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Ste uzasni Pudia, ktori potrebuju
\ starostlivost’ a najmdi vel’a lasky, ale, ako
som si vel’akrat vsimol, este viac jej dokadZete
dat’. Ste vnimavi, viete sa iprimne teSit’ aj
/| zmalickosti a mnohému uZitoénému
" dokdZete naudit’ samych seba, ale aj nds
 ostatnych. K Svetovému diiu Downovho
~ syndrému Vim a VaSim rodindm %eldm, aby
: ste Zili plnohodnotny a st’astny Zivot.
Plne si to zasluZite aj cez pochopenie
a podporu ndas vsetkych. L
Andrej Kiska : 4 %

prezident Slovenskej republily,. =% /

Mili citatelia,
olala mi neddvno jedna mamicka
dospelej dievciny s Downovym synd-

rémom. Potrebuje pomoc. Jej dcéra md cca

24 rokov, nechce chodit'von a je obézna...

Mamicka sa postaZovala, Ze jej doktori

nechcd pomdct dostat'jej dcéru na nejaké

liecenie, lebo si mysli, Ze na liecent by jej
dcére mohli pomdct’ schudnut.

Mozno by mohli. Ale som presvedceny,
Ze by to nefungovalo. Pozndm vel'a I'udf
s DS, mozno aj vy pozndte nejakych a drvi-
vd vadsina z nich md sklony k obezite.
Nase deckad si rady plnia bruskd a viacsina
sa nechce vel'mi namdhat $portom ¢
akymkol'vek pohybom.

Nasa Sara tieZ rada papd a nerada sa
hybe, ak nemusi. Rada sice tancuje pri
svojich oblibenych pesnickdch, no chodit
sa jej vel'mi nechce. Ale ak ddme vychddz-
ke nejaky vyznam, tak sa podari aj mensia
tara. Prechddzky po Starom Smokovcdi st

Casto stimulované kol4¢ikom v cukrdrni,
tira na Popradské pleso mad ciel’ pozo-
rovanie 1yb a primerane dobrt desiatu,
prechddzka k jazeru za KeZmarkom slizi
na prevracanie pariacich sa Ziab palicou
a opekanie Spekdcky ¢ slaninky, mala
zimnd tira na Hrebienok bola plénovand
s cielom obzriet'si Yadové sochy a po-
tom hurd na pizzu. Pri tej poslednej si
Séra vyslizila aj bonus plus. Posedela si
v l'adovom , prezidentskom” kresle s pre-
zidentom Andrejom Kiskom. Ma peknd
spomienku a aj td pizza bola. Ale nebola
zadarmo. Bola za pohyb, za prechddzku.
Do kopca.

A ¢o tym vlastne chcem povedat?
V podstate len to, Ze nikto za nds
neurobi pre nase deti to, ¢o je ndm asi
stdené. Logopéd ich nenaudi hovorit
(niektorf rodidia si to myslia). Ten ndm
len dd ndvod, ako to urobit. Odpraco-
vat'si to musime my rodicia. A to isté

je s Gitkou - obezitkou. To hybanie sa
od seba. Musime na jednej strane straZit’
¢o a kol'ko zjedia a na strane druhej
postarat sa, aby to padlo na tzitok, aby
prijem a vydaj energie bol v ako-takej
rovnovéhe. A ak sa d4, mdZeme pouzit
aj nasich znamych a priatel ov na to,

aby sme nage deckd niekde vytiahli.
spolo¢nost inych I'udi. Rodi¢ov maju
casto po krk. Sdra chodi aj na $pecidlne
cvicenia s cvicitelkami. S nami by to, ¢o
cviéi s inymi, urcite nerobi-
la. Nase sIniecka potrebuji
starostlivost. A ja som rad,
lebo Zivot md vyznam.

Len to som Vam chcel
teraz povedat.
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Siniecko Sara nachvilu prvou sle¢nou:). Na Hre-
y bienku v ladovom kresle v objati s prezidentom
s Andrejom Kiskom

- Viac nawww.downovsyndrom.sk
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FOTKA Z TITULKY

Toth Johanna Sara (3), oslovujeme ju

Johanna, rada robi vietko, napodob-

fiuje vietko, o my vsetci robime

okolo nej, rada pomaha v kuchyni

}); spieva, tancuje, hra na klaviri, ale

najradsej kresli, kresli a kresli.....
Betty T6th - mama a autorka fotky

~=PDigitalnatladiaren..

Priatelstvo je vzacny
dar. Nemdzes si ho
kupit. No mozes s

Thomas Large

Na fotke zlava Adriana a Rébert Lezovci, Janka Badikova

Kolega Ferko vo svojom ateliéri

Obraz Bozieho
milosrdenstva tiez
kreslil Ferko

dte mi za pravdu, Ze kazdy clo-

vek md rdd prekvapenia, hlavne

ked s prijemné. Clovek, ktory
Vdm chce pomdct, nemusi svoj timysel

dat hned najavo, ale podd Vam ruku, ked

to ani necakdte. Nemusi o tom hovorit,
len to jednoducho spravi. Taky je aj mdj
kolega Ferko z Bardejova. Pozndme sa
uz niekol'’ko rokov a poznd aj moju dcéru
Mariu. Stretli sa s Mdriou niekol'’kokrat,
ked pracovne prechddzal cez Trenéin
popri povinnostiach, kde si urobil kratku
prestavku. Porozprévali sa, pomaskrtili
na ¢okoldde. Popri rodine sa venuje 16z-
nym aktivitdm, ale aj kresleniu. Namalo-
val uz vel'a obrazov réznou vytvarnou
technikou. Medzi jeho najvécsie obrazy
patri 2 metre vysoky obraz BoZieho milo-
srdenstva. Mal'ovanie je jeho konickom,
a tak sa mu v hlave zrodila myslienka
nakreslit Sest krdsnych obrazov — portré-
tov. Na ich techniku pouzil suchy pastel
a dlhé zimné vecery. Venoval ndm viac

Ormaodc

ako desat dlhych vecerov, kedy po praci
kreslil. Na firemnom viano¢nom vecier-
ku zorganizoval drazbu tychto portrétov,
aby tak podporil aktivity Spolo¢nosti
Downovho syndrému na Slovensku.
Vel'kd vec sa podarila a na tcet Spolo¢-
nosti pribudla ¢iastka 1100,- Eur a neskor
este 160,- Eur od dalsich kolegov, ¢o
prispeli dodatocne. , Ferko, ja Ti vel'mi
pekne dakujem za skvelt myslienku

a Vam kolegovia za to, Ze ste spolo¢ne
podporili ¢innost' Spolo¢nosti Downovho
syndrému na Slovensku.”

Dalsie nezigtné priatel'stvo pomoci
nam pontdkla Trnavskd univerzita v Tr-
nave. Na jej pdde v priestoroch univer-
zity sme otvérali na jar 2014 putovni
vystavu velkoplosnych fotografif F'udi
s Downovym syndrémom pod ndzvom
,,SME AKO VY”. Teraz ndm univerzita
pontkla dal$iu pomoc. Pred Vianocami
mi zatelefonovala vedtca katedry Nauky

Rektor: Trnavskej univerzity, prof.idoc
JUDr. Marek Smid, PhD. simanzelkou

o rodine Teologickej fakulty pani doc.
PhDr. Maria Smidova, PhD., Ze by cheeli
Spolo¢nost finan¢ne podporit' a darovali
ndm finanény vytazok z predaja vstu-
peniek zo 14. ro¢nika reprezenta¢ného
plesu Trnavskej univerzity v Trnave,

a tak podporili aktivity ndsho zdruZenia.
Pozvanie na ples od rektora Trnavskej
univerzity v Trnave prof. doc. JUDr. Ma-
reka Smida, PhD. bolo pre miia s man-
Zelkou ctou, a tak mi bolo milou povin-
nostou povedat aj pdr viet o Spolo¢nosti
Downovho syndrému. Na plese, ktory sa
konal na Smolenickom zdmku 31. 1. 2015
bolo viac ako 200 hosti a ti si mohli po-
zriet propagacné materidly o Spolo¢nos-
ti, vykresy I'udi s DS z ,,Urobme si radost
2008“ a zobrat ¢asopisy Slnecnica.

Vel'ké vdaka Vam, pén rektor, za Vase
pozvanie.

Velimi pekne Vam dakujeme priatelia.
Rébert Lezo, predseda SDS
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Herec drvad\a Hop

Herec hudobnik, tanecnik a predovietkym artestak Peter

Cuchran oslavuje polstoroc¢nicu. V Zivote ¢loveka s dni, ked'
préavom chceme byt v centre pozornosti, viac obdivovany, obleto-
vany a rozmaznavany. Patdesiatka takym driom urdite je a Peter si

ho uziva. Na oslavu sa uz dlhi dobu pripravuje, tesi sa a planuje
rozne aktivity, lebo, ako hovori, zaslUzi si to. Suhlasime! Je Uzas-
ny kamarat, kolega, pracant, ktory miluje obecenstvo, divadelné
dosky, mikrofény a televizne kamery.

kézky, ktoré musel prekonat. Co sa ti

v Zivote podarilo dosiahnut'a ¢o by si
eSte chcel.

- Bol som niekol'kokrat v televizii, robili so
mnou rozhovor a porozpréval som im ¢o
robim a kde vSade som bol a aké divadlo
som hral. Aj v rozhlase som ti¢inkoval. Bol
som s ArtEstom v Amsterdame a v Bu-
dapesti na Downovom syndréme som
hral v Nérodnom divadle vel'akrét, ale aj
v Bratislave, Piestanoch, Snine, Rimavskej
Sobote, Presove a rozne. A tieZ sa mi poda-
rilo dosiahnut, Ze som namat'oval obraz,
ktory bol vystaveny v Tokiu a Nagane.

? Porozpravaj aké postavy si uz hral

v divadle Hopi hope.

- Hral som pilota v Malom princovi, aj
Skaredé kacatko, ktoré sa premeni na
krasnu labut, kralika v hre O mysiach
aludoch, fardra v Neprebudenom, Svété-
ho Petra v Hrbdcikovi, a este som hral aj
na hudobnych ndstrojoch na koncertoch

a tancoval. A stale nacvi¢ujeme nové hry.
Teraz cvic¢ime rozpravku O zlatej rybke,

' kde hrdm starceka.

B= ? Keby si nechodil do ArtEstu, éo by si

2 robil, ¢o ta zaujima?

- Jaradsej budem chodit' do ArtEstu a hrat’
= divadlo. Zaujima ma ¢o robime v ArtEs-
L te, rdd hrdm na flauticke, na harmonike

~ aklaviri, ale aj rdd tancujem a chodim na
vylety a predstavenia. Aj spievam.

Nachidzame sa v domove pre seniorov
ARCUS a zhovarame sa s Petrom aj
s jeho mamkou Zofiou.

? Peter, podme si trosku zaspominat, Aké
si mal detstvo, na ¢o najradSej spomi-
nas? Skola, rodina, hry, ziujmy, vylety,
cestovanie...

- Chodil som do 8koly a najviac ma zauji-
mala hudba. U¢il som sa hrat'na harmo-
nike a na klaviri spolu s mojim bratom.
Potom som bol v Levoci v interndtnej
skole pre slabozrakych, lebo zle vidim

a tam som sa naucil kosikdrstvo a masédze.
Vel'a som cestoval s mamkou na liecenia
do Ciech.

? Pitdesiatka je vinimoé¢ny deti, kedy
clovek bilancuje, spomina aj na pre-

Za to, Ze sa jeho Zivot uberal spravnym
smerom vdaci urcite svojim rodicom,
ktori sa snaZili urobit vietko preto, aby
sa ich syn vedel zaradit do spolocnosti
a aby mohol byt co najviac samostatny.
Pyjtam sa pani Zofie, Petovej mamky.

? Aké to bolo, ked'sa pred 50. rokmi
narodilo dieta s DS, aké boli prognézy
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vas”. Tak som sa nevzdavala, zhdnala
| som odbornti literatiru, prestudovala

a aké Sance mu lekari davali vzhla-
dom na jeho diagnézu?

- Nevedela som ¢o je DS, vedela som,
Ze st mongoloidné deti a to bolo vset-
ko. Pén primdr mi pri prvej nédvsteve
povedal: ,mamicka, Ziadne halo,
Ziadne ani roz¢ulovanie ani plac,
vydrzat, vydrzat, uvidime, ¢o z toho
bude. Pravdepodobne sa nikdy
nenaudi ¢itat ani pisat'a ked bude
dva tyzdne bez vas, tak vas nebude
poznat a to plati aj v dospelosti”.
Toto bolo viac nez katastrofa. Bola
som nestastnd a bezmocnd. Videla
som syna, aky bol krdsny, ale zaroven
slabucky, neustdle som ho porovnava-
la s inymi detmi, nerozumela som tym
diagnézam, ale nevidela som Ziaden
rozdiel. Srdiecko mal v poriadku,

ale mal skér ortopedické problémy,
skracovali sa mu sl'achy na nohéch,
preto sme pravidelne cvicili, rehabili-
tovali doma aj v nemocnici. Vel'mi ho
to bolelo a vel'a plakal. Ked mal 3 roky
zacali sme chodit'na lie¢enia do Teplic
v Cechach.

Raz som sa v Cechéch spytala jed-
nej sestricky, ¢ toto moje dieta naozaj
také zostane? A ona mi vtedy vel'mi
pekne a teraz uz viem, Ze pravdivo
povedala: , To velimi zileZi na vas.

To ¢o dokazete vy ako matka, ako
vlastna krv, to nedokaze nikto. Tieto
deti budi také, aké ich vychovite,
vedia sa vela naucit, velimi zaleZi na

Peter Cuchran

*11. 3. 1965, Presov

herec, hudobnik,
tanecnik, masér, kosikar

Po ukonceni skolského
vzdelania pracoval vo Vyrob-
nom dru3stve invalidov Obzor.

Ovlada hru na akordeén,
flauticku a klavir.

Ucinkoval v mnohych hréch
Socialneho divadla
Hopi hope.

som vel'ké mnoZstvo aj zahrani¢nej ' -
literattry. Mali sme t vyhodu, Ze
manzel ovladal cudzie jazyky, tak sme
sa dozvedeli vel'mi vel'a. Niekedy sa
lekdri ¢udovali odkial mdm také in-
formdcie, tak som sa vZdy vyhovarala
na iného lekdra, nechcela som, aby sa
dozvedeli, Ze sa im poza chrbét vzde-
ldvam. Tam sme sa dozvedeli aj o za-
hrani¢nych liekoch, ktoré sme précne
zhanali, cestovali sme do zahranicia,

vali sme sa veru aj s neprajnikmi. Na-
prﬂdad zadr21ava11 nam lieky v Prahe
a ked som sa dozvedela, Ze lieky st

v Prahe a nechcti nam ich dat, lebo také
- - lieky vraj potrebuiju aj deti, ktoré na to

(o ———— nemajui ﬁnanc1e tak som sadla na prvy
vlak, urobila som cirkus a na otocku

som cestovala do Kosic. Peto prospe-
roval, do 4 rokov sa postavil na nohy
a zacal chodit’ 17 rokov sme chodili do
Teplic, niekedy aj trikrat ro¢ne.
? A ¢o Skola? V tom case bola inte-
kupovali ich za drahé peniaze a stretd- gracia do beznej zakladnej skoly
m-m pre Iudi s DS tabu. Ako ste to vtedy
rieSili? Viem, Ze Peter je muzikalny
a mimoriadne vSestranne umelecky na-
——

dany, Aké mal vtedy moznosti rozvijat
svoj talent?

- Chodil do osobitnej skoly, tam nemal
vel'a moznosti, v triedach boli deti s r6z-
nymi problémami, najmé zo socidlne

| zanedbanych rodin. Nase deti boli neraz

Sikanované, utlacané. Ale Peter Casto
chodil s bratom do I’SU, kde s vel'kym
zdujmom sledoval hru na hudobnych

ndstrojoch. Ucitel'ka si to vSimla a zistila,

Ze je talentovany, preto sa mu zacala
venovat, a tak sa naucil Peter hrat na
harmonike.

W

PORTRET

? Peto ma slaby zrak od narodenia.
Ako ste sa vysporiadali s tym hendi-
kepom?

- Styri roky bol v internédtnej skole
pre slabozrakych v Levodi. Tam sa
vel'mi vel'a naucil, vyrdbali tam r6zne
pritené veci, kosiky. On sa tam vel'mi
dobre citil najmé preto, Ze bol medzi
hudobne nadanymi detmi, spieval

v spevéckom zbore a nau¢il sa hrat
na klaviri. Dodnes vie podl'a sluchu
zahrat' mel6diu piesni. V kosikarstve
pokracoval aj vo zvize invalidov Ob-
zor v Kosiciach, kde pracoval 4 roky,
no a potom putoval do domova
socidlnych sluZieb, az kym nevznikol
ArtEst, kde sa realizuje dodnes.
Velijaké boli roky, lepsie aj horsie,
mal vel'a chorob, ale ani jedna nebola
takd vdZna, aby sa nedala zvladnut.

? Podla toho aky je Peter Sikovny,

asi ste nikdy nerobili rozdiely medzi
nim a jeho bratom a neoddelovali ho
od zdravych rovesnikov. Myslim si, Ze
ste ho vychovavali ako kazdé iné dieta
amozno ste boli naiho aj prisnejsia.

- Ano, mal mozno viac prav ako iné
dieta, ale ani povinnosti nemal mdlo.
MoZno som bola natiho prisna, ni¢
som mu neodpustila, asi som bola zl&
matka.

? No to si uréite nebola, moze$ byt
na seba hrda. Tvoj syn sa v zdravi
dozil pitdesiatky, je aktivny, plni si

! svoje sny a zdokonaluje sa v tom, o
' ho vzdy bavilo. Pri tej prileZitosti si

spominam na jednu lekdrku — psy-
chiatri¢ku, ktord moju tridsatroénit i
dcéru (DS) vySetrovala a pred fiou sa

~ takto netaktne a neprofesionélne vy-

jadrila: ,pekny vek na jej diagnézu!” j§
A ako teraz? Zostala si sama s Pe-

tom, byvate v zariadeni pre seniorov,
preco ste sa tak rozhodli?

Ked'som zacala byt vaznejsie chord

1| na srdce, niekol'kokrat som odpadla

a Petko musel volat' zachranku, tak
som sa rozhodla, Ze bude lepsie, ked
budeme pod kontrolou.

Prajeme Ti, mily Peter, vela zdravia
a kopec pohodovych rokov v kruhu
artestikov. Sme radi, ze Ta mame.

Zhovarala sa: Livia Kalmarova, foto David Hanko
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Artest

a Divadlo
Hopi hope
v Japonsku

autor: Peter Kalmar, foto David Hanko

poloc¢nost’ Slovensko — japonského priatelstva iniciovala velmi

zaujimavi spolupracu medzi o. z. ArtEst v KoSiciach a hanad-
skej Skoly HANADA YOUGO GAKKOU, SUWA-GUN, NAGA-
NO-KEN v Japonsku. Zac¢iatkom augusta 2014 navstivil ArtEst

pan Tetsuaki Nakano, ucitel'a umelec, ktory pracuje v spomenutej
Skole s detmi s mentilnym hendikepom a svalovou dystrofiou. Vy-
sledkom tyzdiiového pobytu a prace s ,artestakmi” bola spolo¢na
vystava vytvarnych prac hanadskej Skoly a ArtEstu najprv v Naga-

ne a neskor aj v Tokiu. Spolupraca tymto nekonc¢ila.

Pan Nakano, ktory mimochodom celkom v divadle Hopi hope. A tak vznikla my-
slugne rozpréva po slovensky a este slug- ~ $lienka dalgieho zaujimavého projektu.
nejsie hrd na gitare, si s nami zahral aj

WA TS OB
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Hercom divadla Hopi hope pontikol pan

Nakano na scénické spracovanie zndmy
japonsky legendérny pribeh Urashima
Taro a my sme japonskym detom poslali
nasu slovenskd rozpravku O dvandstich
mesiacikoch.

Pribeh Urashima Taro je o mladom
rybérovi, ktory zosttpi do podmorského
krél'ovstva a naSe divadlo ju pripravilo
ako kombinované tiefiové a scénické
divadlo. Mladého rybéra Urashima Tara
hré Peter Radi (DS), talentovany herec
a odbornik na karate a japonské bojo-
vé umenie. Zostarnutého rybdra zase
Zerstvy patdesiatnik Peter Cuchran (DS).
Kostymy, babky i veci na tienové divadlo
sme si pripravili sami a v hre ti¢inkovali
véetci ¢lenovia Hopi hope. Premiéra bola
28. novembra 2014 v Kasdrtiach Kultur-
parku v Kosiciach. Bola vel'mi efekt-
nd a mala pozitivny ohlas u divékov.
Zaujimavé bolo nielen samotné scénické
spracovanie rozpravky s tiefilovym
divadlom, ale aj Ziva hudba s piesiiami
v japonskom jazyku, ktoré interpretovala
vitazka japonsko — slovenskej piestiovej
sttaZe ,Sakura” Alena Davidovd a ¢len
divada Hopi hope Misko G6¢. V zévere
sme divdkom premietli videozdznam
z rozpravky O dvandstich mesiacikoch
v japonskom jazyku, ktort nacvicili deti

v Nagane a ako bonus ndm zaspievali aj
slovensku Fudovii piesent Horela lipka
v slovendine, za ¢o sme im do dalekého
Japonska poslali btrlivy potlesk a stan-
ding ovation.

Stcastou podujatia bola aj vernisaz
vystavy vytvarnych préc kosickych i
japonskych znevyhodnenych deti.

Podujatie sa uskutocnilo pod zasti-
tou Vel'vyslanectva Japonskej republiky
a zicastnil sa ho za japonskd stranu zo
Spolo¢nosti Japonsko - slovenského pria-
tel'stva pan Aro Chikashige s manzelkou.

KULTURA

VTerchovej to 2|Io...

Kazdy defi vaz si syet...,
choreografia J. Langova.

Spolocnost Downovho syndrému opét zorganizo-
vala pod vedenim jej predsedu Réberta Leza zimny
pobyt v Terchovej pre rodiny s detmi s Downovym
syndrémom. A tak sa niekol'ko rodin stretlo zaciat-
kom februdra v titulnom "baby friendly" hoteli Gold.
O tom, Ze bolo veselo a deti mali pestry program, niet [~
pochyb. Verime, 7e o rok sa k ndm pridajd aj dalsf 5 o
partdci a odnes si nezabudnutel né zazitky nielen zo

DN o/
zimnej gul'ovacky. Robo Lezo, predseda SDS h

Detl detom

Divadelné predstavenie rozprdvky  venovali krdsny vianoény darcek.
Tri prasiatka, finanéne podporeného  Divadelné predstavenie sa nieslo
Nad4ciou Orange v rdmci projektu v duchu sviato¢nej adventnej atmo-
Darujte Vianoce 2014, sa uskutocnil sféry a bolo doplnené aj modlitbou
17.12.2014 0 15,30 hod. v priesto- a viano¢nymi koledami a piesfiami.
roch Cirkevného centra vol'ného Nechybala pravd sldvnostnd vianoc-
¢asu v Snine. nd tabul'a s dobrotami pre vsetkych.
Deti z DOWN syndrém klubu Tvorca projektu PaedDr. Jana

Robo
aJulka

v Snine si pozvali svojich spoluzia-  Mihékové dakuje vietkym, ktorf sa
kov a kamardtov zo $kol, ktoré nav-  na priprave tohto krdsneho podujatia
Stevujt, na divadelné predstavenie, podielali.

kde sa predstavili ako herci a tym im DSK Snina
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Martinka Kamenska

. . : / i 3 my o 2 45 VEK: 26 rokov (31. marca)
Rea kG ama ‘ ldlfa a S p | SO\/ate ‘ a g 10} - Povaha: zlaté slniecko, je velmi priatelska,
. ‘"h v , h S i mil3 a citliva.
d ’ , k. Zaluby: puzzle, priroda a zvieratks, televizia
J Tl O Se e O na Verky pana = (komisar Rex, M.A.S.H., no takym najobl{-

benejsim bol asi vzdy Medicopter), hudba,
pri muzike si rada pospevuje (najma Zuzku
Smatanowvu).

Obliibené jedlo: Tak tych je viac (neprebe-
rd), no také naj bude vsetko kde je masko...

-——mm*‘.

prezidenta /N aN3 o inklizi

Mame doma krdasnu vilu,
vilu co nam ddva silu,
mdme doma nezné kvieta
¢o uci nds do snov lietat.
Mdme doma anjela

s rozprdvkovym perim,
anjela,

vdaka ktorému

na zdzraky verim.

Mdme doma z diihy farieb
rozkvitnuti kvetinku,

: - al
P -

Moji milf prtelé, £=
velice mne zranila slova pana prezidenta a odpustte
mi, Ze nemohu jinak a musim se za nds za viechny
postavit. ZvaZoval jsem, jak to udélat a ekl jsem si,
kdyz napisu tato slova a budu se snazit svoji mod-
litbou pomoci ndm vsem, Ze se to pieci néjak podari. Nezndm
Zddnyf jiny zpiisob, jak to udélat. Nechci se citit bezmocnij
a pouze prihlizet. Tak jsem usedl a psal. Snad moje uptimnd,
i kdyz asi ne tak moc moudrd slova, mi pomohou nachdzet
rovnovdhu. Vim, Ze jinf lidé délaji podstatné vice nez jd. Ale
snazim se ze vech svijch sil.

Jift Sedy
18. ledna 2015

NMODLITBA

Modlim se, aby ti, kteii maji pocit, Ze my lidé

jinym zpiisobem obdarovani, jsme na svété zby- usmieoaou,
tecni si uvédomili, Ze nase piitomnost zde na této .

krdsné planeté Zemi jim pomdhd nachdzet mordlni Celym svetom

zivotni hoduoty. milovani Martinku.

Boris Kamensky

Modlim se, aby ti, ktefi potlacuji nasi svobodu, si
uvédomili, Ze prdvé svobodu potiebujeme pro nds
plnohodnotny Zivot. adiatok tohto pribehu siaha do obdobia, kedy nasa dcéra

Martinka ukonc¢ila zakladna Skolu. Uvazovali sme, ¢o gl’alej.
Pobyt v dennom staciondri, ktory zacala navstevovat, nespliial
naSe predstavy o plnohodnotnom Zivote. Na jednej strane sice
travila cas so svojimi rovesnikmi a priatelmi, ktorych poznala
zo Skoly, ale na druhej strane sme vnimali, Ze tento pobyt je
urcitym druhom separacie od redlneho Zivota.

tplne perfektne. V tom ¢ase sama obsliizi-
la len pribuznych a priatel'ov, ktorych
poznala. Vo&i cudzim Fudom si drzala
odstup. Do ni¢oho sme ju vSak nenditili,
vedeli sme, Ze to chce svoj ¢as.

Tento rok to budd styri roky, ¢o je nasa
cajoviia otvorend a s Martinkou sa za ten
¢as udiali obrovské zmeny. V sti¢asnosti
uz zvlada svoju pracu tplne na 100%.

Modlim se, aby ti, ktefi nechdpou, Ze mdme talent,
naddni, svoje pidni a touhy pochopili, Ze miiZeme
a umime rozddvat radost, ldsku a pfitelstvi.

Modlim se, aby ti, ktefi odpiraji nase vzdélani
spolu s ostatnimi, pochopili, Ze pomiiZeme nasim
spoluzdkiim obohacovat jejich Zivot rovnocenné,

autor: Jifi SEDY, http://www.downsyndrom.cz

jako oni obohacuji Zivot nds.

Modlim se, aby ti, kteti odmitaji nasi piitomnost,

podceiiuji nds a

poznali, Ze jsme krdsni lidé, ktefi miluji, nabizeji

dokonce se ndm i posmivayji,

pidtelstvi a zraiuje je litost a odmitdni.

Modlim se, aby ti, ktefi nezvazuji svoje slova

a svymi vyroky pon
si uvédomi
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iZuji nasi lidskou diistojnost,
li, Ze se mihnutim oka mohou
stdt jednémi z nds.

Modlim se i za Vs, pane
prezidente Milosi Zemane.

Ja sa od detstva venujem bylinkdm,

eSte som ¢itat nevedela, uz ma to k nim
tahalo. Zaklady v pozndvani mi dal mgj
otec pri vyletoch do hory a pri turistike.
A touto cestou som sa snazila viest aj obe
deti. Od mali¢ka som ich vodila do hory
a ucila ich spozndvat a zbierat liecivé
rastliny. Asi pred Siestimi rokmi sa pri
tychto zberoch pomaly zacal formovat
ndpad — otvorit' svoju vlastni ¢ajoviiu.
Neskor pribudla myslienka, vyvoland
mojim aktudlnym Sttdiom Specidlnej
pedagogiky, Ze ¢ajoviiu otvorime ako
chrédnené pracovisko. Myslienka dozrela
andm zacal koloto¢ hl'adania a preraba-

druhy domov

autor: Milada Kamensk3, foto amk

Martinkina Cajovna

nia priestorov, vybavovania po tradoch
a tak dalej. Martinka to celé prezivala
s nami od zaciatku. Jej nadSenie z toho,
Ze bude pracovat'v ¢ajovni bolo fantastic-
ké a ndkazlivé. Rozpravala o tom kazdé-
mu a na pockanie. Robila ndm perfektnt
reklamu uz tri mesiace predtym, ako sme
chceli otvorit.

A tak sme 2. 5. 2011 konecne otvorili.
V zaciatkoch sa prejavovalo presne to,
¢oho som sa obdvala. Martinka ma totiz
diagnostikovany aj elektivny mutizmus.
Vobec ma neprekvapovala jej neochota
vstupovat do priestorov pre zakaznikov.
No priprava ¢ajov jej isla od prvého dna

Privita zékaznikov, zapiSe si objednavky,
uvari ¢ajiky a ndsledne zakaznikov aj ob-
slizi. Dokonca sa ndm stdva aj to, Ze ak ju
nédhodou predbehnem a privitam zdkazni-
kov skor ako ona, tak ma Vyhreél’, Ze to

je jej praca. Co ns ale tesi viac je to, Ze si
medzi zdkaznikmi nasla mnoho priatel'ov,
ktorf ju prijimaju taku akd je a bez vyhrad.

Ked sa jej spytate, ako sa jej pa¢i préca
v &ajovni, odpovie vam: , Cajoviia je moj
druhy domov.”

Ale eSte som vdm vlastne neprezradila
jednu vel'mi déleZiti vec. Nasa cajoviia je
CHRANENE PRACOVISKO a zamestni-
va l'udi so ZTP. Milada Kamenska
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VZDELAVANIE

T N , , VZDELAVANIE
Pedagogicky vyskum ako pormoct [udom s Downowym syndromom dnes
wve

/ spOsonoy ako ucit det

e ® ’.‘-q'-. ol
...:.-:;:!?-rﬁ; a ! ) '00.... , , ) ,
Down syndrome Education International zamerany na vzdela- gy A Ty - oo Inkluzivne vzdelavanie pontka
vanie fudi so Specidlnymi potrebami prinaa 21 prikladov =~ a0 é v L - 3 lepsie akademicke vysledky dietata
Vd 2, . pe v . Ve e ° o '-‘I )
toho, ako VySkum vzdelavania Pomaha a zlepsu]e zivot Tudi . 4 jf 4 : 1‘.. Od 80-tych rokov st v niektorych krajindch deti s Downovym synd-
s Downovym syndromom a preco je taky dolezity. Posky-  .s .

tuje zdklad pre efektivnhu podporu, terapiu a vzdelava-

- %e_ rémom vzdeldvané v beznych skoldch spolu so svojimi rovesnikmi.
nie deti s Downovym syndromom na celom svete.

*s.  Vyskum ukazuje, Ze inkltizia m4 zretelné vyhody v ich vzdeldvani.
| . - °
o :

% je tazké hovorit zretelne natol'ko, aby im
¥ '.. rozumeli vZdy vsetci okolo nich. Tieto
5 » komunikacné taZkosti mo6Zu predstavovat
s prekaZky v uceni, v nadvdzovani priatel'stva,
v oblasti zamestnanosti a nezavislosti. Vys-
kum zacal skimat podstatu tychto poruch,
hladé a navrhuje vhodné terapie.

+ Wzva menom matematika
E Z praxe vzdeldvania je zjavné, Ze
« ucenie sa o ¢islach je pre I'udi s Dow-

« Vzdeldvanie sa v hlavnom pride prindsa nielen vedomostné, ale aj
s e . ’ 2 v __ s .. = i ... ¢ 6 ial itiva.
V nasledujicich riadkoch vam poniikame struéna . ' . . recove asociae posltiva
ukazku siedmich z nich. Ich podrobny prehlad R ' %, . .
najdete na webstranke uvedenej na konci ¢lan-  ° ) Naucit sa rozpravat zrozumitelne
. Ve J ’, . J ) VAN / v / /7
ku a poklal’m’ate chuto femach’dlskutovat, jfrf - obzvIadt ndrocna wzva
staci sa na stranke zaregistrovat. 7/ : e b s e . .
a0 s Pre vdc¢sinu I'udi s Downovym syndrémom
Falr
. "L S
/nakovanie v ranom veku . )

napomaha vyvoju reci a komunikacii
Vyskumy naznacuju, Ze podpora reci znakmi
uz od raného detstva moéze pomoct pri ucent
sa novych slov a zdroven zlepsit' schopnost
dietata komunikovat. Podpora jednotlivych

slov znakom vyrazne zlepsuje pochopenie
slova a jeho pouZivanie.

Specifické problémy
kratkodobej verbalne) pamati

novym syndromom tazké a len mélo

z nich ziska matematické zru¢nosti

dostato¢né pre kazdodenny Zivot.
Vyskum zacal skiimat' mozné pri¢iny tychto
tazkosti, ale eSte je potrebné vykonat’ viacero
- Studi, ktoré by lepsie informovali o efektivne

:' fungujuacich u¢ebnych pristupoch.
[

°
°
Ako hovoria zdvery vyskumov, verbalna 3
kratkodobd pamit u deti a dospelych s 1
Downovym syndrémom je vyraznejsie 3
postihnutd neZ vizudlna priestorovd pamat. ¢
Dosledkom toho je, Ze spracovanie verbdlnej 4
..
L)
L)

informdcie mo6ze byt tazsie, nez je spracovanie
vizudlnej informécie. Inymi slovami - u¢it' sa iba

z poclivania je pre nase deti ndroc¢na vyzva. :.w

Profil osobnosti je zlozeny zo silnych E
a slabych stranok, dieta nezaostava ako ,celok” s,

Autizmus u deti s Downowym

syndrémom nie je typicky autizmus
Statistiky ukazujt, Ze je diagnostikovany oraz

VVVVV

vei s autizmom alebo s poruchou autistického spek-
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ilkova, foto inN

tra. Vyskum vyskytu a vlastnosti autizmu u tychto
. . / 'udi sa uz zacal a jeho ciel om je stanovit spol'ahlivejsiu
Kazdy clovek mad svoje silné a slabé stranky, a preto sa R : P diagnostiku, aby tdto dudlna diagnéza bola lepsie pocho-
nedd povedat, Ze ¢lovek s Downovym syndrémom celkovo . . ‘ ¥ pend a aby sa dali ur¢it ti¢inné sposoby k podpore rozvoja
vo vyvoji zaostdva. Vyskumy ukazujd, Ze jednotlivé aspek- ‘e, * — - ~ — . a vzdeldvania u takto postihnutych jedincowv.
ty vyvoja st ovplyviiované rozdielne, a to v zdvislosti od ich S, [ o S
kondicie. TakZe aj ked vyvoj sa zd4 celkovo oneskoreny, nie vetky ‘e, \ . o d d 9::
oblasti rozvoja zaostdvaju v rovnakom rozsahu. Je dolezité primerane g . = o’ .. .. OwWn svnarome 2
sa zamerat' na dostato¢ny rozvoj jednotlivych problémovych oblasti. ‘e, . e ° http'(/:/ely Vys::;‘n::::::;:; o o d t E:.‘] i ntern ‘l’i on I ‘;‘
T, . oo’ ° /en-us/education21/ uca € <l d s
“eee,, ceo®’ discovering potential » transforming lives §
........... ........oooo E
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Porovnanie spokojnosti s tirovitou spoluprace skoly a rodiny

Porovnanie spokojnosti s tiroviiou spolupra-
Ziaka s Downovym syndrémom medzi Specialnou zakladnou

ce skoly a rodiny dietata/ziaka s Downovym

ANALYZA 2.CAST

spokojnost s troviou

spoluprace so skolou

21% 66 %

syndrémom v zavislosti od jeho pohlavia

23 %

1 O % skolou a zakladnou skolou 23 %

53 % 257
10% (S

17 %
3%

@ sorm spokojny/a

@ 1ic som spokojny/a
@ neviem posudtt

@ ohla by byt ajlepsia

Nazory 129
respondentov

Specialna

tkola dievcata

17 %

Graf 3 Graf 4

Graf 2 77% 4% 80%

00 Vo

Analyza spoluprace skoly a rodiny v ed ukacii ziakov s Downovwym syndrémom

predchadzajticom ¢isle Slnecnice sme uviedli teoretické vychodiska pre vys-
kum spoluprace Skoly a rodiny Ziaka s Downovym syndrémom, blizSie sme
charakterizovali vyberovy stibor vyskumu, zastipenie deti/Ziakov s Downovym
syndromom vo vychovno-vzdelavacich institaciach, porovnali sme zastipenia
v integrovanom a segregovanom vzdeldvani a analyzovali sme formy vyuZivané
v ramci spoluprace $koly a rodiny dietata/Ziaka s Downovym syndrémom.

Spolupraca medzi Skolou a rodinou by
mala byt vel'mi Gizka a mala by v sebe
zahfnat’ vzajomntl pomoc, podporu,
akceptaciu znalosti a skusenosti oboch
stran, pestovanie spoluprace a nevyhnut-
nost’ nachadzat’ spolo¢né cesty, k splne-
niu spoloéného ciel’a (Sustrova a kol.,
2004). Mrazova (2002) dodava, ze rodic¢
je hlavnym zdrojom informacii, ktoré st
nevyhnutné pre pedagdga ako odborného
poradcu v oblasti vychovy a vzdelavania
dietata. Podl'a autorky Maslovej (2002)
sa rodicia s ucitel'mi stretavaju, no tieto
stretnutia maju Castokrat prisnu, tradi¢na
Struktaru, v ktorej previada monolog
ucitel’a. Ten je orientovany na prospech
a spravanie sa ziakov v triede. Rodicia st
na takychto stretnutiach pasivni a nemaju
ani pocit, ze sa maju viac zapajat’ do zi-
vota §koly. Naopak z pohl'adu skoly maju
rodicia nedostato¢nu aktivitu, priCom
by vsak skola v mnohom mohla a mala
vyjst’ ako iniciator.

Z pohl'adu $pecidlneho pedagéga
a dalich odbornikov je potrebnd eduké-
cia deti/Ziakov s Downovym syndrémom,
v ktorej je nevyhnutné prihliadnut na vset-
ky osobitosti vyplyvajice z ich postihnutia
s ciel om ¢o najoptimdlnejsieho rozvoja
osobnosti dietata/Ziaka s tymto syndro-
mom. Edukécia vhodnym sposobom
pomdze dietatu/Ziakovi s Downovym
syndrémom zlepsit funkcie kognitivnych
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procesov, pohybovej koordindcie a vizu-
omotoriky, moZe zlepsit zdravé sebave-
domie a pracu v skupine, taktiez proces
tvorby interpersondlnych vztahov, ale aj
zmiernit zdvislost na rodi¢och. V edukacii
sa koriguje aj samotné spravanie a vhod-
nym sposobom by sa mali korigovat aj
aSpirdcie vedtce k vykonom i k budtice-
mu povolaniu. Na skole by mali byt ciele
edukdcie dietata/Ziaka s postihnutim
vSeobecne jednotné s ciel'mi z rodiny. Inak
by mohlo déjst k ambivalencii (nestilad,
vndtorny rozpor - pozn. red.) v nepro-
spech dietata/Ziaka s postihnutim, a preto
je nevyhnutnd spolupréca skoly a rodiny.
Nasim ciel om bolo zistit tiroven spolu-
prace skoly a rodiny v edukdcii Ziakov

s Downovym syndrémom na Slovensku.

Analyza Urovne spoluprace skoly
s rodinou dietata/Ziaka s Downowm
syndromom z pohladu rodica

S vyuzitim kontrolnych otdzok v do-
tazniku sme pri vyhodnocovani tejto ana-
lyzy kooperovali s viacerymi otdzkami
a analyzovali sme nasledovné. Vyhovu-
jicu troveti spoluprdce skoly s rodinou
zastupilo 66 % respondentov, 21 % by
uvitalo zlepSenie spoluprdce medzi Sko-
lou a rodinou, 12 % povazuje spoluprdcu
za nevyhovujtcu a 1 % respondentov
nevedelo postdit (pozri graf 2).

Pre zlep3enie spoluprace Skoly
arodiny dietata/ziaka s Downovym
syndrémom respondenti uviedli nemdlo
navrhov. Uvitali by viac skolskych akcif,
na ktorych by sa bliZsie spoznali so vset-
kymi ucitel'mi a mohli by si navzdjom
odovzdavat poznatky pre kvalitnejsiu
edukdciu. Vel'mi zaujimavym navr-
hom bolo obohatenie takychto stretnutf
o program, v ktorom by vystupovali
ich deti. Respondenti poukazovali aj
na atmosféru v skole. Sahlasime, Ze ak
v kolektive ucitelov a vychovévatel ov
vlddne zdrava atmosféra zaloZend na
vzdjomnom porozumeni a spolupraci,
mozZe sa to odzrkadlit aj na dstretovejsej
spolupriéci s rodi¢mi, ktord je detom/ Zia-
kom prospesna. Vedeniu skoly by teda
nemala byt I'ahostajnd ani atmosféra me-
dzi persondlom a zamestndvat by malo
odbornikov, ktorym zaleZi na detoch/
ziakoch a na ich rozvoji.

Pozoruhodny ndvrh sme zaznamenali
od troch respondentov, ktorf poukazo-
vali na skuto¢nost, Ze rodicia by mali
byt'k svojim detom zdravo kriticki
a nepodporovat v nich prili$né ego, aby
boli schopné prispdsobit sa a vzdjom-
ne spolupracovat a pre takyto tcel by
bolo vhodné organizovat' mimogkolské
aktivity. Inf respondenti navrhovali
pravidelné informécie, napr. skolskymi
novinami, ktoré pokladdme za vhodni

formu zlepgenia spolupréce. Ci by uz iglo
o pisomnd alebo tstnu formu komuni-
kacie so skolou, respondenti sa najviac
zhodovali na potrebe ¢astejSej komuni-
kacie. Poukazovali na potrebu komuni-
kdcie s ucitel'mi, za ti¢elom pomoci pri
udeni sa s dietatom, ale i na komunikdciu
vedenia Skoly s pedagdgmi pre stistavné
skvalitfiovanie vyucovacieho procesu.

Porovnanie spokojnosti s Groviou
spoluprace skoly a rodiny v zavislosti
od segregovaneho alebo integrova-

neho spdsobu vzdelavania deti/Ziakov
s Downovym syndromom

Nami zvolend hypotéza ¢. 1, spo-
kojnost so spoluprécou skoly a rodiny
dietata/Ziaka s Downovym syndré-
mom bude vykazovat vyssie percento
u rodiov, ktorych dieta s Downovym
syndrémom je vzdeldvané v segregova-
nom vzdeldvani, sa vo vyberom stibore
v rdmci primdrneho vzdeldvania potvr-
dila. Rodicia, ktorych dieta s Downovym
syndrémom je vzdeldvané v Specidlnej
zéakladnej skole (segregovanou formou)
st v 77 % spokojni s tiroviiou spolupréce
skoly a ich rodiny, v 10 % st nespokojni,
v 3 % nevedia posidit'a v 10 % by mohla
byt troven spolupréce skoly a rodiny
aj lepsia. Pri¢om rodicov, ktorych dieta
s Downovym syndrémom je vzdeldvané
v zdkladnej skole (integrovanou formou)
je 23 % spokojnych so spolupracou, 24 %
je nespokojnych a v 53 % by mohla byt
uroven spoluprdce skoly a rodiny aj lep-
Sia (pozri graf 3). Do grafu sme nevkla-
dali odpovede pre Specidlnu triedu pri
Skole bezného typu z toho dovodu, Ze
sme zaznamenali u oboch respondentov

vyhovujicu troven spolupréce medzi
skolou a rodinou, a tak by bol vysledok
100 %.

Analyza spolupréce skoly a rodiny
7 hladiska ponlavia dietata/Ziaka
s Downovym syndrémom

Pri porovnédvani spolupréce skoly
a rodiny v zavislosti od pohlavia, sme
zistili vel'ké rozdiely. Odpovede respon-
dentov na otdzku: , PovazZujete trover
spoluprdce medzi Vami a Skolou za vy-
hovujticu?” sme rozdelili podl'a pohlavia
(pozri graf 4). Chlapcov bolo 35 a dievéat
39. Z grafu 4 je zrejmé, Ze vyhovujica
uroven spoluprdce medzi rodinou a sko-
lou (odpoved’ ,dno”) mé vyssie zasttipe-
nie u rodin, ktoré maji chlapca s Downo-
vym syndrémom. Ked by sme vyrovnali
pocet chlapcov a diev¢at na 39, tak, ak
by sme pridali chlapcom aj Styri zdporné
odpovede ,nie,” tak by mali v odpovedi
»dno” zastipenie 74 %, ¢o je aj tak o dost
viac ako u dievcat. Predpokladdme, Ze
rodicia dievcat s Downovym syndré-
mom kladd vécsie ndroky na spoluprdcu
so skolou.

V hypotéze ¢. 2, sme predpokladali, Ze
medzi rodi¢mi deti/Ziakov s Downovym
syndrém bude existovat percentudlny
rozdiel v spolupriéci so skolou vzhl'a-
dom na pohlavie dietata s Downovym
syndrémom. Hypotéza sa ndm potvrdila.
V rodindch s chlapcom s Downovym
syndrémom bola tiroven spoluprace
v 80 % vyhovujtca, pricom v rodindch
s dievéatom s Downovym syndrémom
bola troven vyhovujtica u 57 %. Percen-
tudlne zastipenie nevyhovujtcej trovne
spoluprdce 3 %, ktoré sme zaznamenali

v rodindch s chlapcom s tymto syndré-
mom, prevysuje 17 % nevyhovujticu
troveti spolupréce Skoly a rodiny s diev-
¢atom s Downovym syndrémom. Zlep-
Senie spoluprace by uvitalo 17 % rodin

s chlapcom s Downovym syndrémom

a v rodindch s dievéatom s Downovym
syndrémom 23 %. Vo vyberovom stibore
pohlavie dietata/Ziaka s Downovym
syndrémom vplyva na trover spolupra-
ce skoly a rodiny dietata/Ziaka s Downo-
vym syndrémom.

Délezitost spolupréce skoly a rodiny
je aj u deti/ Ziakov s Downovym syndré-
mom nespornd a pre jej zlepSenie by bolo
najvhodnejsie o tejto problematike a jej
dolezitosti viac diskutovat a informovat
0 nej Sirokd verejnost.

Prispevok vychddza zo irsieho
vyskumu diplomovej prace (Barlikovi,
2014, Skolitel': PaedDr. Lucia Hrebefidro-
va Ph.D.).

Mgr. Eva Barlikova
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Atmosrera

s Downovym syndrémom,

Al

dokonalad”

Predsudky z DS uznavane za fakty

Ked'vas
postinne nezvratna
wzva, mate tu Cest

s doverou
MOCNOSt.
Prave ste boll
DOVYSEN.
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KO

a oknom na chvoste Saliny padali slané slzy. S ex-

presivnym Strngotom sa po kolajniciach rozbehla
na opacny koniec Brna. Kym cerstvé babo s Dow-
novym syndromom odfukovalo v koliske doma.
ESte stale sa mi tocilo v hlave mracenie elegantnej
gynekologicky, ktora svojou aroganciou vzbudzova-
la strach a re$pekt vo svoju kompetentnost. Nemala
som uz ziaden dovod sa fiou zaoberat, m6j maly oby-
vatel’sa narodil a za¢inali sme si balit kartony do inej
krajiny. Napriek tomu vo mne jej hlas hlasitel, v tone
navodzujiicom pocit viny, Ze som to dieta porodila.
Sama by som taky extravagantny ndpad nedostala,
ale ladové pripomienky sa slobodne zakradaju do
srdca... nech mi aj bolo byvalo logicky jasné, Ze jej
obvinenia boli rydzim strachom z obvinenia.

V jej ambulancii som nikdy nevedela
identifikovat, pre¢o ma tol’ko destabi-
lizuje. AZ teraz v pohyblivej elektricke
s mokrymi licami sa mi povodné priciny
z hibok odblokovévali.

“Ako sa to da zludit? Empatizovat
s pokrokovym kontinentom, ktory dspes-
ne poméha tieto deti odstavit, a pritom
toto dieta pred nim zocelit. Aby nebralo
doslovne uz zaskatulkované pohlady, Ze
to, ze sa mu podarilo prist az po perin-
ku, bola niekoho chyba.

Ako ju nau¢ime tiprimne poctvat,
a pritom ani ndhodou nepocut vsetky
definicie jej nedokonalosti, zndme najma
tym, ¢o ju eSte nespoznali.”

V tom case ‘ttlenia uzlicka pod kridlo’
som si myslela, Ze je pani doktorka len
vzdeland krutd Zena. Teraz, ked Manon
sfiikla 4. samostatnt sviecku si myslim,
Ze je to len Zena ubliZend.

Nasadila si Zeleznt slovnt zasobu
a odstrasuje v dobrom mieneni vsetky
svoje pacientky od utrpenia.

Keby len pocula, kol'ko utrpenia tak
privodi. ...pocula. Tak predsa len je to
o sluchu. Manon to bude pocivat do
radu: pomald, zvldstna, s velkym bru-
chom. Tak ako pani doktorka pocula po-
malé zvldstne ddmy s vel'kymi bruchami
plakat pri “zlych” vysledkoch. Ale snad’
sa nemusi stat kruta.

Ak bude pottivat dalej, dlhsie, ak sa nik-
dy neuspokoji s povrchnou analyzou dat.

/ N ! N

O par nediel skor. .

Bola som 2 hodiny po porode, nadse-
né z nemocnicného kakaa a sladkého
makového rozka. Za oknom padali
nové velké mikké vlocky, na facebo-
oku nezastavitelne pribadali like-y,
a do tohto ligotavého rdna mi podali
slichadlo. Pani Bruneau, nie je to eSte
isté, ale zatial sa zd4, Ze Manon m4 ne-
jaku genetickd poruchu. Potom som uz
vel'a nedychala, vzniesla som sa za tym
snehom.

V pérodnici sa tymto telefondtom
zacal tyzden nepokoja; ako sa teraz toto
vysvetli, preco na to neprisiel nik skor?
Pén doktor, ¢o vds sledoval je u nds naj-
Pri vizitdch bolo niekedy kI'udne 9 Tudi.
Bola som rada, Ze sa z tejto nevSednej
atrakcie nieomu priuci celé mesto, len
som sa necitila ako rovnocenny part-
ner do diskusie, v dlhej nemocnicnej
nocnej koseli. (Nabudice si pri takej
prilezitosti urcite sko¢im po rifle, hned’
sa mi bude ina¢ tvarit' bez rizu pacienta
psychiatrie. Tym by som tymto chcela
taktiez odporucit'rifle.) Z atmosféry vo
vzduchu nebolo celkom evidentné, & su

ZBLOGU

tu okolo injekcif zoskupeni tol'ki preto,
aby sa mohli voéi mne lepsie brénit,
alebo aby v pripade ntidze mna l'ahsie
kriesili.

Chvil'u mi trvalo precitnit, Ze nikto
nevidel moju spokojnost. Z polichotenia.
Zdalo sa, Ze kazdy tak trochu predvidal
hystériu. A ja som zatial bola iba vo
hviezdach.

Ich reakcie som spracovala az cestou
z ySetrenia z druhého konca budovy,
kde sa ma pan doktor univerzitny
Student so Zzuvackou, medzi nazormi na
pocasie opytal, jestli si ji j6 jako planuji
nechat, nebo co. =
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= Mala som 23 rokov, v tehotenstve
jednu z najmensich pravdepodobnos-
ti vyskytu DS, kopec krvnych a sono
prenatélnych testov za sebou, aj 3D v
piatom mesiaci (ale to hlavne pre moju
vrodent srdcovi vadu, kedZe DS sa uz
v skorSom §tadiu zmietol zo stola), a tiezZ,
nikdy som si nemyselala, Ze mi takato
udalost médZe cvrnkniit do nosa.

Lenze nie preto, Ze by som si to
nezelala!

Preto, Ze som si nemyslela, Ze na to
mam.

Ten geneticky oznam mi zastavil
dych, pretoZe to bol necakany, tplne
zretel ny famézny kompliment. A ¢isty
biely papier pre nasu buddcnost.

Vzdy som si Zelala biele papiere, aby
som ich mohla sama pokreslit, a tvrdé zi-
votné okolnosti, aby som si mohla sama
seba vazit. Nejak bolo vo mne (nechtiac)
zakédované, Ze svoju hodnotu musime
dokdzat bojmi, ktoré sme sa odvazili
bojovat. A preto sa mi do tohto ndro¢né-
ho pribehu vel'mi hodili skratky, ktoré by
neboli z kategérie podvéadzania.

Skratky, ako okolnosti, ktoré si sami
nevymyslime.

To je asi ten idedlny boost pre psychi-
ku. Nemdme zodpovednost za trifalost
poslat Ziadost' na post vedticeho krizy.
Len Cest'ju riesit, niekto iny nds uz
navrhol.

Z porodnice som kracala s hrdostou
najvyssieho zrna. A tie 3 Sarmantné
babicky na lavicke boli asi prvé, €o si to
v8imli. Chceli, aby som im poukazovala
novorodenia z kazdej strany. Necitila
som sa ako mat, ktord este nevie plynulo
prebalovat. Citila som sa ako anglickd
kral' ovna!

Tym, ¢o mi mocnosti zverili, akoby
mi s tym zverili vSetku silu sveta, vSetku
Cest.
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Citila som sa tak zrazu vzdcna.

Toto bolo moje povysenie zo service
managment-u v IBM, a tak som si ho aj
vazila.

Este par mesiacov ndm kondolovali
k drdme, ¢o bola pre mna najkrajsfm
driom na Zemi. Ale uZ som nestéla s
lesklymi ocami v rachotajticej hromadnej
doprave, uz som ich mohla pozornejsie

Bola som rada, Ze
sa z tejto nevsednej
atrakcie niecomu
priuci celé mesto.

poctvat. Po¢ula som, Ze si myslia, Ze je
to nefér. A Ze eSte nemozu vediet, Ze je

to nefér len voci nim. Lebo len nam sa

narodil emociondlny génius.

Presli 4 roky..

Zavesila som 12. mokri kosel'u, tak
to by bolo. Z drevenej varechy sa stéle
dymi, nedévno plavala v hibokom gu-
148i. “Le pit, le pit!”, to sa mi Emma (2)
motd pod nohami s dal§im frankofoniz-

mom. Po troch glgoch odbehne s pohé-
rom k uz-hodinu-listujticej Manon, a t4
jej prekvapene zadakuje za nezigtnost
“me(r)cii”. Nepovie toho vela, ale ¢o po-
vie povie s najvycibrenejSim prizvukom
a s citom.

Nerada by som vSetko pestré z nasej
domaécnosti prefarbovala na ruzovo
(kazdy kto md deti vie, Ze ni¢ iné pro-
ces Sedivenia neurychli viac). Ale ten
ruzovy kusok dnes je, Ze uz viem, v
¢o som predtym iba zubami nechtami
verila.

Ze handicap neprinasa do rodiny
obmedzenost, definitivnu nedokonalost
alebo ne-stylovost. To vSetko uz mame
davno bez neho.

Nas handicap patri jednej z najpri-
nosnejsich osob, ktoré som kedy stretla.
Aj nase profily na socidlnych sietach st
s fiou definitivne viac cool. Pravdepo-
dobnost je vysokd, Ze by som to tvrdila,
aj keby ten syndrém nemala. A mam
v tom asi tak jasno, ako vo veci, ¢ije
vyznamnejsf mo6j modro alebo zelenooky
potomok.

Ani vedecky farby ich pohladov
urcite nie st rovnako prinosné, kazdy je
dobry na nieco tplne iné, kazdy nieco
iné potrebuje.

Napriek tomu by som ich nikdy nevy-
menila. (Oukej, maximadlne 6/7-krét za
tyZdeti by som vymenila modrookd, kto-
rd ma az prili§ zdravo prenikavy vzlyk a
zelenookej genetickd tvrdohlavost). Ale
pri narodeninovom bilancovani je u nds
té ‘fyzickd a intelektudlna chyba’ len in4,
rovnako sprdvna farba charakteru.

Syndrém sam by som niekedy
dokonca nazvala prirodny tkaz. Je
pre miia stéle neobsiahnutel’n}’l, nie-
ktoré jeho ¢rty neexituja u Ziadnych
inych I'udi. A tieto ¢rty su origindl-
nymi talentami.

Aby sme si rozumeli, porodnicu
pod vysokymi stromami na Obilnim
trhu silno odportcam. Teplejsiu
atmosféru pre prichod na planétu
(v janudri) si neviem predstavit. A

e

predtym, ako by som pohfdala
Gcastnymi doktormi za ti Stipku
patetickosti napiS§em, kam sme ich
to doviedli.

Z presvedcenia o dokonalom
zivote od nich chceme dokonalé
prognézy, a ked dokonalé nie st
a vSimneme si to azZ po poporod-
nych rafiajkich, pdjdeme sa sudit.
MUDr. komunita si 2-krat rozmysli,
¢ijej to za to stoji, a dokdzZe uznat

ZBLOGU

Dokonalost'je ovela
komplexnejsia vec, ako
jedna predstava o
najpohodlnejsej

existencie.

za istejSiu variantu odporticania
potratu v ¢ase, ked’je este moznost,
ze dieta bude asi tak dokonalé ako
nedokonalé (50 na 50). Ved kto by to
potom pocuval...

(Moje bolo dokonalé 25 000 na 1.
Ak by som sa bola byvala nastvala
za nefunkénost pravdepodobnosti,
asi by zacali posielat'na amniocenté-
zu uz ozaj kazdého.)

Z prevencie pred cynizmom, je
moja (fungujica) teéria dokonalosti
jemne opacna.

Dokonalost je skutoénd a abso-
Iitna. Nie je sice tiplne 'udska. Ale
inspiruje nds zdsadne. Dokonalost
je ovel'a komplexnejsia vec, ako
jedna predstava ¢o najpohodInejsej
existencie. V podstate ju madme na
o¢iach c¢asto. V balikoch nezvrat-
nych vyziev.

Ked'sa ich bojime otvarat, poma-
ly sa vzdal'uje.

Ale ved o by sme sa nebdli, ten
strach je predsa I'udskejsi ako ona
sama, cnost, neodbytnd dokonalost.

Maria Bruneau Zije s rodinou vo Franciizsku. Publikuje pre blog Dennika N,
online magazin 'Vidiecky styl' a po anglicky pre 'Eclat de flacon dans la cheminée'.

Zdroj: https://dennikn.sk/
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SPORT

[¢itaj ,boca"] je Sport
uréeny nielen pre telesne
postihnutych Sportov-
cov, ktori majii poruchu |
funkcie véetkych Styroch

kongatin, ale aj pre zdra- | Hﬁ.
vych $portovcov. ! o

B0CCIa

1934

- Od tohto roku sa zaraduje medzi paralym-

nami nema ekvivalent. V sii¢asnosti sa boccia
hrava vo viac ako 50 krajinach sveta.

I6pt - 6 cerve-
nych, 6 mod-
rych, 1 biela;
vaha 1 lopty:
275g (+/- 12g),
obvod 1 lopty:
270mm (+/-8mm); su vyrobené
prevazne z koZe a si plnené
pieskovym granulatom

Kontakt

na Slovensku asociaciu boccie
- nie paralympijska disciplina:
www.bocce.sk a FB: Slovenska
asociacia boccie, kontakt:
0905 614 777, slovenska.
asociacia.bocce@gmail.com.

Loptova
nra pr

vsetkych

Prezentacia boccie v o.z
Integra Michalovce
2 Down syndrém klub Snina

Dﬁa 21. 1. 2015 sa v Michalov-
ciach - v Zdruzeni pre du-
Sevné zdravie Integra 0.z, www.
integradz.sk —a v Snine -

v Down syndrém klube Snina,
www.downovsyndrom.sk - usku-
tocnila prezentacia Sportu boccia.

Boccia je $port primdrne uréeny pre tazko
telesne postihnutych, ale jej integrova-
nd verzia je vhodna pre vsetkych, ¢ uz

s akymkol'vek zdravotnym postihnutim,
alebo bez neho. Je to loptova hra podob-
nd petangu, z ktorého bola odvodena.

Jej zdkladnym principom je hddzanie
lopticiek na ciel. Hra¢i na hru pouZzivaju
6 Cervenych 16pt, 6 modrych 16pt a jednu
bielu. Bielu loptu hodia do ihriska a fa-
rebnymi sa snazia pribliZit'sa ¢o najviac
bielej, ciel ovej lopte. Hra sa s méakkymi
koZenymi loptami vyplnenymi sypkym
materidlom na tvrdej hladkej podlahe,
vadsinou v interiéri. Na hru st vhodné
spolocenské miestnosti, chodba, jedéler,
telocvicna a iné. V exteriéri, na travniku,
sa hrd boccia s tvrdymi plastovymi, alebo
drevenymi loptami.
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Boccia ma okrem stitazného aj relaxac-
ny, rehabilitaén}’r a socializa¢ny aspekt.
Pritom rehabilitdcia prostrednictvom
boccie neprebieha len na fyzickej trovni -
boccia nie je Sport ndro¢ny na fyzicky vy-
kon - ale aj na psychickej tirovni. Hré¢i sa
musia na hru sustredit, stanovuju si ciel,
vzbudzuji v sebe motivaciu vyhrat nad
stiperom, dodrZiavanim pravidiel hry
pestujt disciplinu a pod.. Vyznamnym
aspektom boccie je vSak aj integracny
—boccia umoziluje hrat medzi sebou aj
'udom, ktorf maji hendikep na fyzickej
trovni, na mentélnej, ¢i psychickej, ale aj
'udom zdravym, pri¢om rozdiel v hen-
dikepe sa ¢asto vdaka vlastnostiam hry
stiera. Nie je vynimkou, Ze zdpas v boccii
vyhraju hraci s hendikepom a hréci bez
hendikepu prehraju.

Boccia je vhodnd aj v rehabilitdcii soci-
dlne postihnutych 'udi. M6Zu v nej néjst
prostriedok sebarealizécie, sebaddvery
a predviest druhym I'udom, ale Casto aj
sebe samym, svoju Sikovnost. Charakter
boccie je pokojny, atmosféra pocas hry
umoziiuje priatel'ski konverzdciu, hrdci
sa mozu uvol nit' a prekonat komunikac-
né bariéry.

Vichalovce

ZdruZeni pre dusevné zdravie

Integra o.z. v Michalovciach pa-
novala veseld nalada. Mozno aj preto,
Ze v spolocenskej miestnosti by sa uz
nenaslo ani miesto navySe — prezen-
técie boccie sa zticastnilo odhadom
viac ako 20 Y'udf, ako klientov, tak aj
persondlu o.z. Integra.

Prezentdcia zacala audiovizudlnym
vykladom o zakladnych pravidlach
boccie a situdcii v boccii na Slovensku
a pokracovala praktickou ukdzkou.
Najprv si hru vyskasali klienti, potom
hrali klienti proti persondlu hru

r

A

v paroch - dvaja proti dvom. Hry sa
zicasthovali aj divaci spontdnnym
povzbudzovanim hrécov.

Boccia klientov o.z. Integra zauja-
la. O.z. Integra planuje zapoZicanie
zékladnej vybavy na hru boccia, aby
mohla bocciu trénovat vo svojich
priestoroch. Verim, Ze tento krok
povedie k obohateniu klientov o.z.
Integra a umozni im v buddcnosti
zicastiiovat'sa turnajov v integro-
vanej boccii vo svojom okoli, alebo
kdekol'vek v rdmci Slovenska, ¢i aj
v zahranidi. Verim tieZ, Ze rehabili-
taény aspekt boccie pomdze I'udom
s dusevnym ochorenim lepsie sa
vysporiadat'so svojim hendikepom.

Sning

T Prezentécia boccie v Snine pre Down
syndrém klub prebiehala vo velkory-
sych priestoroch Cirkevného centra vol'né-
ho ¢asu, kde sa ¢lenovia klubu schddzaji
raz tyZdenne na rozne svoje aktivity. Tieto
priestory boli dostato¢ne vel'ké na vyle-
penie boccia ihriska s rozmermi danymi
v pravidldch 6 x 12,5 m. Povrch ihriska
tvorila kamennd dlazba.

Oproti mnoZstvu tcastnikov prezentd-
cie v Michalovciach, v Snine bola tcast ¢le-
nov klubu len skromnd, av§ak to nebranilo
tomu, aby sa pritomn{ zozndmili s bocciou
ako s hrou vhodnou aj pre 'udi s Downo-
vym syndrémom - prdve naopak, mohli
siju vyskusat takmer vsetci a takto mozZu
posundt svoju skdisenost dalej aj clenom,
ktori sa prezentdcie neztcastnili.

Po audiovizudlnej prezentdcii nasledo-
vala praktickd ukazka. Najprv hrali len
hré¢i s Downovym syndrémom — zahrali
si bocciu v pdroch, v druhom kole sa vSak
proti sebe postavili zmieSané timy — traja
proti trom — v ktorych boli ako hré¢i
s Downovym syndrémom, tak aj ich rodi-
¢ia alebo iny doprovod. Takto si prakticky
vyskisali integracny aspekt boccie.

Boccia zticastnenych zaujala a po prezen-
tacii si zapozicali zdkladni vybavu na
bocciu, aby mohli v najblizsom obdobi
trénovat.

Po prezentdcii prebehla krétka porada,
na ktorej sa preberali moZnosti uplatne-
nia boccie v meste Snina. Verim, Ze prvy
krok v boccii, ktory urobili ¢lenovia Down
syndrém klubu Snina prispeje k rozsireniu
boccie v Snine a okolf a poskytne tak moz-
nost na stitaZenie v tomto Sporte v regione.

Prezentécie boccie v oboch zariadeniach
viedol Ondrej Bastdk Durén, ktory sa boc-
cii venuje uz viac ako 12 rokov na réznych
pozicidch. Momentdlne je jeho ¢innost' v
boccii aj predmetom jeho podnikania pod
firemnou znackou BASHTO. BliZSie in-
formdcie o boccii ako aj o aktivitdch firmy
BASHTO sa dozviete na www.parahry.sk.

Mgr. Ondrej Bastak Duran, foto o. z Integra a DSK Snina

marec 2015 | Slnecnica 21



SPRAVICKY

SPRAVICKY
Zébavny park pre deti s postihnutim

V meste San Anto-
nio v tate Texas pred Styrmi rokmi otvorili
detsky park Morgan Wonderland uréeny hendikepova-

nym detom. Prvy svojho druhu pontika atrakcie, ktoré
st v beznom parku pre deti s akymkol'vek postihnutim
nedosiahnutelné Navstevnici si mozu uzit off-road
jazdu (vozidla st navrhnuté ako invalidné voziky) na
umelom skalnatom teréne ¢i dedinku, kde sa mo6zu
vsetkého dotykat a skusat. Je tu jazero na rybolov aj z4-
hrada s upokojujicou hudbou a sochami. Deti sa mézu
do vole hojdat na vel'kych hojdackéch ¢ ist na koloto¢.
0Zu sa hrat, skusat, skimat, st tu animdtori, programy
e rodiny, hotel a iné podporné potrebné sluzby, stadi si
vybrat. Park zaloZil filantrop Gordon Hartman, kto-
dcéra, Morgan, md zdravotné postihnutie. Ndklady
lhali na 32 miliénov doldrov. Vstupné je zdarma

stevnikov so Specifickymi potrebami, vSetci
atia 5 doldrov.

|<ni2ny katik

Ojedinely romdn pre
mladych citatel ov zndmej autorky Martiny
Drijverovej ,Domov pro Martany” bol oceneny mnohy-
mi prestiZznymi literdrnymi cenami. Tento pribeh je vak
trochu iny. Cfim? Ako jeden z méla sa zaobera témou,
ktor4 nie je vSetkym fudom a detom préve blizka, o kto-
rej sa bezne nerozprdva. Je to pribeh dvoch stirodencov,
z ktorych jeden nie je tiplne ako iné deti. Desatro¢nd Mi-
~ chala md malého brata Martina s Downovym syndré-
om. A tato jeho inakost prindsa do rodinného Zivota
zne tiskalia. O tom, ako ich Michala vnima a ako sa
imi a s0 svojim mentalne postihnutym bratom ucf
o tom je tento roman, ktory bol prvykrdt vydany

u 1998 a druhé vydanie vyslo v 2012. Obe vydania
eskom jazyku.

N iekolko filmov na volny cas:

Spoloé¢nou ¢rtou fil-
mov v zozname je, Ze v kazdom hrd herec s Dow-
novym syndrémom. A ako to zvladli — pozrite sa sami!
OSMY DEN. Franctizsko-belgickd komédia so smut-
nym nédychom, kedy sa strieda smiech a pla¢. Vyborni

Pascal Duquenne a Daniel Auteuil. Hoci je film z roku
1996, potest aj dnes.

DETEKTIV DOWN. Nérsko-dénsky film z roku 2013
0 jednom netspesnom detektivovi, ktory to nevzdal.
GIRLFRIEND. Americkd drdma z roku 2010 o mla-
dom muzovi s DS, ktory sa stahuje s matkou do malého
mesta a zal'tibi sa. A vznikaju problémy...
COLEGAS. Festivalovy film z roku 2012. Road-mo-

vie 0 partii mladych I'udi s Downovym syndrémom,
tori sa rozhodnd ist na cesty.

Véetkoje mozné!
Juniorka, 17-ro¢-

nd Karrie Brown zo $tatu Illinois,
U.S.A. sa stala modelkou pre fashion spolo¢nost’
Wet Seal. V New Yorku sa vo februdri predviedla
ako prvd modelka s Downovym syndrémom na
slavnom New York Fashion Week. Jej mama im
poslala na ich facebookovu stranku fotografiu
Karrie v obleceni od tejto firmy, kedze ju Karrie
boziuje. A fotografia sa tak zapacila zakazni-
m, ze Karrie sa stala ich modelkou! A to j€j
0 mnohym inym - pri narodeni predpovedali
é negativne veci. Nastastie ma skvelych
cov a dnes tancuje, je modelkou, studuje na
ej 8kole a tazi sa it dalej, chce studovat

A TIEZ. (Yo También) Spanielsky film, 2009. Zauji-
¢ pribehy o ldske a hraniciach, predsudkoch a od-
Hlavného hrdinu hré herec a v sucasnosti ucitel

ineda, ktory bol prvym Eurépanom s DS, ktory
val univerzitu.

PIT Z HORY (Coming down the moun-
u 2007 bol vobec prvykrét v hlavnom
¢ase vysielany film s hercom s Downovym
réma o prilisnych , ochrannych krid-
konflikte a stirodeneckom pohl'ade.

77 Slnecnica | marec

Spracovala: Daniela Divilkova
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ZO SVETA

Ked’som mala sedem rokov, pytali sa nas

v $kole, ako si predstavujeme budtcnost.
Napisala som, Ze chcem byt mamou, vydata,
budem mat dve deti, chlapéeka a dievcatko.
To je to, v com som vyrastala, to, ¢o slovo
rodina pre miia znamena. Ale ukazalo sa, Ze
v realite je to trochu zlozitejSie. Dnes mam 41
rokov, mam 5-roénd dcéru Emily a 2-rocné-
ho syna Toma. Som slobodna mama, deti st
adoptované a obidve maji Downov syndrém.

Moj posledny vztah skonéil, ked
som mala 35 rokov. Vedela som,
Ze ¢as pre uskuto¢nenie méjho
sna sa krati. Nechcela som
strécat' svoj Zivot ¢akanim na
dalsieho muZa, mohlo by byt uz
totiZ aj neskoro. UZ pdr rokov
som pomyslala na adopciu, ale
predstavovala som si, Ze ak,
tak spolocne s partnerom. Ale
uvedomila som si, Ze ak chcem
rodinu, musim svoj sen poz-
menit. A tak som to urobila na
vlastni pést.

Ako Specidlna ucitel'ka
som fascinovana tym, akymi
sposobmi st I'udia navzdjom

Slobodna mamicka

Adoptovala som si dve deti
s Downovym syndromom §

Zdroj: http://www.theguardian.com, Preklad: Daniela Divilkova

odligni jeden od druhého. Vzdy
som mala silny pocit, Ze raz
budem skveld matka pre hen-
dikepované dieta a citila som,
Ze mozem pontiknut milujici
a bezpe¢ny domov. Tak som
navstivila agentiru, ktord ma
skusenosti s adopciou hendike-
povanych deti a navyse pontka
aj podporu rodin po adopcii, ¢o
som ako osamoteny rodi¢ vitala.
Po rozhovoroch, skoleniach
a mnoZstve odbornych prehlia-
dok som sa stala konecne v juli
2009 ,,budticim rodicom”. A tak
som ¢akala na svoje dieta.
Spravila som si eSte vylet
po pamiatkach Eurépy. Vedela
som, Ze ako ,single” rodi¢ to uz
nebude l'ahko realizovatelné.
Cely moj Zivot sa bude tocit
okolo dietata a vsetky vel'ké
rozhodnutia - od zdravotnych
udalosti po Skolské aktivity
- vSetko bude na mne. Moji
rodicia mali vel'ky strach a otec,
ktory sa nikdy nestretol s nikym
s postihnutim, mal obrovsky
strach z tej nesmiernej zod-
povednosti. Bol znepokojeny
predstavami, Ze budem sama
bojovat's nedostatkom spanku,
emociondlnymi negativami
a nebude nik, kto by mi pomo-
hol. Ale vZdy, ked som sa pytala
samej seba, ¢i robim dobre, vidy
som dostala rovnaku odpoved:
,-ano, robim spravnu vec”.
Onedlho po névrate z Eur6py
mi zavolali z agentiry a vSetko
sa mi v tom momente zmenilo.
Maju diev¢atko, péttyzdiové,
md Downov syndrém a zifalo
potrebuje rodinu. Pytali sa, ¢i
by som mala zdujem prijat tak
malé dieta - ovel'a mladsie, nez
som predpokladala. Bola som

ohromen4, ale odpovedala som
éno. Hned som si zadala pred-
stavovat, aké to bude, byt mat-
kou. Ale jediné, ¢o som vedela
o dietati bolo, Ze je vazne choré,
s komplexnou vadou srdca

a ¢akd v nemocnici na opera-
ciu. Printtila som sa utajit tt
novinku, pretoze vSetko, ¢o som
mohla urobit tych par tyzdriov,
bolo dufat, Ze dievéatko bude

v poriadku. Ked som Emily
prvykrét videla, bola pripojend
na kyslik a mala dojcenskii fl'a-
Su. Ale ja som videla iba dieta

Ano, robim
spraonu vec¢

s vel’kymi modrymi o¢ami, kto-
ré ma neprestali sledovat. Vzala
som ju do narucia, drzala a len
sa divala. Milovala som ju od
prvej chvile, kedy som ten maly
uzlik tepla drzala. Bolo to tiplne
bezprostredné. Nemala nikoho.
Potrebovala ma. Potrebovala
rodica.

Na druhy defi som nasttpila
na ,adopént dovolenku” a kaz-
dy den za fiou chodila. V ok-
tobri som si ju vzala domov.
Musela som sa naucit vSetko.
Ako nastavit doméci kyslik, ako
sa pouziva dojcenska fl'asa, aké
pyzamo kipit, aki postielku...
Niekedy to bolo trochu desivé.

Emily vydrZala tri vel-
ké otvorené operdcie srdca.

Ale trauma z tych naro¢nych
a mimoriadnych udalostf ostala

a dlho nemohla poriadne spat. Pre-
8la fazou, kedy sa vel'mi béla vset-
kych a vsetkého. Ale sposob, akym
zvladla vSetky tie veci, ma naucil
vetko 0 odvahe a statocnosti.

Vzdy som chcela, aby malo moje
dieta starodenca. O $tyri roky neskor
som sa citila pripravend prijat dalsie
dieta. Vzhl'adom k tomu, ¢im presla
Emily, som ziadala o dieta, ktoré
nebude potrebovat operaciu srdca.
No potom, ¢o maly Tom prisiel v sep-
tembri 2013 do nasej rodiny, som zis-
tila, Ze bol zle diagnostikovany a Ze
aj on m4 choré srdce. A aj ked nie tak
tazko ako mala Emily, tieZ potreboval
operdciu. Bol to Sok. Budem musiet
ist cez to vSetko znova. Ale tieto veci
si neviete naplanovat ani ked porodj-
te vlastné dieta, nuz preco by to malo
byt inak, ak ste si ho adoptovali?
Zivot nie je predvidatel'ny a stacf len,
aby ste sa s tym vysporiadali. To som
sa naucila od Emily.

Teraz, ked sedia obaja vedl'a
seba a spievajt pesnicku, citim az
do hibky srdca, Ze to bolo sprévne
rozhodnutie pre nds vsetkych.

Cakd nds este mnoho navstev
v nemocniciach, ako aj dalsie vedi,
ktoré st u nds zloZitejSie ako pri
beznych detoch.

Opatrovanie deti, pobyty
v, Detskych skupindch”, za ktoré
platim az trojndsobok obvyklej
ceny. Zivit dve deti so zdravotnym
postihnutim z platu jedného cias-
to¢ného tvazku ucitela je priam
nemozné, ale nastastie mame urci-
té vyhody, na ktoré mame ndrok.

Emily chodi do beznej skoly
dva dni v tyZdni, ja som vtedy
s Tomom, a na tri dni do Specidlnej
gkoly, vtedy som ja v praci a Tom
s opatrovatel’kou. Cez vikendy sa
chodime hrat'do parku alebo do
kniZnice, kde nds uz kazdy pozna.

Moja obl'tibend ¢ast dnia je pod-
vecer. Citame si spolu pribehy a po-
tom mi Emily pomaha dat Toma do
postele. Ja ho hojddm a spolu mu
spievame uspdvanku.

Nik iny sa s nami o svoj Zivot
nedeli, ale som tomu otvorena. Je

Bola som
ohromenad,

suthlasila som

vSak tazké ndjst si ¢as na stretnutie
niekoho, a este tazsie ndjst nie-
koho, kto bude tak chdpavy, zZe
by sa stal sti¢astou nasej rodiny.
Namiesto toho sa opieram o vel'kd
podpornt siet rodiny a priatel’ov.
A mgj otec je uZ na svoje vnucata
hrdy.

Viem, Ze spolo¢nost’ vnima
postihnutie negativne. Myslim, Ze
to prameni z neznalosti, pretozZe

~
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ZO SVETA

védsina I'udi sa nikdy nestretla
s nikym so zdravotnym postihnu-
tfm alebo majt predsudky zalo-
Zené na zastaralych informdcidch.
Este pred 25 rokmi by moje deti
boli v tbohom stave a Zili by asi
vel'mi kratko. Dnes vicSina deti
s Downovym syndrémom chodi{
do beznej skoly, Zije v dospelosti
nezavisly alebo ¢iasto¢ne nezavisly
zivot s vidinou dlhého Zivota.

Niekedy sa ma 'udia na ulici
pytajd, ¢o je mojim detom. A po-
tom casto nasleduje otdzka "A to si
nevedela?!" Nechcem odpovedat
na také hrubé a dotieravé otdzky.
A pravda je - 4no, vedela som. Moje
deti neboli pre mnia druhou volbou.
Bola to td najlepsia vec, ¢o som kedy
urobila. Moje rodinné fotografie sice
vyzeraju inak ako tie, ktoré som si
v detstve predstavovala, ale teraz
chépem, Ze rodina znamend nieco
iné pre kazdého z nés.

Moj zivot je vSetko, ¢o som kedy
cheela.

Nie som sama - mam rodinu.
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EU

B ol vybrany, aby predniesol
prihovor na 4. vyrocnej kon-

ferencii eurdpskej platformy proti
chudobe, ktora sa kona pri prilezi-
tosti 25. vyrocia prijatia Dohovoru
OSN o pravach dietata.

Sedemndstro¢ny Slovak Dominik Drdul
v mene vsetkych deti so zdravotnym
znevyhodnenim vysttpil v Bruseli pred za-
stupcami Eur6pskej komisie a predstavitel'-
mi Eurépskeho parlamentu. Bol vybrany,
aby predniesol prihovor na 4. vyro¢nej kon-
ferencii eurGpskej platformy proti chudobe,
ktord sa kond pri prileZitosti 25. vyrocia
prijatia Dohovoru OSN o prévach dietata.

Dominik zvlddol trému a vybornou
anglictinou predniesol svedectvo o tom,
aky je Zivot zdravotne postihnutych deti.
Narodil sa s raz§tepom chrbtice a hydro-
cefalom a ako poznamenal, mnoho deti
v krajindch EU na takéto ochorenie umiera,
¢i uz z dévodu zlej zdravotnej starostlivos-
ti, nedostatku vedomosti a informécif alebo
slabej podpory pre ich rodiny.

Dominika sprevddzala jeho matka
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Slovak Dominik (17)
Na poae
zivot postihnutych

Terézia Drdulova, ktord je aktivna v rdmci
Medzindrodnej federécie pre rdzstep chrb-
tice a hydrocefalus, a europoslankyne Anna
Zéaborskd (KDH) a Jana Zitiianskd (Nova).

Mlady Slovék sa podakoval za dobrd
zdravotnu starostlivost, ktorej sa mu dosta-
lo, a za vzdelanie, ktoré dosiahol. Pripome-
nul, Ze to nie je pravidlom pre kazdé dieta
so zdravotnym postihnutim.

»Dnes je vyrocie prijatia Dohovoru
OSN o pravach dietata. Tento dohovor
zmenil kaZdodenny Zivot miliénov deti
na celom svete, vratane deti, ako som
ja, so zdravotnym postihnutim. Mnoho
z nich nadalej nema tieto prava naplne-
né,” uviedol Drdul vo svojom prejave.

V reakcii pre slovenské médid opisal, Ze
prekdzky, ktorym celi v kaZzdodennom
Zivote, si najmd v hlavéch Yudi. Z praktic-
kého htadiska chyba bezbariérovy pristup
v mestdch, institdcidch a v skoldch.

»Tiez je problém v mysleni ludi,
ktori pokladajui nase Zivoty za menej-
cenné. Situuji sa do roly spasitelov - ja
ti pomo6Zem, ja to vyriesim. Neberd nas
ako partnerov. Ale ja nestojim o pocit, ja
stojim o to, aby som nieco robil,” vysvetlil

- opisal ==
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Dominik. V Bruseli pripomenul vyrok
Alberta Einsteina, Ze ak by sme rybu stdili
podla jej schopnosti plhat sa na strom, tak
budeme cely Zivot verit tomu, Ze je hltpa.
Dodal, Ze on s tymto vyrokom stihlasi, pre-
toZe aj jemu sa vel'akrét stalo, Ze sa niekto
zameral iba na jeho slabiny a nie na jeho
silné stranky.

»Netreba vela tsilia vidiet moje zdra-
votné postihnutie - je zrejmé. No moZete
objavit' moje schopnosti? MdZete objavit
schopnosti inych deti so zdravotnym
postihnutim? Prosim, urobte to. Berte
mia a vSetky ostatné deti so zdravotnym
postihnutim za svojich partnerov - tazi-
me, aby ste nas brali vaZne,” zddraznil
Dominik.

Poslankymia Zdborska uviedla, Ze tak
na domdcej, ako aj na eurépskej scéne je
potrebné pomdct najmé legislativne s integ-
rdciou tychto deti do vécsinovej spoloc-
nosti. Dodala, Ze aj takéto deti maji prdvo
narodit'sa a Zit plnohodnotny Zivot.

Europoslankytia Zitiianskd upozor-
nila, Ze na Slovensku chyba d6raznejsia
,rand” starostlivost o tieto deti, dostatocne
nefunguje poradenstvo pre rodicov, pomoc
psycholégov. Citi potrebu zavedenia regis-
tra deti so zdravotnym postihnutim, aby
trady vedeli, aké st trendy, a podla toho
pripravili predskolské a skolské zariadenia,
kde by mohli byt tieto deti integrované.

V ich neskor§om veku musi spolo¢nost pre
nich vytvérat viac pracovnych prileZitosti.

Podla Zititanskej je na Slovensku okolo
10 az 15 percent obyvatel'ov s réznymi
stuptiami zdravotného postihnutia. Upo-
zornila, Ze je vel'mi doleZité, aby tito Iudia
mali pocit, Ze spolo¢nost’je na ich strane, Ze
nemusia bojovat proti systému.
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Parddnica ceruzka mi pripravi-
la prekvapenie a predstavila mi
Grétku. Uz sme sa skamaratili, no
Grétka by chcela byt tiez takd fareb-
nd ako ja. Pomozes jej? Poradim ti,
na tieto strdnky sa vyborne mal'u-
je fixkami. Vymal'ovant Grétku
ndm prosim posli na slnecnica@
downovsyndrom.sk Grétka si sama
vyberie farbu oblecenia a uvidis ju
.y novom Sate v nasledujticom 1sle.

PRE DETI

ova

Pripravila Eva Barlikov3, ilustrovala Patricia Konkol

Cez vianoény zhon sa mi stala neprijemnd vec. Stratil som kI'ié. Grétke sa ho po-
darilo néjst, no povedala mi:, Ked%e si si neddval pozor, kI'acik Ti neddm iba tak!”
A preto, aby som ho nasiel, vytvorila bludisko. Verim, Ze to spolu zvlddneme.

OZNAM - NEZABUDNITE!

Oznamujeme vsetkym registrovanym clenom spolocnosti, ze
prvé Cislo SInecnice (1/2015) je zasielané vietkym, bez rozdielu.
Dalsie &isla budu zasielané len tym registrovanym &lenom, ktorf
si splnia svoju zakladnu povinnost a uhradia do konca mesiaca
APRIL ¢lenské 10,- Eur prevodom na Géet spoloénosti VUB
165731012/0200. Do spravy pre adresata uvedte celé meno
dietata s DS. Dakujeme

Ak este nie ste clenom SDS a radi by ste sa nim stali, je potrebné vyplnit prihlasku,
ktoré je dostupna na nasej internetovej stranke www.downovsyndrom.sk.
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