bo otrok ¢im bolj podoben
vrstnikom z znadilnim razvojem.
Hkrati tudi dobivajo sporocila, da
MOrajo sprejeti razvojni zaostanek in
da otrok nikoli ne bo mogel doseci
tega, kar doseZejo njegovi vrstniki.
To je zacaran krog, ki ga obcutijo
mnogi. Pozneje nekateri starsi pove-
do, da jim je bilo Zal, da niso ve¢
uzivali v preprostih igrah z malckom
In se ve¢ sproSteno zabavali, kot
pocne vecina drugih starSev z majh-
nimi otroki.

Poznala sem vsako spretnost, ki bi jo
moral David obvladati pri doloceni
starosti, pa je ni. Zmotno sem verjela,
da je neposredna povezava med tem,
koliko casa se uciva, in njegovo
sposobnostjo napredovanja. Bili so
dnevi, ko je dobro delal, in takrat
sem imela obcutek, da sem uspesna;
kadar pa ni postavil kock v stolp ali
pa je odklonil ceckanje z voscenko po
papirju (to sta dve nalogi, ki se
pojavita vedno pri vseh testih), sem
se pocutila porazeno. Obcutila sem
prisilo, da bi morala vecino svojega
¢asa delati z njim. Samo kadar je
spal, sem si dovolila sprostitev. Po-
gosto sem bila povsem iz¢rpana.
(Carter, 1993, str. 67)

Zaradi zgodnjega prepoznavanja so
otroci z Downovim sindromom po-
gosto vkljuceni v zgodnjo intervenci-
jo prej kot drugi otroci z razvojnimi
motnjami. Tako obravnavo strokov-
njaki svetujejo zaradi zaostanka v
razvoju, ki spremlja otroke s to mot-
njo. "To pomeni, da se ti razvijajo ne-
koliko pocasneje, doseZejo nizjo raz-
vojno raven tudi v poznej$em obdob-
ju, pri njih je najverjetneje $e nekaj
kakovostnih razlik v na¢inu izvajanja
nekaterih spretnosti in v povezova-
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nju teh spretnosti v povsem obicajno
delovanje. Temeljno predvidevanje je
bilo, da bo zgodnja obravnava spod-
budila zgodnji razvoj in otroku omo-
gocila dobro izhodis¢e za doseganje
¢im visjih intelektualnih potencialov
in prilagojenega vedenja. Upanje je
bilo usmerjeno v to, da bo pri otrocih
najprej potekal hitrejsi zgodnji raz-
v0j, tako se bodo bolj priblizali zna-
¢ilnemu razvoju, pozneje pa bodo
dosegli mnogo visje ravni razvoja na
kognitivnem in jezikovnem podro¢-
ju, na podrocju u¢nih dosezkov, pri-
lagojenega vedenja in $e na drugih
pomembnih podro¢jih razvoja.”
(Spiker, Hopmann, 1997, str. 4).
Deloma nam je to uspelo, nikakor pa
ne tako, kot bi si Zeleli. Studij spre-
mljanja daljSe ¢asovno obdobje ni
veliko in pogosto zajemajo zelo malo
otrok. Ugotovitve pa niso tako opti-
misticne, kot je sprva kazalo. V
najbolj optimisti¢nih razli¢icah
raziskovalci potrjujejo, da otroci z
Downovim sindromom z leti napre-
dujejo vse pocasneje, pricakujejo pa,
da bo pri otrocih z Downovim sin-
dromom, ki so bili vkljueni v zgod-
njo obravnavo, upocasnjenost napre-
dovanja nekoliko manjSa. Mnoge
Studije zgodnje intervencije so
dokazale, da je ta upad, ki je izraZen
z razvojnimi koli¢niki ali 1Q, pri
vkljucenih otrocih res nekoliko manj-
§i, vendar $e vedno opazen (Spike,
Hopmann, 1997; Wishart, 1998).

V obdobju zgodnje intervencije bi
morali posebno skrb posvetiti tudi
otrokom, ki najteZje napredujejo. Se
posebno tistim, ki se ne odzivajo na
postopke, ki jih razmeroma z lahkoto
izvajamo pri ve¢ini otrok z Dow-
novim sindromom. Te otroke je tezje
pridobiti k sodelovanju in imajo ve-

liko motecega vedenja, lahko imajo
burne izbruhe jeze ali zelo $ibko
komunikacijo in socialni stik, kar vse
ni znatilno za druge otroke z Dow-
novim sindromom. Kadar ima otrok
ve¢ opisanih znatilnosti, je povsem
mogocCe, da ima avtistitno razvojno
motnjo. Ta je velikokrat spregledana,
¢eprav je pri otrocih z Downovim sin-
dromom pogostejsa kot pri otrocih
brez te motnje (podatki so razliéni;
od 1 do 10 odstotkov oseb z Downo-
vim sindromom ima tudi avtizem,
Capone, 2002; Filipek, 2005). V
preteklosti so bili strokovnjaki mne-
nja, da se ti dve motnji izkljucujeta.
Mnogi starsi otrok z Downovim sin-
dromom, ki so pozneje izvedeli za
prisotnost avtizma poleg Downovega
sindroma, so obcutili olaj$anje. Pred
tem si nikakor niso mogli pojasniti,
kako to, da se njihov otrok ne razvija
in ne napreduje tako kot drugi otroci
z Downovim sindromom. Namen
ugotavljanja avtizma pri otrocih, tako
kot ugotavljanja motnje v dusevnem
1azvoju, je seveda v tem, da naj bi bili
otroci deleZni ustreznih programov
ucenja, in to ¢im prej.

Kognitivne sposobnosti
oseb z Downovim sindro-
mom, ucenje in solanje

To je vprasanje, ki starSe otrok z
Downovim sindromom zelo pesti.
Mnogi strokovnjaki so zmotno pre-
pricani, da bi morali starsi teh otrok
samoumevno pricakovati, da imajo
njihovi otroci tudi motnjo v du-
Sevnem razvoju, in se tako o tem z
njimi sploh ne pogovarjajo, dokler
otrok ni tik pred vstopom v $olo.
Downov sindrom je razmeroma zna-
na motnja in osebe z Downovim sin-
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dromom obsegajo priblizno 20 do 23
odstotkov oseb z zmerno, tezjo in
tezko motnjo v duSevnem razvoju
(Harum, 2008). Hkrati je to tudi
skupina oseb z motnjami v du-
$evnem razvoju, ki je Siroko prepoz-
navna v $irsi javnosti. "Najbolj raz-
Sirjen stereotip o otrocih z Dow-
novim sindromom je prepricanje, da
so si med seboj zelo podobni, pred-
vsem glede na raven sposobnosti in
osebnostne lastnosti. Zelo malo
znanstvenih dokazov potrjuje ta pos-
plosevanja, nekatere ugotovitve potr-
jujejo celo ravno nasprotno.”
(Wishart, 1998) Vetina oseb z Dow-
novim sindromom ima tudi motnjo v
dudevnem razvoju, vendar se te po
svojih sposobnostih bistveno razliku-
jejo, razlike v IQ so tudi do 60 tock
(Maatta idr., 2006; Parikh, Goyel,
1990; Turner, Alborz, 2003). Ne-
kateri otroci z Downovim sindro-
mom imajo tezko motnjo v du-
Sevnem razvoju, vendar jih ima vegi-
Na Zmerno oziroma tezjo motnjo v
duSevnem razvoju, nekaj jih ima
lazjo motnjo v dusevnem razvoju, z
redkimi izjemami v obmo&ju mejne
inteligentnosti (od 0 do 1,9 odstotka
oseb z Downovim sindromom).
Statisticni podatki nam ne povedo
nicesar o posameznikovih sposob-
nostih. Nobenega natina ni, da bi pri
posameznem dojencku napovedali,
kak3ne sposobnosti bo imel. Kljub
temu si mnogi starsi otrok z Dow-
novim sindromom Ze zelo zgodaj
Zelijo vedeli, kaj bo otrok dosegel, ko
bo odrasel (enako kot tega ne more-
mo napovedati pri otrocih z zna¢il-
nim razvojem). Nikakor ne moremo
dolotiti motnje v dudevnem razvoju
glede na videz otroka z Downovim
sindromom in tudi ne glede na prvi
vtis, Se manj pa glede na opravljene
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genetske

preiskave. Star$i pri dojentku z
Downovim sindromom sprva ne
opazijo nobenih posebnih odmikov,
pozneje ob prvih razvojnih mejnikih
(v motoriki in pozneje v govoru)
pogosto zelo intenzivno ucijo otroka.
Ze v predsolskem obdobju opazajo
nekatere odmike pri ve¢ini otrok z
Downovim sindromom. Kmalu se
$00Cijo z ocenjevanjem razvoja svo-
jega otroka. Najveckrat se bojazen
starSev otrok z Downovim sindro-
mom uresni¢i - strokovnjaki jim
povedo, da ima njihov otrok tudi
motnjo v duSevnem razvoju.

Diagnoza motnje v duSevnem razvo-
ju je verjetno za starse ena od tistih,
ki jo je najtezje sprejeti. Mesibov s
sodelavci (2006) je trdno preprican,
da je "posledica tega tudi neko filo-

zofsko gibanje znotraj skupnosti
motenj v duSevnem razvoju proti
temu, da bi starSem sporoéali infor-
macije o otrokovi motnji v dusevnem
razvoju, ali sploh proti temu, da bi o
tem govorili s starsi. Kakor koli Ze,
motnja v duSevnem razvoju obstaja
in jo tudi lahko ugotavljamo v razvo-
ju otrok, in e otroci imajo motnjo v
duSevnem razvoju, imajo starsi pra-
vico to izvedeti in so jim strokovnja-
ki dolzni to tudi povedati.” (Prav
tam, str. 138) Zakaj jim tega pogosto
ne povedo oziroma jim to sporocijo
neustrezno (bodisi grobo ali nera-
zumljivo, velikokrat tudi ne povsem
natantno)? Na to vplivajo razli¢ni
dejavniki:
1) nelagodje, ki ga obcutijo strokov-
njaki, ¢e starsi ob tej novici
izrazajo jezo ali Zalost (Mesibov

14

NAS ZBORNIK

ZINE- DOWNOV SINDROM

idr., 2006);

2) strokovnjaki so negotovi pri po-
stavljanju diagnoze;

3) sami ne sprejemajo oseb z motnja-
mi v duSevnem razvoju (Shea,
1984);

4) sedanji trendi med strokovnjaki:

nx

¢e necesa ne poimenujemo, tudi
ne obstaja" ali "Ce spremenimo
izraz za nekaj, potem spremenimo
tudi naravo ali stopnjo motnje”
(Mesibov idr., 2006);

5) Zelja, da ne bi prizadeli starSev
(Abrams in Goodman, 1998).

Starsi in Solanje otrok

z Downovim sindromom
in motnjami v dusevnem
razvoju v slovenskem
sistemu vzgoje

in izobraZevanja

Ena od najvecjih ovir pri prilagajanju
starSev na otrokovo motnjo je prav
nepoznavanje prognoze (Barnett
idr., 2003). Ce odlasamo tovrstne
pogovore s star$i in cakamo na
obdobje tik pred vstopom v $olo, po-
tem zagotovo ne pomagamo starsem,
da bi se lahko dobro seznanili s pro-
gramom, ki je primeren za njihovega
otroka. Tako starsi ne vedo, kaj lahko
pri¢akujejo in kaj lahko njihov otrok
doseZe. Zaradi segregiranega sistema
Solanja za otroke z motnjami v
duSevnem razvoju v Sloveniji je ta

motnja neposredno povezana tudi s
Solo (lokacijo), in ne le z izbiro
ustreznega programa izobrazevanja.
Negativna Custva, ki jih doZivljajo
star$i ob seznanjanju z diagnozo
motnje v duSevnem razvoju v dru-
gacnih sistemih 3olanja, so pri nas e
toliko bolj povezana z informacijo o
tem, kateri program oz. Solo stro-
kovnjaki priporocajo, in posledi¢no
tudi s tem, kaks$na je prihodnost
otroka po konc¢anem $olanju.

Da bi vedeli, kaj lahko otroci do-
sezejo in kaj lahko od njih pricakuje-
mo, so strokovnjaki Zeleli pridobiti
podatke o njihovih dosezkih kot
neke vrste smernice za strokovnjake
in star$e oseb z Downovim sindro-
mom. To so poskuSali narediti v
Veliki Britaniji (Turner, Alborz,
2003). Ugotovljene dosezke otrok z
Downovim sindromom so razvrstili v
tri skupine - podpovprecni dosezki,
povprecni in nadpovprecni - za vet
starostnih obdobij. Ti podatki so bili
del dolgoletne $tudije, ki jo je opra-
vil Carr (1988 in 2000) in je ena od
najobseznejsih Studij sledenja otrok
z Downovim sindromom. Podajam le
ugotovitve o povpre¢nih dosezkih za
ucence z Downovim sindromom, ki
so bili stari $estnajst let in ve¢: ve¢ina
jih je dosegala cilje na podrocju bra-
nja, pisanja in ra¢unanja, ki ustreza-
jo drugemu in tretjemu razredu pri-
lagojenega programa z nizjim izo-
brazbenim standardom (Osnovna
Sola s prilagojenim programom)!,

najuspe$nej$i med njimi pa so do-
segli cilje, ki ustrezajo tretjemu raz-
redu programa osnovne $ole s pri-
lagojenim programom na podrocju
pismenosti in Cetrtemu razredu pro-
grama osnovne Sole s prilagojenim
programom na podro¢ju matema-
tike.2 S temi cilji nikakor ne smemo
biti nezadovoljni, e manj razoca-
rani. Dosezki med posamezniki so se
pomembno razlikovali, ugotovili so,
da je vecina otrok napredovala ob
vsakem preverjanju (pri starosti
osem, dvanajst, Sestnajst in enain-
dvajset let). Spikerjeva in Hopman-
nova (1997) poudarjata, da so neka-
teri drugi raziskovalci prisli do neko-
liko bolj optimistiénih spoznanj,
vsekakor pa so tudi ti ugotovili, da
velina starejsih otrok z Downovim
sindromom doseZe mentalno starost
mnogo mlajdih otrok z znacilnim
razvojem (na ravni zacetnega Sola-
nja). Kljub vsemu so te raziskave
pokazale nekaj zelo spodbudnega -
vsaj dolocena skupina oseb z
Downovim sindromom je $e vedno
pridobivala razvoj tudi v pozni ado-
lescenci, Ceprav so bili nekateri
strokovnjaki pred tem prepriani o
nasprotnem. To pomeni, da je treba
ustrezne cilje izobrazevanja vzdrZe-
vati v celotnem obdobju 3olanja.
Stevilni raziskovalci, ki so proucevali
prilagojeno vedenje (komunikacijo,
samostojnost v vsakodnevnem Ziv-
lienju in socializacijo), so ugotovili,
da imajo osebe z Downovim sindro-
mom ve¢ji primanjkljaj v kognitivnih

1V besedilu bo zaradi laZjega razumevanja $ola/kraj izvajanja enacena s programom - osnovna Sola s prilagojenim programom =
program z niZjim izobrazbenim standardom in oddelki vzgoje in izobrazevanja = posebni program vzgoje in izobraZevanja; razen
kadar ni posebej navedeno, da imam v mislih lokacijo.

2 V raziskavi so bili zelo jasno navedeni posamezni cilji, ki so jih dosegli ucenci z Downovim sindromom. Te cilje smo primerjali s
tistimi, ki so doloceni v prilagojenem programu z nizjim izobrazbenim standardom, ki ga izvajajo v osnovnih Solah s prilagojenim
programom v Sloveniji. Pri tem so sodelovale specialne pedagoginje iz aktiva uciteljev v prui triadi osnovne Sole s prilagojenim pro-
gramom Janeza Levca, enota na Deckovi ulici.
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in komunikacijskih spretnostih kot
pa v prilagojenem vedenju (kjer do-
sezejo mnogo zahtevnejde cilje). Ti
cilii pomembno vplivajo na samo-
stojnost in kakovost Zivljenja oseb z
Downovim sindromom in njihovih
druzin. Tako imajo ve¢ moZnosti pri
vkljucevanju v okolje in tudi vsaj
delno samostojno Zivljenju v stano-
vanjskih skupnostih pod dolo¢enim
nadzorom oziroma s kar najmanj$o
pomogjo.

S tega vidika so gotovo cilji na po-
dro¢ju samostojnosti nekaj, Cemur je
treba posvetiti najvec¢ Casa v progra-
mu vzgoje in izobraZevanja. Nikakor
pa ne trdim, da se osebam z zmerno
in teZjo motnjo v duSevnem razvoju
ni treba uciti branja, pisanja in racu-
nanja ali pa da se tega ne zmorejo
nauciti. Potrebujejo pa druga¢no
ucenje, kot je tisto, ki jim ga ponuja
program osnovne Sole s prilagojenim
programom, ki je sestavljen za
otroke z laZjo motnjo v dusevnem
razvoju. Mnogi ucenci z zmerno
motnjo v duSevnem razvoju v nasih
osnovnih 3olah s prilagojenim pro-
gramom veckrat ponavljajo razred,
ker ne zmorejo slediti hitremu tempu
tega programa. Velikokrat so na-
mesto ustreznejSega poucevanja pis-
menosti Zal le prepisovali besedila.
Mnogi ucenci so se po nekaj letih
vsakodnevnega ucenja nauéili le
prepisovati. Njihova pisava je bila
sicer izjemno li¢na, raven pismeno-
sti pa neuporabna v vsakodnevnem
Zivljenju. V obrazec, v katerem je
bilo napisano Ime in priimek: so
najveckrat na prazno ¢rto prepisali
Ime in priimek: , Namesto da
bi se podpisali. Ne zato, ker ti cilji ne
bi bili ustrezni, ampak zato, ker
ucitelji niso prilagodili ciljev otro-
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kovim potrebam, temve¢ so otroka
prilagodili ciljem neustreznega pro-
grama (Jurisi¢, 2003, 2003 a). Nacela
ustreznega poucevanja zahtevajo
individualizirano izobraZevanje (pri-
lagojeno vsakemu posamezniku in
njegovim posebnim potrebam), ki
temelji na mocnih podro¢jih in hkrati
zagotavlja, da ima ucenec neko
korist od izobrazevanja (Turnbull
idr., 2006). To pomeni, da spretnosti,
ki se jih ucenec uci, bistveno vpliva-
jo na njegovo samostojnost in ka-
kovost Zivljenja, ne pa da je ucenje
samo sebi namen.

"Za otroke z Downovim sindromom
imamo posebne postopke pouceva-
nja matematike, branja in pisanja; ti
upostevajo njihove ucne posebnosti
in razlike. Prav tako osvobajajoce je,
¢e nismo obremenjeni z merjenjem
njihovih uspehov in dosezkov z me-
rili in cilji, ki so bili oblikovani za
otroke, ki teh posebnih potreb nima-
jo." (Oelwein, 2002, str. 421) Na-
mesto navpicnega postavljanja ciljev
(vi§jih ravni pismenosti), kjer je
konéni cilj obvladovanje bralne teh-
nike in spretnost tekoCega branja,
Oelweinova zagovarja postavljanje
ciliev v vodoravno smer, po kateri
ucenec uporablja svoje bralne zmo-
Znosti, s konénim ciljem razgirjene
raba branja. Po tem, kako uspesen je
ucenec v branju, merimo, kako vpli-
va to branje na njegovo samostoj-
nost, ucenje in zabavo.

"Poseganje v procese, ki jih ne ra-
zumemo v celoti, lahko v najboljsem
primeru povzro¢i omejene uspehe; v
najslabdem primeru pa pomeni veli-
ko tveganje, da potasne, vendar ra-
dovedne ulence spremenimo v
ucence, ki se upirajo in izogibajo"
(Wishart, 1998, str. 3). Otrokom z

Downovim sindromom se pogosto
dogaja, da preprosto "pozabljajo”,
kot bi nekatere Ze naucene spretno-
sti "izgubili". Ve¢ casa bi morali
posvetiti temu, da bi spretnosti
ustrezno utrdili, povezali z drugimi
spretnostmi in jih predvsem uporab-
Jjali.

Veliko stardev otrok z zmerno in te-
Zjo motnjo v- duSevnem razvoju v
Sloveniji si Zeli, da bi se otroci naucili
branja in pisanja, in to je pogosto
razlog, da si ti prizadevajo, da bi se
njihov otrok Solal v osnovni $oli s pri-
lagojenim programorm, in ne v poseb-
nem programu (oddelki vzgoje in
izobraZevanja - OVI). V nasi raziskavi
(Jurisi¢, Rovsek, 2008) smo prouce-
vali razlike v stali$¢ih starSev otrok
(N = 52), ki so od zacetka $olanja
vkljuéeni v oddelke vzgoje in izo-
brazevanja, v primerjavi s starsi
otrok, ki so se presolali iz osnovne
Sole s prilagojenim programom ali pa
iz programa z enakovrednim izo-
brazbenim standardom (redne os-
novne 3$ole). Priblizno polovica
ucencev je bila v oddelkih vzgoje in
izobraZevanja od zacetka $olanja
(53,8 odstotka), druga polovica otrok
se je v ta program vkljudila iz os-
novne Sole s prilagojenim pro-
gramom (34,6 odstotka) ali pa iz red-
nih osnovnih $ol (11,5 odstotka vseh
ucencev). Skoraj polovica otrok, ki se
Solajo v posebnem programu, se j

tja torej preSolala iz zahtevnejsega
programa (v katerem so povpre¢no
5,4 leta). Starsi otrok z zmerno mot-
njo v duSevnem razvoju si namre¢
pogosto Zelijo, da bi se njihov otrok
vSolal v zahtevnejsi program (naj-
pogosteje osnovne Sole s prilagoje-
nim programom), ker menijo, da bi
bil tako deleZen ve¢ spodbud (vetji
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poudarek na ucenju branja in pisa-
nja). Zelijo si tudi, da bi se otrok $olal
z vrstniki, ki imajo vi$je sposobnosti
oziroma manj izrazito motnjo v du-
Sevnem razvoju. Pogosto je to edina
moznost, ki jo vidijo starsi otrok z
zmerno motnjo v du$evnem razvoju,
ker jo praviloma komisije za usmer-
janje dopuscajo. Ta svoja pric¢akova-
nja so izrazili starsi otrok, ki so svoje
Solanje zaceli v osnovni $oli s pri-
lagojenim programom ali osnovni
Soli. Verjetno so nerealna pricako-
vanja teh starSev in zmanjSevanje
otrokovih teZav oziroma stopnje mot-
nje v duSevnem razvoju tudi dejav-
nik, ki vpliva na razlike v preprica-
njih star$ev obeh skupin.

Starsi otrok z zmerno in teZjo motnjo
v dudevnem razvoju, ki so jih proude-
vali tuji strokovnjaki, pa si, nasprot-

no, Zzelijo predvsem samostojnosti
otroka in ciljev ucenja spretnosti
vsakodnevnega Zivljenja. Hocejo, da
bi se njihovi otroci dobro poéutili v
svoji vlogi v druzbi, da bi bili srecni
in da bi imeli prijatelje. Zelo malo
starSev je Zelelo Solsko znanje za
svojega otroka (Westling, 1996;
Gallagher idr., 2000). Mnogi stro-
kovnjaki v ZdruZenih drZavah Ame-
rike tako spodbujajo star3e (pa tudi
ucitelje) k postavljanju visjih zahtev,
ker le tako otroci z motnjami v
duSevnem razvoju lahko tudi veé
dosezejo. Koliko je "ve¢" in kaj so
vi§je zahteve, je zagotovo vprasanje,
ki zanima mnoge. Smernice znacil-
nih dosezkov za otroke z Downovim
sindromom lahko odgovorijo na to
vprasanje (Turner, Alborz, 2003).

Vecinoma so ucni dosezki Solarjev z
Downovim sindromom mnogo pod

druzina Dosen

=

Iaviijo programa z niZjim izo-
brazbenim standardom (osnovne
Sole s prilagojenim programom). To
pomeni, da ne morejo sodelovati v
teh zahtevnih programih, zato se jih
izkljudi iz teh programov. Zelo malo
pozornosti pa namenjamo temu,
kaksno poucevanje pismenosti potre-
bujejo. Starsi imajo pogosto vtis, da
strokovnjaki ucence izlocijo iz pro-
grama Solanja, ker teh ciljev ne
dosegajo, in jih vkljucijo v poseben
program. Velika Zelja star$ev otrok z
motnjo v duevnem razvoju je, da bi
bili tudi ti otroci deleZni bralnega
pouka. Starsi so prepri¢ani, da se jim
ta Zelja ne bo uresnicila, ¢e bo Sel
otrok v posebni program (oddelke
vzgoje in izobraZevanja - OVI). S sta-
liS€a sodobnega razumevanja izo-
braZevanja je to nedopustno. Otroci z
Downovim sindromom lahko dose-
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Zejo marsikateri cilj na podroéju pis-
menosti, ¢e jih pou¢ujemo skladno z
njihovimi posebnimi potrebami. Bo-
jazen starSev, da otrok v posebnem
programu ne bo deleZen bralnega
pouka, jih pogosto pripelje do pre-
pricanja, da morajo zato doseci vpis
v zahtevnejsi program. Zakonodaja o
usmerjanju otrok s posebnimi potre-
bami v ustrezne programe in tudi
sodobna strokovna spoznanja pa
zahtevajo ravno nasprotno - sodelo-
vanje star$ev pri oblikovanju individ-
ualiziranega programa. To seveda
pomeni, da lahko svojemu otroku
zagotovijo ustrezno poucevanje pis-
menosti tudi v posebnem programu
(tudi Ce jih morda strokovnjaki sami
ne spodbujajo k temu).

Prvi korak je spostovanje otroka in
njegovih uénih posebnosti - enako,
kot je spoStovanje slepega. Ne more-
mo prezreti njegove nezmoznosti, da
bi videl in ga poucevati, kot da ne bi
bil slep. Prav tako ne moremo
prezreti unih razlik pri osebah z
Downovim sindromom in jih pouce-
vati - zahtevati in pricakovati - kot da
teh razlik ne bi bilo. Takega otroka
ne moremo zgolj vkljuéiti v pouk, ki
je namenjen otrokom, ki teh poseb-
nosti nimajo. Ne moremo ga le
poucevati in ga pri tem ni¢esar naudi-
ti. Ne bi smeli ustvarjati le $ibkih

povezav, ki se hitro in za vedno po-
zabijo, ker nekdo necesa ne uporab-
lja. (Oelwein, 2002, str. 426)

Sklep

Downov sindrom je obstajal Ze
tisocletja in osebe z Downovim sin-
dromom so bile na videz take, kot so
danes. Vendar smo zaradi sprememb
v zakonodaji, napredka medicine in
drugacnega odnosa do oseb z
Downovim sindromom danes prica
pomembnim spremembam in novim
izzivom, s katerimi se soo¢ajmo vsi -
druZine in strokovnjaki - ki nas druzi
skrb za osebe z Downovim sindro-
mom. "Zgornja meja dosezkov
nikakor ni jasno dolodena in tako
spodbuja strokovnjake in starde, da
pomagajo osebam z Downovim sin-
dromom do doseganja novih ciljev. V
tem ozracju je Cutiti veliko vznemir-
jenja in hkrati skoraj neizogibnega
razocaranja, ko gredo otroci v $olo in
zrastejo v najstnike ter postanejo nji-
hove razvojne razlike ocitnejse, ¢e jih
primerjamo z otroki z zna¢ilnim
razvojem.” (Spiker, Hopmann, 1997)

"Ce govorimo le o 'tistih, ki so imeli
sreco', 0 'dobrih' in 0 'novem upa-
nju', s tem razvrednotimo vse druge.
Ceprav moramo vedno upostevati, da
so ljudje z motnjo tudi ljudje s
sposobnostmi, ne smemo zamenje-

vati sposobnosti z vrednostjo. Zdi se,
da smo $ele na zacetku razumevanja
pozitivnega prispevka, ki ga lahko
nasi druzbi ponudijo ljudje z motnja-
mi v duSevnem razvoju, in za zdaj Se
nismo razvili besednjaka, da bi lahko
govorili o njihovi notranji vrednosti
in bogastvu. Trdno verjamem, da bi
morali zaceti tako razmisljati o mot-
njah." (Bridle, Mann, 2000, str. 67)
Za te pogovore bi morali imeti Cas, ki
si ga vcasih ne vzamemo, ko stare
majhnih otrok z Downovim sindro-
mom uc¢imo spretnosti, ki jih nato
vneto vadijo doma, v€asih ure in ure.
Veliko teh ur bi bilo koristno nameni-
ti za to, da bi starSe spodbujali k pre-
prostemu igranju in veselju z otro-
kom; tega obéutijo vsi starsi, ki niso
delezni tako poglobljene strokovne
skrbi. Nekaj teh ur bi lahko namenili
tudi za razmislek o tem, kaj $i Zelimo
doseci, kaj lahko doseZemo in katere
cilje v Zivljenju si postavljamo za so-
Zitje z osebami z motnjami v dusev-
nem razvoju. Ce se bomo strokov-
njaki o tem lahko odkrito pogovarjali
s starSi, brez izmikanja in strahu
pred negativnimi ¢ustvi, bomo lahko
trdili, da imamo starSe za enako-
vredne partnerje pri vzgoji in izo-
braZevanju otrok z Downovim sin-
dromonm.

L

Iz glasila Murni,
Zavod za usposabljanje
Janeza Levca

SOZITJE

NAS ZBORNIK

DRUZINE- DOWNOV SINDROM

LITERATURA

Abrams, E. Z., Goodman, J. F. (1998).
Diagnosing Developmental Problems in
Children: Parents and Professionals Negotiate
Bad News. Journal of Pediatric Psychology, 23,
87-98.

Barnett, D., Clements, M., Kaplan-Estrin, M.,
Fialka, J. (2003). Building New Dreams:
Supporting Parents' Adaptation to Their Child
with Special Needs. Infants and Young
Children, 16 (3), 184-200.

Blacher, J. Hatton, C. (2007. Families in con-
text. V: S. L. Odom, R. H. Horner, M. E. Snell,
J. Blacher (uredniki), Handbook of
Developmental Disabilities, 531-551. NY:
Guilford Publications.

Bower, A., Chant, D., Chatwin, S. (2000).
Hardiness in Families with and without a
Child With Down Syndrome. Down Syndrome
"Research and Practice, S (2), 71-77.

Bridle, L. (2000). Confronting the Distortions:
Mothers of Children with Down Syndrome and
Prenatal Testing. Interaction 13, 26-33.

Bridle, L., Mann, G. (2000). Mixed Feelings - A
Parental Perspective on Early Intervention. V:
Supporting not Controling: Strategies for the
New Millennium: Proceedings of the Early
Childhoon Intervention, str. 59-72. Australia
National Conference, July, 1-3, 2000.

Capone, G. T. (2002). Down Syndrome and
Autistic Spectrum Disorders. V: W. I. Cohen, L.
Nadel, M. E. Madnick (uredniki), Down
Syndrome (327-336). NY: Wiley-Liss.

Carr, J. (1988). Six Weeks to 21 Years: A
Longitudinal Study of Children with Down
Syndrome and their Families. Journal of Child
Psychology and Psychiatry, 29, 407-431.

Carr, J. (2000). Intellectual and Daily Living
Skills of 30-year-olds with Down Syndrome:
Continuation of a Longitudinal Study. Journal
of Applied Research in Intellectual Disabilities,
13, I-16.

Carter, S. (1993). Darwin and Caleb. V- L.
Bridle, (2000). Confronting the Distortions:
Mothers of Children with Down Syndrome and
Prenatal Testing. Interaction,I3 (4), 26-33.
Filipek, P. A. (2005). Medical Aspects of
Autism. V: F. R. Volkmar, R. Paul, A. Klin, D.
Cohen (uredniki), Handbook of Autism and
Pervasive  Developmental  Disorders;
Diagnosis, Development, Neurobiology and
Behavior (Vol. 1, str. 535-578). Hoboken, New
Jersey: John Wiley & Sons.

Gallagher, P. A., Floyd, J. H., Stafford, A. M.,
Taber, T. A., Brozovic, S. A., Alberto, P. A.
(2000). Inclusion for Students with Moderate
or Severe Disabilities in Educational and
Community Settings: Perspectives from Parents

and Siblings. Education and Training in
Mental Retardation and Development
Disabilities, 35 (2), 135-147.

Gath, A. (1978). Down's Syndrome and the
Family - the Early Years. V: Sandler:
Grandparents of children with disabilities: A
Closer Look. Education and Training in
Mental Retardation and Development
Disabilities, 33 (4), 350-356.

Greenberg, J. S., Seltzer, M. M., Orsmond, G.
L, Krauss, M. W. (1999). Siblings of Adults
with Mental Ilness or Mental Retardation:
Current Involvement and Expectation for
Future Care Giving. Povzeto po: J. L. Lounds,
M. M. Seltzer, (2007). Family Impact in
Adulthood. V: S. L. Odom, R. H. Horner, M. E.
Snell, J. Blacher (uredniki), Handbook of
Developmental Disabilities, 552-568. NY:
Guilord Publications.

Griffiths, D. L., Unger, D. G. (1994). Views
about Planning for the Future among Parents
and Siblings of Adults with Mental
Retardation. Family Relations, 43, 221-227.
Hannah, M. E., Midlarsky, E. (2005). Helping
by Siblings of Children with Mental
Retardation. American Journal on Mental
Retardation, 110 (2), 87-99.

Harum, K. H. (2008). Excerpt from Mental
Retardation. E-medicine - Instant Access to
Minds

Hodapp, R. M., Ly, T. M., Fidler, D. J., Ricci, L.
A. (2000). Less Stress, More Rewarding:
Parenting Children with Down Syndrome.
Early Education & Development, 11 (4), 407-
422. Pridobljeno: 20. 6. 2008, s
http://www.emedicine/com/neuroTOPICS60S.
htm.

Jones, J., Passey, J. (2004). Family
Adaptation, Coping and Resources: Parents of
Children with Developmental Disabilities and
Behavior Problems. Journal of Developmental
Disabilities, 11 (1), 32-4S.

Juri$ié, B., RovSek, M. (2008). Stalisca starSev
otrok, ki so vkljuceni v poseben program vzgo-
je in izobrazevanja. Neobjavljeno.

Juriié, B. (1994). Ali zanemarjamo ocete
razvojno motenih otrok? Nas zbornik, 27 (2),
11-13.

Jurisic, B. (2003). Porajajode se pisanje -
nasprotje tradicionalnemu ucenju pisanja. Na$
zbornik, 36 (1), 2-S.

JuriSi¢, B. (2003 b). "Ko bi se znal/a vsaj pod-
pisati ... " Nas zbornik, 36 (2),12-13.

Jurisié, B. (2007). Cestitke za rojstvo vsakega
otroka. V: I Ratej in P. Pogorevc (ur.),
Gledaliski ~ list  Mestnega  gledalista
Ljubljanskega ob prvi slovenski uprizoritvi.
Peter Nichols: En dan v smrti JoZce RozZce (41-

S1). Letnik LVII, sezona 2007/08, §t. 2.
Ljubljana: MGL.

Lessenberry, B. M., Rehfeldt, R. A. (2004).
Evaluating Stress Levels of Parents of Children
with Disabilities. Exceptional Children, 70 (2),
231-244.

Levine, S. P. (2002). The Sibling Relationship:
Attending to the Needs of the Other Children in
the Family. V: W. L Cohen, L. Nadel, M. E.
Madnick (uredniki), Down Syndrome 163-172.
NY: Wiley-Liss.

Lloyd, T, Hastings, R. P. (2008).
Psychological Variables as Correlates of
Adjustment in Mothers of Children with
Intellectual Disabilities: Cross-sectional and
Longitudinal Relationships. Journal of
Intelectual Disability Research, 52, 37-48.
Lounds, J. L., Seltzer, M. M. (2007). Familiy
Impact in Adulthood. V: S. L. Odom, R. H.
Horner, M. E. Snell, J. Blacher (uredniki),
Handbook of Developmental Disabilities, 552-
568. NY: Guilford Publications.

Lustig, D. C. (2002). Family Coping in
Families with a Child with a Disability.
Education and Training in Mental Retardation
and Development Disabilities, 37 (1), 14-22.
Maatta, T, Tervo-Maatta, T, Taanila, A,
Kaski, M., Livanainen, M. (2006). Mental
Health, Behaviour and Intellectual Abilities of
People With Down Syndrome. Down Syndrome
Research and Practice, 11 (1), 37-43.

Mesibov, G. B., Shea, V., Schopler, E. (2006).
The TEACCH Approach to Autism and Autism
Spectrum Disorders. New York: Springer.

Most, D. E., Fidler, D. J., Laforce-Booth, C.,
Kelly, J. (2006). Stress Trajectors in Mothers of
Young Children with Down Syndrome.
Scandinavian Journal of Caring Sciences, 16
(4), 424.

Oelwein, P. L. (2002). Liberation from
Traditional Reading and Math Teaching
Methods and Measurements. V: W. L. Cohen,
L. Nadel, M. E. Madnick (uredniki), Down
Syndrome, 421-436. NY: Wiley-Liss.
Orsmond, G. L, Seltzer, M. M. (2007). Siblings
of Individuals with Autism or Down
Syndrome: Effects on Adult Lives. Journal of
Intelectual Disabilities Research, S1 (9), 682-
696.

Parikh, A. P, Goyel, N. A. (1990). Mental
Performance in Down Syndrome. Indian
Journal of Pediatrics, 57 (2), 261-263.

Perry, A. (2004). A Model of Stress in Families
of Children with Developmental Disabilities:
Clinical and Research Application. Journal of
Developmental Disabilities, 11 (1), I-16.
Perry, A. , Harris, K., Minnes, P. (2004).
Family Environments and Family Harmony:

NAS ZBORNIK

19

SOZITIE




JZINE- DOWNOV SINDROM

An Exploration across Severity, Age, and Type
of DD. Journal of Developmental Disabilities,
11, 17-29.

Plechat, D., Bisson, J., Ricard, N., Perreault,
M., Bouchard, J. M. (1999). Longitudinal
Effects of an Early Family Intervention
Program on the Adaptation of Parents of
Children with a Disability. American Journal
on Mental Retardation, 104 (5), 422-436.
Poehlman, J., Clements, M., Abbeduto, L.,
Farsad, V. (2005). Family Experiences sssociat-
ed with a Child's Diagnosis of Fragile X or
Down Syndrome: Evidence for Disruption and
Resilience. Mental Retardation, 43 (4), 255-
267.

Ricci, L. A., Hodapp, R. M. (2001). Fathers of
Children with Down Syndrome versus other
Types of Intellectual Disability: Perceptions,
Stress, and Involvement. Parenting, 1 (4), 317-
337,

Roll-Pettersson, L. (2001). Parents Talk about
How it Feels to Have a Child with a Cognitive
Disability. European Journal of Special Needs
Education. 16, I-14.

Sandler, A. G. (1997). Grandparents of
Children with Disabilities: A Closer Look.
Education and Training in Mental Retardation
and Development Disabilities, 33 (4), 350-
356.

Sandler, A. G., Mistretta, L. A. (1998). Positive
Adaptation in Parents of Adults with
Disabilities. Education and Training in Mental
Retardation and Development Disabilities, 33
(2), 123-130.

Scorgie, K., Wilgosh, L., McDonald, L. (1999).
Transforming  Partnerships: Parent Life
Management Issuses when a Child has Mental
Retardation. Education and Training in
Mental Retardation and Development
Disabilities, 34 (4), 395-405.

Seltzer, M. M., Abeduto, L., Krauss, M. W,
Greenberg, J., Swe, A. (2004). Comparison
Groups in Autism Family Research: Down
Syndrome, Fragile X Syndrome, and
Schizophrenia. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 34 (1), 41-48.

Shea, V. (1984). Explaining Mental
Retardation and Autism to Parents. V- E.
Schopler, G. B. Mesibov (urednika), The Effects
of Autism on The Family, 265-288. NY: Plenum
Press.

Skotko, B. G. (2005). Prenatally Diagnosed
Down Syndrome: Mothers who Continued their
Pregnancies Evaluate their Health Care
Providers. American Journal of Obstetrics and
Gynecology, 192, 670-677.

Skotko, B. G. (2005 a). Communicating the
Postnatal Diagnosis of Down's Syndrome: An

International Call for Change. Italian Journal
of Pediatrics, 31, 237-243.

Skotko, B. G. (2005 b). Mothers of Children
with Down Syndrome Reflect on their Postnatal
Support. Pediatrics, 115 (1), 64-77.

Skotko, B. G., Levine, S. P. (2006). What the
Other Children are Thinking: Brother and
Sisters of Persons with Down Syndrome.
American Journal of Medical Genetics Part C
(Seminars in Medical Genetics), 142 C, 180-
186.

Spiker, D., Hopmann, M. R. (1977). The
Effectiveness of Early Intervention for Children
with Down Syndrome. The Effectiveness of
Early Intervention. V: M. J. Guralnick (ured-
nik), Baltimore: Paul H. Brookes Publishing.
Sullivan, A. (2002). Gender Differences in
Coping Strategies of Parents of Children with
Down Syndrome, Down Syndrome Research
and Practice, 8 (2), 67-73.

Taut, H. M., Hastings, R. P. (2002). Positive
Impact of Children with Developmental
Disabilities on Their Families: A Preliminary
Study. Education and Training in Mental
Retardation and Development Disabilities, 37
(4),410-420.

Todd, K. (2006). Please be Balanced: A
Parent's Ask of Healthcare Professionals.
Journal on Developmental Disabilities, 12 (1),
77-83.

Turbull, A., Turnbull, R., Erwin, E., Soodak, L.
(2006).  Families, Professionals, . and
Exceptionality. New Jersey: Pearson Prenitce
Hall

Turnbull, A. P, Zuna, N., Turnbul, H. R.,
Poston, D., Summers, J. A. (2007). Families as
Partners in Educational Decision Making. V- J.
L. Lounds, M. M. Seltzer (2007). Family
Impact in Adulthood. V: S. L. Odom, R. H.
Horner, M. E. Snell, J. Blacher (uredniki),
Handbook of Developmental Disabilities, 570-
590. NY: Guilford Publications.

Turner, S., Alborz, A. (2003). Academic
Attainments of Children with Down's
Syndrome: A Longitudinal Study. British
Journal of Educational Psychology, 73, S63-
583.

Westling, D. L. (1996). What do Parents of
Children with Moderate and Severe Mental
Disabilities Want? Training in Mental
Retardation and Development Disabilities, 31
(2), 395-405.

Westling, D. L. (1996). What do Parents of
Children with Moderate and Severe Mental
Disabilities Want? Education and Training in
Mental Retardation and Development
Disabilities, 31 (2), 86-114.

SOZITIE

NAS ZBORNIK
leto 42 - st. 1/2009
SLO ISSN 0340-655X
udk 376,3

Zbornik izdaja:
Zveza Sotzitje - zveza drustev za pomo¢

osebam z motnjami

v duSevnem razvoju Slovenije
Ljubljana, Samova 9,

Telefon: 01/43 69 750

Faks; 01/43 62 406

E-posta: info@zveza-sozitje.si

http: //www.zveza-sozitje.si
Izhaja Sestkrat letno

Zaloznik:
FORMA 1, d.o.0., Moravce

Zalozniski svet:
Marjanca Gruden, Andrej Resman,
mag. Matej Rovsek, Aljosa Pucer,
Milena Verhnjak, Bojana Zor-Vittori

Uredniski odbor:
Janja Cebulj, dr. Anton Kotar, Filip Mohoric,
Karla Rednak, Tilcka Suman,
Elizabeta Tucic, Tereza Zerdin

Glavna urednica:
Tereza Zerdin
Odgovorni urednik:
prof. dr. Anton Kotar

Jezikovni pregled: Vlasta Kunej
Oblikovanje: Alesa Vukosavljevic

Tisk: FORMA 1 d.o.0.
Samova 9, Ljubljana
Tel./faks: 01/4369 724

Celoletna narocnina:

17,90 EUR, za ustanove 38,30 EUR,
8,5% DDV je vkljucen v ceno.
Narocnino poravnajte na naslov:
Forma 1, d.o.0.

Vrhpolje 56, 1251 Moravée.
Stevilka transakcijskega racuna:

02036-0012027662
pri Novi ljubljanski banki d.d.

Fotografij in rokopisov ne vratamo.
Gradivo za naslednjo stevilko mora biti
v uredniStvu najkasneje do 5. v mesecu

pred izidom!

Slika na naslovni strani:
druzina Dosen

NAS ZBORNIK

ODBE, KI JIH PISE ZIVLJENJE

ait ;e pnslo pzsma iz Sentjm}a Takao je bilo tudi sredi decem
'bra, Tekel je k mamalmkm Kjer g navadno ¢aka posta, in
koje zagledal Jezkovo ovojnico, se je zacel neustavliivo sme-
jati, skakati, tekel j Je k psicki Beli, jo objemal in ji govoril:
"Bela, Bela, }ezkz so mi pzsah’" Ubago Belo je verjetno ze
bolel yrat, a je doka} trpezna in je Tom}a vajenia. No, patem
sem prisla na vrsto Se jaz. Skrbno je oéprl ovojnico in mi dal

' prebrati vabzlo na Jetkov noént pohod z baklamz, iuzzkamt

in svecami k Su. Ursuli nad Draml]azm To je bilo sele pravo
veseljel Kar skrbelo naju je 2 mozem, kako bomo prebili éas
od srede do petka. Taka} mi je bilo Zal, da nisem sama prej
odprla pisma, da bi lahko do petka Se Ziveli umireno;

| ampak zmagalo je spostovanje do Toncga sa] e Uendar fo
| Mjegova posta, innenasa!

| No, pa smo petek vseeno docakal

_ »Vreme Je bilo lepo, soncno in srecni smo se odpravllt od

doma potem, ko seje Tondi poslovtl od Bele in i razlozil, da
mora k jezkom in da ji bo vse povedal ko se vrne, do takrat
pa naj pridno ¢uva dom. » _
Kmali po pnhodu na avtocesza s0 zasele padatz dke
snezinke, in ko smo se peljali mimo Cel]a Je Ze posreno
snezilo. Na zbimem mestu za kultumzm domom v Sentjur-
Ju je svoje ]ezke cakala gospa Marjeta in Tondija smo pre-
pusalz v njene varne roke, Tanja pa je prevzela skib zaryj,

Gospa Milena Kajtna jih je povabzlavDramlje da bi dozwell
dar pohoda z baklami. .

Ob dogovorjenem casu za povmtek sva ga pncakala na
izvozil Z avtoceste v Dmml}ah vrmil se je nasmejan, razi-

gran, sreien! Do doma mu ni zman;ka{o besed, vse je
povedal, kako so hodili, da so nosili bakle in lucke, daso

bili v eni koti (planmskz) Jedli kiobase dober km& pziz,

dan v sobofo Je bil glavm na vasi. Najpre; se je napotil k

mEiv Sostan; Tondije hotel delitt svo;e vesele int 5eco z

Ja, takSen je nas Toncz’ .
Odkar abstzz}aia v Sentjurjn Drustvo Sozztje in Jezkov Kb, |
 je Tondi vélanjen in se redno udelezuje srecanj, saj hodijo na

 pohode, v kino, na izlete, v decembru je bilo miklavzevanje |
- skratka vedno se kaj zammivega dogaja. Nasi jezki so |
srelni gad}e ki se znajo resnicno veseliti in zabavati. Vsega
tega ne bi bilo, ce ne bi imeli toliko sitno dobrih prosto-

 Barbari, Urska, Vesna in drugi prijateli, ki podarjajo svoj |
 prosti cas }ezkom, Nasi jezki se nikoli ne vrnejo domov lacni, |

nasedmzme'
Kadar se jezku Tonciju stozi po drugih jeskih, poisce

 Ugotavljam, da imamo starsi jezkov zelo dinamicno Zvlje-

 Jih morda pri zdravih otrocih tudi spregledali.

poslnsala in mi j& vef}etno zmztdala 0 dozwet}e Naslednji

Andrejki, ki mit je kot stara mama, nato k sosedu Jozetu - na
nikogar ni pgz&bll Popoldne smo se morali peljati Se k ses-

vsemz’

voljcev, kot sta gospe Marjeta in Martina, gospod Bojan, obe |

saj st ob koncu privoscyjo malico in takrat pmznu}e;o tudi
rojstne dneve . .
Starsi smo jim zskmnﬂ hwalezni za vse, kar storijo za jezke in. |

fotografije, kaksno zgoscenko, spet podozivlja kaj lepega in
potem spet vsak dan ista pesen: “Ali je prislo pismo?”

e, veliko lepih trenutkov, ki jih morda ne bi zaznoli in SO

Nasemu jezku po mnenju sestre Eve po vsakem srecami

. ]ezkov zraste se ena badlca, Ia pa nas ne zbode, amp&k

plesalz pelz inSein se’ Kar vrela ;e iz n]egaf Vseh petmstm-

Iz glasila Murni;
Zavod za usposabljanje Janeza Levca
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Darija Strah je zdravnica, specialistka ginekologije in porodnistva. Poglobljeno se

ukvarja z ultrazvocnim odkrivanjem Downovega sindroma in drugih nepravilnosti

pri plodu v nosecnosti. V preteklem letu je bila med nominirankami za Evropejko
leta. Je tudi mama sedemletne Lee in petletnega Vita.
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Med specializacijo ginekologije in porodnistva
ste se kot mlada raziskovalka izobrazevali tudi
v Londonu. V kaj ste se posebej poglabljali?

V bolniSnici King's College Hospital sem se na od-
delku za fetalno medicino usposabljala za ultra-
zvotno odkrivanje kromosomskih, genetskih in
strukturnih napak pri plodu in pridobila mednarod-
no licenco (dovoljenje) za ultrazvotno odkrivanje
Downovega sindroma z merjenjem nuhalne svetline.
V omenjeni center prihajajo Zenske z zelo zelo redki-
mi nepravilnostmi pri plodu, zato je tako izobra-
Zevanje za zdravnika neprecenljiva in dragocena Ziv-
lienjska izkusnja.

Kaj je nuhalna svetlina?

Nuha v gri¢ini pomeni zatilje, svetlina pa presvetlitev
prostora na vratu z ultrazvoénim snopom. Gre torej
za merjenje zatilne 3pranje. Ce je ta pove¢ana, lahko
napoveduje tveganje za Downov sindrom.

Kaksni pa so Se drugi znaki tega sindroma?
Naj najprej povem, da je najpogostej$o kromosomsko
nepravilnost leta 1866 prvi opisal angleski zdravnik
Langdon Down, zato se sindrom imenuje po njem.
Sindrom pomeni skupek znakov. Eni so vidni, drugi
skriti. Med zunanje telesne znake sodijo okrogla
glava, splos¢eno zatilje, nizko poloZena uSesa,
po3evno oblikovane o¢i (od tod ime mongolizem, a
tega izraza ne uporabljamo vec), potladen nosek,
kratek, zadebeljen vrat, niZja telesna rast, krajsi
mezinec. Poleg tega pa imajo osebe z Downovim sin-
dromom pogosto tudi okvare notranjih organov, naj-
pogosteje srca, ledvic in prebavil. Sindrom je pri
posamezniku razli¢no mo¢no izrazen, od neizrazitih
do hudih napak.

Kaj imajo osebe z Downovim sindromom Se
skupnega?

Vsem je skupen upocasnjen nevroloski, motori¢ni in
umski razvoj.

V vasi ambulanti opravljate ultrazvoéni pregled
nosecnic, s katerim odkrivate tudi stopnjo tve-
ganja za Downov sindrom. Kdaj je as za tak
pregled in kaj omogoéa?

Zgodnja ultrazvona preiskava (med 11. in 14. ted-
nom nose¢nosti) omogo¢a napoved kromosomskih
ali drugih nepravilnosti plodu. Dolo¢imo predvideni
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dan poroda, izmerimo dolZino plodu, pregledamo
razvijajoce se telo plodu po posameznih organih
(glavico, hrbtenico, prsni ko§ s srcem, trebuh s pre-
bavnim sistemom, odvajalni sistem ...) in seveda
izmerimo nuhalno svetlino ter dolo¢imo visoko
oziroma nizko tveganje. Pri ultrazvotnem pregledu
med 18. in 23. tednom nosecnosti pa z natanéno
usmerjeno preiskavo posku$amo odkriti, koliko je
plod prizadet. Odkrijemo okrog 60 odstotkov otrok z
nepravilnostmi, ki so znacilne za Downov sindrom,
druge spregledamo. Najopaznej$a nepravilnost je
prav poveCan vratni prostor, nuhalna guba, kot ji
recemo pozneje. Nastane zato, ker se v predelu vratu
plodu kopi¢i voda, ki jo nase veZe spremenjena ses-
tava podkoZznega kolagena. Ce je vratna guba preveli-
ka, je mogoce, da gre za kromosomsko nepravilnost.
Poleg povetane vratne gube je za napoved
Downovega sindroma precej zanesljiv znak tudi
odsotnost nosne kosti oziroma pozneje kratka nosna
kost. To ugotovimo pri pregledu obrazka plodu.

Z ultrazvocnim pregledom torej ne morete
povsem zanesljivo reci, da gre za kromosom-
sko okvaro plodu. Kdaj in kako lahko sum, da
gre za Downov sindrom, povsem zanesljivo
potrdite ali ovrzete?

Kadar z ultrazvokom odkrijemo ve¢ znakov ali na-
pak, se odlo¢imo za analizo kromosomske slike. Ta
preiskava je diagnosti¢na, torej zanesljiva.

Kaj pove kromosomska slika?

Ob zdruzitvi Zenske in moske spolne celice, jajéeca
in semencice, je v novi zarodni celici 46 kromoso-
mov. Triindvajset od matere in enako $tevilo od
oceta. Kromosomski pari so poimenovani s 3tevilka-
mi. Par, ki je odgovoren za nastanek Downovega sin-
droma, ima $tevilko 21 in v njem so namesto dveh
trije kromosomi. Kromosomsko sliko dobimo tako,
da pod nadzorom ultrazvoka s tanko iglo prebodemo
trebusno steno in odvzamemo nekaj tkiva iz nastaja-
joce posteljice plodu. To lahko naredimo med 11. in
14. tednom nose¢nosti. V 16. tednu lahko z enakim
postopkom odvzamemo nekaj vode plodu in v 20.
tednu tudi vzorec krvi iz popkovnice. Pri vseh treh
postopkih je 1 odstotek do 2 moZnosti, da sprozimo
spontan splav, zato teh pregledov ne opravljamo, ¢e
zanje ni dovol; tehtnih razlogov, kajti ne Zelimo, da bi
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splavili zdrav zarodek. Iz odvzetega tkiva, plodne
vode ali krvi iz popkovnice naredimo analizo kromo-
somske slike. Ce namesto enega para kromosoma
Stevilka 21 odkrijemo tri kromosome, govorimo o tri-
somiji 21. To je zanesljiv dokaz za Downov sindrom.

Ali obstaja posebna skupina mater oziroma
starSev z vecjo stopnjo tveganja za nepravil-
nosti plodu?

Otroci z Downovim sindromom se pogosteje rodijo
starejSim materam, zato imajo nosecnice, ki so stare
37 let ali ve¢, pravico do brezplacne analize kromo-
somske slike.

Kaj pa starost ocetov oziroma starost se-
mencic, ali ima tudi ta kako vlogo pri nastanku
Downovega sindroma?

Recimo pri moskih, ki imajo spolne odnose bolj
poredko. Ocetova starost nima vpliva. V veéini
primerov trisomije 21 je za to odgovorna jaj¢na celi-
ca, torej materina.

Kako pogost je Downov sindrom?

Med priblizno 600 novorojenimi otroki se eden rodi
s tem sindromom. To je najpogostejsa kromosomska
napaka in tretjina zarodkov spontano odmre do poro-
da. V Sloveniji se jih na leto rodi okrog 25, a se $tevilo
iz leta v leto manjsa zaradi mnoZitnega presejanja za
kromosomske nepravilnosti.

Kaj pomeni trodimenzionalna ali Stiridimen-
zionalna ultrazvoéna preiskava?

To je izpopolnjen nain, ki je pri odkrivanju kromo-
somskih napak tudi zanesljivejsi, lazji in hitrejsi.

Ali ultrazvocne preiskave lahko skodujejo plo-
du ali materi?

Ce so v obmotju jakosti, ki se uporabljajo za
preiskave v ginekologiji in porodnistvu, ne $kodujejo.
Sicer pa se plod in mater izpostavlja delovanju ultra-
zvoka najmanjsi moZni as in le zato, da bi vedeli, ali
otrokov razvoj poteka v redu. Tako pri nosetnicah z
majhnim tveganjem opravimo le dve ultrazvocni
preiskavi, Ce je tveganje vecje, pa so pregledi pogoste-
jsi.

Kaj storite potem, ko ugotovite kromosomsko
nepravilnost?
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Ob potrditvi kromosomske nepravilnosti se moramo
s prihodnjimi starsi temeljito pogovoriti in jih se-
znaniti z moznostmi. Nekateri se odloCijo za pre-
kinitev nosecnosti, drugi za nadaljevanje, donositev
in sprejetje kromosomsko drugacnega otroka.
Veckrat je to odvisno od verske usmeritve starsev.

Kljub sodobni tehnologiji in moZnostim za
odkrivanje kromosomskih nepravilnosti pred
otrokovim rojstvom, torej v casu, ko je Se
mozna splavitev zarodka, marsikatere starse
rojstvo otroka z Downovim sindromom Se
vedno ujame nepripravijene. Kaksna je takrat
ginekologova oziroma porodnicarjeva vioga?
Zelo pomembno je, da starSe razbremenimo obcutka
krivde, tako tiste, ki se jim je otrok rodil z Downovim
sindromom, Kot tiste, ki so se odlocili za prekinitev
nosecnosti, potem ko so zvedeli za kromosomsko
napako plodu. StarSem moramo pojasniti, da niso
naredili ni¢ narobe in niso krivi za kromosomsko
okvaro. Kljub temu pa se prizadeti pari vseeno
spopadajo s tihimi obcutki krivde.

StarSe seznanimo z zgibanko Sekcije za Downov sin-
drom pri Zvezi drustev SoZitje. Seznanimo jih z
moznostmi tako imenovane zgodnje intervencije, to
pomeni zgodnje obravnave teh otrok, s spodbuja-
njem razvoja, z negovanjem njihovih talentov,
moznostmi izobraZevanja. Pomembna je njihova
vkljucitev v drustvo, v katerem spoznajo tudi druge
starSe s podobnimi teZavami in stiskami. Drug od
drugega se lahko veliko nauéijo in so si v oporo.

Se trodimenzionalni ultrazvok v ginekologiji
uporablja Se za kaj drugega?

Z njim si pomagamo tudi pri odkrivanju vzrokov za
neplodnost ali pri rakavih obolenjih maternice in

jajénikov. Sicer pa pri plodu z njim lahko Ze zgodaj

odkrijemo obrazne napake, npr. zaj¢jo ustnico,
razpoko trdega ali mehkega neba in drugo.

Kako ultrazvok sploh deluje?

Pri ultrazvoku gre za valovanje. Ce to naleti na trio
oviro, kot je kost, je slika na zaslonu svetlejsa, ¢e je
struktura napolnjena z vodo, pa je tisti del slike na
zaslonu temen. Podobno, kot je ultrazvoéno valova-
nje pri medicinskih preiskavah, poteka sporazu-

-mevanje netopirjev ali deluje sonar pri ladji (odkri-
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vanje predmetov pod vodo, merjenje globine).

Ali obstaja tveganje, da se starSem, ki Ze imajo
enega otroka z Downovim sindromom, rodi Se
en otrok z enako kromosomsko napako? In ¢e,
koliksna je verjetnost?

Verjetnost je malce viSja, zato moramo vsak par skrb-
no povpradati o zgodovini. Poseben program za
izraun tveganja to uposteva. A verjetnost je zelo
majhna, saj gre ve¢inoma za novo nastale nepravil-
nosti.

Preden vam zastavim Se zadnje vprasanje, naj vam
cestitam za nominacijo za Evropejko leta 2008.
Mislim, da je to veliko priznanje za vas osebno, pa tudi
za slovensko ginekolosko stroko. Na Gigav predlog ste
prisli v ta prestizni izbor?

Naj povem, da je bilo na koncu to laskavo priznanje
podeljeno nekdanji romunski ministrici za pravosod-
je Monici Macovei, sama pa menim, da smo bile vse
udelezenke nagrajene pravzaprav Ze z nacionalno
nominacijo: v Bruslju cenijo prav vsako Zensko,
veselijo se in spoStujejo prispevek vsakega za
izboljSanje Zivljenja in vrednot. Spoznala sem zelo

* zanimive, delavne in po$tene Zenske, in to je bila zelo

lepa izkusnja.

In kako zdruZujete vlogo uspesne in zelo zapo-
slene zdravnice z viogo mame? Imate tudi vi
kot veéina drugih mam kdaj ohéutke krivde,
ker ste premalo s svojima otrokoma?

Imam dva otroka in Zal smo znacilna enostar$evska
druzina. Otroka sta stara sedem in pet let in ¢edalje
teZje prenasam naso dnevno nedruZenje. Zato bom v
kratkem zamenjala sluzbo in se zaposlila v svoji
ambulanti v DomzZalah, kjer se bom ve¢inoma ukvar-
jala z nosecnisko diagnostiko. Upam, da bom potem
ve¢ doma, saj sedaj skrbim $e za svojih 4000 rednih
pacientk. Zelim biti ve¢ z otrokoma in jima dajati
tisto, kar so meni dajali starsi: topel objem, zdravo
medsebojno navezanost in preprosto skupno bivanje.
Z velikimi in majhnimi dogodki.

Zahvaljujem se vam za pogovor z Zeljo, da bi bili tako
pri svojem poklicnem delu kot pri materinski vlogi kar
najuspesnejsi.

Tereza Zerdin
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CIRA-CARA-BUUUMITI

V SREDO, 10. decembra 2008, NAS
JEV NASEM VARSTEVNO-
DELOVNEM CENTRU OBISKAL
CAROVNIK.

PRIKAZAL NAM JE RAZLICNE TRIKE.
ZACARAL JE BELO MISKO, DVA
GOLOBA, BELEGA ZAJCKA IN
BERNIJA. BERNI JE PES, KI SODELU-
JES CAROVNIKOM ZE PETNAJST
LET.

PRI CAROVNIJAH SMO POMAGALI
TUDI MI. CARALI SMO ROZICE,
KARTE, MISKO IN CELO HISO IZ
KART. NASA URSKA JE SODELO-
VALA PRI TRIKU Z NOZI, KI PA JENA
SRECO NISO POSKODOVALI.

CAROVNIK NAM JE IZDAL
SKRIVNOSTNI TRIK, KAKO SE TRI
"'SPAGE'’ ZLUJEJO V ENO.

BILO NAM JE VSEC IN KOMAJ
CAKAMO, DA SPET PRIDE K NAM
NA OBISK.

UPORABNIKI VARSTVENO-DELOVNEGA
CENTRA TOLMIN
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..O........Q.........O‘.......0....‘......Q...........‘...............
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Odgovarja: prim. mag. Franci Hrastar, dr. med.
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HIATROV KOTICEK

ZMOTE IN PREDSODKI O VEDENJU OSEB
Z DOWNOVIM SINDROMOM

V druzbi Se vedno veljajo predsodki o tem, kak$no
je vedenje in odzivanje otrok, mladostnikov in
odraslih z motnjo v duSevnem razvoju. Tako pre-
vladuje mnenje, da je predvsem pogojeno s stopnj
prizadetosti in vzroki za nastanek motnje. Kar
nekako velja, da so osebe, pri katerih je bila
podkodovana moZganovina, nagnjene k pretirani
razdrazljivosti, vzkipljivosti, eksplozivnosti in
nenadzorovanim, pogosto agresivnemu odzivanju.
Ravno tako pa je razdirjeno mnenje, da so osebe z
Downovim sindromom izredno prijetne, igrive,
neZne, dobrodusne, Custvene, ritmi¢ne in nagnjene
k dobrovoljnosti. Naj bi bile tudi zelo druZabne,
navduSene nad glasbo, plesom in petjem. Zelo jasno
in mnogokrat burno znajo pokazati svoja pozitivna
Custva (mocno objamejo, poljubijo itn.). Na drugi
strani pa so lahko hitro vznemirjene, prestraene in
celo Zalostne.
V Zivljenju res velikokrat sre¢ujemo zelo prijetne
otroke z Downovim sindromom. Vendar se kar hitro
znajdemo v zagati, ko pred seboj vidimo otroka ali
odraslega s popolnoma druga¢nim naéinom odzi-
vanja, ki je lahko izrazito vedenjsko problemati¢no
pa celo samoposkodbeno ali napadalno. To nas
- mora nujno usmeriti k razmiSljanju o morebitnih
notranjih in zunanjih vplivih na vedenje prizadete-
ga. Pomembni so namre¢ mnogi dejavniki okolja, ki
usmerjajo otrokovo odzivanje.
Kakor pri zdravem otroku ima tudi pri otroku z mot-
njo v duSevnem razvoju odzivnost okolice pomemb-
no vlogo pri vzpostavljanju njegovega odnosa do
starSev, okolice, sveta in posameznih poloZajev. To
so procesi socializacije pa tudi uenja Custvenega
odnosa ter vedenja do drugih Jjudi in okolice.

Kadar nastajajo v razvoju motnje v teh procesih, se
lahko pojavijo tudi izrazite vedenjske motnje. Zato
pri svojem delu tudi pri osebah z Downovim sindro-
mom Zal pogosto ugotavljam, da so te osebe
bistveno spremenjene v svojem odzivanju in veden-
ju. Pogosto je tako vedenje nabito z agresivnostjo,
kljubovalnostjo, neuklonljivo zahtevnostjo in raz-
drazljivostjo. Velikokrat se tako vedenje kaZe v hudo
napadalnem vedenju do drugih oseb ali stvari. Ali pa
je, nasprotno, usmerjeno v samoposkodbe. Podrob-
nejsa ocena vsakega posameznega primera navadno
pokaze, da je tako vedenje lahko posledica poma-
njkljive vzgoje, nezadovoljnih potreb v posameznih
razvojnih obdobij, lahko je bil posameznik izpo-
stavljen prehudim zahtevam in pri¢akovanjem po-
membnih oseb v njihovem okolju ali pa je njegovo
neugodno vedenje posledica drugih prikritih obo-
len;.

Ko govorim o pomanjkljivi vzgoji, mislim predvsem
na preve¢ popustljivo, premalo dosledno ravnanje,
ki si celo pri posameznih osebah, pomembnih za
otroka, bistveno nasprotuje. Tako je mati lahko zelo
blaga in nezahtevna, oce pa izrazito strog in dosle-
den. Pogosto so tudi stari starsi tisti, ki s svojo
mehkobo dajejo vnuku ali vnukinji obéutek, da jim
je vse dosegljivo, dovoljeno in ni ni¢ prepovedano.
Tako se otrok ne nau¢i odpovedovanija, ne sprejema
omejitev, ne zna upostevati potreb drugih ljudi in
dozivlja, da je pomemben samo on. V takih prime-
rih otrok z Downovim sindromom hitro postane
prezahteven, neustavljiv v svojih pri¢akovanjih in
Zeljah. V odrasli dobi se to navadno kaZe kot "dik-
tatorstvo", ko zahteva, da se ustreze vsaki, pa 3e
tako neprimerni zahtevi, in to takoj, sicer postane
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razdraZen, agresiven, kri¢av in nenadzorovan.
Vedenjski vzorec pri nezadovoljenih potrebah je
precej odvisen od razvojne dobe, v Kateri se je to
zgodilo. Zato se lahko pojavijo nevrotiéne motnje,
kot so pretirana redoljubnost, preZetost s skrbmi,
nagnjenost k Zalosti, nerazpoloZenju, nastopasko
vedenje, izzivalno oblacenje, govor in hitre vzbur-
ljive reakcije.

Izkudnje kaZejo, da je najpogostejsi razlog za nepri-
jetno vedenje pretirano zahtevno okolje. Mnogokrat
star$i v svoji stiski in boledini Zele z dodatnimi
zahtevami po obvladovanju $olskih spretnosti
doseci, da bi njihov otrok dosegel vsaj nekaj
akademskega znanja. Po drugi strani pa od njega
tudi pri¢akujejo, da se bo vedel v skladu z vsemi ve-
ljavnimi socialnimi normami ter bo vedno "priden
in ubogljiv". Velikokrat so ta pri¢akovanja nerealna
glede na ohranjene sposobnosti. V takih primerih se
otrok z Downovim sindromom lahko odziva na eni
strani s pasivno agresijo, ko se zapre vase, postane
tiho uporen in neubogljiv, slabo sodeluje z okolico,

postane nerazpoloZen, se ne odziva spro3¢eno. Na-

drugi strani pa se lahko pojavi aktivno, odkrito agre-
sivno vedenje, ki se kaZe v pretirani razdraZljivosti,
upiranju, kri¢anju razbijanju, nagajanju ali celo
poSkodovanju drugih.

Vcasih pa je spremenjeno vedenje posledica prikri-
tih bolezenskih stanj. Vemo na primer, da imajo
osebe z Downovo boleznijo pogosto tezave z vidom,
pa vendar kar nekaj teh motenj ostane predolgo
neodkritih in zdravljenih. Ker slabo razloujejo
predmete in osebe v okolju, so jezne, postajajo raz-
draZene, to pa se lahko izrodi v kar redno neugodno
vedenje. Ravno tako razliéne bole¢ine v telesu
(glavobol, zobobol, trebusni kréi, celo menstrualne
bolecine) lahko povzrote vsaj zatasno vedenjsko
neugodno spremembo. Zato moramo biti pozorni
tudi na te moZnosti.

Vidimo, da osebe z Downovim sindromom niso
vedno le nadi "zlati angel¢ki”, pa¢ pa véasih tudi
nasi teZavni "vraZi¢ki", tako kot je to tudi pri drugih
ljudeh.
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PLESNI TABOR ZRECE

Zbrali smo se v domu v Zrecah nad
Gorenjem. Imeli smo spremljevalke,
plesnega ucitelja, ki mu je bilo ime
Ryuzem, in Martino. Vsako jutro smo
vstajali ob pol osmih, ko je bila ura
totno osem, smo imeli zajtrk. Po
pogovoru s kuharjem, kosilo ob enih,
vecerjo ob Sesti uri zvecer.

Plesali smo ples, iz ognja in zraka.
Hodili smo vsak dan. Tudi praznovali
smo dva rojstna dneva. Imela sta ga
Simon in Mojca. Simon je bil star 30
let, Mojca 33 let. Mojca je starejsa tri
leta. Imeli smo dva psa, enemu je bilo
ime Siba. Tudi kopat smo se 3li
dvakrat.

Tam so bili tudi iz plesnega tabora
Tolmin. Po pocitku smo bili v sobah.
Ko je bila ura tri, smo §li v telovadnico.
Ryuzo je rekel, da bo pokazal japon-
ski ples in tudi nas naucil ta ples.
Nismo vedeli, da so imeli poroko.
Zagledali smo ansambel, ki se imenu-
je Petka. Ryuzo govori anglesko,
Martina pa je prevajala v sloveni¢ino.
Tudi drugo leto bi rada §la v plesni
tabor. Bilo je lepo. Mene nekaj zani-
ma, Ce bi organizirali tudi kje drugje,
da bi jaz kot Eva lahko praznovala svoj
23. rojstni dan.

Eva Mikeln, SoZitje MeZiske doline
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V zacetku januarja j
predstavitey letosnjega nacio
druZinskih programov in pro
njskega ucenja za osebe z mot

vsem vodjem posebnih social
drustev Sozitj

cionalne programe.

e bila v Ljubljani organizirana | delo, druZino in

Pri realizaciji odlocbe Ustavnega sodisca, da
je treba Zakon o druzbenem varstvu te-
lesno in dusevno prizadetih odraslih oseb
uskladiti z Ustavo (rok za izvedbo te od-
locbe je decembra lani Ze potekel), se sicer
ne dogaja 3e ni¢ konkretnega, posredno pa
smo bili seznanjeni s tem, da se razmislja, da

tega zakona sploh ne bi bilo ve¢, ampak

moznosti za invalide.

0 taki reSitvi govor Ze vet kot pred enim

ovigla, sedaj pa postaja znova aktualna. V
imenu Zveze SoZitje smo Direktoratu za
invalide takoj znova poslali nada stalis¢a, ki
so stara Ze vec kot dve leti - da je taka
resitev za nas sprejemljiva samo, ¢e bo tudi
druga invalidska zakonodaja zbrana na

moznosti za invalide. Ce ne bo tako, pa se
zavzemamo za to, naj Zakon o druzbenem
varstvu za telesno in duSevno prizadete
odrasle osebe ostane samostojen. Seveda pa
ga Je treba uskladiti z odlocitvijo Ustavnega
sodiSCa in tudi upostevati stalisa Zveze
S0Zitje o njegovi nujni prenovi.

da bi se vse njegove poglavitne dolocbe |
vnesle v prihodnji Zakon o izenaevanju |

Ta informacija nas je presenetila, saj je bil |

letom, vendar se je pozneje taka resitev

enem mestu, v Zakonu o izenacevanju |
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Direktorat za invalide pri Ministrstv
socialne zadeve s

nalnega razpisa | °dl0¢iL da bo v letoSnjem let :
gramov vsezivje- podeljeni status invalidskih organiza

. njami v dugevner, | 22t jé vsem drustvom, ki imajo tak statu
razvoju. Ta predstavitev je bila namenjena pred-

narodil, naj do konca januarja predio; i

nih programov iz 9Okumem.e - ka.te.m.m bOd.O doifazova_l
€ 0z. tistim drustvenim aktivisto = ve@no 1zpoln}u16}0‘rflerﬂa, o
o Sonc o i L SRUVISIOM, | podelitev statusa dolodena z Zakonom
oV govorni za informi-
ranje clanov in zbiranje njihovih prijav na na-

invalidskih organizacijah. Ce drustva ne
izpolnila zahtev direktorata, jim navse
nje ta lahko odvzame status invalidske
nizacije. To bi bilo zelo neugodno, s
imelo tudi razli¢ne posledice pri zagotav
ljanju financiranja takega drudtva. Zveza
SoZitje pa je poleg preverjanja samega sta-
tusa invalidske organizacije dolZzna dokazo-
vati tudi izpolnjevanje kriterijev za repre-
zentativno invalidsko organizacijo.

rtu viade

Zakon
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Odgovarja: Anka Pori, univ. dipl. psihologinja - druzinska terapevtka

KAKO POVEDATI, KAKO SE VESTI

Spostovani!
Moje danasnje pisanje ni ravno vprasanje, ali pa
prosnja za pomoc. Je bolj razmisljanje mamice z
izku$njami in rada bi ga delila Se s kom in doZivela
tudi odmev, morda kar v Zborniku.
Nosecnost pri Lanu je bila cudovita. Porod je neko-
liko presenetil, ker je bil moz ravno takrat sluz-
beno odsoten. A nacrtovala sva tudi to mozZnost.
Bila pa sem tudi mamica z izkusnjami, saj smo
imeli takrat doma Ze triletno héerko. Zato sem se
kljub temu pogumno podala na to pot. Moje roje-
vanje je potekalo tekoce in brez zapletov. Bilo je na
trenutke zelo naporno, a kljub temu lahko recem,
da je bil porod do iztiska krasen. Babica me je
spodbujala k pritiskanju, videla je Ze obok glavice
s temnimi laski. To mi je dalo novih modi za zadnji
iztis otroka. V trenutku pa, ko je babica zagledala
celo glavico, se je zame vse spremenilo v moro.
Opazila sem, da se je v trenutku, ko je zagledala
otrokovo glavico, izraz na babicinem obrazu spre-
menil. Ustni koticki so se ji povesili. Njen obraz je
izraZal razocaranje in neke vrste Sok. Otroka mi ni
takoj pokazala, ¢es da ga mora urediti. Sprasevala
sem jo, kako je z mojim otrokom, pa je bil njen
odgovor le: na to vam bo odgovoril pediater, ko ga
pregleda.
Pediater pa je bil hladno strokoven, brez obcutka
in Custev in kratek, kolikor se da: "Vas otrok ima
Downov sindrom. To pomeni, da bo vse Zivljenje
prizadet. Imate kaksno vprasanje?”
Zaradi Soka nisem mogla govoriti, kaj Sele
vprasati.
Nadaljnje bivanje v porodnisnici sem dozivljala
kot moro. Osebje se je do mene vedlo, kot da sem
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kuZna. Vse osebje se je izogibalo mojim vprasu-
jocim pogledom in morebitnim vprasanjem, ki bi
sledila. Nobene sproscenosti ni bilo veé. Z nikomer
se nisem mogla pogovarjati ne o otroku ne o sebi. V
meni pa je viharil tornado!
Sprasujem, ali res mora biti tako. Ali se mamici, ki
je rodila prizadetega otroka, ne da kako drugace
pomagati? Ali ni sama prizadetost dovolj hudo
breme? Zakaj morajo mamice prenasati tak odnos
osebja do njih? To ni samo moja izkusnja. Podobne
izkusnje, in Se veliko hujse, ima vecina starsev, ki
se jim rodi prizadeti otrok. Na seminarjih za dru-
Zine se to zrcali vsako leto znova. Taka je moja iz-
kusnja.
Lep pozdrav
Nadja, mama otroka z Downovim sindromom

Spostovana mama Nadja!

Hvala za vaSe konstruktivno kriti¢no pismo. Po-
skuSala bom iskati odgovore na vasa vprasanja.
Morda se nama bo v odmevih pridruzil 3e kdo. Lepo
povabljeni.

Mamice so med nose¢nostjo, porodom in prve dni
po porodu Custveno izredno ob¢utljive. In seveda
tudi krhke. Odzivajo se na zelo subtilne znake v
izrazu obraza, gibov telesa, na komaj zaznavno
spremembo v intonaciji glasu in seveda $e na mnogo
drugih drobnih stvari, povezanih z njihovim otro-
kom. To ste zelo dobro opisali. Osebje v porod-
niSnicah se tega velikokrat sploh ne zaveda. Al pa se
tudi ne zna in ne sme (medicinske sestre ob¢asno
potoZijo tako) odzvati drugae.

Porodnicarji, pediatri, babice in medicinske sestre

NAS ZBORNIK

so strokovnjaki na svojih podroéjih, sicer pa so zgolj ljudje.
Niso nadljudje, kot v¢asih v svojih stiskah pri¢akujemo paci-
enti in od sebe, zdi se, zahtevajo sami. V njihovih odzivih se
zrcalijo tudi njihove vsakdanje stiske in teZave, njihovi ne-
predelani strahovi, predsodki, bole¢ine, ozkost gledanja in
doZivljanja ...

"Ali res mora biti tako?" se na seminarjih za druZine, ki jih
organizira Zveza SoZitje, ob poslusanju pretresljivih izpovedi
starSev mnogokrat spraSujem tudi sama kot predavateljica in
voditeljica izkustvenih delavnic za starge.

Zelim si, da bi bilo mogote prodreti v sistem in vsebine
dodiplomskega izobraZevanja prihodnjih zdravnikov, babic
in medicinskih sester s temo, kako sporo¢amo bolece infor-
macije, da ne povzrotamo $e ve¢ bolecine, kot je potrebno,
ter s temo, kako komunicirati s ¢ustveno ranljivej§imi paci-
enti, pa morda $e s kak$no temo.

Se bolj potrebno se mi zdi teoretiéno in izkustveno izo-
braZevanje specializantov pediatrije in ginekologije o vet-
plastnosti dogajanja in doZivljanja ob rojstvu tako ali drugace
prizadetega otroka. Nujno jih je treba pouciti o nacinu spo-
rocanja slabe novice starSem (tehnika "celotnega sporoti-
la"). Morebiti bi jim lahko prek Zveze Sozitje ponudili
moznost hospitiranja (Ce bi stari to dovolili, seveda) v ciklu
izobraZevalnih seminarjev za druZine.

Razmisliti bi bilo dobro tudi o zamisli organizacije podi-
plomskega izobraZevanja na to temo za zdravnike pediatre in
ginekologe v obliki samostojnega seminarja ali pa sodelo-
vanja na sestanku pediatri¢ne in ginekoloske sekcije.

V vseh porodniSnicah po Sloveniji je treba ponuditi moZnost
preverjene prostovoljne pomo¢i izkuSenih star$ev in stro-
kovnjakov (psihologov ...). Zanje bi prej organizirali tudi
ustrezno izobraZevanje, saj so star$i zelo obéutljivi in
ranljivi. Tu se mi zdi "patronat” nase Zveze nujen, saj sicer
lahko vse obleZi v predalih. Tako izku3njo imamo namre¢ v
nasi podrocni porodnisnici, kjer so vizitke z imeni in tele-
fonskimi Stevilkami mam in strokovnjakinj oblezale tam
nekje. V Sestih letih niso ponudili moZnosti pomoti prosto-
voljk nobenim star$em!

Nanizala sem nekaj svojih mogocih odgovorov na vasa
vprasanja, draga Nadja. Z vami vred upam na odziv tudi
drugih starSev in seveda vodstva Zveze SoZitje.
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GLEDALI SMO IGRICO

Iz Tolmina smo se zavtobusom
odpravili v Novo Gorico. Tam
smo si najprej ogledali novi
nakupovalni center Qullan-
dijo. Sli smo na sok in kavo.
Danica je dala za kavo. Potem
smo $li v gledalisce.
V gledaliscu v Novi Gorici smo
gledali igrico Hudobna mace-
ha in dobra pastorka. V igrici
so nastopali: maceha, pastor-
ka, palcek, princ in Doroteja.
Na koncu pravijice je skrat
povedal, da je treba biti pri-
den in ubogljiv, saj bodo tudi
drugi potem dobri do nas.
Po igrici smo bili Ze lacni in
smo $li na kosilo v Zogico.
Kosilo je bilo dobro. Popol-
dan smo prisli utrujeni v Tol-
min.

Andrejka, Bojana, BoZo, Lucijan in Anica

Uporabniki Varstveno-delovnega centra
Tolmin

SOZITJE




OBLETNICA

SOZITIE

NASIH DRUSTEV IN USTANOV

DVAJSETA OBLETNICA
'DRUSTVA
SOZITJE SENTJUR

Ob okroglih obletnicah se ponavadi ustavimo in se skupaj ozremo na prehojeno
pot, na lepa skupna doZivetja, premagane tezave in Stevilne uspehe. In vsega
tega v dvajsetih letih nasega delovanja ni bilo malo. Ob nasem prazniku smo
izdali jubilejno publikacijo, v dvorani kulturnega doma pa smo pripravili sloves-
nost s kulturnim programom.

V pozdravnih besedah so nam Cestitali in nam izrazili vso podporo pri nasem
humanem delu, prizadevanju za boljsi vsakdanjik oseb z motnjami v dusevnem
razvoju mag. Stefan Tisel, Zupan Ob¢ine Sentjur, dr. Katja Vadnal, predsednica
Zveze SoZitje Slovenije in Tomaz Jereb, direktor Zveze SoZitje Slovenije.

V publikaciji smo se sprehodili skozi redno drustveno dejavnost, obudili smo
spomine na vecje in odmevnejSe akcije, predstavili smo povezovanje z Zvezo
SoZitje Slovenije in z ustanovami v ob¢ini, ker pa je Drutvo Sozitje starSevska
organizacija, smo strnili tudi nekaj vtisov in misli starsev o njihovem videnju in
doZivljanju drustva. Tako lahko ob publikaciji znova doZivljamo izlete, letova-
nja, piknike, vikend seminarje, programe vseZivljenjskega utenja, programe izo-
braZevanja in usposabljanja druZin in dobrodelne prireditve Z roko v roki. Te so
pomenile velik korak k ozaves€anju Sentjurske javnosti in prepoznavnosti dru-
Stva, hkrati pa so prinesle tudi finan¢na sredstva za nadaljevanje drustvene de-

javnosti.

Med pomembnejsimi akcijami smo upraviceno ponosni na organizirane te-
denske prevoze nasih otrok v zavod na Dobrni in nazaj domov, pri ¢emer nam
je na zacetku pomagala Osnovna $ola Frana Malgaja Sentjur, na pridobitev last-
nega drustvenega kombija leta 1993 in predvsem na odprtje varstveno-delovne-
ga centra leta 1995. Drustvo je bilo namre¢ pobudnik ustanovitve varstveno-
delovnega centra, saj so bili to ¢asi, ko smo imeli starsi pri odpiranju tak$nih
ustanov bistveno vecjo in oprijemljivejso vlogo, kot jo imamo danes. In ker so
bili prostori v Zgornjem trgu v Sentjurju pretesni, se je varstveno-delovni center
januarja 2006 preselil v nove, vecje, svetlejSe in sodobnejse prostore.

Na prireditvi, s katero smo konéali jubilejno leto, je najprej nastopila priznana
citrarka Irena ZdolSek, potem pa uéenci Osnovne Sole Kozje z igrico Vevericek
posebne sorte, ki so jo priredili po delu Svetlane Makarovi¢. § $v0jo prepricljivo
in doZiveto igro so nagovorili vse v dvorani, vse, ki "¢utimo z veveri¢ki posebne
sorte". Predstavil se je tudi varstveno-delovni center in nastopili so prav vsi
varovanci, tudi tisti iz enote Smarje pri Jelah. Predstavili so dan v varstveno-
delovnem centru: od nestrpnega takanja na rdeci drustveni kombi do zanimivih
zaposlitev - glasbenih, rekreativnih, vezenja, barvanja ...

V nadaljevanju programa smo podelili zahvale in priznanja za prizadevno delo
v drustvu, naziv Castnega ¢lana drustva pa smo podelili gospodu Tomazu
Jerebu, direktorju Zveze Sozitje Slovenije in dolgoletnemu prijatelju nasega
druStva. Tako je stopil ob bok Ze dvema Castnima ¢lanova - gospodu Stanetu
grglezu in gospodu Petru Jersicu, ustanovitelju in prvemu predsedniku nasega
rustva.

Za prigrizek ob sklepu prireditve pa so poskrbele Srednja kmetijska in Zivilska
Sola Sentjur in skrbne mame s svojimi dobrotami.

Elizabeta Tuci¢

SEMINAR
KOLESARSTVA

V Centru Janka Premrla -
Vojka Vipava smo pod po-
kroviteljstvom Specialne olim-
piade Slovenije izpeljali semi-
nar za trenerje kolesarstva, ki
skrbijo za trening oseb z mot-
njo v dudevnem razvoju
vklju€enih v Specialno olim-
piado Slovenije. Seminarja se
je udeleZilo deset slugateljev
iz razlitnih ustanov iz vse
Slovenije, en udeleZenec pa je
bil tudi iz sosednje Italije.

Po sprejemu udeleZencev je
Tanja Princes (Center Janka
Premrla - Vojka Vipava) spre-
govorila o Specialni olimpiadi,
poslanstvu in moZnostih, ki
jih le-ta daje osebam z motnjo
v duSevnem in telesnem raz-
voju. Luka Zele (Kolesarska
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zveze Slovenije) je predstavil
nacrtovanje in izpeljavo tre-
ningov ter pripravo na tekmovan-
je za kolesarje na splo$no. Mojca
Bol¢ina in Matejka Moderc (Cen-
ter Janka Premrla - Vojka Vipava)
sta ob videoposnetkih s stro-
kovno-terapevtskega vidika po-
kazali, zakaj in kako otroka z
motnjo v duSevnem in telesnem
razvoju pripraviti, da bo lahko
varno kolesaril in pri tem napre-
doval. Poudarek je bil na uporabi
trokoles in ustreznih prilagoditev
le-teh.

Dan smo koncali z druzabnim
veCerom v osmici na turistiéni
kmetiji nad Vipavo.

Drugi dan pa je bil namenjen
predstavitvi priroénika za trener-
Je kolesarstva v Specialni olim-
piadi Slovenije, ki ga je ob tej
priloznosti izdalo Drustvo spe-
cialna olimpiada Slovenije. Pre-
davanje o pravilni pripravi $port-
nika - kolesarja - specialnega
olimpijca sem izvedel spodaj
podpisani. Poleg teoreti¢nega
dela, v katerem smo povzeli
celoten proces treninga - od
najbolj temeljnih do zahtevnej-
Sih in tekmovalnih spretnosti -
smo vaje za ucenje kolesarjenja
tudi prakti¢no prikazali.
Seminar smo konéali v prijetnem
ozracju s podelitvijo potrdil ude-
leZencem.

Lojze Adami¢
lojze.adamic@guest.arnes.si
CIRIUS Vipava

NAS ZBORNIK
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Sem Marusa Cemcelj.

Stara sem 19. let. Zivim v

Dobrisi vasi v Petrovcah.

Hodim v osnovno Solo Glazija %

Celje. Rada plavam,

osvojila sem 3. mesto. Rada

sem lepo urejena.

Pri likovni vzgoji delam vaze,

verizice, kipe, kroznike, #

loncke. Ko bom velika, Zelim &

postati igralka. Rada berem

Injige, rada poslusam glasbo, rada nastopam, igram, pojem pred
obcinstvom.

Zbiram star Casopisni papir, se druzim s prijatelji in sosolkami v
razredu.

Rada likam. Najbolj se druzim z najbolj$o prijateljico v $oli, z Lauro.
Rada si ogledam kaksen zanimiv film.

Rada igram karte enko, remi, monopoli z bratom in sestro. Rada
poslusam svoj novi mp3, ki sem ga dobila za rojstni dan. Rada v
zvezek pisem romane.

Rada gledam po televiziji Kmetijo.

Ob petkih gledam kmetijo, ko so dvoboji, kdo gre ven iz kmetije.
Rada gledam Vzemi ali pusti.

Rada sem gledala film Sladka skrivnost. Rada se pohecam.
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BIVALNA SKUPNOST

O POLZEVI BIVALNI SKUPNOSTI

Letos mineva deset let, kar se je
skupina devetih varovancey Var-
stveno-delovnega centra Poly

Maribor odlocila za bivanje v
prvi PolZevi bivalni skupnosti, v
desetletnem obdobju smo se
zaposleni in stanovalci veliko
naucili in si pridobili bogate
izkusnje.

Ustvarjanje domaénosti, varnega
zavetja, dobrega pocutja . je
nase poslanstvo. Tezka naloga
Stanovalci so v skupnost pridliiz
razliénih okolij, kjer so veljale

razline navade. Ustvariti j je bilo

treba Zivljenje, podobno dru-
Zinskemu, kakr$no posame-
zniku daje dom. Razvijati je bilo

treba razmere, da ima Vsak
stanovalec moZnost biti to, kar
je, se razvijati in odkrivati, kar
108i v seb.
Tako kot vsi ljudje si tudi osebe z
motnjo v dusevnem razvoju
Zelijo biti neodvisne, svobodne v
svojem Zivljenju, v 1zkazovanju
interesov, govorjenju. Zelijo ob-
vladati polozaje in dogodke '
svojem Zivljenju in i3¢ejo na-
Cine, kako jih obvladati, Izrazajo
pa tudi potrebo, da so opazene,
cenjene, koristne, sprejete tak-
Sne, kakrine so.
Zaposleni v bivalnj skupnosti
jim pomagamo pri uresnigeya-
nju njihovih potreb in el ja, uci-

mo jih obvladovati okoli§¢ine v
Zivljenju, ucimo jih novih spret-
nosti in dejavnosti vsakdanjega
Zivljenja, razvijamo $amostoj-
nost in krepimo samopodobo.

V letih bivanja v bivalni skup-
nosti so posamezniki s pomocjo
zaposlenih razvijali svoje spo-
sobnosti na razli¢nih podrogjih
in v dejavnostih vsakdanjega
Zivljenja. To s0 podrotja: medse-
bojnega Sporazumevanja (po-
moc in utrjevanje pismenosti,
pri uporabi navadnega in pre-
nosnega telefona, ucenje pozna-
vanja na uro ...), gibanje v okolju
(orientacija v bliZnji okolici in
Mestu, uporaba javnega prevo-
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JASIH DRUSTEV IN USTANOV

za, gibanje v prome-
tu, obiski javnih 1

kalov in ustanov),
osebne higiene in ure-
jenosti (higiena celot-
nega telesa, urejanje
priceske, skrb za pri-
merno obleko in obu-
tev), skib za bivalno
okolje (pomo¢ pri ure-
janju stanovanja, last-
ne sobe, omare, po-
moc pri urejanju oko-
lice hide), gospodi-
njstvo (kuhanje, upo-
raba  gospodinjskih
pripomockov, ureja-
nje kuhinje, sanitarij
in drugih prostorov,
pranje, likanje, $ivan-
je), dejavno preZiv-
ljanje prostega Casa
(branje, $port, spre-
hodi, nakupovanje,
rotna dela, ogledi
kino predstav, prire-
ditev, izleti ...), orga-

Nizirajo praznovanja |

(praznovanje rojstnih
dni, obletnic, prazno-
vanja ob razli¢nih
praznikih - miklavze-
vanje ...). Na voljo jim
je pomo¢ pri §irjenju
individualne socialne

mreZe in ohranjanju |
stikov s sorodniki in |
- prijatelji. ,
Sposobnosti posame- |

znikov so razlicne.
Zato je toliko pomem-
bnejse, da si ¢lani v

KAKO SE PO ¢ U TIM VBI VALNI
~ SKUPNOSTI

1NKAJPOCNEM

Jaz v bwalru skupnostz Zwim Ze deseto leto. Za to bzvalfw ‘_
skupnost sem se odlocil popolnoma sam, ker zelim postatz
samostojen odrasel clovek. Tukaj v bivalni skupnosti imam

veliko pn}ate{}ev sostanovalcey, Branko, Silvija, Viado.

Karmen, Jozek, Blaz, Bost]an Goran. Z nami so tudi delavcz: v

Marko, Andreja, Jasmina, Jerica, Jolanda in Slavica,
Enkrat ali dvakrat na mesec imamo samozagovornisko

skupino, ki jo vodi predsednik stanovalec Branko. Povabimo

tudi vodjo Jasmino. Na te] sumozagovorniski skupmz se pogo-

varjamo, kaj smo dobrega naredili, svoje Zelje, kako bomo
organizirali delo, kam bt radi $li, kaj bomo poceli in kako in
kje bomo praznovali praznike in e kaj. Jaz sem pri tej

samozagovomzskz skupini zapisnikar in vse, kar smo se zme-
nili, napisem na list, o je zapisnik sestanka. Nato zapisnik

prepiem tudi v samozagovorniski zvezek. Predsednik, pod-
predsednik, jaz zapismikar in drugt se podpzsemo na zayzsmk :
Tukaj v bivalni skupnostl ima vsak stanovalec suojega

maticnega delavea. Meni, Jozku in Bost}atm Je maticni de-v
lavec Marko. Mem pregleda, ali imam Iepo ziozezw penio 7

_ omari, nato gfz skupaj zloZiva, tudi ce si moram kaj kupiti,
 pove moji ma 'Pomagamzorgamzzratl ro;stm daa m drugo v
karzadeva mene. .
Vsak 4 vrek imamo generaino czséen]e prostorov kahm]e in
iséa, kopalnice, shrambe, pralnice, ob sredah imamo |
'_ascen]e sob. Vsc 'k};vecer mzkuzu]emo stranisce. Ob Cetrtkih

Ve gy

mamo genera&zo__m}an}e veltke posode in urejanje okel]a
S stanovaéa in delava se dobro mzumem m se lmamo_ _dz

| sprejemajo,
odnose in osebnostno
| Tastejo. Zanje so bi-

| bivalni skupini med

seboj zaupajo, poma-
gajo, se spodbujajo,
krepijo

stvenega pomena od-
nosi blizine in zau-
panja. Zelijo si res-
nicnega prijateljstva z
vrstniki, v katero sodi
zvestoba. Za vzposta-
vitev in vzdrZevanje
le-tega pa potrebujejo
naso pomoc.

| Bistveno vlogo pri ka-

kovosti njihovega Zivl-

| jenja imamo zapo-
| sleni v bivalni skup-

nosti, ki jim poma-
gamo razvijati sposo-
bnosti in pozitiven
odnos. To vlogo lahko
izpolni skupnost, ¢e
je dolgotrajna oblika

| sobivanja, v kateri si

zavestno prizadeva-
mo za sodelovanje,
samostojnost in kon-
struktivno vzajemno-
st odnosov, in ne le
skupina posamezni-

| kov, ki Zivijo vsak po

| svoje, brez Cuta za
medsebojno poveza-
nost. V resnicni skup-
nosti so povezani kot
druZinski ¢lani. V njej
vladata medsebojno
zaupanje in sposto-
vanje s cutom pripad-

| nosti. Pri pomodi je

SOZITJE

NAS ZBORNIK




ASIH DRUSTEV IN USTANOV

treba ohranjati odprte, zaupljive,
sprejemajoce in varne odnose. Var-
ni odnosi ponujajo tolazbo in pod-
poro, spodbujajo k tveganju in
sprejemanju odlocitev.

Vsak posameznik se trudi k skup-
nosti prispevati po svojih najboljsih
sposobnostih. Pohvala, spodbuda
zaposlenih in sostanovalcev sta jim
motivacija za novo ucenje in op-
ravljanje nalog. In prav za to smo si
vsa leta prizadevali.

Zaposleni vsak dan s svojim delom
osmi$ljamo Zivljenje in delo posa-
meznih stanovalcev. Dobro pocutj
le-teh ustvarjajo prav zaradi svoje
predanosti delu in pripravljenosti
sodelovanja v prostovoljnem delu.
V svoje delo pa vnasamo veliko
ljubezni, topline in iskrenosti.
Sedmo leto sem zaposlena v bivalni
skupnosti Varstveno-delovnega
centra PolZ Maribor. V tem ¢asu
sem se srecala s $tevilnimi okoligi-
nami, iz katerih sem se veliko
naucila od stanovalcev. Stanovalci
me vedno znova spomnijo, kako
pomembno si je vzeti ¢as za neko-
84, kaj pomeni prijazna beseda in
nasmeh, kaj pomeni drzati obljubo
in e Stevilnih vrednot, ki so po-
membne vsem nam, pa v vsakda-

Djem tempu pozabljamo nanje.

Odlocitev posameznikov za bivanje
v nasi bivalni skupnosti je bila v
nekaterih primerih nuja, v drugih
pa je bila premisljena odlogitev z
Zeljo po samostojnejem in od
starSev neodvisnem Zivljenju. S
stanovalci se veliko pogovarjamo o
bivanju v mati¢ni druzini in bivalni

SOZITIE

skupnosti. V bivalni skupnosti so
radi, ker jim je vie¢ natin bivanja
in organiziranja Zivljenja, se ra-
zumejo med seboj, imajo veliko
prijateljev in prijaznih delavcev,
imajo svojo sobo, vie¢ so jim so-
stanovalci, lahko odlocajo o dejav-
nostih in prostem ¢asu, so samo-

T
MOJE POCUTJE

VBIVALNIENOTI

Jaz, Goran Cundic, se dobro
pocutim tukaj in tudi zelo rad
sem v bivalni enoti. Vesel sem,
da tmam svojo sobo in tudi
prijazne delavce. Jaz sem si
Zelel priti v bivalno enoto, da

Se nautim samostojno Ziveti.

Jaz sem tu Ze od zacetka in

sem se mnogo naucil

Jaz sem srecen, da sem lahko
 priSelsem, in zdaj ne bi vec $el.

domov, ker moj dom je zdaj
m?_caj_. v bivalni enoti se jaz
 dobro pocutim. :
. Goran Cuncic
. ».Varsn}enojd_(é‘lovni center Polz
‘ _ Manbor

stojni ... Tistim, ki $e imajo star3e,
sorodnike, pa je vie¢, da jih lahko
obiscejo, kadar jih Zelijo. Drago-
cene so izkusnje teh stanovalcev, ki
se Se imajo moZnost vradati na
svoje domove k stariem, k drugim

" NAS ZBORNIK

sorodnikom in skrbnikom ter lahko
tako Zivijo svoje odraslo, polno
Zivljenje.

V razli¢nih pogovorih s starsi, ki
imajo otroka z motnjo v du$evnem
razvoju, vedno znova dobim bogate
izku$nje. Pripovedujejo mi o
obcutkih krivde, ki so jih sprem-
ljali, ko so se odlo¢ili za bivalno
skupnost. Povedo, kako se je tezko
odlociti, kdaj je pravi ¢as, da se

odrasel otrok odseli od doma. Z

nami pa podelijo tudi obcutke
zadovoljstva, ko vidijo, da se njihov
otrok dobro in sprosceno poctuti
med svojimi vrstniki, je zadovoljen,
razvija svoje sposobnosti in se rad
vraca v skupnost.

Dr. Anton Trstenjak je dejal: "Ni
odlocilna kri, temve¢ ljubezen. To
je Zari§¢e druzine. Krvi se ¢lovek
ne zaveda, ljubezen pa globoko
zavestno dozivlja. DruZina je tam,
Kjer je ljubezen."

V Varstveno-delovnem centru Polz
Maribor bomo $e naprej skupaj s
stanovalci soustvarjali skupnost, ki
bo sledila njihovim potrebam in
Zeljam. Ohranjali bomo pozitivno
drzo, medsebojno spostovanje,
ljubezen. V svojem domu, skup-
nosti pa bomo veseli vsakega, ki se
nam bo Zelel pridruZiti in Ziveti
samostojno Zivljenje.

Jasmina Breznik,
univ. dipl. soc. del.,
vodja institucionalnega varstva

Z NASIH DRUSTEV IN USTANOV

Seminar v Moravskih Toplicah

Jrustvo SoZitje Ormoz smo kar velika druzina. In ta druZina se je po kratkem premoru spet
dlocila za vikend seminar za stare in njihove otroke, ki je potekal v Termah Vivat v Moravskih
[oplicah.
NaSe velike in male otroke sta med predavanji pazili varuski Aljosa in Vlasta, starsi pa smo po-
lusali predavanje o zdravi prehrani in gibanju, kar je dandanes zelo pomembno. Predsednica
indreja Resman nam je predavala, kako kakovostno preziveti prosti ¢as. O novi zakonodaji za
sebe s posebnimi potrebami nam je predaval direktor Zveze Sozitje Slovenije Tomaz Jereb.
‘a vikend seminar v Termah Vivat se je odlocilo tudi Drustvo SoZitje Sentjur. Po predavanju
mo se zdruZili skupaj, se pogovarjali ter si izmenjali mnenja o Zivljenju in tezavah nasih otrok
posebnimi potrebami. Vedno znova se soo¢amo s problemi, ki pestijo nase otroke. Ceprav star-
i mislimo, da smo 7e dovolj obves¢eni in seznanjeni s tem, kako in kaj je treba, kam in na koga
e obrniti, pa vendarle radi sli§imo nove nasvete, mnenja drugih. Vse to nam daje modi, da se
00¢imo z resnico, da je vendarle na$ otrok drugacen.
Nasi otroci so uzivali v bazenu, v plavanju in ob masiranju z vodnimi mehurc¢ki v masaznih ba-
enih. Ampak tudi pocivati je treba.
‘naslednjih dveh dneh sta nas ¢akali e dve predavanji.
reziveli smo tri ¢udovite dneve. In ko je bilo lepega konec, smo Ze snovali zamisli za vnovi¢no
ruzenje, saj nam je skupaj kratko malo lepo.

Clani drustva Sozitje Ormoz




rojektni teden Otrok otroku

Na Osnovni Soli Gustava Siliha v Mariboru —
oddelki vzgoje in izobraZevanja - smo ucen-
cem ob pomoci razli¢nih ustanov, podjetij

in drustev priblizali svet $porta. Od pone-
deljka do petka so potekale razli¢ne $portne,
rekreativne, ustvarjalne in izkustvene prire-
ditve, pod novim nadstreskom nase Sole, na
bliznjem Solskem igriscu in na drugih lokacijah.
Vse je potekalo pod budnim o¢esom pobudni-
C€, zagrete in poZrtvovalne direktorice podjetja
Arandela, Suzane Seljak, ki je obcudujoce po-
glede za svoj brezkompromisni trud prejemala
od vseh, tudi od nas uciteljev. Take energije ne
srecas pogosto.

Ob tej priloznosti nam je Suzana, ki je donator-
ska sredstva za izvedbo projekta zbirala ze pole-
ti, ko v Mariboru poteka Festival Lent, darovala
dva trampolina, dve ravnoteznostni kolesi za
gibalno ovirane in dva gokarta. Sportna vzgoja,

rekreacija in navsezadnje tudi zabava morajo
biti po njenem mnenju zagotovljeni vsem otro-

kom — in so tudi bili.
Vodilo samega projekta oziroma cilji, za uresni-

citev katerih smo si prizadevali, so bili raznoliki:

-tim dejavnejse sodelovanie u¢encev, ki zaobje-
majo zelo sirok razpon primanjkljajev in tezav
na podrocju dusevne in gibalne manjrazvitosti
ter Custvenih in vedenjskih primanjkljajev;
-kakovostno prezivljanje prostega ¢asa na
Sportnem pa tudi socialnem in ustvarjalnem
podrodju;

-ucenje razli¢nih socialnih spretnosti v razli¢-
nih delavnicah;

-dojemanie sebe in svoje okolice prek vseh

e

Stirih stopenj izkustvenega ucenja (npr. znanje
0 prometu, ki so nam ga predstavili policisti,
poligon, kjer smo imeli prave prometne znake
z oznacbami na cestis¢u, samostojna voznja

z gokarti, ovrednotenje dela na poligonu

Z ucenci ...);

-izboljSanje pozitivne samopodobe ucencev;
spodbujanje odgovornega in proaktivnega ve-
denja mladostnikov.

Dogajalo se je veliko zanimivega. Od razli¢nih
ustvarjalnih in zabavnih delavnic, peke kruha,
brezplaénega bowlinga v Bowling centru Strike,
igranja nogometa in drugih razli¢nih iger

v Sportnem centru Marinka Gali¢a v Pekrah,
plavanja v Sportnem centru Ruge, skakanja na
novih trampolinih, obiska lutkovne predstave
do obiska gasilcev in policistov, ki so med nas
prisli zadnji dan in nam predstavili svoj poklic
ter sposobnosti psov vodnikov, pogasili celo
manjsi pozar ... V petek je bila svecana predaja
vozil in pripomo¢kov nasi $oli in ob tej priloz-
nosti sta nas z obiskom presenetila pevec Do-
men Kumer in MiSa Margan. Ugenci so se lah-
ko preizkusili tudi v spretnostni voZnji na po-
ucnem poligonu, ki je bil simulacija resni¢ne
cestne voinje S prometnimi znaki, semaforji,
oznacbami na cesti in drugim.

V vsem organizacijskem vrvezu smo zacutili
drug drugega, tako otrok otroka kot tudi od-
rasli odraslega, uzivali v smehu in zgodbicah
ucencey, se ustavili in se zavedali, da je v Ziv-
lienju pomembno mnogo vec kot zgolj vzgoj
in izobraZevanje po verbalnem diktatu nas,
uciteljev: da je pomembno pokazati, kaj vse si
pripravljen za drugega — ucenca in ucitelja -
storiti, mu omogociti kakovostno prezivljanj
prostega Casa. Ce ucenec rece: sTako dobro mi
Se nikoli ni bilo« se zaves, da je ves trud, ki so
ga pobudnica projekta in ucitelji kot soorgani
zatorji vlagali, poplacan. Toplo ti je in kot tr-

s mast oven bi se spet podal v (so)organizacijo

podobnega projekta. Nasmeh se je vsem narisal
i il je petek in pred nami je bil
Zivanja m pol-




S pomo¢jo mamice izdelala Veronjka Rednak,
7. Razred II. Osnovne %ole Zalec

Potrebni material:
tulci, barvna valovita lepenka, lepilo (najboljse vroce lepilo), Skarje, noz olfa, ravnilo

Postopek izdelave:
1. Na tulcu odmerimo 2 Cmin z nozem olfa odrezemo obrocek.
2.1z valovite lepenke izrezemo trak dolzine 15 cm in Sirine 5 cm,

Pri tem pazimo, da so valovi Vzporedni s krajso stranico,
da bomo trak lazje zvili.

3. Trak prilepimo okrog obrocka, ki SMO ga odrezali od tulca. B

4.1z valovite lepenke druge barve izdelamo streho tako,
da izrezemo krog s premerom 10 cmin da prerezemo :
do sredine. Uvijemo oba dela in ju prilepimo. i/

5.1z valovite lepenke izrezemo vrata in okenca ter
Jih pritrdimo na hisko.

6. Pobarvang jajcka Vstavimo v higko in jih pokrijemo
$ streho. Ce bomo hisko premikali, jo pritrdimo
Z lepilom ali z lepilnim trakom.
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Z GIBALNO VZG0JO POSPESUJEMO OTROKOV RAZVO]

Nepopisno prijetni ob&utki prevzamejo &loveka ob Pogledu na dojencka, ki lezi
v posteljici ali vozicku in maha z rocicami in brca z noZicami, Navadno ga nezno
nagovorimo in tako nas Ze zaznava, kar pokaZe s premikanjem glavice. Potem
ko Ze napol leZi, napol sedi v stolcku, je vse to $e izrazitejse. Otrokovo vidno,

slusno in tipno Zaznavanje se hitro razvija, in ko ga vzamemo v narocje pri petih,
Sestih mesecih, je Ze pravi raziskovalec. Otipava nam obraz, predvsem nos, use-
sa, zelo pa so zanimiva ocala, e jih nosi mamica ali kdor koli, ki ga drzi v na-
rocju. Kmalu se zaéne faza plazenja po tleh. Pri tem so otroci zelo urni. Neka-
teri se plazijo »po stirih«, drugi pa z nogico pod ritko. Tako raziskujejo svoje
okolje dokaj uspesno, Se preden shodijo. Tako priblizno naj bi potekal otrokov
gibalni razvoj, ki je podlaga umskemu razvoju. Okoli enega leta starosti, ko
otrok shodi, in naprej v drugem in tretjem letu starosti pa komaj sledimo nje-
govemu vsestranskemu razvoju.
Na Zalost pa vedno ne gre tako, kot bi pri¢akovali. Vse opaznejsi je zaostanek
v otrokovem razvoju in starsi v skrbi in ljubezni romajo od strokovnjaka do stro-
kovnjaka, da bi jim pomagali. Nekako do tretjega leta strokovnjaki oblikujejo
diagngzc 0 otroku, in Ce gre pri otroku za motnje v dusevnem razvoju, ga se-
veda Ze v predSolskem obdobju usmerijo v ustrezno obravnavo. V tej vsestranski
obravnavi ima zelo pomembno viogo gibalna vzgoja, torej Ze v razvojnih oddelkik.
y odcviglkihyzgoje in izobraZevanja ter zavodih za otroke in mladostnike z zmernc
in tez!o mo_tnjo v duSevnem razvoju in v osnovnih Solah s prilagojenim progra-
mom ima glvbalna vzgoja pomembno mesto. Izvajajo jo specialni pedagogi pri
v§eh podrodjih vzgo_je in izobraZevanja ter pri vseh predmetih v $oli s prilagoje-
O Saj vse vsebine, Ce je to mogode, tudi gibalno izraZajo. Prava
£5901a In Sport, ki je sestavina vseh programov vzgoje in izobraZevanja,
doteka pod vodstvom strokovnjakov - uéiteljev telesne vzgoje in
se dodatno znanje za delo z o ‘roki, mladostniki in odraslimi
otnjami v dusevnem razvoju. Morda bi kdo |
RisoZmozni sodelovati v Sportu, toda tomedrs
igre in cel 8do, ki seterydelesu
iih ZQWZ&@% Vars
- 1o -

S prilagojenim pr

valnih

=

Dr. Rajko Vute je profesor
prilagojene $portne vzgoje
na Pedagoski fakulteti v Ljubljani.
V prispevku nas seznani s pomenom
gibalne dejavnosti za zdrav
razvoj vseh ljudi, ne glede na
starost, telesne ali umske sposobnosti.
Podrocja telesne ali Sportne kulture
zajemajo vrhunski Sport in navadno
Sportno vzgojo, Sportno rekreacijo
pa tudi posebno gibalno terapijo.
Gibalne dejavnosti ne vplivajo le
na telesno kondicijo, temvec na
celotno Clovekovo osebnost: na
vedenje, samozavest,
samospostovanje, navade,
medosebne odnose ...

l. RAZUMEVANJE VLOGE IN POMENA SPORTA

itev Sporta . _ _ -

Zoapér;;eodrtep!r:lsimo pda zajema vse telesne dejavnosti, tekmovglne in geterlt(rr\\;og:ilrr;?ﬁ :It:$:S?l%uﬁjﬁ
C i&jim doses i i Gitku in obnovi moci. Spo 10 kul
Cloveka k visjim dosezkom ali k dejavnemu poci obnc e

isljaj ' Gj S Sportna vzgoja, Sportna rekreacija in ni ali v
osmisljajo temeljna podrocja, kakr§na S0 Spo e
Sport, pa tudi gibalna kinezioterapija. Stopnjo razv1to§t| Sportne ‘ a e dolotel
\S/E)r?ur;si? t:km%valci in rekorderji, temve¢ predvsem Stevilo tistin E)rebl\(alcgv, ;\ladlh Ii{li stare
ki se redno ukvarjajo s $portom. Pravica do Sportne vzgoje med sqlﬁn}er? Jhe :
ne glede na telesne in dusevne sposobnosti posameznl_kov.'Ures'nlmtei\( eft npj
zahtevna in naporna, saj je povezana z znanjem vodenja pmaggjene sportr

Sportnih dejavnosti nasploh. ,

SOZITIE
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Okvir Sporta

Sport je sestavljenka, v Kateri je §port-
na vzgoja pedagoski proces razvijanja
in oblikovanja celostne osebnosti z
uporabo ustreznih gibalnih dejavnosti.
Sportna rekreacija osmilja clovekovo
dejavnost zunaj delovnih obveznosti,
izbrano po Zelji, in kot taka prispeva k
razvoju ustvarjalnosti, ohranitvi tele-
snega in duSevnega zdravija, ohranja
vitalnost, svezino in omogoca zabavo.
V tem konceptu je selektivni oziroma
vrhunski $port tista dejavnost, ki se ka-
7e prizadevanjih za ¢im boljse dosezke.
V kinezioterapiji pa so gibalne de-
javnosti oziroma telesne vaje izbrane z
namenom zdravljenja, najveckrat za-
radi ponovnega aktiviranja organizma
in ponovne vzpostavitve funkije osla-
belih ali poskodovanih delov telesa.
Med posameznimi izseki Sporta je
pogosto tezko postaviti ostro locnico,
saj se prvine vzgoje, sprostitve in za-
bave, tekmovalnosti in zdravstvenih
vplivov med seboj prepletajo in dopol-
njujejo. Nase prizadevanje je zastav-
lieno tako, da bi bila katera koli
$portna vadba prijetna in varna ter da
pred vrati $portnih objektov ne bi pu-
stili nikogar, ki si $porta Zeli, ga potre-
buje oziroma mu ta pravica pripada. S
posebnimi oblikami $porta, ki so za-
snovane na prilagoditvah, $irimo tudi
$portno ponudbo in krog dejavnih
udelezencev med ljudmi s posebnimi
potrebami. Filozofija prilagojene Sport-
ne dejavnosti temelji na prepricanju,
da se vsi ljudje lahko naucijo $portnih
dejavnosti in tako obogatijo svoje Ziv-
lienje. Uspesnost izvajanja prilagojenih
Sportnih dejavnosti je zelo odvisna od
ljudi, ki jo nacrtujejo in vodijo.

SOZITJE

Nesporazumi o Sportu

Ena od teZav pri razumevanju vloge in
pomena $porta se kaze tudi v tem, da
je velika vetina $portnih dogodkov, ki
jih spremljamo na televiziji, radiu ali o
njih beremo v casnikih usmerjena ve-
¢inoma v en sam del $portnega doga-
janja, to je selektivni oziroma tekmovalni
$port. Pri tem je najvec pozornosti us-

merjeno v $portne skrajnosti in od-
Klone] ‘odmievajo pa tudi novice o
poskodbah znanih $portnikov in od-
kritja 0 jemanju nedovoljenih poZivil
med najboljéimi. Sport in dogajanja
okrog njega zato mnogi nekriticno do-
jemajo le skozi prizmo vrhunskega
dela $porta, ki mece senco tudi na pre-
ostale dele $porta.

NAS ZBORNIK
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MOZNOSTI IN VPLIVI
SPORTNE VADBE

Sportno Zasnovana
vadba za starejse

Zavajajoce in zmotno je miljenje, da
je delo v $portu manj zahtevno, ée so
telesne ali dusevne sposobnosti ude-
lezencev zmanj$ane, Upostevati je tre-
ba, da manjsa ko je udelesenceva
mobilnost, ve¢ja mora biti pozornost
vodje dejavnosti. Redna Sportna de-
Javnost starej$ih pomembno prispeva
k ohranjanju njihove telesne kondicije,
krepi samozavest in povecuje samostoj-
nost gibanja v okolju, kjer Zivijo.

V rekreativnem $portu je pray za starejse
zanimiva terapevtska rekreacija, ki
uvrsca med svoje cilje tudi pomoc pri
premagovanju socialne izolacije, dol-
gocasja in osamljenosti, Vanjo priste-
Vamo raznovrstne dejavnosti, ki niso
vezane zgolj na osnovo porta, temye
S0 v njej tudi take, ki so povezane 7
glasbenim in likovnim izraZanjem,
zbirateljskim konjickom, socialnimi
igrami itn. Raznovrstna ponudba de-
Javnosti omogoca zabavo in osebo-
stno  bogatitev, krepitev telesnih
funkcij, opazno pozitivno pa vpliva
tudi na socialno, vedenjsko in emocio-
nalno podrogje. Sportno oblikovani
Programi za starejSe osebe s telesno in
dusevno zmanjsanimi sposobnostmi
0 tudi finanéno ugodna metoda rehg-
bilitacije in terapevtske obravnave,
Poudarjamo, da vkljucitey motori¢nih
dejavnosti in Spretnosti povecuje
posameznikovo mobilnost, samostoj-
10st in zaupanje vase,

Pozitivni vplivi
sportnih dejavnosti

$ Sportnimi dejavnostmi lahko vpli-
vamo na boljSe sodelovanje, komu-
nikacijo, upostevanje pravil, spostovanje
drugih, pripravljenost deliti stvari z
drugimi, zaupanje vase, postenost,
samospostovanje, tolerantnost, sku-
pinsko delo, disciplino, sposobnost vo-
denja, znati zmagati in izgubiti, ceniti
napor itn. Prav tako lahko bolj zdravo
Zivimo, se bojujemo proti naraica-
jocemu problemu debelosti, skrajsamo
dobo rehabilitacije, preprecujemo ne-
katera obolenja, zmanjSujejo se vedenjski
odkloni in kriminal, zboljsujejo de-
lovne sposobnosti, spodbuja se inte-
gracija oziroma inkluzija oseb s posebnimi
potrebami, socialna mobilizacija in
zbolj$uje kakovost Zivlienja. Znano je
tudi, da lahko 7 izbranimi Sportnimi
dejavnostmi zmanj$amo ucinke stresa,
povecujemo miselno proznost, vpliva-
Mo na ustvarjalnost, obvladovanje na-
Porov. pri delu, boljso kondicijo,
Zaviramo simptome staranja in spre-
menimo slabe navade. Omenjene po-
zitivne vplive lahko uresnigimo Je z
vadbo, ta pa mora biti v sklady z naceli
Sportne vadbe: uposteva postopnost,
napredovanje in varnost,

SOZITJE T e e R
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Prilagoditve $portne
vadbe

Pricakovanja in zahteve, ki jih postav-
ljamo pred vodie prilagojenh Sportnih
dejavnosti, so in morajo biti postay-
lieni visoko. Nanafajo se na pozna-
vanje in razumevanje oseb, s katerimi
delajo, na poznavanje zakonitosti in
posebnosti vadbe, na poznavanje ra-
zlicnih metod za resevanje psihosocial-
nih problemov, na izbiro in uporabo
metod dela, primernih razli¢nim spo-
sobnostim vadeih, na sposobnost
znati motivirati posameznika in sku-
pino za vadbo, na obvladovanje na¢r-
tovanja vadbe za ljudi razli¢nih
sposobnosti in sposobnost opazovanja.
Za vodenje prilagojenih $portnih de-
Javnosti potrebujemo znanje iz teorije
Sporta in didaktike prilagojene Sportne
vzgoje pa tudi vedenje o medicinskih
in psiholoskih posebnostih in stanjih
oseb s posebnimi potrebami, To je naj-
boljsi nacin zagotavljanja varne $port-
ne vadbe. Ce v prilagojeni $portni
vadbi sodelujejo starsi skupaj z otroki
$ posebnimi potrebami, veljajo nacela
0 varnem vodenju tudi zanje. V branju
in pisanju, ki na videz nista povezana z
gibanjem, so prav razliéni gibalni
vzorci tisti, ki omogocajo uspesno iz-
vajanje dejavnosti, napredek in po-
membno zgodnje odkrivanje tezav.

SOZITJE
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'$PORTNO SODELOVANJE
| INPRUATELISTVO

Razvijanje pozitivnih
norm :

Postena igra in $portno prijateljstvo se
kazeta v spostovanju nasprotnega ig-
ralca ali igralcev pa tudi sodnikov.
Sportne dejavnosti dajejo veliko pri-
loZnosti za razvijanje pozitivnih mo-
ralnih norm. Igralci se morajo nauiti,
kaj pomeni pozornost do drugega,
kako se sodeluje, kaj poment biti pra-
vicen do sebe in do drugih in kako je z
upostevanjem pravil. Razvijanie po-
Stene igre in $portnega prijateljstva je
zelo odvisno od kakovosti vodenja

vadbe. Ce utitelj, trener ali starsi po-
udarjajo posteno igro in $portno pri-
jateljstvo, bodo tudi udelezenci dobili
moznosti za razvijanje omenjenih
vrednot. V tekmovalnem, vrhunskem
Sportu smo pogosto prica okolisc¢inam,
ko trenerji spodbujajo svoje varovance,
da goljufajo in krsijo pravila, zamizijo,
ko se njihovi igralci nedostojno vedejo
do sodnikov in nasprotnikov in vse to
v Zelji premagati nasprotnika. Igralci
razlicno dojemajo, kaj je prav in kaj i,
glede na njihove igralne izkuinje,
starost in inteligenco. Ce Zelimo, da se
bodo na§i igralci nau¢ili postene igre

in $portnega prijateljstva, potrebujejo
pozitivne zglede, in to Ze v zgodnjem
obdobju odrascanja. Postena igra in
Sportno prijateljstvo se oblikujeta s
spodbujanjem trdega in postenega de-
la, spostovanja pravil in korektnega ve-
denja do sodnikov, brez ugovarjanja
njegovim odlocitvam. Strinjamo se, da
je v Sportu prijetno zmagovati, vendar
moramo biti pozorni na to, da je ta
zmaga doseZena v $portnem duhu. Po-
Stena igra je zaZelena vrlina ne samo
na $portnih terenih, ampak tudi v
vsakdanjem Zivljenju.

SPORT - PRILOZNOST ZA VSE

Prava izbira

Sport zaradi svoje raznolikosti in raz-
liénih ravni delovanja omogoca dejav-
10 sodelovanje vsem, od najmlajsih do
najstarejsih, tudi razline motnje, obo-
lenja in prizadetosti niso ovira za
$portno vadbo. Volja in prizadevanje
udelezencev naj bodo podkreplieni z
razumevanjem in znanjem tistih, ki
Sportno dejavnost z ustreznimi pri-
lagoditvami nacrtujejo in vodijo. Da bi
razumeli, kaj vse §port omogoca, se je
treba s temeljnim vedenjem in poseb-
nostmi, ki veljajo za $port, seznaniti in
jih preizkusiti na svoji ko, Trudimo
Se preseci tista mnenja o Sportu, ki

SOZITJE

nastajajo zgolj v zavetrjih naslanjatev

Stevilne moznosti za boljso kakovost

in televizijskih zaslonov. Sport ponuja Zivljenja.

ne glede na starost ali posebne potrebe

Rajko Vute
Univerza v Liubljani,
Pedagoska fakulteta
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GIBANJE IN SPORTNA VZGOJA

V.CUDV DRAGA-IG

Program gibalno-§portne vzgoje, ki se
izvaja v Centru za usposabljanje, delo
in varstvo Draga, je del posebnega pro-
grama vzgoje in izobrazevanja za ose-
be s posebnimi potrebami. V sklopu
tega programa se pri nas izvajajo raz-
licne gibalno-$portne dejavnosti, ki so
prilagojene starosti in sposobnosti
posameznega ucenca. Pri nas se s
Sportom sreca vsak ucene, ki v Cen-
tru biva stalno ali pa je le v dnevnem
varstvu, Za uspe$no $portno vzgojo,
treninge in tekmovanje nasih ucencev
v Centru skrbijo §tirje $portni peda-
gogi, v pomoc pa so jim $e drugi peda-
gogi defektologi.
Obenem z rastjo in razvojem Centra se
je razvijala, dopolnjevala in spremi-
njala tudi $portno-gibalna vzgoja, z
njo pa tudi prostori, ki so bili za to na-

menjeni, in seveda Sportna oprema.
Sedaj se lahko pohvalimo s sodobno
opremljeno telovadnico, terapevtskim
bazenom, pokrito jahalnico z lastnimi
konji, zanimivo gozdno stezo za trim
in zunanjim ve¢namenskim igriscem.
V Centru gojimo ve¢ $portnih disci-
plin, med njimi seveda predvsem at-
letiko, sledijo ji pa vedno zazeleno
plavanje, kolesarjenje, elementi koi
Sarke in namizni tenis med letnimi
disciplinami. Med zimskimi dis.c'{—.
plinami pa po mnozicnosti predn).:.ia
nordijsko smucanje in takoj za njim
seveda alpsko smucanje. Pred kratkim
smo zadeli vaditi tudi hojo in tek s krp-
ljami, ki sta se med naSimi ucenci prav
dobro uveljavila. :
Sodelujemo tudi v Specialni olimpi§d1
Slovenije, organizaciji z mednarodnim

§portnim programom, namenjenim
osebam s posebnimi potrebami. Po-
sebnost specialne olimpijade je, da se
tekmovalci delijo glede na svoje mo-
tori¢ne sposobnosti; v skladu s tem se
pomerijo s sebi enakimi. Organize}ci.ja
ponuja tudi tekmovanja v razli¢nih
$portnih disciplinah na razlinih te-
7avnostnih ravneh.
Sportniki Centra Draga dejavno so-
delujejo v specialni olimpijadi Ze od
zatetka tovrstnih tekmovanj v Slo-
veniji. Center Draga je bil od takrat Ze
veckrat organizator raznih tekmovanj
na lokalni, obmo¢ni in drzavni ravni,
sodelovali in osvajali pa smo medalje
na raznih tekmovanjih doma v Slo-
veniji in v tujini.

Matjaz Florjancic, prof. $portne vzgoje

NAS ZBORNIK
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FIZIOTERAPIJA V. CENTRU
ZAUSPOSABLJANJE, DELO
IN VARSTVO DRAGA

1zigterapija je del (re)habilitacijskega
grama, v sklopu katerega se izvajajo

storitve, ki so usmerjene predvsem na
izbolj$anje gibanja.

Osebe, ki potrebujejo fizioterapevtsko
obravnavo, imajo najpogosteje central-
no motoricno prizadetost ali druga ne-
vroloska obolenja. Delo fizioterapevtov
v nasem Centru zelo specifino in zahteva
dodatno strokovno znanje in sposobnosti.
Fizioterapija pri osebi z motnjo v du-
Sevnem razvoju in dodatnimi mot-
njami v gibanju izhaja iz njenih
individualnih potreb in temelji na celost-
nem prijemu. Fizioterapevt uposteva
cutno-gibalni, kognitivni in socialni
razvoj obravnavane osebe.

SOZITJE

Obseg dela v Centru zajema razli¢na
podrodja fizioterapije:
* lokomotorna fizioterapija,
+ fizikalna fizioterapija,
* respiratorna fizioterapija,
* specificna fizioterapija
(razvojnonevroloska
obravnava, hipoterapija,
multisenzorna relaksacija
in stimulacija - snoezelen,
obravnava v bazenu, vkljucevanje
fizioterapevtov v rekreativne
in druge dejavnosti),
EEG,
sodelovanje pri testiranju medicin-
skotehni¢nih pripomockov.
Nevrofizioterapija je specializirana veja
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fizioterapije, ki obravnava obolenja in
poskodbe nevroloskega sistema. Nevro-
logki sistem je vkljuten v vsako clo-
vesko gibanje in vsakodnevno odzivanje
telesa na notranje in zunanje drazljaje
od nasega rojstva do smrti, to pomeni,
da ta veja fizioterapije obravnava otroke
in odrasle. Nevrofizioterapevt spodbuja
normalno gibanje, poskusa izboljsati
gibanje, ki je zaradi bolezni ali po-
Skodbe prizadeto, in prepre¢uje nasta-
janje Se hujsih okvar.

Mojca Zagar Kacicnik

NAS ZBORNIK
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STROKOVNO SRECANJE
FIZIOTERAPEVTOV GORISKE
REGIONALNE ENOTE

Na fzlétniski kmetiji Majerija na Slapu

~pii’ Vipavi je potekalo strokovno

sreanje fizioterapevtov goriske regio-
nalne enote Drustva fizioterapevtov
Slovenije - strokovnega zdruzenja.
Srecanja z naslovom Sodobni fiziotera-
pevtski pristopi na GoriSkem se je
udelezila vecina fizioterapevtov iz go-
riske regije in tudi od drugod iz Slo-
venije. Vseh udelezencev je bilo
Sestinsestdeset.

Srecanje fizioterapevtov goriske re-
gionalne enote smo pripravili v sode-
lovanju s Centrom za usposabljanje
invalidnih otrok Janka Premrla - Vojka
Vipava. Omenjeni center se je pred-
stavil tudi z dvema predavateljema.
Clani Organizacijskega odbora sre-
¢anja smo bili iziemno zadovoljni, da
je bilo srecanje tako obiskano in us-
pesno.

Castna gostja je bila upokojena fiziote-
rapevtka, Marija Kandus, nekdanja pred-
stojnica Oddelka za fizioterapijo na
nekdanji Viji $oli za zdravstvene delavce
v Ljubljani, prva predsednica drustva
fizioterapevtov Slovenije in redna cla-
nica Izvriilnega odbora Drutva fi-
zioterapevtov.Nagovorila in navdihnila
nas je z besedami, ki so izzarevale
predanost poklicu fizioterapevta. Pou-
darila je pomen in naloge drustva pri
oblikovanju poklica fizioterapevt, go-
vorila je o prvih zacetkih fizioterapije,

SOZITJE

njenem razvoju, prepoznavnosti in
uveljavitvi v timskem delu, kakovosti
in iskanosti nasega poklica. Sledile so
predstavitve osmih predavateljev, ki so
bili vecinoma fizioterapevti goriske re-
gionalne enote. Predstavili so svoje de-
lo v ustanovi, kjer so zaposleni.

Klavdija Krusec, dipl. fizioterapevtka,
je pripravila predavanje z naslovom
Predstavitev hipoterapevtske dejav-
nosti v Centru Janka Premrla - Vojka
Vipava. Hipoterapija je dopolnilna
nevrofizioterapevtska dejavnost, ki ot-
roku z motnjo v ¢utno-gibalnem raz-
voju omogoca dinamicno, zvezno in

usklajeno gibanje.

Jozica Gantar, dipl. fizioterapevtka, za-
poslena v Zdravstvenem domu Idrija,
je predstavila Bowenovo terapijo. Tera-
pijo je pred petdesetimi leti v Avstraliji
razvil Thomas Bowen. Gre za proces
spros¢anja s kar najmanjSim zunanjim
vplivanjem, s fizi¢no in energijsko sti-
mulacijo.

Silva Ursié, visja fizioterapevtka, univ.
dipl. org., zaposlena v Zdravstvenem
domu v Ajdovi¢ini, je imela preda-
vanje z naslovom Fizioterapevtska
obravnava limfedema. Silva je med-
narodna intruktorica ro¢ne limfne
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drenaze pri Vodder Schule, Avstrija.
Prek Drustva fizioterapevtov vodi
tecaje rocne limfne drenaze po dr.
Voddru. Zaradi svojih bogatih iz-
kusen; je lahko teorijo limfnega sistema

podkrepila s primeri iz prakse Zofka
Mrak, dipl. fizioterapevtka, zaposlena
v Zdravstvenem domu Tolmin, je
imela predavanje z naslovom Fiziote-
rapevtska obravnava zloma gleZnja po
operativnem zdravljenju v osnovnem
zdravstvenem varstvu. Z opisom pri-
mera je predstavila obravnavo zloma
gleznja pri bolnici tiri mesece po po-
Skodbi in operativnem zdravljenju ter
potrebnost rehabilitacije v osnovnem
zdravstvu kot nadaljevanje zdravili-
Skega zdravljenja.
Po odmoru je Tea Berginc Strukelj,
dipl. fizioterapevtka, zaposlena v Spa
& Beauty Tea v Novi Gorici, predavala
na temo Power plate - predstavitev in
uporaba. Power plate je tehnitno iz-
polnjena in uporabi prilagojena apa-
ratura, s katero pod strokovnim vodstvom
z izbranim tipom vibracije in poloza-

SOZITJE

jem telesa dosezemo enak uspeh kot v
Sestdesetih minutah intenzivne vadbe,
ker sodeluje zelo veliko misicnih
skupin.

Dejan Skvar¢, dipl. fizioterapevt, za-

poslen v Centru Janka Premrla - Vojka
Vipava, je imel predavanje z naslovom
Uporaba gibljive abdukcijske ortoze
pri otroku z zgodnjo mozgansko okva-
ro. Z opisom primera je predstavil
gibljivo abdukijsko ortozo (SWASH
ortoza) v funkciji, in sicer pri deklici z
zgodnjo mozgansko okvaro. SWASH
ortozo je treba stalno prilagajati zaradi
otrokove rasti in nenehno spreminja-
jocega se miSicnega tonusa.

Mirjam Kranjc, vi§ja fizioterapevtka,
zaposlena v Domu upokojencev Pod-
brdo, Enota Tolmin, je imela preda-
vanje Rehabilitacija po zlomu stegnenice.
Predstavila je programe fizioterapije v
rehabilitacijskem procesu pri starejsi h
varovancih doma. Programi se razli-
kujejo po intenzivnosti in trajanju in
se prilagodijo psihi¢nim potencialom
in stopnji sodelovanja varovanca.
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Kot zadnja je mag. Andreja Troppan
predstavila svoj prispevek z naslovom
Pridobivanje in vzdrzevanje psihofizi-
¢ne kondicije v obdobju pred in po
porodu. Predstavila je Zavod za izo-
brazevanje, svetovanje in socialno po-
mo¢ Tamala, ki deluje po vecjih krajih
v vsej Sloveniji in tudi v Ajdovscini.
Fizioterapevte je povabila k sodelo-
vanju, saj jih primanjkuje in so zelo za-
zeleni.

Srecanje smo sklenili ob skupnem
kosilu. Prijazni gostitelji so nam pred-
stavili zgodovino in ponudbo izlet-
niske kmetije Majerija Slap pri Vipavi
ter nam postregli z dobro hrano, ki je,
kot sami pravijo, aroma burje in sonca.
Ob sproscenem pogovoru smo ude-
lezenci srecanja izmenjali izkusnje iz
vsakdanje prakse in poklepetali s sta-
rimi znanci.

Vsem predavateljem se iskreno zahva-
liujemo za sodelovanje na sreanju in
predstavitev prispevkov, vsem drugim
pa za udelezbo in prispevek k prijet-
nemu razpolozenju. Zahvaljujemo se
tudi Centru Janka Premrla - Vojka
Vipava za pomoc in podporo pri izpel-
javi tega sreCanja. Obenem $e Cesti-
tamo vsem za kakovostno delo v
fizioterapiji.

Mojca Boltina
Mateja Kete Cerne
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OVILOGI MEDIJEVIN STARSEV

Naceli enakosti in nediskriminacije se za osebe s posebnimi potrebami
v sodobnem Casu Cedalje bolj uveljavljata. Veljali naj bi za vsa podrocja
njihovega delovanja. Eno od teh je tudi 3port in rekreacija.

Enakost in nediskriminacija v medijih

(”ﬁtandajéiﬁjki naj bi jih ti dve naceli
iafgé?avljali na Sportnem podrodju, se

e___Xjhitro pokazejo kot nedosezeni, ko

¢lovek z nekoliko bolj kriti¢nimi o¢mi
prebira $portne strani razlicnih Cas-
nikov. Res je, da so bile Se pred dese-
timi leti medijske objave o uspehih
invalidnih oseb dosezek in velik korak
pri utiranju novih vzorcev odnosa do
njih. Vendar pa je pot do prave
enakosti in nediskriminacije o¢itno Se
dolga. Tako o udelezbi nasih special-
nih olimpijcev na svetovnih igrah
beremo namesto na $portnih straneh,
kamor naj bi dogodek sodil, na straneh
iz nasih krajev, kjer so objavljeni
¢lanki, zanimivi predvsem za lokalno
skupnost. To pomeni, da se dogodku
ne pripisuje posebnega pomena.
Status in pomen $porta za otroke z
zmerno tezjo in tezko motnjo se mora
utrjevati v celotnem prostoru, ne v
stroki. Po nacelu enakosti imajo tudi
osebe z motnjami v razvoju pravico do
enakovrednega vrednotenja prizade-
vanj in prikazovanju uspehov v medi-
jih tam, kamor sodijo, ob drugih
Sportnikih. Navzo¢nost v medijih ima
velikanski vpliv na $ir$o javnost. Ob-
ve§canje javnosti prek medijev o nasih
sportnikih ne sme biti odvisno le od
iznajdljivosti posameznikov, temvec
naj to postane temeljna pravica Sporta
invalidov.

Priznati moramo, da tako korenitih
pozitivnih sprememb v nacinu in ka-
kovosti zivljenja oseb s posebnimi
potrebami, kot jih je vnesel $port, do
danes $e ni bilo. Ta pridobljena vred-
nota zahteva, da moramo Sportno vzgojo
in rekreacijo za osebe z zmerno, tezjo
in tezko motnjo v duSevnem razvoju
zagotoviti v vseh starostnih obdobjih.
PribliZati jo moramo z medijsko pod-
poro, tako da mediji $port in rekreacijo
oseb s posebnimi potrebami obrav-
navajo enakovredno drugim. Medijska
podpora vpliva spodbudno, opogum-
lja, je v ponos vsem, ki si prizadevajo,
je opora in spodbuda starSem, ki so
obstali nekje na sredi poti in pre-
puscajo izvajanje Sportih dejavnosti
zgolj stroki in ustanovam.

Meje dosegljivega

ni mogoce postayiti
DoseZene cilje jetezko oOhranjati-in
hkrati hrepeneti po novih, ¢e te-pod-
pira le stroka oziroma posamezniki, ki
so zaposleni v razli¢nih vzgojno-izo-
brazevalnih ustanovah ali varstveno-
delovnih centrih. Poleg stroke in SirSe
javnosti (medijev) so tu $e starsi oseb s
posebnimi potrebami, ki pomenijo se
neizrabljeno energijo. Filozofijo Sporta
specialne olimpijade oziroma gibanja
za zdravje bodo razumeli, sprejeli in

podpirali le, ¢e bodo cutili tudi Sirso
podporo.

Sistematicen pedagoski proces je v
zadnjih $tirih desetletjih mocno vpli-
val na spremembo definicije oseb z
zmerno, tezjo in tezko motnjo v du-
Sevnem razvoju. Nekoc je definicija
temeljila na nastevanju tistega, Cesar te
osebe niso zmogle, danes temelji na
tem, kaj zmorejo. Tezko je predvideti,
do katere ravni bodo te razvile svoje
zmoZnosti. Podobno velja tudi za orga-
nizirano, strokovno vodeno in Ze spre-
jeto $portno delovanje, ki se je zacela
ob koncu osemdesetih let prejSnjega
stoletja.

Uspehi oseb z motnjami v razvoju v
Sportnih dejavnostih potrjujejo, da je
bila odlocitev ustanov in drustev
pravilna. Skromnim zacetkom skrbi
za zdrav $portni nacin Zivljenja smo
previdno dodajali konkretne vsebine.
Te so zahtevale ucenje novih gibalnih
spretnosti, sprva tezkih in zapletenih,
a- stasoma vse razumljivejsih in
zabavnejsih. Tako se je v Sloveniji zacel
§port za osebe z zmerno, tezjo in tezko
motnjo v duSevnem razvoju, ki odpira
nepredvidene razvojne moznosti, s
tem pa vkljucitev teh oseb v dejavno in
zdravo druibo, katere cilj je, da Zivi kar
se da polno in osmiljeno.

NAS ZBORNIK
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Sport spreminja
druzbene norme,
odnose in kakovost
zivljenja

Iz izkusen; zadnjih dveh desetletjih ve-
mo; da se je osebam, ki so zacele de-
javno sodelovati v redni telesni vadbi
vse leto; zivljenje zboljsalo, postalo je
bolj osmisljeno in kakovostno. Izbol;j-
Sale so se jim gibalne sposobnosti in
okrepilo se jim je splosno zdravie.
Napredovale so na duhovni, umski in
socialni ravni. Razvile so vrsto novih
socialnih spretnosti. Z doseiki so si
utrjevale pozitivno podobo in si pri-
dobivale samozavest. S $portno de-
javnostjo so Sirile motivacijo tudi na
druga Zivljenjska podrocja. Z novimi
izzivi se jim je ponudila moZnost, da
s0 odkrivale in izkoristile svoje zmoz-
nosti. Spoznavale so nove prijatelje,
kraje, drzave in celine, nacine prevoza
in bivanja, razli¢ne kulture in rase. Z
vKljuitvijo v gibanje za zdravie in
Sport so pridobile neusahljiv vir opti-
mizma za Zivljenja. § svojo §portno
vlogo so posredno ter neposredno
spreminjale tudi $irSe druzbene norme
in odnose.
V splosno zadovoljstvo je druzba po-
stopoma zacela razumevati temeljno
sporocilo o pomenu $porta za osebe s
posebnimi potrebami ter moralno in
denarno podpirati njihova prizade-
vanja. S to sprejetostjo, ki sicer $e ni
idealna, se kazejo dobre moZnosti za
nadaljnji razvoj.
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1
pricako-
vanju veselega
dogodka, kot je
rojstvo, se Se
v nicemer nisva
raglikovala od drugih
starsev. Takrat, ko sva
pripravijala toplo ibelko
in igbirala wne...
Najbolj surovo lekcijo sva
dobila takgj po rojston.
Zivljenje se  Je usmerilo na
popolnoma drugacne tire.
Rodil se je otrok - tako
lep, a vendar
DRUGACEN.
(odlomek i anka
Vide Cetrih
Drugaéna starsa,
Glasilo drustva,
2001)

V ustanovi, kot je nasa, v kateri od de-
vetdesetih ucencev kar Sestdeset Sport-
nikov sodeluje v programu specialne
olimpijade, so nasa prizadevanja Se to-
liko bolj usmerjena v zagotavl; anje
standardov, ki jih zahteva tovrstna ob-
lika dela. Nacrtovano in vztrajno §iri-
mo Sportne dejavnosti na vse Solsko
leto. Dejavnosti nacrtujemo tako, da
sta pozitivni $portni duh in razvijanje

gibalnih spretnosti prisotna na vseh
podrocjih obveznega programa in v
nadstandardnih oblikah neposrednega
dela z ucenci. Vecino teh dejavnosti iz-
vajamo sami, seveda pa ob podpori
donatorjev in sponzorjev, posameznih
starSev in drugih virov. Pomagajo pa
nam tudi prostovoljci in pedagoska
fakulteta, tako da $tudentje prvega in
drugega letnika izvajajo redne te-
denske gibalne urice v telovadnici in
vaje v vodi. Tovrstna oblika se je izka-
zala za zelo pozitivno in hkrati obo-
jestransko koristno. Nasim ucencem
prinasa nov svez veter, Studentom pa
izredno dobrodosle izkusnje. Vrata
nase Sole bodo tudi v prihodnosti na
steZaj odprta za vse moznosti sodelo-
vanja, izmenjave, sprejemanja od
zunaj (prostovoljci itn.).

Kako pritegniti starse?

Nismo pa $e nasli pravega odgovora na
to, kako'¢im bolje predstaviti pomen
Sportno-rekreativnega nacina zivljenja
oseb s posebnimi potrebami tistim
starSem, do katerih to sporocilo $e ni
seglo. Predvsem zato, da bi tudi oni de-
javneje sodelovali in skupaj z ustanovami
zagotavljali zdrav psihofizi¢ni razvoj
svojih otrok. Kako jih odvrniti od
prezivljanja prostega ¢asa v nakupo-
valnih sredis¢ih ali pa doma pred
racunalniki in televizijskimi zasloni?

Ce zelimo, da bodo osebe s posebnimi
potrebami v dobri psihofiziéni kondi-
ciji, da bodo zivele zdravo in polno, je
zagotovo prvi korak ta, da zatnejo
stari sami ali skupaj z ucitelji in
drugimi, ki ponujajo storitve v re-
kreaciji in $portu, iskati ustrezne
resitve za slehernega posameznika.
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Dejstvo je, da se skrb za zdrav nacin
Zivljenja ne za¢ne in konca v $oli, tem-
ve¢ da se pozitivna usmerjenost do
$portno-rekreativne kulture ali gibanja
za zdravje nadaljuje v domacem oko-
lju. Ze samo vsakodnevni sprehod
skupaj z otrokom bi veliko pripomogel
k splo$ni telesni krepitvi miSic in
razvijanju temeljnih gibalnih spret-
nosti. Skoda je, da $portna igrica v ur-
banih naseljih, kamor bi lahko odpeljali
starsi svoje otroke na igro in trening,
premalo izrabljajo. Samoorganizacija
star§ev in neformalno medsebojno
povezovanje v prostem Casu so mo-
goca pot, kako z otroki prijetno vse-
binsko spremeniti kulturo sobivanja in
dejavnosti z drugimi na igriscih in

drugih $portnih objektih.

Samo gibalna in Sportna vzgoja ter
fizioterapija pa ne zadoscajo za to, da
bi ohranili ali dosegli visoko psihofizi-
¢no kondicijo in zdravo raven posa-
meznika.

Temeljno sporocilo, ki mora prodreti
v vse pore druzbe, predvsem pa najprej
k starSem, je v razumevanju pomena
$porta: da prinasa bolj$o kakovost Ziv-
ljenja osebam s posebnimi potrebami.
Ne gre zgolj za uspeh, medalje in doka-
zovanje moci, pac pa za bogato in ka-
kovostno vpetost oseb s posebnimi
potrebami in njihovih druzin v sodo-
bno druzbo, v kateri $portnik ni po-
razenec, temve¢ zmagovalec, ki s svojo
voljo, vztrajnostjo in redno vadbo
premaguje okorelo motoriko. V naso
zavest nam mora se¢i spoznanje, da

nepremagljiva volja teh Sportnikov
zmore premagovati velike ovire in da
sta mo¢ in um le drugotnega pomena.
V sami stroki smo razvili odlicen sis-
tem najrazlicnej$ih tekmovanj, tako
rekoc za vse osebe z zmerno, tezjo in
tezko motnjo v dusevnem razvoju, us-

_ posobili Stevilne ¢itelje, prostovoljce

in druge. Zdaj ste na vrsti vi, starsi, da
prevzamete del odgovornosti in se po
svojih moceh in znanju preizkusite kot
vaditelji, spremljevalci, prostovoljci ali
da vsaj kot gledalci zapolnite skoraj
prazne tribune na tekmovalidcih ter s
svojo navzocnostjo dodatno nagradite
trud in pogum $portnika tekmovalca.
Dejavna vloga pomeni vec, ne le oporo
in spodbudo. To naj vam bo v Cast in
pogum.
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S svojo dejavnostjo boste veliko dodali
h globlji ¢ustveni zadovoljitvi in oseb-
nostni potrditvi svojega otroka, seveda
le, ¢e vasa pricakovanja (da nekaj velja
samo medalja) ne bodo prevelika. Tudi
take izkusnje imamo. Prevelika pri-
Cakovanja lahko globoko sezejo v
vrednote, predvsem pa negativno vpli-
Vajo na motivacijo $portnika: ta se bo
vse bolj oddaljeval od radosti, ki mu
jih prinasajo redna vadba, $portna sre-
Canja in druZenja,
Z va$o pozitivno usmerjenostjo in
sprejemanjem vsakr$nega uspeha in
doZivetij, ki jih otrok prinasa domov s
tekmovanj in treningov, boste pripo-
mogli k razvijanju in ohranjanju ze
dosezenega uravnoteZenega telesnega,
duevnega, custvenega in socialnega
razvoja. Zagotovite in ponudite mu de-
javno druzbeno vlogo, v kateri ne bo
uzival samo on. Verjemite, sre¢ni,
zadovoljni in ponosni boste vsi.
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Jjihv normalnen 0V

Ce kdo gleda s strant
bi rekel, da delamo zaman, da
Ampak mi Jjih ;
ajhmi, sm0 Jjib
nje. V'sak
areh, ki
imo.

uspebov ni. in nz
vidimo. Ceprav 50 (isto 7
veseli in sm0 ponou'vm' na -Zd -
otrok 3na presenez‘zz‘z;e Z;z]nzz plsch
Otrok nam daje moinoszf, da ob j?f)c“amem

napredk napredwjeno X n]m.z.e

( odlomek % prispevka mem

mamice Drugatna druzina,
Glasilo drustva, 1996)

Stojan Turicnik,
spec. ped. svetnik
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ZGODBE, KI JIH PISE 7IVLJENJE

JAZ IN MOJ BICIKEL

Ta zgodba sega dalec v preteklost, tja do mojega tretjega leta. Takrat se je mami
zdelo nujno, da se naucim voziti s kolesom. Najprej sem dobil majhen tricikel,
natanko taksnega kot moj brat Gasper. Brat je hitro zacel dirkati po velikem
balkonu. Z menoj pa je bilo drugace. Mama se je trudila in trudila ..., jaz pa nic.
Nikakor nisem hotel uporabljati pedalov. Poganjal sem se kar z nogami, pa naj
mi je mama Se tako dopovedovala, kje naj drzim noge. Nato se je moj ati po
mosko spomnil, da najbrz hocem vecje kolo. Lepega dne je pripeljal tako Cisto
pravo, s pomoznimi kolesi. Meni se je kar smejalo. Hitro sedel nanj, noge na pe-
dala in Ze sem z veliko hitrostjo odbrzel okoli bloka. Mamo je skoraj kap, saj ni
prej nic kazalo, da se mi vsaj malo sanja, kako se je treba peljati. Sedaj pa sem
sam »gonil in vrtel bilanco«. Mama seveda ne bi bila ona, ce ne bi takoj organi-
zirala izleta s kolesi. Kar sijala je od srece, a ne dolgo. Saj veste, na tej zemlji
popolne srece ni. Mamino veselje se je koncalo takoj, ko je videla, da me drugi
udelezenci v prometu Cisto nic ne zanimajo. Zame je bilo pomembno samo moje
kolo in ¢im vecja hitrost. Ati je bil po tem prvem izletu mnenja, da je to
prenevarno in da se lahko vozim samo tam, kjer ni avtomobilov. Mama pa je
imela nov cilj, mene nauciti upostevati prometne predpise. Ampak to je laZe reci
kot narediti. Obveljala je seveda njena. Zaceli smo kolesariti, najprej do bliznjih
prijateljev, nato kar do Raven na sladoled. Naucil sem se, kako peljati ¢im blize
pescev, da ti potem vsi prestraseni skacejo na vse strani, sam se pa veselo smejim,
ker Se nikogar nisem povozil. Prometni predpisi so za zdaj zame Se Spanska vas.
No, nekaj vam Se zaupam. Letos sem prvic zacel samostojno kolesariti, in to kar
po glavni cesti. Bil je topel poletni vecer. Mama in ata sta mirno klepetala za
mizo, sam sem za ogrevanje odpeljal nekaj krogov okoli hise. Ker ni nihce po-
zorno spremljal, kaj pocnem, sem se odlocil, da se bom zapeljal okoli nasega
naselja. Receno - storjeno. Cez ta veliki ovinek pod hiso sem kolo lepo tiscal.
Dobro je, da kolena ostanejo cela, nato pa gremo cim hitreje. Ker sem bil tokrat
sam, sem uposteval pravila varne voZnje. Lepo po robu ceste, do plocnika, nato
do kroziica. In ker vem, da ni lahko preckati ceste, sem lepo po plocniku peljal
proti Fari. Vau, popoln uZitek, hitro in samostojno. Ampak, saj veste, popolne
srece ni. Kar naenkrat se je ob meni z veliko hitrostjo ustavila nasa laguna. Iz nje
je skocila mama. Znasel sem se na zadnjem sedezu, ati pa je po hitrem postopku
v priljaznik spravil moje kolo. Res ne vem, zakaj panika. Lepo sem peljal po
plocniku, res hitro, ampak nobenega pesca ni bilo nikjer. Ko je mama koncno
zadihala, se je usul plaz besed, da sem pobegnil, da je to nevarno .... Govorila je
tudi o kazni. Le kaj bo to? Groza! Moje kolo je izginilo. Ana in Gasper sta veselo
kroZila vsak na svojem okoli hie, jaz pa sem ju lahko le Zalostno opazoval. Sem
4 pa hitro odkril. Ostal je kar v prtljazniku avta. Mama je tokrat kazen res
dobro organizirald. Pomagal je tudi ati. Avto je bil vecno zaklenjen, kar pri nas
ni ravno v navadi. No, ko ju je jeza minila, se je kolo spet pojavilo v garaZi.
Sklep: S samostojnimi kolesarskimi podvigi bom Se malo pocakal, ce le Zelja po
hitrosti in svobodi ne bo prevelika. Bomo Se videli. Kolesarski pozdrav!

Luka Verhnjak z mamo Mileno

Drustvo Sozitje Meziske doline
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Metka Lenko je diplomirana fizioterapevtka in 3e osmo leto dela v Centru
za usposabljanje delo in varstvo Crna na Koroskem.

Po diplomi se je izpopolnjevala v ortopedski fizioterapiji cyriax in pridobila
naziv terapevta cyriax, s podrocja nevrofizioterapije je naredila tecaj
bobath za obravnavo odraslih oseb z okvaro osrednjega Zivinega sistema,

opravila je tudi tecaj nevromuskularnega tapinga.

Kdaj ste se odloéili za poklic? Je bilo to bolj
nakljuéno ali zaradi posebnih okoliéin?

Odlocitev za poklic ni bila nakljuéna. V Centru za usposab-
ljanje, delo in varstvo Crna na Koroskem sem bila zaposlena
kot varuhinja. Ob tem sem spoznavala posebnosti oseb z
motnjami v duSevnem razvoju, obenem pa tudi delo razli¢-
nih strokovnih delavcey. Delo fizioterapevtov je zelo raznoli-
ko, ne omejuje ne uma ne telesa, obenem pa je to deficitarni

{ poklic. Odlocitev ni bila tezka.

; Kako postanes fizioterapevt?

Za pridobitev tega naziva je treba opraviti visoko$olski
strokovni $tudijski program fizioterapije na Visoki $oli za

zdravstvo v Ljubljani. Studij traja tri leta in se konca z zago-
vorom diplome. Med pripravni$tvom, ki traja devet mesecev,
krozi§ med razli¢nimi zdravstvenimi in socialnimi ustanovami,
spoznavas zdravstveni sistem in se usposablias za razli¢na de-
lovna podrocja. Po opravljenem strokovnem izpitu na Mini-
strstvu za zdravje opravlja$ poklic samostojno.

Studij lahko nadaljujes s specializacijo, z magisterijem in
doktoratom.

V Sloveniji nepretrgoma poteka podiplomsko izobrazevanje
z razlinih podrodij fizioterapije v obliki te¢ajev in seminar-
jev, ki jih vodijo tuji ali domaci instruktorji. Dober fiziotera-
pevt se nenehno izobrazuje, sledi novim dognanjem stroke in
obenem svoje znanje prenasa drugim terapevtom.
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Na katerih predmetih je tezisce studija?

Lahko ga razdelimo na tri sklope. Predklini¢ni predmeti nas
ucijo o delovanju cloveka, (fiziologija, finkcionalna anatomija,
biomehanika, nevrofiziologija, patologija), kliniéni predmeti
pa obravnavajo vlogo fizioterapije na razlicnih podrocjih me-
dicine.

Glavnina Studijskega programa je namenjena fizioterapevt-
skim predmetom, ki obravnavajo fizikalne vplive na clovesko
telo in uporabo teh v terapevtske namene (gibalna terapija oz.
kinezioterapija je le ena od oblik fizikalne terapije).

V tretji sklop $tudijskih predmetov sodi druzboslovje in hu-
manistika (psihologija, sociologija ...), predmeti, ki pripo-
morejo k celostni obravnavi varovancey.

V kaksnih ustanovah se zaposlujejo fizioterapevti?
Fizioterapevti se lahko zaposlijo v drzavnih ali zasebnih usta-
novah na vseh ravneh zdravstvenega varstva (v zdravstvenih
domovih, bolni$nicah, klini¢nem centru, intitutih), zdravili-
scih, socialnih zavodih, posebnih $olah, $portnih klubih in
reprezentancah, industriji itn., skratka moznosti zaposlitve so
velike.

Kaj dela fizioterapevt?

Delo fizioterapevta je osredotoceno na posameznike ali sku-
pine ljudi, pri katerih je zdravje ogrozeno ali Ze prizadeto,
oziroma pri katerih je moteno delovanje razlicnih telesnih sis-
temov. To pomeni, da deluje tako na preventivnem kot kura-
tivnem podrocju.

Kaksna je razlika med fizioterapevtom

in nevrofizioterapevtom?

Diplomirani fizioterapevt je po koncanem pripravniStvu to-
liko usposobljen, da lahko zane delati na vseh Klini¢nih po-
drocjih (ortopedija, nevrologija, interna medicina, ginekologija,
pediatrija.....). Za bolj$o u¢inkovitost in bolj$e poznavanje speci-
ficne problematike pa so potrebne izkusnje in dodatno izo-
brazevanje. Tako je Visoka Sola za zdravstvo oblikovala
podiplomski program specializacije iz nevrofizioterapije.
Enako delo pa izvajajo tudi fizioterapevti, ki so si na
podiplomskih tecajih pridobili znanje o Kateri od nevro-
fizioterapevtskih metod (najbolj znana je metoda bobath za
odrasle po okvari osrednjega zivcevja). Enako velja za poklice
na vseh drugih podro¢jih, na primer za respiratorne terapevte,
terapevte ortopedske medicine itn.; vsi so fizioterapevti z do-
datnim znanjem.
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Koliko ¢asa pri nas Ze poznamo poklic
fizioterapevta?

Zacetki fizioterapije pri nas segajo v leto 1947, ko je takratna
Jugoslavija v sklopu Organizacije zdruzenih narodov vzpo-
stavila Mednarodni program za rehabilitacijo invalidov. Takrat
so zdravstveni delavci dobili povsem nove naloge, na katere
niso bili strokovno pripravljeni. Prof. dr. Bogdan Brecelj je s
sodelavci ustanovil in vodil prvo Solo za fizioterapevte v Rov-
inju, in sicer v bolnisnici za kostno in sklepno tuberkulozo.
Studij je bil dveleten. Kmalu ta program ni ve¢ zadostoval, zato
je leta 1954 Ortopedska klinika Medicinske fakultete v Ljubl-
jani izdelala nov visjeSolski $tudijski program. Razvoj fizioter-
apije je v preteklih desetletjih hitro napredoval, tako da se
danes znanje pridobiva z visokoSolskim programom.

Ali je fizioterapevt bolj moski ali zenski poklic?
Statistiéno gledano je verjetno odstotek zensk v tem poklicu
vedji, to velja za vecino zdravstveno usmerjenih poklicev. Ven-
dar zaradi narave dela ne moremo govoriti, da je to zenski
poklic.

Ali je za delo fizioterapevta potrebna fizicna
kondicija?

Da, delo fizioterapevta zahteva nekatere psihi¢ne in fizicne
lastnosti, na primer telesno mo¢, vzdrzljivost, natancnost,
mirnost gibov, dobro koordinacijo, ravnotezje, nizek prag za
taktilne drazljaje, dobro zaznavanje prostora, skratka vse
telesne sposobnosti, ki jih posredno prek svojega gibanja tera-
pevt prenasa tudi na varovanca. Ne smemo pa izkljuciti tudi
drugih lastnosti, kot so sposobnost vzivljanja, neverbalne ko-
munikacije ...

Sama vzdrzujem kondicijo z vsakodnevno telesno dejavnost-
jo, poleti s kolesarjenjem v naravi, pozimi na sobnem kolesu,
hojo, plavanjem.

Kaj menite o stanju stroke pri nas?

Fizioterapija je v Sloveniji na visoki strokovni ravni. Studijski
program je primerljiv s programi v tujini, Drustvo fiziotera-
pevtov Slovenije je v¢lanjeno v Svetovno organizacijo fizio-
terapevtov. Imamo moznosti strokovnega usposabljanja in
strokovnega napredovanja, razvija pa se tudi stroka. Menim
pa, da sistem zdravstva in organizacije vcasih tudi zavirajo
napredek na kakem podrocju.
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Kaksno je vase delo v ustanovi, kako poteka,

komu se najvec posvecate?

V nasi ustanovi se usposabljajo, Zivijo in delajo otroci, mla-
dostniki in odrasli. Fizioterapevtska obravnava je namenjena
vsem, ki jo potrebujejo, ne glede na starost. Ker se populacija
v naSem Centru stara, je v obravnavo zajetih celo ve¢ mladost-
nikov in odraslih kot otrok.

Pri otrocih in mladostnikih je nasa obravnava del usposab-
ljanja posameznika. Pri osebah, ki imajo prirojeno ali pri-
dobljeno motnjo v motoriénem razvoju, glede na posameznikove
zmoznosti spodbujamo in oblikujemo ¢im bolj normalne
gibalne vzorce in s tem vplivamo na otrokov celostni razvoj.
Pri osebah s tezko motnjo v dusevnem razvoju, pri katerih je
gibanje zelo omejeno ali pa se sploh ne gibljejo, pa poleg
razvojno nevroloske obravnave namenjamo veliko pozornosti
tudi respiratorni (dihalni) fizioterapiji, tako v preventivi kot
pri zdravljenju.

Odrasle oz. starejse osebe pa pogosteje obravnavamo zaradi
poskodb ter raznih bolezenskih in bolecinskih stanj.

Kaj je cilj vasega fizioterapevtskega dela?
Cilji-bravnave so razlicni glede na posameznika. Pri otrocih
z motnjo gibanja razvijamo pravilne gibalne vzorce, da bi
preprecili zaplete, ki so posledica nepravilnega gibanja ali
odsotnosti gibanja: na primer deformacijo kosti in sklepov,
dihalne zaplete, nastajanje dekubitusa, motnje prekrvitve,
odvajanja .... Z gibanjem oz. pravilnim gibanjem, names¢an-
jem v razlicne polozaje, oskrbo z ortopetskimi pripomocki je
v tem procesu nas cilj usmerjen v otrokov razvoj in obenem
V preventivo.

Mladostniki in odrasle osebe z motnjo v gibanju so v fiziotera-
pijo vkljuceni zaradi vzdrzevanja, ohranjanja motori¢nih
funkeij in preprecevanja dodatnih zapletov, ki so posledica
nedejavnosti,

Pri osebah, ki jih obravnavamo po razlicnih poskodbah,
bolezenskih in bole¢inskih stanjih, pa je nas cilj seveda po-
novno doseganje stanja pred poskodbo ali boleznijo.

. Ali so rezultati fizioterapevtske obravnave taki,

~ davas za vase delo nagrajujejo, motivirajo?
Velikokrat ljudje presojajo napredek, vidijo rezultate, ki so
merljivi z opravljeno dejavnostjo, ki ima socializacijski
pomen, na primer hoja, risanje, pisanje ... Te dejavnosti so
pomembne in jih je treba razvijati, vendar pa nekatere osebe
tega niso sposobne dosedi. Verjetno me spradujete po teh
rezultatih, ki marsikomu niso vidni, Terapevt oceni po-

sameznika in si zada stvarne cilje. Pri svojem delu opazujemo
vsako dejavnost, vsak najmanjsi odziv, spremembo in rezultati
S0.

Poleg tega je vsaka oseba, ki se ne giba ali je omejena v gi-
banju, z zdravstvenega vidika ogrozena. Za ohranjanje zdravja
in s tem kakovosti Zivljenja je treba narediti veliko ve¢ kot pri
osebi, ki se samostojno giba. Terapevtu, ki se tega zaveda in je
pri posamezniku dosegel to, da nima dolocenih bolezenskih
sprememb na katerem koli podro¢ju, ne more zmanjkati mo-
tivacije za delo.

Uspehi rehabilitacijske terapije so vidnejsi. Vnovi¢no vzpo-
stavljanje stanja je, Ceprav obravnavamo osebe z motnjo v
duSevnem razvoju, velikokrat zelo uspesno. Res pa je, da
potrebujemo posebne prijeme, ve¢ ¢asa, bolj individualno pri-
lagojen izbor metod in tehnik kot pri osebah, ki nimajo
motenj v dusevnem razvoju, vendar uspehi so.

Kaj fizioterpija pomeni vasim varovancem?

Je to upanje, pasivno sprejemanje, obveznost,
posebno veselje?

Tezko je opisovati obcutke drugih, poleg tega je dozivljanje
zelo individualno, razli¢no in delno odvisno tudi od sposob-
nosti dojemanga. Vsekakor pa je pozitivnih odzivov ve¢ kot
negativnih,

S kom pri svojem delu najveé sodelujete?
Sodelovanje z drugimi strokovnimi delavci v nasem Centru
je bistvenega pomena pri nasem delu. Sodelujemo tako z
zdravstvenim kot s pedagoskim osebjem, seveda pa tudi s
starsi ali skrbniki.

Hvala za pogovor, pri vaem delu pa vam zelim Se
veliko uspeha.

Pogovarijala se je Melita Kordez

V Drustvu Sozitja Meziske doline
ze od novembra 2001 deluje sku-
pina najmlajsih, otrok z motnjo v
dusevnem razvoju, ki se enkrat na
teden sreca za dve Solski uri. Pred
nekaj leti so nas star$i poimenovali
Metuljcki. Ponosno se predstavlja-
mo z njim. V skupini je letos pet
otrok z motnjo v duSevnem raz-
voju, srecanj pa se redno udelezu-
jejo tudi njihovi sorojenci. Skupino
vodimo §tiri prostovoljke: Natasa
Krajnc, Mateja Loparnik, Katarina
Petri¢ in UrSka Pori in se pri pri-
pravi dejavnosti v dvojicah izmen-
jujemo vsakih Stirinajst dni.
Sre¢ujemo se v prostorih prvega
razreda na Osnovni $oli PreZi-
hovega Voranca na Ravnah.

Dejavnosti so prilagojene zmoz-
nostim in potrebam otrok. Veliko
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METULJCKI

poudarka dajemo razvijanju fine
motorike, grafomotorike, senzo-
motorike, govora in koncentracije,
vendar nikoli ne pozabimo na
sprostitev, zabavo, igro, pravljice,
pesmi in plese, ki nase otroke kar
posrkajo vase.

Nasi Metuljcki radi ustvarjajo.
Tako skoraj nobeno srecanje ne
mine brez koncnega izdelka, saj
Smo se Ze vsi, otroci, starsi in pro-
stovoljke navadili, da moramo ne-
kaj pokazati in prinesti domov. Z
izdelki lahko otroci izrazajo svoje
sposobnosti in ustvarjalnost, starsi
pa spremljajo napredek svojega
otroka. Pogovor z na$imi mamami
in atiji je stalnica nasih srecanj.
Stalnica je tudi piknik ob koncu
Solskega leta, ki ga pripravijo starsi,
ter kaksen nastop nase skupine

clani drustva Sozitje Meziske doline

med Solskim letom. Nastopamo pa
radi, ja! Ceprav smo v¢asih po svo-
je muhasti ali plasni, nas na odru
vse to mine, pred obcinstvom radi
kaj odigramo, zapojemo ali zaple-
Semo s pristno otrosko radozi-
vostjo, sproScenostjo, spontanostjo
in neobremenjenostjo. Prav zaradi
tega so nas poimenovali Metuljeki.

Urska Pori, prostovoljka
Drustvo Sozitje MeZiske doline
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ZAROKA

zaobljube - izmenjava prstanov

Zaroka? Za nekatere je ta obred popoln absurd, za druge obujanje starih Seg in navad.
Ampak ce se zaroka zgodi v ustanovi, kot je Center za usposabljanie, delo in varstvo
Crna na Koroskem, dobi ta beseda popolnoma drug pomen in tezo..

V februarju smo izpeljali zaroko
moje sestre Nezke in njenega fanta
Janija. Ob dvanajstih smo se zageli
zbirati pred bivalno skupnostjo
Brunet, kjer Nezka in Jani 7e lep
cas Zivita kot par. Odpravili smo se
proti gostiscu, saj smo se ves ¢as
bali, da ne bi zamudili dogovorjene
ure ob enih popoldne.
Ze ob prihodu v sobo, pripravljeno
za nas, sem ostala brez besed. Stoli
so bili postavjeni ravno tako kot v
porocnih dvoranah, spredaj sta
stala stola za zarocenca. Za njima

SOZITJE

je bil postavljen cudovit cvetli¢ni
aranzma, na steni pa je bil napis:
Naj Zivi ljubezen. Cakali so kozarci
za penino, v licni kosarici izdelani
spominki za goste. Ob pogledu na
Skatlice z dvema zlatima prsta-
noma sem morala zaeti iskati rob-
cek.

Gostje smo sedli, Nezka in Jani
prav tako na svoja stola. Vzgoji-
teljica Marijana, socialna delavka
Mihaela in vzgojiteljica Sonja so v
pricakovanju ¢akale na zacetek
slovesnosti, saj so bile vse niti orga-
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nizacije v njihovih rokah.

Vstopil je $e zadnji gost, ravnatelj
Marijan, in vrata so se zaprla.
Vzgojiteljica Marijana je Nezki po-
dala cudovit Sopek z rdecimi vrtni-
cami, ki jo je zelo vznemiril.
Nikakor ni mogla zatajiti plohe
Custev, ki so privrela na dan. Jokala
je, jokala sem tudi jaz. V tem sil-
nem navalu Custev pa jo je Jani
pogledal in prijel za roko ...

V samem obredu ni manjkalo
globokih in dobrih misli povezo-
valca programa, héerka vzgo-
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jiteljice Marijane je zaigrala na ki-
taro ter zelo lepo zapela dve pesmi
o ljubezni. Ob tej tocki se je Nezka
malo umirila ter tudi sama poma-
gala peti. Dan ljubezni, to je bila
pesmica, ki nam je v prirejeni za-
rocni dvorani pricarala drug svet,
v katerem zivita Nezka in Jani, svet,
ki je namenjen ljubezni, sposto-
vanju in iskrenosti. Najboljsa potr-
ditev medsebojne in lepe ljubezni
je sledila pri izmenjavi zlatih pr-
stanov, obred je vodila socialna
delavka. Morali bi videti Nezko,
kako ponosno je pokazala roko, na
kateri se je prav bahavo lesketal
prstan. Ni vedela, ali naj ga kaze
Janiju, gostom, ravnatelju, vzgoji-
teljicam, nazadnje ga je veckrat
poljubila ter se nam vsem nesteto-
krat zahvalila za vse skupaj. Skrat-
ka, tako pristne srece v oceh clovek
ne dozivis vsak dan.

Po branju pesmice, ki sem jo sesta-
vila za zarocenca, sem sprevidela,
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NA IZLETU V LENDAVI

Drudtvo Sotitje je organiziralo
dvodnevni izlet v Lendavo. Kot
prostovoljka sem se ga tudi sama
udelezila. Peljali smo se z dvema
avtobusoma. Na poti smo imeli
kraj§i postanek za malico na
igriS¢u v Troji. Ko smo prispeli v
Lendavo, smo odlozili prtljago v
apartmaje, §li na kosilo in nato j

sledilo kopanje. Tisti, ki znajo
plavati, so veselo poskakali v vodo,

v kako dobrih rokah sta v resnici
Nezka in Jani. To je visoko izobra-
zeno osebje, ki svojega dela ne op-
ravlja po dolznosti, ampak iz srca.
Moje misli je potrdil $e ravnatelj, ki
je s preprostimi besedami med
drugim povedal, da tudi njim v
Centru pomeni sreca in zadovolj-
stvo varovancev vse, kar lahko ¢lo-
vek doseze v Zivljenju.

Posedli smo za mize, kjer so iz vaz
radovedno kukali svezi tulipani.
Postrezba je bila ¢udovita, hrana
pristna in domaca.

Sledila je $e velika in dobra torta,
ki smo jo pojedli skoraj vso. Pros-
tor je polnil Zivzav Janijevih treh
necakov trojckov, mojega vnuka
Maxa in nase dobro razpolozenje.
Lahko povem le to, da cesa tako
lepega, slovesnega, iskrenega, pozi-
tivnega in Custvenega Ze dolgo ni-
sem dozivela.

Vsem popotnikom, ki kdaj koli po-
tujete po Koroski ter zaidete v Cr-

se spuscali po toboganu in uzivali
drugim smo pri plavanju pomagali.
Ne da se opisati, kako navduseni in
zadovoljni so bili.

Zvecer smo se zbrali na klopeh ob
apartmajih, zapeli in si pripove-
dovali $ale. Naslednji dan se je
veselje v vodi nadaljevalo. Cas v
bazenu je hitro minil in morali
smo na kosilo. Avtobusa sta Ze
¢akala in odpeljali smo se proti Do-

no, bi rada povedala, da v tem
kraju ni konec sveta, kajti tu tece
zivljenje Se kako razgibano, pred-
vsem v hisah, ki spadajo v sklop
Centra.

Crna ni znana le po dobrih smu-
carjih, znana je tudi po lepih doli-
nah, prijaznih ljudeh, gostoljubni
in domaci gostilni, predvsem pa po
utripu kraja, ki zna Ziveti tudi z
drugacnimi ljudmi, kot sta moja
sestra Nezka in njen Jani.

Najpomembnejse od vsega pa je, da
smo lahko srecni in ponosni vsi sku-
paj, ker smo uresnicili njuno naj-
vedjo Zeljo, ki sta jo izrazila - da
bosta Zivela kot moz in Zena. Hvala
vsem!

Irma Marija Zajc, Slovenj Gradec

brovniku. Ustavili smo se na ener-
gijskih tockah, pili zdravilno vodo
ter se sprehodili okoli jezera. Do-
mov smo se vrnili s prijetnimi ob-
¢utki.

= SEMINARIJI

JoZica Taks, prostovoljka
Drustvo SoZitje MeZiske doline
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Clani drustva SoZitje obalnih obcin
smo se udeleZili pustovanga, ki sta g

organizirali mestna obcina Koper in
Piran.

V krasnem sonénem dnevu smo se
»morske deklice« udelezile pustnega
sprehoda. Pustne kostume nam je
pripravila Sivilja, Katjina mama, Za
licenje, ureditey in spremstvo so po-
skrbele Sonja, Natasa, Tatjana, Mari-

nela in Andreja. Za lasulje smo po-
skrbeli sami. Manjkala nam je pred-
sednica Vesna, ki je 7al zbolela,
Zbrali smo se v klubskih prostorih.
Pe§ smo se napotili do parkirisca
Mercator Centra. Od tam pasmov
sprevodu obsli mestno jedro Kopra,
Sli smo mimo komisije, ki je ocenje-
vala najboljse maske, do Ukmar-
jevega trga na koprskem pomolu.
Nismo dobili nobene nagrade, smo

PUST NA OBALI

pa bili z udelezbo zelo zadovoljni.
Pustni karneval je bil tokrat eden
boljsih karnevalov na obali. Bilo je
veliko udelezencev in veliko gledal-
cev. Upam, da bo to postal tradi-
cionalni pustni karneval obalnih
obcin in da se ga bomo e naprej
udelezevali.

ZNASIH DRUSTEV IN USTANOV

RAZSTAVO SO POSVETILI LUKCU

V ozjem sredi$cu Ljub-

ljane je Ze nekaj ¢asa in-
formacijska pisarna za

osebe s posebnimi potre-

bami. Tam je mestni

zupan Zoran Jankovi¢ v

zacetku marca odprl raz-

stavo izdelkov ucencev

vzgoje in izobrazevanja

enote Zavoda Janeza Lev-

ca, in jo pospremil z Zeljo,

da bi si jo ogledalo ¢im

ve¢ Ljubljancanov.

Z razstavo, ki bo mesec

dni domovala povsem blizu glav-
ne ljubljanske trznice, kjer je naj-
vecljudi, zelijo predstaviti ustanovo
in delo ucencev. Organizatorka
razstave Maja Sinekar je defek-
tologinja in v oddelkih vzgoje in
zaposlovanja dela Ze trinajsto leto.
Pred tem je delala z ucenci z uéni-
mi tezavami kot prostovoljka na
osnovni $oli. V delavnici, kjer dela
zdaj, ustvarjajo izdelke iz raz-
licnih materialov, kot so les, tekstil,
glina, papir in barve ... Na

razstavi se ne predstavl-

jajo posamezniki, tem-

veC ustanova kot celota. |

Zato pri posameznih
izdel-kih, ki jih povezuje

srebrna barva, bodisi kot

okvir slike, podstavek
izdelka, barva izdelka ali

srebrne niti na vabilu za
razstavo, niso podpisani
posamezni avtorji, saj j

pri izdelavi enega izdelka

sodelovalo po ve¢ ucencev. Maja
Sinekar pravi, da tudi sama rada
ustvarja in daji je to delo pisano na
kozo, otroci pa so veseli, ¢e lahko
pokazejo svoje izdelke.

Veseli so bili tudi nastopajoéi v
kulturnem programu, Ursa in Mar-
tin, ki sta ob glasbi Zivahno zaple-
sala rokenrol, in skupinica, ki je s
sprevodnikom s piS¢aljo in pes-
mico ponazorila vlak in vstopanje
potnikov na postajah.

Razstavo so posvetili
uencu Lukeu, ki je
umrl le dan pred odprt-
jem, navzoci pa so z
minuto molka pocasti-
li njegov spomin.
Ob koncu uradnega de-
la odprtja je vodja de-
lovne enote  Stojan
Turi¢nik povedal, da se
jim obetajo boljsi casi z
dozidavo novih pro-
storov k sedanji $olis
prilagojenim programom,
ki je v zelenem in prijaznejSem
okolju. Sedanja lokacija je namre¢
na kriziS¢u dveh zelo prometnih
cest, brez moznosti parkiranja, to
pa je za starSe, ki vozijo otroke z
avtomobili, zelo neugodno. Ob
prese-itvi oddelkov vzgoje in izo-
brazevanja pa bodo resili tudi dol-
goletne  tezave  knjigoveske
delavnice, ki zdaj domuje v veliko
premajhni in dotrajani stavbi;
delavd, ki so zaposleni pod poseb-
nimi pogoji in se voz-
fio na delo z
avtobusom, se bodo
namre¢ iz teh pros-
torov  preselili v
sedanjo stavbo odd-
elkov za vzgojo in izo-
brazevanje.
Naj se jim Zzelje in
nacrti ¢im prej ures-
nicijo!

Tereza Zerdin

SOZITJE
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KAJ SEDOGAJA V GROSUPLJU

Drustvo Soitje Grosuplje, Ivan¢na
Gorica in Dobrepolje ima odprta
vrata za osebe z motnjami v du-
Sevnem razvoju, njihove svojce in
prostovoljce. V klubu Cukec se sre-
cujemo ob sredah od 15.30 do 18.
ure. Trikrat na mesec potekajo raz-
novrstne delavnice, v katerih ustvar-
jamo z razli¢nimi materiali, hodimo
na sprehode in se pogovarjamo,
Enkrat na mesec nas obisée Kata-

rina Drobni¢, ki vodi likovne de-
lavnice.

Udelezencem kluba smo predstavili
knjigo Brigite Noji¢ Tudi jaz imam
pravico nekoga imeti rad in druge
prirocnike, ki so izsli pri Zvezi So-
Zitje. Prostovoljki Urska in Tjasa
Pecnik sta svojce in skrbnike oseb z
motnjami v dusevnem Tazvoju 0po-
zorili na nekatere stvari, ki jih je
treba upostevati ob poletnih tabo-

rih. Na dobrodelni prireditvi Z roko
v roki - Bodimo budni za stisko
druZine - smo sodelovali s plesnima
tockama in izdelali voscilnice. Ples-
ne vaje potekajo ob sredah med 17.
in 18. uro. Naucili smo se ze plesati
polko in valéek. Radi plesemo, na-
stopamo in pomagamo drugim.

Helena Secko, prostovoljka
Drustva Sozitje Grosuplje

e R
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SEMINARIJI

VIKEND

Letos$nji seminar drustva Sozitje Me-
ziSke doline je potekal v Termah To-
polSica, ki jih imamo zelo radi. Zanj
se je odlocilo dvanajst druzin, vseh
skupaj nas je bilo enaintirideset
udelezencev.

Po uvodnem pozdravu smo imeli
ustvarjalno delavnico za vso dru-
zino. Izdelovali smo darilne $katlice
- vrecke. Po predstavljenem po-

@5 stopku dela so udelezenci ustvarjali
o PO svoji zamisli in tako razvijali

domisljijo, ustvarjalnost in natan-
¢nost pri nastajanju izdelka. Ob tem
je bil dosezen bistveni cilj - medse-

. bojno spontano druzenje druzin in

njihovih ¢lanov. Razvili so pogovor

.| zizmenjavo izkuen] in pripovedi o

SOZITJE

zanimivih doZivetjih. Tudi kaksna
Sala in obilo smeha je bilo vmes. Ob
koncu delavnice so udelezenci zado-
voljni ugotovili, da so naredili veliko

4 [ZNASIH DRUSTEV IN USTANOV

clani drustva Sozitje Meziske doline

SEMINAR ZA DRUZINE

darilnih Skatel in $e prijetno po-
klepetali. Druzenje jim je bilo vsec,
saj smo to obliko na vikend semi-
narju izvedli prvic.

V soboto dopoldne je predavala dipl.
univ. psihologinja Nina Babi¢. Pre-
davateljica je znala pritegniti ude-
lezence, zato so zavzeto sodelovali.
V sprocenem ozracju in udele-
zencem razumljivo smo odpirali
vpradanja o kakovostnem preziv-
ljanju prostega ¢asa. Misel, da lahko
zdruzimo interese, zmoZznosti in po-
trebe posameznika v sodelovanju
dvojic ali manjsih skupin, je bila vo-
dilo za izrazanje lastnih mnenj.
Predavanje delovne terapevtke Moj-
ce Zver nas je spodbudilo k razmi-
Sljanju o duhovnem Zivljenju oseb z
motnjami v telesnem in duSevnem
razvoju in o lastni duhovnosti. Vtisi
so bili moc¢ni in tako poslusalce

prisilili h globljemu razmiSljanju o
tej temi. Posamezniki so izrekli po-
hvalo za nazorno razlago in zato la-
Zje razumevanje povedanega.

Nase osebe z motnjami v dusevnem
razvoju in njihovi sorojenci so bili
med predavanji v glasbeno-likovni
delavnici pod vodstvom prostovolik
Zofke, Urske in Katarine. Tu so za-
dovoljni ustvarjali in se veselili kon-
¢nih izdelkov. Pripravili so tudi
razstavo za starse.

Sobotni vecer smo namenili klepetu
ob pijaci in plesu.

Pri skupni evalvaciji so se strinjali z
mnenjem posameznih udelezencey,
da je bil potek seminarja dobro in
kakovostno pripravljen, predavanja
pa podana preprosto in razumljivo.
Imeli so dovolj Casa za sprostitev v
bazenih in zunaj njih. Lokacija ve-
¢ini udelezencev ustreza, saj ni pre-
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ve¢ oddaljena od doma. Usluzbenci
hotela Vesna so bili zelo prijazni in
ustrezljivi in se jim zahvaljujemo.
Potrudili so se ustreci nasim Zeljam
in potrebam.

Seminar je imel tudi nekaj poseb-
nosti: najmlajsi udelezenec Rok je
bil star dva meseca, najstarejsa
udelezenka Slavka je bila stara ena-
inosemdeset let, najstevilnejsa je
bila druzina Verhnjak, prvi¢ je bil na
seminarju Poldi 2 mamo, Sonja pa je
med nami (v nedeljo) docakala
abrahama. V ta namen smo usta-
novili Drustvo DAMD - Drustvo
abrahamovcev Meziske doline.

Janja Cebulj,
koordinatorica seminarja
Drustvo Sozitje Meziske doline

VIKEND SEMINAR V TOPOLSIC]

Letos smo imeli na seminarju dvoje
izvrstnih predavanj. Predavali sta
gospa Nina Babi¢ in gospa Mojca
Zver, diplomirana delovna tera-
pevtka. Prvo predavanje je bilo na
temo prostega casa, gospa Zverova
pa je govorila o duhovnosti odraslih
oseb z motnjo v dusevnem razyoju.
Obe predavateljici sta bili izjemno
zanimivi. Prosti ¢as je tema, ob ka-
teri bi mogoce kdo pomislil, da ni
veliko povedati. A ni tako. To je Cas,
ki ga imas zase, ko lahko delas, kar
te veseli. Do njega je vsakdo upravi-
Cen, ni treba, da imas slabo vest, e si
vzames Cas zase. Nihce drug ni dol-
Zan zapolniti tvojega prostega casa,
ampak si ga mora§ vedno orga-

nizirati sam. Kako bos prezivljal svoj
prosti cas, je odvisno tudi od moz-
nost, ki jih imas. Clovek, ki ni ve¢
rosno mlad, bo preZivjanje tega éasa
prilagodil svojim sposobnostim in
ne bo nesrecen, ¢e necesa, kar je
delal v mladosti, zdaj ne more ve¢
poceti.

Predavateljica je nizala primere iz
iivlienja, s Cimer je predavanje Se
popestrila. Pozvala nas je, naj po-
vemo svoje skrite Zelje, ki smo jih v
iivlienju imeli, a jih nismo ures-
nicili. Na dan so prigle zelo zanimive
izpovedi. Strinjali smo se, da je zelje
mogoce izpolniti, e si to res mocno
zeli$ ali se potrudis, seveda v realnih
mejah,

Predavanje gospe Zverove je bilo
tematsko popolnoma drugacno, a
ni¢ manj zanimivo. Gospa Zver je
delovna terapevtka, ki dela v zavodu
za osebe z motnjo v dusevnem raz-
voju. Na temo duhovnosti odraslih
oseb z motnjo v dusevnem razvoju
je diplomirala in Ze veliko let dela s
temi osebami. Nekateri mislijo, da
osebe z motnjo v dusevnem razvoju
niso sposobne dojemati razseznosti
duhovnosti. Ali zanje ta svet sploh
obstaja? Kaj se dogaja v duhovnosti
takih oseb? To so vprasanja, na kate-
ra je predavateljica v svojih razis-
kavah poskusala najti odgovore.
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In kaj sploh je duhovnost? Prepisala
bom delcek elaborata gospe Mojce
Zver:

"Vemo, da je clovek bitje, sestavljeno
iz treh razsesnosti - telesne, dusevne
in duhovne. Telesna razseznost nam
je vsem dobro znana. Ta temelji na
delovanju clovekovega Zivénega sis-
tema, v dusevno dimenzijo pa spa-
dajo tako Custva, inteligenca, spomin,
znacajske lastnosti in vedenjski od-
zivi. Dogajanja na obeh omenjenih
ravneh so pri cloveku iste vrste kot
pri zivalih (clovek in Zivali imajo
Ziveni sistem, se rodijo, rastejo, um-
rejo, imajo Custva, inteligenco, spo-
min, tudi znacajske lastnosti in vedenjske
odzive). Tretja in najvi§ja pa je clo-
vekova duhovna razseznost. Ta je v
primerjavi z drugima dvema (teles-
na in dusevna razseznost) najvisji
kakovostni skok in najvisja oblika
kakovosti Zivljenja, ki je posebna,
izvirno cloveska in je ne najdemo pri

- c’lanidrus’tvaSoith 7is

nobenem drugem zivem bitju. Kot
taka pa smiselno usmerja vse ¢lo-
vekovo telesno in dusevno delovan-
je

Predavateljica nam je na podlagi
svojih raziskav razlozila, kako nasi
otroci s posebnimi potrebami do-
zivljajo duhovnost, kako so zmozni
presojati, kaj je prav in kaj ne; da
imajo vest odvisno od stopnje pri-
zadetosti, to pomeni, da se otroci z
zmerno motnjo ne morejo zavedati,
kaj je prav in kaj ne, ¢e se njihova
mentalna starost ni razvila ve¢ kot
do deset let, Sele po tej starosti se
razvije zavest. Osebe z lazjo motnjo,
ki so dosegle funkcionalno starost
deset let in ve¢, imajo vest normalno
razvito in se zavedajo, da so storile
nekaj narobe, zato njim ob¢utek sla-
be vesti ni neznan.

K clovekovi duhovnosti spadajo
vrednote, kot so: ljubezen, varnost
in neogrozenost, delavnost, smisel

Zivljenja, Ziveti za nekaj ali za koga.
Vse to so vrednote, ki so pri osebah
z motnjo v dusevnem razvoju prav
tako prisotne kot pri drugih ljudeh,
vendar dozivljajo vrednote na po-
seben nacin, na primer ljubezen je
lahko Ze prijazen pozdrav, pogled,
nasmeh. Ljubezen dozivljajo tudi po
tem, kako z njimi ravnamo, kako jih
oblacimo, se dotikamo, kako smo z
njimi strpni.

Se veliko nam je povedala, njeno
predavanje je izzarevalo Custven in
pristen odnos razumevanja nasih
otrok, cutilo se je, da govori iz svojih
izkuSenj in z iskrenim namenom
pomagati.

Verjamem, da smo starsi veliko pri-
dobili na obeh predavanjih in si po-
dobnih $e zelimo.

Udelezenka seminarja
Erika Zagar,
Drustvo Sozitje Meziske doline
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Kontrole in preverjanja so tako Ze stal- o
nica. Ministrstvo za delo, druzino in so- |
Cialne zadeve je v letosnjem letu
preverjalo podatke o invalidskih orga-

| Komisija za pripravo I \zvedbci
nacionalnih programov vse ;
| | zivljenjskega ucenja za os&:.h
| | be z motnjami v dusevne

= Novo Spletno stran o3 1= 7
V zadnjem Casu je potekalo kar nekaj stro- Nacional,r)n' st\'/l 2 v Pa ma t
kovnih Srécanj. Dvanajstega marca je po- bocdl

: § lidskih organ;-
2aclj Slovenije (NSIOS). Do nje Ighko

| razvoju je bila po koncu \e:c‘(z-_ _
¢njega razpisa Moc 0vS npE
cih. Znova se je prijavilo se Ve
andidatov kotVv pretvek\em letu
| (za 13 odstotkov vec), takvo da
e bilo 130 prijavijencev Vec, ko;g
e bilo razpisanih mest. Iskall
smo reditve v skiadu s finan-
&nimi in kadrovskimi rvnoznostml \
7veze Sozitje. Drustva bodo
morala v celoti prevzep breme
nagrajevanja sprer_pheya\cev,
ker je letos veliko pr\]av\_]encev,
ki potrebujejo vsprem_\)eva\;a.
Seveda se to kaze tudi v 'v'ehko_
| vigjih stroskin Zveze S0zie, K
premljevalcem poravna .str-os-
e bivanja, jih usposa'b\]a inz
njimi tudi ocenjuje izpeljavo
== programov za obravnavo v dr-
7avnem zboru.

Prgdvideni naazo
Pr1 obalnem

Mi pre- |

ravni priznan status invalidske organi-
zacije. Isto ministrstvo je preverjalo in-

letu 2008. Do konca marca moramo od-
dati svoja financna porocila in poslovna
porocila AJPES-u. Za FTHO smo porodilo
| ze predali do konca februarja, ¢aka pa
| nas Se koncna obravnava vseh nadih

' porocil za leto 2008 na redni letni skup-
| SCini Zveze Sozitje.

\Trinajste zimske drzavne igre |
\ Specialne olimpiade Slovenije so ;
| potekale letos v Bohinju in na |
Kobli. Organiziral jih je Center |
(Matevza Langusa iz Radovljice. |

porabe |19r€ je odprl predsednik drzave |

_ [dr. Danilo Tiirk. Skoraj dvesto |
| tekmovalk in tekmovalcev pa je |
| 2l tekmovalo samo en dan, saj |
[[Jim je drugi dan tekmovanje

| onemogocilo izredno slabo vre- }

nizacijah, ki imajo na drzavni ali lokalni

tekala v Ljubljani  predstavitey strategije

pridete tako, da na j

validske organizacije, ki imajo priznan |
status drustva v javnem interesu na po-
drocju socialnega varstva. Poteka tudi |
revizijski postopek za Zvezo So- |
Zitje, v njem se ugotavlja pravilnost in
smotrnost delovanja te organizacije v M

| ‘ mes
' Februar in marec sta navadnol mest :
tie sklicuje in tudi izvaja svoje rednes letne |
i polovici februarja veckrat na

elo Se vet obcnih zborov. |

| drustev Sozi
| obéne zbore. Zato je v drug :
| n razpisanih tudi pet ali ¢ .
| eNna\i:?ngadruét‘\)/a vabijo na ta sreéanjg tudi predstavn:jkg
7veze Sozitje. VEasih je kar tezko ugodltl vsem, zato se tet 2
| kot predstavnike Zveze Sozitje na obcne zboE'e.napc-m g
Yanice in dane izvrénega odbora Zveze Sozitje ali vodje
| :fgr?ékaterih druétvih so letos tudi volili nmig_organe
| drustva. Po obvestilu iz gornjeradgonskega §oz1tja S0 t;:m
' izvolili novo predsednico in drugve_ grgane drgstva. Ecédov tr\\la
| menjava se je dogodila tudiv Sozutjulgr.osupl]e. Tudi rus k?)
\ Sozitje v étajersko-prekmurski regiji Imajo novo regijs :
’\ vodjo. To vlogo je trenutno prevzela Andreja Resman 1 OF

obravnave otrok z avtizmom, na Gospodarski

nudbe osebam s posebnimi potrebam
specialnih in rehabilitacijskih pedago
konferenco o predgolskih otroci
bomo gradivo s teh srecanj obj

i kate R
zbornici delavnica o prilagoditvi turisti¢ne po- Hmmm naSlovhttp//ns,oss,/ :

nternety odtip- |

i Z naslovom Turizem zZa vse, druétvdﬁ

gov Slovenije paje Pripravilo drzavno
h's posebnimi potrebami, Ce bo le mogoce,

avili tudi na nasi spletni strani. ﬂ

|

moskega Sotitja.

|
|
\
|
\
|

v

v v Ve e en
ve¢ kot povprecna vecina. 5 a '
jocim, vsi novi pa iskreno dobrodosli med nam.
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Prostovoljci, ki bodo letos
sodelovali v nacionalnih
programih, bodo dobili pr-
Vi€ tudi majice z oznakami
prostovoljca in SoZitja. Ta-
ko bodo pri svojem delu
tudi za druge ljudi prepo-
zZnavnejsi, posredno pa
bomo Sirse predstavljali
tudi naso oznako Sozitja.

Vsem tistim, ki so jih doslej na odgoyorqihvdrust_vgnlh mest;rl
zamenjali novi sodelavci, s ob te]_ pnloznost! |s|:jreno :vi-
hvaljujemo za njihovo dosedgn].e delo, saj ve nv<|> pr 4
| mo, da so drustva ljudje, tudi tisti, ki se od drugega .c.avnska_
logijo po tem, da so pripravljeni za vse skupaj storiti se : ]
krat iskrena hvala odhaja
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Odgovarja: prim. mag. Franci Hrastar, dr.med,

SRR

ALI JE MOGOCE PREPRECITI ROJEVANJE OTROK
Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU?

L. del

To vpradanje pogosto zastavljajo starsi, ki e
imajo otroka z motnjo, pa tudi tisti, ki se ele od-
locajo za starsevstvo, Vprasanje je razumljivo, saj
vseh nas prikrito tli bojazen, ali bo vse v redu z
nasim otrokom.

Ob takih vprasanjih se kot zdravnik vedno Znaj-
dem v rahli zagati. V' svojih odgovorih b bil rad
zelo jasen in natanen, medicina pa kljub sko-
kovitemu napredku $e vedno ne pozna vseh od-
govorov in marsikatera bolezen vzrocno $e ostaja
nerazjasnjena. Kljub temu pa je 7e kar nekaj zelo
jasnih nacel, ki lahko bistveno ZniZajo moznosti
Za rojstvo otroka z motnjo v telesnem ali dugey-
hem razvoju. Navadno jih razdelimo v tiste, ki so
pomembni Ze pred zanositvijo, tiste, ki jih mo-
ramo upostevati med nosecnostjo, in one po
otrokovem rojstvu,

Pred zanositvijo morajo biti starsi pouceni o
Skodljivih vplivih alkohola, mamil in kajenja na
razvoj plodu. Prav nenavadno je bilo, kako dolgo
zdravniki nismo bili pozorni na materino zasvo-
Jenost z alkoholom. Sele sred prejSnjega stoletja
so strokovnjaki jasno opisali fetalni alkoho]n sin-
drom, ki je posledica Materinega cezmernega
Pitja med nosecnostjo. Posledice so skoraj vedno
motnja v dusevnem razvoju razli¢nih stopenj,

poseben telesni videz in neprijetno vedenje.
Materino kajenje za otroka sicer ni tako usodno.
So pa ti otroci ob rojstvu navadno nizje teze in v
odzivanju bolj razdrazljivi.

Se hujie pa je to izraeno pri materah, ki so za-
svojene z drogami. Njihovi novorojenci niso
samo lazji, imajo celo popolnoma razvite znake
zasvojenosti z drogo in po rojstvu moc¢ne znake
abstinencne krize. So tako preobcutljivi na draz-
ljaje iz okolja, da morajo biti v zatemnjeni sobi ob
skoraj popolni tiSini. Ob motnejiem drazljaju se
pojavijo hudi kr¢i miSic. V nekaterih ustanovah
na Danskem zato izvajajo postopno razstrup-
lianje novorojencev v posebej zanje prirejenih
prostorih. Ti otroci tudi v naslednjih letih na-
vadno pocasneje telesno napredujejo, so nemir-
nejsi in bolj razdrazljivi. Intelektualni razvoj pa
je navadno normalen. '

Ker je znano, da sveze okuzbe matere med no-
secnostjo z nekaterimi povzrocitelji bolezni lahko
privedejo do hudih telesnih ali dusevnih motenj,
je pomembno, da s testi ugotovimo, ali so matere
ze prebolele nekatera obolenja, ki puscajo vecino-
ma trajno imunost in tako ne morejo med no-
secnostjo znova zboleti. Najbolj znan je primer
rdeck. To je virusno, navadno otrosko obolenje.
Ce mati akutno zboli za to boleznijo v prvih ted-
nih nosecnosti, lahko to pri otroku povzroci ok-
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vare na oceh, slusnem in sréno-zilnem sistemu.
Pogoste spremljevalke so mikrocefalija (drobno-
glavost) in razlicne stopnje dusevne prizadetosti.
Da bi to preprecili, moramo vedeti, ali je deklica
do svojega Stirinajstega leta starosti prebolela
rdecke. Ce jih ni, jo cepimo z oslabljenim viru-
som rdeck in tako prepre¢imo moznost sveze
okuzbe med nosecnostjo. S testi lahko tudi ugo-
tovimo, ali ima mati protitelesa proti nekaterim
drugim nevarnim povzroiteljem, kot npr. virusu
iz skupine virusov herpesa, ki povzroce citome-
galijo, in znotrajceliénemu zajedaveu, ki povzroca
toksoplazmozo. Ob svezem materinem prebole-
vanju med nosecnostjo vedno privedejo do hudih
motenj v otrokovem telesnem in dusevnem raz-
voju.

Cedalje pomembnejse postaja genetsko sveto-
vanje. Napredek v prepoznavanju podedovanih
obolenj je neverjeten. Pogosto odkrivajo genetsko
ozadje pri obolenjih, za katera nismo poznali pra-
vega vzroka. Zato je v nekaterih visoko razvitih
drzavah ze v navadi, da se mlad par napoti v ge-
netsko posvetovalnico prej, preden se odloti za
otroka. Morda je to Ze prava modna muha. Vse-
kakor pa je ta korak nujen, ko se je paru e rodil
otrok z motnjo v dusevnem ali telesnem razvoju.
Pred naslednjo zanositvijo lahko z genetskimi
preiskavami potrdimo ali zavrnemo morebitno
dedno obolenje. Celo pri Downovem sindromu,
za katerega vemo, da ga 90-odstotno povzrodi
klasi¢na trisomija in je posledica nepravilnosti v
delitvi kromosomov, je nujna genetska preiskava.
Kajti v nekaj odstotkih je ta bolezen lahko tudi
podedovana (Robertsonova translokacija). To pa
pomeni, da bolezen ni naklju¢na in je mogoce,
da bi imel tudi drugi otrok to obolenje. Tudi ite-
vilne presnovne bolezni so recesivno dedne. Re-
cesivno pomeni, da nosita kal bolezni tako mati
kot oce. Ob zanositvi, ko se zdruzita materina jaj-

¢na celica in odetova semencica, so zato razliéne
moznosti. Statisticno je 25 odstotkov otrok obo-
lelih, 25 odstotkov zdravih in 50 odstotkov pre-
nasalcev bolezni. Tako lahko starfem jasno
povemo, kaksne so moznosti. Ob tem pa je na-
videzno popolnoma razumljivo, da se odlocajo
vedno starsi. V praksi pa sem bil 7l veckrat so-
ocen s hudo stisko star$ev, ki se niso mogli odlo-
Citi sami in so pri¢akovali odlocitev od mene kot
zdravnika. Tega pa mi eticna nacela nikakor ne
dovoljujejo, zato sem véasih moral sprejeti tudi
obtozbe, da ne Zelim pomagati.

Pred zanositvijo so pomembne tudi morebitne
materine kronicne bolezni. Nekatere izmed njih
lahko vplivajo tudi na razvoj plodu. Tako vemo,
da pri materi, ki ima hipertireozo (premo¢no de-
lovanje &itnice), po navadi zdravniki vpeljejo
zdravila, ki zavirajo delovanje §¢itnice. Materi s
tem lajSajo bolezenske tegobe, lahko pa povzroce,
da plod med nose¢nostjo trpi zaradi pomanj-
kanja Scitni¢nih hormonov, to pa povzroci hipo-
tireozo in moZnosti motenj v otrokovem
telesnem in dusevnem razvoju. Tudi materina
sladkorna bolezen povzrodi, da je plod ob do-
nositvi pretezak in prevelik, kar ob porodu lahko
privede do hudih porodnih tezav in morebitne
obporodne mozganske poskodbe.

Omeniti je treba tudi, da je najvarnejse obdobje
za zanositev med 23. in 35. letom materine
starosti. V tem obdobju je najmanj verjetnosti, da
bi med nosecnostjo nastale nepravilnosti. To naj-
bolj kaze pogostnost Downovega sindroma, ki je
v tem obdobju eden na 700 porodov, pri dvajset-
letnih materah eden na 2300 porodov, pri mate-
rah, starih petinitirideset let ali ve¢, pa je ta
moznost Ze eden na 54 porodov.

(Se nadaljuje)
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Spostovani!

Sin je star trinajst let. Zelo me skrbi, ker se mi zdi, da se
zadnji dve leti redi. Na to so nas opozorili tudi ob Solskem
zdravniskem pregledu. Pravzaprav zdravnica %e od ma-
lega govori, da je predebel. Bl je Ze tudi na hormonskih
preiskavah, pa niso nasli nic posebnega. Vedno manj se
giblje in kar precej casa prezivi pred televizijo. Izogiba se
tudi druzinskim sprehodom. Tudi v $ol ( obiskuje Solo s
prilagojenim programom) potozijo, da pri Sportni vzgoji
raje kar obsedi in da ga je treba vedno znova spodbujati,
da vsaj priblizno sodeluje pri dejavnostih.

Z mozem naju zacenja skrbeti njegovo zdravie, Cepray je
za zdaj kar zdrav,

Kaj nam svetujete?

Hvala

mama in ata V,

Draga mama in ata!

Tezava, ki jo opisujeta, je vedno pogosteje zaznana
v nasih druzinah in pri nagih Solarjih. Vedno ve¢
otrok in tudi njihovih staréey je pretezkih. Na to
vplivajo Stevilni dejavniki. Premalo je prostora, da
bi se tega problema lotevali v tem clanku Sirse,
Dragi starsi, tezave vasega otroka ne moremo resiti
lo¢eno, kot samo Njegovo tezavo, éeprav se kaje pri
njem. To bo moral biti dolgorocni projekt vse
druzine, ce zares elite prisinu dolgoro¢no kaj spre-
meniti. Nikar se ne lotevajte z njim strogih diet, ki so
lahko sprva celo uspesne, pozneje pa se praviloma
pokaze ucinek »jo-joc, to pomen, da se bo sin pray
toliko ali pa $e bolj znova zredil, in to v kratkem
casu. Treba bo temeljito pretresti nacin prehranje-
vanja in Zivlienja vase druzine in ga spremeniti. Vaga
prehrana naj bo raznovrstna in uravnotezena.

Hrano pripravljajte in kuhajte tako, da je ne bo os-
tajalo za pozneje in da tudi ne bo »repetejeve. Skr-
bite za redne obroke, brez vmesnih prigrizkov.
Nikakor ne nagrajujte otroka s slas¢icami, Sladkarije
kar najbolj zmanjajte. Nobene skode ne bo, e jih
otrok ne dobi. In vi zato ne boste njc kaj slabsi starsi!
Odzeja naj se z nesladkanimi pijaami. Navadna
voda je odli¢na. Hladilnik naj bo raje prazen kot
poln. Odlocite se za sprotno nakupovanje tega, kar
potrebujete danes in jutri zjutraj. Ce se le da, ne imejte
zalog hrane doma. Naj vam sin pomaga pri nakupo-
vanju in $e prej pri nacrtovanju nakupa. Ob tem bo
dejaven tako in drugace (je ze ena priloznost manj
za posedanje pred televizorjem). Popoldanski ¢as
vase druzine naj poteka ustaljeno: ¢as za skupen
obed, za pocitek, za pospravljanje, nakupovanje,
sprehod, igranje na prostem, branje, skupno vecerjo,
vecerno toaleto, umirjanje ...

Ce je le mogoce, poiscite kakrsno koli moznost, da
bi sina vklju¢ili v kaksno zunajSolsko dejavnost, tako
da bo vsaj nekoliko tudi fiziéno dejaven. Ce tega ni,
spodbudite vase lokalno drustvo Sotitje in prek nje-
g2 organizirajte Sportno-druzabno dejavnost za
otroke v skupini. Skupina vrstnikoy je namre¢ veliko
mocnejsi motiv za vztrajanje v spremembi nacina
zivljenja, kot ¢e smo pri tem osamljeni. Tudi mi
odrasli potrebujemo skupino, ki nas podpira pri od-
locitvi za druga¢no Zivljenje, pri otrocih pa je vrst-
niska druzba e veliko pomembnejsa, ko morajo
Vztrajati pri neki dejavnosti, Starsi zacnite iskati tako
druzbo ali pa se Opogumite in jo organizirajte sami.
Se marsikdo od starsev vam bo hvalezen za to.

Pa pozdrav poguma za akcijo!
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Utrinki o dnevu, ko nas je obiskalo drustvo
za terapijo s pomocjo psov, Tacke pomagacke,
Varstveno-delovni center Tolmin

TACKE POMAGACKE sy any

V februarju so nas obiskale Tacke pomagatke iz Ljubljane. Tacke pomagake so izurjeni psi, ki pomagajo v bol-
nisnicah, v domu ostarelih, vrtcih in zavodih. V bolnitnicah pomagajo bolnim otrokom, da lazje prezivijo hude
ure. K nam so prisli trije prostovoljci s svojimi kuzki. Imenovali so se: Gustav, Kepa in Gaja. Pokazali so nam
razliéne vaje; pobiranje ogic, plezanje po lestvi, plazenje po tleh.

Ko so bile Tatke pomagatke v zavodu, sem se potutila varno in lepo. Ko so §li mimo mene, sem psa Kepo
pobozala. Na koncu obiska mi je Polona dala darilo, ki sem ga izrotila prijazni gospe iz Ljubljane. Zame je bil
ta obisk prekrasno in lepo doZivetje. Rada bi, da bi se kdaj prisli k nam na obisk.

Marinka

V BAZENU

KLUBOVCI SMO SE ODPRAVILI V ZIMSKI BAZEN NA RAVNAH. ZBRALO SE NAS JE 32 CLANOV KLUBA
PRIJATELJEV IZ OBEH SKUPIN. PRED BAZENOM NAS JE PRICAKALA TONCKA. SKUPAJ SMO SE
ODPRAVILI V GARDEROBE, SE PREOBLEKLI IN SLI V BAZEN. TAM NAS JE SPREJEL MARJAN MAGDIC
IN NAS POPELJAL V BAZEN. TAM SMO SE NAJPREJ RAZGIBALI, TELOVADILI IN SEDLI NA ROB BAZENA.
VECINA NAS ZE ZNA PLAVATI, ZATO SMO SVOJE ZNANJE DOPOLNJEVALL. KMALU SMO SKOCILI V
VODO. V BAZENU SMO SE POTAPLJALI, UCILI SMO SE PRAVILNO DIHATI. MED PLAVANJEM SMO SE
OBRNILI IN PLAVALI NAPRE) .... TRENIRALI SMO TEHNIKE PLAVANJA. IMELI SMO TUDI TEKMO.
MARJANA, KI SE NE ZNA PLAVATI, JE BILA V NIZKI VODI. VODE SE NE BOJI. PO TRENINGU SMO SE
V VODI IGRALI Z ZOGO. KDOR JE ZELEL, JE LAHKO POSKUSIL SKOCITI § KAMNA V VODO. JAZ SEM
SIUPALA SKOCITI V VODO NA GLAVO. PRVIC JE § KAMNA POSKUSILA SKOCITI TUDI MOJCA SMON.
BILA JE VESELA, DA SI JE UPALA. FANTJE SE SKOKOV NE BOJIJO. .

CAS ZA KOPANJE JE HITRO MINIL. PREOBLEKLI SMO SE, V BIFEJU SMO POPILI TOPEL CAJ, SE
OHLADILI N SLI DOMOV. V BAZENU NAM JE BILO LEPO. $E VECKRAT I ZELIM PLAVATI.

Jana in Mojca Robnik
Drustvo Sozitie MeZiske doline
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SMEH JE POL ZDRAVJA

TAKE SOFERSKE

V drustvu Soitje Skofja Loka 7e 18, leto izvajamo dnevne prevoze nasih dlanov v razliéne ustanove,
Imenujemo jih »prevozi od vrat do vrat«, saj vecino potnikov poberemo na domagem pragu
in jih odlozimo na pragu ustanove, ki jo obiskujejo.

Kot voznica in spremljevalka sem se drugtvy pridruzila leta 2003, Kar kmalu sem ugotovila, da to niso navadni
prevozi, kjer v kombiju vsi molcijo; to je kombi, Kjer se mu vsak dan »dogajac.
Obvezna je glasba po Zelji potnikov, kar tudi veckrat postane predmet prepira, zgodbe, komentarji,
napoved ... Zato sem e prvo leto najbolj posrecene dogodivicine, da ne bi utonile v pozabo, zacela zapisovati.

©

' kje
ovarjamo S€. *J*
gougzana: »Stanka, lee
stanka, kot iZ ’rosga. .
»SVPIKA TOMA

Bostjan utrga p

€gratov syet ;
poda Sar; Med AL

»Kaj i 7
4/ Je Sara, q s; vesela, da imag

Bla3: »Zdajle enkrat bom pa jaz

plesal s Suzano.«

Polona (voznica):» A res, kdaj pa bo

to?« e
Blaz:» Zdajle enkrat, na pikniku.«

Polona:» A bo$ tudi z mano plesal?«
Blaz: »Nel«

Polona: »Zakaj pa ne?

oh imas svojega atija (moza i :
Blaz: »Ker imas svoj€g Bostjan: »Kateri

noht na mezincih je
daljsi?«
Opazujem oba nohta
in se po daljsem
primerjanju odloéim,
da je daljsi tisti na
levi roki.
Bostjan olajsano
vzdihne: »Nadhvala
vaml« In z njim
potegne »macka«
Vozila, spremljala in zapisovala: 'z nosa.
Polona Milanez Kalan
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ZIMSKE SVETOVNE IGRE

SPECIALNE OLIMPIjADE, BOISE,
| JAHO ZDA; OD 4. DO 15. FEBRUARJA 2009

! 3

' EAM GREEN USPESEN
‘gre v Boisu so se zacéele
<daj ko so se zacela tekmovanja, ¢as hitreje
teCe. Ko ujames dnevni tekmovalni ritem ter
zgodnje vstajanje, da si ob osmih Zjutraj ze
na Bogus Basin Mountain na 2000 metrih,
se zacne tisto pravo dogajanje. Za nami je
res Cudovit tekmovalni in smuéarski dan.
Medtem ko so se tekmovalci v smudarskem
teku in krpljanju odpravili na tekmovaligca
zunaj Boisa (tekaci v 250 kilometrov
oddaljeni Sun Valley, krpljarji pa v dobrih
150 kilometrov oddaljeni McCall), je na gori
Ze potekalo razvr§¢anje v posamezne sku-
pine glede na teZzavnost — lazja, srednja

in teZja proga. Na teZji je tekmoval samo
Matej Zgavec, ki se je proge lotil precej pre-
vidno, a takSen pac je njegov slog. Tudi Jure

3

Vidic, Sandi Borsi¢ in Metka Fartek so bili na
srednji ravni uspesni, Lea Kranjc, Spela
Krajnc, Dasa Meréun in Amadej Gselman pa
SO na lazji progi naravnost uzivali. Po konéa-
nem razvrsCanju smo s tekmovalci in prosto-
voljci, ki nam pomagajo, uzivali $e v udovi-
tem smucarskem dnevu.

Prve tri dni smo preziveli pri druzinah v Sun
Valleyu, prestizni gorski dolini, kjer imajo svoje
domove in vile najvedje svetovne zvezde, kot
so Arnold Schwarzenegger, Bruce Willis, Demi
Moore in drugi. Tako smo lahko prve ure na
ameriskih tleh uzivali v razko§ju, ki presega
meje razumnega, a zakaj se ne bi pustili
razvajati, e je bila moznost za to.

Dolina nima zaman takega imena, saj je bolj
ali manj vedno obsijana s soncem in tudi drugi
dan nasega obiska je bilo tako. Ogledali smo
si najzanimivej$e kraje, se druzili s preostalimi
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DRT IN REKREACIJA

delegacijami, ki so bile nastanjene tam, in se privajali
na osemurno ¢asovno razliko.

S slavnostnim odprtjem Ameri¢ani niso navdusili, ali
pa so bili ob odprtjih iger v zadnjih letih na Irskem,
Japonskem in Kitajskem postavljeni tako visoki stan-
dardi, ki jih bo tezko dosegi. Se Arni je spregovoril le
po televizijskem zaslonu ... a Sportniki so zagotovo
uzivali v mesanici plesa in glasbe. Slovenska ekipa
je bila na tokratnih igrah znana kot Team green oziro-
ma zelena ekipa, obladila Vulcano pa so bila Se po-
sebno vSe¢ Ameri¢anom, ki so Ze ob odprtju Zeleli

Zamenjati svoje kape za nase! Tradicionalna menjava
navadno sledi ob koncu.

Uspesen start

Alpske smucarje na Bogus Basin Mountain je prve tri
dni spremljalo lepo vreme, ceprav so morali ponedel;-
kov drugi tek kvalifikacij odpovedati zaradi goste meg-
le. Na prvi finalni dan je na veg kot 2000 metrov Visoki
gori spet posijalo sonce in slovenski ekipi v super vele-
slalomu prineslo kar pet odlicij. Zlato je dobil Matej
Zgavec (VDC Ajdovééina-Vipava), ki je bil najhitrejsi
na tezji ravni. Srebro sta 0svojili Lea Kranjc (CIRIUS
Vipava) na laji ravni in Metka Fartek (Osnovna $ola
Ar)tona Janse, Radovijica) na srednji ravni, bron pa sta
Prispevala Aleksander Borsig (CVD Golovec, Celje)

na srednji in Amadej Gselman (Osnovna 3ola Gustava
Siliha, Maribor) na laZji ravni.

SOZITJE - - -

Zbirko medalj so Ze prvi dan dopolnili tudi
smucarji tekaci. Uro§ Kotnik in Liliana Mikli¢
(oba CUDV Crna) sta nastopila na najdaljsi
razdalji, na kateri tekmujejo slovenski tekagi

= na 5 kilometrov. Uro$ je zmagal, Liljana pa
je bila v svoji skupini tretia. Na 500 metrov so
nastopili trije slovenski tekmovalci. Nives
Grnjak (Osnovna $ola Gustava Siliha, Maribor)
in Dani Mencinger (Osnovna %ola Poldeta
StraZiSarja, Jesenice) sta v svojih skupinah
Zmagala, Suzana Koro$ec (Osnovna %ola
Gustava Siliha, Maribor) pa je bila tretja. Prvi
dan finalnih obradunov v krpljanju je Darja Buh
(Sozitje Skofja Loka) osvojila Cetrto mesto.

Bera medalj e raste
Po uspesnem prvem dnewu so se dobri nasto-
pi nadaljevali. Tekaéi so v zbirko prispevali e
pet medalj. Najuspesnejsi je bil Aljaz Podjed
(CUDV Dobrna), ki je bil na 50 in 100 metrov
v SVoji skupini najhitrejsi. Uro$ Kotnik in Lilijana
Mikli¢ (oba CUDV Crna) sta nastopila na 3 kilo-
metre. Uro$ se je znova zavihtel na najvisje me
sto, Lilijana pa je v svoji skupini osvojila 7. me-
sto. Na 1 kilometer je do zlate medalje pritekia
tudi Nives Grnjak (Osnovna $ola Gustava Silihe
Maribor). Za piko na i so tekagi (Uros Kotnik,
Dani Mencinger, Liliana Mikli& in Nives Grnjak)
nastopili Se v zadnji disciplini, Stafeti 4 x 1 kilo-
meter ter se po ogoréenem boju s Sestega po-
vzpeli na srebrno mesto. Alpski smugarii so dru-
gi dan finalnih bojev tekmovali v veleslalomu,
vV katerem sta bila najuspesnejsa Matej Zgavec
(vDC Ajdové(:ina-Vipava) in Amadej Gselman
(Osnovna $ola Gustava Siliha, Maribor), ki sta
bila v svojih skupinah druga, Lea Kranjc (CIRI-
US Vipava) in Metka Fartek (Osnovna $ola An-
tona Jange, Radovljica) pa sta bili tretji. Nasto-
pe sta uspesno sklenila slovenska predstavnika
v krpljanju. Gregor Juh (CUDV Crna) je tako na
800 kot tudi na 1600 metroy osvojil zlato medal-
o, Darja Buh (Sozitje Skofja Loka) pa je bila na
800 metrov druga.

Skoraj ponovili uspeh

Zadnji dan iger so tekmovali le $e alpski smucarji,
ki so se merili v slalomu. Najuspesnejsi sta bili Lea
Kranjc (CIRIUS Vipava) in Dasa Meréun (Zavod
Janeza Levca, Ljubljana), ki sta v svojih skupinah
0svojili drugo mesto. Bronaste medalje so dodali

.- _ NAS ZBORNIK

Matej Zgavec (VDC Ajdovagina-Vipava), Sandi
rSic¢ (CVD Golovec, Celie) in Metka Fartek (Os-
vna Sola Antona Janse, Radovljica). Najuspes-
Si med alpskimi smucarji so tako Matej Zgavec
no zlato, srebrno in bronasto medaljo, Lea Kra-
z dvema srebrnima in eno bronasto medaljo ter
tka Fartek, ki je osvojila srebrno in dve bronasti
dalji. Na sklepni slovesnosti je bila zastava pre-

na prirediteljem nasledniih iger, ki bodo leta 2011
irSkih Atenah.

ipa Specialne olimpiade Slovenije, ki sta jo pri
ratnem Sportnem projektu podprli Zveza Sozitie
Zveza za $port invalidov Slovenije - Paraolimpijski
mite ter opremil Vulcano, je z osvojenimi 27 me-
aljami (10 zlatih, 8 srebrnih in 9 bronastih) po Ste-
u medalj le za las zaostala za dosezki izpred Stirih
t, ko so nasi $portniki v Naganu osvojili 29 medalj.
s0 bile te bolj bleS¢ece.

‘nitev v domovino
2 ljubljanskem letali§éu Brnik so slovenske tekmo-
Ice pri¢akali njihovi domagi trenerji, soSolci oziroma
delavci ter seveda starsi in prijatelji. Cestitk in solz
>Ce ni manjkalo, zbranim pa sta Gestitala tudi se-
tar Zveze za Sport invalidov Slovenije - Paraolim-
ski komite Igor Mali& in mariborski zupan Franc
ingler.
gre so bile uspesne, najuspesnejse doslej, saj
smo Se nikoli osvojili toliko zlatih medalj,« je dejal
dja delegacije, predsednik Specialne olimpiade
ovenije Marijan Lagen. » Tekmovalcj so pokazali
2liko pripravijenosti ter se sréno borili.
oleg tega so imeli obilo priloZnosti za medsebojno
ruzenje, kakor tudi za druzenje s tekmovalci iz
rugih drzav. Hkrati smo ponosni, da smo dobili
oliko komplimentov na ragun uradne obleke, ki jo
¢ za nas izdelalo podijetje Vulcano iz Celja, kakor
ikoli prej. Zadniji veger, na sklepni slovesnosti, ki
radicionalno velja za 'bol$ji sejem’, na katerem
tekmovalci menjavajo oblagila, smo celo dobili po-
nudbo za gotovinski odkup za smuéarsko bundo,
vendar tega seveda nismo storili, « je s prepoznav-
nostjo zadovoljen vodja delegacije, ki mu je logi-
sticna priprava tokratnih iger povzrogila kar nekaj
sivih las. A konec dober, vse dobro. Do naslednjih
iger, ki bodo med 25. junijem in 4. julijem 2011 po-
tekale v grskih Atenah, bodo seveda v spominu
ostali le lepi trenutki. Najve¢ pozornosti pa je bil
po tokratnih zimskih igrah zagotovo delezen dobi-
tnik zlate (super G), srebrne (VSL) in bronaste
(SL) medalje Matej Zgavec. Na Valu 202
S0 ga med tekmeci mariborskim Zupanom
Francem Kanglerjem, dobitnikom Bloudkove
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nagrade Jozetom Okornom, dobitnico
srebrne medalje Tino Maze in Vederovo
prireditvijo Bobu bob poslusalci in spletni
glasovalci razglasili za Valovo ime tednalll
Ob tem so z njim opravili tudi kratek pogo- |
vor, v njem je med drugim povedal, da je
na komplet medalj »radunalc.

Urska Andrejc

| Teza raven (advanceq)
Matej Zgaye,
VDCAjdovéc'l‘na-Vipava
SL3. mesto
VSL2. mesto
Super G 1. mesto
Srednja raven (/hte/med/a[e):

Acl\jl‘;sander Borsi¢,
Golovec, Celje
L3, mest Tek na smuggp
VSL4, rzes(;o Uro Kotnig, CUDV Grpa
super G 3. mesto Ok e g Mesfo
Jure Vidic, p M ks ey
Zavod Janeza Leyca, [iyh: N Safele4x 1
L6 mesty Ve Litblana Lifana i - i
VSL7. mesto M prostislog 3, mesfy
super G 5. mesto i MHsicno 7 mg
Metka Fartek, ﬁi‘a/nlca Sefeted x 1y » Mesto
Osnovna $ol Antona Jange, Radovijica 0. = Gnyak,
SL3. mesto ;”"vna Sola Gustaya i, Maribo
VSL3. mesto MPOStslog 1. sy o oo"
Super G 2. mesfo c./aﬁm pr ?f” slog 1. mesty
I8 Stafete 4. 1 g
Neja raye, (M0vig) 2 sty
;slzadej Cselmap,
OVa S0l 0oy«
SL6. megty Custarg Silite, Yy,
Y Mesty
LSUDET G3 me:
€a Krap, ic. -
VSSLZ mesf{; s Vipay,
L3. mest,
s?:pfre 2 mesty Suzana Korosec
€1a Kraj S Snovna § : X
Slq mesto/ " CUDV Gy Om PFOSSTI9 slfog gs?varsmha, i
vsLs, Mesty M Prosti siog g, rﬁestz : |
o RerG4. g ani Mencinger, B
52 Mergy, SNovna $oj3 Poldeta Strasic, - L |
Zavog Janezs gy, 1. 0m prostisig 1 m:SZ"aZIsaqa’ deseniceff | |10
L2 mesty % Ljubliang 1 m progs $logd. mesto L
VSLd/s/W. Cl{in Stafete 4y 1 km2. mest |
G 5 Alat Podjeq, Cypy popr i
M Klasicno?. Mesto : |
00 m Kisign1, Mesto |
5 TPljanje; ‘
arja Buh, Sositia &
200 md. meg, e Skofa Loig
400m disky,
300 M 2. mesto
regor Juh, Cypy
00 m1. mesto e

1600 m1. Mesto
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S pomoéjo mamice izdelala Veronika Rednak,
7. Razred Il. Osnovne Sole Zalec

P OTREBN I MATERIAL Skatlica za sir, frnikole, flomastri, kladivo,
POSTOPEK IZDELAVE,

V pokrovéek skatlice za skuto narisemo
Poljubno sli¢ico in Jjo pobarvamo
z zivahnimi barvamj.

tockalo

Oznacimo tocke, kjer bomo naredili luknjice.
S kladivom jih izbijemo (pri tem uporabimo
descico kot podstavek), lahko pa jih izrezemo

s Skarjami. Pazimo, da luknjice ne bodo vecje
kot frnikole,

Ko naredimo vse luknjice, damo v pokrovéek
ustrezno Stevilo frnikol in z nagibanjem igracke
poskusamo frnikole spraviti v luknjico.

P




UVODNIK

§port tudi za osebe s tezjimi
motnjami v razvoju

Tokrat bomo nadaljevali osrednjo temo druge Stevilke naze revije,

kajti nabralo se je foliko gradiva, da ga nismo mogli v celofi objaviti

v eni sami Stevilki nasega zbornika.

Ne le strokovnjaki, ampak tudi vsi, ki delajo z osebami z motnjami

v dusevnem razvoju, se zavedajo, kako pomembna je gibalna vzgoja,
Sport in fzioterapija, ne samo v predsolskem in $olskem obdobju, pac

pa tudi v odrasli dobi. Posebne gibalne vzgoje in fizioterapije so delezni
predysem ofroci z zmerno in feZjo pa fudi s fezko motnjo v dusevnem
razyoju v razvojnih oddelkih in zavodih, kar je zelo pomembno za njihov
vsestranski razvoj. V oddelkih vzgoje in izobrazevanja potekajo dejavnosti
gibalne vzgoje, $porto, fzioterapije in rekreacije sistematiéno po programu,
ki je nepogresliiva sestavina programa vzgoje in izobrazevanja fer
usposabljanja v celofi

Dosezki gibalne vzgoje in $porta so vidni na stevilnih republiskih in regijskih
tekmovanjih, $portnih igrah, vse do mednarodnih do specialne olimpijade.
Osnovne Sole s prilagojenim programom, oddelki vzgoje in izobrazevanja
ter zavodi zvajajo vse felesne dejavnosti po predpisanem programu, kar
nam je popolnoma znano, manj pa nam je znano, da imamo lepo
uveljavljene rehabilitacijske programe v nasih lokalnih drustvih Sozitie;

ti zajemajo tudi $portne dejavnosti in delujejo v sklopu Zveze Sozitje
Slovenije. Vsa drustva si prizadevajo, da bi k razlicnim telesnim dejavnostim
pritegnila tudi mladostnike in odrasle osebe 7 motnjami v dusevnem razvoju,
ki Zivijo v druzinah in so vkljucene v varstveno-delovne centre. S sistematicno
in strokovno vodeno gibalno vzgojo, Sportom in $tevilnimi rekreacijskimi
dejavnostmi ohranjamo osebam z motnjami v dusevnem razvoju njihove

psihofizicne sposobnost; ki so zanje in njihove svojce $e kako pomembne.

Prof. dr. Anton Kotar

SOZITJE

NAS ZBORNIK
leto 42 - §t. 3/2009
SLO ISSN 0340-655X
udk 376,3

Zbornik izdaja:
Zveza Sofitje - zveza drustev za pon ot
osebam z motnjami
v duSevnem razvoju Slovenije
Ljubljana, Samova 9,

Telefon: 01/43 69 750
Faks; 01/43 62 406
E-pota: info@zveza-sozitje.si
http: //www.zveza-sozitje.si
Izhaja Sestkrat letno

Zaloznik:
FORMA 1, d.0.0., Moravée

Zalozniski svet:
Marjanca Gruden, Andrej Resman,
mag. Matej Rovsek, Aljosa Pucer,
Milena Verhnjak, Bojana Zor-Vittori

Uredniski odbor:
Janja Cebulj dr. Anton Kotar, Filip Mohoric,
Karla Rednak, Tilcka Suman,
Elizabeta Tuci, Tereza Zerdin

Glavna urednica:
Tereza Zerdin
Odgovomi urednik:
prof. dr. Anton Kotar

Jezikovni pregled: Viasta Kunej
Oblikovanje: Alesa Vukosavljevié

Tisk: FORMA 1 d.o.0.
Samova 9, Ljubljana
Tel/faks: 01/43 69 724

Celoletna narocnina:

17,90 EUR, za ustanove 38,30 EUR,
8,5% DDV je vkljucen v ceno.
Narocnino poravnajte na naslov:
Forma 1, d.o..

Vrhpolje 56, 1251 Moravée.

Stevilka transakcijskega racuna:

02036-0012027662
pri Novi ljubljanski banki d.d.

Fotografij in rokopisov ne vragamo.
Gradivo za naslednjo $tevilko mora biti
v uredniStvu najkasneje do 5. v mesecu

pred izidom!

Slika na naslovni strani
Vadba na plezalni steni

NAS ZBORNIK

2T ZA OSEBE S TEZJIMI MOTNJAMI

Rok Usenik v svojem clanku opisuje, kaj je motori¢na motnja, kako nastane
in kako se kaZe. Predstavi nacela in poglavitne oblike gibalnih dejavnosti oseb
zjimi in teZkimi motnjami v duSevnem razvoju, od navadne gibalno—s”portne vzgoje
pa do specialne olimpijade za osebe z najtezjimi gibalnimi ovirami.

=
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OBRAVNAVA HUJSIH
MOTORICNIH MOTENJ

Motori¢na motnja je katero koli gi-
balno neskladje, ki nastane zaradi
moZganske poskodbe. Drazljaji, ki
izzivajo otrokov normalni razvoj,
niso zbujeni, zato ne za¢no delovati
ustrezna motorina sredi$ca, s tem
pa se tudi ne zaéno gibati in pre-
mikati udi. Otrok ostaja na stopnji
toni¢nih refleksov, in ¢e ni obravna-
van, v tem raste in ostaja vse Zivlje-
nje le pri poloZajnih gibalnih vzor-
cih. To ozna€ujemo s tezjo motori¢-
1o motnjo.

Motoriéni razvoj je torej odvisen od
zorenja Zivcnega sistema, kosti, mi-
Sicnih struktur, spremembe telesnih
proporcev (zlasti razvoj zgornjih in
spodnjih okon¢in) pa tudi od pri-
loZnosti za ucenje, kako se lahko
koordinira razne skupine misic.
Motorika se ne razvija nakljuéno,
marve¢ sistemati¢no in predvidljivo.
Razvoj poteka po dolocenih sekven-
cah, ki sledijo zakonitosti cefalo-kav-
dalne (od glave navzdol) in proksi-
mo-distalne (od ramen proti prstom,
od kolkov proti stopalom) smeri raz-
voja.

V prvih dneh Zivljenja dotiki najbol]
pospesujejo otrokov duSevni razvoj
prav teh pa otroku z motnjo manjka.
Stardi pa¢ sku$ajo otroka z motnjo
¢im manj gibalno obremenjevati, ker
menijo, da bo premikanje telesa po-
slab$alo njegovo zdravstveno stanje.
Za otroka, ki je kot dojencek pre-
miren, je najvecja nevarnost okolica,
ker je prepri¢ana, da ga ne sme ob-
ravnavati. Zato mu prav okolica ne
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daje osnovnih senzomotori¢nih ob-
¢utkov, kot je zibanje na rokah,
ljubkovanje, raztezanje rok in nog, to
je tistega preprostega igranja, ki ga je
deleZen vsak normalno rojen otrok.
Tak otrok ne dobiva senzomoto-
ricnih spodbud in mati ga predolgo
obravnava kot dojencka. Zato ne
more razvijati psihi¢nih sposobnosti
in ostaja na niZji razvojni stopnji.
Gibanje je podlaga celotnega otroko-
vega razvoja, tako psihicnega kot
motori¢nega.

Otroka bi bilo treba zaceti vedno
obravnavati zgodaj. V dobi novoro-

jencka so toniéni refleksi Se posebno
Zivi in aktivni. PoloZajni gibalni vzor-
ci so pri mozganski prizadetosti Se
krepijo, zato se pojavi motnja v
razvoju motorike; zaradi tega je
pomembno pravocasno in dovolj
zgodaj zmanjSevati dejavnost polo-
Zajnih gibalnih vzorcev. Ce sami ne
izginejo v dolocenem Casovnem ob-
dobju, se pojavijo pozneje kot pato-
loki.

Najznacilneji in za razvoj motenega
gibanja najpomembnejsi so poloZaj-
ni in postavitveni gibalni vzorci.

SOZITJE




NACELA IZVAJANJA
OJE ZA OTROKE,
TNIKE I} ‘

ORTNE VZG

Najprej bi se osredoto¢il na same
cilje izvajanja $portne vzgoje za te
osebe, saj veliko ljudi dvomi o smo-
trnosti same dejavnosti zanje.

Eden izmed ciljev je sprememba
okolja, saj prezivi ve¢ina teh oseb
vetino dneva v postelji in jim je
vsakr$na sprememba dobrodogla,
poleg tega pa se jim s samo spre-
membo zbolj$uje kakovost Zivljenja.
Poglavitni cilj je tudi razvijati in
ohranjati gibalne sposobnosti ter
spodbujati optimalni Iazvoj otro-
kovih sposobnosti in pozitivnih
osebnostnih lastnosti. S samo dejav-
n0stjo pa posameznik tudi spodbuja
in razvija komunikacijo z okoljem ter
sprosca Custveno napetost.

Ob teh ciljih pa so pomembna tale
nacela dela $portnega pedagoga z
otroki, mladostniki in odraslimi ose-
bami z najtezjimi motnjami v razvo-
ju:

. upoStevanje nekaterih razvojnih
in metodi¢nih pravil
. Patologija "ne $kodovati"
. individualni prijem
4. trije deli vadbe (ogrevanje, glavni
del, sklepni del)
- 0bvezno sodelovanje razli¢nih
sluzb (zdravstvo, fizioterapija)
. omemben zacetek vadbe (spros-
denost) ‘

7. pogoji za izvajanje

1. V samem poteku pedagoskega
procesa se drZimo tehle pravil:

4 Ustvariti moramo prijetno in za-
upno ozracje, upostevamo otro-
kove Zelje.

4 Upostevamo Ze najmanjsi uspeh.

4 Otroka sprejmemo taksnega, ka-
krden je.

4 Pogosto izrazamo spodbude tudi
s pogledom, kimanjem, nasme-
hom, trepljanjem po rami. Pohva-
limo njegovo delo.

¢ Ne uporabljamo veliko besednih
navodil, pa¢ pa pokazemo, kaj
Zelimo.

¢ Krepimo doZivljanje uspeha pri
dejavnostih, ki jih otrok obvladu-
je.

¢ Z novimi polozaji telesa omilimo
vztrajanje prvih polozajnih vzor-
cev in s tem omogo¢imo Iazvoj
normalnih gibalnih vzorcev,

¢ Gibanje je treba razvijati tako, kot
Zorijo normalne motori¢ne poti
(od glave prek ramen in rok na
trup in noge).

4 Ne uporabljamo tistih gibalnih
oblik, ki so pomembne za po-
Znejsi razvoj.

2. Vadba naj poteka tako, da otroku
ne $kodujemo oziroma da mu ne
krepimo Ze utirjenih patoloskih
poti.

3. Vsak otrok potrebuje obravnavo,
ki je za njegovo stanje primerna,
torej prilagajamo celostnost in
teZavnost gibalnih nalog njegove-
mu individualnemu razvoju. Vse-
ga skupaj torej ne moremo po-
splodevati ali narediti nacrta za
vse otroke skupaj. Tu se izrazi
tudi sodelovanje sluzb. Poleg tega
pa tak otrok zahteva ucitelja ali
spremljevalca sam zase (ucitelj se
ne more posvetiti ve¢ otrokom
naenkrat).

. Vsaka ura naj bi bila sestavljena iz
treh delov, to pa je pri teh otrocih
teZje, saj je meja med ogrevalnim
delom in glavnim delom zabri-
sana.

. Zelo pomembno je, da zdravstve-
no-pedagoske sluzbe med seboj
sodelujejo. Sportni pedagog ozi-
roma fizioterapevt mora vedeti, ali
je otrok zdrav za vadbo in na
katere njegove motnje mora biti
pozoren.

. Pomemben je otrokov prvi stik s
telovadnico in z osebo, ki dela z
njim. Prvi stik naj bi bil ravno
tako ¢im prijetnejsi, toplejsi, za-
bavnejsi, tako da si otrok Zeli $e
priti.

. Temeljni pogoj za izvajanje je
ustrezna vadbena enota (telovad-
nica, bazen ...), uporaba ¢im ve¢
pripomockov, ki bi s tem otrokom
in nam olaj3ali vadbo.
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SPECIALNA
OLIMPIJADA

Prvi $portni tabor za osebe z motnja-
mi v duSevnem razvoju je bil organi-

ziran leta 1963 na pobudo druZine
Kennedy v Zdruzenih drZavah Ame-
rike. Pet let pozneje so bile izpeljane
prave Sportne igre, ki so se jih tedaj
udelezile predvsem osebe z motnja-
mi iz ZdruZenih drZav Amerike, po-

vabljenih pa je bilo tudi precej go-
stov, ki so specialno olimpijsko idejo
prenesli v svoja okolja.

Danes je v svetovno gibanje Speci-
alne olimpijade vkljucenih Ze ve¢ kot
150 nacionalnih organizacij, ki zdru-
Zujejo v svojih vrstah vec kot 25 mi-
lijonov oseb z motnjami. Ti se orga-
nizirano ukvarjajo z razlinimi zvrst-
mi $porta in rekreacije. Na nasi celini
se je gibanju prva pridruzila Francija
leta 1968, kmalu za njo pa $e Anglija,
Belgija in Svica. V tem gibanju smo
Slovenci zaceli sodelovati Ze leta
1990, leta 1993 pa je s sprejetiem
pravil Specialne olimpiade Slovenije
dobilo tudi pravnoformalni status.

- CILJI
SPECIALNE
OLIMPIJADE

Specialna olimpijada je nain Zivlje-

nja in dejavnosti oseb z motnjami, pa

tudi njihovih druzin in organizacij, ki
zanje skrbijo. Izid te zamisli je vse-
kakor $portna dejavnost, ohranjanje

psihofizi¢nih sposobnosti oseb z

motnjami in vse druge vsebine, ki

prakti¢no dopolnjujejo idejo Special-
ne olimpijade.

Cilji so predvsem tile:

1. Organizirati prijetno, visokokako-
vostno tekmovanje za vse udele-
zZence, to pomeni, da morajo biti
objekti in pripomocki na visoki
kakovostni ravni (meritve, oznake
na tekmovali§cih ...). Odnos vseh,
ki imajo opraviti z igrami, mora
biti resen in odgovoren (predvsem
tudi resen odnos sodnikov).

. Tekmovalci morajo tekmovati s
seboj enakimi

SOZITJE
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3. Ustvariti olimpijsko ozradje na
tekmovanju. To pomeni, da mora-
ta biti odprtje in konec iger za-
nimiva in privlacna, obvezna je
tudi sve¢ana razglasitev rezultatov
za vse tekmovalce.

. Informirati in pou¢iti okolico o
sposobnostih oseb z motnjo v
razvoju. Misljena je predvsem
medijska podprtost tekmovanj, na
vsakih igrah naj bi bilo tudi nekaj
znanih oseb, potrebno je sodelo-
vanje SirSega okolja (prostovoljci,
gledalci ...).

Ker programi Specialne olimpijade
niso namenjeni le $portu, temve¢ se
Ze v naelih oznatujejo za Sportne,
socialne in kulturne dejavnosti, so
bili vedno v ospredju cilji, da se s to
dejavnostjo funkcionalno izvaja os-
novna rehabilitacija, ohranjajo splo-
Sne psihofizitne sposobnosti in se
ustvarjalno izrablja prosti ¢as oseb z
motnjami v dufevnem razvoju. Ve-
Cina drZav, ki so danes Clanice sve-
tovne druZine Specialne olimpijade,
je razvila svoj sistem treningov, lo-
kalnih, regijskih in drzavnih tek-
movanj. Tako je razvoj potasi prigel
do tocke, ko je udelezba na svetovnih
olimpijadah pravzaprav vrh celostnih
dejavnosti, ki se v obdobjih med igra-
mi izvajajo tam, kjer Zive osebe z
motnjami. Pri teh tekmovanjih vred-
nota niso le $portni dosezki, ki velja-
jo v svetu 3porta "zdravih”, pac pa
tudi nain Zivijenja, vadbe, sociali-
zacije in drugi vidiki skrbi za osebe z
motnjami. Se vet, ti s0 % pomemb-
nejsi.

MATP

Ker je uradno gibanje Specialne
olimpijade namenjeno osebam, ki so
sposobnejse in manj gibalno ovirane,
se je kazala teznja, da je treba vpe-
ljati tudi tekmovanje na niZji storil-
nostni ravni, predvsem za osebe z
najteZjo motnjo v dusevnem razvoju
in tudi z drugimi motnjami. Izid je
MATP. MATP je kratica, ki pomeni
MOTOR ACTIVITIES TRAINING
PROGRAM. Za zdaj 3e uporabljamo
angleski izraz, vendar Ze potekajo
pogovori o slovenskem prevodu.
Program je namenjen osebam z naj-
teZjimi motnjami, ki so tako ovirane
v gibalnem, Custvenem in kogni-
tivnem razvoju, da ne morejo slediti
natan¢nim in univerzalnim pravilom
specialne olimpijade. Program MATP
je usmerjen v to, da udeleenci z
manj$o zmoznostjo uéenja sodeluje-
jo v dejavnostih, ki ustrezajo nji-
hovim individualnim potrebam,
UdeleZenci tekmovanj MATP so torej
vsi, ki sodelujejo v programu tre-
ninga motori¢nih dejavnosti in zara-
di svojih dusevnih in fizi¢nih ome-
jitev ne morejo sodelovati v tek-
movalnem programu Specialne olim-
pijade.

Samo tekmovanje daje prednost vad-
bi in sami udelezbi. Torej ni nekih
tekmovalnih disciplin s strogimi pra-
vili, udeleZenec pa¢ samo pokaze,
kaj zmore,

Osebo vodimo skozi vse dejavnosti
Ze prej (oblike treningov) in ji pri
vsaki dejavnosti dolo¢imo stopnjo
0ziroma raven znanja. Pri ocenjeval-

ni lestvici MATP razvrstimo osebo v
eno od treh ravni sposobnosti in j
usposabljamo, da na teh ravneh na-
preduje.

Ravni si sledijo:

RAVEN 1 - na tej ravni uporabljamo
fiziéne in verbalne spodbude;

RAVEN 2 - na tej ravni uporabljamo
samo verbalne spodbude;

RAVEN 3 - na tej ravni udeleZenec
dejavnost izvaja sam.

Ko oseba doseze tretjo raven, je na
pragu vkljuéitve v tekmovanja spe-
cialne olimpijade. Vaje MATP so
razdeljene na razliéne motori¢ne
spretnosti, tako da lahko osebe
zatnejo vadbo v tisti disciplini, ki je
pomembna za njihov motori¢ni raz-
voj ali pa jim z vadbo samo skusajo
omiliti napake pri motoriki. Za vsako
osebo se sestavi individualni naért
vadbe posameznih vaj. Sele ko vajo
popolnoma obvlada, se dodajajo no-
Ve vaje.

Samo tekmovanje MATP pa temelji
na sedmih osnovnih dejavnostih, to
pa so:

¢ mobilnost, okretnost (gimnasti-
ka),

4 rocnost (atletika),

¢ udarjanje (softball, kegljanje),
4 brcanje (nogomet),

4 upravljanje vozitkov,

¢ vodne dejavnosti (plavanje).
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PRIMER TEKMOVALNIH POSTAJ NA

CETRTI
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VAJE PO POSTAJAH

1. KOTALJENJE

Podro¢je: mobilnost

Pripomocki: 3 blazine

Opis postaje: Tekmovalec/ka se iz
poloZaja leZe na hrbtu zakotali 3-krat
v levo stran in 3-krat v desno.
Starostna primernost: mlajsi
Ocenjevanje: ¢as v sekundah

H DRZ
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2. PLAZENJE SKOZI
TUNEL ALI VOZNJA
Z VOZICKOM SKOZI
TUNEL

Podrocje: mobilnost

Pripomocki: blazina, raztegljiv, ce-
vast tunel, vedji tunel (3 m dolg, 2 m
§irok, 2 m visok)

Opis postaje: Tekmovalec/ka se
splazi skozi cevast tunel. DolZino
tunela prilagajamo vsakemu posebe;j.
Tekmovalci/ke iz starej$e kategorije
in tekmovalci/ke na vozi¢kih hodi-
jo/se zapeljejo z vozitkom skozi

AVNIH IGRAH SPECIALNE

e

veCji tunel. =
Starostna primernost: mlajsi, starejsi
Ocenjevanje: ¢as v sekundah

3. PREMAGOVANJE
OVIR

Podrocje: mobilnost

Pripomocki: valji, klopce

Opis postaje: Tekmovalec/ka zajaha
vzdolZno postavljen valj in se poriva
do konca. Nato se splazi ¢ez precno
postavljen valj in prestopi tri razli¢no
visoke klopce.

Starostna primernost: mlajsi, starejsi
Ocenjevanje: ¢as v sekundah

SOZITJE
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4. HOJA PO
RAVNOTEZNIH
DESKAH IN
BLAZINAH

Podrocje: mobilnost

Pripomocki: ravnotezne deske, bla-
zine, Zoga valj (75 cm)

Opis postaje: Tekmovalec/ka prehodi
dalj$o ravnotezno desko, stopi z
obema nogama ravnotezno blazino,
nato stopi na manj$o ravnotezno
desko in zleze Eez Zogo valja. Vmes
lahko stopi na tla.

Starostna primernost: mlajsi, starejsi
Ocenjevanje: ¢as v sekundah

5. PODAJANJE ZOGE

Podrocje: roénost

Pripomocki: blazina, Zoga (razlicne),
miza

Opis postaje: Tekmovalec/ka sedi na
tleh in poda Zogo proti cilju (asisten-
tw). Asistent mu Zogo poda nazaj,
tekmovalec/ka jo ujame. To ponovita
Skrat. Razdalja med asistentom in
tekmovalcem/ko je prilagojena vsa-
kemu posebej, vendar je najve¢ dva
metra. Tekmovalci/ke na vozickih
sedijo za mizo.

Starostna primernost: mlajsi, starejsi
Ocenjevanje: tevilo podaj (5)

6. BRCANJE ZOGE
NA GOL

Podro¢je: brcanje

Pripomocki: Zoga (razli¢ne), gol,
dolge klopi

Opis postaje: Tekmovalec/ka brca
Zogo proti golu, dokler ga ne zadene,
Starostna primernost: mlajsi, strejsi
Ocenjevanje: ¢as v sekundah
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7. ZBIJANJE ZOGE
S STOZCA

Podroéje: udarjanje

Pripomocki: 5 Zogic, 5 stoZcev, kij
Opis postaje: Tekmovalec/ka s pri-
pomockom ali z roko zbije vse Zogice
$ stoZcev.

Starostna primernost: mlajsi, starejsi
Ocenjevanje: ¢as v sekundah

8. MET NA KOS

Podrodje: ro¢nost, ciljanje
Pripomocki: kos, Zoga

Opis postaje: Tekmovalec/ka z dolo-
Cene razdalje vize Zogo v koi. Na
voljo ima 5 poskusov. Razdaljo prila-
gajamo individualno.

Starostna primernost: mlajs, starejsi
Ocenjevanje: $tevilo zadetih kogev (5)

9. RAZVRSCANJE
OBROCEV PO
BARVAH

Podrodje: ro¢nost

Pripomocki: 4 stozci, (rumen, mo-
der, rde¢, zelen), 4 obro¢i (rumen,
moder, rde¢, zelen)

Opis postaje: Tekmovalec/ka da
obro¢ dolodene barve na stozec ena-
ke barve.

Starostna primernost: mlajs], starejsi
Ocenjevanje: ¢as v sekundah

10. POTISKANJE
VOZICKA
IN SLALOM

Podrodje: mobilnost

Pripomocki: vozitek, 4 dvojna vrat-
ca, Zoga

Opis postaje: Tekmovalec/ka pobere
Z0go,jo polozi v vozitek in pravilno
pelje skozi vsa vratca, Na koncu 2080
poloZi v kogaro. Tekmovalci/ke na

vozi¢kih imajo Zogo na kolenih.
Starostna primernost: mlajsi, starejsi
Ocenjevanje: ¢as v sekundah

SKLEPNE MISLI

Gibanje MATP zagotovo pomeni nov,
sveZ veter ter prinasa moznost vklju-
Citve vecjega Stevila otrok z motnjami v
duSevnem razvoju v to gibanje. V re-
snici je to tudi ena izmed prvih oblik
sistematicne vadbe tistih oseb z mot-
njami v duSevnem razvoju, ki se ne
morejo udeleZevati gibanja specialne
olimpijade, nekateri se verjetno tudi
nikoli ne bodo. Prepri¢ajo nas pred-
vsem obrazi in veselje tekmovalcey v
tem tekmovanju, ki niso ni¢ drugacni
od drugih ljudi. Ravno tako se to vidi
pri trudu za dober rezultat. Lahko
recemo, da je tekmovanje kraj, kjer gre
vsak lahko prek svojih mej (tako mor-
foloskih kot fizioloskih) in so vsi spre-
mljevalci nemalokrat preseneceni, kaj
lahko taka oseba zmore.

Poleg tekmovalnega dela pa je pri tem
vsekakor pomemben tudi socioloski
vidik, saj se prav ti ljudje ne morejo
veliko druiti. Vecinoma so primorani
Ziveti le v svojem bivalnem okolju
(predvsem zaradi motenj in sposob-
nosti), tako da jim je to tudi ena izmed
oblik druZenja z drugimi ljudmi. Ne
smemo pa pozabiti tudi na samo za-
bavo po tekmovanju, pomembne ljudi,
ki podeljujejo priznanja ...

Kakor koli, gibanje MATP je pomemb-
na pridobitev in popestritev za osebe z
tezjimi in teZkimi motnjami v dusev-
nem razvoju. Zato v tej obliki tekmo-
vanja resnitno drzi geslo: "Pustite mi
Zmagati, e pa ne morem zmagati, naj
bom pogumen v svojem poskusu!"

Rok Usenik
Center za usposabljanje,
delo in varstvo Draga Ig

Fotografije: Samo Hajtnik
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METKA JE PONOSNA NA SVOJE USPEHE

Metak Faretek je ucenka Osnovne Sole Antona Janse Radovljica. _
Njeni konjicki so druzenje s prijatelji in soSolci, poslusanje glasbe, ples, rada pomaga pri gospodinjskih
opravilih, predvsem pa je dobra, vsestranska in uspesna s'portmcg _ _
UdeleZuje se Sportnih tekmovanj na lokalni, regijski in drZavni ravni. Sodelovala je tudi na specialni
olimpijadi v Idahu in domov prinesla tri medalje.

Metka, katere medalje si osvojila v Ameriki?
Srebrno in dve bronasti.

Za katero tekmo si dobila srebrno medaljo?
Za superveleslalom.

In drugi dve?

Drugi dve pa za veleslalom in slalom.

Kaj ti je bilo najtezje?

Slalom.

Zakaj?

Ker sem bila najprej $esta, v drugo sem pa dala vse od
sebe in dobila medaljo.

Si se v drugi voznji Se bolj potrudila?
Ja.

Katere medalje si bolj vesela?
Obeh bronastih in srebrne. Na vse sem ponosna.
Si za tekmovanje v Ameriki veliko trenirala?
Ja, veliko sem trenirala.
Kako ti je bilo vSe¢ na olimpijskih igrah?
Bilo mi je vsec.
Si spoznala nove prijatelje? .
Sem spoznala prijateljice in enega prijatelja z Jesenic.
Kdaj si zacela smucati?
0d majhnega. Ko sem bila majhna, sem zadela smu-
Cati.
Kam si najraje hodila smucat?
V Kranjsko Goro ali pa na Vogel z atijem.
§ katerimi drugimi $porti se $e ukvarja$? Kaj $e tre-
niras? . _
Tudi kaj drugega je Se. Atletika, plavanje, badminton,
namizni tenis, kosarka, tek pa vse ostalo.
Kako je bilo, ko ste se vrnili na Broik?
Zelo dobro je bilo.
Kdo te je pricakal na letaliséu?
Starsi, soSolci, uciteljice pa muzika.
So te bili soSolci veseli, ko si se vrnila?
Ponosni so bili name.
§i dobila kaksno posebno darilo za lepe uspehe?
Dobila sem telefon in MP3 za posluSanje muzike.
Bi se udelezila $e kaksne olimpijade?
Bi. Letne ali pa zimske. Mi je vseeno.
Metka, Se enkrat ti cestitam za uspeh in ostani Se na-
prej tako dobra Sportnica.

Pogovariala se je Irena Knezevi¢
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Svoj prosti ¢as zelo rada preZivljam v naravi. Imam zelo
veliko energije, ki jo najlaze sprostim v $portu, zato sem
se zacela uciti tudi smuéanja. Zatetki so bili kar teZavni,
a z dobro voljo in vzt1ajnostjo se vse premaga. Osnov
smucanja sem se nauéila pred tremi leti s pomocjo moje
mame. Danes sem zelo vesela, da mi je uspelo, saj sem
v svoji kratki smucarski "karieri” osvojila Ze tri zlate
medalje.
Tudi letos sem se udeleila tekmovanja na zimskih igrah
specialne olimpijade na Kobli. v torek, 3. marca, smo se
odpeljali izpred Osnovne ¥ole Glazija v Celju, ki jo
f)biskujem. Tekmovanja smo se udelesili Azem, Laurain
Jaz, spremljala pa sta nas Natasa in Brane. Tekmovala
sem v disciplini super glide. Prvi dan smo imeli predtek-
movanje, na katerem je tekmovalo veliko ekip iz vse
Slovenije. Po kosilu smo imeli delavnice, zveder pa
veliko zabavo v dvorani, kjer sta nas pozdravila tudi
predsednik drZave Danilo Tiirk in Znani smucar Jurij
Franko. PriZgali so tudi velik olimpijski ogenj. V sredo
pa je bilo zelo slabo vreme in so ysa tekmovanja odpad-
la, zato 50 se nam Steli rezultati prejnjega dne. Osvojila
SEM PIvo mesto v svoji kategoriji in sem zelo vesela, da
i je uspelo. Tudi Azem in Laura sta osvojila medalji,
Zato smo se v sredo vsi veseli in zadovoljni vrnili v Celje,
Sg naprej si Zelim sodelovati na tekmovanjih specialne
olimpijade, zato bom z veseljem 3e veliko trenirala na

snegu in se veselila vseh uspehov in druZenj, ki so zelo
prisréna in vesela.

Eva Venisnik
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SMEH JE POL ZDRAVJA

\J/NINE DOMISLICE _

Nasa Tina zna prav pogosto povedati kaj posrecene-
ga. Na vsakdanje, Zivljenjske okolid¢ine se odzove
duhovito, véasih prav bistroumno. Vetkrat se na njen
ratun - seveda dobronamerno - nasmejimo. Veckrat
potem takole sama pri sebi tuhtam, kaj je Ze zadnji¢
rekla prav posredenega, pa se ne morem spomniti.
Zato sem se odlocila, da bom te drobne domislice
zacela zapisovati. In sem jih. Ze takrat, ko je e hodi-
la v Solo. Sedaj so pred vami. Se vi se jim nasmejte.

©

0 PODOBNOST!

’ vidve s teto
ptin;iéni. Clovek vaju skoraj ne more

Meto pa si res nista nic
lociti.”

odobne sandale,
Katere obujes.
Kkatere imam na

"Midve s Katjo imava tako P
da je treba dobro pogledati,
No, meni pa je tako vseeno,

nogah."

LAKOTA

"Mami, imas kaj jesti? Lacna sem kot boben.”

OB KONCU SOLSKEGA LFTA .
"Tina, kaksna pa bo vasa Katja po us;fd} .ih
"Ne vemo Se. Nima 3e yseh ocen zakhucen“ .
Mogote bo odlicna, mogoce pa zadostna.

Elizabeta Tudi¢

2 e st

" SPORT IN REKREACIJA

5. IGRE MATP LJU

V Cetrtek, 23. aprila, smo v Zavodu
za usposabljanje Janeza Levca, v
Oddelkih vzgoje in izobraZevanja
JarSe, organizirali 5. igre MATP ljubl-
jansko-dolenjske regije.

MATP (motor activities trening pro-
gram) je uradno potrjen $portni pro-
gram specialne olimpijade za osebe z
najtezjimi motnjami, v gibalno-tu-
stvenem in kognitivnem razvoju. Ker
se te osebe ne morejo kosati z drugi-
mi Sportniki, nam je bilo v veliko ve-
selje, da zanje organiziramo regijske
igre MATP, kjer so lahko pokazale,
kar zmorejo.

Pogumni $portniki - teh je bilo kar
dvaindvajset, so prisli iz Sestih raz-
licnih enot: iz Osnovne $ole Ivana
Cankarja - Oddelki vzgoje in izo-
braZevanja Vrhnika (2), Center za
usposabljanje, delo in varstvo Draga
Ig (5), Sozitje Litija (4), Varstveno-
delovni center Novo mesto (2),
Varstveno-delovni center Kr$ko -
Leskovec (4) in Zavod za usposab-
ljanje Janeza Levca - Oddelki vzgoje
in izobraZevanja Jar3e (5).

Za tekmovalce pa tudi njihove
spremljevalce smo pripravili darilca
in malico. Vodje tekmovalnih skupin
so imele pred tekmovanjem kratek
sestanek.

Sledil je kratek kulturni program.
Soncki, so pod vodstvom mentorice
Natae Cas zaplesali, gospod Matej
Roviek - ravnatelj Zavoda za uspo-
sabljanje Janeza Levca, je spregovoril
nekaj pozdravnih besed, najmlajsi
ucenci iz Oddelkov vzgoje in izo-
braZevanja Jar$e so pod vodstvom
gospe Patricije Testen zapeli, zaigrali
in zaplesali. Sledila je zaprisega Spe-
cialne olimpiade Slovenije, ki jo je
prebral ucenec, prav tako iz Oddel-

kov vzgoje in izobraZevanja Jarse,
Nal Frankovi¢. Kot pravi $portniki
smo sve¢ano poslusali himno spe-
cialne olimpijade.

Pete igre MATP ljubljansko-dolenjske
regije je odprl gospod Stojan Turi¢nik
- vodja delovne enote Oddelkov vzgo-
je in izobraZevanja Jarse.

Tekmovalci so se pomerili v sedmih
razliénih tekmovalnih disciplinah:
brcanje Zoge na gol; hokej; udarjanje
Zoge s stoZca; hoja/voznja med koli¢-
ki; met Zoge na ko$; hoja/voZnja sko-
zi tunel ter podiranje kegljev.

Ceprav so udelezenci tekmovali po
svojih sposobnostih, so Studentke
Pedagoske fakultete vneto merile nji-
hov ¢as, Stele kose, podrte keglie ...
in jih zapisovale v ustrezne tabele.
Hkrati smo jih vsi spodbujali in
pohvalili za njihov $e tako majhen
uspeh. Tekmovanje je potekalo teko-
¢e in brez zapletov.

Tekmovalci so bili po tekmovanju
prijetno utrujeni in nekaj najbolj
vzdrZljivih se je pred kosilom zaba-

BLJANSKO - DOLENJSKE REGLJE

valo $e s padalom.

Po kosilu je sledila sve¢ana podelitev
priznanj in medalj. Pohvale s sim-
bolom zmajcka je podelil ravnatelj
Zavoda za usposabljanje Janeza Lev-
ca. Medalje je prav tako krasil zmaj-
¢ek. Te je podelil vodja delovne enote
Oddelkov vzgoje in izobraZevanja
Jarde.

Vsi tekmovalci so bili uspe$ni in za
svoj trud nagrajeni. Pred odhodom
domov so se zadovoljni zavrteli $e ob
glasbi.

Za uspesno izvedbo samega tekmo-
vanja se zahvaljujem gospe Maji, ki
je skupaj z ucencem Tonijem pripra-
vila table, darilca, vrecke in medalje,
gospodu Ismetu, ki je poskrbel za
rekvizite in pomo¢ pri okrasitvi telo-
vadnice, gospe Patriciji, ki je vodila
samo prireditev, in gospe Elizabeti za
ozvoCenje in fotografiranje.

Vodja tekmovanja
Vanda Kocar Junkar, prof. def.

SOZITJE
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predsedhica Drugtya Sozitie Meziska dolina

Drustvo SoZitje MeZigka dolina
na Koroskem in Dravograd) praz
priloZnosti jim je ob¢ina Ravpe

"Za Stirideset let cutece skrbi z
§ katero ¢lani drustva tkejo humane vezi med nam; "

(obéine Crna na Koroskem, Meica, Prevalje, Ravne
nuje letos 40. obletnico svojega delovanja. Ob tej
na Koroskem podelila priznanje s temi besedami:
a socloveka, za silno voljo, predanost in ljubezen,

DruétYu.ie éest? leto Predsed}lje gospa Danica Ozimic. Pred tem je bila trinajst let
tajnica drustva..S{cer Pa je mama dveh sinov in babica dvema ¢udovitima
vnukinjama, ki ji tudi lepsata in osmisljata Zivljenje.

eAuE - o o i
Mo NAS ZBORNIK

aj ste zasli v drustvo in zakaj?
V' drustvu sem zacela sodelovati na svojo Zeljo leta
1982. Ko se nam je rodil sin Tomaz, smo bili popolno-
ma izgubljeni, nismo imeli informacij in tako sem v
drustvu iskala izkuSnje, znanje, stik z drugimi starsi in
strokovnimi delavci, da bi lahko pomagala sinu, sebi in
druZini in pozneje tudi drugim star$em.

oliko ¢lanov steje drustvo?
Drustvo danes Steje tiristo enainstirideset ¢lanov, od

tega sto Stirinajst oseb z motnjami v duSevnem razvoju.

Poleg starSev so tu $e sorodniki, strokovni delavei in
prijatelji.

gKiakéen je program drustva in kakéne so njegove
~ prioritete?

Prioritete drustva so dejavnosti povezovanja navzven,
prepoznavnosti drustva, socializacije oseb z motnjami,
da bi jih druzba sprejemala in obravnavala kot sebi
enakopravne partnerje. Zelimo, da bi nai otroci Ziveli
svobodno, polnovredno Zivljenje in da bi se upostevale
njihove potrebe in Zelje v skladu z geslom "Ni¢ o nas
brez nas". Pripravljamo zgo3¢enko s predstavitvijo de-
lovanja drustva in spletno stran.

aj menite o skrbi drzave za osebe z motnjami v

" razvoj?
Menim, da bi bila drZava lahko bolj$a partnerica N -
odnosu do oseb z motnjami. Prenekatere pravice so

$amo na papirju, ¢eravno lahko reéem, da se je v zad-
njih letih odnos druzbe zelo zboljsal, bil pa bi Ze ¢as,
da se pravice, navedene v Deklaraciji o ¢lovekovih pra-
vicah, tudi uresni¢ijo in zaZivijo, kot je na primer z
Zakonom o druzbenem varstvu du$evno in telesno
prizadetih oseb, ki se ni noveliral od leta 1983.
Zalostno je, da za¢ne v krizi drZava najprej varéevati pri
naih osebah, kot na primer letos, ko ni bilo valorizaci-
je nadomestila za invalidnost.

pogresate na lokalni ravni, kaj na ravni zako-

“nodaje?
Ovire vidim pri finan¢énem delu. Odraslim osebam, ki
bivajo v ustanovah, bi naj ostala od njihovega dohodka
ali nadomestila sredstva za samostojno preZivljanje

(obleka, obutev ...). Le tako bi lahko zadostili zakon-
skemu dolo¢ilu, da starSem ni treba materialno skrbeti
za odrasle otroke. Veliko bo treba delati pri zaposlo-
vanju v varstveno-delovnih centrih in rednih oblikah na
trgu dela ter $iritvi mreZe prostovoljstva.

Na lokalni ravni pogre$am obliko prostovoljstva ali asi-
stence v prostem Casu (pomo¢ na raznih uradih, pri
zdravniku, pravnem svetovanju, ozave$¢anju pravic,
varstvu, spremstvu).

K fo pri reSevanju problematike sodelujejo star-
i7
Menim, da bi morali biti starsi samozavestnejgi, ve¢ bi
morali sodelovati in biti dejavneji, ko gre za pravice
njihovega otroka, saj star$i najbolj vedo, kaksne so
potrebe.
Imate kaj izkusenj z integracijo ali inkluzivnim izobra-
Zevanjem in kaksne so?
V bistvu ne, seveda so bili tudi v nasi dolini primeri, da
so star3i imeli vklju¢enega otroka v redno osnovno $olo
in so0 ga morali preusmeriti v drugo ustanovo. Tezko je
re¢i, menim, da se je treba kar najbolj potruditi, da
razvijemo v otroku najboljse, kar se da, vendar ne za
ceno njegovega zdravja. Véasih pa se zgodi, da je otrok
ali mladostnik bolj u¢ljiv v poznejsih letih. Tako je pri
nadem sinu.

Star je 3tirideset let in obiskuje varstveno-delovni cen-
ter. Ob porodu je dobil poskodbo moZganov in ostal
spastiCen. Prav pri njem smo opaZali, da je marsikatero
razvojno pomanjkljivost nadomestil v poznejsih letih.
Sam se vozi z avtobusom na delo in je vsestransko
dejaven, v drustvu SoZitje in v Veri in lu¢, spremlja
dejavnost pihalne godbe, hodi na njihove vaje in kon-
certe. Raje se vozi z avtobusom kot s kombijem, ker je
tako svobodnejsi in samostojnejsi.

-imate pregled nad osebami z motnjami v raz-
voju, ki niso vkljucene v nobeno obliko usposab-
ljanja ali zaposlitve?

V Zelji, da bi se pribliZali tudi osebam z motnjami, ki
niso ¢lanice drustva, smo jih decembra 2008 povabili
na novoletno sre¢anje. Od 25 oseb jih je prislo le nekaj.

SOZITJE
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Obiske pa bomo 3¢ nadaljevali, *
kot to po¢nemo pri ¢lanih.

j menite, zakaj te osebe

ajajo doma?
Vzroki so raznovrstni, saj pri-
hajajo iz razliénih druZin in
okolij. Zivijo na primer na
kmetijah, kjer pomagajo pri
delu, imajo ostarele starse, v¢a-
sih je njihov dohodek nepo-
gresljiv v druzinskem proracu-
nu, vcasih ostajajo doma zara-
di stigme, da se otroka ne da v
"zavod", nekateri so zelo nave-
zani na svoj dom in svoje oko-
lje (zlasti starejsi).

Ali so tudi ¢lani vaSega drustva vkljuéeni v spe-
cialno olimpijado? Kaj menite o tej organizaciji?
V specialno olimpijado se je nase drustvo vkljucilo leta
2004, Se prej smo zaceli z rekreacijo leta 2001 na Rav-
nah na Koroskem. Zelela sem, da bi nagim mladostni-
kom ponudili ve¢ dejavnosti. Vemo, da je Sport zelo po-
memben za vsakega ¢loveka, tako s fizi¢nega kot psi-
hi¢nega vidika. To velja $e posebno za nase osebe, ki
Se Ne morejo potrjevati v zahtevnej§em procesu Ziv-
lienja. Sodelovanje na $portnem podro¢ju jih razve-
seljuje, sprosta, koristno zapolnjuje njihov prosti ¢as,
jim daje obcutek lastne vrednosti in pripomore k razvo-
ju njihove osebnosti. £

ako je drustvo opazno v regiji, kjer delujete?
Mislim, da je drustvo z leti dobilo svoje mesto. Zaradi
svojih dejavnosti postaja cedalje opaznejse. Prepo-
znavno je s portom (regijske igre, drZavne in tudi sve-
tovne), pevskim zborom Mlada srca, ki je bil ustanov-
ljen leta 2004 in nastopa po dolini v sklopu pevskih
zborov Na$e pesmi nam donijo, na pevski reviji Za-
plesimo, zapojmo in zaigrajmo, ob praznovanju ob¢in,
kot so Jesenska sre¢anja na Prevaljah, v Crni na Ko-
roSkem v okviru Turistiénega tedna, v Meici v okviru
Poletnih dnevov in na Ravnah na Ravenskih dnevih.
Nadi ¢lani se bodo predstavili z malim nogometom in
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pevskim zborom.
Opazili so nas tudi ob 40. ob-
letnici Zveze SoZitje, 40. ob-
letnici dru$tva MeZiska doli-
na, ob podelitvi priznanja je
snemala VTV in povabili so
nas v kontaktno oddajo.
Vkljucujemo se v tabore in
seminarje v sklopu vseZiv-
lienjskega uéenja, v druZin-
ska letovanja, seminarje za
mlade druZine in $e obilo
raznovrstnih programov.
Vsi ti dogodki so predstav-
lieni v lokalnih medijih in
dnevnih ¢asnikih.
Priznanje, ki smo ga dobili
letos, je velika potrditev za
drustvo. Je vsekakor izraz tega, da so opazili nase delo,
nasa prizadevanja v pomodi in skrbi za lepse Zivljenje
nasih oseb z motnjami v dusevnem razvoju. Ponosni
$mo na to, hkrati pa je tudi spodbuda za nadaljnje delo.
Rada bi se znova zahvalila za priznanje in pohvalila de-
lo nasih organov drustva, prostovoljcev, skratka vseh,
ki kakor koli pomagajo drustvu in lep3ajo Zivljenje na-
$im osebam.
Hvala Zvezi SoZitje, ki nas zdruZuje ter denarno in pro-
gramsko skrbi, da smo in da delujemo.

‘'vam daje mo¢ za zavzeto in uspesno vodenje
rustva?

Mo in voljo mi daje zadovoljstvo mladostnikov. Na-
smeh in veselje na njihovih obrazih, ko se jim zgodi kaj
lepega, dobrega. Veselje, da jim lep§amo Zivljenje, od-
vzamemo nekaj bremena in skrbi. Ce ne bi bilo vsega
tega, ne bi delala v drustvu. To je moje poslanstvo, ki
sem ga zaCutila kmalu po sinovem rojstvu.

a za pogovor. Zelim vam Se obilo uspehov in

dobfega dela.
Tebi, Janja, hvala za povabilo!

Pogovarjala se je Janja Cebulj

NAS ZBORNIK
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Odgovarja: Nevenka LjubiC, pravnica

~ VPRASALI STE

' VPRASANJE:

- 1.Kaksne listine oziroma izkaznice potrebujemo

za otroka z motnjo v du$evnem razvoju, da bi bil
oproscen placila turisti¢ne takse?

ODGOVOR:

Ce je otrok mladoleten, potrebujete fotokopijo od-
lo¢be o0 razvr$¢anju in usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami. Ce je starejsi, fotokopijo odlocbe pristoj-
nega organa, iz katere je razvidno, da je podana
invalidnost oziroma telesna okvara ali fotokopijo
izvedenskega mnenja pristojne komisije o ugotav-
ljanju invalidnosti oz. telesni okvari. Zadostuje tudi
¢lanska izkaznica invalidske organizacije.

VPRASANJE: :
2.Zanima me, koliko znasa vi$ina dodatka za tujo

‘ nego in pomo¢ pri opravljanju vseh osnovnih Ziv-

ljenjskih funkcij?

<= ODGOVOR:

Vidina dodatka za invalidne osebe, ki potrebujejo
pomo¢ pri opravljanju vseh Zivljenjskih potreb, zna-
$a od 1. 7. 2008 158,69 evra. Ker v letu 2009 ni bilo
uskladitve, se vi$ina tega dodatka ni spremenila.

2 = VPRASANJE: :
T 3.Ali ima oseba z motnjo v dusevnem razvoju pra-

vico do placanih potnih stroskov in prehrane, ce
je napotena na pregled v drug kraj?

- ODGOVOR:

=

" Vse zavarovane osebe imajo pravico do povratila

strodkov, ki obsegajo:

- prevozne stroske, g

- stroske prehrane in nastanitve med potovanjem in
bivanjem v drugem kraju.

==

vprasanja na tel.01/43 64 336 v pon - Cet. od 9-13 ure

;M1 ODGOVARJAMO

Povracilo prevoznih stroskov pripada zavarovancem
za najkraj$o razdaljo do najbliZjega zdravstvenega
zavoda oz. zdravnika po ceni javnega prevoza.
Znesek stroskov dolo¢i Zavod. Ce ni javnega prevoza
ali zahteva zavarovancevo zdravstveno stanje dru-
gaten prevoz, se odobri ustrezen prevoz ali se
povrnejo stroski v visini, ki jo dolo¢i Zavod.
Zavarovanec ima pravico do povradila stroSkov
prehrane, ¢e je zaradi uveljavljanja zdravstvenih
storitev odsoten od doma ve¢ kot 12 ur.

Povradila za strodke prehrane in nastanitev v
drugem kraju v drZavi se priznajo v viSini, ki jo do-
loi Zavod.

Za otroka, starega do sedem let, znasa povratilo
strofkov prehrane in nastanitve le polovico zneska
odrasle osebe.

SOZITJE
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ALl JE MOGOCE PREPRECEVATI ROJEVANJE OTROK
Z MOTNJO V DUSEVNEM RAZVOJU?

11 del

Obdobje nosecnosti je za starse obiajno polno
pricakovanj in upanj. Je pa to tudi obdobje, ko se
pojavljajo skrbi, ali bo nosecnost potekala nepro-
blematicno, ali bo z otrokom vse v redu. Matere pa
s0 e posebno obremenjene z bojaznijo, da ne bi
storile kaj takega, kar bi lahko $kodovalo razvoju
plodu. Boje se "prekrskov" v prehrani, nenadnih
bolezni ali pretiranih fiziénih obremenitev. Izku-
Snje kaZejo, da so vse te bojazni vetinoma ne-
utemeljene, saj nose¢nost ni bolezen, pa¢ pa nor-
malno fiziolosko stanje Zenske. Nose¢nica lahko
ohrani enake prehranske navade, kot jih je imela
prej. Opravlja lahko tudi vsa dela, izogiba naj se
samo prehudim obremenitvam ob dvigovanju tes-
kih stvari. NajteZje se je zato odpovedati ljubece-
mu dvigovanju starej$ega otroka v narodje.

Izmed bolezni pa so pomembne predvsem tiste, ki
s0 bile opisane Ze v prvem delu sestavka. Zato j
po potrebi smotrno spremljati koli¢ino protiteles
proti rdeckam in toksoplazmozi pri izpostavljenih
skupinah nosecnic. Za citomegalijo pa je obvezno
opraviti seroloski test Ze ob prvem rutinskem pre-
gledu v ginekoloski ambulanti. Posebno je treba
nameniti pozornost tistim, ki v otrodtvu niso pre-
bolele teh bolezni ali prigle v stik z njihovimi po-
vzrocitelji, se pa pri vsakodnevnem delu srecujejo
s skupinami otrok. Pomembno je ugotoviti natan-
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¢no diagnozo ob blagih "prehladnih” obolenjih, za
katerimi se lahko prikriva skoraj neopazno prebo-
levanje kak$nega za plod ogroZajodega vnetnega
obolenja. Redno in temeljito zdravstveno sprem-
lianje nosecnic in spremljanje poteka nosec¢nosti je
rutinsko utecen proces. Med nose¢nostjo je treba
izpeljati najmanj en pregled na mesece v gine-
koloski ambulanti in dva ultrazvo¢na pregleda
(prvega med 8. in 12. tednom nose¢nosti in druge-
ga po 20 tednu). Nosecnice, starej$e od sedem-
intrideset let, pa imajo pravico tudi do genetske
preiskave celic plodu. Proti koncu noseénosti je
nujno redno instrumentalno spremljanje pocutja
plodu. Navadno zadostuje redna kontrola bitja nje-
govega srca z aparatom CTG, ki so¢asno meri tudi
pogostnost popadkov, ¢e so se ti Ze priceli. To j
toliko pomembneje pri tistih nose¢nostih, kjer
porod zamuja. Tudi, Ce je nose¢nica $e doma, bi
morala vsak dan na ambulantni CTG od 10. dneva
zamude poroda glede na izratunan datum. Tako
lahko skoraj v celoti prepre¢imo ogrozenost plodu
zaradi pomanjkanja kisika.

Deloma med nosecnostjo pomenijo nevarnost za
otroka kemi¢ne snovi, s katerimi pride v stik mati,
najpogosteje so to zdravila. To sicer ne bi smelo
biti problemati¢no, ker so vsa zdravila temeljito
preverjena glede morebitnega ucinka na plod, ven-
dar so mogote tudi napake. Najbolj znana kata-
strofalna izku$nja je bila pred desetletji, ko so
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matere med nose¢nostjo jemale zdravilo, ki naj bi
preprecevalo zaCetne nosetniske tezave (slabosti
in bruhanje). Posledica pa je bila rojstvo ve¢ tiso¢
otrok brez udov ali z zelo okvarjenimi udi, pred-
vsem v Nemciji. Za to naj bi veljalo, da naj mati
med nose¢nostjo jemlje samo nujna zdravila.

Rad bi opozoril $e na eno nevarnost, ki $kodljivo
vplivala na razvoj plodu. To je sevanje. Pri tem ne
mislim toliko na radioaktivno sevanje, ¢eprav smo
ob katastrofi v Cernobilu doZiveli tudi to. Pomemb-
neje je, da se tako reko¢ vsak dan lahko sre¢amo z
rentgenskim pregledom. Raziskave pa kazZejo, da je
to obsevanje predvsem v obdobju med 11. in 18.
tednom noseénosti zelo nevarno, saj navadno
povzro¢i do nepravilnosti v razvoju plodu in je celo
razlog za medicinsko upravifen splav.

Porod je kritiéno obdobje v otrokovem Zivljenju.
Na svet se mora preriniti skozi sorazmerno ozek
porodni kanal. Otrokova glavica se je sicer sposob-
na po obliki nekoliko prilagoditi porodni poti, ven-
dar porod pogosto ne poteka idealno. Okvara bi
lahko nastala zaradi mehani¢ne spremembe, na
primer premocnega pritiska na glavico in posle-
di¢no moZganske krvavitve ali pa zaradi pomanj-
kanja kisika ob stisnjeni ali oviti popkovnici. Da ti
zapleti ne bi nastali, je pomembno strokovno neo-
pore¢no vodenje poroda. Potek poroda pa je tudi
odvisen od tega, ali je porodnica sprodcena in
zmozna zbrano slediti navodilom babice ali porod-
nicarja.

Navadno se nekaj dni po rojstvu pri vsakem otroku
pojavi rahla zlatenica zaradi povefanja koli¢ine
bilirubina (rumenila) ob razpadanju rdefih krv-
nick. Teh je moralo biti ve¢ med Zivljenjem v ma-
ternici, ko je oskrba s kisikom slabotnej$a kot pa v
obdobju, ko lahko otrok zajame zrak s polnimi
pljudi. Ta zlatenica ni nevarna in hitro izgine.
Vcasih pa se pojavi moc¢na zlatenica, ki je po nava-
di posledica neskladnosti materine in ocetove
krvne skupine. Tedaj navadno vrednosti bilirubina
narastejo Cez kritiéno mejo. To lahko povzroci

okvaro moZganskih celic, zato novorojencka obse-
vajo z modro in zeleno svetlobo sonénega spektra,
ki pospeSuje razgradnjo bilirubina. Tako zdravlje-
nje ne pusta nobenih posledic.

Takoj po rojstvu se pri otroku tudi opravi presejal-
ni test na fenilketonurijo (recesivno dedno pre-
snovno obolenje) in hipotireozo (pomanjkanje
S¢itninih hormonov). Pri pozitivnem izidu za
prvo obolenje se takoj vpelje posebna dieta, v
kateri ni fenilalanina (aminokisline - ene izmed
osnovnih sestavin beljakovin). Dieta mora trajati
vse do 6. ali 7. leta starosti. Pri pomanjkanju hor-
monov pa te nadomeS¢ajo z zdravili. Obakrat se
otrok telesno in du$evno normalno razvija.

V obdobjih dojencka, malega otroka in $olarja
pa je pomembno prepreCevati vnetna obolenja
mozganovine, poSkodbe glave (pogosto pri igri ali
prometnih nesre¢ah) in prikrite presnovne bo-
lezni, ki niso bile odkrite dovolj zgodaj. Te ne-
varnosti lahko zmanjsujemo tako, da preprecuje-
mo moznosti okuzbe z virusi in bakterijami, ki
lahko povzrofe moZgansko vnetje (na voljo so Ze
cepiva za nekatere povzrocitelje).

Otroka moramo tudi dovolj zgodaj nauditi varnega
Zivljenja (uporaba Celade pri voZnji s kolesom, na
smucanju; obvezno sedenje v otroSkem sedeZu
med voZnjo z avtomobilom). Pri morebitnih prikri-
tih boleznih pa lahko delujemo preprecevalno, ¢e
dovolj zgodaj opazimo, da se otrok ne poluti
dobro, se spreminja v svojem vedenju ali odzivih,
toZi o slabem pocutju ali pa se pojavljajo nejasni
bolezenski znaki.

Ceprav se na sreto samo pri manj kot enem
odstotku otrok pojavlja motnja v duSevnem razvo-
ju, je vseeno zelo pomembno, da so nekatere
moznosti prepreevanja. Poznati moramo samo
poti ukrepanja, in e se na leto v Sloveniji zaradi
tak$nega pristopa rodi samo nekaj zdravih otrok
vet, je to fantasti¢no darilo za njih same in njihove
star3e!

SOZITJE
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V SPOMIN

% Matjazu &

Ni in ni pravih besed, s katerimi bi lahko izrazili ob-
Cutke ob izgubi nasega prostovoljnega sodelavca, glas-
benika MatjaZa Surca. Saj pravzaprav &as za slovo sploh
3e ne bi smel priti.

Splet okolis¢in je nanesel, da je Matjaz pred dobrimi
sedmimi leti v enoti Varstveno-delovnega centra Nova
Gorica v Solkanu svojim Stevilnim izkusnjam dodal
novo: pod njegovim mentorstvom je namre¢ nastal
pevski zbor odraslih oseb z motnjo v dugevnem razvo-
ju. Kmalu zatem je z nekaterimi &lani zbora zatel indi-
vidualni pouk blok flavte v prostorih Glashene Zole

Nova Gorica, nato pa je igranje na instrument tanko¢ut-
1o povezal z dejavnostjo zbora.

Prvi koraki so bili negotovi. A z inovativnim naginom
dela je MatjaZ zbor in blokflavtiste velikokrat peljal cez
ovire, ki so se v prvem trenutku zdele nepremagljive,
Obcudovanja vreden je bil njegov pristop do &lanov
pevskega zbora. Znal jih je razbremeniti, jih pravi tas
spodbuditi, potolaZiti. Bil je njihov zaupnik in tezko
pricakovani prijatelj. Spretno je prepletal svoje glasbeno
in pedagosko znanje ter izvrsten smisel za humor.
Uspesno je zdruZeval razli¢nosti posameznikov in pre-

magoval nihanja v njihovem razpoloZenju. Vsaka vaja
je bila zaznamovana s simpati¢nimi dialogi med njim in
pevci, obenem pa so morali slednji izkazovati svojo
zrelost in resnost s totno in jasno dikcijo, sposobnostjo
pomnjenja, pravilnim dihanjem, ¢utom za ritmiko in
dinamiko, spostovanjem discipline, sposobnostjo za
fraziranje, agogiko, intonacijo. Pevci so ob MatjaZevi
potrpeZljivosti, dobri volji, sposobnosti zaznati $e tako
droben napredek in ga nadgraditi, predvsem pa ob nje-
govem prepricanju, da osebe z motnjo v dusevnem raz-
voju mnogokrat zmorejo ve¢, kot smo jim pripravljeni
priznati, opazno okrepili svojo samozavest.

Imeli so ve¢ kot Stirideset javnih nastopov, na katerih so
se vedno znova potrjevali, in vsak uspeh je porodil nove
Zelje in zamisli za nadaljevanje dela. Postali so veliki
ambasadorji naSega zavoda, predvsem pa dokaz, da do-
bri volji nikoli ne zmanjka priloZnosti.

Vsi, ki smo bili deleZni Matjazevega prijateljstva, vemo,
da sadovi njegove ustvarjalnosti in dobrote seZejo ve-
liko dlje, kot zmore prenesti papir. A mogote so iskrene
besede nekaterih nagih deklet in fantov vseeno tiste, ki
jim lahko re¢emo prave.
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MatjaZ nas je s humorjem in lepo
besedo lepo drzal skupaj. Vsako vajo
smo komaj cakali. Za nas si je vzel
cas, Cetudi je imel veliko drugega
dela. Ce ga ni bilo, se nam je zdelo
prazno. Za veno mu bom hvaleZen,
ker me je naucil igrati flavto.

Marko P

2) 5 5

Dala sem mu besedila za pesmi. Ko
ga ni bilo, sem mu napisala in nari-
sala pismo. Bila sem njegova pomo-
¢nica. Nikoli ne bom pozabila enajste
bozje zapovedi. Pogresala ga bom.
Zvonka

5 %) %)
Vse¢ mi je bilo, ko smo hodili v sredo
zjutraj v glasbeno Solo. Pohvalil je
moje igranje in rekel, da se vidimo v

Cetrtek na pevskih vajah.
Adrijan

5 5 5

Naudil nas je Sestintrideset pesmic.
UGl nas je visokega in nizkega petja.
V3ec so mi bile njegove Sale. Bil je sim-
paticen in prijazen. Zmeraj je prisel
dobre volje. PogreSam ga.

Sasa

2 5 5

Spominjam se ga po dobrosrénosti. Ne
bom pozabila, ko me je povabil, naj
pridem v glasbeno Solo, Cetudi ne
igram ve flavte. Po vajah nas je blok-
flavtiste povabil na pijaco. Pustil je
velik spomin.

Marija

) 5 %

Veselili smo se ga, ko je prisel skozi
vrata. Radi smo ga poslusali
Zapomnila si ga bom tudi po foto-
grafijah.

Barbara

) 50 5

Pripovedoval nam je tudi o glasbeni
Soli. Z mano je bil potrpeZlfiv. Rekel

je, ce ne znas besedila, se bos pa na-
vadila. Povabil nas je na pijaco.
Vida
2 5 5
Rad sem z Vido pripravljal prostor za
peuske vaje.
Tomaz
2 5 2
Nisem ga poznala veliko casa. Pred-
stavila sva se. Clovek z veliko zacetni-
co. VSec mi je bil njegov smeh.
Marjana
2 5 5%
Meni je bil MatjaZ prijatelj. Srecna
sem bila, ko je 3el z nami na izlet in
na praznovanje.
Monika
2 5 5
Zalosima sem.

5 2 5
Matjaz je bil priden.
Mojca
5 5 2
V varstveno-delovnem centru je bil

vedno dobre volje.
Valter

5 %) %)
Ko smo §li na Kanin, mi je v srcu
ostal. Ko sem Sel v hrib, se je ponudil,
da mi pomaga. Pomagal mi je tudi,
ko smo $li nazaj. Zlat je bil, preve¢
Zlat.
Pavel
5 5 5
Najbolj se spominjam, ker je imel roj-
stni dan pred mano.
Ema
5 %) %)
V imenu vseh bi se mu rada zahvalila
za vse, kar je naredil za nas.
Hedvika

Pripravila: Irena Martinuc

PESEM O POMLADI!
Narava se pocasi prebuja,
vse je lepo, ko je pomlad.
Vse cveti, vse disi,

po lepi pomladi.

Pticki se Zenijo,
spomladanske cvetice so
Ze pokukale na plan.
Ptice lastovice so se vrnile
v nase kraje.

Pomlad je tu.

SPOMLADANSKE
CVETICE!

Zvoncki, trobentice, vijolice,
teloh

in vse druge spomladanske
cvetice

so pokukale iz zemlje.
Pomlad je prisla v naso deZelo
in vse cvetice so Zive.

MATERINSKI DAN!

V na$em Varstveno-delovnem
centru Tolmin smo praznovali
materinski dan. Najprej so imeli
star$i roditeljski sestanek. Ko je
bilo konec sestanka, so nam Zza-
peli in zaigrali uporabniki Var-
stveno-delovnega centra Vipava.
Ime ansambla je bila Lajna. Pri-
pravili so nam pester program.
Zraven smo tudi zaplesali. Za
na$e mame smo pripravili dari-
la, ki smo jih sami naredili. Spe-
kli smo razno pecivo. Bilo je le-
po. Uzivali smo in se imeli lepo.

Alenka Cargo,
Varstveno-delovni center Tolmin
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SKUPINA

Moje ime je Veronika
Stara sem 16 let. Hodim
v 8.1 I. osnovne Sole
Zalec.

Rada se igram, berem,
igram raunalnigke igre,
gledam televizijo in po-
sludam glasbo.

Najraje poslu$am glas-
bo skupine REBELDE.
Prihajajo iz Mehike .
Skupino sestavlja 6 ¢la-
nov: Anahi. Christian .
Maite, Christopher |,
Alfonso Dulce Maria.
Med 20 in 30 let. Pojejo v
mehiSkem jeziku. Nasto-
pajo na koncertih bili so
Ze v Sloveniji. Imam vse
njihove cedeje. Zbiram
vse njihove posterje in
nalepke za album. Gle-
dam jih po televiziji .
Najbolj mi je vSe¢ Mi-
guel Arango. Najboljsa
pesem je Entre tu y yo.
Upam da ne bodo raz-
padli in bodo 3e dolgo
peli.

Tole sem sama napisala
na rafunalnik.

Veronika Rednak
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ZAPOJMO, ZAIGRAJMO, ZAPLESIMO
19.GLASBENA REVIJA, STRUNJAN 2009

e O

V Cetrtek, 07.05.2009, smo se uporabniki VDC Tolmin odpra-
vili na pevsko revijo v Izolo. Za ta nastop smo se pripravljali
kar nekaj mesecev. Mene je u¢il igrati kitaro Damijan, pevce
pa Matej. Iz cele Slovenije se nas je zbralo kar 1200 nastopa-
jocih. Bilo me je malo strah pred nastopom. Bala sem se, da
se bom zmotila. Ko pa sem prisla na oder, mi je trema pobeg-
nila na plazo. Nas nastop se mi je zdel odlicen. Tudi publika
nam je ploskala, Se posebej Mojca in Aleksandra. Uzivali
smo v nasem nastopu, ki je ''uzgal'’ sredi Izole. Ko smo
koncali nastop, smo odsli na kesilo v Simonov zaliv. Bila je
Ziva glasba, zato smo tudi zaplesali. Sprehodili smo se tudi
po pomolu in uganjali noréije. Cas je bil, da odidemo proti
domu. Utrujeni in veseli smo popadali na sedeze kakor
muhe. Bilo je zelo lepo na tej reviji. Se vidimo drugo leto
spet!

ZAPOJMO,
ZAIGRAIMO,
ZAPLESIMO

PRED NASTOPOM NI-
SEM IMEL NIC TREME.
PRVA PESEM JE BILA
'VEM, DA DANES BO
SRECEN DAN'. IGRAL
SEM NA BOBEN. NA-
DALJEVALI SMO Z
'REZIJANSKO'. TO JE
BILA INSTRUMENTAL-
NA PESEM, IGRAL SEM
NA KSILOFON. ZAD-
NJA PESEM PA JE BILA
'NA CIKASTA KRAWA'.
NAJBOLJSA SE MI JE
ZDELA 'REZIJANSKA'.
BILO JE LEPO IN SE
KDAJ BI SE UDELEZIL

REVIE.
MARKO

'MOJ PRVI NASTOP S KITARQ:

RITEM. ZELIM SI, DA BI SE KDAJ NASTOPALA V ZIVO.

PRVI SEM NASTOPILA S KITARO V IZOLL NISEM IMELA TREME KER SEM
VELIKO VADILA KITARO PRI DAMIJANU. BIL JE VREDU MENTOR. NI BIL NIC
SITEN IN VELIKO ME JE NAUCIL. NA NASTOPU SEM IGRALA PESEM REZIJAN-
SKO. DOBRO SEM SE IZKAZALA. IGRALA SEM AKORD D-DUR IN SEM DRZALA

—

TINA
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| Devetega in desetega maja je V.

| Atenah zasedala volilna skupscina

| Evropskega invalidskega foruma,

| organizacije, ki zdruZuje vse €V

ropske invalide. Clan tega foruma |

je tudi slovenski Nacionalni svet |

| invalidskih organizacij, ¢lanica tega

| zdruzenjapaje tudi Zveza SoZitje.

| Tako je Zvezd Sozitje posredno

ykljucena v Evropski invalidski fo-

rum. Na volitval jebilz veliko veli-

no znova izvoljen 7a predsednika

Yannis Vardakastanis iz Gréije, kije

to funkcijo uspesno opravijal tudi
dva prejsnja mandata. V svet Evop-
skega invalidskega foruma pa je bil
znova izvoljen Boris Sustar3ic, slo-
venski predsednik Nacionalnega
sveta invalidskib organizacij. Na
zasedanju generalne skupstine Ev-
ropskega invalidskega foruma j
bila med drugim sprejeta deklaraci-
ja o zastiti invalidov v kriznih

razmerah.

m m I
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Hfse a 7a delo, druzino in socialne

| Zadeve ter Skupnostjo organizacij
usposabljanje in Skupnostjo A |
} ' var- |
sgsno—delovmh centrov Slovenije
‘. ‘g, € prenove Zakona o druzbenem
:'sttéu odraslih telesno in dugevno
= § i ‘
‘ i za etih oseb poteka e vedno na
g;;;l 1azprav, brez konkretnih do
ZKov. Zelo tezko je naiti e
o 0 je najti regitev, ki |
bi ustrezala chi iy
- Odl |
! ocbi Ustavnega sodi- |

L
[ZH, ctia J€ omenjeni zakon v nasprotju l
* | Z ustavo, ker invalidom po tem za-

‘f;(:;l:f j ;irzava n(i!‘ ztagotavlja dovolj
L a prezzvl}’anje, po drugi
{,ddi(jéa 1;& se v .kr.lznih razmerah
f»:ﬁkansfer' Zamrznitvi vseh socialnih
: Jev. Sprememba zakona o
r»druzbenem varstvu pa bi bila
vsakem primeru vegje denarno bremZ
?a d{iavo. Kako se bodo zadeve razvi- |
}als m ali bo sploh kaj dosezeno
1 bhzn}z prihodnosti, je povsem nemo

| se je udelezilo pribliZno sto

LetoSnjega
0snovnega uspo-

o Slovenska filantropija je or anizirala maja v Ljubljani '
{ sabljanja za prostovoljce Rl R

Festival prostovoljstva. Osrednji dogodek je bil dan

za prostovoljstvo, na katerem je devetdeset organi-

zacij predstavilo svoje delo na podro¢ju prosto-

voljstva. Eno izmed stojnic sO zasedli tudi pred-

stavniki SoZitij, saj s0 prisli prostovolici iz obalne-

ga drugtva in iz SoZitja Sentjur. Ob predstavnikih
Zveze SoZitje SO predstavljali vse oblike prosto-
voljstva, ki ga vkljucujemo v svoje programe na
nacionalni in lokalni ravni. Odziv obiskovalcev je bil |

velik, veliko pa je bilo tudi zanimanja za nase delo.

6 reditev Zapojmo, Zaigrajmo in zaple$imo je
bila letos v Izoli. Po udelezbi je bila rekordna

e redna letna | sajje na njej nastopalo yet kot tisot dvesto

petdeset novih kandidatk in kan-
didatov. Ve¢inoma so mlajsi ljudje,
ki jih lokalna drustva SoZitje Zelij
vkljuciti kot spremljevalce odraslim
osebam z motnjami v du$evnem
razvoju nacionalnih programih
vseZivljenjskega ucenja.
Usposabljanje smo izpeljali v
Ljubljani in Mariboru, da so se
kandidati lahko odlo¢ili za
lokacgo glede na svoje 7¢ devetnajsta, tradicionalna nacionalna pri- ¢
Zelje in Cas. ' »

| [zvi$ni odbor je sklenil, da s

| skupséi

| SKupscina Zveze Sozitj . .

| s Ko ek R ZZ“JE Opravi prvi teden | otrok, miadostnikov i odrastih oseb Z

predviden dnevni redavredno skupicino, je | motnjami Vv duSevnem razvoju iz seder
€zan na vsebine, ki | inpetdesetih UStanov ali drustev. Prisli so 12

sodij

i Ojob(s)iguzagno v pri.stojnost skups¢ine,

e ravnav.ah porocila o dely in

s - poslov‘anju V preteklem ety
Call o letodnjih nacrtih, odlocali c;

vkljuéitvi nove
. . ga drustva Sozitje :
1n Kozjansko v Zvezo Sozit ol

%ol s prilagojenim programon, varstveno- |
delovnih centrov, slovenskih zavodov, vedno |
vet pa je tudi tistih, ki svoje sivljenje na kul-
turnem podrocju bogatijo v drustvih Sozitje. V
nekaj informacij iz nag i (V)bravnavah‘ 2;012 32;?;?:;5?‘;:@;: ?:xf;{:,lsi
vanja. Cas pa neusmilj °8a tekocega poslo- | e 0 e o
miljeno tefe in e jesen 7ane, G:osupl;a, Ptuja, Meiske doline, LEY

b - |
2 31 Otriga.erazmlfpati 0 pripravah na leto
1et0.’ . Sjto v krjlasx organizaciji tudi volilno
o Sp i pred programsko volilng
s d9 ar dolgotrajni, Dripraviti pa
udi vse srednjero¢ne dokumente

adn

| Ljubljane. Tako veliko Stevilo nastopaioéih je
seveda velik organizacijski zalogal. V Centru
Flvire Vatovec, ki je bila tokratna izvedbena o
ganizatorka, S0 sadrego redili tako, da € del
nastapaiﬁéih nastopil v izolskem Kultumem, ’
domu, drugi del pav ustreznih prostorih 05

T
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novne Sole.




DOGODKI

SOZITJE

ASIH DRUSTEV IN USTANOV

UREDNISKI ODBOR NA OBISKU V VARSTVENO-

DELOVNEM CENTRU SOZITJE PTUJ

Dolgoletna dejavna ¢lanica ured-
niSkega odbora nase revije, gospa
Tiltka Suman in njen soprog,
predsednik drustva Soitje Ptuj,
gospod Janko Suman, sta ¢lane
uredniSkega odbora in njihove
druZinske ¢lane povabila na Ptuj,
kjer naj bi imeli tudi sejo ured-
niskega odbora za tretjo 3tevilko
revije Na§ zbornik. Prijazno po-
vabilo smo z veseljem sprejeli.

Ob dogovorjeni uri smo se zbrali
pred lepo stavbo, v katero sta nas
popeljala gospod Suman in go-
spod Ivanéic, ki je dusa delavnic.
Vsi smo bili preseneeni nad ure-
jenostjo hise in toplino, ki smo jo
zatutili v vseh prostorih. Zal se
nismo srecali z vodjo varstveno-
delovnega centra, magistrom Sre¢-
kom Salamunom, ki je moral prav

tega dne na sestanek v Ljubljano.
Gospoda Ivan¢i¢ in Suman sta nas
vodila po vseh prostorih centra in
nas seznanjala z delom in Zivlje-
njem varovancev. Preseneceni
smo bili nad raznolikostjo del, ki
jih varovanci opravljajo glede na
svoje sposobnosti: lepi likovni
izdelki, izdelki iz gline, razna
rona in montazna dela.

Posebno smo bili navdugeni nad
pralnico in likalnico, v kateri pere-
jo in likajo za bolninico, regeval-
10 postajo in gostinske lokale ter
je verjetno edina te vrste pri nas.
Nekaj posebnega pa je tudi delav-
nica, v kateri sestavljajo razli¢ne
kovinske predmete, kot so oprije-
malke, zapestnice in razli¢na
montazna dela. Ob koncu ogleda
smo stopili Se v trgovinico z okras-

nimi predmeti, nakitom, vo3¢ilni-
cami in drugimi drobnimi pred-
meti. Gostitelji so nas seznanili z
organizacijo varstveno-delovnega
centra, nato pa so nas seveda sku-
paj z druZinskimi ¢lani povabili na
skupno kosilo v sosednjo stavbo,
restavracijo odprtega tipa, kje se
hranijo tudi varovanci. Sestanek
uredniskega odbora je bil to pot
nekoliko krajsi, saj smo bili vsi
pod vtisom lepih doZivetij v
Varstveno-delovnem centru SoZit-
je Ptuj.

V imenu uredniskega odbora in

svojem imenu hvala za gostoljubje
in uspesno delo v prihodnje.

Prof. dr. Anton Kotar
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DOBILI SMO NOV KOMBI

Obalno drustvo SoZitje je od dona-
torjev prejelo nov kombi. V salonu
Trgo ABC v Kopru je kljuce kom-
bija Renault Trafic izrocila sopro-
ga predsednika drZave gospa
Barbara Mikli¢ Tiirk v imenu Slo-
venskega mednarodnega zdruZe-
nja Zensk SILA, ki vsako leto na
bazarju zbrani denar nameni v
humanitarne namene. Poleg zdru-
Zenja SILA so denar prispevali e
podjetje Finali Trading, Trgo ABC,
Stavbenik, Hypo Group Alpe
Adria. Zbiranje denarja je koor-
diniral ¢astni ¢lan Obalnega drust-
va SoZitje gospod Emil GriZon. Pri
izrocitvi kombija so bile navzoce
tudi Zene diplomatov, ¢lanice
zdruZenja SILA: predsednica Ma-
rie Ann Prelog, soproga indijskega
veleposlanika Vidya Seshadri,
soproga nizozemskega veleposla-
nika Therese Groffen in ustano-

viteljica zdruZenja gospa Vida Ru-
dolf.

Gospa Mikli¢ Tiirk je poudarila,
da ¢lanom drustva ne manjka lju-
bezni, volje in poguma, nimajo pa
dovolj sredstev za izpeljavo pro-
gramov na podro¢ju izobraZeva-
nja in Sportnega ter kulturnega
delovanja. Pohvalila je delo drust-

va in mu zaZelela veliko uspehov
tudi v prihodnje.
Drugi kombi, ki so ga prejeli va-
rovanci in z veseljem odpeljali iz
salona, bo pripomogel k uresni-
¢itvi vec programov in s tem k bolj
kakovostnemu Zivljenju oseb z
motnjami v duSevnem razvoju.
Sonja Pavci¢
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Vikend

seminar
v Moravskih

Toplicah

V Termah Vivat smo se zbrali v
petek popoldan. Najprej smo
imeli nekaj ¢asa za pospravljan-
je oblek in pocitek. Potem smo
se zbrali v sejni sobi. Tam smo
imeli sestanek. Vodja vikend
seminarja gospa Andreja Res-
man nam je predstavila pro-
gram, potem smo skupaj odsli
na vecerjo.
Medtem ko so imeli starsi pre-
davanja, smo imeli mi razli¢ne
delavnice, ki jih je vodila Aljosa
Vodnik. Na njih smo izdelovali
razlitne Sopke za bliZajoti se
praznik materinski dan. Izdelali
smo tudi srcke iz papirnatih
prtickov. Sopke in prticke smo
podarili mamam za materinski
dan. Igrali smo se razli¢ne dru-
Zabne igre. Ogledali smo si pro-
testantsko cerkev. Aljoa nam j
povedala nekaj o protestantih in
njihovi cerkvi. Spoznali smo
okolico Term Vivat. Izdelali smo
tudi plakat, ki poleg slik vsebuje
tudi nage vtise in potutje.
Jaz sem najbolj uZivala v ba-
zenih z biserno kopeljo, ker je
bila v njih topla voda. Ve mi je
bila tudi hrana. Soba, v kateri
sem bila name3tena, je bila
lepa, prostorna in, kar je naj-
pomembnejse, primerna tudi za
osebe na vozi¢ku.

Klaudija Bogdan

=
m

PRIDINOZAVRU
V POSTOJNSKI JAMI

‘Clani Obalnega drustva SoZitje,
dvainstirideset nas je bilo, smo
si ogledali Postojnsko jamo in
njeno trenutno najvecjo zani-
mivost "dinozavrovo okostje".
Po delu jame smo se peljali z
vlakom, precej$en del poti pa
smo se sprehodili v spremstvu
prijazne vodnice ter ob¢udovali
velicastne kapnike in ¢udezno
delo narave. Vodnica nas je pe-
liala do Koncertne dvorane, kjer
nas je ¢akalo veliko presenede-
nje - okostje najvecjega in naj-
manjSega dinozavra ter razstava
fosilov. Zelo majhni smo se po-
Cutili pred ogromnim dinoza-
vrovim okostjem. Domisljija nas
je popeljala ve¢ milijonov let v
preteklost.

Sele ko smo znova sedli na vlak
in se odpeljali iz jame, smo bili
znova v sedanjosti.

Gospod Branko Dvortak, vodja
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pri Turizem Kras, nam je omo-
gotil doZiveti vso lepoto kras-
kega podzemlja. Po¢a$¢eni smo
bili, saj nas je osebno sprejel,
nas najprej vodil na ogled ¢lo-
veSke ribice, z nami poklepetal
in s tem pokazal naklonjenost
drugacnosti.

Z nami je bila navduSena tudi
nasa prijateljica na invalidskem
vozi¢ku, ki ni bila za ni¢ prikra-
j3ana. Zato pohvala upravi Turi-
zem Kras, da omogoca dostop
in ogled jame tudi osebam, ki so
gibalno ovirane.

Zadovoljni in navduSeni ¢&lani
Obalnega drustva SoZitje smo
bogatejsi za izkusnjo, prido-
bljeno s tem ogledom Postojn-
ske jame.

Vimenu udeleZencev Sonja Pavci¢
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KULTURNE PRIREDITVE
DRUSTVA SOZITJE LJUBLJANA

Drustvo SoZitje Ljubljana vse leto vsak mesec, razen v poditnicah,
organizira kulturne prireditve v Kulturnem domu France Pre$eren (v
nadaljevanju KUD France PreSeren). Na teh prireditvah nastopajo
¢lani drustva sami ali pa prireditve obiskujejo ter uZivajo ob nastopu
vrstnikov iz drugih drustev ali institucij, varstveno-delovnih centrov,
zavodov ipd.

Tako so se v novembru leta 2008 predstavili otroci in mladostniki
Zavoda za usposabljanje Janeza Levca. Najprej so nastopili otroci in
mladostniki iz enote - Oddelki vzgoje in izobraZevanja Jar$e z glas-
beno-plesnim projektom pod naslovom Nagajivi zmaj. Decembra iste-
ga leta je bila v izvedbi otrok in mladostnikov, ki bivajo v Domu
Zavoda za usposabljanje Janeza Levca, na ogled gledaliska igra Repa
velikanka. V februarju leta 2009 so zopet nastopili uéenci iz Zavoda za
usposabljanje Janeza Levca, enote Osnovne $ole Levstikov trg.
Nastopil je pevski zbor, z desetimi odpetimi skladbami, ogledali pa
smo si tudi glasbeno-plesno igrico in nastop plesne skupine.

Aprila letos pa je bil organiziran pravi koncert. Na njem so nastopili
Urska Jurman iz Varstveno-delovnega centra Sonéek, Mateja Majcen
in Igor Podkrajdek iz Varstveno-delovnega centra Toncke Hocevar,
Martin Golobi¢, Miha Svetina in Domen Sneberger iz Zavoda za
usposabljanje Janeza Levca. Koncert je povezoval Matic, ki je vklju¢en
v Dom Zavoda za usposabljanje Janeza Levca.

Pet izmed $estih nastopajocih je v svet glasbe popeljala profesorica
glasbe Lidija Skabar. Martin in Mateja se pri njej ucita igrati Ze deset
let. Martin je medtem klavir zamenjal za harmoniko. Igor igra har-
moniko osem let. Z Matejo rada zaigrata skupaj. Urska, ki se uéi igrati
harmoniko $ele dve leti, pa zraven tudi zapoje. Domen se harmoniko
uci dve leti, Miho pa uéi drugo leto igrati na diatoni¢no harmoniko
Tomaz Jemec.

Vsi so Ze veckrat nastopili na razliénih prireditvah, ki jih je orga-
niziralo Drustvo SoZitje Ljubljana. Tako na primer na tradicionalnem
spomladanskem pikniku v Mostecu in Zaj¢ji dobravi, na novoletnih
zabavah, ob praznovanju dedka Mraza v Festivalni dvorani. Enkrat so
nastopili tudi na Rogli ob koncu smucarskega te¢aja. Domen je pred
kratkim nastopil na dobrodelnem koncertu, ki je bil v Kopru.
Omenjeni koncert v KUD France Preseren je bil njihov prvi samosto-
jni koncert z resno, zabavno in narodno glasbo. Na njem so z vese-
liem in nekaj treme pokazali, kaj znajo. Poslusalci - prijatelji in sorod-
niki - so z navdu$enjem spremljali prireditev in nastopajoim na
koncu zaZeleli $e veliko uspehov na njihovi glasbeni poti.

Pripravili: Spela Majcen in Elvira Agi¢

o

eminar v lepih Moravskih Toplicah, v
otelu Vivat. V ormoskem SoZitju smo
res velika delovna druZina. Ta delovna
o druZina se je spet odlocila, da se bo pri-
® javila na vikend seminar. Bilo nas je
o dvanajst krasnih skupin. Nekateri nismo
e imeli lastnega prevoza in smo se peljali z
¢ drustvenim kombijem, z naso krasno
e Dredsednico Andrejo in z nami je bila
® prekrasna spremljevalka Aljosa. V hotelu
< Vivat smo se dobili od pol petih do petih
o popoldan. Ko smo se vsi dobili, smo se
o namestili v lepe sobe. Malo smo se
e pogovorili in Sli na vecerjo, Ki je bila
¢ samopostrezna. Vsega je bilo dovolj in
o PO vederji so se §li nekateri kopat, ker je
e ob vikendih mozno kopanje. Nekateri, ki
o se nismo 3li kopat, pa smo se pogovarjali

oo i

e in zveCer 8li spat. Drugi dan, v soboto,

o smosepo zajtrku odpravili z naso AljoSo
o V udilnico in starsi so Sli na svoja preda-
© vanja. S predavanj so odnesli domov ve-

o liko lepega in koristnega za vsak dan. Z

e nado AljoSo smo sadili roZe in delali iz
® ro7 mali okrasni vit. Nada preljuba
o Aljoda nas je dosti nautila. Ker je v petek
® in soboto pihalo, nismo hodili ven. Ve-
< liko smo se kopali in to nam je bl nas
e cilj, da se do drugega vikend seminarja
o dosti kopamo. V nedeljo je bilo Se eno
o predavanje. Fantje in prekrasne punce
® smo izdelali en velik plakat. Podpisali
o smo se s samimi lepimi mislimi, da se
e drugo leto spet sre¢amo. V nedeljo smo
< 3li S malo na sprehod, da se razgibamo
e in si malo izpraznimo kalorije. Po kosilu
o smo se spakirali v kombi in se odpeljali
domov.

0.‘.b.............‘.....’......0..O.....0O......................O..v...

Vas Viadimir Misko iz Soitja
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TEMATSKI IZLET - ANGLESCINA V PRAKS]

Drustvo SoZitje Ljubljana Ze drugo
leto organizira tecaj angle§tine za
osebe z motnjami v dugevnem
razvoju v sklopu programa Vse-
Zivljenjsko uéenje na lokalni ravni.
Lani smo organizirali piknik za
stare, na katerem smo jim po-
kazali, kaj smo se vse nauéili do
takrat. Letos smo se odlo¢ili, da
gremo na tematski izlet - anglesi-
na v praksi. Ker je London pre-
dale¢ in predrag za nas, smo se
odlo¢ili za obisk Zivalskega vrta in
dvorca Herberstein ter ogled mesta
Gradec v Avstriji. Na izlet smo
odsli v soboto, 18. Aprila, s turi-
sti¢no agencijo Kompas.

Za takden izlet smo se odlogili
zaradi bliZine mesta in tudi moy-
nosti sporazumevanja v angles¢i-
ni.

Turisti¢na agencija Kompas nam je
podarila izlet za tri spremljevalce,
tako da smo placali samo za osebe

Z motnjami v duSevnem razvoju.
UdeleZencev je bilo petnajst, dva-
najst oseb z motnjami v dusevnem
razvoju in trije spremljevalci.

Na izlet smo se odpravili zgodaj
zjutraj, ko je po nas prisel avtobus.
Vsi udeleZenci so bili to¢ni, tako
da smo se odpravili brez zapletov.
Na poti do Zivalskega vrta smo
sliSali nekaj manj znanih zanimi-
vih zgodb o tem delu sosednje
drZave, tako da je ¢as hitro minil. V
Zivalski vrt smo prispeli ob pri-
blizno 9.30. Vodnik nas je popeljal
do gradu Herberstein, pripove-
doval nam je o zgodovini gradu in
druZini Herberstein. Potem smo
imeli priblizno dve uri dasa za
samostojen ogled Zivalskega vrta.
Mi smo ti dve uri izkoristili, da
smo ob ogledu tudi ponovili bese-
de v angle3¢ini za posamezne %-
vali. Vsi trije spremljevalci smo bili
prijetno presenedeni, koliko so se
udeleZenci nauéili in si zapomnili.
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Vmes smo tudi pocivali, pojedli
sendvice, poklepetali.

Ob dogovorjeni uri smo nadaljevali
pot proti Gradcu. V mestu smo se
razdelili v dve skupini. Ena skupi-
na je Sla pe$ z drugimi izletniki do
gradu, druga pa se je sprehodila po
mestu in pocakala tiste, ki so bili
na gradu. Potem smo imeli pri-
bliZno tri ure na voljo za samosto-
jen ogled mesta. Odpravili smo se
na ogled samega sredi$¢a mesta z
glavnim trgom.

Znova smo izkoristili priloZnost in
se odpravili na kavo in tortice.
Tako so udeleZenci imeli priloz-
nost narocati v angles¢ini, nakupi-
ti spominke in vprasati, koliko kaj
stane. Spremljevalci smo se trudili,
da bi ¢im manj pomagali pri spo-
razumevanju - seveda, Ce se je za-
taknilo, smo bili zraven.

Na poti do avtobusa smo obiskali
skupaj z drugimi izletniki 3e Zup-
no cerkev v sredi$¢u mesta. Prica-
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kovali smo, da bomo po celodnevni hoji utrujeni zaspali
do Ljubljane, vendar se je zgodilo ravno nasprotno: bolj
zivahni smo bili kot na poti do Zivalskega vrta. Vso pot
smo se pogovarjali, kaj smo si vse ogledali. Dan je bil
Cudovit, soncen, tako da smo bili ves ¢as v kratkih roka-

vih, nekaj deznih oblakov smo hitro odgnali.
V Ljubljano smo se vrnili v veCernih urah.

Radi bi se zahvalili predvsem Drustvu SoZitje Ljubljana in

turistiéni agenciji Kompas.

Vabimo vas, da si ogledate tudi nase fotografije, ki smo
jih posneli na izletu, Se vec jih je na spletni strani Drustva

Sozitje Ljubljana - www.sozitje-ljubljana. si.

Samira Varmaz
Drustvo SoZitje Ljubljana

SVETOVNI DAN
DOWNOVEGA
SINDROMA

Enaindvajseti marec je prvi pomladanski dan, od
leta 2006 tudi svetovni dan Downovega sindroma.
Za ta datum so se v Mednarodni nevladni organi-
zaciji za Downov sindrom odlo¢ili simboli¢no, saj
se Stevilka navezuje na trisomijo 21. para kromo-
somov (3/21). Prvi je problematiko Downovega
sindroma opisal irski zdravnik John Langdon
Down leta 1866. Letos pa smo se na ta dan spom-
nili 50. obletnice odkritja tretjega kromosoma na
21. paru kromosov, kar je dognal in objavil leta
1959 francoski zdravnik prof. Jerome Lejeune. S
tem je ugotovil vzrok posebnosti Downovega sin-
droma, saj je odkril, da Downov sindrom ni
dedno pogojen, kot so v¢asih zmotno mislili, pa¢
pa je posledica kromosomske nepravilnosti, ime-
novane trisomija.

Uporabniki in mentorji iz Oddelkov Varstveno-
delovnega centra Zelva Ljubljana so se dogovorili,
da bodo oznamovali ta dan na razline nacine
zaradi razli¢nih lokacij oddelkov po Sloveniji. Na§
skupni moto je bil: "Spoznajte nas, druzimo se!”
Ljubljanskim oddelkom Varstveno-delovnega
centra se je pridruzil oddelek iz Ivan¢ne Gorice.
Vsi skupaj smo se odpravili na pohodniski izlet
na Roznik. Pred gostilno RoZnik smo pripravili
piknik in skupno druZenje. Ob spomeniku Ivana
Cankarja je potekal kratek priloZnostni kulturni
program, ki so ga uporabniki skrbno nacrtovali in
oblikovali. Na pripravljalnem sestanku so skle-
nili, da bodo pripravili skupno deklamacijsko to¢-
ko, v kateri bodo sodelovali prav vsi iz oddelkov
Varstveno-delovnega centra, tako uporabniki kot
mentorji, in tako izrazili podporo svojim prijate-
liem z Downovim sindromom. Na RoZniku je na-
stopila pevsko-instrumentalna skupina Zelva s
pesmimi Zelvaki smo, Venéek narodnih in Dan
ljubezni, ¢lani jezikovnega kroZka so v angle§¢ini
zapeli pesem Ce si srecen, Anita Banko je dekla-
mirala pesem Franceta Pre$erna Pod oknom, nato
je bila na vrsti skupna recitacija pesmi Mateja
Bora Pride krava v trgovino. Sledil je pohod ¢ez
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RoZnik v Tivoli, kjer smo se razsli.
V Novi Gorici so uporabniki in
mentorji ta dan kulturno oznamo-
vali Ze v Cetrtek, 19. marca. Obi-
skali smo Goriski grad v Italiji, ki
ima podobo utrdbe. Ogledali smo
si notranjost gradu, makete gradu
skozi zgodovino v didakti¢ni sobi,
dvorisce, obzidje gradu in
muzej srednjega veka na
GoriSkem. Okoli gradu se je

v stoletjih razvil tudi grajski
kompleks. Cudovite grajske
dvorane so opremljene s sta-

rim pohidtvom in izvirnimi
poslikavami, skulpturami ter
doprsnimi kipi. Ogled gradu

smo zaceli v grajski jedilnici

in kuhini, kjer smo si og-
ledali, kako je bilo gospodin-

jstvo organizirano nekog.
Mimo slikovitega dvoriita
Landsknechtov smo se spre- §
hodili do viteske dvorane, ki

se je nekdaj uporabljala kot
Zapor; o tem prica tesna celi-

ca, ki si jo lahko $e danes
ogledamo. V dvorani smo
videli bogato zbirko natang-

nih reprodukcij hladnega orozja
(metalnica, katapult, samostrel )
V predsobi prvega nadstropja so
razstavljeni razni lesorezi z grbi
plemiskih druzin. V glasbeni sobi
$0 na ogled razli¢na glasbila, ki
nam z zvoki pricarajo nekdanje
kulturno okolje. Ogled smo nada-
lievali v grofovi sobi, kjer je tudi
dvorana za poro¢ne obrede. V dry-
gem nadstropju se nam je s kraljeve
opazovalnice ponujal ¢udovit po-
gled na Gorico, Novo Gorico in
njeno okolico. Vsi uporabniki so
bili nad obiskom gradu navdugen,
saj so tako spoznali zgodovino
kraja in okolice, kjer Zivijo, in si
ogledali, kako se je stasoma spre-

minjalo Zivljenje.

V Kocevju smo ob dnevu oseb z
Downovim sindromom obiskali
Knjiznico Kocevje. Tema dneva je
bila pomlad. Prijazna knjiZni¢arka
nam je prebrala spomladansko
Pravljico o zvoncku in trobentici.
Pravljica pripoveduje o tem, kako

Zbirno mesto za pohod na Roznik.

sta zvoncek in trobentica zdruzila
svoje moci in prebudila pomlad.
Nauk te pravljice je, naj pustimo
Tasti roZe v naravi, kadar pa Zelimo,
da krasijo na$ dom, jih preprosto
presadimo s koreninami vred, da
bodo krasile naso trato. Ogledali
smo si tudi videokaseto o ZuZelkah
- pikapolonici in metulju. V filmu
sta bila lepo prikazana 1azvoj in
preobrazba obeh, vse od jajceca,
li¢inke, bube in konéno prelepih
pikapolonic in metuljev. Uporab-
niki so pomlad tudi narisali PO svo-
jih obéutkih in doZivljanju, vse ris-
bice pa bodo Tazstavljene v knji-
Znici. Izzrebane bodo tudi nagra-

Uporabniki iz Oddelka Varstveno-
delovnega centra Murska Sobota
SMO se vV spremstvu mentorjev od-
pravili na ogled gradu v Murski
Soboti. Ogledali smo si notranjost
gradu in prostore, od katerih je
zZagotovo najimenitnejsi grajski sa-
lon, v njem potekajo porocni obre-
di. V gradu je tudi dvorana za
kulturne namene, kjer smo si
tudi mi Ze ogledali razne gle-
daliSke predstave. V gradu
deluje Pokrajinski muzej Mur-
ska Sobota, v njem je bila prav
te dni na ogled razstava Umet-
nine iz Prekmurja. Kustosinja,
g ki nam je grad razkazovala,
nam je razkazala tudi umet-
nine in slike na razstavi ter
nam razloZila njihov pomen in
izvor. Sredi$ce grajskega vrta
pa poleti uspe$no predelajo v
poletni kino na prostem. Po
ogledu notranjosti gradu smo
se sprehodili po grajskem par-
ku, kjer je lep ribnik, okrog
| njega pa nekaj spomenikov
pomurskim knjiZevnikom, pa-
dlim prosvetnim delavcem ter
pomurskim herojem. Ogled gradu
in okolice je bil zelo zanimiv in
poucen. Izvedeli smo veliko novega
in upamo, da si bomo e kdaj §li
ogledat kaksno predstavo in razsta-
vO.
Uporabniki in mentorji smo ozna-
movali svetovni dan Downovega
sindroma razli¢no, vendar smo vsi
skupaj ugotovili, da je bil dan lep,
zabaven in prijazen. Bili smo pre-
poznavni in druzili smo se med
seboj in z drugimi.
Pripravili:
Vladimira Zavasnik
in Kosana Jarec

Anita deklamira pesem
Franceta Preserna Pod oknom

jene. Utrinki iz pohoda na Roznik| 2
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3LJENI IN VEDNO PRISRCNO SPREJETI NA 1. OSNOVNI $OLI FALEC

- Naj je jesen, ko se komaj odpirajo $olska
'vrétaim je pred starsi veliko novih vprasaj,
‘naj je zima, ko na obisk prihajajo dobri
moZje in je treba odpreti srca tudi za dru-
ge, ali pomlad, ko praznujejo mame in
Zene in ptidki, vedno je kje kaksno prisr-
¢no vabilo, ki star$e in druge vabi, naj
vstopijo v II. osnovno $olo Zalec, saj se
tam vedno kaj dogaja.
V pomladanskih mesecih smo bili tako
povabljeni na pomladnoinformativni
dan s kulturnim programom in druZab-
nim srecanjem, na katerem so se ucenci
predstavili s plesnimi in dramskimi to¢-
kami, zapeli so v zboru, recitirali pesmi
0 mamah (verjetno ni mame, Ki se ji ob
taki pesmici ne orosi oko, pa ¢eprav jo

Zna na pamet, saj se je je pridno ucila ze
vsaj Stirinajst dni) - in $e s ¢im. Ob koncu
SO vse mame in Zene presenetili s Sopki
in pogostitvijo, ki so jo pod skrbnim vod-
stvom uciteljic pripravili sami. Omeniti
velja tudi lepo okrasene prostore $ole in
nove pridobitve, od katerih so uc¢enci naj
bolj veseli prostor¢kov za sprostitev v
skupnem prostoru.
Ob praznikih pa smo se starsi in varovan-
ci programa Oddelkov vzgoje in izobraZe
vanja srecali $e na velikono¢nih delavni-
cah, kjer smo skupaj okrasili jajcka.
Pomen takih delavnic in srecanj je pred-
vsem v sodelovanju otrok in star$ev pri
doseganju skupnega cilja. Ob takih neu-
radnih srecanjih se ponudi moZnost za
sproscen klepet
uciteljev in star-
Sev, bolje pa se
spoznamo tudi
starS$i med seboj,
saj prihajamo z
zelo razli¢nih
koncev in nima-
mo rednih, vsako-
dnevnih stikov.
Odziv starsev
prica o tem, kako
dobrodosila so ta-
ka vabila.

Karla Jeromel Rednak

” NASIH DRUSTEV IN USTANOV

PROJEKT EVROPSKA VAS

Osnovni $oli Antona Jans$e Radovljica Ze etr-
) leto zapored sodelujemo v projektu Evropska
as, gorenjska regija. V tem projektu lahko so-
elujemo, se druZimo in obenem »tekmujemo«
drugimi Solami v nagem okoli$u. To nam je
podbuda in nagrada za nase delo in prizade-
anja v SirSem okolju.
am namen projekta je bolje spoznati vse pri-
ruzene ¢lanice Evropske unije; na$ pa, da tudi
¢enci s posebnimi potrebami ¢im bolj inova-
vno spoznajo drzave Evropske unije, pri raz-
‘nih predmetih, razli¢nih dejavnostih in na
zli¢ne nacdine in v razli¢nih oblikah.
asi u€enci se zanimivo, raziskovalno in ne pri-
ljeno veliko naucijo o drzavah Evropske unije.
) Solsko leto smo spoznavali Italijo in Slovasko.
ydrobno smo se seznanili s kulturo, kulinariko,
gami in navadami, glasbo in no$o prebivalcev
eh deZel. NaSe poznavanje smo preverili s kvi-

zom in bili prav vsi nagrajeni z italijansko slas-
¢ico tiramisu, ki so jo pripravili uéenci pri gos-
podinjskem pouku.

Na sklepni prireditvi, ki je potekala 8. maja na
Bledu, smo se predstavili s ske¢em Cao, Italija.
Ucenci Oddelkov vzgoje in izobraZevanja so se
sprehodili ob temperamentni italijanski glasbi
kot: strasten italijanski zapeljivec, slavna ma-
nekenka, pevec stare kancone, nogometas Mi-
lana, picopek Luigo in sam mafijski boter s
spremljevalko.

Prireditev so popestrili tudi gostje Manca Spik,
Jani Klemenci¢, ki se je prijazno odzval na nase
povabilo, ter Gaber Glavi¢. Prav zadnji je zelo
razveselil Aleksandra, uenca nase 3ole, ki mu
je za najvec zadetih golov podaril ¢isto pravi
dres HK Acroni Jesenice.

Janja Urevc

SVEDSKA

SWEDEN




Pripravila: Milojka Lozar, uciteljica razrednega pouka ] .
Center za usposabljanje invalidnih otrok Janka Premria Vojka, Vipava 3 — o ST.4

: ‘ ; ‘ B LET02009
MATERIAL IN POTREBSCINE: Vs LETNK 42

jogurtoy lonéek, stiroporna kroglica, barvni papir $eleshamer,
akrilne barve, &opi¢, sekundno lepilo, univerzalno lepilo,
vodoodporen érn flomaster, kos ¢rne kosmate Zicke

PO
E‘J‘gcﬁjmo\@

POTEK DELA: :
Uporabimo jogurtov lonéek, previecen s potiskanafelijo, ki jo
odstranimo. Ce pri roki nimamo takega lonéka, uporabimo
potiskanega, vendar ga moramo najprej pobarvati z belo akrilno
barvo. Lonéek obrnemo, na dno pa s sekundnim lepilom prilepime
ustrezno veliko stiroporno kroglico (glavo). S svinénikom oznadimc:
obraz in plaséek, nato pa s émo akrilno barvo pobarvamo glavo
in telo (slika 1).

V &asu, ko se barva susi, iz rdecega Seleshamerja izrezemo krog
o s premerom, ki je enak visini loncka. Krog prerezemo na enaki
polovici in na eni strani okroglo obrezemo (slika 2).

Na drugi strani polovici nekoliko prekrijemo in zlepimo. Naridemo
ali prilepimo pike (slika 3). »Krilca« prilepimo na zadnjo stran.

S Silom naredimo na vrhu glave dve lukniici. Vanju potisnemo
krajsi kosmati zicki (slika 4).

Iz barvnega 3eleshamerja izrezemo obliko cveta. Na sredini
naredimo obris longka, ki smo ga uporabili za pikapolonico.
IzreZemo 2 centimetra Sirok in dalj§i (kot obseg loncka) trak
iz Seleshamerja drugaéne barve. Po dolzini ga cikcakasto
narezemo (slika 5), zobce upognemo in prilepimo na
narisano kroznico.

Pikapolonico postavimo v prileplien krog. Pod longek lahko
4 skrijemo drobno darrilo in z njim obdarimo mamo, prijatelia
slika 5 ali sorodnika.




UVODNIK

UPORABA NOVIH TEHNOLOGIJ

Mnogi se $e spominjamo asov, ko smo po ve let éakali na pri-
kljuéek hisnega telefona. Zelo smo bili veseli, &e smo dobili tele-
fon dyojcek, ceprav je bilo neprijetno, saj soéasno nista mogla
govoriti oba lastnika telefona. Tezave s hisnimi telefoni niso bile
samo na podezelju, pa¢ pa tudi v mestih. Prikljuéek hisnega tele-
fona je bil tudi dokaj drag. Danes je Ze vse drugace, kaiti telefon
je zpodrinil mobitel.

Na cesti, avtobusih, naravi, skratka vsepovsod srecujemo ofroke,
mladostnike in odrasle z mobitelom v roki, pa ¢etudi so na kotal-
kah, v avtomobilu ali na kolesu, kar je nevarno in véasih tudi ne-
kulturno. Lastniki mobitelov se pogovariajo po mobitelu, spreje-
majo in oddajajo sporocila, dostopajo do svetovnega spleta, foto-
grafirajo ipd., saj se mobiteli yse bolj zpopolnjujejo.

Gramofon in gramofonske plosce so bile nekdaj pravo bogastvo.
Uzivali smo v klasiéni, narodni in moderni glasbi. Danes so gra-
mofoni in gramofonske ploice so le $e navlaka, saj imamo CD-je
in DVD-je, ki nam pri¢arajo vse mogoce sluine in vidne uzitke.

Imeti moramo le ustrezen predvyaijalnik in televizijo.

Ze nekaj desetletif je minilo, odkar je zivljenje in delo popolnoma

spremenil raéunalnik, ki je tekom ¢asa dozivel neverjetne izpo-
polnitve oblike in moznosti uporabe, se posebno z dostopom do
svetovnega spleta.

Vse nasteto uporabljajo tudi osebe z motnjami v dusevnem raz-
voju.

O vseh mnozi¢nih ob¢ilih bomo brali v prispevkih, ki so jih napi-
sali nasi strokovnjaki ki ucijo, vzgajajo in usposabljajo otroke in
mladostnike z motnjami v duseynem razvoju. Prepric¢an sem, da
smo spregovorili o zanimivi temi, ki pa je lahko tudi nevarna, lah-
ko vodi v odvisnost, razvado pa tudi moralno oporeéno uporabo,
ceprav osebe z motnjami v dusevnem razyoju usmerjamo le v po-

sebne, predvsem racunalniske programe.

Prof. dr. Anton Kotar

SOZITIE

NAS ZBORNIK
leto 42 - §t. 4/2009
SLO ISSN 0340-655X
udk 376,3

Zbornik izdaja:

Zveza Sofitje - zveza drustev za pomo

osebam z motnjami
v dusevnem razvoju Slovenije
Ljubljana, Samova 9,
Telefon: 01/43 69 750
Faks; 01/43 62 406
E-posta: info@zveza-sozitje.si
http: //www.zveza-sozitje.si
Izhaja Sestkrat letno

Zaloznik:
FORMA 1, d.o.0., Moravée

ZaloZniski svet:
Marjanca Gruden, Andrej <ns1:XMLFault xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat"><ns1:faultstring xmlns:ns1="http://cxf.apache.org/bindings/xformat">java.lang.OutOfMemoryError: Java heap space</ns1:faultstring></ns1:XMLFault>