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EDITORIAL

Svet je bezpecné miesto

Sme zahlteni informaciami.
Z kazdej strany sa to na
nas vali, vac¢sinou v podobe
negativnych sprav. Ekolo-
gické katastrofy, ekonomicky
kolaps, nespokojnost, de-
monstracie, koniec sveta...
Mnohych z nas suzuju rézne
choroby, samota, chronicka
Unava a nedostatok Casu.
Ako zostat' za takychto okolnosti roz-
vazny, kludny, pripadne si dovolit byt
spokojny? Co nadm prinest najblizsie
dni? Je dévod na obavy a strach?
Televizor nepozeram. Spravy nepocu-
vam. Noviny si nekupujem a na Interne-
te Citam len to, o ma zaujima, vacsinou
to s politikou nema nic spolo¢né. Aj tak
je nemozné odrezat sa od toho vset-
kého, ono si nas to najde. Napriklad
v podobe Strajku ucitelov, ked musime
rieSit, o s detmi polas zatvorenia
Skoly. Alebo ked zistime, Ze potraviny,
ktoré sme si kupili, boli infikované. Ale-
bo ked nam pridu ucty, opat o nieco
vysSie. Len ten plat nie a nie sa pohnut
smerom nahor. Ak nejaky mame. A tak
by sa dalo pokracovat. Ale tu skon¢im.
Je Cas obratit’ kartu.

Jedina cesta je zacat od seba. Po-
znat a pochopit principy tvorenia. Tak
ako dokazeme upiect chutny kolac,
vypestovat vonavé ruze Ci chutné
paradajky, tak ako dokazeme vytvorit
skvostnu dekoraciu alebo teply Gtulny
domov, tak sme tvorcami aj vSetkych
udalosti a diania v naSom zivote. Je to
az prili§ jednoduché, tak mozno tomu
neverite. Sta¢i vSak precitit svoje
predstavy a nechat sa viest intuiciou.
Uz sme na nu mnohi zabudli, vac¢sinu
veci vykonavame automaticky, podla
moznosti rychlo a tak ako sme zvyk-
nuti. A mozno aj preto sa ¢asto v na-
Som zivote objavuju veci, ktoré sme
vlastne nechceli. Najjednoduchsie je
zvalit to na ,vonkajSie okolnosti” ale-
bo ,osud”, zbavit sa zodpovednosti za
udalosti, ktoré nastali. Pravda je vSak
ukryta v nas. Jedine vo svojom vnutri
najdeme odpovede. Mnohi z nas sa
uz presvedcili, ze aj to, o sa nam zo
zaCiatku javi ako neStastie, rana osudu
Ci nespravodlivost, sa Casom zmeni na
prilezitost, poznanie, skusenost, kto-
ra nas posunula v naSom vyvoji o krok
dalej. Nebudem daleko od pravdy, ak
ako priklad uvediem narodenie dietata
s Downovym syndromom.

> 5@ VSimate si niekedy okoloi-
ducich fudi? Ako sa tvaria?
| Su Vam blizki, ¢i vzdialeni?
8§ Niekedy staci pohfad do oci,
B letmy Usmev, pozdrav. Nase
deti, nasi Downici to vedia.
A vbbec im nevadi, Ze toho
o« Cloveka vidia prvykrat. UrCite
B to poznate. Amozno aj preto
priSli medzi nas, aby nam to
pripomenuli. Aby nas udcili vidiet’ lud-
skost, nachadzat, ¢o mame spolo¢né,
aj ked sa zdame rozdielni. Nachadzat
v beznych situaciach to pekné a pozi-
tivne. Bezstarostne sa smiat a s laskou
si pomahat. Zit v jednote. Zit s Gctou
k prirode a vSetkym bytostiam. Byt
vdacny.

Ich poslanie sa snazime sprostredkovat
aj v tomto vydani nasho ¢asopisu. Na-
hliadnite do ich Zivota, do nasho zivota,
zacitajte sa do ich zazitkov a spomienok
na leto, vnimajte ich odkazy, nechajte
sa obohatit' a inSpirovat.

Blizia sa Vianoce, ¢as, kedy maju lu-
dia k sebe blizSie. Nielen deti, ale aj
my dospeli asto podliehame kuzelnej
chvili, nechavame sa uniest do sveta
rozpravok a fantazie. So zacCiatkom
nového roka si ddvame dalSie a dalSie
predsavzatia v snahe byt lepsimi. Po-
dme teda Carovat (ako by povedal nas
Peto) a vykuzlime si spolo¢ne krajSiu
buducnost. Pre nas a nase deti. Je
na nas, aky svet si vytvorime. Prajem
Vam v mene redakcie krasne viano¢né
sviatky a prijemné Citanie.

l)a;f\a\. 2 {J“i‘\_}

Dasa Kratka

december 2012 Sineénica | 3



Navrh zmien Skolskej legislativy v prospech

deti so zdravotnym postihnutim

AKTUALNE

Mali sme velké Stastie

INTEGRACIAA INKLUZIA ‘
Vyhlasenie Europskeho parlamentu

z 18. aprila 2012 o detoch s Downovym syndrémom
INTEGRACIAA INKLUZIA
Integrujme zmysluplne
INTEGRACIAA INKLUZIA
Aka je Ela (vyroky deti)
INTEGRACIAA INKLUZIA
Nas najlepsi brat
INTEGRACIAA INKLUZIA
Moje leto

AKTIVITY

Tabor plny usmevov ’
AKTIVITY

Terchova

AKTIVITY il
Aj tento rok v chorvatskom Tucepi
AKTIVITY

Taborové dni v Slavnici
AKTIVITY

Pobyty 2012 - Slavnica
AKTIVITY 3
Pobyty 2012 - Tuéepi, Chorvatsko
AKTIVITY

Karob

TIPY, RADY, RECEPTY
Dievcéatko s DS je hviezdou
modnej kampane

ZO SVETA

Osud

PRIBEH P
Iniciativa Svetloh3dj - zdruzenie uS|Iu1uce
sa o camphill na Slovensku
VZDELAVANIE

Zamilovanie sa a dospievanie
VZDELAVANIE

Divadelny subor Amaliana
UMENIE

ArtFest 2012

UMENIE

Uspechy a sklamania Janky Kalm
Z0 ZIVOTA DOSPELAKOV
Niekol'ko tyzdrov zo zivota
dospelého cloveka s DS
Z0 ZIVOTA DOSPELAKOV
Syndrém fragilného chromozému X ;
ZDRAVIE s
George F.Will: Dar Jona Willa
ZO SVETA -
Otehotnela v 15-tich a mnohi ju odsu" & "
no teraz je prikladom! »

ZO SVETA " . ¢
L 34

; l

* Alexej z Modry
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AKTUALNE

Navrh zmien skolskej legislativy v prospech deti

so zdravotnym postihnutim

2 dlhy ¢as medzi rodiémi snaziacimi sa o integraciu deti s DS

do hlavného vzdelavacieho pradu (Uspesne &i nelspesne) re-
zonuju myslienky dolezitosti legislativnych Uprav tykajucich sa deti
so zdravotnym postihnutim a ich désledné dodrziavanie.
Na def Ustavy SR sme vyuzili iniciativu Andy Pisarcikovej navstivit
osobne Narodnu radu Slovenskej republiky.
Postupne sme traja rodicia presli vSetky poslanecké kluby sloven-
ského politického spektra s cieflom odovzdat navrh na legislativne
zmeny v oblastiach pridelovania a financovania asistentov ucitela.
V priebehu diia sme navstivili jednotlivych zastupcov poslaneckych
klubov, ktoré maju zastupenie vo Vybore NR SR pre vzdelavanie,
vedu, mladez a $port (dalej len Vybor pre VVMS).
SaS - Peter Osusky
KDH - Martin Fronc, Jozef MikloSko
SDKU-DS - Ivan Stefanec, Jozef Mikus, Viliam Novotny
MOST-Hid - Arpad Ersék
OLaNO - Igor Matovi¢, Alojz Hlina
SMER-SD - Olga Nachtmannova
Kazdému oslovenému poslancovi sme sa snazili vysvetlit problé-
my rodiCov deti s Downovym syndromom spojené s narodenim,
vychovou a starostlivostou, vzdeldvanim a inkluziou do spolo¢-
nosti. Hlavnou témou bolo uplatfiovanie Dohovoru o pravach oséb
so zdravotnym postihnutim (§ 24 Vzdelavanie), okruhy problémov
spojené s prijatim dietata do hlavného vzdelavacieho prudu, s pri-
delenim a finacovanim asistentov u€itefa. Vaznejsi zaujem prejavili
Martin Fronc (KDH) a Ofga Nachtmannova (SMER-SD). Navrh pred-
loZenych legislativnych zmien predniesol dha 5. 9. 2012 vo Vybore
pre VVMS pan Fronc. V nadvaznosti na tento podnet Spolo&nost
Downovho syndromu vydala tlaCovu spravu (vid niz8ie).
Navrh zakona bol prerokovany na 7. schédzi NR SR, uznesenie
¢islo 209 z 20. 9. 2012 bez naSich pozmeriujucich navrhov. Koncom
septembra sa uskutoCnili dalSie stretnutia s poslancami Miroslavom
Beblavym (SDKU-DS), Janom Figelom (KDH), Janou Zitfianskou
(Nova). Pan poslanec M. Beblavy a pani poslankyfa J. Zitfianska
prejavili zajem zaoberat’ sa dalej naSimi poziadavkami na legisla-
tivne zmeny.
V suc€asnosti sa oCakava navrh terminu stretnutia s podpredsednic-
kou parlamentu pani Renatou Zmajkovi¢ovou (SMER-SD) a Janom
Figefom (KDH).

Pavel Matko

=T
* Majka a Sarka sa modlia za deti s DS, aby poslanci
pochopili ¢o treba riesit.

Tlacova sprava 5. 9. 2012

Spoloénost Downovho syndromu na Slovensku (SDS
v SR), odvolavajuc sa na Dohovor OSN o pravach oséb so
zdravotnym postihnutim, ktory SR ratifikovala v roku 2010
a na Vyhlasenie Europskeho parlamentu z 18. aprila 2012
o detoch s Downovym syndrémom, zaslala dia 5. 9. 2012
vSetkym poslancom Narodnej rady Slovenskej republiky svoje
navrhy na Upravu Skolského zékona a Zakona o financovani
zakladnych a strednych 8kél a $kolskych zariadeni. Uprava
sa tyka oblasti pridelovania a financovania asistenta ucitela
pre deti so zdravotnym postihnutim, ktora ma byt novelizo-
vana v septembri 2012.

Uvedené navrhy by mali zabezpedit, aby deti so zdravotnym
postihnutim mali v procese inkluzie (zakladnej a strednej Skoly)
narok na asistenta ucitefa a boli im vytvorené podmienky k ich

www.downovsyndrom.sk

zacCleneniu v beznych Skolach.

Na zaklade pravnych zavazkov Slovenskej republiky Spolo¢-
nost’ Downovho syndrému na Slovensku vyzyva poslancov
Narodnej rady Slovenskej republiky:

aby désledne zvazili nase navrhy a pri hlasovani o Skolskom
zakone a Zakone o financovani zakladnych a strednych $kol
a Skolskych zariadeni, zodpovedne posudili mozné dosledky
tohto zavazného hlasovania pre generaciu deti a osdb so
zdravotnym postihnutim Zijucich na Slovensku a v Eurépskej
anii.

Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku sa zavazuje
poskytnut sucinnost dotknutym institaciam.

Spolo¢nost’ Downovho syndromu na Slovensku
Ing. Pavel Matko, Mgr. Andrea Pisarcikova,
Ing. Renata Matkova

december 2012 Slneénica | 5



INTEGRACIA A INKLUZIA

Mali sme velké stastie

Rada by som sa so v8etkymi rodiémi
a priatelmi velkej rodiny deti s DS
podelila o svoju vzacnu skusenost
s integraciou mojej dcéry Lucky Ant-
lovej do zakladnej Skoly. VSetko sa to
zacalo postojom pani riaditelky Renaty
Hnatovej k naSmu problému: nezlakla
sa dcérinej ,inakosti, ale fudskym
pristupom hladala moznosti, ako
dietatu pomoéct.

A tak Lucka pred piatimi rokmi na-
stupila na Cirkevnu zakladnu Skolu
Sv. Demetra u nas v Raznanoch.
Od prvého dna bolo zjavné, zZe to
8kola s Luckinym zaclenenim medzi
ostatnych Ziakov mysli vazne. Pani
riaditelka so svojimi rovnako statoc¢-
nymi kolegami pamatali naozaj na

vSetko: vypracovali u€ebné plany, zo-
stavili rozvrh hodin, naudili ziakov, ako
Lucke pomahat a reagovat na jej Casto
nepredvidatelné reakcie. Spolu sa tak
vydali na jedno velké dobrodruzstvo.

Pan ugitel Milos Cekan, pan ugitel' Mi-
roslav Novotny a vSetky 4 asistentky:
Janka Saroszyova, Bejka Lackova,

Kristinka Karaffova, Ajka Stofanikova,
Lucke dennodenne trpezlivo odhalovali
zahady pismen, Cisel, prirody, farieb,
ténov, tvorivosti, ale aj ludskosti, po-
moci, spoluprace a zaroven jej vsetci
nezistne odovzdavali aj kus svojho
velkého srdca. Hodnoty, ktoré jej tito
skveli pedagdgovia odovzdali, ju budu
sprevadzat po cely Zivot.

Velky podiel na tom, ze Lucka do Skoly
chodila tak rada, mali aj jej spoluziaci,
s ktorymi sa poznala uz z materskej
Skoly. Tieto Uzasné, citlivé a rozumné
deti jej budu vzdy vzorom v uéeni aj
v spravani. Nechcem zabudnut ani na

pomoc a podporu od duchovného
otca Bugosa, pani vychovavatelky
Gabiky Saxovej, pani angli¢tinarky
Ely Novotnej a pana Skolnika Saxu.
Tejto skvelej Skole vdacim nielen za
Luckine vedomosti, ale najma za to, ze
v nej mohla stravit' 5 Stastnych a pokoj-
nych rokov s vynimo&nymi ludmi, ktori
ju maju radi taku, aka je. VSetkym im za
to patri moja obrovska vdaka.
Od nového Skolského roka bude Luc-
ka chodit do Specialnej zakladnej $koly
v Sabinove, lebo v Raznanoch je len
1. stupen ZS.
Rodi¢om deti s DS Zelam, aby aj oni
nasli tu svoju Skolu plInu fudskosti,
ochoty pomahat’ a odvahy prijat jeden
chromozém navyse.

Mgr. Lucia Antlova,
mamka 11-roénej Lucky Antlovej

Vyhlasenie Europskeho parlamentu
z 18. aprila 2012 o detoch s Downovym syndrémom

Eurdpsky parlament,

- so zretefom na ¢lanok 123 rokovacieho poriadku,

A. kedZe podla odhadov je pravdepodobnost narodenia
dietata s Downovym syndrémom 1 ku 600 az 1000,

B. kedZe Downov syndrém je jednou z najCastejSich gene-
tickych pricin poruch ucenia,

C. kedZe vrodené anomalie su jednou z hlavnych pricin det-
skej umrtnosti a dlhodobého zdravotného postihnutia a kedZe
deti s Downovym syndrémom méZzu trpiet mnohymi vrodeny-
mi poruchami, z ktorych naj¢astejSie su ochorenia srdca,
D. kedZe v ¢lanku 26 Charty zakladnych prav Europskej unie
sa uvadza, ze: ,Unia uznava a respektuje pravo oséb so
zdravotnym postihnutim vyuZivat opatrenia, ktoré su uréené
na zabezpecenie ich nezavislosti, socialnej integracie a integ-
racie v zamestnani a uc¢asti na spolo¢enskom zZivote®,

E. kedZe EU ratifikovala Dohovor OSN o pravach o0séb so

6 | Sineénica december 2012

zdravotnym postihnutim, v ktorom su stanovené univerzalne
minimalne normy na ochranu a zaru€enie celého radu obcian-
skych, politickych, socialnych a ekonomickych prav,
1. vyzyva Komisiu, Radu a ¢lenské Staty, aby:
- prispeli k socialnemu zaclefiovaniu deti s Downovym
syndromom prostrednictvom informacnych kampani na
vnutroStatnej a eurépskej urovni;
- podporovali celoeurépsky vyskum zamerany na lie€bu
tohto typu ochorenia;
- vypracovali celoeurépsku stratégiu na ochranu prav deti
s Downovym syndrémom v EU;
2. poveruje svojho predsedu, aby postupil toto vyhlasenie
spolu so zoznamom podpisanych poslancov Komisii, Rade
a prislusnym organom jednotlivych €lenskych Statov.

Zdroj: http://www.europarl.europa.eu

www.downovsyndrom.sk



Integrujme zmyslupine

Integrovani Ziaci tu su a zda sa, Ze ich
bude Coraz viac. Musime sa s nimi na-
ucit zit'a hlavne zmysluplne ich vzdela-
vat' v ramci ich moznosti a schopnosti.
Integracia Ziakov s poruchami ucenia
je vcelku dobre rozpracovana. V praxi
vSak je ich vzdelavanie pre ucitela velmi
naro¢né. To vie kazdy, kto ma v triede
Ziaka alebo Ziakov s poruchami uce-
nia. Velkym problémom je zaclenenie
Ziakov s mentalnym postihom v beZnej
triede zakladnej Skoly, lebo tak, ako by
sa to robit malo, sa to v praxi jednodu-
cho robit neda! Vzdelavanie takychto
Ziakov v beZnej triede sa zrejme bude
musiet’ robit’ inym spésobom.

V nadej Skole venujeme integrovanym
ziakom velku pozornost. V Skolskom
roku 2011/2012 mame spolu 245 Zia-
kov, z toho je 32 Ziakov integrovanych
(zaClenenych). S poruchami ucenia
20 Ziakov a 12 Ziakov s mentalnym
postihnutim. Uvedomujeme si, Ze iba
individualny pristup a IVV plan prisp6-
sobeny kazdému takémuto Ziakovi
méZe zlepsit ich vzdelavacie vysledky,
ich pristup k Skole a k plneniu $kol-
skych povinnosti. Aj integrovani Ziaci
potrebuju zaZit pocit Uspechu a radosti
z vysledkov svojej prace. To je mozné
iba vtedy, ak sa Skola prispésobi ich

Aka je Ela (vyroky deti)

* Eluska je naSe slniecko.

(pani kucharka Terka)

moznostiam a schopnostiam a ucivo
sa v ich IVV planoch zmeni tak, aby
boli schopni zvladnut ho. A nejde len
o vyu€ovanie - zaCleneni aj bezni Ziaci
sa musia ucit spolu komunikovat, res-
pektovat sa, navzgjom sa podporovat,
povzbudzovat a pomahat si. To je cely
zmysel integracie! Na prvy pohlad sa
to zda jednoduché, ale ,odbornici“ na
integraciu tak skomplikovali vzdelava-
nie tychto Ziakov, Ze v Skolach je z in-
tegracie jeden velky chaos a vSetko sa
zakryva iba mnoZstvom papierov. Hlav-
ne pri integracii Ziakov s mentalnym po-
stihnutim. Mnohokrat nie je na prvom
mieste dieta. DéleZity je aj normativ na
integrovaného Ziaka, lebo ma z neho
prospech Skola, a prehnana byrokracia
okolo integracie - v tej sa zase vyZivaju
rézne kontroly. A Skoly Casto integruju,
aby mali viac penazi, piSu a papieruju,
aby uspokoajili kontroly. A kde je integ-
rovany ziak - ¢asto (nie vzdy a v kazdej
Skole) sedi bokom v poslednej lavici, je
tam za hlupaka, rodi€ia su nestastni,
dieta je nedtastné, malokedy sa mu
niekto povenuje, Skolu nenavidi, zaZiva
Vv nej iba pocit hanby, nedspechu, poni-
Zenia a, samozrejme, v nej €asto chyba.
A ucitelia - robia, €o sa d4, a snazia sa
v tomto zméatku nejako zorientovat'.

dostala nalepku.

INTEGRACIA A INKLUZIA

V integracii je bohuZial vela nejasnosti,
chaosu a omylov. Predstavy tych, ktori
tvorili legislativu k integracii, su velmi
Casto nerealne a neuskutocnitelné.
Preto ucitelia v Skolach musia experi-
mentovat a prispésobovat integraciu
realnemu zivotu v Skole a potrebam
Ziakov.

Niekol'ko zasadnych problémov
integracie deti s mentalnym postih-
nutim:

PredovSetkym - neodporuc¢a sa integ-
rovat' v beZnej triede dieta s mental-
nym postihnutim, lebo to spésobuje
nerieSitelné problémy pri organizacii
vyu€ovania v danej triede. To sa doci-
tate v legislative aj v odporucani tat-
nej Skolskej inSpekcie. Ale ¢o potom
s takymi Ziakmi, ked' ich realne v Skole
mame? Jednoducho ich zaclenit mu-
sime a vtedy sa zacnu spominané
problémy s organizaciou vyuc€ovania.
Velké problémy! Takyto Ziak alebo Ziaci
sa maju ucit podfa osnov Specialnych
8kol. Cize iné osnovy, iné predmety, ina
Casova dotacia na predmety, iné uceb-
nice, niektoré predmety vébec nemaju.
Toto v8etko zvladnut, to nie je tazké, to
sa jednoducho neda! (Alebo si povieme,
Ze papier znesie vsetko!)

» Na obed zje ako prvé Salat, asi najviac miluje zeleninu.

(Danielka, 6 r.)

» Chodi na logopédiu a ked sa vrati, skace od radosti, ze

* Ela je pekna, na keramike pekne gulala.
(robila gul6¢ky z hliny, Matusko 4 r.)

* Rada tancuje a ma rada ,bublinu®
(detska riekanka, Barborka 6 r.)

* EluSka obcas vyvadza. Bude asi herecka. Ma rada sochy,
tancuje pekne a sochy vymysla pekné. (Veronka 4 r.)

» Ela ma rano vySetruje ako pani doktorka, zobrala poharik
a pocuvala ¢i mi nieco nevoSlo do bruSka, vzala hadika
(duta gumena skladacka) a davala mi vzduch. Rada dava
injekcie.
* Ja ked’ pridem musim Elu poslichat, ked’ nie, ¢udne na
mnia krici. Ale ked’ sa zacne smiat, je smie$na.

(Barborka, 6r.)

* Ela prisla za mnou ked'’ sa pani ucitelka hnevala, Ze nepocu-
vam a davala mi to, co mava v uSiach (nactvacie strojceky),
aby som pocula. (Danielka, 6 r.)

* Bola smie$na, ked’ si pomalovala tvar vodovkami.
(Tomas, 6r.)

* Ela na keramike jedla hlinu, asi bola hladna. (Veronika)

www.downovsyndrom.sk

* Rada sa na dvore hojda a spieva ,Pec nam spadla.*

» Ked'tancujeme, chce byt vzdy vpredu miesto pani ucitelky
(Jakubko)
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Dalsim problémom je, Ze o integracii
v kone¢nom dosledku rozhoduje rodi¢!
Ak aj mate napriklad v 8kole $pecialnu
triedu a mate aj $pecialneho pedagoga
a vzdelavanie v tejto triede odporudi
Ziakovi psycholog a dalSi odbornici,
rodi€ povie nie a mentalne postihnuté
dieta bude nadalej v beZnej triede.
A nebude v nej dokonca ani integro-
vané, ak s tym rodi¢ nebude suhla-
sit! Rozhoduje rodi€, ktory niekedy
nema skoncenu ani zakladnu Skolu.
Ziaci s mentalnym postihnutim by sa
nemali vzdelavat v beznych triedach,
ale v triedach a 8kolach na to uréenych
a prispdsobenych. Zverit toto vzdelava-
nie do beznych $kdl je zbavovanim sa
zodpovednosti zo strany Statu za vzde-
lavanie mentalne postihnutych deti. Ale
ak sa uz maju vzdelavat v beznych
triedach, treba to zabezpedit' tak, aby
to bolo mozné z hladiska organizacie
vyu€ovania.

V beZnej triede nie je mozné dodrzat
hodinové dotacie podla osnov Special-
nych 8kol! Nechapem, ako si to niekto
predstavuje! Napr. v 6.ro€niku je integ-
rovany Ziak alebo Ziaci s mentalnym
postihnutim. Mali by sa asi vzdelavat
podla uéebnych osnov Specialnej Skoly.
Potom by nemali fyziku, biolégiu, ang-
licky jazyk, nemecky jazyk, geografiu,
dejepis a pod. Ani predmety, ktoré maju,
nesedia s hodinovymi dotaciami rovna-
kych predmetov ostatnych Ziakov. Ako
teda zostavit' rozvrh v beznej triede?
Co bude integrovany Ziak robit napr.
cez vyucovanie tychto predmetov?
Nechapem, kto prisiel na to, zZe tito
Ziaci sa nem6zu napriklad ucit cudzi

Nas najlepsi brat

jazyk! Je vela prikladov, Ze taky Ziak
ide s rodiémi do Anglicka a dost sa
toho za rok z daného jazyka nauci. My
mu v8ak zabranime ucit sa v Skole po
anglicky, aj ked to chce a bavi ho to!
Sme jednoznacne presvedceni, Ze aj
Ziaci s fahkym mentélnym postihnutim
sa mozu utit vSetky predmety v beZne;j
triede, ale na primeranej urovni. To je
skuto¢ne zmysluplna integracia. Chce
to len zdravy rozum, rozumiet a chapat’
deti a pedagogicky takt. Presvied€aju
nas o tom na8e mnohoro¢né skuse-
nosti.

Pre zacleneného Ziaka je velmi dbleZi-
ty jeho IVV plan! Musi mu byt Ziakovi
L,USity“ presne na mieru, aby zodpove-
dal jeho mozZnostiam, vedomostiam
a schopnostiam a zarovenf, aby ho
motivoval k lepSim vysledkom. IVVP
je struény a v niekolkych bodoch ho-
vori o tom, ¢o chceme Ziaka v danom
Skolskom roku naucit. Strucne a jasne,
nie rozsiahle vSeobecné ucebné plany,
ktoré ni¢ nerieSia, iba pridavaju ucite-
ovi mnoZstvo zbytoénej byrokratickej
prace. IVVP plan sa robi na Skolsky
rok. Ma vystihovat v danom predmete
to podstatné, €o je pre Ziaka déleZité.
To najlepSie vie jeho ucitel, ktory ho
pozna. Takyto IVVP plan ma kazdy
integrovany Ziak bez ohladu na to,
Ci ide o ziaka s poruchami ucenia
alebo o Ziaka s mentalnym postihnu-
tim. Povinne IVVP plan robia ucitelia
matematiky a slovenského jazyka.
V ostatnych predmetoch len vtedy, ak
to ucitel povazuje za potrebné! V tychto
predmetoch iba primerane prispdsobi
obsah vyu€ovania mozZnostiam Ziaka.

Jeho postihnutie vZdy zohladiuje pri
vyu€ovani - pri vyklade napr. robi iba
Cast’ poznamok, pri skudani pozaduje
iba minimum vedomosti, primerané dik-
taty, previerky, zadava mu primeranu
domacu ulohu a pod. Nikdy nezniZuje
dostojnost’ Ziaka, naopak, snazi sa ho
povzbudzovat a pozitivhe motivovat.
Pésobi tak, aby ostatni Ziaci chapali
dévod a vyznam individualneho pristu-
pu k integrovanému Ziakovi.

Pocas roka sa IVV plan méze upravo-
vat' podla tempa a schopnosti Ziaka. Na
konci Skolského roka IVV plan uditel
pisomne vyhodnoti, zhodnoti, ¢o sa
podarilo spinit, pripadne ¢o sa nepo-
darilo a pre€o. Takéto vyhodnotenie
posluzi pripadnému novému ucitelovi
v daldom Skolskom roku, aby vedel,
ako zacat pracovat s danym Ziakom.
U Ziakov s mentalnym postihnutim pou-
Ziva ucitel na matematike a slovenskom
jazyku ucebnice Specialnych $kdl. Ak si
v3ak ucitel vie zdévodnit, Ze pre Ziaka
bude prospesnejsie vyuzivat iné uceb-
nice, méze tak urobit! DolezZité je, aby
to, €o sa uci, bolo v sulade s jeho IVVP
a na prospech danému Ziakovi!

U Ziakov s mentalnym postihnutim nie
je mozné dodrzat to, aby sa ¢asova do-
tacia predmetov riadila podla u¢ebnych
osnov $pecialnej $koly. Co so Ziakmi po-
Cas anglického jazyka, fyziky, geografie,
chémie, biologie atd.! Co budu vtedy
robit - sediet a vyruSovat alebo si nieCo
kreslit, alebo ich poSleme von z triedy,
alebo azda chceme, aby ucitel, ktory
ma v triede anglicky jazyk, venoval sa
aj dvom integrovanym Ziakom s poru-
chami u€enia podla ich IVVP a zaro-

Petko je dobry. Niekedy je velmi dobry, niekedy posliucha
a niekedy nie. Ma Downov syndrom. Niekedy aj upratuje.
Velmi rad sa hra na pocitaci a na tablete. Dobre mu ide ang-
licky jazyk. Rad sa uci. Ma velmi rad babky a deda. Je fajn.
Boli sme s Petkom na vylete s bicyklami, tatino ho tahal.
ISlo mu to vefmi dobre. Dokonca aj sam tlacil tatina. Tatino
vravel, Ze ma ,turbo’! Jedli sme rezen, uhorku a chlieb.
Petko jedol ¢o najviac, aby vladal ist dalej. Hadzali sme
naSmu psovi Rexovi pali¢ku a pri tom sa dobre vybehal.
Niekedy je aj velmi smiedny, ked' si robi zo v8etkych ,5a-
Sovinky”. Rad a Casto sa smeje. Rad ¢aruje a rad pomaha,
najma s varenim. Velmi rad je chlieb s maslom a so solou.
Raz pred televizorom tancoval a spieval. Preto tam tancoval,
lebo pozeral jeho oblUbené Spievankovo. Spieval popredu,
lebo vedel, o bude nasledovat. Myslim si, Ze ho to bavilo.
Hnevamananom, Ze sivyberie hracky a potomich nepoupratu-
je. Pacisaminariom, Ze je spravodlivy. Radi si spolu opekame.
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Ked som bol Skoélkar, niektori spoluziaci povedali, ze moj
brat Peto je hlipy, nevie rozpravat, Zze ma mensie usi a nos
ako ostatni a ze musi mat asistentku. Ja som povedal, Zze sa
mylia, lebo tu asistentku potrebuje, ale je dobry, spravodlivy
a ma nas rad (aj my jeho). Petko je velmi dobry brat.

Vilko (9 rokov), Andrejka (6 rokov) Kratki, Kuty

www.downovsyndrom.sk
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ven aj ucil dvoch integrovanych Ziakov
s mentalnym postihom (Neviem sice o,
ked anglicky jazyk nemaju mat' - Zeby
napr. pracovné vyucovanie?). M6zeme
to pozadovat, ale je to nerealizovatelné!
Ak by sa to u€itel skuto&ne snazil dodr-
Zat, tak jedine na ukor vacsiny beznych
Ziakov v triede, CiZze by tychto Ziakov
diskriminoval. Pripominam, ze vzde-
lavanie integrovanych Ziakov nesmie
obmedzovat vzdelavanie ostatnych
Ziakov v triede!!!

V naSej Skole vidime rieSenie jedine

Pri hodnoteni a klasifikacii integrova-
nych Ziakov (poruchy ucenia aj men-
talne postihnutie) musi ucitel zohlad-
fovat ich postihnutie. Velmi citlivo musi
hodnotit tak, aby bol Ziak klasifikovany
len z toho minima udiva, ktoré ho chce-
me naucit. U tychto Ziakov urc€ite plati,
Ze menej je niekedy viac! UCitel musi
posudit’ &i skusat’ viac ustne alebo pi-
somne a snazit sa viest Zia-

ka tak, aby aj on

ako ostatni, Ze ma iné vysvedcenie ako
druhi Ziaci, Zze on nem6ze mat niektory
predmet, aj ked by ho velmi rad mal,
a pod. O tom, Ze postupuje podla
individualneho planu, hovori dolozka
na vysvedceni. DoloZka vysvetluje aj
klasifikaciu za€leneného ziaka. U¢ime
sa pracovat’ s integrovanymi Ziakmi
metddou pokusov a omylov. Inak
sa neda, lebo v tejto oblasti je dost’
velky metodicky chaos.
Integrovany Ziak by ,nemal”
opakovat ro¢nik, pretoze mame

v tom, ze integrovany ziak | vtli? moznost mu upravit IVVP, ak ho
s mentalnym po- v o mam { na mna sklll) hraﬂ 0 nezvlada. Ale to neznamena,
stihnutim bude mat PreC 5 ke Ve somn% mat 8" Ze nemdze opakovat roénik -
rovnaké predmety ako o sOM ce a geti chct Gk ordieC . moze, ak napriklad prejavuje
trieda, kde je zacleneny. Mami yarl g0 nie \{Zdy ds jaskoy esa sm malo Usilia, nespolupracuje
Sme presvedc&eni o tom, pove Zf %0 p‘a(;efr,‘k‘ ZU - u uéim? s ucitelom, odmieta praco-
Ze aj tito Ziaci sa mdzu ami P utrie |sie t vat a pod. Ak sa pedago-
ucit vietky predmety na I\éoéka] nech . vgetko Poamkresume kves gicka rada rozhodne, Ze
: - 3 i, " &, . -
prlmtvaranej arovni! Uv0|te _ o\/edz pre 708 m|' o muc et ovp_)akov_ame roCnika bude
lia vSak musia v kazdom mami p i PO 0 ¢o Jedﬂ é\/Ko\/y Ziakovi na prospech, tak
predmete zohladriovat jeho Nebol ma doké‘iemzme y rozPf bude opakovat ro&nik!
postihnutie. Inak sa to robit o dVOJ‘Cr'l zalé ensK\" V takomto pripade je
neda - alebo d&, no iba na roztvor 4m kridla- oris Kamm prospes$né konzultovat
papieri! Sme povinni pracovat a rr:ietaf " B to so Specialnym pedago-

na prospech tychto deti, nie aby
sme uspokoijili kontroly, ktoré in-
tegraciu sleduju. Bohuzial, kon-
troly €asto zaujimaju iba papiere.
Preto som presvedceny, Ze vela
8kél v skutoénosti robi integraciu
mentalne postihnutych deti iba na pa-
pieri. Celkovo sa byrokracia v Skolstve
v poslednych rokoch velmi rozbujnela
a stava sa pre kontrolné organy €asto
dolezZitejSou ako Ziaci samotni! Nas
vSak zaujimaju predovSetkym deti, ich
potreby, ich tazkosti. Chapeme, ¢o je
to pre dieta byt vzdy v Skole neuspes-
nym Ziakom, a chceme tymto detom
pomoéct.

Moje leto

mohol zazivat’ pocit
uspechu - ten Uzasny po-
cit, ktory ho poZenie k novym cielom
a bude zlep3ovat jeho vztah k Skole,
k uCitelom a k Zivotu samotnému!
Hodnotenie tychto Ziakov dostato¢ne
rieSia prislusné metodické pokyny.
Integrovani zZiaci (vSetci) dostavaju
rovnaké vysvedC€enia ako ostatni Ziaci!
To ma zmysel nielen z hladiska organi-
z&cie vyuc€ovania, ale aj psychologické-
ho vplyvu na Ziaka. Takto sa da citlivo
v triede riedit’ aj jeho inakost’ - nie mu
vzdy pripominat, Ze je iny, Ze sa uci iné

gom, ale nie je to podmienka.
Integrovani Ziaci su pravidelne osobitne
hodnoteni na klasifikacnych a hodno-
tiacich poradach a vedie sa o tom
osobitny zadznam.
Verim, Ze takto mdZeme urobit velky
kus poctivej a zmysluplnej prace pre
Ziakov s lahkou mentalnou retardaciou.
Na$a prax ukazuje, Ze to tak chcu aj
samotni zaCleneni Ziaci a to je podla
nas najdolezitejSie. A prax ukazuje, Zze
ti, ktori vzdelavaci systém pre nich vy-
tvorili, mnohé veci nedomysleli!
PaedDr. Ladislav Juhas,
riaditel’ Skoly
Zdroj: Pan ucitel’ 1/2012

PiSem Vam o mojom lete. Mala som pekné leto. V juli som
bola v Terchovej. Moc sa pacilo. Bol tam dobry program.
Najviac sa mi pacili skautské €innosti. Aj skautsky sfub sme
skladali.

Potom som bola u sestry, tam mame dvoch psov, Dinka a Miu.
Aj som plavala v bazéne.
V auguste sme boli v Chorvatsku. Tam som tiez plavala, ale
v mori. Bola tam aj burka.
V septembri som bola v Turecku. Bolo tam velmi horuco aj
more aj piesok. Letela som aj na padaku, tahal rychly €ln. Tiez
som cviCila na piesku aj vo vode. Bolo tam krasne a chcela
by som tam ist’ aj na buduci rok.

Srde¢ne Vas pozdravujem, Silvia Stehova.

Pozn. Ponechané v pébvodnom zneni bez redakénej tpravy.

www.downovsyndrom.sk
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Tabor plny usmevov

To, ako som sa dostala do Terchovej, by som urcite nenazvala
»,nahodou,” no trifalo by som pouzila slovi¢ko ,,osud.“ Ani nie
dve minutky s Viki, ktora sa v tomto tabore uz aj sama obcas
oznaci za ,inventar,” mi velmi pozitivne zmenili prazdniny.
Ani na chviloCku som nezavahala a od toho momentu som
sa velmi teSila, ze dobrovolne pbdjdem ako animatorka do
tabora pre deti s Downovym syndrémom.

Mam sestru s tymto syndromom, Ludmilku, ktora mi, ked som
odchadzala, povedala: ,Segra, neboj sa, oni ta budi mat
radi!“ A ja som vedela, Ze to mysli Uprimne a vedela som aj
to, Ze jej mbzem kedykolvek zavolat. Cestou do Terchovej
som mala zmieSané pocity, kedZze som iSla do ,neznama,”
no myslienka od mojej sestry, ktora sa mi niekolkokrat zo-
pakovala v hlave, mi dodala odvahu.

Privitanie dopadlo nad moje oCakavania a kazda usmiata
tvaricka oto¢ena mojim smerom, ma velmi poteSila. A tak
som kazdy vecer zaspavala s velkym Uusmevom a oCaka-
vaniami, ¢o bude na dals$i defi. Kazda aktivitka a stipajuca
radost deti a mladeze mi dodavala energiu. Velmi sa mi
pacilo kazdovecerné divadelné zaangazovanie napokon
skoro vSetkych do vecernic¢ka. Dokonca aj ja som si zahra-
la. Prvykrat zapornejSiu postavu listicky, no neskdr som si

Terchova

Ahojte v8etci kamarati Downici.

PiSem za seba aj za moju dcéru Tamarku. Niekolko rokov sa
zUcastnujeme pobytov poriadanych Spolo¢nostou Downovho
syndrému v Bratislave. Neda mi neocenit’ pracu vSetkych,
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vylepSila reputaciu a opat
som schytala rolu listicky,
ale uz v rozpravke, kde bola
pozitivhou postavou.
Neda mi nespomenut’ pri-
hodu, na ktoru si velmi rada
spomeniem a hned sa aj
usmejem. V ten def sme vy-
rabali ,kuchynské“ obrazky.
Na dosticky sme prilepovali
prirodné motuziky, rézne
strukoviny, ¢i semienka.
KedZe som z vychodného
Slovenska a netajim sa
tym, neuvedomila som si,
ked som pri praci s jednym - :
chlapcom povedala ,super a teraz to stisni,“ ze ma bude
chciet’ postiskat. A az do teraz by som nevedela, pre¢o ma
iSiel objat, keby ma na to neupozornili dalSie animatorky.
Hned som slovko ,stisni vymenila za ,pritlac“ a uz sme si
rozumeli. Ked som potom vecer telefonovala s Ludmilkou,
povedala mi vetu, ktoru nie velmi rada po€ujem: ,vidi$ Segra,
ja som ti to hovorila!*
Som velmi vdaéna, Ze som mohla byt v tomto tabore a mohla
som spoznat’ opat novych fudi a posunut sa o nieo vpred
v tom, o Studujem. Tento tdbor ma utvrdil v tom, Ze idem
spravnym smerom a ze Studium Specialnej pedagogiky je to,
v &om chcem pokragovat a &o ma naplifia. Chcela by som aj
preto podakovat hlavne Bc. Viktdrii Husovcovej a aj predsedovi
Spolo¢nosti Downovho syndrdomu na Slovensku Ing. Réber-
tovi Lezovi, vdiaka ktorym som tam mohla byt, no dakujem aj
uplne vSetkym, ktori tam vtedy boli, pretoze to bolo pre mna
nezabudnutelné. Bolo mi s Vami velmi dobre. Dakujem.
Bc. Eva Barlikova,
Studentka Pedagogickej fakulty
PreSovskej univerzity v PreSove

ktori sa podielaju na priprave a aj na chode samotného po-
bytu. Zvlast sa chcem podakovat predsedovi SDS Ing. Lezovi
za jeho ozaj prikladnu pracu. Za to, Ze kvoli naSim detom
obetuje kazdy rok aj 2 tyZdne svojej dovolenky, ktoru by si
urcite on a aj jeho rodina vedeli predstavit ina¢ a nie obetou.
Je to 0zaj obeta, ktoru nie je schopny urobit hocikto, ale iba
Clovek s velkym srdcom. A to nas predseda je. Tu sa mi patri
podakovat’ aj jeho vzacnej manzelke. ESte raz velka vdaka
obidvom.
Nikdy nezabudnem na minuly rok. Tamarke sa ujo JanoSik
velmi pacil. Hoci ma Tamarka velké problémy s pohybom,
mohla sa v Terchovej vySantit’ aj na trampoline a to vdaka
ujovi Janovi Rehdkovi, ktory dal vSetky deti z trampoliny von
a umoznil Tamarke trocha si poskakat, aj ked' iba na zadku.
To ste mali vidiet' tu radost..
Som rada, ze sme ¢lenmi vellkej rodiny Downikov a teSim sa
na kazdé stretnutie. Je to pre mia, akoby som sa stretla so
svojou najblizSou rodinou po dlhom ¢ase a myslim si, Ze to
mozem tvrdit' aj za ostatnych ¢lenov zo Sabinova a okolia.
Srdec¢na vdaka.

Lubica GardoSova

www.downovsyndrom.sk
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Aj tento rok v chorvatskom Tucepi

DOWN syndrém klub Snina aj tento rok (29. 6. - 8. 7. 2012)
zorganizoval pre deti s Downovym syndromom rekondi¢no-
-rehabilitacny pobyt pri mori. Aj tento rok (tak ako minuly) sme
s nasimi detmi zavitali do Chorvatskeho letoviska Tucepi.
Cesta autobusom nebola ni¢im naro¢na ani pre nase naj-
mensie deti a zaroven novych ucéastnikov rekondi¢no-reha-
bilitaéného pobytu, Mateja, Matugka a Stevka. Velmi dobre,
ba az hravo, to so svojimi mamickami zvladli. Ostatné nase
deti su uz ostrielani cestovatelia, ktori kazdoro¢ne nebojacne
zvladaju cestu do réznych dovolenkovych destinacii. VSetci
sme verili hlavne v to, Ze nam bude priat poCasie a domov sa
vratime opaleni, oddychnuti a plni zazitkov.

Celym pobytom sa nieslo tajomno hladania pokladu, z ktoré-
ho mali deti, ktoré poklad nasli, kazdy der obrovsku radost.
Ranné rozcvicky pri mori vSetkych presvedcili o tom, Ze nase
deti su Sikovné a nemaiju problém s pohybom. Hry vo vode,
spoloCensky a vytvarny vecer, drazba, ve€er netradi¢nych
Sportovych disciplin, vecer flasovej zumby a brusnych tan-
cov, Ci pyzamova zaverecna party s tombolou, pobavili nielen
nase deti a rodicov, ale aj vSetkych nasich dovolenkovych
susedov a okoloiducich navstevnikov Tucepi.

Zvlastnostou pobytu bolo aj to, Ze kazda zu€astnena rodina
mala za ulohu vytvorit svoju vlastnu zastavu s tématikou
Downovho syndrému. Zastavy viali na nasich balkénoch

pocas celého pobytu.

Dovolenka znamena nielen zabavu, ale aj navstevu
historickych miest ¢i kulturnych pamiatok. Aj celo-
denny vylet do Medzugoria a Cyrilo-Metodska om$a
tvorili neoddelitelnt stéast nasho pobytu. Stastné
a opalené deti a roditia sedeli v autobuse na ceste
spat' a hadam uz mnohi z nich mysleli na buducoro¢-
nu dovolenku.

Za tu tohtoro&nu je treba podakovat hlavne p. Stefanovi
Hodni¢akovi, predsedovi Down syndrom klubu Snina,
animatorom Mgr. M. Savkovej a PaedDr. J. Mihdko-
vej, mladSim animatorom A. Mihdkovej a G. lvanovi. A
tiez sponzorom - rodine Szabovej z Mocenka, rodine
Kop&ovej, Mgr. Savkovej, Stkromnému centru SPP
Budovatelska v Snine, ako aj vSetkym ucastnikom,
S |ctori vytvorili prijemnu dovolenkovu atmosféru.
PaedDr. Mihdkova Jana

21a]
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Taboroveé dni v Slavnici

Mila Martinka, Majka, Lenka, Petka, Matka, Viki, Evka,
Monika, Janko,
rada by som sa podakovala Vam za Vasu ochotu, oduSevnenie, tr-
pezlivost, vynikajuce napady a lasku, ktoru ste venovali naSim detom
pocas taborovych dni v Slavnici. Milanko sa kazdy der v spomienkach
vracia do tych dni a vzdy sa dozvieme nie€o nové. Napriek tomu, Ze si
tazko zvyka na nové prostredie a tazko sa vclenuje do kolektivu, na
tabor ma len dobré spomienky.
Pri rozpravani zazitkov nam s tplnou hrézou v hlase rozpraval, ¢o sa
stalo v prvy deni: ,Cez okno preskocil pirat, a viete ¢o urobil? Uniesol
Martinku na lod’ a tam ju priviazal®. Asi najhroznejSi zazitok z tabora
rozpraval aj svojim synovcom a neteriam (3 - 8 rokov). Ti ani nedychali.
Otazkam nebolo konca kraja. VSetci chceli piratsku Ciapku a kryt na
oko, hladat’ poklady a na buduci rok ist s nim do tabora. Stato¢ne im
podelil vSetky svoje vyhry a poklady okrem lodi¢ky. Tu si ponechal pre
seba. Pacil sa mu aj vylet na Moravu, diskotéky, futbal. Chutilo mu jedlo
a pochvaloval si milé tety kucharky a vyborné veduce.
Pri ceste z tabora som si vSimla, Ze sa velmi na nieco tesi. Usmieval sa
a od radosti si Suchal ruky. Stale nie€o pocital. Po chvili nam oznamil
doévod svojej radosti. ,Vies na ¢o sa teSim? ESte 8 x budem méct ist
do tabora.“ Teraz ma 22 rokov a pocital, kolko mu chyba do 30 rokov.
Vela ste prefho urobili. Mrzi ma, ze som sa neozvala skor, ale nechcela
som nafho naliehat’ a z neho ide vSetko ako z chlpatej deky.
Milanko Vas vSetkych srde€ne pozdravuje. Ja Vam este raz z celého
srdca dakujem a Zelam vela uspechov v dalSom Zivote.

Eva Simekova
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TIPY, RADY, RECEPTY

Karob

Poznate karob? Je zdravou alternativou
kakaa vdaka podobnej farbe a chuti,
a predovsetkym vysokému obsahu cukru
(az 50% obsahu) a mnohym pozitivnym
ucinkom na organizmus.

V porovnani s kakaom, ma 3x vyS$Si
obsah vapnika, o 1/3 menej kalorii,
17x menej tuku, neobsahuje Skodlivé

methylxanthiny (sp&sobujuce napr.
zrychleny tep, poruchy spanku, nadmernu podrazdenost,
pocity Uzkosti) a samotny karob je sladky, ¢im sa znizuje
obsah pridaného cukru! Farba karobového prasku zavisi od
dizky prazenia.

Karob (anglicky Carob) je tmavo hnedé a tuhé ovocie stro-
mu ,Ceratonia siliqua“ znameho ako ,Svatojansky chlieb®,
svojim tvarom pripomina fazulové bdby a lusky (dizka az
15 - 30cm). NajkvalitnejSi karob rastie bezne na strednom
Vychode a v Stredomori, kde sa pestuje uz takmer 4000
rokov. Kedysi bol popri cukrovej trstine délezitym zdrojom
cukru obyvatelstva tychto oblasti.

UCINKY
Karob obsahuje velky po-
diel prirodzeného cukru

(obsahu sacharidov
_ v luskoch 30 - 70%, drefl obsa-
& huje 26 % sacharozy, 13% frukto-

4

- zy, maltézu a glukézu), 8% bielkovin,
vitaminy skupiny B, mineraly - vapnik, hor¢ik, draslik, a sto-
pové prvky - Zelezo, mangan, chrém, med, aminokyseliny
(alanin, prolin, valin), Skrob. Neobsahuje kyselinu Stavefovd,
ktora brani vstrebavaniu vapnika. Karob je bohatym zdrojom
vlakniny pektinu, ktory pomaha pri traveni a vyluCovani a je
uzitoCny na zastavenie hnacky, pri zdvihani zaludku a pri
zvracani. Obsahuije tiez lignin. Pektin i lignin maju prospesny
vplyv na znizovanie hladiny cholesterolu. V karobe sa nena-
chadza ,teobromin® ako v Cokolade. Je vhodny ako nahrada
Cokolady, zvlast pre ludi alergickych na zlozky okolady.

POUZITIE
Pouziva sa ako nahrada ¢okolady, ktora sfarbi jedlo tma-
vohnedo, ale nenahradi Uplne typicku ¢okoladovu vonu.
Karob ma vsak svoju zvlastnu jemnu voriu, ktora sa dobre

hodi do karobovych bonbénov, ty€iniek, peciva, kokteilov,
zmrzlin, ovocnych natierok, mlieénych produktov, omacok
i peCenych fazul.

VyskuSajte tieto jednoduché recepty, verime, ze Vam za-
chutia. Vianoce sa blizia, tak pre¢o nemat’ na stole aj nieCo
zdravé a pritom sladké?

RACIO: VITA-GULOCKY

Zomelieme: slne¢nicové semienka, vlasské orechy, hrozien-
ka, goji, konopné semienka, karob, struhany kokos, jemné
ovsené vlocky (s klickami) - priddme vodu a tvarujeme gu-
[6Eky, ktoré obalujeme v strihanom kokose.

Do guliCGiek mozte pridat ingrediencie podla vlastnej chuti
a fantazie, napr. mandle, tekvicové jadierka, datle, mak, med,
kokosovy olej, lanové semienka... Obalovaniu guli¢iek sa tiez
medze nekladu, skuste ich obalit' v karobovom prasku, maku,
sézamovych semienkach, konopnych ¢i lanovych.

,KOKOSOVA KORA“

1 Salka kokosového oleja
3/4 Salky karobu (chlieb svatojansky)
vanilkovy lusk
1 Salka mix hrozienok, kokosovych lupienkov, orieSkov...
Postup:
1. Kokosovy olej dame do misky, ktord umiestnime na druhu
misku s vodou (parny kupef). Privedieme k varu a ked sa olej
rozpusti, priddme karob, vnutro vanilkového lusku a Salku
s mixom hrozienok a orieSkov.
2. Vlylejeme napr. na plech, kde mame pripraveny papier na
pecenie. Celé vlozime do chladniCky, alebo mraznicky na
5 - 10 min, aby hmota stvrdla. Poldmeme na kusky.
3. Skuste experimentovat a miesto vanilkového lusku skuste
pridat listocky maty.

Zdroj: Internet

Dievcatko s DS je hviezdou médnej kampane

DOLORES CORTES

Sutormer 0%
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Zahrani¢né dizajnérske Studio v novej kampani jednoznacne prekonalo predsudky vodi
postihnutym fudom. Ako tvar novej kolekcie detskych plaviek si originalne vybrali malé
dievcatko, ktoré ma Downov syndrom. Informoval zahrani¢ny dennik Daily Mail.
Valentina Guerrero, desatmesacné babatko z Miami, sa objavilo na obalke katalogu Spa-
nielskej navrharky Dolores Cortes. Diev¢atko sa dokonca zucastnilo aj médneho tyzdna
plaviek. Na konci médnej prehliadky ju na mélo na rukach priniesla sama navrharka. Ide
0 vobec prvy pripad, ked sa tvarou médnej kolekcie prestiznej dizajnérskej kampane stal
niekto s Downovym syndromom. Navrharka sa vyjadrila, ze fudia s tymto postihnutim su
rovnako krasni a zasluzia si rovnaké moznosti. Taktiez uviedla, Ze desat percent zo zisku
kolekcie venuje asociacii, ktora sa venuje Downovmu syndrému. Valentina sa narodila
v septembri minulého roka a je dcérou miestnej televiznej hviezdy Cecilii Elizaldy.

Zdroj: www.tvnoviny.sk

www.downovsyndrom.sk



PRIBEH
Osud

Méj zivot nebola cesta ruzovou
zahradou. Vydavala som sa ako
18-ro¢na, narodilo sa nam prvé
dieta, dcéra Katka, a o 7 rokov syn
Matus. Boli sme celkom pekna ro-
dinka, manzel aj ja sme pracovali,
takze vSetko bolo v poriadku az do
chvile ked manzel priSiel o zamest-

praveni. Nedalo sa ni¢ robit, museli
to risknut. 1Slo uz o posledné minuty
mojho i synovho zivota.

Sok prisiel, ked som sa prebrala. Bola
som v straSnom stave, moja starSia
dcéra nemala daleko k psychické-
mu zruteniu, ked ma videla a syna
ku mne ani nepustili. A najhorSi bol

nanie. Zacal CastejSie navstevovat
pohostinstvo, chodil podrazdeny,
hadky boli na dennom poriadku. Ked
sa to uz nedalo vydrzat, tak som sa
s detmi od neho odstahovala. A po

Case som sa aj rozviedla.

Ked som si na$la priatefa, mala
som uz 38 rokov a ani by mi nena-
padlo, Ze mb6zem este otehotniet.
Ked som sa to dozvedela, moje
pocity boli zmatené, ale bola som
aj Stastna. Hoci to nebolo planova-
né, velmi sme sa na babatko tesili.
Tehotenstvo bolo celkom v poriad-

ku az do siedmeho mesiaca.
Vtedy mi lekar povedal, ze
je nie¢o s prietokmi, tak ma
museli hospitalizovat. Asi po
tyzdni lezania v nemocnici
som oznamila lekarom, ze
z tych infuzii, o som celé dni
dostavala, sa citim zle. Ale na
pocudovanie som dostala od-
poved od lekarky, Ze oni su na
to, aby vedeli ako mi je. Na treti
den po tom, ako som sa sta-
zovala, som nemohla uz vstat
z postele. Tlak som mala 30/50
a zle sa mi dychalo. Tak spa-
nikarili a hned ma previezli na
ARO. Mgj zivot, aj zivot mbjho
dietatka bol na vlasku a to len
preto, Ze lekari sa nezaujimaju
ako sa mate, lebo oni to vedia
za vas.

Na ARE som stravila asi 8
dni. Potom mi prisli ozna-
mit, Ze je to so mnou velmi
zlé a Ze ma musia previest
do PreSova alebo do KoSic.
ESte nevedeli. Pan doktor
obtelefonoval nemocnice,
ale nemocnica v PreSove
ma nezobrala, lebo bola
plna a KoSice tiez nie,
lebo som mala VSeobec-
nu zdravotnu poistovnu.
Videla som, ze boli zufali,
ale na taky zakrok v nasej
malej nemocnici vo Vrano-
ve nad Toplou neboli pri-

www.downovsyndrom.sk

Sok, ked som sa dozvedela, ze mo;j
syn ma Downov syndrém. V prvom
momente som ani nevedela, ¢o to
vlastne je. V tej chvili som to ani ne-
rieSila, len som ho chcela drzat
v naruci. Ale ani to som nemohla.
Bola som poprepajana tak, ze som
sa nemohla ani pohnut. Denne mi ho
nosilina ARO a ja som pochopila, ze
Downov syndrom mdjho syna je ta
najmensia chyba.

Ked ma po desiatich diioch prelozili
na pérodnicu k synovi, zacala som
sa viac zaujimat o toto postihnutie

a verte mi, nebolo to lahké.
Kolko vecerov som preplakala
drziac syna v naruci. Vedela
som, ze to bude tazké, ale pla¢
mi nepomoze. Kazdy deri som
sa pytala, pre€o prave mne sa
narodilo takéto dietatko, ale
ja si myslim, ze kazdy, komu
sa nieCo také stalo, si da tu
otazku.
S odstupom &asu som po-
chopila, Ze to nie je trest, ale
Stastie mat takého syna. Pria-
tel bol troSka sklamany, ale
teraz sme radi, ze ho mame.
Je to tazSie ako so zdravym
dietatkom, navstevujeme od-
borné vySetrenia, chodime na
cvicenia.
NajhorSie na tom je, Ze nic
nemame v nasom meste.
Dochadzame 70km raz
tyzdenne, €o je financne
dost narocne, ale ¢o by
sme neurobili pre nasho
syna. Teraz ma nas Petrik
18 mesiacov a je v naSich
oCiach najkrajSie babatko.
Velmi ho [ubime. A preto by
som chcela, aby mamicky,
ktorym sa narodia takéto
deticky, aby nezufali. Ne-
vravim, ze je to lahké, ale
mat také dieta je dar a ten
nedostane kazdy.

Danka Vozriakova,

Rudlov
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VZDELAVANIE

Iniciativa Svetlohaj - zdruzenie usilujuce sa
o camphill na Slovensku

KTO SME?
Sme skupinka rodi¢ov, ucitelov a nad-
Sencov v ramci ob&ianskeho zdruzZenia
Vychova ku slobode. Toto zdruzenie
zastreSuje jedinu waldorfsku Skolu na
Slovensku, podporuje jej rozvoj a usi-
luje o dalSie rozSirenie jej filozofie.
Stretli sme sa s tuzbou spoijit svoje sily
a pomoct vytvorit jedinecny projekt
odrazajuci humanne principy v spo-
lo¢nosti - organizaciu typu - Camphill.
Spolo¢ne vnimame potrebu vytvorenia
chraneného priestoru, ktory by mohol
lieCivo rozvijat deti ¢i dospe-
lych ludi s postihnutim. Tento
zamer chceme zapocat' za-
loZenim Specialnej triedy pre
deti s odchylkami vo vyvine.

CO JE CAMPHILL?
Camphill je lie€ebno-vychov-
né zariadenie komunitného
typu. Prvy camphill bol zalo-
Zzeny v roku 1939 doktorom
Karlom Kénigom v Skétskom
Aberdeene a dnes pocet
camphillov na celom svete
prevySuje sto. V camphille
byvaju fudia s postihnutim
(Castokrat niekolkonasob-
nym) spolu s opatrovatelmi,
pedagoégmi a terapeutmi, zi-
juc v komunite rodinného
typu. Sucastou mbze byt
Skolské zariadenie, ktoré
vychadza v ustrety individu-
alnym potrebam deti. Toto je
vychodiskovy bod, z ktorého
by sme chceli zaCat nasu ini-
ciativu.

PRECO CAMPHILL?
Camphill v naSich podmien-
kach chapeme ako chraneny
svet pre fudi s nerovnakou moznostou
sebarealizacie vo svete. Chraneny vSak
neznamena uzavrety. Opatrovatelia na-
pomahaju obyvatefom camphillu k to-
mu, aby svoj Zivot Zili ¢o najsamostat-
nejSie a najzmysluplnejSie. Myslime si,
Ze fudia s postihnutim su rovnocenné
bytosti s moznostami ucit’ a rozvijat sa,
chapat, milovat' a tvorit. Potrebuju na
to vSak ludskejSie podmienky, nakolko
v sucasnosti konkurencny boj stazuje,
ba az znemoznuje ludom s postihnutim
rozvijat sa v oblasti prace na zaklade
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svojich moznosti a schopnosti. D6-
sledkom je strata vlastnej hodnoty,
pdsobiaca obmedzujuco na ich rozvoj.
Camphill funguje ako nahradny domov
a vychovno-terapeuticko-vzdelavacia
institdcia, ponukajuca moznost praco-
vat, byvat’ a rozvijat' sa v spolo¢enstve
fudi prijimajucich inakost. Pre kazdého
sa v nom najde moznost sebarealiza-
cie, tak, aby vysledky tejto prace spatne
vplyvali nielen na rozvoj zru¢nosti ¢lo-
veka, ale najma na jeho sebahodnote-
nie. Camphill pondka mnoho moznosti

dzala v ustrety detom so Specialnymi
potrebami, ktoré su kombinované s hra-
nicnym alebo nizs§im intelektom.
Takéto deti su v podmienkach integ-
racie nechranené a Casto vystavené
mnohym tlakom. Na jednej strane to
byvaju nerealne oCakavania zo strany
dospelych, a zo strany vrstovnikov to
byvaju Casto az bolestivé zakusenia
vlastnej inakosti. Z tohto dévodu vidi-
me, Ze deti a mladez s inakostou vo
vyvine potrebuju chranené prostredie,
v ktorom dostanu primerané podnety.

v oblasti vzdelavania, v oblasti umelec-
kej terapie a v oblasti rozvijania pracov-
nych zruénosti- od chranenych dielni
(keramika, textil, drevo, pekaren...), cez
pracu na pozemku (ekologicky a v sula-
de s rytmom prirody) az po staranie sa
o zvierata a chov dobytka. Terapeutické
zameranie camphillu je podporené od-
bornikmi v oblasti mediciny a terapie.

PRVE KROKY...
Ako o prvom kroku uvazujeme o zalo-
zeni Specialnej triedy, ktora by vycha-

No ak by sme pocitali iba
s prostredim, v ktorom sa
budu Ziaci s inymi vyvino-
vymi potrebami vzdelavat
osobitne, vyrazne ochu-
dobnime tych, ktori sa
s inakostou bezne ne-
stretavaju. Spolo¢nost
by nemala ako ziskat
humannost a zaroven aj
pravdivy obraz o Cloveku,
ak by ludi, ktori nezapada-
ju do beznych noriem, zo
svojho vnutra vyclenila.
Chceme, aby sa ziaci wal-
dorfskej Skoly stali zrelymi
osobnostami aj tym, zZe
maju moznost vyrastat
s vrstovnikmi, ktori maju
celkom iné mozZnosti, da-
nosti a limity.
Nehovoriac o tom, Ze
k obohateniu dochadza
vzajomne.

Chceme vytvorit svetlé
miesto, na ktorom sa kaz-
dy bude citit pochopeny,
na ktorom bude kazdy
hajeny. Odtial aj nazov
nasej iniciativy Camphill
Svetloha.

KONKRETNA PREDSTAVA

Ako je mozné spojit skupiny s tak odlis-
nymi potrebami? PredovSetkym je ne-
vyhnutné, aby oba ,svety” chceli spolu
komunikovat. Aby sa chceli stretavat,
aby im bolo cenné to, ¢o ten druhy ne-
sie. Preto je nutnou podmienkou ista
dobrovolnost. Ak deti chcu byt spolu,
stretavaju sa Uplne inak, nez, ked musia
byt spolu.

Deti tejto spolo¢nosti, ktora je zamerana
na perfekcionizmus, efektivitu a nadlud-

www.downovsyndrom.sk



sky vykon, je treba viest’ k tomu, aby
dokazali vnimat vzacnost inych ludi.
Nie len tych, ktori su ,hviezdy”, ale aj
obyc&ajnych spoluziakov, pripadne tych,

ktorym nie€o chyba, nieCo nedokazu tak
ako ostatni. Napriek tomu su jedinecni.
Maju svoje videnie sveta, v ktorom su
uplne iné priority, ale vladne tam prijatie
a jedinecnost okamziku.

A potom z prirodzenej zveda-
vosti mOze vyplynut potreba
,adoptovat” si jedno také
dieta do triedy. Mat’ nad nim
,strédz”, vSimat' si ho.

V nasej vizii mame v zahra-
de Skoly maly sympaticky
domcek ureny pre skupinku
deti, ktoré potrebuju iny pri-
stup. O tieto deti sa okrem ich
ucitelky a asistenky staraju aj
iné deti zo Skoly.

Pozyvaju ich na niektoré
hodiny, prip. sa pridu s nimi
zahrat cez prestavku. Spolo¢-
né besiedky, vylety a mozno
aj 8koly v prirode, poméahaju
spoznat sa a pochopit, Zze ten
iny je vlastne taky isty ako ja,
len to inak vyjadruje.

CO K TOMU
POTREBUJEME?
PredovSetkym sympaticky

domcek v zahrade Skoly.
Nakolko waldorfska Skola je

Zamilovanie sa a dospievanie

VZDELAVANIE

alternativna Skola, pomerne Casto sa
stretdvame s detmi, ktoré potrebuju
zvlastny druh starostlivosti. Doteraz
sme im nedokazali na ich potreby
dostato¢ne odpovedat. So zriadenim
Specialnej triedy by sme tuto moznost
mali.
Priestory Skoly su v8ak malé na to, aby
sme mohli vy€lenit osobitnu triedu a na-
vySe vnimame, Ze tieto deti potrebuju
skuto¢ne chraneny priestor, neruseny,
pokojny, s vlastnym rytmom.
Kvalitna starostlivost vyzaduje financie
navy$e. Stat podporuje vznik $pecial-
nych tried len skromne a ani s poplat-
kami od rodi¢ov by sme nemohli zabez-
pecit tak kvalitné vzdelavanie, ako by
sme si predstavovali. Chorobou dneska
je nedocenenost v pomahajucich profe-
siach. Ruka v ruke sa s tymto rysom
rozprestiera syndrém vyhorenia, pri-
padne rigidita v profesnom pristupe.
My naSim detom prajeme, aby stretavali
fudi, ktori chcu s nimi byt, ktori si ich
véZia a maju moznost mat svoju pra-
cu radi, pretoZze sa v nej realizuje ich
jedineény potencial.
Pomézete nam realizovat tak hiboko
humanny projekt?
Kontakt:
camphill.svetlohaj@gmail.com

V triede mame ziaka s Downovym syndromom

Cast pre usitelov

Dospievanie a sexualny vyvoj pri detoch s Downovym
syndrémom prebieha podobnym tempom aj sposobmi tak,
ako u ich vrstovnikov, spoluziakov. Maju rovnaké trapenia,
zvedavost, tuzby aj sny.

Treba detom pomahat spoznavat a prezivat aj takéto emécie
a to sposobom, ktory je socialne prijatefny, dospely a real-
ny. Dovolit afektivne detské prejavy, ako objatia a neustale
bozky, drzanie sa za ruku a iné podobné spravanie, dokon-
ca zotrvat pri faloSnom obraze ve¢ného dietata, pritulného
a 8tastného, moze v dietati vyvolat zmatok prave v citovej
oblasti. Vskutku, neznosti definované ostatnymi este ako
detinské, v dvanastich - trinastich rokoch uz maju v sebe
podvedomé sexualne odtiene. Ak ich v tom podporujeme,
nepomahame im v tom, aby to pochopili a ani v tom, aby sa
naucili ovladat’ svoje city, sexualitu a impulzivnost’ diferen-
covane a reSpektujuc toho druhého.

Dva aspekty sa ob¢as v Skole vyskytuju a treba im venovat’
pozornost a riesit ich. Prvy sa tyka masturbacie. Ide o to,
viest dieta k tomu, aby sa naucilo regulovat vnutorné impulzy
a bude dobré bez obav, no rozhodne zdéraznit, Ze niektoré
veci sa nerobia pred inymi, ale jedine doma, ked sme sami.
Druhy a Castejsi aspekt je naucit ich brat do uvahy princip
realnosti pri riadeni citov a pritazlivosti k druhym.

Aj v ich pripade zamilovat sa do niektorej spoluziacky/
spoluziaka je pre ich vek typické, avSak treba im poméct
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pochopit’ ten fakt, Ze byt zalubeny nie je to isté ako spolu
chodit a Ze je potrebna vzajomna reciprocita citov. Preto
bude lepSie, ak nebudeme podporovat falo$né ilizie, ktoré
dospievaniu nepomahaju.
Zacina sa skusenost nevyhnutna a vSeobecna - citova
frustracia, ktora, aj ked je bolestiva, pomaha spravne vnimat’
vlastné bytie. Aj v tejto oblasti bude vhodné stanovit a zdielat
socialne pravidla, ktoré by pomohli dietatu povazovat sa
a byt povazovany za dospelého (objimame sa a bozkava-
me iba vtedy, ked’ sa zdravime, chodime bez drzania sa za
ruku, nemézeme pozadovat, aby naSe city boli automaticky
opatované, su veci, ktoré robia ti, o spolu chodia a veci,
ktoreé robia priatelia, atd'.). Takto pomali¢ky ich budeme viest
k tomu, aby sa naudili ovladat svoje city a aby sa stali citovo
dospelymi.
Budu sa moct zacat povazovat za dospelych v nie vzdialenej
buducnosti a v takej miere, ako dospeli v ich okoli. Ich vrs-
tovnici sa naucia medzi prvymi povazovat’ ich za dospelych
pri reSpektovani socialnej reprezentacie, ktora ich stimuluje
a podporuje vtomto smerovani. Ktovie, budi moct mat' vliast-
ny zivot v podporovanom byvani, a ak najdu toho spravne-
ho Eloveka, m6zu mat stabilny vztah. KomplikovanejSia je
moznost mat’ deti, nakolko u va¢siny muzov sa preukazala
neplodnost a u zien znizena moznost’ mat deti.
Preklad Eva Kovarova
Zdroj: Supplemento a “Sindrome Down Notizie” Periodico
quadrimestrale anno X - n. 1/2011her, Anna
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UMENIE

Divadelny subor Amaliana

Divadelny subor Amaliana, ktory po-
zostava z talentovanych mladych ludi
s mentalnym postihnutim pdsobiacich
v zariadeni AMALIA - DSS, aj v tomto
roku nezahala a aktivne pokracuje
v nacvikoch a prezentacii dramatickych
aktivit, a to v ramci projektu Talent ako
skala, €o bariéry vala, ktory sa realizu-
je vdaka podpore Nadacie VUB. Tento
rok sa publiku predstavujeme humor-
ne ladenou tane&no-dramatickou

inscenaciou pod nazvom Flinstonovci
v Bedrockdance.

Napad ozivit popularne
postaviky zo znameho
kresleného serialu zo
60-tych rokov a ak-
tualizovat ho na
suCasnost skrsol
v hlavach vycho-
vavatefov, ktori sa

spolu s kolegami

pustili do pripravy scenara
a navrhov kostymov. MnozZstvo dobrych
napadov v rdmci scenara, ako aj odbor-
nu asistenciu pri nacvikoch, nam ochot-
ne poskytla herecka Statneho
divadla KosSice, gemerska
rodacka Alena Duréanova.
O umelecké stvarnenie kulis
a rekvizit sa postaral pan
Alexander Koren, roznavsky
umelecky restaurator. Vdaka
vzajomnej spolupraci vznikla
Ziva, zvukovo, vytvarne a po-
hybovo jedine¢na inscenacia,
ktora mala slavnostnu pre-
miéru v divadelnej sale OKC
v Roziave, v ramci festivalu
dramatickej tvorivosti klientov
domovov socialnych sluzieb
KoSického samospravneho
kraja, pod nazvom Most
usmevov 2012.

Nasa inscenacia poteSsila
aj klientov zariadenia SUB-
SIDIUM SZ, ZpS a DSS
v Roznave, ako aj ziakov
Zakladnej Skoly s materskou
Skolou v Brzotine. PoCas

spolo€nych
nacvikov sme zazi-
li kopec zabavy, napriklad pri
nacvi¢ovani tane¢nych choreografii,
Ci pri skusani kostymov a parochni.
Obcas v8ak bolo treba aj zapracovat
na svojich vykonoch a nenechat sa
odradit’ prvotnym neuspechom. Pred
vystupeniami nechybalo i napétie,
no zakazdym ho zdolal timovy duch
a energia prudiaca z nasej inscenacie,
ktord sa po roztvoreni opony Sirila
zavratnou rychlostou medzi vSetkych
pritomnych divakov.
NaSe ,turné® bude pokraCovat aj
v mesiaci november, a to vystipenim
v novom Domd&eku umenia preSovské-
ho babkového divadla Babadlo, spolu
s dalSimi divadelnymi subormi zastre-
Sujucimi ludi s mentalnym postihnutim,
a vyvrcholi vystipenim na 17. ro¢niku
beneficného koncertu Charitania,
ktory sa uskuto¢ni koncom novembra
v RozZhave.
Mgr. Gabriel RoZai,
vychovévatel, AMALIA - DSS

ArtFest 2012

Aj druhy rocnik integraéného divadelného festivalu ArtFest sa
niesol v znameni pohody a prijemnej atmosféry. Konal sa 28.
- 29. septembra 2012 v Atrium klube v Kosiciach. Potesil nas
velky zaujem o festival, lebo sa nam prihlasilo az 65 znevy-
hodnenych hercov zo Slovenska a Ceska. Madarski kamarati
nam v poslednej chvili oznamili, ze nemdzu prist. Bolo nam to
velmi lito, lebo sme sa na nich velmi tesili. Po slavnostnom
otvoreni festivalu, pre U€astnikov festivalu pripravil prijemny
hudobny program Tomas Buranovsky, finalista sutaze Ces-
koslovensko ma talent. Jeho profesionalny vykon umocnil aj
neuveritelne sympaticky pristup k znevyhodnenym mladym
[udom. Na zaver jeho vystupenia sa k nemu pridali aj oni
a spolu na javisku si zaspievali zname hity. Nasledovala
autogramiada a velka debata s mladym umelcom, s ktorym
ich spajaju rovnaké zaujmy a hudobny vkus.

Na Uvod sa predstavil domaci ArtEst a jeho divadlo Hopi hope,
ktoré pod vedenim Petra Kalmara, umeleckého riaditela di-
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vadla, predviedlo spev a scénicky tanec z pripravovaného
muzikalu HoLuBy. Nasledovali prezentécie integrovanych
divadiel. V piatok sa nam predstavil Divadelny krdZzok ZPMP
zo Spisskej Novej Vsi basriou, piesfiou a hrou na hudobnych
nastrojoch. Neskor aj zaujimavou divadelnou hrou Putovanie
za sluzbou v rézii Marty Regecove;j.

Divadelné predstavenie Skaza akadémie a hier profesora Ma-
chulku, nas pobavilo veselymi detskymi piesfiami a situaciami.
Divadlo funguje prin. 0. LUX a Slnko v sieti ako pripravny su-
bor divadla Hopi Hope, pod rezijnym vedenim Liany lvanovej.
Divadlo pri DSS Jasanima z Roznavy, pod vedenim Denisy
Puskasovej a Soni Dorkinovej, spestrilo festival neuveritelne
dynamickou hrou a tancom Moulin Rouge. Vecer sa niesol
v druznej debate pri slavnostne prestretych stoloch.

Druhy def otvorili Snin¢ania vtipnou rozpravkovou inscenaciou
Tahal dedko repu, v réZii Jany Mihdkovej a v hlavnej dlohe sa
predstavil nas znamy herec Peter Hodni¢ak a mnohi dalsi.
Nasledovalo zahrani¢né vystipenie Spolocnosti Downovho
syndrému v Brne s nazvom Usmévy. Dievéata pod vedenim

www.downovsyndrom.sk



ZO ZIVOTA DOSPELAKOV

Uspechy a sklamania Janky Kalmarovej

Janka bilancuje. V tomto roku oslavila svoje malé Zivot-
né jubileum - 30 rokov. Narodila sa
v PreSove, kde mamka aj otec pra-
covali a prechodne tam byvali. Prvy
darlek do vienka dostala progndzy,
ktoré mnohi z nas poznaju, napriklad
Ze ma ,chorobu srdca ako hrom®, ktora
sa dodnes nepotvrdila a dalSie choro-
by precitané z literatury z patdesiatych
rokov, no a vzacne rady typu - neviazte
sa na hu, dajte ju radSej do ustavu. Na-
Stastie sme sa nedali zlomit' a Zili sme
a pomahali sme si ako sa dalo.
ESte v Skdlke v Kosiciach ich napriklad fotil fotograf len
s povolenim rodi¢ov, ¢o dodnes nevieme pochopit, ved mame
nadherné fotky z tohto obdobia. V skole uz bolo dobre. Mala
kvalifikované ucitelky, vyborny kolektiv deti, s ktorymi prezila
Studentské roky a dnes tvoria zaklad ArtEstu.

Janka nebola integrovana v ZS, ale 8 rokov chodila do
z&kladnej umeleckej Skoly na vytvarnu a su¢asne navste-
vovala rézne tvorivé dielne, lebo chcela vediet vSetko - tkat
na krosnach, keramiku, drétovanie, no nakoniec ju chytilo za
srdce vysivanie. VySiva gobeliny vZdy a vSade. Jej nadherné
obrazky zdobia nejeden interiér, lebo z tych cca 160 nadher-
nych kusov Janka velmi ochotne daruje kazdému, kto prejavi
z4aujem, a to nielen svojim blizkym a kamaratom.

Aby nemala Zivot velmi jednotvarny, naucila sa hrat na klaviri
a zobcovej flaute, rada tancuje, absolvovala kurz spolocen-
skych tancov a spoloCenskej vychovy so zavere¢nym vence-
kom, hra v divadle Hopi Hope, vystupuje nielen v KoSiciach,
ale aj v zahranici. Napriek tomu ma najvacsi strach z nudy. Kto
ju nepozna, tazko si vie predstavit' s akym zdujmom sleduje
dianie okolo seba, chodi na koncerty, do kina, musi vidiet
kazdu premiéru filmu, niekedy aj reprizy. Pozna hercov, ktori
hraju a este aj kto ich dabuje a reZiruje. Aaby som nezabudla,
je aj fanatickou hrackou playstation a Wii-Cka.

S asistentkou chodi na golf, stolny tenis, s bratom piSu sce-
nare, nacviCuju a niekedy sa aj povadia. Ma neuveritelnu

Lenky Mikulastikovej zahrali a zatancovali zname
Ceské piesne, ku ktorym sa samozrejme pridali aj
nase deti a spoloc¢ne to na javisku ,roztogili“.
Ludovym muzikalom Neprebudeny, ktory scénicky
pripravil $éf divadla Hopi Hope Peter Kalmar, sa
skon¢il 2. ro¢nik festivalu.
Za Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku
podakoval vSetkym ucinkujucim a organizatorom
Ing. Rébert Lezo. My dakujeme tiez. Bolo nam
velmi prijemné stretnut sa so zaujimavymi a Si-
kovnymi fudmi. Uz sa teSime na ArtFest 2013.
A dakujeme aj MC Kosice - Zapad, Magistratu
mesta KoSice v programe Damko, Nadacii pre
deti Slovenska v grantovom programe Hodina
detom a Nadacii Orange v programe Prekro¢me
spolu bariéry.
Livia Kalmarova
ArtEst - polyestetické vzdelavanie
znevyhodnenej mladeze

www.downovsyndrom.sk

radost’ zo Zivota, vychutnava si kazdu chvifku a tu radost
a Stastie dokaze rozdavat' aj svojmu okoliu.

Jankine perly a perlicky:
1. Ked mala asi 10 rokov, bola s otcom na sankovacke,
kde si otec zlomil nohu a zobrali ho do nemocnice. PriSla
domov s cudzimi fludmi a zahlasila: ,|dem bez otca, ale
mam naiho cislo: 155!
2. So Skolou boli v divadle. Po predstaveni iSla sama
domov, nebyvame daleko od divadla, ale dlho nesla, uz
sme boli nervézni. O chvilu zastane pred domom poli-
cajné auto, nervozita stupala.... vystupi policajt, otvori
dvere, Janka podakuje a spokojne si vykraCuje domov.
Vysvetlenie sme dostali také, Ze zabludila, ale dodnes sme
presved&eni, Ze sa jej nechcelo ist domov peso.
3.V hypermarketoch sa jej nechce chodit po nakupoch, tak si
vzdy dé colu, alebo hamburger, alebo oboje a posedi si. Raz
som jej dala 100 korun a po chvili po€ujem z reproduktorov
moje meno, Ze sa mam urychlene dostavit na vratnicu kvéli
dcére. Kym som tam so strachom doSla, eSte niekolkokrat ma
vyzyvali. Bola som na pokraji infarktu. Iste tusite, ze Janke
dosli peniaze, lebo dostala neodolatelnu chut na Red bull.
4. Zavaracie obdobie, vela ovocia a malo cukru. Poslala
som Janku s péatdesiatimi korunami, aby urobila prieskum
v potravinach a kde bude cukor lacnejsi ako 10 korun, aby
kupila 3 kila. Janka asi po dvoch hodinach pridla s plnymi
taSkami Cokolad, cukrikov, keksikov... ,Zze nikde nemali cukor
pod 10 korun.”
5. Atoto aZz nad 18 rokov! V ArtEste sa uZ po rokoch vytvaraju
aj lubostné vztahy. Na pracovnom sustredeni v Betliari sa
obcas stane, Ze nam ,chybaju“ nejaké dvojice. Janka s fra-
jerom nie je vynimkou. Na&tastie je to ,dobry“ kolektiv a radi
bonzuju v takychto situaciach. A tak sme zasiahli a do izby
sme dosli uz ked bola dost' chulostiva situacia. Mrzelo nas to
vSetkych, ale Janka asi o tri dni sa mi zaCala ospravedIifiovat,
aby som sa nehnevala, Ze urobila velku chybu, lebo... mala
zatvorit dvere, aby sa tam nikto z nas nedostal, lebo mladi
[udia to tak robia. Livia Kalméarova
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ZO ZIVOTA DOSPELAKOV

Niekol'ko tyzdnov zo zivota dospelého ¢loveka s DS

Majkine myslienky

1. 6.

Dern deti

Maijka sa pritulila ku mne a vravi mi, ze
je moje dietatko. Potom mi povedala,
Ze chce byt znova v mojom brusku.
,Chcem sa znovu narodit ako Clovek.
Byt zdrava.”

5. 6.

Majka sa citila po zdravotnej stran-
ke dost zle, a tak som jej poobede
povedala, nech si ide na chvilu
lahnut. Majka sa teda pobrala do
spalne so slovami: ,ldem si Specialne
oddychnut.*

10.7.

Od vé&era bolia Majku zapéstia a kiby
na rukach, hlavne ukazovak pravej ruky, ktory ma spuchnuty
a Cerveny. Vravi mi: ,Zvacsuju sa mi bolesti, asi uz aj ja
pomaly starnem....”

19. 7.

Majka si skuSala obleCenie a rifle ledva zapla, boli jej tesné.
Sadla si a spytala sa ma: ,Chce$ vidiet moju pneumatiku?*

26.7.

Cely defi som sa venovala zavaraniu, spracovaniu zeleniny
a Majka mi pri tom v ramci svojich moznosti pomahala. Bavi
ju spracovavanie stru¢kov, vie ich nakrajat presne rovnakej
dizky a pripravit na zmrazenie. Veger, pri okrajovani jabi¢ok,
som si vzdychla, Ze som uz narobend a unavena. A Majka mi
na to vravi: ,Aj ja som... Musim byt s tebou solidarna.”

2.8

Majka si piSe zoznam veci do tabora v Slavnici. Bude tam 6
dni, ktoré stravi sama s kamaratmi. Pige si... Co beriem so
sebou. Sama so sebou. 45. polozka z tohto zoznamu sa mi
velmi padi. Miesto Spekacky ma napisané... Sepkasky. Tych
perliiek je tam viacej (batoch, chrupsak, osprchovaci gel,
adresy na papier, pyzamo dihé a kratke, chladné a teplé,
uvidime, aké bude pocasie), ale hlavne, Ze ona vie, o ¢o ide
a €o si tam chce zobrat.

3.8

Dnes som nestihala a ani okolo pol 12 som eSte nezadala
varit obed. Majka sa ma pri$la opytat, ¢o budeme obedovat.
TroSku som si z nej vystrelila a povedala, Ze budeme mat’
diétu. Majka sa zatvarila neStastne, Ze vraj ona ma diétu
cely Zivot (myslela tym bezlepkovu stravu). O 13. hodine uz
mala obed pripraveny. Meskala som len pol hodinku. Uvarila
som borS¢ a klobasku, ktord Majka zboZiuje. Majka mi po
obede dala velku pusu s komentarom ,Dakujem.... No vidi§,
som ja ale hrozna Zzenska.“ Velmi sa jej paci slovo Zenska,
navodzuje to v nej pocit dospelosti.

12. 8.

Boli sme na pe$ej zéne na koncerte Mariana Cekovského.
Bola tam aj jej sesternica a vZdy ma Majka prekvapi, nakolko
sa v spolo¢nosti zda velmi ticha, ako sa vie zoznamit' s pria-
telkami svojich sesternic a sestry. Na otazku, ako sa vola,
odpovedala: ,Je to jednoduché. Volam sa - Majka.”
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17. 8.

Boli sme v Luhacoviciach a kupili
sme kupelné oplatky. Potom precha-
dzajuc sa a pozorujuc divé kacky som
poznamenala, Zze by sme ich mohli
nakfmit, len nemame ¢im. Majka vravi:
,Mame. Kupili sme oplatky.”

22. 8.

Pretrvavaju vysoké horucavy. Majka vra-
vi: ,Odlamuju sa mi nohy.“ Myslela tym,
Ze sa jej podlamuju, lebo vraj ma v nich
uz neznesitelné bolesti.

23. 8.

Majka oslavuje svoje 26. narodeniny na
konci augusta. Dnes ale chce spravit
rozlu¢kovu party, lebo ide od zajtra do
tabora do Slavnice. Komentuje tuto uda-
lost: ,Musim sa rozlucit so svojou Stvrt'storo¢nicou...”

16. 10.

Skoncilo sa obdobie maskrtenia a po nedelnych krstinach
nasej neterky sa Majka rozhodla nabehnut na svoj zivotny
Styl, dodrziavanie jedalniCka a cviCenia. Majka si zobrala
krajCirske meradlo a merala si obvod v pase. Nakolko sa
jej ten rozmer nepozdaval, tak sucho skonstatovala: ,To
meradlo asi zle meria.*

17. 10.
Majka si ide obliekat puléver a s tazkym povzdychom sa
vystiera: ,Musim si eSte ponatahovat kosti.”

19. 10.

Majka bola na ,klebety“ u babky, kde sa stretla so svojimi
tetami, sesternicou a jej dietatkom. Doma mi potom povedala:
,Vy mne nerozumiete, €o ja rozpravam. Musim sa polepsit
a rozpravat celé vety. Ja tiez nerozumiem vsetkému, o ¢om
sa vy vsetci spolu rozpravate. Musite rozpravat jednoduché
vety.”

VSetci sme ale radi, Ze Majka dokaze s nami komunikovat
v ramci svojich moznosti a skoro kazdy den nas dokaze
svojim milym, alebo vtipnym slovom pobavit'.

20. 10.

Majka vravi sestricke: , Tatino na druhy tyZderi ma avanturu.”
Po detektivnom vyzvedani ¢o tym mysli, sme sa dopracovali
k sloviCku ,inventuru®.

Majka si robi ovocnu desiatu a kedZze mala dnes v plane
spievat si, tak si vyspevuje a tvori vlastné piesne. Je UzZas-
né, ako sa pri speve v nej rodia nové myslienky a rymy, piné
lasky a Stastia o svojej rodine... a my sa mimovolne vsetci
usmievame.

23. 10.

EsteZe je pekny sineény defi. Majka nas prehnala do CVC,
mysliac si, Ze dnes maju kruzok. Mrzelo ju to, a tak si tento
omyl komentuje: ,Kazdy Clovek sa mbéze pomylit. Dala som
Ti nespravne informacie.”

Aja sa musim z toho poudit, Ze naozaj treba neustale s Maj-
kou komunikovat, ale zaroven vSetky informacie od nej si
radSej aj preverovat.

Jarmila Kolenova
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Syndrom fragilného chromozomu X

Downov syndrom a Syndrém fragil-
ného chromozému X maju signalne
drahy svojho mentalneho postihnu-
tia zaloZzené na podobnej baze.
Mentalne postihnutie v dbésledku
Syndrému fragilného chromozému X
(Fragile X alebo aj Syndrom Martin-Bel-
lovej je po Downovom syndréme druha
najcastejSie sa vyskytujuca geneticky
podmienena forma mentalnej retar-
dacie) a taktiez Downovho syndromu
zahffia podobné molekularne drahy.
Tuto informaciu uverejnili v EMBO
Journal vyskumni pracovnici.

U oboch syndrémov sa jedna o poruchu
v molekularnej ¢innosti, ktora reguluje
spdsob, ktorym nervové bunky vytvara-
ju dendritické tfne. Tieto malé vybezky,
nachadzajuce sa na povrchu nervovych
buniek, su klu€ové pre komunikaciu
vV mozgu.

,=Ukazali sme po prvykrat, ze niektoré
z pozmenenych proteinov u ,Syndromu
X” a Downovho syndromu su spoloc-
nymi molekularnymi spustaémi mental-
neho postihnutia u oboch poruch®, po-
vedal Kyung-Tai Min, jeden z veducich
autorov Studie a profesor na Indiana
University a Ulsan National Institute of
Science and Technology v Korei. ,Kon-
krétne dva proteiny reaguju navzajom

tak, ze obmedzuju tvorbu tfiiov alebo
vy€nelky na povrchu dendritov®. A do-
dal: ,Tieto vyrastky na bunkach su ne-
vyhnutné pre tvorbu novych kontaktov
s ostatnymi nervovymi bunkami a pre
uspesny prenos nervovych signalov.
Ak su tfne poSkodené, neuplné, je na-
ruSeny prenos informacii a tym vznika
mentalna retardacia.”

Mentalne postihnutie je vyvojova po-
rucha mozgu, ktora vedie k zhorSeniu
kognitivneho vykonu a k mentéalnej retar-
dacii. Downov syndrém a ,,Syndrom X*
su dve z najrozSirenejSich genetickych
pric¢in mentalneho postihnutia u fudi.
,2Syndrom X“ vychadza z jediného génu
mutécie, ktora brani produkcii bielkovin
potrebnych pre nervovy rozvoj (Fragile
X mental retardation protein - FMRP).
Pritomnost celej, alebo Casti tretej kdpie
21. chromozému v bunkach, spésobuje
Downov syndrém.

Hoci oba syndromy vznikaju v désledku
tychto zakladnych genetickych rozdie-
lov, vyskumnici identifikovali navzajom
podobné molekularne cesty, ktoré viedli
u mysi k mentalnemu postihnutiu typic-
kému pre obe poruchy.

Pre Stadium ,Syndromu X* a Dow-
novho syndromu boli ako modelovy
systém v experimentoch pouzité mysi.

Prevzaté z http://www.sciencedaily.com

Mysi s ,Downovym syndromom®“ maju
problémy s pamatou a funkciami
mozgu a taktiez maju €asto ohrozeny
vyvoj srdca, €o su priznaky, ktoré su
tiez pozorované u ludi s Downovym
syndrémom.

Vedci odhalili, ze DSCR1 (Down syn-
drome critical region 1 protein) spo-
lupracuje s FMRP (Fragile X mental
retardation protein) na regulacii tvorby
dendritickych tffilov a obmedzuju syn-
tézu proteinov. Pouzitim Specifickych
protilatok, ktoré sa viazu na bielkoviny,
rovnako ako fluorescentné oznacova-
cie techniky sa ukazalo, ze DSCR1
Specificky spolupracuje s fosforylova-
nou formou FMRP. Prekryvajuce sa
molekularne drahy mentalneho postih-
nutia pri oboch genetickych poruchach
naznaduju, ze by pre obidva syndrémy
mohol byt pouzitefny spolo¢ny terapeu-
ticky pristup.

Min poznamenal: ,Verime, ze tieto ex-
perimenty st vyznamnym krokom vpred
v pochopeni réznych funkcii DSCR1
v neurénoch a v ur€eni molekularne;j
interakcie, ktora je tak uzko spojena
s mentalnym postihnutim u oboch
syndromov.”

PreloZila Dandy Divilkova

Originélny nazov ¢&lanku: Fragile X and Down Syndromes Share Signalling Pathway for Intellectual Disability

George F.Will: Dar Jona Willa

Ked sa pred 40-timi rokmi narodil Jonathan Frederick Will,
4. maja 1972, na 31. narodeniny svojho otca, dizka Zivota
[udi s Downovym syndromom bola asi 20 rokov. Tak to v tom
Case bolo.

Den po jeho narodeni sa lekar Jonovych rodiCov ako prvé
spytal, ¢i maju v umysle vziat' si ho z nemocnice domov.
V rozpakoch mu odpovedali, Ze si myslia, Ze je to prave to,
¢o rodi¢ia s novorodencami robia. AvSak neurobit’ tak bolo
stale pokladané za prijatelnu volbu rodi€ov, ktori radSej dali
dieta do Ustavu alebo na adopciu, s ohladom na bezuteSnu
buducnost takého dietata. Ci uz odloZeni, & ponechani Zitiu
len tak, s nedostatkom stimulacie a pozornosti, fudia s Dow-
novym syndrémom - kedZe im nebola poskytnuté v€asna
a pokracujuca intervencia - boli nasledne vo vSeobecnosti
povazovani za neschopnych Zit' hodnotny Zivot, a preto zvy-
Cajne nezili tak dlho, ako by mohli.

V roku 1972 boli fudia s Downovym syndrémom beZne nazy-
vani ,mongoloidnymi®. Teraz sa im hovori americki ob&ania
(autor je obcan U.S.A., pozn.redakcie), je ich asi 400 000
a ich priemerna dizka Zivota je 60 rokov. Vela sa zlepsilo.
Avsak, tak ako vtedy, aj dnes pozorujeme vo svete Upadok

www.downovsyndrom.sk

moralky.

Jon sa narodil iba 19 rokov po tom, ako James Watson
a Francis Crick zverejnili svoje objavy tykajuce sa Struktary
DNA. Objavu, ktory mal podporit’ pochopenie bunkovej Struk-
tury Jonathana, ktorého kazda jedna bunka je poznacena
Downovym syndromom. Jon sa narodil v ¢ase, kedy sa pre-
natalne genetické testovanie, ktoré dokaze odhalit Downov
syndrom, stalo beznou zaleZitostou.

A Jon sa narodil osem mesiacov pred sudnym sporom Roe
versus Wade, ktory uviedol éru neformalnej likvidacie este ne-
narodenych deti. (Roe versus Wade bol kontroverzny a jeden
z najznamejsich sporov pred Najvyssim sudom USA, ktory
uznal pravo na interrupciu v Spojenych Statoch americkych.
Pozn. redakcie) Tato éra sa zhodovala, a to nielen ndhodou,
s rozkvetom velkej explézie populacie, ktora si narokovala
pravo na oslobodenie sa od ,nehéd“ matky prirody a tiez
pravo na dokonalé dieta. TakZze veda dnes umoznila to, ¢o
étos ratifikuje, volbu zabijania deti s Downovym syndrémom
pred narodenim. A tak skon¢i 90 percent tych, ktorym dia-
gnostikuju Downov syndrom v ramci prenatalneho testovania
a rodicia su tak informovani o diagnéze svojho dietata este
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pred narodenim. A je to neStastné nielen pre nich.

Sudiac podla Jona, svet by sa mohol zlepsit, keby v fiom
bolo viac fudi s Downovym syndromom. PretoZe ti su naozaj
fudski. Hovori sa, ze sme sa vSetci narodili stato¢ni, doverdcivi
a nenasytni, no vacsina z nas ostala len nenasytna (Mignon
McLaughlin).

Ludia s Downovym syndromom musia byt stato€ni, aby nas
navigovali v zloZitostiach spolo€nosti. Nemaju iniU moznost'
nez dbverovat, vzhladom na obmedzené chapanie a ob-
medzenu schopnost vykomunikovat nedorozumenia, ¢o
vzdy - rovnako ako u hrdinky filmu ,Elektricka zvana Tuzba*
Blanche Dubois - zavisi od laskavosti cudzich ludi. Sudiac
podfa skusenosti s Jonathanom, takmer vzdy sa im tej Ias-
kavosti dostane.

Dve veci, ktoré vylepSuju Jonov Zivot su: metro vo Washingto-
ne, ktoré funguje od roku 1976 a Narodny Washingtonsky
baseballovy tim, ktory bol zaloZeny v roku 2005. Jon sa do-
stane metrom priamo na Nationals Ballpark (Sportovy areal
vo Washingtone), kde vstupi do Sportového klubu niekolko
hodin pred samotnou hrou a vzdy ma ¢as na jednu, dve malé
pomocné prace pre tim - podla potreby. Robi to pre hracov,
ktori sa vySplhali az na samy vrchol atletickej pyramidy
a vedia, Ze tam, kde su, ich dostala tvrda praca a Ze oni su

vitazmi lotérie Zivota, pretoZze maju neobycajné schopnosti.
Tak tito hraci, ktori v8etci vedia, €o je to byt nadany, su vZdy
na Jona, ktory nadany nie je, mimoriadne prijemni. Jon je
vSak nadany inym spésobom. Ma totiZ velky dar pokoja.
Jon, najstarSi zo Styroch surodencov, videl svojich dvoch
bratov a sestru ako ho postupne predbehli vo vyske, kupili
si auta, ziskali vysokoSkolské vzdelanie. On vSak bol, so
svojou nedostatoéne rozvinutou mentalitou, vyrovnany
s tym, ako vie byt Zivot neopatrne nespravodlivy. MozZzno
je to Ciasto€ne dané povahou Downovho syndrému, ale ani
Jon a ani jeho rodi¢ia nemaju Zziadny mucivy pocit z toho, ¢o
by mohlo byt. Downov syndrém nezmenil drahu jeho Zivota.
Jon bol Jon od zaciatku pocatia.
Tento rok stravi Jon svoje narodeniny tam, kde kazdy rok.
Tam, kde uz stravil 81 jarnych, letnych a jesennych dni a ve-
Cerov - na Stadiéne v Narodnom parku, na svojom sedadle
v zalohe domovského timu. , The Phillies* budu v meste a Jon
chce vidiet ich prehru. A je to len dalSi muz, pivo v ruke, ako
rovny medzi rovnymi, v ich ,baseballovej republike®.
Zdroj: http://www.washingtonpost.com/opinions,
publikované 3. 5. 2012
PreloZila Daniela Divilkova
s laskavym dovolenim otca a novinara Georga F. Willa

Otehotnela v 15-tich a mnohi ju odsudili,

no teraz je prikladom!

Mladé mamicky zvykne dnesna spolo¢nost uz vopred od-
sudit. No pribeh Catherine, ktora sa stala mamou uz ako
15-ro¢nd, aj tak dojal mnohych. Napriek nizkemu veku by totiz
mohla byt prikladom aj pre niektoré ovela starSie maminy.
Mala len 15 rokov, ked otehotnela. Sama bola esSte dieta-
tom, no aj tak sa rozhodla ist' za svojou mamou a vsetko
jej uprimne povedat. Catherine Moorova (19) tak pozerala
na tehotensky test s mamou Georginou .

a takisto spolu s riou absolvovala prvy WailOnine
ultrazvuk. Hoci im lekar predostrel via- =7
cero moznosti, preruSenie tehotenstva
absolutne odmietli.

Ako jej rastlo brusko, okolie na Catherine
pozeralo cez prsty, mnohi tvrdili, Ze si zni-
Cila zivot a Ze nebude schopna zvladnut
ulohu mamy. Toto tazké obdobie vSak
preZila so vztyCenou hlavou. A potom
priSiel na svet maly Tyler. Catherine po-
rodila synéeka v 36.tyZzdni tehotenstva
a hoci sa spociatku zdalo, Ze je vSetko
v poriadku, na druhy defi Georgine za-
zvonil telefon: Volali mi z nemochnice, vraj
nemaju dobré spravy. Ale Ze by som to dcére mala oznamit
ja, oni Ze nemaju silu. Tyler mal totiz Downov syndrém. Bala
som sa o neho, aj o Catherine, ale ona bola uzasna.*

On potrebuje mna a ja jeho...

Mlada mamicka si vSetko vypocula a potom sa opytala: ,To je
vSetko?“ Vzala Tylera z postielky a stisla ho v naruci. Georgi-
na sa vtedy od dojatia rozplakala. Jej dcéra bola stato¢nejSia,
nez ona sama. Lekari ju dalSie dni zavalili dalSimi Tylerovymi
diagnézami, ako postihnutie zraku i sluchu, dokonca aj po-
hybu, no ona sa nimi nenechala vyviest z miery. Bola tu pre
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svojho syna a trpezlivo sa ucila vSetkému, €o bolo treba. Sta-
rala sa o neho s laskou kazdy den, cvi€ila s nim, obchadzala
odbornikov a poctivo chodila aj na nasledné kontroly.
,Nikto ma nemohol dopredu pripravit na zivot s Tylerom, ale
ani na tu radost. Nezna8am, ked ho [udia futuju pre Downov
syndrom. Tyler je tym, €im je a nemenila by som ho za ni¢
na svete. Som za neho vda¢nd, on ma zachranil, dal méjmu
Zivotu novy zmysel a tak vefmi ho zlepsil.
Je to tak jednoducho krasne, on potre-
buje mia a ja jeho.*

Dnes ma Tyler uz tri roky a s pomocou
svojej mamy Catherine prekonal vetky
dolezité mifniky. Naucil sa chodit, ovlada
zaklady posunkovej reci, rad hra dokon-

s o A lemail

sa chysta nastupit do 8kolky. Catherine
sa tak sice stala najmladSou mamou
s dietatom s Downovym syndrémom
v Britanii, no svojou trpezlivostou, laskou
a silou ide prikladom mnohym, dokonca
i ovela star§im maminam.
Nikdy ma nenapadlo od neho odist, ale-
bo nebyt s nim. Milovala som ho v brusku a rovnako vela
som ho milovala, uz ked som ho stiskala v naruci. S nim méj
Zivot neskoncil, naopak, iba sa zacal.
A hoci si tato mlada Zena myslela, Ze so synom nema Sancu
najst’ si skutocného partnera pre Zivot, predsa len teraz chysta
svadbu. Jej snubenec, 22-ro¢ny Nathan Woods pri nej totiz
ostal aj po tom, ako sa mu zdéverila o Tylerovi.
Autor: MiSa Majernikova
Foto: dailymail
Zdroj: www.najmama.sk
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Je to privé jednadvacity chromozom, kier{ se vyskytuje
tiikrdt u trisomie 21. Trisomie 21 je nejfast&jgi a Zivot
nejméné omezujici forma trisomie. Primérné jedno z 700 Zivé
narozenych deti si pfind&i tuto genetickou mimoradnost,

kterd je pojmenovina po MUDr. Johnovi Langdon-Downovi,
ktery ji v roce 1866 jako prvni popsal a dnes je nejéasiéji
pojmenovivina jako Downiiv syndrom.

jsme urceni k tomu, abychom z4Fili tak, jako zaf

»Nasi nejvetsi obavou nenf to, Ze jsme nedokonali. Nejvice se bojime toho,

%e bychom mohli byt neomezen® moeni. Je to nafe svétlo, co ndm nahéni

nejvétéi strach, ne nase temnota. Ptdme se sami sebe: vidyt kdo jsem, Ze

méam byt Gspésny, krasny, talentovany a uZasny? J4 se (& viak ptam: kdo

vlastné jsi, Ze takovy nejsi? Ty jsi piece dit¢ BoZi! Neprospéjes tomuto
svittu tim, Ze se bude¥ ponizovat. Neni ani moudré }'nr.n:|;'.c‘z"|\;|l svié .-G:"|m;>-

nosti jenom proto, aby se ostatni lidé kolem tebe necitili nejisti. My viichni

léti. Narodili jsme se,
abychom ukazovali Bozi velkolepost, kterd je v nds, Ta vEak neni jen v né-
kterém z nés, nvbrz je v kazdém z nds. Kdy# nechime zdiit své vlasini
svitlo, I|l?\l>||l\1l'||’-l' tim ostatnim lidem délat totéz. Pokud se osvobodime

od svého vlastniho strachu, osvobodime tim i ty druhé.”

Z proslovu Nelsona Mandely

Trisomie je lékaisky odborng termin pro genetickou mimoiadnost,

pii které se chromozomy a jejich déditn$ materidl uloZi trikrdt (trisom)
namisto toho, aby se uloZily jen dvakrat (disom). Zirojeni odpovidajiciho
genotypu vznikd spontanné skrze neobvykl¥ proces rozdélovani b&hem
déleni bunik.
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