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Z oslav Svetovenodina | Ako pripravit svoje dieta Aky méa Zivot mama
DS na Slovensku na skusku v skole froch deti s trizémiou 21



Pripravujeme pre Vas

WARALDTOUR
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sk alebo FB Downovsyndrom, Clenskych prispevkov a rodinnu
ce-  kde Vam budt zdjazdy pondka-  situdciu. Leto sa bliZi a verim, Ze
i né. Vy moZete priebezne sledo- uvitate tito ponuku Waldtour
nasledovnu vat ponuky CK Waldtour naich ~ CKs.r.o., ktord vznikla skoro
asmu zdruZeniu budi  strdnke www.waldtour.sk a ¢akat, v takom ¢ase ako nasa Spoloc-
pontikané neobsadené miesta ¢i bude zdjazd plne obsadeny, nost. Vel'kd vdaka patri dame,
v zdjazdoch autobusovej do- a pontknu vol'né miesta ktora stoji za tymto projektom

pravy zdarma, a to detom s DS polo¢nosti Downovho syn-  a nie je to nik iny, ako zaklada-
aich sprevadza]uce] osobe. Tieto  drému. Pre Vés to znamend telka CK Dagmar Hégerova.
zdjazdy ndm budu pondkané 1-2 byt pripraveny, resp. saroz- .~ Momentdlne pripravujeme spolu
dni vopred (last minute), kedZe hodnut behom 1-2 dni. . snou vsetko k Vasej spokojnosti,
skor nebudeme vediet, kolko Je to obrovskd prilezitost aby ste mohli vyuZit ponuky, sice

!

miest daného z4jazdu sa neob- vyrazit na dovolenku, ktord - - _ha poslednu chvil'yu, no darované
sadi. Preto VaSou milou povin- Vés ni¢ nebude stat. Bude- svelkym srdcom.  Dakujeme
nostou bude sledovat nasu web ~ me prihliadat na ¢lenstvo Lezo Rébert, predseda Spoloénosti

ndrom. Downovho syndrému

-stranku, www.dowie

Wi v spolocnosti, uhradenie

Mili ¢itatelia,

e tu opét nové ¢islo casopisu Slnec¢nica,
s ktorym Vam prindSame posolstva osobnosti slo-
venského spolocenského, $portového a politického
Zivota k Svetovému diiu Downovho syndrému.
To, Ze sme zdravo poblaznili narod réznofarebny-
mi ponozkami vidim i pocas Majstrovstiev sveta
v hokeji, kde svoje ponozky spolukomentétor Riso
Lintner veselo nosi kazdy deri k obleku. Tak aj Vy
ich noste dalej a hlavne s ismevom.

Ked'sa zamyslime, preco sme tu na tomto svete,
mnohi mi daju za pravdu, Ze pre inych, pre dru-
hyich, inak by to asi nemalo zmysel. V poslednej
dobe som stretol vel'a I'udi, ktorf si to zrejme myslia
tieZ.

Prisli ku mne s dobrymi ndpadmi, ktoré sme
spolo¢ne doplnili a dotiahli do dspesného konca.
Stalo sa to aj teraz nedévno, ked ndm skupina IMT
Smile opét pontikla listky na ich vysttipenie v Steel
Aréne v Kosiciach. A tak mali vraj opét vypredané
-). Fakulta Mikrobiol6gie spravila medzindrodny
kongres, na ktorom rozdavala tasky pomal ované
obrézkami nasich deti, za ktoré by sa nemusel
hanbit ani Picasso. Studenti VS nds oslovuj s do-
taznikmi o nasich detoch, aby tspesne absolvovali
8kolu, ved informécie od rodi¢ov maj cenu zlata.
Potom pride ponuka, ktord Vam takmer vyrazi
dych. Cestovka s vekom nasej spolo¢nosti, ndém
chce sponzorsky venovat zgjazdy Last minute. No
nekdpte to, ked Véam to dévajti zadarmo.

St to veci, ktoré mozu pomdct’ Vam, st poniknu-
té udmi, ktorf tu Zijt pre Vs ostatnych. Tak ako
tento Casopis Zije a bude Zit Zivotom Downikov len
s Vasimi prispevkami, Vasimi fotografiami, Vasimi
zézitkami pre druhych.

Prajem Vam pekné leto.

At

yg g - Viac na www.downovsyndrom.sk

Editorial
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8 Priania
0SODNOSt
1 O Ponozkova wzva
z oslav DS
w 2 Oslavy DS
na SIovensku
1 8 ‘ lgor Jurkowic
portrét
\Vzdelanie
22 ‘ ako pripravit
dleta na testy
2 4 /osveta
matky 3 deti s DS

3 O ‘ /abava

FOTKA Z TITULKY

Igor Jurkovic (50) s Downovym syn-
drémom z rodiny slavneho sloven-
ského architekta.

Zdroj foto: Lepsi svet n. o.

natlaciaren..

Dospelé siniecka
vyrobili tasky pre
Ceskoslovensky

spolocnost
mikrobiologicku so
sidlom v Bratislave

Ludia so Specialnymi potrebami
hrdo ukazuiji svoje vyrobky.

TEMA

- AR
Downikov bav

aciatkom oktébra 2014 nas oslovila pani An-

drea Hornikova z Prirodovedeckej fakulty UK
v Bratislave s mySlienkou spoluprace pri kresleni
na latkové tasky. Po kratkej telefonickej komuni-
kacii a vymeneni si niekolkych mailov slovo dalo
slovo a rozbehol sa darcovsky projekt.

Ulohou bolo do aprila 2015 pre
Ceskoslovenski spolo¢nost
mikrobiologickii so sidlom na
PRIF UK v Bratislave nakreslit
kresby na 100 latkovych ta-
siek. Spolo¢nost usporadidvala
v Hoteli Patria na Strbskom

plese medzindrodny kongres
Hot topics in microbiology, kde
kazdy tcastnik dostal materidly
a platent pomal' ovant tasku
od nasich 'udi s Downovym
syndrémom. VSetko potrebné
nam dodali, a tak sa kreslenie

rozdelilo na partie deti v Trna-
ve, v Trenc¢ine, v Nitre a v Bra-
tislave. Po odovzdani celého
projektu Spolo¢nosti Downovho
syndrému na Slovensku na tcet
pribudlo 500,- Eur.

Vel'kd vdaka patri pani DOC.
RNDr. HELENE BUJDAKOVE],
CSc., ktord tento projekt zastre-
Sovala, ako i sikovnym detom
s DS, ktoré spestrili svojimi
kresbami tasky a povzniesli
mienku o Fudoch s Downovym
syndrémom s ich pohladom na
svet pomocou farieb. Lezo Rébert

mdj 2015 Sinetnica 5



DEN DS

Den Downovho

syndromu Kosicania

z Artestu stravili v Madarsku

VySehradske
lastovic

6 Shnechica | mdj 2015

vetovy defi Downovho syndré-

mu oslavili Artestaci vyletom za
kamaréatmi z Madarska a Ceska do
mestecka Nyiregyhaza. Bola zdbava,
ale aj praca.

Réno 21. 3. sme si zahrali priatel'sky futbalovy
zépas Cesko vs. Slovensko. Spociatku sme
vyhravali, ale potom sa k Cechom pridali
Madari a spoloénymi silami nds zdolali.
Madarskd spolo¢nost Down Egyesiilet ndm
pripravila bohaty program, najprv sme
sa samozrejme vykupali v svetoznamych
kipel'och Sésté. O 2:13 sme vypustili spolocné
lastovicky stastia a priali sme si, aby vSetky
deti aj dospeli s DS boli pochopeni a milovani.
A podvecer sa makalo.

Vdaka Medzinarodnému vysehradské-
mu fondu vyjde prvé DS - priatel'skd kniha
tradién}’rch receptov z Pol'ska, Madarska, Ceska
a Slovenska. LenZe tt knihu musf aj niekto
pripravit. Ako vidite, boli sme to my. Kniha sa
v sticasnosti pripravuje a verime, Ze ju uz moz-
no v nasledujticej SIne¢nici néjdete ako prilohu.

Na druhy deri sme absolvovali trojhodinovy
galaprogram ku Svetovému diiu Downovho
syndrému. Zahrali sme Madarom japonskd roz-
prévku Urashima Taro, potesili sa z medzina-
rodnej vystavy nadrozmernych fotografif a islo

sa s dobrym pocitom domov. Peter Kalmar

V/madarskom|mestecku Nyiregyhaza Artest
oslavil divadelnym predstavenim spolu

8@3&@351}%@

* Slavnostna vecera...

1| - il -..ﬂ':

- .

N

3

‘\‘

ivadelnéfpredstavenie sa - ~e P
pri§|pozriet;:vel'kf'é'ﬂ)‘&bqikum... L S -y

: *:: -,
- Y

-

< il

DEN DS

ArtEst sucastou
holandského

rojektu
p J Textrs, foto deh
osicky ArtEst sa stal stcastou
holandsko-slovensko-ma-
darského dvojroéného projektu,
ktorého cielom je pomahat lu-
dom s Downovym syndrémom
vo veku 15 az 35 rokov a ich
rodindm. Jeho hlavnym ciefom
je nezavisly zivot, vzdelavanie,
vytvdranie pracovnych miest pre
Iudi s Downovym syndromom.

27.-29. marca 2015 sa stretli v Kosiciach
partneri projektu, kde si mladi Tudia

s Downovym syndrémom spoloc¢ne pozreli
krésne mesto, ale tieZ pracovali s ArtEs-
tom. Holandski, slovenski a madarski
mladi I'udia s DS predviedli spolo¢né diva-
delné predstavenie pred velkym poctom
divdkov a zozali vel'ky tspech. Holandski
zakladatelia projektu sa snaZia ukdzat
rodi¢om deti s DS vo vychodnej Eurépe,

Ze mo6Zu verit' v schopnost' samostatného
zivota ich deti, v schopnost ndjst’si prdcu a
zvysit'si tak sebavedomie.

| . i

IVArtestécilhostiliimadarskychtalholand3
'skych|partnerovyv/Kosiciach

!L' 15 m ¥
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Adela Banasova, moderatorka , cyklista

- Zeldm detom s Downovym syndrémom, aby - Nerdd vidim trpiet Tudi, hlavne deti... Chd-
nds dokdzali viac nakazit' svojou vynimo¢nou pem to vel'mi dobre, vnitorne to prezivam,
radostou a aby sme boli my 'udia okolo nich hlavne chdpem rodicov, pretoze aj ja viem, ¢o

viac schopni vnimat'ich bohatstvo. Bolo by to pre nds vsetkych je to bolest. I ked td §portova... K Svetovému ditu Downovho

vel'mi osoZné. syndrému Vam vsetkym Zeldm, aby ste Zili plnohodnotny

Zivot a nikdy sa nevzdavali a bojovali!
World
Down
Syndrome

nou rado

Jana Zitiianska, poslankyiia EP

- Kazdy sme iny, a to robi nds svet pestrejSim
a kraj$im. A z vlastnej skidsenosti viem, Ze Vy
deti, ale aj dospeli s Downovym syndrémom
robite nds ostatnych lepsimi. Ste skuto¢né slniecka rozdavajtice
tismevy, objatia, ldsku. Zelém Vam, aby ste mali vzdy ismev na
tvdri, a aby ste nachddzali porozumenie a opatovanie Vagej lasky.

- Prijal som potiozkovi vyzvu predsedu EP Jer-
zyho Buzeka, ktorému sa vel'mi zapécila vyzva
chlapca z Franctizska, ktory sa vold Francois.
Tymto spésobom nds poziadal, aby sme vdm vSetkym pripo-
menuli, Ze 21. marca je Svetovy defi Downovho syndrému.

8 Shnechica | mdj 2015

Roman Luknér, herec
- Prajem vam v tento jarny deri a nie len v tento,
ale kazdy den v roku, vela ldsky a pohladenia.
Jezisko povedal, aby sme sa I'abili. Tak teda,

ZELANIA

Marian Hossa, hokejista

- Prajem Vdm to, ¢o ¢lovek najviac potrebu-
je - zdravie, blizkost I'udi, ktorych mdte radi
a ktorym prindSate do Zivota slnko a tismev. Zi-

I'ibme sa! vot naplneny radostou, prdcou, vzdjomnou pomocou a kopec

2 marec je Svetovym ditom Dow-
enovho syndromu a kazdorocne

y 4
si ho pripomina viac ako 65 krajin sveta
vratane Slovenska. Prioritnym cielom
svetového dia je poukézat'na to, Ze
t,

lIudia s Downovym syndromom musia

mat'moznost'plne vyuzivat rovnaké

prava, prilezitosti a volby ako ostatni

ludia. 21. marec nie je vybrany ndhodou.
® Je symbolom zhluku 3 chromozémov

- Detickdm Zeldm vel'a ldsky, Zeldm im stabilnt
rodinu, aby to rodinné zdzemie, ktoré vsetky
deti potrebujti, mali cely Zivot. Aby mali dobrych
stirodencov a rodinnych priatel ov, ktori sa budd o nich starat, ked

dobrych I'udi okolo Vis.

na 21. chromozémovom pare, ktoré
sposobujit Downov syndrém. Osobnos-
ti slovenského Sportového, spolocen-
ského a politického Zivota poslali pri
tejto prileZitosti ludom s Downovym
syndromom a ich rodindm pozdravy. Aj
tymto sposobom vyjadrili svoje sym-
patie a podporu ludom s Downovym
syndrémom a ukézali, Ze odli$nost
nepovazuju za problém.

eter Pellegrini, predseda NRSR

- Prijal som ponozkovii vyzvu eurokomisédra
Marosa Seféovica, aby sme vyjadrili solidari-
tu s Fudmi, ktor{ takymto syndrémom trpia.

Z vlastnej skiisenosti viem, Ze tieto deti sti nesmierne citlivé

ich rodicia nebudd vladat. Zelala by som im aj, aby mali ich rodiny a Giprimné bytosti a pevne verim, Ze aspon takto im spravime

.....

radost.

mdj 20151 SInethica 9



Lot of
socks -
Ponozkova
vyzva ovladla
tohtorocné
oslavy Sve-
tového dna
Downovho
syndromu
a desiateho
vyrocia schva-
lenia tohto dna
valnym zhro-
mazdenim OSN.

Do E_onoikovej vyzvy na podporu ludi s Downovym syndrémom sa zapojila
aj ZS Bélu Bartéka s VJM Velky Meder spolu s Domovom socialnych sluzieb
v Opatovskom Sokolci.

Medzindrodnd organi-
zdcia Down Syndrom
Internacional  (DSI)
so sidlom v Londy-
ne, ktord zastreSuje
vySe 100 ndrod-
nych  organizdcif
v krajindch celého
sveta vratane Spo-
lo¢nosti Downov-
ho syndrému na
Slovensku, ten-
to rok vyzva-

SOCIA - nadacia na podporu socialnychizmien
ponozkovala tiez :).

JEOTS OF SOCKS

adli svet!
P

.-
B

K ponozkovej vyzve sa
pridala aj skvela slovenska
$portovkyiia v modernej
gymnastike - Gizka Bilikova.

la vsetkych
I'udji, ktori
cheeli  vyjadrit
spolupatri¢nost
Iudom s Downo-
vym syndrémom,
aby si 21. 3. 2015
obliekli na nohy
ponozky roznych
velkosti a farieb.
Roéznorodost’  po-
noziek znazornuje
roznorodost’  Yudi
s Downovym synd-
rémom.
Kvyzve sa
pridali nielen
svetové osob-
nosti, ale aj
I'udia na Slo-
vensku. Vset-
kym, ktorf ste
si21. marca
obliekli iné
ponozky ako
znak solida-
rity s Fudmi
s Downovym
syndrémom
z0 srdca daku-
jeme.

L=

PonozkovalolsalajviCesku Vo)V itkoves ’ 7 =



\/ centre

Zhmotnenie
pozitivne)
energle

Text a foto: Zuzana Pazitna

Z treti ro¢nik oslav Svetového dita Downovho syndromu sa usku-
tocnil v PieStanoch 31. marca pod patronatom Spojenej Skoly
v Piestanoch, 0.z. Animo a partie dobrovolnikov odhodlanych na viet-
ko. A ked'sa hovori do tretice vietko dobré, tak o tomto roéniku to pla-
ti tiez. KedZe sa program mal uskuto¢nit na nam. Slobody, doobediiaj-
§ia fujavica narobila organizatorom poriadne vrasky na celach. VSetko
sa viak vyriesilo po dohode s vedenim komunitného centra Ziwell.

Uz prvd ucinkujiica Monika a fenka Rosi

s tancom v country Style zaujali obecen-
stvo. Dalej vystupili ¢clenovia 0.z. Serviam
s tancom, ktory roztlieskal snad kazdého

v obecenstve. Adka a jej psi tane¢nici Joey

a Becky tiez ukdzali, Ze radost z tanca moze
mat ¢lovek i pes. Ked dotancovala fenka
Becky, ktord je na voziku, obrovsky potlesk
si vyslazila majitel'’ka i Becky. Risko Janko-
vi¢ zaspieval pesnicky a uz tu bol findlny
bod programu — hudobnd skupina Edibles
z Piestan. Hned na zadiatku obecenstvo pri-
vitalo skupinu Edibles s ndstrojmi r6zneho
druhu a za¢ala sa bubnovacka, ked sa
bubnovalo snid na vietko. Kto ni¢ nemal,
mohol bubnovat na susedovi alebo na sebe.
Skupina Edibles rozpalila kazdého. Ak
mdm opisat' atmosféru, ktord vladla v klu-
be Ziwell, ned4 sa to inak, iba ako zhmot-
nenie pozitivnej energie. Zabdvali sa
vSetci spolocne, bez rozdielu. Ak bol niekto
zmal'ovany, tak iba od Martinky, ktord

12 Slnecnica | mdj2015

vytvdrala umelecké kredcie na pockanie.

A Ze strach alebo nepochopenie pochddza
iba z nepoznania potvrdili aj chlapci Ferko
a Dévid, ktori na zaciatku prisli mozno
trochu s obavami, ale pocas programu sa
skamariatili s RiSkom, Tomadskom a Eliskou
a ked odchddzali ani nevnimali & sused,
ktory tancuje je s nejakym postihnutim, ale
iba to, ¢i tancuji v spolo¢nom rytme a ¢i si
majt ¢o povedat. To, Ze Ziwell bol zaplne-
ny do posledného miesta prispelo k pocitu
vzdjomnej spolupatri¢nosti a aZ rodinnej
atmosféry. To je ten spravny vyraz. Na kon-
ci, a to mi potvrdili viacerf, sme mali pocit,
Ze program nebol len pre niekoho, ale Ze to
bolo rodinné stretnutie. A to bol ten hlavny
ciel, zbtirat mosty medzi Yudmi a dokdzat
ich spojit. Aby, ked sa stretneme s niekym
s hendikepom, nevideli sme hendikep,

ale v prvom rade ¢loveka. A v Ziwlli sa to
podarilo. V to popoludnie tam hendikep
nikto nemal.

Mirko Bazani predviezt=
dol bubnova‘t':k'-u..'—/

—

Spieval Marek Bitara.

iVI rovsky, jlomas{Kamenicky/al

postaralilolskvelu z.:iivu...
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Svetovy den
DOWNOVHO
SYNDROMU
v Down-klube
Snina

14 Slnecnica | mdj2015

Dobrti naladu

sme rozdavali
Thermalparku

marca 2015 sme sa rozhodli sprijemnit nasim detom
2 eich sviatocny demi tym, Ze sme si tak ako to bolo
avizované v médiach, natiahli na nohy ponozky, ktoré boli
roznej farby (niektoré aj velkosti). V ten dei sme pokracova-
1i v oslavéch tak, Ze sme spolo¢ne isli nav§tivit Thermalpark
Sirava v Kaluzi (nachadzajtici sa na Zemplinskej Sirave).

Ked sme sa tam vyzuli, bolo to
pre dalsich navstevnikov tohto
zariadenia zdbavou, ako sme si
navzdjom povymienali ponozky.
Pozerali na nds tak trocha divne...
(nielenZe to este nikdy nevideli,
ale o tom ani nepoculi). Pocas
troch hodin sme vyuzili pont-
kané atrakcie ,, Vodného sveta”,

a to: relaxacny, vInity a masdzny
bazén. Odvéznejsi sa spustili na
malej aj vel'kej Smykacke a otesto-
vali sme aj hojdaci zéliv a divoki
rieku. Viacerym pobyt vo vode
sposobil, Ze , vyhladli na smrt”,
preto navstivili reStaurdciu, ktord
je pri bazénoch a v ktorej pontikali
vielijaké kulindrske Speciality. Po
uz spominanych troch hodindch
Santenia vo vode sme sa pobrali
domov, tesiac sa na pokracova-
nie osldv. Tie sme zavfsili 21. 3.

v nasom klube posedenim pri
kéve a zékusku (musfm povedat,
Ze vybornom), ktory ndm upiekla
Majka Harvanova (a takto nés
svojim cukrdrskym umenim
prekvapuje vZdy pri nejakej osla-
ve), mamicka nasho Matisa, za
ktory jej velmi pekne dakujeme.
Vyvrcholenim tohtoro¢nych oslav
v nasom Klube bude vystava fo-
tografif detf s DS ,,SME AKO VY*,
fotografky Marty FoldeSovej,
spojend s ukdzkou prac , Tvor-
ba deti nepoznanych” Spojenej
gkoly internatnej v Snine, ktord
navstevujd, resp. navstevovali aj
naSe deti s DS. Zdverom mozem
skonstatovat, Ze Svetovy den DS
sandm v nasom klube tohto roku
vydaril a uZ sa teSfme na oslavy o
rok. Stefan Hodni¢ak
predseda DSK Snina

Rektor daroval

-

Milé prijatie a posedenie pri

dobrej kdve s pdnom rektorom

Trnavskej univerzity v Trna-
ve prof. doc. JUDr. Marekom
Smidom, PhD., jeho manzel-
kou Mdriou, pani Kripovou
a pani Ladvenicovou. Po
odovzdani daru sa neformdl-
ny rozhovor niesol v znamen{
dalsej moznej spolupréce s Tr-
navskou univerzitou a jej Stu-

L

dentmi. Spolupraca by mala
prebiehat v oblasti realizdcie
pobytov pre rodiny s detmi s
Downovym syndrémom, kde
by mohli studenti univerzity
ziskavat prax ako animatori
uz aj toto leto. Pén rektor sa
zaujimal o aktivity naSej Spo-
loénosti Downovho syndré-
mu, pytal sa tieZ mojej dcéry
Mdrie na skolu kde chodj,

krazky, ¢o rada robi a ¢im by
chcela byt po skonceni skoly.
Nakoniec jej pripol univerzit-
ny odznak so slovami: ,,uz si
jedna z nds.”

Knihy, ktoré venovala doc.
PhDr. Méria Smidova PhD.
nasej organizacii budi prezen-
tované na pobyte v Terchovej
a Casopise Slnecnica. Dakujeme.

Rébert Lezo

B DENDS

vytazok z plesu

Zdroj: Kancelaria rektora

Dﬁa 24. 3.2015
odovzdal rektor
Trnavskej univerzity
v Trnave prof. doc.
JUDr. Marek Smid,
PhD., vytazok zo

14. reprezentacného plesu
Trnavskej univerzity
v Trnave Spolocnosti
Downovho syndrému
SR, v zastapeni
predsedu spolocnosti
Ing. Roberta Leza s
manZelkou a dcérou
Mariou. Pefiazny dar
bol venovany pre deti
s Downovym syndrémom
na rozvoj ich vzacnych
schopnosti a talentow.
Rektor univerzity im
zazelal vela elanu

a radosti.
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yspelost civilizicie sa meria reSpektom k najzranitelnej$im

(J. Lejeune). Tato mtidra veta zaznela na vernisazi vystavy
"Sme ako vy'' v priestoroch Sninského kastiela, ktora poctilo
vela navstevnikov. Realizovany projekt bol venovany detom
s Downovym syndrémom, ktorého cielom bolo upozornit'na
tito komunitu a pomdctjej zaclenit'sa medzi ostatni spolo¢-
nost. Taktiez zvysit povedomie verejnosti o tom, ¢o Downov
syndrém je, ako sa s nim Zije, aka hodnotu majt tito Iudia v na-
$om Zivote a v spolo¢nosti, ako moZeme pomdct tejto komunite,
aby mohla viest plnohodnotny a dostojny Zivot.

Do projektu bola prizvand bratislavska
fotogratka Marta FoldeSovd, ktord od
roku 1997 pracuje ako fotoreportérka
pre slovenské média. Venuje sa najma
reportdZnej fotografii, socidlnym
témam, cestopisom a dokumentuje
zivot osobnosti. Od roku 2006 pdsobi
ako fotografka v slobodnom povola-
ni. V sticasnosti sa venuje portrétnej

a detskej fotografii. Vystava jej diel

v Sninskom kastieli je koncipovana

so zdmerom vizudlne predstavit deti

s Downovym syndrémom, formou
velkoplosnej, vytvarnej a portrétnej fo-
tografie. Pozitivne ciernobiele portréty

bezstarostne zachytdvaju radost'a
nadsenie portrétovanych z fotenia. Len
sporadicky zacitime zablesk zddumci-
vosti, ¢ chvilkového smutku. Autorke
nejde o ponor do psycholdgie por-
trétovaného, aj ked intuitivne vnima
povahové crty deti, ale skor o estetické
spracovanie vytvarného portrétu, ktory
je vdaénym likadlom pre verejnost

i fotend komunitu. Z vystavenych
fotografif vyZaruje prirodzend a Zensky
senzitivna sila ldsky k portrétovanym,
ktord sa prendsa i na divéka. Tento
projekt nds niiti zamysliet'sa nad tym,

¢i tito krdsni a Cisti I'udia, ktor{ vedia
vel'mi milovat, st ako my. Ci nds niecfm
neprevysuji. Ci ich pocit z toho, Ze

st inak obdaren, jednym malickym
chromozémom naviac, nevytvara u nés
pocit zbytocnosti. Nie, st pre nds az
prilis potrebni. Tu na tejto planéte ndm
poméhaji nachddzat' mordlne Zivotné
hodnoty, ktoré sa v poslednych desatro-
diach tak devalvuji. Udia nds mnohému
uZitotnému, ako sa tesit' z malickosti, Zit’

N\ Jednaz krasnych fotografii, ktoré

mozete vidiet na vystave v Snine.

vit deti s Downovym syndromom®

bez pretvérky a lesti, neskonale verit...
V zbierke poézie Basen a ¢as sa basnik
Milan Rafus vyzndva zo vztahu k svojej
dcére Zuzanke, ktord bola tieZ hendike-
ma tebou?"' A potom dodava: "Zabud-
nime na tieto slova. ESte som nikoho
az takto nemiloval. ESte som z lasky
neplatil takd velka dan."
Spoluorganizatormi vystavy "Sme
ako vy" sti Spolo¢nost Downovho
syndrému na Slovensku - Down-syn-
drém klub Snina pod vedenim pana
Stefana Hodni¢4ka. Vystava je doplne-
nd ukdzkami predajnych prac z tvorby
deti Spojenej Skoly interndtnej v Snine
pod vedenim uciteliek Gabriely Curovej
a Martiny Curkovej a potrva do konca
mdja 2015. Daniela Kapralova,
kuratorka kastiela v Snine

Pocas vystavy si mozete kupit vyrob-
ky od ludi s Downovym syndrémom.

obo Lezo ma poprosil, ¢i by
som nenapisala nieco o vysta-
ve fotografii '"Sme ako Vy" v Snine.

Ja? Zhégila som sa. Co ja moZem pisat o
vystave, na ktorej som sa podielala? A

eSte k tomu ja, ¢o tak "strasne rada" piSem
arozprévam na verejnosti (nie ndhodou sa
vyjadrujem skor obrazom, ako slovom). Ale
OK. Lenze, nebudem pisat'o vystave ako
takej, ale o mojich dojmoch z vystavy.
Vystava fotografif "Sme ako Vy "putuje

uz druhy rok. Ked sme s tiou dnes

uz s byvalym clenom predsednictva
Spolo¢nosti Palom Matkom zacinali,
netusili sme, Ze bude taky dlhy cas Zivé.
Ale vdaka vam (Robovi Lezovi, Majke
Srnékovej, Petrovi Kalmdrovi, Pal'ovi
Hyclakovi, Stefanovi Hodni¢gkovi a
dal'$fm) sa darf &ftit posolstvo vystavy dalej.
Pred rokom ma poprosil Stefan Hodnicdk
20 Sniny, ¢ by sme aj k nim na vychod
neprisli pofotit deti. Vybrali sme sa s mojim
partnerom na "daleky vychod". Pre nds
,,Blavakov" skutocne d’aﬂek}’/ - len par
kilometrov vzdialeny od ukrajinskych
hranic. Iny kraj, ind kultdra, iné ndvyky.
Stefan nas v Snine ¢akal so svojou rodinou
- Zenou Katkou a synom Petrom. Zaglenili
nés medzi seba ako sticast svojej rodiny.
Doslova lietali okolo nds, organizovali,
zabezpecovali vSetko potrebné k foteniu.
Syn Peto mal v tom ¢ase zdravotné
problémy - zapdleny zub a oko. Dnes

uZ Peter na jedno oko nevidi. Stefan tie
celil a Celi zdravotnym problémom. Ani
pocasie ndm vel'mi neprialo, kazdu chvilu
prsalo. Dva dni, ktoré sme mali vyclenené
na fotenie boli viac ako krétky cas. Viem,
vyznieva to vietko smutne, aZ pesimisticky.
Napriek tomu bola nasa navsteva

MartaiF&_It’:TgEové

"vychodu" pInd pozitivnych emdcii. Stéle
som si opakovala, ¢o je mojou primdrnou
tlohou - pomoéct fotografiami zaclenit Tudi
s Downovym syndrémom do spolo¢nosti.
Ale m6j pocit bol opacny. Citila som, Ze

ja som zacletiovand. Medzi I'udj, ktori
rieSia nemalé kazdodenné problémy a
napriek tomu majt vel'a ldsky a energie
pre druhych. SentimentéIne reci st mi proti
srsti. Ale ned sa to inak. Chcem podakovat
Stefanovi Hodni¢gkovi a jeho rodine za
zéZitky a energiu, ktorou nds obklopili,

za to, Ze ndm umoznili nahliadnut' do
zivota ich rodiny. Neviem, o znamend
vychovévat dieta s Downovym
syndrémom, ale vdaka Hodni¢gkovcom
som mala moznost'sa k tomu pribliZit

a vytvorit'si aspori ¢iastoénu predstavu.
Pricom "k tomu" znamend v tomto pripade
k porozumeniu a k laske.

Avystava? Vernisz sa konala v krésnych
priestoroch Sninského kastiel'a, v defi
vernisdZe ju navstivilo vyse 100 Fudi. Deti
predviedli hru Tri prasiatka a tanec, ktoré

s nimi nacvicila PaedDr. Jana Mihdkova.
Névstevnici si mohli kipit handmade
vyrobky od detf zo spojenej skoly
interndtnej v Snine. Jeden ich vyrobok

- vel'mi vtipnd metla v tvare dievciny

v Yudovom kroji mé ¢estné miesto u nds
doma pri krbe. Ked sa na tiu pozriem,
spomeniem si, ako nasa dcéra kimila

u Hodni¢akovcov vtéciky, ako jej Stefan
chytil kohtita, aby si mohla z neho odniest
domov pierko na pamiatku, ako sme jeden
cely vecer s Petom, Katkou a Stefanom
drvili kartovi hru Uno.

Neviem, ¢ fotky dokdzu Tudom otvérat
odi tak, ako konkrétni I'udia, konkrétne
skutky. Ak aspori z ¢asti dno, tak potom
plnia svoj ciel. Marta Féldesova
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pracovno-socializatnom centre Lepsi svet v bratislav-

skej Petrzalke je vela Sikovnych klientov, ktori tam
travia ast' svojho Zivota. Za pomoci odbornikov, terapeu-
tov a asistentov tam majt Iudia s mentalnym znevyhodne-
nim moznost rozvijat' svoje jedine¢né talenty. Toto zaria-
denie uz desat rokov navstevuje aj potomok vyznamnej
rodiny Jurkovicovcov - Igorko, dnes pitdesiatnik.

Jeho predkami st vyznamné osob-
nosti kultirneho a spolocenského
zivota — Samuel a Dusan Jurkovi-
¢ovci. Igorko po nich zdedil ldsku
ku kultdre a umeniu. Narodil sa
s Downovym syndrémom, no toto
znevyhodnenie mu nebréni Zit svoj
Zivot naplno. Sportuje, tancuje,
maluje, spieva a hrd na bubny.
,Od zadiatku sme sa snazili
Igora prirodzene zacleriovat do
spolo¢nosti, chodil do beznych jasli
i skolky, je prvou lastovickou mno-
hych novovznikajticich modernych
zariadent socidlnych sluzieb a Spe-
cializovanych 8kol na Slovensku.
Igor je odmalicka velmi hudobne
a Sportovo nadany, je priatelskej,
nekonflikinej a otvorenej pova-
hy, ludia ho miluja,” priblizuje
Igorkove talenty jeho otec Jozef
Jurkovi¢. ,Igor sa ztcastnil mno-
hyich $portovych sttazi, Cesko-Slo-
vensko reprezentoval v lyZovan{ aj
v zahrani¢f. Pravidelne vystupuje
na réznych tane¢nych podujatiach.
V zariadeni Lepsi svet md moznost
nielen osobnostne rast, ale vdaka
chrénenému byvaniu, v ktorom
pocas tyzdna byva, sa ucit aj
samostatnému Zivotu”, pokracuje

pan Jozef, ktory existenciu a snahy
zariadenia Lepsi svet vnima vel'mi
pozitivne a dlhé roky ich plne
podporuije.

V LepSom svete Igorka spreva-
dza jeho priatel'ka tridsattriroénd
Mirka Petrikovd. Par tvoria tZas-
nych patndst rokov. Obaja maji
vel'ky literdrny talent, ¢o potvrdzu-
je aj Zuzana Kuchdrovd, ktord je
psychologickou v zariadeni Lepsi
svet: , Igorka a Mirku som spozna-
la hned na zadiatku v rimci nsho
literarneho krazku. St velmi
talentovani. Ludia s mentalnym
znevyhodnenim st vSeobecne li-
terarne nadani v sposobe spdjania
netradiénych slovnych spojeni.

Svel

Text: Ivana Péstorova, Stefania Kacalkové - Stefancikové, Foto: Andrej Lojan

Igorko a Mirka za svoju bése zis-
kali aj ocenenie na medzinirodnej
sttazi Damiana Vizéra.” Hlavnym
ndmetom pre ich bésefi bola ldska,
pretoZe pre tychto T'udi predstavu-
je ldska jednu z najzdkladnejsich
hodnét. Hovorf sa, Ze prave l'udia
s Downovym syndrémom maji
srdce na dlani, st vel'mi emocional-
ne otvorenf a citlivi. Okrem basni
tieZ piSu rozne ¢lanky pre lepSosve-
tovy casopis Tri bodky. ,Te$im sa
zo vztahu Igorka a Mirky, pretoze
je to isty a Giprimny vztah, ktory
ich napliiia a priblizuje ich to

k prirodzenému zaradeniu sa do
zZivota”, hovori pani Marta Petriko-
va, mama Mirky, ktord v LepSom
svete zdroven posobf ako dobro-
volnicka. , Lepsi svet pre moju
dcéru znamend vel'a - predstavuje
précu, do ktorej denne chodyi, ale
najmd domov a naplnenie jej osob-
nych tizob aj po boku Igorka. Ked

g

Mirka a Igog;tv% parf /
uz niekolko rokoy.
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sti oni spokojni, som spokojnd aj ja“, pri-
blizuje pani Marta vyznam zariadenia pre
zivot jej deéry s Downovym syndrémom.
Préve chranené podporované byvanie
predstavuje pre tychto I'udi priestor pre
rozvoj samostatného Zivota. Pod vede-
nim skiisenych asistentov sa v fiom ucia
upratovat, varit, prat, vzdjomne zdielat
svoj vol'ny cas. Ludia s Downovym syn-
drémom st sice vecnymi detmi, ale stale
sti to dospeli svojpravni I'udia, ktorf maji
pravo na svoje stiikromie a svoje chvile
travit's priatel'mi. ,S troskou pomoci sa
vedia nau¢it mnohym veciam, sii naozaj
sikovni”, doddva psychologicka Zuzana.
Igorko a Mirka majti mnoho talentov,
¢oho dokazom bolo aj ich tcinkovanie
v semestrdlnom filme reZisérky Debory
Pastir¢dkovej s ndzvom Chlapec, ktory

..Miroslava Petrikova a Igor Jurkovic

Akrostich o Idske

aska je

~xtra, ked’

Postel praska. Ako
Slahaéka ku kave
'de k zivotu.

Svieti aj vo
\Velrybe a ako
“lektrika

lancuje.

Igorko (50)

Obliibené jedlo:

Spagety s kecupom a so syrom
Sport:

réd lyzuje, pléva
Hobby:

maluje a tancuje
Laska:
miluje Mirku

e e

I
blidil mestom. ,,Bol to izasny pocit, citil
som sa ako filmova hviezda”, zhodno-
til Igorko svoje ticinkovanie vo filme.
Studentka rézie hranych filmov na VSMU
sa rozhodla natocit film o slobode I'udi
s mentdlnym znevyhodnenim. O tom,
ako tito 'udia vnimaju slobodu, o ich
pocitoch, snoch, tizbach a cestdch k ich
realizdcii. ,Rano, ked vstanem, viem, Ze
mne sa snivalo o Mirke”, pribliZuje svoj
sen Igorko.

V rdmci ¢innosti
neziskovej organizacie
Lepsi svet st Igorko
a Mirka aj zamestnan-
cami chrénenej dielne
ako ¢asnici. ,Chrénend
dielna Kaviarnicka
LepSosvetko vznikla
ako moznost pre 'ud{
s mentdlnym znevyhod-
nenim realizovat'sa vo
svete préce. Tymto l'u-

dom poskytla moznost hibsie poznat, éo
obndsa praca ¢asnika a umoznila castejsiu
vzdjomni komunikdciu s intaktnou spo-
lo¢nostou. Projekt Kaviarnicky pomaha
ukézat, Ze aj napriek svojmu znevyhod-
neniu je u nich vel'kd snaha zodpoved-
ného, kvalitného, pracovného nasadenia
a svoju pracu si plnia ¢o najkvalitnejSie s
dobrym a Gprimnym srdcom, neopisatel-
nou radostou z préce a velkou chutou do
Zivota”, vysvetl'uje vyznam kaviarnicky
riaditel’ neziskovej organizécie Lepsi svet
Dusan Mikulec. Praca v kaviarnicke je
pre Igora aj Mirku déleZitou sticastou ich
osobnostného rozvoja, venujt sa jej len
urditd ¢as diia, ale svoju pracu miluja.
»Pre ludi s mentalnym znevyhodnenim
ma préica v chrdnenej dielni aj iny roz-
mer - ziskavaji tam spolocensky kontakt
so ,zdravym svetom”, nachddzaju si tam
priatel'ov, ziskavajt pocit déleZitosti a na-
plnenia”, doddva Dusan Mikulec. Akti-
vity v zariadeni Lepsi svet pontkaju pre

Mirka (33)

Obliibené jedlo:

Kuracie soté s hranolkami
Hobby:

rada tancuije, kresli, maluje
Laska:

miluje Igorka

Igorka a Mirku naozaj Siroké spektrum
moznosti pre ich sebarealizdciu. Okrem
toho obaja pocas vikendu navstevuju ta-
necny stibor Harmatanec, kde sa venujt
Fudovym i spolo¢enskym tancom, spo-
lo¢ne vystupuji na Dni krivych zrkadiel
a Viano¢nych trhoch. Tanec ich napiia.
»Ludia s Downovym syndrémom sit
vSeobecne velmi nadani v réznych
umeleckych oblastiach. V nasom centre
Lepsi svet sa moZu realizovat' v rdmci
vytvarného, literdrneho, spevéckeho ale-
bo divadelného kriizku. Igorko a Mirka
vynikaji v kazdom z nich”, hovorf psy-
chologicka Zuzana Kuchérovd. U Fudi

s mentdlnym znevyhodnenim je vel'mi
dolezité udrziavat droven rozvijania

ich schopnosti a zru¢nosti. Pokial sa to
nedeje, moZe u tychto I'udi nastat regres,
cely der tak presedia len pri televizore.
Akykol'vek umelecky podnet je preto
pre nich obohatenim. Pracovno-socia-
liza¢né centrum Lepsi svet je pre Igora

pd

Dusan Jurkovi¢
(*1868 - 1 1947)
- patri k najzndmejsim slo-
venskym architektom. Jeho
diela tvoria zéklad moder-

Samuel Jurkovi¢

(*1796 -1 1873)

- zaoberal vycho-
vou dospelych, pisal
ucebnice pre sloven-
nej slovenskej architektdry,
hoci zaciatok jeho tvorby sa

ské vidiecke skoly,
rozpracoval metodiku
zacina rozvijat na prelome
19. a 20. storocia, v obdobi
secesie a ma charakter vel-

vyucovania a zaslizil sa
o uplatfiovanie didak-
tickych zasad Komen-

ského. mi osobitého, takzvaného

narodného stylu, ovplyvne-

ného ludovou architektdrou.

a Mirku miestom, vdaka ktorému je ich
Zivot lepsim, plnohodnotnejsim. Maju
vek dospelych, ale vo vnitri st venymi
detmi. Kazdd mindta ich Zivota je vSak
naplno vyuZitd. A to je dolezité vediet,
Ze aj 'udia s mentdlnym znevyhodne-
nim vedia a m6zu vo svojom Zivote
realizovat'svoje sny.

—

B __,_‘-"‘. -
|

Lepsi svet no.

Neziskova organi-
2acia, ktora sa uz

viac ako 12 rokov pro-
strednictvom svojich
modernych a pro-
gresivnych zariadeni
socialnych sluzieb a
sluzieb zamestnanosti
stara o ludi s mental-
nym znevyhodnenim.
V sticasnosti posky-
tuje socialne sluzby,
odborni ¢innost a po-
moc pre takmer sto
klientov v bratislav-
skom a trencianskom
kraji. Je jedinecnou

a najvacsou nezisko-
vou organizaciou v
starostlivosti o ludi s
mentalnym znevyhod-
nenim na Slovensku,
ktorej poslanim je
neustale zvySovanie
kvality Zivota tychto
ludi v prostredi va¢-
Sinovej spoloénosti.
www.lepsisvet.org
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Ako pripravit
dieta na skusku &

autor: lllana Danneman (terapeutka) , http://www.friendshipcircle.org/blog, preklad: Daniela Divilkova, foto: m§

zdroj: euroactiv.sk

Eurépa moze hrat klticovu tlohu
v Iieébe Downovho syndrému

trasburg, 10. marec 2015 -, Je nepn]atelne,
aby dnes napriek mnohym vyznamnym po-

j vase dieta bude mat’ dobre, vZdy ma bolelo brucho  nespavost, od prejedania sa az - .
. Skole & Se deti st K h 4+ uFitoenvch krokom vedy pri vyskume Downovho syndrému
B testovar}le v skole co ne- Z0 stresu. Nase ?51 su vystavo- - nec Al.}tens.tv.u. Pa!r u21t’0?nyc medicina pontikala rodiom dietata s podozre-
vidiet? Neviem ako vy, ale ja vané testom a skiSkam od ma- rad moze minimalizovat tieto nim na tito diagnézu jediné — smrt eite pocas
si to obdobie pamitam velmi licka. Kazdy nadchédzajiici test problémy a dd vaSmu dietatu prenatilneho vyvoja,” vyhlasil europoslanec

Miroslav Mikolasik (ELS/KDH), ktory na pode
Eurépskeho parlamentu (EP) v Strasburgu hostil
Okrihly st6l prominentnych vedcov venujticich
sa tejto diagndze s nazvom , Liecba Downovho
syndrému a ostatnych geneticky podmienenych

moze spustit u dietata tzkost,  Sancu skvelo obstat'v skiiske.

Minimalizujte
————__Jeco SkUSke mentalnych postihnuti: Mytus alebo realita?”
Podl'a Mikoldsika, ktory je predsedom frakénej skupiny
ELS pre bioetiku a 'udskut déstojnost, st uz dnes mnohé
vyskumy tak daleko, Ze sti vel'kou nadejou na zlepsenie
Zivota 'udi s tymto mentdlnym postihnutim.

,Eurépa dnes modze hrat' kl'ti¢ovi tlohu v urychlent
vyvoja liecby Downovho syndrému. Preto je potrebné
zmobilizovat politickych predstavitel'ov, aby urobili
vsetko pre podporu tohto vyskumu,” uviedol Mikolasik.
Europoslanec v tejto stivislosti cituje zndme prieskumy
renomovanych medicinskych periodik, podl'a ktorych sa
99 percent dospelych s Downovym syndrémom vyjad-
rilo o svojom Zivote ako o $tastnom.

Pomézte dietatu rozvrhndit si plén pripravy tak, aby robilo kazdy der kiisok a nie v noci
testom vsetko. Je to vel'ka lekcia aj pre Zivot vSeobecne. Méze minimalizovat nielen stre
tiez ovplyvnit samotny priebeh testu. Planovanie napomaha rastu, uci dieta organiza
schopnostiam a zodpovednosti. Pripravou na test st aj dobré rariajky v der testu.

Je priestor, kde sa skiska odohrava, prijatelny? Sadnite si a porozpravajte sa s ucitelmi, ak
mé vase dieta Specifické potreby. Potrebuje Studovaci box ¢i ,podsedak”? Zatazovi vestu
alebo slichadla k lepsiemu vykonu? Mozno mu casovac pomdze sustredit sa na tlohu. Vsets
ky tieto veci m&zu znamenat rozdiel v pohodli a tym mézu ovplyvriovat aj vykon.

. T VIEST SAMOSTATNY ZIVOT ALEBO PRACOVAT

- »Existuje mnoho I'udi s touto diagnézou, ktorf st blizko
Pripomerite dietatu, aby vyplnilo odpovede spravne, aby si pozorne precitalo pokyny aj bko (10) toho, aby mohli viest samostatny Zivot alebo pracovat,
otézky, aby najskor starostlivo premyslalo o odpovediach a az potom odpovedalo. ' pri praci v skole. 1 Prdve vyskum by im k tomu mohol u coskoro pomoct,”

skonstatoval Mikoldsik, ktory je povolanim lekdr.

Zaroven vyjadril svoju maximdlnu podporu vedcom,
ktorf sa snaZia naplnit presvedcenie objavitel'a priciny
Downovho syndrému - franctizskeho genetika Jéroma
Lejeunea. Podl'a neho "néjst lie¢bu Downovho syn-
drému bude stét' menej tsilia, neZ vyslat ¢cloveka na
Mesiac”.

Podujatie sa konalo v Strasburgu pri prilezitosti Sveto-
vého dita Downovho syndrému, ktorému od roku 2006
patri 21. marec. Dalsfmi akciami, ktoré na tento defi upo-
zornovali priamo v budove EP, boli otvorenie vystavy
»Jérdme Lejeune a Downov syndrém: Objavy pre Zivot”
a predndska prezidenta Naddcie Jéroma Lejeunea Jean-
Marie Le Méné na tému , Ako ochranit Tudska dostoj-
nost postihnutych T'udi?” Obe akcie sa konali rovnako
pod zastitou slovenského europoslanca.

Dbaijte na dostatoénu prestévku dietata. Ci zmyslova alebo pohybova, Ziadajte skol

aby tieto prestévky dieta malo pravidelne. Dokonca aj také malé prechadzka do kipe
ne a naspat medzi dvoma Usekmi skisky méze poméct zrelaxovat niekomu rovnak
dobre ako niekol'’ko skokov na trampoline, ¢i povozenie sa v kresle.

Uistite sa, Ze bude vase dieta v noci pred skuskou dobre spat. Eliminujte cas pred obraz
kou, video hry, obmedzte sladkosti a kofein. Méze pomdct aj dobry teply kupel. Ak vas
dieta potrebuje citit vahu pokryvky, pod ktorou sa citi bezpecne, doprajte mu zétazovi
prikryvku, deku.

Vtip méze
’ Povedzte svojmu dietatu vtip na ceste do skoly. Pozrite si vtipné video rano pred skuisko
fungOvat Pripomerite mu déku smiesnu spolo¢nt prihodu, ¢o ste zazili. Zdvihnite mu néladu! Tak
povzbudenie napomaha nieco zmenit a dat veci do spravnej perspektivy.
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PRIBEH

2o 700 alebo asi 6.000:
pocet narodenych deti s
Downovym syndrémom
kazdy rok. V USA zije
priblizne 400 000 ludi s
tymto postihnutim.

Aky ma zivot mamaa je

redstavujem deti rodiny Thomson! Vsetky tri

deti majt trizémiu 21, najcastejSiu formu Dow-
novho syndromu. Stretla som sa s ich matkou on-
line, v komunite Downovho syndrému. Okamzite
medzi nami prebehlo spojenie, a to napriek skuto¢-
nosti Ze zijeme v Amerike a Australii, ale ked méte
dieta s Downovym syndrémom, obdrZite automatic-
ké prijatie do velmi zvlaStneho klubu!

Ked som videla jej tri krdsne deti
prvykrat, hned'som vedela, Ze jej
pribeh musi byt zdiel'any so sve-
tom, a nastastie, ona stihlasila.
,Calli sa narodila o dva tyZdne
skor a o dva tyZdne sa zistilo, ze
maé trizémiu 21 (T21) a srdcovii

vadu. Mala dve otvorené operdcie
srdiecka a strévila velki cast svoj-
ho prvého roka Zivota v nemoc-
nici. Cakdme na operdciu &islo tri
a kupujeme si cas liekmi.

,Moje tehotenstvo s Monta-
nou .. no, ked sme sa dozvedeli

V tejto trojiciio zabavu nikdy/nielje]nudza®™

e) tri deti s Downowym syndrémom

Zivot je rovha
v kazdej rodine

5%

dospelych oséb s Downovym
syndrémom, ktori vykazuji
znamky Alzheimerovej choroby
po veku 35 rokov

394%

dospelych oséb s Downovym synd-
rémom s IQ v miernom pasme mental-
neho postihnutia od 50 do 70 (prie-
merné IQ je asi 100 v U.S.A.)

y 4

v 20. tyZdni, Ze ma T21, tieZ sme
zistili, Ze m4 rovnaku vadu srdca
ako Calli. Na ultrazvuku ndm
pontikli mozZnosti. OkamzZite som
povedala: ,Moja jedind moznost

je mat'ju, milujem ju. Je to moje
dieta.” Kardiol6g, ktory sledoval
moje tehotenstvo (bol aj kardio-
16gom mojich deti) odportcal,

Ze by sme uZ nemali mat Ziadne
dalsie deti, pretoZe to vyzeralo, Ze
Montana m4 srdce v ovel'a horSom
stave nez Calli. Nebol si isty, ale
vyzeralo to, Ze ¢im viac deti, tym :
horsi stav srdca budi mat.

Ale nikto nikdy nepocul o ro-
dicoch, ktorf maju viac deti s T21,
nieto este srdce v rovnakom stave.
Montana sa narodila 0 4,5 tyZdna
skor. Mala jednu otvorent ope- [
réciu srdca a strévila asi pol roka
v nemocnici. Po jej narodeni som
chcela ist'na steriliz4ciu, ale nikdy
som sa k tomu nedostala. Sky bolo
prekvapenie! Vel'ké a nddherné
prekvapenie!

Lekari aj genetik vo Wisconsine
mi odportcali potrat. Mali vel'a
pédnych argumentov a ja som bola
v slzdch. Odisli sme z kancelérie
anikdy sa nevratili. Sky m4 tiez

L A y
To je aivo§|'(_a' Miluje sa hrat v Spine, pra-
covat na autach a miluje rybarcenie. Taky

adrenalinovy; narkoman' To je to dieta v z&-

bavnom|parku; ktore musi byt'na vsetkych
atrakciach kvoli vzrusenlu atie najrychlejsie,
najde5|ve15|e" budu jej najobliibenejsie.

srdcovi vadu. Narodil sa o 3 tyZdne
skor. Mal iba jednu otvorent operéciu
srdca a strdvil len par tyZdfiov v nemoc-
nici. Okrem Callinho srdca st vSetci na
tom dobre.

Denny Zivot je rovnaky ako v ktorej-
kol'vek inej rodine s detmi. Moje deti sa
bijti, placti, smejti sa, dostavajti casové
limity, objatia, bozky. Je vel'a dni, kedy
sa im nechce do skoly, takZe musime

0%

deti s Downovym synd-
rémom narodenych so
srdcovymi vadami

. Ski(5

Maminkin chlapcek. Teraz
sa'snazime akllmatlzovat \7
materskej skole, ale place
" kazdy/deni{Je to,taky typlcky
chalan;miluje sa hrat vjSpine,
Y bahmtej vode a splhat
viade ana cokolVek:

bojovat, aby si obliekli skolské saty, sme
oneskoreni alebo takmer oneskoren{

vo véetkom. Ziadny rozdiel od typickej
domaécnosti! Deti sti vo vSeobecnom
vzdeldvani so svojimi rovesnikmi
amaj extra pomoc tam, kde je to potre-
ba. ,Chcela by som povedat'rodicom,
ktorf o¢akdvaju dieta s T21, Ze ich dieta
je len dieta a vychovévajte ho tak isto
ako kazdé druhé dieta. Laska k vasmu

PRIBEH

predpokladana
dizka zivota ¢lo-
veka s Downo-
vym syndrémom
dnes. V roku
1983 to bolo 25.

Zdroj: Global Down Syndrome Foundation

Calli(11) +"

e Y

| |
r
.I\ﬁaje elektroniku a‘vl§etjko, ¥¢oimatdo)
¢inenia s lekarmi, nemocnicou; ar_rllbu-
lanciou. Ona ma najvacsielsrdce}|pokiali
ide o) pomoc ostatnywk by,
iné dieta potrebovalo, zoblieklalby/si
kabat, vyzula topanky aGg:i-l'o darovala
priamo 2 tanleraI |

y_r dj
dietatu v priebehu ¢asu len porastie
abude ¢oraz silnejsia. Je v poriadku citit
smutok, hnev, & sklamanie, pretoZe veci
st inak. NedrZte svoje pocity v sebe.

Tie pocity sa ¢asom zmenia a ked sa raz
obzriete, nebudete chdpat, preco ste boli
tak rozruSent.

»Moje deti dokdzu tiZasné veci! Moje
deti stt moj svet. Znamenaji pre mila
vietko.”  themighty.com, dd, foto as
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I_ietajL]ci Will réica predsudky

Jednorocny

Will Lawrence je najmladsim
¢lenom rodiny a bohuZial' nemal tol'ko stastia ako

jeho 4 stirodenci. Narodil sa s Downovym syndrémom.
Jeho otec Alan je fotograf a ovldda vsetky magické triky
Photoshopu. Vdaka nemu dal svojmu synéekovi Willovi
v Zivote este jednu vynimo¢nost - Will dokéZe lietat.
Jeho otec povedal: , Tieto fotografie lietajiiceho Willa
majt pre mna Specidlny vyznam. Predstavuj, ako
premyslam o jedinecnych vyzvach, ktorym bude
musiet Will ¢elit pocas toho, ako bude rast. Diafam, Ze
ho naucim, Ze aj napriek jeho obmedzeniam, dokaze
urobit okolvek, ¢o si vezme do hlavy.”

Alan vytvoril fotografie tak, Ze Willa drzal na rukdch
a ndsledne sa z fotografif vymazal.

Spracovala: Daniela Divilkova

ujeet sa dostal
do Carnegie Hall!

Sujeet Desai, 34-rocny

muz s Downovym syndrémom. Hra¢ na
husle od svojich 8 rokov a motiva¢ny re¢nik. Zenaty od

roku 2006. Prvy vel'vyslanec Spolo¢nosti DSI Londyn.
Dalo by sa povedat, Ze stastny ¢lovek. Kazdoro¢ne na
Svetovy deri Downovho syndrému svojim koncertom
niekde vo svete poméha zvysovat povedomie o Fudoch
s Downovym syndrémom. Ale tento rok bolo jeho
predstavenie jedinecné. Sujeet obdrzal velmi vzicnu
moznost - zahrat'si na koncerte spoloéne so sveto-
vou pianistkou Elaine Kwon, a to priamo v Carnegie
Hall, diia 20. mdja 2015. Sujeet je pravdepodobne
prvy clovek s Downovym syndrémom, ktory tu bude
vystupovat. Aspori jeho otec, Sindoor Desai a ani
archiv v Carnegie Hall nenasli zmienku o tom, Ze by
sa tak niekedy v histérii stalo. A aj keby nebol prvy,

je to vlastne jedno. Lebo v ociach svojich blizkych a $iro-
kého kruhu priaznivcov dosiahol prave najvacsi aspech
svojho Zivota. , Teraz uz viem, pre¢o mdm cely svoj
Zivot plagét z Carnegie Hall zaveseny na stene izby”,
napisal Sujeet o tomto pozvani a dodal: ,Ako sa dostat’
vystupovat do Carnegie Hall? Jednoducho cvicit, cvicit,
cvidit!”

Mark
Gibson m4 ,James

Bondovskd” précu. Jeho kanceldria je

chranena drotenym plotom asi 20 stop vysokym, chra-
nena alarmami. Iba f'udia s federalnou bezpe¢nostnou
previerkou, rovnako ako Gibson, m6zu vojst. Vo vnitri
objektu sa totiZ nicia citlivé dokumenty zo Siestich
federalnych a $tatnych vladnych agentdr a niekolkych
oblastnych nemocnic. Kamiény voziace krabice s do-

SPRAVICKY

osiahnu ovela viac,
nez by sa Cakalo

kumentami maji logo ,Lepsie znicit ako &itat.” ,Mam
rad svoju pracu,” hovori Gibson. »Rozbalujem krabice
s papiermi, pomiham skartovat' dokumenty, robim ¢o
je treba, pracujem tvrdo.” Gibson ma 46 rokov, ma
Downov syndrém, no ten nikdy nebol prekazkou pre
jeho vynikajtci vykon v praci. Zije s rodi¢mi v Soddy-
Daisy a chodi do price autobusom, ktory poskytuje

sluzby pre mentalne postihnutych. A to vdaka Orange
Grove Center (Chattanooga, Tennessee, U.S.A.).

Orange Grove Center bolo zaloZené v roku 1953 rodi-
nami detf s postihnutim. Dnes mé okolo 1000 klientov
a 800 zamestnancov v roznych oblastiach. Centrum m4
vlastnu $kolu vratane hudobnej triedy a jedalne, ta robi
jedlo kazdy den pre zamestnancov a 700 Studentov.

Centrum tieZ pontka fyzioterapiu, md tri bazény pre

hydroterapiu, pontka tréningy pracovnych zru¢nostf

a vdaka partnerstvu so spolo¢nostami poskytuje stovky
platenych pracovnych miest.
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Divadlo

Duhadlo

\/ krajskej sutazi detskej dramaticke) tvorivosti a divadla pre deti Mala Talia sa

Bratislavské divadlo s hercami s Downowm syndréomom umiestnilo na 2. mieste
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azdorocne sa v Senci v marci kona krajska stitaz detskej dramatic-

kej tvorivosti a divadla pre deti Mala Talia. Prehliadky v diioch 17.
a 18. marca tohto roku sa zicastnilo devit siiborov, no ako kazdy rok
vyhrat mohol len jeden. Prvé miesto v kategorii detského divadla zis-
kala inscenacia FRI(END), ktora pripravili dva stibory - Bratislavéania
a Popradcania. Spojili sily a podarilo sa im vyjadrit svoj ndzor na tému
priatelstva, ale aj hrozby fasizmu a neslobody. V kategoérii divadla pre
deti vyhral Experimentalny divadelny klub HRADOST s dramatiza-
ciou znamej Jobusovej knizky: Muflén a dazdovka na cestach.

Mal4 Télia vSak nie je len o vitazoch,

ale predovsetkym o divadle, inSpirdcii a
vzdjomnej podpore. Divadlo poméha aj
udi, a preto je iZasné, Ze sa opat' v Senci
stretlo takmer sto I'udi - deti, pedagégov,
reZisérov, ktorf svoje nadSenie divadlom
rozsievajd dalej. Divaci mohli vidiet dve
predstavenia stiborov seneckej ZUS,
Modranov so svojou inscendciou o Sttrovi
a Pezincanov, ktori hrali zase o Janovi
Kupeckom. Ale aj deti s Downovym
syndrémom, ktorym sa dlhodobo venuje
Lucia Krélovicova so svojim timom artete-

rapeutov a ktorf ziskali druhé miesto a aj
ndvrh na postup na celostatnu prehliadku.
Taktiez druhé miesto, ale v kategérii do-
speli detom, ziskal stibor Agape z Modry.
Detski divéci, ale aj my dospeli sme boli
dojati, aké divadlo dokdzu robit Tudia s
postihnutim, ale zato s velkym srdcom.
Stibory spolu dokonca vytvorili hned
prvy den krdsne divadelné skece a impro-
vizdcie a vSetci spolu si zatancovali tanec
priatel'stva. A o tom cely festival ma byt
a aj bol - o priatel'stve a laske k divadlu.
zdroj a foto www.senec.sk

Divadlo Duhadlo sa pred-
stavilo na Malej Talii.

Detska dramaticka tvorivost:

1. miesto: DS Ciarovy kéd
pri 2US Jliusa Kowalského,
Bratislava a DS Trma -

Vrma ZUS pri SS Letna,
Poprad: FRI(END)

2. miesto: Divadlo Dihadlo
pri O. Z. UP-Down syn-
drom: Vsetci sme
na jednej lodi

[predsedulNSK4 .'

Ocenenie najlspesnejsich Sportovcov NSK
Kovboj Filip
medzi najlepsimi
Pod zé&stitou predsedu Nitrianskeho
samospravneho kraja doc. Ing. Milana
Belicu, PhD. sa diia 9. aprila 2015 konalo

v koncertnej sdle Zupného domu v Nitre
ocefiovanie najaspesnejsich Sportov-
cov Nitrianskeho kraja za rok 2014.
Ocenenia odovzdali predseda Nitrianske-
ho samospravneho kraja Doc. Ing. Milan
Belica, PhD. a vedtca odboru vzdeldvania
a kultdry Nitrianskeho samospravneho
kraja PaedDr. Alzbeta Botorceova. Poduja-
tia sa zticastnili podpredsedovia Nitrian-
skeho samosprévneho kraja, poslanci
Zastupitel'stva Nitrianskeho samosprav-
neho kraja, vedtica kanceldrie riaditel'a
Uradu Nitrianskeho samospravneho
kraja, primatori okresn}?ch miest, vedtci
predstavitelia telovychovnych jednot

a sportovych klubov z okresov Nitrianske-
ho kraja. Spolu bolo ocenenych 20 por-
tovcov, 10 kolektivov a 6 najtispesnejsich
trénerov. Za celoZivotny prinos v oblasti
$portu bolo udelenych 5 dakovnych listov
predsedu Nitrianskeho samospravneho
kraja. V kategorii zdravotne oslabeni $por-
tovci bol oceneny aj slovensky fenomén
jazdeckého Sportu Filip Gratio s Downovym
syndrémom z Parawestern Teamu G4 ranch
DFD Santovka. Filip tento rok bude repre-
zentovat Slovenski Republiku na $pecidl-
nej olympidde v Los Angeles v jazdeckom
$porte. Drzime mu palce. NSK, foto afg

& =y
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Chcel by si, aby sme v dalSom ¢isle hladali rozdiely
z tvojej fotky, alebo obrazka? Posli nam fotku s ca-
sopisom Slnecnica, alebo svoj vytvor na: slnecnica@
downovsyndrom.sk a mozno prave ty budes hviez-
dit na tychto strankach.

kamamtt’

Ako sa Vam pacim v novom
Sate? Ked som sa zbadala,
vel'mi som sa potesila. Vybra-
la som si Satocky od Dorotky
Krélikovej, ktoré namal'ovala
v 8kole v Sliadi. Za vdaku som
si pre 1iu a aj pre Vds pripravi-
., lamalé prekvapenie. Mame ju

na obrdzku hned' dvakrat.

7 e L] .
Najdi 6 rozdielov
Ak budes potrebovat pomoc, porad’
sa s kamaratmi alebo rodiémi.
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Cierna  Biela

OZNAM - NEZABUDNITE!

Ak ste este neuhradili ¢lensky prispevok 10,- Eur na rok 2015,
prosime Vas, aby ste tak ¢o najskér urobili, pokial chcete aj nadalej
dostavat casopis Slnecnica a vyuzivat ponuky pre ¢lenov Spolocnosti
Downovho syndrému. Clenské mézete uhradit prevodom na téet
165731012/0200, do spravy pre prijimatela uvedte celé meno

dietata s DS alebo prostrednictvom prilozenej poukazky. Dakujeme

'0\'0~wwwwwww'.h'.h.h.h.h.h.hw'm'w

Ak este nie ste clenom SDS a radi by ste sa nim stali, je potrebné vyplnit prihlasku,

Wi,

ktoré je dostupna na nasej internetovej stranke www.downovsyndrom.sk.

e e 0l ger,



Vyhlasujeme verejnu financnu zbierku BIVIO

Verejnu zbierku zapisalo Ministerstvo vnutra SR do registra verejnych zbierok pod registrovym cislom verejnej zbierky 000-2015-01096.

Podporte projekt pre ludi
s mentalnym postihnutim!

mr"n » %"'"!f m“' s

lﬂ IH ““

.' ot R ’ ; e, .3*
v"suv;wwvvm Sy ? o T i R B e g T R gﬁ"‘,._.--...,_,,'_

Ako mozete podpont dobudovanie (entra Bivio?

v Zaslanim dobrovolného prispevku na ¢islo Gétu 2044883553/0200
IBAN: SK20 0200 0000 0020 4488 3553 SUBASKBX,

v Zaslanim sms v hodnote 2,- € na ¢islo 877
s textom DMS BIVIO (DMS medzera BIVIO)

O projekte:

ZdruZenie na pomoc ludom s mentalnym postihnutim v SR (ZPMP v SR) realizuje projekt

s ndzvom Centrum pripravy a zamestnanosti [udi s mentalnym postihnutim, ktory je zamerany
na vybudovanie vzdeldvaco-rehabilitacného Centra BIVIO pre ludi s mentalnym postihnutim.
KaZzdy, kto prispeje, pomoze [udom s mentalnym postihnutim ziskat pracovné zruénosti

a umozniim Zit plnohodnotny zivot.

Vas prispevok bude efektivne pouzity na vybudovanie centra, kde sa [udia s mentalnym
postihnutim pripravia na trh prace a dostanu priestor k sebarealizécii.

Viac informacii na www.zpmpvsr.sk/Bivio """ ViUX TOUNDATIONS

VILLUM FONDEN 2= VELUX FONDEN




