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EDITORIAL

Mili Citatelia Slnecnice,

¢i vo vlasthom zaujme, ale-
bo ani celkom nie, v8etci
sme svedkami odhalovania
réznych 8kandalov a kauz
na slovenskej politickej
scéne. Podaktorych nas to
hneva, podaktorych nés ide
roztrhat, podaktorych nas
to aj tesi (vSak konecne sa

jeho pozornosti. Bolo to pred
par rokmi - mohol mat asi 9
- 10 rokov.

V tom &ase bol podstatne
menej samostatny, nez je
teraz a tak aj velka Cast za-
kladnej starostlivosti o neho,
bola na mne. A tak v jeden
pekny, a celkom oby¢€ajny

ST

prevalilo to, o ¢om sme vSetci tusili...)
a podaktorym nam to je aj celkom jedno
(predpokladam, Ze takych nas vela asi
nie je).

Onedlho budud volby a nas ¢aka nie
jednoduché a pritom velmi délezité
rozhodnutie, komu zverit spravu nasej
krajiny na nasledujuce obdobie, kto je
ten spravny, ktory nas len nevyuZije

a nezneuZzije.

V3etko su to tazké témy a necudujem
sa, ak si teraz hovorite ,Co ta eéte aj
sem pletie politiku?!*

No nerobim to preto, aby som bola ,,in".
Len som si spomenula na jeden davny
gorili zaZitok s mojim synom Marekom
(17, DS), o ktory sa rada podelim aj
s vami a dufam, Ze aspon na tych par
minut, ktoré venujete Citaniu nasej SI-
necnice, sa vam podari zabudnut’ na
bezutednu situaciu ,tam vonku®.

Na$8 Marek je odmala nenapravitelny
a velmi vdaény komentator vSetkého,
¢o sa deje, ¢o ho zaujima a ¢o neunikne

vecer, som ho postavila do
vane, osprchovala a utierala. Vtom si
sam na sebe v8imol isté zmeny. Pove-
dané mudro, v§imol si na sebe fyzické
zmeny suvisiace s dospievanim, a po-
vedané struc¢ne, vSimol si na sebe, Ze
mu zacalo rast ochlpenie. Pozrel sa so
zaujmom na seba a potom s otazkou na
mfia - Co je to?! Na ¢o som mu odpo-
vedala strune a vazne - Marek, rastu
ti chlpy. Zamyslel sa a v tom spontan-
ne a s neskryvanou radostou vykrikol:
,Ano, bude zo mia gorilal”

Vtedy som sa na jeho reakcii schuti za-
smiala. A dnes sa pri tejto spomienke
usmievam tiez, no zaroven si hovorim,
bodaj by sme sa v naSich Zivotoch
stretali len s gorilami v ZOO a v pred-
stavach naSich deti.

Prajem vam prijemné Citanie.

Maria Srnakova

Oznam o ¢clenskom

ili clenovia a nasi sympatizanti,

ak chcete pravidelne dostavat nas casopis Slnec¢nica, nezabudnite
uhradit ro¢ny ¢lensky prispevok vo vySke 10 eur na Ucet Spolo¢nosti
Downovho syndrému na Slovensku. Uvitame platbu prevodom na ucet.

Cislo tétu: VUB 165731012/0200
Suma: 10 eur ro¢ne

Sprava pre prijimatela: meno a priezvisko registrovaného

Platiaci ¢lenovia maju navySe moznost zuc¢astriovat sa niektorych akcii spolo¢-
nosti, rekondi¢nych pobytov s prispevkom nasej spolo¢nosti, maju pravo volit
a byt voleni do organov spolo¢nosti. Prispevok je potrebné uhradit do 31. 3.
2012. Ak este nie ste ¢lenom SDS a radi by ste sa nim
stali, je potrebné vyplnit prihlasku, ktora je dostupna na
nasej internetovej stranke www.downovsyndrom.sk.

POZOR ZMENA ADRESY!
KoresSpondenéna adresa:

Predseda Spolo¢nosti Downovho syndromu

na Slovensku
Ing. Robert Lezo
Lipského 3
911 01 Trencin
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V SKODE maiju zdravotne postihnuti zelenu
AKTUALNE

Venujte 2%

AKTUALNE

Lyze niekedy nie su potrebné...
AKTIVITY

Koneéne poriadna zima

AKTIVITY

Nevidiaca hrnciarka

AKTIVITY

Spomienky na leto

AKTIVITY

Dobrovolnictvo je aj pre nase deti
AKTIVITY

Za zabavou opat' do Terchovej!
AKTIVITY

My trochu inak

UMENIE

UMENIE

VNIMANIE

Optimizmus

VNIMANIE

Osobna asistencia v praxi
TIPY, RADY, RECEPTY

sveta modelingu

ZO SVETA

Prenatalny screening ako genocida Fudi s DS
ZO SVETA

Ako rozvijat’ zruénosti a schopnosti dietata
VZDELAVANIE

Moznosti ovplyviiovania komunikacie 'udi

s viachasobnym postihnutim

VZDELAVANIE

Eurépska

dobrovolnicka sluzba
Program EU Mlided v akdi

ol ol g gl i e i

8 Dobrovornictvo je aj pre nase deti

Realizované s finanénou podporou
MINISTERSTVA PRACE,
SOCIALNYCH VECI

A RODINY SLOVENSKEJ
REPUBLIKY.

4 | SIne€nica marec 2012

Integracia nielen dospelych Fudi so zdravotnym znevyhodnenim

Co by sa stalo, keby ludia s Downovym syndrémom vladli svetu?

6 Lyze niekedy nie su
potrebné

Dievcatko s Downovym syndrémom sa stalo ,,milacikom” detského

11 My trochu inak

www.downovsyndrom.sk



V SKODE maju zdravotne
postihnuti zelenu

SKODA otvara prvé Handy ZTP centrum

* Prvé zo $tyroch centier SKODA Handy ZTP v Bratislave

* Rozvoj dopravnej mobility osob ZTP

e Pomoc pri kipe a uprave vozidla pre osoby so zdra-
votnym hendikepom

¢ Servisné sluzby

¢ Spolupraca so silnymi partnermi

ratislava, 27. januar 2012
B SKODA AUTO Slovensko 25. janudra otvorila svoje

prvé SKODA Handy ZTP centrum v Bratislave a dala
tak zelenu zdravotne postihnutym motoristom. Centrum je
sucastou nového programu rieSenia a rozvoja dopravnej
mobility 0s6b so zdravotnym postihnutim, ktory spolo¢nost
predstavila v septembri. SKODA postupne rovnaké centra
otvori aj v Banskej Bystrici, Ziline a PreSove.
,V SKODA AUTO Slovensko myslime nielen rozumom, ale
aj srdcom. Nesmierne nas preto tesi, Ze ako prvi na Sloven-
sku ponukneme prostrednictvom projektu SKODA Handy
ZTP pomoc hendikepovanym spoluob&anom pomocou pri
vybere a kupe nového automobilu. Verime, Ze naSi novi
spolupracovnici budu napomocni zakaznikom so zdravot-
nym postihnutim,“ uviedol Robert Baumgartner, konatefl
spolo&nosti SKODA AUTO Slovensko.
Novy program rieSenia a rozvoja dopravnej mobility osdb
so zdravotnym postihnutim SKODA Handy ZTP zagina ako
prvé poskytovat bratislavské centrum Auto Valusek, s. r. o.
Zamestnanci, drzitelia preukazu ZTP, tohto $pecializovaného
centra ponuknu vSetky potrebné informacie, sluzby a asisten-
ciu pri kiipe nového automobilu zakaznikom so zdravotnym
hendikepom, vratane poradenstva pri Upravach vozidla podla
druhu postihnutia. Do projektu su zapojeni aj silni partneri:
Allianz - Slovenska poistoviia, poskytujica komplexné
a zvyhodnené sluzby poistenia pre ZTP klientov, Volkswagen
Finan¢né sluzby Slovensko so zvyhodnenou ponukou pre
ZTP klientov, Josef Hurt s ponukou individualnych prestavieb
a prestavieb na ru¢né. VSetky prestavby Josef Hurt su na
Slovensku homologizované.
Samozrejmostou pre klientov projektu SKODA Handy ZTP
je i 24-hodinova prva pomoc na cestach v nadvaznosti na
call centrum chranenej dielne AV Mobilita, poistovne Allianz
a odtahovej sluzby Mondial Assistance.
Predajné miesto SKODA Handy ZTP v Bratislave je vybavené
vozidlom SKODA Roomster 1,2 TSI s vykonom 77 kW a 7-
-stupfiovou automatickou prevodovkou Specialne upravené
na ru¢né riadenie. Automobil tiez obsahuje stre$ny box na
prevoz invalidného vozika pre potreby motoristov ZTP.
,Bratislavské centrum SKODA Handy Z TP sme pine prisp6so-
bili zdravotne hendikepovanym zakaznikom. Ma bezbariérovy
pristup, pracuje v riom Specialne preskoleny servisny tech-
nik a automechanik na prestavby a tpravy vozidiel pre ZTP.
Samozrejme, nechyba ani trenazér so simulaciou ruéného
riadenia,“ povedal Baumgartner.
Centrum Auto Valu$ek, s. r. 0., funguje v ramci dilerskej siete
spoloénosti SKODA AUTO Slovensko a taktiez zamestnava
zdravotne postihnutych spoluob&anov.

TlaCova sprava

www.downovsyndrom.sk

AKTUALNE

o ©

* Dominik Dariko, 3 r., Komarno

Venujte 2%

ili priatelia,
vyuzite aj tento rok
moznost rozhodnut

o pouziti 2% svojich dani!
Budeme radi, ak sa roz-
hodnete prave pre nasu
spolocnost’ a podporite akti-
vity pre udi s Downovym syndrémom.

Obéianske zdruzenie: Spolo¢nost Downovho syndromu

na Slovensku (zaregistrované na Ministerstve vnutra podla

zakona €. 83/1990 Zb. o zdruZovani ob&anov v zneni neskor-

Sich predpisov 29. 7. 1993 pod ¢islom VVS/1-900/90-8553-1

v notarskom centralnom registri uréenych pravnickych oséb

registrované v roku 2011 pod spisovou znac¢kou NCRpo

1358/2011 a je nadalej vedené v registri ob¢ianskych zdru-

Zeni ako existujuce)

* Pre fyzické osoby, ktoré si samé podavaju dafiove priznanie
(minimalna vyska je 3,32 €).

» Pre zamestnancoy, ktori poziadali svojho zamestnavatela
0 vykonanie roéného zuétovania zaplatenych preddavkov
na daf (minimalna vyska je 3,32 €).

» Daflové priznanie pre pravnické osoby (obsahuje Vyhla-
senie) - Pravnické osoby mézu poukazat 2% z dane aj
viacerym prijimateflom, najmenej vSak po 0,5%.

UDAJE O PRIJIMATELOVI:

Obchodné meno alebo ndzov: Spolo¢nost Downovho syndré-
mu na Slovensku

Sidlo: 833 01 Bratislava, Limbova 14

Pravna forma: Obd&ianske zdruzenie

ICO: 30806283

TERMINY:
do 31. marca 2012: Podanie dariovych priznani zo strany
danovnikov (FO), ktori podavaju dafové priznanie + podanie
danovych priznani pravnickymi osobami (Vyhlasenie je uz
sucast'ou dariového priznania)
do 30. aprila 2012: Zasielanie vyhlaseni zo strany danov-
nikov, za ktorych dafiovu povinnost vyrovna zamestnavatefl
(zamestnanec okrem vyhlésenia zasiela aj Potvrdenie o za-
plateni dane)

DAKUJEME!

marec 2012 Slnecnica | 5



AKTIVITY

Kratki, Lezovci, Harabinovci a Vonko-
merovci). A tak Stastné deti a spoteni
rodicia sa tesili na najkrajSie ¢asti dha -
RANAJKY, OBED a VECERU. Netreba
sa bat, ale skusat, posmelovat sa a ve-
Cer mastit’ krize Alpou. Ak budu dobré
ohlasy na zimnu lyZovacku, mézZe sa
takyto pobyt zorganizovat znovu...
Lezo Robert
(otec Majky 12 r., DS)

:-.ﬂ" X :."*__'-_.h .__‘-
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Lyze niekedy nie su potrebné...

ovedali ste si niekedy, preco
P neskusit svoje dieta postavit na

lyZe, bezky, korCule i sanky?
Nemali by ste robit’ rozdiel, i uz je to
dieta s Downovym syndromom alebo
hociktoré iné.
Nasu Majku sme postavili prvy krat na
lyZe, ked mala tri roky. Odvtedy, pod
nasim dohladom, robi kazdoroCne
pokroky. Ked mala Styri roky, v r. 2004,
sme sa prvy krat stretli na Certove pri
Puchove. Vtedy tam bolo len par rodin,
sneh a vesela nalada.
Odvtedy ubehlo niekolko rokov. Citil
som nutkanie skusit’ na pobyt prilakat
viac ,odvazlivcov“. Koncom janua-
ra 2012 sa na predizenom vikende

lebo noci boli velmi mrazivé. i
Ako nam to iSlo? Ti, ktori si boli
istejSi na sankach - sankovali, pri- |
padne bobovali (Barankovci, Var-
govci, Rehakovci). Slne¢ny svah
priamo pred hotelom ponukol ne-
skutoCné moznosti spustania deti.
Ich otvorené Usta by v lete chytili
ovela viac much ako januari sne-
hovych vlociek. Niektori si pozi€ali
vystroj a vyskusali vleky vo Vratnej

s .
a na Gavurkach (Husovcovci). Za " il S
slugné vratenie vraj boli nesoféri 5= N
odmeneni Stamprlou domaceho T ew
produktu. LyZiari s vlastnou vyba- § K
vou sa do toho opreli od prvého i

dna (Hyclakovci, Grebeciovci,

v Terchovej stretlo
desat rodin. A tak ma
potesili i ti, o prisli len
s0 sankami a lopatami,
aby si oddychli a otuzili
svoje telo. Skusili sme
sankovat, bobovat,
lyzovat. Cas straveny
na sviezom Cerstvom
vzduchu dodaval
energiu, az ked sa
slnie¢ko oprelo do
tvari. Na kopec, kde
v lete pobehovali
,nasi Janosici“ tak
vybehli tazkoodenci
v zimnych bundéch,
ktori si prisvecovali
svahy svieCkami pod
nosom. Zimné vecery
sme travili v teple, pri
kozube v hoteli GOLD,

6 | Slneénica marec 2012
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Konecne poriadna zima

sme si snehu vela neuzili, nevedeli sme sa nabazit metrovych zavejov

a polmetrovych cencufov pri hoteli Gold. Deti, napriek tomu, Ze lyzuju radi,
davali prednost zabave v kopach snehu a gulovacke. Nevadi, hlavne Ze sme
boli na Eerstvom vzduchu. Tento pardriovy pobyt nas presvedcil, ze Terchova ma
aj v zime svoje ¢aro a ponuka vela moznosti ako travit ¢as. V okoli je niekolko
lyziarskych svahov, my sme vysku$ali dva. Nemohli sme vynechat zabavu v re-
laxa¢nom centre Terchovec, ktory je len par metrov od hotela. Po lyZzovacke nam
skvele padlo kupanie v bazénoch a u nas uz tradiény detsky bowling. Domov sa
nam veru odist nechcelo, ostali by sme aj dlhSie. Tymto by som zarover chcela
podakovat organizatorom pobytu - rodine Lezovych nielen za samotnu organiza-
ciu, ale aj za napad, dat’ dokopy partiu fudi a uzit' si spolo¢ne zopar zimnych dni.
Za na8u rodinu mézem povedat, Ze sme si to skuto€ne uzili a teSime sa niekedy
nabuduce. Viem, Ze organizacia je naro¢na a vyzaduje si vela energie a ¢asu,

Zima v Terchovej bola skuto&ne zimou ako sa patri. KedZe u nas na Zahori

ale stoji to za to a urcite to ma zmysel. ESte raz, dakujeme.

Nevidiaca hrnciarka

0j kamarat Robert zo Slovenska pozval Sofiu na
letny tabor pre deti s Downovym syndromom a ich

rodiny. Bude tam s detmi s Downovym syndrémom
pracovat s hlinou a vyrabat hrnéeky, ale je nevidiaca. My
sme tam tieZ, pretoZe moja mama tam vzdy vyuCuje. Vzdy
tam stravime dva tyzdne. Prvy tyzdefi bola s nami Soria a jej
muz.
Sona vobec ni¢ nevidi. Predtym vSak videla. Teraz je z nej
hrn&iarka. Predtym, ako oslepla, bola u€itelkou v materskej
8koélke a nikdy sa s hlinou nestretla. Po tom, €o oslepla, stala
sa z nej hrnciarka. Pracuje s hrn&iarskym kruhom. Pod nim
ma motoréek a nohami stla¢a gombik, aby kruh roztogila
rychlejSie ¢i pomalSie. Z vedra si vezme velky kus hliny
a zabuchne ho do stredu hrniarskeho kruhu. Jej muz jej
medzitym pomaha navlhéit ruky. Sofia potom zapne hrnciar-
sky kruh a tvaruje hlinu do vySky, a aby bola obla. Prstami
stla€a aj vnutornu stranu hrnéeka. VSetky deti si mézu nie€o

AKTIVITY

Dasa Kratka

slovensky nevieme. Preto sa s nami rozprava v nemcine.
Rozumieme jej dobre. Sona nevie po anglicky, ¢o je Skoda,
pretoze angli¢tina je pre mna jednoduchsia. Kazdy defi som
sa pozerala, ako pracovala s detmi. Slo jej to velmi dobre
a chapala som Uplne vSetko.

Rébert sa ma spytal, & mézem Soni pomahat, ¢ chcem byt
jej asistentka a ja som povedala, Ze to by som velmi rada.
Tak som §la Soni asistovat, lebo jej muz Milan tam vtedy
nebol. Rozpravala som sa s nou po nemecky. V Skole som
mala jeden rok nemcinu, ale vela som zabudla. No vzdy
som Soni rozumela a tiez sa s hou rozpravala. Ked ma otec
s mamou poculi so Sonou rozpravat, povedali, Zze som si
vymyslela velmi vela novych slov. Boli pomieSané, trochu
nemecké, trochu anglické.

Ale Sofa a ja, my sme si vzdy dobre porozumeli. Ked si
chcela sadnut, po kazdej som vzala stoli€ku a postavila ju
blizko hrnéiarskeho kruhu. Ked vstala, chytila som ju za ruky
a kracdala s fiou k stolu. Citala som mena deti, ktoré boli na
zozname, Cistila som stoly, hlinu, ktora ostala, som davala do

vyrobit, hrnéek alebo Salku alebo misku.
Sona im pomaha. Pridfza detom ruky
a tvaruje vlastnymi prstami. Ak sa hrn-
Cek trochu nepodari, vecer ho opravi.
Nie€o nan nalepi, napriklad kvietok, ak
je v hrnéeku dierka. Prvy defi som si tieZ
vyrobila hrnéek. Soria mi pri hrnéiarskom
kruhu pomaha. Pridiza mi ruky a spolu
to€ime hlinu do vysky, a aby bola obla.
Medzitym sme si museli namacat’ ruky.
Tym sa hlina lepSie to€i a rastie do vy3sky.
Ked je hrnéek hotovy, odreZe ho drétikom
z kruhu.

PoloZim hrnek na predny stdl. Na papie-
rik napiSem moje meno a vlozim ho do
hrn¢eka. Potom sa musel hrnéek vysusit'.
Druhy def si s fiou aj moji rodicia vyrobili
par hrnéekov. Slo im to velmi dobre a pek-
ne. Museli sme si obliect staré tricka, po-
tom sme aj mohli sediet pri hrnéiarskom
kruhu, a predsa sa neza$pinit’.

Sofa hovori so vSetkymi detmi a ro-
diémi po slovensky. Moji rodi€ia a ja po

www.downovsyndrom.sk

misy. Stale jej podavam drdt na rezanie
a handru na ruky. Ked' si deti idu poma-
l[ovat’ svoje hrneky, postavim pred nich
nadobky s farbami, Stetce a vodu, atd'.
Ked pracuje s detmi, pridfza im ruky.
Musia sediet velmi blizko hrnciarskeho
kruhu a musia si obliect’ staré tricko. Sa-
mozrejme pri detoch stoja aj ich rodicia.
Deti musia poriadne sediet a posluchat.
- To je veru obc&as problém, a potom s nimi
Sona nemobze pracovat.

Myslim, ze je super, Ze mbdze praco-
vat s detmi s Downovym syndromom
a vyrabat s nimi hrnc¢eky na okrdhlom
hrngiarskom kruhu. Dufam, ze buduci
rok bude znova moct prist na letny tabor
na Slovensku. Méze tam s detmi znova
vyrabat hrnéeky a ja chcem znova byt jej
asistentkou.

S pozdravom

Peetjie
(Autenticky text prispievatelky
prelozila Alexandra Fabianova.)

marec 2012 Slnecnica | 7



AKTIVITY

Spomienky Na Leto

yberam opatrne vypalené hrnéeky z pece a v spo-
mienkach sa vraciam na zadciatok leta. Nevedela

som dovtedy, ze deti, ktoré ich tvarovali, maju svoj
osud naozaj vpisany zretelne v dlaniach. Sudicky im vlozili
do ruk iné Ciary zivota.

Prvé stretnutie

Koncom jari som tocila na tren€ianskom namesti. Nie, nie
som herecka - som hrnciarka, rada to¢im na hrnc€iarskom
kruhu, rada pracujem s detmi, rada im prezradzam, ako sa
da z oby€ajnej hrudy hliny Sikovnymi prstami odkliat miska
¢i zvieratko. Kym som videla, pracovala som ako ucitelka
v materskej Skole. Keramicka hlina ma vratila spat k detom.
Robert, organizator letného pobytu downikov v Terchovej, ma
v ten den oslovil s otazkou, ¢i by som i s nimi neskusila ¢a-
rovanie z hliny. Jasné, ze péjdem. Ale vtedy netusil, ze mam
pochybnosti ako to zvladnem - ved 0 Downovom syndréme

som nevedela takmer nié.

L

V terchovskom hoteli Gold

Moje obavy sa rozplynuli velmi rychlo. Odo (mdj najoblu-
benejSi manzel) mi pomohol pripravit provizérnu keramicku
dieliu a tvorba malych i velkych vytvarnikov mohla zacat.
Deti reagovali na hlinu rézne - Peto fascinovane hladel na
tociacu sa hrudu hliny na kruhu a pomoc mojich rik ocividne
nepotreboval. V Radkovi vyvolaval dotyk s to¢iacou sa hlinou
Stastny smiech, no niektoré deti mali k hline odpor a moja
snaha o aspon letmy kontakt s filou, mi v okamihu priniesla
kvalitnu pletovu masku z ilovitého blata na pravé lice. Pri
stoloch zas ina skupinka rozvijala svoje zru¢nosti pri vytvarani
jezkov, rybiek i kvietkov...

Ako sa robi Jezko

Potrebujeme dve viac-menej (staci aj menej) Sikovné ruky,
ovalnu placku z hliny a vela radosti. Na hornu ¢ast ovalu
prilepime ihlicky. A pod, urobime este nos. V. momente bola
hrudka hliny napchata vo velkom chlapéenskom nose (ved
som kazala).

Mam este priec¢inok plny zazitkov
S uzasom som pozorovala pracu pani Netty z Holandska,
ktora napriek jazykovej bariére ucila deti logickému mysleniu
a praktickym veciam do zivota, dojimala ma Maruskina sta-
rostlivost o mna (Soni opatrne, vies, lebo ty si nevidiaca...).
Obdivovala som rodi¢ov vrchovato naplnenych trpezlivostou
a teSila som sa z bezprostrednosti tych, ktori posunuli hranicu
mojich vlastnych starosti opat’ niekam dale;j.

Sona Zeliskova
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Dobrovol'nictvo je aj

hcela by som sa s vami podelit o nové poznatky
z oblasti Eurdpskej Dobrovolnickej Sluzby (EDS).

Zucastnila som sa Skolenia, ktoré organizovalo
Kysucké eurdpske regionalne integraéné centrum v Cadci
- Keric (www.keric.sk), vedie ho uz 9 rokov velmi sympa-
tické a entuziastické duo: Mgr. Mirka Petrikova a Mgr. Ivka
HruSkova. Cielom Skolenia bolo zvysit povedomie o EDS
medzi mladymi hendikepovanymi a znevyhodnenymi fludmi,
nakofko tento rok Eurdpska Unia prednostne prijima a vysiela
tychto ludi. CiZe nie podpora najlep$ich, ale prave $anca pre
znevyhodnenych mladych ludi, &i uZ zdravotne, sociélne,
ekonomicky, nezamestnanych, fudi s niz8im vzdelanim...
Dobrovolnictvo na Slovensku funguje uz niekolko rokov.
MozZno aj vo vaSom okoli poznate niekoho, kto odiSiel ako
dobrovolnik na pol roka alebo rok do cudzej krajiny, alebo
naopak, poznate Cloveka z menej Ci viac exotickej krajiny,
ktory priSiel na Slovensko a pracuje s detmi a mladezou
v 8kole, v druzine alebo v centre volného €asu.

Co to vlastne dobrovolnictvo znamena? V jednej mudrej de-
finicii sa piSe, Ze je to slobodne zvolena €innost v prospech
inych, vykonavana bez naroku na odmenu. Clovek za svoju
pracu neziskava sice finanénu odmenu, ale ziska nové sku-
senosti, nové priatelstva, spozna Zivot, kultdru, jazyk a fudi
v inej krajine. Neformalnym vzdeldvanim dochédza k rozvoju
zrugnosti a k obohateniu v osobnom i pracovnom Zivote.

Nase deti maju moznost tiez byt vyslané ako dobrovornici do
nimi vybranej krajiny aj s osobnym asistentom, ktory dobro-
volnikovi poskytne pomoc a podporu podfa potreby a situacie.
Miestom konania dobrovolnickej sluzby je Eurépa a niektoré
daldie mimoeurdpske krajiny. Znevyhodneni mladi ludia vo

* Dobre naladena Eelyn Mihok, 2 roky
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pre nase deti

veku od 16 do 30 rokov, mbzu ist na kratSie dobrovolnicke
sluzby v trvani uz od 2 tyZdriov do 6 mesiacov. Projekt finan¢ne
pokryva 90% nakladov na cestovné, ubytovanie v Standarde
hostitel'skej krajiny, naklady na stravovanie, poistenie aj vrec-
kové (vSetky polozky su hradené aj pre asistenta).

Ak Vase dieta tuzi spoznat nové miesta, ma vysnivanu nejaku
krajinu, Ci cestu do sveta, skontaktujte sa vo svojom regione
s organizaciou, ktora je akreditovana na pracu s dobrovol-
nikmi a prevezme zodpovednost' za pripravu dobrovolnika
aj cely projekt dobrovolnickej sluzby. Projekt je potrebné
starostlivo vybrat podfa potrieb a zruénosti konkrétneho
mladého Cloveka, a je potrebné dobrovolnika cielene pri-
pravit, lebo dobry projekt by mal mat’ na konci Stastného
a spokojného dobrovolnika.

Viac informacii ziskate na www.mladezvakcii.sk akcia 2, a na
www.youthforeurope.eu, alebo ma kontaktujte na emailovej
adrese: terezia.jakusova@gmail.com.

Myslim si, Ze je to velka Sanca pre naSe deti, mnohi nemaju
financné prostriedky na cestovanie po svete a tu sa nuka
moznost’ spojit prijemné s uzitonym, zazit’ nie€o neopako-
vatelné, byt sucastou komunity v cudzej krajine, ziskat nové
skusenosti, naucit sa vacsej samostatnosti.

Na zaver pripajam ako inSpiraciu konkrétnu, prakticku sku-
senost mladého muza s DS (Marian Curaj), ktory sa v roku
2009 na tri mesiace stal dobrovolnikom v Brazilii a odletel
tam spolu s asistentkou PhDr. Sofiou Holubkovou. Marian
si pisal dennik, zaznamy zo svojho dobrovolnickeho pobytu
v Brazilii a je to velmi pekné €itanie. Vykonaval lahki manu-
alnu Cinnost (dobrovolnik nenahradza pracovnu silu, nie je
ani pravne zodpovedny za tu €innost), ucil sa jazyk, ucil sa
tanec, spoznaval ludi a krajinu a rozSiroval si obzor. Ponukam
vam aspon zopar postrehov z jeho pobytu:

Majo v Bragzilii...

Co si sa tu naugil:

Samostatne Zit - zapajam sa do prace - upratujem, umyvam
riady a celkom ma to bavi, staram sa sam o seba, pomaham
druhym. Naucil som sa pracovat’ s pocitacom - najviac ma
bavi surfovanie po strankach - historia, hry, futbal...
Posielam odkazy kamaratom a rad dostavam od nich spravy...
Portugal€ina - snazim sa ucit, viem povedat sim, come
estas, bem, bem vindo,... prvy krat som to skusil, verim, ze
sa to naucim.

Aktivity:

Chodim rad na vylety - Sao Joao del Rei, Tiradentes, Paco do
Bonito, Itumirin, najlepSie bolo plavanie vo vodopadoch, cel-
kom dobre bolo v Carnaval v Tiradentes a v Lavrase tiez...
Divadlo - somrad, Zze md6zem hrat, od Leandra som sa naugil
rytmus, hrat’ divadlo, on vie presne €o robi...

Varenie - u¢im sa varit, celkom ma to bavi, pomaham Roéze
upratovat a Gizel v kancelarii...

Specialna $kola - videl som, ako tam decka skusali varit,
byvat, ale nevyzeralo to ako naozajstny Zivot...

Samba - bol som na hodinach u Ernaniho mamy - pekny
tanec, nieCo som sa naudil...

Navsteva u Rézinej mamy - prijemna rodinka, tancovali sme
s nimi, rozpravali sme sa s nimi...

Obed s Diogom a Natalie - jedli sme maso a velmi mi chutilo,
potom pivko...

www.downovsyndrom.sk

AKTIVITY

Co bolo tazké:
To slovo nepoznam. Pre mia je taZzka portugalCina a angli¢-
tina, ostatné zvladam.
Co Ta najviac bavi:
Tanec, divadlo, 8ach, stavby
Co Ti najviac chyba:
Rodina, rodi€ia, sestry, kamarati...
Co si tu skasil nové:
Pocitace, facebook, pisat maily, varit, nakupovat, strazit si
¢as, noveé tance, hrat divadlo inak ako doma, nové brazilske
jedla s fazufami, stretol som novych kamaratov...
Preco je délezité niekedy odist do sveta:
Aby som spoznal nove krajiny, cestoval, spoznal inych fudi,
mam to rad, nau€im sa nové veci, mam nové skusenosti,
lepSie rozumiem svetu, ale rad sa vraciam domov.
Co sa Ti najviac paéilo poéas pobytu v Brazilii:
Nasiel som vela novych kamaratov a som s nimi velmi spo-
kojny. Kone€ne ma zacalo bavit umyvanie a utieranie riadov
a ja mam rad veci, ktoré mézem robit sam. Som rad, ze som
sa naucil robit na pocitaci... U¢im sa vstavat sam skorSie rano
a postarat sa o seba. A dobre si viem rozumiet so Sofiou.
Co by si rad zmenil na projekte v Brazilii:
Rad by som vzal so sebou do Ziliny viac ludi z Lavrasu, rad by
som vSetkych naucil po slovensky, aby sme si lepSie rozumeli,
zmenil by som byvanie, aby bolo menej Spiny - omietky, Ze tu
kvapkala z povaly voda... Ked prsi, tak je vSade vela vody.
Co by si odkazal inym dobrovolnikom:
Pripravte sa na vSetko, naucte sa po portugalsky, su tu
Skorpiony, potkany, paviky a komare... Stoji to za to, ale
zoberte si gitaru, ak chcete mat party. Oplati sa sem prist,
je to zaujimava krajina, je tu vSetko, o potrebujete a da sa
tu vela nového naudit.
Co si sa o sebe dozvedel:
« Ze sa nemusim ni¢oho bat / predtym som sa bél, ako to tu
bude...
+ Ze nemam rad, ked mi druhi rozkazuju, ¢o mam robit
« Ze dokazem urobit viac, ako som si myslel
« Ze dokazem it aj sam
« Ze mam rad seba a mam rad aj druhych udi
« Ze mozem aj rychlo chodit
« Ze sa neviem orientovat na novych miestach, ale viem sa
to naudit
« Ze sa dokaZem s kamaratmi porozpravat o véetkom
« Ze namiia niekedy pride chvila, ked sa mi ni& nechce robit
a vtedy musim chodit, aby sa mi paméat otvorila
Terézia JakuSova

‘; ~ - * 1
- . 7 . o ]
. ) B - i
* Prva sankovacka Emmky Cisarovej, 156 mesiacov
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AKTIVITY

Za zabavou opat’ do Terchovej!

TERCHOV’A’ 8. jula 2012 - 15. jula 2012 (1. turnus)
TERCHOVA 15. jula 2012 - 22. jula 2012 (2. turnus)

ekondi¢ny a vzdelavaci pobyt (aj pre poteSenie duse) pre fudi s Downovym syndromom organizuje Spolo¢nost
Downovho syndromu na Slovensku.

Hotel GOLD lezi v srdci malebnej dedinky Terchova. Len skok od narodného parku Mala Fatra, kde sa nachadza podmaniva
Vratna dolina, ktora je jednym z najvyznamnejSich turistickych a lyZiarskych stredisk. Hotel GOLD je jeden z mala hotelov
na Slovensku, ktory sa Specializuje na rodiny s detmi. Prave deticky su tie, ktoré udavaju rytmus tomuto hotelu a preto ho
oznacuju ako hotel priatelsky k detom, ¢i detsky hotel. Svojim pristupom sa snazi priblizit Vasim drobcom a splnit im kazdy
ich sen. A preto ponuka rozne Specialne sluzby pre deti¢ky, aby sa vasa dovolenka stala prijemnou a nezabudnutelnou
spomienkou, ale hlavne, aby na fiu nezabudli vase deti... Viac informacii na www.hotel-terchova.sk

Uzavierka prihlasok je uz 15. aprila 2012!

Prosim z&ujemcov, aby obratom vyplnili prihlasku a poslali ju na uvedenu adresu. Izby sa budu zapiriat podfa do$lych vy-
plnenych prihldSok a su 2+1 so socialnym zariadenim.

Dospeli: 27 €/os/noc ¢ deti do 12 r.: 17 €/os/noc ¢ deti do 3 r.: 4 €/os/noc

Cena zahrnuje ubytovanie, plnu penziu (papkat sa bude 3x denne) - ranajky formou Svédskych stolov, obed a vecera (po-
lievka, hlavné jedlo), vyber z 3 jedal (kazdé rano pri ranajkach).

Ostatné sluzby, ktoré st zadarmo: detské ihriska, detské ZOO, atrakcie v aredli hotela, wifi, biliard, parkovanie a iné.

SDS prispieva platiacemu ¢lenovi SDS minimalne 33 € na ¢loveka s DS! V cene je zahrnuty miestny poplatok obci.

Ugast prislubila aj pani Netty Engels a keramikarka Sofa. Program: koniky, hry, tvorivé dielne nielen pre deti, vylety, roz-
pravky, disco, atd. Aquapark Terchovec je od hotela iba 70 metrov. MOZete tu vyuZit bazén, virivé vane, masaze a iné.

Pripravujeme pre Vas: keramicku dieliiu, matiku, splav rieky Orava na trase Parnica - Krafovany (1 hodina 15 minit) na
raftovych ¢Inoch, prechod Janos$ikovymi dierami do Stefanovej (2 hodiny 30 minut) pocas tary, hfadanie Janosikovho po-
kladu, ¢i vylet lanovkou na Chleb. Podrobnejsi program bude spresneny v liste cca mesiac pred pobytom.

Doprava: individualna

Platba za pobyt: zaloha 33 € za rodinu do 30. 4. 2012 na gislo U&tu spoloénosti Downovho syndréomu VUB 165731012/0200,
variabilny symbol pre 1. turnus: 012012, variabilny symbol pre 2. turnus: 022012 + uviest do spravy pre prijimatela meno
ucastnika s Downovym syndromom.

Doplatok v hotovosti na mieste. Pozor! V pripade zruSenia Va3ej ucasti na pobyte si hotel Uc¢tuje storno poplatok.

Na dalSie otazky odpovie: Robo Lezo tel. 0907 887 077, e-mail: rlezo@softip.sk, vecer. Vyplnené prihlasky obratom zaslite
na adresu: Ing. Rébert Lezo, Lipského 3, 911 01 Trencin

>4
Zavazna prihlaska na pobyt Terchova

(Prosim vyplnit’ désledne a ¢itatelne)

1. turnus (8. 7. - 15. 7. 2012) alebo 2. turnus (15. 7. - 22. 7. 2012) - zakrdzkujte svoj vyber
turnus (pobyt 0d - dO) ....eeeeiiiiiee

meno a priezvisko + datum narodenia ClOVEKA S DS .........ooiiiiiiiiiiie ettt et et e b e e see e enbe e enbeeebeeeenneeenaeeennes
meno a priezvisko rodiéa (ZAKONNENO ZASTUPCU) ......c.uuieiiiiiie ettt e e et e e e et e e e eaa e e e easa e e e e saseeaeenseeeeansneaeannneaenanns

LA T e Lo I L a2 O

telefon/mobil ..........ccovveiiiii Lo [ RSP RPRRP
Zaujem o Netty terapie pre deti od 3 rokov ANO - NIE

pocet dospelych ..........cccceees poCetdeti ......ccoveeeeeennis

strava: velka porcia .........cccccccueenns mala porcia ..........cccceeeueee..

podpis
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My trochu inak

Chceli by ste sa stat’ na jeden
den filmovou, ¢i spevackou
hviezdou? Vyskusali by ste si,
aké je to byt slavnym? Mladi ludia zo
Vstupte, n. o., v Malackach tuto moz-
nost' mali a uZili si deri plny neuveritel-
nych zaZzitkov...

V skorych rannych hodinach sme sa
spolo¢ne presunuli do hlavného mes-
ta Bratislavy. V kufri auta sme viezli
krasne kostymy, parochne, rekvizity,
dopinky a mnoho dal$ich potrebnych
veci. V profesionalnom fotografickom
Studiu nas uz Cakal dobre naladeny,
talentovany fotograf Richard Guzman
S0 svojim asistentom a niekolko viza-
Zistiek i kostymérok. Obrovské Studio
sme velmi fahko zaplinili vSakovakymi
rekvizitami, kostymami a potrebami pre
dokonalt vizaz. A pustili sa do prace.

,Kde mame hreberi?* ,Potrebujem
bielu farbu na tvar!“ ,Kde je klobuk
Jacka Sparrowa?*“ ozyvalo sa z kaZdej
strany.

O niekolko desiatok minut sa z Lenky
stala nadherna Geisha, z Petka zna-
my detektiv Sharlock Holmes, z Dasky
krasna Marylin Monroe a z Hanky
noblesné lady Diana. MaruSka bola
pri pohlade do zrkadla nad$ena. Ako
Audrey Hepburn si po prvykrat v Zi-
vote uZila starostlivost’ profesionalnej
vizaZistky. Vysledkom bola nad$ené
a jej radost’ bola nakazliva. Ale to nie
je v8etko. V $tudiu sa onedlho objavilo
az 14 znamych osobnosti.

Vtedy prisiel rad na fotenie. Richardov
fotoaparét cvakal jedna radost a my
Sme sa uZ nevedeli dockat’ vysledku.

www.downovsyndrom.sk

Ako sme spolo¢ne potom usudili, byt
hviezdou je tazké. Pézovat, posluchat
rady fotografovho asistenta, tvarit’ sa,
usmievat’ sa tak, Ze aZ kutiky bolia...
No vsetko to za neuveritelny a kras-
ny zaZitok rozhodne stalo! Vecer sa
vraciame unaveni, ale Stastni domov.
OdnasSame si vela zazitkov a teSime
sa na fotografie, ktoré o par dni uzra
svetlo sveta.

Myslienka vytvorit krasne fotografie
nasich klientov v nas tkvela uz diho.
V poslednom Case sa stretavame
s obavami verejnosti a so strachom,
ktory ma spolo¢nost z fudi s postihnu-
tim najma preto, Ze o nich vie tak malo.
Rozhodli sme sa vytvorit umelecké,
Ciernobiele fotografie, na ktorych budu
klienti Vstupte, n. o., zobrazeni ako
zname osobnosti.

Projekt ,My trochu inak“ ma poméct
informovat, prehodnotit zauzivané
predsudky a odstranit’ bariéry. Tymito

fotografiami chceme poukazat na to,
Ze kazdy méze byt krasny a Ze rozdiel
medzi zdravymi ludmi a fTudmi s po-
stihnutim je iba v mali¢kostiach. To, ¢o
je v Cloveku vo vnutri je podstatné. To
z nas robi fudi a nie to, ako kto vyzera...
Vonkaj8i vyzor predsa mdéZzeme zmenit,
zamaskovat, pretvorit ho, ale akym sme
Clovekom, je v nds samotnych.
KaZzda fotografia nesie myslienku integ-
racie. Je zve€nena na velkych plat-
nach. Takto vzniknuté obrazy planu-
jeme vystavovat po réznych mestach
Slovenska, aby si ich krasu mohlo
pozriet' vela [udi. Prvéa vystava sa
uskuto&ni v Malackéach. Jej vernisaz
je naplanovana na april tohto roku.
Profesionalne fotografie a integracné
spracovanie témy nasli zhmotnenie
aj v oficialnom nastennom kalendari
mesta Malacky na rok 2012 s ndzvom
(NE)ZNAME OSOBNOSTI. Mesto
Malacky vysoko predbehlo iné mes-
ta tym, Zze podporilo tuto myslienku
a rozhodlo sa pouzit' fotografie fudi
s mentalnym postihnutim vo svojom
oficialnom kalendari, ktory je volne
dostupny Sirokej verejnosti. Otvorene
tym ukazalo, Ze bura bariéry v mysleni
a pripadné predsudky.
Projekt je Uspesne za nami, no nasa
praca zdaleka este nekonéi. Uz teraz
sa teSime na jun, kedy organizujeme
v meste Malacky tvorivé dielne pre ma-
lych i vefkych. Na dielfiach sa podiela
okolo 70 dobrovofnikov a vzdy su ve-
selou a milou udalostou pred bliZziacimi
sa prazdninami. Tento rok budu v téme
(ako inak): SLAVNE OSOBNOSTI.
Martina Ambrusova,
Vstupte, n. o., Malacky
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Integracia nielen dospelych l'udi so zdravotnym

. I-F ..-“I!'*l:-!

50. vyrogie CVC Véielka
a 10. vyrocie Hniezdo¢ka CVC

Cielka Puchov zabezpeluje vy-
Vchovnu, vzdelavaciu, zaujmovu

a rekreacnu Cinnost deti a mla-
deze. Usmeriuje rozvoj zaujmov, utvara
podmienky na rozvijanie a zdokonalo-
vanie praktickych zru¢nosti. Zabezpe-
Cuje aktivny oddych deti a mladeze
v ich volnom &ase. CVC vzniklo dia
15.10.1961 pod nazvom Dom pionie-
rov. V tomto Skolskom roku 2011/12
oslavilo 50. rokov svojej Cinnosti. V roku
1995 sa premenoval Dom pionierov na
Centrum volného ¢asu a od roku 1999
k nazvu pribudla V¢ielka.
CVC Veielka sa vo svojej praci snazi
zapojit vSetky generacie: deti, mladez,
dospelych a starych ludi. Je otvorené
pre pracu s kazdym dietatom, talento-
vanym i znevyhodnenym. Ponuka nové
napady a impulzy pre integraciu znevy-
hodnenych a socialne slabsich skupin
spologenstva. Symbolom CVC Véielka
je: Usilovnost, pracovitost, mudrost
a dobro. V Skolskom roku 2001/2002
vznikol v CVC Vgielka kruzok Hniez-
docko, jeho zakladatefkou bola Ing.
Gabriela Tdmova. Dala $ancu sa reali-
zovat znevyhodnenej mladezi. Ukazat
rodi€om, Ze ich dieta i napriek zdravot-
nym problémom vie byt Stastné.
CVC Veielka oslavilo 50. narodeniny
a Hniezdoc¢ko 10. narodeniny svojho
vzniku. Na oslavy, ktoré sa konali 4. 11.

12 | SIne¢nica marec 2012

2011, bolo pozvanych vela hosti, byvali
riaditelia CVC, interni i externi pracovni-
ci, priatelia a vela dalSich milych hosti
z mesta, okresu a kraja. Medzi milymi
hostami bol aj predseda Spolo¢nosti
Downovho syndromu na Slovensku R6-
bert Lezo, ktory v prihovore podakoval
vSetkym za pracu s detmi a mladezZou
s0 znevyhodnenim a zaroven odovzdal
diplom Spolo¢nosti Downovho syndré-
mu na Slovensku pani riaditelke CVC
Vcielka Mgr. Eve Kovacovej a veducej
kruzku Hniezdocko Bc. Marte Cibiko-
vej.

Pocas oslav zostal ¢as porozpravat sa
0 praci a planoch v krizku Hniezdocko.
Aktivity HniezdoCka pocas 10-roéného
obdobia su velmi réznorodé. Pravidel-
ne a aktivne sa zucastiujeme réznych
podujati, prednasok, akcii, ktoré orga-
nizuje nase mesto, CVC Véielka, ale
aj iné institucie. Pravidelne navstevu-
jeme medzinarodny festival tvorivosti
a fantazie — Jasidielia v Ziline. Na
kazdom ro¢niku Medzinarodného fes-
tivalu umeleckych prejavov ludi s MP
v Bratislave, organizovanom SDS, vy-
stupovalo Hniezdocko, alebo jeho Cle-
novia a taneéné skupiny z nasho CVC
V¢ielka. Svojimi vytvarnymi pracami
sme sa zapdjali aj do vystavy v ramci
SDS - Urobme si radost. Po prvy krat
sme sa zucastnili Artfestu — integrac-
ného festivalu dramatickej tvorivosti
v KoSiciach, kde sme vystupovali so
svojim integrovanym tane¢nym ¢&islom,
ktory s Hniezdockom nacvicila veduca
taneCnych kruzkov Mgr. Ludmila Bu¢-
kova Kvassayova.

Starame sa aj o svoje zdravie, dva
dni sme sa rekreovali v relaxacnom
centre v BeluSskych Slatinach, pravi-
delne cvi€ime na naSich stretnutiach.
Zapajame sa do projektov napr. Adam
2 - ruka vychovava, tvori. Navstevujeme
kina, muzea, vystavy. Zapajame sa do
réznych vytvarnych a kreativnych suta-
Zi. Nenasilnou formou ¢lenom krdzku
upevnujeme sebavedomie a hfadame
v nich to, €o je Uzasné a jedineCné. Ne-
zabudame ani na kamaratky a kamara-
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znevyhodnenim

tov, ktori su dlhodobo chori. PiSeme si
e-maily a tak su Clenovia HniezdocCka
stale vo vzajomnom kontakte. Momen-
talne je dihSie chora nasSa kamaratka
Majka Kolenova, ktoru postupne nav-
Stivilo 14 Clenov kruzku. Prajeme jej
skoré uzdravenie a teSime sa nu.
V tomto Skolskom roku by sme chceli
nacvicit divadielko s tancom. Chceli by
sme potom nasim vystupenim prinasat
radost’ sebe a celému okoliu. Nadalej
si rozvijat’ zivotné zru€nosti, prinadat
radost’ vdetkym fudom, ktori si myslia,
Ze im je prave najhorsie .Svojou bojov-
nostou, usilovnostou a milym usmevom
byt prikladom mnohym fudom. Kazda
teta v CVC Véielka méa pre nas milé slo-
VO a usmey, preto sa im chceme touto
cestou podakovat za pomoc pri praci
v nasom kruzku Hniezdocko.
Marta Cibikova,
veduca kruzku Hniezdocko

PODAKOVANIE
Chcem sa srdeCne podakovat” mojim
kamaratom zo Specialneho zaujmoveé-
ho krazku Hniezdocko, ktory pracuje
v CVC Veielka v Puchove. Clenovia
kruzku HniezdoCko sa podielali s vel-
kym nadSenim na realizacii mojej
diplomovej prace na Pedagogickej fa-
kulte TU v Trnave v roku 2011. Podali
mi pomocnu ruku a stali sa sucastou
praktickej ¢asti mojej diplomovej pra-
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ce na tému Konkretizacia zaujmove;j
¢innosti deti, mladezZe s ,odliSnostami*
v priestore vofného ¢asu.

Spoloéne sa nam podarila Uspesna in-
tegracia deti a mladezZe z Hniezdocka
cez umenie - cez tanec. Do tanecného
zaujmoveého kruZzku sa Hniezdockari
integrovali medzi intaktné dievcata,
ktoré pracuju v tane€nom subore Nelly
- seniorky, pdsobiace v spominanom
CVC. Vysledkom bola spoloéna ta-

necna choreografia s nazvom ,Smaj-
likovia“ s vyuzitim rekvizit pom-poms
a papierovych smajlikov. Tanec spojil
deti a mladeZz so znevyhodnenim
a intaktné dievc€ata. V tanci nasli uvol-
nenie a Stastie, ktoré vychadzalo z ich
srdca, radosti a Usmevu na ich tvarach.
Nasli nové kamaratstva, ktoré funguju
dodnes. S choreografiou sme sa aj pre-
zentovali na verejnosti, na pesej zéne
v Puchove na podujati Deri rodiny a tiez
aj v KoSiciach na podujati Art - Fest.
Tato praca mi dala moznost sa blizSie
venovat problematike segregacie,
integracie a tiez novej forme inkluzie.
Umoznila mi pribliZit sa uZzasnym mla-
dym fudom v Hniezdocku, dovolila mi
nahliadnut do ich Zivotov a spoznat
ich blizSie. Za €o im patri obrovské
DAKUJEM.
Velké podakovanie patri aj rodiCom deti
z Hniezdocka, ktori mi verili, boli ku mne
Uprimni a poskytli mi vela informacii.
Tiez patri podakovanie aj veducej
krizku Hniezdocka p. M. Cibikovej a ro-
dine Kolenovej, za cenné rady, odbornu
literatiru a mnozstvo ¢lankov. Nakolko
pracujem ako vychovavatelka, moja
praca s detmi, mladeZou a dospelymi
ma naplifia a verim a difam, Ze som na
spravnom mieste a takéto malickosti
a dobri fudia, ktorych okolo seba mam
ma robia Stastnou.
Hniezdotko DAKUJEM.

Mgr. Ludka Bu¢kova Kvassayova,

vychovavatelka v CVC Véielka
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VNIMANIE

Co by sa stalo, keby l'udia s Downovym

ento ¢lanok bol pévodne pre-
Tzentovany autorom Dennisom

McGuirom, PhD, na konferencii
NDSS (Narodna spolo¢nost Downovho
syndrému) a NADS (Narodnd asociacia
Downovho syndrému) v Chicagu 2005.
Pre osobitny pristup, vtip a nadhfad au-
tora vam ho radi prinaSame.
Dennis McGuire, PhD. v Uvode napisal
0 svojej praci, je riaditelom Adult Down
Syndrome Center v State lllinois, USA.
Ich multidisciplinarny tim posobiaci od
roku 1992, pracuje pre fudi s Downo-
vym syndrémom a plni ich psycho-
socialne a zdravotné potreby. Za tu
dobu pomohli viac ako 3000 dospie-
vajucim a dospelym fudom s Downo-
vym syndrémom. ,Nasi pacienti ndm
umoznili vstupom do ich sveta vidiet,
aky zaujimavy a pestry je ten ich svet.
Chcem vam vykreslit' to, ¢o sme ziska-
li z uloziska ich mudrosti poCas nasej
dlhoro&nej prace. Dufame, Ze tento
obraz bude uZitony pre vSetky rodiny,
ktoré hladaju spésoby, ¢im zlepsit Zivot
svojich deti.”

Tak ¢o by sa stalo,
keby Fudia s Downovym
syndromom vladli svetu?

Naklonnost, objatia a starostlivost’
o inych, by urobili vel’ky comeback.
Napriek skuto€nosti, Ze moja rodina
nebola velmi laskava, v naSom Centre
sa mi dostalo rychlokurzu objimania.
Som presvedcéeny, Ze ak by fudia s DS
riadili svet, vSetci by sme si velmi rych-
lo zvykli na radost z objatia. NaStastie,
mam naskok. Moja Zena je p6vodom
z Argentiny a dostalo sa mi cti absolvo-
vat intenzivny kurz objimania, ked sme
pristali v tejto krajine a na letisku Cakalo
asi 6000 ¢lenov jej rodiny, teSiacich sa
na objatie so mnou.

Ludia by boli priiemne dprimni
a skutocni.

Ludia s Downovym syndromom by ne-
boli &im su, ak by neboli taki priamodiari
a neokazali. Ked sa im povie: ,Urobili
ste dobru préacu,“ vacsina odpovie
jednoducho a vecne triezvo: ,Ano, to
som urobil.®

» Johanka (4 r, DS) na svojom prvom
karnevale

Staromdédna vyssia spoloc-
nost, tzv. ,high society”, by asi
zanikla.

No je tu predpoklad, Ze vSetky tie
UZASNE tane&né kostymy by len
tak prekvitali. Ludia s Downovym
syndromom miluju obliekanie
a tance na velkych oslavach.
Maju loptu a... mézu tancovat!
(A mimochodom, kto potrebuje pri-
leZitost... ,prosto tancuj!”). Vaésina
fudi s DS, s ktorymi sme sa stre-
tli, miluju svadby. To nie je velkym
prekvapenim. Miluju prezliekanie
sa, travit' ¢as s rodinou a priatelmi,
jest dobré jedlo a samozrejme, ta-
nec az do skorych rannych hodin.
(Mnohi budu prenasledovat kapelu
az do konca noci, len aby ju upro-
sili k pokraovaniu). Je mozné, ze
Cast' z nich miluje svadby ani nie
tak pre jedlo a tanec, ale preto, Ze
v mnohych pripadoch su doasne
pozastavené “pravidla proti obji-
maniu”. To mdze dat fludom maly
kusok toho, ¢o som ja zaZil v Ar-
gentine. Ouha! Viete si predstavit,
aky by bol svet, keby sa uvolnila
tak velka naklonnost?

Ludia, ktori sa rozpravaju sami
so sebou, by boli povazovani
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za premyslavych a tvorivych. Na
podporu tejto praxe by boli v ramci
kancelarii a kniZznic vyhradené ,,sa-
movravné miestnosti”.

Ludia s Downovym syndromom maju
povest ,samovravcov’. Ak sa to deje
v sukromi, sliZi samovrava uc¢elovo
a pozitivne. Je to skvely spbésob, ako
sa zamysliet nad napadmi a premys-
lat' o nich nahlas. Preskumaju si takto
udalosti diia, pomaha im to riesit’ prob-
Iémy. Je uZitoné vyjadrit’ svoje pocity
a frustracie prostrednictvom samo-
vravy, najma, ak maju fudia problémy
vyjadrit svoje pocity smerom k druhym.
Je dokazané, Ze Sportovci sa zvyknu
rozpravat sami so sebou, je to forma
sebamotivacie. A vieme, Ze bezZne
udia hovoria na svoj pocita (zvIast
ked “padne”), a tieZ vela ludi rozprava
nahlas pri jazde v aute. (Samozrejme,
Ze pouzivaju aj drobné posunky, aviak
tie neodporucame, ak je dlhy Zivot jedna
z vaS8ich ambicii.)

Poriadok a Struktara by mali vlad-
nut.

Poculi sme, Ze mnoho fudi s Downovym
syndrémom je tvrdohlavych a ustracha-
nych. Aj to sme poculi, Ze pomerne vela
ich Zije v nezmyselnych ritualoch a ruti-
ne. Ale verte, existuje aj mnoho vyhod
tychto ,obsedantno-kompulzivnych
tendencii.“ U nas v Centre sme ozna-
Cili toto chovanie ako ,kolaje“, pretoZe
fudia maju tendenciu tieto stanovené
vzorce alebo ,drahy“ vyuZivat v ich
kaZzdodennej Cinnosti.

Aké su vyhody ,kolaji”? ,Kolaje” im
umozfiuju zvysit nezavislost, pretoZze
vacsina ludi je schopna spolahlivo do-
konc¢it domace a pracovné ulohy prave
vtedy, ak tieto ulohy su suc€astou ich
kazdodenného Zivota. (A kedZe nie su
prili§ rychli ... sa velmi precizni). Pre
mnohych fudi s Downovym syndrémom
su ,kolaje” aj spbsobom relaxacie.
Niektori ludia opakuju svoje oblube-
né aktivity v pokojnom priestore, ako
pisanie, kreslenie, hadanky, puzzle,
a pod. ,Kolaje” sluzia tiez ako jasné
a jednoznaéné vyhlasenie o vybere
(Co je velmi dblezité pre ludi s jazyko-
vymi obmedzeniami). To méze byt pre
mladez s DS isty sp6sob ako definovat
ich vlastnu nezavislost’ bez toho, aby
sa dostali do rovnakych zatrpknutych
konfliktov s rodi€mi, ako mnohi ini mladi
ludia. TakZze vzhladom k tomu, €o vie-
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syndrémom vladli svetu?

me o ludoch s Downovym syndromom

a ,kolajach” - ako by sa mohli pouZit na

riadenie sveta? Tu je predstava:

* Rozvrhy a kalendare by sa dodrzZia-

vali.

Vlaky a lietadla by jazdili nacas.

» Obed by bol 0 12:00, ve€era o 18:00.

Pracovna doba by bola na pracu.

Dovolenka by bola dovolenkou.

» Od ludi by sa o€akavalo, Ze budu plnit
svoje sluby.

* Zmeny na poslednu chvifu by sa
dbrazne odmietali.

» VSetky miesta by boli uhladné, Cisté
a organizované (nielen spalne, ale
mestd, krajiny, cely svet).

+ Straty a nalezy by prestali existovat
(aj zdanlivy chaos v izbe ma svoj
vlastny zmysel pre poriadok).

Vo svete Downovho syndrému by bolo

ovela viac tolerancie pre:

» Casté opakovanie rovnakych fraz
alebo otazok;

* pouzitie vyrazov ,zabava“ a ,Cistenie®
v jednej vete;

+ zatvaranie dveri alebo skrine, ktoré
su ponechané pootvorené (a kfudne
aj v dome niekoho iného);

+ dbsledné aranzovanie veci aZ pokial
by neboli ,Presne takto!”.

Aj napriek svojim ,kolajam” maju ludia

s Downovym syndrémom len zriedka

skutoCne zlé navyky, na rozdiel od

tofkych z nés. Skuto&ne, z priblizne

3 000 ludi, ktorych sme mali na kli-

nike, sme nevideli Ziadnych drogovo

zavislych alebo gamblerov a len dvaja
trpeli alkoholizmom a velmi maly pocet
boli fajciari.

AvSak vo svete Downovho syndrému

existuje zavislost, a to - popovéa hudba.

Samozrejme, niektori su nevylie€itelne

sporovlivi, priam chamtivci na skoro

Uplne v3etko, ale vyrazne na vyrobky

z papiera a pisacie potreby. (Nasa

Betty Fordova z Centra napriklad mé&

neuveritelnu zbierku vSetkého o pope

a podarilo sa jej tym zhromazdit obrov-

ské hromady papiera).

Slova ,,ponahlat’ sa“ a ,,rychlo“ by
neboli v slusnej spolo¢nosti vy-
slovované. Namiesto nich by bolo
- ,Mame vela ¢asu*.

Ako rychlo alebo pomaly sa ludia
s Downovym syndromom pohybuju,
poCuvame dost €asto. Diskutuju o tom
frustrovani rodinni prislusnici. Vo svete
[udi s Downovym syndréomom maju totiz
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vahu len dve rychlosti: pomaly a pomal-

Sie. A preto, keby vladli svetu, tak:

» Na$ sucasny spdsob nakladania s ¢a-
som, dobre zndme ,preteky o ¢as®, by
neprezil.

» ,Tu a teraz” by malo vacsiu uctu nez
v sucCasnej dobe.

+ Zastavit sa ovonfat ruZzu by nebolo len
klisé.

» Praca by bola uctievana bez ohladu
na druh, od umyvania riadu az po
raketovu techniku.

Denne mame moznost’ u nich jasne

vidiet reSpekt a uctu k praci.

Pre mnohych je to tak podstatné, Ze

nechcu zostat mimo prace, aj ked' sa

necitia dobre. Mozno este dbleZitejSie je
na tom to, ako si cenia akukolvek pracu.

A preto, v ich svete by platilo:

* Praca by bolo pravo kazdého jednot-
livca, nie privilégium.

Ale predpokladam, Ze by asi Ziadna

praca nebola vykonavana v Case, ked

beZi v TV ,Koleso Stastia“. Mnohé 5tu-
die preukazali, Ze [udia s Downovym
syndromom maju deficit sluchovej pa-
mate. Tym sa niekedy m6Zu povazovat
za menej kompetentnych. Ale naproti
tomu maju vynikajucu vizualnu pamat.

Ak vidia nie¢o €o i len raz, mdzu to

zvy€ajne bez problémov zopakovat.

Maju tiez mimoriadnu pamat na fakty

a objekty zaujmu (oblubené celebrity,

filmy, hudba, Sportové timy, atd'".)

Takze:

» V3etky vyucbové materialy by obsa-
hovali obrazky, ako vizualna pomoc
Studentom.

« Skoly a pracoviska by mali obrazové,
pisomné a slovné pokyny umiestnené
podla potreby, pre rézne Styly uce-
nia.

A ¢o novinky?

» Pocasie by bola jedina zasadna no-
vinka dna

* Novinky by boli miestne (,prave otvo-
rili novy McDonald®, alebo ,taneény
veCer v meste,“ atd.). Pri tom vSetkom
dnes, no €o je dblezZitejSie nez takéto
spravy?!

A zlé spravy?
Ak by fudia s Downovym syndromom
prevadzkovali svet, boli by v fiom voj-
ny a vrazdenie? Nemyslim si. Bolo by
mozno prili§ vela ,McDonaldov”, ale
rozhodne nie vojny a vrazdy, ktoré su
tak bezné v nasej ,civilizovanej spo-
lo€nosti‘.

VNIMANIE

Aké by bolo spravanie?
Zistili sme, ze vacsina ludi s Downovym
syndromom je velmi citliva na prejavy
hnevu u ostatnych. Viem si predstavit,
ze by urobili v8etko, o by mohli, aby
pomohli znizit' a riesit konflikty medzi
fudmi. Takze ak by riadili svet:

* Hnev by bol povoleny len v Special-
nych zvukotesnych miestnostiach.

« Skoleni vyjednavadi by boli k dispozi-
cii kazdému na pomoc riesit pripadné
konflikty.

A ¢o sebavyjadrenie?

» Ocenovanie umenia a hudby by bolo
OBROVSKE.

* Ludia by mali ¢as malovat obrazy
a tvorit iné umelecké projekty.

» Divadelné umenie a herectvo by bolo
pre vSetkych.

» Predseda komisie pre fyzické zdat-
nosti by pravdepodobne odporucal
tanec aspon 3x tyzdenne vo vSetkych
Skolach.

* Ludia by sa mohli niekolkokrat v Zivo-
te sobasit. Jednoduché dbvody - viac
hudby, jedla a tanca.

+ John Travolta by bol narodny hrdina.

 Elvis, Beatles a Beach Boys by boli
naveky Cislo 1 v hitparadach (hudba
60’, 70’ a 80’ rokov by ostala vzdy len
SKVELA).

* Bolo by menej filmov, ale opakovali
by sa znova a znova.

* V kinach by bolo mozné hovorit na-
hlas o tom, ¢o sa bude diat dalej.

A Ziadni tajni agenti!

* Ludia by sa navzajom citovo nezra-
novali, neklamali by si a neudrzali by
Ziadne tajomstvo.

Preto by neboli asi Ziadni agenti tajnej

sluzby alebo teroristi.

Zaverom:
Ak Tudia lepSie pochopia osobité talen-
ty fTudi s Downovym syndromom, mbzu
byt napomocni pri ich vyuZziti a rozvoji
k zlepSeniu kvality Zivota ludi s Dow-
novym syndromom. A tiez sme chceli
ubezpecit rodiny mladSich deti s Dow-
novym syndrémom, ktori maju obavy
o buducnost’ich dietata - naozaj mézu
do nej pozerat' optimisticky.
Dennis McGuire, PhD
»Naucili sme sa, Ze rodina je ten
najlepsi expert ohl'adne dietata.
PretoZe nim byt musi.”
Redakéne prelozené
a upravené so suhlasom autora.
Preklad: Daniela Divilkova
Zdroj: http://www.nads.org/pages_
new/news/ruletheworld.html
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TIPY, RADY, RECEPTY

Osobna asistencia v praxi

eflazné prispevky na kompenzaciu su jednou z moz-
P nosti, ktora by mala ulahdit Zivot a zmiernit désledky

zdravotného postihnutia naSich deti. No ak potrebu-
jeme pre nase dieta dostat nejaku formu kompenzacie,
oby€ajne nie sme v problematike zorientovani. Nevieme
ako presne to funguje a o vSetko s tym suvisi a mozno
ani nevieme, ktora forma kompenzacie je pre nase dieta ta
prava. KedZe mdj syn Marek pobera penazny prispevok na
osobnu asistenciu uz 10 rokov, z vlastnej skusenosti viem,
ako tato forma kompenzacie funguje. A dufam, Ze tento Cla-
nok poméZze sa zorientovat aj vam.
Penazny prispevok na osobnu asistenciu ma nas Marek (17)
schvaleny od 7 rokov (mladSim detom tato forma kompen-
z&cie schvalovana nie je). Nedavno sme boli na prehodno-
teni u posudkového lekara. Aj som mala obavy, & mu ho
nezru8ia, pretoZe Marek je ¢im dalej tym samostatnejsi. Ale
po poriadku...

Narok na penazny prispevok na osobnu asistenciu...
Narok nari deti s DS urgite maju - pokial rodina spifia pod-
mienku max. prijmu a rodi¢ nepobera opatrovatelsky prispe-
vok. Tieto dve formy kompenzécie sa navzjom vylu€uju. Ak
by pani tradnicky pristupovali k vasej poziadavke odmietavo,
musite si to vyargumentovat. Neviem presne aké podklady
sa k tejto Ziadosti vypifiaju dnes, no vtedy to boli harky, kde
som musela vypisovat, ktorym zakladnym ¢innostiam sa
kolko minut / hodin denne, resp. dni mesacne venujeme.
(obliekanie, osobna hygiena, priprava jedla a pod...) Bolo
toho snad na 4 A4-ky. Principom je poukazat’ na to, ktoré
Ukony dieta s DS nezvlada samo a ktoré by v porovnani
s Clovekom rovnakého veku a pohlavia zvladat samo malo.
Predpokladam, Ze vo vacsine pripadov deti s DS to bude naj-
ma sprievod do a zo Skoly, dohlad (to vlastne zahffia Siroku
Skalu Cinnosti, pri ktorych potrebuje este niekoho. Napr. aj
byt doma - ak nezvlada byt sam) a pod... Ak budete vypifiat
tieto harky, na kazdu ¢€innost, ktort oznacite, odporu¢am

Optimizmus

edavno som Citala krasny ¢lanok o tom, Ze Stastie
N nie je nahoda. Ze to, v akej atmosfére vychovavame

svoje deti, mézZe do istej miery ovplyvnit'to, ako budu
v zivote Stastné. Absolutne s tym suhlasim. Velakrat koname
VO svojom zivote podvedome a ani si heuvedomujeme, ze
svojim konanim vieme ovplyvnit tak vela. Preto si po precitani
podobnych ¢lankov az s ufavou vydychnem, Ze nerobim to az
tak zle. Okrem iného tam bolo spominané, ako dolezité je mat
optimisticky pohfad na Zivot. Deti vo velkej miere preberaju
spravanie a nazory svojich rodi€ov. Deti vSeobecne, nielen
tie nase s privlastkom DS.
M®&j druhorodeny syn prave vchadza do puberty. Amyslim, ze
je typickym prototypom 12-roéného chalana. Asi pred rokom
sme mali od neho pomerne pravidelne predostreté otazky
typu: preco prave ja musim mat takého brata (brata s DS);
aké by to bolo, keby bol Marek normalny; preco je Marek
taky, aky je... Celkom prirodzené otazky o zivote, avSak bez
jasnych odpovedi. UrCite to poznate viaceri, prechadzaju si
tym temer vSetci novopeceni rodicia deti s DS.
No nenapadlo by mi, Zze aj mdj syn bude rieSit podobné
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pripravit si aj argument. Ja si spominam, Ze sa pani Urad-
ni¢ka pozastavila na ,itanim“ s poznamkou, Ze je normaine,
Ze svojmu dietatu Citam, aj ona Cita svojim detom knizky.
Na ¢o som vtedy argumentovala, Ze na$ Marek je doslovny
knihomol a je schopny ¢itat’ pol diia v kuse. No sam to vtedy
eSte nebol schopny a ja som mala aj dalSie dieta, takZze som
si to nemohla dovolit. Pri poznamke, Ze ona by 7 ro¢né dieta
neposlala na dovolenku samé, tak pre¢o som to vyplnila,
som argumentovala tym, Ze ale zdravé 7 ro¢né dieta mbézem
prihlasit do bezného letného tabora, no Mareka mi tam bez
asistenta nezoberu (zial, ani s nim...). TakZe osobny asistent
nam bol vtedy schvaleny.

Ako tato forma kompenzacie funguje...

Musite si najst osobu, ktora bude robit’ vaSmu dietatu asis-
tenta v €innostiach, pri ktorych ho bude potrebovat. S touto
osobou podpiSete zmluvu o vykone osobnej asistencie (do-
stanete z Uradu, alebo sa da stiahnut zo stranky UPSVaR)
a potom, kazdy mesiac treba vypisat 2 formulare o vykone
OA. Na jednom bude, kofko hodin asistent s dietatom stano-
venymi ¢innostami stravil (nesmie kumulativne za rok prekro-
it ramec schvaleny uradom). A na druhom bude potvrdenie
o datume a sume vyplatenej odmeny. Oba formulare musia
byt podpisané aj osobnym asistentom. Na zaklade poctu
vykazanych hodin, vdm $&tat raz mesacne poSle pefiaznu
odmenu pre asistenta, ktora je aktualne 2,64 € / hodinu.
Tuto treba odovzdat osobnému asistentovi, na €o sluzi dané
potvrdenie. Dieta s DS mdzZe mat aj viacerych asistentoy,
pokial by si to situacia vyZadovala, potom je nutné vyka-
zovat' potvrdenia za kazdého asistenta zvlast. Odmena za
vykon osobnej asistencie podlieha dani z prijmu, takZe kazdy
osobny asistent sa musi na zaklade zmluvy o vykone osob-
nej asistencie zaregistrovat na prislushom Dariovom Urade.
A jeho prijem sa potom zdanuje podfa platnych danovych
zakonov. Samozrejme, asistent si méze uplatnit’ aj vydavky
(nas asistent si uplatfiuje pausalne vydavky - 40%).

otazky. Najskér sme mu trpezlivo vysvetlovali, ze to celé je
len nahoda, ktort nik nemohol ovplyvnit (€o diagnéza DS
znamena, ako vznika, to uz davno vie). Ze jeho otazky nemajl
odpovede, Ze hladanie odpovedi naf nikam nevedie. Ze sa
bude len zbyto€ne trapit, ak si ich bude klast.

No ked ani to nepomahalo a videla som, Ze moje reakcie ho
neuspokojuju, skusila som otocit. Vravela som mu, ze Zivot
prinada aj ovela tazsie situacie. Ze Zivot s &lovekom s DS
je v podstate normalny, prinasa aj kopec Stastnych chvil
a veselych zazitkov. Ze na svete je x inych a ovela taz$ich
diagndéz, a teda mézeme byt radi, Ze Marek ma len DS.
Pocuval. Nereagoval, len pocuval. Amyslim Ze pochopil a ak-
ceptoval. Odvtedy sa uz nepyta, preCo ma ,takého® brata.
NerieSi nie€o, €o predtym vnimal ako svoj hendikep, resp.
mozno ako hendikep nasej rodiny. Pozrel sa na to optimis-
ticky, lebo sme mu umoznili vidiet aj ten optimisticky nahlad
a jemu to pomohlo.

Uvedomujem si, Zze to naroné obdobie puberty nasho dru-
horodeného, mame len pred sebou. No posnazim sa pomoct
mu (a vlastne aj sebe) prekonat’ ho ¢o najlepSie. Cesta je
vzdy, len ju treba ngjst. A optimistické nazeranie na svet sa
jednoznacne osvedcilo. Maria Srnakova
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Kto moze vykonavat funkciu osobného asistenta...

Neviem presne definovat, kto mdéze a nemdze robit osob-
ného asistenta, pretoze pri réznych spésoboch a stupfioch
postihnutia, sa to liSi. Kedysi pre deti s DS (ak nemali iné
pridruzené postihnutia) platilo, Ze funkciu osobného asistenta
Vylu€eni teda boli rodi€ia, surodenci, stari rodicia. Teta &i ujo
to uz byt méze (napr. sestra matky dietata s DS). Dnes, pre
isté ukony (urcite osobna hygiena alebo pomoc pri akiitnom
ochoreni), méze byt osobnym asistentom aj rodi¢ - v rozsahu
stanovenom pre vykon tychto ¢innosti. V praxi to znamena,
Ze napr. raz v tyzdni Mareka vykupem ja, takZze po novom si
budem méct vypisat mesacény vykaz o pocte hodin vykonanej
osobnej asistencie aj na seba. Po formalnej stranke, kedze
ja ako rodi¢ som Marekovym zakonnym zastupcom, Zmluvu
o vykone osobnej asistencie uzavriem sama so sebou (tiez
ma to zaskocilo...), mesacne budem za seba ako asistenta
vypifat oba formulare a odovzdavat na UPSVaR. Takisto
musim byt zaregistrovana na Danovom Urade. Skratka - plati
to, €o pri ,inych® osobnych asistentoch.
No a vo vSeobecnosti je jedno, Ci je osobnym asistentom
Student, zamestnanec, nezamestnany ¢i déchodca. Osobny
asistent by mal mat nad 18 rokov a dotyény musi byt ochotny
rieit povinnosti suvisiace s Dafiovym uradom. ESte doplinim,
Ze kym sme nasli tu pravu asistentku, vyskusali sme ich asi
3. Proste ten €lovek si musi s tym, komu pomaha, ,sadnut®.
Prehodnotenie na posudkovej komisii po 10 rokoch... No
a vratim sa k tomu, ako sme pochodili... Marek uz chodi zo
Skoly domov sdm a je pomerne samostatny a k o najvacsej
samostatnosti ho aj vedieme. Marek sa rad pochvalil, ¢o
vSetko zvldda sam. Napriek tomu sa na posudkovej komisii
vyjadrili, Ze prispevok na osobnu asistenciu nam ponechaju,
lebo nevieme, o mbze priniest buducnost a dokonca ho
ponechali v takej vySke, v akej ho mal schvaleny doteraz
(upozorfiovala som, Ze ho vyuzivame ani nie na polovicu,
tzn. Ze osobny asistent vykonava svoju €innost pri Marekovi
ani nie polovicu poctu hodin, v porovnani s rozsahom, aky
nam bol schvaleny - samozrejme tomu zodpovedaju aj uda-
je v mesacne odovzdavanych formularoch). Proste sme sa
dohodli, Ze postaci, ak budeme tak ako doteraz, vykazovat
objem hodin podla skutonosti, hoci je to podstatne menej,
nez mame uradom schvalené.

Na zaver...

Ci uz pojdete na Urad vybavovat prispevok na opatrovanie
svojho dietata, osobnu asistenciu, alebo akukolvek inu
formu kompenzacie dbsledkov zdravotného postihnutia,
odporu€am, aby ste boli aspori trochu zorientovani v danej
problematike. Prisludny zakon najdete aj na internete, staci
si do vyhladavaca zvolit’ spravne zadanie. Vopred si zistite,
&i aspon orientacne spifate zakladné podmienky poskytnutia
kompenzécie, skdr pochopite argumenty pracovnikov uradu
a bude sa lahSie argumentovat’ vam. Z osobnej skusenosti
viem, Ze s normalnym, ludskym pristupom, zajdete asi naj-
dalej. A ked aj pracovnici Uradu pochopia, Ze vam nejde
0 vyuzivanie a zneuzivanie systému (€o je v dneSnej dobe
pomerne rozSireny jav - preto sa ich pristupu ne¢udujme)
a narokujete si len to, ¢o si vzhladom k zdravotnému stavu
vasho dietata opravnene narokovat mézete, aj ich pristup
bude ludsky a normalny.

Maria Srnakova

www.downovsyndrom.sk

TIPY, RADY, RECEPTY

Vyzva do celého sveta

Keby tak
mier bol
ako obilie,

keby tak

bol vodou

Z chladivych
hibok prameria,

rastol by,

kvitol a silnel,
smutok za Stastie
vymienal.

Keby ho stéle bolo dost,
kaZdy by z neho

nacrel,

kolko treba.

Namiesto hlavni,
min a bébmb,
bolo by viacej chleba...

I siz by bolo

ako Safranu

a zial by uz

malokto poznal.
Vojna by zmenila sa
na mannu,

Boh by ju opéat’
vSekym zoslal.

Hlad prestal by
a Stastie by sa
k vSetkym vréatilo.

Od radosti z toho,
Ze sa to tak stalo,

mozno by aj sinko
troSicka
dlhSie svietilo...

My, drobni

Downi z Terchovej,
svojimi

hlasmi Sepoceme,
Ze lasku a mier
chceme

pre v3etkych,

nech naSa zem uz
v pokoji si drieme.

A prosime v8etkych
aby toto isté
dalej Sepotali,

Zeby sa tie pletky
¢im dalej dostali.

Aj ku detom tych,
¢o vyrabaju zbrane,
aby sa pomaly
zacali hanbit za ne.

Tie naSe maju
drevo na oherj,
optikou je na nich
kukurica.

Cez hlaven

moéZe voda tiect’

a schladit rozpalené lica,
¢o horia mnohym

v potu tvare.

Takéto zbrane
vSetci zostrojme
a znicme
vSetky staré...
Dedo Silla

» Milacik Adamko Grach, 9 rokov
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ZO SVETA

Dievéatko s Downovym syndromom sa stalo
,milacikom“ detského sveta modelingu

29. novembra 2011

ed Gemma Andre na natlak
stojej rodiny poslala fotky svojej

malej dcérky Taye do anglickej
modelingovej agentury, nepovedala
ni¢ o skuto¢nosti, ze Taya sa narodila
s Downovym syndrémom. ,Nikto sa ma
nepytal: ,Je vase dieta postihnuté?” Tak
som to nespominala,” povedala nedav-
no Gemma pre Daily Mail.
Dokonca po tom, ¢o jej reklamna agen-
tura Urban Angels zavolala a povedala,
Ze sa im Taya paci, a ze by sa s fiou
radi osobne stretli, sa Gemma zamys-
lela nad stavom svojej dcéry. ,Nechcela
som, aby bola vybrana a vnimana ako
postihnuté dieta. Ak si ju mali vybrat,
malo to byt jej vlastnou zasluhou,” ho-
vori. Ukazalo sa, ze sa Gemma nemala
preco bat. Po tom, ako Taya absolvova-
la fotenie s Urban Angels, agentura si
ju vybrala ako jednu z mala Stastnych
detskych modeliek.
.Ked mi zavolali z agentary a povedali
mi: ,Chceme ju do naSich katalégov. Je
uplne nadherna.”, bola som potesena,”
hovori Gemma. ,Spytala som sa ich,
¢i si boli vedomi, ze Taya ma Downov
syndrém. Povedali mi: ,To nie je pod-
statné. Berieme ju.” V tom momente,
hovori Gemma, som sa rozplakala.

.Bola som rozradostena, nielen preto,
Ze Taya bude modelka. DéleZitejSie je,
Ze sutazila za rovnakych podmienok
ako akékolvek iné dieta a uspela.”
Podla Alysie Lewis, majitelky Urban
Angels, ,je Taya neuveritelne fotoge-
nické, veselé a usmievavé dieta, ¢o
vyzaruje z jej fotografii.” ,To, ze ma
Downov syndrém neznamena, Ze sa
ostatnym nevyrovna. Vybrali sme si
ju pre jej Zivost a zmysel pre humor.”
,Latka je nastavena vysoko a tuzba
dostat’ sa k nam velka. Taya je jedno
z 50 deti, ktoré sme si vybrali z 2 000
uchadzacov,” hovori Lewis.

Tayin pribeh je zriedkavou rozpravkou
konania bez predsudkov v Case, kedy
v mnohych zépadnych krajinach viac
ako 90% deti s Downovym syndrémom
v maternici matky nikdy nedostane San-
cu uvidiet denné svetlo - namiesto toho

sU v maternici potratené modernym
znovuzrodenim sa eugeniky.

Za seba samu v8ak Gemma tvrdi, ze
nikdy neuvazovala o vykonani testu,
ktory by jej mohol odhalit dcérkin
zdravotny stav. Spolu so svojim part-
nerom sa rozhodli ,milovat akékolvek
dieta, ktoré im bude pozehnané”.
Matka vSak priznava, ze to prislo ako
rana, ked im kratko po pérode lekar
oznamil, ze Taya ma pravdepodobne
Downov syndrom. ,Od tej chvile som
trachlila pre dieta, ktoré som nemala,”
povedala. ,Nemohli sme si pomoct, ale
egoisticky sme si lamali hlavu, pre¢o
sa nam to stalo. Neboli sme na to pri-
praveni. Nemohli sme oslavovat. Citili
sme sa ochromeni a zdrveni zialom,
uplne zni¢eni.”

AvSak odvtedy Gemma hovori, Ze sa
nielen prispdsobila dcérinmu stavu, ale
ho aj prijala. ,Som rozhodnutd, ze Taya
bude mat v zivote tak vela Sanci ako
akékolvek iné dieta,” hovori. ,Chcem,
aby chodila na tane¢nu. Miluje hudbu
a ma zmysel pre rytmus, pohupuje sa
a tlieska rukami, ked jej spievam.” ,Ked
[udia hovoria ,chudatko®, povazujem to
za urazlivé a provokujuce. Niektori fudia
nemoézu mat deti a mne dal Boh toto
Specialne dieta.”

Zdroj: http://www.lifesitenews.com/news/young-girl-with-down-syndrome-becomes-d...

Prenatalny screening ako genocida Fudi s DS

Hag, Holandsko, 5. jala 2011

kupina advokatov jednotlivcov
S s Downovym syndrémom sa sta-

Zovala na medzinarodnom sude
pre fudské prava, ze program prena-
talneho screeningu na Novom Zélande
sa ucinne zameriava na postihnuté deti
s ciefom ich systematického vyhladenia
prostrednictvom interrupcie.
Pravo na Zivot Nového Zélandu (PZNZ)
prezradilo, Zze spolo¢ne v utorok podali
pisomnu staznost. Ta bola uplatnena
na Medzinarodnom tresthom sude
v Hagu skupinou 37 rodi¢ov alebo su-
rodencov, ktori maju rodinného ¢lena
s Downovym syndromom. Staznost
spomina ministra zdravotnictva Nového
Zélandu ako osobu zodpovednu za au-
torizovanie narodného predpérodného
screeningového programu, vo februdri
2010.
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PZNZ hovori, e staznost bola uplatne-
na na Urade Statneho zastupcu podla
podmienok ¢&lanku 15.1. Rimskeho
Statutu Medzinarodného trestného
sudu. Konstatuje poruSenie ¢lanku 6.
a 7. Statutu perzekuciou vy islitelnej
skupiny populacie, hlavne tych s Dow-
novym syndromom a zbavenie ich
prava na Zivot, ktoré ako na to skupina
poukazuje, je ich zakladnym fudskym
pravom.

,Od pérodnych asistentiek a lekarov sa
Ziada, aby ponukli prenatélny screening
kazdej tehotnej. Cielom tohto programu
je objavit deti s Downovym syndromom
a inymi tazkostami. Zenam, u ktorych
su testy na Downov syndrém pozitivne,
sa ponuka moznost ukongit' Zivot ich
dietata,” tvrdi PZNZ. ,Existuje znepo-
kojujuci neoficialny dokaz, Ze Zeny su
tlacené do pocitu “spolo¢enskej” povin-

nosti ist na interrupciu. Toto je socialne
inZinierstvo a eugenika, financované
vladou. Sanca narodit sa sa dava len
idealnym detom.”
PZNZ hovori, Ze vlada ,si je vedoma
zahranicnej skusenosti,” kde takéto
programy koncia zabijanim velkého
percenta deti s Downovym syndrémom.
Hovori tiez, Zze minister zdravotnictva
deklaroval ciel tejto informacie. Tym
ma byt pomoc Zenam rozhodnut sa, €i
pokracovat v tehotenstve.
Pro-life skupina obvinila viadu No-
vého Zélandu z pretvarky vo vztahu
k vlastnym vyjadreniam o starostlivosti
o postihnutych: ,,VIada odkazuje, Ze
babatka s Downovym syndromom nie
s na Novom Zélande vitané,” povedal
PZNZ. ,Screeningovy program nie je
v sulade s vlastnou vladnou stratégiou
(Pokracovanie na dalSej strane)

www.downovsyndrom.sk



VZDELAVANIE

Ako rozvijat’ zrucnosti a schopnosti diet'ata

ieta zbiera informacie od chvile,
D ked sa narodi, a sme to prave

my, rodicia, od ktorych ich
dostava najviac. Sme zodpovedni za
skoru vychovu dietata a prave pri na-
Sich sInieCkach je naSa uloha uditefov
velmi dolezita.
Rodi¢ v zivote svojho dietata musi hrat
rézne ulohy. NajddlezitejSou je utvorit
milujuce a povzbudzujuce prostredie.
NajlepSim zakladom, na ktorom méze
rodi¢ budovat, je kladné prijimanie
dietata bez podmienok, laska, zau-
jem o dieta, sympatia, tcta, vzajomny
vztah.
V nasledujucich prispevkoch ponuk-
neme konkrétne moznosti, ako dieta
stimulovat, viest, rozvijat v jeho ve-
domostnej a socializaCnej oblasti od
raného veku az po piaty rok Zivota.

Aktivity vo veku 0 az 1 rok (indivi-

dudlne)

* Dieta si polozime v postielke na
chrbat a na tvar mu dédme plienku.
Prihovarame sa mu, aby vedelo, ze
sme pri ilom. Cielom je, aby si dieta
plienku stiahlo. Na dieta sa usmeje-
me a vezmeme ho do narucia. Dieta-
tu pomahame tym spésobom, Ze mu
vedieme rucku, aby si plienku z tvare
stiahlo.

* Pred oCami dietata podrzime fareb-
nu hracku a pomaly fiou pohybujeme

(Dokoncenie)
starostlivosti o postihnutych, ktort sa
snazi propagovat. Hovori totiz o spo-
lo€nosti, ktora si vysoko vazi zivoty po-
stihnutych [udi a neustale zlepsuje ich
uplné zaclenenie sa do spolo¢enského
zivota. Liek na Downov syndrom nee-
xistuje. Screeningovy program nema
podporovat zdravie a pohodu dietata
s takymto hendikepom, ale jeho nice-
nie. Toto nekoreSponduje s tvrdeniami
vlady o aktivitach v tejto oblasti. Udajne
sa snazi o prijatie postihnutych a v tom
istom Case sa pokusa identifikovat ba-
batka s Downovym syndrémom, aby
navrhla ich vyhubenie trhanim kusok
po kusku v maternici ich matky pocas
interrupcie posvatenej a financovanej
vladou.”
Zdroj: http://www.lifesitenews.com/
news/down-syndrome-advocates-to-
international-courtprenatal- screening-
-a-crime-a

www.downovsyndrom.sk

pre€ z jeho zorného pola. Ak by dieta
sledovalo osobu a nie hrac":ku dame
bujeme sa aj my. Postupne hracku
drzime dalej od tvare, aby dieta
sledovalo hracku a nie vas.

Pri prebalovani, kfimeni, pestovani na
dieta stale hovorime. Akékolvek zvu-
ky vydava, jeho zvuky opakujeme.
Zdvihneme dietatu rucky, aby si ich
videlo, vedieme mu rucky, aby sa do-
tkli tvaricky, pohybujeme mu prstami,
aby vedelo, Zze sa da s nimi hybat. Na
ru¢ku mu mbézeme priviazat' zvoncek,
alebo hrkalku, ¢im zvySime zaujem
dietata. Hrame hry ako ,Varila my-
Sicka kasicku, Tapi, tapi, tapusky*...
Dietatu ukazeme, ako si m6ze samo
vziat predmet z nadoby. Pri vytaho-
vani zdéraznime ,von* a opakujeme
podla potreby. Znova predmet polozi-
me do nadoby (Skatule) a nabadame
dieta, aby predmet vybralo. Podla
potreby dietatu vedieme rucku a po-
mobzeme mu predmet vybrat. Postup-
ne pomoc obmedzujeme. Za kazdy
uspech dieta chvalime. Postupne
prejdeme od vyberania predmetu ku
vkladaniu, rovnakym spdsobom. Po
zvladnuti zvySujeme pocet predmetov
(hraciek).

Dietatu predvedieme, ako si hracku
prelozit z jednej ruky do druhej. Ak
pouziva niektoru ruku viac, vkladame
hracku do tej, ktori pouziva menej.
Do ruky vlozime hracku a ked ju drZi,

* Maria Benoni Pakosova, 5.

ponukneme dalSiu oblubenu hracku,
ktoru polozime blizko ruky, v ktorej
drzi prvu hracku. Dieta povzbudzu-
jeme, aby si hracku prelozilo z jednej
ruky do druhej. Taktiez sa snazime,
aby si dieta hracku prevracalo a ob-
zeralo, aby sa s nou dokazalo hrat.
Dieta nechdme sledovat, ako dava-
me predmet pod plienku alebo pod
nadobu. Vyzveme ho, aby predmet
naslo. Zatneme tak, ze zakryjeme
Cast’ predmetu, aby si dieta uvedo-
milo, ze predmet Uplne nezmizol.
Pri tom hovorime: ,Kde je? Kam sa
schoval?“ Pouzit mézeme aj zvuko-
vU hracku, aby ju dieta lahSie naslo.
Tiez md6zeme do Skatule urobit otvor
a vhadzovat a vyberat hracku z ne;j.
» Dobrou hrackou je i zrkadlo, nech
dieta spoznava samo seba, nas. Po-
stavime sa pred zrkadlo a ukazeme
dietatu seba aj jeho, pri€om hovorime
jeho meno i svoje (mama, tata).
Ruku dietata davame na jednotlivé
Casti tvare, nechame ho, nech sa
s nimi pohrd, a mézeme Casti tvare
aj pomenovavat.
* Dietatu davame do ruky hracky, hr-
kalky, ukazeme mu, ako sa nimi d&
hrkat, pripadne buchat...
Pred dietatom podrzime kusok jedla
alebo oblubenu hracku, a povzbudzu-
jeme ho, aby vokalizovalo.
» Ukézeme dietatu, ako nam ma podat
predmet. Hrame sa s dietatom tak,
(PokraCovanie na dalSej strane)
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VZDELAVANIE

(Dokoncenie)

Ze mu ho dame a berieme, vefla krat
za sebou dookola. Na zaciatku ho
rychlo dietatu vratime, aby vedelo,
Ze ho dostane nazad. Postupne
povzbudzujeme dieta, aby predmet
dalo tomu, komu povieme.

» Do radu postavime 3 kocky, posuva-
me ich, a napodobnujeme vlak. Ruku
dietata vedieme tak, aby ,vlacik“ po-
sunulo. Pre vacsi zaujem mdzeme
Lvlacik* tlacit az na kraj stola a nechat
ho spadnut na zem. Vyzveme dieta,
aby nas napodobnilo.

* Deti velfmi radi napodobriuju, a hlav-
ne nas, dospelych. Ukazeme dietatu,
ako sa tlieska rukami, pricom hovori-
me ,tapi, tapi“. Do svojich rik vezme-
me jeho ruCicky a pomahame dietatu.
Pomoc postupne uberame. Dal$ie na-
podobriovanie: ,Pa, pa“, ,taky velky*,
telefonovanie, vonat kvietok, mavat
hrackou, pitie z hrn¢eka, drzat dve
kocky a buchat s nimi...

» Urobime si kruhovy otvor, napriklad
z karténu, podlepime, na koliesko
nalepime uchytku a ukazeme dieta-
tu ako koliesko vybrat. Na dno otvoru
moZeme nalepit obrazok, ktory dieta
uvidi, ked koliesko zodvihne. Neskér

T . ¥

me vyuzit ako

puzzle. Koliesko nielen vybrat, ale aj
zasunut.

Aktivity vo veku 1 az 2 roky
» Ukazeme dietatu, ako vyberat viac

predmetov zo Skatule po jednom.
Mbézeme pouzit farebné kocky,
alebo Casti hracky (pyramida) a po-
vzbudzovat dieta, aby Vam podalo
vSetky kocky (Casti hracky). Na dno
Skatule mézeme dat odmenu (pisko-
tu, keksik). Dieta nechame pomahat
nam pri veSani bielizne, kedy nam
podava kusy bielizne, pri vyberani
nakupu z tasky...

Naucime dieta stavat z kociek komin,
max. 2 - 3 kocky. Komin postavime my,
a potom chytime rucku dietata a vedie-
me mu ju, aby ukladalo kocky na seba.
Pomoc postupne obmedzujeme.
Zoberieme babiku, panacika, a uka-
zujeme Casti tela. Pri vSetkom ko-
mentujeme, ¢o ukazujeme. Najprv
ukazeme dve Casti, napr. nos a ocko,
postupne pridavame. Ukazujeme na
babike, potom na sebe, alebo aj pred
zrkadlom.

Skusime priradovat k sebe rovnaké
predmety. ZaCiname so 4 predmetmi
(2 lopticky, 2 babiky (auta)). Zoberie-
me jednu loptiCku a povieme dietatu,
aby nam podalo druht lopti¢ku. Pyta-
me sa: ,Kde je este lopticka?*...

« Dalej budeme priradovat predmety
ku obrazkom. Pripravime si kartiCky
s predmetmi, a realne predmety,
a ukazujeme dietatu, ako priradit
predmet ku obrazku.

* Dieta naucime, ukazovat na pred-
mety (obrazky), na ktoré sa pytame.
Potrebujeme karticky s obrazkami
a povzbudzujeme dieta, aby ukaza-
lo na dany obrazok. Za¢iname s jed-

Valentinsky pozdrav

nym obrazkom a postupne pridavame
dalsie.

Hrame sa s dietatom tak, aby sa
naucilo, kam patria niektoré veci
v domacnosti. Zatneme tym, Ze si
odklada svoje hracky do velkej Skatu-
le, aj ked zo zaciatku odlozi len jednu
hracku. Kazdy uspech pochvalime.
Postupne dieta nau€ime, aby splnilo
urcité ,prikazy“. ZacCiname tak, ze
s dietatom sa snazime robit vSetko,
¢o sa samozrejme da, aby vedelo,
¢o kde je, a ¢o kam patri. Potom ho
Ziadame, aby napriklad donieslo ale-
bo odnieslo nejaky predmet. Najprv
davame jednoduché prikazy. Teda
poloz, odloz, daj na stdl, daj mam-
ke... az potom pridame napriklad
miesto ,chod do kupelne a prines
mi hreben®. Su to uz v podstate dva
prikazy.

Hrame sa manipulaéné hry. Napri-
klad, tahame hrac¢ku na Snurke,
tlacime vozik (v pripade, ze dieta
uz vie chodit), alebo urobime drahu
z leporela na Sikmej ploche a necha-
me zist auto alebo loptu, a ukazeme
dietatu, ako to ma postavit.
Snazime sa, aby dieta napodobrio-
valo ako sa mazname s babikou,
mackom, ako ho mame radi, dat mu
pusu, dat’ ho spinkat’ a podobne.
Deti velmi radi ,Citaju”, preto je vhod-
né, ak zostavime knihu, napriklad
s fotografiami dietata, rodiny atd.
Pytame sa, kto je tam, alebo aby
ukazalo, kto je kto, alebo ¢o robi...
VSetky aktivity su len nacrtom. Je na
nas rodic¢och, aby sme ich obmienali,
zlepsSovali, rozSirovali, pridali na na-
rocnosti podfa moznosti nasich deti.

Spracovala: Michaela Seligova

Ma oci ako Cisté, krasne nebo A sice nevie eSte rozpravat’

A ja ju mam rad, lebo No urcite nas vie rada mat

Ma aj krasne svetlé, plavé viasky Nikdy som sa s riou zle necitil

A aj vdaka nej je nas dom plny Iasky. Iba lasku, radost a krasu z nej vyZaru-

Bez nej by ma svet nebavill Jacu som citil

S kym by som sa potom zabavil? Toto jej preto piSem k Valentinovi

Sice je Downovym syndrémom Lebo ked’som v Skole velmi chyba mi

postihnuta Niekedy je velka mlaticka

No nikdy by som jej nedal puta! Ano, je to moja sestra Anicka

Jej stav bol istu dobu vézny
Michal Baco, 10 rokov

VSetci sme boli rozvazni
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VZDELAVANIE

Moznosti ovplyvhovania komunikacie l'udi
s viachasobnym postihnutim

Zivote sa stretdvame s roznymi
Vsituéciami, kedy na ulici, v ob-

chode, na urade €i niekde inde
vidime deti, mladez, dospelych vyzera-
jucich ,inak*“ ako bezni ludia. Ide o ludi,
ktori navonok putaju svojim vyzorom,
spbsobom komunikacie ¢i pouzivanim
Specialnych pomécok. Ludia s postih-
nutim. Casto by sme im, pripadne ich
rodi¢om chceli poméct, ale nevieme
ako. Jedna z prvych otazok, ktora nam
v hlave napadne je, ako tohto Cloveka
oslovit. Bude mi rozumiet? Budem mu
rozumiet ja? Ako s nim mam komuni-
kovat? Mam sa mu vObec mieSat do
zivota a komplikovat' si ten svoj? A tak
Casto pri svojich Uvahach rad$ej nasu
prvotnu myslienku poméct zavrhneme
a ideme dalej svojim Zivotom.
Tymto prispevkom by sme chceli radi
poukazat na niektoré zakladné charak-
teristiky komunikacie ludi s viacnasob-
nym postihnutim a zaroven poukazat na
moznosti ovplyvnenia komunikacie zo
strany vysielatela sprostredkovanych
informacii. K tomu, aby sme pochopili
ako prebieha komunikacia u ludi s viac-
nasobnym postihnutim, je potrebné si
stru¢ne vymedzit, kto su tito [udia.
Problematike viacnasobného postih-
nutia sa v poslednych rokoch venuje
zvySena pozornost. V désledku vstupu
do Eurépskej Unie, podpisaniu réznych
vyznamnych pravnych dokumentov zo
strany Statu na jednej strane ako i na
strane druhej, ktorou je oblast vedy
a vyskumu, zmena paradigiem v oblasti
Specialnej pedagogiky a podobne, do-
chadza v poslednych desatrociach
k vyraznym zmenam v pristupe k [u-
dom s postihnutim, nevynimajuc fudi
s viacnasobnym postihnutim.
Z oblasti Specialnej pedagogiky sa
touto problematikou na Slovensku,
v Cechéach a vo svete zaoberd mnoz-
stvo odbornikov. M6zeme spomenut
Svarcovt (2000), Markusovu (2001),
Jankovského (2001), Vaseka (2008),
Vancovu (2010) a pod. Tito autori
v novSich definiciach viacnasobného
postihnutia poukazuju na vplyv novych
paradigiem, zmien vo filozofii a pristupe
k lTudom s viacnasobnym postihnutim.
Celkovo sa kladie déraz na ¢loveka ako
bytost, ku ktorej treba pristupovat kom-
plexne a brat do uvahy vSetky modality
tvoriace jeho entitu.

www.downovsyndrom.sk

Mnohé definicie su charakterizované
popisnym spdsobom a autori kladu
déraz na mieru podpory, starostlivosti
zo strany spolo€nosti, prostredia,
v ktorom jednotlivci Ziju, moznosti ich
uplatnenia sa v Zivote, na rozvoj osob-
nosti v procese edukacie ¢i na pozitiva
a silné stranky tychto ludi.

Va$ek (2003) prezentujuci pojem ,viac-
nasobné postihnutie“ sa stotozriuje so
vznikom novej kvality postihnutia od-
lisnej od jednoduchého suctu pritom-

* Modelka Vanda Krac¢tnova, 10 rokov

Vasek (2008) a Slowik (2007) delia

viacnasobné postihnutie do troch

symptomatologicky pribuznych sku-
pin. Taktiez poukazuju na vysoku mieru
zjednodusSenia daného triedenia. Jedna

sa o:

* mentalne postihnutie v kombinacii
s dal$im postihnutim - najpoCetnej-
Sia skupina,

* slepo-hluchota - predstavuje najtaz-
Siu formu viacnasobného postihnutia
(tzv. zmyslové postihnutie),

nych postihnuti a naruseni. Vznik novej
kvality postihnutia vysvetfuje z pohladu
interakcii a vzajomného prekryvania
participujucich postihnuti &i naruSent,
¢im vznika tzv. synergicky efekt, t. j.
nova kvalita postihnutia.

Z pohfadu laika mézeme vo velmi
zjednodusenej forme povedat, Ze pri
viacnasobnom postihnuti méze ist
o prelinanie sa kombindcii réznych dru-
hov postihnutia medzi sebou navzajom
(napr. telesné postihnutie v kombinacii
s mentalnym postihnutim) ale i o kom-
binacie postihnutia s narusenim (napr.
mentalne postihnutie s naruSenou
komunikaénou schopnostou), ktoré
vznikli na podklade réznych fakto-
rov, pri¢in, maju réznorodé priznaky,
prejavy a nemozno k nim pristupovat
ako k jednoduchému scitaniu danych
postihnuti a naruseni.

Doélezitu ulohu pri viacnasobnom
postihnuti zohrdvaju kompenzacné
mechanizmy.

* poruchy spravania v kombinacii s dal-
§im postihnutim &i narusenim.
Vancova (2001) pri kategorizacii fudi
s viacnasobnym postihnutim vychadza
z prejavov viacnasobnych postihnuti
a ich dosledkov na proces rozvijania
osobnosti a socializacie prostrednic-
tvom vychovnej rehabilitacie. Taktiez
berie do uvahy hladisko miery a Struk-
tury Specialnych vychovnych a vzde-
lavacich potrieb u nositefov tychto
prejavov. Autorka z pohfadu Specialnej
pedagogiky a jej potrieb kategorizuje
dve velké skupiny [udi s viacnasobnym
postihnutim. Jedna sa o:
* tzv. fahké viacnasobné postihnutie,
* tzv. tazké viacnasobné postihnutie.
Na komunikaciu fudi s postihnutim
(s viacnasobnym postihnutim) sa moze-
me pozriet z pohladu kybernetiky a z jej
tedrie informacii a komunikacie. Vasek
(2008, 5.97) tvrdi, Ze komunikacny pro-
ces t. j. sprostredkovanie a prijimanie
(Pokracovanie na dalSej strane)
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(Dokoncenie)

informacii, sa realizuje prostrednictvom
informa&ného kolobehu. Ponima ho ako
,pohyb informacie od komunikatora
(vysielatefa) k recipientovi (prijimate-
[ovi) cez senzorické kanaly, centralny
spracovatelsky a Ulozny aparat spat
k vysielatefovi prostrednictvom spatnej
vazby, priCom informacia za vhodnych
podmienok sa mdze kvalitativne zmenit’
na poznatok®.

Informacia (Udaj, sprava), ktoru ¢lovek
vySle druhému Eloveku prechadza cez
tri zakladné aparaty - aparat percepcie,
ktorymi su senzorické kanaly (zrakovy,
sluchovy, hmatovy, chutovy, Cuchovy
kanal), dalej cez centralny spracova-
telsky a ulozny aparat (CNS - mozog)
a cez treti aparat - aparat expresie (or-
gany expresie - artikulaCné organy...).
U ludi s postihnutim je informacény kolo-
beh stazeny ¢i z Casti znemozneny, a to

!

» Lukas Hric (24 r.) so svojou sestrou
Katkou

z dévodu toho, Ze niektory z vymeno-
vanych aparatov nefunguje tak, ako by
mal. ZjednoduSene povedané, taZzkosti
pri viacnasobnom postihnuti sa mézu
vyskytovat' pri recepcii informacie, jej
centralnom spracovani, expresii ako

i v ich jednotlivych kombinaciach.

Komunikaény proces je mozné ovplyv-

nit' réznymi spésobmi. Jednym z nich je

moznost' ovplyvnit vstup a podmienky
podavanej informacie prijimatelovi

(napr. redukovat Sumy, ktoré negativ-

ne ovplyviuju vysielany signal). Vasek

(2008, s. 116 -117, 134) uvadza rézne

sposoby sprostredkovania informacii.

My vyberdme niektoré z nich:

- metdéda viachasobného opakova-
nia informacie - urcita informacia sa
viackrat zopakuje, ¢im sa umozni jej
¢o najpresnejSie prijatie (pr. Ferko,
uloz si Saty do skrine...do skrine),

- metéda nadmerného zvyraznenia
informacie - pr. pri pisomnom sty-
ku napr. pouzitie farebného pisma,
zmeny velkosti pisma a pod. (pr.
VELKYMI PISMENAMI),

- metoda multisenzorického spro-
stredkovania - moznost prijimania
informacie viacerymi zmyslami, pr.
nielen pocut, ale aj ukazat’ na pred-
met, o ktorom hovorime (,Janko, po-
daj mi to modré pero.” priCom zaroven
hovorim a ukazujem na konkrétne
pero),

- metéda optimalneho koédovania -
zostavovanie znakov, grafém a pod.
tak, aby boli ¢o najlahSie rozrieSitelné
(pr. napisat’ slovo jednym typom pis-
ma),

- metdda sprostredkovania nahrad-
nymi komunikaénymi systémami
- pri absencii hovorenej reci; pouZitie
piktogramov, Makatonu, posunkové-

ho jazyka, prstovej abecedy atd',

- metdda zapojenia kompenzacénych
technickych prostriedkov - pr. po-
¢ita¢, mobil, invalidny vozik,

- metéda zapojenia nahradnych
kanalov - pr. pri absencii vizualneho
kanala (zraku) sa vyuzije taktilny ka-
nal (hmat),

- metdéda vyuzivania inStrukénych
médii - textové (napisany text), op-
tické (obrazok, graf), akustické, audi-
ovizualne, plastické (model) atd',

- zosilnenie vysielacieho vykonu - pr.
pouzitie vy3Sej hlasovej intenzity na
doélezitych slovach, spajanie novejin-
formacie s uz existujucou informaciou
(poznatkom) - spajat’ nové informacie
s uz osvojenymi (pr. Ferko, pamatas,
ked sme boli v ZOO a videli sme tam
opice? Tie volne ziju napr. v Afrike.
Afrika je jeden zo siedmych kontinen-
tov.),

- kontrola prijatej informacie (spatna
vazba) - pr. pomocou otazky, vyzvy:
Mozete mi to zopakovat? Ukaz mi,
kam to mas dat. Za list budes platit 40
centov. Kolko centov bude$ platit?

Za pomoci vySSie uvedenych metod

a charakteristik je mozné ovplyvnit' ko-

munikacny proces, a tym ho aj zefek-

tivnit a optimalizovat. V neposlednom
rade na komunikaciu vplyva aj prudky
rozvoj techniky a réznych technoldgii,
vdaka ktorej sa vyraznym spésobom
meni kvalita ludi s viacnasobnym po-
stihnutim aj v oblasti komunikéacie, ale
to uz je ind problematika. Verime, Ze
tymto kratkym prispevkom sme aspori

CiastoCne prispeli k odpovediam na

otazky, ktoré sme si na zaciatku pri-

spevku polozili.
Alena Jancurova,
Specialny pedagdg
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Najdete nas aj na Facebooku:
http://www.facehook.com/pages/Downov-syndrom/306213632376
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