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EDITORIAL

Vstupujeme do roka, ktory sme zacinali oslavami 25. vy-
rocia vzniku Slovenskej republiky, ale caka nds aj krasny
sviatok zaloZenia Spolo¢nosti Downovho syndrému na
Slovensku. Tento rok je to presne 25 rokov, ktoré planujeme
oslavit spolu na velkej rodinnej party!

Pétrokov ubehlo ako voda, ked sme na ranci pri Galante
oslavovali 20. narodeniny s podndzvom ,SME AKO VY*.
Vtedy nds tam bolo okolo 200 a tesili sme sa VaSej velkej
ucasti.

Tento rok bol pre nds vyzvou umiestnit oslavy na miesto,
kde by sme nasli opét nieco, ¢o Vas prildka a zabavi. Po
rokovani s TrenCianskym muzeom a TSK som odprezen-
toval projekt osldv na Tren¢ianskom hrade, aby nadvézoval
na predchddzajuce oslavy a vyznel pozitivne. Kampan
»2Down syndrome positive“ dostala zelenu na decem-
brovom stretnuti predsednictva vroku 2017 v Bratislave.

Teraz prebiehaju pripravy v plnom prude, aby ste mohli
prist so svojimi rodinami a priatelmina ,,VaSe narodeniny*,
kde Vas okrem programu budu ¢akat zaujimavi hostia, ktor{
stali bud pri zrode Spolo¢nosti Downovho syndrému, alebo
pomdhali pri jej raste a formovani. Predbezne ndm ucast
potvrdili europoslankytia Janka Zitfianskd, ombudsmanka
Zuzka Stavrovskd, zakladatelka SDS-ky Majka Sustrova,
predsednicka Ceskej spolo¢nosti Dagmar Dzurova s ceskym
predsednictvom, Netty Engels s rodinou, Cora Halder
z EDSA a vela dalSich hosti.

Den osldv sa bude niest dobovo a okrem vystupeni
umelcov bude spestreny aj hrami a tvorivymi dielnickami
pre deti. Pridte a budete moct stravit den so svojimi
priatelmi, ktorych ste mozno nevideli aj niekolko rokov.

TeSime sa na Vas na hrade Trencin v sobotu 28. 4. 2018.
Sledujte FBa www.downovsyndrom.sk

et L=

Robo Lezo
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CO PRINASAM SVOJEJ KOMUNITE?

Na podnet organizacii Down Syndrome International a European Down Syndrome
Association bol v roku 2006 prvykrdt vyhldaseny 21. marec ako Svetovy dert
Downovho syndromu. Tento den by mal v jednotlivych krajinach prispiet

k lepSiemu pochopeniu Zivota ludi s Downovym syndromom.

Vroku 2018 sa kampan Svetového
dna Downovho syndrému nesie vdu-
chu myslienky "Co prina$am svojej
komunite". Na socidlnych sietach ju
néjdete pod hashtagmi (slovd, ktoré
umoZniuju rychle vyhladanie medzi
prispevkami pouZivatelov, pozn. red.)
#WhatIBringToMyCommunity
#WDSD18.

Je doleZité, aby vSetci Iudia s Dow-
novym syndromom mali prilezZitost
prispievat k spoloCenskému Zivotu
aaby boli za svoj prinos spravodlivo
oceneni. I'udia s Downovym syndro-
mom moZu byt pre svoju komunitu
prinosom, a to vSade vo svete, kde Ziju,
ak dostanu prilezitost. Mnohi ju vSak
nedostavaju.

Cielom kampane je:
> Povedat, Ze ludia s Downovym
syndrémom mozZu byt prinosom —

v §kolach, na pracoviskach, v spolo-
censtve, vo verejnom a politickom
Zivote, kulture, médiach, rekreacii,
volnom Case ¢iSporte.

POCAS SVETOVEHO DFVA
DOWNOVHO SYNDRGMU,

V STREDU 21. MARCA 2018,
VYZYVAME KAZDEHO ELOVEKA
§ DOWNOVYM SYNDROMOM,
ABY SVETU POVEDAL, €O
PRINASA SVOJE) KOMUNITE.

2 Vysvetlit, ako negativne postoje
anedostatok vedomosti o ich po-
tencidli brania ludom s Downovym
syndrémom, aby mali moZnost byt
uzito¢ni.

> Vysvetlovat, ako posilnit ludi
sDownovym syndrémom a ich
podporovatelov pri sebaobhajo-

vani a poskytnut im dostupné
ndstroje na dosiahnutie tohto ciela.

> Oslovit klucové zainteresované
strany vratane pedagdégov, zamest-
navatelov, verejnych orgénov,
médii a SirSej komunity, aby umoz-
nili ludom s Downovym syndro-
mom realizovat a rozvijat svoj
potencidl a byt tak uzitoCny pre
svoju komunitu.

Aj v roku 2018 vyzyvame ludi, aby
si v rdmci iniciativy LOTS of
SOCKS (Ponozkovd vyzva) dali
21.marca ponozky roznych farieb

¢i velkosti apodporili povedomie A

o Downovom syndrome.

o DASA KRATKA
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MILI CLENOVIA SDS,

dakujeme Vam za doteraj$iu priazen a podporu, teSime sa, Ze
ste sucastou naSej velkej rodiny. Radi by sme Vam pripo-
menuli, Ze ak chcete nadalej dostadvat casopis Slnecnica
avyuzivat dalSie vyhody ¢lenov SDS, nezabudnite vcas
uhradit ¢lensky prispevok narok 2018.

Pocas minulého roka mali nasi ¢lenovia vela prileZitosti
zucastnit sa atraktivnych podujati. Ci uZ to boli oslavy Diia
deti v Markize, letny pobyt na Liptove, tdbor pre dospelédkov,
rozlucka s letom, jesennd party, vikendovy pobyt pre naj-
menSich, viano¢ny vecierok alebo prilezitost stretnut ludi zo
Soubiznisu (napr. natd¢anie s Mirom JaroSom), vZdy je vela
dalSich d6évodov, preco byt’ ¢lenom nasho zdruZenia. Nase
a Castokrat aj silu kracat dalej. Je dobre vediet, Ze vtom nie ste
sami.
nica a mat moznost zucastiiovat sa réoznych zauj . avych

Tak nezabudnite, ak chcete nadalej dostavat éasiﬁlslneé-
podujati ¢i pobytov, uhradtefibnsky prispevok este fi-nes.

Slovensko
zastupuje tento
rok v kampani

mlady muz Ivi

Ivi Bobdl je masér, majitel Regeneracného Ivi centra
azdaroven jeho $éf.

Regeneracné Ivi centrum v Lucenci je miesto na upoko-
jenie tela a duSe, relaxdciu, zmiernenie stresu, inavy, ulavu
od bolesti. KedZe v3etko so vSetkym suvisi, cielom centra je
posobit na ¢loveka komplexne, preto spdja roézne procedury
amasazZe. Snahou je priviest Iudi k zmene postojov, k
prevzatiu zodpovednosti za svoje zdravie, doraz sa kladie na
prevenciu.

Chcete vyskusat, ¢o dokaZe ¢lovek s Downovym syndré-
mom? Aké Sikovné su jeho rucicky, aké uc¢inné su oleje, ktoré

Ivinazyva,zazraky"? Pridte...

TeSia sa na vds Ivan Bobal,
majitel Regeneracného Ivi centra

(a masér a $éf, ako zvykne Ivi hovorit: 3v 1)
a Marcela Zitniakova

(Iviho mama), pracovny asistent. POPIS: VASE MEND

IBAN: SK61 0200 [1000 00016573 1012
BI: SUBASKBX

"
Viacsa dotitatena webovestrinke WWW DUWNUVSYNBRUM 3K

www.ivicentrum.com SLEDUTE NAS NA @ @[jnggv-s'vN[m(]M;.sf“g
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PRACA PO MATERSKE! DUVULENKE &

U ME

Dd sa skibit starostlivost o dieta

S postihnutim so zamestnanim?
Myslite si, Ze narodenie dietata

s Downovym syndromom vdas pohlti
natolko, Ze si uZ pracu nenajdete?
Opytali sme sa niekolkych mamiciek,
ktoré vychovavaju dieta s DS,

a predsa pracuju. Tu su ich pribehy.




PRACA PO MATERSKEJ DOVOLENKE

EVA, DCERA ELA - 13 ROKOV

Kedysi som bola velmi aktivny clovek, s pribudajucimi
rokmi sa t4 niekdajSia aktivita nedd porovndvat so sucasnou,
ale stdle neviem sedietlen tak na zadku a ni¢ nerobit.

Pracujem od svojich 16-tich rokov. Pred narodenim Ely
som pracovala ako hlavnd uctovnicka v uspesnejleasingovej
spolo¢nosti. Bola som s prdcou a ohodnotenim velmi
spokojna.

Po narodeni Ely a neskor Valérie som sa do tejto prace uz
nevratila, pretoze si vyZadovala pracovat 8 a viac hodin
denne, ¢o som si pri malych detoch nemohla dovolit. Ale vidy
som pracovala aj na materskej a potom rodicovskej dovo-
lenke ako uctovnicka na dohodu, kedZe tato praca sa da
vykondvat aj z domu. A mala som a eSte stdle mam vyborné
rodinné zdzemie - v Bratislave méme starych rodi¢ov z mojej
ajzmanZelovej strany.

V Case, ked uZ obe deti chodili do $kolky, som si zacala
hladat pracu na polovi¢ny uvdzok, aby som nebola len doma,
a chcela som pracu, kde by som vyuZila aj angli¢tinu. Uspesne
som zvladdla interview v medzindrodnej firme, ktord ma
finan¢né centrum v Bratislave, a ziskala som pracu na polo-
vitny uvédzok ako finan¢nd analyticka. Tuto pracu vyko-
ndvam dodnes, ale v priebehu siedmich rokov som presla na
plny uvézok, kedZe zamestnavatel mi umoznil tzv. telework
pracu, ¢o znamend, Ze pracujem prevazne z domu, do officu
chodim len na mesacné uzdvierky kazdy mesiac 3 dni, na
povinné Skolenia a teamové porady. Tie 3 dni, ked
som v praci od rdna do vecera, pomdaha “vykryt”
manzel spolu s babkou, ktord je uz na
doéchodku a byva v blizkosti $koly.

Som spokojnd, pretoze viem zladit
pracu s domdcimi a rodinnymi povin-
nostami, robim odbornu pracu, a ked
potrebujem socidlny kontakt, m6Zem
kedykolvek prist do officu a stretnut sa
skolegami.

Chcem tym len zdoraznit, Ze kazdy
“problém” sa d4 riesit a “skibit aj neski-
biteIné”. V. mojom pripade praca uZ nie je
obudovani kariéry, ale o udrzZiavani pocitu
byt pre spolo¢nost uZito¢nd, od narodeni deti je
prioritou rodina, jej potreby asom rada, Ze sa
moZem v prdci a aj popri praci vzdeldvat a prinédSat aj
nieco do spolo¢néhorodinného rozpoctu.

MAJKA, SYN MAREK - 23 ROKOV

Maturovala som uz s babatkom v brusku. Marek sa mi
narodil kratko po nastupe na univerzitu. NetuSila som, Ze
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budu komplikacie, tak som napriek moéjmu tehotenstvu
mienila pokracovat v Studiu dalej, ale aspo1i som prestupila
na dialkovu formu. Mala som 18. Po porode a pridruZenych
zdravotnych komplikacidch (zistend zdkladnd diagnéza DS,
operdcia srdiecka, dlhotrvajuca zltacka) som sa rozhodla
Studiumna 1 rok prerusit.

Vnimala som, Ze okolie bralo moje rozhodnutie skor skep-
ticky, neverili velmi tomu, Ze sa raz do Skoly vratim a Ze
dosStudujem. Po roku som vSak nastipila na Ekonomicku
univerzitu odznovu a vdaka podpore a pomoci rodiny som
uspesne doStudovala.

VSetky rozhodnutia tykajuce sa Marekovho napredovania
a fungovania som prisposobovala tomu, aby sme mohli
fungovat ako beznd rodina a aby nds jeho diagndza nijako
neobmedzovala. SnaZila som sa ho odmali¢ka viest k ¢o
najvacSej samostatnosti a vyplatilo sa.

Po skonceni vysokej Skoly som sa zamestnala najskor
vrodinnej firme, ¢o mi pomohlo ziskat potrebnu prax a sku-
senosti, a neskor, uz ako mama troch deti, som sa zamestnala
cez inzerat na profesia.sk v banke. Tam robim s malou
prestavkou (kvoli Stvrtému dietatu) dodnes, je to uz 10 rokov.
Praca ma bavi, robim presne to, ¢o som na VS $tudovala. Kvoli
najmladSiemu synovi (2,5 roka) aktudlne a zaroven po prvy
raz v Zivote pracujem na skrateny uvazok (6-hodinovy), o mi

maximdlne vyhovuje.
= Marekov DS nam po strdnke
pracovného uplatnenia situdciu v
., rodine nijako neskomplikoval.
: Ba Co viac, dnes sa aj on, 23-
ro¢ny mlady muZ, pomaly
zauca a zaraduje do pra-
covného procesu-stard sa
b o0 zvieratd v MINI ZOO, ¢o

'ﬂ ’ povazujem za splnenie

Y nielen mojho, ale hlavne
DANIELA,

= ”
s ~ SYNADRIAN - 16 ROKOV
— V Trenéine existuje materska
Skola, kde moZete integrovat svoje dieta.

Nastastie. Tak sme so synom do nej nastupili, ked mal
4roky. Najskor sme sa zaucali pol roka na 2 hodiny, neskor
sme uZ ostavali na 4 hodiny vratane obeda. Dal$i rok sme
zacali rovno 4 hodinami a nésledne po mesiaci uz ostal na
celodenny pobyt, a uZ sdm. A ja som sa mohla vréatit do svojej
prace na 4-hodinovy uvézok, ¢o bola vyhoda. Stihala som do @

jehosna.



PRACA PO MATERSKE) DOVOLENKE

prace az prace, nakupit, vyrieSit nutné a ist po neho.

Pri hladani Skoly som musela zohladnit vSetky naSe
moznosti. Ako samoZivitelke neprichddzala do uvahy integ-
racia v beznej Skole (privela stresu a prekdzok) a ani vychy-
rend internatna Specidlna Skola v nedalekom mestecku (hoci
by ho moZno naucili ucivo, ale nebol by s nami doma), a tak
som zvolila $pecidlku v Trencine. Rovno §iel na 4-hodinovy
pobyt v Skole a po mesiaci, kedZe dobre zné3al kolektiv
avSetko okolo, ostdval uz aj v druZine, vtedy som si mohla
predizit ivazok na 6 hodin. A hoci som sa od nasledujiceho
roka vratila na 8,5 hodiny, v dalSom $kolskom som si skratila
uvézokna 7 hodin, pretoZe logistika bola naro¢na.

Musim podotknut, Ze mi pri tom vSetkom velmi pomohli
dve veci: auto ako kompenzacnd pomaocka od Statu a pristup
mojho skvelého zamestnavatela, ktory mi zakazdym umoznil
upravu pracovného ¢asu podla mojich potrieb.

DASA, SYN PETER - 15 ROKOV

Ked som prvykrat otehotnela, mala som perspektivnu
pracu na centrdle v banke. Moje plany boli také klasické,
vybavit matersku dovolenku asi tak s dvoma detmi a potom
pekne naspdt do zamestnania. Ked mi vSak ozndmili diag-
nézu mojho prvorodeného syna, bola som presvedcend, Ze sa
moja pracovnd kariéra skoncila. Predstavovala som si, ako sa
budem do konca Zivota starat o dieta s postihnutim, obetovat
saazitlenprenehoajeho potreby.

Nastastie scendr nakoniec nebol taky pochmurny. Po
prvom synovi prisiel ¢oskoro druhy a onedlho aj dcéra. ESte
pocas rodicovskej dovolenky, ked mala najmladsSia dcéra 1,5
roka, som dostala ponuku pracovat pre jeden uspesSny slo-
vensky Casopis ako webeditorka. ISlo o pracu z domu na
CiastoCny uvazok, tak som to prijala. Pytate sa, ako sa takato
préaca hladd? NuZz, ona si naSla mna, pretoZze som bola
aktivnou mamickou na réznych férach a téma rodicovstva
ma velmi zaujimala. A prave vdaka mojmu prispevku o naro-
deni dietata s DS si ma vSimli v redakcii. TakZe m6jmu synovi
vdafim za pracovnu ponuku (pre mna velmi lukrativnu),
ktora priSla mne — mamicke s troma malymi detmi... a ktora
urcila dalSi smer v mojom pracovnom zamerani. Skusenost
spracou webeditorky a ¢iasto¢ne aj redaktorky ¢asopisu ma
vrétila do pracovného procesu. Neskor som sa zamestnala na
Ciasto¢ny uvédzok na miestnom obecnom urade, kde som
pokracovala ako webeditorka obecnej stranky. Popritom som
savenovala pisaniuréznych ¢lankov.

Na plny uvézok som sa sice nikdy nezamestnala, pretoze
som nemala kam ,,odlozit“ deti a ani som nechcela, ale bola
som velmi spokojnd, ako sa mi podarilo skibit pracu s rodin-
nym Zivotom. Aj ked sa kariéra nekonala, vobec ma to netrépi,
pretoZe hierarchia mojich hodno6t sa trochu zmenila, ked som
sa stala mamou. Mdme to Stastie, Ze nds manZzelova praca
“uzivi”. Pred niekolkymi rokmi sme sa s manzZelom rozhodli
zaloZit firmu. TakZe v suasnosti som panom svojho casu,
venujem sa vyrobe zdravych (raw) potravin a snivam o tom,
Ze ked n&s syn s DS dosiahne dospelost, ndjde uplatnenie
vnasejrodinnej reStaurdcii, ktori chceme vybudovat.

JANA, SYN PATRIK - 4 ROKY

Patrik ndm priSiel do Zivota, ked som mala 33 rokov, dve
deti (6 a 3 roky), firmu v rozbehu a myslela som si, Ze po
piatich rokoch na materskej sa budem moct citit znova
profesijne ocenend. VyStudovala som personalistiku, po Skole
som sa jej venovala 5 rokov ako zamestnankyna v medzi-
narodnej vyrobnej spoloCnosti a aj poc¢as materskej som si
dala oddych od prace len jeden rok, potom sa uZ praca so
mnou akosi viezla popri detoch. Pracovala som vSak podla
toho, ako sa midalo. ZvécSa i$lo o pradcu z domu, pripadne som
absolvovala niekolko stretnuti. A v podstate je to tak doteraz,
lensinymi,notami“.

Po Patkovom prichode som na rok pracu uplne zavesila na
klinec. Stravili sme dost ¢asu v nemocnici, kedZe sa Patrik
okrem DS narodil aj s rdzStepom pery a podnebia. Nevedel
sadm papat alebo papal velmi mdlo. Neskor nds cakala opera-
ciasrdiecka, peryipodnebia, rehabilitacie.

Firma naStastie fungovala aj bezo mria, kedZe mam dve
skvelé partacky, ktoré mi nijako nedali najavo, Ze “tahaju“ za
mna. Ked sme sa ako-tak doma stabilizovali, zacala som sa
venovat malinko zdleZitostiam, ktoré sice nemali zarobkovy
raz, ale boli mojou psychohygienou. Postupne, ako sa mi dalo
zorganizovat ¢as, som Coraz viac zacala spolupracovat s moji-
mikolegynami.

Ked mal Patrik 3 roky, zacali sme navstevovat matersku
$kolku. Prijali ho do beZnej materskej Skoly. Najskor som
snim chodila na 2 — 3 hodiny tri dni v tyZdni, od druhého
polroka sa mi podarilo néjst k Patkovi asistentku. Chodil teda
do $kolky kazdy derina 4 hodiny. Po dlh§om ¢ase som tak mala
viac Casu, ktory vSak nadalej venujem domadcnosti, dvom
dal§im detom a praci. Spokojnd rodina je pre miia prioritou,
preto mina pracu zostava snad 10 — 15 hodin tyZdenne. Rada
travim cas s mojimi detmi a vdaka pracujucemu manzelovi
nemusim mat stres z toho, Ze moj prijem je len prilepSenim
dodomdcnosti. V sucasnosti md Patrik 4 roky, naucila som sa
veci rieSit v pritomnosti, takZe otazky ,,¢o bude potom, ked...“
ma uZnastastie nezatazuju.

To bolo niekolko inSpirujucich pribehov, ako
sa aj popri dietati s Downovym syndromom
dd ndjst pracovné uplatnenie. Som presved-
cend, Ze podobnych pribehov je u nds dost,
ak by ste sa aj Vy chceli s nasimi Citatelmi
podelit o svoj pribeh a niekoho tak mozno
povzbudit, budeme radi, ak ndm napiSete.
VSetkym mamickam Zeldme vela optimizmu

a $tastia pri napliiani svojej sebarealizdcie.

o SPRACOVALA: DASA KRATKA
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Zena, matka vracajlica sa po
troch ¢i piatich rokoch z rodicovskej
dovolenky do pracovnej sféry nema
zavideniahodnu poziciu. Tato zme-
namoZe so sebou prinaSat mnozstvo
problémov.

Adaptédcia na nové prostredie, iny
pracovny rezim, strach o dieta su len
vrcholom ladovca celej Skdly tazkosti,
ktoré moézZu tuto zmenu sprevadzat.
VnaSom prieskume sme sa zamerali
na proces adaptacie matiek deti, ktoré
su v dispenzarizacii naSho poraden-
ského zariadenia. S cielom vyS$Sej
obrazotvornosti boli detom navstevu-
jucim naSe centrum diagnostikované
rozne tazkosti tykajuce sa u€enia, spra-
vania alebo preZivania. Ide predovset-
kym o deti so $pecidlnymi vychovnymi
i edukac¢nymi potrebami z réznych
pric¢in (ADHD, poruchy spravania, As-
pergerov syndréom, Downov syndrdm,
detisintelektovym nadanim, NKS).

Na ucely monitorovania redlneho
stavu sme vykonali dotaznikovy prie-
skum, dotazniky boli zaslané, nasledne
vyplnené a dorucené v tlacenej podo-
be. Cielovou skupinou, ktord sa zapo-
jila do ndsho vyskumu, boli Zeny, ktoré
sa v obdobi od 09/2016 do 09/2017
vratili do pracovného Zivota a subeZne
ukoncili rodicovsku dovolenku. Matky
sa vyjadrovali k trom polozkdm: k jed-
nej uzatvorenej s moznostou vyberuzo
$kaly, k jednej uzatvorenej a k jednej
polootvorenej polozke. Na prieskume
anonymného typu sa zucastnilo do-
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PRACA PO MATERSKE) DOVOLENKE

MATKA DIETATA SO SPECIALNYMI

 PUTREBAMI

A JEJNAVRAT

| DO PRACOVNEHO ZIVOTA

vedna 24 mamiciek vo veku 21 az 33
rokov. Z toho sa 75 % matiek vratilo do
firiem v sikromnom sektore a zvys-
nych 25 % na pozicie vo verejnej
sprave, vSetky v pozicii zamestnankyn.
A7 71 % respondentiek vnimalo ndvrat
ako narocny; 25 % ako viac narocny
ajedna mamicka charakterizovala né-
vrat ako primerany. Ziadna respon-
dentka neuviedla polozku menej naro-
¢ny anendrocny.

Néslednu starostlivost o svoje dieta
so Specidlnymi potrebami rieSilo 54 %
mamiciek umiestnenim deti do beZnej
materskej Skoly. 8 % deti nastupilo do
Specidlnej triedy materskej Skoly
azvy$nych 38 % respondentiek ozna-
Cilo v dotazniku poloZku ,iné“, ktoru
charakterizovali ako starostlivost
odieta inym rodinnym prislu$nikom
alebo au-pair. Moznost stkromnej M$
alebo $pecidlnej MS nebola vyuZitd.
Domnievame sa, Ze dévodom je predo-
vSetkym absencia danych zariadeni
vnasejlokalite.

Pri otdzke, ¢o bolo po navrate do
prace najtazSie, mamicky identifi-
kovali dve oblasti tazkosti. V prvej
charakterizovali tazkosti spojené s die-
tatom: strach o dieta (udané u 83 %
mamiciek), zosuladenie rodicovskych
a zamestnaneckych povinnosti, clivost
za dietatom, rieSenie situdcii, ked dieta
ochorelo, negativna adaptdcia dietatka
na prostredie $kolky. V druhej uvadzali
tazivé okolnosti spojené s pracovnou
sférou: zmenu doterajSieho rezimu,

7
7/
./W

ndstup narezim viazany na pravidelné
ranné vstavanie, predsudok kolegov
oplnohodnotnej angaZovanosti, pocit
nedostato¢nej odbornosti, pocit out-
siderky na pracovisku, neschopnost
stopercentného sustredenia na pracu,
nedovera vo svoje vykony na praco-
visku.

Hodnoty naSej miniankety, ktora
bola lokalizovand v okrese Parti-
zanske, nemodzZeme pauSalizovat na
celoslovensku populdciu. Prinosom je
v8ak vyklad orienta¢nych vychodisko-
vych bodov, od ktorych sa odrdzZaju
Zeny, matky deti, po néstupe na rodi-
Covsku dovolenku.

Zivot rodiov a deti, ktoré maju
roznorodé Specidlne vychovno-vzdeld-
vacie potreby, nebyva bhezstarostny.
Obdobie Zivota, ktoré sa spéja so
zmenou zZivotného rezimu vzniknutou
nastupom rodicky do pracovnej sféry,
je podla udania mamiciek narocné.
Skibit ndroénud pracovni sféru a rodi-
Covsku sféru je nevyhnutné. Zostdva
ulohou nas vSetkych vytvarat v tejto
etape Zivota prostredie, v ktorom sa
ndrocnost eliminuje a prijemné preZi-
vanie pre vSetky zucastnené strany sa
bude zvySovat.

o AUTORI

MGR. SVETLANA SITHOVA

SPECIALNA PEDAGOGICKA A RIADITELKA
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Downov syndrom je choroba, ale nie tplne taka ako iné choroby.
To vlastne ani nie choroba. Je to len o tom, Ze potrebuje
na vsetko viac casu.

Takto opisal trizomiu 21. chromozému Fady, brat trojrocnej Rachel.

RACHEL

DIEVCATKO Z IRAKU

Rachel je najmladSia dcéra asyr-
skej rodiny pochadzajucej z irac-
kého mesta Ankawa, ktora pred
vojnou utiekla z ich rodnej krajiny.
Na Slovensko prisli pred dvoma rok-
mi. Slovensku republiku si vybrali
za svoj novy domov z viacerych do-
vodov. Mali tu priatelov, podporu
tretieho sektora v novom nelahkom

Zivote, ale predovSetkym ,vyspelost

krajiny“ a bezvojnovy stav. Napriek
tomu nonstop rieSili otazky typu:
»~Aké tazké moze byt zaclenit sa do
nového sveta? O ¢o narocnejsie to
moze byt pre ich tri deti, jedno
sDownovym syndrémom?“

Uprimnu spoved nielen o obavach,

ale o kazdodennom Zivote rodiny s pri-
vlastkom ,utefenci“ (alebo aj ,rodina
dietatka s Downovym syndromom¢),
zaCala 43-rofnd Lina rozprdvanim
otehotenstve s Rachel. Pocas celych
deviatich mesiacov sa citila vyborne,
tehotenstvo popisuje ako najlepsie zo
vSetkych troch. Prenatdlna i naslednéa
perinatdlna faza gravidity prebiehali
bez tazkosti. Porod trval z4videnia-
hodnych 25 minut. Rachel véZzila viac
ako 4 kilogramy a merala takmer
50 cm. Lekari u babéatka neindikovali
ani zZiadne tazkosti, ani potencidlne
podozrenie na Downov syndrém. Na-
priek tomu novorodenca pre menSie
tazkosti so srdieckom nechali eSte
24hodin v nemocnici na pozorovani.

Dve hodiny od porodu Lina sedela
doma so svojim manzelom Wiamom
(pozn. autorov —nejde o zly casovy usek,
ale o poporodnui zdravotnicku starostli-
vost v Iraku), ktory na jej nemilé
prekvapenie neprejavil radost, iba
sedel a ,bol velmi smutny“ — opisuje
situdciu lamanou (ale v plnej miere
zrozumitelnou) slovencinou Lina.

Dcérku na rozdiel od manzela nevi-
dela, neukdzali jej ju. Otec Rachel
vtomto momente vstupil dorozhovoru
a zacal rozpravat o tom, ako si aj on
silno spomina na dany moment, ked
len ticho sedel. Vysvetloval to tym, Ze
ked uvidel prvykrat svoju dcérku,
vedel, Ze nieco nie je v poriadku. Ni¢
nehovoril. Ani svojej manzelke, ani
rodine. Spomina sina to, ako sa neusta-
le pytallekarov, ¢ije vSetko v poriadku.
Opakovane mu tvrdili, Ze sa nema zne-
pokojovat. Snazil sa re$pektovat
tvrdenia doktorov. Dcérka bola krasna,
ale po istom Case si obaja rodicia zacali
vSimat isté odliSnosti v porovnani s ich
starSimi detmi v psychomotorickom
vyvoji. Zacala sediet v deviatich a
chodit bez opory po devatnastich me-
siacoch Zivota. Rachel bol diagnostiko-
vany Downov syndréom aZ po opako-
vanych navstevach u réznych odbor-
nikov. Napriek tomu diagnéza ostala

vrodine tabu. Nehovorilo sa o tom.

Do sucasnosti ani najblizsia ro-
dina nevie, Ze Rachel je okrem ¥
neustdleho usmevu na tvari

Catka sa v arabskom svete %

neoslavuje tak, ako by to f'i'
bolo v pripade muzZského
potomka. Ked sa k pohlaviu
prida zdravotny problém, ro-
dina sa dostdva do pozicie
spolocenského outsidera.

Siedmeho marca tohto roku bude

rodina Zit na Slovensku druhy rok.
Vsetci ¢lenovia sa uspesne integruju do @

Slnecnica



spolo¢nosti. StarSim surodencom sa
vskole dari, na vysved¢eni mali naj-
horsie znadmky trojky. Diktaty vslo-
venskom jazyku piSu ,bez ulav®,
v Skole pracuju bez asistentov ucitela
aso slovencinou dokazu vytvérat roz-
ne slovné hracky a ,preSmycky“. Otec
nastupuje do novej prace vNemecku
(aby finan¢ne zabezpecil svoju rodi-
nu), Lina sa stard o chod celej domdc-
nosti, s malou Rachel navStevuje pra-
videlne rehabilita¢né centrum i denny
staciondr v Nitre. Spolo¢ne vyslovuji
vdacnost za moznost Zit na Slovensku.
Starostlivost a rehabilitdcia je na vys-
Sej urovni ako v Iraku ipostoje Iudi
voci detom s Downovym syndrémom
su priatelskejSie. Do buducnosti sa
viak pozeraju s Co-
raz vacSimi oba-
vami. Postarat sa o
péatclennu rodinu
vsucasnosti nie je
Tahké ani pre Slova-
kov. Otec rodiny pre
zdrobok odchadza
pracovat do zahra-
ni¢ia. Po financnej
strdnke svetly bod,
po praktickej stran-
ke vSak vznika pro-
blém navyse: kazdo-
denné cestovanie.
Po odchode otca bu-
du bez auta. Denné aktivity vstacio-
ndri, navstevovanie kruzkov ¢ilekarov
budu musiet do niekolko kilometrov

vzdialenej Nitry absolvovat hro-
madnou dopravou, v ktorej
: ma najmlad$ia ¢lenka

}f: _\._"; rodiny nevolnost a

{ond ‘L?r-_l_:.- -ﬁ‘ strach.
it =

|_ A

Napriek kompli-
kacidm, pretrva-
vajucim obavam ¢i
obcasnou clivotou
za zvySkom rodiny

stoji na piedestdli pro-

gres, ktory Rachel na
Slovensku dosahuje. Pro-
dukcia reci je unej v sucas-
nosti limitovana na par slov, ale
vpercepcii sa orientuje v troch jazy-
koch: okrem slovenciny plnohodnotne
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rozumie arabskému jazyku a aramej-
¢ine (jazyk JeZiSa Krista). Aby sme
prenikli do sveta Rachel o nieco viac,
prezradime Vam jej obltibenu ¢innost.
Tanec.

Ked pocuje Shakiru, rozprudi to
kazdu bunku jej tela. Neprestajne
asistuje starSim surodencom pri ulo-
héach, avSak ak ich je vela, radikdlne
zacne ich pozornost’ odvadzat na pri—

Ako dieta 21. storoCia vie stravit
niekolko minut pri spravnej Stylizacii
na selfie alebo prezeranim socidlnych
sieti a videi s jej oblibenou spevackou.
Je usmievav4, priatelskd a pohostinna.

RACHEL SA UZ STIHLA SKAMARATIT AJ S NASIM PREZIDENTOM ANDREJOM KISKOM

Obdari Vas tolkymi lyZickami cukru do
kavy, az vam urobi Zivot minimdlne na
pér minut sladSim. Potrebné je ocenit
skvelu uroven jemnej motoriky, ktord
je pripresypavani cukru na dokonalej
urovni. Okrem inych priatelov sa v de-
cembri skamaratila aj s Andrejom Kis-
kom, ktorého vécsina ndroda poznd
ako prezidenta SR (pozn. autorov -
skromne prizndvame, sme hrdi, Ze sa
Rachel kamardtiaj s nami).

AKké slova pouZit na zaver? Rachel
zo srdca Zelame, aby jej Zivot na Slo-
vensku bol plny lasky a pozitivneho
prijatia.

Q) o sverLavasimhovi
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ORIENTACNY PLAN PODUJATi NA ROK
2018. INFORMACIE 0 JEDNOTLIVYCH
PODUJATIACH SLEDUJTE NA NASEJ
WEBSTRANKE DOWNOVSYNDROM.SK
ALEBO NA FACEBOOKOVEJ STRANKE

JANUAR

« Ucast na plese Trnavskej univerzity,
z ktorého vytazok bol venovany SDS

FEBRUAR

« stretnutie predsednictva, priprava oslav
SDS
pobyt v Belu$skych Slatindch
organizovany pre naSe rodiny
Trnavskou univerzitou

MAREC

- zimny pobyt SDS v Bachledovej doline,
Svetovy den DS, Slnecnica ¢. 1/2018

APRIL

» oslavy 25. vyrocia zaloZenia SDS na
Trencianskom hrade

MA)

- fotenie profesiondlnym fotografom

JON
+ Slnecnica €. 2/2018
» pobyt pri mori s DS Klub Snina

pobyt SDS v Liptovskom Jane

AUGUST

- tébor SDS pre dospelakov
« pobyt SDS pre najmenSie deti

SEPTEMBER

« rozlucka s letom

. konferencia s odbornikmi (Sustrova,
Lezo)

« Slnecnica ¢. 3/2018

OKTOBER

« plavecké preteky
+ jesenné tvorivé dielne

DECEMBER
- vianocny vecierok
» Slnecnica €. 4/2018




RANA STAROSTLIVOST

Deti s Downovym syndromom maju casto problémy so zrakom.
Zvladat niektoré narocné Zivotné situdcie im pomdahaju
poradkyne vcéasnej intervencie. Sprevdadzaju rodiny s malymi
detmi so zdravotnym znevyhodnenim a pomdhaju im okrem
iného aj odporucanim vhodnych hraciek a pomoécok

na stimulaciu rozvoja dett.

Otvorime ¢ervenu karténovu
Skatulu aSup-uZznejletina opaéni
stranu koberca pruhovana hracka
Nanus. Nedockavé detské rucky idu
takmer naisto. Najskor to vyzera, Ze
latkova babika RuZenka bude nasle-
dovat NanuSovu cestu, ale nestane
sa tak. Sotva dvaapolro¢ného chlap-
ceka so svetlymi vlaskami a s oku-
liarmi na drobnom noSteku nako-
niec uputa auticko a baterka.
Avelka kniha, v ktorej sa da listovat
tak, ako to mamarobivkalendari.

Napokon aj NanuSa na koberci
ndjde. Nezabrani tomu ani to, Ze jedno
ocko je prelepené okluzorom. Ved na
ndlepku, ktord poméha rozvijat zra-
kové funkcie nezakrytého oka, vlastne
v tito chvilu aj zabudol. Cierno-biela
hracka je vdaka kontrastnym pruhom
na kabatiku jasne viditelnd. A rovnako
jetosostatnymivecamizo $katule.

ndsobnym znevyhodnenim. Medzi
nimi su aj viaceré rodiny deti s Dow-
novym syndrémom.

UZITOCNA POMOCKA

wNanus je vlastne manuska, ktord do-
kdZe stimulovat zrak dietata a rovnako
aj jeho sluch a hmat. Knihu sme sa
snaZili vytvorit tak, aby deti to, ¢o vidia
v knizke, mohli aj redlne prezivat,“
vysvetluje Romana Chalupovad, spolu-
autorka knihy NanuSove §Sibalstva.

Celd sada multisenzorickej pomoc-
ky obsahuje knihu, reliéfne obrazky,
rovnako aj redlne predmety — posta-
vicku Nanusa, babiku Ruzenku,
auto, no napriklad aj
farebné pohdriky,
baterku, supra-
vu farebnych
priborov ¢i

rodin prostrednictvom dalSich centier
vcasnej intervencie na Slovensku,
hovori Otilia Cechovd, $tatutdrna za-
stupkyna a riaditelka Ranej staro-

stlivosti.

SOCIALNA SLUZBA

Neziskovad organizdcia Rand starost-
livost sa ako jedind na Slovensku
Specializuje na v¢asnu intervenciu pre
rodiny s detmi so zrakovym a viacna-
sobnym znevyhodnenim. V mestskej
Casti Bratislava — Raca otvorila v méji
2017 nové Centrum vcasnej inter-
vencie pre rodiny s detmi so zrakovym
a viacndsobnym znevyhodnenim.
Spolupracuje s lekdrmi, réznymi
inStituciami a zariadeniami,
okrem iného aj s Ambu-
lanciou Downovho

syndrému.

Deti s Downovym

pexeso.
Kniha vygla syndromom maju

Multisenzorickd pomdcku pre die- aj v island- casto problémy so
tatko s Downovym syndrémom zapoZi- ¢ine a an- | zrakom. Najcas-
calo Centrum vcéasnej intervencie gli¢tine. tejSou poruchou
pre rodiny s detmi so zrakovym su refrakéné chyby
aviacnasobnym znevyhodnenim.  Nanusa uz oka, aZ 40 percent

Prevéadzkuje ho neziskova organizécia
Rana starostlivost.

Jeho poradkyne v sucasnosti do-
chadzaju do zhruba péatdesiatky rodin
s malymi detmi so zrakovym a viac-

pred rokom spoz-
nali deti v Ceskej
republike, teraz sa ndm

tuto pomécku podarilo dostat aj na
Slovensko, do ndsho centra. Ako darcek
poputuje eSte do dalSich slovenskych

znich byva krétko-
zrakych a 20 aZ 25 percent
dalekozrakych. Castejsie ako
vbezZnej populdcii sa u nich vyskytuje
katarakta, strabizmus, nystagmus
ainé.

Slnecénica



Zrak je pre ne vSak mimoriadne
doblezity pre proces ucenia sa. Ludia
s Downovym syndromom maju velmi
dobre vyvinutu zrakovu percepciu
azrakové vnemy im sprostredkuju
mnozstvo podnetov z vonkaj$ieho
prostredia.

Deti s Downovym syndrémom sa
ovela IahSie ucia, ked su neverbalne
informécie sprevadzané zaroven
vizudlnymi. Ich dobru zrakovu
pamét mobéZeme vyuZzivat pri
komunikacnych tréningoch, sti-
muldcii reci, pri trénovani pamati.
Z toho vyplyva, Ze zdravé ocka
velmi potrebuju. Mnohé problémy
so zrakom dokdZeme korigovat
spravnou a v€asnou zrakovou stimu-
l4ciou, ktorej sa okrem iného venuju
poradkyne vcasnej intervencie z Ranej
starostlivosti.

Navstevy v rodindch, posudenie
zrakovych funkcii a zrakové stimu-
lacie, individudlne stimuldcie vyvinu
dietatka, poZitiavanie hraciek a Spe-
cidlnych pomdcok, podpora rodiny,
interdisciplindrna spolupraca odbor-
nikov, socidlne poradenstvo, kluby
apobyty, presadzovanie zdujmov ro-
din - to je z&kladna ponuka sluZieb,
ktoré moézZurodiny so zdravotne znevy-
hodnenym dietatom vo veku od naro-
denia do 7. roku Zivota od Ranej
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starostlivosti prijimat. Neziskovka
v sucasnosti poskytuje socidlnu sluzbu
vCasnej intervencie rodindm na uzemi
Bratislavského aTrnavského samo-

spravneho kraja a planuje rozsirit

svoje poOsobenie aj na Nitriansky
aTrenciansky kraj. Rodindm zo vzdia-
lenejSich casti Slovenska sa snazi
pomadhat zatial prostrednictvom indi-
viduélnych konzultécii.

V buducnosti ma organizdcia zau-
jem pokryt potreby rodin na celom
uzemi Slovenska avytvorit zdrojové
centrum pre zrakové znevyhodnenie
nandrodnej drovni.

LENKA CHOVANCOVA, MAMA 3-ROGNEHO MAXIMKA
Takmer 3-ro¢nému Maximkovi s Downovym syndro-
mom zasvietia ockd a uzZ sa aj prehrabdva v cervenej
krabici plnej hraciek. Otd¢a knihu, a ked nevie ¢o
sriou, tak ju netrpezlivo zahodi a uz vyberd auticko.
Mama vezme knihu, snaZi sa ho zaujat a poméze mu
listovat. V tomto momente uZ vidno prvy zdujem
areakcie. ESte je malinky a nevie naplno vyuZit vietky
moznosti, ktoré tdto knizka pontika, a aj preto je
skvelou poméckou, je mozné s riou pracovat dlho-
dobo. Postupne — ako bude mentdlne dozrievat a zlep-
St sa jemnd motorika, bude objavovat nové mozno-
sti. Je to skvely projekt, ktory okamZite zaujme
nielen dieta, ale aj rodicov. Sme velmi vdacni
Centru véasnej intervencie pre rodiny s detmi so
zrakovym a viacndsobnym znevyhodnenim, Ze
sme dostali prileZitost.

SONA TRUSINOVA, MAMA 5-ROGNEHO PASCALKA
Nanusove Sibalstvd — multisenzorickd kniha,
ktord pomdha malym zvedavcom objavovat
svet. Veselé, farebné, na dotyk prijemné ilustrdcie
a k nim patriace hracky tvoria nerozlucné dvojice.
KniZka, hracky a pomocky su vyrobené z réznych
materidlov, maju rozne farebné kombindcie, ktoré
pomdhaju rozvijat u deti zrakové zmysly, jemnu
motoriku, komunikdciu a logické myslenie. S pod-
porou rodicov sa hravou formou uc¢ia spozndvat veci
a cinnostibezného dria.
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Viac o Ranej starostlivosti, n. o.

sa docitate na www.ranastarostlivost.sk
alebo na FB stranke
www.facebook.com/RanaStarostlivost

MGR. HALKA TYTYKALOVA
PORADKYNA VCASNE) INTERVENCIE RANA STAROSTLIVOST, N.0.

ZUZANA KRCHNAVA
AMBULANGIA DOWNOVHO SYNDROMU




NARODENINY

Zazivam s mojou dcérou rozne momenty. Smutné, veselé, niekedy i trapne.
V novembri ma narodeniny. Prvé dva novembrové tyZdne sa nesu v ich znameni.
20-krat za den sa ma tie tyZdne pyta: ,,Mami, kolko dni este? Mam uZ narodeniny ?
»~Mami, Ze budem mat narodeninovu party?“

Noeoderniry

Chystali sme spolu pozvanky. Tentokrat
nebola husacina doma, ale iSli sme do
reStaurdcie. Na pizzu. Vybrala si ona. Vecer
pred jej narodeninovym diiom som
lezala v synovej izbe a c¢itala
knihu, ked za mnou priSla pria-
mo zkupelne. Oble€end uz v py-

Zame, mokré vlasy. Sadla si na

okraj postele chrbtom ku mne

apodala mi kefu na cesanie. Bez

slov. Pozrela sa na mna, pohodlne si

sadla a Cakala. Zacala som jej Cesat vlasy
aona mi bez toho, aby sa otocila, povedala:
»>Mami, vSak som peknd?“

Ja som jej tou kefou prechddzala po vlasoch

syndrom!“Chéapete? Moje dieta bolo v tazkom stave
amna trapili takéto povrchnosti?

Psychologicka sa na mia pozrela a pokoj-
ne mi odpovedala: ,Ale ved to budete méct
tak ¢i tak...“ Mala som pocit, Ze nevie, ¢o mi
hovori. Moje dieta m& Downov syndrém
aona mi tu pokojne povie, akoZe v com je
problém?

~Mami, Ze nie som hliipa?“ opytala sa ma

eSte raz. Ako som jej stale Cesala tie vlasy,

pocitila som neuveriteInu magiu tejto

chvile. Bol to presne ten okamih, o ktorom

som snivala odvtedy, ked som sa dozvedela, Ze
budeme mat dievcatko. V tom pohybe mojej ruky

celkom pomaly a vravim jej:,,Si.” Otoc¢ila hlavu ku zosynchronizovanom s jej otdzkou. Sedela som
mne a pozrela mi priamo do o¢i: ,A ani hltpa nie

som, v§ak? Ja som mudra!“dodala tichym hlasom.

vizbe, Cesala som moju dcéru a rozpravali sme sa.
Hovorila som jej, akd je peknd a mudra a Ze som
neuveritelne Stastnd, Ze sa narodila prave mne. Ona si tak

V tom momente
som si spomenula na
jeden moment po jej
narodeni. Lezala
som Vv izbe v posteli,
plakala som a pri
mne sedela psycho-
logicka a pytala sa
ma, z coho mam taky
strasny strach. Moja
dcéra leZala na in-
tenzivke s tazkymi
diagndézami a zo
mna vyletelo: ,Celé
tehotenstvo som sa
teSila, Ze budem mat
dievcatko, Ze ho bu-
dem pekne obliekat,
Cesat jej dlhé vlasy
adadvat jej pekné
sponky. A teraz?
KaZdy bude vidiet len
to, Ze md Downov

pokojne prikyvovala
hlavou, pozerala na
mna bokom a usmievala
sa. PretoZe ona nikdy
nepochybovala o tom,
Ze ja som td mama, aku
si ona Zelala. Na rozdiel
odo mna. Vtomto mo-
mente som si uvedo-
mila, Ze td psycholo-
gicka mala vtedy prav-
du. Vmnohych veciach.

Docesala som si dcéru,
ona sa otoCila ku mne,
jemne mi zobrala z ruky
kefu, objala ma, dala mi
bozknalice a odi$la. Bez
slov. Ona mda nastastie
vzdy vo vSetkom jasno.

o MARTHA THALLER
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S TRNAVSKOU ;

Bolo to pred Styrmi rokmi. S otazkou
a nadejou som sa obratila na kama-
ratku, ktora pracovala na Trnavskej
univerzite, ¢i by sa nepopytala kom-
petentnych, ¢i by sme u nich na urci-
ty ¢cas nemohli umiestnit nasu vysta-
vu fotografii ,SME AKO VY“. Odozva
bola pozitivna. Odvtedy sa okrem
vystavy uskutocnil vikendovy pobyt
pre nase rodiny s detmi organizo-
vany Trnavskou univerzitou, odvte-
dy sme tiezZ boli ako SDS pozvani

viackrat na reprezenta¢ny univer-

zitny ples.

A spolupraca pokracuje dalej.
Teraz vo februdri sa konal dalsi
vikendovy pobyt v Rodinkove
v Belu$skych Slatindch organizo-
vany aj pre nasich ¢lenov Trnav-
skou univerzitou (viac sa docitate
vdalSom vydani Slne¢nice) a v janué-
ri usporiadala Trnavskd univerzita
vporadi uz 17. ro¢nik reprezentac-
ného plesu s charitativnym zamera-
nim, pricom vytazok z plesu bol
venovany prave naSej SDS. Na plese
som mala tu cest naSu spolocnost
reprezentovatja s manzelom.

I8la som tam s pripravenym a nau-
Cenym prihovorom na Kklasickej A4
aobavami, ¢i to zvladnem, aby som
nedajboZe nespravila SDS hanbu. Ale
vSetko bolo zbytoc¢né - obavy aj pripra-
veny prihovor.

Celd tréma opadla hned pri vstupe
do priestorov Smolenického zdmku
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nedaleko Trnavy. Milé privitanie ndm
pripravil osobne rektor TU prof. doc.
JUDr. Marek Smid, PhD., s manZelkou
doc. PhDr. Mariou Smidovou, PhD.,
ktord je prodekankou pre zahrani¢né
avonkajSie vztahy, stratégiu a rozvoj
fakulty a styk s verejnostou na Teolo-
gickej fakulte Trnavskej univerzity.

S kazdym si osobne potriasli pravicou
a nezné polovi¢ky boli obdarované
krasnouruzou.

Pocas plesu nds hovorenym slovom
sprevadzal moderator Stefan Bucko,
pripraveny bol chutny a pestry raut
ado tanca hrala Ludovd hudba Hes-
kovci z Cervenika, DeeJay DROBEC.
Ples ndm svojim vystipenim spestrila
a sprijemnila aj dZezova spevacka
Lucia Luzinska & Boris Cellar. Polno¢-
nym vyvrcholenim bola samozrejme

bohatd tombola, ktord sa zacala pred-
stavenim naSej SDS s uvedenim, Ze
vytazok bude venovany prdve nam. A
vtedy som dostala slovo ja ako zastup-
kyna SDS. Ako som spomenula, cely
pripraveny prihovor iSiel do zabud-
nutia, pretoze Mgr. Jozef Zuffa, Dr.
theol,, ktory tuto cast plesu moderoval
a je na Trnavskej univerzite veducim
oddelenia pre marketing a PR, viedol
rozhovor inym smerom, neZbol ten, na
ktory som sa pripravovala. No hanbu
som snadneurobila a dufam, Ze ndSho
predsedu som plnohodnotne zastu-
pila a SDS som nezatvorila dvere do
TU, bamoZzno som otvorila dalSie.

Bolo to velmi prijemné podu-

jatie, pIné milych ludi s neskry-
vanym a uprimnym zdujmom
asnahou pomoct. Vedeniu Trnav-
skej univerzity dakujem, Ze na nds
myslia, Ze s nami rataju. ESte raz
dakujem za pozvanie. Bolo mi poteSe-
nim byt sucastou tejto milej akcie.

O MAJKA SRNAKOVA
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PRI SVOJICH KAZDODENNYCH NAKUPOCH
V KAMENNYCH OBCHODOCH AJ NA INTERNETE
NAS MOZETE PODPORIT A ZAROVEN SETRIT

Chceme Vam dat do pozornosti prileZitost, ako mézZete financne
podporit Spoloc¢nost Downovho syndrému (SDS) a zaroven Setrit na
VaSich kaZdodennych nakupoch.

NasSa spolocnost sa stala oficidlnym partnerom spolo¢nosti wee a zarovern aj
prijemcom podpory prostrednictvom ndkupov vkamennych obchodoch aj na
internete. Spolo¢nost wee spédja malych a strednych podnikatelov s interneto-
vymi obchodmi a podporuje neziskové organizacie vo viac ako 20 krajinach
sveta.

Nie je to ni¢ zloZité, nestoji Vas to nic¢, ucast je samozrejme bezplatna.
= - Zakaznik dostdva pri ndkupoch u weePartnerov skuto¢né peniaze, a tak moze
uz pri platbe za tovar Setrit. Nazbieranymi peniazmi potom moézete platit pri
najblizZSom nékupe. Akto chce, mozZe si svoj kredit nechat vyplatit na svoj
bankovy ucet.

AKO NAS MOZETE PODPORIT?

Obchodnici a poskytovatelia sluzieb (weePartneri) su zobrazeni vo weeapp
ana webovej strdinke www.wee.com, kde mozno najst konkrétne produkty
aponuky. Ak zdkaznik pri platbe u obchodnika naskenuje svoj QRkdd, peniaze
sa mu pripiSu na jeho konto. Nakupovat online je moZné po prihldseni na
strdnke www.wee.com, tak sa dostanete priamo do shopu obchodnika
apripisanie periazi sa uskuto¢ni automaticky.

Vy ziskavate peniaze spit (niekolko %) zo svojich ndkupov a zaroven
pomaéahate sumou vo vyske niekolko % Spolo¢nosti Downovho syndrému,
ktoréa ziskava podiel zo zisku spolo¢nosti wee.
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POSTUP NA VYTVORENIE KONTA CEZ SMARTFON

@ Stiahnite si aplikdciu weeapp do svojho smartfénu a otvorte ju.

Stlacte “Oskenuj QR k6d“a oskenujte tento QR kéd Spolo¢nosti Downovho
syndréomu.

Zadajte Vasu e-mailovu adresu a Vase heslo, potvrdte akceptaciu
obchodnych podmienok a stlacte “Dalej.

@ Potvrdte svoje pouZivatelské meno alebo siho zmefite a stlacte “Dalej«.

@ Cislo karty nezadavajte, uZ ste oskenovali QR kdd, takze stlacte “Preskocit«.
@ Krajinu zmerite na Slovensko (EUR) a stlacte “Dalej*.

Na Vase e-mailové konto pride e-mail od ,,wee“ na verifikdciu Vasho
e-mailu. Kliknite nalink a HOTOVO!

Nemate smartfén? Alebo niekto z VaSich znamych nepouziva smartfén?
To neprekdaZa, posielame Vam kartu slogom Spolo¢nosti Downovho syndrému
aVy moZete ziskavat peniaze na svoju kartu a potom kartou aj platit pri dalsich
ndkupoch.

POSTUP REGISTRACIE KARTY A VYTVORENIE KONTA
CEZ INTERNET JE TIEZ VELMI JEDNODUCHY

@ Otvorte internetovu stranku www.wee.com.

@ Hore na malom glébuse zmerite jazyk na “Slovensky*.
@ V pravom hornom rohu kliknite na “Aktivovat kartu weeCard*.

Zadajte svoju e-mailovi adresu a heslo, potvrdte akceptaciu
obchodnych podmienok a stlacte “VIAC.

Krajinu zmerite na Slovensko (EUR), potvrdte svoje pouZivatelské meno
alebo siho zmernite, napiSte 16-miestny kod z Vasej karty a stlacte “VIAC*.

-

Na Vase e-mailové konto pride e-mail od ,wee“na verifikdciu Vasho
e-mailu. Kliknite nalinka HOTOVO!

Ste zaregistrovany amozZete zacat pouZivat svoju aplikdciu alebo kartu pri
Vasich ndkupoch!

Podnecujeme Vas, aby ste tuto prileZitost sprostredkovali aj svojim
priatelom a zndmym, aby sme mohli spolo¢ne ziskat pre nasu spolo¢nost ¢o
najviac finanénych prostriedkov.

Vided - ako postupovat priregistracii, nakupovani prostrednictvom internetu
¢i Sireni QR kédu - ndjdete aj na strdnke www.peniazenamiestobodov.eu
v Casti “AKO NA TO“.

GIM VIAC LUDI NAKUPUJE POD QR KODOM SPOLOCNOSTI
DOWNOVHO SYNDROMU, TYM VIAC SDS PODPORITE.
DAKUJEME!
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KONFERENCIA -
0 INKLUZiVNOM VZDELAVANI

A 30. VYROCIE EDSA

V dnoch 10. - 12. novembra 2017 sa ¢lenovia EDSA (Europskej asocidcie DS) stretli
v Dubline (Irsko) na vyroénom stretnuti a Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku,
ktora po rokoch obnovila svoje clenstvo v tejto eurdpskej organizacii zdruzujticej

DS organizdcie jednotlivych europskych krajin, mala na tomto stretnuti tieZ svoje zastupenie.

Sucastou stretnutia bola konfe-
rencia o inkluzivnom vzdelavani;
zorganizoval ju Pat Clark, prezident
Down Syndrome Ireland, a konala sa
vpriestoroch DSI.

Konferenciu otvorila Anna Contar-
di z Talianska, toho Casu eSte pre-
zidentka EDSA, ktord prezentovala
vysledky prehladu $kolskej inkluzie
vEurdpe na zdklade déat ziskanych
zprieskumu EDSA uskuto¢neného
vjednotlivych ¢lenskych Statoch (zu-
Castnilo sa na nom 21 krajin). Z prie-
skumu vyplynuli nasledujuce zévery:

> smerujeme k Skolskej inkluzii, ale
stale existuje silny vplyv $pecidl-
nych $kol - len v dvoch krajindch
(Portugalsko a Taliansko) je inklu-
zia zakotvend v zdkone, t. j. deti su
len v beznych Skoldch, v jednej
krajine (Slovinsko) su detis DSlen v
Specidlnych Skoldch, v ostatnych
krajinach funguju poprisebe subez-
ne Speciadlne Skoly a bezné Skoly,

> vacSina deti s DS je vzdeldvana
v beZnej $kole, ale v 2/3 krajin travia
aspon Cast diia mimo bezZného
vyucovania - v 9 krajindch vécsina
v $pecidlnych Skoldch, v 12 kraji-
ndch vacsina v beznych Skoldch,

2 v 6 krajindch su v beZnej triede,
v 1krajine st len v $§pecidlnej triede,
v 14 krajinach je cast v Specidlnej
acastvbeznejtriede,

2 spbsoby "podpory" — najcastejSou
formou podpory je asistent ucitela,
okrem neho osobny asistent, asis-
tent pomdahajuci pri preprave, dalej
prisposobenie poctu deti v triede,
ucebné pomocky, technolégie...,

> lenv1Kkrajine (Turecko) si asistenta
ucitela platia vyhradne rodicia,
vostatnych krajindch ich hradi Stat,
respektive obce,

> vzdeldvaci program - 5 x rovnaky
pre vSetkych, 14 x moZe ist o zuZe-
nie obsahu uciva vSetkych pred-
metov, 8 x mb6Ze ist o zuZenie
obsahu uciva niektorych predme-
tov, 16 x o prispésobenie obsahu
uciva,

> dosiahnuté vzdelanie, kvalifikacia -
7 x rovnakeé ako u ostatnych ziakov,
2 x ziskavaju osvedcCenie o absol-
vovani, pripadne o nadobudnutych
zrucnostiach, 12 x oboje, indivi-
duélne prispoésobené —bud rovnaké
pre vsetkych, alebo osvedcenie,

> spbdsob hodnotenia — 3 x rovnako
ako u ostatnych, 18 x prisposobené
podlaindividudlneho programu,

2 DSnauniverzitdch-2xano (Talian-
sko, Spanielsko) - tu je vSak dost
diskutabilnd porovnatelnost urov-
neVs$,19xnie.

Velmi zaujimava bola debata, kde
sme si mohli vymenit a porovnat sku-
senosti o tom, ako inkluzia v jedno-
tlivych krajindch funguje, resp. (v sku-
to€nosti) nefunguje, na zdklade nasich
osobnych skusenosti a skusenosti ludi
z nasho okolia. Zaujimavé bolo ziste-
nie, Ze napriek v zdkonoch zakotve-
nom prave na rovnaké vzdelanie pre
vSetky deti, pripadne priamo inkluzie
a jej sposoboch, to stale niekde viazne.
VSade sa stretdvame s rovnakymi
apodobnymi problémami — neochota,
nekompetentnost, nevytvorené pod-
mienky, chybajuci asistenti, peniaze...
A teda je na nds, na rodicoch a orga-
nizdcidch DS v jednotlivych krajinéch,
apelovatna svoje vlady.

DalSou prednasajiicoubola Rebecca
Baxter, recova a jazykovéd terapeutka,
konzultantka Down Syndrome Edu-
cation (organizacia v UK, ktord pracuje
na zlepSeni vzdeldvania a vcasnej
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intervencie pre deti s DS). Vo svojej
predndaske "Dokazy o vyhodach inklu-
zie vo vzdeldvani a kluce k uspechu”
poukézala na vyhody inkluzivneho
vzdeldvania. Na to, aby bola inkluzia
uspednd, treba prisposobit formu
vyuky Specifikdm dietata (recovym,
jazykovym, kognitivnym...), umoznit
pristup k rovnakym ucebnym osno-
vdm a zabezpecit "podporu” (asis-
tenta). DoOleZité je zaclenenie uz od
predskolskej vychovy, vzdeldvanie
srovesnikmi, pri¢om ostatné deti su
vzorom pri ziskavani jazykovych aj
ucebnych zrucnosti, ale hlavne v so-
cidlnom spravani, ktoré je adekvdtne
veku dietata.

G0 VLASTNE ZNAMENA
INKLUZIA VO VZDELAVANI?

= byt sucastou, patrit do Skoly, komu-
nity,

= matrovnaku "hodnotu",

matrovnaké potreby a préva,

= odstranenie bariér, o podmienuje

v

vSeobecnu participdciu a moznost
vyjadrit sa,

2 mat pristup k rovnakym ucebnym
osnovam.

CIELE INKLUZIE

= socidlne zaclenenie — ucit sa "pra-
vidld" spolunazivania, vediet ovla-
datemdcie, ziskavat sipriatelov,

MAREC 2018

= rozvijatjazykové znalosti,

> rozvijat matematické znalosti,

= rozvijat vSeobecny prehlad o ve-
dach, histdrii, geografii,

= rozvijatfyzické schopnosti,

> zapojit sa do umenia - divadlo,
hudba...,

2 ndjst silné stranky, rozvijat svoje
sebavedomie.

JETO VLASTNE ROVNAKE
PRE VSETKY DETI, TAK GO
NA TOM TREBA MENIT?

Je moZné pouzivat vSeobecné prin-
cipy, ale ucitelia musia pristupovat
kdetom s DS individuélne. Ziak s DS
nemusi byt vZdy ten najviac "onesko-
reny" v triede. Nie je dobré vnimat ich
ako “mladSie deti”. A velmi dolezité je,
aby deti s DS postupovali kazdy rok
vySSie spolu so svojou triedou, so
svojimi spoluZiakmi-rovesnikmi.

S dal$im prispevkom prisli p. Patri-
cia Griffin a jej syn Canthal Griffin,
24-ro¢ny mlady muz s DS, ktori poroz-
pravali o svojich skdsenostiach s inklu-
ziou v frsku, kedZe Canthal bol plne
integrovany a vyskusal uzZ aj niekolko
zamestnani.

Fidelma Brady, odborni¢ka na vzde-
lavanie pri Down Sydrome Ireland,
prezentovala novy irsky model podpo-
ry deti so $pecidlnymi potrebami,

PREDSEDNICTVO EDSA

predovsetkym deti s DS. Zamerala sa
hlavne na program Special Needs
Assistant (asistent pre Specialne potre-
by), teda asistent, ktory pomdha die-
tatu s jeho dennodennymi potrebami
vSkole. Pod vedenim a dohladom
ucitela asistent pomdha dietatu so
Skolskymi ulohami, asistuje pri samo-
obsluZznych ¢innostiach (stravovanie,
hry, obliekanie, wc...). Tento asistent
aucitel uzko spolupracuju. Asistent
vSaknie je ucitel! Je dolezité zaistit, aby
asistent nepdsobil ako sprostred-
kovatel medzi Ziakom a ucitelom, aby
jeho pritomnost neprispela k socidlnej
izolacii a nevytvarala bariéru medzi
Ziakom a ostatnymi rovesnikmi. Je
potrebné vyvazit podporu poskyto-
vanu v $koldch s prdvom kazdého
dietata na ziskanie o najvacsej
samostatnosti, nezdvislosti a osobnych
zruc¢nosti.

Velmi prijemnym spestrenim kon-
ferencie bola navsteva p. Finiana Mc-
Gratha, Statneho tajomnika pre zdra-
votné postihnutie, ktory je tieZ otcom
dcéry s DS. Velmi oduSevnene rozpra-
val o tom, ¢o moOZe a chce robit vlada
pre lepsi Zivot ludi s DS. (Urcite by sme
takychto Iudi radi mali aj v nasej
vlade.)

Konferenciu uzavrel prispevok pa-
na profesora Juana Pereraa, Malorca,
jedného zo zakladatelov EDSA, ktory sa

®
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sice nezucastnil osobne, ale jeho pri-
spevok odprezentoval Juan Perera ml.
Jeho prezentacia sa zaoberala $pecifi-
kaciami a vyskumom o DS a o tom, Ze
poznatky z tohto vyskumu predstavuju
doélezité kritérium kvalitného vzde-
lavania Iudi s DS a ich zaclenenia do

spolo¢nostia pracovného Zivota.

EDSA vznikla v r. 1987, aby spéjala
Iudi s DS a ich rodiny vo vSetkych
eurdpskych krajindch, zaujimala sa
apodporovala zdravotnictvo, vzdela-
nie, pracovné moznosti a integraciu do
spolo¢nosti. V tomto roku EDSA osla-
vila 30. vyrocie svojej posobnosti a p.
Pat Clark pripravil pre vSetkych zu-
Castnenych velmi prijemny spolo¢ny
vecer v tradi¢nom Irish pube pri tra-
di¢nej irskej muzike a tanci.
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Sucastou stretnutia ¢lenskych krajin
aspolocnosti DS bolo aj Valné zhro-
mazdenie EDSA, ktoré okrem zhod-
notenia doterajSej ¢innosti a nadché-
dzajucich aktivit a projektov zvolilo
nové predsednictvo na nasledujuce
3roky. Funkciu predsedu prevzal po
p-Anne Contardi (Taliansko) p. Pat
Clark (frsko). Zaroven privitalo novych
aj ,staronovych*¢lenov, teda aj Spolo¢-
nost Downovho syndrému na Sloven-
sku. Verime, Ze naSe ¢lenstvo a spolu-
praca budd prospedné a pomodzZu aj
vnasich snahdch o skvalitnenie Zivota

TudisDS.
o INGA RACZOVA

Napisat ¢lanok, to sa
povie, ked posledna
slohova praca, ktoru som
pisala s absolutnym
nasadenim, nech som
uspesna a dostanem
jednotku, bola na strednej
skole. Teraz, v suvislosti
s Marekovym vzdelava-
nim, nam Specidlny
pedagog radi tvorit jasné
a zrozumitelné vety,
ktorym bude Marek
rozumiet.

Pozvanie do Eurépskeho parla-
mentu v Bruseli bolo svojim progra-
mom vynimo¢né. O kaZzdom dni by sa
dalanapisatkniha.

Vprvy vecer popriletesme018.00 s
hod. boli v tych priestoroch \
Eurdpskeho parlamentu, kde
beZne zasadaju €lenovia .

politickej skupiny Eurdp-
skych konzervativcov
areformistov. V tychto
priestoroch sa pre nasu
skupinu a pre pozva-
nych hosti premietal
slovensky dokumentar-
ny film ,Nehodni Zitia?“
od autorky a reportérky TV
JOJ Veroniky Homolovej-
To6thovej. Veronika je autorkou
bestselleru Mengeleho dievca.

Premietanie tohto filmu zorganizo-

vala europoslankyria Janka Zitfianské
spolu s Ceskou kolegynou - euro-

Slnecénica



poslankynou Olgou Sehnalovou a pol-
skym kolegom Marekom Plurom, aby
téma vyvrazdovania ludi so zdravot-
nym postihnutim pocas druhej sveto-
vej vojny nezostala zabudnutd, no
najma to, aby sa tieto hrozy uz nikdy
viac neopakovali. Pani Janka Zithan-
skd vyjadrila verejné podakovanie
Mone S¢evovich za myslienku o nav-
Steve byvalého koncentracného ta-
bora v Osviencime a jej realizaciu. Ak
ste dokument eSte nevideli, odporu-
¢am Vam ho.

Medzi pozvanych hosti patrili aj
Stanislav Vallo, mimoriadny a splno-
mocneny velvyslanec Slovenskej re-
publiky v Belgickom kralovstve a Lu-
xemburskom velkovojvodstve, a Helga
Stevens, podpredsednicka skupiny
Euro6pskych konzervativcov a refor-
mistov.

Vsetci, ktori poznate Mareka, viete,
ako rdd hovori do mikrofénu, a on tuto
moznost naplno vyuzil. Mal prejav
ivpriestoroch eurépskeho parlamen-
tu, kde bol odmeneny potleskom
auznanim za odvahu. Marek Zije tu
ateraz, “je tu mikrofdn, treba prezen-
tovat svoje postoje a nazory na pode
parlamentu”.

Téme porozumenie, zrozumitelnost
bol 3Specidlne venovany druhy den
nasej navstevy v Bruseli, 6. december.
Tento deni sa konalo celodenné poduja-
tie - 4. zasadnutie Eurdpskeho

parlamentuIudiso zdravotnym
. postihnutim (dalej EPPD).
Ako mama mladého muzZa

som bola pripravend
vstat skoro radno, aby
som sa pekne upravila,
nech “mladému” v par-
lamente nerobim han-
bu, kedZe som dostala to
privilégium byt jeho ma-
mou a mohla ho spre-
vadzat do Bruselu. No ako sa
to stdva, zaspala som. Marek je
narodeny v znameni panny, na
rafiajky bol pripraveny vcas. Zvladol
ich sdm, ved predtym bol uz v inom
hoteli a vie, ako to tam chodi, teda
nepotrebuje nikoho, kto by mu “dy-
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chal“ na chrbat, ked ma 15 rokov, ako
shrdostou hovori (eSte ich nemd, bude
ich mat v septembri). Je pravda, Ze
reCovd bariéra sleny a Mareka pri
raniajkach ho stéla teply ¢aj, no nahra-
dilho dzusom.

V Bruseli bolo rano tmavé, dievcata
asistentky pani Zitfianskej vraveli, Ze
Brusel byva vacSinu roka za-
mraceny, slniecko si tam
velmi neuZiju. VSetko
bolo absolutne do-
konale zorgani-
zované; ked piSem
dokonale, tak
myslim dokonale.
Lubka Pavlovi-
¢ovd a Anka Smehi-
lova (asistentky
europoslankyne Janky
Zitanskej) su uzasné
damy, ktoré sa o nds cely cas
starali. Musim konStatovat, Ze disci-
plina vSetkych 25 ucastnikov, ich
presnost a chut zaZit dni zaujimavych
stretnuti bola hodnd olympijskych
Sportovcov.

Z recepcie hotela sme o 7.15 odisli
do parlamentu. Cesta k parlamentu
nam rezkou peSou chddzou trvala asi
40 minut. Podla schopnosti pohybu
sme boli ubytovani v troch réznych
hoteloch. Vozickari boli ubytovani
vhoteli takmer vedla parlamentu. Po
utorkovom zozndmeni sme uZ neboli
ucastnici, ale kamaréti, ktori akoby sa
poznali uz ddvno. Vladla medzi nami
srdec¢nd a laskava atmosféra. Skupina
ztroch hotelov sa stretla pred hlavnym
vchodom do parlamentu v priebehu 10
minut. Tento maly ¢asovy rozdiel bol
pre mna uzZasnym zazitkom. Moct cho-
dit po vlastnych nohdch a nebyt na
vozicku je skutoCne velkym darom,
ktory si my, rodic¢ia deti s DS, casto
vObec neuvedomujeme, inakost vni-
mame vacsinou iba z postihnutia na-
Sich deti, no Zivot mo6Ze byt naozaj aj
iny. Mojirodicia vravia tejto skusenosti
“Skola Zivota”.

Do priestorov parlamentu sme vosli
0 8.30, kde sme sa z dovodu bezpec-
nostnej ochrany (ako naletisku) museli
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vzdat vSetkych kovovych zariadeni
aflia$. Vidiet, ako sa nevidiaci ¢lovek
spokorou niekolkokrat denne zo viet-
kého vyzlieka a opét oblieka bez
akéhokolvek — ¢o i len drobného -
prejavu nesuhlasu, bol znova velky
z4zitok, velkd skusenost. Priestory
parlamentu su velmi velké, pekné
adostojné. NaSa ucast na oficidlnom
rokovani sa zacala v tychto
priestoroch cestou hore
velkymi priestran-
nymi vytahmi. Vsa-
de su bezbariéro-
vé pristupy.
Okrem toho, Ze
tu vsetci hovoria
po anglicky, tak
som nadobudla
zistenie, ze vSetci
ovladaju posunkovu
re¢. Preco ju ja vlastne

neviem? Ked je to re¢ ako
kazda ind, re¢ rovnajuca sa anglictine
CiSpanielcine, svet hovori posunkovou
recou.

PretoZe sme holi skupina, ktord ma
v ucte cas i ludi, do hlavného rokova-
cieho priestoru parlamentu sme prisli
takmer hodinu pred zacatim oficidl-
neho otvorenia podujatia prezidentom
EP Antoniom Tajanim. Mali sme ¢as sa
rozhliadnut po priestore, ktory pozné-
me z televizie. Dnes budeme sucastou
tohto doélezitého rokovania, kde mal
kazdy ucastnik na stole svoje meno,
boli tam sluchadld, do ktorych bola
pre nasu skupinu tlmocend sloven-
Cina, na velkej obrazovke bola tlmoc-
nicka, ktord tlmocila posunkovou re-
Cou, titulky iSli v anglictine. EP md na
svojich rokovaniach viacerych tlmo¢-
nikov, ktori ovladaju posunkovu rec (a
podla potreby sa pri tlmoceni strie-
daju). Dostali sme zapisnik a pero, aby
sme si mohli zapisat poznamky a tieZ
sme sa mohli aktivne, podla dopredu
nahlaseného rokovacieho zoznamu,
zapojit do diskusie, ktord mala presne
stanoveny Casovy limit a kazdy prispe-
vok musel byt stru¢ny. Mali sme velku
radost z toho, Ze sa mbdZeme Vv tejto
rokovacej sdle odfotografovat a od-
niest sispomienky aj takto.
®
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Vyberiem niekolko riadkov z progra-
munasejnavstevy.

0d10.40-12.15

1. PANEL: ,We want to vote!“

o pristupnosti volieb do Eurépskeho
parlamentu 2019; ukoncenie diskri-
mindcie os6b so zdravotnym postih-
nutim v politike a vo verejnom Zivote,
12.25 - 12.30 Prijatie manifestu EPPD
ovolbdch a prijatie uznesenia k Eurép-
skej stratégii pre zdravotné postih-
nutie.

Po uspeSnom hlasovani a prijati
manifestu EPPD vSetkymi zucastne-
nymi sme iSli na obed, ktory bol
formou studenej kuchyne.

Popoludni sme pokracovali. Roko-
vaci priestor parlamentu bol skuto¢ne
plne obsadeny, sdm predseda konsta-
toval, Ze len mélokedy sa vidi na roko-
vani takd velka ucast a taky velky
z4aujem o danu tému. PravdaZze, takéto
ocenenie bolo odmenené potleskom.
017.30 bol zaver podujatia, my sme
s Marekom odiSli skor. PeSi sme prisli
do hotela Aqua, Rue de Stassart 43. Po
kratkom (asi hodinovom) odpocinku
sme vyrazili spolofne s ostatnymi,
hlavne s naSou novou kamardtkou
Katkou, na Bruselské viano¢né trhy.

V dobe facebookovej komunikdcie
nds v Bruseli objavila nasa kamaratka
Jarka, ktord bola v minulosti stdZistkou
v bruselskej kanceldrii europoslan-
kyne Janky Zitiianskej a zdroveri — ako
¢lenka naSej rodiny — stala pri nds, ked
sa narodil Marek. V tom Case sme
byvali v Blatnici pri Martine a Jarkina
babina mi na prvé Marekove Vianoce
napiekla kolaciky. Ja som vtedy eSte
s obavami pozorovala svojho novoro-
denca, ¢i zvladne vsetko to, co od neho
jeho mama ocakava, napriklad dojce-
nie so srdcovou chybou. Marek to
zvladol.

NaSe putovanie peSo sa zacalo
018.00 hod. Podla mobilnej navigacie
sme sa dostali na GRAND PLACE, toto
namestie bolo viano¢ne vyzdobené
apodla Google patri k najkrajSim na
svete. Nepozndme vSetky ndmestia, no
bolo naozaj velmi pekné. Potom sme
krécali okolo mnozZstva predajni coko-
lady k viano¢nému puncu, bruselskym

hranoléekom, hamburgerom s mas-
kom opekanym na ohni. A znova
kpuncu. Na zdver sme sa zviezli na
ruskom kole. My dospeli sme vahali, i
ist na kolo ¢i nie, no Marek to mal
jednoznacne vyrieSené. Ano, ide sa.
“Kolotociari” nés za 3 eurd zviezli dva-
krat, a to len preto, Ze sme sa na nich
milo usmiali a oni videli, akd radost ma
Marek z tohto kola, odkial méate vyhlad
navsetky zndme miesta v Bruseli.

Medzitym nasi partéci uz niekolko-
krét z pivarne na druhom konci Bru-
selu volali, kde sme tolko, kedZe sme si
po skoncenindro¢ného programu v EP
slubili pohdr piva. PretoZe nasa sprie-
vodkymna bola skveld a naSim smutnym
oCiam nevedela odolat, metrom a auto-
busom nas odprevadila do pivarne.
Mali sme troSku obavu, predsa len —
2mamy a 1 syn v noci v Bruseli...,, no
Jarka nds uistila, Ze ona sa no¢nym
Bruselom neboji kracat ani sama. Pre-
zradila nam, Ze vojenska straz, ktoru
stretdvate takmer vSade, je tu pre nds,
aby ndm pomohla.

Po otvoreni dveri do pivarne a otaz-
ke “Slovak group?” ¢asnik jednoznac-
ne ukdzal rukou za bar, kde sedela
veseld slovenskd spolo¢nost. Bolo asi
23.00 hodin, no Marek, skratka mlady
muZ, ktory sa citi v tomto veku medzi
dospelymi vyborne, ani raz nepovedal,
Ze by chcel ist spat alebo Ze by bol
unaveny. Usadil sa pri Petre, ktord ma-
la neustale usmev na tvari. No povedz-
te, ktory chlap sineprisadne k usmiatej
dadme? Velmi sa mu péacilo, vela sme sa
nasmiali, dali si dZus, ¢aj a ajiné. 0 0.30
sme sa vychadzkovym tempom pobrali
naspéat do hotela. Nasi kamarati by si
eSte posedeli na recepcii ich hotela, no
zodpovedny rodi¢ (Ena) sa uz bral do
hotelovej postele. Marek, Marek (nie je
to chyba, boli tam dvaja Marekovia —
Marek Varga a Marek Machata), Vlad-
ko, Petra, Jozef a Jozef, Katka, Monika,
Zdenko, Enla. Mald particka.

Dakujeme europoslankyni Janke
Zitihanskej a Spolo¢nosti Downovho
syndrému na Slovensku za tato pri-
leZitost, ktora bola pre nas velkym

o ENIA VARGOVA

obohatenim.

prostrednictvom OZ Charita Tour
pomahali so zbierkou na Specidlny
koc¢ik. Chceme tymto podakovat
vSetkym, ktorym jeho pribeh nie je
lahostajny. Na kocik chyba eSte pri-
bliZne 200 Eur, ktoré, verime, rodina
ziska. Jeho mamina by chcela po-
zdravit vSetkych Citatelov SIlne¢nice
a napisala nam, ako sa ma Mirko
vsucasnosti.

Som downik Mirko, mam 11 rokov.
Nerozprdvam a teraz sa uz ani nehy-
bem, lebo som ochrnul. Dycha za mna
pristroj a jest mi davaju cez Specidlnu
hadicku v brusku, aby som sa nedusil.
Je to teraz takto, lebo sa neskoro prislo
nato, Comivlastneje.

Milujem vodicku, vtaciky, vlaky,
vozenie v aute a vSetko okolo —ako vela
deti. Milujem si sypat piesok ruc¢ickami
a na jesen sa prehrnat v listoch stro-
mov. Lubim dobré jedlo, slniecko
adazd, no najviac asi travicku, v nej
som sedaval aj 2 hodiny a hladil som ju
arozpraval somsasiou.

Méam velmi rdd rozpravocky, aj tie
dlhé, aj tie v telke, aj cez internet. Mam
rdd Spievankovo a pesnicky Mirka
JaroSa s detmi, Fiha-tralala aj Pecivala,
vided so zvieratkami a hlavne s del-

Slnecnica
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MIRK(

MozZno si spominate na Mirka, kto-
rému sme koncom minulého roka



finmi vo vode v delfindridch. Rad sa
ucim z Makatonu a som Sikovny na
dotykovu obrazovku, prstom si sam
ndjdem rozpravku, rad rieSim aj hlavo-
lamy, skladackové, pismenkové aj
obrazové, ratam do 10...

Pozdravujem vSetkych downikov
aich opatrovatelov a prajem tym dow-
nikom, ktori nemdézu (rovnako ako ja)
hovorit, aby ludia, lekdri, ucitelia
aostatni potrebni a déleziti pomocnici
rozumeli ich rodi¢om ¢i opatrov-
nikom, aby si nemysleli, Ze sa robia
doéleziti iba kvoli sebe. Oni su doleziti
prave pre nich — pre downikov, oni za
nich hovoria, ¢o musia a ¢o potrebuju,
a downici sa na nich mézu takto
spolahnut.

Takisto nerozumeli ani mojej ma-
minke, ked hovorila, Ze je zle, a mysleli
si, Ze iba prehdna... A teraz uz ruckami
sam ni¢ nevezmem ani nikam na
mojich noézkach sdm nepodjdem. Ale
mam moju maminku a ona to pre mna
urcite nejako vymysli.

Krasny novy rok 2018 prajem vSet-
kym kamardtom downikom i s mojou

maminkou.

Vas kamardat Mirko—maly Princ.

o DANA ONDASOVA
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WORKFIT NAOZAJ POMAHA

V roku 2014 Asocidcia Downovho syndrému vo ‘
Walese zaloZila projekt WorkFit, ktory ma za ciel

pomadhat 14 — 25-roénym klientom s Downovym 'L
syndréomom pri hladani préce, po ktorej tuZia

abola by pre nich radostou. A dari sa im. Zasluhou
tohto projektu sa za 3 roky podarilo ndjst platent

pracu pre 43 ludi a bolo vytvorenych 24 platenych
pracovnych moznosti. Vdaka pracovnym uspechom sa

citia tito ludia lepSie, vedia silepSie planovat buducnost, no
nielen to,lebo aj rodinni prislu$nici oceniuju pozitivne socidlne
a psychologické dosahy pravidelnej prace na ich ¢lena. WorkFit uskutocnil aj
49 tréningovych kurzov pre 250 zamestnancov firiem, ktoré boli ochotné dat
pracu ludom s mentalnym postihnutim. Ti sa dozvedeli zakladné fakty o ludoch
sDS a hlavne o mozZnostiach a spoésoboch spoluprace s nimi, aby sa obe strany
citili komfortne. Hodnotenie projektu WorkFit je vo vSetkych smeroch
pozitivne. Ci zamestnavatelia, ¢i zamestnanci oceniuju benefity, ktoré vzdjomna
spolupréaca prinésa.

zdroj: www.downs-syndrome.org.uk/workfit/

TETOVANIE PRE LASKU

Skupinka asi 20 mamiciek deti s Downovym
syndrémom sa konecne stretli na spolo¢nom dni v
State Texas. Stravili spolu den, rozpravali svoje
pribehy, radili sa a povzbudzovali jedna druhu.
Potom niekto navrhol, Ze by si mohli dat vytetovat
nie¢o na pripomienku spolo¢ného priatelstva.
Avznikla myslienka. O troch Sipkach v rade. , Tri
Sipky symbolizuju tri 21. chromozoémy a ako vstdvame =¥
aideme dopredu. Letime ¢o najvysSie po tom, ako sme "F
odtahovani a natahovani Zivotom, niekedy viac, neZ si
myslime, Ze moZeme zniest.“— povedala organizatorka. Ndpad naozaj podareny.
A aky motiv tetovania by ste sivybrali vy?

zdroj: www. themighty.com

BLAZNIVE PONOZKY ,,JOHN'S CRAZY SOCKS*

Ked sa v roku 2016 John Cronin rozhodoval, ¢o chce robit,
nasiel sa. Ponozky. Miluje ponoZzky a najradSej m4 tie
najblaznivejSie. A tak za pomoci otca zacal biznis,
ktory sa rozbehol tak, ako ani nesnivali. John rad
chodi na obchodné stretnutia, hovori so zakaz-
nikmi, bali ponozky, a ak si zdkaznik objedna
ponozky z ich e-shopu a byva blizko, rdd mu ich aj
sam donesie. Pracuje rdd a tazko, niektoré dni aj
10-12 hodin. Ahoci prvy mesiac dostali iba
453 objednévok, do zaciatku tohto roka uz vybavili
viac ako 30.000 objednavok. Firma zamestndva uz
3Judi s hendikepom a Mark rdd pripomina, Ze okruh
podobnych Iudi, ako je John, je obrovskym a nevyuZitym

bazénom skvelych robotnikov. A pracu mat budd, lebo trh s ponozkami ma
rastucu tendenciu aj vdaka socidlnym médidm a snahe byt jedine¢ny. Ako hovori
Mark: ,,Cez ponozky, ktoré mate na nohdch, samozete vyjadrit o sebe.

zdroj: www.tbrnewsmedia.com
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VENUJTE NAM

"2 % z dane, ktoré nam poukdzete
prostrednictvom Vasho dariového
priznania, nam daju dalSie moZnosti
realizovat uzitocné a prospesné projekty
overené skusenostami. Aj v roku 2018
chceme nase aktivity smerovat na
rekondicné pobyty, vzdelavanie,

" vyddvanie ¢asopisu Slnecnica
organizovanie plaveckych pretekov.
- Chceme pokracovat'v praci
prospech deti s Downovym syndromom.
Budeme radi, ak nas podporite! -

DAKUJEME

Prijemné preZitie velkonocnych sviatkov v zdravi
a v laske, krasne slnecné jarné obdobie praje
vsetkym Citatelom Slnecnice Majka Kolenova.
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