Zivot s Downovym syndrémom

lnecni"ca

Vystava .
fotog raﬁ|, 3

o8t Doy, % 1 X x{ /
RS-, i ) ” -"‘~—~" sy

)

& X
* L




= Editoridl

Mili ¢itatelia,

. Pytal sa ma nedavno kamarat, kam ideme na dovolenku. Popravde pove-
: dané, nejako mi to doteraz netrhalo Zily. Niekolkokrat za sebou, rok ¢o rok

. chodievame do Chorvétska Kvode. Zjedného blézinca do druhého. Nasad

. letimek modrozelenej vode, do ktorej ktosi vysypal soI. Zmorenl sa vyklopime
zdopravného prostriedku, ubytujeme sa a zatneme dovolenkovat. Stravime

. namacanim sa v slanej vode a otrepavanim piesku, ktory mame vsade, krasnych
- sedem az strnast dni. Posledny den sa oprasime a hajde domov. Cesta domov
nam napodiv zvycajne trva kratsie ako cesta tam (Zeby sme sa domov tesili?).

. Doma vybalime vsetky tie veci (50% sme nepouili), operieme ¢o treba

. adobre odloZime na cca 350 dni.

- Aznova do viru udalosti. A myslim, Ze sme toho vela nezmenili, neoddychlisi,
: pretoze drviva vacsina ani pri slanej vode nepusti z ruky mobil i tablet...

Ale nechcel som celkom o tom. Nahoda ma nedavno naviedla sadnut s ro-
dinou do auta a po lokalkach si to $inut z Kezmarku do kipelov Ciz. A ako som
. satak vyhybal vytlkom, vracali sa mi obrazy davnych dni, ked'som bol slobodny
. amal som moznost dovolenkovat ako SZM-ak v Bulharsku, Rumunsku... Ale ja
nie. Rad3ej som sa vybral na Dedinky, na Geravy, do Trnovca na Liptovskd Maru,
* na Slhavu, do Bukovej na Zahorie, lebo Sastin - StraZe bol preplneny, na tdru
. Téryho chata - Prie¢ne sedlo - Zbojnicka chata... Spominal som aj na dobu asi
dvadsat rokov spat, ked'sme si povedali spolu s priatelmi, ze budeme s nasimi
+ deckami chodit po slovenskych zaujimavostiach. Prvy rok sme sa rozhodli, Ze
. prejdeme ¢o najviac jaskyn. Boli sme v Domici, Dobsinskej ladovej, Ochtinskej
- aragonitovej, Vazeckej a Belianskej. To bolo prvé leto. Dalsie sme uz nestihli. Boli
sme pri mori. Na Slovensko neostal ¢as. Ani peniaze. A takto to ide aZ doteraz.

. Kolko vlastne Slovaci mint v zahranici na dovolenku? Asi nie malo. Dost
- cestujem a Vysoké Tatry mam pred nosom, takze vidim, Ze nase rekreacné
zariadenia zivaju prazdnotou. Dedinky? Cist4 tragédia. Na Slovensku je to tak.
: Asi mi budete oponovat: Nie su sluzby... A ¢o tam budeme robit?
- Historicky vzaté, volakedy malo sluhov len panstvo, bezny ¢lovek sa musel
= vyndjst sam.
Viac foto na : Stacilo malo. Zavesili sme si lano na konéri nad jazerom, rozhojdali sme sa

www.downovsyndrom.sk - asup.Ze vodamala 18 stupriov? No a ¢o! Ved'to bolo prave ono, to bola zaba-

alebo na FB profile va, zazitok a spomienky pretrvavajice dodnes. Spomienky na flider na rieke
Downov syndrom . Poprad, na Banskostiavnické tajchy, na Strkoviska pri Bratislave, na kiipanie
. sav Studenom potoku nad Velkou Lomnicou... A slana voda? Nasa Séra mi
uzdlho pili usi, kedy bude mat znova bazénik na zéhrade. A tohto roku dor
:nasypem morsku sol.

Nevyskisame to? ... a potom opecieme slaninku.
- Ajto somVam chcel povedat.

Pali Hyclak
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Rané na Striebornom jazere v Galante sa napl-
nil 18. mdja detmi z celého Slovenska, ktoré prisli
spolotne s rodiémi a priatelmi osldvit 20. narode-
niny Spolo¢nosti Downovho syndrému na Sloven-
sku (SDS). Bol pripraveny pestry program v snahe
oslovit vSetky vekové kategorie, aj ked hlavnou
mysSlienkou podujatia bolo stretnutie rodin s detmi
- a dospeldkmi s Downovym syndromom.
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AUTOR: DASA KRATKA, FOTO: MARTA FOLDOSOVA, KATKA BERENIOVA

‘kruhu alebo s formi¢kami.

Kym tych mensich pritahovali najmé koniky a moznost
si na nich zajazdit, ti skusenejsi dali prednost jazde na
$tvorkolke a moznosti zastrielat si paintballovymi puskami
na ciel. Jazdu rozpravkovym koc¢om si vychutndvali nielen
malé princezné, prekrdsne prostredie ranca si z koc¢a s chu-
tou prezreli aj mnoh{ dospeldci. Drobné suveniry si deti
mohli vyrobit v tvorivych dielilach a hrn¢iarsky workshop
bol prilezitostou nahliadnut do sveta hrnéiarstva. Nejedno
dieta sa fascinovane hralo s hlinou, ¢i uz na hrn¢iarskom




Aktudlne

Detské divadelné predstavenia v po-
dani dramatoterapeuta a reziséra
Martina Zaka uputali pozornost nie-
len tych najmensich. Deti sa hravo A
zapdjali do interaktivneho divadla,
spontanne, s radostou a nadS$enim )
reagovali na sympatického zabdvaca >
a ku koncu predstavenia uz polovi-
ca stanu (predstavenie sa odohravalo
v stane) poskakovala a tancovala. Na za-
ver si vSetci zaspievali a zatancovali pri vi-
deoklipe “Vel'ké deti”, na ktory financne prispel
Bratislavsky samosprdvny kraj.

Vyvrcholenim programu bola westernova show v rézii
trénera Feriho Grana s partiou z ranc¢a G4 a jeho wester-
novymi priatelmi z IZe. Show bola pre mnohych nav-
stevnikov jedine¢nym z4Zitkom. Svoje sily v pretekoch
si zmerali aj dvaja chlapci s Downovym syndrémom,
15-ro¢ny Filip Graro a 17-ro¢ny Adrian Majan. Leush
Beréniovd, pretekdrka s detskou mozgovou obrnou vo
svojich 14. rokoch doplnila trojlistok mladych wester-
novych jazdcov, ktori sved¢ia o tom, Ze aj fudia s hen-
dikepom moZu svoje sny premieniat na skuto¢nost. To
vSetko vdaka svojej htiZevnatosti, vytrvalosti a obeta-
vému trénerovi Ferimu Granovi. Ceny do westernovej
show venovala sponzorsky spolo¢nost Horse TV, ¢im
vyrazne prispela k vysokej tirovni celého podujatia.

Podvecer sa rozprudila zdbava na diskotéke pod
holym nebom. Deti nebolo potrebné dvakrat vyzyvat
do tanca, uvolnene a s eldnom si vychutndvali zna-
me pesnicky, vo svojich predstavach sa premieriali na
oblibenych spevdkov a hviezdy showbiznisu. Tanec
a spontannost v iom pritahoval pohlady okoloidicich
a vyvolaval tismev na perach. Dobré nédlada sa umocrtio-
vala kazdym okamihom a najvytrvalejsi tanecnici si to
uzivali aZ do zdpadu slnka.

KedZe na narodeninovej party nemohla chybat torta,
pripravili sme symbolicka 150-porciovi tortu s logom
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Spolo¢nosti Downovho syndrému. Mala velmi pozitiv-
ny ohlas a nezostala nazvys ani omrvinka, za ¢o patri
nase podakovanie skvelému timu na ranci.

Bohaty program dopltali psikovia zo zichrandrske-
ho timu K-7, ktori detom a ich rodi¢om priblizili ¢aro
canisterapie. Takmer kazdé dieta si chcelo psikov po-
hladit, vystiskat a vychutnat si ¢arovné puto, ktoré od-
praddvna spdja l'udi a zvierat4.

Slne¢né pocasie si u mnohych navstevnikov Ziadalo
schladenie v podobe nanukového osviezenia, ktoré na
akciu sponzorsky venoval jeden z rodi¢ov. Nanukov
bolo také mnozZstvo, Ze by sa party mohla pokojne pre-
menovat na nanukovti party. Dakujeme za $tedry pris-
pevok.

Sticastou podujatia bolo aj otvorenie putovnej vystavy
fotografii deti a dospelych s Downovym syndrémom,
ktorej autorkou je fotograftka Marta FoldeSova. Vysta-
vou chceme zleps$it vnimanie I'udi s Downovym syn-
drémom spolo¢nostou, prezentovat ich vo svetle, ako
ich vhimame my, rodicia a ktoré si zaslazia. Fotografie
zachytavaji momenty z bezného Zivota, citit v nich ra-
dost, bezprostrednost, tprimnost a lasku, ktoru tito Iu-
dia rozddvaji plnym priehrstim. Fotografie bude moz-
né vidiet od 20. 5. - 30. 6. 2013 v Bratislave v Cirkevnej
zdkladnej skole - Narnia, v septembri v priestoroch
Ndrodnej Rady a na jeseni v Zichyho paldci a v Spo-
jenej $kole Sv. Frantiska z Assisi. Presné terminy budt
uverejnené na www.downovsyndrom.sk. Akd by to
bola narodeninova pérty bez darcekov. Kazdé dieta si
odnieslo bali¢ek s cennymi drobnostami, kozmetikou
a kniZkami, za ktoré patri nase podakovanie sponzoro-
vi Horse TV. Na akciu finanéne prispel portal profesia.
sk a vecnymi darmi Prva stavebnd sporiteliia, a.s..

Vsetkym, ktori prispeli k nddhernej oslave 20. vyro-
¢ia zaloZenia Spolo¢nosti Downovho syndrému na Slo-
vensku, patri nasa iprimna vdaka. Spokojni a vysmiati
Gcastnici narodeninovej party st dokazom, Ze spoloc-
nymi silami dokdZeme vytvorit krdsne podujatie plné
lasky a dobra. V mene organizdtorov srde¢ne dakujem.
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‘Bol to pre nds tzasny deri! Dakujeme vietkym, ktor
pripravili pre rodiny deti s DS takito super akciu
a my sme konec¢ne osobne spoznali prijemnych l'udi!
DAKUJEME!!!

Michaela Holickot

Velké dakujem za vSetkych zicastnenych na Ranci pat-
1 predovsetkym Daske Krdtkej, jej manZelovi Andrejovi,
bovi Lezovi, Ferimu Gratiovi, Rastovi Sedlackovi a Pa-
u Matkovi, ktori zorganizovali a pripravili tieto netra-
icné a vynimoc¢né oslavy 20. vyrocia zaloZenia Spoloc-
osti Downovho syndrému. Spomienky na tento krdasny
'a mimoriadny defi budd v nds velmi dlho pretrvavat
anim, aby aj v budiicnosti sme sa podobného poduja-
R Jarmila Ka

_.}}
ej za pripravu fotografii a realizdciu vystavy pod né-‘jl
Zvom »SME AKO VY*“. Velka vdaka patri aj dramatote-
apeutovi a rezisérovi Matovi Zakovi, ktory pripravil pri

15e deti a dospeldkov divadelné predstavenia a prezen-
tdciu videoklipu ,VELKE DETI“. A v neposlednej rade
‘dakujem v$etkym rodi¢om, priatelom, zndmym aj ne_ﬂ
dmym za ich pomoc a tGc¢ast na vydarenej oslave 20-
Tocia zaloZenia SDS. Pali Mati

10 Slnecnicaljin 2013
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Dakujeme partnerom podujatia: Fyyse  profesia..zz..

Blazka BaZdniovd

. Uzasny deni sme mali, nemam slov, dlho mi nebolo tak
bre. Krdsne to bolo v$etko, naozaj neskuto¢ne silnd, po-
itivnou energiou nabita sobota. Dakujeme!

radi
podporime takéto
iakcie aj v budicnosti. SRS
4 . Ing.Peter Bdtory § '
e predseda
- predstavenstva
K-7 psovodi
zdchrandri SR

**x
EEXx .
*

ripdjam sa... naozaj stalo za to prist aj
hého konca. Dakujeme.

~ Som vel'mi rada, Ze ste boli spokojni.

Rovnako pozitivne reakcie som dostala

aj z nasej agentury.

* Dakujem za fotografie. Verim, Ze ta-
chto akcii bude eSte mnoho. '

i,
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Po prvy raz bol Robo vedicim poby-
tu pre rodiny s detmi a dospelymi s DS
v roku 2003 v Starej Lesnej. Nésledne sa
stal organizatorom tychto pobytov. Stal
sa ¢lovekom, ktory svoje vedomosti vkla-
da do pisania roznych projektov, Ziadosti
o granty, ktoré aj v priebehu minulého
obdobia dokazal zrealizovat' v spolupra-
ci s dal$imi dobrovolnikmi. Vyznamnej-
Sie projekty boli Medzinarodné festivaly
umeleckych prejavov I'udi s mentadlnym
postihnutim pod ndzvom ,,Urobme si ra-
dost™, pokracovanim boli Putovné vysta-
vy vystavnych prac z kategorie - Dawnici
a ini mentdlne postihnuti, ktoré boli rea-
lizované v mnohych mestdch Slovenska.
Jeho zasluhou bol vydany zbornik poé-
zie Glg bolesti k dalsiemu ro¢niku Urob-
me siradost a 15. vyrociu zaloZenia SDS.

V roku 2003 a v nasledujtcich rokoch
na pobytoch vo Vysnych Ruzbachoch
zabezpecoval ucast pani Netty Engels
s rodinou z Holandska, ktora vzdy po-
Cas 2 tyzdnov pobytu, pracovala s maly-
mi a velkymi detmi s DS. Pani lektorka
Feuersteinovej met6dy ho svojimi pred-
naskami o matematike a vychove dietata
s DS v rodine a spoloc¢nosti iniciovala aj

12 Slnecnicaljin 2013

k priprave semindrov Matematika krok
za krokom, ktoré sa konali v ré6znych
mestdch Slovenska.

Na webovej strdnke SDS v blogoch
informuje o rdoznych aktivitich v nasej
spolo¢nosti, o r6znych otdzkach z ob-
lasti socidlnej, integracnej a spolocens-
kej, tykajticej sa pomoci rodindm s det-
mi s DS. Svojim prikladom vzorného
a milujiceho manzZela a otca troch dett,
z ktorych dcérka Majka s DS je integro-
vand v beZnej Zakladnej skole, je in$pi-
rujdcim prikladom pre mnohé rodiny.
Ich rodina je jednym zo vzorov v nasej
spolo¢nosti pre predskolské a Skolské
zariadenia, aby nadalej prijimali deti
s DS a zaclenovali ich do beznych vy-
chovno-vzdeldvacich procesov s vytva-
ranim pre nich adekvatnych podmienok
k ich $pecifickym potrebam.

Spolu s manzelkou Adrianou dob-
rovolne pracuji v Rodicovskej sluzbe
Down-pestiin a si ndpomocni radami
a ochotou poméct v nelahkych zaciat-
koch pri narodeni dietata s DS jeho ro-
dicom. Robo pracuje od roku 1994 vo
firme Softip a.s. ako technik HW je obe-
tavy ¢lovek, ktory napriek casovej tiesni

Predseda
Spolocnosti
Downovho syndromu
na Slovensku

JARMILA KOLENOVA, FOTO: MARTA FOLDESOVA

d marca 2005 predseda Spolo¢nosti Downov-
ho syndréomu na Slovensku (SDS), ¢len redakénej
rady Slnecnica, interného ¢asopisu SDS, dlhoro¢ny )
organizdtor kazdoro¢nych letnych pobytov pre ro-
diny s detmi a dospelymi l'udmi s Downovym synd-
rémom (DS). Priatelia, zndmi a v$etci v SDS ho vo-
ldme Robo, a preto i v tomto ¢ldnku s jeho stihlasom |
budeme oslovenie Robo pouZzivat pre jeho bezpro-
strednt blizkost' k Tudom.

l!"

zvlada vsetKy aktivity pre zlepsenie k
lity Zivota deti, l'udi s Downovym synd
rémom a ich blizkych.

V stcasnej dobe organizuje tur
pobytov pre rodiny a deti s DS v T
chovej. Pocas tychto letnych a zimny
turnusov zabezpecuje spolu s manz
kou bohaty program. Pobyty st nie
rekondi¢né, vzdeldvacie, zabavné, ale
pracovné. Novinkou pobytov bolo, a s
lo sa to uz i tradiciou, Ze pocas turn
deti pracuji na hrnéiarskom kruhu p
vedenim lektorky pani Soni Zelis
a jej manzela asistenta Milana.

Robovi pri jeho ndro¢nej dobrove
praci pre zlepSenie kvality Zivota
dindch s ¢lovekom s DS pomdha j
laska, empatia, ochota pomdhat, ra
v tazkych Zivotnych situdciach a v
poslednej miere aj jeho trpezlivost a da
pokoja, ale aj svojského humoru. i

Radi by sme mu v mene vsetkych r¢
dicov deti s DS, v mene ¢lenov SDS a
v mene Citatefov ¢asopisu Slnecnica ¥
jadrili verké Dakujem za jeho nesmie
vel'ky prinos pre SDS pri prileZitosti 2|
vyrocia zaloZenia Spolo¢nosti Downg
ho syndrému na Slovensku.
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e



Svetovy dert DS

15, marec - 2. apeil 2013 Nadazov
Vermmit 11 e, 12 80t e T eXpOZiCie

o, e vystiZzne
P {:} !t!mlug charakte-

rizoval deti a Tudi s Downovym syn-
drémom. Krstnymi rodi¢mi vystavy
boli samotny spoluorganizator vystavy
- fotograf, publicista, spisovatel a ku-
rator vystav PhDr. Maridn Pauer a po-
slankyiia NR SR Mgr. Jana Zitfianska.
VernisdZz vystavy fotografii sa uskutoc-
nila 21. 3., kde predniesli prihovory
mamicky ndsho o.z. pani Pisarc¢ikova
a pani Vargovd, obaja krstni rodicia a ak-
ciu spestrili programom deti - ukdzkou
z predstavenia Divadla Dthadla Cirkus
“Preco lebo”, hrou na klaviri Dominika

14 Slnecnicaljin 2013

Grussmana a spevom Lucky Pokryv-
kovej. Celd akcia bola vydarend, za ¢o
patri obrovskd vdaka organizdtorkdm,
uZ spominanym mamickdm a vSetkym,
ktori pri realizdcii pomohli a tieZ ma-
nazmentu ndkupného centra Eurovea,
ktoré umoznilo tito vystavu vo svojich
priestoroch, kde chodi mnozstvo Tudi,
ktori mali moZnost spoznat, vidiet aké
sd naSe deti Sikovné.

Druhou akciou a pravou oslavou toh-
to diia so vSetkym, ¢o k tomu patri bolo
odovzdanie velkolepej torty vSetkym
zcastnenym tejto oslavy, nielen fTudom
s DS. Akcia bola organizovand v spolu-
praci s TV JOJ a odvysieland v jednej
z relacii NajlepSie torty Slovenska.

Vystavou alo rtO U g

P AUTOR: EVA GREBECIOVA, FOTO: UP-DOWN
ri prileZitosti Svetového diia Downovho syndrému, ktory si
pripominame dila 21. marca, sa organizovali dve akcie pod hla-
vickouobcianskéhozdruZeniaUP-DownsyndromvBratislave.
Bol to prvy ro¢nik vystavy fotografii deti s Downovym synd-
rémom, s ndzvom 21 poddb lasky, ktord bola dostupna verej-
nosti v priestoroch obchodného centra Eurovea, Bratislava.

Akcie sa zuacastnilo vela ludi, a bolo
vidiet, Ze sme vSetci jedna velkd rodi-
na, ktord oslavovala, tancovala, teSila sa.
Cakanie na tortu sprijemnili deti z vol-
nocasového centra tancom, ku ktorym
sa pridali aj ostatni, ¢o mali chut.

Torta bola krdsna, na zelenej like plnej
roznych kvetov (ako aj my sme vSetci
rozni) vyrastol dom a v iom rodina ako
zdklad, potom $kolka, $kola plnd deti
a tiez divadlo, ktoré nase deti radi hraju.
Vsetko symboly nédsho Zivota.

Svetovy dert DS
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Moj vzdcny dlhorocny priatel bds-
nik Milan Riifus mi raz povedal: Co
si myslite, preco sa pisu rozprdvky pre
deti? Ja vdm poviem: Nie pre to, aby
deti pri nich zaspdvali, ale preto, aby
sa dospeli zobudili... UzZ je to tak: kym
sa nds nieco netyka, spokojne spime.
Potom jedného dria pridu organizdto-
ri tejto vystavy, otvoria mi oci, a ja si
uvedomim, aké tazké je niekedy byt
clovekom.

Vravi sa, Ze dnes, v dobe digitdlu,
uz je fotografom kazdy. Trochu by som
toto tvrdenie poopravil: dnes uz kazdy
moZe fotografovat. To ale nezname-
nd, ze ked md niekto fotoapardt - uz
je fotografom. Dnes uz sa totiz fotogra-
fuje aj mobilmi. Lenze dobrd fotografia
nie je o pristroji, vdaka ktorému moéze
vznikniit, ale o tom, kto ten pristroj
drzi, ako rozmysla a najmd - ako vidi.
Bdsnik Stefan Strdzay zvykne vraviet,
Ze kto vela cita, kazi si zrak. Ale kto
necita - horsie vidi. Preto si rdd kazim
zrak, lebo fotografia je mojim Zivotom,
uzZ takmer polstorocie. Aby som lepsie
videl. Preto nevynechdm Ziadnu prile-
Zitost vidiet, ¢o som este nevidel, dozve-
diet sa, ¢o som este nevedel. Tak ako
0 Downovom syndréme. O jednom ma-

Podakovanie

Tejto akcie som sa mohla osobne zu-
castnit, za ¢o som velmi vda¢nd organi-
zatorom - BA zdruzeniu UP-DOWN. Moje
podakovanie za pozvanie patri konkrét-
ne Evke Kovarovej a za tento originalny
napad dakujem vsetkym, ktori sa na
celej akcii podielali organiza¢ne - Andy,
Efa...

I3lo o velmi vydarenu akciu, ktorej sa
zucastnilo vela deti, rodin, ich pribuz-
nych a zndmych, ktorych sa problemati-
ka DS tyka. Vdaka tomu mnozstvu ludi,
nenastal problém s konzumdaciou tak
velkej torty. Doslova, ani omrvinka ne-
vysla nazmar.

Cakanie na tortu sprijemnilo vietkym
pritomnym tanecné vystupenie deture-
niec, medzi ktorymi zahviezdila mald Ela
Grebeciova a este jedna mala tanecnic-
ka s DS, ktoru ale nepoznam (snad raz
spoznam). Ja osobne som si cakanie
spestrila aj necakanymi stretnutiami
s ddvnymi aj menej davnymi zndmymi,
z ktorych niektorych som spoznala ke-

lickom chromozéme, oznace-
nom dislom 21, ktory maji
niektort jedinci navyse.
Vdaka tejto vystave som sa |
zozndmil s krdsnymi, prijem-
nymi ludmi. S ludmi, ktort
sa statocne vyrovndvaji s
osudom. Milo ma prekvapili trovriou
svojich fotografii. Sii na nich deti, ich
rodi¢ia, ale je v nich predovsetkym vela
ldsky. All You Need Is Love, spievali
sldvni Beatles a svet im uveril. Lebo je to
pravda: vsetko, o potrebujete, je ldska.
Dnesnym driom podla kalenddra
prichddza jar. Vsetko sa prebidza
k novému Zivotu. Kiezby sa aj v nds
prebudil pocit spolupatricnosti, kiez-
by sme si uvedomili, Ze Zijeme na jed-
nej lodi. Americky astronaut Eugene
Cernan, ktorého dedo bol zo Sloven-
ska, mi povedal, Ze z Mesiaca vidiet
nasu zem ako pingpongovi lopticku.
Krdsnu, modru lopticku bez hranic.
Tie vytvdraju len ludia. Medzi kraji-
nami i medzi sebou, navzdjom. Vyu-
Zime tento deri, na ich biuiranie. Aby
sme mali k sebe blizsie. O tom je aj tdto
vystava. PhDr. Marian Pauer
kurator vystavy, vyznamny
slovensky fotograf, publicista a spisovatel

dysi davno, este na pobytoch v Ruzba-
choch, niektorych na pobytoch v Ter-
chovej. Niektorych som nevidela roky,
niektorych len par mesiacov - stretnutie
ma vsak velmi potesilo. A dokonca sa mi
podarilo zoznamit s [udmi, ktori vdaka
webovej strdnke  www.downovsyn-
drom.sk poznaju mna, ja ich vsak nie -
bolo to velmi milé.

No a to najdolezitejsie - torta pre nase
decka - bola nddherna. Farebne pestra,
tématicky veseld, bola spravne velikan-
ska a chutila vyborne! Cukrarkam skla-
dam poklonu a nasim detom tiez. To,
ze ludi, ktori chceli tortu ochutnat, bolo
kvantum, zvladli perfektne. S tanierikom
v ruke a s pohladom plnym ocakévania
dokazali trpezlivo, bez reptania a bez
predbiehania odstat rad, a zvladnut
nedockavost ostatnych. Kazdému sa
uslo a nase decka to celé zvladli s nad-
hladom. Sved¢i o tom aj reakcia nasho
Mareka, ktory pri odchode spokojne
skonstatoval:

“No, bol to dobry pokus. M6ze byt aj
nabuduce”:-) MAJKA SRNAKOVA
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Svetovy dert DS Svetovy dert DS

~_ Putovna vystava

[} et m s A

v Kosiciach

AUTOR: LiVIA KALMAROVA
Svetovy deri Downovho synd-
i Tomu si koSicky ArtEst oslavil
*d opit velkolepo. Okrem tradic-
nej Ucasti na dvojdnovom fes-
i tivale v Budapesti sa aktivne
| podielal aj na putovnej vystave
nadrozmernych fotografii 'udi
s Downovym syndroémom.
Dvadsat umeleckych fotiek
bolo zhotovenych vo viacerych
y mestach ViSegradskej Stvorky
pri vyznamnych historickych
pamiatkach. VoI'ba umelcov fo-
tit v exteriéri bola symbolicka,
ved l'udia s Downovym synd-
rémom Ziju viade, st stic¢astou
spolo¢enského Zzivota, radi sa
zapdjaju do diania okolo seba.
Aj Stvorica organizdtorov touto
vystavou sledovala jeden ciel,
aby si vsetci, ¢i uz ndhodni
okoloidtci, alebo navstevnici
vystavy uvedomili, Ze ludia
s DS nechcd a nesmu byt za-
s vreti doma alebo v tstavoch.

; I, | Dvadsat nadrozmernych fo-

tografii bolo vystavenych na
frekventovanom mieste v Ko-
1l Siciach, Budapesti, Wroclavi

“# a Brne. Prvd vernisaz bola

v Budapesti 21. 3. 2013 pri
prilezitosti Svetového dma DS
a otvorenia medzindrodného
festivalu. V Kosiciach vystavu
zabezpecil ArtEst, zastresil
a otvoril primator MUDr. Ri-

¥ chard Rasi, MPH. Vystava bola

inStalovand na Hlavnej ulici
e medzi Démom sv. Alzbety a Ur-

| banovou veZou. Vystava trvala
} tri tyZdne, mala velky ohlas

avryla sa do pamadti KoSicanov.
Sme presvedceni a chceme vy-
slovit nddej, Ze takéto vystavy

v budtdcnosti nebudu potreb-
né. V budtdcnosti budd l'udia
s DS integrdlnou sucastou
spolo¢nosti, budd $tudovat,

- vzdeldvat sa, pracovat, za-
rdbat a nikto od nich nebude
odvracat zrak.

4 b g -:n.'_i'.'-'..
e o

21. marec bol OSN ustanove-
ny za Svetovy deri Downovho
syndromu. Pri tejto prilezitosti
Rodi¢ovské zdruzenie pri Spe-
cidlnej zdkladnej skole v Piesta-
noch spolu so Spolo¢enstvom
Slne¢nica zorganizovalo dna
26. 3. 2013 podujatie v Aupar-
ku v Piestanoch pod nazvom
,Podaj mi ruku a mézeme ist
spolu”. Program otvorila saxa-
fonistka Katka Molnarova zo
ZUS Piestany. Ziaci zo ZS Mérie
Goretti v Piestanoch uviedli hru
O kozliatkach. V dalsich bodoch
programu sa vystriedali Risko

s ...-‘l'

Parly aj v Piestano

Jankovic zo Spojenej skoly v Piesta-
noch s basnou a piesfiou a ¢lenky
Kynologického klubu Hornd Streda,
ktoré predviedli dogdancing. Spo-
locenstvo Slnecnica, ktoré posky-
tuje v Piestanoch moznost vzdela-
vania sa a pracovnej rehabilitacie
dospelym [udom s handicapom si
pripravilo Jarné pasmo. Na zaver
programu vystupil dramatoterape-
ut Mato Zak s babkovym divadlom,
ktoré zaujalo malych aj velkych
a ukazkami muzikoterapie.

Cely program sa niesol v duchu
integracie, ked' vedla seba vystu-
povali a rovnako dobre sa zaba-

AUTOR: MICHAELA SELIGOVA
Pri prilezitosti Svetového diia Dow-

novho syndrému, Materské cent-
rum BAMBINO v Poprade pod vede-
nim Mgr. Radky Sldvkovskej uz po
tretikrét otvorilo svoje brany aj de-
tom s Downovym syndrémom a ich
rodi¢om. Nechybali tvorivé dielne,
deti si mohli vyrabat rézne ttvary,
kvietky, slniecka z pouZitych CD
-Ciek. Rodicia si mohli vymenit svo-

| je skiisenosti, navzdjom si poradit...

Deti v hudbe nachddzaju nieto
pekné, uslachtilé, mudre a pre svoj
Zivot nevyhnutné. Hudba a pohyb
maju v sebe velkd silu. Je v nich sil-
né emociondlne posobenie. MozZu
potesit, zaujat, strhnit k nad$eniu,

ChY .

E | Sveto /den DS v Porade

oX

uvolnit smutok, vylietit' zo skleslej
ndlady. Aj preto sme tvorivé popo-
ludnie zakon¢ili hudobno-pohybo-
vymi hrami, ktoré zaujali nielen deti.
Tieto spolo¢né stretnutia s intakt-
nymi detmi a ich rodiémi poma-
haji nas$im defom a ndm presne
tak ako aj defom intaktnym a ich
rodicom. Spozndvame sa navza-
jom a snazime sa tak odburat
bariéry, strach, moZno neve-
domost a mozZzno presvedcit,
Ze integracia ¢i inkldzia je tou
najvacsou pomocou pre nase
deti, ktora ich postivaja vpred.
,Bud'te v pohode, mdm len jeden
chromozém navyse!

g 15'*"‘,
-

vali [udia s handicapom aj zdravi.
Zaverecna diskotéka, ked' si spolu
zatancovali deti aj dospeli, downici
aj nedownici to iba potvrdila. Deti
zo zdkladnej Skoly Marie Goretti si
pripravili pre Ucinkujucich darceky,
ktoré im potom odovzdali. Sucas-
tou programu bola aj vystava fo-
tografii o zivote a uplatneni sa ludi
s Downovym syndrémom.

Tymto programom sme chceli

ukazat, ze Downov syndrém sice |

stazuje zivot, ale v ziadnom pripa-
de ludi nediskvalifikuje z verejného
Zivota. Snad sa nam to trochu po-
darilo.

@?
WY




Rozvod: ,Naozaj existuje takzvana
vwwhoda Downovho syndromu?

Chromozom navySe = vyhody v manzelstve navySe? Rodicia deti s Downovym syndromom suhlasia - ,v naSom manzelstve je nieco Specialne”.

PREKLAD: VERONIKA SEDLACKOVA SPRACOVANE ZO ZDROJA: HTTP://WWW.SHEKNOWS.COM

Nas blaznivy, nedokonaly
pribeh

Pred $tyrmi rokmi som ani len netusi-
la, Ze mo6j manzel vobec existuje. Dnes
sme manZelmi viac ako tri roky, s dvoma
detmi, psom a dvoma mackami.

N4s pribeh je v celku jednoduchy -chla-
pec pozval dievta cez e-mail na rande,
dievca suhlasilo.

Strih kamery prepne na dal$iu scénu
odohrévajicu sa o dva mesiace neskor,
chlapec kfcovito zviera tehotensky test
a dievca nechape.

Nasleduje Ziadost o ruku v detskej
izbe. Dalsi mesiac milujtici otec vypreva-
di svoju dcéru k oltdru.

A o sme vynechali? Nasu spolo¢nt ve-
Ceru tri dni pred svadbou, ked ndm lekdri
ozndmili na zdklade genetickych testov,
Ze nase dieta bude mat Downov syndrém.

Keby som natdcala film, tejto epizé-
de by som venovala len letmy zdblesk.
Tymto obdobim sme si presli spolu. Pri-
pravovali sme sa, Ze budeme rodicia, Ze
nase dieta bude mat Downov syndrém
a s tym spojené Specidlne potreby. Ale
samotny fakt, Ze bude mat Downov syn-
drém, je v sticasnosti a aj v retrospektive
to najmenej, ¢o nds trapi.

Verime, Ze sme spriaznené duse s rov-
nako velkou neobmedzenou ldsku
k nd$mu dietatu. Vieme vsak, Ze existu-
ja stadie, ktoré hovoria o tom, zZe rodi-
Cia deti so $pecidlnymi potrebami maja
vy$$iu mieru rizika rozvodu, ako rodicia
beZne sa vyvijajtcich deti.

Znizuje chromozom
navyse riziko rozvodu?

Je tu v8ak aj pozitivna Statistika pre
nase manzelstvd, v ktorych mame deti
s Downovym syndrémom a tento fakt
mozno zmeni vietko.

Stadia podfa Vanderbiltskej Univerzity
Kennedyho centra zistovala mieru roz-
vodov v rodindch deti s Downovym syn-
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drémom v porovnani s rodinami deti s
inym postihnutim a rodin bez postihnu-
tia. Udaje st z rokov 1990 aZ 2002.
Miera rozvodovosti:
Vysledok ukdzal, Ze miera rozvodovos-
ti rodin s detmi s Downovym syndrém je
nizsia ako v ostatnych dvoch skupinach.
»Vyhoda Downovho syndromu“
TakZe ¢o je iné vo dvojiciach, ktoré
majt dieta s Downovym syndrémom?
»NiZ§ia rozvodovost v skupine s Dow-
novym syndrémom moZe byt v dosled-
ku takzvanej »,vyhody Downovho

syndrému®, ktord sa tyka osobnosti
a spravania sa rodi¢ov deti s Downovym
syndrdmom, ktori st Casto vyzretejsi,
vzdelani a uZ zosobaseni pred tehoten-
stvom“ uvddza S$tadia Vanderbiltskej
Univerzity Medického centra.

Vedec Dr. Richard C. Urbano hovori:
»Ked sa aj objavi rozvod v rodine s Downo-
vym syndrémom, je to va¢Sinou v prvych
dvoch rokoch od narodenia dietata.

Ako je to v praxi...

,M0j manZzel a ja sme boli rozhodne
starsi (40 a 37), ked sa ndm narodil nas
syn. Obaja mdme vysokoskolské vzde-
lanie a je pravdou, Ze sme sa zosobasili
este pred tym, ako sa ndm narodil nas
syn Charlie“.

»A Co prvé roky ndsho manzelstva?
Absolitne peklo. Asi ako pre kazdého
v novom manzelstve, ¢i v novej praci, ale
presli sme si tym, ako kazdy iny. A aky
podiel stresu mal na tom Charlie so svo-
jim chromozémom navy$e? Absoldtne
Ziaden. V principe si myslim, Ze na-
rodenie dietata je Zivot meniaca situdcia

R e '

a chromoz6m navy$e znamenal len viac
rozhovorov na ttto tému*.
Bezpodmienecna laska

Tamara md syna s Downovym syn-
drémom a hovori, Ze vysledok Sttidie
jej dava zmysel. “M0j syn je najcistejsi
a najuzasnejsi ¢lovek na svete akého
pozndm! Jeho $tastie zo Zivota a kaz-
dodenné prejavovanie lasky st Gzasné!
Ak toto vieme premietnut do ndsho
manzelstva, myslim si, Ze mdme vy-
hraté“.

Co mame - este viacej komunikdcie?

,Hovorime si navzdjom dobré, zlé
a dno aj neprijemné veci.“

,0do dna, ked sme sa rozhodli roz-
prédvat sa otvorene a ¢estne o diagnéze
nasho syna a vSetkymi vecami suvisia-
cimi s Downovym syndrémom, si ho-

vorime navzdjom dobré, zlé a dno aj
neprijemné veci.“ To, Ze sa o veciach
rozpravame a navzajom sa vypocuje-
me, z nds robi silny par! Tato Cestnost
a otvorenost sa potom $iri do vSetkych
aspektov nasich vztahov.
Buducnost a viera
Joanna, matka chlapca s Downovym
syndrémom poukazuje na dalsi fakt
a tym je duchovnd stranka. ,,Je Gizas-
né, ako si ¢lovek zacne cenit svoje
novo narodené babo. Ked si uvedo-
mi, Ze v dosledku mnohych faktorov,
akymi st prenatdlny skrining, vdZne
zdravotné komplikdcie a predsud-
ky, mohlo skon¢it inde, nez vo va-
Som bezpe¢nom ndruci. Myslim, Ze
toto vSetko uci ¢loveka k pokore a ta
v dnes$nej dobe 'udom vel'mi chyba“.

— [}

eynarom 10,8
Bez 0/0

postihu

Iny
postih

Miera rozvodovosti
70,4 %

iné

Tajomstvo
§tastného manzelstva
Moji rodicia st manZelmi uz viac ako
42 rokov. Obltibend veta mojej mamy
ohfadom rozvodu znie takto: ,,Rozvod?
Nikdy!“ skrikne, akoby to brala ako
urdzku. ,,Radsej vrazda, ale to uz je iny
pribeh.”“ uzatvéra sprisahanecky a po-

zrie sa velavravnym pohfadom.

Dalsi muz, ktory Zije so svojou Ze-
nou uz 56 rokov spomenie svoju teé-
riu ohladom tejto témy: ,,Pre Ziarlivost
som mohol niekoho aj zabit, ale bol by
som zostal po zvy$ok Zivota sdm.“

Zda sa, Ze tajomstvom dlhého a $tast-
ného manzelstva je skutocnost, Ze
partneri st akoby v neustdlom strehu.

Jedna z opytanych mamiciek, kto-
rd nechcela byt menovand, povedala:
,Ktovie prec¢o nase manzelstvd vydrzia,
ale som $tastnd, Ze to tak je“.

Ked sa jej spytali na ndzor, preco si
mysli, Ze manzelstvd s detmi s Dow-
novym syndrémom majd nizZ$iu roz-
vodovost, odpovedala: ,.Lebo rozvod si
nemoézeme dovolit, mame kopec tctov,
zavazkov“ vtipkuje. ,,Ale vdzne, viem,
ze vdaka mojej dcére s Downovym
syndromom som sa stala ovela viac
tolerantnd voc¢i nedokonalosti. Ktovie
preco nase manzelstvo trvd, ale som
$tastna, Ze to tak je“.

Zéaverom, akd vdhu moZeme dat to-
muto vyskumu?

Larina mama, mama diev¢atka s Dow-
novym syndrémom ju vyhodnocuje
takto: ,,Rozvod je jedna vec... dopad na
manzelstvo je tazko meratelny!“
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Rozhovor

Edi a Andrea o integracii v Taliansku:

e T

.
o |

e

ZHOVARALA SA EVA KOVAROVA

Edi Cecchini (¢itaj Edy Cekiny) je Talianka a Zije so svojou rodinou (manzel En-
rico, synovia Luca (20) a Andrea (18)) v meste Pisa. Andrea je chlapec s Downovym
syndromom (DS). Edi je nasim ¢itatelom zndma. V ¢asopise Slne¢nica sme v minu-
losti uverejnili viacero jej ¢lankov v slovenskom preklade.

S Andreom a jeho rodinou som sa zozné-
mila prostrednictvom internetu. Hladala
som informadcie o integracii l'udi s DS na ta-
lianskych webovych strdnkach a nasla som
Andreovu stranku, ktord mu vytvorila jeho
mama. Andrea na nej vyzyval udi, aby mu
napisali a tak som nevahala... Neskor som
sa skontaktovala s jeho mamou, pisali sme
si a napokon sme sa s nasim synom Domi-
nikom s DS vybrali k nim na ndvstevu. Boli
to vel'mi prijemné chvile, sedeli sme s An-
dreom na vyucovani, rozpravali sa s jeho
ucitel'mi, posedeli s ich priatelmi. Andrea
vtedy navstevoval prvy stupeni zdkladnej
$koly. Odvtedy ubehlo takmer desat rokov
a my sme stdle v kontakte, aj ked len vdaka
internetu.

KedZe Andrea Zije v krajine s plnou
s$kolskou inkltiziou, ¢o je snom mnohych
z nds, zaujimalo ma, ako mu ide $kola,
¢o mu pontikol tento $kolsky systém a ako
sa mu ho podarilo ,,vyuzit“. Mozno budd
takéto informdcie zaujimat aj nasich cita-
tefov, povedala som si a poziadala som Edi
o rozhovor na tito tému.

« Kde sa narodil Andrea?

V $kétskom Glasgowe. Obaja s manzelom
sme tam v tom Case pracovali a Zili aj s na-
$im star$im synom.

# Ako si prezivala narodenie dietata s DS
v cudzine, daleko od svojej vlasti?

Dobre, musim povedat. Personal nemoc-
nice bol velmi privetivy a dobre fungujuci.
Mala som nablizku kolegov a priatelov, ¢i
uz Talianov alebo Skétov.
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& Boli ste daleko od svojich pribuznych.
Ako si to vnimala, bolo to velké minus ale-
bo na tom bolo aj nieco pozitivne?

PriSla moja sestra na nejaky €as a bola
to pre mna obrovska pomoc. Nasi rodicia
mali vel’ké obavy a to nie je dobré, ked uz
aj tak musite mysliet na mnoZstvo veci,
takZe snad bolo lepsie, Ze boli daleko.

# Kedy a preco ste sa vratili do Talianska?

V roku 2000, hlavne kvoli Andreovi, aby
sme mu mohli pontknut inkluzivny $kol-
sky a socidlny systém.

& Taliansko je krajina so stopercentnou
Skolskou integraciou deti s postihnutim.
Bolo toto dovodom pre vas navrat do vlasti?

NiC nie je |
stopercentne!

Ano, dufali sme, Ze 30 rokov inkluziv-
nych skiisenosti znamena velkd vyhodu.
& Aké boli zaciatky Andreovej $kolskej do-
chadzky? Fungovalo vsetko v sulade s tali-
anskou legislativou?

Pokial berieme do tvahy zdkony, tak

dno, vsetko bolo v poriadku.
& Bol v triede asistent alebo podporny uci-
tel'navyse iba kvoli Andreovi? Aké boli jeho
kompetencie? Museli ste nejako prispievat
na jeho odmenu?

V Andreovej triede bol este aj dalsi chla-

pec s postihnutim (Syndrém X-fragile),
takze pocet hodin podpory bol dvojnasob-
ny. Chlapci mali podporného ucitela aj asi-
stenta pre autonémiu. Ucitel bol plateny
$kolou a asistent miestnym tradom.
& \ly, rodicia ste boli spokojni s tym, ako
bol Andrea prijaty? Ako ste spolupracovali
s ucitelmi? Pomahali ste Andreovi s tloha-
mi?

Povedzme, Ze ni¢ nie je stopercentné.

Jedna vec je dodrziavanie zdkonov, ina
vec je kvalita inkltizie. Museli sme velmi
»pracovat” na tom, aby sme ziskali doveru
ucitelov, aby nds spoznali a aby spozna-
li Andreu. K tomuto ndm vel'mi poslazili
rozprdvania, pribehy ako stcast projek-
tu Pedagogika Roditov. Prerozprdvanie
nasich skudsenosti a zdzitkov s Andreom
doma, v rodine. Aj Luca napisal pribehy,
ktoré pomohli Andreovi, ale aj inym rodi-
nam.
& Ucitelia pouzivali nejaké $pecidlne
metddy pri jeho vyucovani? Kto rozhodo-
val o tom, aky bude mat Andrea vzdelavaci
program?

Poziadali sme ucitelov, aby sa ¢o naj-
viac drzali programu v triede, aby zjedno-
dusovali ucivo tak, aby to bolo pre neho
pochopitelné. PouZzivali pri tom schémy,

1

tabulky, obrazky. My rodi¢ia sme sa vSak
snazili zostat mimo $kolskej préce, zasta-
vat nasu tlohu rodi¢ov. Doma mal Andrea
takmer vzdy a doposial md vychovavatela,
plateného zdravotnym systémom (pois-
tovilou), 4-6 hodin tyzdenne. Pritomnost
tohto vychovavatela bola a je podstatna ¢i
uZ pri pomdhani Andreovi s ilohami, pri
posilneni jeho $kolskej autonémie ale aj
pri prepojeni $koly a nds. V praxi ndvrhy,
ktoré poda vychovavatel, ucitelia ovela
lahSie prijimajt, nez keby prichddzali od
nas, rodicov.
& Kde sa nachadza Andrea teraz? Do akej
chodi Skoly? Je Statna alebo sukromna?
Ako ho prijimaju spoluziaci a ucitelia? Ma
stale podporného ucitela? U¢i sa niektoré
predmety individualne mimo triedu alebo
je pocas celého vyucovania vo svojej triede?
Andrea navstevuje v sucasnosti piaty
roénik Stadtneho umeleckého gymndzia.
Chodi do $koly sam autobusom. Co sa tyka
vyucovania, oficidlne je stdle v triede. ESte
stdle ma podporného ucitela a asistenta
pre autondmiu, ale tych hodin nie je vela.
Spoluziaci ho prijali dobre, aj ked niektori
st mu bliZ${, ini menej. VZdy sa zti¢astnil
$kolskych vyletov, aj lyZovaciek! Stdle sa
udf to, Co trieda, len je to vel'mi zjednodu-
$ené. Niektori ucitelia to vedia lepsie robit,
vedia pochopit’ nase poziadavky a jeho po-
treby. Andrea robi pokroky, velmi sa zau-
jima o predmety v $kole a aj mimo $koly,
ked sleduje televiziu alebo ked ideme na
turistické vylety, spdja si to, ¢o vidi s tym,

¢o sa naucil a je to zrejmé, Ze takymto spo-
sobom oceni a chédpe veci este lepsie.
« Dokedy bude chodit do skoly a ¢o bude
robit potom? Pomyslate na nejaku pracu?
Tento rok $kola konéi. Pytali sa nds, ¢i
budeme sihlasit s tym, aby ho nechali
opakovat posledny ro¢nik. Ale pre¢o? Od-
povedali sme my. Nema to zmysel, nikdy
neopakoval ro¢nik,
velmi sa snazi pri
$tadiu, aky vyznam
by malo nechat ho
prepadnit? Aby sa
zlepsilo ¢o? To by
vyzeralo skor ako za
trest. Potom sa vzda-
li tejto moZnosti a
zamerali sa naopak
na pripravu na skisky. Do buddcnosti
zbierame informdcie, chceli by sme ndjst
moznost nejakého pripravného pracovné-
ho kurzu, ale zial, nie je ich vela.
& Andrea mal vo svojom Zivote vela za-
ujmov... Mohla by si nam povedat, comu sa
venoval, ¢o robi dodnes a aké nové zaujmy
mu pribudli? Dosiahol aj uspechy, aké?
Vzdy sa zaujimal, najskor o hry, teraz uz
na pocitaci, o elektronické hry, hudbu, film
(aj v anglictine), a samozrejme facebook!
Rad pozera futbalové zdpasy, sleduje ligu a
aj iné stitaze. V minulosti sa venoval kraso-
kor¢ulovaniu na kolieskovych kor¢uliach,
teraz robi karate. Je dobre zaradeny v nor-
madlnej skupine. Ma vynikajtceho ucitela,
ktory mu veri. Minuly tyZdet ich zobral na

Andrea je

dobry v robeni
masdze. Robi
vynikajiicu kdavu
v kdvovare.

sitaz do Mantovy v severnom Taliansku.
Pre Andreu su tieto prilezitosti vel'mi dole-
Zité a vel'mi sa snazi. Okrem toho chodi uz
deviaty rok medzi skautov. Teraz je v sku-
leto i8li do Kosova na 10 dni, aby poméaha-
li v rodindch a opustenym detom. Okrem
toho sa stretdva so skupinou deti s DS v na-
Sej mestskej pobocke
Talianskej spolo¢nos-
ti Tudi s Downovym
syndromom (AIPD),
kde sa robia aktivity,
zamerané na auton¢-
miu. Tri-Styri razy za
rok sa ztcastiiuje aj
vikendov v dome na-
Sej spoloCnosti.

# Co Andrea robi rad teraz a ¢o by rad
robil v buducnosti?

Co sa tyka budtcnosti, este v tom nemd
jasno. Chiroprakticka hovori, Ze je dobry
v robeni masdZe. Robi vynikajicu kdvu
v kdvovare. Aj ked sme sa snazili odhalit
jeho tajomstvo, ani mne, ani Enricovi sa to
doteraz nepodarilo!

Edi, dakujem Ti velmi pekne za zaujimavy
rozhovor, taktiez za ponuku v rozhovore po-
kracovat v pripade zaujmu nasich citatelov.
Ukon¢im ho Tvojim citdtom: Ludia s Downo-

vym syndrémom maju pravo prezit Stastny
zivot...

Myslim, ze v jeho naplneni ndm ides so
svojim synom prikladom.
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Vyuéhovy program\VESELA CIENKA

SPRACOVALA: MICHAELA SELIGOVA, ZDROJ: WWW.KAFOMET.SK

Vyuébovy program je urceny na rozvoj
klucovych kompetencii deti, vhodny pre deti
materskej Skoly, I. stupria zékladnej skoly a deti
s poruchami ucenia a pozornosti. CD ponuka
zédbavu a poucenie prostrednictvom Siestich
hier. Hry su zamerané na poznanie zékladnych
geometrickych tvarov, ich usporiadanie podla
velkosti, na ich rozliSovanie.

Pri plneni uloh sprevadza deti lienka,
ktora reaguje na spravne rieenia. Ulo-
hou je pomdct lienke dostat sa do dom-
¢eka. Hry obsahuju slovného pomoc-
nika, ako postupovat pri jednotlivych
Ulohéch. Program je ovladatelny mysou.
Obsahujehry:Hravelkost-pomaharozvijat
matematické predstavy dietata - predsta-
vivost, odhad, porovnavanie, usporiadanie
a priradovanie. Hra tangram - uci pouzivat
aj pravé tlacidlo mysi, rozvija sustredent
pozornost, trpezlivost a predstavivost.
Hra farby, a tvary - pomadha rozvijat

e

poznavanie plodnych geometrickych tva-
rov, farieb, u¢i priradovat a triedit prvky.
Hra had - rozvija postreh, reakcie na zmenu
zadania Ulohy a schopnost riedit aj zloZitejsie
Ulohy. Hra logické rady - pomaha rozpoznévat
tvar, farbu prvku a sledovat postupnost v rade.

Hra paleta - rozvija tvorivost, poznavanie geo-

Oznam

Oznamujeme vsetkym registrovanym ¢&lenom spoloc-
nosti, ktori eSte neuhradili ¢lensky prispevok 10,- Eur, aby
tak urobili ¢o najskor, a to prevodom na ucet spolo¢nosti
VUB 165731012/0200. Do spravy pre adresata uvedte

metrickych tvarov, farieb i zaklady informatiky
(praca s mysou, ukladanie obrazkov). V3etky
hry pomahaju u dietata rozvijat koordinaciu
pohybov, jemnu motoriku, sustredenie a tr-
pezlivost. Vsetko sa odohrava v rozpravkovom
prostredi, ktoré deti zaujme a pomdze im
v hravom uceni.

celé meno dietata s DS. Ak este nie ste clenom SDS a radi
by ste sa nim stali, je potrebné vyplnit prihlasku, ktora je
dostupna na nasej internetovej stranke www.downovsyn-

drom.sk.

Dakujeme

Ak nas chcete financne podporit
VUB 165731012/0200
DAKUJEME

www.downovsyndrom.sk
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Hudobny projekt Velke deti

Richard Kralovi¢
hudobny producent, autor
textu, hudby piesne Velké
deti, spevak, gitarista

a frontman kapely The
Breeze.

ko sa narodil projekt Velké deti? Spolo¢ne s
Matom Zakom sme mali za sebou niekolko

. spolo¢nych projektov, ktoré sa dotykali sfdc

Vvelkych detit Nase presvedcenie pokracovat v
kreativnej praci pre Velké deti utvrdilo dokonce-
nie audiorozpravky Rozpravkova cukraren. Chlap-
civ Mereme, kde Martin pracuje ako dramatotera-
peut si ju Ziadali poc¢uvat pred spanim. Jej Ucinky
nas velmi povzbudili. Pokojné zaspavanie bez za-
chvatov boli toho prijemnym dokazom.

Po rozhovore s Mary Matkovou a jej nadseni urobit
piesen pre deti s Downovym syndrémom sa zacala
rodit tuzba pre napisanie piesne a hned'v priebehu
jej zrodu sa ¢rtal v Matkovej hlave scénar, ktory sa do-

I tvoril po jej napisani. KedZe dana pieseri bola vhodna

k vyrociu, stretli sme sa s rodiémi Mary. Usilie urobit

- tento projekt tak nabralo obratky. Nemali sme vela

casu, rozdelili sme si zodpovednosti. Ked'som dopisal
prvé slova novej piesne, bol mi tplne jasny jej nézov:
Velké deti' Hudba vznikala priebezne s textom. Pustil
som sa do préce s vynikajlcim kldvesakom Tomasom
Abrahdmom a neskor s kapelou The Breeze sme zacali

makat na dokonceni aranZov. Pridal sa ku ndm skvely
zvukar Frantisek Zustin, ktory osatil piesen za kratku
dobu do,uspokojivého’ zvuku. Pocas nahravania pies-
ne dal Mato dokopy $tab, ktory sa poctivo pripravil
na natocenie klipu. Spolu s Mary tspesne oslovili zo-
par znamych osobnosti. Scénar bol napisany, vsetko
nacasované a tak sa klip postupne rodil na svet. Na-
hrévanie trvalo dva pIné dni. Z mé6jho pohladu pri
natacani bolo nahravanie plné sponténnej radosti,
vo vzduchu bolo citit laskavi spolupatricnost. Bola to
krdsna skusenost.

Po natoceni klipu presiel strihom a nabral fazonu,
ktora mala ambiciu dotykat sa sfdc vietkych, potesit,
ukdzat na nadheru nefalSovanej Uprimnosti, menit
myslenie a zburat laskou nezmyselné predsudky.
Pevne verim, Ze sa nam to podarilo spolocne za Usilia
[udi, ktori verili dokonceniu tohto projektu aj napriek
tomu, Ze nikto nemal Uplnu istotu, Ze spolocné Usilie
bude patricne ohodnotené. Dufam, ze budeme moct
v podobnych projektoch pokracovat a Ze sa najdu lu-
dia, ktori uvidia prinos tejto prace. Som presvedceny,
Ze si financné prostriedky potrebné na vznik podob-
nych projektov ndjdu cestu aj ku nam.

Vystava - Sme ako vy

Pod nazvom ,Sme ako vy” sa 18. maja
v Galante konala vystava fotografii

mozrejme nie v3etky fotografie bolo mozné po-
uzit. Ostatné dostanu rodiny na CD. Spolu s Pav-

Marta Foldesova

deti a dospelych ludi s Downovym syn-

drémom. V ten deri oslavila Spolo¢nost

Downovho syndromu na Slovensku 20.
V)’/roéie zaloienia Cielom putovnej vy—
Cez fotografiu burat predsudky, ktore—
pretrvavaju z minulosti.

Fotenia sa zdcastnilo 20 rodin s dietatom alebo
dospelym s DS. Vietkym patri vdaka, nielen za
skveltl atmosféru, ale aj za ¢as a pomoc pri sa-
motnom foteni. Navstivili sme deti v skole, v $kol-
ke, pri ich aktivitach - na konoch, tanecnej, plava-

ni a podobne. Nakoniec sme sa rozhodli pouzit

samostatné portréty, ktoré svojim optimizmom
a Cistou detskou krasou vypovedali samé. Sa-

Wy h"h

nulg"ﬁui

lom Matkom, organizatorom vystavy chceme
pokracovat v projekte a ukazat prostrednictvom
fotografii viac zo Zivota fudi s DS. Budeme radi
ak sa vy, s ktorymi sme sa stretli, alebo aj dalsie
rodiny zapojite do pokracovania tohto projektu.

Fotografie deti si mozete pozriet do koncajuna
v priestoroch cirkevnej zékladnej skoly Narnia na
Benadickej ulici ¢. 36 v Bratislave. Od 15. septem-
bra - 25. septembra v priestoroch Narodnej Rady
(zdpadné kridlo Bratislavského hradu) a od 3.
oktdbra -19. oktébra v Zichyho palaci. Fotografie
chceme instalovat aj v dalSich mestéach na Slo-
vensku, presné terminy ndjdete na stranke www.
downovsyndrom.sk, pripadne na facebooku: htt-
ps://www.facebook.com/pages/Downov-synd-
rém/306213632376

!.
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4o adetskej fotografii

Od roku 1997 pracovala ako fotoreportérka

pre slovenské tlacové média - Bratislavsky

Vecernik, Pravda, tyzdennik Moment, Sarm,

Plus 7 dni, SmeZeny, Mama a ja. Od roku

2006 posobi ako fotografka na volnej nohe. r
V sticasnosti sa venuje najmé portrétnej




VELKE SPORENIE
PRE MALYCH

& 34 JUNIOR EXTRA

www.pss.sk

DAJTE DETOM NIECO EXTRA

v pre vsetky deti od narodenia do 18 rokov
M extra istotu az do vysky 10 000 €

¥ rocnu Statnu prémiu

v garantované Uroky z vkladov a $tatnej prémie
v zakonnu ochranu vkladov

& mily dar¢ek pre dieta - liSiacik

A
Podrobné informdacie vam ochotne .
poskytneme v kanceldriach obchodnych .
zastupcov PSS, a. s., na celom Slovensku < <
¥ PRVA STAVEBNA

alebo na tel. ¢. 02/58 55 58 55.

SPORITENA




