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uvobD

Kot glavna urednica revije DruStva distrofikov Slovenije sem Ze nekaj let soocena z izzivi
drugacnega nacina Zivljenja. Moji bralci spadajo v najtezjo skupino invalidov in vecina jih
trajno uporablja invalidske vozicke. Iz tega izhaja, da je njihov nacdin zivljenja precej
drugacen od nas, ki smo Se sposobni samostojno opravljati ve¢ino vsakodnevnih fizi¢nih
aktivnosti. Distrofiki, kot se imenujejo krajsSe, za opravljanje vsakodnevnih dejavnosti nujno
potrebujejo pomoc¢ druge osebe, saj je njihova fizicna moc¢ izredno okrnjena. Za ilustracijo naj
navedem, da mnogi med njimi ne zmorejo ve¢jega napora od premikanja prstov na roki. A
njihove intelektualne sposobnosti niso okrnjene, med njimi najdemo ljudi razli¢nih poklicev:
pravnike, sociologe, informatike, zdravnike, organizatorje dela. Zivljenjski cikel, skozi
katerega gredo distrofiki in drugi invalidi, se ne razlikuje od Zzivljenja drugih ljudi. Tudi
invalidi so najprej otroci, nato mladostniki in kasneje odrasle osebe z mnogimi
odgovornostmi. Invalidnost se lahko pojavi v kateremkoli Zivljenjskem obdobju. Nekateri si

ustvarijo druzine, drugi ne, in tako v svojem Zivljenju nastopajo v razli¢nih druzbenih vlogah.

Rada bi poudarila, da invalidnost velikokrat obravnavamo kot »drugacnost« ali o njej celo
molcimo, Ceprav bi bilo bolj pravilno izpostavljati predvsem specifiCen nacin zivljenja
invalidov. TakSen (poseben) nacin zivljenja invalidom narekujejo fizioloske potrebe: nekdo,
ki je slep, potrebuje za branje Braillovo pisavo, gluh potrebuje za komunikacijo znakovni
jezik, gibalno ovirani (paraplegiki, tetraplegiki in distrofiki) pa med drugim potrebujejo

neoviran dostop do javnih institucij, stanovanjskih in drugih zgradb.

Stigmatizacija med »invalidi« in »drugimi« sega v preteklost, saj je priblizno od srednjega
veka naprej veljalo, da je vse, kar ni »normalno« potrebno ofem skriti. Tako se je zacela
takoimenovana marginalizacija, ki se izraza tudi v naSi polpretekli zgodovini: po drugi
svetovni vojni je prevladoval trend, da so invalide naseljevali v opuScene stavbe, ponavadi
grai¢ine', medtem ko se od osamosvojitve Slovenije naprej pospeseno razpravlja o integraciji
ali vklju¢evanju invalidov v druzbo. Torej lahko iz tega izpeljemo, da je invalidnost in
predvsem odnos do invalidnosti druzbeni konstrukt, odvisen od Casa in prostora, v katerem

Zivimo.

! Primer je grad Dornava.



Takoj na za¢etku moram pojasniti, da bom v svoji nalogi uporabljala izklju¢no izraze invalidi
in invalidnost, kajti navedeno izrazoslovje je od lanskega leta zajeto v 14.¢lenu Ustave RS, ki
govori o enakosti. V Sloveniji sicer v krogih socialnih delavcev obstajajo Se druga
poimenovanja: »hendikepirani«, »ljudje s posebnimi potrebami«, »manj zmozni« itd., za
katere kot Clanica Drustva distrofikov menim, da so neustrezna, saj ne izpricujejo prave

sporocilne vrednosti. V nalogi bom poskusila orisati ozadje nasprotujoce terminologije.

Za izbrano temo sem se odlocila predvsem zato, ker bi rada zdruzila prijetno s koristnim. Po
odzivu na revijo »Mavrica aktivnega Zivljenja« (v nadaljevanju MAZ) pri Drustvu distrofikov
Slovenije ¢utim, da revija svoji ciljni publiki ne nudi vsega, kar bi si distrofiki s svojimi
specifiénimi potrebami Zeleli in kar od uredni§tva tudi priakujejo. MAZ predstavlja moje
prvo ustvarjalno delo, zato pri tej reviji obcutim velik osebni angazma. Iz navedenih razlogov
bi rada ugotovila, katere so tiste vsebine, ki bi povecale bralnost. Zagovarjam uvedbo
sprememb in novosti, ki bi v svojem jedru bralce povezale in jih vzpodbudile k ve¢jemu in

plodnejSemu sodelovanju pri reviji.

V nalogi zelim zdruZziti teoreticna in prakticna izhodi$¢a, zato bom zacela s splo$nimi
lastnostmi tiska, od koder bom preskocila na specialni tisk. Nadaljevala bom z opisom
slovenskih nacionalnih invalidskih organizacij in navedla publikacije, ki jih izdajajo od
osamosvojitve Slovenije do danes. Prakti¢ni del naloge bom namenila izklju¢no analizi revije
Drustva distrofikov Slovenije in ob tem predlagala posamezne izboljSave, pri cemer se bom

navezala na rezultate izvedene ankete med uporabniki, ¢lani omenjenega drustva.

Kdor hoce videti, mora gledati s srcem —

bistvo je ocem nevidno.

Antoine de Saint-Exupéry



1. TISK

Mediji v modernih druzbah prinasajo informacije in vplivajo na ustvarjanje javnega mnenja.
Javno mnenje brez medijev ne bi moglo obstajati, saj mediji predstavljajo odprt informacijski
in komunikacijski sistem, ki predstavlja glavni vir obves€anja drzavljanov. Sodelovanje
drzavljanov v oblikovanju demokracije in javnega mnenja je omejeno zaradi neenakomerne
dostopnosti do komunikacijskih kanalov, ki so pod nadzorom oblastnih institucij. Za mnenje,
ki je tako predstavljeno prek medijev, ne moremo govoriti, da je javno, saj predstavlja mnenje
vladajoc¢ih elit (Basi¢ — Hrvatin, 2002/03). Tudi KoSirjeva navaja, da mnozi¢no-
komunikacijski sistemi nikjer niso avtonomni, temve¢ so povsod podsistemi dominantnih
sfer: politicne in ekonomske. To dejstvo najusodneje vpliva na drugi nacin vpetosti

novinarskega diskurza, na njegovo referenco, odnos do stvarnosti.

Medijske novice, oblikovane v razlicnih novinarskih Zanrih potemtakem niso preslikava
stvarnosti, ampak so sporocila o njenih razlicnih podobah ali kot bi rekel Walter Lippman,
»porocilo o dolocenem pogledu, ki se je vsilil«. Ta pogled je interpretacija stvarnosti (Kosir,

1988:11)

Na zacetku tega stoletja so tisk poimenovali s sedmo silo. To poimenovanje nekateri
zgodovinarji povezujejo z Napoleonovo izjavo, da je tisk peta sila v Evropi: za Francijo,
Rusijo, Anglijo in Avstrijo; peta in Sesta sta kasneje postali Italija in Nemcija, s ¢imer je tisk

zdrsnil na sedmo mesto (Mersol, 1985).

Tisk se je zelo razmahnil v kapitalizmu. Pri tisku obstaja neomejena moznost komuniciranja.
Vsi, ki imajo kapital, lahko ustanavljajo Casopise in vecina evropskih drzav pri tem ne
sprejema omejitev. Regulirana je izklju¢no vsebina, torej nacin podajanja dogodkov in
informacij, drugae pa nadzora prakticno ni. Drzava ne sprejema posebne zakonodaje,
prevladujejo komercialni u€inki. Le s sistemom subvencij lahko drzava vzdrzuje pluralnost
informacij. Vsebina je regulirana z zakonom o javnih glasilih, s pravico do zasebnosti itd.

(Basic¢-Hrvatin, 2002/03).

Veliki splos$ni leksikon tiskani medij opredeljuje kot oznako za sredstva javnega obvescanja,

ki nastanejo s tiskanjem na papir (predvsem casopisi, revije in druge periodicne objave).



Glede na vsebino oziroma izbiro obravnavane tematike, na¢in podajanja ter vizulano podobo,

razlikujemo vec vrst tiska: zabavni ali rumeni tisk, strokovni tisk in podobno (1998: 4387).

Smilja Amon ¢asopisje opredeljuje kot periodicni tisk, katerega enote izhajajo v rednih
kraj$ih ¢asovnih presledkih in obravnavajo razli¢ne aktualne snovi. Izoblikovalo se je ve¢ vrst

Casopisja; locuje se glede na obliko in vsebino (Casnik, Casopis, revija), ¢as izhajanja

(dnevnik, tednik, mese¢nik) in namen (glasilo, vestnik).

Za casnike je znaCilna dnevna druZzbenopoliticna aktualnost, snovna neomejenost, redno
dnevno izhajanje in velika naklada.

Casopisi so lahko splosni ali specializirani, izhajajo tedensko ali meseno in v manjsih
nakladah kot ¢asniki.

Za revije je znalilna zahtevnejSa obravnava knjizevnih, znanstvenih, strokovnih ali
druzbenopoliti¢nih tem. Izhajajo redno, najveckrat mesecno. V ilustriranih revijah je izbira
lahkotnejsa, veliko je fotopublicistiénih prispevkov, naklade so velike, izhajajo vefinoma
tedensko.

Listi (tovarniski, dijaSki) so namenjeni zakljucnim interesnim skupinam, izhajajo obcasno,
veckrat neredno.

Te opredelitve so okvirne, dejansko se pojmi, zlasti za preteklost, pogosto prepletajo (1988:

93).

Kosirjeva (1987:5) pojmuje Casopis kot vrsto tiska, za katero je znacilno, da je javna,
periodi¢na, univerzalna, aktualna in aZurna. Casopis je namre¢ namenjen mnozici bralcev
(javna funkcija); izhaja periodi¢no v dolo€enih rednih ¢asovnih presledkih; je univerzalen ali
vsestranski, saj prinaSa raznolike vsebine, da bi z njimi zadovoljil $tevilne potrebe ¢im vecje
skupine bralcev. Cim krajsi je ¢as med dogodkom in izidom ¢asopisa, ki o dogodku poroda,
tem aktualnejSe je sporoCilo za bralca. Ter kon¢no: Casopis je azuren, ker je v vsem na

tekoCem.

Kot pravi Zeljko Sepetavc (1987) je tisk izraz ¢loveske potrebe po komuniciranju v druzbi,
¢eprav je najveckrat izraz interesov vladajoc¢ih druzbenih skupin za komuniciranje z druzbo.
Zato obstajajo razli¢na izhodis¢a” za definicije funkcij tiska, ki se razlikujejo tako po pristopih
kot tudi po stopnji podrobnosti, do katerih jih predstavljajo posamezni avtorji (Sepetavc v

Mohar, 1998:7).

* Pri definiciji lahko izhajamo bodisi s stali$¢a potreb in interesov druzbe, bodisi iz interesov drzave.



Nemska teorija tiska navaja Stiri znacilnosti, ki opredeljujejo Casopis:

- publiciteta oziroma javna objava informacij;
- aktualnost oziroma raznolikost informacij za Siroko paleto bralcev;
- univerzalnost oziroma raznolikost informacij za Siroko paleto bralcev;

- periodi¢nost oziroma kontinuiteto v izhajanju casopisa. (Noelle-Neumann v Erjavec, 1999: 12)

Zaradi naglega razvoja elektronskih medijev, ki se je razbohotil v zadnjih letih, nekateri
napovedujejo tiskanemu mediju negotovo prihodnost. Oglejmo si, kaj menijo raziskovalci o

prihodnosti tiskanih medijev:

- previadoval naj bi predvsem rumeni tisk,
- Casopisi naj bi pokrivali predvsem lokalni prostor,
- previadovali naj bi ¢asopisi za specificne skupine ljudi,

- obstaja teorija, ki predvideva razvoj casopisa le v elektronski obliki. (Basi¢-Hrvatin, 2002/03)

James Koback pa v tiskanih medijih kljub vsemu vidi ve¢ prednosti kakor slabosti: ¢asopis
lahko drzis§ v rokah, ga prenasas kamorkoli zeli§, poisces zelene informacije in preskocis tisto,
kar te ne zanima ter shrani§ zanimive strani. Prednosti tiskanih medijev je po njegovem
mnenju veliko. Pravi, da smo kljub velikemu napredku medijev, Se vedno generacija, ki je

zrastla ob tisku (Koback, 2002:14).

Osrednje funkcije javnih ob¢il (in s tem tudi tiska), ki jih najdemo v sodobnih
komunikacijskih teorijah, so:

1. informirati

2. oblikovati javno mnenje

3. vzgajati

4. zabavati.
Te funkcije se v dolo¢enem besedilu pogosto prepletajo. Reportaza o poroki slavne osebe ni
samo zabavna, temve¢ ima vpliv tudi na javno mnenje o tej osebi. Podobno tudi inforamcija o
nesreci, ki jo je zakrivil vinjen voznik nima samo informativne vloge, temve¢ tudi pouc¢no.

Opozarja namre¢, da naj ne pijemo alkohola, kadar sedemo za volan.

Sedaj, ko smo si ogledali nekatere sploSne znacilnosti tiska, je Cas, da se posvetimo
znacilnostim specializiranega tiska, med katerega spadajo tudi publikacije invalidskih

organizacij.



1.1. Specialni tisk

Stevilni zalozniki ali Easopisne hise se odlo¢ajo za izdajanje specializiranih Gasopisov in revij.
Tako dosezejo tocno doloCen del javnosti, zadovoljujejo njihove potrebe, si ustvarjajo ugled
in privabljajo to¢no dolo¢ene oglasevalce (Kocjancic¢, 2004: 11). Kot pravi Karmen Erjavec
(1999:20), tako »z leti casopis izoblikuje specificen stil, svojo nezameljivo noto porocanja in
nagovarja svoj krog obcinstva. Bralci so se navadili na »svoj« casopis, mu zaupajo in si
obenem Zelijo, da bi se njihov casopis izogibal informacijam in komentarjem, ki jim yne

lezijo««. Oblika tako specializiranega tiska je tudi tisk za invalide.

Po raziskavi slovenskih tiskanih medijev, ki jo je izvedla Mediana (1996) imamo v Sloveniji
25 posebnih podrotij tiska®’. Sedma totka obsega glasila strokovnih zdruZenj in drustev, pod
osmo tocko so zabelezena interna glasila podjetij. Tako najdemo pod sedmo tocko glasilo
Zveze drustev za cerebralno paralizo Pet, Glasilo MS (Zdruzenje multiple skleroze Slovenije),
Iz sveta tiSine (Zveza drustev gluhih in naglusnih) ter Nas zbornik od Zveze Sozitje. Zanimivo
je, da revijo Paraplegik Zveze paraplegikov Slovenije najdemo zabelezeno pod to¢ko osem,
torej kot interno glasilo podjetja. Ostali Casopisi invalidskih organizacij niso navedeni, kar
lahko pripiSemo nerednemu izhajanju, mnoge pa so invalidske organizacije zacele izdajati

Sele po letu 1996, ko je bila opravljena zadnja dostopna raziskava Mediane.

wPublikacije, ki jih izdajajo neprofitne organizacije, si morajo ponavadi prizadevati, da bi
bile videti profesionalne, vendar pa spet ne predrage. Ponavadi njihovo bralstvo sestoji iz
mesanice bivsih sluasateljev, clanstva, lobistov, uradnistva ipd.« (Grunig, 1995: 247-248).
Imena publikacij, ki jih uredniki radi imenujejo kar bilteni, skuSajo izraziti vsenamembnost,
vsesplosnost ali vseobseznost publikacije: Obvescevalec, Oris.... Pri Drustvu distrofikov
Slovenije je naslov revije MAZ, kar je okrajsava za slogan »Mavrica aktivnega Zivljenja«.
Kot pravi Grunig, kakrSnokoli Ze je ime publikacije, ima ponavadi dve jasno opredeljeni
vlogi:

1. Posredovati posebne informacije posebni javnosti (nekateri strokovnjaki uporabljajo za to vrsto tiska

izraz »publikacija za posebno javnost« ali »special-audience publication«).

3 Razvrstitev po Mediani: asniki (dnevniki); regionalni asopisi; aktualni dogodki, gospodarsko politiéne teme;
dom, narava, hisni ljubljenci; druzina, moski, Zenske; enigmatika; glasila strokovnih zdruzenj, drustev; interna
glasila podjetij; izobrazevanje; kulinarika, gostinstvo, turizem; kultura; mejne znanosti; otroci, mladina; posel,
finance, management; potroSniski ¢asopisi; prodajni katalogi; racunalni$tvo; razvedrilo, TV, audio; religija;
revije o Sloveniji za tujino; splosni interesi; strankarski Casopisi; Sport, avtomobilizem; zdravje; znanstvene
publikacije.



2. Pozitivno krepiti kognicije in stalisce do organizacije.

Taksna je tudi vloga ¢asopisja invalidskih organizacij, kajti publikacije so namenjene posebni
javnosti, torej invalidom, strokovnim delavcem in drugi zainteresirani javnosti; sama oblika
publikacije pa predstavlja dejavnost invalidskih organizacij in njihovih ¢lanov na nacin, ki v

javnosti ustvarja in ohranja pozitivho podobo organizacije.

Zanimivo je, da si veliko invalidskih organizacij izbere za format® svoje publikacije prav
revijo. Revija je zazeljena, kadar zelimo ve¢ poudarka nameniti reportazam in drugim
¢lankom, ki jih pozivljajo barvne fotografije. Poglejmo si torej, kako opredeljujemo revijo.
Revije so:

- tiskane na papir,

- izhajajo periodicno, vsaj Stirikrat letno,

- vsebujejo informacije, novice, ponujajo pa lahko tudi zabavne vsebine, ki zanimajo splosno javnost ali

ljudi s posebnimi interesi,

- namenjene so ciljnim skupinam, ki jih zanima obravnavana tematika,

- distribucija je lahko placana ali neplacana,

- vsebujejo (ni pa nujno) oglasne vsebine,

- izdajajo jih posamezniki, trzne ustanove, casopisne hise, zdruzenja in ostale neprofitne organizacije

ali vladna in druga telesa,

- distribuirajo se po posti in preko casopisnih institucij, najdemo jih v prosti prodaji, mozna pa je tudi

distribucija po ostalih alternativnih komunikacijskih kanalih (faks, internet, ipd.)

- lahko so v casopisnem, knjiznem ali drugem formatu,

- revija presega fikcijo,

- cilj revije je lahko dobicek.(Koback, 2002: 17)

Dobicek ali profit je lahko eden izmed ciljev revije, ni pa nujno, kajti trzno so usmerjene
predvsem revije, ki svojo podobo gradijo na oglaSevanju. Teh pa avtorja William Crick in
Russell Baird ne pristevata med specialne revije ali revije za posebni interes, ki so namenjene

to¢no dolodeni ciljni javnosti® (1990: 17-27).

* Med drugimi invalidskimi organizacijami tudi Drustvo distrofikov izdaja revijo MAZ.

> Mednje omenjena avtorja uvricata: Zenske in gospodinjske revije, revije za prosti ¢as in razvedrilo, lokalne
revije, mnenjske revije, majhne revije (ker je njihov obstoj na trzicu omejen na dve do tri leta), revije brez
oglasevalskih vsebin, revije za odnose z javnostmi (to so revije za zaposlene v podjetju, revije namenjene
strankam, tehni¢ne revije in podobno) ter poslovne revije.
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2. INVALIDSKE ORGANIZACIJE NA SLOVENSKEM

Invalidske organizacije so prostovoljna zdruzenja zainteresiranih ob¢anov, ki se zdruzujejo v
drustva, da bi v njih zadovoljevali sploSne in posebne potrebe ter izboljsali nacin in kakovost

zivljenja invalidov.

Invalidske organizacije kot nevladne organizacije delujejo na podlagi Zakona o drustvih.
Njihovo izvajanje opredeljuje Zakon o socialnem varstvu. Omenjeni zakon opredeljuje
invalidske organizacije kot prostovoljne in nepridobitne, ki jih ustanavljajo invalidi ter tudi
drugi posamezniki, seveda v skladu z zakonom. V njih izvajajo posebne socialne programe in
storitve, utemeljene na znacilnostih invalidnosti po posameznih funkcionalnih okvarah, ki
ogrozajo socialni polozaj invalidov. S tem pomembno dopolnjujejo drzavno organizirano skrb
za invalide, zato lahko po posebnih predpisih pridobijo status drustva, ki deluje v javnem
interesu. Dejavnost invalidskih organizacij lahko zajema tudi posamezne sestavine

dobrodelnosti in samopomoci.

Pomembnost obstoja invalidskih organizacij opredeljujejo mednarodni akti Organizacije
zdruzenih narodov. NaStejmo najpomembnejSe: Deklaracija o pravicah invalidov (1975),
Svetovni program delovanja v korist invalidov (1992) in Standardna pravila za izenacevanje
moznosti invalidov (1993), ki v svojem 18.¢lenu drzavam priporo¢a, naj priznajo pravico

organiziranja invalidov (Davidovi¢ - Primozi¢, 2001).

Invalidske organizacije namre¢ predstavljajo in povezujejo invalide na drzavni, kakor tudi na
lokalni ravni. Ob tem opravljajo tudi posvetovalno vlogo pri oblikovanju zakonskih in drugih
regulacij, vezanih na vsakdanje zivljenje invalidov v odnosu do drzave in drugih
zainteresiranih skupnosti. V skladu s tem tudi v Sloveniji deluje ve¢ razli¢nih invalidskih
organizacij, katerih zametki so se, kakor bomo videli v nadaljevanju, v slovenski zgodovini

izoblikovali Ze davno.

2.1. Nastanek in razvoj invalidskih organizacij

Slovenska invalidska organiziranost se je zaCela s pojavom izraza ,invaliden Soldaten®, s
¢imer je drzava Avstro — Ogrska naredila prvi korak k obravnavi invalidnih vojakov. Kasneje

se je ta pojem prenesel tudi v civilno sfero. Naslednja stopnja v obravnavanju invalidnosti je
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bila leta 1889 uvedena prilagoditev Braillove pisave za slepe, sofasno s tem pa tudi
uveljavitev ortopedije kot specialisticne medicinske vede ter uvajanje invalidskega

zavarovanja v takratni Avstro — Ogrski.

V obdobju prve svetovne vojne so nastale prve interesne organizacije za gluhe in slepe in
takSne razmere so vladale vse do sredine Sestdesetih let dvajsetega stoletja, ko se je zacel
razmah invalidskih organizacij po razli¢nih vrstah invalidnosti. Vpliv na ta razmah je imela
Konferenca za rehabilitacijo invalidov Slovenije, ki je bila leta 1976 iz ideoloskih nagibov

preimenovana v Skupnost socialnega varstva Slovenije.

V dokumentu iz leta 1973 »Informacija socialno-humanitarne organizacije v Sloveniji« je
evidentiranih Ze sedem invalidskih organizacij ter pridruzena humanitarna organizacija Rdeci
kriz Slovenije. Sledil je vzpon druzbene identitete invalidskih organizacij, za kar si je izjemno
prizadeval tudi Boris Sustar$i¢ v okviru takratnega Drustva misi¢no in Zivéno — misiéno
obolelih Slovenije, ki ga je ustanovil in tudi vodil ter s tem uspesno povezoval nova teoreti¢na

dognanja z njihovim izvajanjem v praksi.

Zanimiv dokument zgodovine je »Informacija invalidske organiziranosti v SR Sloveniji« iz
leta 1980, ki pojasnjuje naglo vsebinsko oblikovanje invalidskih organizacij v sedemdesetih
letih po njihovi druzbeni vlogi ter pomenu, organiziranosti, programskih zasnovah in virih
financiranja. Oblikovalci besedila so namre¢ ustvarili mnoZzico svezih zamisli, ki so Se vedno
aktualne in se danes morda razlikujejo le v tem, da se uresnicujejo v novi civilizacijski obliki

uveljavljanja ¢lovekovih pravic invalida.

Tako smo v Sloveniji ze pred nastankom samostojne drzave dobili temeljna izhodis¢a in
nastavke za izvajanje dejavnosti invalidskih organizacij in s tem celostne skrbi za invalide.
Invalidske organizacije so z uspe$Snim izvajanjem posebnih socialnih programov (specialni
prevozi, socialna dejavnost, izobrazevanje, informiranje ipd.) postale povsem primerljive s
sorodnimi evropskimi organizacijami, s katerimi so bile ze pred osamosvojitvijo Slovenije

povezane v mednarodnem prostoru (Sustarsic, 2002).

Po osamosvojitvi nase drzave smo ze leta 1991 dobili Razvojno strategijo invalidskega
varstva v Sloveniji, ki je poudarila pomen invalidskih organizacij. Leta 1994 je Vlada RS

ustanovila Urad Vlade RS za invalide in leta 1998 je bila ustanovljena Fundacija za
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financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij, prek katere se financirajo socialni
programi, ki jih te organizacije redno izvajajo. Kot rezultat plodnega sodelovanja med
slovenskimi nacionalnimi organizacijami ter Ministrstvom za delo, druzino in socialne
zadeve, pa so: Zakon o invalidskih organizacijah, Zakon o rehabilitaciji in zaposlovanju
invalidov ter Pravilnik o pogojih in postopku za uveljavljanje pravice do izbire druzinskega
pomocnika. Vsa naSteta zakonska podlaga za izvajanje invalidskega varstva v Sloveniji

izdatno vpliva na kvaliteto Zivljenja slovenskih invalidov.

2.2. Organiziranost danes

Ze kmalu po osmosvojitvi nase drzave se je ve¢ina slovenskih invalidskih organizacij
povezala v Svet invalidskih organizacij Slovenije (SIOS), povezovalno organizacijo
slovenskih invalidov, ki deluje na podlagi pogodbe, sklenjene med invalidskimi
organizacijami. Tretjega marca 2005 se je SIOS preoblikoval v Nacionalni svet invalidskih
organizacij Slovenije (NSIOS), iz katerega je izpadel Soncek — Zveza drusStev za cerebralno
paralizo Slovenije. Tako je v NSIOS danes vklju¢enih 16 slovenskih® invalidskih organizacij,

in v svoji diplomski nalogi se bom omejila predvsem na izdane publikacije le- teh.

Z vidika racionalnega delovanja invalidskih organizacij pa tudi driavnega interesa po usklajenem
funkcioniranju invalidskega varstva opravija SIOS nenadomestljive naloge, kajti prav na tem mestu
invalidi prek svojih organizacij usklajujejo svoje interese v razmerju do omejenih financnih in drugih
moznosti in taksne resitve sprejemajo za svoje ter zato rusilno ne Sirijo novih in novih konfliktov v

lastno druzbeno okolje.(Sustarsi¢, 2002)

SIOS je spomladi 2004 pridobil redno ¢lanstvo v Evropskem invalidskem forumu (EDF) v
Bruslju, ki je krovna organizacija, kateri »Evropska unija priznava reprezentativnost’ in tudi

redno financira njegovo delovanje« (Sustarsic, 2004: 4).

8V strokovni literaturi se uporablja izraz »nacionalne invalidske organizacije«. V diplomi bom kljub nastalim
spremembam upostevala tudi publikacije Zveze Soncek.
7 Po Zakonu o invalidskih organizacijah (ZinvO — Uradni list RS 12.12.2002) so reprezentativne invalidske
organizacije definirane kot:
- organizacije, ki predstavljajo in zastopajo invalide ter njihove interese v dialogu z organi na drzavni in
meddrzavni ravni;
- predlagajo v skladu s predpisi predstavnike invalidov v delovna telesa pri drzavnih in drugih organih, ki
obravnavajo vprasanje invalidov;
- predlagajo ali imenujejo predstavnike invalidov v organe istovrstnih mednarodnih organizacij in
zdruzenj;
- povezujejo in usklajujejo interese z drugimi invalidskimi organizacijami.
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2.3. Invalidi ali hendikepirani

Po osamosvojitvi Slovenije so se v naSem prostoru zacela razhajanja glede ustreznosti izraza
invalid in invalidnost, na katerih temeljijo zasnove invalidskega varstva v na$i drzavi. To
dejstvo je mozno prakticno ponazoriti, saj obstajajo poimenovanja kot invalidska
organizacija, invalidsko varstvo in podobno. Predsednik Drustva distrofikov Slovenije in
Sveta invalidskih organizacij v zvezi s tem rahlo ironi¢no pravi, da je »danes tudi najbolj
neukemu Slovencu pojmovno popolnoma jasno, da npr. slepi, gluhi, paraplegiki spadajo med

invalide, kakor npr. hruske, jabolka, slive med sadje (Sustarsi¢, 1998:9).

Pobude za spremembo tega termina so vzniknile predvsem med strokovnimi delavci s
podro¢ja socialnega dela in medicine, ki so predlagali zamenjavo sploSno sprejetega izraza
invalid z izrazi manj zmozen, prizadet, oviran, hendikepiran, s Cimer Zzelijo zmanjSati
stigmatizacijo, ki jo povzro¢a invalidnost. Invalidske organizacije, katerih casopisje
obravnavam, ostro nasprotujejo tem raznolikim poimenovanjem, zato bom v nadaljevanju

orisala ozadje teh nasprotovanj.

V prvi mednarodni klasifikaciji telesnih okvar (impairment), invalidnosti (disability) in
oviranosti (handicap), ki jo je sprejela mednarodna zdravstvena organizacija (v nadaljevanju
WHO) leta 1980, je bil premajhen poudarek na okolju, tako fizicnem in socialnem, v katerem
invalid funkcionira. To je povzrocilo nesmoterno povelicevanje socialnega vidika invalidnosti
in posledi¢no so nekateri zaceli povsem zanikati zdravstvene vidike, razloge, ki pripeljejo do
invalidnosti.® Kasnejso klasifikacijo, t.i. ICIDH 2, v slovenskem prevodu »Funkcioniranje in
invalidnost«, so si nekateri v slovenskem prostoru razlagali kot model za ukinjanje vseh
obstojecih invalidskih organizacij. Kon¢na verzija, ki jo je sprejela WHO maja 2002, ponovno
uposteva pojem zdravja, kar je razvidno Ze iz naslova in je posebej navedeno v nadaljnem

besedilu. Nov dokumet nosi naslov »Mednarodna klasifikacija funkcioniranja, invalidnosti in

Drzavni organi in druge javne institucije so dolzni tudi invalidskim organizacijam, ki nimajo statusa
reprezentaivnosti, zagotoviti moznost, da predstavijo interese in mnenja invalidov (18.¢len).

V nadaljevanju zakon predpisuje merila za priznanje statusa reprezentativnosti. Ce povzamemo bistvena merila,
mora invalidska organizacija izvajati dejavnosti posebnih socialnih programov, registrirana mora biti na ozemlju
RS in mora vkljucevati ve¢ kot 33% invalidov z enako vrsto invalidnosti ali 33% invalidov z razli¢no vrsto
invalidnosti, vendar z enakim pravnim ali druzbenim statusom.

V NSIOS je vklju€enih 14 reprezentativnih invalidskih organizacij, dve invalidski organizaciji pa imata status
organizacije, ki deluje na drzavni ravni.

¥ Na zanikanje zdravstvenih oziroma medicinskih vzrokov invalidnosti se opira tudi koncept hendikepa, kakor
bomo videli kasneje.
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zdravja«, zanj pa se je uveljavila kratica ICF (International Classification of Functioning,
Disability and Health). V dokumentu je posebej poudarjeno, da ne gre za klasifikacijo ljudi,
temve¢ za klasifikacijo c¢lovekovih zdravstvenih karakteristik v sklopu z njihovimi
individualnimi zZivljenjskimi situacijami in vplivi okolja. Ob tem dokument navaja pomembno
nacelo, in sicer pravico do takSnega poimenovanja, kakrSnega si izberejo posamezniki sami

(Sustarsic, 2002).

Najostrej§i argument proti konceptu hendikepa, od koder izhaja tudi izraz hendikep in
hendikepiran, ponazarja izjava predsednika Sveta invalidskih organizacij (SIOS) Borisa
Sustar$i¢a, da wkoncept hendikepa skuSa teoreticno izniciti realne drugacnosti v
nevrobiologiji ¢loveka« (Sustar$i¢, 1998:5) in dodaja: »zanikanje invalidnosti, kljub
evidentnim bioloskim okvaram, ne vodi k nicemur dobremu« (Sustarsi¢, 1998:14). Sedaj pa si

kon¢no poglejmo argumente zagovornikov teorije hendikepa.

Koncept hendikepa je v slovenski prostor vpeljal psiholog dr. DuSan Rutar, ki je v Zavodu za
usposabljanje invalidne mladine Kamnik zaposlen ze veliko let in je torej v stalnem stiku z
uporabniki invalidskih storitev. Zanj je hendikep koncept in ne beseda kot taka in torej ni
sinonim za invalidnost (2003:7). Njegovo filozofsko teorijo so prevzeli nekateri njegovi
udenci, ki so se kasneje registrirali kot Druitvo za teorijo in kulturo hendikepa’ — YHD.
Zagovarjajo predvsem neodvisno Zivljenje izven institucij in se zavzemajo za ukinitev vseh
oblik institucij, med drugim tudi za ukinitev invalidskih organizacij, ki pa jih mednarodna

skupnost kot posebno obliko organiziranja invalidov vendarle podpira.

Darja Zavirsek (2000) prizadetost ali hendikep razlaga kot dvopolen izraz: na eni strani
oznacuje posSkodovanost, ki je vidna ali nevidna, na drugi strani pa poudarja oviranosti na
ekonomski, druzbeni, psiholoski in simbolni ravni, ki jih dozivljajo ljudje z raznimi
oviranostmi. Poskodovanost hendikepira, ovira, onemogoca, naredi ¢loveka in—validnega ali
ne-mocnega (Zavirsek, 2000: 8). 1z tega izpelje, da je hendikep kulturna travma, ki se
prenasa z govorico. Pri tem pa ne smemo zanemariti, da ima tudi beseda hendikep
zgodovinsko negativno konotacijo, saj se kot sestavljanka cap in hand navezuje na obdobje

beracenja invalidov. Vendar avtorica navedenemu navkljub vztraja pri uporabi termina

’ Leta 1995 je omenjeno druitvo, takrat $e v ustanavljanju, izdalo Rutarjevo delo Tri razprave o teoriji
hendikepa, kjer avtor povzema svojo filozofijo.
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hendikep kot kriticnega koncepta v smislu druzbene konstrukcije prizadetosti in invalidnosti.

Govorna dejavnost naj bi namre¢ odrazala razmerja moci.

Ce izhajam iz Cistega pomenskega spektra invalidnosti, je izraz invalidnost mnogo oZji in
zaradi tega tudi bolj specificen. Hendikep je dosti $ir§i pojem, ki se ne nanaSa zgolj na
invalide, ampak na vse osebe, ki so kakorkoli ovirane ali omejene v druzbi, torej tudi na
brezposelne, Rome, homoseksualce in druge »ob rob« potisnjene drzavljane. Clovek je torej
lahko hendikepiran, ob tem pa sploh ni nujno, da je invalid. Hendikepiran je lahko Ze samo
zaradi svojega neznanja v odnosu do soljudi, ki znajo ve¢. Hendikep je pogost izraz tudi v
Sportu (Veingerl, 2000). Iz tega lahko logi¢no izpeljemo, da je kot §irSi pojem pomensko
neprimeren za oznacevanje statusa, ki ga oznacuje pomen besed invalid in invalidnost. Ne
smemo namre¢ pozabiti, da invalidnost pomeni popolnoma specificen nacin zivljenja, ki si ga

invalidi lahko zagotovijo zgolj z dolo€enimi prilagoditvami v okolju.

Slovenski invalidi ostro nasprotujejo teoriji hendikepa in rabi tega izraza v strokovnih
krogih'®. Zagovarjajo stalis¢e, da njihova invalidnost ni v nikakrni povezavi z zmanj§animi
zmoznostmi ali oviranostjo, ki jo na primer prinasa spol ali status. Svojo pozornost raje
usmerjajo v poudarjanje svojih prednosti in ne pomanjkljivosti. Tako je njihova vloga pri
zagotavljanju enakih moznosti invalidov v druzbi vseskozi aktivna, iz ¢esar se je tudi razvil

slogan: »Nicesar o invalidih brez invalidov!«.

2.4. Upostevanje novinarske etike pri poro€¢anju o invalidih

Porocanje o invalidnosti je v novinarstvu zelo obcutljivo podrocje, kajti z neprimernim
porocanjem lahko novinarji v hipu povzrocijo nepopravljivo Skodo tako posameznikom,
kakor tudi celotni populaciji invalidov. Neredko se namre¢ dogaja, da neodobravajoce
vedenje ali lastnosti posameznika ljudje projicirajo na celotno skupino, ki jo ta posameznik
predstavlja. Invalidi pri tem niso izjeme, zato je previdnost pri porocanju o invalidih tako zelo
pomembna. Do nesporazumov prihaja predvsem zato, ker si mnogi ljudje Zivljenja invalidov

sploh ne predstavljajo, ne vedo niti tega, kaksne potrebe imajo in kako k njim pristopiti. V

1% Kot je v izjavi za Delo dejal Stefan Kugar, sekretar SIOS-a, bo pri nas v zvezi z mednarodno klasifikacijo
invalidnosti Se naprej aktualna polemika samo zaradi napacnega prevoda angleSkega izraza disability
(invalidnost), ki ga nekateri prevajajo kot »manjzmoznost« ali »zmanj$ana zmoznost«, ¢emur bi ustrezal izraz
lessability, kar pa je med anglesko govore¢imi povsem nesprejemljivo (Gacesa, 2004).
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razmerah neznanja in nepoznavanja doloCenega podro¢ja pa neustrezno porocanje zlahka

postane kaliS¢e bodocih druzbeno skonstruiranih stereotipov.

Da bi bilo poro¢anje o invalidih ¢imbolj verodostojno'', si oglejmo, kaj o tem podro&ju
pravijo drugi domaci in mednarodni dokumenti. Pogledali si bomo: Ustavo RS, Kodeks
novinarjev RS, Evropsko konvencijo o c¢lovekovih pravicah, Standardna pravila za
izenaCevanje moznosti invalidov, Madridsko deklaracijo in Evropsko deklaracijo o medijih in

invalidnosti.

Simona Zatler razlaga dolocila slovenske ustave z 39. ¢lenom, ki pravi:

1. Zagotovijena je svoboda izrazanja misli, govora, javnega nastopanja, tiska in drugih oblik javnega
obvesc¢anja in izrazanja. Vsakdo lahko svobodno izbira, sprejema in Siri vesti in mnenja.

2. Vsakdo ima pravico dobiti informacijo javnega znacaja, za katero ima v zakonu utemeljen pravni
interes, razen v primerih, ki jih doloca zakon.

Pravico do svobode izrazanja je mogoce omejiti le s pravicami drugih in v primerih, ki jih doloca

ustava. Ne sme se uveljaviti tako, da bi posegla v svobodo drugega (¢l. 15.3).

V drugem odstavku 15. ¢lena je Se doloceno, da je nacin predpisovanja pravic in svoboscin mozno

predpisati le z zakonom, kadar tako doloca ustava.

Za temeljne pravice (in torej tudi za pravico do svobode izrazanja) je znacilno, da so v ustavi zmeraj

nepopolno urejene in jim daje celovito podobo Sele konkreten zakon.

Pravico do javne besede podrobneje razclenjuje predvsem zakonodaja o medijih, medtem ko pravico do

svobode regulira tudi Kazenski zakonik (poglavje o kaznivih dejanjih zoper cast in dobro ime), Zakon o

obligacijskih razmerjih (gmotna Skoda pri razzalitvi) ter Zakon o avtorskih in sorodnih pravicah

(Zatler, 2000: 11-12).

Po ustavi ima torej vsak drZavljan Slovenije nemoteno pravico do informiranja in
posredovanja informacij, seveda v skladu z veljavnimi zakoni. Pravica do svobodnega
izrazanja in informiranja je zajeta tudi v 10.¢lenu Evropske konvencije o ¢lovekovih pravicah,
izvrSevanje te pravice pa prav tako poteka v skladu s sprejeto zakonodajo. Da ne bom
ponovno povzemala vsebine posameznih ¢lenov si raje oglejmo kako je s komunikacijskimi

pravicami na splosno.

Pravica do komuniciranja ni samo pravica do iskanja informacij in sodelovanja pri njihovem Sirjenju,
ampak vkljucuje 4 temeljne pravice posameznika:

1) pravica do objave mnenja, ki predstavlja razsSirjanje tradicionalne svobode misljenja;

""Pri tem pa se zavedamo, da je novinarski prispevek vedno reprezentacija realnosti, kajti objektivna resnica ne
obstaja.
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2) pravica do sodelovanja v upravijanju 7 mnoZicnimi mediji in komunikacijskimi organizacijami;

3) pravica do svebodnega zdruZevanja;

4) pravica do enakosti drzavijanov glede na komunikacijsko moc.

Prva pravica je predstavljena kot osrednja, izhaja pa iz predpostavke, da imajo vsa mnenja v druzbi
enako pomembno mesto v javnih razpravah. Pravica do komuniciranja izhaja iz tega, da morajo mediji

teziti k ustvarjanju bolj demokraticne druzbe (Basic-Hrvatin, 2002).

Omenili smo pravice do komuniciranja, sedaj pa si poglejmo v kak$nem razmerju so te
komunikacijske pravice v odnosu do drugacnosti oziroma razlicnosti, pri ¢emer je drugost
definirana z manjSinskostjo in fizicno drugacnostjo. Drugacnosti so lahko politi¢na
drugadnost, miljenska drugacnost ter razli¢nost Zivljenjskih stilov'”. Bagieva pravi, da je
danaSnja drugacnost vezana na krog semiosfere, kar pomeni, da mnozica okusov in stilov
tekmuje med seboj v kulturnem okolju. Zgodovinsko gledano pa je bila drugacnost tudi
fizicno lo¢ena. Do te vrste loCevanja je prislo v primerih kaznovanja, danes pa se fizicno
locuje vse, ki so drugacni. Tipicne oblike tega loCevanja so institucije zaporov, psihiatri¢nih
bolnisnic, zavodov za ostarele in podobnih ustanov. Problemati¢no je dejstvo, da ljudje lahko
zelo hitro postanemo manjSina (drugacni), zelo tezka pa je obratna pot. Ponovno poudarjam,
da je pri tem preudarno novinarsko poro¢anje izjemno pomembno, kar uposteva v svojem

8.¢lenu tudi Kodeks novinarjev RS:

Novinar varuje clovesko osebnost in njegovo intimo pred neupravicenim in senzacionalistiCnim
razkrivanjem v javnosti. Posebno je pozoren, ko poroca o nesrecah, druzinskih tragedijah, boleznih,
otrokih in mladoletnikih. Kadar obvesca s podrocja pravosodja, uposteva, da ni nihce kriv, dokler ni

pravanomocno obsojen. (8.pravilo)

Nacelo, zajeto v 8. pravilu, uvrs¢a Melita Poler (1997:182) med posebej zaScitena podrocja
zasebnosti, ki jih je potrebno spoStovati. V nadaljevanju, v smernici 8.3. kodeks posebej
izpostavi Se porocanje o bolezni: »Telesne in fizicne bolezni ali okvare so neodtujljiv del
clovekove intime in praviloma niso predmet novinarskega porocanja z navedbo imen«. 1z
navedenega lahko sklepamo, da tekanje po bolniSni¢nih hodnikih in oprezanje za znanimi in
manj znanimi obrazi ne bo privedlo do verodostojnega porocanja, kajti navedla sem tipi¢ni
primer senzacionalisti¢nega in neupravicenega porocanja. Povsem korektna in primerna pa bo
reportaza z paraolimpijskih iger, pri cemer bomo navedli imena nasih tekmovalcev ter njihove

uspehe.

'> Omenjena razliénost Zivljenjskih stilov se navezuje na specifi¢no Zivljenje invalidov.
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Da bi izboljsali nacin in kakovost zivljenja invalidov je Generalna skups¢ina Zdruzenih
narodov sprejela 22 standardnih pravil za izenaCevanje moznosti invalidov. Omenjeni
dokument je nastal kot vodilo drzavam, kaksne pravice in pogoje naj bi zagotovile invalidom,
pri ¢emer je poudarek predvsem na dostojanstvu in neodvisnem Zzivljenju, sprejemanju
invalidov kot aktivnega dela vsake druzbe ter ekonomskega in socialnega dogajanja v vsaki
druzbi ter na zagotavljanju takSnega pravnega sistema, ki zagotavlja in varuje pravice
invalidov. 13. pravilo (2003) posebej navaja informiranje in izobrazevanje, ki ga v Drustvu

distrofikov Slovenije povzemajo takole:

Oblikovanje, izvajanje in ocenjevanje politike v korist invalidov mora temeljiti na kar najbolj natancni
oceni polozaja in potreb invalidov. V ta namen mora driava zagotavijati zbiranje in razsirjanje
statisticnih podatkov in drugih informacij v zvezi z Zivijenjem invalidov. Naloga drzave je, da pospesuje

programe raziskav o vseh vprasanjih na podrocju zivljenja invalidov (2002:12).

Standardna pravila, sprejeta v Zdruzenih narodih leta 1994, torej predvidevajo aktivno vlogo
drzave pri zagotavljanju informiranosti o invalidih in invalidnosti. Madridska deklaracija' pa

med predlogi za delovanje oziroma izvajanje sprejete deklaracije posebej omenja medije:

Mediji morajo ustvarjati in krepiti partnerstvo z invalidskimi organizacijami in tako izboljsati podobo o
invalidih v sredstvih javnega obvescanja. Z namenom priznavanja razlicnosti ljudi mora biti v medije
vkljucenih vec informacij o invalidih. Pri obravnavanju tem o invalidih se morajo mediji izogibati
pokroviteljskemu ali ponizujocemu pristopu in se namesto tega osredotociti na ovire, s katerimi se
invalidi srecujejo ter na pozitiven prispevek druzbi, ki ga lahko ponudijo, ce se te ovire odstranijo

(2002:12).

Kot vidimo Madridska deklaracija pripisuje medijem zelo aktivho vlogo pri ustvarjanju
pozitivne podobe o invalidih v javnosti. Podoben dokument je tudi Evropska deklaracija o
medijih in invalidih, sprejeta leto kasneje na evropskem kongresu o medijih in invalidnosti v
Atenah. Tudi deklaracija o medijih navaja, da imajo mediji nedvomno pomemben vpliv na

druzbo in so kljucni pri spreminjanju odnosa in pogleda druzbe na invalidnost (priloga A).

¥ Madridsko deklaracijo je podpisalo ve& kot 400 udelezencev European Congress on Disability, zbranih v
Madridu. V tej deklaraciji so udelezenci kongresa zapisali vizijo, ki bi morala biti temeljna podlaga za delovanje
tako na ravni Evropske unije kakor tudi na nacionalni, regionalni ter lokalni ravni. Ob tej priloznosti so tudi
izbrali leto 2003 za Evropsko leto invalidov, ki je potekalo pod geslom: »Nediskriminacija in pozitivni ukrepi
prinasajo socialno vkljucenost«.
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2.4.1. Sklep

Poglavje lahko sklenemo z ugotovitvijo, da evropski dokumenti pri opredeljevanju
invalidnosti pripisujejo medijem zelo veliko vlogo. Pri tej trditvi se navezujem na dr. Manco
Kosir, ki pravi, da mnozi¢ni mediji ne odsevajo druzbene stvarnosti in niso ogledalo druzbe
(2003:75). Mnozi¢ni mediji konstruirajo realnost in njene reprezentacije. S Konstruiranimi
podobami o njej so med odlocilnimi oblikovalci nasih vrednot in Zzivljenjskih slogov. S
stereotipi in kliseji opredeljujejo nasa stalis¢a, govorijo nam o tem, kaks$ni naj bi bili in kako

naj bi ravnali.

Poglavje sem pricela s trditvijo, da je poroc¢anje o invalidnosti posebej obcutljivo podrocje
novinarstva, saj vpliva na odnos druzbe do invalidov. Navedeni dokumenti to potrjujejo, saj
pripisujejo medijem veliko vlogo pri ustvarjanju druzbenih odnosov. Ceprav nekateri
obravnavani dokumenti invalidnosti ne navajajo posebej (kot na primer Kodeks RS), pa je v
njihovih pravilih in smernicah to obcutljivo podro¢je zajeto v okviru drugih smernic. Najbrz
prihaja v novinarski praksi prav zaradi tega tudi do nejasnosti, saj je napisano moc razli¢no
razlagati. A ob upoStevanju danih smernic in ob vkoreninjenem nacelu ¢lovekoljubnosti v
vsaki situaciji in okolju, se lahko morebitnim pastem tudi izognemo. »Dober novinar«, pravi

dr. Manca KoSir, »je vendar dober clovek, ki zna profesionalno pisati«.
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3. PREGLED PUBLIKACIJ INVALIDSKIH ORGANIZACIJ OD LETA
1991

3.1. Invalidske organizacije in njihova ¢asopisna dejavnost

V Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije (NSIOS) je trenutno vkljucenih 16
invalidskih organizacij: Zveza slepih in slabovidnih Slovenije, Zveza gluhih in naglusnih
Slovenije, Zveza za Sport invalidov Slovenije, Zveza paraplegikov Slovenije, Zdruzenje
multiple skleroze Slovenije, Sozitje — Zveza za pomoc¢ duSevno prizadetim Slovenije, Zveza
drustev invalidov vojn Slovenije, Zveza drustev vojnih invalidov Slovenije, Drustvo
laringektomiranih Slovenije, DrusStvo za ankilozirajo¢i spondilitis Slovenije, Drustvo
Studentov invalidov Slovenije, Drustvo paralitikov Slovenije, Zveza invalidskih drustev ILCO
Slovenije, Zveza delovnih invalidov Slovenije, Zdruzenje invalidov Forum Slovenije in

Drustvo distrofikov Slovenije.

Dejavnost slovenskih invalidskih organizacij je v osnovi vezana na izvajanje posebnih
socialnih programov za uporabnike posameznega drustva. Socialni programi zajemajo vse
tiste dejavnosti, ki jih oseba z doloCeno vrsto in stopnjo invalidnosti potrebuje za normalno
vkljucevanje v zivljenje, ali pa zgolj za opravljanje vsakodnevnih dejavnosti, kot so osebna
nega in podobno. Poleg izvajalske vloge v okviru svojih organizacij invalidske organizacije
delujejo tudi na drzavni ravni tako, da odgovornim institucijam predlagajo sprejem predpisov
in ukrepov za ¢im uspeSnejSe sistemsko reSevanje odprtih vprasanj invalidov na lokalni,
nacionalni in mednarodni ravni. Samo dve invalidski organizaciji izmed zgoraj naStetih
delujeta na nivoju celotne Slovenije, 14 invalidskih organizacij pa je reprezentativnih glede na
doloeno vrsto invalidnosti. Oglejmo si torej te organizacije bolj podrobno'®, pri ¢emer bomo

upostevali predvsem njihovo ¢asopisno dejavnost.

v NsI0S je vkljuceno tudi Drustvo distrofikov Slovenije, ki ga na tem mestu ne bom posebej predstavljala,
saj sem mu v nalogi namenila posebno poglavje.
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3.1.1. Zveza slepih in slabovidnih Slovenije

V Zvezo drustev slepih in slabovidnih Slovenije se povezuje devet medobcCinskih drustev.
Clani zveze so drzavljani Slovenije, ki imajo tak$no stopnjo okvare vida, kot jo dolo¢a

definicija slepote in slabovidnosti za Republiko Slovenijo."

Ena izmed dejavnosti posebnih socialnih programov zveze je izdajanje Casopisov in knjig v
Braillovi pisavi, zvoénem in racunalniSkem zapisu ter v povecCanem tisku (www.svet-

sios.si/clani; 27.2.2005).

Javna glasila, ki so na voljo drugim drZavljanom, so slepim povsem nedostopna, ¢e niso
narejena v njim prilagojenih tehnikah (Braille, zvok, ra¢unalniski zapis, v povecanem tisku za
slabovidne). Leta 1996 je Zveza drustev slepih in slabovidnih Slovenije postavila
elektronskoinformacijski sistem. Na tem sistemu, ki je na svetovnem spletu predstavljen kot
domaca stran Zveze, so objavljeni dnevni in revialni tisk, ki ga Zveza brezpla¢no dobiva na
svoj sistem po dogovoru z razli¢nimi casopisnimi hisami (Delo, Vecer, Gorenjski glas,
Primorske novice, Dolenjski list, Zdravje, Druzina, Misteriji), periodi¢ni tisk, ki ga izdaja

Zveza, leposlovna literatura, razli¢ni priro¢niki ter gradivo in akti organov Zveze.

Seveda pa Zveza omogoca svojim ¢lanom tudi klasi¢no informiranje - zvo¢na ¢asopisa v
kasetni tehniki, Casopise v Braillovi pisavi in ¢asopise v povecanem tisku. Ti ¢asopisi so
sestavljeni iz razli¢nih Casopisnih in revialnih ¢lankov, ki slepim in slabovidnim zaradi
njihove invalidnosti sicer niso dostopni. Zveza vse Casopise izdaja v lastni reziji s prilagojeno

opremo, prostori in tehnoloskimi postopki.

15 Za slabovidno se $teje oseba, ki ima:

1. ostrino vida od 0,30 do 0,10
2. ostrino vida manj od 0,10 do 0,05 (Stetje prstov na 3 m) ali zozitev vidnega polja na 20 stopinj ali manj
okrog fiksacijske tocke ne glede na ostrino vida;

Za slepo/izguba vida nad 95% se Steje oseba, ki ima:

3. ostrino vida manj od 0,05 (Stetje prstov na 3 m) do 0,02 (Stetje prstov na 1,5 m) ali zozenost vidnega
polja okrog fiksacijske tocke na 5 do 10 stopinj, ne glede na ostrino vida;

4. ostrino vida manj od 0,02 (Stetje prstov na 1,5 m), zaznavanja svetlobe ali zozenost vidnega polja okrog
fiksacijske tocke do 5 stopinj, ne glede na vidno ostrino;

5. vidna ostrina je = (amaurosis), ni dojemanja svetlobe.
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Zvocni ¢asopis Obzorje izhaja dvakrat na mesec na petih Sestdesetminutnih kasetah. Med
slepimi je najbolj priljubljen in ima 571 naro¢nikov.

Zvocni ¢asopis Dita je namenjen diabetikom. Izhaja enkrat na dva meseca na eni
Sestdesetminutni kaseti. Ima 45 naro¢nikov.

Casopis Moj prijatelj izhaja v Braillovi pisavi in v pove¢anem tisku. Braillovih naroénikov
je 180, 240 pa je narogenih na povedan tisk. Casopis ima $ahovsko prilogo, ki izide §tirikrat
na leto v Braillovi pisavi. Na prilogo je narocenih 35 naro¢nikov.

Casopis Obzornik za Zeno in druZino prav tako izhaja v Braillovi pisavi in v pove¢anem
tisku. Braillovih naro¢nikov je 160, 154 pa je naroenih na povedani tisk. Casopis ima Stiri
letne tematske priloge, ki jih dobijo vsi naro¢niki.

Sodelavci v ljubezni je katoliSki casopis, ki izhaja v Braillovi pisavi Stirikrat na leto. Ima 70
narocnikov.

Z letom 2002 je zacel izhajati racunalniski ¢asopis Rikess. 1zhajajo $tiri Stevilke letno v
elektronski obliki in na audio kasetah. Casopis vsebuje informacije iz radunalnikega sveta, ki
so pomembne za racunalniSko vedenje slepih in slabovidnih kakor tudi vseh, ki so zadolzeni
za tehni¢no pomo¢ slepim in slabovidnim (http://www.zveza-slepih.si/naloge in delo zveze/

informiranje; 4.4.2005).

3.1.2. Zveza gluhih in naglusnih Slovenije

Zveza drustev gluhih in naglusnih Slovenije zdruZuje 12 regijskih drustev gluhih in naglu$nih
v Sloveniji. SluSna prizadetost je taka okvara, ki posameznika ovira v govorno-socialni
komunikaciji, zato so dejavnosti organizacije usmerjene v razli¢ne oblike pomo¢i pri
premagovanju komunikacijskih ovir ¢lanov in ¢lanic'®, informiranje &lanstva, osve§€anje

javnosti o posebnih potrebah gluhih in naglusnih oseb in zastopnistva pred vladnimi organi

(www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).

'® V drustvih izvajajo socialno pomo¢, osebno pomo¢, pomo¢ druzini, pomo¢ pri iskanju zaposlitve, organizirajo
redna srecanja ¢lanov, izvajajo prostovoljne aktivnosti, nudijo prevajalce znakovnega jezika, servisirajo slusne
aparate, izvajajo kulturno, Sportno, izobraZevalno dejavnost in organizirajo srecanja starSev. Zveza drustev
gluhih in naglu$nih Slovenije zdruzuje osebe, ki sebe opredeljujejo kot gluhe, njihov materni jezik je znakovni
jezik, pri sporazumevanju s sliSe¢im okoljem potrebujejo prevajalce znakovnega jezika in naglusne osebe,
katerih nacin sporazumevanja je glasovni govor ter pri poslusanju uporabljajo slusni aparat in druge tehniéne
pripomocke. Na osnovi identifikacije posebnih potreb in prioritet obeh kategorij Clanstva je cilj zdruzevanja
gluhih in naglusnih oseb v zvezo prizadevanje za izenacevanje moznosti in popolno vkljucitev gluhih in
naglu$nih v druzbeno okolje, ter ustvarjanje pogojev za uveljavljanje njihovih pravic in svobos¢in na enaki ravni,
kot je to omogoceno zdravim drzavljanom in drzavljankam.
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Med uveljavljene posebne socialne programe spada tudi informativna dejavnost. Zveza na
leto pripravi 20 TV oddaj za gluhe in naglu$ne, seveda tudi za vse ostale gledalce. Oddaje z
naslovom »Prisluhnimo tiSini« so opremljeni z podnapisi in tolmacem. TV Slovenija
pripravlja za gluhe in naglusne gledalce podnaslavljanje informativnih in drugih oddaj. Poleg
tega Zveza redno publicira 10 Stevilk glasila “Iz sveta tiSine” (odgovorni urednik je Matjaz
Juhart) na leto in izdaja lastne publikacije, zbornike, prospekte itd. V lastnem studiu
ustvarjajo samostojne video projekte, npr. video Casopis, snemanje in izdelava video kaset,
presnemavanje in montaza razli¢nih video prispevkov ter pripravljajo prispevke za nacionalno

TV. Drustva redno informirajo svoje ¢lane na stalni strani (http:/ www.zveza-

gns.si/?osnova=informativna_dejavnost; 4.4.2005).

Posamezna drustva gluhih izdajajo svoje ¢asopise. NajuspesnejSe je Mestno drustvo gluhih
Ljubljana, ki je izdajalo Odmev ti§ine'’ od maja 1999 do konca leta 2004 vsak mesec.
Urednica je bila do konca leta 2004 Petra Rezar, sedanji urednik je Vinko Cepec. V tekocem
letu revija izhaja vsaki drugi mesec (Rezar, 2005).

Drustvo gluhih in naglusnih Ljubljana je izdajalo revijo Okno, ki je prenehala izhajati (enako
je z revijo mariborskega drustva). V Kranju revija obCasno Se izide, vendar v obliki navadne

fotokopije.

3.1.3. Zveza za Sport invalidov Slovenije

Zveza za $port invalidov Slovenije (ZSIS) je danes organizirana kot skupna specializirana
organizacija za izvajanje vrhunskega Sporta invalidov za 16 nacionalnih invalidskih
organizacij, ki so hkrati njene ustanoviteljice. Ima status invalidske organizacije, ki deluje na
podro¢ju drzave. Vsi ¢lani nacionalnih invalidskih organizacij so hkrati ¢lani Zveze za Sport
invalidov Slovenije in se lahko udelezujejo njenih programov. Nacionalne invalidske
organizacije izvajajo in skrbijo za podrogje $portne vzgoje in $portne rekreacije, ZSIS pa

izvaja programe na podroc¢ju vrhunskega Sporta invalidov (www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).

Na ZSIS nimajo rednega klasiénega &asopisa, biltena, itd. Vsa svoja obvestila, objave in

podobno podajajo le na njihovi spletni strani http:// www. zsis-zveza.si. Vsaka $tiri leta izdajo

v obliki brosure "To zmoremo" povzetek vseh rezultatov v domaci in mednarodni konkurenci

(zsis@siol.net).

' Poudariti velja, da sta zgolj Casopisa Iz sveta tidine in Odmev ti§ine vpisana v razvid medijev na dan 10.3.2005
(http://www.kultura.gov.si/bin?bin.sve=0bj&bin.id=1824; 5.4.2005).
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3.1.4. Zveza paraplegikov Slovenije

Zveza paraplegikov Slovenije preko svojih ¢lanov — devetih regijskih drustev, ki delujejo na
podrocju celotne drzave, zdruzuje invalidne osebe, ki so zaradi posledic poskodb ali obolenja

hrbtenjace trajno vezane na uporabo invalidskega vozicka.

Dejavnost paraplegikov je usmerjena v zagotavljanje neodvisnega zivljenja svojim ¢lanom. V
ta namen izvaja tudi posebne programe in eden izmed teh programov je tudi informiranje
Clanstva. Zveza paraplegikov v ta namen ze kar nekaj let izdaja revijo Paraplegik, aktivni pa

so tudi v posameznih regionalnih drustvih (www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).

Revija Paraplegik izhaja od leta 1969. Od leta 1969 do leta 1973 je izhajala pod imenom NaSe
zivljenje, od leta 1973 do 1980 pa kot Iskra zivljenja. Od leta 1980 revija izhaja pod
danasnjim naslovom Paraplegik; in sicer v nakladi 1500 izvodov, dva do tri krat letno. Tajnica
uredniStva revije je Darja Kos, koordinator uredniSkega odbora je Dane Kastelic. Urednik
revije ni posebej naveden, uredniStvo pa se lahko ponaSa z novostjo: uvedbo lokalnih
dopisnikov po posameznih drustvih, ki sestavljajo zvezo. Zanimivost Paraplegika je tudi v
tem, da se delno financira iz reklamnih oglasov.

Tudi posamezna drustva paraplegikov izdajajo svoje casopise. Drustvo paraplegikov
Dolenjske, Bele krajine in Posavja tako dvakrat letno izdaja glasilo v A4 formatu To smo mi.
V njem objavljajo ¢lanke ¢lanov ter stalnih in obcasnih strokovnih sodelavcev, svojcev in
drugih. Z letosnjim letom se je ¢asopis preimenoval: imenuje se Optimist. Casopis izhaja od
leta 1998 v nakladi 250 izvodov.

Drustvo paraplegikov Gorenjske izdaja enkrat letno bilten Nasa polja. Bilten izhaja od leta
1992 v nakladi 150 izvodov.

Drustvo paraplegikov ljubljanske pokrajine izdaja od leta 2000 naprej glasilo Izziv, Drustvo

paraplegikov severne Primorske pa Obé¢asnik, ki izhaja mesec¢no.

Zveza paraplegikov je, kot Ze recCeno, uvedla lokalna dopisniStva, posledica nove
organiziranosti pa bo postopna ukinitev Casopisov posameznih lokalnih drustev. Drustvo
paraplegikov Gorenjske je prvo lokalno drustvo, ki se v prihodnosti namerava povsem

preusmeriti in postati zgolj lokalno dopisnistvo zvezne revije Paraplegik.
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3.1.5. ZdruZenje multiple skleroze Slovenije

Multipla skleroza je kroni¢na nevroimunska bolezen in vodi v manj$o ali vecjo invalidnost, ki
je trajna in se z leti povecuje. Zdruzenje vkljuuje 15 podruznic, ki ozemeljsko pokrivajo
celotno Slovenijo, ima strokovno-svetovalni odbor, ki ga sestavljajo strokovnjaki - zdravniki
(predvsem nevrologi in fiziatri), aktivno sodeluje z Klini¢nim centrom (nevroloska klinika,
komisija za multiplo sklerozo pri razSirjenem strokovnem kolegiju nevroloskih strok),
Zavodom RS za rehabilitacijo in z drugimi institucijami na podrocju zdravstva in socialnega

varstva.

Zdruzenje izdaja avtorska dela (strokovna literatura) in svoje Glasilo (www.svet-sios.si/clani;
27.2.2005). Glasilo ima predvsem informativno obliko tako za Clane, kot za SirSo javnost.
Glasilo vsebuje strokovne ¢lanke, informacije o delovanju zdruzenja, sooblikujejo pa ga tudi

sami Clani s prispevki, mnenji in lastnimi izku$njami.

Glasilo izhaja dvakrat letno, vsi ¢lani ga na dom prejmejo brezplacno. Trenutno Stevilo ¢lanov
drustva je 1803. Glasilo Zdruzenje posilja tudi v knjiznice in pogosto ga Zelijo tudi splosni
zdravniki. Glasilo z istim imenom izhaja od leta 1978, takrat Se na jugoslovanskem nivoju, je
pa vse do sedaj obdrzal svoj namen, to je informiranje in osveScanje javnosti. Urednica je

gospa Vida Mehla, tudi sama ¢lanica Zdruzenja za multiplo sklerozo (Selan, 2005).

3.1.6. Sozitje — Zveza za pomo¢ duSevno prizadetim Slovenije

Sozitje - Zveza drustev za pomoc¢ duSevno prizadetim Slovenije je starSevska organizacija s
socialnimi in ¢lovekoljubnimi cilji. Sestavlja jo 51 drustev za pomo¢ duSevno prizadetim, ki
delujejo na obmocju cele Slovenije. Zveza povezuje in spodbuja dejavnosti lokalnih in
podrocnih drustev ter izvaja skupaj dogovorjene akcije v korist ljudi z motnjo v duSevnem
razvoju in njihovih svojcev. Zveza izvaja informiranje svojcev za uspesnejSo obravnavo otrok

ter zalozniSko dejavnost (www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005). Od leta 1968 Zveza izdaja redno v

dvomesecnih presledkih revijo Na$ zbornik. Na leto izide 6 tematskih Stevilk v nakladi preko
3000 izvodov. Odgovorni urednik je profesor dr. Anton Kotar, glavna urednica je profesorica

Terezija Zerdin (http://zveza-sozitje si/zaloznistvo; 27.2.2005).

V letu 1992 je Darja FiSer na lastno pobudo uvedla izdajanje internega glasila Sozitja —
medobcinskega druStva za pomo¢ osebam z motnjami v dusevnem razvoju Velenje. Naslov

glasila je Vezi ljubezni, ga. FiSer opravlja uredniSko delo od samega zacetka. Glasilo izhaja
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razlicno — od enkrat do Stirikrat na leto. V njem so zapisani vsi dogodki, ki se zgodijo v
obdobju, v katerem Stevilka izhaja, zapisane so tudi spremembe zakonodaje in aktualni razvoj
s podrocja invalidske problematike. Glasilo Vezi ljubezni je broSirana A4 izdaja, v nakladi
250 izvodov - posamezna Stevilka, ki je morda pomembnejsa, ima lahko tudi ve¢jo naklado,

vendar najve¢ do 300 izvodov (Fiser, 2005).

Casopis izdajajo $e v lokalnem drustvu v Meziski dolini. Glasilo ima naziv Z roko v roki,
izhaja od leta 1999 v nakladi do 600 izvodov. Izhaja v formatu A5 enkrat v letu.

V Skofji Loki izdajajo Drus$tveno glasilo Ze Sestnajsto leto. Naslovnica tega glasila, ki izhaja
ob koncu leta in bi ga zaradi tega lazje imenovali bilten, je v barvah, medtem ko je ostala
vsebina v formatu A5 tiskana v ¢rno-beli tehniki. Glasilo izhaja v nakladi 400 izvodov.

Tudi drustvo Sentjur izdaja Glasilo Ze 16. leto. Glasilo izhaja v nakladi 250 izvodov in v
formatu A5 enkrat v letu.

Drustvo Sozitje Ilirska Bistrica ob sodelovanju z Varstveno — delovnim centrom izdaja glasilo
ZbliZzevanje.

Predstavitveni bilteni ali zgibanke, ki sta jih za posebne priloZnosti (za predstavitev dejavnosti
in ob 35.obletnici) izdali druStvo v Grosupljem in v Sevnici ne bom posebej predstavljala, ker

omenjene izdaje ne sodijo med periodicni tisk.

3.1.7. Zveza drustev invalidov vojn Slovenije in Zveza drustev vojnih invalidov Slovenije

Zveza drustev invalidov vojn (ali civilnih invalidov vojn) zdruzuje invalide, ki jih zajemata
zakon o vojnih invalidih in zakon o Zrtvah vojnega nasilja, torej: civilne invalide vojne, ki so
kot nevojaske osebe v ¢asu obeh svetovnih vojn, med njima, po drugi svetovni vojni in v ¢asu
agresije na RS, dobile trajno anatomsko ali funkcionalno okvaro organizma zaradi posSkodbe,
bolezni ali njenega poslabSanja, vojaske invalide in mirnodobne vojaske invalide, prisilno
izseljene, taboriS¢nike, zapornike, delovne deportirance, internirance, begunce in ukradene

otroke.

Vojni invalid pa je oseba, ki je pri obrambi domovine ali pri usposabljanju dobila najmanj 20
% okvaro zdravja in sicer zaradi poskodbe ali bolezni. Vojni invalidi so: vojaski vojni,
mirnodobni in civilni invalidi vojne. Vojaski vojni invalidi so tisti, ki so dobili okvaro zdravja
pri boju za slovensko severno mejo (1918 in 1919), v narodnoosvobodilni vojni Slovenije

(1941-1945) ali v vojni za Republiko Slovenijo (1991).Vojaski mirnodobni invalid pa je
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oseba, ki je pridobila okvaro zdravja pri opravljanju vojaske dolznosti (www.svet-sios.si/clani;

27.2.2005).

Obe Zvezi drustev zdruzujeta ve¢ medobCinskih druStev in s tem pokrivata celotno obmocje
Republike Slovenije. Med njune posebne socialne programe spada tudi program informiranja
javnosti. Skupaj izdajata glasilo Sti¢ko, ki so ga v letoSnjem leti preimenovali v »NasSe vezi«.
Sticko izhaja od leta 1999. Ime mu je »posodilo« ljubljansko drustvo vojnih invalidov
Slovenije. Glasilo izhaja dvakrat letno, od 2002 na zvezni oziroma drzavni ravni (predtem je
izhajalo zgolj lokalno). Glasilo izhaja v formatu A4 Stirikrat letno, urednik je Evgen Juri¢

(Kogoj, 2005). Na lokalni ravni posamezna drustva casopisov ne izdajajo.

3.1.8. ZdruZenje invalidov Forum Slovenije

V zdruzenje se vkljucujejo invalidi in druge osebe, ki Zelijo pomagati slovenskim invalidom
pri premagovanju in odpravljanju arhitektonskih ovir, ohranjanju zdravja, omogocanju
izobraZevanja ter uresnicevanju sploSnega pozitivnega odnosa do invalidov, ne glede na vrsto
invalidnosti. ZdruZenje ima status invalidske organizacije, ki deluje na podrocju drzave
(Vodnik, 2001: 159). Lastnega Casopisa zaenkrat omenjena invalidska organizacija Se ne

izdaja.
3.1.9. Drustvo laringektomiranih Slovenije

Drustvo laringektomiranih Slovenije zdruZzuje osebe, ki jim je bilo zaradi bolezni
(najpogosteje raka na grlu, larinks (lat.) = grlo) delno ali v celoti odstranjeno grlo.
Laringektomija je hud poseg v delovanje c¢lovekovih zivljenjskih funkcij, ki vodi v
invalidnost. V Drustvu laringektomiranih je veliko ¢lanov, ki so Ze uspesno prestali postopek
rehabilitacije. Drustvo je zato organizirano v 16 sekcij - poverjenistev, ki so razporejena po

Sloveniji, tako da so v njih neposredno vkljuceni ¢lani drustva, njihovi zakonci in svojci.

Zaradi razprSenosti ¢lanstva po vsej Sloveniji in velikokrat zaradi oddaljenosti od urbanih
srediS¢, posveca drustvo najvecjo pozornost informiranju ¢lanstva. V ta namen izdaja drustvo
od leta 1992 naprej svoje glasilo Obvestila. Obvestila so mese¢nik, v barvni tehniki in z
obilico slikovnega gradiva iz¢rpno informirajo ¢lanstvo o dogajanju v drustvu, njegovih
nacrtih, novostih na podro¢ju rehabilitacije, novostih na podro¢ju zdravstvenega in
pokojninsko - invalidskega zavarovanja in drugem. Clani dobijo glasilo, ki izhaja v nakladi

350 izvodov, brezpla¢no na dom (www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).
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3.1.10. Drustvo za ankilozirajoci spondilitis Slovenije

Drustvo invalidov z ankilozirajo¢im spondilitisom (DBIASS) zdruzuje ljudi, ki so prizadeti s
to boleznijo ali pa Zelijo pomagati le-tem. Ankilozirajo¢i spondilitis najpogosteje definiramo
kot revmatsko bolezen, ki prizadene hrbtenico. Zaradi otrdele hrbtenice je gibanje zelo
otezeno. Poleg tega zelo pogosto prizadene tudi druge velike sklepe (kolki, ramena, kolena
itd.) in male sklepe. V kon¢ni obliki spravi bolnika v invalidski vozicek. Bolec¢ina je stalni
spremljevalec. Spada med sistemske bolezni, kar pomeni, da poleg hrbtenice in sklepov

povzroc¢a poskodbe celotnega organizma. Bolezen povzroca invalidnost in je neozdravljiva.

Drustvo si v okviru svojih podruznic, ki pokrivajo ozemlje celotne Slovenije, prizadeva za
socialno rehabilitacijo svojih ¢lanov. Organizirajo svetovalnice ter redne strokovno vodene
terapije za ohranjanje zdravja (na primer telovadba in plavanje). Poleg tega redno izdajajo
casopis Vestnik, ki je bogat s potrebnimi informacijami in prispevki iz domovine in sveta. Ob
tem izdajajo tudi razlicne tiskovine z napotki in informacijami posebnega pomena, prevajajo

knjige in izdajajo prirocnike, ki jih v Sloveniji ni (www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).

Glasilo Vestnik izhaja v formatu A4 in v nakladi 3500 izvodov dva do S§tirikrat na leto.
Urednik glasila je predsednik drustva Joze Hudomalj (Anderle, 2005).

3.1.11. Drustvo Studentov invalidov Slovenije

Drustvo Zeli zdruzevati vse $tudente invalide, ne glede na stopnjo in vrsto invalidnosti. Clan
Drustva lahko postane invalid, ki ima status Studenta katerekoli univerze ali visokoSolske
organizacije na obmocju Slovenije, vendar najdlje do dve leti po izgubi statusa Studenta.
Osnovna dejavnost drustva je zdruzevanje Studentov invalidov in skupno reSevanje aktualnih
vprasanj v zvezi s Studijem: dostopnost do fakultet, socialna varnost, Studentska prehrana,
finan¢na pomoc socialno ogroZenim Studentom, brezplacni prevozi z drustvenim kombijem in

podobno (www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).

Izdajajo tudi Gasopis, oziroma revijo STIMF (Verban, 2005). Revija izhaja v formatu A5
dvakrat letno v nakladi 500 kosov. Urednik ni posebej imenovan, revijo le oblikuje Midhet

Huskic.
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3.1.12. Drustvo paralitikov Slovenije

Paralitiki so invalidne osebe z okvaro perifernega motoricnega nevrona. Posledica navedene
okvare je stanje trajne vezanosti na invalidski voziek ali uporaba opornih palic pri
premikanju in hoji na krajSe razdalje ter uporaba opornih aparatov oz. drugih ortopedskih

pripomockov ali tudi brez njih, kjer jih ni mogoce aplicirati.

Podobno kakor sorodne reprezentativne invalidske organizacije tudi paralitiki opravljajo
posebne socialne programe, med katere je zajeta informativna dejavnost: izdajajo glasilo

Informator (www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).

Informator izide tri do tiri krat v letu v formatu A4. Casopis izhaja v nakladi 200 izvodov.
Do letosnjega leta ga je urejal Marko Porenta. Novega urednika zaenkrat §e nimajo. Revija

izhaja v barvah, svojim ¢lanom posiljajo na dom brezpla¢no fotokopijo.

3.1.13. Zveza invalidskih drustev ILCO Slovenije

V Zvezo ILCO Slovenije so vkljuceni invalidi, ki imajo izpeljano ¢revo ali urinski sistem na
trebusno steno ter tudi bolniki, ki imajo narejen Pouch - medeni¢ni rezervoar. Vzroki za
nastanek taks$ne invalidnosti so razli¢ni; najve¢ stomistov je kot posledica raka na spodnjem
delu debelega Crevesa, ulcerozni colitis, morbus crohn, poskodbe in prirojene napake. Danes
so v Zvezo ILCO vkljucena S§tiri regijska drustva, ki imajo osem sekcij glede na razli¢ne kraje

(www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005). V Zvezi od leta 1988 enkrat letno izdajajo glasilo v nakladi

900 izvodov in v formatu AS5.

3.1.14. Zveza delovnih invalidov Slovenije

Zveza delovnih invalidov Slovenije se kot krovna organizacija zavzema v slovenskem in
evropskem prostoru za enakopravnost invalidov z drugimi drzavljani. Prizadeva si za
uveljavitev ¢lovekovih osnovnih socialnih pravic in Se zlasti, da se bodo invalidom na trgu

dela in osebnega Zivljenja izboljsali delovni in Zivljenjski pogoji.'® Zveza delovnih invalidov

18 Vse zavarovance, pri katerih nastane invalidnost, razvr§¢a zakon v tri kategorije invalidnosti in sicer glede na
preostalo delovno zmoznost:

v L. kategorijo so razvrsceni zavarovanci, pri katerih je nastala izguba delovne zmoznosti in so bili invalidsko
upokojeni;

v IL kategorijo invalidnosti so razvr$éeni zavarovanci, ki lahko najmanj polovico delovnega ¢asa opravljajo
svoje ali drugo ustrezno delo in se ne morejo s poklicno rehabilitacijo usposobiti za opravljanje drugega
ustreznega dela s polnim delovnim ¢asom;

30



Slovenije je krovna organizacija delovnih invalidov, vendar v¢lanjuje v ob¢inskih drustvih
tudi druge telesno ali duSevno prizadete osebe, ki nimajo statusa delovnega invalida

(www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).

Med dejavnosti Zveze spada tudi informativna dejavnost. Prva Stevilka Obvestil je izsla
27.12.1993. Urednik je bil dr. Ivan Vivod. V letu 1994 je izSlo 11 Stevilk Obvestil, ki so imele
obliko formata A4. Obvestila so izhajala na vec straneh (do 10) in so bila speta s sponko.

V letu 1995 je v februarju nastopil novi urednik Marjan Krofli¢, ki je uvedel novo podobo
Obvestil. Nova oblika je obsegala le en obojestranko potiskan list (2 strani) v formatu A4, so
pa zato izhajala pogosteje. V letu 1995 je tako iz§lo kar 36 Stevilk, leta 1996 kar 45 Stevilk, v
letu 1997 48 Stevilk, leta 1999 89 Stevilk, v letu 2000 57 stevilk in v letu 2001 46 stevilk (do
29.11.2001). Sredi leta 2001 se je spremenila zunanja podoba obvestil, ki je obsegala do 16
strani v ¢rno-belem tisku. Obvestila so tako postala ¢asopis (ZDIS, 2001).

Lani so v Zvezi delovnih invalidov prvi¢ izdali Glasilo ZDIS v barvnem tisku in v formatu
A4. Glasilo obsega 22 strani in njegova naklada je 600 izvodov. Glavni urednik je Miran

Krajnc, predsednik Zveze delovnih invalidov Slovenije.

Drustvo delovnih invalidov Vrhnika izdaja od leta 2003 bilten Deteljica, ki izhaja enkrat
letno v nakladi 400 izvodov. Poleg tega objavljajo dogajanje na podro¢ju drustva tudi v
lokalnem casopisu. V medobcinskem drustvu delovnih invalidov pa ze 18 let izdajajo Mo¢

volje. Moc volje je revija v formatu A4. Izhaja enkrat letno.

Casopise, ki jih nastete invalidske organizacije periodi¢no izdajajo, sem navedla v spodnji
tabeli. V tabeli sem se omejila le na ¢asopisje krovnih invalidskih organizacij. Casopisje

drugih drustev bom navedla v tabeli 3.2.1.

v III. kategorijo invalidnosti so razvrsc¢eni zavarovanci, ki lahko po poprej$nji poklicni rehabilitaciji ali brez
poklicne rehabilitacije poln delovni ¢as opravljajo drugo ustrezno delo.

I. kategorija 24.584 46,62 %
II. kategorija 5.903 11,19 %
I11. kategorija 10.455 19,82 %
Invalidi brez statusa delovnega invalida 11.798 22,37 %
Skupaj 52.740 100 %
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3.2. Tabela publikacij invalidskih organizacij Slovenije (NSIOS)

NAZIV NASLOV LETO NAKLADA FORMAT IN
INVALIDSKE PUBLIKACIJE ZACETKA NAKLADA
ORGANIZACIJE I1ZDAJE
Zveza drustev slepih | Obzorje — zvocni sredina 1960 |571 Izhaja na dveh 60.
in slabovidnih casopis; minutnih audio kasetah,
Slovenije 2Xmesecno
Dita — za diabetike | 1995 45 Izhaja na 60. minutni
kaseti, vsaka 2 meseca
Moj prijatelj 1957 240 Izhaja v Braillovi pisavi
in v poveCanem tisku,
4Xletno
Sahovska priloga 1957 35 Izide v Braillovi pisavi
Moj prijatelj Stirikrat letno
Obzornik za zeno in | 1967 314 Izhaja v Braillovi pisavi
druzino + 4letne in v povecanem tisku,
tematske priloge 2X mesecno
Sodelavci v ljubezni | 1992 70 Izhaja v Barillovi pisavi
- katoliski Stirikrat letno
RIKOSS — 1992 70 Izhaja v elektronski
racunalniski casopis obliki in na audio
kasetah 4Xletno
Zveza drustev gluhih | Iz sveta tiSine 1980 3500 Izhaja 10Xletno v A4
in naglusnih obliki revije, barvni t.
Drustvo distrofikov |MAZ 1999 1000 Izhaja v formatu A4,
Slovenije barvni tisk, revija
Pobirki april 2002 1000 Izhaja v formatu A3,
barvni tisk, zgibanka
Lastovke (se september 200 Casopis, enobarvno, A5,
vracajo)—glasiloALS | 2002 izhaja 2-3 krat letno
Zveza paraplegikov | Paraplegik 1969 1500 A4, barvni tisk, revija,
Slovenije 3-4 X letno
Zdruzenje multiple | Glasilo 1978 1900 Izhaja v formatu AS,
skleroze Slovenije revija, 2Xletno
Sozitje — Zveza Nas zbornik 1968 4000 Izhaja v formatu A4,
drustev za pomoc¢ revija, 6 tematskih
dusevno prizadetim Stevilk letno
Slovenije
Zveza drustev Nase vezi 1999 8000 Izhaja v obliki revije A4
invalidov vojn format, dvakrat letno
Slovenije in Zveza
drustev vojnih
invalidov Slovenije
Drustvo Obvestila 1992 350 Mesecnik
laringektomiranih
Slovenije
Drustvo za Vesnik 1983 1500 Izhaja 2 do 4 krat letno
ankilozirajoCi

spondilitis Slovenije

32




Drustvo Studentov STIMF 2003 500 Izhaja v formatu A5, 2
invalidov Slovenije krat letno

Drustvo paralitikov | Informator 2004 200 Izhaja v A3, zgibano,
Slovenije barvni, 3-4 §t. letno
Zveza invalidskih Glasilo 1988 900 Izhaja 1 enkrat letno, A5
drustev ILCO format, revija

Slovenije

Zveza delovnih Glasilo 2004 600 Izhaja v A4 formatu
invalidov Slovenije revije, 1 $t. doslej

Zveza za Sport invalidov Slovenije in Zdruzenje invalidov Forum Slovenije ne izdajajo

periodicnega tiska, zato jih v tabeli nisem posebej navedla.

Za boljSo preglednost sem zbrala tudi publikacije posameznih invalidskih drustev v Sloveniji.

Predstavljam jih v spodnji tabeli (www.cobiss.si; 8.3.2005).

3.2.1. Tabela glasil posameznih invalidskih drustev v Sloveniji

NASLOV GLASILA IME DRUSTVA LETO IZIDA

Mo¢ volje Glasilo medob¢inskega drustva | 1997
invalidov Novo mesto

Nase poti Glasilo medobcinskega drustva | Nadaljevanje glasila Nasa pota
slepih in slabovidnih Ptuj iz leta 1979

Glasilo Sozitje Skofja Loka 1989

Glasilo Sozitje Sentjur 1989

Z roko v roki Sozitje Meziske doline 1999

Vezi ljubezni Sozitje Velenje 1992

Izziv Drustvo invalidov Novo mesto | 2001

Glasilo Drustvo invalidov Ljubljana - 1976
Bezigrad

Optimist Paraplegiki Dolenjske, Bele 2004; od leta 1998 je izhajal
Krajine in Posavja pod imenom »To smo mi«'’

Stik Drustvo vojnih invalidov 2000

Ljubljana

Nase glasilo Drustvo invalidov Trzi¢ 1982 — 1985
Bilten Drustvo invalidov Metlika 2002
Pet Soncek — Zveza drustev za 1988

cerebralno paralizo Slovenije®

1% Paraplegiki so po svojih regijah v&asih izdajali ve¢ &asopisov, prenova uredniskega koncepta revije Paraplegik
pa je povzroéila uvedbo lokalnih dopisniStev in danes so vse lokalne novice zajete v reviji Zveze.

% Osebe s cerebralno paralizo so ljudje, ki imajo zaradi poSkodbe mozZgan gibalne motnje, v veliko primerih pa
tudi motnje govora, vida, zaznavanja ali zmanjSanje intelektualne sposobnosti. PoSkodbe mozgan lahko
nastanejo med nosec¢nostjo, med ali takoj po porodu, pa tudi zaradi infekcij in drugih vzrokov (www.svet-
sios.si/clani; 27.2.2005).
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Ali ste ze slisali? Soncek — Zveza drustev za 1998
cerebralno paralizo Slovenije

Almanah Soncek — Zveza drustev za 1993
cerebralno paralizo Slovenije

3.2. 2. Sklep

Iz zbranih podatkov lahko razberemo, da veliko invalidskih drustev v Sloveniji izdaja svoje
casopise, namenjene ¢lanom in drugim pravnim in fiziénim osebam, ki jim organizacija Zeli
predstaviti svoje delovanje. Invalidske organizacije, zlasti tiste, ki so vklju¢ene v NSIOS,
izdajajo brezplacne publikacije, katerih stroSke krijejo veCinoma iz sredstev Fundacije za
financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij (v nadaljevanju FIHO), saj informiranje
predstavlja enega izmed posebnih socialnih programov slovenskih invalidskih organizacij.
Problem, ki se pojavlja pri tem je v pogostosti izdajanja posameznih Stevilk, saj nekatere
organizacije izdajo zgolj eno Stevilko letno, ali pa Se to ne. Veliko zabelezenih ¢asopisov ima
tudi zelo kratko dobo izhajanja, ali pa je njihova izdajateljska dejavnost medtem ze zamrla.
Mogoce bi se temu problemu lahko izognili, ¢e bi si zagotovili dodatni vir financiranja, na
primer s trzenjem oglasnega prostora. Marsikje problem predstavlja tudi ustrezen kader, saj

poteka urejanje teh revij predvsem na prostovoljni bazi.

Najvec slovenskih invalidskih organizacij se odlo¢i za izdajanje revij, ¢eprav jih sami
najveckrat imenujejo glasila. Format variira med A4 in A5, v vecini primerov se uporablja
barvni tisk, vsebinsko pa revije vsebujejo koristne informacije o dogajanju na podrocju
zakonodaje, zdravstva, seznanjajo z novostmi v mednarodnem prostoru in na podroc¢ju drzave.
Temu se pridruzujejo Se prispevki posameznih ¢lanov, zveze drustev pa v zadnjih letih v svoje

publikacije vkljucujejo tudi porocila o dogodkih v posameznih regijskih drustvih.

Namen in vloga teh publikacij je predvsem v zagotavljanju vsebin, ki jih drugi ¢asopisi ne
obravnavajo. Navedeni ¢asopisi so prav zato specificni, kajti vsebina je vezana na tocno
dolo¢eno skupino invalidov, ki jo predstavlja posamezno reprezentativno drustvo invalidov.
Nekatere oblike invalidnosti so tako posebne, da jim Casopis v klasi¢ni obliki ne bi veliko
koristil, zato najdemo med publikacijami invalidskih organizacij tudi zvocne Casopise in po

zaslugi vse bolj napredne tehnike tudi e- asopise ali ¢asopise v elektronski obliki. Invalidska
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organizacija, ki izdaja tovrstno publikacijo, je Zveza slepih in slabovidnih. Zraven svojih
internih Casopisov »prevaja« v Braillovo pisavo tudi druge casopise: Auro, Vzgojo, Delo,
Dnevnik in v elektronski obliki Dolenjske novice. Casopisi v elektronski obliki so primerni

tudi za distrofike, ki zaradi okrnjene miSicne moci ne zmorejo sami drzati in listati revije.
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4. ANALIZA REVIJE DRUSTVA DISTROFIKOV SLOVENIJE

Misic¢na in zivéno-miSi¢na obolenja (kratko distrofije) povzrocajo pri ljudeh karakteristicno
napredujoco invalidnost, za katero je znacilno, da se zane najveCkrat pojavljati pri otocih v
starosti od 3. do 7. leta. Praviloma najprej oslabijo skupine miSic z grobo mocjo. Zaradi tega
distrofiki posledi¢no v ve€ini primerov postanejo odvisni od uporabe invalidskega vozicka Se
pred koncem pubertete ter seveda postopoma vedno bolj tudi od fizicne pomoci drugega
cloveka, ki je tako nelocljiv sopotnik v ve¢ji ali manjs$i meri v njihovem celotnem 24- urnem
bioloskem ritmu. Zato imajo distrofiki povsem spremenjen socialni slog svojega Zivljenja in
so tudi upravicljivi uporabniki vrste tehni¢nih pripomockov. Ker ostanejo intelektualne
sposobnosti neprizadete, nadzorljivi drobni gibi pa so ohranjeni, jim je mogoc¢e uresnicevati

vse socialne aktivnosti in dosegati Zivljenjske cilje (www.svet-sios.si/clani; 27.2.2005).

Pri distrofikih je zdravstvena obravnava najpomembnejsa, in sicer od diagnostike, ki opredeli
vrsto obolenja in ¢asovni razvoj napredujoce invalidnosti, do redne obnovitvene medicinske
rehabilitacije, s katero se preprecujejo sekundarne okvare in ohranja zadovoljivo splosno
zdravstveno stanje kljub kronicnemu obolenju. Zdravil za sedaj Se ni, genetsko svetovanje pa
nekoliko blazi Stevilo primerov v Sloveniji, ki jih je do ene promile prebivalstva. NajakutnejSa
problematika nastaja predvsem zaradi Se vedno zaznavnega nihilisticnega odnosa do
distrofikov, ki nimajo dovolj tehni¢nih pripomockov in so mnogokrat premalo izobrazeni.
Okrnjeno kakovost Zivljenja imajo tudi zaradi prepozno izvedenih ali neizvedenih korektivnih
telesnih posegov. Zivijo v slabih bivalnih razmerah. Stalno so ogroZeni zaradi nezadostne

fizi€ne pomoci drugega Cloveka in ovir v urbanem okolju.

Drustvo distrofikov Slovenije deluje kot nacionalna invalidska orgnizacija na obmocju
celotne Slovenije ve¢ kot tri desetletja. Z naértnim delovanjem je doslej doseglo ureditev
Stevilnih zadev, in to ne samo na podro¢ju zdravstva, ampak tudi na podro¢ju ekonomskih
olajSav, usposabljanja, bivanja in socialnega Zivljenja invalidov. Ob tem je drustvo razvilo
nekatere specificne moznosti za polnovredno vlogo ¢loveka. V drustvu miSi¢no oboleli
ustvarjalno izrazajo svoje interese in jih z njegovo pomocjo tudi vsestransko uveljavljajo.
Drustvo samostojno izvaja nekaj posebnih socialnih programov in nekatere lahko zaradi
profesionalnih dosezkov uvr§¢amo med izjemne dosezke slovenskega invalidskega varstva.
To je drusStvena sluzba prevozov in nege, ki zagotavlja miSi¢no obolelim primerno mobilnost

in nego. Invalidsko podjetje Birografika Bori, ki uresnicuje svoje cilje z gospodarjenjem na
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trziS¢u dokazuje, da je ob uporabi visoke tehnologije in organiziranosti, ekonomsko
upravicljivo zaposlovati hudo prizadete distrofike pod posebnimi pogoji. Invalidsko podjetje
Dom dva topola izvaja obmorsko medicinsko rehabilitacijo, ki omogoc¢a ohranjanje bioloSkih
potencialov. Izvajajo se tudi Stevilni drugi socialni programi in dodatno izobrazevanje.
Posebna znacilnost Drustva distrofikov Slovenije je, da ne skrbi samo za interese svojih
Clanov, ampak si prizadeva tudi za sploSen napredek slovenske drzave na invalidskem
podrocju, kajti ravno urejeni splosni pogoji zZivljenja in prijazno okolje, brez arhitekturnih in
drugih ovir, so predpogoj za vecjo druzbeno integracijo slovenskih invalidov in bistveno
zmanjsujejo potrebe ¢loveka s telesno okvaro, da se predstavlja izklju¢no v socialni vlogi

invalida.

Od septembra 1992 je drustvo redni ¢lan EANDA-e (Eureopean Alliance of Neuromuscular
Disorders Associations), ki ima sedez v Londonu in svetovnega zdruzenja WANDA (World

Alliance of Neuromuscular Disorders Associations) s sedezem v Avstraliji.

K urejanju drustvene revije Mavrica aktivnega Zivljenja ali krajse MAZ sem pristopila v letu
1998. Takrat se je v Drustvu distrofikov Slovenije zacela rojevati ideja, da bi tudi distrofiki
imeli lasten Casopis, ki bi pokrival podrocja, tesno povezana z zivljenjem in delom
distrofikov. Podoben ¢asopis so distrofiki ze poznali, in sicer je v okviru Saveza distroficara
Jugoslavije od leta 1970 izhajal Casopis Miopatija i mi, ki je prinasal novosti s podrocja
zdravstva, socialnih vrasanj in zakonskih ureditev na podroc¢ju Jugoslavije. Glavni pobudnik
ideje, da bi tudi v samostojni Sloveniji zaceli izdajati svoj Casopis, je bil predsednik drusStva
Boris Sustarsi¢, ki je kasneje prevzel vlogo odgovornega urednika omenjene revije. Prva

Stevilka revije MAZ je iz§la oktobra 1999.!

4.1. Uredniski koncept

Namen izdajanja lastnega glasila je informiranje distrofikov, njihovih bliznjih, strokovne in

druge zainterisirane javnosti, s ciljem posredovati informacije o sploSnih in posebnih

! Drustvo distrofikov danes zraven MAZ-a izdaja $e ob&asne Pobirke (interna obvestila Drustva distrofikov
Slovenije - DDS). Prva in edina Stevilka je iz$la aprila 2002 v nakladi 1000 izvodov.

Odbor za ALS, ki deluje v okviru DDS, izdaja Casopis Lastovke se vracajo od septembra 2002 v nakladi 200
izvodov. Doslej je iz$lo 5 Stevilk Lastovk, internega informatorja obolelih z ALS.

Leta 2001 se je DDS tudi preizkusilo v izdajanju Vodi¢a po lotu in $portni napovedi, vendar je izSla le ena
Stevilka priro¢nika v izredno majhnem formatu (1/4 formata A4).
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dogajanjih na podro¢ju druzbe, zdravja oziroma medicine, zakonodaje, delovanja drustva,

uveljavljanja ¢lovekovih pravic, nediskriminacije distrofikov in podobno (DDS, 2003).

vt w

krajse distrofiki. Spadajo med najtezje invalide, kajti ve¢ina ¢lanov drustva je trajno vezana
na invalidski vozic¢ek. Gibalna oviranost jim narekuje specifi¢en nacin Zivljenja, kjer je stalen
in neprekinjen dotok informacij bistvenega pomena. Mnogim je namre¢ dostop do tako

specifi¢nih in tudi povsem splo$nih informacij zaradi invalidnosti otezen.

Primerjava z drugimi publikacijami o invalidih pokaze, da so obravnavane teme v drugih
publikacijah preve¢ strokovno naravnane in ne upostevajo specifi¢nosti vsakdanjega zivljenja
in dela distrofikov. Interno glasilo pa s svojo vsebinsko zasnovo utrjuje distrofiku identiteto in
usmerja njegovo prizadevanje k aktivnhemu delovanju v skupnosti, saj mu predstavi nacine in
tehnike, kako lahko doseze zastavljene cilje. Vse naSteto bistveno vpliva na pozitivno

samopodobo distrofika.

4.2. Namen in cilji

Revija si vseskozi prizadeva vplivati na pozitivno samopodobo distrofikov. Pri tako tezki
invalidnosti je lastna identiteta nadvse pomembna. Distrofiki so namre¢ v svojem
celodnevnem ritmu povsem odvisni od fizicne pomoci drugega ¢loveka, pri ¢emer je potrebno
izpostaviti, da fizicna pomo¢ druge osebe ne pomeni, da oseba, ki nudi pomoc, lahko tudi
odloc¢a v distrofikovem imenu. Za distrofika je zato bistvenega pomena, da lahko o svojem
zivljenju in aktivnostih odlo¢a povsem samostojno.

Ze samo ime MAZ, ki je pravzaprav kratica za Mavrico aktivnega Zivljenja, podeljuje
distrofikom aktivno vlogo v zivljenju. Ideja za ime revije se je rodila priblizno pet let pred
izdajo prve Stevilke, ko so v okviru drustva razpravljali o zunanji scenski podobi dobrodelne
glasbene prireditve v najvecji ljubljanski diskoteki. Koncerta sicer potem ni bilo, ostalo pa je
izvirno poimenovanje za revijo (MAZ 1, Uvodnik).

V izpostavljanju aktivne vloge distrofika, kar med drugim pomeni, da distrofiki v okviru
svojih zmozZnosti sami prevzemajo pobudo za dejavno Zivljenje v druzbi, se MAZ aktualno
odziva tudi na probleme invalidov v §ir§i druzbi in zavzema kriticen odnos do druzbenega

dogajanja. V skladu s tem odpira nekatere »tabu« teme, ki se jih drugi mediji izogibajo.
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Prispevki porocajo o aktualnih, preteklih in teko¢ih dogodkih in odkrivajo nova podrocja,

vezana na invalidnost.

4.3. lzdajanje

Prvotno je bilo na¢rtovano, da bo revija izhajala tri do Stirikrat letno, kar se je ze v drugi
Stevilki spremenilo v »revija praviloma izhaja dvakrat letno« (MAZ 2, 2001:3). Izdajanje
drustvene revije MAZ predstavlja kljuéni problem, kajti od leta 1998 do danes so dejansko
izS§le samo tri Stevilke revije. Vsebina revije se navadno pripravlja ve¢ mesecev in temu
primerno so ¢lanki ob izidu precej zastareli, hkrati pa Se vedno kronolosko predstavljajo
delovanje drustva v dolodenem obdobju. Iz tega razloga bi bilo za MAZ v sedanji obliki
smoterneje uporabiti izraz bilten, kar po uredniSkem konceptu seveda ne ustreza namenu
izdajanja publikacije. Clani dru$tva namreé¢ potrebujejo ¢imveé teko¢ih informacij, azurnih

novic o delovanju drustva, zakonodaji in o novostih na podro¢ju zdravstva.

4.4. Grafiéna podoba in obseg

MAZ izhaja na barvnem papirju v formatu A4. Revijo ob sodelovanju z urednico oblikuje
Barbara Bogataj, zaposlena v invalidskem podjetju Birografika Bori d.o.o., kjer v zaklju¢ni
fazi revijo tudi natisnejo. Priblizno tretjino posamezne strani v povprecju zavzame barvna
fotografija. Funkcija slikovnega materiala je predvsem v tem, da nazorno pokaze aktivno
zivljenje distrofikov. Vse fotografije so iz arhiva drustva, njihov nastanek je vezan na razne
prireditve, organizirane v druStvu in izven njega. Veliko je fotografij s spros¢enimi motivi z
morja, kjer distrofiki v Domu dva Topola v Izoli vsako leto prezivjajo svojo obnovitveno
rehabilitacijo.

Revija je razdeljena na dvanajst stalnih rubrik in tri do $tiri rubrike, ki se spreminjajo glede na
v uredniStvo prispele prispevke. Stalne rubrike so: Iz zgodovine drustva, Uvodnik, V
ospredju, Mazev vrtinec, Strokovnjak svetuje, Podjetje se predstavi, Fotoreportaza,
Fizioterapija, Sport, Kultura, Ahilova peta, Humor in Krizanka.

Rubrike, ki se spreminjajo, so Car tujih deZel, Zdravstvo, Tehni¢ni pripomoc¢ki in Otroski

koti¢ek. Otroski koti¢ek in Car tujih deZel sta bila prisotna le v prvi stevilki revije.

Poglejmo si sedaj posamezne rubrike.
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Iz zgodovine drustva je slikovna rubrika, v kateri redno objavljamo fotografije iz zgodovine
drustva. Veliko ljudi je s svojo prisotnostjo v samih zacetkih organiziranja pomembno
prispevalo k danasnji podobi drustva in mnogi med njimi so danes tudi Ze pokojni. Na teh
straneh tako objavljamo fotografije oseb, ki so s svojo zagnanostjo prispevali k razvoju
organizacije.

Uvodnik je rezerviran za nagovor odgovornega urednika, predsednika druStva Borisa
Sustarsi¢a. Zasnovan je kot kolumna, v okviru katere predsednik zajame sedanja in pretekla
prizadevanja distrofikov oziroma samega druStva na lokalni in tudi na drZavni ravni. Uvodnik
je napisan v strokovnem jeziku.

Rubrika V ospredju je zasnovana kot intervju z enim izmed distrofikov, ki s svojim
zivljenjem in delom izstopa iz povprecja. VpraSanja so zasnovana tako, da je iz njih mozno
razbrati Zivljenje in delo intervjuvanca, tako na poslovnem, kakor tudi na zasebnem podrocju.
Do sedaj smo tako intervjuvali predsednika Drustva distrofikov in SIOS-a (sedaj NSIOS)
Borisa Sustar§i¢a, specialista fiziatra dr. Antona Zupana in dolgoletno socialno organizatorko
drustva Metodo Gorjan.

V Mazevem vrtincu so navadno nanizani vsi dogodki, povezani z druStvom in z aktivnim
zivljenjem distrofikov. Prispevki, ki jih predstavljamo v rubriki Mazev vrtinec, belezijo
raznorazne prireditve, konference, praznovanje dneva invalidov, seminarje, utrinke iz
obmorske obnovitvene rehabilitacije in podobno. Po zanrski opredelitvi so ti prispevki krajse
vesti in poroéila. Ta rubrika je najobseznejsa in predstavlja jedro MAZ-a.

Strokovnjak svetuje je rubrika, ki jo Ze od samega nastanka druStvene revije piSe pravnica
Mateja Toman, tudi sama dolgoletna ¢lanica Drustva distrofikov Slovenije. Rubrika je
namenjena spremljanju novosti s podro¢ja invalidske zakonodaje in spremljanju pravic
invalidov. Zasnovana je bila mnogo SirSe, saj smo bralcem ponudili moZznost svetovanja po
telefonu. V ta namen so pravnica, zdravnik, fizoterapevtka in socialna delavka drustva
posredovali svoje telefonske Stevilke, kamor jih bralci za svoja vpraSanja lahko poklicejo
enkrat na teden. V uredniStvu ugotavljamo, da telefonsko svetovanje, kljub dobrim namenom,
nikoli ni resni¢no zazivelo.

Ze samo ime rubrike Podjetje se predstavi izraa njen namen, saj v njej predstavljamo
dejavnost invalidskih podjetij v Sloveniji. Do sedaj smo predstavili Birografiko Bori d.o.0. iz
Ljubljane, invalidsko podjetje Dom dva topola v Izoli ter Reklamni atelje Babsek iz Sikol. Da
lahko o invalidskem podjetju sploh govorimo, mora podjetje zadostiti predpisanim pogojem

in zaposlovati vsaj 40% invalidov.
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FotoreportaZo sestavljamo iz 80% fotografij, teksta je morda le 20%. Rubrika je primerna za
belezenje klju¢nih dogodkov s podrocja invalidnosti. Doslej so bili tak$ni dogodki mnozi¢na
proslava ob mednarodnem dnevu invalidov v Hali Tivoli v Ljubljani, ¢istilna pomladanska
akcija v Domu dva topola in Ob¢ni zbor drustva v Ljubljani.

Rubrika Fizioterapija ima predvsem izobrazevalno vlogo, kajti objavljeni so ¢lanki z raznih
simpozijev in seminarjev, ki govorijo o pomenu redne fizioterapije za ohranjanje zdravja
distrofikov, zlasti otrok. Clanke pise fizioterapevtka Martina Sardo¢, ki z drustvom sodeluje
ze mnogo let in je tudi vodja fizioterapevtov v €asu poletne obnovitvene rehabilitacije.

V S$portu spremljamo rezultate drustvenih Sahistov in hokejistov. Drustvo distrofikov
Slovenije se lahko pohvali s kar dvema ekipama Sportnikov, ki dosegata lepe rezultate tudi v
mednarodnem merilu. V maju v Domu dva topola v Izoli drustvo vsako leto organizira
drzavno Sahovsko prvenstvo distrofikov.

V drustvu je nekaj talentiranih slikarjev, pesnikov in prozaistov, zato smo uvedli rubriko
Kultura, kjer porocamo o obisku razstav, gledaliskih predstav, umetniskih filmov,
napovedujemo razstave in kulturne prireditve ter predstavljamo pesmi, slike in prozna dela
nasih umetnikov. Slikarka Nevenko Gorjanec na primer rise z usti.

Ahilova peta je namenjena pismom bralcev. Zasnovana je v stilu »Kje me ¢evelj zuli?«. Tudi
za to rubriko ugotavljamo, da pravzaprav ni zazivela. Pisem je malo, prispela pisma posiljajo
predvsem dva ali trije posamezniki, ki posamezne dogodke bolj opisujejo, premalo pa
izpostavljajo svoje dileme, mnenja in Zivljenjska vprasanja.

Humor in Krizanka sta dve povsem druzabni rubriki, ki sta, sode¢ po odzivu med bralci,
izjemno priljubljeni. Humorju je v posamezni Stevilki revije namenjena ena stran, prav tako
tudi krizanki. Krizanko sestavlja ¢lan drustva Ale§ Zucko, humor pa povzemamo iz drugih
revij ali kar s spletnih portalov. Izbiramo teme, ki se dotikajo zivljenja distrofikov: Studentske
smesnice, zdravniske, zakonske in podobno. Ce se le da, objavimo ob tem tudi kak$no smesno

fotografijo ali karikaturo, ki jo ustvarijo sami distrofiki.

Ostane nam $e predstavitev nestalnih rubrik. V prvi §tevilki smo v Caru tujih deZel
predstavili reportazo s poti po Skandinaviji. Avtor in popotnik je ¢lan drustva in uporabnik
invalidskega vozicka. Potopisne reportaze ne morejo postati stalne rubrike, saj ¢lani drustva
zaradi gibalne oviranosti nimajo velikih moznosti potovanj. Podobno je z Otroskim
kotickom, saj je sodelovanje otrok odvisno predvsem od pripravljenosti njihovih starSev na

sodelovanje.
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Zdravstvo in Tehni¢ni pripomocki predstavljata dosti bolj kompleksen problem, kajti to sta
dve rubriki, ki jih bralci najbolj potrebujejo. Predloge za izboljSanje obstojeCega stanja teh

rubrik bom nanizala v poglavju 5.

Revija izhaja na 36. straneh. Njen obseg je stalen in se ne spreminja.

Poglavje zakljuGujem z oceno priljubljenosti posameznih rubrik med bralci MAZ-a. Za
ocenitev obstojecega stanja sem izvedla pisno anketo med tristotimi ¢lani Drustva distrofikov
Slovenije (glej prilogo). Bralci so rubrike ocenjevali s tockami od ena do pet, pri ¢emer je
Stevilo pet predstavljalo najvi§jo oceno. Rezultati ocenjevanja so podani v naslednjem

grafikonu.

rubrike
@ - Zanimiva naslovnica B - Uvodnik O - Mazev vrtinec
O- V ospredju B - Kultura @ - Sport
M - Ahilova peta O - Fotoreportaza M - Strokovnjak svetuje
M - Humor O - Krizanka

4.4.1. Graf priljubljenosti posameznih rubrik

Iz grafikona je razvidno, da je med bralci najbolj priljubljena rubrika Strokovnjak svetuje, kar
izraza izjemno potrebo ¢lanov po informacijah pravnega znacaja. Zanimivo je, da sta najnizjo
priljubljenost dosegli rubriki Sport in Ahilova peta. Glede na to, da drustvena dejavnost
Sportne aktivnosti zelo podpira in da je Ahilova peta namenjena prav pismom bralcev, sem
pri¢akovala drugacen rezultat. Menin, da so dobljeni rezultati samo pokazatelji tistih rubrik, ki
bi jih bilo potrebno razsiriti ali korenito preoblikovati. TakSna rubrike je zraven Ze omenjenih

tudi Fotoreportaza.
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4.5. Financiranje

Revija MAZ se v celoti financira iz sredstev Fundacije imvalidskih in humanitarnih
organizacij Slovenije (FIHO)?, kjer na javnem razpisu vsako leto kandidira s programom
Informativna dejavnost, ki predstavlja enega izmed S$tevilnih posebnih socialnih programov
drustva. Informativna dejavnost ne obsega samo revije MAZ, temveé izdajanje $e drugih
broSur, urejanje spletnih strani z informacijami za ¢lane, ¢asopise sekcij in podobno. Razvojna
vizija dru$tvene revije MAZ bi lahko bila v postopnem pridobivanju dodatnih virov
financiranja ob obstojeCih sredstvih FIHO, kar bi ji dolgoro¢no omogocilo finan¢no
neodvisnost in s tem povezan obstoj. S temeljito prenovo nekaterih podrocij bi revija dosegla
dovolj veliko priljubljenost, da bi bili bralci zanjo pripravljeni tudi placevati. Ob tem bi v
pridobivanje finan¢nih sredstev vkljucili Se sponzorje in hkrati sami trzili oglasni prostor. Z

nastetim bi lahko dosegli dolgoroc¢no stabilen obstoj v slovenskem medijskem prostoru.

V naslednjem poglavju bom predstavila razvojno strategijo MAZ-a. Pri tem se bom oprla na

rezultate ankete in svoja lastna zaznavanja obstojece problematike.

> FIHO se financira predvsem iz loterijskega denarja razli¢nih iger na sreco.
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5. PRENOVA REVIJE

Tudi umirajo¢i Casopis je z nekaterimi ukrepi mozno ohraniti pri zivljenju. Koback je
spremljal razvoj nekaterih ¢asopisov, ki so se na trziS¢u obdrzali skozi ve¢ razli¢nih obdobij
in ugotovil, da je bilo med njimi 134 ¢asopisov, ki so jih izdajale neprofitne organizacije; torej
niso bili odvisni od trznih okolis¢in. Med 494 casopisi, starimi ve¢ kot 25 let, je bilo 125
regionalnih (2002: 39). Ce povzamemo Kobacka, ima tudi MAZ moznost preZivetja, eprav
njegov najvecji problem predstavlja neredno izhajanje. Poglejmo si za zaletek rezultate

ankete, s katero smo zeleli ugotoviti potrebe in Zelje bralcev revije.

5.1. Rezultati ankete

Da bi ugotovila, kaksno revijo si distrofiki dejansko Zelijo, sem izvedla pisno anketo med
tristotimi rednimi ¢lani izmed osemsto zabelezenih ¢lanov Drustva distrofikov Slovenije. V
anketi, v kateri je s svojimi odgovori sodelovalo natanko 10% celotne populacije drustva (80
distrofikov), sem bralcem zastavila 12 vprasanj, od tega je bilo pet vprasanj odprtega tipa.
Ostalo so bila zaprta vprasanja, razen vprasanja o priljubljenosti obstoje€ih rubrik, ki so jih
bralci ocenjevali z oceno od ena do pet (priloga B). Slednje podatke sem prikazala v obliki
grafa 4.3.2..

Rezultati ankete, ki sem jih povzela v prilogi, kaZzejo, da je povprecna starost anketirancev nad

65 let. Vecina je upokojencev (74%).

O Pod 15
| 16-25
0 26-35
0O 36-45
W 46-55
@ 56-65
B Nad 65

5.1.1. Grafikon starosti
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Izobrazbeno gledano jih je najve¢ koncalo srednjo Solo, sledijo anketiranci s konc¢ano osnovno
Solo in na tretjem mestu tisti, ki so dosegli dolocen poklic. Univerzitetno izobrazena sta v

izbranem vzorcu le dva (priloga C). Oglejmo si te podatke v grafikonu.

@ O.S.

B Poklicna
O Srednja

O Visja /visoka

B Univerzitetni
sStudij
O Magisterij

B Doktorat

O Drugo

5.1.2. Grafikon izobrazbe

Na prvo zastavljeno vprasanje »Ali veste, kaj pomeni naslov revije MAZ?« je 32,5%
anketirancev izpisalo pravilen odgovor, in sicer slogan »Mavrica aktivnega zivljenja«. Trije
so ime napisali narobe: dva sta mislila, da je pravilen odgovor »Misi¢no aktivno zivljenje,

nekdo pa je menil, da ime pomeni »Moje aktivno Zivljenje«.

V odprtih vprasanjih tipa »Kateri €lanki so vam doslej najbolj koristili?« je prevladoval
odgovor Strokovnjak svetuje. Na vpraSanje o tem, kaj pogreSajo in Cesa si zelijo, so

najveckrat izrazili potrebo po informacijah s podrocja zdravstva (priloga C).

Rezultati ankete pri ugotavljanju priljubljenosti rubrik so pokazali, da distrofiki najraje
berejo rubriko Strokovnjak svetuje, zato bi lahko obstojeco rubriko v prihodnosti razsirili. Ker
svetovanje po telefonu nikoli ni povsem zazivelo, bi lahko za spremembo uvedli rubriko v
stilu »Vi spraSujete, mi odgovarjamo«, kjer bi v pisni obliki odgovarjali na pisma bralcev. K
sodelovanju bi bilo potrebno pritegniti Se ve¢ zunanjih sodelavcev, strokovnjakov z razli¢nih
podroéij. Doslej smo se v urednistvu MAZ-a morda preve¢ zanasali na svoje zaposlene, kar je

povzrocilo, da so bili posamezni strokovnjaki preobremenjeni.
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Zanimivo odkritje izvedene ankete je nezadovoljstvo s Sportom in Ahilovo peto. Slednje je $e
nekako razumljivo, kajti Zelimo si vec¢je povezanosti z bralci. Ta stik je onemogocen zlasti
zaradi nerednega izhajanja revije. A v rubriki Sport le redno poro¢amo o vseh pomembnejsih
dogodkih v zvezi s Sportom distrofikov. Morda bi se glede na dobljene rezultate morali ozreti
izven meja distrofikov in ponujati ve¢ aktualnih Sportnih reportaz na primer s paraolimpijskih
iger, intervjuje z uveljavljenimi slovenskimi Sportniki in podobno. Podobno je z rubriko
Fotoreportaza, za katero glede na rezultate predvidevam, da teme, ki jih izbiramo, niso dovolj
zanimive. V dveh od treh Stevilk revije smo namre¢ porocali o dogajanjih s prireditev,
medtem ko je bil tretji prispevek na temo Cistilne akcije v Domu dva topola. Morda bi se v

prihodnosti lahko bolj orientirali v vsakdanje zivljenje invalidov in porocali o tem.

Anketa je pokazala tudi, da so distrofiki Zeljni informacij s podro&ja zdravstva. Zelijo si
¢imve¢ informacij o razli¢nih vrstah misi¢nih obolenj in informacij o tem, kako se z njimi
spopadati v vsakdanjem zivljenju. Preventiva je posebej pri distrofikih izjemno pomembna,
kajti s pravilnim nacinom zivljenja, ki vkljucuje ustrezno prehrano in redno izvajanje

fizioterapije, je mozno napredek bolezni precej upocasniti.

Anketiranci so na odprti vprasanji »Kaj bi morali reviji dodati, da bi bila za vas bolj
zanimiva?« ter »O Kkaterih podrocjih Zelite ve¢ informacij?« najpogosteje odgovarjali, da
si zelijo ve€ zdravstvenih nasvetov, ve¢ informacij o posameznih boleznih; informacije o
novostih v zdravstvu, o medicinskih dosezkih na podro¢ju distrofije in podobno. Tako je
izrazeno dejansko pomanjkanje sodelovanja tima medicinskih strokovnjakov pri izdajanju
revije MAZ, kajti brez njihove podpore dejansko ne gre. Dostop do informacij je sicer
dostopen vsem, a le zdravniki specialisti imajo dovolj znanja, da lahko lo¢ijo dezinformacije
od resni¢nih dosezkov. Vse ostalo bi pomenilo zgolj zavajanje bralcev in bi ustvarjalo lazno
upanje o moznostih ozdravitve. Podobno pomanjkanje informacij s podro¢ja stroke so
pokazali odgovori na vprasanje »Kaj pogresate v reviji?«, med predlogi pa so anketiranci
navajali redno izhajanje in ve¢ ¢lankov iz vsakdanjega Zivljenja distrofikov. Nekdo je to lepo

povzel z besedami: »Pisite o vsakem distrofiku.«
Oblikovna podoba revije je sode¢ po rezultatih ankete bralcem vSe¢. Prevladujejo tisti, ki so

med opcijami »zelo dobro«, »srednje« in »ni mi vSeC« izbrali prvo moznost, medtem ko

zadnje ni navedel nihce.
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Vprasanje o branosti drugih revij je pokazalo, da bralci najraje posegajo po Slovenskih
novicah in reviji Zdravje. Prvo pripisujem nizjemu cenovnemu razredu, v katerega lahko
umestimo omenjen dnevnik, in povpre¢ni izobrazbeni strukturi distrofikov. Poseganje po
reviji Zdravje sovpada s potrebo po ve€ji informiranosti s podrocja zdravstva. Veliko
distrofikov, o ¢emer pric¢ajo tudi rezultati te ankete, hrepeni po novostih s podrocja raziskav in

novih spoznanjih o misi¢nih obolenjih v svetu.

Za zakljuéek poglavija o rezultatih ankete ugotavljam, da MAZ v svojem jedru zadovoljuje
potrebe svoje ciljne skupine bralcev, ¢eprav bi morali dolo¢ene rubrike Se dopolniti ali
vsebinsko preoblikovati. Med pomanjkljivostmi je vsekakor pomanjkanje mreze zunanjih
dopisnikov in strokovnih sodelavcev, predvsem s podrodja zdravstva. MAZ bi si moral bolj
prizadevati za ravnovesje pokrivanja potreb za raznovrstne interesne skupine bralcev; na
primer za otroke, mladostnike, Studente, starSe ter prav tako za SirSo javnost. Dobrodoslo bi
bilo pridobivanje svojih lastnih finan¢nih sredstev v obliki trZzenja oglasnega prostora v reviji.
V tem v zvezi je treba iskati Se dodatne vire (razpisi ministrstev in drugih drzavnih ter
lokalnih organov). Najti je treba Se dodatne oblike sodelovanja z bralci, pri ¢emer si je treba
prizadevati za njihovo vecjo odzivnost na izpostavljeno tematiko in problematiko.

Sicer pa predlogom za novo podobo revije namenjam naslednje poglavije.

5.2. Predlogi za novo podobo revije

Predlagam, da uredniitvo MAZ-a v prihodnje svoja prizadevanja usmeri v pridobivanje novih
zunanjih sodelavcev: strokovnjakov, zdravnikov z razli¢nih podro€ij zdravstva v samem
Strokovnem svetu drustva. To drustveno telo sestavljajo razlicni zdravniki specialisti, med
katerimi najdemo nevrologe, pediatre in pulmologe. V kolikor ti strokovnjaki ne bi bili
pripravljeni sodelovati, bi se zaceli ozirati po drugih avtorjih, kar pa ne bi bilo ravno
njega zelimo verodostojne informacije. Strokovnjakov, ki bi se ukvarjali izklju¢no z
misicnimi obolenji, pa je v Sloveniji le pescica in Se ti se najveckrat raje odloCijo za objavo
svojega Clanka v strokovni reviji, kjer so upravi¢eni do honorarja, medtem ko je sodelovanje
v MAZ-u zgolj prostovoljna dejavnost. Morda bi bilo v tej smeri smiselno razmisliti o drugih
nacinih nagrajevanja strokovnih ¢lankov: drustvo bi lahko v zameno zdravnikom specialistom

omogocilo obiskovanje seminarjev, nakup literature in podobno.
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Pred uredniitvom MAZ-a je v prihodnosti izziv odkrivanja in zagotavljanja novega vira
financiranja, ki bi omogocil kritje honorarjev novim zunanjim sodelavcem: lokalnim
dopisnikom in posameznim strokovnjakom z razli¢nih strokovnih podroéij. MAZ potrebuje
nove izzive, ki jih med drugim ponuja sodelovanje v mednarodni skupnosti, kar je Se posebej
prisotno po vstopu Slovenije v Evropsko Unijo.

MAZ-u manjkajo raznovrstni Zanri. Prevladuje informativna zvrst poro¢anja,”> med
interpretativnimi zvrstmi zasledimo le uvodnik, ki ga uvrS§¢amo med komentatorsko vrsto.

V nadaljevanju bom izpostavila nekaj posameznih tock, ki bi jih bilo v prizadevanjih za

izbolj$anje obstojece revije dobro upostevati.

5.2.1. TrZenje oglasnega prostora

V prej$njem poglavju smo ugotovili, da nujno potrebujemo sodelovanje zunanjih strokovnih
sodelavcev, ki jih sedaj nimamo, ker jim ne moremo zagotavljati honorarja. Torej moramo
zagotoviti dolo¢en dodaten vir financiranja, ki nam bo omogocil kritje zunanjih sodelavcev.

Lahko bi poskusili s trZenjem oglasnega prostora. V sedanjem obsegu revije je za oglase
predvidena predzadnja stran v reviji. Ta stran navadno sledi krizanki in se nahaja na

notranjem delu platnice. Ce bi bila osteviléena, bi imela oznako 37.

Za razsiritev oglasnega prostora Se za pol do tri Cetrtine strani A4 formata dejansko ni nobene
ovire. Med clanki velikokrat nastane verzel, ki jo navadno zapolnimo z »odvecnim«
materialom, a vendar bi bilo ta prostor mozno produktivno izkoristiti. Oglasevalcem bi glede
na velikost oglasnega prostora lahko ponudili tri cenovno razli¢ne opcije oglasov: posebej za

oglas velikosti %4 strani, oglas velikosti polovice strani in celostranski oglas.

Predlogi cen za posamezne oglase:

e CELOSTRANSKI BARVNI OGLAS (str. 37, notranji ovitek platnice):
160.000,00 SIT

= Kosirjeva v Nastavkih novinarskih vrst (1988) deli novinarska sporocila na: informativno in interpretativno
zvrst. Informativna sporocCila se kazejo kot objektivna sporocila, v katerih je avtor od svojega predmeta
distanciran in odsoten. Sem spadajo vesticarske, porocevalske in pogovorne vrste ter reportazne vrste, znotraj
katere so Se klasi¢na reportaza, reporterska zgodba in potopis. Interpretativne zvrsti pa so tiste, kjer se avtor
osebno angazira pri pisanju, kar pomeni, da v prispevek vkljuCuje svoja razmisljanja, kriticne poglede in
dogajanje komentira. Tako med interpretativne zvrsti uvr§¢amo komentatorko vrsto (obi¢ajen komentar,
uvodnik, gloso in kolumen), ¢lankarsko vrsto (informativni ¢lanek, ¢lanek z naslovne strani) ter portretno vrsto s
portretom kot njenim predstavnikom. Nekaj nastetih Zanrov si bomo podrobneje pogledali v nadaljevanju.
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e CELOSTRANSKI ENOBARVNI OGLAS (str. 37, notranji ovitek platnice):
140.000,00 SIT

e POLSTRANSKI OGLAS (na sredini revije): 80.000,00 SIT (barvni)

e POLSTRANSKI OGLAS (na sredini revije): 70.000,00 SIT (navadni)

e OGLAS NA % STRANI A4 (barvni): 40.000,00 SIT

e OGLAS NA "4 STRANI A4 (navadni): 35.000,00 SIT

Izdelano ponudbo bi lahko posredovali vsem podjetjem, ki so kakorkoli povezana z dietno
prehrano, bio prehrambenimi in kozmeti¢nimi izdelki, izdelki za zdravo spanje, masazo,
tehnicnimi pripomocki, nenazadnje tudi avtomobilski industriji za trZzenje invalidom
prilagojenih vozil, nepremi¢ninskim agencijam, ki ponujajo invalidom dostopna stanovanja in
podobno. Pri tem bi si morali prizadevati za stalne oglaSevalce, ki bi bili pripravljeni podpisati
pogodbo o letnem oglasevanju na posameznih straneh. Prepri¢ana sem, da bi si na takSen

nacin lahko hitro priskrbeli potrebna manjkajoca sredstva za kritje avtorskih honorarjev.

Za uspeSen razvoj revije predstavljajo sredstva FIHO nadvse pomemben vir dohodka. V
prihodnje bi lahko sodelovali tudi ma drugih razpisih izven meja Slovenije. Od vstopa

Slovenije v EU se nam na tem podrocju odpirajo velike moznosti.

Ce bi se ob vseh navedenih ukrepih izkazalo, da MAZ kljub vsemu posluje z izgubo, nam $e
vedno preostane prodaja revije. V kolikor se prodaji posamezne Stevilke ne bi mogli izogniti,
bi ¢lanom Drustva ditrofikov omogocili poseben ¢lanski popust. Vsi ostali bi revijo prejemali
po trzni ceni. Ce bi do tega prislo, bi morali organizirati tudi distribucijo in zagotoviti

primerna prodajna mesta.

5.2. 2. Lokalni dopisniki

Menim, da je smotrno spregovoriti Se o lokalnih dopisnikih. Nekateri anketiranci so med
svojim pobudami izrazili Zeljo po vecjem pretoku informacij o zivljenju posameznih ¢lanov
drustva, po ve¢jem sodelovanju revije s ¢lani. V zadnjih letih se je zelo razrasel centralizem,
kar pomeni, da je poro€anje o Zivljenjskih zgodbah ljudi v medijih na splosno skoncentrirano
na zivljenje v prestolnici. Sama temu nasprotujem, saj se tudi ljudje iz drugih krajev Slovenije

spopadajo z razliénimi vsakdanjimi dogodki, eni bolj, drugi manj uspesno.
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Drustvo distrofikov Slovenije je leta 2000 Ze pridobilo prostore v Mariboru in tam ustanovilo
mariborsko poverjenistvo, sedaj pa so v teku podobni nacrti §e za Gorenjsko. Primorski
distrofiki se Ze vrsto let povezujejo v okviru invalidskega podjetja Dom dva topola v Izoli,
ljubljanski Bezigrad pa e po tradiciji predstavlja »pomanjian svet distrofikov«®®. Iz
navedenega sklepam, da ima drustvo dovolj potencialnih moznosti za ustanovitev posebnih
lokalnih dopisnikov, ki bi porocali o najnovejSih dogodkih iz svoje regije ter obiskovali in
intervjuvali distrofike, ki zivijo v njihovi blizini. Poimensko sicer na tem mestu ne Zelim
nikogar izpostavljati, a iz vrst aktivnih ¢lanov drustva bi s primernim pristopom lahko
pridobili po dva dopisnika iz posamezne regije. S pravilnim pristopom ciljam na primerno
motiviranje in svetovalno podporo pri uvajanju potencialnih kandidatov. Sodelovanje z
dopisniki bi nam omogocilo uvedbo rubrike Iz naSih krajev in s tem razsiritev obsega revije

vsaj za Stiri dodatne strani.

5.2.3. Motiviranje bralcev

Vecje sodelovanje med bralci in uredniStvom je mozno doseci tudi z ve¢jim motiviranjem
Clanov drustva k sodelovanju v reviji. Eno izmed reSitev, in sicer razSiritev rubrike
Strokovnjak svetuje, sem ze predlagala, druge moznosti pa vidim v razpisovanju literarnih
in drugih natecajev. Glede na to, da je nagradna krizanka med bralci zelo priljubljena in v
njej radi sodelujejo, bi najbrz tudi razlicni nate€aji za ponujeno nagrado doziveli ugoden
odziv.

Prispevke literarnega natecaja na doloceno temo bi lahko enkrat letno objavili kot prilogo

revije v pomanjSanem, a Se vedno barvnem formatu AS.

5.2.4. Uvedba novih Zanrov

Primerjava vsebnosti razliénih zanrov v reviji MAZ je pokazala, da so teme predstavljene v
obliki informativnih zanrov. Omenili smo Ze, da KoSirjeva (1988) deli novinarska sporocila
na informativno in interpretativno zvrst.’ Interpretativne zvrsti v MAZ-u skorajda ne

zasledimo, ¢e izvzamemo uvodnik, ki ga uvrs¢amo v komentatorsko vrsto. Zato se mi zdi

'S tem izrazom apeliram na moc¢no utrjeno aktivno Zivljenje distrofikov, ki jim ga omogoéa prav invalidom
prijazna sosedska, kjer so poskrbeli za odpravo arhitektonskih ovir in samo invalidsko podjetje Birografika Bori,
s sedezem za Bezigradom. V neposredni okolici se nahaja tudi Drustvo distrofikov Slovenije.

% Glej opombo 22.
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smotrno razmisliti o uvedbi novih interpretativnih vsebin, ki bodo razgibale revijo in s tem

tudi pritegnile Sirsi krog bralcev.

Uvedba novih Zanrov se pravzaprav navezuje na motiviranje bralcev k branosti revije. V ta
namen bi posebej izpostavila, da MAZ nujno potrebuje novinarsko zgodbo. Ta enotna
novinarska vrsta spada med novosti, ki so nastale kot posledica postmoderne dobe, v kateri je
televizija prevzela vodilno vlogo na podro¢ju informiranja. Nove komunikacijske tehnologije,
kot sta na primer televizija in internet, so skrajSale ¢as, namenjen branju novic. Tako si mora
sodoben Casopis danes utirati pot med bralce s slikovitim podajanjem dogodkov na nacin, ki

jih bo k branju pritegnil.

V ta namen se je zacela vse bolj uveljavljati novinarska zgodba. Svoje korenine ima sicer v
Ameriki, a vkljucno z vecjo globalizacijo si utira pot tudi v slovensko novinarstvo. Po Marku
Milosavljevicu je ne moremo uvrstiti med obstojeco Zanrsko razvrstitev, saj v sebi vkljucuje
tako lastnosti reportazne kot portretne vrste’®. Za obe vrsti je znailen izviren stil pisanja,
uporaba zaznamovanih jezikovnih sredstev, zapletena struktura in tridelna shema z uvodom,
jedrom in zakljuckom. Prav zaradi svojih znacilnosti predstavlja, kot Ze receno, povsem
enotno novinarsko vrsto, za katero je med drugim znacilno, da poleg druzbene, izpolnjuje tudi
ekonomske funkcije. Tega ni tezko tolmaciti, saj je Ze na prvi pogled jasno, da je novinarska
zgodba zaradi svoje oblikovne strukture za bralce izjemno zanimiva in se kot taks$na tudi bolje

prodaja.

Novinarska zgodba kot kljucna oblika novinarske naracije je bistveno Sirsa od omejitev cloveske
zgodbe, kjer je uporaba personalizacije in melodramaticnosti najbolj kritizirana, in uporablja
personalizacijo in melodramaticnost kot zgolj dva od (moznih) elementov ali strategij za pridobivanje
pozornosti in privlacnosti, sicer pa uporablja tudi racionalni diskurz in vsebuje racionalno kriticno

razpravo, ki jo kombinira s prej navedenima znacilnostima. (Milosavljevic, 2003: 16).

Pri samem pisanju novinarske zgodbe je potrebna povezava posameznih dogodkov prek
casovnih zvez v bolj ali manj skladno in tekoco celoto. Poleg tega vsebuje vse znacilnosti
novinarskega diskurza: novost, aktualnost, pomembnost in zanimivost. Pri novinarski zgodbi

navadno najdemo avtorja z izoblikovanimi pogledi in staliS¢i, zato pisanje takSne zgodbe

%6 Portret je potemtakem vrsta novinarskega sporodanja interpretativne zvrsti, ki slika osebo tako, da jo naslovnik
dozivi kot osebnost, za katero zdaj ve, kakSen ¢lovek je. Struktura je zapletena, shema trodelna, jezik izbira
ekspresivno izrazje, s katerim je avtor v tekstu vidno prisoten (Kosir, 1988:89).
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zahteva obvladovanje dolocenih vesc¢in, s ¢imer so povezani tudi vecji stroski dela (tako za

samega novinarja kot tudi za urednisStvo, ki ga placuje).
Oglejmo si sedaj primer osnutka takine zgodbe, ki bi jo lahko predstavili v reviji MAZ.

NASLOV: Odlocitev za potomstvo

PODNASLOV: Kljub nasprotovanju stroke se je odlocila donositi in danes je ponosna
mamica ljubkih dvoj¢kov. — Namesto joka je na drobnih obrazkih prisoten nasmeh.
VSEBINA: V ospredju skozi belezenje kretenj®’ in osebno izpoved predstavimo X.Y.
in njeno zivljenjsko zgodbo. S pomocjo izvirnega stila pisanja, ki vkljucuje
personifikacijo in melodramatiénost, izrifemo njeno osebno dozivljanje®® ob
nosec¢nosti, v bolnisnici, njene dileme, strahove ipd. Vezni ¢len zgodbe je njena osebna
izkus$nja.

Osrednjo dogajanje podkrepimo z izjavami strokovnjakov: specialista za genetiko,
porodnicarja, babice, ginekologa.

Naredimo anketo med ostalimi distrofiki, ki Ze imajo potomce, pri Cemer upostevamo
mosko in Zzensko populacijo in jih povprasamo, kako se (ali so se) sami spopadali z
vzgojo in odras¢anjem otrok. Pozanimamo se tudi, kako danes gledajo na svojo
odlocitev in ¢e bi se Se enkrat odlocili enako.

FOTOGRAFIIJE: izjave strokovnjakov obvezno objavimo s fotografijo. Prav tako
novinarsko zgodbo opremimo z arhivskimi posnetki druStva, na katerih so pretezno
druzine z otroci (priblizno 2 taksni fotografiji glede na Stiristranski obseg celotne
novinarske zgodbe). Ostale fotografije morajo prikazovati utrinke iz Zivljenja glavne
junakinje, pri ¢emer vsaj ena vecja fotografija prikazuje otroka. Na vsaki strani bi naj
bili dve fotografiji (ali ena vecja), torej skupaj do 8 fotografij na prispevek, pri Cemer

pa niso vstete portretne fotografije ob dobljenih izjavah.

7 Po Tomu Wolfeu, glavnemu predstavniku novega Zurnalizma, je beleZenje kretenj, navad in obnasanja zelo
pomembno pripovedno sredstvo. Zanj je namre¢ tisk medij, ki ne ustvarja likov in custev v taks$ni meri kot drugi
mediji, ampak bralcu »kli¢e v spomin«. Zato so zanj najbolj nadarjeni tisti pisci, ki manipulirajo z bralcevim
spominom tako dobro, da ustvarijo v bral¢evih mislih celoten svet: skladen in poln bralcevih custev (Wolfe v
Milosavljevi¢, 2003:80). Med Stirimi pripovednimi elementi, ki jih izpostavi, navaja tudi tretjeosebnega
pripovedovalca, ki omogoci, da se prizor pokaze bralcu skozi o¢i dolo¢enega lika in bralcu omogoca, da dozivlja
Custvena stanja ob dogodku, kakor jih je dozivljal lik sam (Milosavljevic, 2003:53).

% Oris zgodbe skozi osebno dozivljanje sovpada s Fowlerjevo razvrstitvijo na &tiri tipe pripovedovalcev. Po
njegovi razdelitvi govorimo v tem primeru o notranji pripovedi, saj gre za uporabo prve osebe. Ena od velikih
prednosti pri tem je, da se bralec lahko zelo globoko identificira s pripovedovalcem (Fowler v Milosavljevic,
2003: 66).
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Za vsak Casopis velja, in pri tem tudi revija MAZ ni izjema, da mora, ¢e hode preZiveti,
poznati svoje bralce, njihov dozivljajski svet in mu prilagajati vsebino, zlasti pa nacin (slog)
podajanja te vsebine. V tem pogledu je novinarska zgodba svojevrstna vez med bralci in
Casopisom, ali po mnenju Mitja MerSola celo Se vec; trajno, trdno in nepogresljivo vezivo v

zgradbi, ki jo sestavljata novinar in casopis (MerSol v Milosavljevic: 102).

5.2.5. Spremenjena zasedba in vloga urednistva

V obstoje¢i uredniski sestavi revije so odgovorni urednik Boris Sustar$i¢, glavna urednica
Vesna Veingerl ter ¢lani uredniskega sveta: Marjan Benkovi¢, Tina Cerk, Vesna Gregorcic,
Suzana Jeri¢, Tadej KoroSec, Borut Pogacnik, Mateja Toman in Katarina Urh.

Revijo graficno oblikuje Barbara Bogataj, zaposlena v invalidskem podjetju Birografika Bori,
d.o.o.. Podrocje fizioterapije pokriva Martina Sardoc¢, zaposlena v invalidskem podjetju Dom
dva topola v Izoli. Prispevke o zdravstvu pripravljata specialista dr. Anton Zupan in dr. Ales

Praznikar.

Ena poglavitnih pomanjkljivosti, ki v kon¢ni podobi tudi vplivajo na revijo, je v tem, da vloge
v urednistvu sedaj niso jasno dolo¢ene. Nujno bi morali uvesti redne sestanke urednisStva in
sicer vsak tretji torek v naslednjem mesecu po izidu prejinje Stevilke revije®”. Na omenjenih
sestankih, ki jim morajo prisostvovati vsi ¢lani uredniStva in zunanji sodelavci revije, bi
morali skupaj dolociti nosilne teme naslednje Stevilke in si razdeliti naloge. V ta namen je
potrebno izvoliti urednike in poro¢evalce za posamezna podrocja, kot so na primer Studenti,
Sportna rubrika, zdravstvo in podobno. Prav tako zelimo urednistvo razsiriti za osem lokalnih
dopisnikov, bodisi iz vrst obstojeCega uredniSkega sveta bodisi med ostalimi ¢lani drustva.
Racunamo, da bi Gorenjsko in Dolenjsko regijo pokrivala skupaj dva dopisnika, medtem ko
bi iz posamezne regije:Primorja, ljubljanske regije in Stajerske o dogodkih porodala po dva

lokalna dopisnika.

OSNUTEK DNEVNEGA REDA SESTANKA UREDNISTVA
1. Pregled dosedanjega dela.
2. Okvirne vsebine nove Stevilke revije (tematika, naslovnica, aktualne vsebine...).

3. Predstavitev lokalnih dogajan;j.

? Ce revija izhaja prvi ponedeljek po 15. v mesecu marcu, juniju, septembru in decembru, pomeni to, da se
uredni$tvo sestane okoli 20. dne v mesecu aprilu, juliju, oktobru in januarju.
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4. Razdelitev nalog in dolocitev roka za prispevke.

5. Razno.

Na omenjenih rednih sreCanjih celotnega uredniStva bi ob izmenjavi razlicnih mnenj in
pogledov dolo¢ili temelje bodogi $tevilki revije. Revija MAZ tako ne bi bila ve¢ »sama sebi
namen, temve¢ plod razlicnih ustvarjalnih posegov samih distrofikov. S tem bi se korenito
spremenila vloga uredniskega vodstva: glavni urednik in odgovorna urednica bi postala zgolj
»usmerjevalca« in »povezovalca« raznih vsebin ter vez med distrofiki in javnostjo. Ob tem bi
skrbela za izvedbo vseh del, potrebnih za izdelavo kon¢nega produkta, torej nove Stevilke
revije. V ta namen bi se priblizno Stirinajst dni po sestanku uredniStva sestala z oblikovalko,
da bi skupaj dolocili podobo naslednje Stevilke. Njuna odgovornost za uspesno izvedbo
projekta bi se tako Se povecala, Ceprav se ne bi vec toliko ukvarjala s samo podobo revije.
Tudi njuna vloga »vratarjev« bi ostala nespremenjena, saj bi Se naprej odlocala o tem, katere
vsebine objaviti in katere ne. Urednik ne more objaviti vsebin, ki niso v skladu z uredniskim
konceptom, prav tako ne vsebin, ki so glede na uveljavljena pravila kakorkoli sporne ali celo
kaznive. Navsezadnje urednik (Se posebej odgovorni) javno odgovarja za revijo in za

morebitne storjene napake nosi posledice.

Lokalni dopisniki in zunanji sodelavci bi prispevke posiljali kar po elektronski posti. Zadnji
rok za oddajo prispevkov mora biti dolo¢en vsaj 3 tedne pred izidom revije. Po tem roku se
namre¢ material preda lektorju, da pred postavitvijo revije v elektronski obliki popravi

morebitne napake.

Elektronska postavitev revije mora biti zakljuCena Stirinajst dni pred tiskanjem, saj se navadno
pojavijo napake, ki jih mora lektor Se pravo€asno odpraviti. Lektorska dela pri nas opravlja
kar glavna urednica. Ko so »printi« pripravljeni, dajo v tiskarni revijo na filme. Celoten
postopek od priprave revije za tisk do samega tiskanja traja priblizno en teden. Prav zato je

tudi potrebno upostevati roke, da z revijo ne zamujamo ali je sploh ne natisnemo.

Sele s tako sistemati¢nim delom, kot sem ga predhodno opisala, lahko reviji zagotovimo
svetlo prihodnost. Pri tem se mi zdi klju¢nega pomena spremenjena vloga urednistva, kajti le
takrat, ko bo revija rezultat sodelovanja vseh distrofikov in ne zgolj enostranske politike
nekaterih posameznikov, bomo dejansko sledili vodilu: »Nicesar o invalidih brez invalidov!«.

Seveda pa se morajo tega zavedati tudi sami invalidi in namesto tarnanja in kritiziranja
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obstojeCega stanja, sami zaceti aktivno posegati v ureditev svojega Zivljenja. S tem se bo
marsikomu korenito dvignila samozavest, s tem pa tudi moznosti za samouveljavitev v §irsi

druzbi.

5.2.6. Pogostost izdajanja

Revija bi izhajala Stirikrat na leto: marca, junija, septembra in decembra. Izhajala bi vsak prvi
ponedeljek po 15. v mesecu, torej sredi meseca. Realizacijo tiska in distribucijo izvaja
Birografika Bori, d.o.o., invalidsko podjetje, katerega ustanovitelj je Dustvo distrofikov

Slovenije. To se tudi v bodoce ne bi spremenilo.

Distribucija revije bi potekala po naslednjem sistemu: vsem ¢lanom drustva bi jo oddali na
posto v soboto, da jo prejmejo v nabiralnik v ponedeljek zjutraj (na dan izida, prvi ponedeljek
po petnajstem v mesecu). To pomeni, da bi moral biti MAZ natisnjen Ze nekaj dni prej,

najkasneje zadnji petek pred petnajstim v mesecu februarju, maju, avgustu in novembru.

Naveden sistem ob predpostavki upostevanja rokov bi bistveno izboljsal zaupanje bralcev v

revijo in uresni¢eval njihove Zelje po rednem izdajanju revije.

5.2.7. Financni nacrt za prihodnost

Fina¢ni naért mora v prihodnje zajeti tudi prispevke za nagrade zunanjim sodelavcem in
strokovnjakov, prav tako pa mora zagotoviti redno placilo tudi vsem ¢lanom uredniskega

odbora. Oglejmo si torej informativni ekonomski izra¢un.”

INFORMATIVNI EKONOMSKI IZRACUN

I. IZDATKI
LL PLACE
- odgovorni urednik 500.000,00 SIT
- glavna urednica 350.000,00 SIT
- oblikovalka 350.000,00 SIT
- lokalni dopisniki (skupaj) 200.000,00 SIT

3% Navedene vrednosti so podane zgolj za ilustracijo primera. Navedeni podatki z izjemo tiskanja in distribucije
revije, pridobljenih sredstev FIHO in ¢lanarine ¢lanov, niso odraz realnega stanja. Pri sredstvih FIHO sem
upostevala zgolj delez pridobljenih sredstev, kajti deleZ tega denarja odpade $e na druge informativne dejavnosti.
Prav tako sem upostevala le del (2.000,00 SIT) celotne ¢lanarine (2.500, 00 SIT na ¢lana).
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Opomba: lokalni dopisniki so placani po Stevilu prispevkov na Stevilko (enostranski prispevek s

fotografijo do 25.000,00SIT).
LII. STROSKI ZA PLACE NA STEVILKO

- odgovorni urednik

- glavna urednica

- oblikovalka

- lokalni dopisniki (skupaj)

- trije zunanji strokovni sodelavci

500.000,00 SIT
350.000,00 SIT
300.000,00 SIT
200.000,00 SIT
400.000,00 SIT

SKUPAJ:

1,800.000,00 SIT

LIII. STROSKI ZA TISKANIJE IN DISTRIBUCIIO

Tiskarna Birografika Bori, d.o.o.
Postnina in razvoz

SKUPAJ

(torej znasejo stroski za Stevilko)

900.000,00 SIT
100.000,00 SIT
1.000.000,00 SIT

1.000,00SIT

LIV. DRUGI MATERIALNI STROSKI na $tevilko

To so stroski za telefon, postne storitve, papir, filme, pisala, ...
Zna$a: 200.000,00 SIT

1.V VSI STROSKI SKUPAJ

Znasajo: 2,001.000,00 SIT
II. PRIHODKI

IL.I. CENIK OGLASNEGA PROSTORA

Mozno je prodati do maksimalno 3 strani na Stevilko. Odvisno od oblike oglasa se prihodki gibljejo od

420.000,00 SIT do 480.000,00 SIT.

ILII. INFORMATIVNI IZRACUN PRODAJE OGLASNEGA PROSTORA NA STEVILKO

SKUPAJ 420.000,00 SIT

ILIII. SOFINANCIRANJE

- FIHO na stevilko 490.000,00 SIT
- Ministrstvo za kulturo, na Stevilko 25.000,00 SIT
(letno da 100.000 SIT)

- Mestna ob¢ina Ljubljana 25.000,00 SIT
(letno da 100.000 SIT)

- Iz programov EU, na §t. 175.000,00SIT
(letno 500.000 SIT)

- Clanarina (2.500 SIT skupaj) 400.000,00SIT
SKUPAJ na stevilko 1.115.000,00S1IT

ILIV. SKUPAJ PRIHODKI
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- Sofinanciranje
- Prodaja oglasov
SKUPAJ

1.115.000,00 SIT
420.000,00 SIT
1.535.000,00 SIT

Preprosti informativni izraun pokaze, da bi morali za normalno izpla¢evanje pla¢ in
avtorskih honorarjev zagotoviti priblizno 500.000,00 SIT dodatnih prihodkov. Do sedaj smo
namre¢ vsi ¢lani uredniskega odbora delali prostovoljno za minimalne zneske, ki Se zdale¢ ne
dosegajo nivoja povprecnih pla¢ v novinarstvu. To dejstvo je vplivalo tudi na motivacijo za
delo.

Zgornji izraCun je zgolj informativen, vendar pokaze, da revija ne potrebuje velikih
»finan¢nih injekcij«, da bi lahko ob podpori dobro oblikovanega tima zacela delovati in
konkurirati na trgu. Za zacetek bi bila dovolj Ze minimalna letna naro¢nina v znesku 2400
SIT. Ob predpostavki, da bi revija tako lahko izpolnjevala pri¢akovanja bralcev po novostih z
razli¢nih interesnih podrocij, tudi za socialno ogrozene ta cena ne bi predstavljala prevelik
zalogaj. Hkrati bi lahko S§irSi javnosti revijo prodajali po trzni ceni (1000 SIT). Seveda bi se
dolgorocno morali usmeriti v pridobivanje Se dodatnih virov financiranja — placevanje
naroc¢nin je lahko zgolj reSitev v prvi fazi preoblikovanja. Kasneje bi morali teziti k dobicku

brez udelezbe oziroma placila samih distrofikov.

5.2.8. Predvidena tematike za leto 2005 in 2006

V nadaljevanju predstavljam Se predloge za nekatere teme revije v teko¢em in prihodnjem

letu. Ob tem predpostavljam, da revija dejansko izhaja vsaj dvakrat letno.

RUBRIKA JUNIJ 2005 DECEMBER JUNIJ 2006 DECEMBER
2005 2006
V ospredju Intervju s Suzano Intervju z Ivom Ivntervju z Ivanom Intervju s slikarko
Jeri¢, finan¢nico Jakovljevicem, Skofljancem, Nevenko Gorjanec
sekretarjem pesnikom
Strokovnjak Zakon o Kako pridem do Kako do svojega Kako do neprofitnih
svetuje zaposlovanju invalidskih avtomobila stanovanj za
invalidov ali kaksne | pripomockov invalide
pravice imajo po
novem invalidi v
podjetjih
Fotoreportaza Akcija Parkiranje Fotoreportaza s Fotoreportaza z Fotorepotaza 24 ur
invalidov paraolimpijskih iger | otroske likovne Studenta invalida
delavnice v Izoli
Sport Sah 2005 Povzetek letnih Reportaza z Povzetek letnih
$portnih dogodkov | mednarodnih Sportnih dogodkov
Sportnih iger
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Kultura Likovna razstava Seznam prireditev Prispevek Risemo z Nevenko
distrofikov drugih drustev Skofljanca

Ahilova peta Moja son¢na lu¢ka | Utrip drustva Pisma bralcev Pisma bralcev

Fizioterapija Plavanje z otroci Kako razgibamo Vaje v vodi Kako telovadimo z
roke nogami

Zdravstvo Sréni zapleti Kako se Predihovanje Kako ziveti z ALS
obvarujemo gripe

Podjetje se Skipper d.o.o. Reha center Ptuj Ortosana /

predstavi

Med temami s podrocja zdravstva bi lahko izbirali med naslednjimi vsebinami:

- pravice distrofikov ob sprejetju v bolnisnico (odnos med njim in zdravstvenimi delavci
glede nudenja potrebne fizi€ne pomoci)

- verjetnost obolevnosti za rakom pri distrofikih (odstotek obolelih, verjetnost obolevanja za
rakom glede na diagnozo...)

- Cudezna moc¢ antioksidantov (ali naravna zdravila dejansko zajezijo hitro napredovanje
bolezni)

- zdrava prehrana distrofikov (ob strokovnem sodelovanju z dietetikom)

- motnje hranjenja med distrofiki

- varna spolnost

Navedla sem le nekaj predlogov za posamezne rubrike, kajti vsebino teko¢ih dogodkov je
vnaprej tezko napovedovati. Uvodnik in Mazev vrtinec sta vsaj dve tak$ni rubriki, kjer je

vsebina odvisna od tekoc¢ih dogodkov v samem zivljenju distrofikov.

SploSna orientacija vsebine bo v prihodnje vsekakor usmerjena v povezovanje bralcev z
uredniStvom revije. V ta namen bomo Ze v junijski Stevilki razpisali literarni natecaj Moje
aktivno Zivljenje, dobljene prispevke pa bomo junija 2006 predstavili v prvi prilogi revije.
Priloga bo izhajala enkrat letno v formatu AS.

Prav tako v prihodnje predlagam uvedbo rubrike Ocena knjig, ki bi jo lahko urejala socialna
organizatorka Andreja Sustar, univerzitetna diplomirana bibliotekarka. Ocene filmov smo v
okviru rubrike Kultura neko¢ ze objavljali, a so zaradi premajhnega zanimanja prenehale
izhajati. Prav zaradi tega bi bilo dobro razmisliti o uvedbi posebnih nagrad, vezanih na film
ali knjigo, na primer v obliki vstopnic za kino, gledali§¢e in v obliki privla¢nih knjiznih

nagrad.

Ugotavljam tudi, da revija MAZ premalo pokriva razli¢ne interese posameznih skupin

distrofikov kot so ostareli, mladostniki, otroci, Solarji in Studentje. Izhajajo¢ iz tega
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predlagam, da razmislimo o uvedbi posameznih rubrik za danes prikrajSane skupine. V ta
namen bi bilo smotrno zagotoviti stalne dopisnike, ki bi azurno pokrivali posamezna
podro¢ja. Znotraj teh rubrik bi lahko pisali o Zivljenju znotraj druzine, v instituciji, v
delovnem okolju, v Soli ali na fakulteti. Premalo namre¢ poudarjamo, da invalidi v svojem
vsakdanjem zivljenju nastopajo v razlicnih druzbenih vlogah, saj so dejavni akterji svojega

zivljenja.

5.3. Sklepne misli

Neopazno skusam slediti likom svojih zgodb, medtem ko jih
opazujem pri situacijah, ki jih razkrivajo. Pri tem belezim njihove
odzive in odzive drugih nanje. PoskuSam posrkati celoten prizor,
dialog in vzdusje, napetost, dramo, konflikt.

(Gay Talese)

Zgoraj sem nanizala nekaj predlogov za izboljsanje revije MAZ. Nanje so me s svojim
prispevkom v anketi opozorili prav &lani drustva in bralci revije MAZ. Predstavljajo namred
ciljno publiko, ki ji je revija namenjena, zato so njihovi predlogi in pobude toliko bolj

dragoceni.

Ceprav sem se precej osredoto¢ila na njihove odgovore, sem pri predlogih vendarle zapisala
veliko lastnih ugotovitev in spoznanj. Menim namre¢, da pisanje o invalidih in urejanje revije
s specificnega podroc¢ja invalidnosti skriva v sebi mnoga kompleksnejSa spoznanja, ki so
velikokrat na prvi pogled neocitna. Ne gre namre¢ zgolj za ugotavljanje, katere teme za
specifi¢no revijo izbirati in katere izlo€iti: to bi zadeve precej olajsalo. Pri reviji, ki pokriva
specificno podrocje invalidnosti, je pred urednika postavljena veliko ve¢ja naloga: naloga
utrjevanja identitete. To je namre¢ pravi namen specialnega tiska, saj zajema tiste teme, ki
nikjer drugje niso tako zastopane. Tudi revija drustva distrofikov vzbuja med bralci doloceno

stopnjo pripadnosti, ker po njej posegajo ljudje s podobnimi Zivljenjskimi izkusnjami.

Namenoma se mi je zapisalo ljudje. Kajti v tem uredniskem prizadevanju podeljevanja lastne
identitete bralcu veckrat pozabimo, da je na$ bralec v prvi vrsti ¢lovek, oseba. V Zelji gojiti
skupno idejo, v€asih pozabimo na posameznika. Posameznik je morda veliko bolj ranljiv od
vecine in zato potrebuje drugo vrsto spodbud, ki mu bodo pomagale premagati okvire njegove
lastne omejenosti. TakSne vzpodbude mu lahko ponudimo z vsebinami, ki bodo v njem

prebujale ustvarjalnost in razlicne interese.
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Ko segamo po zvezdah ali visjih ciljih, navadno pozabimo na tiso¢ drugih, sedaj, v tem
trenutku prisotnih in zato ni¢ manj pomembnih zadev. Na prijazno misel, obCutek varnosti,
pripadnosti, zaZeljenosti in Se kaj, kar prispeva k boljsi samopodobi, s pomocjo katere se v
druzbi kot posamezniki lazje uveljavljamo. Le dejavno udejstvovanje omogoca, da v zivljenju
ne igramo ve¢ vloge zrtve, ampak o njem odlo¢amo sami. Slednje je za invalide bistvenega

pomena, korenito pa jim tudi izboljSa samozavest in obcutek lastne vrednosti.
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6. ZAKLJUCEK

V nalogi sem zajela publikacije slovenskih invalidskih organizacij in ob tem ugotovila, da
vecina slovenskih invalidskih organizacij pravzaprav izdaja biltene, ki bi jih tezko uvrstili v
pravo Casopisje. Problematic¢na je predvsem frekvenca izdajanja tovrstne periodike, saj mnoge
organizacije letno izdajo samo eno Stevilko ali pa Se te ne. Vzroke za neredno izdajanje
pripisujem pomanjkanju financnih sredstev in premalemu Stevilu zunanjih sodelavcev, kar je
tesno povezano s prvim. ReSitev vidim v trzenju oglasnega prostora in pridobivanju
sponzorjev, s ¢imer bi si lahko zagotovili manjkajoCa finan¢na sredstva in si s placilom
honorarjev zagotovili strokovni kader. Slednje velja za MAZ, revijo Drustva distrofikov

Slovenije, ki sem ji kot urednica namenila posebno pozornost.

Za analizo revije MAZ sem izvedla anketo med rednimi ¢lani drustva. Anketa je v zvezi s
priljubljenostjo posameznih rubrik pokazala presenetljive rezultate, saj so bralci med najmanj
priljubljene rubrike uvrstili Sport, Ahilovo peto ali Kje me &evelj zuli in FotoreportaZo.
Ustvarjalci revije smo bili vsaj glede zadnjih dveh ves Cas prepriani, da sta med bralci
priljubljeni, kajti Sportno udejstvovanje in fotorepotaze s prireditev so za distrofike izjemno
pomembni vidiki aktivnega zivljenja. Rezultat lahko interpretiramo tudi kot posledico dejstva,
da so v vzorcu anketirancev prevladovali upokojenci in jih torej omenjene rubrike toliko ne

zanimajo. Kljub temu sem nanizala nekaj predlogov za preoblikovanje omenjenih rubrik.

Funkcija in namen specialnih revij o invalidih je predvsem v predstavljanju specificnega
nacina zivljenja invalidov in s tem tistih podrocij, ki jih druge publikacije ne obravnavajo.
Vendar ugotavljam, da vsaj MAZ tem kriterijem povsem ne ustreza. Zanemarjene so
informacije o zdravstvu, ohranjanju zdravja in o novih dosezkih na podro¢ju medicine.
Tovrstne informacije bomo lahko zagotovili le ob strokovnem sodelovanju dolocenih

zdravnikov specialistov.

Strinjam se s pomembnostjo specialnega tiska, vendar menim, da bi bilo smiselno objavljati
¢lanke s podro¢ja invalidov in invalidnosti tudi v dnevnem casopisju. To prakso so nekatera
manjSa lokalna drustva ze zacela izvajati. Ugotovili so namrec¢, da jih izdajanje lastne revije
stane ve¢ kakor porocanje o tekocih dogajanjih na straneh lokalnega ¢asopisa. O taksni reSitvi
bi ob izdajanju rednih internih publikacij lahko razmislile tudi slovenske invalidske

organizacije. Informacije o invalidih bi tako dosegle tudi tisti krog ljudi, ki o invalidih sploh
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ne razmisljajo in obstojedi stereotipi ne bi imeli ve¢ realne osnove. Sele zavedanje, da se
lahko invalidnost zgodi vsakemu, bi privedlo do prave integracije invalidov v druzbo, kakor

se to ponekod ze dogaja. Moj vzor so v tem pogledu vsekakor skandinavske drzave.
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PRILOGA A

EUuropean
pisability
Forum

gun) 7

The European Year of People with Disabilities

European Declaration on Media and Disability

Disabled people are insufficiently represented in media output and the number of disabled
people employed in the sector is generally very low. Without doubt the mass media has a
significant impact on society and a major role to play in promoting a shift in attitudes and the
way society looks at disability. Disabled people represent a vast audience that is currently
inadequately catered for, and the media industry will therefore gain from addressing this
issue more effectively.

This declaration has been prepared and adopted at the European Congress on “Media and
Disability” held in Athens on 13-14 June, 2003 by over 300 participants from different parts of
the media, media networks, advertising and communication companies, organizations of
disabled people and representatives of EU Member States. It is adopted within the
framework of the European Year of People with Disabilities 2003, and follows the common
vision established in the Madrid Declaration.

The representatives at the European Congress on Media and Disability declare that
they will:

e promote change in the mainstream media sector to improve its portrayal and inclusion
of disabled people;

¢ increase the visibility of disabled people in all genres;

e increase coverage of issues which specifically concern disabled people and their
families;

e promote positive images of disabled people that are not based on charity or the
medical approach and avoid negative stereotypes;

e encourage close cooperation between disabled people and their representative
organisations, the disability specific media and the mainstream media industry;

e increase the number of disabled people employed throughout the media industry,
particularly at professional levels;

e ensure the accessibility for disabled people of media services;

e ensure the physical accessibility of the working environment in the media industry;

and they will take this back to their individual organisations for discussion and endorsement.

Suggested ways in which the above aims can be achieved:

e Production of actions plans and development of strategies to promote inclusion of
disabled people within media organisations;

e Development of diversity units within media organisations and the inclusion of
disability issues within their practices;

e Delivery of disability equality training for employees within the organizations;
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e Encouragement of Further Education establishments to include disability as a topic
within media and communication studies courses;

e Exchange of best practice within the sector and encouragement of monitoring of
progress;

e Where appropriate, development of training and employment programmes to
increase the participation of disabled people with the sector;

e Access audits of workplaces in the media industry;

e Development and use of appropriate technologies to promote access for and
inclusion of disabled people to media services;

e Joining the new EDF media and disability network that will be established as a result
of this declaration.

As a result of this congress and to take forward the declaration, a committee will be set up by
the European Disability Forum, in cooperation with European and national media and
advertising organisations. The membership of the committee will be established by October
2003.

Organisations are encouraged to endorse this declaration.

For further information, please contact EDF: Helena Gonzalez-Sancho; Communication
Officer; Tel: 00 32 2 282 46 04; Fax: 00 32 2 282 46 09; e-mail: communication@edf-

feph.org

ACIONALNI
BT

NV ALTDSKIH
[ RCANIZACL

LOVENIJIE
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PRILOGA B

ANKETNI VPRASALNIK ZA BRALCE REVIJE MAZ

Ali veste, kaj pomeni naslov revije MAZ? Ce z oblike niste zadovoljni, kaj pogresate?

Ali redno bereta revijo MAZ?

[ da [ne [Jobtasno []aokaj regno [ viasin

AL ste": Ca vam revija sploh ni viet, kakSno revije si Zelite (napiSite
L] dijak kementarje, predloge, kritike, pobude)?
Student

L] Nezaf oslen
rednd zaposlen
samostajni podjetnik
honararni sodelavec

upokojenec L . . g
Katere fasopise, revije, literaturo drugace Se berete?
drugo REVIA
Kaj vas je v MAZ - u najbolj pritegnilo? Odgovore tocklite | VIva
ofd ena do pet 1 - najslabde, 5 - najboljde) |:| strokowvine, katere
zahimiva Naslovnica I:' lana
|:| uvogdnik |:| Mens Health
madev vitinec ] Cosmapolitan
Ll Dspredju L] Glamur
kutura |:| Moski svet
[ zport [ Zdravje
ahilova peta [ ] antena
fotoreportaa CASOPIS
I:l strokowvnjak svetuje D Veler
humor |:| Dnevnik
[ krizanka L] pelo
[ stovenske novice
Kakini clanki so vam doslej najbolj koristili? LITERATLRA
Katera?
Vaia starost:
Kaj bi pe vafem mnenju merali spremeniti oz. dodat, da El paod 15 et |:| 16 - 25 D 26 - 35
bi bila revija za vas Ze bolj zanimiva? []36-45 []46-55 [lse-6s5
[] nad &5 Iet
Vata izobrazba:
Za katera podroéja si Zelite, da bi o njih napisali vec? [ ] kencana osnavna s01a
koncana poklicna 50la
kontana srednja Sola
konfana visja ali visoka strdkovna 50la
Kako ocenjujete oblikovno zasnovo revije? kongan univerzitetni stuij
[]zelo gobro ] magister
[ ] sreanie L] doktorat
C 1 ni mi vaet ] amgo:

Za sodelovanje v anket! se vam Najlepde zahvaljujem|




PRILOGA C - Povzeti rezultati ankete

Kaj pomeni naslov revije MAZ? | DA NE Pravilen izpis imena

SKUPAJ 8 32 26 (+ trije so odg. napacno, pribliZno)

Ali redno berete revijo? Da Ne Obcasno | Dokaj redno Vcasih

SKUPAJ 32 8 9 6 4

Status:

Dijak Student | Nezaposlen | Redno Samostojni | Honorarni | Upokojenec | Drugo
zaposlen | podjetnik | sodelavec

/ 2 3 9 1 / 55 Ucenec

(4invalidsko) | 4.raz. OS

Kateri ¢lanki so vam doslej najbolj koristili? Strokovni nasveti (4) in strokovnjak svetuje
(18), pravice invalidov(2), fotoreportaza; vsebinsko polni, izvirni, krajsi clanki; o
vkljucevanju v aktivno Zivljenje, , pravni nasveti, nasveti o invalidskih pripomockih, v
ospredju(3), ¢lanki o drustvu, nasveti, informacije, ¢lanek dr. Zupana, ¢lanki o bolezni
(miastenija, ALS, ipd.), o pravicah, ahilova peta, kultura, o invalidskih pripomockih,
krizanka.

Kaj bi morali reviji dodati, da bi bila za vas bolj zanimiva?o zdravju (najve¢ odgovorov),
potopisne reportaze, sodelovanje ¢lanov in njihovi problemi ter predlogi, Sport, ve¢ o
uporabnikih invalidskih vozi¢kov na splosno (kaj delajo in s ¢im se ukvarjajo, njihovo
zivljenje v druzini), pogostejSe izhajanje (da bi res izhajala dvakrat letno, veckrat kot doslej —
drugi najpogostejsSi odgovor), ve¢ humorja in krizank, ve¢ o misi¢nih obolenjih, o samih
boleznih in o pravicah invalidov iz tega, pisma bralcev, izkusnje, ve¢ o zdravstvu (kako
prepreciti rapidno slabsanje obolenja), nasveti zdravnikov, redna dostava revije na dom, Se
ve¢ napotkov za lajSanje bolezni, fizioterapija (opisi vaj), vkljucitev novih sodelavcev, ve¢
izobrazevalnih in informativnih ¢lankov, ve¢ razli¢nih tem, filmski koticek....

O katerih podrocjih Zelite ve¢ informacij? O dogajanjih v drustvu, ve¢ zivljenjskih zgodb
invalidov (kako ubogo zivljenje imajo nekateri ipd.), kultura (5), zapolnjevanje prostega Casa,
zdravstveni nasveti (5), o napredkih v zdravstvu, o zdravem zivljenju, o pravicah distrofikov v
podjetjih, strokovna podrocja, cene invalidskih pripomockov (kako do njih), medicinski
dosezki na podrocju distrofije, ahilova peta (5), kuharski nasveti, rubrika »Vi sprasujete,
strokovnjak odgovarja«, ve€¢ o zakonih in predpisih, ki vplivajo na zivljenje distrofikov;
mazev vrtinec, ALS, razvedrilo, o $portu, izobrazevanje, informacije o koncertih, predavanjih
Sirokega zanimanja, pravni nasveti, o zabavah in sreCanjih, zdravstvenem zavarovanju in
pravicah do pripomockov preko zavarovalnice....

Ce niste zadovoljni, kaj pogre$ate? Drug tip fontov, sodelovanje s ¢lani, zanimivo branje,
koristne nasvete, nasveti strokovnjakov (predvsem zdravnikov in pravni nasveti SirSe), vecja
preglednost, boljsi papir, mali oglasi, fizioterapija (opisi vaj), pomo¢ zdravstvenih institucij,
informacije, kam se lahko obrnes$ za pravne nasvete.
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NapiSite komentarje, predloge, kakSno revijo si Zelite? Da bi izSla bolj pogosto, oziroma
redno(najve¢ odgovorov), telovadba, o hrani, racunalniSke povezave, pisanje o vsakem
distrofiku, ve¢ clankov o Izoli in ¢lankov o Domu dva topola.

Obikovna zasnova revije:

Zelo dobro Srednje Ni mi vSeC
32 19 /
Najbolj brane revije in ¢asopisi:
revija | Viva | Strokovne Jana | Mens | Cosmopolitan | Glamu | Moski | Zdravje Ante-
health T svet na
S 11 Sah, 28 |3 5 3 4 33 13
K raCunalnistvo,
U Misteriji, RTV
stroka, National
p Geographic,
A Finance,
J Mladina, MAG,
Cerkvene.....
casopis Vecer Dnevnik Delo Slovenske
novice
SKUPAJ 9 28 18 33

Literatura: Vzajemnost in vzajemna, fantastika, alternativa, romani(5), razli¢no (po izbiri),
vsa, japonska slovnica, lokalni tednik, biografije, priro¢niki, krS¢anska, enciklopedije,
druzboslovna, poljudno — strokovna, leposlovje (2), kriminalke, strokovna literatura.

Starost:

Pod 15 16-25 26-35 36-45 46-55 56-65 Nad 65

1 2 8 13 18 12 20

Izobrazba:

0.S. | Poklicna | Srednja | Visja /visoka | Univerzit.s. | Mag. | Dr. | Drugo

23 15 27 8 2 / / UCenec 4.,
nedokoncana OS (2)

PRILOGA D
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