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Editorial

Mili éitatelia,

red 15-timi rokmi na Vianoce som porodila syna. Jeho
Downov syndrém nebol jediny darcek, ktory som vtedy
dostala. Druhym bol mdj rasizmus. TotiZ po dvoch diioch
strdvenych s 5-timi mami¢kami na izbe doviezli dalgiu
novorodicku — mladd rémku. Thned som schovala mobil,
po cely &as pohodeny len tak na stoliku. Ked som si
uvedomila, o sa stalo, hanbila som sa za seba. Ona bola
tak mild os6bka, a moje zdesené uvedomenie si vlastnej

Mame vela stereotypov vZzitych pod koZou. Poniektoré od
rodicov, ale svoje robia aj médid. UZ ddvno nepozerdm spra-
vy. Tie denné megadédvky svetovych hréz. S nimi prichddza
strach. Strach z ,inych” I'udi. Ved' ¢o ak ném niekto z nich
ubliZi?! Stiahnime sa radsej do ulity.

Musim sa vam pochvilit, dar &slo jedna je skvely prostrie-
dok na rozpustanie stereotypov (daru ¢islo dva). Extrovertny
pubertdk Ado. Kamo$ vsetkych chlapov a gentleman. Pre-
davacke pobozka s tiklonom ruku, startt ddmu objime, ujovi
podd ruku, chce, aby si pomerali sily pretld¢anim. A kazdému
sa prihovori ,downstinou”. Je to riadny , cudzinec” veru.
Nedbad nasich pravidiel (verte mi, vel'mi sa snazim ho naudit
bonténu), ide a rdca vnitorné bariéry. Aj moje, lebo ma nati
konverzovat tam, kde by som inak ani pohl'adom nezavadila.
Niektorym zo zaciatku vidim obavu v o¢iach, strach im velf
cavat. Ti otvorenejsi sa bavia hned. Konf to tismevom na
oboch strandch, iba 2-krét bol rdzne odmietnuty za tie roky.
Mozno to boli tieZ cudzinci, ale z inej galaxie.

Ado to nevzdava ani so mnou, ani s okolim, u¢f nds skoro
denne, ale mdm taky dojem, Ze nase okolie ho pre to miluje.
Urcite aj vy sami na sebe vidite, ako nds nase deti menia,
priam zocel'uju. Kdekol'vek idete, ste ¢asto niteni ndjst
sprdvne vysvetlenie, jasne vyjadrit svoj ndzor a mozno aj
bojovat za pochopenie u tych druhych, aby sme neboli pre
nich ,t{ cudzi”.

Zo srdca vam Zeldm, nech vase dieta a vasa laska k nemu je
tym mostom, ktory prindsa svetlo a teplo do vztahov medzi
nami, 'udmi.

Prijemné a pokojné Vianoce, tiez $tastny Start do Nového
roka vam Zelaji Daniela a uréite aj Ado.
Daniela Divilkova
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TEMA

Ceské zdruzenie Down syndrom CZ oslavilo 20. vyrocie

Dvacet

Ng Cesle

Na chvilu vas ¢itatelov ,prenesiem” v case,
aby ste spolu so mnou mohli ,,ochutnat”
oslavu 20. vyrocia zaloZenia naSej priatelskej
organizacie v Cechach — Spolecnosti rodi¢t

a ptatel deti s Downovym syndromem, z.s.,
alebo po novom DownSyndrom CZ, na ktora
sme boli srde¢ne pozvani.

Tak je to tu, 21. oktdber 2016. Je piatok, pocasie popoludni
vyzerd sl'ubne a ja sa spolu s Petom Filipom (¢len predsednic-
tva SDS) vyddvam na cestu vlakom, smer Kiity. Za oknami
sa mihaji nddherné scenérie jesennej prirody, obcas spestrené
skupinkou srniek. Plénovali sme si cestou zdriemnut' - vlak
prijemne uspdva a my obaja, ako zamestnani I'udia a rodicia
deti, privitame kazdu prileZitost na vyrovnanie spankového
deficitu. Ale akosi nestthame. Rozprédvame a rozprdvame
(stale je 0 Com, nage deti st vzdy vdaénou témou na rozhovo-
ry, ved to poznte) a ani sa nenazddme a sme v Kitoch. Tam
nés uZ priamo na stanici ¢akd Daska Krétka ($éfredaktorka
¢asopisu Slnecnica), ktord sa spolu s manzelom Andrejom

el

podujala spravit ndm odvoz az do
Prahy. Okrem toho, Ze st tieZ pozva-
nf zticastnit'sa oslavy spolu s nami
ostatnymi.

Po kratkom privitani s Kratkymi
unich doma a naloZeni daréekov pre
Ceskych priatel ov (dareky zo svo-
jej rodinnej firmy pripravili Daska
a Andrej) nasaddme do auta a pridé-
va sa k ndm aj Pali Hyclédk z KeZmar-
ku (tieZ ¢len predsednictva).

Cesta je podl'a mia, z pohladu
spolucestujticeho, ndroénd. Nebo je
zatiahnuté, o to skor sa stmieva. Prsf
a svetld reflektorov sa neprijemne
odrdZaji od mokrych beténovych
zébran, ktoré zdmerne zuzujt dial -
ni¢né pruhy do extrémov. A cesta
plnd dut a kamiénov. Andrej to
v$ak bravirne zvlada a Dagka, ako

S]l

Sucastou oslav bolo
vystiipenie ceskych hercov
s Downovym syndrémom
v divadelnej hre.

prisediaca vpredu, jeho manévre
zvlada s obdivuhodnym pokojom
tieZ. A my vzadu sa nechdvame
viezt'a cestu si sprijemiiujeme
podaktorf debatami na rézne témy
a niekto spankom (vSak Peto).

Asi tak o smej vecer sme na
mieste. Ubytovdvame sa v univer-
zitnom interndte, kde sa stretime
s dal&fmi tcastnikmi nasej vypravy
—s Robom a Adrikou Lezovcami
aich deérkami Majkou a Julkou
(sndd nemusfm predstavovat')

a s Majkou Sustrovou s manzelom
Milanom a synom Jurajom (mys-
lim, Ze tieZ vSetci vieme, o koho
ide). ESte navecer vyrdZzame do ulic
pochutnat’si na miestnych Speciali-
tach a ochutnat' miestne pivo. Aby
som nezabudla, vdaka >

Mili priatelia,
dovol'te aj mne sa k Vam prihovorit, k Vésmu vel'kému
sviatku. Berieme V4s ako mladsieho ,stirodenca”, ktory
tieZ presiel kus kamenistej cesty. My sme tento krdsny
sviatok oslavovali pred troma rokmi a dodnes z neho
cerpdme len pekné spomienky. I my mame tento rok
jubilejny pre ¢asopis Sinecnica. Je to neuveritelné, ale
uz 20 rokov je tu s nami a priblizuje rodindm a odbor-
nikom ¢nnost velkej rodiny downikov. Cinnost nadej
Spoloénosti sa stistreduje hlavne na pobyty letné, zimné
a pobyty dospeldkov — ten organizujeme od 1. 2009!
Uspesné projekty z minulych rokov, éo sme priniesli
rodi¢om a detom s DS:
B zimné a letné pobyty od r. 2003 st pravidelnou,
Ziadanou a najnavstevovanejSou aktivitou
B semindr Matematika krok za krokom s Netty Engels na
Slovensku (Trencin a Poprad r. 2006 a v Bratislave r. 2008)
B putovné vystavy Urobme si radost
1. 2005 a 1. 2008 obrazov a prac f'udi s DS
B SME AKO VY (putovnd vystava vel'koplosnych
CB fotografif deti s DS autorky Marty Féldesovej
po mestéch Slovenska)
B Vel'ké deti (videoklip k oslavdm 20. vyroc¢ia SDS-ky)
na randi v Galante
V roku 2016 nasa Spoloénost pripravila pre svojich
clenov tieto akcie:
W organizacia celoslovenskych plaveckych pretekov
v Tren¢ine pre zdravotne znevyhodnenti
mlddez 2016 s podporou SPV a mesta Trencin
B Kniha prof. Doc. MUDr. Mérie Sustrovej CSc.:
Diagnéza Downov syndrém sa uz knizne dopredala,
a svetlo uzrela jej elektronicka podoba, ktorti je mozné
zakupit cez webovi stranku www.downovsyndrom.sk.
B Slovenskd putovnd deka s kronikou putuje a spisuje
pribehy rodin s DS po Slovensku od leta 2016
B novd WEB stranka www.downovsyndrom.sk
(v poradi uZ tretia) je modernd, prehl'adnd a prinésa
nové trendy a hlavne komfort uzivatel' om
H nové logo SDS-ky bolo prezentované uz
pocas plaveckych pretekov v 5/2016
B casopis Slne¢nica 20. ro¢nik vychddza v néklade
1000 ks a tohto roku sme pre ¢itatel' ov pripravili 4 ¢isla.
V ROKU 2017 PRIPRAVUJEME PRE SVOJICH CLENOV:
B IX. Snem Spolo¢nosti Downovho syndrému, ktorého
sti¢astou by malo byt aj omladenie predsednictva
B 11 ro¢nik celoslovenskych plaveckych pretekov
s medzindrodnou tcastou - Tren¢in, mdj 2017
B pobyty - zimny, letny a aj pobyt dospeldkov
Tak isto sa snazime hlavne o integraciu a za-
¢lenenie nasich deti do spolo¢nosti. Zastresujeme
celé Slovensko a vieme poskytniit podporu ¢lenom
z ktoréhokol'vek kiita Slovenska priamo v regiéne.
No o ¢o sa snazime najviac a ¢o by sme chceli dosiah-
nut' st ispesné integrécie. Nas zakon este nie je tak
daleko ako u vés, ale snaZfme sa vplyvat na legisla-
tivne zmeny v prospech nasich ¢lenov; pripravovat
podu pre tspesné uplatnenie nasich mladych na
trhu préce. SnaZime sa aj poméhat studentom VS pri
pisani diplomovych préc praktickymi radami, ale
i vypltanim dotaznikov, aby sme im priniesli redlne
podklady pre ich prace. Dakujem véetkym za pozor-
nost a velmi pekne este raz dakujeme za pozvanie
a krdsne stréveny vikend v kruhu nasich priatel ov
z Prahy. Ing. Rébert Lezo, Predseda Spolocnosti
Downovho syndrému na Slovensku k 20. vyrociu
Down syndrom CZ
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Nasi predsedovia - Robo Lezo za SDS na Slovensku
a Dagmar Dziirova za cesky DownSyndrom CZ

[;rﬂ prilezitostif20]rokovfzalozenialklubu
CeSkeholDownsyndromulsiprezrelitaj Milan 2yurajioustrovcis

Cesko-slovenska skupina na pde éeského parlamentu

= Petovi Filipovi si m6zeme
predcasne pochutnat aj na prvych
tohtoro¢nych vianoénych opldtkach
a vdaka Dagke mdzeme vecerné po-
chatky spestrit o zdravé krekry a iné
vyrobky z ich firmy. St fakt vyborné!
22. oktdber 2016, sobota, deri oslav.
V sobotu rdno sa na chvil'u stivame
stcastou vysokoskolského Zivota
deskych tudentov vdaka interndtnym
rafiajkdm a potom sa uz pomaly presu-
vame do centra diania oslav, do Divadla
v Celetné. Je to malé komorné divadlo
s kapacitou cca 180 miest, v samom srdci
Prahy — medzi Staromestskym names-
tim a Prasnou brdnou. Dopoludnia
zacfna vyro¢né predstavenie , Dvacet let
na cesté”, ktoré sa mne osobne z pripra-
veného programu osldv paci najviac.
Celym dejom nds sprevadzaji slovom
Jan Potmésil a Jan Zadrazil. Uéinkujt
malé i vacsie deti s DS, ich stirodenci
a priatelia. Do pripraveného predstave-
nia st so svojim vystipenim nendpadne
zakomponovani aj dalsf dlenovia nasej
vypravy — mladf herci z Kosického
divadla Hopi hop pod vedenim Peta
Kalmdra (tieZ ¢len predsednictva SDS).
Janka Kalm4rové (mafidnska mama),
David Hajnal a Peter Radi (mafiani - sy-
novia) a Maridn Juhds (policajt v utajent)
hrajti tizasne aktudlnu a vtipnu hru
s ndzvom ,Mafidni”. Klavirny sprievod
im robf Peto Kalmar a spieva Michal
Go6¢. Vetci hraju vysoko profesiondine
aje radost'na nich pozerat. Som hrda,
Ze tento skvely vykon podévajt Slovaci!
V rémci predstavenia pokrstia nasi ceski
priatelia dve nové knihy, jednu od Jirka
Sedého, zndmeho eského spisovatel'a
s DS, s ndzvom , Perla podmofského
svéta” a druhti , Déti z planety D.S.”,
druhy diel, od spisovatelky Ol'gy Strus-
kovej. Program spestri rodina Engelsov-
cov, ktorf ndm v africkych kostymoch
zahrajt mild piesen , The Lion Sleeps
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Tonight”, alebo moZno vdm viac povie
neoficidlny ndzov ,,In the jungle”.

Po predstaveni si méZeme knizky za-
kapit' a nechat'autormi podpisat. Je ¢as
obeda a dalsf program nés ¢aka a o tre-
tej hodine popoludni. Tak sa vo $tvorici
vydadvame na potulky po centre Prahy,
priom hl'addme prijemné miesto, kde
by sme sa mohli najest. A mdme ho.
Staromestskad reStauracia na Staromest-
skom ndmesti. Prijemné prostredie,
prijemnd atmosféra vystihujica typicky
ruch vel'komesta v ¢ase obeda, prijemny
persondl a mimoriadne chutné jedlo.
Tiito reStaurdciu odporGéam navstivit.
Ceny sti na naSe pomery primerané.

BliZi sa tretia hodina, no vonku prsi.
Véhame - vydat'sa na potulky centrom
v takom necase, alebo nie? Nakoniec
sa rozhodneme vyckat, aspoii kym ne-
prestane prsat. Oneskorenie mame len
par mindt. Vyddme sa teda hfadat nasu
skupinku, aby sme sa pripojili a spolo¢-
ne sa dostali az k ¢eskému parlamen-

Ceskoslovenskafskupinka zaujatal
potulkamilcentrom|Rrahyj

tu. Skupinku, teda jej prvych ¢lenov
stretdme na zaciatku Karlovho mosta.

A ako neskor zistujeme, skupinka uz nie
je skupinkou, cestou k parlamentu sa
»rozpadla”. Ani sa neudujem. Urcite na
to malo vplyv aj pocasie, aj to mnozstvo
turistov v centre Prahy. Tazko sa d4
drzat'v takych podmienkach pokope.
Napriek tomu je to priiemnd prechddz-
ka, pocas ktorej citit nielen momentalnu
atmosféru mesta, ale dycha na nds aj kus
histérie. Pri parlamente mdme trosku
problém sa zorientovat, kam vlastne ist
—tych budov je tam viac a kazdd brana
vyzerd ako hlavnd. Nakoniec sa ndm to
podarf a vstupujeme na miesto, kde sa
formuje buddcnost krajiny. Ako tspes-
ne, nerieSime. Priestory parlamentu
maju kazdopddne svoju véznost, ktort
citit uZ pri prekrocenf parlamentného
prahu. ZaZijeme zopédr podarenych
situdcif pri prechddzani cez bezpe¢nost-
né dvere. Nielen nasi mladi s DS, ale

aj my starsi sme zmétenf a dezoriento-

vani - zabidame svoje osobné veci na
kontrolnom pése (odpustte mi, neviem
ako sa to zariadenie oficidlne vola).
Ochotny persondl parlamentu sa na ns
vsetkych skryto bavi (ale my sme si to
vSimli) a odprevédza nés na poschodie,
kde je v jednej priestrannej miestnosti
pripravend vystava fotografif s mlady-
mi fudmi s DS a v druhej miestnosti sa

datel'ka Geskej spolocnosti DS), pani
Dztrovej (aktudlna predsednicka ceskej
spolo¢nosti DS), nagej Majky Sustrovej,
nasho Roba Leza a v neposlednom rade
prihovor nasej dlhoro¢nej priate!-

ky z Holandska, pani Netty Engels.
Mimochodom, Netty, ktord prisla ako
vZdy aj so svojim manZelom Wilom

a s dcérou Petjie, si do Prahy odskocila

zhromazduje- z exotickej Kene

me, aby sme (preto v divadle td
spoznali tych, piesent v africkych
ktorf ,za tym kostymoch), kam
vetkym sto- ) uZ Zopér mesiacov
ja“avypoculi  Netty, ktord prisla ako vZidy  chodiucitmiest-
siofiddine 5 50 spojim manzelom Wilom nych fuds, Ze 2] deti
gratuldcie, , e s mentalnym postih-
podakovania @ S dcérou Petjie, si do Prahy  nutim si vzdelava-
aprthovory  odskocila z exotickej Kene (pre- tel'né-Auécfhto nielen
pani poslan- . ey . rodicov tychto detf,
kyne Niny to v divadle td pieseni v afric- aj wditelo, ktord
Novékovej,  ki1jch kostyymoch), kam uZ zopdr maja s tymito detmi
paniMilSky 4y p6igcov chodi ucit miestnych Pracovat Skrétka,
Starej (zakla- Netty so svojou

ludi, Ze aj deti s mentdlnym po- ;odinou v Keni men

stihnutim siu vzdeldvatelne.

myslenie Fudf, men{
systém. Samozrejme,
nejde to ako lusknutim prsta (to vieme
vSetci najlepsie), ale zasadila aspori
semienko, ktoré m4 vdaka nej a jej
odhodlaniu $ancu vyklicit.

Ale vratme sa spét'z Kene do Prahy.
Po absolvovani vsetkych oficialit
v ¢eskom parlamente sme pozvani na
spolo¢nti veceru s predstavitel mi ceskej
spolo¢nosti DS. Kond sa v lodnej reStau-
racii Marina na Vltave. Je tu trosku
chaos - restaurdcia je plne obsadend,
vol'né st uz len miesta pre nds. A kedze
trosku meskdme, nezostdva nam vel'a
dasu na to pre mna najddleZitejSie, na
neoficidlne rozhovory, pocas ktorych
by sme si mohli vymenit'skisenosti, po-
stazovat'sa na to, ¢o nds trdpi a ako sme
daleko v nasej problematike u nds na
Slovensku a ako je to u nich v Cechach.
Nie je priestor na rady a napady ako

dalej. Mozno nabudfice. Je to prijemny
vecer, ktory musfme vzhl'adom k ¢aso-
vo obmedzenej rezervécii v reStauracii
pomerne skoro skoncit. Nasi ceski
priatelia st po niekol komesa¢nych pri-
pravéch na tito oslavu a po krdsnom,
ale ndro¢nom dni, uZ patri¢ne unavent,
tak sa rozchddzame. Este niekol'ko spo-
lo¢nych fotiek s Hrad¢anmi v pozadi
akazdy ide svojou cestou.

My na naSom internate trdvime ve-
ger spolocne so Sustrovcami, Lezovca-
mi, a pridd sa k ndm aspori na chvilku
aj Inga Réczov4, ktord ako c¢lenka pred-
sednictva bola na oslavy tiez pozvand,
no zdcastnila sa ich aj spolu so synom
Davidom a kamaratmi Evkou a Matom,
a tak si pobyt v Prahe organizovala po
svojom.

23. oktdber 2016, nedel'a, deri po. Je
krasne nedel'né rano, interndtne ranajky
chutia vyborne a po nich sa lticime so
Sustrovcami, s Lezovcami, lti¢ime sa
s mestskou ¢astou Dejvice, lti¢ime sa
s Prahou. Nasa cesta nebola len vyle-
tom. Mala aj poslanie — Cesi svojim po-
zvanim a my nasou ticastou sme opét
potvrdili, Ze patrime k sebe. Ze mame
k sebe blizsie ako k akémukol' vek
inému ndrodu a Ze problémy, ktoré nds
na nasich cestdch v rdmci problematiky
DS stretdvaju a ktoré rieSime, sti vlastne
totoZnymi problémami a recept na ich
rieenie je vdaka nasej podobnej men-
talite vlastne rovnaky. Len v niektorych
pripadoch sa k rieSeniu dostdvame skor
my a v niektorych oni.

Andrej nds pokojne vezie do-
mov, za nasimi rodinami, za nasimi
ratolestami, ktoré za to vSetko mozu.
Nebyt nasich deti s DS, nikdy sa
nespozndme, nikdy sa nestretneme,
nemdme prileZitost'a ani moznost
nahliadnut do iného, toho ,,nasho”
sveta. A hoci je ten svet iny, je krdsny,
je pestry, je bohaty, je nds.

Méria Srnakova
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Lenka, Martin a maly Maxik — malujeme

Lenka a Martin
maju v nahradne;

starostlivosti chlapca

s Downovym
syndrémom:

malej dedinke nedaleko Senca Zije

spokojna rodinka, ktorej najnov-
Sieho clena, malého downika Maxika,
nepriniesol bocian, ale dostal sa do rodi-
ny neStandardnou a velmi zaujimavou
cestou. ManZelia Lenka a Martin st vSak
najstastnejsi rodic¢ia malého chlapca
s tym najmil$im dasmevom na svete.

? Ako dlho mate Maxika vo vasom Zivote a kolko
ma rokov?

LENKA: Maxik md 17 mesiacov a stardme sa

o neho od jeho 4 tyZdnov.

? V zahranidi si ludia bezne adoptuju dieta

s Downovym syndrémom, alebo inym hendike-
pom, avsak na Slovensku sa to stiva velimi zried-
ka, pokial' mame spravne informacie, ste druhym
pérom, ¢o sa k tomu odhodlali. Co vas k tomuto
rozhodnutiu viedlo?

LENKA: Maxik sa narodil nasim zndmym,

o ktorych sme vedeli, Ze maju silné pochybnosti,
¢i zvlddnu starostlivost o dietatko s Downovym
syndrémom. Najprv sme sa im snaZili pomdct,
byt'im oporou, hfadat informdcie, navstivili sme
MUDr. Sustrovd, vyhl'adali zdruZenie v Hojda-
ne, Centrum vcasnej intervencie, navstivili sme
spolocne psycholéga. Chceli sme, aby nemali
pocit, Ze sti na to sami a verili sme, Ze ¢as im po-
mozZe prekonat prvotny popdrodny sok. Napriek
tomu vsak tdto situdcia bola pre nich pritazk4,
navstivili viacero tstavov, zistovali, aké maju
moznosti. Navrhli sme im, Ze sa 0 Maxika na
nejaky Cas postardme, aby mali ¢as utriedit'si
myslienky a mali moZnost zistit, ¢i dokdZu bez
neho 7it. Cas ubiehal a Maximko sa stéval sti¢as-
tou nasho Zivota, kedZe bol s nami prakticky

od narodenia, vnimal nds ako svojich rodicov.
Po nejakej dobe sme sa rozhodli specatit'to aj
uradne. Aktudlne ho médme zvereného stidne do
nahradnej osobnej starostlivosti a sme v stadiu
rieSenia adopcie. 2>

ADOPCIA

\axik |

nasim darom

Martin s Maxikom v naruci.
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Adopcia nie je vobec jedno-
duchy proces. Mnohi rodicia
vysvetluju, Ze je vo viacerych
smeroch dokonca naro¢nejsia
nez tehotenstvo. Ked'sa vém
vsak podari zvladnut psychicky
nérocny test, moZete sa pomaly
zacat pripravovat na vésho
nového drobceka.

Adopcia
na Slovensku

= ? Chépem, Ze ako Zene sa vo vas
prejavil materinsky cit, ale ako na tito
situdciu reagoval Martin a ako to vnimal
on? Predsa len pre muzov je vzdy naroc-
nejsie osvojit'si cudzie dieta a ete k tomu
znevyhodnené.

MARTIN: Ja som mozno tusil skor ako
Lenka, ked k ném Maxik prvykrét prisiel,
Ze tu uZ s nami ostane. Videl som Lenkin
pohl'ad na Maxika a vedel som, Ze si na
seba vel'mi rychlo zvyknti. Pre mria to bol
signdl, Ze sa stanem otcom a nejakd ind
alternativu som ¢asom uZ ani nezvazoval.
Deti médm rdd a navyse by Ziadne dieta
nemalo zostat' samé.

? Ako sa k tomu postavila vasa rodina?
LENKA: Davkovali sme im to postupne.
(Smiech) Prvé tyZdne nevedeli, Ze md
Downov syndrém. Neskdr sme to pove-
dali, najprv mojej mame a t4 ¢asom, ked
vycitila vhodnt chvil', to povedala otcovi.
Zobrali to ovel'a lepsie ako sme cakali. Ale
zo zadiatku nds od tohto rozhodnutia dost

10 Snecnica | december 2016
lenkalalMaxikisalzimyjnebojal

intenzivne odhovérali. Mysleli si, Ze si uro-
bime Zivot tazsfm, ale ked Maxika lepgie
spoznali, okamZite sa do neho zamilovali.
A v stidasnosti uz nase rozhodnutie vobec
nespochybniuja.
MARTIN: Ano,
prijali ho do
nasej rodiny.
Myslim si, ze

to uz neriesia,
alebo ndm to
aspori nehovoria.
(Smiech)

? Stretli ste sa

aj s negativny-

15

,» Urcite by sme radi Maxikovi
dopriali siirodenca. Ale zatial

o dieta s hendikepom a bez neho. TieZ si
této diagnéza vyZaduje Castejsie a pravidel-
né ndvstevy u odbornych lekarov. Starostli-
vost'je proste ¢asovo ndrocnejsia a spojend
s pravidelnym cesto-
vanim. Asi sa to ukéze,
ked bude starsf.

? Podla vasich dote-
rajsich skuasenosti,
rozhodli by ste sa teraz
rovnako ako predtym
ohladom adopcie?
LENKA: Jednoznac-

ne 4no. Vel'akrat som

v Zivote urobila chybné

mi reakciami,  SM€ Sa Zakafd}]m zhodli, Ze este rozhodnutie, ale za
naprikladod yje je vhodnd doba. Samozrejme tymtokrokomsi urdite
girSieho okolia? stojim. Zopakovala by
LENKA: keby sa to stalo, tak by sme sa som ho bez pochybnosti
Absoltitne nie. velmi tesili, ale nechdvame  kedykolvek.

Méme skvelych to na nihodu.” MARTIN: Maximka
priatel'ov, ktor{ mdm vel'mi rdd, je
Maxika vnimajt proste nasou sticastou

tplne rovnako ako my. Ako skvelé, sSikovné
a vel'mi ucenlivé dieta. Je to vSetko o pre-
zentdcii a komunikdcii, navyse vsetkych
jeho tismev hned odzbrojf a akékol'vek
pochybnosti & kritika sa hned vytratia.
Ludia sa k nemu postavili tak ako my. Skor
to berti ako pekny ¢in a fandia nam.
MARTIN: Na zaciatku som sa skor stretol
so spochybriovanim, ¢ som si isty, pretoze
je to vel’kd zodpovednost, ale to neberiem
ako negativnu reakciu. Paradoxne sa to
¢asom zmenilo na obdiv. (Smiech)

? Pride vam starostlivost a vychova néroé-
nejsia nez u zdravych deti?

LENKA: Maxik je nase prvé dieta, pre-

to sa to tazko porovnéva, hlavne ked to
nemame s &fm porovnat. (Smiech) Ked'sa
vSak zamyslim, tak s kamaratkami rieSime
tplne rovnaké veci, ¢i sa dobre vyspal, ¢i
dobre papé a ¢o pap4d, aké pokroky urobil,
¢o nové sa naucil a podobne. V ¢om vidim
rozdiel st Maximkove Specidlne potreby.
Cvicime Bobathovu metédu aj ambulantne
aj stikromne, chodime pravidelne plévat

a Maxik préve zacal sediet, takze zvazu-
jeme aj hipoterapiu. Boli sme 2 tyZdne na
rehabilitacnom pobyte v kiipel'och. Tieto
aktivity sti vSak pomerne finan¢éne ndroéné
a v tom vidim rozdiel v starostlivosti

aneviem si to uz ind¢ predstavit. Milujem
svoju Zenu a verim jej rozhodnutiam.
? Zvazujete aj dalSie dieta?
MARTIN: Ur¢ite by sme radi Maxikovi
dopriali stirodenca. Ale zatial' sme sa
zakazdym zhodli, Ze eSte nie je vhodnd
doba. Samozrejme keby sa to stalo, tak by
sme sa vel'mi teili, ale nechdvame to na
nahodu. (Smiech)
LENKA: Vel'a ¢asu strdvime cestovanim
za vySetreniami, rehabilitdciami, pldvanim
a podobne. Asi by to nebolo vel'mi férové
voti druhému dietatku, keby sme mu
nemohli dopriat'spokojny kojenecky Zivot
v pohodli domova. Tak ete stirodenca
odkladame, ale ¢asto sa o tom rozprdvame,
takZe dno, zvaZujeme.
? Co by ste chceli este povedat?
LENKA: Na Slovensku je mnoho bezdet-
nych pdrov taziacich po dietati, ktoré st
uz mozno aj zaradené na adopcnej cakacej
listine. Niektoré mozno aj viacero rokov
a pritom je mnoho skvelych deti, ktoré
potrebuj ldsku a domoyv, len sti spolo¢nos-
tou ondlepkované, a tym znevyhodnené.
Chcela by som vsetkym budticim rodicom
iba odkazat, Ze kazdé jedno dieta prijima
a aj rozddva ldsku rovnako, bez ohladu na
jeho nalepku.

S manzelmi Lenkou a Martinom
Chovancovcami sa zhovéral Dalibor Turner.

mesiacov moze trvat, pokial'sa do zoznamu Ziada-
telov dostanete. Proces adopcie zacnete tym, Ze
si podéte Ziadost na Urad préce, socidlnych veci
arodiny v mieste vasho bydliska. Nasledne musite
zdokladovat potrebné poziadavky tradov a prejst
takzvanou previerkou. Stét bude zistovat vasu fi-
nancnu situaciu, majetkové pomery, bud sa taktiez informovat na
vas zivot v miestnom obecnom alebo mestskom urade. O dietatko
mozu poziadat manzelia, druh s druzkou, ale aj jednotlivec.

rokov pod|a statistik trva
priemerné cakanie na dietat-
ko. | ked'sa uz dostanete do
registra Ziadatelov, musite sa
pripravit na velmi dihé caka-
cie doby. Tie sa nerataju na mesiace,
ale na roky. V mnohych pripadoch je
to podstatne viac, niekedy dokonca az
okolo desat rokov.

[MaxikovajVelkafnoc)

Adoptovat

je mozné len maloleté dieta (do 18 rokov veku).

K osvojeniu dietata méze dojst, ak rodicia dietata
dajui stihlas k osvojeniu dietata priamo v konani,
alebo vopred bez vztahu k urcitym osvojitelom,
alebo ak pocas najmenej 6 mesiacov rodicia
neprejavili o dieta skutocny zaujem, teda nenavste-
vovali ho, neplnili vyZivovaciu povinnost...

V pripade novonarodenych deti méze
byt dieta osvojitelné, ak rodic nepreja-

vuje o dieta ziaden zaujem najmenej

2 mesiace po jeho narodeni. Podla no-
vého Zakona o rodine stid musi najskor
rozhodn(it o osvojitelhosti dietata.
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Nevznl

kor nez automaticky odsadime akékolvek
prenatalne testy na zistovanie vyvojovych
odchylok dietata, lebo predsa sme bezpod-
mienecne milujici rodidia so skiisenostami
s ,inymi” detickami, podme sa zamysliet
nad moZnostami, ktoré nAm moderna veda
a technika prinasaja. Nie vZdy musi pozitivny
nélez viest k predéasnému ukonceniu teho-
tenstva. Ak sa vSak niekto pre nieco takéto
rozhodne, nevifime z toho vedecky pokrok,
ti zodpovednost si nesieme sami. Veda nim
déava ¢oraz viac informacii, ktoré vSak kazdy

z nas vyuziva podla vlastného tsudku ¢i sve-
domia. Legislativu teraz nechdme bokom. T4
nas nastastie nenati, len umoziiuje.

Ak by sa ma niekto pred rokmi opytal, & by
som vedela vychovavat dieta s postihnutim,
rozhodne by som odpovedala, Ze nie. Moje
vedomosti o Zivote I'udi s hendikepom boli
mizerné a hlavne vel'mi skreslené. Bol to
okraj spolocnosti, ktory sa ma netykal. No
osud to chcel inak. Bola som hodend do
vody aja zrazu zistujem, ¢o vSetko mi to
dalo a déva. Predstava, Ze by nds Peto nebol,
mi trhd srdce. Je tu a s pokorou prizndvam,
7e aj vdaka tomu, lebo sa na to pocas teho-
tenstva neprislo. M6j rozum by v tom case
pravdepodobne nebol pripraveny ho prijat.
St dneSné mamicky iné? Ako naloZia

s informéciou, Ze ¢akaji iné dieta? Pohla

sa troSku verejnd mienka alebo sa toho
nasa spolocnost stile boji a odmieta to? Co
moZeme urobit pre to, aby sme pomohli
nastavajicim rodicom v ich rozhodnutiach?
Na tieto otdzky a dalsie sme sa opytali RNDr.
Tom4sa Szemesa, PhD., a RNDr. Gabriela
Mindrika, PhD., molekuldrnych biol6gov

a vedcov, ktorf sa $pecializujd na oblast pre-
natdlnej diagnostiky a stoja za vyvojom DNA
testu, ktory sa vyuZiva na skoré odhalenie
Downovho syndrému plodu z krvi matky.

? Preco sa venujete vyskumu prave v ob-
lasti prenatalnej diagnostiky?

Gabriel Minérik: Studovali sme na katedre
molekuldrnej biolégie na Prirodovedeckej
fakulte Univerzity Komenského v Bratisla-
ve. Ja som sa venoval huménnej molekuldr-
nej genetike. Pocas doktorantského stadia
som skiimal moZnosti prenatélnej detekcie
mutdcif, ktoré spdsobuju casté dedi¢né ocho-

renie - hluchotu. Vysledkom skiimania bol
aj test, ktory sa stéle pouziva v praxi. To bolo
silnou motivaciou, preco sa chcem téme
prenatalnej diagnostiky venovat aj nadalej.
Tomas Szemes: Ja som povodne pracoval
na vyskume baktérif, konkrétne ich virusov
—bakteriofdgov — ktoré majti schopnost
baktérie nicit. Po ukonceni $ttidia sme sa
spolocne zacali venovat testovaniu otcov-
stva a vyskumu v oblasti neinvazivnej
prenatélnej diagnostiky. Chceli sme vyvinat
test, ktory bude schopny analyzovat DNA,
aby do zdravotného stavu plodu vniesol
viac svetla, avsak aby pren nebol ohroze-
nim. No z pohl'adu mgjho predchadzaji-
ceho zamerania je zaujimavé, Ze niektoré
baktérie a virusy mozno vyuzit'na opravu
portch v DNA.

? Ako ste prisli na myslienku vyvinit test,
ktory by zistoval Downov syndrém?
Tomas Szemes: Testy otcovstva, s ktorymi
sme zacali, uz pontkalo niekol'ko firiem
amy sme stile htadali nie¢o inovativne,
nieco, ¢o este na Slovensku nie je dostupné.
Zaujal nds objav cirkulujticej DNA plodu

v krvi tehotnej Zeny, ktory bol zaloZeny na
zisten{i pritomnosti chromozému Y, ktory

u Zien nemal ¢o hl'adat. Zaroven teda vznik-
la aj met6da na urcovanie pohlavia plodu.
Gabriel Minarik: Objav cirkulujticej DNA
v krvi bol izasny, no v tom Case este neexis-
tovali met6dy, ktoré by umoznili ho naplno
vyuZit'v praxi. Az v roku 2005 sa objavil
prvy vysokovykonny sekvendtor (pristroj na
¢itanie molekdl DNA) a aZ po niekol'kych
rokoch sa stroje dostali k sirSej vedeckej ve-

ny test TRISOMY
ol preto, aby to clovek vzdal

[timﬁtmd]
@dhﬂd][miﬁﬂka

rejnosti. Kazdy molekuldrny biolég aktivny
v oblasti prenatédlnej diagnostiky tito novii
technologiu cheel, aby mohol skimat'jej
pouZitie napr. na prenatalnu detekciu chro-
mozémovych portich, z ktorych najcastejst
je prave Downov syndrém. Po tom, ako
bola v roku 2008 publikovand praca Prof.
Dennisa Loa (objavitela pritomnosti fetélnej
DNA v krvi tehotnej) 0 moznosti neinvaziv-
nej prenatalnej detekcie chromozémovych
aneuploidif z krvi tehotnych, 8lo v naj-
blizsich rokoch predovsetkym o validdciu

a vedenie do praxe. Niekol'ko svetovych
firiem zachytilo tito prvi vinu. Pamétdm
si, Ze na prvej medzindrodnej konferencii na
tato tému, ktorej som sa zicastnil a konala
sa v roku 2010 v Budapesti, som sa pytal
medzindrodne uzndvaného odbornika, ¢o si
mysli 0 myslienke, Ze by sa vysokovykonny
sekvendtor vyuzival na detekciu trizémif
rutinne. Vysmial ma, vraj je to drahé a neo-
plati sa to. O rok neskdr bola publikovana
prvé rozsiahla valida¢nd stidia k tejto téme
andsledne bol prvy test na predaj.

? Vysvetlili by ste naSim citatelom, o je
TRISOMY test a pre koho je uréeny?
Gabriel Minarik: TRISOMY test je neinva-
zivny prenatdlny test na zistovanie pritom-
nosti troch najcastejsich chromozémovych
portich plodu. V pripade zdujmu budtcich
rodicov urdf aj jeho pravdepodobné pohla-
vie. Robi sa od 11. tyZdiia tehotenstva a jeho
vysledky st k dispozicii do 5 pracovnych
dnf. Informéciu o pohlavi poskytujeme nie
skor, ako po ukonéeni 12. tyZdiia tehoten-
stva, riadime sa usmernenim Etickej komisie

Ministerstva zdravotnictva SR. Test nerobi-
me invazivne, to znamend, Ze pri ziskavani
genetického materidlu plodu neprenikdme
do brusnej dutiny tehotnej Zeny, ako je to pri
amniocentéze. My ho ziskavame jednodu-
chym odberom krvi. Krv tehotnej odoberd
zdravotnd sestra v ambulancii gynekoldga
alebo klinického genetika. Test je urceny
vetkym tehotnym Zendm, ked?e ide o naj-
presnejsi skriningovy test na testované typy
chromozémovych portich plodu.

? Ak ma tehotna mamicka zaujem o tento
test, kde moZze o neho poziadat'a kolko sa
za neho plati?

Gabriel Minarik: Test je dostupny na celom
Slovensku v gynekologickych a klinicko-
genetickych ambulancidch. Zoznam lekdrov,
ktorf toto vysetrenie pontikaju, je dostupny
na webovej stranke

www.trisomytest.sk. Test nie je hradeny

z verejného zdravotného poistenia, robi sa
na Ziadost pacientky a stoji 350 €.

? Vieme teda, ako TRISOMY test vznikol
a pre koho je ureny, ale ako TRISOMY
test vlastne funguje?

Tomas Szemes: Ide o pomerne zloZity
proces, na zaciatku ktorého je vzorka krvi
matky, ktord tehotnej odoberie jej lekar
(gynekolog alebo klinicky genetik) a posle
ju do laboratérii Medirexu. V laboratériu sa
vzorka spracuje a vo findlnej fdze sa vlozi do
tzv. sekvenatora — pristroja, ktory pomocou
enzymu polymerazy dokaze precitat mo-
lekuly DNA. Automaticky proces je nastave-
ny tak, Ze sa precita sekvencia kiiskov DNA
s dizkou priblizne 70 nukleotidov. Tieto sa
nésledne usporiadaji podl'a prislusnosti

k chromozému, z ktorého kiisok DNA
pochddza. Pristroj sa vsak nepozera v jednej
chvili len na jeden kisok DNA, ale az na

30 miliénov kiiskov DNA sticasne. Pri kom-
plexnej informatickej analyze ich priradi

k jednotlivym chromozémom a potom na-
stupuje nds Statisticko-matematicky model,
vdaka ktorému dokéZeme zistit, & jeden
chromozém nie je vo vzorke navyse. Celé to
trvéd niekol'ko dni.

? Co nés ¢aké v buddicnosti? Budeme ve-
diet chromozémové chyby ,opravovat?
Tomas Szemes: Je to mozné. Uz dnes
existuje medikamentézna liecba, ktord
pri skorom zisteni Downovho syndrému
urcitym spdsobom zlepsuje zdravotny
stav plodu. A jedného dria mozno zac¢ne-

me pouZivat'aj génovt terapiu. Bolo by
uzasné, keby sme raz boli schopni aj takto
rozsiahle génové poruchy opravovat'.
Dnes sa to javi ako sci-fi, ale to isté by sme
povedali pred 15 rokmi o nasej metdde.
Predpokladom na takéto postupy je vsak
presne to, ¢o robime teraz — neustdle zlep-
Sujeme moznosti skriningu, ¢oho vysled-
kom je napriklad TRISOMY test.

? 'V ¢om vidite prinos TRISOMY testu
pre nastavajucich rodicov?

Gabriel Minérik: UZ pocas vyskumu toh-
to testu sme sa viackrét stretli s mnohymi
pripadmi Zien, ktorym tento test pomohol
zvlddnut niekol'ko tyzdiiov tehotenstva
bez zbytoéného stresu. Viete, ked’ tehotnej
v prvych tyzdiioch vysledky bioche-
mického skriningu naznacia, Ze moze
mat' dieta s Downovym syndrémom,

je to urcite stresujtice. Potom md uZ len
dve moznosti, ¢akat'na vyssie Stddium
tehotenstva, kedy sa dajd spravit presnej-
Sie testy, alebo absolvovat' amniocentézu.
Ana to sa Ziadna tehotnd Zena netesi.
Vysledky TRISOMY testu jej dajt presnti
arychlu odpoved

? Pracujete na vyvoji testu aj nadalej?
Tomés Szemes: Ano, vyvoj sa s pricho-
dom TRISOMY testu nezastavil, skor na-
opak. Viac ako 3000 zrealizovanyich testov
za jeden rok jeho dostupnosti v praxi uka-
zuje, Ze vyskum v tejto oblasti ma zmysel.
TRISOMY test sme najnovsie rozsirili

o dalgie chromozémové poruchy — po-
ruchy poctu pohlavnych chromozémov

a vybrané mikrodelécie. Ide o syndrémy,
ktoré sa v populdcii vyskytuju zriedkavej-
Sie. Rozsireny TRISOMY test + tak bude
vediet zistovat Turnerov, Klinefelterov
syndrém, ale aj DiGeorgeov syndrém,
Cri-du-chat syndrém zndmy ako synd-
rém macacieho placu a mnoho dalsich,
ktoré doposial vedeli zistit'iba invazivne
vySetrenia, napriklad amniocentéza.

? M4 tento test nejaky vyznam aj pre
rodicov, ktori v pripade pozitivneho vy-
sledku povazuji ukoncenie tehotenstva
za neprijatelné?

Gabriel Minarik: Tento test md za tlohu
poskytnit' budticim rodi¢om ¢o naj-
presnejsiu informédciu o zdravotnom stave
plodu a nepodnecuje, ani nijakym sposo-
bom neumoZziiuje, predcasné ukoncenie
tehotenstva. Md charakter skriningu, nie
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je diagnosticky, a preto aj v pripade pozi-
tivneho vysledku je potrebné si ho overit
jedinym diagnostickym vySetrenim,
ktorym je uz niekol'’ko rokov amniocen-
téza. Na amniocentézu dnes chodia Zeny
s cielom potvrdit alebo vyvrétit podozre-
nie na chromozémovt poruchu plodu
z roznych dovodov, ku ktorym dospeje
ofetrujuci lekdr tehotnej Zeny. Bud'na
zéklade jej vyssieho veku v ¢ase porodu,
kvoli vysokému riziku z biochemickych
skriningov, alebo z iného dovodu savi-
siaceho so zdravotnym stavom tehotnej.
Z praxe laboratérif Medirex, ktoré nielen
TRISOMY test, ale aj amniocentézu zabez-
pecujt, napriklad vyplynula skuto¢nost,
Ze z 35 vykonanych amniocentéz, ktoré
boli robené z dévodu podozrenia na chro-
mozémovi poruchu plodu, bola iba jedna
skutocne pozitivna. To znamend, Ze keby
si dalo zvysnych 34 Zien urobit TRISOMY
test, od neprijemného zdkroku a velkého
stresu s nim spojeného by seba aj svoj
plod pravdepodobne uchranili. A to je
zmyslom TRISOMY testu — minimalizo-
vat'podet nutnych amniocentéz.
? S predoslou otazkou sivisi aj posledna
otdzka. Mozno trochu citliva a kontro-
verzna. AKy je vas nazor na tvrdenie, Ze
sa vdaka tymto testom cielene znizuje
populicia ludi s trizémiou?
Gabriel Mindrik: Cudia majt ¢asto
s genetikou spojené negativne asocidcie. Je
to pritom skoda, ved genetika a huménna
molekuldrna bioldgia je vedny odbor ako
kazdy iny. Etika je, samozrejme, doleZitd,
ale treba si uvedomit, o ¢o sa ukracujeme,
ked'sa bojfme scendrov, ktoré nenastand.
Pri prenatélnej diagnostike poctivam
o eugenike, selekcii, potratoch a podobne.
O to tu vak predsa vobec nejde. Co je z1é
na tom, Ze sa Zena moze v skorom Stadiu
tehotenstva zacat pripravovat'na vychovu
dietata s Downovym syndrémom, ktord
ma skutocne vyrazné Specifikd? Alebo sa
mozZe naucit posunkovi re¢ a prestudovat
si literattiru o Zivote s hluchym dieta-
tom? Diagnostika choroby predsa nikdy
nevznikla preto, aby to clovek vzdal.
Naopak, vznika preto, aby sme dokazali
s chorobou ¢ postihnutim efektivne
pracovat, ¢i dokonca hl'adat terapiu. A uz
teraz sa ukazuije, Ze je to sprdvna cesta.
Pripravila: Dasa Kratka



BRI Matka Oskara s Downovym syndrémom:

NVam naoheme

cla, pozrite sa

Autor: Tina GaZovicova, www.sme.sk, foto Reiner Tank, ZBK - Circus Sonnenstich

Vnimajme ludi's tymto postinnutim cez ich schopnosti,
nie cez deficity. Nelutujme ich zbytocne a neberme im

moznost robit veci samostatne, hovorl Stana Schenck.

Ked’sa Oskar narodil, rodicia nevedeli,

Ze ma Downov syndrém. Neboli na to
pripraveni. Jeho mama STANA SCHENCK,
Slovenka zijica v Nemecku, je spitne rada,
Ze sa jej pocas tehotenstva v hlave nerojili
neodbytné otizky. ,Mala som moznost drzat
syna na rukéach a okamzite ho prijat' takého,
aky je,” hovori.

? Ako vam povedali, Ze vase dieta ma
Downov syndrém?

Necitlivo. Ked sa Oskar narodil, porodna
babica sa ma hned opyitala: , A vy ste si
nedali urobit genetické testy?” Tri dni sme

v neistote ¢akali na vysledky krvnych tes-
tov. Neskor sme sedeli prave pocas ndvstev-
nych hodin v kaviarni na novorodeneckom
oddeleni. Maly priestor bol plny I'udf. Prisla
za nami mlad4 doktorka, ani si nesadla

a dost'nahlas povedala na celt miestnost:
,/Testy sa potvrdili. Vase dieta md trizémiu
21, Downov syndrém.” Bolo to strasne
necitlivé a pre nds neprijemné. Najviac

,/V priebehu troch mesiacov sa
naucil chodit' metrom iiplne
sdm. Ja svojmu dietatu déveru-
jem, Ze nieco dokdzZe. Nechdm
ho robit’ aj chyby. A prostrednic-

tvom toho mu ddvam Sancu ucit

sa samostatnosti. ”
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nédm chybal intimny priestor, kde by sme
boli mali moznost ttito sprévu nerusene
spracovat. Kazdy lekar by mal ovladat, ako
pacientom profesiondlne poddvat'spravy,
na ktoré nie s pripravent.

? Viete aj o inych podobnych pripadoch?
Neskor som sa dozvedela od mnohych
inych Zien, Ze ozndmenie diagndzy im bolo
podané necitlivym spdsobom. Preto som sa
rozhodla zaradit'sa do projektu organiza-
cie Lebenshilfe Berlin, kde som chodila na
semindre pre Studentov mediciny. Boli sme
vzdy tandem: matka s dietatom s postih-
nutim a lekdrka. Asi dve hodiny sme sa so
skupinou dvadsiatich studentov rozprdvali
o tom, ako by rozhovor o ozndmen dia-
gnozy mal prebiehat. Kladli ndm tprimné
otdzky.

? Bravali ste Oskara so sebou?

Ano, kym nechodil do 8kolky, brévala

som ho na semindre so sebou. Chcela som
nastdvajticim lekdrom ukézat, aké je to ndd-
herné dieta. Aby si nerobili zlt predstavu

o postihnuti. Rozprévali sme sa o tom, Ze
mnohé rodiny s detmi s Downovym synd-
rémom v tejto diagndze nevidia chorobu,
ktorti treba liecit alebo riesit. Myslim, Ze to

bol pre studentov zdZitok vidiet niekoho,
kto je normdlne rodinne $tastny s dietatom
s Downovym syndrémom. Robila som to
asi Styri roky.

? Co pomohlo vam?

Organizdcia Lebenshilfe Berlin kazdy

rok vytvori svojpomocnt skupinu rodin,
ktorym sa narodi dieta s Downovym syn-
drémom. Skupine potom ddva k dispozicii
priestory a odbornii pracovnicku, ktord sa
stard o deti, kym sa my rodicia m6zeme
rozprévat o nasich kazdodennych rados-
tiach a starostiach. Prvykrdt sme na stretnu-
tie isli, ked mal Oskar tri tyzdne.

Vtedy ndm to vel'mi pomohlo, mali sme
vel'a otdzok. Vidiet, Ze aj iné rodicovské
péary preZivaji podobnii situdciu, nds po-
silnilo. Stretdvame sa dodnes. Z p6vodnej
skupiny zostalo sedem rodin. Medzi¢asom
sa pozndme uz sedemndst rokov a sme si
blizki. Nase deti s Downovym syndrémom
majti rovnaky vek a preZivaji Specifické
situdcie v rovnakom obdobi — ndstup do
Skolky, skoly, dospievanie, zaradenie do
pracovného Zivota. Vymena skiisenosti
medzi rodi¢mi je vetkd pomoc.

? Hned'ste vedeli, Ze chcete dat'syna do
Kklasickej $kolky alebo ste zvazZovali aj
Specidlne zariadenie?

Mne bolo od prvého momentu jasné, ze
nechceme Oskara ddvat do $pecidlneho
zariadenia. Ako rodina sme ukazkou inklu-
zivnej bunky. Ked'sa takéto dieta v rodine
narodi, nezaloZ{ sa indtitticia, v ktorej by
pren fungovali veci inak ako pre ostatnych.
Rodina je mikrokozmos a vzorka, ktord sa
dd preniest'na celt spolo¢nost. >

Stanka je na svojho syna Oskara hrda.

Stanislava
Schenck (1973)

pochadza z Liptovského Miku-
lasa. Od roku 1996 Zije v Berline.

S nemeckym manzelom Stefanom
maji pat deti. Ako projektova
manazérka sa venuje medzina-
rodnym projektom zameranym
predovsetkym na inkltziu ludi

s mentalnym postihnutim v social-
nej a vo vzdelavacej oblasti.




___ROZHOVORE

= Chceli sme prertho taky postup, ako
majt jeho stirodenci. Ndjst inkluzivnu

gkolku nebol vel'ky problém. Tazsie to bolo

so Skolou, lebo nasa vtedajsia spddova za-

kladna skola takéto deti neprijimala. Museli

sme sa hlésit v $pecidlnej skole.

? Mala Specialna Skola pre vas postup
pochopenie?

Tam ma riaditel’ velmi presviedcal, aby

som dala Oskara k nemu. Ddval mi najavo,

Ze ak ho ddm do reguldrnej skoly, nebude

to dobrd cesta. Robil s Oskarom IQ testy a ja

som Zasla, aky to ma zmysel. Je to chlapec
s Downovym syndrémom a vieme, Ze md
urcité obmedzenia. Ale ked sa pedagdg
prispdsobi jeho potrebam, Oskar moze
napredovat.

V mieste ndsho nového bydliska sa
nam podarilo néjst vel'mi dobri inklu-

zivnu $kolu, do ktorej Oskar chodil Sest

rokov. Individudlny pristup k Ziakom

Oskar Schenck (17)

W navstevuje inkluzivnu stredni
odbornti skolu - zameranie gastronémia
B ma 4 stirodencov
N byva v Berline
W rad chodi na Liptov

W konicky - artistika
(Oskar je clenom Cirkusu Sonnenstich)
W plavanie (clen Sportového klubu SCL,
¢aka ho kvalifikacia na Special Olympics)
B hudba (hra na bicie, klavir)
B akéné filmy (Bondovky,
Mission Impossible atd")
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a samozrejme, patri¢né persondlne peda-
gogické vybavenie st zdkladom tspechu
vyucby roznorodych deti v rovnakom
prostredi. Profitujui z toho vSetci Ziaci.
Preto sme vedeli, Ze 8kola, ktord je dobrd

pre Oskara, je dobrd pre vSetky nase deti.

? V &om bola zikladn 3kola dobra? Co
mu dala?

Okrem iného ho prepojila s prostredim,

v ktorom byvame. Vel'a 'udi ho v nasej
Stvrti poznd, a to mu tu ddva korene. Ked
ide na ihrisko, do obchodu ¢& do kniznice,
T'udia ho poznaju. Nie je to ,ten chlapec's
postihnutim”, on je Oskar. To je doleZité.
nadviazat kontakt, nedéva jeho postihnutie
na prvé miesto. To sa dd dosiahnut'len tym,
7e umoZnime F'udom stretniit a spoznat'sa.
Anechédme ich, aby sa stali prirodzenou
sticastou spolocenského prostredia.

? Kedy ste museli tieto hranice okolo rodi-
ny a Skoly roz3irit?

Ked mal Oskar pokradovat'na dalsf stupef,
nasli sme strednti Skolu, ktord prijima deti
s Downovym syndrémom. Ale znamenalo
Musel sa naucit dochddzat tristvrte hodiny
z domu do gkoly. Aj ked v Berline existuje

sluzba socidlnych taxikov, ktoré rozvazaji
postihnuté deti do §kol, my sme ju odmietli.
Vo veku dvandst rokov sa naucil cestovat
elektrickou a metrom.

? Ako sa Oskar naucil chodit'sim metrom?
Vel'kost nasej rodiny vedie vsetkych clenov
k najvécSej moznej samostatnosti. Mame
pat deti a nemdZeme a ani nechceme kazdé
v8ade vodit'za ruku. Plati to pre Oskara aj
pre vsetky nase deti. Cestu sme s nim tré-
novali my a jeho osobny asistent, ktory sa
mu pér hodin tyZdenne venoval. Urobil mu
fotoalbum jednotlivych zastdvok a miest
prestupov. V priebehu troch mesiacov sa
naucil chodit tiplne sam. Ja svojmu dietatu
doverujem, Ze nie¢o dokdze. Nechdm ho
robit aj chyby. A prostrednictvom toho mu
ddvam Sancu ucit'sa samostatnosti. Zeldm
si, aby sa spolo¢nost nattho pozerala cez
jeho schopnosti, a nie cez deficity. Aby ho
zbyto¢ne nel'utovala a nebrala mu moznost,
aby robil veci sdm — aby samostatne byval,
chodil do préce alebo na vol'by. Oskar md
schopnost a pravo byt rovnopravne zara-
deny do vsetkych oblasti kazdodenného
Zivota.

? Dnes mé Oskar sedemnést rokov. Co ho
bavi, ¢o ma rad?

Aj po skole méva bohaty program. Sam si
to vyZaduje. Je aktivny, Sportovy typ. Od
trindstich rokov chodi na cirkusovy krizok
pre I'udi s Downovym syndrémom. Tam
md moznost nadychat'sa toho segregované-
ho sveta. Vie tie svety porovnat' a keby mal
len ten segregovany, nebol by spokojny. M4
aj dalsie krdzky a aktivity vrétane plévania
a hrania na bubny. Vo vol'nom case sa tieZ
stretdva so svojou priatel’kou.

? 'V Nemecku sa v stcasnosti diskutuje

o rozsireni prenatilnych diagnostickych
testov. ZvaZuje sa zavedenie testov bezplat-
ne a automaticky pre vSetky Zeny, tak ako
je to aj na Slovensku. Co na to hovorite vy?
V Nemecku si Zena moZe prenatalny krvny
test vyZiadat, ale musi si ho zaplatit'a iba

v urditych pripadoch ho prepléca pois-
toviia. Teraz parlament diskutuje o jeho
celoplosnom a bezplatnom zavedeni. Nam
sa po Oskarovi narodili este tri deti a ani pri
jednom tehotenstve sme si test nedévali ro-
bit. Testy st pre mnia zbytoéné. Kazdé dieta
mad svoje schopnosti a my ako rodicia ho
sprevddzame, aby svoj potencidl rozvinulo.
Preto neriesim, i je postihnuté. Celoplosnd
aplikdcia prenatalnych testov je honbou

za perfekcionizmom, ktory ndm nendleZi.
Musime sa vediet postavit aj k tomu, ¢o
nezodpovedd nasim predstavédm, a prispdso-
bit'sa.Mnoho Zien si

mysli presny opak.

Neodsudzujem Zeny,

ktoré si testy dajd

nalneho socializmu. Je to v Nemecku este

stale hortica téma?

Hitler mal predstavu o , Cistej rase”, do ktorej

I'udia s postihnutim nepatrili. Preto rozbehol

administratfvnu masinériu vrazdenia 'udi

s postihnutim a psychickym ochorenim, kto-

rej v Nemecku padlo za obet okolo tristotisic

T'udi. Zasahuje to do rodin, ktoré tu aj dnes

Zijui. Stéle nachddzame rodinnych prislus-
nikov, ktor{ teraz objavujt
pravdu o niektorom pri-
buznom. Vedeli napriklad,
Ze mali tetu ¢ stryka, ktorf

Ly 2 . v . .
urobit'a rozhodnd sa , Velmi pozitivne vnimam vznik Vr&jpocas druhej svetovej

fstna potrat. Odsud- 5
zujem podmienky,
ktoré Zeny do tychto
rozhodnutf tlacia.

Uradu komisdra pre osoby so
zdravotnym postihnutim na
Slovensku. Zuzana Stavrovskd pravdu. To, ako sa k hist6rii

vojny zomreli v stave na
zapal pl'ic. Za¢nd hladat
dokumenty a zistia strasni

Mozno sa rozhodni je excelentnd volba. U v minu- postavime a ako si ctime pa-

len preto, lebo st

v Soku a v kratkom
Case st vystavené
velkym tlakom

si, Ze kazdd rodina je

schopnd postihnuté dieta prijat. Mozno nie
za tri dni ¢i mesiac, moZno az za pol roka.
Ale po uréitom Case je vdacnd, Ze to dieta
ma. Tie dni ¢ tyzdne rozhodovania v teho-
tenstve sti na to maélo.

? Spolupracujete s viacerymi organiza-
ciami, ktoré pomahajt fudom s postih-
nutim v Nemecku, ale aj na Slovensku ¢i
v Cesku. Okrem toho ste ¢lenkou pracov-
nej skupiny, ktord sa venuje pamiatke
obeti systematického vyvrazdovania fudi
s postihnutim v obdobi nemeckého nacio-

losti bojovala za zrovnoprdv-
nenie ludi s postihnutim a ako  ,utim vnimame dnes.

prdavnicka vyhrala niekolko
spolocnosti. Mystim g5 %itijch siidnych sporov

miatku tychto I'udi, hovori
aj o tom, ako I'udi s postih-

? Kritizujete aj ndvrh nove-
ly nemeckého spolkového
zdkona o participacii Iudi
s postihnutim. Co vim na tfiom prekéza?
Od roku 2009 mame Dohovor o pravach
0s6b so zdravotnym postihnutim, ktory
prijala OSN a ratifikovala EU a jej jednotlivé
clenské Staty. Je to zavdzok v oblasti vnima-
nia a zaclenovania I'udf s postihnutim do
spolo¢nosti. Dohovor vychddza z principu
Tudskych prév a bezpodmienecného zrov-
noprévnenia 'udf s postthnutim. Stcasny
névrh novely v Nemecku je krokom spét.
Vracia sa k tomu, Ze sa na prvé miesto kladie
starostlivost. AZ v druhom kroku prichddza-

ju principy participdcie a zrovnoprdvnenia.
Keby novela zékona v sti¢asnej podobe
nadobudla t¢innost, 'udia by si pohorsili
oproti terajSiemu stavu.

? Mobhli by ste uviest priklad?

Ludia s postihnutim si mdZu teraz slobodne
vybrat'byvanie, ¢i chet ist byvat'do tstavu,
¢i preferuji chrénené byvanie, alebo indivi-
dudlne byvanie. Novy zékon vydobyté pra-
vo odbtirava. Kladie do popredia lekarsky
pohl'ad na dané postihnutie a oslabuje pravo
¢loveka rozhodnit'sa. Zaroven st posilnené
tstavné, ¢iZe institucionalizované formy
starostlivosti. Proti novele bojuji mnohé
organizécie, ktoré sa v Nemecku venuji
prévam 'udi s mentédlnym postihnutim.

? Viete posudit postavenie ludi s mental-
nym postihnutim na Slovensku?

Vel'mi pozitivne vnimam vznik Uradu ko-
misdra pre osoby so zdravotnym postihnu-
tim na Slovensku. Zuzana Stavrovsk4 je ex-
celentnd volba. Uz v minulosti bojovala za
zrovnopravnenie I'udf s postihnutim a ako
pravnicka vyhrala niekol'ko délezitych
stidnych sporov, napriklad o regpektovant
pravnej spdsobilosti 'udi s postihnutim
ako jedno zo zékladnych Fudskych prav.
Postavenie I'udi s mentdlnym postihnutim
na Slovensku vnimam aj cez osobné zaZitky
a svoju dlhodobt spoluprdcu s Domo-
vom socidlnych sluzieb profesora Karola
Matulaya v Bratislave. P4¢i sa mi pristup
persondlu ku klientom, ktory v nich v pr-
vom rade vidi fudi s roznymi schopnosta-
mi. Dokazuje to aj ich projekt chréneného
byvania v centre Bratislavy , Tu sme doma”
alebo ich divadelny projekt KAMKO.
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PORTRET

Jan
Biely (21)

OBLUBENE JEDLO:
Hamburger
POVOLANIE:
farméar
KONICKY:
poniky
2vieratka

malovanie

filmy

lohnypripraci
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Testujeme traktor s kamosom Miskom.

sm

malebnej obci Stés si

spokojne naziva vecne
usmievavy farmar Jan Biely,
prezyvany tiez Johny.

»Na sprévnej farme musia byt: tu¢né
svinky, zajace, koza, ovce, barany, kacky,
husi, krava, ponik, morky, sliepky a ko-
hut. Zatial méme tri husi, tri morky, pat
sliepok, sedem kurciat, dva zajace, samica
je ale kotnd a bude mat malé zajace. Chys-
tdme sa im postavit' sedem bidok. Mdme
aj jednu macku a jedného psa Zuzku. Bu-
dem mat ovce, budem ich dojit'a vyrébat
ovdi syr. Na ponikovi budem jazdit'. Bu-
dem mat aj capa a somara, ale cap smrdi
anemdme eSte postavent stajiiu. Musime
postavit este aj vacsiu stodolu.”

Na Goralskom plese s mamkou.

evavy Jan B

ely

Johny miluje zvieratkd a pravidelne
s otcom chodia na vystavy domdcich
zvierat. Farma sa pomaly rozSiruje

a préce je Coraz viac.

,Rano vstadvam skoro a idem natrhat
travicku pre zajace a hydinu. Mame
srotovnik a morkdm ddvame Srot.
Potom s otcom murujeme alebo ideme
na drevo. Ked budem mat kozu, budem
ju musiet dojit kazdy der, aby jej ne-
puklo vemeno.”

Sprdvny farmdr musi mat' aj Zenu.
Johny sa uz zasntbil so Sonickou
a chystaju si samostatnd izbu. Johny ma
toho skrétka pred sebou vel'mi vela.

,Ked dorobim na farme, tak mal'u-
jem na sklo a pozerdm filmy ako Hobit,
Pan prsteriov. Mal'ujem hlavne zvierat-
k&, v oktébri som mal vystavu.”

Skaska na karneval.

Johnylopatrujelzajacicu’

¥ohnyfsalvenujelokremlfarmarcenialajjmalbey

PORTRET

Jonny - poctivy farmar
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Deka na jednej z poslednych
navstev na Slovensku -
u rodiny Hricovcov v Betliari.

Jedna prikryvka,
stovky rodin

red casom sme pisali o putujticej deke.

Chandos J. Field z Wisconsinu v USA ju vy-
robila pre svoju dcérku a velmi chcela podporit
aj iné rodiny s detmi s Downovym syndrémom.
A tak pre nich vyrobila krasnu belast deku ako
symbol. Deka uz viac ako 7 rokov chodi po sve-
te. Chandos k nej prilozila nepopisany dennik
a nasmerovala ich k ostatnym rodinam.

Postupne deka navstivila rozne
krajiny. USA, Mexiko, Novy
Zéland, India, Cina, Saudsk4
Ardbia, trosku pobehala aj po
Eurdpe. A na dlhsie sa zastavila
aj tu, na Slovensku. Za neuve-
ritelnych 14 mesiacov stréve-
n}’/ch u nés na Slovensku, deka
postupne navstivila 16 rodin!
Dokonca s malou odbockou za
jednou milou slovenskou rodi-
nou Zijicou az vo Svajciarsku.
Chandos bola o kazdej jednej
rodine informovanad. Posielali
sme jej vSetky fotografie, sve-
dectvd o putovani jej myslienky
po nasej krajine. Vel'mi prijem-
ne bola prekvapend obrovskym
zaujmom na tak malu krajinu.
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Dokonca pisala o nés aj dalsim
americkym zdujemcom na Fa-
cebooku na svojej stranke. A Ze
deka ocarila - o tom sved¢i
aj fakt, Ze jedna mild pani sa
ingipirovala a vyrobila nasu,
slovenskt deku a poslala ju
robit radost' detom na pobytoch
na Slovensku. V tychto diioch
je deka uz v Ceskej republike,
kde na tiu trpezlivo ten rok
cakali a kde verime, Ze prinesie
rovnako vel'a prijemnych
chvil ako u nés. Tak sa lacime
s dekou a dakujeme pani
Chandos za jej krdsny ndpad
a za poteSenie, ktoré ndm
vSetkym riou poskytla!
Dandy Divilkova

Dievéaté sa Spoz-
nali na letnom
pobyte v Liptovskom
Jane. Od prvej chvi-
le si spolu rozumelsi,
mali si ¢o povedat

a stale sa smiali. Preto
Jankina mamina poz-
vala Niku k nim na
prazdniny.

Nikola Filipova a Janka Rehakova

Nika o Janke:

Janka ma 15 rokov a chodi do skoly. Rada tam
chodi, md dobré ucitel’ky. Janka je mild, vtipnd
anddhernd holka. Md rada kone a rozpravky.
Bola som u nej na ndvsteve. Maju dvoch psov.
Boli sme s jednym na prechddzke. Mata nés
zobrala do Tesca, kiipila kofolu a chipsy. I8li sme
na obed aj do restaurdcie. V parku sme sa fotili
ako modelky. Bolo to tiZzasné. Boli sme v obchode
a kipila som si za vlastné peniaze sukiiu a Saty

a nahrdelnik. Janka si kdpila sukniu a ndhrdelnik.
Jankina mama ndm robila dobré toasty.

DEKA

Priatelstvo

Janka o Nike:

Nikolka mé 17 rokov a chodi do skoly na Praktic-
ka. Nikolka je spol'ahlivé dievca, spolu sme sa hrali
a divali sme na televizore rozpravky. Boli sme na
prechddzky po ulici a naspét. Perfektne sme sa hodili,
sme si ¢ftali a pisali. Bolo s fiou dobre a sa mi to
pacilo. Rozprévali sme sa. Vyzerd vel'mi dobre. Citila
sa s nami fajn. Bola som ku nej mil3, citila som sa
s fiou dobre. Vychadzali sme tiplne dobre. Bolo jej za
kazdym smutno za jej mamou aj pritom plakala, lebo
jej mama bola v robote. Dakujem, Ze si prisla nés po-
zriet'a duifam, Ze sa ti bude pacit'v skole. A maj dobré
zndmky a nech sa ti darf doma a aby si posltichala
rodicov aj sirodencov mozno aj tvojho psa. Maj sa
vel'mi dobre a pozdravuj vietkych o do mita a daku-
jem za vSetko, vel'mi si dobrd a mild kamardtka.
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KULTURA

Kamarati

autor: Diana Polomskd, foto adp

Miro Jaros si do novéno videoklipu prizval g
deti so Specidlnymi potrebami a medzi nimi
je aj Alexejko (6) s Downovym syndréomom

septembri sa mamicka Diana Polomska so synom
Alexejkom (6) ztcastnili natacania klipu Mira JaroSa

s nazvom “Kamarati”

. Bol to pre nich velky zazitok a aj

velka vec pre komunitu rodi¢ov s detmi so Specidlnymi
potrebami. V klipe zndmeho spevaka detskych hitov si
zahrali aj deti s inym hendikepom. Snazili sa tito ilohu
splnit ¢o najlepsie a Dianka ndm opisala celé naticanie.

? Ako ste sa do klipu dostali?

- Osobne si myslim, Ze neexistujii né-
hody. Niekol'ko tyZdnov pred natdca-
nim klipu som pisala na facebookovej
stranke panovi Mirovi JaroSovi
komentdr, Ze by bolo vel'mi fajn, keby
v nejakej jeho pesnicke iglo aj o “iné”
deticky. Odpisal, Ze sa chysta pesnicka,
ktord bude prave o inakosti. To ma
vel'mi potesilo, no eSte som sa zmieni-
la, Ze dtfam, Ze o deti¢kdch s hendike-
pom nebude len spievat, ale bude ich
vidno aj v klipe. Nuz a o pér tyzdriov
na FB stranke Spolo¢nosti Downovho
syndrému na Slovensku sa objavila
vyzva, Ze spevédk hadd do videoklipu
k pesnicke dietatko s Downovym syn-
drémom. Tak sme sa prihldsili a zho-
dou ndhod sa ndm ozvali, & by sme to
s Alexejkom nechceli skasit. A 0 3 dni
sme boli v Malackdch na natdc¢ani.

Miro a Alexejko si
okamézite padli do oka.
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? Ako to celé prebiehalo?

- Cakala som, Ze sa bude jednat

o vol'nii zdbavu detf, pri ktorej sa na-
toci niekol'ko zéberov, ktoré sa v klipe
pouziji. Jednalo sa véak o plnohod-
notné natdcanie scén. Alexejko ma po-
bavil, ked'si spevaka, ktory bol v civile
namiesto zndmej Zltej kosele, od hlavy
po péty premeral a Sepol, Ze toto Miro
Jaro$ urcite nie je.

Deti dostali kratucky tréning ohl'a-
dom choreografie. Neslo len o ndcvik
tanceka, ale deti sa mali aj usmievat,
spievat text, pozerat'do kamery. Potom
prisli na rad detailné zdbery jednotli-

vych deti. Tu sa Alexejko mal usmievat

do kamery, kyvat, pripadne vystrithat
nejakd smieSnu grimasu. Nésledne sa
islo trénovat uz naostro na pripravent
tribinu. Deti zaujali miesta, prebehli
posledné skiisky, tipravy a zacalo sa
natécat. Vtedy nds rodicov poslali

na minimdlne 2 hodiny pre¢, aby

sme nenarusovali proces natacania
svojou pritomnostou, ktord deti oberd
o koncentraciu. Alexejko to tesne pred
koncom natdcania vzdal, ale reZisér
bol spokojny, lebo vsetko, ¢o s nim po-
trebovali natodit, sa podarilo. Myslim,
Ze aj napriek tomu, Ze to Alexejko ne-
vydrzal az do tipIného konca, sa vel'mi
dobre drzal, lebo to bolo ndro¢né aj pre
ostatné deticky (bez hendikepu), ktoré
nemali skiisenosti s natd¢anim. Keby
som byvala dopredu vedela, o ¢o pres-
ne sa bude jednat, asi by som nemala
odvahu ho prihldsit. Ako sa hovorf -

Pesnicka o inakosti a jej videoklip maji
ukazat, Ze vsetci sme si rovni.

niekedy je lepsie nevediet. Takto dostal
Alexejko Sancu opét raz dokdzat, ze nase
deti¢ky netreba podceniovat'a ze vedia
prekvapit, ¢o vsetko zvlddnu.

Pre nds to bol ohromny zéZitok a dra-
hocennd sktisenost. Verim, Ze Alexejka
to zas o nieco posunulo vpred. Cely tim
pana Jaro$a bol velmi mily a ochotny.
Deticky s hendikepom (okrem nds tam
boli 2 deticky na vozicku) brali tplne
prirodzene, bez okolkov a s velkou tr-
pezlivostou. Na konci som panovi Jaro-
Sovi podakovala za tito prileZitost, nie
len v nasom mene, ale v mene celej nasej
komunity, pretoZe si myslim, Ze prave
takéto nieco vel'mi pomaha podporit
integrdciu a inkltziu: ked s aj deticky
s hendikepom tipIne prirodzene sticas-
tou populdrnej tvorby, ktord sa dostdva
ku pocetnym detom a ich rodindm.

Kazdé dieta potrebuije individualny

oristup, pretoze kazdé je jedinecné

Spevék Miro Jaro$ ochotne a rdd odpove-
dal aj na niekolko otdzok pre Slnecnicu:

? Ako vznikol népad napisat pesnicku
»+Kamarati”? Teda pesnicku o inakosti?

- Pesnicka je sti¢astou projektu pre (ne)
poslusné deti. S detmi sa u¢ime uZitoc-

né veci. Za jednu z nich povaZujem aj
akceptovat'deti, ktoré sti na prvy pohl'ad
trosku iné. V pesnicke sa spieva, Ze vSetky
deti st si rovné a kazdy, kto na ne pozera
srdieckom, tak to vidi.

? Aké bolo pre Vis a Va3 tim natacanie
klipu s detickami s hendikepom?

- Normélne, vobec som to neriesil. Som
zvyknuty na to, Ze kazdé dieta potrebuje
individudlny pristup, pretoZe kazdé je

jedineéné. Tesim sa, Ze vSetky deti si spolu
sadli a na nakrdcani bola dobra nélada.

? Vramci VaSej kariéry ste uz v roku

2008 na festivale ,, Urobme si radost”
Vasim vystipenim podporili aj umelcov
s Downovym syndrémom. Prichddzate
do kontaktu s fudmi s DS? Pri akych
prilezitostiach?

- Stretdvame na na koncertoch. Vetky deti
spolu tancujt a uZivaju si to. Aja s nimi.

? Kedze ste zahrnuli aj deticky s postih-
nutim do klipu, vychddzam z toho, ze
Vam je idea integracie hendikepovanych
deti/dospelych do bezného Zivota bliz-
ka. V ¢om si myslite je jej vyznam pre
nasu spoloénost?

- Myslim si, Ze kazdy, bez ohl'adu na svoj

zdravotny ¢i mentdlny stav, sa potrebuje
citit ako stcast kolektivu. Nikomu nie je
dobre osamote. Pre deti, alebo celkovo

pre I'udi s postihnutim je doleZité citit sa,
Ze niekam patria a Ze moZu byt uZitoc-

ni. Naopak je to zase o tom, Ze zdravé

deti treba ucit, Ze pomdhat druhému je
dolezité. Cize beriem to ako samozrejmost
a zdrovent moznost, ako obidve skupiny
nie¢o naucit.

? A posledna otazka: ¢o by ste odkazali
VaSim malym aj velkym fanasikom

s Downovym syndrémom?

- V8etkych pozdravujem a prajem im, aby
mali vZdy d6vod na tismev a okolo seba
samych dobrych 'udi - malych ¢ vel'kych
kamardtov.
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___ZOZIVOTAM

Dobrovolnicka Janka Langova

eco’

Janka s Davidom Raczom a Silviou
Stehovou na plaveckych pretekoch
21. 5. 2016 v Trencine - 1. Majstrovs-
tva SR v plavani mladeze s DS
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ak casto kladena otazka... Nie-

kedy ju ddvame sami sebe, ino-
kedy sa pytame inych. Pri natacani
relacie o ludoch s mentilnym znevy-
hodnenim, tane¢nej skupine a dob-
rovolnictve som pred niekolkymi
rokmi bez pripravy dostala od
reziséra otazku: ,Preco to robite?”
Ostalo trapne ticho. Nevedela som
jednoznacne, kratko a vystizne
odpovedat. Odvtedy uplynul neja-
ky ¢as a verte-neverte, uz odpoved
nehladam. Dnes by som povedala:
~LEBO”.

Prvé stretnutie so sInieckami

Mala som 24 rokov a moznost nasttipit do
svojho prvého zamestnania ako vychovéva-
telka v Specilnej zakladnej Skole. Nemala som
Ziadne praktické skisenosti, neStudovala som
Specidlnu pedagogiku a aj dnes rozmyslam

nad tym, kde som nabrala tii odvahu. V triede
som mala $tyri slniecka. Po chodbéch skoly ich
behalo a usmievalo sa netirekom. Tam to vSetko
vlastne zacalo. Prvé divadielko, prvy tanec a prvé
vysttipenie, prvy krizok aerobicu. ,Moje deti”
boli mélokedy na skolskom dvore. Vybavila som
povolenie, sthlas rodicov a chodili sme plédvatna
Kuchajdu, nakupovat' do Polusu, na kofolu, do
cukrdrne, na viano¢né trhy, vozili sme sa elektri¢-
kou len tak, tancovali namiesto poobediajsieho
odpocinku. Niekol'ko mesiacov sme listovali vo
vel'kej knihe O mame a dietati, pretoze , moje
deti” preZivali so mnou celé tehotenstvo aZ po
narodenie Patrika. Slniecko Lukas este dodnes
vold méjho 15-ro¢ného syna , babitko”. Obdobie
spozndvania sveta detl s mentdlnym znevy-
hodnenim, sveta inakosti a niecoho, dovtedy
nepoznaného, bolo mojim najkrajsim obdobim

v profesiondlnej kariére. A vdaka néhode, ktord
mi otvorila dvere do tohto sveta, som spoznala aj
seba.... Tak asi aj preto.

Dobrovolhictvo a ja

Viete &o je izasné na dobrovol nictve? Ze moZete
robit viacmenej ¢okol vek. Nepotrebujete na to
vzdelanie, odporticanie, roky praxe, financie.
Vasim vkladom je V&S ¢as a Vasa energia. Ni¢
viac. A ¢as je ta najspravodlivejsia velicina. V3etci
mame 60-mintitové hodiny a 24-hodinové dni.
Tak preco svoj ¢as nevenovat niecomu prospes-
nému? Dobrovolnictvo ma bavi: byt trénerkou
stolného tenisu, pldvania, aerobicu, tae —ba,
choreografkou tanecnej skupiny, asistentkou,
animétorkou, moderétorkou. Vdaka Spolo¢nosti

MankalaljejjtanecnalskupinalNajLSispolulsiEgomlnalpodujatif
flancomzalmienzseptemberd20/141v/Bratislave’

Downovho syndrému som uz bola

aj rozhodkymiou na 1. Majstrovstvdch
Slovenska v plavani mlddeze s DS
(abolo mi ctou), aj instruktorkou ly-
Zovania v Terchovej. Ako dobrovolnik
som natierala ploty, zbierala odpad pri
Dunaji, rozdévala letdky na beZeckych
pretekoch, bezala v tricku Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v rdmci
kampane Belasy moty!. Investovany
¢as a energia do projektov a ¢innosti,
ktora mé naplita, to je dobrovolnictvo,
ktoré mi déva slobodu. Ak by som

to robila za peniaze, stratilo by to svoje
caro. Tak asi aj preto.

NajLS, Zlaté deti

a Avena Sun Kids

To st ndzvy tane¢nych skupin

s roznou dlzkou ,Zivotnosti”. NajLS
mad uz viac ako 5 rokov a je to Naj
Lepsie Svetové zoskupenie tanecni-
kov s mentdlnym znevyhodnenim
vo veku od 19 do 57 rokov. Umoz-
nuje ndm trénovat a vystupovat
PSC Lepsi svet, n.o.. Stretdvame

sa a trénujeme desat rokov, ako
tane¢na skupina sa prezentujeme na
roznych benefi¢énych podujatiach,
charitativnych akcidch, vystavach,
plesoch, pravidelne vystupujeme na
viano¢nych trhoch v Bratislave a na
Dni krivych zrkadiel. Spolupra-
covali sme a vystupovali s Egom,

s nasou zatial najiispeSnejsou
choreografiou , Zijeme len raz”,
spoluprdcu s nami neodmietol ani
Laci Strike a chalani zo Street Dance

Academy ¢i Dano Junas. Zlaté deti
st deti z pobytu v Terchovej (pa-
métdte sa na baletky?) a Avena Sun
Kids st nage sIniecka a ich stiroden-
ci z pobytu v Liptovskom Jéne.
Vase sIniecka a moja novovzniknutd
tane¢nd skupina dokdzala nacvicit
choreografiu Muzikal za pat dni!
Bola som na ne nesmierne hrda.
Pred kazdym vystipenim mam tré-
mu... vel'mi drZim palce vSetkym
tane¢nikom, aby nieco nepokazili,
lebo viem, kol'ko hodin tréningov

a kol'’ko vynaloZeného tsilia je za
8-mindtovym vystapenim. Netvr-
dim, Ze je to Tahké. Ale ten pocit,
ked sa klatiaju a I'udia tlieskajd. .
ten pocit, ked vidim a citim ich
tspech... ten pocit, Ze sme doké-
zali nieco, ¢o v 'udoch zanechalo
emdciu... ten pocit stojf za to. Tak
asi aj preto.

Letné pobyty

Dajti sa definovat’jednou vetou: ,Kto
nezazil, neuveri...” ZaZitky z desiatok
letnych pobytov s 'udmi s mentalnym
znevyhodnenim by som mohla spisat’
abola by to dost hrubé kniha. Tam sa
formovali vztahy, tam vznikli krdsne
priatel'stvd, tam sa prehlbovalo puto.
Po lete az do Vianoc Zijem z energie,
ktorti na pobyte dostdvam, zo spo-
mienok, ktoré si oZivujem tisickami
fotografii. Po Vianociach Zijem pri-
pravou a teSenim sa na najblizie leto.
Ranné rozcevicky, Sportové sttazenie,
vecerné zdbavné programy, diskotéky,
karnevaly, prechddzky, rozhovory.

Smiech, ale aj slzy. Zabava, ale aj velkd
zodpovednost. Po tolkych pobytoch si
uZ ani neviem predstavit stravit' svoju
dovolenku inak. Obdvam sa, Ze by
som sa na plazi nudila... Obdvam sa, Ze
by som skékala do reci a do programu
animédtorom... Obdvam sa, Ze , klasickd
dovolenka” by bola strata ¢asu. Tak asi
aj preto.

Odkaz

,,Zit’pre inych nie je len zdkon povin-
nosti, ale aj zdkon $tastia.” (Bernard
Fontenelle)

Som &tastna. Dakujem osudu, Ze som
svoju cestu nala. Dakujem f'udom,
ktorych stretdvam a s ktorymi spo-
lupracujem, Ze mi po nej umoZnujt
krécat. Dakujem za pracu, ktord ma
Zivi a moznost sebarealizdcie v dobro-
volnictve, ktoré ma napiia. Dakujem
sInieckdm, Ze st neustale v mojom
srdci a Zze ma do svojich srdiecok pus-
tili a stale ptstajii. Dakujem, Ze mam
chapavého syna Patrika, ktory kedysi
ziarlil a dnes chépe, Ze ldsku nedelim
medzi neho a f'udi so znevyhodnenim,
ale Ze ju svojimi aktivitami ndsobfm.
Dakujem, 7e m6j syn Tom4s kraca

v mojich lapajéch.

Ak existuje nieco medzi nebom a ze-
mou, tak existuje urcite nieco aj medzi
sInieckami a mnou. Dédvaji mojmu
Zivotu hlbsi zmysel, mojej ceste smer

Vsetkym slnieckdm, ich stiroden-
com, rodicom, starym rodicom
a ¢itatefom SInecnice prajem krésne
Vianoce. Jana Langova
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Otvéraci ceremonial
18. 3. 2017 Schladming
(Stadium Planai)

Zimné svetové hry Speciélnej
olympiédy sa konali v Rakisku
v roku 1993 a vracaju sa do
tejto alpskej krajiny v roku
2017. Hry sa budu konat po
cely cas v troch zékladnych
mestach: v hlavhom meste
Stajerska v Grazi, Schladmin-
gu centre Alpského lyZzovania
a Ramsau centrum
bezkovania.

3000 1100
atlétov trénerov | 3 mesta 110 krajin

SPECIAL OLYMPICS
WORLD WINTER GAMES
AUSTRIA 2017

Graz | Schladming | Ramsau | Styria

Zaverecny ceremonial
24. 3. 2017 Graz
(Mercur Arena)

9 disciplin 12 dni

Heartbeat for the world

7
7

/imné hry Special Olympics

sa konaju 14.az 25 marca 2017/
v Rakusku B Plamen nadeje r Ce e p re S\/e

este nikdy nebol blizsie k nam
W,
Priority Svetovych zimnych hier

* Improve Athlete Performance ¢ Expand Unified Sports
* zlepsit vykony Sportovcov and Young Athletes
podporovat expanziu

MILAN PUMPA

MAREK BEDNAR
bezecké lyzovanie

krasokorculovanie

z

SLOVENSKE SRDCIA NA HRACH

7

SLOVENSKE SRDCIA NA HRACH

edaleko Slovenska sa 14. az 25. marca 2017 rozhori na

Zimnych hrach Speciilnej Olympiddy Austria 2017
Plamen nadeje pre 3 000 Sportovcov zo 110 krajin z celého
sveta vratane 16 slovenskych Sportovcov. Svoje sily si zme-
raju v deviatich zimnych disciplinach v troch hostitelskych
mestach v Grazi, Ramsau a v Schladmingu.

Juraj Suster dostava striebornti medailu
za 2. miesto v Specidlnom slalome.

STANKA GEMBICKA

PETER DLUGOS
zjazdové lyzovanie

krasokorculovanie

ELIN BALAZOVA

Ak i Program zacne uz tri dni pred otvé-
bezeckeé lyzovanie

racim ceremonidlom, obce a mesta
naprie¢ Rakiskom budd hostit dele-
gécie z celého sveta. Sportovci spolu
s ¢lenmi svojho hostitel'ského mesta
sa budd podiel'at na zdbavnom
programe kultdrnych a $portovych
aktivit. Dobrovol'nici a zdravotnicki
pracovnici budu poskytovat $por-
tovcom zadarmo projekcie a sluzby
v klinickych odboroch vratane
dioptrickych okuliarov a pomécok
pre nedoslychavych. Zdravotni
dobrovol'nici budd ukazovat'svoje
skiisenosti a postupy pri jednani

s fudmi s mentdlnym postihnutim.
Je pripraveny taktiez vel'ky sko-
liaci program, ktory zahffia vsetky
rakiske vzdeldvacie institdcie, aby
na Zimnych hréch zvysili pove-
domie mladych I'udi o potrebach
I'udi so zdravotnym a mentdlnym
postihnutim.

Hnutie Specidlnej olympiady j
celosvetové hnutie 'udi, ktori sa
zaflenenili do komunity, kde kazdy
jednotlivec bol prijaty, bez ohl'adu
na jeho schopnosti ¢i postihnutie.
Special Olympics pomaha, aby bol

GABRIELA PETROVICOVA
bezecké lyzovanie

DENISA JEDLICKOVA
bezecké lyzovanie

ROMANA ZASLAVOVA
bezeckeé lyzovanie

JAKUB KRISSAK
bezecké lyZovanie

ROMAN POLLAK
bezeckeé lyzovanie

svet lepsi, zdravsi a radostnejsi.
Ako najvicsie medzindrodné
$portové hnutie pre Iudi

s mentdlnym postihnutim
$pecidlnych olympidd po

celom svete pontika po cely rok
tréningové a sttazné prileZitosti

v 32 olympijskych disciplinach pre
viac ako 4,2 miliéna Sportovcov
20 170 krajin sveta.

Tieto discipliny (respektive ich
stbor pravidiel a predpisov) st
usporiadané tak, aby umoznili o
najvacsiemu poctu 'udi s mental-
nym postihnutim sa ich zdcastnit
s ohfadom na ich zdravotné postih-
nutie, sitazia s ostatnymi atlétmi na
rovnakej trovni schopnosti.

Special Olympics International
bolo zaloZené Eunice Kennedy
Shriver v roku 1968 a ma sidlo
vo Washingtone / USA. Z tohto
ustredia Special Olympics
International koordinuje ndrodné
programy Specidlnej olympiddy.
Na Slovensku bolo zaloZené hnutie
Special Olympics v roku 1993 ako
obcianske zdruzenie.

autor: rs, eg, foto: ads

* Improve Sports Quality

e zlepsit' kvalitu Sportov
prostrednictvom sttazi na
profesiondlnych Sportoviskdch

* Focus on Improving Athlete Health

* poskytnit moznost na
zlepSenie zdravotného stavu
Sportovcov, a to prostrednic-
tvom ,,Programu zdravia”
$portovci budd mat' moznost
participdcie na zdravotnom
skriningu, kde im lekari skon-
troluja zuby, odi, usi a motoric-
ké schopnosti s ciel om urcenia
vhodného sportu

unifikovaného $portu (zdravy
sttazi a trénuje so Sportovcom
s hendikepom)

podporit' mladych $portovcov
(3-8 rokov)

podchytit’ ich zdujem o Sport

Build Positive Attitudes
prostrednictvom Special
Olympics budovat pozitivny
postoj k Sportovcom

s mentdlnym postihnutim

Raise Awareness
Pracovat
s médiami a PR

David Bocek (vpravo) sa
uz nevie dockat tartu.

www.austria2017.org B www.facebook.com/SpecialOlympicsSlovakia/

SIMONNE SADLONOVA
zjazdové lyzovanie

DAVID BOCEK
Zjazdové lyzovanie

MOJMIR CIKRAI
zjazdové lyzovanie

LADISLAV JAKUBCO
zjazdové lyzovanie

MICHAL STUBNA
zjazdové lyzovanie

JURAJ SUSTER
Zjazdové lyzovanie




Hravo, zdravo a bez ba

text a foto Zuzka Krchiava

port je velmi doleZitou
sticastou zivota kazdého
z nas. Pohyb je zakladnym
predpokladom vyvoja jedinca.
Vztah k $portu a pohybovym

aktivitim je potrebné vytvarat

u deti uz od utleho detstva.

O tomto fakte polemizovat
nemusime, rovnako ani o po-
zitivnych aéinkoch Sportu na
detsky organizmus. Pohybova
aktivita prinaSa detom velké
mnozstvo pozitivnych skise-
nosti a poznatkov. Vplyva na
ich telesné zdravie a tiez na
formovanie osobnosti.

Sonn e, lail
Sufdetiliia;
SyteniSuoi

taketoutoliilicel

a8

Kazdyjstvrtokdetiftravia

feastsportomjvatelocvicniy
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Deti s Downovym syndrémom potrebujt a chcti
$portovat. Nie vZdy vSak majti vytvorené pod-
mienky a moZnosti na to, aby sa mohli pravidelne
venovat pohybovej aktivite. Pri rozhovoroch

s rodi¢mi vnimam, Ze velmi ¢asto chct poskytnit
detom dostatok prileZitosti pre ich vSestranny roz-
voj, no v realite nardZaji na mnoZstvo prekazok.
Chybaji im moznosti.

Tenistku Janette Husdrovii poznd isto kazdy.
Janette sa ete pocas svojej profesionalnej kariéry
rozhodla venovat detom a zalozila tenisovi
akadémiu Janette Husarovd Tennis Academy.

O svojej motivdcii pracovat's detmi Janette hovort:
,Som radgej, ked'sa deti hrajti s tenisovou raketou
v ruke, ako s IPadom. Podporujem deti, aby od
ttleho veku budovali svoj vztah k Sportu a ak-
tivnemu Zivotnému $tylu, pretoZe cez tenis mozu
zdroven rozvijat' svoje pozitivne vol'ové vlastnosti,
budovat vztahy, ucit'sa fungovat'v time, byt disci-
plinovani, sebavedom a tesit'sa z kazdého dnia.”

Pamétdm si, ako v jednom z nasich rozhovorov
Janette povedala: ,, Podme nieco urobit aj pre deti
s Downovym syndrémom!” A bolo rozhodnuté.
Projekt pohybovej pripravy pre deti s Downovym
syndrémom bol na svete. Dobry ndpad pritiahol
dalsich skvelych Fudi. Oslovili sme s prosbou
o spoluprdcu Mgr. Lubicu Jagrovi - riaditel ku
Specialnej zakladnej gkoly s materskou gkolou na
Karpatskej ulici v Bratislave. Velmi ochotne ndm
poskytla priestory telocvi¢ne so slovami: , Ved s
to nase deti.” Janette pre realizéciu tohto népadu
ziskala aj trénerku Sanju Starcenid, ktord ma
bohaté skiisenosti s trénovanim deti. Sanja bola
od zaciatku otvorend préci s detmi s Downovym
syndrémom.

Prvi hodinu pohybovej pripravy sme od-
Startovali v oktdbri 2016. Myslim si, Ze zaciatok

dhﬁaua
.. ho E’gm
| ﬁiEigi;""‘ 0

CRMEBIRIN LA,

sme mali vyborny. Spokojni boli vSetci aktéri

— organizatori, trénerka, deti, rodicia. Mald Kris-
tinka pricestovala kvoli Sportovaniu do Bratisla-
vy az zo Sale. Bola som dojatd, ked mi Sanja po
prvom tréningu telefonovala a povedala: , Uz
som trénovala vel'a deti. Ale nikdy som necitila
tol'ko ldsky a vda¢nosti, ako na tejto hodine.”
Rovnaky pocit som mala aj ja.

Ano, deti s Downovym syndrémom st
Sikovné, odhodlané, ambicidzne a chet sa ucit’
nové veci. Len potrebuju dostat prileZitost. Na
dals{ tréning Janette priniesla uZ aj tenisové
rakety a lopticky. Mali ste vidiet, aki radost to
v detoch vyvolalo. Ti mensf ich sice pouzivali
ako hokejky, ale to nevadi. Kazdy sportovec
nejako zacinal. Nabudtice to mozno sktisime
s raketou cez siet.

Pohybovd priprava pre deti s Downovym
syndrémom prebieha kazdy stvrtok poobede
v telocvi¢ni SZS Karpatska 1 v Bratislave. Deti
sti rozdelené do dvoch skupin podla veku.
Mladsi skolkari majt od 3-6 rokov a cvicia spo-
lu s rodi¢mi. Starsi Skoldci uz rodicov z tréningu
vyhdnaja. Zvlddaja to predsa tiplne sami!
Blizsie informdcie o projekte si moZete preci-
tat tu: http://jhta.sk/novinky/pohybova-pri-
prava-pre-deti-s-downovym-syndromom/

DAKUJEM touto cestou vietkym, ktori sa
na projekte podielaji, najma vSak Janette
Husérovej, ktora je duSou projektu, jeho
odbornou garantkou a nepochybne zaru-
kou kvality. Dakujem aj ob&ianskemu
zdruzeniu Misson Life, ktoré sa rozhodlo
finanéne podporit pohybovi pripravu
t)'fchto éikovnych deti. Tesime sa na vsetkych

.....

Podakovanie

Ako rodi¢ som velmi vdacna za
aktivitu, s ktorou prisla Zuzka
Krchriavé z ambulancie pre DS
prof. Sustrovej. Milo ma pre-
kvapilo, Ze existuje niekto a to
nie hocikto, ale priamo Janette
Husarova, ktora by sa chcela
venovat cviceniu s detmi s DS
a mé k tomu aj kondicnt tréner-
ku. Zuzka Krchriava ma oslovila,
aby som zistila zaujem rodicov
detis DS. Prihlasilo sa dost deti
predskolského veku a kedze sme
priestory na cvicenie ziskali v telo-
cvicni Specidlnej zékladnej skoly na
Karpatskej ul., prihlasili sa aj deti,
ktoré navstevuju tuto skolu a st
v tom case v Skolskej druzine. Pani
riaditelka SZ5 Karpatska podporila
myslienku Sportovania deti s DS,
velmi ju to zaujalo a bola sa osob-
ne pozriet na ivodnej hodine. Patri
jej nasa velka vdaka za podporu.
Dakujeme Janette a kondicnej
trénerke Saniji za to, ze samé
prisli za nami s tymto ndpadom
a Ze vidia v préci s nasimi detmi
zmysel. Vidim na mojej dcére, ze
o pohybov aktivitu mé zaujem,
rada tancuje, naucila sa plavat,
lyZovat, rada behd a zdolava
vietky ,preliezky” a snazi sa naucit
aj nieco z gymnastickych prvkov.
No je to aj z nasej strany skér
JZivelny" pristup, nie systémova
praca s odbornikmi. Tesi ma preto
népad - projekt Janette Husaro-
vej. Pohybovi aktivitu sme rozdelili
do dvoch skupin, pre malé a velké
deti zvlast, s cielom individualnej-
Sie sa im venovat a podporujlicimi
aktivitami rozvijat ich pohybové
zruénosti. Ved'snad'raz budd
schopné uspiet aj stitazne alebo
aspor zvitazia sami nad svojou
prirodzenou pohodinostou.
Eva Grebeciova,
dcéra Ela 11 rokov




SPRAVICKY

Spojenych Statoch Zije okolo
400 tisic I'udi s Downovym
syndromom. Ale ak hovorime
o tejto genetickej poruche, zviacsa
piSeme o detoch, zatial ¢o dospeli
a mladistvi Zijici s tym jednym
zvlastnym chromozémom akoby
zmizli. A tak si pripomefime pia-
tich takych dospelakov, ktori do-
siahli na svoje sny a posunuli svet

k lepéiemu. Spracovala: Daniela Divilkova

Bryann Burgess

22-ro¢né Bryanne
pracuje na pozicii asistentky ucitel'a v hudobnej
materskej skolke. Vyucuje hudbu. A taktiez pracuje stile

na svojom vzdelani, aby raz mohla byt aj ucitelkou.

Vo svojom meste v State Juzna Karolina prinasa svojim
malym Studentom poznanie o hudbe. Ucitelia s jej
pracou nadSeni pre jej skveld pracovnit morélku a pretr-
vavajuci pozitivny postoj k zivotu. “Vzdy som sa chcela
vyjadrovat hudbou. Bavi ma hudba, vyjadruje mna samu
a bavi ma udit “, povedala Bryann.
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arrett Holeve

Garrett je zdpasnik
»zmiesanych bojovych umeni” (MMA) uz viac
ako pat rokov. Teraz, po 20-tke je jeho pracou v ringu
pripravovat cestu pre dalgich hendikepovanych §por-
tovcov. Ale nebolo to fahké stat’ sa bojovnikom. V roku
2013 sa pripravoval na zapas s byvalym olympionikom
Specialnej olympiidy Davidom “Cerebral Assassin”
Steffanom, ktory ma mozgovii obrnu. Ale floridska
komisia pre box zaslala organizitorom prikaz zrusit
zapas. Po tom sa rozptitala obc¢ianska debata o tom,
¢i ¢lovek s mentilnym postihom méze ¢i nemdze byt
zépasnik. Stat Florida zo svojho zikazu neodstipil aj
napriek protestom organizicii a obéanov. Garrett chcel
dokdzat vsetkym, Ze chce a bude zépasit, a tak nasli rie-
Senie. Zapas sa konal v Stdte Missouri o 2 roky neskor
za podpory Narodnej Asocidcie Downovho Syndrému.

“Som bojovnik”, hovori Garrett. “To je to, ¢o som. Jedi-

nd vec, ktorou chcem byt, je byt bo-
jovnik.”

Elisha “Eli” Reimer

Ked mal Eli 15 rokov, dokézal
nieco, ¢o vicsina z nés v Zivote neurobi: dokézal

SPRAVICKY

vyliezt do zdkladného tabora pod Mount Eve-
restom. Nik iny s Downovym syndrémom pred
nim nepodal taky vykon. Cesta mala dizku
70 mil' (viac ako 110 km) v teplote pod bodom
mrazu. Vystup trval skoro 20 dni a z vysky
9 250 stop (2 819 m) vystipal do vysky 17 500
stop (5 334 m). Svojou cestou sa mu podarilo
nazbierat'skoro 100 tisic dolarov na “Nadaciu

Elisha”, ktord prevadzkuje horolezectvo pre
Y'udi s hendikepom.

Madeline

Stuart

18-ro¢na sle¢na,
milujtica tanec, Sporty a predvadza-
nie sa. Jej vel'kym vzorom je prva modelka
a here¢ka s Downovym syndrémom - Jamie
Brewer. O tejto dspesnej sle¢ne sme uz pisali
pred ¢asom. Madeline po jej vzore tizZi taktiez
pomdct' zmenit pohl'ad spolo¢nosti na I'udi s
Downovym syndrémom. Ved rodicom po jej
narodeni odportcali ju nevodit medzi I'udi, lebo
je ind. Aj pediater v jej detstve upozortioval na
to, Ze ni¢ nebude moct robit, ni¢ nezvlddne. Nuz
dnes svojim aktivnym Zivotom dokazuje opak.
Jej profily na Facebooku a Instagrame majt uz

viac ako 100 tisic priatel'ov, ktorf jej drZia palce
v tom, ¢o si zaumienila.

ceneny
F' | | p G ra ﬁ O Pre ministra Skolstva

Petra Plav¢ana bolo ctou ocenit vinimo¢né $portové vys-
ledky Filipa Graria zo Spojenej Skoly internatnej v Levici-
ach, ktoré dosiahol na Svetovych hréch specidlnej letnej
olympiddy. Pri odovzdavani ocenenia Pamétnych listov
sv. Gorazda bol hrdy na to, Ze sa Filipovi podarilo ziskat
zlatd a striebornti medailuy, ale predovsetkym na jeho
tsilie, talent a vytrvalost, s akou dokdzal prekonat' sam
seba. Podakovanie patri aj jeho trénerovi a ucitel om. Mi-
nisterstvo skolstva venuje vel ki pozornost aj Ziakom so
$pecidlnymi vychovno-vzdeldvacimi potrebami a o to viac

si cent, ked sa im dar{ dosahovat tspechy ako napriklad
Filipovi Graniovi.

Vyzva
Mili rodicia a priatelia, budeme
velmi radi, ak ndm napiSete pribeh
toho vasho dospelaka! Cakame!

Angela Bachiller

Angela Bachiller je
prvé poslankytia v Spanielsku s Downovym

syndrémom! Tdto udalost sa stala v roku 2013

v meste Valladolid. Sle¢na Bachiller bola najskor

asistentkou v administrative, v socidlnom a ro-
dinnom odbore. Po skoro 3 rokoch bola zvolend

za poslankyiiu mestského tradu. Aj ked to bude
nejaky Cas trvat, je jasné, Ze jedinci s Downovym
syndrémom st stdle Sirsie prijfman{ a integrovani
do ndsho sveta. Avsak Spanielsky vybor zdstup-
cov 0s0b so zdravotnym postihnutim (CERM) je
pragmatickejsi. Upozornili na rozpor v spolocnos-
ti, Ze sice I'udia s Downovym syndrémom mézu
prijat politickt funkciu, ale stéle im nie je dovole-

né volit.
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Do nového cisla k nam prisiel krasny

list od Tea, v ktorom nés poprosil, aby sme
odovzdali jeho odkaz pani Majke, ktort si na
letnom tabore v Liptovskom Jane vel'mi obl'ubil.
Vratko a Grétka nevahali a tetu Majku vypatrali,
odkaz odovzdali a dokonca prinasaju pre Tea aj
odpoved’ od Majky. Verime, ze ho potesi :).
A nizsie si moZete vyskusat’ pobludit’ po
bludisku a najst’ myske domcek. Vase
tipy ndm posielajte na:
ds@downovsyndrom.sk

lo seba radost uz len tyjm, Ze si. Prajem Ti, aby si bol v Zivote >
§tastnyj a aby si mal pri sebe ludi, ktort Ta liibia a nech je ich
¢tm viac . Pozdravujem aj maminu a vdZim si, Ze Ti pomohla, @

Mily Teo, ,

f)akujem za list, ktorif som od Teba dostala, velini ma potesil

a zdroveit prekvapil. Ty si si ma iste zapamiital vdaka tej siita-

%i, pocas ktorej som Ta vyzula z topdnok, viak? Si spravny N (-D
mlady muz, ktorj vie, ¢o sa patri a urcite rozddvas ludom oko-

aby sa Tvoj list dostal az ku mne. Majkasrnka

: :‘l_ Oznam O
L Oznamujeme vsetkym registrovanym ¢lenom spolocnos-
— :I_ r t1, ze prvé Cislo Slnecnice (1/2017) je zasielané vSetkym, Q .

. L4 v w7 r . r r . .
|_ . I bez rozdielu. DalSie ¢isla budl zasielané len tym registro-
vanym ¢lenom, ktori si splnia svoju zékladnt povinnost’

|_I | a uhradia do konca mesiaca APRIL 2017 ¢&lenské 10,- Eur

prevodom na ucet spolo¢nosti VUB 165731012/0200. (‘D

Do spravy pre adresata uved’te celé meno diet’at’a s DS.

o Dakujeme >
j —
Ak este nie ste ¢lenom SDS a radi by ste sa nim stali, je
I_ - potrebné vyplnit prihlasku, ktord je dostupna na nasej inter-
— I . netovej stranke www.downovsyndrom.sk.

www.downovsyndrom.sk



STE RODIC NEZAOPATRENEHO DIETATA
5 DOWNOUYM SYNDROMOM 2

Ak ste sa s rodinou v d6sledku ochorenia ocitli vo finan¢nych
problémoch, neostavajte v tom sami. Desattisice Dobrych
anjelov kazdy mesiac pomahaju rodinam, ako je ta vasa.

I d- ’ d k P I k 1 I

Vlac informacii na www.dobryanjel.sk/pravidla
Nevahajte nas kontaktovat, sme tu pre vas.
Prajeme vela sil.

* Nezaopatrené dieta: dieta do skoncenia
povinnej Skolskej dochadzky alebo Student
najdlhsie do dovfsenia veku 25 rokov.
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KONTAKT:

dobryanjel@dobryanjel.sk DOBRY ANJEL, n.o.
+421 907 152 459 Karpatska 3256/15

+42152 4313 757 n“an’ ANIEI. 058 01 Poprad
+421 908 292 949
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