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EDITORAL

Zijeme v dobe, kedy sa rozne technologické zariadenia
ako mobily, tablety, iPady stali beZznou sucastou vybavenia,
ktoré mame neustale poruke, ba dokonca si dovolim tvrdit,
Ze sa pre vacsSinu z nas stali pomockou najdoéleZitejSou.
Vieme prostrednictvom nich komunikovat, nahrddzaja
ndm pamét, organizuju nd$ den, zachytdvaju dolezité
momenty, ktoré prezivame a ich zdielanim umoziiuju inym,
aby tie momenty preZivali s nami. Je to tak v poriadku,
tymto smerom sa vyvijame a bolo by zbyto¢né ist proti
prudu. Mnohi z nés sa silou mocou snaZia presvedcit seba
iokolie, Ze naSe detstvo, naSa mladost, resp. Zivot za naSich
Cias bol iny a lep$i prédve preto, Ze tieto vydobytky
neexistovali. Boli sme viac vonku, mali sme viac redlnych
kamaratov, nas Zivot bol pestrejsi. Ale poloZme si ruku na
srdce, ak by sme my v obdobi naSej mladosti mali rovnaké
moznosti, ako majunase deti, odmietali by smeich?

Predstavte si situdciu - rodifia by pred nds polozili
pocitac s hrami, alebo telefén do vacku, ktori vie aj fotit —
povedali by sme im ,nie, dakujem“? Som presvedcena, Ze
malokto z nés by takto reagoval. Neodsudzujme preto nase
deti, Ze Ziju inak ako my. Ale nezabudajme i my, ich rodicia,
ukazat, Ze travit cas sa dd aj inak, Ze osobné stretnutie
skamaratmi je viac ako pismenkovanie cez facebook. Ze
hodinovéa prechddzka po meste, po lese moze byt oboha-
cujucejSia ako hodina strdvena hrou na pocitaci.

Snazim sa byt objektivna v pohlade na naSe deti a
v porovndvani sveta, aky je teraz a aky bol kedysi. A snazim
sa zbyto€ne nekritizovat a ndjst pozitivum aj tam, kde by ho
mozno ini nevideli. To, Ze na3e deti prichddzaju do styku
smodernou elektronikou uz v predskolskom veku moze byt
pre nich prinosom. Povazuju ju za nieCo beZné, vyrastaju
sfiou a v buddcnosti nebudu mat pred technologickymi
novinkami zbyto¢ne prehnany reSpekt, ako mame my, ktori
sme sa s nimi stretli ovela neskor. Nebudu sa im branit, ako
mnohiznésdoteraz.
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AvSak musim byt kritickd v pripade celkom mali¢kych
deti. Cim dalej, tym viac sa stretdvam s tym, Ze rodicia
vkladaju mobily do ruk uplnym drobcom. ,Nechces$ papat?
Pockaj, pustim ti rozpravku®“ — a do dietata dostanete
¢okolvek vratane parenej brokolice. BeZnym sa stava obraz,
Ze ani nie ro¢né dieta sedi na podlozke obklopené roznymi
farebnymi hrackami, ale bez zaujmu. A tak mu rodicia do
ruciciek daju telefén, moze byt aj vypnuty a ten krpcek,
¢uduj sa svete, je zrazu spokojny. Ma nieco, ¢o nie je farebné,
dokonca to nevyddva zvuk, ale je to nieco iné, tak preco nie?
Oslint to, sem—-tam mu to spadne, ale hlavné je, Ze sa s tym
zabavi. A dokonca som mala moznost zazriet novorode-
niatko v kociku, ktoré spokojne spinkalo a hned vedla
hlavi¢ky, na perinke, lezal mobil... Bol sice na tichy chod -
ved, aby nezobudil, ale bol. Co tam po nejakych baktéridch?
Co tam po elektromagnetickom Ziareni? Hlavne, aby bol
Clovek stale dostupny.

Je mi z toho smutno. Nechcem moralizovat, len chcem
aby sme boli viac zodpovedni. Milujeme nase deti, zalezi
nam na nich, chceme pre nich len to najlepsie, tak preco im
takto ubliZujeme? Skusme naSe deti viac chrénit. Aspon
kym su malické. Takému drobcovi eSte nevysvetlite, Ze
mobil je jednou z najSpinavsich veci, ktorej sa denno-denne
dotykame. Ved kto si pred kazdym uchopenim mobilu
umyje ruky, aby nan nepreniesol baktérie z vonkajSieho
prostredia? Ja urcite nie.

Skusme sanad tym aspon zamysliet.

Prajem vam otvorenu mysel a prijemné Citanie.

pnfrs
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POTRATOV DETI S DOWNOVYM SYNDROMOM

Ludia s Downovym syndrémom su aj vtomto nasom,
domnele etickom, tolerantnom svete casto odsudeni
ksmrti. Zeny sa rozhoduji pre ukonéenie tehotenstva
vo viac ako 50 % pripadoch v takmer vSetkych krajinach,
ktoré maju dostupné prenatilne testovanie. A hoci
komunita okolo Iudi s DS stale hovori proti tejto
ohromne vysokej miere potratov, spolo¢ensky tlak spre-
vadzany klamstvami, dezinformaciami a natlakom
stupa. Dokonca existuju aj taki, ktori tvrdia, Ze existuje
mordlna povinnost urobit z Downovho syndrému roz-
sudok smrti.

Zactiatkom tohto roka doslo k medzindrodnému zhroze-
niu nad prehldsenim, Ze Island mé takmer stopercentnu
mieru potratov deti s Downovym syndrémom. Australia sa
medzitym v spravach pochvdlila tym, ako novy neinva-
zivny prenatdlny test (NIPT) moéZe ucinne ,,ukoncit existen-
ciu Downovho syndréomu v tejto krajine“. A prave tak sa
vHolandsku Zendm vysvetluje, Ze je ich mordlnou povin-
nostou ukoncit Zivot svojich deti, ak sa zisti u plodu DS.

Prvykrat sa tento problém dostal do pozornosti doktora
Stefana Paasa v ¢lanku v ndrodnych novindch. Tento
napisal Michael Van der Lubbe. Autor argumentoval tym, Ze
Iudia s Downovym syndrémom su "finan¢nou zdtaZou".
Rodicia, ktorych dieta mé prenatdlnu diagnézu nemajui mat
slobodu prirozhodovani, ¢i sa md ich dieta narodit. Vlastne
by v pripade, Ze neabsolvuju potrat, mali dostat pokutu od
vlady. Van der Lubbe nie je ani prvy ani posledny, viacero
podobnych ¢lankov bolo zverejnenych neddvno, odrazaju
rovnaké sentimentalne ndlady, s titulkami ako , LepSie byt
mimo Downa“. Paas reagoval na tento ¢lanok na Twitteri,
porovndavajuc tento postoj s postojmi nacistov. ,,Hendike-
pované deti stoja peniaze, takZe rodicia: prerusit alebo Celit
pokute,“ napisal. Nikdy predtym sme neboli tak blizko
knacizmu.

V tejto otazke je vSak ovela viac, nez iba skreslené
informdcie v médidch. Cast tejto problematiky pochadza
zholandského Ministerstva zdravotnictva, ktoré urobilo
zDownovho syndrému svoj ciel v narodnom skriningovom
programe NIPT. Tento sa ponuka vietkym tehotnym Zendm
v Holandsku, ale namiesto analyzy celého gendmu sa

zameriava iba na Downov syn-
drém. A zarovern holandské minis-
terstvo zdravotnictva tvrdi, Ze
Downov syndrém je najdrahSia
choroba, ktoru ¢lovek mozZe mat.

Renate Lindemanovd, spolu-
zakladatelka spolo¢nosti Down-
pride, vysvetluje, ako sa toto klam-
stvo odrazilo v médiéch. , Niekolko
ndrodnych novin zverejnilo zozna-
my Top 10 najdrahSich choréb a pos-
tihnuti, tieto zoznamy uvddzaju
Downov syndrém na vrchu zozna-
mov,“ vysvetluje. Populdrna tele-
vizna séria trefne pomenovana The
Last Downer (Posledny Down) tiez
ukazala vypocet ro¢nych ndkladov
spolo¢nosti na osobu s Downovym
syndromom. Zdrojom tohto ohové-
rania je Narodny inStitut pre verej-
né zdravie a Zivotné prostredie
(RIVM).

Zaujimavé je, Ze rakovina, zdo-
raziiuje Lindeman, je vynechand zo
zoznamu napriek tomu, Ze je prvou
pri¢inou umrti v Holandsku a jej

liecba je ovela drahSia. NemodZeme
prerusit Zivot ludi s rakovinou - "
hoci Holandsko moéZe tento pro-
blém vyriesit svojou prosperujucou
ponukou eutandzie. A medzitym
buduci rodicia dostavaju nepresné
informdacie o Downovom syndréme
vnadeji, Ze sarozhodnu pre potrat.

Toto je univerzdlny problém:
Studia, ktoru vypracoval doktor
Brian Skotko z Harvardskej uni-
verzity a publikoval v casopise

American Journal of Obstetrics and

Gynecology, tvrdi zistenia, Ze Zeny beZne dostavaju
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nepresné a zastaralé informdcie. Dalsia $tudia zistila, Ze

Zeny boli informované o prenatdlnej diagnéze v nega- -

tivnom svetle, aZ v pomere 2,5 ku jednej. Okrem toho kazda SPOLOCNOST )

prva zo 4 Zien uviedla, Ze boli pod natlakom smerované DOWNOVHOSYNDROMU
k potratu NA SLOVENSKU

A\ 4 ry

Ini tvrdia, Ze ludia so zdravotnym postihnutim by
nemali existovat. Richard Dawkins tvrdil, Ze by bolo
nemordlne neukoncit tehotenstvo dietata s Downovym
syndromom. Kandidat UKIP (britska strana) Geoffrey Clark
vyzval k povinnym potratom deti s Downovym syndro-

mom; byvaly predseda UKIP John Upex odstupil potom, ¢o N A R U K 2 U
taktiez tvrdil, Ze deti s Downovym

syndromom by sa nemali rodit.
Dalsi britsky predstavitel tvrdil, Ze

deti so zdravotnym postihnutim by

mali byt ,pozastavené“. V Kanade
nie je povolend imigracia Iudom so
zdravotnym postihnutim. Neddvno
bol uverejneny pripad, kedy nemo-
Ze jedna rodina ziskat obcianstvo,
pretoZe budu priliSnou ,zataZzou“
pre systém zdravotnej starostlivosti
v Kkrajine. A toiba preto, leboich syn
ma Downov syndrom.

Strufne povedané, takéto ne-
chutné a nehumdnne nazory - Ze
Tudia s Downovym syndrémom
alebo inymi postihnutiami maja
mensSie pravo na Zivot — su rozsi-
rené a nie je to iba Cisto holandsky
problém.

Pravdou je, Ze Iudia s Dow-
novym syndrémom ¢i inym posti-
hnutim maja rovnaké zdkladné
pravo na Zivot ako kazd4 ind Iudska
bytost.

Ludia by nemali byt predur-
Ceni k smrti jednoducho iba preto,
Ze su odli$ni od toho, ¢o spolo¢nost
povaZzuje za ,normalne“. A je nands
vSetkych, aby sme odmietli ableiz-
mus (z angl. able —schopny, je pojem
R BAN:SKG1 020 nuno 00016573 1012
de telesného, mentalneho, zmyslo- BIC: SUBASKBX
vého, ¢i akéhokolvek iného postih- :

nutia) a nasilie. Pokial nebudeme MOZNOST PLATIT AJ CEZ VIAMO NA TEL. GISLO 0903 634 396

;LATif;KU LINDA ADAMS, KTORA BY
JEDINYM SVOJIM POHLADOM VYSVETLILA stat vSetci spolo¢ne za odsudenim d 1 " ‘ Ty

VSETKYM RODICOM, ZE SA DOWNOVHO . . ¥ 8
SYNDROMU NEMUSIA BAT tohto neprijateIného spolocen-

: [ o
QUUEIEESS  ského fenoménu, bude sa nekontro- P ¥ ; |
lovatelne S$irit, ¢o spdsobi zbyto¢né www. DUWN UVSYN D R 0 M .SK

umrtia nespocetného mnozstva : I

Rl sLE0uTENisNe @F) @oownovsyNTRoM ke

deti, ktoré sisvoju smrtnezasluzia.
PREKLAD: DANDY DIVILKOVA
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CESTA NIE JE LAHKA

Este nie sme v ciels,

ALE NASLI SME GESTU,

ako sa k nemu priblizit

Ta cesta nie je lahka. Je hrbolatd, je klukatd, obcas sa riou vrdtime na miesto, kde sme
uz boli, ale nastastie, vZdy sa nam moZe podarit najst odbocku, ktorou sa dostaneme

niekam dalej, na miesta nové, nezndame, a mozno aj vysnivané.

Zacala som troSku poeticky, mozno abstraktne,
avSak presne toto vystihuje cestu, akou sa Marek dostal
tam, kde je teraz.

Marek sa odmalicka zaujimal o zvieratkd. Spoznavalich,
chcelsa onich vela dozvediet. Najskor rad pocuval a pozeral
rozpravky o zvieratkdch, neskor presiel na detské encyklo-
pédie, dokumentdrne filmy a dnes mé nasStudovanych
niekolko ozajstnych hrubych encyklopédii zo zvieracej riSe.
Nepozerd len obrazky, ita si aj texty a vela z tych informécii
ovlada. Urcite viac nez ja. Ak sa medzi reCou vyskytne
pochybnost o informdcii ohladne nejakého zvierata, sta¢i sa
spytat Mareka—na vSetko ma odpoved a navySe, v momente
prinesie vSetkych x encyklopédii a bez vdhania nalistuje na

strane, kde sa informécie o danom Zivoc¢ichovi nachddzaju.
Prave pre tuto zdlubu vo zvieratach asi nikoho neprekvapi,
Zejeho vysnenym zamestnanim je uz dlho pracavZ00. A to,
Ze raz v tej ZOO bude pracovat, je premntho tak samozrejmé,
ako to, Ze ked bude mat 30 rokov, sa oZeni, alebo Ze raz bude
sadm 3Soférovat vlastné auto. Ale, Marek ma Downov syn-
drom.

A preto jeho mnohé sny su a navzdy zostanu v rovine
snov. Nie, to nie je Ziadna tragédia. Ved aj my ostatni, so
spravnym poctom chromozémov mdame sny, o ktorych
vieme, Ze sa neuskutoCnia. LenZe jeho sny su také
normadlne, lahko dosiahnutelné. Nebyt toho chromozému
navyse. Ale, ¢clovek nikdy nevie...

Slnecnica



ESte ked bol Marek malicky, postavila som si pred seba
dve méty:
1. aby dokéazal fungovat v ¢o najvdc¢Sej miere samostatne
(lebo samostatnost prindSa vécsiu kvalitu Zivota jemu
samotnému, ale aj ndm okolo neho),
2. aby sa dokdzal dohovorit aj s ludmi, ¢o ho nepoznaju (Iebo
je velmi komunikativny, ale jeho re¢ nebola a nie je celkom
Cistd).
S tym, ako sa ndm doteraz podarilo naplnit tieto ciele, som
celkom spokojnd. A ¢o tak stanovit si ciele nové? Pokusit sa
mu pomdct zrealizovat jeho sny. Aspon ¢iastocne, aspon
jeden. Neplanovane, ale Zivot, resp. ta klukata cesticka, nas
knemunaviedla.

Marek po netispe$nom pokuse o integraciu do beznej ZS
nastupil na Specidlnu Skolu. V Trnave som mala na vyber
dve. V jednej sa vzdeldva prevazne podla variantu C,
vdruhej aj podla A a B. V Trnave bolo zvykom deti s DS
automaticky zaradit do tej s variantom C. Rozhodla som sa
vSak pre narocnejsiu cestu. Lebo som si povedala, Ze vacSie
naroky ho posunu v Zivote dalej. Po skonceni Speciélnej ZS,
v ktorej bol vzdeldvany podla variantu B, som sa rozho-
dovala Co dalej. Chcela som, aby fungoval v Trnave dalej,
pretoZe to tam poznal, vedel sa uz pohybovat po zndmych
trasdch sam, vedel sa dostat autobusom domov, do kniznice,
donédkupného centra... Na vyber som mala Odborné uciliste
(tieZ Specidlne), alebo Prakticku Skolu. Rozhodla som sa pre
Prakticku $kolu. PretoZe v nej pokracoval s pani ucitelkou
aspoluziakmi, s ktorymi stravil uz 11 rokov svojho Zivota
(od nultého po desiaty roénik ZS). A tiez preto, Ze som si
povedala, Ze po 3 rokoch na Praktickej Skole, ktord mu tiez
moze dat do Zivota vela, mo6zZe eSte stale skusit to uciliSte,
pricom naopak by to neslo. Po skon¢eni Praktickej $koly sme
sa opat dostali pred mozZnost volby — bud Odborné uciliste,
alebo Centrum volného ¢asu, kde by mohol chodit na rézne
kruzky, a ktoré by opédt mohol navstevovat so svojimi
spoluZiakmi. V zdsade mi iSlo o to, aby nezostal ,visiet”
doma, aby mal pocas tyZzdiia dni naplnené programom
aaby nezacal stagnovat, ked uz sa ndm podarilo dosiahnut
uneho peknu mieru samostatnosti. KedZe ponuka odborov,
ktoré poskytovalo uciliSte, nebola pre Mareka az takd laka-
v4, rozhodla som sa pre CVC. Avsak, hoci bolo slubované
vSelico, v skuto¢nosti Marek chodil na kruzky 2-krat v tyz-
dni. Inak bol doma. Ten rok bol strateny. Marek si odvykol
od kaZzdodennejrutiny ranného vstdvania za povinnostami.
Celkom vypadol zo zabehnutého rytmu, ¢o mi bolo velmi
Itto. A tak som opét zacala hladat moznosti, o s Marekom
dale;j.

Pokusila som sa mu ndjst pracu. Stacila dobrovolnicka,
len aby mal népli diia, aby nesedel doma. Pracu, ktoru by
mohol zvladnut a ktord by ho aj mohla bavit. A pomocou
ktorej by mohol byt prospes$ny pre spolo¢nost. Napadlo mi
popytat sa v utulku pre psov. Cestovat tam by zvladal sam
anavysSe, bola by to prdca so zvieratami! No prekdzkou bol
jeho DS. Lebo, ¢o ak by mu nejaky malo socializovany pes
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ubliZil? Kto by si to zobral na zodpovednost? Argumen-
tovala som —ved Marek je zodpovedny sdm za seba! Alebo,
¢o ak taky pes ubliZi hocikomu inému z vas? Ale neuspela
som. Strach z nezndmeho bol va¢si ako ochota to skusit.

Tak som hladala dalej. Napadlo mi, Ze ho ponuknem
obecnému uradu v Suchej ako dobrovolnika, ktory by
mohol poméhat napriklad ludom, ktori sa staraju o Cistotu
vobci. Nebola by to sice praca so zvieratami, ale bola by to
praca vonku a s ludmi, ¢o by ho tieZ bavilo. Ale opat som
neuspela. Vedenie ohce v tejto moZznosti videlo viac zataZe,
ako prinosu. Nebola ochota to ani skusit. Tak som zas
rozmysSlala, ¢o dalej.

V tom zasiahol osud — na$i zndmi hladali moZnosti
Studia na ucili$ti v Trnave pre svoju dcéru a pri jednani
mimochodom spomenuli aj pripad Mareka. Bola som
pozitivne prekvapena ustretovym pristupom zo strany
vedenia S$koly. Mareka prijali aj napriek jeho veku (v tom
Case 21 rokov), aj napriek variantu B (prevazne bravaju deti
vzdeldvané podla variantu A). A tak Marek v septembri
nastupil po ro¢nej pauze opét do Skoly. Do pripravného
ro¢nika, aby mal Sancu sa zorientovat a aby potom mohol
eSte 3 roky pokracovat v odbore, ktory by mu najviac sadol.
Ze sa to takto podari, som ani nedufala. Marek sa celkom
dobre aklimatizoval, ziskal si pedagdgov aj majstrov a tesil
sa hlavne na prax. So spoluziakmi to uz bolo trosku tazsie,
pretoZe neboli na seba zvyknuti a tinedZeri, ktori maju

problémy uZ sami so sebou, budud mat o to tazsie pocho-

penie pre inakost Mareka (myslim, Ze bol na tej Skole
doteraz jedinym ucfiom s diagnézou DS). Ale boli sme
pripravenisas tym popasovat.

No opét zasiahol osud — na jednom stretnuti mi zndma,
tieZ mamina chlapca s DS spomenula, Ze v Bratislave sa na
ucilisti otvoril odbor ,chovatel“, s praxou na farme a s ma-
Iym zverincom priamo v aredli $koly. A potom to uZ iSlo ako
»,Z rychlika“... V jeden denl som oslovila vedenie bratislav-
ského ucilista, vdruhy den som informovala trnavsku $kolu
(s maximalnou vdacnostou a uctou k tomu, ako dali
Marekovi Sancu) a do tyZdna nastupil ucit sa za chovatela.
V priebehu 1. polroka daného $kolského roka.
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Iste, nebolo a nie je to také lahké, ako to mozno na prvy
pohlad vyzerd. Sama som prebdela niekolko noci tym, ¢i
robim dobre. Jednak kvoli Marekovi — predsa len, iSiel do
nezndmeho prostredia, na interndt, nemal tam nikoho,
koho by poznal a zrazu mal zostat cely tyZden odkdzany
hlavne sdm na seba. Takisto som sa nechcela zachovat
neseridzne voci trnavskému ucili$tu. No nastastie sa ndm
podarilo rozlucit vduchu, Ze ak by Cokolvek nevyslo, v Trna-
ve mame dvere otvorené. Marek sa napriek nie celkom
dobrym Studijnym vysledkom v Trnave zapisal ako dobry
pracant a ako slusny a spolahlivy Ziak.

V sucasnosti je Studentom 2. roénika OUI v Bratislave,
odbor chovatel. V triede ich je 9 - st spolu so zdhradkarmi.
Na striedacku mé tyZden $kolu a tyZden prax. Raz do tyZdia
chodia vlakom na farmu do Senkvic a tiez do Mini ZOO
Devin. Inak sa v Skolskom ,zverinci“ staraju o kone, ovce,
kozy a capa. Prax ho bavi, ucenie takisto. Ale stdle mé na
sebe Co zlepSovat. Vidina buducej prace v ZOO ho motivuje
k tomu, aby sa snaZil. A on sa snaZzi. Niekedy viac, niekedy
menej, ale verim tomu, Ze tuto Sancu nepusti a vysnivany
odbor doStuduje. Mimochodom, spomenula som, Ze jeho

sucasna Skola susedi s bratislavskou Z0OO?

PS: Aj touto cestou by som chcela velmi podakovat za
Sancu, ktortu Marekovi na jeho ceste Zivotom dali: pani
Zvolenskej — ucitelke v beznej MS, ktord zvlddla ucebnicovo
jeho integrdciu; pani Uhrikovej — riaditelke Specidlnej ZS
v Trnave, ktord ho napriek zauZivanému stereotypu zobrala
na svoju $kolu; pani Smatldnekovej - triednej pani ucitelke na
$pecidinej Z$ v Trnave, ktord mala Mareka pri sebe 14 rokov
a vychovala z neho Mareka; Robovi, ktory sa za Mareka
prihovorilu pani Machovicovej, pani Machovicovej - triednej
pani ucitelke a zdroverni zdstupkyni na OUI v Trnave, ktord sa
zachovala velmi ustretovo a Mareka prijala, panovi Slabému
— pdnovi majstrovi v OUI v Trnave, ktory mal Mareka na
praxi a ako sa vyjadril, s Marekom by iSiel aj na koniec sveta
aspat; Inge, ktord nds na cestu za chovatelstvom nasmero-
vala, pani Gergelovej, zdstupkyni OUI v Bratislave, ktord sa
takisto zachovala velmi ustretovo a Mareka prijala, pdnom
Michalovi Cernuskovi a Petrovi Caputovi, ktori st sti¢asnym
majstrom a triednym ucitelom na OUI v Bratislave a pani
Hipikovej, ktord md Mareka v skupine ako vychovdvatelka.
Chcem sa im podakovat za to, Ze sa ochotne popasovali
s Marekovou adaptdciou na nové prostredie, na novych ludi
apomohli mu chopit sa Sance, ktoru mu Zivot a dobri ludia

dali. -
o MAJKA SRNAKOVA

VAZENY PAN
PREZIDEN
SLUVENSK
REPUBLIKY

obraciame sa na Vas so Ziadostou o ocenenie celo-
7ivotnej prace nasho kolegu apriatela pana Stefana
Hodnicaka. Celé roky zasvaitil pracis detmis Downovym
syndromom a k tejto obohacujicej, no nedocenenej
pracipriviedol aj dalSich.

Mnohi z nés podlahli entuziazmu a energii tohto skvelého
Cloveka a odkedy sa spolu s nim venujeme detom s Dow-
novym syndrémom, premyslame spolu sich rodi¢mi, ako sa
panovi Hodnic¢akovi dostato¢ne podakovat. Sme presved-
Ceni o tom, Ze slova vdaky od Vé&s, pan prezident, budu
jedinym adekvatnym podakovanim aocenenim, ktoré by
sme sipre tohto uzasného ¢loveka mohli Zelat.

Pan Stefan Hodni¢ék stél pri zrode Spolo¢nosti Dow-
novho syndrému na Slovensku, ktora uz viac ako 20 rokov
spdja rodiny, priatelov, ucitelov amnohych sympatizantov
Iudi s Downovym syndréomom. Zaroven vSak dokézal
zmalej komunity Iudi, rodiov a deti stouto diagnézou
vnasom meste aSirokom okoli vytvorit velku rodinu. Len
vdaka nemu sa dokdzZeme teSit stymito detmi z malickosti
amilovatich také, aké su.

V roku 1993 sa panovi Stefanovi Hodni¢dkovi narodil
syn Peter s Downovym syndromom. N&s priatel akolega sa
postavil osudu ¢elom a zacal bojovat nielen za svojho syna,
ale za vSetky deti s Downovym syndromom. Nas Peter, ako
ho volédme, bol vzorom pre vietky deti ajeho otec, pan Ste-
fan Hodnicak, reprezentoval to, na ¢o dovtedy vacSina
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rodi¢ov nemala odvahu: Bol na svojho syna pySny. Podal
pomocnu ruku mnohym rodindm, ktoré kvoli svojim detom
citili na verejnosti rozpaky aukézal im, ako poskytnut
defom zasluZenu pozornostalasku.

Vroku 2003 vznikol Down syndrém klub Snina - ob¢ian-
ske zdruZenie, ktoré na ¢ele spanom Stefanom Hodni¢4-
kom zaloZilo niekolko nadSencov a bojovnikov, rodi¢ov deti
s Downovym syndrémom, ktoré sa boria skazdodennymi
problémami - v materskej alebo zdkladnej $kole aj vkazdo-
dennom Zivote. Zacali sme realizovat stretnutia a progra-
my, zacali nds spozndvat v meste aj v okoli. Postupne
pribudli svojpomocné projekty arekondi¢né pobyty pre
deti aich rodiny. Bola to eSte neokresand podoba dnesného
DSK Snina, ale roky prace v tejto komunite urobili svoje.

Pri oslavach 10. vyrocia zaloZenia DSK Snina citime

hrdost na to, ¢o sme pre nase deti dokdzali. Dostalo sa ndm
uznania od predsedu Spolo¢nosti Downovho syndrému na
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LIST PREZIDENTOVI

STEFAN HODNIGAK
FOTO: MARTA FALDESOVA

Slovensku aj od primdtora ndsho mesta. Najviac si to
samozrejme uZzivaju nasi ,downici“, deti, sktorymi sme
pripravili mnohé kultirne programy na celomestskej urov-
ni, divadelné predstavenia, mikulds$ske aj vianoc¢né besied-
ky a pre ktoré organizujeme rozne vylety ¢i pobyty pri mori.

Dnes je Down syndrém klub Snina ,,zohratym“ ob¢ian-
skym zdruZenim, o ktorom vSetci vedia a na ktoré sa mnohi
rodicia snovonarodenymi detmi s Downovym syndrémom
obracaju s prosbou opomoc. Mame vsetko, ¢o sme si pri
zrode zdruZenia pre nase deti vysnivali.

LenZe strdcame cloveka, bez ktorého by sme toto dielo
nevytvorili. Choroba sinevyberd. Neobisla ani pAna Stefana
Hodnicéka.

VaZeny pan prezident,

Vase ocenenie predsedovi Down syndrém klubu Snina,
o ktoré Vas tymto listom chceme poZiadat, by bolo najvystiz-
nejSim vyrazom nasej vdaky tomuto ¢loveku, ktorého si
nesmierne vaZime. Pevne verime, Ze nasa Ziadost sa stretne
s Vasim pochopenim a Vae uznanie sa k panovi Stefanovi
Hodnic¢dkovi dostane vcas.

Suctou za vSetkych clenov DSK Snina

Jana Mihdkova a Jana Hani¢dkova



‘ PODPORA VYVINU DIETATA

AKO PODPOROVAT

YVIN DIETATK

?

Stat sa samostatnym je zakladnymi cielom nasich deti. Dieta postupne
prechddza od tplnej zavislosti a bezmocnosti k samostatnosti. Chceme,
aby sa stali ¢o najsamostatnejsimi v starostlivosti o seba, o svoj
zovnajsok, blizke okolie a aby sa stali ¢o najzrucnejsimi
v socialnych vztahoch.

0 Slnecnica



Prvym krokom k samostatnosti je orientacia dietata
na svojom tele. Dieta si uvedomuje svoje usta, ruky,
neskér nohy a skisa ich mozZnosti. Informacie o sebe
ziskava predovSetkym hmatom.

Druhym krokom je orientdcia v bezprostrednom okoli.
Dieta postupne spozndva, Ze veci okolo neho existuju alebo
sa menia nezavisle od neho. Svoje okolie skuma, veci okolo
seba sa uc¢i pouzivat alebo ich odmieta. Aktivne sa
zucCastiuje na Zivote vo svojom prostredi.

Tretim krokom je uvedomenie si “tretej osoby” (ind
osoba ako ja a ty). Dieta komunikuje, vita zndmu tvér, spdja
spoznanu osobu s prijemnymi alebo neprijemnymi
situdciami (napr. boji sa lekdra), neskor rozliSuje zndmych
od neznamych, ostycha sa alebo sanezndmych boji.

Pre dosiahnutie samostatnosti je potrebné, aby sa dieta
naucilo spolupracovat a zameriavat svoju aktivitu. Kazdé
dieta ma tendenciu k aktivite. Ak je slabd, je potrebné
navodzovat také cinnosti, ktoré vyvoldvaju u dietata
potrebu byt aktivnym - su to najastejSie radostné chvile
hry a tieto chvile predlZovat. Schopnost spolupracovat a byt
aktivny sanaopak narusuje, ak je s dietatom manipulované,
ak sa opatrovatelské ukony robia velmi rychlo, ak v inter-
akcii s dietatom nie su vyjadrované emdcie alebo ked je
dieta oslabené a jeho spomalené, menej vyrazné reakcie
zostavaju bez povSimnutia. Jednoducho povedané, ak sme
my velmi aktivni, dieta sa stdva pasivne, pretoZe nema
skusenost, Ze svojou aktivitou moZe nieco ovplyvnit alebo
zmenit. Kerrova (1997) popisuje, ako mézZeme rozvijat dieta
soznevyhodneniamivjednotlivych vyvinovych obdobiach.

o Casté nosenie dietata na rukach, dotyky,
masirovanie, hojdanie. MoZnost poloZit dieta
na rozne povrchy (postel, deka, mékka ovcia
vlna...). Tieto aktivity podporuju vnimanie
a spozndvanie vlastného tela dietata.

0—4 MESIACE

o Fukanie dietatu na jednotlivé Casti tela.
VyzleCenému dietatu umoznit vnimat celym
telom teplo, chlad, mékkost alebo tvrdost
roznych predmetov.

o Rozprévanie, spievanie, vyddvanie réznych
sprievodnych zvukov.

o Poskytovanie zrakovych vnemov z réznych
poldh a z réoznych kutov miestnosti.

O Primerand zmena zauZivanych postupov
aritudlov (napriklad zmena miesta prebalo-
vania, umyvania dietata, striedava starostlivost
aj ostatnych ¢lenov rodiny...)
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PODPORA VYVINU DIETATA

o Ponukanie hraciek z réznych materialov,
bezpelné predmety dennej spotreby (napriklad
téglik, lyZicka, rolka, plastova flasa).

o Upevnenime na ruku alebo nohu dietata
napriklad farebnu stuzku, malicky zvoncek,
pomdZe mu to postupne si uvedomovat
jednotlivé Casti tela, vzbudi to jeho zvedavost.

UmozZnit dietatu vidiet pohyb inych objektov
(napr. hracky, zvieratd), motivuje ho to
k vlastnému aktivnemu pohybu.

o Ponukanie zloZitejSich predmetov, ktoré su
bezpecné, da sa s nimi manipulovat (napriklad
stlacat, krutit, presuvat...) a vyddvaju zvuky.
Predmety schovavat, zakryvat, hladat, odkry-
vat. Jednotlivé ukony, ¢innosti je potrebné

komentovat.

o Poskytovat dietatu dostato¢né mnozstvo doty-
kov a umozZnit hrat sa na zemi a rozsirovat
priestor na hranie.
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O Hranie sa s kockami, kruZzkami a predmetmi,

ktoré je mozné na seba postavit, zasuvat,
triedit. VyuZivat krabice s otvormi, do ktorych
je mozné zastrkdvat predmety (napriklad
krabica alebo plastova nddoba s kolikmi na
bielizen). Tieto hracky poméhaju dietatu v
koordindcii oko - ruka.

Hry s vodou a vo vode. Dobrym miestom je
vana alebo kuchynsky dres. Za pritomnosti
dospelej osoby.

VyuZivanie hraciek, ktoré je mozZné tahat, tlacit,
uviest do pohybu volantom atd. Dobré je, ak
tieto hracky su aj zvukovymi, vtedy je vhem
dietata komplexnejsi.

Hry s loptou (kotulanie, hadzanie, kopanie),
malovanie, kreslenie na velky povrch (kriedou
na chodnik, farbou na velky rozmer papiera),
vyuZivanie modelovacej hmoty.

Presypanie alebo prekladanie kuskov molitanu
do nadob rozliénych velkosti.

UmozZnit dietatu samostatné jedenie, napriklad
nakrajané kusky chleba, syra, bandna moze
dieta chytat prstami a vkladat do ust.

Preliezanie, podliezanie alebo vyliezanie
dietata samostatne alebo s malou asistenciou
dospelého za dodrzania bezpecnosti.
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3 ROKY

o Skladanie, prekladanie, vkladanie, stavanie

a iné aktivity, ktoré posilnia koordinéciu oko -
ruka. Hry, pri ktorych mozZe dieta predmety
tahat, tlacit, napliat a vyprazdiiovat.

Vyuzivanie zmenS$enin alebo napodobenin
predmetov dennej spotreby, ktoré dieta zapdja
do hry a ufi sa s nimi sprdvne manipulovat.
Organizovanie hier z kazdodenného Zivota,
napriklad spolo¢né stolovanie, piknik, varenie,
ndvsteva priatelov a iné.

Poskytovat dietatu mozZnost vykonavat ¢innosti
spojené so starostlivostou o seba, domacnost,
napriklad zametanie, mieSanie, veSanie
bielizne.

Spolo¢né spievanie pesniciek s doprevadzaju-
cimi gestami.

Prechddzky do prirody.

MozZnosti sebavyjadrenia napriklad pomocou
fixiek, ceruziek, kried, farieb, prstovych farieb,
modelovacej hmoty, prirodného materidlu.
Vytvaranie koldZi. Pouzivanie noznic.

Jednoduché oblecenie, ktoré umozni dietatu ¢o
najvacsiu samostatnost pri obliekani a vyzlie-
kani.

Chodenie po schodoch namiesto vytahu.

VyuZivanie rozneho prirodného materialu.

Ponuka vytvarnych potrieb a modelovacich
hmot.

UmozZnenie rozliSovania a triedenia predmetov
podla farieb.

Do krabice schované predmety moZe dieta
spoznavat na zdklade hmatu, taktiez je mozné
cviCit pamaét dietata vymenovanim schovanych
predmetov.

Umoznit dietatu prezliekat sa do réznych
kostymov, prezliekat sa “za niekoho”.

Uvedomovanie si vlastnej osoby, svojich hranic.
Hranie sa pred zrkadlom, otld¢anie ruk a n6h
v makkych materidloch, namécanie vo farbe

a nésledné otldcanie na papier, obkreslovanie
tela a koncatin na velky papier.

Slnecnica




O Zapédjanie dietata do kazdodennych préc
predstavujucich starostlivost o domécnost,
pridelenie zvadnutelnych uloh a podpora v
samostatnosti ich plneni, poskytuje dietatu
prileZitost pre sebarealizdciu a pocit
uZitocnosti. Ide napriklad o hygienu tela, ustnu

3—HROKOV

hygienu, starostlivost o svoj zoviiajSok,
starostlivost o 16Zko, starostlivost o kvety,
domadce zvieratd a pod.

o Spoloc¢né priprava jedla a stolovanie.

o Podpora dietata v kresleni a malovani.

o Podporovanie samostatného rozhodovania
dietata (pokial je to mozné v jedle, obliekani,
uprave najblizSieho okolia).

o Vytvéranie situdcii, kde moze dieta ziskavat

socidlne zrucnosti, napriklad v obchode alebo
pri kontakte so susedmi atd.
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AKO S DIETATOM PRACOVAT?

Dieta potrebuje priestor na ziskavanie skusenosti, tzv.
pracovny priestor. M6Ze to byt pracovny stol prispdsobeny
vyske dietata alebo mald miestnost s primeranym mnoz-
stvom podnetov. Medzi najcastejSie vyuZivané materidly
apredmety patria napriklad: kocky, skladacky, farbicky,
modelovacie hmoty, roézne prirodné materidly a pod.
InSpirativnymi pre deti su predmety dennej spotreby, ktoré
pouZzivaju rodicia. M6Ze ist o nefunkény mobilny telefdn,
dialkovy ovladac, nepotrebné kluce, lievik, sitko, pumpa,
plastovad flasa, zvoncek z bicykla a iné. Bezpe¢nost dietata je
pri manipulécii s predmetmi nutné zabezpecit za kazdych
okolnosti. Zo zaciatku ponukajme v tomto pracovnom prie-
store ldkavé aktivity a postupne sa dieta nechd viest dos-
pelym aj knovym a nepoznanym ¢innostiam.

« Do cinnostizapojme €onajviac zmyslov dietata.

« Vnemy nech su ¢o najintenzivnejSie a najtrvacnejsie
aaby podporovali dieta byt aktivnym (intenzivne farby,
predietazaujimava hudba, pozitivne emdcie).

. Cinnost dietata nech sprevadza jednoduché nase slovo.
Re¢ nech je zrozumitelnd, pre jednotlivé predmety
pouZzivajmerovnaké vyrazy, vyjadrenia.

+ Budme ndzorni — ukazte ako ¢o funguje, ako to pouZzi-
vame...

- Cinnost rozdelme na mensie kroky, aby malo dieta
moznost aktivitu dokoncit. Aby ho neodradila “velkd”
préaca, ktord nemad koniec.

« AKk je cely ukon pre dieta eSte ndrocny, zaCnime jedno-
duch$imikrokmi.

» Veladieta chvalme, pridajme tismev, pohladenie.

» Vnimajme areSpektujme unavu dietata.

» Nechsitempo urcidietasamo.

« Pomadha, ak niektory pohyb zrytmizujeme — hovorime pri
nom napriklad riekanku, basnic¢ku, spievame pesnicku.

» Nové cinnosti velakrat opakujme, vracajme sa k nim,
vtedy siich dieta osvoji.

» Nebojme sa stereotypov — poznané veci prind$aju pre
dieta bezpecie aistotu.

« Ak sa u¢ime s dietatom novu ¢innost, nasmerujme jeho
ruky, pridfZajmeich, aj to poméha.

- Je dobré, ak sa uci dieta ¢innost dokoncit. Ked vidime, Ze
je toho vela, ¢innost skratme, ale posledny ukon nech je
spraveny.

AKO S DIETATOM PRACOVAT?

Pracujme, hrajme sa a rozvijajme castejSie. Staci chvila,
ktoréd je nabitd pozitivnymiemdciami. Ndjdime si kazdy den
€as na tvorivé aktivity. Myslime vSak na to, Ze aj prechadz-
ka, obyCajné hra, preliezky alebo aj nicnerobenie su pre nas
vSetkych velmi délezité.

PAEDDR. MUNIKA‘STUPK[M'\, PHD., LIECEBNA PEDAGOGICKA
AMBULANCIA LIECEBNE) PEDAGOGIKY, BRATISLAVA

WWW.AMBULANCIALP.SK
FOTO: BETTY TOTH
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"VRKCAJOHANKE MAME (DVAHL
-ADOPTOVAT SI DIETATKO- -
S DOWNOVYM SYNDROMOM

Betty Toth je milujucou
mamou Styroch deti.
Okrem toho je rodinnou
fotografkou a jej nadhernt
pracu moéZete vidiet aj na
fotografiach k tomuto
Clanku. Svoj vzacny c¢as uz
venovala aj nasej SDS

a rodindam, ktoré sa
zucastnili vikendového
pobytu v Modre. Prisla

a zadarmo vytvorila
nadherné fotografické
spomienky nielen rodinam,
ale aj naSmu zdruZeniu.

3

Spolu s manZelom Lehelom, ktory
pracuje ako umelecky fotograf sa roz-
hodli, Ze ku ich trom detom, z ktorych
jedno ma Downov syndrém, pribud-
ne maly Natanael, tieZ s Downovym
syndréomom. Najstarsi syn Balint ma
16 rokov, prvy rok navstevuje biling-
vélne gymnéazium v Galante a krasne,
s citom hrd na klaviri. Attila ma 12
rokov, navstevuje Siesty ro¢nik za-
kladnej Skoly, je maly huslista, Sest-
ro¢né Johanna s Downovym syndro-
mom je integrovand do beZznej mater-
skej 3kolky, kde chodi s radostou.
Adoptovany syncek Natanael ma
8 mesiacov a od maja sa stal sucastou
rodiny. Prijali ho s velkou laskou
atazobnym ocakdvanim.

> AKO STE VNiMAI:I VY A VASA RODINA )
NARODENIE DIETATA JOHANKY) § DOWNOVYM
SYNDROMOM?

S manZelom patrime do skupiny
parov, ktori mali to Stastie, Ze sme
vedeli takmer od zaciatku tehoten-
stva, Ze nase vytuzené babatko bude
postihnuté. Tehotenstvo s Johankou
sme preZzivali v pokoji, ale aj s oba-
vami z nezndmeho. V 14. tyZdni teho-
tenstva lekari diagnostikovali Turne-
rov syndrém a vaznu srdcovu vadu,
posielali nds na potrat, nedavali jej
Sancu k Zivotu. V 16. tyZdni sme boli
na odbere plodovej vody a o 3 tyZdne
neskor ndm vysledky z odberu pre-
zradili, Ze naSe malinké babatko
nemd Turnerov syndrém, ale Dow-
novsyndrom a srdcovd vadu.
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Odpoved lekarov bola uz znama:
potrat, ved zo zdkona na to mame
pravo! Bolo ndm velmi smutno, neve-
deli sme si predstavit Zivot s postih-
nutym dietatom, ale ani ukoncit jej
Zivot. Modlili sme sa za jej Zivot a za
to, aby ndm Boh zobral strach a na-
hradil ho ldskou.

Ked'sa Johanka narodila, bola som
po porode velmi slaba, videla som ju
aZ na treti den, dovtedy ju navste-
voval iba manzel. Napriek tomu, Ze
manzel mi neustdle hovoril, aka je
pokojnd a krasna, nevedela som si ju
predstavit, bdla som sa, Ze ju nebu-
dem Iubit.

PriSla som k nej celd roztrasena.
Johanka pokojne spinkala v inkuba-
tore, manzel uz bol prinej a ukdzal mi
naSe nadherné dievcatko. Nikdy
predtym som nic krajSie nevidela.

Z nemocnice nds prepustili po
troch tyZdioch a chlapci sa nevedeli
dockat svojej sestricky. Milovali ju od
prvej chvile - a to trvd dodnes. Medzi
nimije silné laskyplné puto.

Johanku rodina prijala s velkou
laskou. A okolie? To nds velmi zrano-
valo. 'udia, s ktorymi sme sa beZzne
stretdvali, prehodili s nami iba nie-
kolko slov, vyhybali sa ndm, obcha-
dzali nds, alebo iba tak z dialky sa
pozdravili. Zrazu sme si vSimli, Ze
vociach mnohych uZ nie sme poho-
dini. Zo zaciatku sme sa ¢udovali a
zranovalo nds to. Nechdpali sme,
preco sa k ndm priatelia, ktorych sme
dovtedy povazovali za najbliZzSich
priatelov, spravaju odmerane, preco
sme sa stali pre nich nepohodlni. Ale
neskor ich miesto v nasich srdciach
azivotoch nahradili novi vzacni lu-
dia. Johanka urobila poriadok v na-
Sich Zivotoch. Pokial by sme ju ne-
mali, tak by sme dnes len prezivali
aplynuli s casom. Ona nadm zmenila
nielen cely Zivot, ale aj naSe postoje
apohlad na Zivot, ako na ten najkrajsi
dar!

> G0 VAS VIEDLO K ADOPCII DIETATKA S DS?

V minulosti som sa pohrdvala
smyslienkou, Ze by bolo dobre prijat
do rodiny dieta, ktoré je nechcené.
Ked som o tom hovorila manzelovi,
bolo to asi tak pred desiatimi rokmi,
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Ze mi Boh hovori o adopcii nechce-
ného dietatka, nebral ma celkom
vazne. Povedal milen tolko: ,,Modli sa
tak, aby topovedal ajmne.“

Roky presli, t4 myslienka mi eSte
niekolkokrat napadla, ale ako prisla,
tak aj pomaly odisla.

Koncom februdra v tomto roku
sme sa dozvedeli, Ze z anonymného
porodu sa narodil malinky chlapcek
sDS a moéZe byt adoptovany. V tej
chvili mi srdce zacalo rychlejSie bit,
vnimala som, Ze nemé6Zem byt voci
nemu Jahostajna. Thned som obozné-
mila mo6jho manzela o Zivote tohto
malinkého chlapceka a on mi pove-
dal, Ze tento malinky sa narodil pre
nds. Neverila som vlastnym uSiam,
apytala som sa opakovane, i naozaj
to tak mysli, on odpovedal, Ze ano!

OkamZite som zacala vybavovat
veci ohladom adopcie. Od tohto dria
sme sa citili uplne nadprirodzene, nie
celkom sme chapali, ¢o sa s nami
vlastne deje. Nevedeli sme ani to, ¢o
vSetko nas caka, citili sme sa akoby
sme chodili meter vysoko nad zemou.

Johanka je pre nas velkym poZeh-
nanim, milujeme ju z celého srdca
aprijimame ju taku akd je. Zmenila
nielen nas zZivot, ale aj postoje a Zivoty
nasich priatelov. Dostali sme v nej dar
z neba. Vdaka nej mdme odvahu
prijat do naSej rodiny nechcené
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aopustené dietatko, prijimame ho
sbhezpodmienecfnou laskou s cielom
prinavratit mu déstojny Zivot, ktory
mubol odobraty!

> AISU DLHO TRyAL[], KYM STE SI MOHLI
DIETATKO VZIAT DOMOV?

Na druhy den sme cestovali do
Nitry na UPSVaR, aby sme podali
Ziadost o adopciu. Nasledne pocas
dvoch mesiacov sme absolvovali
26-hodinovu pripravu. Po ukonéeni
pripravy nas zapisali do zoznamu Zia-
datelov o osvojenie a na zaklade sud-
neho rozhodnutia sme v detskom
domove mohli navstivit babdtko a
nadviazat osobny vztah. Niekolko-
krat sme ho navstivili, boli to nadher-
né chvile, bolo tazké uverit tomu, Ze si
horaz mdézeme zobrat domov.

Boli sme velmi netrpezlivi, aj ked
malinky bol na dobrom mieste, kde sa

s laskou o neho starali, velmi sme si
priali, aby bol snami ¢im skor. Pre nds
to bol nekoneény a zdihavy ¢as. Teraz
to uz viem, Ze cely ten proces prebe-
hol velmi rychlo. Trvalo to iba 3 me-
siace, kym sme ho priniesli domov
zdetského domova na kratkodoby
pobyt. O mesiac neskér nam ho sud
zveril do predosvojitelskej starostli-
vosti. Po cely ten ¢as sme boli vuzkom
kontakte so zdruzZenim SDS, dostali

sme od nich vzacne informacie @
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ausmernenia, ktoré ndm pomohli
mat malinkého ¢im skér doma a pod-
porovalinds v nelahkych chvilach.

> NATANAELKQ JE ESTE MALINKY, ALE yNiMATE
RDZJ]IFI.NE VYCHOVU SVOJHO VLA§TNEHO
DIETATA'S DS A TOHO ADOPTOVANEH0?

NAPR. 1 STE V NIEKTORVCH OBLASTIACH
BENEVQLENTNEJSI, cl RIE§ITE NE'JAVKE PROBLEMY,
S KTORYMI STE SA U PRVEHO DIETATA NESTRETLI
APOD.

Ked sme priniesli domov Nata-
naela, bolo to velmi tazké. Zili sme uz
svoj zabehnuty Zivot a zrazu, z jed-
ného dna na druhy tam bol on vo
svojom malinkom telicku. Ten den
nielenZe mal uplne iny zmysel, ale aj
chod! Popri beZnych ¢innostiach sme
odrazu museli zvladat aj potreby
trojmesacného bédbétka. Johanka sa
narodila z nas a nam, jej potreby boli
pre nds prirodzené. Natanael k ndm
prisiel ako trojmesacny, po troch de-
toch intuitivne zvlddam starostlivost
0 malé dieta. Napriek tomu som sa
béla, nevedela som, preco tak velmi
kasle, tazko dycha, ¢i je prechladnuty,
alebo je to nie¢o vrodené. Tazké bolo
rozlisit, ¢i ho nieco boli ked bol ne-
kludny, alebo ¢i je to zmenou pros-
tredia. V podstate my sme prei boli
cudziludia v cudzom prostredi.

PribliZne tri mesiace trvalo, kym
sme si uplne na seba zvykli. AZ po
troch mesiacoch nastal ten cas, ked
mu z oc¢izmizol hlboky smutok a zaca-
li sme ako Sest¢lennd rodina bez pre-
kazok prirodzene fungovat. Je nasim
najmens$im pokladom, aj ked je to
velakrat tazké, obohacuje naSe dni
svojounadprirodzenou bytostou.

Tento tyZden, niektory den po
Skole, sme sa zastavili s Attilom, Jo-
hankou a Natanaelom v jednom ob-
chodnom dome nakupit si nejaké
veci. Prechéddzali sme okolo $iat pre
bébatka a Attila uvidel malu ciapku
vtvare macka.

Hovori mi: ,Maminka, akd pekna
¢iapocka, urcite by v rtom bol
Natanaelko velmi zlaty! Vyskusame
mu?“ Tak sme vyskus$ali, a bol
nadherny! Silou mocou chcel, aby
sme mu to kupili.

Hovorim mu: ,,Ved on md dost
ciapok, nepotrebuje uz novu ¢iapku.“
Ale Attilaneprestal s prehovaranim.

Vravim mu: ,,Nemdm u seba tolko
peniazi, aby smeju kupili.“

On na to: ,Tak maminka ja vrdatim
spat vsetko, ¢o som si chcel kupit ja
azoberieme ¢iapku pre neho.“

A tak Natanaelko iSiel domov v novej
mackovej ¢iapke.

> AKO REAGUJE OKOLIE NA T0, ZE MATE DVE DETI
§ DS, Z TOHO JEDNO ADOPTOVANE?

Svojmu okoliu sme nehovorili
otom, Ze si chceme osvojit dietatko.
Vedelo to iba niekolko Iudi, ktori su
blizko nds! Samozrejme boli z toho
velmi prekvapeni, ale stali pri nds
apodporovalinas.

Ludia v SirSom okoli boli velmi
prekvapeni, nerozumeli tomu, odkial
mame zrazu dalSie babatko, ked ma
vobec nevnimali ako tehotnu. Podla
vypovede blizkych zndmych, reakcie

boli skor negativne, ako napr.: “..a to
nestacia imtri deti? Nemaju toho dost,
Ze majt jedno postihnuté dieta? Na co
imje druhé postihnuté decko...”. Nas sa
eSte nikto na ni¢ nespytal, v§etko sa to
deje mimonas.

> AKY JE VAS DENNY REZIM? AKO ZVLADATE

4 DETI, Z TOHO 2 MALE A SO SPECIALNYMI
POTREBAMI? AKO SA VAM DARI ZLADIT VYCHOVU
4 DETi, DOMACNOST A PRACU? AKO TO VSETKD
STIHATE? ZAPAJAJO SA AJ STARSI SURODENCI?

Tazko, velmi tazko! KedZe nema-
me v okoli takmer Ziadnu pomoc, nasi
rodic¢ia byvaju daleko od nés, tak
smanzelom musime vSetko zvladnut
sami. VSetky naSe deti od malicka
vSetko robili s nami, vSade sme ich
brali so sebou, tak sa vela veci naucili.
StarSie deti su velmi Sikovné, poma-
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haju mi takmer so vSetkym, aj o men-
Sich sa dokadZu postarat. Ked sa mi
narodil prvy syn, rozhodla som sa, Ze
svoje deti nau¢im vsetko Co ja viem
aod malicka som ich zapéjala do
vSetkych c¢innosti, ktoré som robila,
vratane Johanky. Tak isto je uz zapo-

L
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jeny aj maly Natanael, teraz ked je
eSte tak malinky, tak je stale pri mne
asleduje vSetko ¢orobim.

> VIEME 0 VAS, ZE STE FOTOGRAFKA A STUDUJETE
SOCIALNU PRACU. MUSI TO BYT NAROCNE ZVLADAT
PRACU, SKOLU, PREDNASKY, SKUSKY A ZAROVEN
SA STARAT 0 RODINU...AKO TO ZVLADATE? AKE
MATE PLANY DOBUDUCNA?

Nie je to jednoduché. S BoZou po-
mocou to zvlddam, kazdy den si py-
tam od neho mudrost a silu. Velakrat
sa budim rano okolo tretej, aby som
dorobila nejaké fotky alebo sa ucila,
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lebo cely dert mam malo ¢asu. Kazdy
jeden den si musime naplanovat.
Skolu mé&m zvycajne cez vikend. Kym
bol Natanael mensi, brala som siho so
sebou, ale teraz uz vela blaboce a po-
trebuje viac aktivit, tak uZ nemo6zem.
Vacsinou je s nimi doma manzel,
pokial si vie spravit volno, lebo
mnohokrdt pracuje aj cez vi-
kendy. Ak moZe, postara sa
slaskou naSa priatelka, ale aj
jej sa onedlho zacina Skola a po-
tom to budeme musiet vyrieSit
inak.
Moje plany do buducna?
Velkym mojim snom je slu-
Zit a pracovat so Zenami, mat-
kami a detmi, ktoré sa z roz-
nych doévodov ocitli v krizovej
situdcii. Po skonceni Studia
skamaratkou pldnujeme vy-
tvorit bezpetné miesto pre ne
aneskor, ked Johanka a Nata-
nael vyrasty, vytvorit pre nich
pracovné miesto a mozno aj
pre ostatnych.

> MI'\TE NEJAKU PREDSTAVU
0 BUDUCNOSTI SVOJICH DETI S DS?
N Na buducnost vplyvaju roz-
- ne faktory a okolnosti, do
ktorych velakrdt nemozZeme
# zasahovat. Samozrejme kazdy
% si praje, aby ich deti nemali
tazky zivot, aby Zili v laske a
mali k dispozicii vSetky pro-
striedky, ktoré potrebuju pre
plnohodnotny kvalitny Zivot.
Pre tieto veci sa modlime a tieZ
aj za to, aby naplnili vo svojich
Zivotoch to, ¢o je pre nich
predurcené.

> PRIP!ETATE MOZNOST, ZE BY STE SI
\/ BUDUCNOSTI ADOPTOVALI DALSIE
DIETATKO S DS?

Pripastame, ale uZ onedlho pre-
kro¢ime hranicu veku, kedy to legis-
lativa dovoluje.

> AK BY STE MALI CAROVNY PRUTIK,
CO BY STE NA SVETE ZMENILI?

Zmenila by som srdcia ludi, lebo
srdce je zdrojom Zivota, aby dokazali
tymto detickdm s ldskou darovat
Zivot, aby ich jedinec¢nost, ako u kaz-
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dého iného, prijali bez predsudkov,
vlaske. Aby kazdy jeden ,zdravy“
Clovek, ktory sa pozrie na cloveka
s DS, nevidel diagndzu ¢i postihnutie,
ale videl jedine¢ného plnohod-
notného c¢loveka s jeho kvalitami.
Kazdy jeden clovek, ktory prichddza
na svet, ma jedinefny zmysel a ciel
aje tolen na nasej slobodnej voli, ako
sak Zivotu postavime!

> MATE NEJAK( PODPORU Z0 STRANY STATU?
Osvojenim, ¢iZze adopciou, vznikd
medzi osvojitelom a osvojencom rov-
naky vztah, aky je medzi rodi¢mi
adetmi. Tym pddom ndrok mame tak
ako aj u vlastnych deti na rodicovsky
prispevoka pridavky na deti.

>JE NIFEU, co BY STE CHCELI ODKAZAT
RODINAM, KTORE MAJU DETI § DS?

Iba tolko, aby ich s laskou prijali
také aké su, ibalaska dokédzZe zazraky.

Cododatnazaver?

Vdaka tejto milujucej rodinke ma
jedno Stastné dietatko s Downovym
syndromom svoj domov, svoju
rodinu. A nepochybne, nielen pre
neho, budu tieto Vianoce najkrajsie
nasvete.

ZHOVARALA SA: DASA KRATKA
FOTO: BETTY TOTH

Chceme zlepSit sance deti
sDownovym syndromom na
adopciu. Okrem zviditeliiovania
uspesnych adopcii by sme radi
vytvorili databdzu rodin, ktoré
by nad adopciou takéhoto die-
tatka aj uvaZovali. Je velmi taz-
ké ndjst ludi, ktorych neodradi
diagndza a prijali by dieta s DS.
KaZdorocne pribudne niekolko
babdtiek, ktoré koncia v ustav-
nej starostlivosti a ich sance na
adopciu st mizivé.

PomézZemeim?
Napiste ndm na mail
ds@downovsyndrom.sk

Dakujeme Vdam!




UMENIE

KaZdy z nas si hlada svoj priestor na vyjadrenie pocitov, tuZob a predstav.
Jednym zo spdsobov vyjadrenia je aj vytvarny prejav. Prave vytvarnému umeniu
s mladymi hendikepovanymi ludmi sa chcem v tomto c¢lanku venovat.

Moje prvé zaciatky v praci boli o pozorovani.
Pozorovani mladych, mentilne hendikepovanych Iudi
prirozvijani ich talentu. Tolko energie, fantazie a krea-
tivity sa u mladych ludi nevidi. Ich energia bola a je
neopisatelna.

Tito ludia vedia prejavit svoje pozitivne aj
negativne emdcie objatim, tulenim, podanim
ruky, ¢i smutnym pohladom, vyjadria to, ¢o
prave citia. Je doleZité s nimi pracovat
prostrednictvom vytvarného prejavu, pri
ktorom maju neobmedzeny priestor
vyjadrit svoje mySlienky a pocity, ktoré
vychddzaju aj z nevedomia. Pri
vytvarnom prejave nebolo pre mria
najdolezitejSie konecné dielo, ale samotny
zaciatok a proces
tvorby. UZlen to, Ze
Clovek chyti do ruky

ceruzu a vyberie si farby,
je pozitivnym prejavom.
V nasledujucich riad-
koch by som vam rada
opisala dve nase vytvar-
né préce.

Prva je s ndzvom NaSe poci-
ty. Artestaci dostali vykres ana

prvy pohlad jednoduché
zadanie. Namalovat svoje pocity. K dispozicii
dostalifarby a Stetce. AvSak ponukla somim
moznost malovat a vyjadrit svoje pocity
navykres prstami.

Niektori hned zacali a ini sa chopili
Stetca. Po chvilke Stetec odlozili a pokra-
Covali nanadSanim farieb prstami. A to

POCITY

B

bolo mojim tajnym zédmerom.
Vtejto technike ne$lo o vy-
sledok ich prace, ale prave
naopak, o proces. Samotnym
nanaSanim farieb prstami
eliminovali tenziu a zdroven
relaxovali. Dostali sa do

celkovej pohody.
Samotny kontakt
farby s telom vyvo-
lava slobodu vo vyja-
drovani a v neobmedzenych moz-
nostiach bez pravidiel. Ich sloboda sa
prejavila aj vo vysledkoch ich préce.

Druhu vytvarnu pracu, ktoru vam bliz§ie
opiSem, sme nazvali Toto je moje miesto pod
slnkom. V skupine pracovalo Sest artestakov.
Kdispozicii dostali papier vac¢Sieho formaétu,
vstrede bolo slnko. Ich ulohou a zdroven zadanim bolo
namalovat svoje miesto pod sinkom. Miesto, kde Ziju, kde by
chceli Zit, ¢o akto by tam mal byt. Na tomto diele pracovali
dva dni, priblizne tri hodiny denne. Pracovali samostatne,
ale poméhali si ako skupina. Prejavila sa ich sudrznost,
ochota pomoct, sustredenost a vytrvalost pri skupinovej
praci. Vysledok ma nadchol. Obraz, ktory sa po dvoch diioch
predo mnou zjavil bol plny farieb, taZob, fantdzie. Kreslili
miesta, ktoré su blizke ich srdciam, ich spomienky, ich sny.

Mnoho detailov a mnoho otdzok, no ich

odpovede ostali tajomstvom. Aj oni maju

svoje tuzby. A jednu vec viem s istotou
povedat. Aj oni maju svoje miesto pod
slnkom.

MGR. DANA JUHASZOVA
SOCIALNA PRACOVNICKA
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LUCIA VLKOVA ‘

CESTA ZA VZDELANIM
POKRACUJE NA STREDNE J SKOLE

Lucka bola po skonceni zdkladnej Skoly, kde bola integrovand, prijatd na

SOU Fatranskd ul. v Ziline. Rozhodla sa pre odbor textilnd vyroba - ludovd tvorba.
Na tejto Skole vsak z viacerych dovodov nebola spokojnd. Po krdtkom case zacali
rodicia uvazovat nad zmenou Skoly. Podarilo sa ndjst vyhovujucu Skolu

a v sucasnosti Lucka Studuje na SOU v Kysuckom Novom Meste, odbor cukrdrka.

Riaditelka vobec nemala problém s individudlnym pldnom pre Lucku a zdrover
moznostou ukoncit Studium s vyucnym listom. Lucke sa na novej Skole paci, chodi
tam rada a my jej Zeldme, aby jej to nadSenie vydrZalo do konca studia.

O svojej Skole nam Lucka napisala:

L w phembu: ooy sita, s oltednd el o fota, poms ol ey, W
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STRASBURG

Cestovalo sa autobusom, ktory
svoju trasu zacinal v PreSove a po-
stupne zbieral ucastnikov zdjazdu
zcelého Slovenska. Zucastnili sa ho
skupiny ludi z réznych organizécii
azdruZeni, ktoré ziskali od pani Zit-
nanskej pozvanie — Centrum nepocu-
jucich ANEPS Kremnica, Vidiecke
Zeny, Starostovia, Slovenskd debatnd
asocidcia, Nendpadni hrdinovia a my
z SDS. Bolo to celkom pestré a zdbav-
né zoskupenie Iudi.

Po 12 az 18 hodindch cestovania
(zdlezalo kto kde nastupoval) sme
dorazili do ciela. Ubytovani sme boli
vjednoduchom hoteli v periférii
Strasburgu a cely program zacinal
vutorok 3. 10. 2017. Po ranajkach
vhoteli sme sa autobusom presunuli
do Orschwiller a prezreli sme si stre-
doveky hrad Chateau du Haut -
Koenigsbourg. Po prehliadke zamku
sme sa presunuli na kopec Montagne
des Signes, kde sme si dali jedno-
duchy obed a hned po obede sme sa
presli po parku s volne Zijucimi
opicami. Myslim, Ze najvacsiu radost
z tejto zastdvky mal najmé nas zoolog

KRMENIE OPICE \/ PARKU MONTAGNE DES SIGNES

NAVSTEVA

STRASBURGU
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Vdiioch 2. 10. 2017 - 5. 10. 2017 sa nasi ¢lenovia Peter Hodnicdk
s rodi¢mi, Adam Fabian s rodi¢mi a Marek Srndk s rodicmi
zuéastnili zdjazdu do Strasburgu. Dostali sa tam na pozvanie

od europoslankyne pani Janky Zitrianskej. KedZe SDS dostala
moznost zucastnit sa podobnej akcie po prvykrat, nik zo
zucastnenych netusil, ¢o ich ¢aka.

Po prechddzke medzi opicami
sme sa presunuli do dedinky Ribeau-
villé, ktord je preslavend svojou vino-
hradnickou tradiciou. Prehliadku
centrom dedinky i nddhernymi udr-
Ziavanymi vinicami sme absolvovali
miestnym turistickym ,vlacikom®,
miestne Speciality sme mohli ochut-
nat prechddzkou historického centra.
Deni sme zavfS$ili veCerou v miestnej
reStaurdcii a po nej sme sa unaveni,
pIni z4Zitkov vréatili naspat do nasho
hotela v Strasburgu.

Na druhy den, v stredu 4. 10. 2017,
sme sa opét po ranajkach autobusom
presunuli, tentoraz do hlavného ciela
nasho zajazdu, do sidla Europarla-
mentu. Samotnd budova nas ocarila
svojou monumentéalnostou. Po povin-
nej registracii a kontrole pri vstupe
nds Cakalo stretnutie s pani Jankou
Zitianskou. Stretnutie sa konalo
vjednej z mnoZstva men$ich zasada-
¢iek. Na uvod nam velmi putavo
pribliZil fungovanie europarlamentu
pén Cernoch, ¢esky kolega pani Janky
aponom sasnamido diskusie pustila
aj ona. No kedZe sa nezadrzatelne bli-
zil cas hlasovania v hlavnej rokovacej
sale (mali sme Stastie, Ze sme sa na
tribunu ndvstevnikov dostali prave
vden a hodinu hlasovania, pretoze
vStrasburgu sa hlasuje len 1 raz
vmesiaci), diskusiu s pani Jankou
sme museli preruSit a pokracovali
sme vnej aZ pri obede v europarla-
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mentnej reStaurdcii pre navstev-
nikov. Samotné hlasovanie bolo pre
nds velkym zaZitkom. Malo neuveri-
telne rychly spad a na naSe prekva-
penie bola rokovacia sala uplne plna.
Pocas hlasovania sme videli v akcii
nielen nalich slovenskych euro-
poslancov, ale aj dvoch nepocujucich
europoslancov inych ndrodnosti,
ktori mali zabezpeCené simultanne
tlmocenie do znakovej re€i priamo na
svojich rokovacich miestach. Bolo to
velmizaujimavé.

Popoludni, po dni strdvenom v EP,
sme sa presunuli mestskou elektric-
kou do historického centra Stras-
burgu. Tam sme uZ individudlne
absolvovali prehliadku mestom -
kazdy podla svojej chuti—a vecer sme
nasadli na autobus a vydali sa na
cestudomov.

Bol to krasny vylet. Strashurg je
nadherné mesto, program sme mali
pestry a rozhodne zaujimavy a vdaka
zloZeniu pozvanych navstevnikov zo
Slovenska som zistila, akych zaujima-
vych Tudi u nds mame, resp. comu
vSetkému sa undsludia venuju.

Na zdver chcem eSte velmi pekne
podakovat nielen pani Janke, vdaka
ktorej sme tento vylet mohli absolvo-
vat, ale aj jej asistentkdm Anke Sme-
hilovej, ktord nés sprevadzala uz zo
Slovenska a Baske, ktord ndm spolu
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s Ankou robila sprievod v Strasburgu.
No a v neposlednom rade patri velkd
vdaka naSim trom mlddencom -
Petovi Hodni¢akovi, Adamovi Fabia-
novi a Marekovi Srndkovi. PretoZe
tohto vyletu sme sa my, ich rodicia,
mohli zucastnit len vdaka ich jedinec-
nosti, pricom chlapci nasu SDS svojim
nendrofnym, pozitivhym a velmi
pokojnym pristupom k Zivotu velmi
dostojne a zodpovedne reprezen-
tovali. Od nastupu do autobusu azZ po
ndvrat domov. VSetko zvladli obdivu-
hodne a bez najmensieho zavdhania.
CHLAPCI, STE SUPER!

o MAJKA SRNAKOVA

A AKO SA PAEILO
UYLETNiKOVI
ADAMOVI?

Najskor bola dlhd cesta, smer
Strasburg. Pozvala nads do Eurdép-
skeho parlamentu pani poslankyna
Janka Zitnanska. Cakali sme na
stanici v Trenc¢ine. Ked sa autobus
pribliZil k ndm, Soféri ndm pomohli
nalozit kufre do autobusu a vyrazili
sme na dlht cestu do Strasburgu. Mali
sme vela prestdvok, kazdé tri hodiny.
Soféri ndm cestujucim priebezne

S ASISTENTKAMI EUROPOSLANKYNE
R ZITHANSKE), ANKOU A BASKOU

hlésili, Ze bude trvat 20 minut a nie-
kedy aj dlhSie na potrebné ukony. Aby
nam cesta rychlejsie ubiehala, pustali
ndm cestujucim telku. Bolo to super,
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bavilo ma to. Pocas cesty sa Soféri
menili, zvladli to na jednotku. ISli sme
aj cezles medzi stromami a videli sme
pekné domceky v prirode, boli sme
vysoko nad nimi. Cestovali sme aZ do
vecCernych hodin. Na miesto ¢inu sme
prisli okolo 20. hodiny. Najskér nés
vediica Anitka Smehilova informo-
vala o byvani v Ibis budgete a progra-
me zajazdu, potom sme sa ubytovali.
Pekné byvanie.

V utorok sme sa vyobliekali do
pekného, aby sme boli feSaci. Na
ranajky sme mali rozne typy pec€iva
smaslom a dZemom, malinovka,
kavicka.

Potom sme za pekného pocasia
vyrazili z hotela na hrad v regidne
Alsasko, kde sme videli studiiu lasky,
peknu keramiku, ale aj zbrane. Pri
vstupe sme si urobili spolo¢nu fotku
apekné zabery po rodindch. Odtial
sme i8li na spolo¢ny obed, mali sme
Sunkové bagetky. Vybavili to naSe
veduce Anicka a BaSka Kocianova,
moc im za to dakujeme. Po obede sme
sa presunuli do parku s volne Zijucimi
opicami, mohli sme ich kfmit. Pre
mnia to bol zazZitok. Pri kfmeni som aj
odfoteny, bol som spokojny. Odtial
sme i8li hromadne do dedinky
Ribeauvillé. Autobus sme zaparko-
vali pred domcekom, kde sme boli
potom na veceru. Najskéor ndm ale
veduca Anicka vybavila listky na
prechadzku vo vlaciku po okoli
dedinky, cez sluchatka sme pocuvali

vyklad. Bol som spokojny. Mali sme aj
rozchod na nédkupy. O siedmej sme sa
hromadne stretli pred autobusom a
hurd na veceru. Chutilo ndm vSet-
kym. Dakujeme za to. Presunuli sme
sa naspéat do nasho hotela a dali ndm
zase informéacie o dalSich planoch
z4jazdu, ndvsteve parlamentu.

Nastal hlavny denl. Rdno sme sa
zbalili a autobusom sa presunuli do
centra mesta k parlamentu. Najskor
sme sa spolo¢ne pred parlamentom
hromadne odfotili, aby sme mali
spomienku. Potom sme vstupili na
bezpecnostnu kontrolu pred parla-
mentom. Potom sme sa s Baskou pre-
sunuli do parlamentu. Je to velkd
budova. Na zaciatku ndm porozpra-
vali o fungovani Parlamentu, Parla-
mentnych vyboroch, Eurdpskej legi-
slative a Ze je tam 24 uradnych jazy-
kov. Pacila sa mi beseda. Do toho
prisla poslankyfia Janka Zithanska,
ktord ndm porozpravala o vSetkych
debatdch v parlamente. Mali sme aj
prestavku. Dali sme si teply ¢aj a po-
kracovali v debate. Pri§la za nami aj
jedna belgickd poslankynia, ktora je
sluchovo postihnuta. Aj spolo¢ny
obed sme mali. Vybral som si soté
akolacik. Pocas prestavky nds znova
prisla pozriet pani poslankyna Janka
Zitfianskd a mali sme dalSie debaty.
Potom sme sa fotili pod vlajkami
spani poslankynou Jankou aj s rodi-
nami, aj sami chlapci - ja, Marek a Pe-
to s pani poslankytiou. Mohol som na
kameru aj do mikrofénu poroz-
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pravat, ¢o sa mi tam najviac pacilo.
Navrhla to Baska, Ze som §ikovny a Ze
by som to mohol zvlddnut, aj mat
z4Zitok.

Janka bola s nami spokojnd. Boli
sme aj pri hlasovani poslancov
vrokovacej sale. Mali sme sluchatka
apocuvali sme ako to celé prebiehalo.
Pred odchodom z Parlamentu sme
pani poslankyni Janke podakovali za
pekny zaZitok a dali sme si darceky.
Bolo to super. Veduca Anicka nés po-
tom elektrickou zaviedla do mesta

Strasburg. P4cilo sa mi tam a aj cely
vyletbolsuper.

Dakujeme pani poslankyni Janke
Zitnanskej, asistentkdm Anicke a Bas-
ke, ujovi Lezovi a vSetkym, ¢o boli
snami.

N B m

Pred casom nds oslovila Nada-
cia televizie Markiza ohladom
pripravovaného projektu Pevnost
Boyard. VkaZdom z kél sutaZny tim
rozhodne o tom, komu daruje fi-
nanénu vyhru od Nadacie Markiza
v hodnote, ktord sa timu podari
vybojovat. Cielom relacie teda nie
je len zabavit, ale aj pomoct nezis-
kovym organizaciam, podporit ich
¢innost.

Velmi nés tato ponuka potesila,
pretoZe nie je jednoduché ziskat
finan¢né prostriedky na nasu ¢in-
nost. Nasi dobrovolnici sa usilovne
zapdjaju do roznych projektov, no
napriek niekolkodinovej praci nie
vzdy projekt vyjde a financie nezis-
kame. Druhy sutazny tim z_Pevnosti
Boyard v zloZzeni Roman Jurasko,
Mirka Almésy, Adriana Poldkova,
Tomé$ Juricek a Stevo Eisele ziskal
uZasnu vyhru 4 250 eur, ktoru spolu
sNadaciou Markiza venuju nasej
Spolo¢nosti Downovho syndrému. Je
to pre ndas kralovska suma, aku sme
naozaj necakali. To, Ze niekto v sucas-
nosti, ked sa vSetci niekam pondhlaju,
mysli aj na Iudi s Downovym syndré-
mom je obdivuhodné. Dojala néas
empatia mladého sutazného timu,
ako aj ndpad naddacie zrealizovat
sutaZz na pomoc neziskovym organi-
zacidm. O to viac si cenime tento dar
prejeho vynimoc¢nost, pretoZe sme ho
ziskali bez n&Sho €asovo naro¢ného
usilia, ako tomu byva pri inych
projektoch. Utvrdzuje nds to v tom, Ze
je doleZité nadalej pracovat na tom,
aby nds bolo vidiet, $irit informdcie

Ahojte kamarati!

\ \
OVAL SVOJU VYHRU

oDownovom syndréme prostred-
nictvom médii, ale aj v beZnom Zivo-
te, aby ludia s Downovym syndro-
mom boli spolo¢nostou vnimani
aprijimani.

Nadécia televizie Markiza nés
tento rok podporila uz trikrat. Spe-
vdtka Lina Mayer ndm venovala
vyhru v hodnote 1 000 Eur v relécii
Tvoja tvar znie povedome. Tieto pro-
striedky boli vyuzité na dofinan-
covanie prispevku na pobyt deti a ich
rodin v Liptovskom Jéne v juli 2017,
na ktory prislo rekordnych 43 rodin.
Dalsim kréasnym gestom bola po-
zvéanka deti s Downovym syndré-
mom na oslavy Dila deti do priestorov
Markizy, kde mali pripraveny bohaty
zdbavny program a stretli oblube-
nych moderatorov. Tretikrat si na nas
spomenuli v sutazi Pevnost Boyard.

Buduci rok oslavuje Spolo¢nost
Downovho syndrému na Slovensku
25.vyrocie svojho vzniku a my by sme
radi toto okruhle vyrocie oslavili
spolu s rodinami ndsho zdruZenia.
Pripravujeme zdbavné celodenné
podujatie, ktoré umozni ucast vSet-
kym, ktori sa budu chciet stretnut
azabavit sa, bez velkych ndrokov na
ich rodinny rozpocet. Aj na tento ucel
bude vyuzitd cast daru od Nadéacie
Markiza.

Dakujeme, Ze ndm pomahate zlep-
Sovat Zivot Iudi s Downovym syn-

drémom.
o DASA KRATKA

Neddvno sme vds oslovili prostrednictvom Facebooku, aby ste
posielali svoje kresby a vytvory s vianocnym motivom na nasu
redakciu Slnecnice. Predchddzalo tomu oslovenie mojej akcnej
kolegyne Janky z B. Bystrice, Ze budu pripravovat novorocenky
pre zdkaznikov. InSpirovalo ju jedno OZ, velmi sa jej td mySlien-
ka zapdcila, a to nielen preto, Ze kazdy rok stoji pred vyzvou
o najkreativnejsiu novorocenku. A tak sme sa jej pokusili
vymysliet spolocne nejaky vianocny vizudl. Zdkaznici budu
prekvapeni. Tu je jeden z obrdzkov, ktory pre nas nakreslila
Mdria Kolenovd (DS) z Puchova s ndzvom Vianoce.

Robert Lezo
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SARKA HYCLAKOVA PRI PREBERANi DIPLOMU A CENY

VYTVARNY SALON ZPMP2(0

Vytvarny salén ZPMP (ZdruZenie
pre Iudi s mentalnym postihnutim)
je celoslovenska sutazna prehliad-
ka vytvarnych prac ludi s men-
talnym postihnutim.

Cielom saldna je obozndmit Siroku
verejnost s vytvarnym nadanim Iudi
smentdlnym postihnutim, ukazat jej,
ako majstrovsky pracuju s farbami,
hlinou, textilom, drevom, pocitacom
¢i fotoapardatom a odokryt ich svet,
ich emdcie, predstavy a pocity, s kto-
rymi tito ludia Ziju.

22. ro¢nik Vytvarného saléna
ZPMP 2017 organizovalo ZPMP v SR
v spolupréci so ZPMP v Trencine, OC
LAUGARICIO Trenc¢in a Trencian-
skym osvetovym strediskom v Tren-

Cine. Z4aStitu nad podujatim prevzal
minister kultiry SR Marek Madaric.

Vytvarny salon mda kazdy rok
urcenu svoju hlavnu tému, ktorou sa
moZu ucastnici inSpirovat. Tento rok
tobolatéma:,Vinom svete“.

Vytvarného saléna ZPMP 2017 sa
zucastnilo 81 zariadeni - Specidlnych
zédkladnych $kol, zariadeni socidl-
nych sluzieb, domovov socidlnych
sluZieb, centier socidlnych sluzieb,
spojenych $koél, zdruZeni a jednot-
livcov. Medzi prihldsenymi bolo aj
niekolko umelcov z nasej spolo¢nosti,
diela ktorych odbornd porota vybrala
nasamotnu vystavu (Marianna Holl4,
Martin Cerverian, Adam Fabian,...).
NajlepSie nds ale reprezentovala

MARTIN GERVENAN (PRVY SPRAVA)
A ADAM FABIAN (SIESTY ZLAVA)

S "KOLEGAMI" Z0 STACIONARA

NA SLAVNOSTNE) VERNISAZI

Sarka Hycldkovd zo Zakladnej ume-
leckej Skoly Antona Cigera v Kez-
marku, ktord s prdcou ,Dracia
povest“ ziskala jednu z cien v kate-
gorii stvdrnenie témy. Na sldvnostnej
vernisaZzi konanej dia 22. septembra
2017 v priestoroch OC LAUGARICIO
Trenc¢in si prevzala diplom a cenu.
Gratulujeme.

Vytvarny salén 2017 bol opéat
mozZnostou predstavit Sirokej verej-
nosti vytvarné nadanie Iudi s men-
talnym postihnutim roézneho veku.
Takéto rucanie bariér medzi tymito
dvoma svetmi je jeden zo spésobov
ich zapojenia do Zivota spolo¢nosti a
napomdhaniu k ich socidlnej inte-
gracii. To, Ze su diela Iudi s men-
tdlnym postihnutim vystavené alebo
ocenené, ich motivuje k dalSej préci,
rovnako ako terapeutov a odbor-
nikov, ktori s nimi vo vytvarnej
oblasti spolupracuju.

Projekt finan¢ne podporilo Mini-
sterstvo kultary SR. Materidlne ho
podporili: AVON Cosmetics, spol.
sr.o.,FaxCopya.s.al.M.D.K, s.r.o.

o DUSAN FABIAN
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VZDELAVANIE

A PREDSA SA UCI!

NOVE PRISTUPY KU VZDELAVANIU
ROZNORODYCH ZIAKQV

H

Na prednasku Wilfrieda W. Steinerta (viac na str. 25)
nadvéizovala 13.oktébra konferencia v Bratislave -
Apredsa sa u€i!. Bola realizovana vramci eurépskeho
projektu Social Inclusion of Learners SOIL. Projekt sa
zameriava na podporu inkluzivneho vzdeldavania vo
viacerych krajinach EU a je financovany cez schému
Erasmus+.

Cielom projektu je zdielat overené postupy inkluziv-
neho vzdeldvania a metodiky individualizovaného vyuco-
vania. V Bratislave ju organizacne zastreSovala nezavisla
mimovladna organizdcia CVEK, ktord sa snazi svojimi
vyskumnymi, analytickymi a vzdeldvacimi aktivitami
prispiet k vytvaraniu spravodlivejSej a sudrznejSej spoloc-
nosti. V nadvéznosti na konferenciu sa na jar 2018 bude

konat viacdniovy seminar pre
ucitelov.
Po uvodnom prestaveni pro-
m N ﬁ jektu SOIL sa viedla diskusia
I-.{ . - ¢+ na tému inkluzivneho vzde-
i g -
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ldvania na Slovensku. Disku-
tujucimi boli: Peter Krajnak -
Statny tajomnik ministerstva
Skolstva SR, Zuzana Stavrov-
- ska - komisarka pre osoby so
zdravotnym postihnutim aPetra Fridrichovd z Pedago-
gickej fakulty UMB v Banskej Bystrici. Jednou z najviac
diskutovanych otdzok bola kvalifikovand pedagogicka
priprava a vzdeldvanie buducich ucitelov. Bez dostato¢nej
pripravy nie je mozné zacat sinkluziou na $koldch. Kon-
krétnymi podmienkami andvrhom krokov sa zaoberd
dokument Uc¢iace sa Slovensko, ktory v sucasnosti celi vel-

kej kritike podobne ako schvdlené vzdelavacie programy
pre materskeé $koly. Ako sa vyjadril Peter Krajndk, je potreb-
né viest doslednejsiu diskusiu s verejnostou o pldnovanych
zmendch vo vzdeldvacich programoch.
Sucastou konferencie boli Styri paralelné workshopy.
1. Howtoorganize aschoolin the 21st century.
(Margret Rasfeld, Schule im Aufbruch, Berlin)
2. Inclusive Learning with digital tools.
(KarlBdck, atempo, Graz)
3. Developingself-advocacy skills for ALL learners.
(Gosia Kwiatkowska, RIX, University of East London)
4. Citlivy pristup k detom z kultirne odliSného prostredia.
(Erika Barto$ovd, ZS J. C. Hronského, Krupina)

Osobne som sa zucastnila 2. a 3. workshopu, ktoré ma

zaujali moZnostami vyuZzitia digitdlnych technoldgii na
vyucovani. Mnohé z nich su vSak velmi dobre vyuZitelné aj
doma v ramci rozvoja kognitivnych zrucnosti. Ako sa
vyjadrila Gosia Kwiatkowska, ktord vyucuje na londynskej
univerzite, je velkou Skodou, Ze ucitelia vnimaju napr.
mobilné telefény castokrat ako prekdzku a zakazuju ich
nosit do Skoly. Namiesto toho by bolo uZito¢nejSie ndjst
vyhody a vyuZitie tychto technoldgii na vyucovani. Pred-
viedla ndm prakticky niekolko ukazok, akym skvelym
ndstrojom moZe byt mobilny telefén na vyucovani.

Je mozné ho vyuZit napriklad na velmirychle testovanie
vedomosti Ziakov. Pomocou aplikacie ucitel premietne
pripravené otdzky a Ziaci v Casovom limite musia stlacenim
prislusnej odpovede na svojom teleféne reagovat. V prie-
behu 5 minut tak ucitel otestuje celu triedu, odpovede ma
okamzite vyhodnotené a vie sa rozhodnut, ¢i sa danej téme
treba eSte povenovat, alebo su vedomosti postacujuce. Pre
ziakov je tato forma testovania zdbavnd a jednoducha. Vys-
ledky ma ucitel k dispozicii aj na dodato¢né Statistiky
avysledky konkrétneho Ziaka. Lektorka ndm prezradila, Ze
toto testovanie vyuzZiva nielen na testovanie vedomosti
ziakov, ale aj na prieskum, ako sa v dany den deti citia, aka
majunéladu, ¢isdunavené a pod.

Dalsia praktickd ukazka bola o rozlusteni QR kédov,
ktoré su v zdpadnej Eurdpe velmi ¢asto vyuzivané. Zabav-
nou formou sme dopliiali test s otdzkami. V miestnosti sme
hladali poschovavané QR kody a pomocou aplikdcie v tele-
fone sme ich lustili. Odpovede sme priradovali k otdzkam
v teste a kto bol najrychlejsi a mal sprdvne odpovede, stal sa
vitazom. Pracovalo sa v skupinéch, ¢o je dalSim doélezitym
faktorom vinkluzivnom vzdeldvani.

Na dalSom workshope s Karlom Bidckom z atempa
zrakuskeho Grazu sme sa "hrali" s r6znymi aplikdciami na
tabletoch a mobilnych telefénoch. Ako si jednoducho
vytvorit ndstroj na vyucbu ¢i precvic¢enie réznych zruénosti
- poznavanie hodin, ¢isel, slovnej zdsoby - priradovanie
obrazkov k slovdm a pod. Postupne vdm ich predstavime na
naSej webstranke, aby ste aj vy mohli objavit ¢aro a jedno-
duché pouzitie tychto nastrojov privzdeldvani vasich deti.
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V ramci konferencie ndm Stana
Schenck predstavila pribeh svojho
syna Oskara, o ktorom sme uz v Slnec-
nici pisali (€. 4/2016). Slovenka Zijuca
v Berline, mama piatich deti. Aj ked
samotny zdklad uspesnej cesty spoci-
va v rodine, je velmi dolezité dat die-
tatu priestor na adekvatne vzdelanie.
Oskar mal Stastie, Ze pre neho nasli
vyhovujucu $kolu, ktord podporovala
inkluzivne vzdeldvanie a dala mu
vyborny zéklad do Zivota.

Velmi zaujimavéa bola aj diskusia
so Studentami, ktori ndm priblizZili
svoje fungovanie v kolektive vzhla-
dom na ich odliSnost. Pata je od
narodenia na vozicku a momentédlne
Studuje na obchodnej akadémii v
Roznave, Daniel je romskeho pévodu
a Studuje na gymndziu v Skalici. To,
ako ich vnimaju spoluZiaci a ako oni
vnimaju svoje fungovanie v spoloc-
nostibolo in§pirujicim nahliadnutim
do sucasného stavu v Skoldch na
Slovensku. Aj ked tieto dva pripady
urcite neodrazaju celkovy stav v §kol-
stve, su svetlym prikladom akcep-
tacie odliSnosti.

Inkluzia vSak nie je len o akcep-
tacii, ale aj o vyuziti individudlneho
potencialu kazdého cloveka bez
ohladu na hendikep, nadanie ¢i inu
odliSnost a ja verim, Ze to uzZ nie je tak
vzdialend méta ani v rdmci nasho
malého Slovenska. Cim viac takychto
prikladov bude, tym skor pochopime
obohacujuci potencial inkluzivneho
vzdeldvania.

Som velmi rada, Ze som sa mohla
zucastnit konferencie s medzinarod-
nou ucastou a stretnut Iudi, pre
ktorych je inkluzivne vzdeldvanie
beZnou praxou.

o DASA KRATKA

Projekt koordinuje rakuska organizdcia atempo.
Dalsi partneri: Schule im Aufbruch z Nemecka, RIX
Reasearch and Media University East London
z Velkej Britdnie, Gemeente Maastricht — mesto
Maastricht z Holandska a Casa Corpului Didactic —
didaktické centrum pri Ministerstve Skolstva
z Rumunska.
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WALDHOFSCHULE

SKOLA PRE VSETKYCH

Ako moze inkluzivne vzdelavanie
uspesne fungovat

Nemecky vzdeldvaci systém pred niekolkymi rokmi nastupil na cestu cielavedomého
posiliiovania inkluzivnosti. KedZe v $kolstve majui najvacsie kompetencie jednotlivé spolkové
krajiny a samospravy, zabezpecenie rovnosti Sanci a spolo¢ného vzdeldvania rozmanitych
deti je primarne ich zodpovednostou. Vo viacerych z nich sa rozsiruje pocet deti so Specidl-
nymi potrebami, ktoré sa vzdeldvaju v beZnych Skoldch. Tie vSak na to dostavaju aj
systematicku odbornd podporu. Vymena skusenosti o procese budovania inkluzivnych §kol
asiete podpornych institucii moZe byt inSpirativna aj pre slovensky vzdeldvaci systém, ktory
deklaruje velmi podobné priority ako nemecké $kolstvo.

11. oktébra sa v Bratislave konala prednaska pana Wilfrieda W. Steinerta, ktory je
poradcom pre inkluzivne vzdeldvanie v predskolskych zariadeniach, Skoldch a komunitach
v Nemecku (www.der-Bildungsexperte.de).

ZAVERY AODPORUCANIA Z PREDNASKY

o Kazdé dieta, aj ,zdravé“ potrebuje ,podporu®. K tomu ma slizit ,Specidlne“ poradenstvo -
personal, odbornici, ktori by pdsobili ako podpora v mainstreame — v beznych $kolach.
Treba vyuZitich potencial.

o Ulohou $koly je sprostredkovat poznanie, Ze dieta je v nie¢om tspesné, nie iba hodnotit
negativa a chyby, coho obrazom su z1é znamky a pozndmky ohladne spravania sa (napr.
vdiktdte nech nie je ,Cervené more*, teda zvyraznené chyby, ale naopak pod¢iaknut
zelenou, ¢o je dobré)

o Aby existovala mozZnost experimentovat — vyskuSat iny sposob ucenia, nie stereotypny,
t,j. dany ucitelom

o IVVP (individudlny vychovno-vzdeldvaci plan) vypracovat kazdému dietatu, aj
talentovanému, aby sme neupriamovali pozornost len na dieta so SVVP - vedie
kstigmatizacii, ,$katulkovaniu®.

o SinkluziouzacinajuvSkolke, odkial deti pokracujuv Skole

o

Je potrebna zmena organizacie $koly, nielen doobedné vyucovanie, ale aj poobedny
program-vyucba, oddych, vyucba, oddych

Nové vyucovacie metddy, teamova praca ucitelov, asistentov, Specidlnych pedagégov
Zmena myslenia-zapojit Ziakov, rodicov aj pomocny personal (Skolnik, upratovacka)

V $kolskej jedalninapr. prijimaju podnety od Ziakov kazdé 2 tyZdne, ¢o bolo dobré a o nie

o 0 0 0O

Ziadne domdce tlohy, preto deti travia v $kole aj popoludnia — vychadza z faktu, Ze nie
vSetky deti majui doma vytvorené vhodné prostredie na pisanie domdcich uloh

o

Zadat Ziakovi ulohu, aby sa citil doleZity a zaroveri sa pri tom ucil

o Piatok-den ,bezrozvrhu“-Zziacimoézurobit, ¢oich zaujima—tzv. Projektové vyucovanie -
ciele a sposoby ich dosiahnutia alebo ddvaju v ten den otdzky ucitelovi na nejaku tému a
diskutuju spolu, napr. zemetrasenie v Taliansku

o Kazdd Skolaby mala matplanvzdeldvania ucitelovna 2 roky

o Timové ucenie-Ziaci pracuju v heterogénnych skupinach (§ikovnejsis menej Sikovnymi a
pod.), redukcia frontalneho vyucovania
pre Ziakov

o Ziak, ked nie¢o nevie, nepyta sa ucitela, ale ostatnych Ziakov, iba ked uZ si nevedia rady,
obratia sa na ucitela

o Praktickd vyucha pre prakticky Zivot—napr. maju kruzok varenia

o V3kole existuje tichd tzv. antistresova miestnost (kto potrebuje vyuZit)

o Existuje motivdcia kazdého dietata dosiahnut svoju budicnost, maju slovné hodnotenie

Zdroj:
http://www.noveskolstvo.sk
https.//www.youtube.com

O EVA GREBEIOVA
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Sme spolu s Emily velmi rady, .,|
Ze sme mali moznost zucastnit sa vikendo- f
vého pobytu pre nase deticky v rekreacnej oblasti
Modry v Harmoénii. Pocas celého pobytu viddla
prijemnd rodinnd atmosféra, spoznali sme skvelé
rodinky s krdsnymi detickami, dokonca aj babdtkd.
Bolo pre nds pripravenych mnoZstvo aktivit, takze
deti mali o zdbavu postarané a my, rodicia, sme sa
dozvedeli, ¢i uzZ medzi sebou alebo formou predndsok,
rozne uzitocné informdcie. Tymto by sme sa chceli
podakovat Martinke Rehdkovej, ktord pobyt pre nds
zorganizovala. Je to super baba, md tak prirodzeny
pristup k detom a tie ju maju velmi rady.
ESte raz dakujeme a diifame, Ze si eSte
takyto pobyt zopakujeme,
budeme sa tesit.

-

WM

A RODI

Ni¢ nie je viac ako spolocenstvo ludi
s podobnymi radostami, malymi tispechmi, starostami,
bolestami, neistotou z budtcnosti...
26
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Zacinajuc nostalgiou, ked moja sestra mala okolo
jedného roka a my ako rodina sme prvykrat urobili krok
vpred a na par dni sme sa stali uc¢astnikmi pobytu pre deti
sDS a ich rodin v Belu$skych Slatindch. VSetko podobni
drobci, ich surodenci, ktorym rozdiel nasich deti
neprekdzal a mnoho rodicov, ktori ani chvilku nepre-
mrhali svoj ¢as, len aby sa mohli porozpravat a nabrat
,rady“ do vychovy, vzdeldvania ¢i zdravotnej starostlivosti
o ich ratolesti. TaktieZ sa mi vynara pobyt v Starej Lesnej
amnoho dalSich, za ktorymi sme cestovali aj niekolko
hodin. Dialka a ani ¢as nés nezastavili... Ni¢ nie je viac ako
spolocenstvo Iudi s podobnymi radostami, malymi tspech-
mi, starostami, bolestami, obavami do buducnosti...

Nielen tieto skusenosti, ale i déraz na potrebu budovat
naSu uzku Spolo¢nost, ale i nds obklopujucu Siroku
spolocnost, sa vyndaral pri mySlienke organizacie podob-
ného pobytu. Napokon sa tuzba stretla s realitou. Lokalitou
sa nam stal Hotel pod Lipou v Modre pocas prvého
oktébrového vikendu (6. - 9. 10. 2017). Prijemné prostredie
zdruZilo 8 rodin s detmi s Downovym syndrémom vo veku
od 1,5 roka aZ do 4 rokov. Rodic¢ia mali moznost zucastnit sa
»predndsky“ ohladom nérokov z UPSVaR-u, predseda SDS
porozpraval nielen svoje osobné skusenosti, ale poskytol
rodindm i prehlad o ¢innosti a diani v SDS. Kazdé dieta s DS
absolvovalo celotelovi masaz a kratke cvienie na fitlopte.
Deti si vyskusali i pestré aktivity prezentované Montessori
metddou. Nechybali ani zdbavné rodinné hry nasich naj-
mensich. Pri profesiondlnom foteni ukézali svoju bez-
prostrednost, a tak si rodinky so sebou odniesli nadherné
digitdlne spomienky. Manzelia (fotografi) spolu s ¢lenkou
predsednictva porozpravali o svojom vnutornom preZivani
arozhodovanisaoadopciidetisDS.

V neposlednom rade, aj vdaka Naddcii Slovenskej
sporitelne sa pobytu mohli zucastnit i podpredsedkyne SDS
a niektori ¢lenovia predsednictva. Pri neformalnom kober-
covom sedeni a ,,sledovani“ deti sa podelili o svoje osobné
skusenosti s vychovou a vzdeldvanim svojich deti. Bohatost
stretnutia priniesla skusenosti z uspeSného vzdeldvania
formou priamej Skolskej integracie, ispeSného vzdeldvania
v Specidlnej triede beznej zakladnej Skoly a napokon i roz-
mer uspe$ného vzdeldvania v §pecidlnej §kole.

Je vela toho, ¢o by sme mohli rodiCom ponuknut,
niekedy je vSak “menej viac”, alebo si nie¢o nechdme aj do
buducna? Na otdzku, ¢i majui podobné pobyty zmysel, vam
odpovedia samotnirodicia.

‘ECEMBE 20t
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AKE BOLI VASE OCAKAVANIA PRED POBYTOM?

o Spoznat rodic¢ov, ktori maju podobne preokupécie ako
mam ja. MozZnost zdielat svoje pocity s niekym, kto
preziva nieco podobné. MoZnost ziskat nové poznatky,
informécie, kontakty... Prezit prijemny vikend mimo
domu.

o Konecnezmena prostredia a relativny oddych.

o Stretnutie s rodinami detic¢iek s DS, spoznanie novych
Iudi, zmysluplné travenie volného ¢asu, zabava pre deti,
ziskanie novych poznatkov.

o Spoznanie rodin, ktoré maju tiez dieta s DS, ziskanie
novych informdcii, ako by sme mohli eSte viac pomoct

na$mu synovivrozvoji.

AKYM PRINOSOM BOL PRE VAS TENTO POBYT?

o Kontakt s inymi detmi s DS a ich rodi¢mi (beZzne nemam
moznost stretnut sa s downikmi), ziskala som infor-
mécie rozneho typu (¢i uz moznosti od UPSVaR- u alebo
kontakty na réznych Specialistov od rodicov...). Stravili
sme prijemny vikend v kradsnom prostredi s milymi
azaujimavymi ludmi. Naucili sme sa nové "hry" (diel-
nicky)... A ako bonus fotenie profesiondlnym fotogra-
fom!

o Vymena skusenosti a rdd s rodi¢mi, s ktorymi zdielame
rovnaké problémy.

o Bol to velmi pekne strdveny cas, spoznali sme nové
rodinky, deti sa zabavili r6znymi aktivitami.

o Nadviazanie novych kontaktov, nové podnety ako
rozvijat motoriku.

o Stretnutie rodin a chut, aby sa aj v buducnosti podobné
pobytyorganizovali.
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RADY, PRIPOMIENKY, NAZORY RODICOV

o Velmi sa mi pécil ndpad zorganizovat pobyt pre deti do
3rokov, boli sme tam v rovnakej vekovej kategorii, ¢ize
vSetci rieSime pribliZzne rovnaké veci. My rodicia sme
eSte len na zaciatku a mne osobne dobre padlo zistit, na
¢o mame narok a tiez stretnutie s rodi¢mi vacsich deti,
ktori si to vSetko uZ preZili a vedeli ndm porozpravat
svoje skusenosti.... velmi pozitivny a prinosny pobyt.

o My sme ¢lenom novacikom, tak zatial len sledujeme.
Myslim si, Ze organizécia pracuje velmi dobre a su v nej
uzasniludia (aspon tych ¢o som spoznala). Zatial nemam
Co pripomienkovat.

o Mozno by som do buducna privitala, keby sa Montessori
dielnicka realizovala individudlne (kvOli pozornosti
dietata), ale samozrejme vZdy zdvisi od moZnosti...

o Dakujeme za moZnost sa takto stretnut s dal$imi
rodinami, lebo v naSom okoli nepozndme rodiny, ktoré
maju lenarodiny s DS.

o0 Nemam nic¢, bolo to velmi prijemné a komorné. TeSila by
som sa, keby sme pobytrobili aspori 1x ro¢ne. Dakujem ti
za ten pobyt, Ze sito vymyslela.

Dakujem rodi¢om, Ze mi ponukli nielen svoju spatnu
vazbu, ale najmad, Ze prijali ponuku zucastnit sa pobytu.
Verim, Ze aj toto je spdsob budovania spoloCenstva pre

buducnost nasich “Downikov”.

NADACIAS

Slovenskej sporitelne

15. november 2017 sa stal diiom ukoncenia niekolko-
mesacného projektu Spojme sa.., na ktory sme ziskali
finanéné prostriedky z Nadécie Slovenskej sporitelne
vhodnote 5.000 €. Touto cestou by sme chceli prejavit
nadécii nevy¢islitelné DAKUJEME!

Mnohi si asi kladiete otdzku, kde sme tieto finan¢né
prostriedky pouzili? Vdaka Nadécii SLSP sme mohli
zorganizovat:

o vikendovy pobytv Modre pre rodiny s detmis DS vo veku
od 1,5 roka do4rokovzamerany naranuintervenciu;

o vytvorit, graficky spracovat a dat do tlaCe propagacny
material “Co moZno neviete o Downovom syndrome”,
ktory sa priebeZne distribuuje po celom Slovensku;

0 umoznit 25 rodindm a ich detom s DS absolvovat
hipoterapiu vramciRozlucky sletom;

o absolvovat hodiny pldvania 40 detom s DS vramci
letného pobytu v Liptovskom Jane;

o zorganizovat kultirny zaZitok pre naSich teenagerov
sDSvramciLetného pobytového tdbora;

0 stravit tvorivu oktobrovu sobotu a kulturne sa obohatit
vdaka divadelnému predstaveniu Kréaska a zviera
v podanisocidlneho divadla Hopi Hop;

PodrobnejSie sme o tychto aktivitdch informovali
prostrednictvom nasSej webstranky, Slnec¢nice a Facebooku.

Srde¢nd vdaka patri aj ¢lenom predsednictva, ktori
flexibilne reagovali na mo6j projektovy vymysel. Preukazali
obrovsky zaujem o jednotlivé aktivity, nachadzali si
priestor pre jednotlivé rodiny, aby objasnili samotné
fungovanie SDS, zozbierali rozne podnety a navrhy pre
dalSie a proaktivne fungovanie SDS a v neposlednom rade
sa podelili o svoje bohaté skusenosti.

Velkd vdaka patri i naSej pani uctovnicke, odbornikom,
profesiondlnym fotografom, mnohym nemenovanym
0sobdm, mojim rodi¢om a mdjmu manZzelovi, Ze trpezlivo
zné&Sali mnohé ,doladovacky“ a ,,vybavovacky“ spojené
s celkovou koordinéciou projektu.

MARTINA REHAKOVA STASAKOVA
FOTO: BETTY TOTH
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SPRAVICKY

JEDEN ZENICH, DVE NEVESTY

Will Seaton sa rozhodol vziat si svoju ldsku Ashley Schaus. Ni¢
nezvycajné. AZ to tej chvile, kedy sa rozhodli, Ze do svojho vztahu
zaradia aj sestru Ashley, 15-ro¢nd Hannah s Downovym
syndrémom. Hannah m4 velmi silny vztah k svojej starSej

sestre, a tak Will poziadal o ruku obe sestry. Jednu ako

svoju buducu manzelku a druhu ako svoju novu sestru. A pred
oltarom nasledne slubil Hannah ochranu a starostlivost

o nu ako jej priatel do konca svojich dni.

LASKA SI TA NAJDE

»Rande s problémami®, tak by sa dal nazvat britsky televizny
projekt ,Undateables®, ktory sa uz viac ako 8 rokov venuje
hendikepovanym ludom a ich snahe ndjst si partnera. Taka
zoznamka pre ,obtiazne zadatelnych*.

Jeden z uspeSnych pribehov je aj o mladej Bethany s Downovym
syndrémom. Velmi si chcela ndjst priatela. Ale stretla sa s tvrdou
realitou. ,,Si Skareda“, aj to zaznelo. Ked raz spolo¢ne pozerali
televiziu, bezala prave tato show a Bethany sa rozhodla ist do toho.
Rodicia vahali, ale napokon suhlasili. A hoci v ramci show
absolvovala schodzky s tromi roznymi mladymi muzmi, ani jeden
nebol pre fiu ten pravy. Ale nahoda chcela, Ze Tommi, jeden mlady
muZ s Downovym syndrémom, rad pozera tuto show. Ako ju uvidel,
hned jej iSiel napisat. Tak velmi sa mu pacila. Laska vznikla na
oboch strandch a ako povedala Bethany: ,UZ viem, ako chuti ldska
— ako Sampanské!“

SEANESE!

Mohlo by sa zdat, Ze dnes 24-ro¢ny mladik Sean ma od malic¢ka
smolu. Downov syndrém, apraxia, porucha fonologického procesu,
hluchota na pravé ucho ho odsudili na problémy s recou. Ale aj
napriek vSetkému mad svoje sny. Podporuje ho celd rodina. Naucili
sa spolo¢ne znakovu rec a nasledne zacal chodit do Skoly, tuzi po
herectve a chce vystupovat v televizii. Hoci sa snazi hodiny

a hodiny spravne vyslovovat a velmi sa zlepsil, stéle jeho rec nie je
zrozumitelnd. Raz na otdzku ,,Akou recou hovoris?“, odpovedal
»Seanese“. Odvodené slovko od jeho mena (preklad znie
»So6novcina“) a vtip bol na svete. Sean sa rozhodol vyuZit ho vo svoj
prospech. S pomocou priatela vytvoril ndkres a dal si dizajnovat
vlastné tricka s tymto prehldsenim. Musime uznat — su trefné,
mozno sa uchytia na trhu!

o DANDY DIVILKOVA

DECEMBER 2017
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PLATFORMA RODIN DETI SO ZDRAVOTNYM ZNEVYHODNENIM

Cielom Platformy rodin je ,zastreSenie*
spoloc¢nych cielov a snah, ktoré maju
vSetky obcianske zdruZenia bojujtice
za prava zdravotne znevyhodnenych.

Vsobotu, 7. oktébra 2017 sa v Trencine konalo 1. spo-
lo¢né stretnutie €lenov apodporovatelov organizacie
Platformarodin deti so zdravotnym znevyhodnenim, na
ktoré bola pozvana aj Spolo€nost Downovho syndrému,
kedZe sme uZ vminulosti nadviazali aktivnu spolupracu
pri pripomienkovani reformného dokumentu U¢iace sa
Slovensko, o ktorom sme vas informovali v poslednom
Cisle SInec¢nice.

Cielom Platformy rodin je ,zastreSenie“ spolo¢nych
cielov a sndh, ktoré maju vSetky obc¢ianske zdruzenia boju-
juce za prava zdravotne znevyhodnenych. Potrebujeme
vyvinut vacsi tlak na kompetentnych, aby sa diali pozitivne
zmeny vlegislative smerom kzaclefiovaniu Iudi so zdra-
votnym znevyhodnenim do beZného Zivota vo vSetkych
jeho oblastiach. Kompetentni musia ,pocut“ silnejsi hlas
»,zdola“ od kazdého rodica, ktory ma takéto dieta alebo
dospelého.

Dalsim cielom Platformy je vytvorit siet ,laickych®
poradcov naprie¢ SR, kedZe kazda rodina, ktord si presla
nejakou skusenostou, ¢i uZ zprostredia zdravotnictva,
absolvovanych operécii, pouZivania zdravotnych pomocok,
dalej rehabilitacii, terapii, potom zprostredia Skolstva,
prijatia resp. neprijatia deti do predskolskych aSkolskych
zariadeni, dalej vybavovania kompenzaénych prispevkov,
pomdcok, osobnych asistentov, opatrovatelskych prispev-
kov na uradoch prace, takato rodina moéze byt vlastne
laickym poradcom pre dalSich, ktori prichddzaju do
kontaktu snejakou skusenostou prvykrat apotrebuju
poradit.

Cielom sobotného stretnutia bolo ndjst spolo¢né
prienikové oblasti amoZnosti spoluprace vnich, a to vSet-
kych ucastnikov stretnutia, ale aj dalSich podporovatelov.

Prvy projekt Platformy rodin, ktory sa realizuje
vspolupréaci s MS SR je ,Ni¢ o nads bez nds“ na podporu
tvorby Sirokej rodicovskej komunity pri Platforme rodin.

V oblasti Skolstva Platforma rodin dnes riesi:

o Snaha o zmenu / ovplyvnenie legislativy voblasti do-
stupnosti asistenta ucitela, osobného asistenta, zdra-
votnej sestry (NR SR a MPSVaR, MSVVa$).

o Uciace sa Slovensko - pripomienkovanie, pracovna

= ABY NAS B

skupina pre systémové zmeny.

o Vzdeldvacie programy pre predprimdrne aprimdrne
vzdeldvanie.

o Individudlne vychovno-vzdeldvacie plany (tvorba,
realizovanie a hodnotenie).

o Integrdcia, jej formya podpora.

Platformurodin ¢aka:

o Vymozitelnost prava na asistenta ucCitela — Skolsky zdkon
par. 95 ods. 9 ,Detom alebo Ziakom podla odseku 1
bariéry vyplyvajuce zich zdravotného znevyhodnenia
poméhaju prekondvat asistenti ucitela“ - prosba na
rodicov, ak ich odmietaju z dévodu nedostatku financii
na asistenta ucitela, vtomto pripade, podat staznost na
Ministerstvo §kolstva, aby sa nazbieralo viac podnetov
aMinisterstvo sa nimimuselo zaoberat.

Formy rieSenia: prepojit osobného asistenta sasis-
tentom ucitela, aby aj osobny asistent mohol byt v $kole
apomdhatdietatu.

AKk by sa zvysil normativ — koeficient na dieta s postihnu-
tim v §kole, tak by mal riaditel priamo peniaze na takéto
dieta anemusel by Ziadat peniaze na asistenta ucitela.

o Dostupnost kvalitného vzdeldvania pre deti so Specidl-
nymipotrebami

o Dostupnost ranej starostlivosti v prostredi CSPP (nielen
diagnostika, ale aj stimulacie)

o Individudlny pristup k detom so Specidlnymi potrebami
— Skolsky zdkon par. 94 ods. 3 ,Ak zdravotné znevy-
hodnenie dietatu alebo Ziakovi $pecidlnej triedy alebo
Specidlnej Skoly znemoZnuje, aby sa vzdeldval podla
vzdeldvacieho programu podla odseku 2, dieta alebo
ziak sa vzdeldva podla individudlneho vzdeldvacieho
programu, ktory reSpektuje jeho Specidlne vychovno-
vzdeldvacie potreby.“ Par. 144 ods. 2 ,,Dieta alebo Ziak so
SVVP md prévo na vychovu avzdeldvanie svyuZitim
Specifickych foriem ametéd, ktoré zodpovedaju jeho
potrebdm ana vytvorenie nevyhnutnych podmienok,
ktoré tato vychovu a vzdeldvanie umoznuju.«

Vsocialnej oblasti aktudlne rieSené problémy su:

o Sluzbavcasnejintervencie-dostupnost a kvalita.

o Financovanie ambulantnej formy DSS - ustrazit
financovanie.

o Domdca opatrovatelskd sluzba — informovanie odo-
stupnosti pre deti.

Slneénica
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0L0 POCUT

Platformu ¢akarieSenie tychto problémov:

o Podpora dostatocného financovania v€asnej intervencie
na VUC - pripomienky knovele zdkona osocidlnych
sluzbach - zavedenie jednotného normativu pre vSetky
kraje (16,6 Eur/hod) ako predpoklad kvalitnej sluzby

o Lobbyzafinancovanie kvalitnej ambulantnej formy DSS
- pripomienky k financovaniu ambulantnej formy DSS -
zvratenie zniZenia prispevku pri odkézanosti o050%,
Ziadost 0100-percentny prispevok pri odkdzanosti
ambulantnym DSS (ako je pri pobytovych DSS), ktoré sa
starajuodetido 18 rokov.

Zdravotnictvo-oblasti prace:

o Rehabilitdcie hradené zverejného zdravotného pois-
tenia — podpora dostupnosti kvalitnych rehabilitacii
hradenych zdravotnymi poistoviiami vo v3etkych
regiénoch SR.

o Standardy kvality, metédy préace aetika sucasnych
rehabilitacnych centier — prieskum siete aaktudlneho
stavu poskytovatelov, prieskum situdcie zpohladu
rodiCov - zber dat dotaznikmi, zverejnenie vysledku
zberu data dohoda ako dalej postupovat.

o Kompenzacné pomocky — kvalita, postupy ich posky-
tovania, zdravotné poistovne vs. UPSVaR — prieskum,
zmenalegislativy.

Oblast podporyrodin

o Individuélne poradenstvo — telefonické a mailové indi-
vidudlne konzultécie.

o Informécie o,top“ témach — stru¢né letdky o terapidch,
vzdeldvani, v€asnejintervencii.

o Webporadna.

o Semindre, konzulticie sodbornikom a aktivna ucast na
tvorbe metodik (véasnd intervencia, CSPP...).

o VyzvakobcianskejangaZovanosti.

o Siet,laickych“poradcov.

Platforma rodin nie je uzavretd skupina, privitaju kazdu
odbornu aj laickd pomoc. Ciel asmerovanie mame vsetci
spoloné, potrebujeme ale spojit sily, netriestit sa, aby nés
»bolopocut!“

o EVA GREBECIOVA

DECEMBER 201/

OPEN MARKET V DELL

Opét s radostou informujeme o uspesnej akcii organizo-
vanej spolo¢nostou DELL, ktord nds pozvala na tradi¢ny
charitativny Viano¢ny open market. Konal sa v jej prevadz-
kovych priestoroch drnia 16. novembra. Pozvala nan 10 orga-
nizdcii, ktoré nejakym spésobom pomahaju ludom chorym
a so Specidlnymi potrebami. SDS dostala tiez priestor
predavat vyrobky s viano¢nou tématikou, a tym si prilepsit
do spolocnej ,,pokladnice“.

Pocas jedného dria si mohli zamestnanci zakupit rozne
vyrobky, ¢i uz ako darceky pre svojich blizkych alebo rozne
dekorécie a viano¢né ozdoby.

Za SDS sa zucastnili na predaji vyrobkov dve maminy —
Drahoslava Sldvikovd a Eva Grebeciovad. Dada priniesla
nadherné vyrobky z keramiky, ktoré sama vyraba, nejaké
vlastnorutne vyrobené vecicky poslala Miska Holickova
aArtestdciz KoSic.

Zamestnanci spolo¢nosti sa zaujimali, ktoru organizaciu
zastupujeme, my sme im mohli ponuknut pre viac infor-
mdcii na$ ¢asopis Slnecnica. Cely den tam vlddla prijemnéa
vianofnd atmosféra umocnend koledami a voriou sviecok
¢ilevandulovych vankusSikov.

UzZ teraz sa teSime na Velkono¢ny jarmok, ktory v spo-
lo¢nosti Dell pripravuju v buducom roku. Kto ma zdujem
predavat svoje vyrobky, ktoré by sa tam hodili, a tym
finan¢ne podporit nielen seba, ale aj SDS, mdZete ndm
napisatazacatsa pripravovat.
Dakujeme.

O EVA GREBEIOVA




Prajeme Vam pokojné Vianoce a vela zdravia, Stastia
a Uspechov v roku 2018.

SOFTIP

Autorkou malby ,Zlaty anjel” na vianocnom priani spolo¢nosti SOFTIP je Sarka Pisarcikova z Kezmarku.
,Dakujeme za vsetky krdsne obrdzky s vianocnymi motivmi, ktoré ste ném poslali. Velmi ste nds potesili.
Pomdhat pre nds nie je povinnost, ale privilégium. Preto si nesmierne vdZime, Ze uZ niekolko rokov méZeme spolupracovat

so Spolo¢nostou Downovho syndrému na Slovensku a pomdhat tak nielen v case Vianoc.”

Vas SOFTIP



