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....aj tieto hesla nas privitaju na stran-
ke firmy SOFTIP, ktora sa tento rok roz-
hodla podporit nasu Spolo¢nost Dow-
novho syndrédmu na Slovensku (dalej

len SDS) svojimi 2% z dane. Velmi si toto
rozhodnutie vazime a aj touto formou sa
chceme firme SOFTIP srde¢ne podako-
vat.

Tymto krokom firma SOFTIP velmi
pomoze nasej SDS naplhat nase ciele —
teda réznymi formami podporovat ro-
diny s detmi s Downovym syndrémom.
Vsetky ziskané prostriedky totiz budu

STAVIAME MOSTY
MEDZI VAMI A NAJNOVSIMI
TECHNOLOGIAM|

zmysluplne pouzité, ¢i uz na propaga-
ciu problematiky fudi s DS u vacsinovej
populacie, alebo na rekondi¢né pobyty
a aktivity Spolo¢nosti Downovho syn-
dromu spojené s jej poslanim a cielmi.

No svojim rozhodnutim firma SOFTIP
takisto dokazuje, Ze sa jej dari naplnat aj
svoje stratégie. Ved' ak sa vratime k hes-
lam z avodu, tak:

tym nasim mikrosvetom
v ramci SDS pohnu ich
2% urcite a pevne verim,
ze nasledne pohnu v po-
zitivnom smere aj svetom
mimo komunity SDS

vdaka tejto podpo-
re, sa firma SOFTIP stane
nasim najvacsim prispie-
vatelom v rdmci 2% z dane.

prostrednictvom
2% z dane sa nam firma
SOFTIP priblizila do takej
miery, ze dokaze ovplyvnit
cez nami realizované pro-
jekty napr. travenie letnych
dni deti s DS na rekondic¢-
nych pobytoch, tvorbu ca-
sopisu SInecnica

poskytovanim
kvalitnych sluzieb svojim
zdkaznikom dokdazala fir-
ma SOFTIP dosiahnut zisk,
z ktorého 2% z odvedenej
dane posunula nasej spo-
lo¢nosti na naplnenie na-
Sich sluzieb nasim ¢lenom.
A jednym z hlavnych posla-
ni nasej spolocnosti je dat
nadej fludom, ze aj zivot
s dietatom s DS méze mat
buducnost.

Za spolo¢nost Downov-
ho syndromu na Slovensku
dakujeme!

Predsednictvo



Dasa Kratka

editoridl

Mili nasi Citatelia,

napriek tomu, Ze je to uz viac nez 12 rokov, ked som vstupila do tejto netradi¢nej
“rodiny” v suvislosti s narodenim dietata s Downovym syndrémom, citila som
potrebu vratit sa do prvych okamihov. Vacsina rodicov, s ktorymi sa stretavam, presla
podobnym scendrom, nuz mi to nedalo a povedala som si, Ze by bolo zaujimavé dat
tieto skusenosti dokopy a zamysliet sa, ¢o sa s tym da robit. Oslovili sme rodic¢ov
a prislo nam niekolko reakcif z roznych kitov Slovenska, dokonca aj z Ciech. Ich
pribehy si mozete precitat na nasledujuicich strankach.

Je zjavné, ze osveta sa $iri len velmi pomaly a pozitivny pristup, nadej a podpora
rodicov od prvych chvil narodenia dietata s Downovym syndrémom je skor
vynimkou. Je to vyzva pre nas, rodicov, ktori mame starsie deti a uz vieme, aké
zmeny vnesie dieta s Downovym syndrémom do rodiny, aby sme $irili osvetu a
zdielali skiisenosti s ostatnymi. V dnesnom svete médii a informacnych technologii
sa spravy $iria pomerne jednoducho, preto by som Vas, mili ¢itatelia, chcela vyzvat,
aby ste sa pridali k $ireniu pozitivnych skuisenosti a radosti.

Som si istd, ze novopecenych rodi¢ov okrem nasich vynimocnych talentov ¢i
paralympijskych vitazov z radov Iudi s DS, na ktorych sme nesmierne hrdi, velmi
zaujima prave ten bezny ,,obycajny* Zivot, ktory ich ¢aka. A tak, ked mate pocit, ze sa
nemate o ¢o s druhymi podelit, lebo Vase dieta nie je ani vynimo¢ny $portovec, ani
umelec, vedzte, Ze nas je takych va¢sina a mame si ¢o navzajom odovzdavat. Celkom
zivo si spominam na zmétenost a uplne pomylené predstavy o tom, ako sa méj zivot
narodenim dietata s DS zmeni. Ako daleko som bola od pravdy! Ako zufalo som
hladala informacie, ktoré by mi dali nadej, ze moj zivot moze byt ,,normalny*. V tom
¢ase som ich, zial, nenasla. A tak boli nase prvé roky plné otaznikov, neistoty, obav...

Ako nas syn rastol, zistovali sme, Ze je to absolutne jedinecna tizasna bytost.
A Ze mozno to ani tak nie sme my, o mu mame ukazovat ¢o a ako a pretvarat
ho podla nasich predstav (aby sa zaradil medzi beznt populaciu, prisposobil sa a
prili$ z davu nevytréal :-)), ale naopak, on nam ukazuje, kde mame ako ludia zna¢né
rezervy. Ukazuje nam, ¢o sme mozno zabudli, o sa ¢casom v modernej spolo¢nosti
vytratilo. Jeho otvorenost, priamost a iprimnost, no najméd dobrosrde¢nost nema
medzi “zdravymi” ludmi konkurenciu. Je uplne jedno, ¢i mu niekto niekedy ublizil,
nedokaze sa hnevat ¢i byt urazeny. Ma otvorené srdiecko pre kazdého a usmevy
rozdava kadial chodi. Ked tak nad tym rozmyslam, dal by sa jeho pristup k ludom
prirovnat k tomu, aky maju tibetski mnisi a duchovne vysoko rozvinuté bytosti.
Dokonca som sa stretla s ndzorom, Ze ludia s Downovym syndrémom boli medzi
nas poslani mimozemskou civilizaciou, aby v nas rozvijali duchovno a zlepsili
medziludské vztahy.

Nuz, nech sa tieto informacie zdaju akokolvek pritiahnuté za vlasy, v jednom sa
zrejme zhodneme. Stretnutie s clovekom s DS v srdciach vicSiny Iudi zanechava
silné dojmy, prinuti ich to zamysliet sa nad vlastnym spravanim, nad o¢akévaniami,
¢i problémami. Mierumilovnost a pohoda Iudi s DS vnasa medzi udi pokoj, empatiu
a uvolnenie. Moralna (istota, ktora z nich ziari a jednoduchy pristup k Zivotu je
velkym posolstvom pre nas vsetkych.



.

6-9 Vase dieta ma DS

10 Marek
10 Aj ty si medzi nami vitany

11 Absolutna moc
12 Moj brat s DS
13 Ked'si zarobim,
budeme si fifty-fifty

14 Kovboj v sedle
15 Zlata zatva plavcov
16-17 Na potulkach svetom
17 Podaj mi ruku
a mozeme ist spolu

18-19 Ano, mam DS
19 Letny tabor PieStany
20 - 21 Analyza spoluprace
Skoly a rodiny

22 Rubrika pre deti
23 VIIl. Snem SDS
23 Usmev ako bonus
24  Od detskej lasky ku svadbe
24 Moje dieta a sex?
p1 Criepky dokazov
z davnej hisorie

26 Jasidielha
26  KoSické divadlo Hopi Hope
27 S ukazovakom na spusti

sidli od 6. 8. 2014 na novej adrese:

0 Spoloénost Downovho syndromu na Slovensku
Tallerova 4, 811 02 Bratislava - Staré Mesto

Q/ o ;
*\)«/!!EJ_‘_‘III("{J

e

.. F :._iv"
Gasopis Spolo¢nosti Downovho syndromu na Slovensku vy

Rocnik 18 / €islo 2 / december 2014 « EV 3597/09 « sinecnica@downovsyndrom.sk ®
REDAKCNA RADA: $éfredaktorka Dasa Kratka (Kity) » Redaktori: Lezo R6-
bert, Srnakova Maria, Barlikova Eva, Kolenova Jarmila, Divilkova Daniela e
REGISTRACIA: Narodna agentira ISSN 1 336-21 94 e Graficka (prava: Pe-
ter Kleinedler  Tlag: iZahori.sk * VYDAVA: Spolognost Downovho synd-
rbmu SR, Tallerova 4, 811 02 Bratislava ¢ ds@downovsyndrom.sk, www.
downovsyndrom.sk ¢ Bankové spojenie: VUB Bratislava — mesto, &. 0.
165731012/020 « KONTAKTY: predseda spolocnosti, Ing. Robert Lezo (Tren-
¢in), +421 907 88 70 77, rlezo@softip.sk, podpredsedovia spolo¢nosti, Ing.
Ingrid Raczova (Nitra), ingrid.r@centrum.sk, +421 907 78 31 21, Ing. Méria
Srnakova (Suchd nad Parnou), majkasrnka@centrum.sk, +421 908 455 289.

Foto na titulnej strane: Filip Grarfio v plnom nasadeni.
Foto na poslednej strane: Fotografie mladeze so zdravotnym znevyhodnenim
z komunitného centra Zirafa, TvrdoSin.

Nie, nejdem pisat v d’alSom éisle
nasho ¢asopisu o vystave fotografii,

Po roku vystavovania
fotografii na viacerych
miestach v Bratislave a je-
denkrat v Nitre, sme mie-
nili vystavu ukoncit. To by
znamenalo fotky rozpre-
dat rodindm, ktoré maju
na nich svoje deti. Ale
uvazte sami — nebola by
to Skoda? Presne to som si
povedala aj ja. Ved'tie fot-
ky st nadherné! Tie deti
na fotkdch su nadherné!
Preco by sme nemohli po-
sunut vystavu aj do inych
miest na Slovensku, aby
aj ludia v inych regiénoch
spoznali prostrednictvom
vystavy naSe mensie i
vacsie deturence? Aby sa
dozvedeli, ze medzi nami
Ziju a Ze su ako oni, ako
my?

Rozhodla som sa
teda vystavu priniest
do Trnavy. Nie som cel-
kom ,doma” v tejto ume-

. leckej brandzi. Som skér
raciondlny a prakticky typ

“ ¢loveka. Nevedela som si

preto predstavit ¢i a ako
to vobec zvlddnem. Ne-
tusila som, kde sa pytat,
na koho sa obrdtit, ¢o
S ude treba organi-

bala mi chut a odhodla-
nie to dokazat. A tak som
sa pustila do organizacie
vystavy SME AKO VY v Tr-
nave.

Najskor som si viet-
ky volné obrazy priniesla
domov. Vystava skoncila

~__naposledy v bratislavskej
moznost fotky rozobrat

ecit ich dalsi osud. Tak
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Skusala so

d dnaty, No NajVvia
som sa spoliehala na to,
ZeTrnavské osvetové stre-
disko ma nasmeruje, kam
dalej. Nestalo sa. Z oslove-
nych organizacii mi zare-
agovalo len trnavské ZOC
MAX. Bola som neskutoc-
ne rada. Verejny priestor,
velky pohyb ludi - urcite
to bude super! No kedze
v MAX-e uz mali naplano-
vanych viacero akii, ter-
min vystavy som dostala
az o mesiac.

Bolo mi [Uto nechat
fotky ,susit” doma tak
dlho. A vtedy nastupila
na scénu neuveritelnd
zhoda viacerych nahod.
Ozvala sa mi byvalad spo-
luziacka kvéli pripravova-
nej stretdvke. V tom mo-
mente som si uvedomila,
Ze pracuje na Trnavskej
univerzite, tak som sa jej
hned' popytala, ¢i by sa
vystava nedala umiestnit
aj u nich. Zuzka zareago-
vala mimoriadne ochotne
a rychlo. Oslovila svoju
nadriadenu Alenku, ¢o je
moja byvala susedka a to,
Ze pracuje na univerzite,
som si uvedomila az v da-
nom momente. T4 oslo-
vila riaditelku kancelarie
rektora, p. Krupovy, ktord
ma sama dospelého brata
s DS a td moju iniciativu
privitala. Krajsiu odpoved
som si ani nemohla priat.

Vsetko zacalo do seba
zapadat. Terminovo som
sa snazila vystavu na uni-
verzite stihnut do zaciat-
ku skuskového obdobia
(predsa len, cez skusky
je tam uz pohyb os6b
mensi) a vyuzit ¢as do vy-
stavy v MAX-e. Univerzite
vyhovoval prave ten isty
termin a vystavu, resp.
slavnostné otvorenie vy-

a zUcasthuje sa na nej
celd akademickd obec,
zamestnanci a Studenti
univerzity a dalsi pred-
stavitelia verejného a cir-
kevného zivota). Verni-
saz bola naplanovana
po omsi, pred slavnost-
nym obedom. Priestory,
ktoré nam ponukla uni-
verzita boli nadherné -
akoby stvorené pre nase
fotky, resp. pre fotky na-
Sich deti. A navstevnici
vernisaze sa zas vyjadirili,
Ze nase fotky akoby boli
stvorené prave pre tie
priestory.

Vernisaz bola zorgani-
zovand na velmi vysokej
urovni, za ¢o sa chcem aj
touto cestou podakovat
celému vedeniu univer-
zity. Rektor Trnavskej uni-
verzity, prof. doc. JUDr.
Marek Smid, PhD, ktory
spolu s dekanom Fakul-
ty zdravotnictva a soci-
alnej prace, prof. MUDr.
Jaroslavom Slanym, CSc,,
prevzali zastitu nad vysta-
vou, mal krasny prihovor.
Vyjadril sa asi vtom zmys-
le, Ze nie nase deti su ako
my, ale pradve my by sme
checeli byt niekedy ako
oni. Z fotiek nanho hladeli
Cisté a Uprimné bytosti
a ked'si pri nich v tichosti
chvilku posedel, naplnili
ho pokojom a pozitivnou
energiou. Takisto priho-
vor dekana bol ladeny po-
zitivne — z vlastnej prezitej
skusenosti si pamatal, ako
kedysi davno bolo mat-
kdm po narodeni dietata
s DS automaticky odporu-
¢ané, aby sa dietata vzdali
a umiestnili ho v Ustave.
Dnes je situdcia ind. Nasa
spolo¢nost je vyspelej-
Sia a vdaka tomu je Zivot

p
a tak nechala prihovor
na predsedovi SDS, Ro-
bovi Lezovi. Po prihovo-
roch sa so skuto¢nym
zaujmom pri nds prista-
vovali zamestnanci uni-
verzity a Studenti, vdaka
¢omu vznikla moznost
dalsej spoluprace univer-
zity s naSou spolo¢nos-
tou, s nasimi rodinami,
detmi. Zaujem o nasu
spolocnost prejavila pani
Smidova, veduca katedry
rodiny na Teologickej fa-
kulte Trnavskej univerzity.
Najskor sme boli ako spo-
lo¢nost prizvani na.me-
dzindrodnu konferenciu
venovanu téme rodiny,
ktorej sucastou sa stala
opat aj nasa vystava SME
AKO VY. Z4stitu nad riou
drzal velmi zlaty pan de-
kan ThLic. Milo$ Lichner
SJ, ktory si ochotne ne-
chal od ndsho Mareka
vysvetlit tedriu, ako ludia
vznikli z primétov... O dal-
sich formach spoluprace
vas budeme informovat.

Zatial ddvam do po-
zornosti asport na kon-
ferencii prezentovany
Projekt Sara (viac info
na www.socialnesestry.
sk/projekt-sara/pro-
jekt-sara-na-slovensku),
ktory ma zaujal ako vhod-
na forma pomaoci pre rodi-
ny s detmi—is detmis DS.

Vrtim sa viak este
k vystave a jej zmyslu
a poslaniu. Prave na péde
Trnavskej univerzity som
si uvedomila, Ze takdto
forma prezentacie [udi
s DS moze byt velmi
Ucinnd. Predstavuje ne-
nésilny a krdsnym ume-
leckym zazitkom podpo-
reny sposob, ako dostat
deti a dospeldkov s DS

)-

zdravotnictva a socialnej
prace su Studenti pripra-
vovani na svoj buddci
profesijny Zivot i s fudmi
s DS. Ked' som videla tie
mladé tvare plné elanu
a odhodlania, doslo mi,
Ze napriek nie prave pozi-
tivnemu vnimaniu,nepo-
uzitelnych  absolventov
Socidlnej prace’, sa nam
vdaka nim ¢rtd nadej
na lepsiu buducnost ludi
s DS. Prave tito mladi
[udia budu raz mozno
prvym kontaktom rodiny
novonarodeného  die-
tata s DS, prave oni raz
budi pomdhat novym
rodicom zorientovat sa
v diagnéze, v socidlnom
systéme, vo vzdeldva-
com systéme, v systéme
kompenza¢nych davok...
Drzim im preto palce, aby
ich odhodlanie a zaujem
neopustili a nam drzim
palce, aby nasa spolo¢-
nost dozrela do stavy,
ked' absolvent Socidlnej
prace nebude len absol-
ventom s neistou buduc-
nostou, ale aby nasiel
zmysluplné uplatnenie,
aby ho nasa spolo¢nost

Ved' prave na Fakulte

IC
gkolach, ale aby deti s DS
a ich rodiny boli odborne
podchytené  Sikovnymi
rozhladenymi socidlnymi
pracovnikmi od samého
zaciatku. Dnes o nich to-
tiz akosi nevieme...
Dakujem ete raz Pa-
limu Matkovi za prvotnu
myslienku usporiadania
tejto vystavy, jeho dcére
Marii, Marte Foldesovej
za krasne fotografie kras-
nych deti, Robovi Lezovi
za organizacné zastreSe-
nie a nekone¢nl ocho-
tu a obetavost, Zuzke
a Alenke za aktivny pri-
stup a spravne nasmero-
vanie na spravnych ludi,
panovi rektorovi Smido-
vi, panovi dekanovi Sla-
nému, panovi dekanovi
Lichnerovi a pani Smido-
vej za velikdnsku podpo-
ru nasej vystavy i nasej
spolo¢nosti. Dakujem. =
Maria Srnakova

Redakénd pozndm-
ka: Aktudlne mézZeme
vidiet vystavu Sme ako
Vy v presovskom MAXE
(do konca roka), kde sa
dostala z Kosic (od 3. 10.
2014 do 13.11.2014).

Prihovor rektora Travskej univerzity prof. doc. JUDr. Ma-
reka Smida, PhD (v popredi), v pozadi rektor Katolickej
univerzity Petra Pazmdnyho v Budapesti, Ft. Dr. Szuromi
Szabolc, Praem. (vpravo)
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Ja, ako ,,ostrielany* rodié¢ dietata s Downovym syndrémom
(maj syn uz bude mat 20 rokov) a ako dlhoroény élen SDS

a viacnasobny Géastnik pobytov pre rodiny s detmi s DS,

sa neprestavam divit nad tym, ako pomaly sa niektoré nase
snahy implementuju v redlnom zivote. O ¢om viastne piSem.

Pri kazdom stretnuti s no-
vym rodi¢com dietata s DS sa
s absolutnou istotou vzdy do-
stanem k téme - aké to bolo,
ked' sa nasa ratolest narodila,
ako sme to prezivali, ako sa
k nam postavilo okolie a pod.
A napriek tomu, Ze za 20 rokov
doba pokrocila a SDS vyvinula
viaceré snahy dostat proble-
matiku DS viac do povedomia
verejnosti zistujem, Ze skuse-
nosti novych rodicov su pre-
vazne stéle rovnaké.

Na stretnuti predsednic-
tva SDS sme sa dohodli, ze
skusime tuto tému spracovat
a na zaklade toho vdm ponu-
kame zopar prispevkov, ktoré
sa k nam na nas dotaz dosta-
li. Rodi¢cia mohli odpovedat
na tychto 6 otazok:

Odpovede boli nasledovné:

-

Diana, Bratislava

1. Bratislava Kramare, 2010

2.Syn bol na oddeleni patolo-
gickych novorodencov, kedze sa
narodil 0 2 mesiace skor a ja som
k nemu prvé dni kvéli hojeniu ci-
sarskeho rezu nevedela prist. Le-
kéri s manzelom vébec nehovo-
rili na rovinu o svojom podozreni
na DS. Iba mu podavali ¢iastocné
info, ze mu beru krv kvoli geneti-
ke. Az na nasu otazku, ¢i sa jedna
0 podozrenie na DS asi na treti
alebo stvrty der po narodeni pri-
znali dévod krvného odberu.

3. Podozrenie sme mali dlhsie
a cakalo sa na oficidlne vysledky
krvnych testov. Situacia definitiv-
neho potvrdenia diagnézy bola
maximalne neprofesiondlna.
Po 2 tyzdioch, ked nas z pato-
logickych novorodencov pustali
domov, mi lekarka na chodbe
(ako som stdla pritaskach adrzala
syna na rukach a ¢akala na man-
zela) medzi dverami oznamila, ze
mi okrem prepustacich papierov
musi dat aj vysledok z genetiky,
ktory je zial pozitivny. Chcela by
som povedat, Ze pani lekarka ve-
dela, Ze manzel uz parkuje auto,
no aj tak ani len nepockala, kym
tam budeme obaja a oznamila
mi to takymto sposobom. Moz-
no to je moj subjektivny pocit,
no zda sa mi, ze vysledky mali
uz skor, no ¢akali, kym pojdeme
domoy, aby sa nemuseli obtazo-
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vat so ,zrutenou” matkou na ich
oddeleni.....

4.Nie

5.1ba na Dr. Sustrovu

6.Je smutné, ze odborni pra-
covnici maju velmi zastaralé in-
formacie a nazory o ludoch s DS
a tieto posuvaju dalej rodicom,
ktori o danej téme v danom
Case este ni¢ nevedia a vystrasia
ich este viac. Nikto si na nas ne-
spravil ¢as, aby nam dal zaklad-
né informacie o tejto diagnoze.
Keby som vedela vtedy to, ¢o
viem dnes, som si mohla usetrit
minimalne polovi¢ku preplaka-
ného casu.

Michaela, Poprad

Dobry den, chcem sa s Vami
podelit o moju skusenost. Dnes
je to presne rok, ¢o sa ndm na-
rodil maly syn Janko. Bolo to
13. 07. 2013 presne o 17:20 hod
v nemochici v Poprade. Po péro-
de cisarskym rezom som bola
vycerpand, ale lekdri mi ozna-
mili, Ze moje dieta je v poriadku.
Velmi sme sa tesili, pretoze som
bola starsia rodicka, mala som 40
rokov a uz v tehotenstve padlo
podozrenie, ze maly moze mat
Downov syndrém, ale odber plo-
dovej vody som odmietla.

Na druhy der som bola pre-
kvapena, ze spoluleziacim rodic-
kam uz deti doniesli a mne este
stale nie. Presne o 10:30 vbehla
do izby, v ktorej boli tri spolule-
Ziace, upratovacka, ktora prave
umyvala podlahu a sanitér so ses-
trickou, ktori isli prevazat pacient-
ku, lekarka a kedze sa k mojej pos-
teli nemohla ani dostat, od dveri

mi hlasnejsim ténom oznamila,
Ze maju podozrenie, Ze moj syn
ma Downov syndréom. Vsetci os-
tali v nemom Uzase a ja som sa
rozplakala. Ked' si lekarka vsimla
moje slzy, doslova mi povedala:
,Co revete, ved ste vedeli, e je tu
takd moznost”, otocila sa a odisla
prec. Ja som od stresu a bolesti
nevedela ¢o mam robit, ako to
oznamit manzelovi a mojim trom
dcéram tesiacim sa doma.

Nebolo mi ukazané ani dieta,
az ked prisiel manzel a ja som vel-
mi plakala, Ze to dieta nechcem
a chcem sa ho vzdat, lebo urcite
vyzera znetvorené, pretoze mi ho
nedoniesli. Jednoducho som sa
bala. Manzel poziadal lekarku, ze
chce malého vidiet. Odfotil mi ho
a ukazal. Svoje dieta som prvy-
krat videla na fotke v mobile. Bol
nadherny. Dni pribudali a ochota
personalu vziat ma k malému,
kedZe som sa sama nedokazala
postavit, bola na smiech. Na treti
den po porode som sa odhodla-
la postavit sama, kedze mi nik-
to nepomohol a iSla sa pozriet
na malého. Mala som pocit, Ze
mam nejaku infekénu chorobu,
pretoze ked'som vysla z izby, kaz-
dy si len nieco Sepkal, kedZe sa to
rozkriklo po celom oddeleni. Per-
sonal sa so mnou o tom vobec
nebavil a ani na oddeleni patolo-
gickych novorodencov sestricky
o tom vobec ni¢ nehovorili.

Bola mi navrhnutad Ustavna
starostlivost, ktori som samo-
zrejme odmietla. Neboli mi po-
skytnuté ani Ziadne materidly,
ani kontakty na Specializované
pracoviska, ani kontakt na Ziad-
nych inych rodi¢ov s takymto
dietatom.

Nikdy by som to uz nechcela
zazit, a to, ¢o som prezila, nepra-
jem nikomu. Oznamili mi to ta-
kym sp6sobom, ktory bol Uplne
nevhodny az ponizujuci.

Avsak teraz sme Stastna ro-
dinka. Spojil nasu rodinu velmi
silnym putom. TeSime sa z kaz-



dého pokroku, ktory urobi.
Z jeho prvych slov, prvych kro-
kov, smiechu.. Sme velmi $tastni,
Ze ho méme, je to nase slniecko!

Katarina, Bratislava

Zuzka sa narodila 8. 4. 2011
0 14:15 v Bratislave, na Antolskej.
Kedze manzel bol pri poérode
a odisiel s malou kym ju umyju,
pomeraju, povazia... tak mu lekar
pri tychto Ukonoch povedal, ze
mala javi znaky DS, ale Ze bude-
me musiet pockat na vysledky
z genetiky, ktoré to potvrdia,
resp. vyvratia. Ja som bola este
v stadiu Sitia, ked’ mi to lekar
s muzom prisli oznamit. Mozem
pravdu povedat, ze som ani nev-
nimala, ¢o sa vlastne deje, kedze
som bola par minut po porode
a nebola som celkom v stave vni-
mat. Malt hned odniesli do inku-
batora, kedze bola mensia (2400
g, 46 cm) a mohla som za nou ist
az nasledujuci den. Kedze bola
vsak sobota, nikto z lekarov sa
neunuval prist a povedat mi, ¢o
sa vlastne deje, ¢o sa stalo, nieto
eSte odpovedat na moje otézky.
Az v nedelu prisla jedna pani le-
karka (meno bohuzial neviem),
ta sa mi tam skoro rozplakala, ze
mi nieco také musi povedat a v
podstate mi tiez nepovedala nic.
Jedinym Stastim bolo, Ze na izbe
zhodou okolnosti so mnou le-
zala mamicka, ktora mala doma
vtedy 4-rocné dievcatko s DS,
takZe mi povedala vsetko, o som
potrebovala vediet, poradila mi,
za akymi lekarmi mam ist, koho
kontaktovat. A to nehovorim
o psychickej podpore. Keby tam
vtedy nebola, nezvladli by sme
prvé dni tak ako sme ich zvladli :-)

Zo strany personadlu mézem
len povedat, ze hned'ako malu vi-
delia vedeli ze ma DS, ich zaujem
uz nebol ako u zdravych deti. Ked
som prisla, Ze ju skisim nadojcit,
tak sa na mna pozerali akoby

som z mesiaca spadla, ze preco
chcem dojcit ,davnika’, ved to
aj tak nepdjde a je to zbytocné.
Skratka pristup - davnik nie je ¢lo-
vek... bohuzial... Samozrejme sme
absolvovali aj poradnu pre riziko-
vych novorodencov, kde bol pri-
stup podobny. Lekarka malu este
ani nevysetrila a uz robila zavery.
Napr. sa nas pytala, ¢i s malou
(vtedy mala 3 mesiace) cvi¢ime
Vojtovu metddu, my Ze nie, lebo
na$ neuroldég usudil, ze mala je
pohybovo zdatnd a postacuje
plavanie, na ktoré sme chodlili.
Ked' sme jej toto povedali, skoro
omdlela, Zze ako je to mozné, ze
s nou necvi¢ime, ved musime,
lebo oni ,davnici” su taki a taki.
Samozrejme po vysetreni aj ona
usudila, ze vojtovka nie je, aspon
zatial, potrebna.

Teraz ma Zuzka tri roky a je
spokojna, mé svoje tempo, kto-
rym siide a len zopakujem, Ze ne-
byt maminky, ktord som stretla
v nemochnici, nezvladli by sme to
tak dobre. Velmi ndm pomohli aj
pani doktorky Kormanové a Ma-
tuskova, ku ktorym sme chodili
od samého zaciatku, takto si
predstavujem doktorov. Vzdy po-
vzbudili, poradili.

Zo strany nemochnice - pérod-
nice a lekdrov Ziadne pozitivum
nemam, bohutzial, pre nich dieta
s postihnutim, nielen DS, uz je
len pripad a nespravaju sa profe-
sionalne.

Monika, Poprad

Lucka sa narodila ako nase
5. dieta v popradskej pérodnici
12. augusta 2012. Jej diagndza
nam s manzelom nebola hned
po porode oznamena. Malu
nam len ukazali a hned zobrali
na vazenie, meranie, cistenie
a medzitym sa ma detskd ses-
tra spytala, ¢i som mala robené
genetické testy, alebo tripple

testy. Na genetické testy po-
¢as tehotenstva (ktoré mi lekar
odporucil, kedze som mala uz
po 40-ke) som odmietla ist,
kedZe som veriaca a akykolvek
vysledok by neovplyvnil moje
rozhodnutie priviest dietatko
na tento svet. Tripple test vy-
Siel pozitivny na DS pri 1. od-
bere a pri 2. odbere bol uz ne-
gativny. Ked'mi Lucku kone¢ne
priniesli, zdalo sa mi, Ze ma vel-
mi stla¢eny nostek a Sikmejsie
ockd, ale vysvetlila som si, ze
je to tym poérodom a to sa este
upravi. Zavolali sme si aj det-
sku lekéarku a t& ndm oznami-
la, ze vsetko je v poriadku, len
ma malickd trosku zosuvere-
nu kozu na ruckach ako keby
bola dlhsie v plodovej vode
pri prendsani. Nie som si ista
¢i to bolo na 2. alebo 3. den, si
ma aj s malou zavolala uz ina
detska lekarka do oSetrovne
a tam sa ma opytala na tie ge-
netické testy a povedala mi, ze
sa jej zda, Ze Lucka ma niektoré
priznaky DS. Musim sa priznat,
Ze to bol pre mna velky Sok a v
tej chvili by som privitala, keby
tam bol so mnou aj méj man-
zel. Detskd lekarka mi bola
v daldich drioch ochotna od-
povedat na vietky moje otdz-
ky, ale zdoraznila, ze definitiv-
ne sa tato diagnéza potvrdi
po vysetreni krvi na Genetike
v SpiSskej Novej Vsi. Vysledok
nadm potvrdili asi 2 tyzdne
po prichode domov z pérod-
nice.

Privitala by som, keby uz
v porodnici bol psycholdg ale-
bo socidlny pracovnik, ktory
by mi vedel viac porozpravat
o tychto nasich detickach,
o starostiach, ale aj radostiach,
ktoré so sebou prinasaju. Na-
priklad som nevedela, Ze tieto
slniecka kvadli ich vacsiemu ja-
zy¢ku maju problém sa prisat
a keby som nebola matkou uz
Styroch deti, tak by som to pri-
kladanie k prsniku asi uz dav-
no vzdala. Nikto mi ani nepo-
vedal, Ze existuje Ambulancia
pre deti s DS a MUDr. Sustrova,
ktord sme si museli sami do-
slova vyhladat a ktora nas ko-
ne¢ne usmernila vo vsetkych
smeroch.

Helena, Praha

1. Praha, UPMD, 2014

2. Na dalsi den -
po prebudeni z narkézy

3.JIP

4. Nie priamo, opytali sa ale,
¢i si deti vezmeme domov

5. Ano, na dal3i den prisiel
i psycholég

Pripajam i svoj ,pribeh”. Mi-
nuly rok v piatok pred Vianoca-
mi som zasla na gynekoldgiu,
pretoze som zacala Spinit. To
ze som tehotna, to som tusila,
ale aj tak ma gynekolég do-
stal - TROJCATA, trojvajecné
troj¢atad! No a doma, ked som
to povedala manzelovi, tak
sme sa uz od zaciatku proste
iba vyteSovali. Potom pri jed-
nom ultrazvukovom vysetreni
ndm vysiel pozitivny skrining
u,Cécka” - Tomasa s rizikom DS
1:22. Odporucili ndm podstu-
pit amniocentézu. Doma sme
to prebrali a rozhodli sa neris-
kovat - vysetrenie je to predsa
len invazivne a tym padom
s rizikami, a tob6z u trojciat.
Ved' ono vlastne vysiel iba je-
den parameter hrani¢ny a 1:22
nie je tak vela... No to sme este
netusili, ako sme sa mylili. Da-
lej tehotenstvo prebiehalo
beznejakychzavaznejsichkom-
plikacii az do 33. tyzdia gravi-
dity. Zacala som rodit v sobotu
31. 05. 2014 okolo 18-tej
hod. a 0 21 hod. sa deti naro-
dili - ,A” Zuzanka 1860 gramoyv,
»B“ Martin 2130 gramov a ,C"
Toma$ 2134 gramov. Samo-
zrejme som rodila cisarskym
rezom, pretoze u trojciat je to
tak. V priebehu operacie mi
dali nie¢o na spanie, pospavala
som i celd noc a rano, ked' mi
to doktori z detského prisli po-
vedat, o nejakej extra Setrnosti
sa nedd vraviet - zobudili ma
(") a nez som na nich zaostrila,

hned'
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tak to na mna vybalili stylom,
Ze potrebuju urobit genetic-
ké vysetrenie u chlapcov, pre-
toze maju podozrenie na DS.
Podotykam, ze v nedelné do-
poludnie im nikto aj tak Ziad-
ne testy nespravi a ani tu krv
na vysetrenie nikam neposlu.
Mohli poc¢kat do pondelka, ale
¢o uz - takto som ja mala o jed-
nu noc bez zazmureného oka
viac.V pondelok za mnou pris-
la psychologicka a ponukla mi
pomoc. V utorok vecer prisli
definitivne vysledky genetic-
kého vysetrenia, ktoré podo-
zrenie potvrdili a mna poslali
domov, aby som sa pozbiera-
la. Genetika vsetko potvrdila
a doplnila to, ze chlapci su na-
koniec jednovajecné dvojcats,
ktoré sa rozdelili vo velmi vcas-
nom Stadiu, preto mali dve
placenty. Chapete to ,Stastie’,
ktoré mam a tu iréniu osudu,
ze uz ked' sa nieco také priho-
di, tak sa samozrejme nerozde-
li @ neznasobi zdravé dieta, ale
to postihnuté?

S :
Betty, Nové Zamky

Dobry den, voldm sa Betty
Téth, mam dcérku Johannu,
nar. 29. 10. 2011. Diagndza
ndm bola ozndmena okolo 20.
tyzdna tehotenstva na zaklade
amniocentézy, dovtedy bola
ina diagndza. V obidvoch pripa-
doch bol doporuceny potrat.

1. Fakultna nemocnica Nové
Zamky, 29.10.2011

2. Diagnézu mi okamzite
povedali, ako ma prebrali z nar-
kozy,

3. Otec babatka cakal
na chodbe, lekdr mu oznamil
az o 5 hodin neskér, dovtedy
len ¢akal.

4. Ustavna starostlivost ne-
bola navrhnuta.

5. Bolo ndam navrhnuté
vietko, aj lekari, aj materialy, aj
rodicia.

|
el L A
Oxana, Presov

Nasa dcérka sa vola Ella,
narodila sa 20. 9. 2013 v Pre-
Sovskej starej poérodnici. Diag-
nézu mi oznamila MUDr.
Kucharova z tamojsieho no-
vorodeneckého odd. na poo-
peracnej izbe, niekolko hodin
po narodeni malej, kedze som
rodila sekciou. Oboznamila
s nou iba mna, kedze man-
zel nemohol byt pritomny
pri sekcii a na pooperacnu
izbu ho taktiez nepustili. Dcér-
ka bola v inkubatore (duktus).
Pani doktorka bola diskrét-
na, kedze som na izbe nebola
sama, aj sa ma pytala, ¢i méze
v danej chvili hovorit. Naznadi-
la velmi mierne, Ze nie vsetko
je celkom OK. Kedze sme uz
Z testov a sona predpokladali,
7e toto nase dietatko bude cel-
kom vynimoc¢né, tak ma tato
informacia velmi nerozhodila.
Boli sice prvotné obavy, ale to
skor o zdravie malej, ten prvy
Sok sme uz predychali spolu
s manzelom pocas gravidity.

O névrhu Ustavnej starost-
livosti nepadol ani néaznak.
Persondl na novorodeneckom
oddeleni bol velmi ochotny
a svojim pokojnym pristupom
mi dost pomohol. KedZze maju
kolegyriu, ktorda ma takéto sl-
niecko doma, tak som dostala
aj kontakt na tuto maminu, aj
pomerne slusné mnozstvo in-
formacii, akym smerom sa budu
uberat prvé mesiace nasej Ellky.
Co sa tyka studijnych materia-
lov alebo casopisu Slnecnica,
tak to sa mi v nemocnici do ruk
nedostalo ni¢, ¢o je skoda, lebo
na zaciatok kazda informacia,
rada ¢i uz Ustna alebo preci-
tand, je na nezaplatenie. Pri-
stup lekarov a zdravotnickeho
persondlu bol a doposial' je
bezproblémovy a bez nepri-
jemnych podténov. Aj ked ma
dost zarazila prvotnd reakcia
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dcérinej obvodnej pediatricky
MUDr. Haldkovej, ktord pri prvej
navsteve poznamenala, ¢i sme
to nevedeli a pre¢o som nebola
na amniocentéze. To mi pripo-
menulo MUDr. Juhasa z Kosic -
Myslavy, ktory pri druhom sone
nevedel dostato¢ne pochopit,
preco tak rdzne odmietam toto
vysetrenie.

Nastastie nasa stara pani
doktorka si uz uziva déchodok
a pan doktor z Kosic nas uz dav-
no nezaujima, lebo on videl len
vysledky a Statistické udaje, ale
nevidel nasu Ellusku, ktord je
neskutocna. To sa neda opisat,
to treba zazit. Trosku mi chyba,
ze konkrétne v PreSove nema-
me klub pre nase deti¢ky a ich
rodicov, urcite by to bolo velmi
obohacujuce a napomocné
pre vsetkych, ale je fajn, Ze ste
tu este Vy s nasim Uzasnym ca-
sopisom, za ktory Vam vsetkym,
¢o ho pripravujete, dakujem.

Maria, Sucha nad Parnou

1.Trnava, 1994

2. Na izbe, hned po prebrati
znarkézy. Syn sa narodil sekciou.

3. Diagnézu mi oznamoval
m&j poérodnik, nas rodinny zna-
my a boli pritom aj méj manzel
a moja mamina, ktori uz boli
vopred informovani. Syn bol
v inkubdtore na JIS. Narodil sa
sice v 38. tyzdni, ale bol ma-
linky (2 020 g a 44 cm) a mal
problémy so srdieckom. Videla
som ho asi na druhy, treti den
a primara od novorodencoy,
ktory ma oboznamoval s jeho
stavom, som sa spytala, ¢i sa uz
niekedy pri podozreni na DS
zmylil. Ked" mi dal odmieta-
vU odpoved, bolo mi to jasné
a vysledky z genetiky po par
tyzdnoch ma uz neprekvapili.
Synova osetrujuca lekéarka sa
so mnou pri odchode z pérod-
nice lucila s tym, Ze tieto deticky

dosahuju v dne3nej dobe (pred
20 rokmi) uzasné vysledky, su
velmi Sikovné a srdcova chyba
je tiez dobre operovatelna.

4. Ano, mojim pérodnikom.
Vraj sme este mladi (ani ja ani
manzel sme este nemali ani 20
rokov) a este budeme mat ko-
pec deti.

5. Nie.

Dasa, Skalica

Nés syn Peter sa narodil
v roku 2002 v Skalici. Bol to
najkrajsi a vzapati najhorsi
¢as v mojom zivote. Najkrajsi
preto, lebo Peter je nase prvé
dieta a ja som sa nesmier-
ne tesila na prichod babatka
po bezproblémovom tehoten-
stve a normalnych vysledkoch
beznych vysetreni. A preco
najhorsi.... ¢itajte dalej. Mesiac
pred terminom pérodu nejaké
pristroje ukazovali nedostatoc-
né prietoky a lekari usudili, ze
to je dévod na cisarsky rez v 37.
tyzdni tehotenstva. Pérod pre-
behol v lokélnej anestézii a ked'
mi kratko po porode ukazali
nasho syna, videla som spia-
ceho anjelika. Bol nadherny.
PInd endorfinov som obvolala
rodinu a zndmych, Ze nas syn
je na svete, krdsny a zdravy (Ap-
gar skére 9/10). Prvy deri som si
naozaj vychutnala materinské
Stastie plnymi duskami, neve-
dela som sa na syna vynadivat.
Na druhy deri sa za mnou chys-
tala navsteva (najblizsia rodina)
a mne tesne pred ich pricho-
dom prisiel detsky lekar ozna-
mit v rdmci beznej vizity infor-
macie o dietati. Syna som v tom
momente pri sebe nemala,
pretoze vzhladom na skorsi pri-
chod na svet musel byt chvilu
v inkubatore. Na izbe bola
so mnou dalsia mamicka, ¢o le-
karovi zjavne neprekdzalo, aby
mi vyklopil synovu diagnézu.



Ostala som pozerat, neschopna
slova, ked som nakoniec vy-
koktala, ¢i si nepomylil dieta, ¢i
hovori o mojom synovi, ktory je
predsa taky naddherny a Ziadne
postihnutie na nom nevidim.
Virtudlne mi opisoval znaky DS,
ktoré som si nemohla na vlast-
né oci hned overit.

Po jeho navsteve som mala
pocit, Ze sa mi zrutil cely svet
a moj zivot tymto driom skon-
¢il. Mojim osudom bude odte-
raz sediet pri postihnutom die-
tati do konca zivota a opatrovat
ho. Koniec s pracou, koniec
s mojimi koni¢kami... a ktovie
¢o na to moj manzel, bude ma
vObec este Iubit? A ako mu to
vlastne oznamim? Ako to po-
viem rodine? Ved' o malu chvilu
sU tu.... Kto mi da silu o tom ho-
vorit? V tom momente akoby
to ani nebolo dieta, len nejaky
prizrak, ktory sa omylom stal....
Zazvonil mi telefén a v pozadi
som pocula eufériu cestuju-
cich, nevedela som zo seba
dostat suvislu vetu, ked’ manzel
vytusil, ze nieco nie je v po-
riadku. Do telefébnu som mu
to ale naozaj nechcela hovorit.
Po manzelovom prichode si
spominam na udalosti uz len
hmlisto. Viem, ze sme vsetci
velmi plakali. V tom case bol
pre mria Downov syndrém jed-
na velkd neznama. Od lekara
som mala informacie len také-
ho charakteru, aké vietky zdra-
votné problémy nas cakaju, ze
bude mentalne postihnuty atd.
Ni¢ pozitivne. Ziadna literatura,
Ziadne kontakty. Az na geneti-
ke v Bratislave nas nasmerovali
na Doc. Sustrovl, ktora nas
usmernila ako dalej.

Ked som manzelovi ozna-
mila diagn6zu nasho syna, za-
siel za lekdrom, aby sa dozve-
del viac. Opat len medicinske
informacie a navrh, ze syna
mébzeme dat do Ustavnej sta-
rostlivosti....

Pocas dalsich dniv porodni-
Ci sa moja bolest zmiernovala,
kedZe som mala syna pri sebe
a pre mna bol najkrajsi na sve-
te. Vsetky,znaky DS” som si ne-
jako obhajila a verila som, Ze sa
testy na genetike nepotvrdia.
Vnimala som ho ako zdravé

dieta a lekari su ti, ¢o sa mylia.
Ked'sa testy po troch tyzdrioch
potvrdili, chvilu to bolelo, ale
uz som si na nasho syna zvykla
a lubila som ho takého, aky je.
Casom sme sa nakontakto-
vali na Spolo¢nost Downovho
syndrbmu a odvazili sme sa
prihlasit na letny rekondicny
pobyt. Moje obavy zo stretnutia
vacsej skupiny deti s postihnu-
tim sa po prvych okamihoch
pobytu rozplynuli a prave nao-
pak, ¢im dalej, tym viac mi boli
tieto slniecka blizSie a milsie.
S rodi¢mi sme hned' nasli spo-
lo¢nu re¢ a zivot bol o nieco
krajsi a optimistickejsi. Ved' spo-
lo¢ne sa ta karicka taha lahsie.

No posudte sami, nie su
vam tie pribehy zname? Ci
uz ste rodicom mensieho ci
sa v mnohych najdete.

Iste, ak dneSnu situaciu
porovname s obdobim spred
mozno 50 rokov - sama tolko
nemam, preto neviem objek-
tivne posudit, ale poznam z roz-
pravania starsich fudi - situacia
je ind, vo vseobecnosti lepsia.
Avsak SDS funguje na Sloven-
sku uz 21 rokov a cely ten cas je
jej hlavnym poslanim poskytnut

podporu rodinam s detmi s DS
a priblizit sirSej verejnosti prob-
lematiku DS a tak prispiet k lep-
Siemu zivotu [udi's DS a rodindm
s tymito detmi. Snazi sa o to
viacerymi sposobmi. Prostred-
nictvom vyddavania casopisu
SInec¢nica, cez webovu stranku
www.downovsyndrom.sk, orga-
nizovanim pobytov, konferencii,
vystav, Sirenim osvety tam, kde
by to malo mat najvacsi ucinok
- v porodniciach a na vyso-
koskolskych fakultdach a pod..
Napriek tomu sa zmena vo vni-
mani verejnosti deje velmi po-
maly, ¢o potvrdzuju skusenosti
z opakovane neprofesionalnych
pristupov najma mnohych zdra-
votnikov a pedagogickych pra-
covnikov. A prave oni su tymi,
ktori maju spravidla prvy kon-
takt s novym rodicom dietata
s DS a od ktorych vo velkej mie-
re zavisi dalsi vyvoj nasich deti.
Ich smerovanie, napredovanie,
zaclenenie sa do spolocnosti
a uplatnenie sa v nej.

Nebojte sa neznameho,
dajte nasim detom a ich ro-
dicom Sancu! Dajte im svojim
pristupom $ancu na normalny
Zivot s trochu inym dietatom!
Verte, Ze ta $anca nebude pre-
marnena.

ﬁﬁ
e
Matejko Pokorny si velmi rdd pre-

zerd fotografie v Sinecnici. Konecne
medzi nimi ndjde aj td svoju :-)

Za vsetky deti s DS a ich
rodicov dakujeme...

V spolupréci s psychologic-
kou doc. Mgr. art. Jaroslavou
Gajdosikovou Zeleiovou, PhD.
sme vypracovali odporicania
uvedené v tabulke nizsie. In-
strukcie su len minimom toho,
¢o kazdy zdravotnik mobze
pre nas, rodi¢ov trochu inych
deti spravit. Splnenie nasich
poziadaviek nestoji ziadne pro-
striedky a vyzaduje len trochu
spolupatri¢nosti a [udskosti,
ktora sa urcite v kazdom z nas
ndjde. Verim, ze ano.

Spracovali:
Maria Srnakova,
Dasa Kratka
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Predstavujem vam Mareka Vargu, Stvrtdka beznej zakladnej
Skoly v Malinove. Marek je v poradi druhym, a zaroven pro-
strednym dietatom sympatickych manzelov Vargovcov.

Marek zacinal ako 3,5-rocny
skolkar v statnej skolke. Potom

v 4 rokoch zacal navstevovat

Waldorfsku 3kolku v Bratislave.
Mareka a este jedno dievcat-
ko v 3kolke sprevadzala pani
ucitelka Katka. Deti potrebo-
vali pri zaclenovani pomoc.
Od malicka chodil do beznej
skolky, teraz je riadnym Zia-
kom beznej ZS a jeho 3tudij-
ny plén sa zatial IiSi od plénu
ostatnych spoluziakov len
mierne. Marek je vzdeldvany
podla individudlneho vzdela-
vacieho programu - variant A.
V slovenskom jazyku prebera
s rovesnikmi vybrané slovd,
slovné druhy. V. matematike
ide podla metodiky YES WE

CAN. A ostatné predmety ma
redukované ciastocne.

A tak sa v tretiackej priro-
dovede ucili o pohybovej su-
stave ¢loveka a v pracovnom
zosite dostali k vypracovaniu
domacu ulohu, ktord mala
zadanie: Napis, ¢o by si mo-
hol robit kazdy den, aby sa ti
dobre vyvijala kostra a svaly.
Marek odpovedal:

Pondelok
Utorok
Streda
Sturtok

Mém HIP HOP

Sa doma bicyklujem
Chodim plavat

Skacem na trampoline
Mém HIP HOP

(hodime na prechddzku
Satiez bicyklujem

Piatok
Sobota
Nedela

Wy g bhoaRE BE

A kedze Marekova mamina,
poucena prednaskou z Medzi-
narodnej konferencie ,Zdra-
votné a socidlne problémy ludi
s DS” (13. a 14. septembra 2013
v Bratislave), na ktorej predndsa-
juca, pani Lebersorger, hovorila
okrem iného i o tom, Zze detom
s DS sa ma povedat ,Ano, ma3
Downov syndrém’, v tomto
smere vedie aj svojho syna, tak
ten o sebe este doplnil: ,Ja som
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chlapec Marek. Narodil som sa
s Downovym syndrémom. A to
mi spdsobuje, ze moje svaly fun-
guju pomalsie, ako svaly mojich
spoluziakov. Preto sa moji rodicia
staraju, aby som vela $portoval.’
Ako vidno, Marek dokazuje,
Ze deti s DS su schopné pocho-
pit a prijat fakt o svojej diagnoze.
Aje na nas, rodi¢och, aby sme im
v tom pomohli. [ |
Maria Srnakova

nm
(VY-
Dﬁ_;_%
K # il

¥
L

;;= |

f ﬁ_@_ __3:"'m

e

_é‘ﬂr_'? BLM-IFF' |

Ao ml ?_*G UIE, 7F
(VALY JU LM

M arrflu RO PRET
MQN ROOICIA §

\'dJ II.JL" T:r ?'ﬁ‘ld'b Lo

- STARAJY
AL

.

e 32201

A] ty si medzi nami vitany—

Mili pedagégovia materskych $kol
a priaznivci integracie medzi rodi¢mi,
mame pre vas novinku!

Planujete zaclenit dieta so zdravot-
nym hendikepom do vasej materskej
Skoly? Alebo uz mate dieta integrované
a chceli by ste hlbsie porozumiet praci
snim?

Davame do pozornosti nedavno pu-
blikovany metodicky material pre peda-
gogov materskej Skoly s ndzvom ,Aj ty
si medzi nami vitany” (MPC, Bratislava

2014. 92 s.), autorka Terézia Drdulova.
Obsah publikécie je konkrétny a vyrazne
ulah¢uje pracu s dietatom so ZP.

A ako sa k nemu dostanete?

Staci zadat do vyhladavaca na inter-
nete meno autorky a nazov diela a jed-
noducho si ho stiahnut do vasho poci-
taca. (Format PDF, ktory je dostupny
na vietkych beznych pocita¢och
s pripojenim na internet), pripad-
ne vyhladat dokument na stranke
www.mat.iedu.sk. Dufame, Ze tato publi-
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kacia bude napomocna pre rodicov a pe-
dagdgov, snaziacich sa o inkluziu deti,
ktoré vdaka svojej inakosti robia tento
svet krajsim. u

Redakcia

V kratkosti z obsahu:
® Proces zaclenenia dietata do MS
o Proinkluzivne metddy, programy a aktivity

® Skuisenosti so zaclenenim dietata
50 ZP do MS na Slovensku
® Pracovné listy a fotografie




Absolutna moc

Dovolte, aby som sa
predstavila. Volam sa
Clara a nemam este
ani dva roky. Nie som
sama, mam okolo
seba dost vela ludi

a byvam vo velkom
dome so zahradou.
Tak teda po poriadku.

Je tu zZena, ta je stdle
so mnou, hovori si mama.
No a potom muz, ten tu
nie je tak casto a vold sa
tato. V nasom velkom
dome byvaju aj dve star-
Sie osoby - tato im hovo-
ri mama a tato, ale mne
opakuju 100-krat za den,
Ze st dedo a babka. Velmi
sa v tom nevyznam, ale
prosim! No mojim abso-
[Gtnym milacikom je oso-
ba, ktord si hovori brat.
Brat je uz dost velky na to,
aby ma nosil na rukach,
hral sa so mnou, ¢ital mi
a okrem toho md zauji-
mavé veci, ku ktorym by
som sa bez jeho pomoci
sama este nedostala.

Nechdpem, ¢o tato rodina

robila, kym som tu nebo-
la. Zistila som to uz pri na-
rodeni. Vsetci nado mnou
hikali, ochkali, poniektori
plakali a zachytila som
slova ako “krasna, zlatg,
jedine¢nd” No a vtedy,
ako som ich tak pozo-
rovala spod privretych
mihalnic, ma zachvatil
pocit vitazstva. Ja som tu
este len niekolko hodin,
amam ich vietkych v hrs-
ti. A nemusim kvoli tomu
ni¢ robit. Len sa nevinne
tvarit, sem tam zospulit
Usta (oni tomu hovoria
Usmev) a vrcholom je, ked
otvorim oci a na niekoho
z nich sa pozriem, vtedy
su vo vytrZeni.

Casom som zistila, Ze
viem nieco ako vydavat
zvuky. Z méjho grr a aaaa
sa 0soba mama skoro roz-
plakala. Uchvatné! Poma-
ly, ale iste som zacala zis-
tovat, ze mam moc! Prislo
to nebadane (pre nich),
ale ja som na tom syste-
maticky pracovala od za-
Ciatku. Staci ak zo3pulim

p

Usta, vytla¢im par siz a pri-
dam srdcervuci vykrik. Ak
chcem, aby islo vsetko
este rychlejsie, tak vydam
zvuk ako mamama alebo
tatata podla toho, kto je
prave v izbe, a to by ste
neverili, oni nechaju viet-
ko bokom a bezia ku mne.
Niekedy pokracujem da-
lej, ale ked' vidim ten bez-
mocny vyraz v ich ociach,
tak vycarim moj najkrajsi
Usmeyv, a to by ste mali
vidiet, aki su vtedy $tastni.
Takto som uz docielila, ze
mozem telefonovat s ma-
minym mobilom, hrat sa
s oblubenymi cd-ckami
mojho tata a mam neob-
medzeny pristup vsade!

Zistila som, Ze pred oso-
bou mama musim byt
na pozore a musim byt
k nej laskava. Tu potrebu-
jem najviac. Osobe tato
ale kludne odmietnem
dat pusu, alebo sa dat
objimat. ZboZiujem ten
sklamany vyraz v jeho
tvari a viem, ze najblizsiu
hodinu mam postarané

o zdbavu s nim. Z neja-
kého mne nejasného doé-
vodu chce byt mojim mi-
lacikom on. Tieto dvierka
si nechdvam otvorené,
pretoze osoba mama za-
¢ina byt voci mojej moci
Coraz odolnejsial Ona si
dovoli sadnut si do kres-
la, vziat do ruk vec novi-
ny a pit ndpoj nazyvany
kdval A mne podstrei
nejaku farebnu vec nazy-
vanu hracka so slovami:
“Teraz sa budes$ hrat pol
hodinku sama“ a vsetky
moje pokusy o uputanie
jej plnej pozornosti total-
ne ignoruje! Neslychané!

Takisto za¢iham  mat
pocit, ze osoba brat ma
neberie velmi vézne! Po-
dobne ako osoba mama
mi zavrie izbu pred no-
som a ja sedim na chod-
be a kym si premyslam
dalSiu stratégiu, skusam
to placom. Nastastie su
tu osoby babka a ded-
ko. Poviem vam, s nimi
a u nich je to pre mna, ako
vravi osoba mama, ,raj

téma

na zemi” Tu neexistuju
zakazy, moézem VSETKO!
Samozrejme sa snazim
dostat sa k nim najcastej-
Sie akomézem a ked'sa mi
to podari, tak odmietam
osoby mama, tata, brat.
Nech si nemyslia, ze su
jedini a je dobre obcas im
dat pocitit ten pocit bez-
mocnosti, aspon si potom
viac vazia, ked som k nim
zasa mild! Pretoze potom
mam nielen moc, potom
mam absolutnu moc!
Rada by som sa s vami
podelila o viac mojich
zézitkov, mojich planoch
do buducnosti, ale blizi sa
osoba mama a vy predsa
nechcete, aby zistila, ze
vela veci je uplne inak,
ako si mysli ona, nie? Tak
zatial'ahojte! Vasa Clara. m
Martha Thaller

Pozn. red. Clara md dnes
uz 8 rokov a tieto zdpisky
jej mamy su prijemnou
spomienkou nielen pre
nu, ale verime, Ze aj pre
citatelov nasej Slnecnice.
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MOJ BRAT

s Downovym
syndromom

M&j o tri roky mladsi brat Milan, druhy tiizobne oakavany
syn nasich rodiéov Anny a Rudolfa sa narodil v roku 1941

s neskor stanovenou diagnézou Downov syndrém. Rodicia
po pérode neboli dlhSie o ,,mongoloidnom stave novoroden-
ca“ informovani. Dévodom, ktory sa dozvedeli, bol nazor

lekarov, ze tieto deti v priebehu najblizsich dni po pérode
zomieraju, a preto netreba rodiéov informovat.

Bratov telesny i dusevny vy-
voj bol oneskoreny. Rodicia sa
obrétili o pomoc na profesora
MUDr. Alojza Churu, prednostu
Detskej kliniky Lekarskej fakulty
Slovenskej univerzity v Bratislave.
Napriek skuto¢nosti, Ze otec sa
s prof. Churom osobne poznal,
tento sa vyjadroval o dalsom bra-
tovom vyvoji velmi rezervovane.
Odporucal opakovany dlhodoby
pobyt v horskom prostredi v nad-
morskej vyske okolo 800 m, mno-
horo¢né pravidelné podavanie
kyseliny glutamovej (acidum glu-
taminicum) a pozornu rodinnu
starostlivost a lasku. Podavanie
tabliet, ¢o aj rozdrvenych, poso-
bilo nemalé problémy. V tych ro-
koch prvej Slovenskej republiky
sme travili niekolko dovoleniek
v odpori¢anom horskom pro-
stredi. Tam brat prosperoval a za-
cal chodit okolo veku 3 rokov.

Rodicia chceli bratovi dat pri-
merané $kolské vzdelanie a zais-
tit v dospelosti ,finan¢nu” samo-
statnost, nechceli mat invalida.
V case jeho skolskej dochadzky

uz v Trnave bola zriadend Oso-
bitna 3kola. Milan sa naudil ¢itat
a pisat (bez Sirich znalosti gra-
matiky). V tom ¢ase som Studoval
na Lekérkej fakulte Palackého
univerzity v Olomouci (od roku
1956) a na otcovu Ziadost som
navstivil tamojsiu Osobitnt skolu
azistil som, ze v Cesku je pedago-
gickd a organiza¢nd starostlivost
o podobné deti podstatne lepsia
a systematicka. (Pripomenime, ze
chromozomalnu anomédliu - tri-
zémiu 21 spésobujucu Downov
syndrém objavil franctzsky ge-
netik prof. Jérdbme Lejeune v roku
1959. Prvy komplexny program
zdravotnej starostlivosti o [udi
s Downovym syndrémom pub-
likovala americka lekarka Mary
Colemannovavr. 1981.)

Rodicia nasli pre brata vhod-
né pracovné miesto v druzstev-
nom podniku, v ktorom vyrabali
drevené debnicky na ovocie. Brat
stikal debnicky v prostredi star-
sich panov, vacsinou invalidov,
z ktorych otec viacerych poznal,
a preto brat nemal na pracovisku

Milanova kresba

vacsie problémy. Ked o niekolko
rokov vyrobriu zrusili ako neren-
tabilnd, pre brata sme nenasli
vhodnu pracu a nastalo vzhla-
dom pre nepochopenie prislus-
nych Uradov obdobie trampot,
pretoze brata nechceli uznat
za osobu neschopnu prace, ked
uz predtym pracoval.

Brat potom Zil s rodi¢mi. Bol
nabozensky zalozeny, rdd na-
vtevoval bohosluzby, modlil sa
a ¢ital ndbozenské knihy, ¢asopi-
sy, mal rad hudbu, pisal si svoje
.poznamky’, zbieral odznaky,
pomahal v zadhrade. Po umrti
rodi¢ov sme Zili v spolo¢nej do-
macnosti. Aby mal brat napln
kazdodenného Zivota, navrhol
som mu, aby kreslil. Kreslenie ho
zaujalo, vznikli desiatky ,original-
nych” kresieb.

Vo veku 45 rokov, v posled-
nom roku svojho Zivota prestal
kreslit, nechcel vstavat z postele,
odmietal jedlo i tekutiny. Na moj
komentar,Ked'nebudes pit a jest,
zomrie$” odvetil ,Zomriet je dob-
re”. Po porade s psychiatrom

a na jeho odporucenie ,Vrti sa
po prelie¢eni domov” som brata
previezol na Psychiatrické od-
delenie. Uz o dva dni mal prvé
prelezaniny a dalsi dery zomrel.
Pochovany je v hrobe so svojimi
rodi¢mi. Medzi kresbami, ktoré
uchovavam, som nasiel na zazlt-
nutom papieri text:

»Milan napisal bdseri:
Moja matka zomiera
nech jej nebeské svetlo svieti
tvrdd zem nech je lahkd hej -
Nebeské svetlo svieti Maticke

mojej Matinka moja drahd
lucim sa s tebou vsetci
spominame na teba

nech Pdn Boh vezme
doneba’”

Brat Milan zomrel v roku 1986.
Zostal v tichu nasich spomienok
amodlitbdch. [ ]

prof. MUDYr. Bohumil
Chmelik, PhD.,
Trnavska univerzita

Milanove kresby
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Sesterska dovolenka v Turecku

KED SI ZAROBIM,
budeme si ,fifty — fifty“

Po ukonéeni vysokej $koly som pocitila obrovski radost.
Niekolko dni po Statniciach som si oddychla, no zacala som
si éoraz realnejie uvedomovat, Ze pre d’al$ie bytie sa potre-

bujem zamestnat.

Viypisovala som  Ziadosti
do zamestnania a na internete
som vyhladavala mozné 3koly,
v ktorych by som sa mohla za-
mestnat ako ucitel' pre Ziakov
so zdravotnym znevyhodnenim,
¢i pedagogicky asistent. Pocas
surfovania na internete som ob-
Cas zabludila aj na stranky dovo-
leniek s tym, Ze ked' sa mi podari
zamestnat, o rok by som mohla
ist. Nadabila som na super last
minute a po hlbokom povzdy-
chu sa ma sestra Milka opytala,
¢o ma trapi. Vysvetlila som jej
moju situdciu a ona mi na to po-
vedala: Ved ked som pracovala,
nasetrila som si. Co keby som ta
pozvala?” (Milka, sestra s Dow-
novym syndrédmom pracovala
ako asistent pre pomocné prace
v DSS). Vysvetlila som jej, Ze to
nie je ako pozvanie na pizzu. Ne-
chala som to tak a Milka i$la von
SO svojou osobnou asistentkou.
Chrobdk, ktory mi neustéle rastol
v hlave ma podnietil k zavolaniu
do cestovky, i je dovolenka este
aktudlna. Musim sa vam priznat,
rozhodla som, Ze ideme. Zavo-
lala som Milke a rychlo sme sa
balili, kedZe sme mali letiet hned'
na druhy den.

V der odletu sa moja nervozi-
ta stupriovala, pretoze Milka este
neletela. Bala som sa ako to celé
zvladneme. Neustalym rozprava-
nim sme si kratili ¢as a ja aj nervo-
zitu. Stale, ked' sme spolu niekam
isli, som citila zodpovednost, no
v tomto pripade bola obrovsky
znasobena. Pozitivna nalada mo-
jej sestry pri prechadzani cez le-
tovu kontrolu ma udivovala, tak
ako aj jej odvaha. V duchu som
si hovorila: ,Ved to diev¢a sa vo-
bec neboji?!” Nasadli sme do lie-
tadla. Milka, studujuca uz druhy
odbor Fotograf, si vietko fotila

(ma ukonceny trojro¢ny odbor
LSluzby a doméce préace”). Ked
sme vzlietli, dostala som od nej

Milka: ,Segra? A to sme
v nebi?”

Ja: ,Ano, sme”

Milka: A segra? A Zijeme?”
Ja:,Ano, Zijeme. Vies segra,
ked' niekto zomrie, tak sa
jeho telo pochovd a dusa

ide sem hore. A my ideme
na dovolenku, my tade len
preletime.”

Milka: ,A je tu aj dedko?”
Ja: netrifalo som povedala

L+Ano

“

Milka: ,A mézem mu za-
kyvat?”

necakané a naro¢né otazky.

Naradostena sestra zakyvala
dedkovi a ja som si uvedomila,
aky je to pre niu silny zazitok. Ked'
sme zacali klesat, zaslala Milka
dedkovi este jeden pozdrav. Pri-
stali sme hladko. Ubytovali sme
sa a zacala sa nam dovolenka
oddychu, slnka, plaze, dobré-
ho jedla, prechddzok, nakupov,
z ktorej mame vela zazitkov
a fotiek. Zvladli sme to, ako vravi
moja segra, na jednotku s hviez-
dickou. Som velmi rada, Ze ju
mam. Uzili sme si jednu super
Cisto sestersku dovolenku.

Co hovori Milka na sester-
ska dovolenku?

Milka: ,Na dovolenke sa mi
pacilo vietko, aj segra (smiech).
Musela som si v lietadle trochu
zapchavat usi a nepacilo sa mi
hucanie lietadla, ale v nebi sa
mi pacilo velmi. Ked' sme boli
v Turecku, fajne sme sa kupali
vo vode. More, plaz.. neviem,
¢o mam este povedat. Boli sme

pri majaku a pacil sa mi papagdj,
ktory rozpraval, ale po slovensky
nevedel opakovat. Opalili sme
sa, dali sme si pifko a stale sme
sa fotili. Jedli sme melén a aj
iné lakocinky. Odfotili sme sa aj
s takym panom, ¢o ndm predal
prstienky. Videli sme ich kostol
(mesitu). A aby som este neza-
budla, nasla som si kamaratku
Sarku, s ktorou sme sa blaznivo
fotili. Ked sa mi chcelo a mala
som cas, skladala som si skladac-
ku. Dovolenka bola na jednotku
s hviezdickou.”

Sesterska dovolenka v Turec-
ku bola pre nas nie¢im novym
a obom nam dala vela.

A ako to vnimali nasi
rodicia?

Mamka: ,Pamatdm si, ked'
mi Evka spomenula destinéciu,
sama este nebola rozhodnuta
a v urcitej chvili mi povedala:
Ved ja ani neviem, ¢i tam mame
ist. VieS mami, Turecko! Hned
som volala zndmym a oni ma
uistili, Ze sa o dcérky nemusim

bat. KedZe to nebola ich prva
samostatnd dovolenka, nebdla
som sa tolko. Vedela som, ze sa
na mladsiu dcérku Evku mézem
spolahnut a od istého Casu vie
zvladnut niektoré Milkine ,vy-
mysly” lepsie ako ja. Odrazu lete-
li. ,Len aby stastlivo pristdli," ho-
vorila som si. Po prilete mi poslali
sms-ku a neskér mi uz z hotela
zavolali. Vsetko bolo v poriad-
ku a ja som bola kludnejsia, ale
kazdy der som ¢akala na sms-
ku v ktorej mi referovali pikosky
z kazdého dria. Som $tastnd, ze
mam také Sikovné dcérky, ktoré
sa [Ubia a m6zem sa na nich spo-
[ahnut”

Ocko:,Mal som isté obavy, no
vnimal som to normalne. Ved su
na dovolenke, opaluju sa, dopra-
ju si slnko, vodu a maju sa fajn.”

Po dovolenke mi pribudol
jeden mily zavazok, pozvat
sestru na dalsiu dovolenku,
aby sme si boli, fifty - fifty.” Du-
fam, Ze sa mi preto podari ¢im
skor zamestnat. [ |

Mgr. Eva Barlikova

Pred Milkingm prvym odletom, Letisko KoSice
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KOVBOJ V SEDLE

Od hipoterapie na Olympiadu

Cattle penning WHL Galanta 2014

Som oby¢ajny chalan. Som neoby¢ajny chalan, ¢o ma nieco
navySe. Som obyc¢ajny chalan s problémami, tizbami, snami.
Prepacte, nepredstavil som sa - som Filip, mam 17 rokov,
mamu, otca, brasku, psa, macku, kone a priatelov. To vsetko

ma robi tym neoby¢ajnym.
Ked som sa narodil, bolo
okolo mna trochu viac rozruchu
a problémov, ale to poznate
mnohi. Prave vdaka mojim rodi-
¢om som to celé zvladol a zvla-
dam. Mnozstvo zdravotnych ob-
medzeni, nastrah a prekvapeni
nas sice pribrzdilo, ale nezastavi-
lo. Moji rodic¢ia mi davali vela vela
vela novych impulzov. Spolo¢ny
¢as sme travili hrami, v prirode,
cestovali sme krizom - krazom.
Neodmyslitelnou castou aktivi-
tou bol a je $port. Rad som pla-
val, bicykloval, hral tenis, lyZoval.
Moj Zivot zacal naberat ob-
ratky a iny smer, ked som na hi-
poterapii v Hronovciach spoznal

Po sezéne 2013

Karola Hollého a Klariku Kova-
¢ovu. Z hipoterapie a vozenia sa
na koni ma nasmerovali k wes-
ternovému jazdeniu. Kone sa
stali ¢lenmi nasej rodiny, ¢lenmi,
ktorym mnoho dévame, aby
sme mohli viac dostavat, aby
mohli dostavat aj moji kamosi,
ktori to potrebuji mozno viac
ako ja. Na tuto cestu sme sa
vydali pred Siestimi rokmi a ja
som vdacny za kazdy jeden den.
Za kazdy jeden den, ked som sa
mohol posunut vpred. Vpred
spolu s mojimi Stvornohymi
priatelmi - Sarou, Tisou, Csabim,
Flitom, Fionou a Genuinom. Spo-
lu s Karolom Holym, Klarikou
Kovacovou, Safiom Majerom,
Giulianom Giugherom, Zuzkou
Klacanskou, Matom Baranco-
kom, bratom Davidom a ocinom,
ktory to celé riadi zozadu. Spolu
s mojou maminou, ktora preko-
nala respekt pred korimi a stala
sa plnohodnotnou $éfkou nasho
hipoterapeutického timu. Spolu
s mojim dedom, ktory sa mi stara
o kone a babkou, ktora sa stara
o deda. Vdaka rodine, vietkym
tymto ludom, ktori pri mne stéli
a stoja a vdaka koriom som dnes
tym, kym som. Som jednym
z najlepsich, ¢o tedi a zavazuje
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zéroven, uz teraz som jednym
ztych, ¢o pomahaju druhym.
Posledné dva roky sa mi da-
rilo ako vo sne, ked na Styroch
konoch som ziskal 12 vitazstiev,
3 druhé, 6 tretich miest, 5 Stvr-
tych, 3 piate a 4 Sieste. Dokazal
som porazit zdravych superov
vrychlostnych, drezirnych a pra-
covnych disciplinach. Vyhral som
extream cowboys race a splnil
som si sen - nominoval som sa
na $pecidlnu olympiadu.
Priznam sa, velmi dobre sa
to ¢ita, mam z toho dobry pocit
a som vdacny. Som vda¢ny naj-
ma svojej rodine, ktord napriek
véetkym problémom a kompli-
kaciam, s minimalnou podpo-
rou, dokdaze pre mna a dalsie po-

TH 3
Extream cowboys race - Reca 2014

Showmanship findle WHL Galanta 2014

dobné deti vytvarat podmienky,
aby sme zili svoj sen. Sen oby-
¢ajne neobycajnych deti. Som
rad, aky som a som na to hrdy.
A ako hovori moj ocino - zdravi
maju kopec moznosti, mézu si
vybrat, my sa musime chytit kaz-
dej prilezitosti a bojovat, bojovat
za seba a svojich kamaratov. ™

Filip Grano



Slovenskd vyprava

Zlata zatva plavcov v Monaku

Pod vedenim prezi-
dentky Evy Lysi¢ano-
vej (Slovenské hnutie
Specialnych olympiad
v Bratislave), ktora je
zaroven aj predsed-
kynou Slovenskej
humanitnej rady, sa
zucastnila aj slo-
venska minivyprava
plaveckych pretekov
v Monaku.

Ona, Miriam Brab-
cova zo Specialnej skoly
interndtnej v PovaZskej
Bystrici a Zdenka Poca-
rovska a sedem deti z ce-
Iého Slovenska zo Speci-
alnych 3kél sa snazili ¢o
najlepsie reprezentovat
nielen Slovensko, ale aj
svoje mestd. Treba pove-
dat, ze sa im darilo velmi

dobre.  Povazskobystri-
¢anka Zuzka Balazova
ziskala zlati medailu

na 50 m prsia a tretie
miesto v kategérii 50 m
kraul. Zlaty bol aj Samuel
Slezék, ktory vyhral 25 m
prsia a na kraulovej trati
rovnakej vzdialenosti mu
unikol bronz o vlasok.
,Chcela som vyhrat viet-
ky svoje discipliny, ale
konkurencia bola velmi
silna. Bolo to uplne nie¢o

iné, ako pretek na povaz-
skobystrickej  plavérni.
Hoci sme si nerozumeli
recovo, dokazali sme si
spolu rozumiet napriklad
na diskotéke, kde som
tancovala s detmi z Af-
riky. SU to skveli tane¢-
nici. Okolie a prostredie
zanechalo vo mne velky
dojem a zostanu mi kras-
ne spomienky. Napriklad
na auto Porsche, ktoré
som videla po prvy raz
na vlastné oci, tak som sa
s nim aj odfotila. S bielym
aj Ciernym! Od S3tastia
som si priamo na ulici za-
tancovala svoje hopiriri.
Plavanie ma velmi bavi
a chcem byt v niom dob-
ra, sutazit a hlavne vyhra-
vat,’ povedala so smie-
chom Zuzka BaldZova.
Vyborna bola aj Ma-
ria Lezovd z Trendina,
objav tohtoro¢nej Velkej
ceny Primdtora mesta
PovaZskej Bystice, ktora
na 100 m prsia suve-
rénne vybojovala zlato.
Stefan Biznar z Bytce
obhdjil 1. a 3. miesto,
vyborne si pocinali aj
ostatné deti Silvia Ste-
hova z Bratislavy, Pe-
ter ISpold zo Stupavy
a Tomas Valach zo Ziaru

nad Hronom. Atmosféra
podujatia bola fantas-
ticka, pretek otvarala
princezna Charlene,
ktord bola velmi mila.
Podujatia sa zUcastnilo
30 krajin. Navstivili sme
Monte Carlo, Monako,
ktoré deti uchvatilo
nadhernou zelenou,
neskuto¢nymi jachtami,
autami, bananovnikmi
rastucimi pri chodni-
koch.... Cesta lietadlom

bola pre nich vzruduju-
ca a jedinecnd, mnohé
leteli prvykrat,- spomina
Miriam Brabcova.
Preteky trvali 4 dni
a boli pre vietkych vel-
mi ndro¢né. Podla Brab-
covej podriadili vietko
dosiahnutiu  dobrych
vykonov. ,Chodili sme
spavat neskoro ve-
cer, vstavali sme skoro
rano. Vykony nasich
deti boli super. Co mé-

zem povedat na zaver?
Dakujeme  Romanovi
Klin¢ichovi, Ale Zesner
a manzelom Lezovcom,
ktori nezistne pripravili
na toto velké podujatie
Zuzku Balazovy, Samka
Slezdka a Mariu Lezovu,
ktord k nam dochadza-
la z Trencina,” dodala
Miriam Brabcova. [ |
(mk)

Zdroj: Povazsko-
bystrické noviny

Zlati plavci (zlava): Silvia Stehovd (Bratislava), Mdria Lezovd (Trencin) a Martina (Nemecko)
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NA POTULKACH SVETOM

Letny tabor pre mladez s Downovym syndromom
v Kokave nad Rimavicou

Uz po druhykrat som
mal ti éest stravit ne-
zabudnutelny tyzden
s Pud’mi, ktori mi tak
prirastli k srdcu. Pri
prvom pohlade na
horsku chatu upro-
stred lesa som vedel,
Ze som na spravhom
mieste.

Nastal ¢as prichodu
nasich ¢lenov velkej rodi-
ny. Celkovo prislo 19 mlé-
deznikov a 8 animatorov.
Futbal posluzil na vzajom-
né spozndvanie sa a zis-
kanie novych priatelov.
KedZe sme sa niesli v ces-
tovatelskom duchu, tak
nas prvy vecer sme stravili
v Antarktide. Pri pozerani
rozpravky o tucniakoch
sme ani nedychali a mréz
z nej prechadzal aj k ndm.
Z chladnej zamrznutej
krajiny sme sa stopom
vydali po mori do horucej
Australie pod ochranou
kapitadnky Viki. Dorazili
sme k rancu, kde nas milo
privitala domaca pani
aj s malym kovbojom.
Spriatelili sme sa so psik-
mi, teliatkami, konmi, no
s moriakmi to bolo tazké,
kedZe sme boli v ich teri-
tériu. V tom prisiel posol
so spravou od animatorky
Zuzky, kde bolo napisané:
,SrdeCne vas pozyvam
do mojej krajiny s ndzvom
Azia a tedim sa na vau
navstevu Ako spravni
cestovatelia sme sa vy-
dali na konoch za rou.
Pri uvitacej hostine sme
sa pustili do jedenia ¢in-
skych chrumiek. ,Ale ¢o
to? To mame jest tymi pa-
lickami?“ Neostavalo nam
ni¢ iné, nez zdolat aj tuto
Nasi svetozndmi futbalisti: Milan, Ddvid, Patrik, Adam, nastrahu. Hlavny chod
Martin a animdtor Janko Adka, Eva, Monika a Viki) sme si pripravili a upiekli
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sami. Do ruk sme dostali
cesto a obrazky s ¢&in-
skymi  znakmi, ktorych
tvary sme museli z neho
upiect. To bolo po nas
neporiadku od zrniecok,
muky, cesta... Pri pohlade
na pani upratovacku mi
prislo [uto, no vedel som,
Ze nam to odpusti, kedze
nam kazdy den davala
najavo, Zze nas ma rada.
Uz ked sme mali plné
brucho, tak nadej hlavnej
animatorke zavolal Pavol
Dobgsinsky a pozval nés
do svojho kralovstva s na-
zvom Habakuky, leziacom
v samotnom srdci Eurépy.
Tentokrdt sme cestoval
modernejdie,  autobu-
som. Pod dazdnikmi sme
presli branami. Privitali
nas rozpravkové bytosti
a okolo nas bolo vietko
ako z rozpravky. Po pred-

staveni divadelnej hry
sa na$ mladeznik Patrik
rozbehol za Martinkom
Klinga¢ikom, aby vyslo-
bodil dievca, ktoré si vzal.
Dokazal to!

V nasledujucideri sme
sa ocitli v krajine posiatej
pieskom, v Afrike. Tam
nas uz ¢akali domorodky-
ne Evka s Adkou. Naucili
nas vyrabat africké nahr-
delniky z gorélok a Saka-
lich zubov. Odviezli sme
sa na ich korioch a den
sme zakoncili opekackou
pod hviezdami. Ostaval
nam posledny kontinent,
Amerika. Cestou nas vzal
Kristof Kolumbus so svo-
jou zenou Kolumbuskou
na svoju lod' zvanu Santa
Maria. Z brehu nam ma-
vali podivni namalovani
[udia, zvani Indiani. Na to,
aby nés nechali zit sme

Mild viki

Konedne som. sa dostala tento rok oo thbora aj ja a tedi-

la som sa velmi na novijch Ramardtov. Spoznala som.

skvelého kamoZa Rastika Husovea, usmigtu Nikolku,

veselit Terezku, Eportoven Dhvida Boselea a moju dobrit

vediew Pet’eu. PESIL sa mii cely thbor. Najviac sa mi

PAZLL vglet v Habakukoch. Herel wdnm hrali rozpravku

Zlatd priadka, zaujimavy) bol Martinks KLng4E. jeden

deX R wim do tdbora prila teta s konikont. Mohla som

SA A Vo povozit'. Bol Rrdisny ten konik. Af ked” ndm.

__prealo, tak i bolo fajn. o rok by som. zase write idla.

Ba Rujem vietkijm.

z 5

museli splnit Styri ulo-
hy: mat svoje indidnske
meno, vyrobit si indian-
sku celenku, nechat sa
pomalovat a vymysliet
nazov kmena. Tak po spl-
neni sme sa stali pravymi
indidnmi a zavisili sme
nasu cestu po celom sve-
te. Odchadzali sme sice
unaveni, ale plni zazitkov
aradosti.

Tymto by som chcel
vzdat poklonu vietkym
animatorkam a mladez-
nikom za ich snahu, od-
vaznost a lasku, ktorej
bolo netrekom. V nepo-
slednom rade dakujem aj
za podporu spoloc¢nosti
pre [udi s Downovym syn-
drémom, ktori sa denne
obetavaju pre inych. Cas
venovany druhym plynie
rychlo, ale vzacne. ]

Jan Skalka

Podaj mi ruku
a mbzeme ist’ spolu

V Piestanoch sa konal
uz 2. roénik progra-
mového pasma pri
prilezitosti Svetového
dria Downovho syn-
dromu pod nazvom
,»Podaj mi ruku a
mozeme ist spolu*.

V programe vystu-
pili Ziaci zo Zakladnej
Skoly Marie Goretti
s country tancom, Ziac-
ka ZUS s hrou na flautu,
zaspieval Risko Janko-
vi¢ zo Spojenej skoly,

¢lenky  kynologickeé-
ho klubu zatancovali
dogdancing so psikmi
a ako hostia prisli ¢le-

novia divadla Hopi
Hope z Kosic.
Tento program

chcel ukdzat ako ziju
[udia s Downovym syn-
drémom, priblizit ich
zivot ludom bez hendi-
kepu a ukazat, ¢o fudia
s Downovym syndré-
mom dokazu. Ze to nie
su ludia odsudeni se-
diet iba bokom, ukazali

aj herci divadla Hopi
Hope s adaptaciou Ma-
Iého princa. Zaujimavé
bolo aj ich hudobné
vystipenie s kratkymi
fujarkami, harmonikou
a klobukovym tancom.
Na zaver, na diskotéke
sa zabavili véetci rovna-
ko, bez ohladu na zdra-
votny stav. A o tom-
to bol cely program
v PieStanoch - podat si
ruku a zabavitsa. H®

Zuzana Pazitna
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Mara ma Downov syndrom, ale NIE JE ,,Downov syndrém” -
ako mamina z Cambridge Michelle Clark meni na$ jazyk.

Tuliaca sa k plySovému klo-
kanovi, vrhajuca Ziarivé pohla-
dy na nasho fotografa - Mara je
perfektny ~modelovy material.
Rozko3nd blondinka a vynimo¢-
na osobnost, ktord ni¢ nezaskodi.
»Je to mald modelka’, smeja sa jej
mama, Michelle. Mara, ktord mala
v juni dva roky, je zvyknutd na to,
Ze ju fotografuju - aj ze si jej fotky
prezeraju. V skutocnosti jej fotku
vdaka oblibenej kampani na Fa-
cebooku, ktoru rozbehla Michelle,
videli ludia na celom svete. Nazy-
va sa Prec s nalepkou (Lose the
Label) a je to internetova stranka
plnd nadhernych putavych zabe-
rov ludi s Downovym syndrémom,
zachytéavajucich ich kazdodenny
Zivot - kreslenie, plavanie, skakanie
na trampoline. Pri kazdej fotke je
meno a rovnaky jednoduchy od-
kaz; na vrchu stranky je samotnd
Mara s ndpisom:,Som Mara. Mdm
Downov syndrém. Nie som Dow-
nov syndrém. Som Mara."

Michelle dostala tento napad
po mesiacoch, kedy jej dcérku
véetci od zdravotného persona-
lu po ludi na ulici oznacovali ako
.downika” ,Takze s kampariou
,Som” som chcela povedat: ,Toto
je moja tvar: dno, mam Downov
syndréom, to neskryvam. Ale ne-

definuje ma to, neoznacuije to, kto
som,” tvrdi Michelle. ,Znamena to,
Ze som ¢lovek”

Michelle (44) pochadza z Aus-
tralie a do Anglicka prisla, ked'mala
0 nie¢o viac ako dvadsat rokov
spolu so svojim prvym manzelom;
manzelstvo sa im rozpadlo krat-
ko pred jej Styridsiatkou, a vrhla
sa do prace pre istu firmu v Cam-
bridge. Prave tu stretla Bena; parik

, , JlakZe s kamparou,,Som”
som chcela povedat: ,Toto je
moja tvdr: dno, mdm Downov

syndrém, to neskryvam. Ale ne-
definuje ma to, neoznacuje to,
kto som,"tvrdiMichelle.,,Zname-
nd to, Ze som clovek.”

Zijuci vo Wilburtone oslavil minuly
vikend prvé vyrocie sobasa. ,Bola
som sucastou timu, ku ktorému sa
pridal,” usmieva sa.,Nehladala som
vztah, ale nebranili sme sa mu
+Rozhodli sme sa, Ze sa pokusime
mat dieta, ale nemyslela som si, ze
otehotniem; pred mnohymi rokmi
som sa o to snazila osem rokov,
a neuspesne’ Tentokrat to vyslo.
Ked Michelle zistila, ze caka
dieta, boli nadseni, ale - kvéli jej
veku - vedeli, Ze moézu nastat
komplikacie. ,Bavili sme sa o tom
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este pred tym, nez sme sa o dieta
pokusili. Ale nepokladali sme to
za dolezité. Chceli sme do toho ist’
Préve preto ked bezné krvné testy
naznacdili, ze ich nenarodené dieta
by mohlo mat nejaku abnormalitu,
Michelle sa k tomu postavila nasle-
dovne: ,Krvné testy vykazali moz-
nost Downovho syndrému 1 k 200,
teda nie vysoku pravdepodobnost,
ale moznost Edwardovho syn-
drému (ktory je dost nebezpecny
- vacsina deti sa nedoziva viac ako
dvoch tyzdrov, ak sa vébec naro-
dia) 1 k 75" Michelle ponukli moz-
nost amniocentézy - invazivneho
vysetrenia, ktoré moéze vyvojové
abnormalie potvrdit - ale kvéli rizi-
ku potratu ho odmietla. ,Povedala
som nie, chcem zazit tehotenstvo
az do prirodzeného konca. V Ziad-
nom pripade nebudem riskovat
potrat”’

Marin prichod na svet bol
dost dramaticky.

Narodila sa cisarskym rezom
po tom, ako ultrazvukom zistili, Ze
do placenty sa nedostévala Michel-
lina krv. Sedem tyzdrov pred ter-
minom vézila len necelého jeden
a pol kilogramu. (1,45 kg).,Nemoh-
la som si ju podrzat, ale priniesli mi
ju, tak som ju aspon pobozkala,
spomina Michelle. ,Vsetko bolo

také neskutocné, pretoze som ne-
myslela, ze by som mohla vébec
otehotniet, a brala som to nasle-
dovne:,Toto je teraz moj Zivot, a je
nadherny.” Z o¢i sa mi od radosti
nad krasnym malym dievéatkom
valili slzy’

Nasledujuci der lekari paru po-
vedali, Ze maju u Mary podozrenie
na Downov syndrém; mala ur¢ité
charakteristické znaky - splostené
Crty tvare, vacsiu ,sandalovid me-
dzeru” medzi palcom a druhym
prstom na nohe:,Ale nds to vobec
nezmiatlo,” vravi Michelle.,Obavali
sme sa len o jej zdravie. Bola ne-
donosena a mali sme strach, lebo
bola velmi malicka. A to ze mala
Downov syndrém? Nasa reakcia
bola ,dobre, dakujeme, podme
dalej.’ Diagndézu potvrdili o dva dni
neskor, , a plakala som - nie viak
z dévodov, pre ktoré place vacsi-
na fudi: st Sokovani; ale ja som sa
Downovho syndrému nebala. Pla-
kala som, pretoze som v hlave mala
jedind myslienku: ,Ako na jej vni-
manie samej seba zapdsobi spo-
lo¢nost?” 0 to iSlo. Z toho som
mala najvacsi strach - Co jej spravi
spolocnost, a zo vietkych tych veci,
ktorymi bude musiet prejst.”

Asi 750 deti sa rocne v Spoje-
nom krélovstve narodi s Downo-
vym syndromom - genetickou
vadou, ktora spdsobuje zdravot-
né problémy a problémy v uceni.



Aj Mara mala v srdci dve dierky,
obe sa neskor zrastli, ale jej vyvoj
bol spomaleny: ,Teraz je to viac
viditelné, pretoze nechodi,’ vravi
Michelle. Vadi jej to? ,Nie, vlastne
nie/ pokrc¢i ramenami. ,Skér mi
vadia reci ludi. Neurazaju ma,’ zdo6-
raznuje, ,ale stale mi pripominaju,
ako su ludia s Downovym syndré-
mom vnimani. Nevnimaju ich ako
+normalnych’, aj ked' taki su! Mara
je schopna naucit sa vsetko ako iné
deti, len jej to moze dlhsie trvat””

Podla nej je problém v tom,
Ze nade znalosti - a jazyk - po-
chadzaju z doby, ked sa o fudoch
v tomto stave vedelo velmi malo:
,Pred 40 rokmi ich odsuvali do in-
Stitucii a fudia sa prirodzene boja
nie¢oho, ¢o nepoznaju.’ ,Maju sa
viak ¢oho bat? Ano, su tu nejaké
zdravotné komplikécie, ale vset-
ky deti si malymi osobnostami
s vlastnym charakterom.” Obzera-
ju siich ludia? Michelle sa usmeje.
LPoviem vam priklad - zo dna,
kedy som mala pocit, Ze do tohto
sveta vObec nepatrime!” ,Bol to
den, kedy sme sa chystali kupit jej
prvy par topanociek. Kvoli ¢len-
kom sme mali dohodnuté vyset-
renie u protetika, a ten ju nazval
+downikom”. Tak to bola prva vec.
Potom sme vosli do obchodu John
Lewis a prisla k ndm predavacka;
bola mila, bavila sa s Marou, ale po-
tom sa obratila ku mne a poveda-
la: ,Je na tom celkom dobre, nie?”
Z nejakého dovodu si fudia myslia,
Ze su rOzne Urovne zavaznosti, ale

pri Downovom syndréme ho bud’

mate, alebo nie. Odvetila som jej
,Ano, mé Downov syndrém; ano,
je nadhernd.” Asi ma to urazilo, ale
nechcela som to dat najavo — na ¢o
ona od nés doslova utiekla. Sku-
toCne sa snazila, a ja si to vazim,
potom sa to vsak pokazilo.,,Potom
tam pridli dve Zeny - jedna mdjho
veku a druhd zrejme jej matka. Ta
méjho veku pozrela na Maru v ko-
Ciariku takym znechutenym po-
hladom, potom sa obratila na mna
a zazrela na mna rovnako znechu-
tene. Potom zastavila mamu, uka-
zala na Maru a spravila toto,” vravi
Michelle pohybujuc ukazovdkom
okolo svojej tvare, , a Mare sa usiel
znechuteny pohlad aj od tej starSej
zeny. ,Citila som sa velmi ponize-
nd. Nechcem, aby takéto typy ludi
na Maru vplyvali. Nechcem, aby sa
niekedy - kedykolvek - musela zao-
berat takymito reakciami.,Som jej
matka, takZe na nej vzdy vnimam
jej krasu a vzdy budem zaujatd, ¢o
vsak vidia ludia, ked zbadaju dieta
s Downovym syndrémom? Su ich
¢rty natolko nechutné, Ze takto
reaguju? Videla som deti, ktoré ne-
maju Downov syndrém a pritom
nevyzeraju najlepsie, nikdy by som
viak ich vyzor nekomentovala ani
nenaznacovala gesta znechutenia!
,Skuto¢ne ma to znepokojilo. Roz-
myslala som, ¢o by som mohla uro-
bit. Ako ju dokazem pred spoloc-
nostou ochranit? Nijako. A vtedy
mi to doslo, Ze toto je moj Zivotny
boj. Nemédzem ju ochranit, ale moé-

Zem spravit nieco iné — pokusit sa
prevychovat spolo¢nost!

S takymto pocitom in3piracie
Michelle vlani v oktobri zaloZila
stranku na Facebooku: ,Odkaz
kampane ,Som” som v hlave mala
uz dost dlho. Bol jednoduchy -
som Austral¢anka a my veci neradi
komplikujeme - ale zdalo sa mi, ze
by mohol zap6sobit. ,Dé sa bojo-
vat mnohymi spdsobmi, a ja som
sa rozhodla pre jazyk, pretoze si
myslim, Zze kym ludia posudzuju os-
tatnych podla ich diagnézy, nikdy
ich v skuto¢nosti medzi seba Gplne
neprijmuy.” Dockala sa neuveritel-
nej odozvy. Len za Sest mesiacov
stranku kladne ohodnotilo 4 750
[udi a dostava fotografie zo vset-
kych kutov sveta. ,Musim priznat,
Ze sa to Sirilo ako virus; ludi tato
vec zjavne zaujima,” vravi Michelle.
,Som zaplavena odkazmi: poda-
kovaniami, pribehmi o tom, ¢comu
museli ¢elit, alebo reakciami na ich
deti. Hneva ich, ze ich ludia volaju
,downici’, a opravnene! Tvrdia:
+Downov syndrém moje dieta ne-
charakterizuje, je papulnaté, také
a onaké.” a ja im na to hovorim
,ja viem — dajme to vediet celému
svetul” ,Ako vSak niekomu vysvet-
lite ,prosim, nehovor to tak, hovor
to takto” tak, aby ste sa ho pri tom
nedotkli? Myslim, Ze kampan Pre¢
s nalepkou to dokazala” Michelle
vyzyva ludi, aby jej posielali zabery
s priatelmi a pribuznymi z kazdo-
denného Zivota, potom priddva
komentar a samotné logo Prec

s nalepkou. Zvolila ndzov ,Down
syndrém’, nie ,Downov syndréom’,
pretoze tak ho oznacuju v Australii
a v USA:,Vzdy som si myslela, Ze to
bude stéle viac globélne, a ¢o zna-
mena jedna pripona medzi priatel-
mi?“ usmieva sa.

A aké su jej ¢akavania ohla-
dom Mary do buducnosti?

+Asi chcem to, ¢o kazdy ro-
di¢ - aby zila Stastne a nezavisle
na bezpe¢nom mieste, aby do-
siahla to, po com bude tuzit, aby
bola dobrym ¢lovekom a sama
sebou. ,Ale bez ohfadu na to,
ako velmi sa snaZime pripravit
ju do zivota, ako velmi ju pre-
svied¢ame, ze sme neuveritelne
$tastni, ze mame takéto odvaz-
ne, silné a rozko3né dievcatko, jej
vnimanie samej seba bude vzdy
ovplyviovat spoloc¢nost, a prave
preto je tu Prec s nalepkou. Je tu
pre kazdého - aby videli, ze kazdy
¢lovek s Downovym syndrémom
je jedine¢nou osobnostou.

Na stranke je prave nova
fotka Mary, tentokrat v narudi
Michelle: ,Pre tu fotku som sa
rozhodla z jediného dévodu -
pretozZe ja som na nej hroznd! -
a to Ze Mara je na nej taka zlata,”
vravi Michelle a pritisne si svoje
dievcatko. ,Uputa véas a vravi:
+~Ahoj! Som Mara, nie diagnéza!
Ano, mam ju, ale o ni¢ nejde’ W

Autorka: Emma Higginbotham
Preklad: Viera Lelkesova
Zdroj: www.cambridge-news.co.uk

LETNY TABOR
V PIESTANOCH

Posledny julovy tyzden sme
mali uz druhy roénik Letného
tabora pre deti a mladez

s handicapom.

Vlani mal Uspech, tak sme
ho rozsirili a pribrali sme aj
deti bez handicapu. Vytvo-
rili sme program, kde tabor-
nici mohli sutazit, mali sme
tvorivé dielne, pozvali sme
obrovskd Zabu a boli sme
aj na vylete na farme Etelka
na Prasniku.

Cely tyzderi sme sa vyborne
zabavali a farmar Martin pripra-
vil taky program, ze sme skoro
zabudli ist domov. A vobec ne-
vadilo, ze sme zmokli. Na za-
verecnej diskotéke sme sa vy-
tancovali a ked' prisiel moment
rozlucky, padali aj slzy.

Nasli sme si novych kama-
ratov, ¢o nie je vzdy lahké. A v
kalendaroch svieti poznamka -
O rok dovi! A akd bola atmosfé-
ra v tdbore vidiet na fotkdch. ®

Zuzana Pazitna

Vtdbore sme mali stdle vela zaujimavych aktivit.
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ANALYZA SPOLUPRACE SKOLY A RODINY

Analysis of co-operation between a school and a

Ludia s Downovym syndromom v sucasnosti ziju ovela kvalitnejsi, dihsi
a plnohodnotnejsi zivot ako kedykolvek predtym a to najméa vd’aka kvalit-
nej zdravotnej starostlivosti, pozdvihnutim socialnych podmienok, zlep-
$enej legislative v prospech ludi s fazkym zdravotnym postihnutim, ale aj
vd'aka pristupu ostatnej populacie (Sustrova, Pueschel, 2013). Skvalitne-
nie zivotnych podmienok pre Fudi s Downovym syndrémom

so sebou prinasa aj fenomén socialnej i Skolskej integracie.

.Pretoze som mal
Stastie, narodil som sa
mudrym rodi¢om, ktori
si povedali, ze som ¢lo-
vek ako ostatni, a ze sa
vsetko, ¢o k zZivotu po-
trebujem naucim,” po-
vedal JiFi Sedy, chlapec
s Downovym syndré-
mom na 3. konferencii
organizovanej Ambu-
lanciou Downovho
syndromu v Bratislave
(2013). Tymto vyrokom
by sme chceli zvyraznit
fakt, Ze rodina je zdk-
lad, ktory do istej miery
celozivotne ovplyviu-
je spravanie sa dietata
s Downovym syndré-
mom a prave ta robi
dolezité rozhodnutia
nielen pocas vyvinu,
ale v priebehu celého
jeho Zivota. Rodinu
a skolu prvotne spdja
vychova a vzdeldva-
nie deti (Beno, Simca-
kova, Herich, 2006).
Vztah 3koly a rodiny
je podla Kmeta (2008)
absolutne prirodzeny,
kedZe obe ustanoviz-
ne maju v kone¢nom
dosledku spoloc¢né
zamery. V spolupraci
Skoly a rodiny je podla
autoriek Jones, Ignelzi
(2001) pre pedagdga
nevyhnutné  uvedo-
mit si fakt, ze prvym
a sustavnym ucitefom
jeho zZiakov su rodicia.
Ti ovplyvnuju hodno-
ty, postoje, spravanie,
sebauctu, zdravie, pri-
pravenost na skoluy,
ale i celkovi uspes-

nost v zivote. Za zaklad
pre dalsie vzdeldva-
nie, autorky povazuju
vsetko to, ¢o sa dieta
vo svojej rodine naudi.
Pod rodinou v tomto
ponimani vidia nielen
tradi¢nu rodinu zloze-
nu z otca, matky a deti,
ale zahriuju sem aj dal-
Sich dospelych, ktori su
sUcastou Zzivota Ziaka,
napr. stari rodicia, tety,
strykovia. Pedagdg sa
tak stdva jednym z dal-
sich dospelych, ktory
nadvdzuje a pokracuje
vo vychove a vzdelava-
ni.Aby mohlibytrodicia
zrovnopravneni a brani
ako partneri pri spo-
lupraci 3koly a rodi-
ny je podla autorov
Sustrovéa a kol. (2004)
potrebné spinat dve
zdkladné podmienky:
1. splnomocnit rodi-
¢ov ako vychovavate-
[ov a dat im priestor
na predstavenie vlast-
nych kompetencii,
2. prehodnotit menia-
ce sa Ulohy pedagé-
gov, naucit ich viest
dialég s rodi¢mi, viest
k spolupraci a uznaniu
pozitivnej kritiky, aj
k ich skupinovej praci.
Spolupraca Sko-
ly a rodiny prispieva
k upevriovaniu part-
nerstva medzi Skolou
a rodinou, rodi¢om
umoznuje poznat spo-
[ahlivost skoly, prispie-
va k jednotnému po-
sobeniu skoly a rodiny,
k zvySovaniu komu-

nikacie, k planovaniu
spolo¢nych aktivit sko-
ly a rodiny a zlepSova-
niu 3kolskej uspesnosti
(Scholzova, 2012).

Ku tradi¢nym for-
mam spoluprace Sko-
ly a rodiny Visfovsky,
Kacani a kol. (2002)
radia triedne rodicov-
ské zdruzenia, navste-
vy triednych ucitefov
v rodine a pisomnu
komunikaciu ucitelov
s rodi¢mi. K netradi¢-
nym formédm spolu-
prace skoly a rodiny
sa vyjadruju viaceri au-
tori (Nowakova 2002,
Gajdosova  (In: Vis-
novsky, Kac¢ani a kol.
2002), Bohacikova,
Kokoskova 2002).
Nowakova (2002) pise
0 metéde komunity,
ktora sa v praxi ujala
nielen u ziakov, ale aj
pri stretnutiach rodi-
¢ov. V komunitnom
kruhu jeden rozprava

a ostatni pocuvaju. Ked

by sa chcel niekto za-
pojit, méze a jeho na-
zor by mal byt respek-
tovany. Je dolezité, aby
kazdy rozpraval uprim-
ne. Tato netradi¢na for-
ma v ramci spoluprace
Skoly s rodinou dieta-
ta/ziaka s Downovym
syndrébmom je vhod-
nou formou, kedZe aj
ostani rodi¢ia si mozu
vypocut, ¢o preziva
rodi¢ dietata s tymto
syndrébmom, ale aj on
si vypocuje ako ur¢ité
suvislosti beru ostat-
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ni rodi¢ia. Gajdosova
(In: Visnovsky, Kacani
a kol. 2002) spomina tri
formy netradi¢nej spo-
luprace, a to Otvoreny
den pre rodi¢ov, Komu-
nika¢ny kruh pre rodi-
¢ov a Zrkadlo minulé-
ho tyzdra. Moznosti
netradi¢nych foriem je
mnoho a zdvisia najma
od aktivity a kreativity
pedagodga.

Nasim cielom bolo
zistit uaroven spolu-
prace skoly a rodi-
ny v edukacii ziakov
s Downovym syndré-
mom na Slovensku.
Za metdédu vyskumu
sme si zvolili dotaznik.
Vyberovy subor tvo-
rilo 76 rodi¢ov deti/
Ziakov s Downovym
syndrémom, ktoré/i su
vzdeldvani v akejkolvek
skole v SR. Zastupenie
respondentov v ramci
samospravnych  kra-
jov bolo nasledovné
v Bratislavskom samo-
spravnom kraji 12 %, Tr-
navskom 4 %, Trencian-
skom 9 %, Nitrianskom
12 %, Zilinskom 13 %,
Banskobystrickom 3 %,
PreSovskom 29 % a v

KoSickom samosprav-
nom kraji 18 %.
Informaciami  zis-

kanymi z dotaznikov

sme zistili, Ze respon-
dentmi boli rodicia,
ktorych deti s Dow-
novym  syndrobmom
navstevuju rézne typy
skdl  od  materskej
Skoly az po odborné
uciliste. Do néasho vy-
skumu sa nezapojil
ani jeden rodi¢ dietata
s Downovym syndré-
mom, ktoré by bolo
vzdeldvané na Speci-
alnej materskej Skole,
no integrovanych deti
s Dowovym syndré-
mom na materskej sko-
le sme zaznamenali 7 (9
%). Najvacsiu skupinu
vo vyberovom subore
obsadili rodicia zZiakov
vzdeldvanych na 3pe-
cidlnych  zdkladnych
Skolach v pocte 30, ¢o
tvorilo 40 % z celkové-
ho poctu responden-
tov. V Specidlnej triede
pri zdkladnej skole bez-
ného typu sme zazna-
menali 2 Ziakov (3 %).
Velmi doélezitym zastu-
penim v pocte 17 (22
%) ziakov je integro-
vanych na zakladnych
Skolach. Na odbornych
ucilistiach je vzdela-
vanych 11 (14 %) a na
praktickych $kolach je
9 (12 %) ziakov.

Nasim zamerom
bolo aj porovnanie za-

Legenda: tidaje v zdtvorke - absoltitna hodnota, % - relativna hodnota

@ ipecidlna 25
{30)

@ rikladnag Skala
07

@ ipecidlna trieda
pri Z5 beiného typu
{2}

Graf: Zastdpenie Ziakov s Downovym syndromom na zd-

kladnych Skoldch



\V EDUKACII ZIAKOV S DS

stipenia v integrova-
nom a segregovanom
vzdeldvani v ramci
materskych a 3pecial-
nych materskych 3kol,
taktiez zakladnych
a 3Specidlnych zéklad-
nych 3kol. Ako sme vys-
Sie uviedli, do néasho
vyskumu sa nezapojil
ani jeden rodi¢ s die-
tatom s Downovym
syndrobmom  vzdel3d-
vanym na 3pecidlnej
materskej Skole, preto
vo vyberovom subore
mame 100 % mieru in-
tegrovania deti s Dow-
novym  syndrébmom
do materskych 3kol.
V rdmci vyskumu sme
si porovnali zastupenie
Ziakov s Downovym
syndrémom na zéklad-
nych a $pecidlnych zak-
ladnych 3kolach (pozri
graf). Z grafu vyplyva,
Ze viac ako 1/3 Ziakov
s Downovym syndré-
mom 35 % je integro-
vanych na zékladnych
Skolach, no napriek
tomu ma stéle vyssie
zastupenie  edukacia
Ziakov s Downovym
syndrbmom na 3pe-
cidlnych  zdkladnych
Skolach v percentudl-
nom zastupeni 61 %
a 4 % v Speciélnej trie-
de pri zékladnej skole
bezného typu.

Zoznam pouzitej literatiry

Analyza foriem
vyuzivanych v ram-
ci spoluprace skoly
a rodiny dietata/ziaka
s Downovym syndroé-
mom.

Tradi¢nu  for-
mu spoluprace, ktorou
je aj rodicovské zdru-
Zenie z vyberového
suboru vyuziva 60 %
respondentov (odpo-
vedali ,ano, rad"”). Tuto
formu vyuziva aj 29 %
respondentov, ktori ale
chodia na rodicovské
zdruzenie preto, lebo
jetoich povinnosta 11
% nechodi na rodi¢ov-
ské zduzenia vobec.
Zaujimalo nés aj to,
preco niektori respon-
denti nechodia na rodi-
¢ovské zdruzenia. Od-
povedali, ze skola ich
o rodi¢ovskych zdru-
Zzeniach neinformuje,
na rodi¢ovské zdruze-
nia nechodia, radsej
sa individudlne poroz-

pravaju s ucitelkou,
rodicovské zdruzenia
skola neorganizuje.

Prekvapilo nas niekol-
ko odpovedi, v ktorych
by sa respondenti radi
zucastnili rodicov-
skych zdruzeni, no su
organizované v do-
obednajsich hodinach,
kedy su respondenti
v praci. Respondentov,

vyskum

1. Gast
family in education of pupils with Down Syndrome

ktori  chodia  pocsondentmi vyuzivané formy spoluprace soskolou  n %
na rodicovské 3 oo eram sa na celoskolskjch stretnutiach 35 2%
zdruz g ni .a,, b) podielam sa na vzdeldvacich aktivitdch Skoly pre rodicov 9 7%
komu ni kuju ¢ podielam sa na podpornyich aktivitach pre skolu 19 14%
0 pro,blemoch d) zapajam sa do Zivota Skoly prostrednictvom rady Skoly 13 10 %
a \{ysledl.(o,ch e) priamo sa zapdjam do vyucovania v triede 4 3%
svojho dieta- ) ian) ca zapgjam do exkurzii 5 4%
ta len S t”,ed' g) priamo sa zapajam do tvorivych dielni 4 3%
nym ucitefom ) priamo sa zapajam do 3koly v prirode 3 2%
Je 7? %. Os- i) priamo sa zapajam do inych mimoskolskych aktivit 19  15%
tatnych 25 % j) pisomne komunikujem so $kolou 8 6%
komu ni kuje  sola okrem rodicovskych zdruzen ni¢ neorganizuje 5 4%
0 pro,blemoch nezapdjam sa 5 4%
a vysledkoch e inictvom neziskovej organizécie podporujem

svojho dieta- \joqadieaing aktivity Skoly 1 1%

ta pred ostat-
nymi rodi¢mi.
Z tych, ktori
chodia na rodi¢ovské
zdruzenia sme zazna-
menali 91 % dosta-
to¢ne informovanych
a 9 % nedostatoc¢ne.
Nasledne  uvadzame
dalsie formy spolupra-
ce vyuzivané rodi¢mi
deti/ziakov s Downo-
vym syndromom (pozri
tabulku). Najviac vyuzi-
vané formy spoluprace
su v tabulke farebne
odlisené.

Prekvapilo nas, ze
v 4 % podla respon-
dentov skola okrem
rodi¢ovskych zdruzeni
nevyuziva nijaké formy
spoluprace. Je na za-
myslenie, Ze rovnaké
percento (4 %) respon-
dentov sa do foriem
spoluprace nezapdja.

Legenda: n - absoltitna hodnota, % - relativna hodnota

Ak tieto dva udaje spo-
¢itame, tak prideme
k 8 % pripadov, kedy
bud jedna, alebo dru-
ha strana nema zdujem
byt ucastnd na spo-
lupraci Skoly a rodiny
dietata/ziaka s Downo-
vym syndrémom.

Dolezitost  spolu-
prace skoly a rodiny je
aj u deti/ziakov s Dow-
novym  syndromom
nesporna a pre jej zlep-
Senie by bolo najvhod-
nejsie o tejto proble-
matike a jej dolezitosti
viac diskutovat a infor-
movat o nej Siroku ve-
rejnost.

Prispevok vychadza
zo Sirsieho vyskumu
diplomovej prace (Bar-
likova, 2014, Skolitel:
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ta/ziaka s Downovym
syndrémom z pohla-
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diny v zdvislosti od se-
gregovaného alebo in-
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Voldm sa Vratko. Som chlapec z mdsa a kosti a rozhodol som sa,
Ze s vami stravim volnu chvilku.

1. ROZDIELY:

V prvej ulohe som vybral pracu Patrika Tornyaia, ktord namaloval v tdbore pre mladez s DS (Dob-
rym Srdcom) v Kokave nad Rimavicou. Na prvom aj na druhom obréazku je ,,Moje rozpravkové
byvanie”. Porovnaj obrazky a najdi 5 odliSnosti. OdliSnosti zakruzkuj. Ak bude$ potrebovat po-
mocg, porad'sa s kamaratmi alebo rodi¢mi.

POZOR SUTAZ!
Chcel by si, aby sme v dalsom ¢isle ,SIne¢nice” hladali 5 rozdielov prave z tvojho obrazka? Posli svoj vytvor na tému:
»Moje Vianoce” na: slnecnica@downovsyndrom.sk a mozno vyberiem prave Tvoj. Vela Stastia!

2. TAJNICKA:
Vies, ze som bol cez prazdniny v zoo? Videl som zviera, ktoré som pred tym nikdy v Zivote nevidel. Chce$ vediet aké zvie-
ra som cez prazdniny videl? Odpoved'sa dozvies v tajnicke.

1. Pozerame pomocou 1.
2. Cita sa na dobru noc 28

3. Robi miau, miau 3.

4. Ako sa vola tento Casopis? 4.

5. Jezibaba inak >.

6. Kamaratsky pozdrav X °

7.Meniny ma 6. novembra

8. Nasleduje po Stvrtku
9. Maly kon

Vylustil si? Vies ako také zviera vyzera?
Ak by si nevedel, nevadi. Ja som toto zviera videl aZ tieto prazdniny v zoo. Verim, Ze Ti blizki pom&Zzu a najdete obrazok
tohto zvierata. Ked'si trifas, méze$ mi ho nakreslit a zaslat na sinecnica@downovsyndrom.sk.
Pripravila Eva Barlikova,
ilustrovala Patricia Konkolova
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Aby snem nebol len o ,zasa-
dani’, rozhodli sme sa ho spestrit
umeleckymi vystupeniami deti
a mladeze. V programe sa pred-
viedli ¢lenovia uz spominaného
zdruZenia Artest, divadielko Hopi
Hope a Down syndrém klub Sni-

na. Mézem Vam povedat, Ze ked'

pre ni¢ iné, pre tieto vystupenia
sa rozhodne oplatilo prist. Taka
srdecnd atmosféra, Uprimnost
a dobrosrde¢nost, ktora sa kon-
centrovala v sale, to bezne ¢lovek
nezaziva. Navyse podciarknuté
silnym umeleckym zazitkom, aj
ked' vsetci vieme, Ze deti s DS su
skveli umelci a herci, predsa len,
ked to clovek zazije na vlastné
odi, dostane Vas to.

Ale aby som sa dostala aj kin-
forméacidam o spominanom ,zasa-
dani”. Po Gvodnych vystuipeniach
predseda spolo¢nosti Roébert
Lezo precital rozsiahlu spravu
o fungovani spolo¢nosti za po-
sledné tri roky. Pavol Hyclak na-
sledne precital spravu o hospo-
dareni spolo¢nosti za posledné
tri roky. Reviznu spravu o ¢innosti
SDS za obdobie od 1. 1. 2010
do 31. 12.2013 predniesol Dusan

Vypomahat sem chodia mladi ludia
s Downovym syndrémom. Vdaka majitelom
Ziwlu, ktori maji naozaj otvorené srdce sa
nasi ,downici” dokdzu uplatnit aj v praktic-
kom Zivote a mézu ukdzat ¢o vsetko dokazu.
Nie su tam iba do poctu, ale poctivo obslu-
huju a pracuju. Striedaju sa tam Eliska, To-
masko, Andrejka, Zuzka a dvaja Marekovia.
Viytvorila sa tam vybornd partia a aka tam
byva atmosféra je vidiet na fotografiach. Ak
budete mat cestu okolo Piestan, pridte sa
pozriet, ako im to ide od ruky. Urcite vas sr-

Fabian. Spravu redak¢nej rady SI-
necnice predniesla Dasa Kratka.

1. D. Fabian, P. Hyclak - Vys-
ka ¢lenského prispevku je desat
Euro, predsednictvo navrhuje po-
nechat vysku prispevku nezme-
nenu. Pocet ¢lenov spolocnosti je
viac ako 500. Minuloro¢né ¢len-
ské prispevky boli zaplatené len
180-timi ¢lenmi.

2. P. Bo¢ek - Clenské by malo
byt povinné. - Odpoved'predsed-
nictva - stanovy definuju ¢lenské
poplatky ako povinné, no vymo-
zitelnost je limitovang, ¢lenské
poplatky su vyzadované a do-
placané na pobytoch ako nutnd
podmienka pridelenia prispevku
na pobyt dietata s DS.

3. M. Srnakova - Navrh po-
nuknut baliky starsich Slnecnic
studentom a pripadne dalsim
zaujemcom.

4. P. Kalmar - Informoval
o projekte pracovnych prilezitosti
a samostatného byvania pre ludi
s DS. Projekt je realizovany v spo-
lupraci so spolo¢nostou DS v Ma-
darsku a Holandsku. Chranené
dielne sa stali z pohladu subven-
cii nezaujimavé. Okolité krajiny
vratane Turecka su v zamestna-
nosti fudi s DS Statisticky daleko
pred Slovenskom. Je preto po-
trebné hladat iny spdsob vytvo-
renia pracovnych miest.

R. Lezo a D. Fabian podako-
vali vSetkym tGcastnikom za aktiv-
nu Gcast na 6smom sneme SDS
a snem ukoncili.

a. Wsku clenského prispevku
vsume 10€/rok

b. Predsednictvo SDS podla vy-
sledku volieb v zloZeni:

« Peter Filip, Trnava

« Pavol Hyclak, Kezmarok

«Ing. Dasa Kratka, Kuty

«Ing. Rébert Lezo, Trencin

«Ing. Ingrid Raczova, Nitra

« Ing. Maria Srndkova, Sucha
nad Parnou

« Mgr. Eva Barlikova, Nova Lubovra
« Ing. Eva Grebeciova, Bratislava

« Mgr. Peter Kalmar, Kosice

¢. Kontrolnu komisiu SDS podla
vysledku volieb v zlozeni:

- Peter Koleno, Puchov

« Ing. Dusan Fabian, Tren¢in

« Drahomira Slavikova, Belusa

Staronovym predsedom SDS:

+ Ing. Rébert Lezo, Lipského
2907/3, Trencin, 911 01
Podpredsedami SDS:

« Ing. Ingrid Raczov4, Za Ferenit-
kou 29, Nitra, 949 01

« Ing. Maria Srndkova, Sucha
n.Parnou ¢. 393,919 01
Predsednitkou Redak¢nej rady:
Ing. Dasa Krétka, Dr. Heska 1309,
Kuty, 908 01

decne privitaju, vyborne obsluzia a pribalia
Vdm navyse este Usmev a kus dobrej nalady.
Zda sa, ze sa podarila dobra vec.

Zuzana Pazitna

Vzdy dobre naladeni
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Predsednictvo SDS poverené
VIIl. snemom Spolocnosti Dow-
novho syndrému na Slovensku
odsuhlasilo zmenu registracné-
ho sidla z Limbovej 14, Bratisla-
ve na Tallerovu 4, Bratislava.
Sidlom Spolo¢nosti  Downov-
ho syndromu na Slovensku je

Zoznam c¢lenov  Redaké¢-
nej rady, platny od 12. 7. 2014:
Lezo Rébert, Hyclak Pavol, Kratka
Dasa, Srnakova Maria, Barlikova
Eva, Kolenova Jarmila, Divilkova
Daniela.

V mene vietkych by som
chcela podakovat aktivnym cle-
nom SDS, ktori si nasli ¢as a zu-
Castnili sa snemu SDS. Aj ked sa
nas zislo len 38 z priblizne 500
evidovanych c¢lenov, snem spl-
nil svoj ucel a okrem naplnenia
formalnych zdleZitosti sme pri-
tomnym Ucastnikom  sprijem-
nili den umeleckym dopolud-
nim a srdecnymi priatelskymi
stretnutiami. Dakujem aj tym,
ktori sa z nejakych dévodov sne-
mu zucasnit nemohli, no svojou
troskou prispievaju k zlepsovaniu
podmienok ludi s hendikepom
v spolocnosti. Verim, Ze o tri roky
nas bude na sneme aspon o tro-
Silinku viac :-).

Dasa Kratka

L]



U.S. Austin Underwo-
od a jeho Jessica Smith,
obaja s Downovym syn-
dromom, mali tento rok,
koncom juna, svadbu
v Dallase, kde aj byva-
ju. Stretli sa ako 4-ro¢ni
v podpornej skupine
pre deti s Downovym
syndrbmom.  Odvtedy
travili spolu volny das,
chodili spolu do skoly a o
tridsat rokov neskor sa
rozhodli Zze sa vezmu.

.Chcem si ju vziat,
pretoZze ju milujem. Je
to moj vlastny najlepsi
priatel’;, povedal Austin
pre NBC televiziu. A Jessi-
ca s laskou hovori o Aus-
tinovi. ,Vidim ho ako
velké slnko alebo boha.
Je mojim slnkom a me-
siacom!”

Ich pribeh odra-
7Za nielen ich lasku,
ale aj lasku a snahu
ich médm, aby ich deti
viedli normalny Zivot.

Niete, tie predsudky
z Downovho syndroé-
mu su tu stale’, pove-
dala Austinova mat-
ka Jan. ,A toto je dalsi
krok jej odstraneniu.” Uz
pri pérode jej povedali,
Ze syna si nemusi vziat
domov, lebo sa nikdy
nenauci byt samostatny
v nicom.

Georgia Smith, mat-
ka nevesty sa taktiez
stretla s predsudkami
hned' po pérode dcéry.

14

je mongoloidné!” pove-
dal jej doktor priamo.
Obe odmietli pocuvat
a bojovali spolu s rodi-

nami o integraciu, ked

sa skola snazila oddelit
ich deti od ostatnych.
.Nechcela som mat iba
dieta s Downovym syn-
dromom, ja som chce-
la mat najlepsie dieta
s Downovym syndro-
mom, pretoze som velmi
sutazivy clovek,” pove-
dala s Uusmevom Austi-

Presvedcila Sportového
trénera, aby Austin hral
v time, Jessica medzitym
hrala divadlo v skolskych
hrach. Priprava sa vypla-
tila.

Austin a Jessica, te-
raz 30-ro¢ni, maju obaja
pracu (¢o je velky Uspech
v tejto skupine [ludi,
kde nezamestnanost je
takmer  90-percentna).
Par Zije ,na vlastnu past’,
vo svojom byte a maju
rozdelené doméce prace
ako kazdy iny par. Ked
Jessica vysava, Austin vari.

Par ¢ital navzdjom
svoje vlastnoru¢ne na-
pisané svadobné sluby,
ktoré boli podfarbené
ich oblibenou country
hudbou. ,Sme obaja na-
0zaj Stastni, Ze sme svo-
ji", povedal Austin. Jeho
matka Jan vidi tuto oslavu
ako potvrdenie toho, ¢o
je mozné uskutocnit, ak
podporujete deti v reali-
z4cii ich vlastnych snov.
,Chces pre nich absolutne
Stastie. A je to tu!”

Preklad:
Dandy Divilkova

Zdroj: Today.com
~Sweethearts with
Down syndrome to
wed 30 years after

J10 je pruser! To dieta nova mama. A darilo sa. meeting”
n ] , l
|\/|Oje diet’'a a sex?!
Pre mnohych z nas, povedzme si rovno, hoci zijeme v 21. Ponuka praktické rady a ndvody, antikoncepcie ¢ tehotenstva,

storoéi, je téma sexuality ¢i partnerstva mentalne postihnu-

tych l'udi stéle tabuizovana.

Uprimne, kedy ste sa napo-
sledy bavili otvorene o sexuali-
te svojho postihnutého dietata
s jeho ucitefom ¢&i priatelmi?
Autorke tychto slov chybali
na Slovensku komplexnejsie in-
formécie, ktoré by stru¢ne a jas-
ne spristupnovali tuto - v nasich
koncinach vysoko citlivd tému.

A preto vznikla publikacia ,Las-
ka, sex a moje dieta’, poradca
pre rodicov (a inych) dietata s DS
a aj inym mentalnym postihnu-
tim o vztahoch, sexualite a vhod-
nom spravani. Autorka Daniela
Divilkova (2013, 90 s. + 22 priloh).

Materidl prakticky spraciva
vietky témy ludskej sexuality.

© 24| SLNECNICA | 02 /2014 | DOWNOVSYNDROM.SK

ktoré si mozete vyskusat v rea-
lite Zivota s dietatom s problé-
mami spojenymi so sexualitou.
Napr. ako sa spravat pri prichode
menstruacie, ako pomoct dieta-
tu zvladat prvé zaldskovanie sa
¢i odmietnutie, ako mu pomaoct
spracovat tuzby a problémy
vo vztahoch s inymi fudmi. Nie-
ktoré témy su doplnené o tabul-
ky Ci pracovné listy. MozZete si pre-
¢itat pohlady a nazory aj na tému

spoluzitia mentalne postihnu-
tych ludi v SR a v inych krajinach.
Cielom materidlu je pomoct najst
odpoved na niektoré vase otaz-
ky, ktoré sa v spoluziti s mentalne
postihnutym ¢lovekom hladaju
zloZitejSie. Publikdciu je mozné
si stiahnut volne na internete
vo formate PDF na www.dow-
novsyndrom.sk v sekcii Downov
syndrém - KniZnica. u

Dandy Divilkova



Najcerstvejsia sprava ho-
vori o ndleze kostry malého
dietata na vychode Francuz-
ska, pochovaného asi pred
1500 rokmi. Archeolégovia
to tvrdia na zadklade charak-
teristickych znakov na kostre.
To, ze dieta bolo pochované
rovnakym Stylom ako iné po-
zostatky ludi na tom istom
mieste, podla casti vedcov
poukazuje na fakt, Zze v tej
dobe bolo dieta s Downovym
syndrémom brané ako kazdé
iné dieta, t.j. bez predsudkov.
Ini vedci povazuju tento argu-
ment za nedostatocny.

Olmécka kultara Stred-
nej Ameriky v casoch cca
1100 rokov pred n.. mala
vo vieobecnej ucte ,jagudrie
deti”. Tieto uctievali a vytvara-
li ich sochy a sosky. Crty tvére
a fyzicky popis, ktoré vidite
na fotografiach tychto diel sa
zhoduju s charakteristickymi
¢rtami Downovho syndrému.
A ako hovori prieskum z roku
1974, zhoduje sa aj ich spra-
vanie a schopnosti.

Inym z toho méla najstar-

Figurina ,dieta jagudra’,
Olmécka kultdra, cca 600 n.l.

Sich dékazov o Downovom
syndréme je terakotova bus-
ta chlapca z toltéckej kultary
v Mexiku, ktora vznikla pri-
blizne v roku 500 n.l.

V 16. storoci taliansky ma-
liar Andrea Mantegna nama-
loval az tri obrazy sakralneho
charakteru, kde namalované
dieta (Jezis) ma vyrazné crty
charakteristické pre Downov
syndréom. Su to: ,Madonna
a jej dieta” (angl. ndzov: ,Ma-
donna and Child"), ,Panna
a dieta” (angl.: ,Virgin and
Child"), obavznikliccavr. 1460
a ,Panna a dieta so svatymi”
(angl.: ,Virgin and Child with
Saints”,  r.1455). V pisom-
nostiach o zivote maliara
bolo jeho dieta oznacované
za,choré”.

Na obraze Pietera Porbu-
sa, flamskeho majstra, ,Pre-
mena” (a.n.: ,Transfiguration®,
rok 1575) vidime rodinu slav-
neho belgického mineraléga,
vedca a fyzika z doby Rudol-
fa 1l., Anselmusa de Boodt.

Obraz,,Madonna and child”
Andrea Mantegna, 16 st.

Obraz ,Transfiguration’; autor Pietera Porbus, r. 1 575

Na pravej casti diela medzi
Zenami rodiny je jeho sestra,
ktord ma ¢rty Downovho syn-
drému.

Naivny obraz z Flamska
+Klananie sa Jeziskovi” (angl.:
L+Adoration of the Christ
child’, autor neznamy, vznik
asi r. 1515) je dalsi pravdepo-
dobny dokaz. Najdete nariom
dve postavy vykazujuce cha-
rakteristické znaky ¢loveka
s Downovym syndrémom.

Ci su tieto artefakty doka-
zom o historickej existencii
[udi s Downovym syndré-

LAdoration of the Christ child”
Fldmsko, rok cca 1515

mom, sa stale neda povedat
na sto percent. Ale ak ano, je
zjavné, ze ich zivot bol sucas-
tou bezného Zzivota vtedaj-
ich komunit a boli prijimani
ako ostatni [udia okolo nich.
Dnes sa paradoxne opdtovne
musime snazit, aby boli fudia
s Downovym syndromom ak-
ceptovani a mali vytvorené
podmienky pre déstojny a pl-
nohodnotny Zivot.

Dandy Divilkova

Zdroje:

downsyndrome
prenataltesting.com,
downwitdat.blogspot.sk,
adasperdown.blogspot.sk

Terakotovd busta chlapca, Toltécka
kultuara, Mexiko, cca 500 n.1.
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V Ziline sa vSetci poriadne
VYJASILI NA ORIENTALNY SPOSOB

Jasidiel'fia v Ziline, medzinarodny festival tvorivosti a fanta-
zie, ktory v tomto roku oslavil tvrtstoroéie, vo svojej troj-
dennej podobe konéi a my sme radi, ze sme ho este

3. az 5. septembra zazili s jeho orientalnou atmosférou.

Témou tohto ro¢nika boli
pribehy Tisic a jednej noci. Jeho
hlavnym organizatorom je Na-
ddcia krajiny harmoénie a dusou
festivalu jej predsednicka Sona
Holubkovd, v ktorej hlave sa
népad zorganizovat podujatie
pre ludi s postihnutim pred
viac ako dvadsiatkou rokov zro-
dil. Odvtedy Jasdidielha hostila
5480 ludi a zapojila Styri tisic-
ky dobrovolnikov. V septembri
nase Vstupte, zariadenie soci-
alnych sluzieb pre ludi s men-
tdlnym postihnutim z Mala-
ciek, tvorilo najpocetnejsiu
skupinku z 31 réznych krajin,
napriklad zo Spanielska, Portu-
galska, Irska, Polska, dokonca

Turecka. Festivalom Zilina Zila.
A my s fou.

Tisic a jeden pribehov, ktoré
rozpravala Sahrazad krélovi Sa-
hrijarovi jej zachrdnili Zivot. Kaz-
dy z nds ma svoj pribeh a moze
ho porozprévat, nakreslit, zatan-
covat, zahrat Ci zaspievat - vyzva
z pozvanky do Jadidielne napl-
nila nase ocakdvania. Prevaz-
ne na Marianskom ndmesti sa
odohravali vyjavy z orientdlnych
pribehov a my sme navstevova-
li jednotlivé tvorivé dielne, aby
sme si vyskusali vlastnu Sikov-
nost a kreativitu a za odmenu
ziskali dukéty. Posobiva bola
otvdracia ceremonia a nasledne
sprievod mestom, vecerny stre-

dajsi koncert na ndmesti nas ne-
nechal sediet na stolickach. Tan-
covacka s koncertom nechybala
ani vo Stvrtok a v piatok, po ba-
zare sme spolu oslavovali krasne
prezité ,trojdnie” opat.
PIni zazitkov

Lenke sa v Jasidielni pacilo
véetko. Vierka ocenila najma na-
pad so zbieranim dukatov.,Rada
som ziskavala za splnené ulohy
dukatiky a potom som sa tesila
na bazar, kde sme si za ne mohli
nakupovat, ¢o sa nam pacilo.
Petko mal zazitok zo zdobenia.
Na okuliaroch mé aj po mesia-
ci nalepené ozdobné flitricky.
Misko si zase pochvaloval, Ze
si v bazare kupil hrncek. ,Pijem
z neho v rehabilita¢nom stredis-
ku a vzdy mi Jasidieltiu pripome-
nie! Mirku uchvatili orientalne
kostymy. Hned zatuzila po sukni
s cinkajucimi dukétikmi a tak si
takd v Ziline aj kupila.
Festival zmeni formu

Jasidiela podla vyjadreni
Sonicky Holubkovej pre média
po Stvrtstoro¢i zmeni formu:
»Mozno to bude aj viackrat. Zda
sanam, ze do pripravy vkladame
vela energie, ¢o sa tyka festivalu,
ale nejdeme do hibky. Pretoze

[udia prichadzaju, my mame na-
citané, pripravené, ale oni nema-
ju za tri dni prilezitost dostat sa
hlbsie do témy. Tak sme uvazo-
vali skor o pracovnych dielfiach
pre mensiu skupinu. Vidime,
Ze ludia so zdravotnym postih-
nutim sa takisto chct venovat
uréitym otazkam. Tak by sme
chceli vytvorit formu, kde by
sme pre nich mali viac priestoru
a viac sa mohli venovat akejkol-
vek téme, ktord sa objavi," pove-
dala. My sa radujeme z toho, ze
sme festival v tomto roku zazili
este v jeho ,pOvodnej’ podobe
a teSime sa na novinky, ktoré
pre nds organizatori do buducna
prichystaju. Drzime palce. ]
Lucia Vidanova,

Vstupte, n. o.

Petka zdobenie bavilo. Na okuliaroch
md nalepené ozdobné flitricky.

Kosické
Kosické Divadlo Hopi Hope
je projekt integrovaného
divadla, v ktorom sa spdja
nadanie skusenych hercov

a nadsenie ludi s hendike-
pom.

Socialne divadlo Hopi hope
sa tohto roku zucastnilo 18. ro¢-
nika krajskej postupovej sutaznej
prehliadky detskej dramatickej
tvorivosti a ochotnickeho divadla
dospelych hrajucich pre deti s na-
zvom Mald krajskd Scénickd Zatva
v centre volného ¢asu Domino
v Kosiciach. Vystupili sme s muzi-
kalovou rozpravkou pre velkych
aj malych s nazvom CISAROVE
NOVE SATY. Muzikdl na motiv

Divadlo Hopl Hope

zndmej rozpravky Hansa Chris-
tiana Andersena v prerozpravani
M. Lacka. Idea hry prezentujuca
svet namyslenej moci a chvaly,
ktoru potrestaju dvaja podvodni-
ci dostdva iny rozmer kvoli tomu,
Ze celé predstavenie uvadza jeho
impresario a su¢asne aj organiza-
tor deja na javisku.

Na javisku v centre volného
¢asu Domino vladla dobrd na-
lada. V danej hre ucinkovalo 20
hendikepovanych Sikovnych her-
cov, a ludi bez domova, ktori su
skveli, maju chut a optimizmus.
To je to, €0 mozno mnohym inym
hercom chyba.

Nase divadlo spolupracuje aj
s roznymi kultdrnymi a vzdeldva-
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cimi institaciami, s réznymi ak-
tivnymi umelcami. Touto neopa-
kovatelnou a Uzasnou hrou sme
postupili az do Rimavskej Soboty
do celostatnej postupovej sitaze
a prehliadky divadla dospelych
hrajucich pre deti. | ked' sme sa
dalej neumiestnili, neodradza
nas to, ale naopak postva nas to
dalej a popasujeme sa este viac
s textom, gestami a javiskovym
prejavom. Aj ohlasy publika nas
inSpiruju, v tomto pripade sa
da povedat, ze boli vo vacsine
pozitivne. Publiku sa pécila ziva
hudba v prevedeni P. Badani-
¢ovej a F. Josku, ktord oZivovala
celé predstavenie, pacilo sa im,
Ze do deja boli zakomponovani

véetci herci a celé predstavenie
pdsobilo optimisticky. V nepo-
slednom rade sa im pacil mi-
nister, neskuto¢ne energeticky
Clovek, ktory rozdava usmev
a stvarioval ho P. Kalmar (rezZisér
a manazér v jednej osobe). Men-
sie vyhrady mali voci dihdiemu
zaciatku a tomu, Ze sa viackrat
opakovali tie isté veci.

Kazdému takému podujatiu
sa teSime, pozitivne aj negativne
ohlasy nas obohacujy, z chyb sa
u¢ime a snazime sa zlepsit. V Ri-
mavskej Sobote sme sa zdrzali
dva dni, po ndro¢nej drine sme
zazili aj neopakovatelnu zdbavu,
smiech, hudbu a tanec. [ |

Peter Kalmar



S ukazovakom na spusti

Dnesny svet je tvoreny obrazkami. Je ich mnoho v televizii, v €asopisoch, na internete, v mobil-
nych telefénoch. Stalo sa hitom fotit vSetkych a vsetko. Casto len tak bez rozmysFania, vyberiem
mobil, zapnem fotoaparat a fotim. Tak nejako k foteniu pristupovali aj mladi l'udia navstevujtci
komunitné centrum Zirafa, ktoré prevadzkuje obéianske zdruzenie PERSONA.

Mladi, aj napriek
svojmu  zdravotnému
znevyhodneniu,  Ziju
svoj aktivny teenager-
sky Zivot, stretdvaju sa,
snivaju svoje sny. Jed-
ného dna pocas rozho-
vorov ich napadlo: ,Co
keby sme sa o fotografii
a foteni dozvedeli viac?”
A od slov nebolo daleko
k ¢inom.Vdaka podpore
z luventy cez program
Mladez v akcii vznikol
projekt ,Mladi fotografi
bez hranic”. Do projek-
tu sa okrem mladych
ludi so zdravotnym
postihnutim s chutou
zapojili aj mladi dobro-
volnici pbésobiaci v ob-
¢ianskom zdruzeni PER-
SONA.

Pod vedenim skuse-
ného fotografa Milana
Lackovica sa nadejni
fotografi udili pracovat
s fotoaparatom a dal3ou
technikou, ktord mozno
pri foteni vyuzivat. Ucili
sa ako spravne zachytit
okamihy Zivota, ako dat
fotke spravny obsah,
tvar a posolstvo. Pomo-
cou pocitacovej grafiky
dokézu jednotlivé fotky
dotvorit a upravit. Pre-
toze su to vietko mladi
na prahu dospelosti a za
rok - dva opustia brany
skol, snazili sme sa ich
pripravit na Zivot vo sve-
te dospelakov. Prostred-
nictvom neformalneho
vzdeldvania a zazitko-
vych aktivit sa naucili ako

komunikovat s verejnos-
tou, ako odprezentovat
svoju pracu, ako rozvijat
svoj potencidl a talenty,
ktorymi s obdareni.

Vysledkom ich prace
su fotky zachytdvajuce
zivot a prirodu v meste
Tvrdosin, portréty ro-
dinnych  prislusnikov,
priatefov a znamych,
vytvorené pocas foto-
grafickych workshopov.
Svoje obrazky, vnimanie
sveta a estetické citenie
ukdzali Sirokej verejnos-
ti 1. juna 2014 v ramci
vystavy s nazvom ,Zr-
kadlenie” v ART GALERII
Schirger v Tvrdosine.
V tychto dnoch je uz vy-
stava prenesena do Ko-
munitného centra Zirafa,
ktorému dodala umelec-
ka atmosféru.

Obcianske zdruzenie
PERSONA sa dlhodobo
snazi pomahat ludom
Vv nepriaznivej zivotnej si-
tudcii a vytvara podnetny
priestor pre organizova-
nie vychovnych, vzde-
ldvacich, poradenskych
a inych aktivit, ktoré na-
pomahaju  osobnému
rozvoju a vedu k plno-
hodnotnému a tvorivé-
mu spdsobu Zivota.

Pri prevadzke komu-
nitného centra a posky-
tovani  odlah¢ovacich
sluzieb pomahaju ak-
tivni ¢lenovia zdruzenia

mi so ZP spolupracuju
s pani PhDr. Soriou Ho-
lubkovou. Aj vdaka tejto
spolupraci mozu pri-
nasat kvalitné socialne
sluzby priamo k ich uzi-
vatelom.

Aj touto cestou sa
chcu ¢lenovia ob¢ianske-

V ramci komunitnej socidlnej prace poniika rodinam

a jednotlivcom:

- odlahcovacie sluzby priamo v ich domdcnostiach, v komunite,
ktorej su stcastou. Formy pomoci sd rozne: doucovanie, sta-
rostlivost o deti v oblasti zmyslupIného trévenia volného casu,

pomoc s nakupmi a pod.

« podporu pri pldnovani a realizécii individudlnych pldnov (IP)
pre ludi so zdravotnym postihnutim s cielom podpory rozvoja
ich samostatnosti, nezavislosti a uplatnenia sa v spolocnosti,

« poradenstvo a superviziu rodindm, terénne socidIne poradenstvo
« moznost vzdeldvania sa vo viacerych kurzoch na pode komu-
nitnych centier, rozne zazitkové, tvorivé a rozvojové akfivity.

a dobrovolnici z radov
nezamestnanych ucha-
dzatov o zamestnanie
(evidovani na UPSVaR),
ktori v  obcianskom
zdruzeni pracuju pro-
strednictvom aktivacnej
¢innosti formou dobro-
volnickej sluzby, pod ve-
denim supervizorov.

Pri vytvérani indivi-
dudlnych planov pre deti
a mladych ludi so zdra-
votnym  postihnutim,
ktori Ziju v prirodzenom
rodinnom prostredi
a pri poskytovani su-
pervizie rodinam s ¢len-

ho zdruzenia PERSONA
srdecne podakovat pani
Anke Lenkovej, majitel-
ke sukromnej galérie,
za moznost zorganizovat
vystavu na tak dostoj-
nom a nddhernom mies-
te, samosprave mesta
Tvrdosin za poskytnutie
priestorov. MS, vdaka
ktorym moézu mladi fu-
dia rozvijat svoje talenty
v Komunitnom centre
Zirafa a vietkym podpo-
rovatelom za ich pomoc
a povzbudenie. u

Ivana Konuchova,

Martina Gymerska
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