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Andrazu pomagali do vetje samostojnosti

Andraz Burjan. 22-let-
ni Student iz Zre¢, ki ga je
redka bolezen Ze v zgod-
njem otrostvu priklenila
na invalidski vozicek.
Dobri ljudje. Pomagali
So mu pri nakupu nove
hidravli¢ne mize, ki mu bo
omogocala samostojnost.

Pise: Nina Razborsek

»Do lani mi osem stopnic pred
blokom ni predstavljalo ovire, saj
sem jih zmogel prehoditi in sem

il dokaj samostojen. Po tezki

t ®peraciji pa sploh nisem mogel iz
stanovanja brez pomoci drugih.
Dokler nisi priklenjen na vozicek,
st sploh ne znas predstavljati, ka-
ksno oviro lahko predstavija osem
stopnic,“ je pojasnil AndraZ, ko
smo ga minulo soboto obiskali
na domu v Zre¢ah. Andraza je
namrec¢ redka bolezen prikle-
nila na invalidski vozi¢ek in se
dejansko Ze vse zivljenje trudi
Ziveti ¢im bolj samostojno. TeZka
operacija, ki jo je preZivel minulo
leto, pa mu je nekaj te samostoj-
nosti vzela.

izjava novjce
‘Ljudje radi
pomagajo!’

,Ljudje so mi naceloma ve-
dno pripravljeni pomagati.
Res je, da sem dozivel ze
marsikaj. Od tega, da mi je
na pomoc priskocila starejsa
gospa, ki je ze sama teZko
hodila, in do tega, da so me
ignorirali ali niso Zeleli po-
magati. Vendar je pozitivne-
ga odnosa veliko vec¢. Moram
pa povedati, da sem zelo

rad samostojen. Ne ustavim
se pred najmanjso tezavo v
Zivljenju in tudi pozitivno
gledam na dogajanje okoli
sebe, ker vem, da bi lahko
bilo Se slabse. Imam namre¢
veliko prijateljev, ki si na pri-
mer Zelijo na kaksen koncert
ali zabavo ali kino, pa za-
radi svoje bolezni ne morejo
ali ne smejo. Imam pa tudi
najboljso mamo in dobre pri-
Jatelje, ki mi vedno stojijo ob
strani,” je z nasmehom na
obrazu pripovedoval Andraz.

Le hidravlitna miza!

»Z mamo sva spoznala, da bova
morala prilagoditi vhod v blok.
Iskala sva razlitne moZnosti in
kmalu sva prisla do zakljucka,
da bo v mojem primeru prigla v
postev samo hidravli¢na miza,
ki pa je zelo draga. Stane na-
mre¢ pribliZno dvanajst tiso¢
evrov. Z mamo ziviva sama in
bi takSen strosek tezko zmogla.
Hidravli¢na miza je pravzaprav
dvigalo, ki bo stalo ob stopnicah
pred blokom - z vozi¢kom bom
zapeljal nanj in dvignilo me bo do
vhodnih vrat. Naprej ni stopnic,
saj z mamo ziviva v pritli¢ju
bloka. Tako sem najprej odsel na
Obcino Zrece, kjer so mi takoj po-
nudili pomoc¢,“ se je zacetkov is-
kanja pomo¢i spominjal Andraz,
ki se je med drugim obrnil tudi
na Drustvo distrofikov Slovenije,
kjer so mu svetovali, kako se naj
iskanja pomoci sploh loti. Tako je
Stevilnim podjetjem, privatnikom
in tudi posameznikom poslal pro-
$njo za pomoc¢. ,Z mamo nisva
mogla verjeti, koliko ljudi je bilo
pripravljenih pomagati. Po prvih
predvidevanjih bi naj bila vsa
dela koncana do konca aprila.*
Je pa Andraz poudaril, da mora
zbran denar porabiti izklju¢no
za svoje invalidske potrebe - kot
$0 na primer nakup vozicka,
prilagoditev avtomobila, dopla-
¢ilo slu$nega aparata. ,,S tem
denarjem na primer ne morem
v trgovino in kupiti kilograma
kruha. Prav tako mi ni vsak dan
dostopen. Na podlagi racuna in z
odobritvijo drustva lahko pridem
do tega denarja,“ je $e pojasnil
Andraz.

Ima zelo redko holezen
Andrazeva uradna diagnoza se
glasi Sy. Camurati - Engelmann
(progresivna displazija kosti). V
Sloveniji jo ima poleg Andraza e
ena zenska, na svetu pa je samo
dvesto ljudi s takino diagnozo.
»Ko sem bil star dve leti, je mama
opazila, da nisem tekal in nisem
skakal, kot so moji vrstniki. Zato
me je odpeljala k zdravniku, pedi-
atru, ki je kaj kmalu ugotovil, da
je nekaj narobe. Da so postavili
natancno diagnozo, pa so potre-
bovali Sest let. Moje kosti rastejo
drugace - ne rastejo v dolZino,
temvec navznoter. Lobanja mi je
do lani tako zakostenela, da je
zacelo tkivo pritiskati na ocesne

Dokler nisi na invalidskem vozicku, sploh ne veg, kakZno oviro
lahko predstavlja osem stopnic.

Zivce in ce ne bi takoj ukrepali,
bi lahko oslepel. Moja lobanja je
bila debela tri centimetre, nor-
malno pa je en centimeter. Tako
so mi lani na levi strani lobanje
dobesedno postrgali odvecno
tkivo, v kratkem pa me caka $e
enaoperacija, saj mi morajo poz-
draviti $e desno stran lobanje,
je povedal Andraz, ki sicer $e
vedno lahko naredi nekaj kora-
kov - toliko, da si skuha kosilo
ali kavo, da gre na stranisce ali
pod tus. Dejal je Se, ¢e bi se zelo
potrudil in pozabil na bole¢ino,
bi mogoce lahko prehodil sto
metrov. ,,Pravijo, da se bo bolezen
okoli tridesetega leta ustavila.
Jaz sr¢no upam, da bo res tako,
je povedal Andraz, ki nosi tudi
slu$ni aparat, saj ima 60-odstotno
izgubo sluha.

Zivi "pravo’ Studentsko
Zivljenje

Kljub temu da je Andraz pri-
klenjen na invalidski vozicek, je
tako osnovno $olo kot srednjo
Solo obiskoval s svojimi vrstniki.
Osnovno $olo je koncal v Zrecah,
kjer je imel spremljevalko in so
mu pouk toliko prilagodili, da je
cel razred ostajal v eni u¢ilnici in
se jim ni bilo treba seliti iz uc¢il-
nice v ucilnico. Srednjo $olo pa
je najprej obiskoval v Kamniku,
zadnje tri letnike in maturo pa
je naredil na konjiski gimnaziji.
Zdaj pa obiskuje Fakulteto za
upravo v Ljubljani. Tam ima
Andraz elektri¢ni vozicek, saj
se s poganjanjem preve¢ utrudi,

doma pa ima zaenkrat 'nava-
dnega’, vendar upa, da se bo
to kmalu spremenilo, saj bo $e
letos dobil nov elektri¢ni vozicek,
starega pa bo pripeljal domov.
»Drustvo distrofikov Slovenije ima
v Ljubljani bivalno enoto, kjer Zivi
vec invalidov. Tam imam sobo s
skupno uporabo kopalnice in ku-
hinje ter imam $tiri sostanovalce.
Drustvo mi tudi nudi brezplacne
prevoze do fakultete ter nazaj.
Upam, da bo lahko kmalu tudi
sam opravil izpit za avto in si
potem avto, ki bo prilagojen moji
bolezni, tudi kupil. Sicer pa ima-
mo v sklopu Drustva distrofikov
Slovenije tudi asistenco in nam
vsake toliko pocistijo stanovanje
ter nam tudi sicer pomagajo, “ je
$e povedal Andraz, ki v prostem
Casu najraje igra klaviature in se
druzi s prijatelji. Prav tako rad
pogleda dober film in se udelezi
kaksnega koncerta.
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Lrete po meri invalidov?

.V Zrecah trenutno predstavlja
mojo najvecjo oviro osem stopnic
pred blokom, vendar bo tudi ta
kmalu premagana. Sicer pa je
obcina Zrece vedno bolje urejena
in prilagojena invalidom. Moram
rect, da se trudijo. Dostopna mi je
tudi ve¢ina pomembnih objektov
v kraju - zdravstveni dom, lekar-
na, trgovine in tudi Obcina, kjer
imajo sicer zvonec za invalide in
pride delavka iz obcine do nas.
Vemn, da ne morejo urediti vsega
naenkrat in preprican sem, da bo
vedno boljse, “je optimist Andraz.



