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Mat priatela a sebe blizku osobu je pre mnohych z nas velkou
prioritou v Zivote. Pri narodeni dietatka s DS mnohych
z nas hned napadne myslienka, ako to bude so vzdelavanim
dietata, jeho uplatnenim a zaradenim sa do pracovného

a spoloc¢enského zivota. Rozmyslame aj o tom, ¢i nase dieta
nebude zit tak trochu samo, bez priatelov.

Krasne priatelstvo vzniklo pred 14 rokmi aj medzi nasou
dcérou Majkou a Hankou Sykorovou z Malaciek. Kazdoroc¢ne
te sa navstevuju a par dni stravi Hanka u nds domaa potom
s Majka v ich rodine. Obidve su uz dospelé osoby, ktorych
ked boli este detmi, mat tieZ ozajstného priatela, ktorému
0ze$ zdoverit, vyrozpravat, spoloCne sa zasmiat, sa
nil. Ich priatelstvo je neobycajne krasne, pocas roka si pisu
‘maily, zatelefonuju si k sviatku. Ale ked st v osobnom
te je az neuveritelné, ako spolu vedia prezit spolocne
stravené dni v naSich rodindch, obidve st spolu tak velmi

Efastaéa spokojné.

*ﬂ si vazime, ze Spolo¢nost Downovho syndrému uz
20 rokov umoznuje rodinam v ramci svojich aktivit, pobytov
a akcii sa vzajomne spoznavat, stretavat a detom davat
prilezitost najst si priatefov. Verime, Ze i v budtcnosti si
budu moct Citatelia na strankach Slnecnice precitat dalsie
pribehy neobycajnych a vynimoénych priatelstiev, ktoré
neustale vznikaji medzi nami.

Casopis Slnecnica je i v &ase internetu neodmyslitelnou
sucastou Spolo¢nosti Downovho syndréomu. Cinnost
redakénej rady Slnecnice je zaloZena na dobrovolnej praci
jej clenov, ktori st rodi¢mi deti s Downovym syndrémom.
S bliziacim sa Snemom SDS by som vas citatelov a aj ¢lenov
S cheela poziadat o zamyslenie sa nad svojimi moznostami
a schopnostami, ¢i by ste mohli byt v budtcnosti tiez jednym
z ¢lenov redakénej rady, alebo aspon obc¢asnymi prispievatelmi
do casopisu.

V mene redaké¢nej rady, dakujem.
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Prva myslienka o usporiadani konferencie vznikla v rozhovore pani profe-
sorky Sustrovej so svojim dlhoro¢nym spolupracovnikom profesorom Sig-
friedom M. Pueschelom. V tomto rozhovore niekedy zaciatkom roka 2013
rekapitulovali svoju spolupracu, pretoze je to uz 20 rokov od jej zrodenia.

26/ 27 (@) rom ozcxm : avyse : Pan profesor bol nadieny napadom medzinérodnej konferencie a prislbil,
: : : Ze nas pocti svojou ndvstevou a prednaskou. Bohuzial okolnosti sa vyvinuli
28 / 29 In kl UZ|Vne- VZdetaVﬁnle__ : inak a pan profesor nas po tazkej a rychlej chorobe opustil niekolko dni pred

30 ‘ '__ s ' 3 : zaciatkom konferencie.

30

31 .' , Okrem vyrocia americko-slo-
; : = venskej spoluprace sme v minu-
31 = T =  lom roku oslavili aj dal3ie dvad-
' 118 S siatky — 20. vyrocie zaloZenia
Ambulancie Downovho syndré-
mu na Slovenskej zdravotnickej
univerzite a 20. vyrocie zalo-
zenia Spolo¢nosti Downovho
syndromu na Slovensku. Na3a
mild patrénka — pani profesor-
ka Sustrové v auguste oslavila
okruhle Zivotné jubileum. Ako
darcek si pri svojej skromnos-
ti zelala iba stretnut sa s Vami
vsetkymi.

Dévodov na stretnutie
: bolo viacero.
nakova (Sucha nad Parnou) » Daniela Divilkova (Trengin) « Michaela [eerness Okrem spomienkovych a oslav-
va (Spisska Teplica)  Jarmila Kolenova (Pichov) « REGISTRACIA: N o nych aj odborné. Po niekolkych
agenttra ISSN 1 336-21 94 » Graficka tiprava: Bc. Peter Kleinedler » Vytla- 5 rokoch intenzivnej prace a vy-

skumu na Slovenskej zdravot-
Spolo¢nost Downovho syndrému SR, Limbové 14, 831 01 Brat e nickej univerzite sme ziskali za-
. Koreépondenéné adresa: Predseda Spoloénosti Downovho synd wuna e : ujimavé vystupy o osteoporéze
: u fudi's Downovym syndrémom,
ako aj o dosledkoch nedostatku
vitaminu D na imunitny systém
a kostny metabolizmus u [udi
s touto diagnézou. PovaZuje-
me za dolezité Sirit poznatky
medzi odbornu verejnost, ale

Foto na titulnej strane: Nas predseda Rébert Lezo so svojou dcerko ]

~=PDigitalnatlaciaren..
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Zdravotné a socialne
problemy ludi

Vystapenie umelcov z kosického OZ ArtEst.

aj k rodi¢om, ktori vychovavaju
deti s Downovym syndrémom.
Preto sme sa rozhodli, Ze ideme
do toho. Po dvanastich rokoch
a dvoch Uspesnych konferenci-
ach (v roku 1994 a 2001) je cas
na tretiu. KedZe informacii, kto-
ré sme Vam chceli sprostredko-
vat, bolo vela, rozdelili sme ich
do niekolkych oblasti - vystupy
z nasich a medzinarodnych pro-
jektov, zdravotna starostlivost

o ludi s DS, etické problémy
suvisiace s touto diagnoézou,
problémy z oblasti socidlneho
zabezpecenia, nové trendy vy-
chovy, vzdelavania a terapii deti
a dospelych ludi s DS.

Program konferencie
sme pripravovali

velmi precizne.

Vychadzali sme najma z potrieb
a poziadaviek rodin deti s DS.

s Downovym syndromom

V prvej etape pripravy konfe-
rencie ndas zaskocil nezdujem
zo strany odbornikov - leka-
rov, pedagoégov, S3pecidlnych
pedagoégov, ale aj samotnych
rodin, ktoré vychovavaju dieta
s DS. Chvilu sme si s humorom
hovorili, Ze nakoniec budeme
prednasat prazdnej aule. Na-
Stastie prvotny nezdujem sa
s bliziacou sa konferenciou pre-
menil na prudky ohlas zaujem-

cov o Ucast na poslednu chvilu.
Doslovne par hodin pred konfe-
renciou ndm este pribudali novi
prihlaseni a nd$ zoznam ubyto-
vanych a Ucastnikov sa menil aj
v ,hodine dvanastej”. Velmi nas
potesil silny zaujem nasich pria-
tefov z Ceskej republiky, ktori
sa prihlasovali na konferenciu
medzi prvymi. Jednou z prvych
prihlasenych na aktivnu ucast
bola aj Karin Lebersorger z ne-




Emilia Bilikova s mikrofénom.

dalekej rakuskej Viedne,
ktora, ako sme sa dozve-
deli, pracuje ako psycho-
logicka v centre, velmi
podobnom tomu nasmu
bratislavskému. Tesili sme
sa, Ze si budeme moct vy-
menit skisenosti.

Zorganizovat konferenciu
za podmienok, v ktorych
nasa ambulancia fungu-
je nebolo vébec jedno-
duché. Nechybala nam
chut a energia. Nemali
sme vsak Zziadne financ-
né prostriedky, ktorymi
by sme mohli pokryt na-
klady na prednaskovu
miestnost,  stravovanie,
tla¢ a distribaciu pozva-
nok a na dalSie mnoz-
stvo malych ,drobnosti”,
ktoré su ale nevyhnut-
né pre bezproblémo-
vU pripravu a priebeh
podujatia. Vieme, Ze ani
finan¢na situacia rodin,
ktoré vychovdavaju dieta
s DS nie je velakrat ruzo-
va. Snazili sme sa preto
vysku registracného po-
platku za ucast na kon-
ferencii prisposobit ich
moznostiam. Znamenalo
to pre nés dalSiu pracu,
pretoZze sme potrebovali
najst zdroje na financo-
vanie potrebnych veci.
Nastastie pozname vela
dobrych ludi, ktorym nie
su lahostajné problémy
deti s DS. Postupne sa
nam podarilo ziskat spon-
zorov na tla¢ pozvanok,
obcerstvenie,  finan¢né
prostriedky na zakupenie
medaili, listkov na Koncert
venovany ludom s Dow-
novym syndrémom, ktory
Specidlne pre nas pripra-
vil Slovensky komorny
orchester B. Warchala.
S napadom ocenit tych,

ktori sa vyznamne zaslizi-
li o0 zlepSenie starostlivosti
o ludi s touto diagnézou.
Aj névrh medaily s troj-
listkom vymyslela ona,
pri praci vo svojej zahra-
de. Trojlistok - symbol
troch chromozémov - sa
nam velmi zapdcil, a tak
vzniklo zéaroven aj logo
obcianskeho zdruze-
nia Trizémia 21. Zastitu
nad podujatim prebrala
rektorka SZU Dr. H. c. prof.
PhDr. Dana Farkasova,
PhD. a podpredseda Eu-
répskej komisie JUDr. Ma-
ros Seféovi¢, PhD.

Po dlhych mesia-
coch pripray, sa
konecne blizil den
chB

Program sme rozdelili
do dvoch tematickych
dni - prvy medicinsky
a eticky, druhy zamera-
ny na v€asnu intervenciu
a nové moderné trendy
vzdelavania a terapii deti
a dospelych ludi s DS.
Zrejme sa zdal vSetkym
zaujimavy, pretoze sa
nakoniec  predndaskova
miestnost zaplnila do po-
slednej stolicky. Myslim,
ze v piatok dokonca nie-
kolko ucastnikov sedelo
na schodoch, len aby si
mohli vypocut vietky zau-
jimavé prezentdcie nasich
kolegov. V publiku sme
videli viacero mladych
a dospelych ludi s DS.
Velmi sme obdivovali,
ako pozorne a zanietene
sledovali vietky odborné
prednasky.

, , V publiku sme

ktori si to zasluzia, prisla videli viacero
pani profesorka Sustrova. mladych a dospe-
Nevedela si predstavit, lych ludi s DS. Velmi
ze by oslava vietkych vy- sme obdivovali, ako
znamnych  dvadsiatych pozorne a zanietene
jubilei prebehla bez toho, sledovali vsetky od-
aby sme vyzdvihli rodi¢ov, borné predndsky.

fudi s DS a odbornikoyv,

Prednasa Dr. Lebersorger z Viedne.




Sldvnostné
otvorenie

Program sa zacal slav-
nostnym otvorenim a pri-
hovorom pani profesorky
Sustrovej, ktora privitala
medzi nami aj dekanku
mimoriadnu  profesor-
ku Mériu Musilovd. Pani
dekanka sa ndm priho-
vorila v mene rektorky
univerzity a zucastnila sa
aj ceremonialu odovzda-
vania oceneni. Medailu
za vyznamny prinos v sta-
rostlivosti o ludi s DS do-
stalo viac ako 40 lekarov,
pedagdgov, rodicov, ale
aj samotnych [udi s tou-
to diagnézou, ktori nds
vyznamne reprezentuju
doma aj v zahranic¢i. Im
memoriam boli oceneni
profesor Viliam lzakovic,
zakladatel' klinickej ge-
netiky na Slovensku, pani
doktorka Rozdlia Kova-
¢ikova, zakladatelka le-
karskej kozmetiky a stara
mama Matky TokoSovej,
docent Jozef Cernay, za-
kladatel socialnej pediat-
rie na Slovensku, PhDr.
Damian Vizar, byvaly
$éfredaktor casopisu SI-
necnica a profesor S.M.
Pueschel. Za ocenenych
vystupila pani primarka
Anna lzakovi¢ova, ktora
vyzdvihla svojho man-
Zela a jeho Zivotné dielo
a pracu v prospech deti
s Downovym syndré-
mom. Pocas dojimavého
ceremonialu sa viacero
ocenovanych neubranilo
slzadm.

Co sme pre Ucastni-
kov pripravili okrem
prednasok?

Pre mensie deti tvorivé
dielne. Ich rodicia vdaka
tomu mohli nerusene
nasavat nové informa-
cie, pretoze ich deti sa
dobre zabdvali. Pocas
konferencie mali vsetci
k dispozicii bohaté ob-
cerstvenie a obed, v pia-
tok vecer mily program,

ktory zorganizovala Evka
Grebeciova. Deti a do-
speli fudia s DS tancovali,
spievali, hrali na hudob-
né nastroje a my vsetci
s nimi. Zaver prvého dna
sme zavrsili obrovskou
slne¢nicovou tortou! Bola
taka chutna, ze zmizla za-
vratnou rychlostou. V so-
botu mala velky Uspech
prednaska zilinskych ca-
nisterapeutov a snad este
vacsi samotni psi, ktori
sa zucastnili konferencie

ako ,cCestni hostia”. Deti
sa od nich nevedeli od-
trhnut.

Priprava a organizacia
konferencie nas maly ko-
lektiv stala nemalé Usilie.
Bez pomoci dalSich ko-
legov by sme to asi len
tazko zvladli. Vytvorili
sme vsak dobry tim. Od-
menou za mesiace prace
nam bola spokojnost zu-
Castnenych, Uzasna ro-
dinna atmosféra a dobra
nalada, ktord na podujati

sdlala zo vsetkych pri-
tomnych. Myslim, ze
[udia na konferenciu ne-
prisli iba kvoli novym ve-
domostiam. Prisli stretnut
starych priatelov, nadvia-
zat nové vztahy, vymenit
siskisenosti. Kazdy jeden
ucastnik - rodi¢, lekar,
pedagdg alebo samot-
ny ¢lovek s Downovym
syndromom bol podla
mna obohatenim pre nas
vsetkych. Kazdy jeden
Z nas nie¢im prispel. Po-

mocnou rukou, ¢i svojou
vludnostou, Usmevom,
zaujmom o rodiny, ktoré
vychovavaju deti s touto
diagn6zou. Moze to zniet
ako klisé, ale ja som sa
na tomto podujati nao-
zaj citila ako v rodinnom
kruhu. Zo vsetkych stran
salala radost, spokojnost
a vzdjomnd Ucta. Preto
moje ,DAKUJEM* patri
kazdému z Vas, ktori ste
stravili s nami tieto vy-
znamné dva dni.

Za dlhoro¢ného redaktora Sinecnice prevzal medailu jeho syn Jergus Vizar.
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13. a 14. septembra minu-
Iého roku sa na Slovenskej
zdravotnickej  univerzite
v Bratislave konala med-
zindrodna konferencia
+Zdravotné a socialne pro-
blémy fudi s Downovym
syndrémom®. Prisli na fiu
Ucastnici zo Slovenska, Ces-
kej republiky a z Rakuska.
Pévodne sa mal na konfe-
rencii zucastnit aj prof. Pue-
schel zUSA, ktorého mnohi
z nds poznaju ako odbor-
nika svetového vyznamu
v danej oblasti a mozno aj
z jeho predoslych névstev
na Slovensku. Zial, par dni
pred pripravovanou ces-
tou do Bratislavy zomrel.
Myslim, Ze vietkym, ktori
sa v oblasti Downovho syn-
dréomu pohybuju, zostalo
po nom v dusi prazdne
miesto.

Jednou z prileZitosti, pre-
¢o konferenciu usporiadat
prdve v tomto termine,
boli 20. narodeniny Spoloc-
nosti Downovho syndré6-
mu na Slovensku. Nebola
to obycajna konferencia,

Predsednictvo OZ Trizémia 21 pri praci

akych sme mnohi absolvo-
vali uz cely rad. Tych odlis-
nosti od beznej konferen-
cie bolo vela.

Prvou bola skladba ucast-
nikov. Konferencia spojila
tri skupiny Gcastnikov, a to
profesiondlov (lekari, pe-
dagégovia, psycholégovia,
socidlni pracovnici), rodi-
¢ov a ¢lenov rodicovskych
organizacii a v neposled-
nom rade tiez samotnych
fudi s Downovym synd-
rémom. V3etky tieto skupi-
ny sa na programe a prie-
behu konferencie podielali
aktivne. S prispevkami vy-
stupili tak odbornici, ako aj
rodicia a [udia s DS.

Ze nad konferenciou pre-
vezme zastitu ,hlava” or-
ganizacie, na pode ktorej
sa konferencia odohréva,
to nie je ni¢ mimoriadne.
V tomto pripade to bola
rektorka SZU prof. Dana
Farkasova. Skuste si vsak
vyhladat v paméti konfe-
renciu konanu na Sloven-
sku, kde zastitu prevezme
aj podpredseda Eurdpskej

komisie. JUDr. Maros Seféo-
vi¢ nielen rokovanie zastitil,
ale ucastnikom poslal aj
velmi pekny pozdrav.
Dal$ou odlignostou od ob-
vyklého priebehu konfe-
rencii bolo, Ze na jej zaciat-
ku boli malou medailou
a kvetinkou odmeneni ti,
ktori v prospech ludi s DS
pracuju dlht dobu. A neza-
budlo sa ani na tych, ktori
uz nie su medzi nami a ani
na samotnych ludi s DS,
ktori nieco mimoriadneho
dokdzali. Uvediem z nich
ako priklad Jirku Sedé-
ho — mladého spisovatela
alebo Gizku Billikova -
tanecnicku,  gymnastku
a viacnasobnu medailistku
zo svetovych 3pecidlnych
olympiad.

Na beznych konferenciach
sivrokovacejsalevypocuje-
te prednasku alebo pozrie-
te prezentaciu. Castokrat
vsak pre Ucastnika konfe-
rencie ma vacsi vyznam
to, ¢o sa odohrava v kulo-
aroch’, teda na chodbdch,
¢i pri vecernych neformal-

nych stretnutiach a rozho-
voroch ucastnikov. Na tejto

konferencii vsak takmer
rovnocenny program
prebiehal na chodbéch

pred konferen¢nou sélou.
Po cely cas jej trvania sa
na chodbe konali vytvarné
dielne, kde vznikali kresby,
lepené obrézky a iné vy-
tvarné diela, ktoré ani ne-
viem pomenovat, lebo nie
som odbornik — vytvarnik.
Po celt dobu sa v3ak bolo
mozné pozriet na vystavu
obrazkov, ktoru z diel vy-
tvorenych na letnych po-
bytoch zorganizoval akad.
maliar Janko Berger. Dia-
nie na chodbe malo dva
vrcholy. Jednym z nich bol
program, v ktorom vystupi-
li jednotlivci aj subory deti
s Downovym syndrémom.
Nématkovo uvediem len
dva priklady - Divadlo
Hopi Hope z Kosic a Diva-
dlo Duhadlo z Bratislavy.
Prosim ostatnych ucinkuj-
ucich, aby sa neurazili, v3et-
kych vsak vymenovat ne-
mozno (ani prednésajucich
som nevymenoval, hoci aj
oni sa na svoje vystupenia
poctivo pripravovali).
Druhym vrcholom progra-
mu na chodbe boli ukazky
z vycviku a znalosti zachra-
narskych psikov z Canis
centra zo Ziliny. Najma deti
by boli pri nich a s nimi vy-
drzali podstatne dlh3ie, ako
bolo mozné.

Aj zaverecna Cast konferen-
cie sa od beznych podob-
nych podujati odliSovala.
Konferencia totiz koncila
v malej sdle bratislavskej
Reduty koncertom Sloven-
ského komorného orchest-
ra, ktory v3etci poznaju ako

Warchalovcov. Pre vset-
kych ucastnikov zahrali
benefi¢ne niekolko nie vel-
mi dlhych skladieb, takze
aj najmladsi posluchaci
vydrzali pozorne pocuvat.
Patri im za to nasa vdaka.
Vdaka patri nielen im, ale
aj vetkym, ktori sa vacSou
¢i mensou mierou pricinili
o zdar konferencie.

Celkom na zaver si dovo-
lim uverejnit dve reakcie,
ktoré ku konferencii prisli:
Vazena prof. MUDr. Sustro-
va, CSc,,

v Uvode mojho kratkeho
listu by som Vam a celé-
mu timu ¢o spolupracovali
spolo¢ne s Vami na orga-
nizovani  medzindrodnej
konferencie chcela srdecne
podakovat. Osobne som sa
tejto konferencie zucastni-
la spolu aj so svojim synom
Ferkom. Mala som z toho
véetkého krasny pocit, ako-
by sme boli jedna velkd
rodina. Zazitok, informa-
cie, obcerstvenie, vsetko
premyslené, prichystané
na 100 %. Také Gzasné boli
aj deti s rodi¢mi, na pred-
naskach vietci pocuivali
s velkym reSpektom. V3ak
sme poculi mnoho veci,
¢o nds obohatili vnutor-
ne. Lebo tie nase deticky
s Downovym syndrémom
su pre nas velkymi, lebo
maju velké srdiecka plné
lasky, za ktoré sa nehanbia
a radi ju rozdavaju. A to je
ta prava laska, ktorej by sa
mala naucit i spolo¢nost,
v ktorej vyrastaju a mala
byt ndpomocna nasim de-
tom. Ja by som bola velmi
rada, keby takéto konfe-
rencie umoznil $tat usku-



tocnovat Castejsie a prispel
na ne, to by boli skuto¢ne
dobre vyuzité peniaze....

Ja by som Vam este raz sr-
decne podakovala za seba,
za Ferka a za v3etkych ro-
dicov a zdcastnenych. Tak
super ste to pripravili, ze
uz sa lepsie nedalo. Zeldm
Vam do dalsej prace hodne
sil a Uspechov. Ddfam, ze
sa Vam nieCo podari zase
niekedy pripravit a budem
sa tesit spolu s Ferkom
a ostatnymi.

So srde¢nym pozdravom,
Pani Hajdukovd a syn Ferko

Mezinarodni konference
v Bratislavé, Jifi Sedy
Bratislava. Mésto, které
voni dalkou a pfatelstvim.
Tam jsme se méli s mamin-
kou vydat na Mezinarodni
konferenci. Moc jsem se té-
Sil. Nejdfive jsem si myslel,
Ze pojede i Deniska, ale ta
musela jit do prace.

S maminkou jsme si pi-
pravili prispévky a obleceni
a uz jsme si to fréeli ku Pra-
ze. Tam na nas Cekala pani
Dzdrovd a mild Miluska,
pani Stard. Skoro celou
cestu do Bratislavy nas pro-
vazela duha. Bylo to velice
zajimavé. Citil jsem to jako
ochranu nebicka a bylo mi
moc dobre.

V Bratislavé na nds cekala
pani Majka Sustrova. Moc

DAKUJEME!

Medzinarodna konferencia Zdravotné a sociélne problémy fudi s Downo-
vym syndrémom, ktora prebehla v drioch 13. - 14. Septembra 2013 v SZU
v Bratislave a bola zorganizovana v poradi ako tretia konferencia na Slo-
vensku Ambulanciou Downovho syndrému v SZU v Bratislave v spolu-
préci s SDS, Obcianskym zdruzenim Trizémia 21 a Slovenskou lekarskou
spolo¢nostou — Slovenskou spolo¢nostou pre vyskum portch detského
vyvinu bola velmi zaujimava a rozmanité svojim programom.

Bola som spolu so svojou dcérou Majkou s DS jej Ucastnickou po obidva
dni. Vzhladom k tomu, Ze i vela inych rodicov a ich deti, dospelych ludi
s Downovym syndrémom malo z konferencie pozitivne dojmy a ziskali
informécie z roznych odbornych prednasok, by som sa chcela podakovat
v mene rodic¢ov vietkym prednasajucim. Vdaka patri aj koordindtorom ve-
deckého programu a organizacnému timu fudi, ktori sa po cely ¢as starali

jsem se ji obdivoval, proto-
ze musela byt hodné una-
vena z pripravy konference
a presto na nas ¢ekala a ce-
kala. Mam ji moc rad a v jeji
pritomnosti je mi moc dob-
fe. Je pro mne symbolem
Cestnosti a Ucty ke kazdé-
mu ¢lovicku na této plane-
té, tedy i ke mné. Seznamili
jsme se s pani Karin z Ra-
kouska. Pouze komunikace
s ni byl docela problém.
Ale pozvali jsme ji na nas
pokoj, kde jsme ji ukazali
mUj darek pro Jurku, ma-
lovany kalendar. Pani Karin
byla moc nadsend z mého
malovani, tak jsme ji s ma-
minkou vysvétlovali mou
techniku, ale moc se ndm
to nedafilo.

Réno jsme spéchali na sli-
bované teplé kolace. Byla
to velika dobrota. Byl jsem
moc nadseny, protoze si
k ndm pfisedla pani Karin.
Potom zacala konference.
Zatinala pfedavanim me-
dailia podékovani za praci
v oblasti Downova syn-
dromu. Také ja jsem byl
ocenény a s Jurkou, mym
nejmilejs$im  kamaradem,
jsme predavali ocenénym
kvétiny a medaile. Také
ndm pomdhala Martinka,
s kterou jsme si jednu dobu
dopisovali.

Jurko, mdj nejmilejsi kama-
rad. Mame si spolu stale co

o zaujimavy priebeh konferencie.
Ucastnici konferencie mali zabezpecené v pripade nutnosti aj ubytova-
nie, a tak je trosku smutné skonstatovanie, ze Gcast rodicov mohla byt aj

povidat. O lasce a dévca-
tech, o politice, o sportu,
0 nasem zivoté i veselych
ptihodéch. Skoda, ze bydli
tak daleko. Mdm ho moc
rad. Potom zacala konfe-
rence. Sedéli jsme s Jurkou
za predsednickym stolem.
J& jsem lidem povidal
o tom, jak se mi Zije, o tom,
co mne trdpi i obohacuje,
o svobodé a pfijeti ze strany
lidi, ktefi nemaji Downuv
syndrom. Vidél jsem velky
zdjem v ocich lidi. Hodné
mi tleskali a na zavér se
postavili a stale tleskali. Byl
jsem moc Stastny. Potom
mluvil zase Jurko. Krasné
a vesele. O sobé a své pra-
ci. O tom, co proziva a citi.
Bylo to ohromné a lidi také
tleskali a povstali.

Po nasem dvodu mluvily
pani doktorky. Bylo mi na-
bidnuto, Ze uz nemusim
sedét u predsednického
stolu. To jsem také védél,
ale mné se tam moc libilo.
Vidél jsem na lidi. Nékte-
fi se usmivali, jini si délali
pozndmky, néktefi i zivali
a délali jakoby nic. Na jednu
stranu jsem se nedivil, pro-
toze prednasky byly sice
moc hezké, ale kdyz budu
upfimny, moc jsem tomu
nerozumél. Ale mél jsem
moznost pozorovat lidi
a hodné mne upoutaly di-
venky a zeny. Nékterym to

~ konferencia

moc sluselo. O prestavce
mne hodné lidi oslovova-
lo. Mél jsem pro ucastniky
pfipravené obrazky s texty
z knizky Citlivost barevné-
ho slunce i s prekladem
do anglictiny. Tak jsem ob-
razky rozdaval a usmival se
na lidi.

Po obédé prednasela moje
maminka o lidské dustoj-
nosti. Maminka byla celd
prozafena a krasna. V né-
kterych mistech jsem vi-
dél, Ze je dojata a i lidi méli
dojeti v ocich. Ja to vzdy
na mamince poznam. Ma-
minka je moc Uzasnd. Chce
mit vzdy kontakt s lidmi,
divé se jim do oci a rozdava
radost.

Moc mne upoutal pfispé-
vek pana profesora Glasy.
Miluvil mi Uplné z duse. Pan
profesor je vlidny a vesely.
Byl mi moc sympaticky.

Po viech prednaskach jsme
se Sli podivat na vystoupe-
ni déti i lidi s Downovym
syndromem. Bylo to Uzas-
né. Zaujal mé chlapec, kte-
ry krasné hral na klavesy.
Mél jsem pocit, ze hral Pre-
ludium od Bacha, ale nebyl
jsem si moc jisty.

Potom jsem ji uvidél. Gizka.
Krasna baletka Gizka, ktera
tancila ¢ast z Louskacka.
Krehkd, posmutnéld, néz-
nd Gizka. Srdce mi useda-
lo nad tou krasou. Gizka

se mi moc libi. Ale jenom
jako mila kamaradka, kterd
svym pohybem vyjadfuje
to, co citi. Nadhera.

Na zavér jsme si mohli za-
tancovat. Nemam rad, kdyz
mé nékdo nuti do tance. Ja
spiSe rad tanec pozoruiji.
Pfiviu o¢i a vidim pohyb
jako smeésici barev. Zatim
pohyb neumim malifsky
vyjadrit. Ale véfim, ze se
mi to jednou podafi. Né-
ktefi lidé si mysli, ze kdyz
nechci tancovat, ze jsem
nespolecensky. Ale ja je
také nenutim do malovani
a psani knih. A kdyz mne
stale do tance nuti, nemam
ztoho zadnou radost.
Skoda, Ze jsme museli dru-
hy den brzy rdno odejet.
Musel jsem zicastnit verni-
saze a vystavy mych obra-
z0 v Hlinsku.

Mam v srdci radost z no-
vych pfatelstvi, z hezkych
zazitkG a poznani. Pozna-
ni o tom, ze jsou na svété
lidé, ktefi plné respektuji
nas. Lidi s Downovym syn-
dromem, nasi odliSnost,
nase tuzby po svobodném
a neomezujicim Zivoté,
nase prani a potreby, zkrat-
ka, celou nasi osobnost,
ktera se lisi pouze jednim,
jedinym  chromozomem
navic.

Milan Suster

vo vacsom pocte, lebo v prednasajucej aule sa naslo este zopar volnych
sedadiel. V prestavkach sa na chodbe vitali priatelia z réznych miest Slo-
venska, ale i zahranicia. Zoznamovali sa mladi rodicia deticiek s Downo-
vym syndrémom nielen s odbornikmi, ale aj s rodi¢mi uz starsich deticiek
a dospelych fudis DS.
Zaverecné slova, ktoré povedala sprevadzajuca koordinatorka prednasok

a dusa celej konferencie profesorka Méaria Sustrova, boli pre nas rodic¢ov

ucastnikov konferencie.

povzbudenim, Ze i v tejto dobe su ludia, odbornici, ktori sa aj nadalej budu
venovat problematike Downovho syndrému. A my rodi¢ia mozeme zas
dufat, Ze po case sa s novymi poznatkami, s odbornymi skisenostami,
s vedeckymi pracami z réznych oblasti stretneme zas s ich prezentaciou
na dalsej konferencii.
V séle sa ozval dlhotrvajuci potlesk vyjadrujuci podakovanie vsetkych

Jarmila Kolenova




ArtEst v [Holandsku

Do dvojro¢ného programu Celozivotné
vzdeldvanie v eurépskom projekte Grun-
dtvig, venovanému vytvaraniu pracov-
nych prilezitosti a moznosti na nezavisly
zivot Iudi s Downovym syndrémom, sa
zapojilo aj obcianske zdruzenie ArtEst —
polyestetické vzdeldvanie znevyhodne-
nej mladeze.

Hlavnym koordindtorom programu je ho-
landska organizacia Downkids International
a partnerom je aj madarskd spolo¢nost Down
egyesulet. Cielom projektu je vymena a ziska-
vanie skusenosti v oblasti samostatného Zzivota
azamestnavaniaudi s Downovym syndrémom,
v ¢om ma najmi holandska organizacia pozitiv-
ne vysledky. Z ArtEstu sa konferencie ztcastnilo
10 Iudji, z toho styria s Downovym syndrémom.
Prvé stretnutie a spolo¢nd praca véetkych troch
partnerov, koordinatorov, rodi¢ov a aj deti s DS
sa uskuto¢nilo v Amsterdame, v nadhernej kra-
jine tulipanov, veternych mlynov a drevakov.
Vyzvou pitdilového stretnutia bolo oslovit ¢o

najviac rodin a institacii zo strednej Eurdpy,
in$pirativnymi prikladmi poukazat na schop-
nosti fudi s DS zapojit sa do pracovného pro-
cesu a bezného Zivota v spolo¢nosti. Projekt je
vynimocny prave tym, Ze su do rieSenia pro-
blémov zainteresovani nielen odbornici, ale aj
rodic¢ia a predovsetkym Iudia s DS. Na roko-
vani mohol kazdy vyjadrit svoj nazor, plany
do buducnosti, mohol poukazat na moznosti
sebarealizacie a uskutocniovania svojich cielov
a zaujmov. Vysledky spolocnej prace v sekcii
ludi s DS ukon¢ili nato¢enim krétkeho filmu,
v ktorom nase deti prezentovali svoje zaujmy
a vizie do buducnosti. Film sme mohli vidiet
na zavere¢nom vyhodnoteni v kinosile Eye
Film Institute Netherlands.

Sticastou konferencie boli aj sprievodné, vel-
mi prijemné akcie. Navstivili sme holandsky
vidiek, kde sme na vlastné o¢i mohli vidiet
mnozstvo veternych mlynov, boli sme v muizeu
Zaanse Schans, vyskusali sme vyrobu tradi¢nej
holandskej ¢okolady, videli sme pekdrnicku,
kde su zamestnani hendikepovani ludia, naku-
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povali sme v obchodikoch, kde svoje vyrobky
predavaji hendikepovani. Nau¢ili nds tancovat
aj ich tango, ktoré sme mali prezentovat na dis-
kotéke. Lektorka si vybrala za tane¢nika nasho
Petra Cuchrana, ¢m ocenila jeho vynikajtce
tanecné schopnosti. Nam star$im sa tango cel-
kom pécilo, ale mladi zostali pri svojich disco
tancoch.

ArtEst sa na konferencii prezentoval pre-
dovsetkym socidlnym divadlom Hopi hope,
v ktorom sa uspesne realizuju aj Iudia s DS
a ktoré im nahradza pracovnu prileZitost.
Tento projekt holandskych partnerov tak zau-
jal, Ze usporiadali na prevadzku tohto divadla
finan¢nu zbierku. Vynos odovzdali umelecké-
mu riaditelovi divadla a zaroven koordinato-
rovi projektu Grundtvig na Slovensku Petrovi
Kalmérovi. Dalsie konferencie v rdmci projek-
tu Grundtvig buda v marci 2014 v Budapesti
a v mdji 2015 v Kosiciach.

Livia Kalmarova



Mame

V piatok 25. oktdbra sa zu-
¢astnili Peter Sip, Hanka Sy-
rokovd, Janka Gajdova, Peter
Bizek, Miroslava Kopincova,
Ronald Minarik a Karol Hla-
venka 5. ro¢nika regional-
nych pretekov ludi s mental-
nym znevyhodnenim, ktory
v Bratislave organizoval Do-
mov socidlnych sluZieb prof.
Matulaya. A reprezentovali
nas Uspesne. Suverénne naj-
lepsi plavec je Karol Hlaven-
ka, ktory zvitazil v kategorii
50 m muzi prsia a pri kratsej
25-metrovej trati si vyplaval
2. miesto. Hanka Sykorova
skoncila na 3. (prsia Zeny
25 m) a 4. mieste (prsia Zeny
50 m), Mirka Kopincova
na 5. (preplavanie s pomoc-
kou), Peto Sip piaty v kate-
gorii 25 m prsia muzi do 35
rokov. Janka Gajdova dopla-
vala stvrtd v kategorii volny
spésob zeny do 35 rokov
a v kategdrii muzov nad 35
rokov Roland Minarik ziskal
rovnako 4. miesto. Blahoze-
lame!

Vstupte, n.o. 4
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Vpravo dole nasa Uspesna Hanka Sykorova.

NIKDLY

S obdivom som vzdy sledovala tuspech
deti s Downovym syndrémom, ktoré
dosahovali v plavani.

Na pobytoch, kde som sa mohla mnohokrat
presvedCit o ich nadSeni a zalube v plavani,
som s reSpektom ako neplavec obdivovala
ich rozne 3tyly plavania. Mala som cest spolu
s Majkou vidiet plavat aj buducich olympioni-
kov s DS, rekrea¢nych Sportovcov, ale aj deti aj
dospelych s DS, ktorych plavanie velmi bavilo.
Na strankach SInec¢nice sme si mohli v priebe-
hu rokov precitat rozne Uspechy nasich plav-

cov.V dnesnej dobe internetu nie je problém
sa zoznamovat s malymi plavcami prostred-
nictvom videi, ktoré natocili ich hrdi rodicia.

Chcela by som vyjadrit svoj obdiv aj fudom,
ktori to nevzdali a aj v neskorSom dospelom
Zivote sa naudili plavat. Jednou takouto plav-
kyhou je aj mlada sle¢na, Hanka Sykorova.
Nevedela plavat asi tak do 25. roku, ale po-
tom prisla zmena v jej Zivote. V rdmci ¢innosti
Vstlpte, n.o., zariadeniu socidlnych sluzieb
pre fudi s mentdlnym postihnutim, sa po-
darilo ich zamestnancom, trénerkdm naucit

svoju klientku Hanku plavat. Hanku plava-
nie velmi bavi, poctivo trénovala vyse roka
a v suicasnosti sa moze uz pochvalit aj svojim
prvym Uspechom v sutazi v regionalnom pla-
vani v Bratislave. Hanka je prikladom nielen
pre fudis DS, ze dokazat svojou pevnou vélou
sa da aj podvedomy strach z hlbokej vody.
Drzime jej palce a aj ostatnym klientom, ktori
zo zariadenia Vstupte, n.o. chodia pravidelne
plavat do blizkej plavarne.

Jarmila Kolenova
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svetovy den DS

Na vychode

Svetovy defi Downovho syndrému v roku
2013 rozbehla Spolo¢nost Downovho syn-

drému na Slovensku vo viacerych mestach
Slovenska roznymi aktivitami.

Asi najvzdialenejsie, ale srdcu blizke mesto Snina oslavova-
lo hned dvakrat. Oslava Svetového dna sa konala 21. 3. 2013
v priestoroch, kde sa stretdva Down-syndrom klub Snina,
v priestoroch Centra volného casu. Stretlo sa tu popoludni asi
80 ludi, riaditelia a zastupcovia 6smich $kol, kde chodia aj nase
deti. Déstojnu a ludsku atmosféru doplnil svojou Ucastou aj
primétor Sniny Ing. Stefan Milov¢ik.

Down-syndrom klub Snina oslavil v tento den ako sa patri aj
jubilejné 10-te narodeniny svojho vzniku. Program spestril Art
-Est z KoSic svojim umeleckym divadelnym vystupenim v rézii
Peta Kala a PaedDr. Livie Kalmarovej a tiez vlastné klubové di-
vadielko hrou Ako dedko tahal repku. Sprievodnym slovom
a s Usmevom na tvari popoludnie moderovala PaedDr. Janka
Mihokova. Do varu vietkych zicastnenych dostala a potles-
kom stojaceho obecenstva finisovala disco hudba Zijeme len
raz.

Po oficidlnej casti nasledovalo krajanie torty, zapis do pamat-
nej knihy mesta Snina, neformalne rozhovory medzi rodi¢mi
a diskotéka.

Velmi pekne dakujem predsedovi Down-syndrém klub Snina
p. Stefanovi Hodni¢akovi za déstojnu reprezentaciu Spolo¢-
nosti Downovho syndrému na Slovensku a hlavne reprezenta-
ciu zivota deti s Downovym syndrémom.

Lezo Robert
Divadelnici z DS klub Snina.
Janka Mihdkova
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\itajte na krasnej ceste

Vazena mamina, diagnistikovali ti dieta s Downovym
syndrémom. Viem, ako sa citis.

Na rozdiel od teba, ja som uz svoju Kate drza-
la v naruci, ked som to zistila. Bola zabalena
v deke, divala sa na mna, ked mi par minut
po pérode oznadmili, Ze ma Downov syndrém.
A ¢o to znamena?

* Povedali mi, ze to znamena, Zze ma chromozém
navyse. A Ze vsetko sa bude ucit pomalsie.

* Povedali mi, Ze to znameng, Ze bude vyrazne
nachylnejSia k ur€itym ochoreniam, vratane
vrodenych srdcovych vad - a ze by sme jej mali
hned dat skontrolovat srdce.

* Povedali mi, Ze to znamena, ze ma nizky svalo-
vy tonus a nemusi byt schopna dojcenia.

* Povedali mi, Ze to znamen3, Ze bude veci robit
v inom poradi, ako ostatné deti.

A v tych prvych dfoch, po vypocuti tychto Sta-
tistik, som si myslela, ze viem, ¢o to "znamena"
mat dieta s Downovym syndrémom. A Uprimne
povedané, bola som z toho znic¢ena. A tak je to
teraz s vami. Ale dovolte mi, aby som vam - ako
matka ozrejmila, Ze tieto skutocnosti vébec ne-
vypovedaju, ¢o je to mat dieta s Downovym
syndrémom. Mnohé z tychto skutocnosti sa ani
nemusia vztahovat na vas. Niektoré by mohli,
ale mnohé nemusia. Naucila som sa to pri viet-
kych mojich detoch. A nikdy by som si nedovoli-
la zovseobecrnovat moje ocakavania.

* Co mi nepovedali o Kate je to, Ze spolu s man-
dlovymi ocami a mierne znizenym svalovym
tonusom bude mat krasne blond vlasy a plné
pery.To ona je ockove dievcatko.

* Nepovedali mi, Ze miluje vafle s arasidovym
maslom.

* Nepovedali mi, Ze je to velkd sestra starajuca

Peter Silla,
dedko Lucky Antlovej

sa o milovanu sestricku - a hviezda kazdej miest-
nosti kam vstupi.

* Nepovedali mi, Ze bude hadzat grimasy a tan-
covat ako blazon.

* Nepovedali mi, ze bude milovat spievanie, pla-
vanie a cvicit gymnastiku.

* Nepovedali mi, Ze vietko vylozi z kuchynskej
linky.

¢ Nepovedali mi, ¢o tieto skutocnosti znamenaju.
* Nepovedali mi, ¢o to bude znamenat pre mna,
nasu rodinu a nasich priatelov.

Pozeram sa spat na prvé dni s Kate, ked som
tuzila, aby bola normalna. Nechcela som o tom
pocut, ako by sa bol Zivot navzdy zmenil, neve-
dela som sa naucit Kate prijat. Len som chcela,
aby bolo vietko rutinné ako predtym.

Bude to niekedy zase normalne? Pytalala som
sa. A potom jedného dna to prestalo boliet.
Nahle ohromujuice fakty a strach zmizol. Pretoze
namiesto toho, aby som vedela nieco o jej diag-
néze, mohla som ju spoznat.

Atak to bude s vami. PretoZe z jej Zivota mam je-
dine¢nu perspektivu vidiet najlepsieho fudské-
ho ducha - a to nielen v nej (hoci ona je celkom
temperamentnd!), ale aj vo vietkom ostatnom.
Vo svete, kde je jednoduché prehliadanie, som
na vlastné odi videla vylev lasky a sucitu, ktoré
Kate obklopovali. Pripojila som sa k tym, ku kto-
rym by som sa inak nepripojila. Cudzi udia ma
zastavuju na ulici len preto, aby mi povedali, aka
je krasna. Svet sa moze javit ako desivé miesto
pre kazdé dieta, a to najma tych so zdravotnym
postihnutim. Ale ja som stretla mnoho tych, kto-
ri ju chct len milovat.

Jednym z aspektov narodenia vasho dietata
sa stane prenatalna diagnostika. Ale prenatal-
ne vysetrenie nemdze povedat, aké vase dieta
naozaj bude. Ked' mala Kate len par mesiacov,
isla som vyzdvihnut nejaké potraviny. V ten den
som sa stretla s mamou 19-ro¢ného mladenca
s Downovym syndrémom. A ked'som sa jej zve-
rila, Ze moja dcéra ma tiez Downov syndrém, oci
je zvlhli a venovala mi vrely ismev. Bolo to, ako
by sme boli obe sucastou tajného spolku a ona
bola stara ¢lenka. Spytala sa ma na pér otdzok
a pred rozlucenim ticho povedala slovd, ktoré
vam odovzdavam ja tu:,Vitajte na krasnej ceste”

Zméjho srdca vasa,
Lauren

Zdroj: http://sippinglemonade.com/dear-mom-with-a
-prenatal-down-syndrome-diagnosis

Uz nie si sam...

Kazdy z nas v dusi méa Dusu Panovu.
Zivota vlozil v nas obnovu.

Velky slub tak slbil ndm

Ze aj napriek obavam

da nadm zit este raz odznovu.

Sta ziara v kridlach motyla

Sta Ziara v kridlach motyla
je v dusi zlasky mohyla

je v dusi z vdaky mohyla pokojom Ta napéja
pokorou Ta napaja nik uz samym neostal
nik uz samym neostal s Panom som vzdy,

s Panom si vzdy, sme dvaja...

Ste dvaja... Dedo

Na tvojej ceste Zivota
Ziari ti Pana dobrota
kym jeho ruka hladi ta
tak jeho srdce strazi ta.




pribeh

na zi

Ja sama som vyrastala v rodine,
kde nemédme postihnutie. Pa-
matam si, Ze i ja som si skor drza-
la odstup od ludi s postihnutim.
Mozno aj preto, Ze som o tychto
problémoch ni¢ nevedela alebo
som nemala prilezitost stretavat
sa s nimi. Pamatam si, Ze i ja som

Autor:

Martina Hromadkova

mavala zmieSané pocity pri stret-
nuti sa s ludmi s Downovym syn-
drémom. Nézory ludi, s ktorymi
som pracovala boli rozne. Niektori
ich do istej miery posudzovali ako
malo prispdsobivych a Ciastocne
agresivnych [udi. Avsak stretla
som sa aj s nazormi, ze dokazu

takychto ludi akceptovat, pokial

sa to viak netyka ich osobne.

Zacalo to priblizne pred
6-7 rokmi, ked’ sme sa s Jankou
stali kamaratky. Dovtedy malé

hanblivé dievcatko sa neskor stalo
mojou velkou kamaratkou. Zo za-
Ciatku to boli len obc¢asné navste-
vy, kedy sme sa zahrali, stretnutia
pred kostolom, kde mi jej iskrivy
pohlad vravel: ,som rada, Ze ta vi-
dim’, potom aj objatia, ktorymima
aviak zahffha doteraz. Takto sme

Janka Rehakova s velkou kamaratkou Matou Hromadkovou.
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fungovali dlho, pricom sa intenzi-
ta stretnuti viac prehibila. Minuly
Skolsky rok sa to vietko este viac
vystupriovalo - pocas roka som
totiz bola obdarend vynimocnou
funkciou -  Jankinou asistent-
kou. Zacali sme sa teda stretavat
dennodenne. Chodili sme spolu
zo Skoly, robili ulohy, doprevéadza-
la som ju na klavir, na jazdecky
krazok, chodili sme spolu na pre-
chadzky, hravali sme sa, ¢itali kniz-

ky alebo sme pozerali rozpravky...

Z mojho pohladu nie je vzdy taka-

to praca jednoducha.

Myslim si, Ze tento Skolsky
rok bol pre nds obe obohatenim.
Zistila som, ze nie je doblezité ako
¢lovek vyzerd alebo aky ma handi-
kep, ale kolko lasky a odhodlanosti

pomoct dame do prace s nim.

Boli dni, kedy sa Janke zdalo

L
L)

Fa wi L:r:r.-.-.“n'.g—ﬁ-

precitat dve strany v ¢itanke vela
a jej odpoved znela: ,To je dlhé,
to ¢itat nebudem! Alebo dni,
ked' sme nenavstivili jej oblibené
kone. Prave vtedy to chcelo velku
davku napadov a motivacie, ¢o
dalej urobit. Vzdy sa pousmejem,

ked' si spomeniem na chvile, ked

ma Janka ucila hrat na klaviri. Jej
snaha bola vzdy velkd a necha-
pala, ako to nemoézem vediet.
Jej obvykla veta znela: ,Ved' som
ti to vysvetlila, tak hraj!". Ked uz
videla, Ze zo mna nebude klavirist-
ka, len pozrela na mnia a povedala:
»Toto nema zmysel, tebe to vobec
nejde”

Stretdvam sa v3ak s viacerymi
detmi s DS. Zucastriujem sa ako
animatorka tdbora s mladymi s DS
vo veku od 15-30 rokov. Velka vy-
hoda je to, Ze sa na tom tébore
stretdvame animdatorky, ktoré to
nerobime pre nejaké dobrodruz-

stvo, ale chceme dopriat aj ta-
kymto detom zazitky, spolocen-
stvo, prijatie. Zucasthovala som
sa aj taborov s intaktnymi (bez
postihnutia, pozn. red.) detmi
a mozem povedat, ze vdacnost
deti s DS a ich rodicov je vacsia.
Dokazu sa viac tesit a viac si va-
Zia, ze sa najdu mladi ludia, ktori
nemaju problém zorganizovat
nieco také, ktori sa neboja zobrat
zodpovednost na seba a spri-
jemnit tak zZivot, napriklad pocas
prazdnin. Stretdvam sa s rados-
tou rodicov, ktori s Usmevom
poznamenaju, ze budu mesiac
pocuvat zazitky svojich deti. Mne
osobne tato skdsenost otvorila
odi, prehibila socialne citenie. Uz
sa nepozeram na tychto ludi's po-
citom smutku a [Utosti. Prave na-
opak, pri stretnuti s ludmi s DS sa
mi vycari Usmev na tvari a radost,
ze aj vdaka nim je zivot krajsi.
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Nasa kamaratka fotografka Marta Foldesov4, vedla nej Majka
Lezova s tatinom Robom.

vystava

Mili ¢itatelia SInecnice,

pri prilezitosti 20. vyrocia zaloZenia Spolo¢nosti Downovho syndrému na Slovensku
pokracovala vystava fotografii Marty Foldesovej, deti a ludi s Downovym syndrémom
+SME AKO VY”.V poslednom ¢isle ¢asopisu sme vas informovali o terminoch a mies-
tach, kde si bude mozné vystavu pozriet:

20. maj - 30.jin 2013
Na konci skolského roka v mdji a juni 2013 sa foyer cirkevnej zékladnej skoly Narnia
na Benadickej ulici 36 v Bratislave premenilo na galériu.

Vjdli 2013 sa konala vystava na prizemi OC Galéria Mlyny, Stefénikova trieda 61 v Nitre.

17. september - 29. september 2013

V septembri 2013 vystavu zhliadli aj stovky zahrani¢nych turistov v zapadnom kridle
Bratislavského hradu. Niektori zaznamenali svoje pocity do kroniky SDS, ini odchadzali
so zdvihnutym palcom.

3. oktober - 18. oktober 2013

V oktdbri 2013 sa konala vernisaz vystavy v Zichyho paléci na Venturskej ulici v Bratisla-
ve. Podporili ju mestska ¢ast Staré mesto, ZUS J. Kowalského z Bratislavy s interprétmi
Rebekou Lesah (violoncelo), Nadiya Rabcevska (klavir), spevacka Tina Valentova. Hosti
vernisazou milym slovom sprevadzala moderatorka Pata Jarjabkova-Garajova.

19. oktober - 2. november 2013
Na prelome oktébra a novembra sa vystava konala v Staromestskom centre kultdry
a vzdelavania na Skolskej ulici 14, v Bratislave.

6. december - 20. december 2013
Vystavu mohli v decembri zhliadnut nakupuijici v obchodnom centre Aupark Brati-
slava.

13. januar - 3. februar 2014
Vystava pokracovala v januari na Spojenej Skole sv. Frantiska z Assisi,
Karloveska 32 v Bratislave.

4. marec-31. marec 2014
Ukoncenie série vystav - kaviaren Cafe Luxor Bratislava - prispevok k Svetovému dnu

Downovho syndrému

Pali Matko



s mladezou s Downovym
syndromom ocami animatorky Anky

Mili ¢itatelia casopisu SInecnica!

V lete 2013 sa konal uz 4. ro¢nik tabora pre mladych ludi s Downovym syndré-
mom. Stravili sme ho v Oaze Smaldone v Luickach pri Kremnici aj vdaka Spolo¢-
nosti Downovho syndrému na Slovensku a Naddcii VUB. Teraz uz len s usme-
vom na tvari spominame na zazitky z,Celého roka v tabore”. O tom si uz vsak
precitajte v listoch, ktoré adresovala kazda skupina mne ako hlavnej veducej

tabora.

Pato Tornyai razi mincu.

Viki Husovcova

Pocas letnych prazdnin
som mala tu cest prezit
neopakovatelné chvile
ako dobrovolnik v tabo-
re pre mladez s Downo-
vym syndrémom (DS),
kde som bola sucastou
skvelého animatorského
timu.

Prichod 15-tich chlapcov
a 5-tich dievcat do odzy
- smaldone v Luckach
pri Kremnici a naslednd
registracia  ucastnikov
posobila dojmom "ako-
by sa stretla jedna velka
rodina’, takto presne to
vystihla pani kuchérka
a musim povedat, Ze
v tomto duchu sa niesol
aj cely cas straveny v ta-
bore.

Program, ktory sme spo-
lo¢ne zazivali bol pri-
najmensom blaznivy.
Zacalo to dost zhurta. Sil-
vestrovska party a vitanie
nového roka s pripitkom
a prskavkami v teplom
augustovom pocasi mali
¢o to do seba. Druhy den
sa niesol v znameni Vel-
kej noci. Ach mali ste vi-
diet tie vyrazy v tvarach,
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Milanko Simek s medovnikovym srdcom.

ked'sa konecne aj chlapci
stali obetami velkonoc-
nej oblievacky pocas
rannej rozcvicky. Nikdy
nezabudnem, ako sa
tvaril jeden z chlapcov,
na ktorého som sa chys-
tala zautoc¢it vodnou
pistolou. Stal zmeraveny,
dobre, Ze mu odi z ja-
miek nevypadli, pozrel sa
na mna a nechapavo
povedal: ,To vy co teraz
robite?” Vtedy som si
uvedomila, Ze naozaj asi

vyzeram tak, akoby som
prave usla z psychiatric-
kej lie¢ebne. Tak som svoj
utok nachvilu prerusila
a snazila sa vysvetlit, ¢o
sa deje a tym opodstatnit
svoje divné spravanie.

Dalsie rdno sme sa uz
zobudili v mesiaci las-
ky, v mdji. Zhotovova-
nie dar¢ekov, Santenie
na kuapalisku, navsteva
susediek — oviec, pecenie
srdie¢ok, varenie elixiru
lasky, ktorého Ucinky sa



Partaci Rastik Husovec a Mato Buzalka.

rychlo prejavili a vecerna
diskotéka, to vietko sme
stihli za jeden jediny den
a s Usmevom na tvari si
na to spomenie hadam
kazdy. Nasledujuci den
nam vsetci predviedli
svoje Sportové nadanie
na olympidde a vecer
sme zavrsili ukazkou aj
neSportovych talentov
v sutazi ,Lacky maju ta-
lent”. Medzitym sme si
este doslova s otvoreny-
mi Ustami vychutnavali
predstavenie divadla
Fortissimo. Priznam sa,
Zze som bola nadsend
z tohto pantomimického
predstavenia a keby som
nesedela, tak urcite pad-
nem na zadok z toho, ako
sa do predstavenia doka-
zali zapojit nase decka.
Miestami som rozmysla-
la, ¢i je pravda to, ¢o vi-
dim a naozaj takto skvele

a bez pripravy dokazu
hrat pantomimu.

Mnozstvo zazitkov mame
aj z navstevy nadherné-
ho mesta, Kremnice, kde
sme sa zbytocne obavali,
¢i vsetkych zaujme, ale-
bo nezaujme navsteva
muzei a mincovne. Poca-
sie aj skvela nalada vydr-
zala pocas celého vyletu.
Posledné rano nas pre-
budil  Suchot, ktory
pri rozdavani balickov
do botasiek a sandal uro-
bil Mikulds. Spievanim
vianoc¢nych kolied, zdo-
benim stromceka, ¢i pra-
vou letnou gulovackou
sme sa zabavali posledny
den a zaroven s davkou
nostalgie lucili s tabo-
rom a perfektnymi lud-
mi v nom. Z tdbora deti
odchadzali s dar¢ekom
v rukach, ktory si nasli
pod viano¢nym strom-

cekom a s dobrym poci-
tom, Ze UspesSne absol-
vovali ,cely rok v tabore”.

Naozaj sa neda spo-
menut vsetko c¢o sme
zazili, kde sme boli, ako
sme co prezivali, ¢i vSetky
vtipné hlasky, z ktorych
sme sa smiali do popuku.
Takéto nieco ¢lovek musi
zazit na vlastnej kozi.
Mna osobne najviac tesi,
Ze som spoznala Gzasné
osobnosti, od ktorych
sa vsetci mame ¢o udit.
S nadsenim som sle-
dovala kolko empatie,
[udskosti a pochopenia
pre toho druhého sa
v tychto mladych fudoch
skryva. Ked niekomu
v skupinke niec¢o az tak
dobre neslo, nedarilo sa
mu, nikdy sa mu nepos-
mievali, ale ho povzbud-
zovali, bez toho, aby som
ich k tomu nabadala.
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Najsilnejsi zazitok z tdbo-
ra bola pre mna opekac-
ka v posledny vecer, kedy
ktokolvek mohol vstat
a povedat svoje pocity,
zazitky ostatnym, tdto
aktivita pri tom vznikla
Uplne spontdnne, ale
mala neskuto¢ny Smrnc.
Tato c¢arovnu chvilku
chlapci a dievcatd vyu-
zivali na podakovania, ci
ospravedInenia za drob-
né nezhody a konflikty,
ktorym sa nevyhne nikto
a tob6z nie dospieva-
juca mladez. To, ako
pekne a od srdca vedeli
rozpravat, nenechalo
nikoho chladnym, jed-
noducho mali sme ¢o
robit, aby sme sa ubranili
slzdm a mnohi to ani ne-
dokazali.

Mne dali tieto dni v tdbo-
re velmi vela a dlho trva-
lo, kym som po prichode

domov prestala ,pilit
svojim znamym usi” mo-
nolégom na tému "Ako
bolo v tabore". Som tiez
rada kvoli tomu, Ze som
sa opat uistila v tom, Ze
Specidlnu  pedagogiku
nestudujem, ako sa ho-
vori nadarmo, a ze je to
praca, ktora ma naplna.
Ja som sa tédbora zucast-
nila prvykrat, moj obdiv,
ale patri animatorkam
a vsetkym ludom, ktori
pravidelne a ako je to
definované z vlastné-
ho a slobodného roz-
hodnutia venuju svoj
c¢as, znalosti, vedomosti
a energiu v prospech
inych [udi, veciaidei,a to
bez naroku na finan¢nu
odmenu. Tento tdbor by
nebol tym, ¢im bol tak-
tiez bez finan¢nej pod-
pory Nadacie VUB, ktorej
patri velka vdaka.
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'DSK Snina

V roku 2013 sme pre nase deti pripravili re-
habilita¢no-rekondicny pobyt, ktory sa konal
v Talianskom Estensi.

Uz samotnd cesta autobusom bola pre deti
zézitkom, pretoze tu vladla prijemnd atmo-
sféra plnd ocakavania a otazok, ¢o vietko nas
na dovolenke caka.

Ihned' po prichode sme sa vsetci rychlo uby-
tovali a nase prvé kroky viedli na prekrasnu

piesocnu plaz a pohladmi sme hltali ocaruju-
ce morské viny, ktoré si nas Uplne podmanili.
KedZe more samo o sebe ma pre nase zdravie
blahodarny ucinok, kazdé rano si predseda
nasho klubu Stefan Hodni¢ak vzal na starost
rannu rozcvicku s detmi na pldzi, ktora vyvr-
cholila prekrdsnym vychodom slnka. Pre nds
spacov pokracovalo, ¢i vlastne zacalo cvicenie
v kempe pesnickou Hlava, ramend, kolena,
palce...ktorou sme nastartovali den.
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Katarina Kacurova
Down syndrom klub Snina

Navsteva historickych Benatok, ¢i San Mari-
na nam priniesli hlboky kultdrny zazitok.
Nezabudnutelnou bola aj vyletna lod, ktora
vypldvala na Siroké Jadranské more, kde ka-
pitdn dal detom vyskusat si takuto velku lod
kormidlovat.

Vecer o vecer sa deti tesili na prekvapenia,
ktoré ich ¢akali v podobe tomboly, tvorivych
dielni, ale nezabudnutelnou bola pre nich asi
rozpravka Tahal dedko repku, s ktorou vystu-
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Hodnic¢akovi, predsedovi Down syndrém
klubu Snina, ktory toto vietko pre nase deti
pripravil a venuje sa im celym srdcom ako
na dovolenke, tak aj pri nasich pravidelnych
stretnutiach v klube. Dakujeme.

Je tak troska na skodu, ze aj ked'vsetci vie-
me, Ze takyto rehabilitacno - rekondi¢ny
pobyt je pre zdravie nasich deti velmi uzi-
toc¢ny, zucastiuju sa ho len deti z vychod-
ného Slovenska a zvy$né volné miesta su

dopliované rodin-
nymi  prislusnik-
mi. Tymto by som
chcela vyzvat aj ro-
di¢ov a deti z inych
katov nasho Slo-
venska,  pretoze
dovolenka sa z or-
ganiza¢nych dévo-
dov musi planovat
¢o najskor, ak maju
chut spoznat sa aj
s inymi detmi a ro-
di¢mi a podelit sa
so svojimi skuse-
nostami a hlavne
oddychnut si, nech
sa k ndm buduci
rok pridaju, na vset-
kych sa budeme sr-
decne tesit.

Prazdniny v dennom letnom tabore

Obcianske zdruZenie Serviam zorganizovalo
pocas letnych prazdnin denny tabor pre han-
dicapované deti a mladych ludi z Piestan
a najblizsieho okolia.

Tabor bol v dvoch tyzdennych turnusoch.
Pripraveny bol pestry program. Najprv to
bolo divadlo a vylet na Bakchus vilu, kde
sme si uzili kopec srandy. Vlastnoru¢ne sme
si vyrobili ndramky priatelstva, pokreslili sme
si Satky a pomalovali trickd. Tie sa nam teda
vydarili! Ur¢ite nds v nich stretnete niekde
v Piestanoch. Chlapci z Mestskej policie ndm
prisli porozpravat o ich praci a vyskusali sme

si aj ich Siltovky a helmy. Nechybali ani sutaze
a na zaver vyhodnotenie a medajlové ocene-
nie. Torta, ktort sme si urobili sami bola vy-
nikajuca a zjedli sme ju na posedenie. Vylet
na Ran¢ pod Babicou sa pacil vietkym, ¢i uz
detom, rodi¢om, alebo ndm animétorom.
Spoznali sme novych ludi a vietci sme sa ska-
marétili. Podakovanie patri aj dobrovolnikom
Terezke, Matusovi a Terezke. Prezili sme spolu
dva krasne prazdninové tyzdne, na ktoré ndm
zostanu spomienky. Tak ¢o kamarati, stretne-
me sa buduce leto opat?

Zuzana Pazitna

b



zdZitky

Aj takto mozno zhodnotit
realizdciu  letného  tdbora
pre zdravotne postihnuté
deti, ktory sa konal zaciatkom
prazdnin v Dolnom Hricove
pri Ziline. Tabor organizovali
psovodi a zachranari z CANIS
CENTRA K-7 zo Ziliny, pod ve-
denim akreditovanych canis-
terapuetov Petra a Lubice Ba-
toryovych a ich kolegyn Jojky,
Ivety a psich terapeutov Ajdy,
Falca, Nellky. S organizovanim
letnych taborov pre deti uz
skdsenosti mali, no tento rok
sa po prvykrat rozhodli spravit
canis terapeuticky pobytovy
tdbor aj pre deti so zdravot-
nym hendikepom. Uloha to
nebola jednoduchd, no od-
hodlanie im nastastie nechy-
balo.

Psovodi tam prisli predstavit
svoje psiky, detom umoznili
sa s nimi do vole pohrat a tak
si ich ziskali. Samozrejme aj
nasho Mareka. Na oslave pri-
siel za mnou obleceny v za-
chrandrskej veste a s letdkom
o tdbore. Najskér som ho po-
dozrievala, Ze si vestu bez do-
volenia pozical a prisiel sa mi
len pochvalit. No nakoniec
vysvitlo, Zze s timom fudi z K-7

sa stihol za ten kratky cas ska-
maratit a hned'si aj dohodnut
letny tadbor. Mia uz len prisiel
poinformovat. Ale spat k tabo-
ru.

Skupinka deti bola velmi roz-
manitd. Zaklad skupiny tvorili
deti z nasej SDS a zo zdruZenia
UP Down syndrom Bratislava

a ich zdravi surodenci. Naj-
mladsie dievcatko Valika malo
6 rokov a bolo na pobyte
s Elou, svojou starSou sestri¢-
kou s DS. Boli tam chlapci s DS
Andrejko, Samko, Marko a nas
Marek, ktory bol z deti najstar-
$i. 17-ro¢nd Saska, nehovoria-
ca sle¢na s DMO, bola najstar-
Sia z dievcat. Skratka, zaujat
a zvladnut tak réznorodu sku-
pinku rozhodne nebola hrac¢-
ka. Napriklad prave preto, ze

bol nas Marek najstarsi, ¢clovek
by si povedal, ze s nim bude
najmenej starosti. Avak opak
bol pravdou. Prave vek a mie-
ra samostatnosti Mareka tak
trochu zachranarom situdciu
komplikovali. No zvladli to
bravurne, akoby nase deti uz
dlhsie poznali. Marek sa totiz
rozhodol spoznavat okolie
na vlastnu past. Nema sklony
,zdrhat”, len je zvedavy a pri-
rodu ma rad. A tak hned' ako

-

-
“




v prvy den tabora ,zmizol",

zachranari mali prilezZitost
v praxi dokdazat svoje patra-
cie schopnosti. Potvrdzujem,
ze su 100%-né. A nielen to,
zachranari z K-7-¢ky sa preu-
kazali ako velmi vynaliezavi.
Ved, aby zabranili podobnym
akcidm, vymysleli vynikajucu
taktiku, ako v3etky deti zaujat
a zéroven ustriehnut. Vsetky
deti dostali za ulohu neustale
hlasit Marekov pohyb - deti
to zaujalo a Marek bol stdle
pod dohladom.

V rdmci vecerného programu
si pozreli divadelné predsta-
venie odohraté samotnymi
zachrandarmi a dokonca si
program na vecer pripravili aj

sami. Marek dokazal svojou
prednaskou o dinosauroch
zaujat i tych najmensich. No
a nesmiem zabudnut na lesny
domcek, ktory si deti spravili
v nedalekom lesiku za mote-
lom a ktory sa stal neplano-
vanym vyvrcholenim celého
tabora - deti si tam pripravili
piknik so Sunkovou pizzou
a kazdy rodi¢ pred odchodom
absolvoval prechadzku do lesa
s detmi a psikmi. Velky podiel
na emdociach deti mali samot-
né psy — deti s nimi vstavali
na rozcvicku a lihali do posteli
s rozpravkami o Ajde, ¢i Nellke.
Pusa na licko od psika na dob-
rd noc sa stala pravidlom.

S odstupom ¢asu mozno cely
projekt letného tdbora orga-
nizovany zadchrandrmi z timu
K-7 hodnotit velmi pozitivne.
Tabor bol uspesny, deti boli
velmi spokojné a chcu sa ho
zUcastnit aj buduci rok. No
a podla vyjadrenia samotnych
zachranarov, stravit 5 dni spo-
lu s nasimi detmi nebolo urci-
te jednoduché, ale rozhodne
napinajuce. Vetky pripravené
aktivity nase deti absolvovali
naplno, na ich vlastnu Ziadost
i viackrat a so zaujmom, ktory
sa neda porovnat so zadujmom
zdravych rovesnikov.
A ja za rodi¢ov deti s DS mo-
zem povedat, Ze si ochotu
a odhodlanie fudi z timu K-7
velmi vazim a obdivujem. Na-
vyse o to viac, Ze nie su osobne
zainteresovani do problemati-
ky zdravotne postihnutych deti
a robia to z vlastného rozhod-
nutia. Nasim detom tak rozsiru-
ju moznosti spestrenia volné-
ho ¢asu a rozsiruju prilezitosti
naucit sa vacsej samostatnosti.
A koniec koncov - ndm rodi-
c¢om prindsaju prilezitost od-
putat sa a uvolnit to castokrat
az prehnané ochrandrske puto,
ktorym svoje deti pri sebe drzi-
me, ¢im ich do velkej miery ob-
medzujeme. Este raz, dakujem.
Maria Srnakova

zdzitky
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Zdroj: Casopis Exclusive, 10/2013

Autor: Renata Drdulova

,Cesta, na ktord sme sa vydali vdaka narodeniu dietata s Downovym syndromom, je plna
vyziev a prilezitosti osobného rastu, neocakavanych prekazok, cestou dojati a malych zazrakov.
No predovsetkym je to cesta lasky bez podmienok. Nas syn nas naucil tesit sa zmalickosti)

a vnimat krasu jednoduchosti. Naucil nas trpezlivo a vytrvalo kracat za nasimi ciefmi,” hovori
Dasa Kratka, mamina syna Petka, ktory vstupil do tejto rodiny s diagnézou Downov syndrom.
Zena, ktora sa sama rozhodla zapojit do Sirenia osvety a ponuknut pomoc rodi¢om,

ktorym sa takéto dietatko narodi.

KED LEKARI SU NEVEDOMI

Nepovedali mi, Ze bude bez oca-
kavani a predsudkov rozdavat
a prijimat lasku. Videla som len
vsetku tu,hrozu’, ¢o nds postihla.
Po tychto skusenostiach a na-
slednom zisteni, ako v skutoc-
nosti zivot s takymto dietatom
vyzerd, stala som sa ¢lenkou uz
existujuceho obcianskeho zdru-
Zenia Spolo¢nost Downovho
syndrému na Slovensku a spolu

a9

s manzelom sme pre toto zdru-
zenie vytvorili novu interaktivnu
web stranku. Vdaka ¢lankom,
no predovietkym diskusnému
féru, mohli rodicia bezprostred-
ne po narodeni dietata najst
rady a odporucania, ako da-
lej. Neskor som sa stala Séfre-
daktorkou casopisu Slnecnica
a clenkou predsednictva tohto
zdruzenia. Prostrednictvom ca-
sopisu, rekondi¢nych pobytov,

r

L
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seminarov a dalsich akcii sa sna-
Zime sprostredkovat informacie
o Downovom syndréme, o zi-
vote s Downovym syndromom,
o moznostiach vzdelavania
a rozvoja deti.

Podla Vas, aby sa rodicia vyhli
stresom, ironickym poznam-
kam a neadekvatnemu sprava-
niu zo strany mnohych lekarov,
kam by mali viestich prvé kroky.

Kde mézu hladat podporu, po-
moc a pochopenie, ked'saim na-
rodilo dieta s trizomiou 21?

Prva zmienka o tom, Ze vase dieta
mé Downov syndrém, boli. Vacsi-
na rodicov na takuto informaciu
nie je pripravend. Ak teda chceme
rodi¢om v tejto ndrocnej chvili po-
moct, bolo by potrebné zaviest
osvetu uz na vysokych Skolach,
pripravit budicich lekarov aj na ta-
kuto situaciu.

So svojou rodinkou.



Co povazuje vicsina rodicov
za vhodny spdsob oznamenia
diagnézy?

Predovsetkym, ak to situdcia dovo-
[uje, oznamit to obidvom rodi¢om
sucasne. V idealnom pripade, dieta
by mali drzat v ndrudi. Dostatok su-
kromia, priestoru a ¢asu na otazky
rodicov, by mali byt samozrejmos-
tou. To, ¢o nam po narodeni syna
s DS najviac pomohlo, bol kontakt
na Spoloc¢nost Downovho syndré-
mu na Slovensku, skdsenosti a rady
inych rodi¢ov. Nemdzem opome-
nut aj prvé stretnutie s lekarom,
odbornikom na Downov syndrém
— prof. MUDr. Mériou Sustrovou,
CSc,, ktora nam s velkou davkou
empatie vysvetlila, ¢o vietko by
sme mali so synom absolvovat, aké
vysetrenia a rehabilitacie a v nepo-
slednom rade, dodala nédm odvahu
a optimizmus zvladnut tdto, v na-
Som zivote neocakavanu situdciu.

Akym spdésobom hladat tie
spravne vychovné metody
u tychto deti?

Tak ako vsetky deti, aj deti s DS
maju rézne povahové Crty, nee-
xistuje univerzalna Sabléna. Spo-
lo¢né maju hadam len to, Ze
vsetko sa ucia trochu pomalsie.
Disponuju velmi silnou schop-
nostou napodobnovat spravanie,
ktoré vidia u inych. Potvrdzujem
odporucania mnohych nasich
predchodcov, Ze pokial dieta s DS
nema surodencov, je velmi pro-
speSné mu o najskor nejakych
zadovazit. Odkukéva od nich bez-
né spravanie a zru¢nosti. Dospely
clovek, hoci aj $pecialny pedagdg,
nedokéze dat dietatu s DS také
impulzy ako iné dieta. Aj z tohto
doévodu je také dolezité a zasad-
né vychovavat dieta v beznom
prostredi, v beZznej materskej Skole
a Skole, medzi zdravymi detmi.

Ako sa Vam podarilo ziskat nad-
hlad k okoliu, k susedom, k pri-
buznym?

Rodlicia su ti, ¢o nastavuju pravidl3,
okolie sa prisposobi tomu, Co citi
od rodicov. Nestretla som sa s ne-
gativnymi reakciami okolia. Tym,
Ze sme nase dieta brali prirodzene
a nemali sme snahu ho skryvat,
¢ extrémne chranit, rovnako sa
k tomu postavilo aj okolie. Prvé
tyzdne po narodeni nasho syna
som si nepripustala, Ze by mohol

Petko Krétky so svojou fotoknihou, ktorti venoval na konci sk. roka svojej pani ucitelke.

byt iny. Vnimala som ho ako je-
dinecnu krasnu bytost a lekari sa
urcite mylia v tom, akd buduicnost
mu predpovedali. Obidvaja s man-
zelom sme sa k nemu spravali ako
k zdravému dietatu a boli sme hrdi
na nase krasne dieta.

Z ¢oho mate najvacsiu radost?

Z pritomnosti. Z mozZnosti prezivat
kazdy der so svojou rodinou a vni-
mat pestrost Zivota. Tesi ma neko-
necné mnozstvo kazdodennych
objati, laska, ktord nas syn neroz-
dava len ndm, ale aj svojmu oko-
liu. Vdaka ustretovému pristupu
fudi sa ndm podarilo nasho syna
integrovat do materskej skoly, v su-
Casnosti je integrovany v piatom
ro¢niku zékladnej Skoly.
Vzdeldvanie v beznych Skolich
umoznuje fudom s postihnutim
preberat prirodzené vzory sprava-
nia a navyky, ¢o Specialne Skolstvo
nedokaze zabezpecit. Velmi ma
tesi aj to, Ze moj syn s DS a jeho
dvaja strodenci su zdravi. Mozno
to znie ako kli$é, no dolezitost zdra-

via si kazdy den silno uvedomujem
a som za to vdacna.

Na co je potrebné upriamit po-
zornost, pokial do rodiny pri-
budne takyto cloviecik?

Je velmi prospesné, ked' si rodicia
priebezne nastuduju niektoré pod-
statné informacie, ako je stimulacia
psychomotorického vyvoja, v€asna
logopedickd intervencia a taktiez
prislusna legislativa. Rodic¢ia maju
moznost ziskavat velké mnozstvo
cennych rad a informacii, ak sa za-
¢lenia do niektorej z organizacii,
zdruzujucej rodiny s fudmi s DS.

Aké je povedomie Slovakov
o diagnéze Downov syndrom?

Tym, Ze v minulom rezime boli
deti s Downovym syndrémom uz
z poérodnic smerované do Ustavoy,
kde vyrastali, velkd cast populacie
nema skusenost s ludmi s DS. Nasa
vlastna skisenost so synom doka-
zuje, aké prospesné je spoloc¢né
vzdelavanie a vychova so zdravy-
mi detmi. Som si istd, Ze Ziadneho

jeho spoluziaka v Zivote nezaskoci
stretnutie s ¢lovekom s DS. Bude
to pre nich prirodzené, Ze sa medzi
nami pohybuiju a urcite radi poda-
ju pomocnu ruku. V kolektivoch
s detmi s postihnutim sa empatia
a ohladuplnost stavaju samozrej-
mostou, tak chybajicou v dnesnej
spolo¢nosti. Ni¢ zloZité, Ziadne Spe-
cidlne metddy, len obycajny Zivot
vo vzdjomnej Ucte a tolerancii.

(Podla celosvetovych prieskumov
v rodinédch deti s DS je minimalna
rozvodovost, poznamka redakcie.)

Citat spoluziacky:

Ja pozndm Petka zo $kolky. Je to
chlapec s Downovym syndrémom.
Je velmi dobry kamardt. Mdm ho
rada preto, lebo ked’ mi spadne pe-
racnik, on mi ho podd. Na Petkovi
sa mi pdcia jeho malé uskd, stdle sa
smeje ako slniecko, je dobry v anglic-
tine. Rdd hrd hry. Je to mily chlapec,
mdme ho velmi radi.

Skolsky ¢asopis Skoldcik,
april 2012, V. Sobolovd, 3.B
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integrdcia

Inkluzivne vzdelavanie

Vazené citatelky a citatelia,

velmi ¢asto sa v poslednom obdobi sklonuje pojem ,inkluzivne vzdelavanie’, ale uz malokto spdja tieto mo-
derné slova so zdkladnymi ludskymi pravami. Preto mi dovolte na tychto riadkoch pribliZit, preco v pripade
inkluzivneho vzdelavania ide o ludské prava deti s Downovym syndrémom, a ¢o to vlastne znamena pre ro-
dicov, zakladné a stredné Skoly a koniec koncov aj pre nas stat.

Co to je inkluzivne vzdelavanie?
Predtym nez sa pustime do nud-
ného pravneho rozboru zastavme
sa na chvilu nad pojmami inkluzia
a integréacia. Casto sa tieto poj-
my zamiefaju. Ak sa pozrieme
na definicie, zistime, Ze integracia
predpoklada umiestfiovanie Zia-
kov so zdravotnym postihnutim
do hlavného vzdelavacieho pru-
du, kde sa od nich ocakava, Ze sa
prisposobia existujucej vyucbe
a organizdcii Skoly. V rdmci integ-
racie je teda primarne na dietati,
aby sa prisposobilo, to bremeno
leZi na rnom, resp. na jeho rodine.
Naproti tomu inkluzia predpokla-
da, ze sa Specifickym potrebam
Ziakov so zdravotnym postihnutim
prispbsobi samotny vzdelavaci sys-
tém. Od dietata, resp. rodicov sa tak
neocakava, Ze budu prinasat riese-
nia a budu sa prispésobovat, o je
velmi tazké a niekedy aj nemozné,
ale naopak, ocakéva sa od skoly, ze
rieSenie najde a zrealizuje do praxe.
To bremeno tak v pripade inkluzie
lezi na Skole, resp. na Statnych or-
ganoch. Prave toto su ti aktéri, ktori
by mali v systéme inkluzivneho
vzdeldvania zaistit, aby sa odstrani-
li bariéry braniace detom s Downo-
vym syndrémom navstevovat bez-
né zékladné Skoly tak, aby mohli
maximalizovat svoje akademické,
ale aj socidlne uspechy.

Ked hovorime o inkluzii, nejde len
o deti so zdravotnym postihnutim.
Napriklad organ OSN, konkrétne
Vyboru OSN pre prava dietata,
ktory interpretuje Dohovor OSN
o pravach dietata, uviedol, Ze in-
kluzia zahffha v3etky deti, celt roz-
manitu ludsku rodinu, nielen deti
so zdravotnym postihnutim, ¢i deti
nadané, alebo deti romske. Zaro-
ven plati, ze ak berieme inkltziu
vazne, tak vsetky deti by mali byt
vzdeldvané spolo¢ne, vzdy tam,
kde je to mozné, a to bez ohladu
na ich odlidnosti. Podla Standar-
dov OSN by na3 vzdelavaci systém

nemal chéapat deti so zdravotnym
postihnutim ako problém, ktory je
potrebné nejakym spdsobom vy-
riesit. Namiesto toho by mal pozi-
tivne reagovat na rozmanitost Zia-
kov a k individudlnym rozdielom
pristupovat ako k prileZitostiam
pre obohatenie vsetkych. Tento
pristup je uplne odlidny od toho,
aky zaziva vela rodicov v sloven-
skej realite. Je dolezité zddraznit,
ze princip inkluzivneho vzdelava-
nia sa Uplne vylucuje so segrego-
vanym (oddelenym) vzdeldvanim
v 3pecidlnych 3kolach. Specidlne
skoly by teda mali byt skor vy-
nimkou, nie beznym vzdeldvacim
prostredim pre deti s Downovym
syndrémom.

Z pedagogického hladiska sa
pri inkluzivnom vzdeldvani zd6-
raznuje rozmanitost skolskej po-
pulécie. Roznorodi Ziaci totiz mozu
vytvorit také skoly, ktoré budu
ovela citlivejsie k ich konkrétnym
potrebam. Zaroven sa predpokla-
d4, ze rozmanitost moze vychovat
tolerantnejSiu generaciu. Inkluziv-
ne vzdelavanie pomaha burat so-
cidlne bariéry a stigmu okolo fudi
so zdravotnym postihnutim, deti
si mozu vytvorit socialne vztahy ci
priatelstva na cely Zivot. Ako pri-
klad sa bezne uvadza 3kolsky sys-
tém Velkej Britanie alebo Holand-
ska, kde sa beZne ucia spolu deti
s Uplne odlisnou kultdrou.

Zakladné pravo na vzdelanie.

Inkluzivne vzdeldvanie suvisi so z&-
kladnym prdvom na vzdelanie. Pré-
vo na vzdelanie garantuje nasa
Ustava a cely rad medzinarodnych
dohovorov o fudskych pravach.
Najdolezitejsim a aj najprogresiv-
nejsim je Dohovor OSN o pravach
0s0b so zdravotnym postihnutim,
o ktorom bude re¢ nizsie. Pravo
na vzdelanie sa povazuje za kluco-
vé zékladné pravo kazdého clove-
ka, pretoze vzdelavanie je povazo-
vané za nevyhnutny prostriedok
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pre realizaciu inych fudskych prav.
Napriklad iba vdaka vzdelaniu sa
mozu lfudia vymanit z chudoby,
pretoZze suvisi so zamestnanim,
ateda aj s pravom na pracu. Vdaka
vzdelaniu sa mézu ludia podielat
na sprave veci verejnych, napriklad
precitat si noviny, zaujat politicky
postoj a ten obhajovat. Niekedy
sa vo vztahu k pravu na vzdelanie
pouziva metafora, ze ak by sme si
predstavili ludské prava na stupa-
jucej plosine, tak vzdelanie je silny
motor, ktory tuto plosinu pohéna
nahor.

Pravo na vzdelanie ludi so zdra-
votnym postihnutim v medzina-
rodnych dokumentoch.

Skor neZz sa zameriame na pravo
na vzdelanie v Dohovore OSN
o pravach os6b so zdravotnym
postihnutim, predstavme si struc-
ne dva doblezité dokumenty OSN,
ktoré formovali diskusiu o prave
na vzdelanie v inkluzivnom pro-
stredi. V roku 1993 prijala OSN tzv.
Standardné pravidla pre vyrovna-
nie prileZitosti pre osoby so zdra-
votnym postihnutim a v pravidle
¢l. 6 sa zaoberala aj otdzkou vzde-
lavania ludi so zdravotnym postih-
nutim. Podla tohto ustanovenia by
Staty mali uznat rovné vzdelavacie
prileZitosti v primdrnom, sekun-
darnom a tercidrnom vzdelavani
pre deti, mladez a dospelé osoby
so zdravotnym postihnutim v in-
tegrovanom usporiadani. Vidime,
Ze tento dokument pouziva este
pojem integrécia. To vébec nevadi,
dolezité je, ze uz v tej dobe tieto
pravidld predpokladali reformu,
pretoze cielom bolo, aby Ziaci boli
pripravovani na vzdeldvanie v hlav-
nom vzdeldvacom prade. A to si
musime uvedomit, Ze sme v roku
1993!

Na tieto Standardné pravidla nad-
viazalo v roku 1994 tzv. Prehlasenie
zo Salamanky, ktoré uz jednoznac-
ne hovori nie o integrdcii, ale o in-

kluzii. V bode 1. tohto Prehlasenia

je zdéraznend naliehavost zaiste-
nia vzdelavania vietkych deti, mla-
deze a dospelych so zvlastnymi
vzdeldvacimi potrebami v ramci
bezného vzdeldvacieho systému.
Dalej v bode 3. sa zdérazuije, aby
deti so zdravotnym postihnutim
boli vzdeldvané v beznych 3kolach.
Skoly st vyzyvané, aby nali spo-
sob ako Uspesne vzdelavat vietky
deti, ktoré su vézne znevyhodne-
né, alebo maju vézne zdravotné
postihnutie. Tieto dva doleZité do-
kumenty vydlazdili cestu k pravu
na vzdelanie v inkluzivnom pro-
stredi, ktoré garantuje Dohovor
OSN o pravach oséb so zdravot-
nym postihnutim.

Dohovor OSN o pravach osob
so zdravotnym  postihnutim
a pravo na vzdelanie.

V Dohovore OSN o pravach osob
so zdravotnym postihnutim je pra-
vo na vzdelanie upravené v ¢l. 24.
Podla ¢lanku 24 ods. 1 Dohovoru
staty, ,[s] ciefom realizovat toto
pravo bez diskriminacie a na zak-
lade rovnych prileZitosti (...) zais-
tia zaclerujuci vzdeldvaci systém
na vietkych drovniach”. Slovensky
text Dohovoru kostrbato preklada
pojem inkluzivny ako zaclefujuci.
Jazykovi puristi mi snad’ odpustia,
ale ja budem nadalej pouzivat po-
jem inkluzivny, nakolko ide o prav-
ny pojem, ktory ma presny pravny
obsah. Co sa tyka ¢lanku 24 ods.
1, toto ustanovenie znamena, ze
Slovenska republika musi prehod-
notit svoj vzdelavaci systém a zme-
nit ho tak, aby bol inkluzivny. Stat
nema moznost sa tomuto zavazku
vyhnut a k reforme vzdelavania
deti so zdravotnym postihnutim
musi pristipit. Podla ¢lanku 24



ods. 2 pism. a) Dohovoru pri reali-
z4cii prava na vzdelanie $taty zais-
tia, aby osoby so zdravotnym po-
stihnutim neboli z dévodu svojho
postihnutia vylicené zo vieobec-
nej vzdeldvacej sustavy. Toto je
odrazom povinnosti nevylucovat
deti so zdravotnym postihnutim
z hlavného vzdeldvacieho pradu,
pokial st uz takto vzdelavané. Da-
lej podla ¢lanku 24 ods. 2 pism. b)
Dohovoru, ma Slovenska repub-
lika povinnost zaistit, aby osoby
so zdravotnym postihnutim mali
na rovnom zéklade s ostatnymi pri-
stup k inkluzivnemu, kvalitnému
a bezplatnému zkladnému vzde-
ldvaniu a strednému vzdeldvaniu
v mieste, kde Ziju. Toto ustanovenie
je prepojené so zakazom diskrimi-
nacie a s povinnostou Statu zaistit
primerané Upravy. Inymi slovami,
toto ustanovenie hovori o tom, ze
detom so zdravotnym postihnutim
musia byt upravené podmienky
tak, aby mohli byt vzdeldvané in-
kluzivne v hlavhom vzdeldvacom
pride. To je mozné dosiahnut
réznymi spdsobmi, napr. prostred-
nictvom asistentov, Upravou fyzic-
kého prostredia v triede a Skole,
Upravou osnov, apod.

Toto ustanovenie je prepojené
so zdkazom diskriminacie a s po-
vinnostou statu zaistit tzv. prime-
rané Upravy. Primerané upravy
(v angli¢tine ,reasonable accom-
modation”) je pravny pojem, ktory
¢l. 2 Dohovoru OSN definuje tak, ze
sa jedna o ,,nevyhnutné a adekvat-
ne zmeny a prisposobenie, ktoré
nepredstavuji neumerné alebo
nadmerné zatazenie a ktoré sa
robia, ak si to vyzaduje konkrétny
pripad, s cielom zabezpecit oso-
bdm so zdravotnym postihnutim
vyuzivanie alebo uplatfiovanie

vietkych fudskych prav a zaklad-
nych slobéd na rovnakom zéklade
s ostatnymi”. Nezaistenie prime-
ranych Uprav moze zalozit diskri-
mindciu na zéklade zdravotného
postihnutia. Podla ¢l. 2 Dohovo-
ru OSN diskriminacia na zaklade
zdravotného postihnutia “je kazdé
robenie rozdielov, vylucenie ale-
bo obmedzenie na zéklade zdra-
votného  postihnutia,  ktorych
cielom alebo U¢inkom je narusit
alebo znemoznit uznavanie, vyu-
zivanie alebo uplatrovanie vset-
kych fudskych prav a zakladnych
slobéd v politickej, hospodarskej,
socidlnej, kultdrnej, obcianskej
alebo inej oblasti na rovnakom
zaklade s ostatnymi; zahffia viet-
ky formy diskriminacie vratane
odmietnutia primeranych Uprav”.
Ked hovorime o inkluzivnom vzde-
ldvani, hovorime o potrebe pre-
hodnotit rozsah Specialneho vzde-
ldvania. V Ziadnom pripade nejde
oslepé rudenie Specidlnych skol, ale
0 postupnu transformaciu vzde-
ldvacieho systému tak, aby deti
50 $pecidlnymi vzdelavacimi potre-
bami mohli byt vzdelavané v hlav-
nom vzdeldvacom prude. Zaroven
musime mat na pamati ¢lanok 24
ods. 2, pism. ¢) Dohovoru, ktory
hovori o tom, Ze Slovenska repub-
lika zabezpedi, aby sa nevidiacim,
nepocujucim a hlucho-slepym
osobam, najma detom, poskytova-
lo vzdelavanie v takych jazykoch,
sposoboch a prostriedkoch ko-
munikdcie, ktoré su najvhodnej-
Sie pre danu osobu, a v prostredi,
ktoré maximalizuje vzdelanostny
a socidlny rozvoj. Toto ustanovenie
predpoklada, Ze takymto prostre-
dim moze byt aj napr. oddelena
Specidlna skola. Preto nie je pravda,
ak Vas bude niekto strasit tym, ze
novodobi hlasatelia inkluzie vola-
ju po Uplnom ruseni Specidlnych
skél,  hromadnom prepustani
$pecidlnych pedagdgov a neviem
po akych dalsich represaliach.
KdeZe, to v ziadnom pripade. Me-
dzinarodné spolocenstvo vola iba
potom, aby Specidlne kolstvo ne-
bolo normou, ale vynimkou, a aby
rodic¢ia deti s Downovym syndro-
mom mohli svoje deti bez obav
a problémov zapisat do beznych
skol s vedomim, ze Skola urobi
vietko preto, aby ich deti mohli
maximalizovat svoje akademické

a socialne Uspechy. Ze je to tazké?
Samozrejme, vzdeldvanie v inklu-
zivnom prostredi je pre pedagé-
gov velmi naro¢né. Preto Dohovor
v ¢l. 24 ods. 4 zavazuje Stat k tomu,
aby zamestnal ako ucitelov aj ludi
so zdravotnym postihnutim, ktori
poznaju Braillovo pismo a znakovu
re¢, a vyskolil ucitelov a persondl
vo vietkych druhoch vzdelava-
nia tak, aby vedeli poskytnut pl-
nohodnotné vzdelanie pre [udi
s postihnutim. Je na bedrach sta-
tu, aby vyskolil naich ucitelov
a vytvoril miesta pre asistentov.
Ak sa ucitelia brania, Zze nevedia
ako maju vzdelavat deti s Downo-
vym syndrémom, tak sa im vébec
necudujem. Bohuzial méze byt
celkom bezné, ze ucitel v Zivote
ani nevidel ¢loveka s Downovym
syndrémom, nie este to, Ze by ho
mal vediet vzdelavat. To ale nie je
chyba ucitelov a riaditelov ko, je
to primarne chyba statu, resp. or-
ganov $tatnej spravy a samospravy
na useku 3kolstva. Prave tieto sub-
jekty totiZto nesu podla ¢l. 24 ods.
4 zodpovednost za to, aby ucitelia
vedeli, ako maju k detom so Spe-
cifickymi potrebami pristupovat.

Inkluzivne vzdelavanie v sloven-
skom Skolskom zékone

Dohovor OSN o pravach os6b
so zdravotnym postihnutim ne-
bol doposial' plne implementova-
ny do 3kolskej legislativy. Otézku
vzdeldvania deti so zdravotnym
postihnutim upravuje § 29 ods. 10
a11,8310ds.3,§ 144 ods. 2, 3 skol-
ského zdkona. Aj ked'$kolska legis-
lativa nebola upravend, aby zodpo-
vedala modernym poziadavkdm
Dohovoru OSN, je nutné tieto
ustanovenia interpretovat v stlade
s ¢l. 24 Dohovoru OSN o pravach
0s0b so zdravotnym postihnutim
a Ucelom Dohovoru, ktorym je
v pripade prava navzdelanie koniec
hromadnej segregécie deti so zdra-
votnym postihnutim v $pecidlnom
(oddelenom) vzdeldvacom  sys-
téme, ako aj segregacie v ramci
bezného vzdeldvacieho systému.
V oblasti vzdeldvania deti so zdra-
votnym postihnutim je velmi do6-
leZity koncept primeranych Uprav,
ktory je definovany vyssie. Skolska
legislativa tento koncept jasne
neupravuje, ale mozeme sa opriet
0 § 144 ods. 2 skolského zakona,

inkluzia

podia ktorého: Dieta so Specidl-
nymi vychovno-vzdeldvacimi po-
trebami alebo Ziak so $pecidlnymi
vychovno-vzdeldvacimi potrebami
ma pravo na vychovu a vzdeldva-
nie s vyuzitim $pecifickych foriem
a metdd, ktoré zodpovedaju jeho
potrebdm, a na vytvorenie nevy-
hnutnych podmienok, ktoré tuto
vychovu a vzdeldvanie umoznuju.
Toto ustanovenie nemozno vykla-
dat tak, ze budu vytvorené pod-
mienky v 3pecidlnych Skolach -
taky vyklad by bol totiZto v rozpore
s Dohovorom OSN. Ak budeme
interpretovat ustanovenia skolskej
legislativy, tak pristup musi byt pra-
ve opacny. Podla pravidiel vykladu
zakladnych ludskych prav musime
skolsku legislativu vykladat v sula-
de s Dohovorom OSN, teda spo-
sobom, Ze § 144 ods. 2 3kolského
zakona zavazuje bezné skoly (resp.
ich zriadovatelov), zaistit primera-
né Upravy pre deti so zdravotnym
postihnutim.
Prdvo na vzdelanie v inkluzivnom
prostredi beznej 3koly, spolu s ro-
vesnikmi bez zdravotného postih-
nutia, je zakladné ludské pravo
dietata s Downovym syndrémom.
Nie vzdy si to ale uvedomujeme.
Ako smutny a odstrasujuci priklad
mozem uviest stanovisko jedného
skolského organu, ktory oficidlne
tvrdil, Ze v Specialnej Skole sa plne
re$pektuje pravo dietata s Dow-
novym syndrobmom na vzdelanie
podla ¢l. 24 Dohovoru OSN, a preto
vlastne ani nie je nutné, aby bezna
zakladna skola zabezpecila vzdels-
vanie dietatka s Downovym syn-
drébmom. Spravny organ vobec
nepochopil koncept inkluzivne-
ho vzdeldvania, pretoze inklizia
v segregovanej Specidlnej skole je
oxymoron, ako keby sme tvrdili, ze
niekto je zdravy nemocny, alebo
niekoho oznacili za chudobného
bohéca. Takyto pristup a vyklad je
potrebné striktne odmietnut a po-
stavit sa mu na odpor. S narastaju-
cim odporom rodicov a expertov
vodi segregacii budu silniet obavy
tych, ktori sa boja zmien, ale tiez
bude silniet tlak na tolko potreb-
ny rovny pristup a reformy. Drzme
palce stato¢nym rodi¢om a verme,
Ze zmeny mozeme presadit. Potre-
bujeme hrdinov, trpezlivost a silné
nervy.

Maros Matiasko
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| ]
V novembri 2013 priSla na trh

I I l I zaujimava knizna novinka

od vydavatel'stva Portal:

Stanislava LisSiak Mandzakova
Sexualni a partnersky Zivot

Stanislava Listiak Mandzakova

osob s mentalnim postizenim
Se zaméfenim na stfedné tézké a tézké postizeni

Sexualni
Oknihe a partnersky zivot
osob s mentalnim

Tento text ma prispiet k edukacii klientov s tazsim mentalnym postihnutim
a pomoct odbornym zamestnancom domovov socialnych sluzieb, ktori st s nimi
v priamom kontakte, napihat prava ich klientov spojenych so sexualitou, ktoré vy- pust[ienim
plyvaju z medzindrodnych dohod.

Autorka sa zaobera Specifikami sexualnych prejavov 0sob s MP i faktormi, ktoré
ich aktivity determinuju, nevyhyba sa otdzkam spojenym s rizikom otehotnenia,

prenosu chorob, zraneni. Sexudlne prejavy odob s MP nie su jednoducho "Cita- ; / \

telné", pracovnikom pomahajucich profesii chybaju znalosti o tejto tabuizovanej b

oblasti a namiesto toho vychadzaju z mytov. Za danych okolnosti preto v mno- / \
hych zariadeniach nie su vytvorené podmienky pre kvalitnejsi zivot danej skupiny 3 ;
0s0b, ktoré su schopné priatelstva i partnerstva. ot | |

. A minimuim
Zivotne mi a niektoré kompenzacné prispevky od 1. 7. 2013

Dnia 29. 6.2013 bolo v Zbierke zakonov uverejnené Opatrenie MPSVaR SR ¢. 186/2013 Z.z,, o Uprave sum zivotného minima. Opatrenie s i¢innostou
od 1. jula 2013 stanovuje sumu zivotného minima na 198,09 eur mesacne. Zo sumy zZivotného minima sa vypocitavaju niektoré prispevky na kompen-
zaciu tazkého zdravotného postihnutia. Na zaklade uvedeného zvysenia sumy zivotného minima od 1. 7. 2013 sa preto zvysuju aj niektoré kompen-
zacné prispevky.

Prepocitana vyska niektorych pefiaznych prispevkov na kompenzaciu TZP od 1.7.2013:
* perazny prispevok na osobnu asistenciu: 2,76 eur za 1 hod. osobnej asistencie

* penazny prispevok na prepravu: najviac 101,07 eur/mesacne

* penriazny prispevok na kompenzaciu zvysenych vydavkov na diétne stravovanie:

1. skupina chor6b (fenylketonuria, cysticka fibréza s pankreatickou insuficienciou, nespecifické zapalové ochorenie creva ulcerézna kolitida, Crohnova
choroba, celiakia): 36,77 eur/mesacne

2. skupina chorob (diabetes mellitus typ I, diabetes mellitus typ Il.inzulidependentny s komplikaciami, odstranenie 2/3 alebo celého zaludka, syndrém
kratkeho ¢reva, chronické poskodenie pankreasu, systémovy lupus erytematodes, Sjogrenov syndrém, reumatoidna artritida, Bechterevova choroba,
maligne ochorenia spojené s poruchou funkcie traviaceho traktu, skupina dalsich zriedkavych choréb a portich, ktoré su spojené s prijmom potravy
s diagnostikovanou zavaznou zmenou funkcie traviaceho traktu): 18,39 eur/mesacne

3. skupina choréb (chronicka insuficiencia obliciek, ziZenie paZeraka s vyraznou poruchou prehitania): 11,04 eur/mesacne

* penazny prispevok na zvysené vydavky suvisiace s hygienou alebo opotrebovanim 3atstva, bielizne, obuvi a bytového zariadenia: 18,39 eur/mesacne
* penazny prispevok na kompenzaciu zvysenych vydavkov suvisiacich so zabezpecenim prevadzky osobného motorového vozidla: 33,09 eur/mesacne
* periazny prispevok na kompenzaciu zvysenych vydavkov suvisiacich so starostlivostou o psa so $pecidlnym vycvikom: 44,12 eur/mesacne

* pefiazny prispevok na opatrovanie: 220,52 eur/mesacne za opatrovanie jedného TZP a 294,01 eur/mesacne za opatrovanie dvoch a viacerych TZP.

Poznamka:
Uvedené su zakladné sumy penazného prispevku na opatrovanie. JUDrv. I. Javorsky
Zakon umoznuje z viacerych dovodov jeho znizenie, resp.u nezaopatrenych deti jeho zvysenie. AOZPO SR
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informadcie

lyuZite moZnost rozhodnuit

0 pouzit ]
Budeme radi, ak sa rozhodnete
prave pre nasu spolo¢nost a pod-
porite aktivity pre ludi s Downo-
vym syndromom.

Nase obcianske zdruzenie vzniklo
v roku 1993.

UDAJE O PRUIMATELOVI
Obchodné meno / nazov:
Spolo¢nost Downovho syndrému
na Slovensku

Sidlo: Limbova 14,833 01 Bratislava
Pravna forma: Obcianske zdruzenie
1€0:30806283

Dakujeme!

TERMINY

Do 31.marca 2014:

Podanie danovych priznani zo stra-
ny danovnikov (FO), ktori podavaju

l - AT T R g 7

danové priznanie + podanie dario-
vych priznani pravnickymi osobami
(Vyhlasenie je uz sucastou darové-
ho priznania).

Do 30. aprila 2014:

Zasielanie vyhlaseni zo strany
danovnikov, za ktorych dafovu po-
vinnost vyrovna zamestnavatel (za-
mestnanec okrem vyhldsenia zasie-
la aj Potvrdenie o zaplateni dane).

Za zabavou aj oddychom opét do Terchove;

Rekondi¢ny pobyt pre fudi s Downovym syndrémom organizuje hotel
GOLD pre Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku.

V ponuke su dve varianty, ak sa chcete len stretnut a relaxovat (bez Netty
terapie), hotel GOLD v Terchovej prindsa ponuku aj na skrateny turnus.

Hotel GOLD leZi v srdci malebnej dedinky Terchova len skok od narodné-
ho parku Mala Fatra, kde sa nachddza podmaniva Vratna dolina, ktora je
jednym z najvyznamnejsich turistickych a lyziarskych stredisk. Hotel je je-
den z mala hotelov na Slovenskuy, ktory sa Specializuje na rodiny s detmi.
Viac informécii na www.hotel-terchova.sk

Uzévierka prihlasok je uz 15. aprila 2014
Izby sa budui zaplhat podla doslych vyplnenych prihlasok a sii 2+1 so so-
cidlnym zariadenim.

Ceny za osobu na noc:

Dospeli: 28 eur; deti do 12r.: 18 eur, detido 3r.: 5 eur.

Cena zahrfiuje ubytovanie, plnd penziu (papkat sa bude 3x denne), ranaj-
ky formou svédskych stolov, obed a vecera (polievka, hlavné jedlo), vyber
z3 jedal, (kazdé rano pri ranajkach). Ostatné sluzby ktoré st zadarmo: det-
ské ihriskd, detské ZOO, atrakcie v aredli hotela, wifi, biliard, parkovanie,
a iné. Poplatok obci pre deti starsie ako 15 r. je 0,60 eur/osoba/den nie je
zahrnuty v cene. Doprava: individuélna.

SDS prispieva platiacemu ¢lenovi SDS minimalne 33 eur na ¢loveka s DS,
len na jeden pobyt vr.2014. Uast prisltbila aj pani Netty Engels, Veronika

(Prosim vyplnit dosledne a Citatelhe)

1. neorganizovany ' \ienoa priezvisko:

skrateny pobyt:

+datum narodenia cloveka s DS

Sugorova. Program bude s animatorkami hotela GOLD opit bohatsi: koni-
ky, hry, tvorivé dielne nielen pre deti, vylety, rozpravky, disco, atd....

Aquapark Terchovec: Je od hotela iba 70 metrov, kde mézete vyuzit ba-
zén, virivé vane, masdze a iné. Pobyt je ur¢eny pre rodiny, ktoré sa nechcu
na nic viazat, len relaxovat a uZivat pekné prostredie hor. Hotel pripravi
pre Vas rozne aktivity podla pocasia a nalady.

Pripravujeme pre vas: rozne aktivity, matiku, prednasky, splav rieky Ora-
va na trase Parnica - Kralovany (1 hodina 15 minut) na raftovych ¢Inoch,
prechod Janosikovymi dierami do Stefanovej (2 hodiny 30 mint) pocas
tary, hry, ¢i vylet lanovkovou na Chleb a iné. Podrobnejsi program bude
upresneny v liste cca mesiac pred pobytom.

Platba za pobyt: Z4loha 33 eur za rodinu do 30. 4. 2014 na ¢islo Uctu spo-
lo¢nosti Downovho syndrému: VUB 165731012/0200.

Variabilny symbol: pre 1. turnus : 012014, pre skrateny turnus: 002014

+ uviest do spravy pre prijimatela meno Ucastnika s Downovym syndré-
mom, doplatok v hotovosti na mieste.

Na dalsie otazky odpovie:
Robo Lezo, tel.: 0907 887 077, rlezo@softip.sk

Prosime zaujemcov, aby vyplnené prihlasky obratom poslali na adresu:
Ing. Rébert Lezo, Lipského 3,911 01 Trencin

(Prosim vyplnit dosledne a Citatelne)

Meno a priezvisko: +ddtum narodenia cloveka s DS

6.-12. jU| 2014 Meno a priezvisko rodica: (zakonného zastupcu) Meno a priezvisko rodica:  (zakonného zastupcu)
Adresa: Adresa:
1. organizovany
pobyt s Netty: Tel.: E-mail: Tel.: E-mail:
12.-19.iGl 2014 Pocet dospelych: Pocet deti:
: - Pocet dospelych: Pocet deti: Deti do 3 rokov: Zaujemo od 3 rokov:
Deti do 12 rokov: Deti do 3 rokov: Deti od 12 rokov: ano / nie
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FESTIVAL

Urobme si radost

Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku a ArtEst

— polyestetické vzdeldvanie znevyhodnenej mladeze Vas pozy-
vaju na festival umeleckych prejavov ludi s Downovym syndroé-
mom a ich kamaratov Urobme si radost.

Nesutaznou prehliadkou umeleckych prejavov ludi s Downovym
syndromom a ich kamaratov chceme poukazat na talenty a moz-
nosti nasich deti. Vitané su akékolvek umelecké prejavy v oblasti
hudby, tanca, spevu, alebo umeleckého prednesu. Sucastou festi-
valu bude aj vystava vytvarnych prac.

Tesime sa na Vas!

S e g T 'Iv'erml'n: 10. m4j 2014
fut z Kosic nds _ Cas: 10.00 - 12.00 hod.
vold Gsmevom Miesto:  Atrium klub

Zuzkin park 4, KoSice

POZVANKA

Nikou z Trnavy.
VIIl. snem Spolocnosti Downovho syndromu na Slovensku

Mili priatelia,

pozyvame Vas na VIIl. snem Spolo¢nosti Downovho syndromu na Sloven-
sku. Pridte si zvolit novych ¢lenov predsednictva a starite sa aj Vy tvorcami
smerovania Spolo¢nosti Downovho syndrému, aby splnala Vase o¢akavania,
nadalej napredovala a hajila zaujmy Vasich deti s DS na Slovensku. Obcer-
stvenie zabezpecené. Ubytovanie spojené s navstevou festivalu je mozné
objednat za prijatelné ceny. Objednavky prosim posielajte do 30. 4. 2014.

Predsednictvo SDS
Informacie a rezervacie: Termin:  10.maj 2014
Peter Kalmar Robert Lezo Cas: 13.00 - 16.00 hod.
0907 957 198 0907 887 077 Miesto:  Atrium klub

artest.peter@gmail.com  rlezo@softip.sk Zuzkin park 4, Kosice



