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EDITORIAL

ked som vstuplla do te]to velkq rodmy der
navyse spojil stovky rodin na Slovensku, ‘g‘
miliény vo svete. Ked vidite ¢loveka s Dowhovy |
mom, méZe byt akejkolvek narodnosti, vzdy v n-o ﬂq‘.dne' 1
kusok doverne zndmej bytosti. Preto urcite nie je nahoda Zé' \

sa rodiny na celom svete zacali spajat, vytvarat prlatelstva‘_
aspolotne menit nastavenie spolo¢nosti vo vnimani tychto

Tudi. 4

Nasa Spolo¢nost Downovho syndromu (SDS) sa zacala
formovat presne pred 25. rokmi. O tom, aké boli zaciatky si
precitate vtomto vydani Slnecnice.

Sice som nebola pri vzniku SDS, aviak aj za tych 16 rokov,
Co som jej ¢lenom, sa vela veci zmenilo. Je to prirodzené,
vSetko sa meni, vyvija. Som presvedcend, Ze zdruZenia, ako je
tonase, maju velky vyznam. Nielen ako podpora rodindm, ale
ako uzZ spomenutd zmena v spolo¢nosti. Vnimam, Ze dne$ni
mladi rodi¢ia su ini.-MoZno aj vdaka tomu, Ze Downov
syndrém uz neznamend jednu velkd nezndmu, na internete
najdete vela povzbudivych videi, ¢lankov, blogov... Ked sa
narodil nd$ syn, vSetky informécie, ktoré som mala, boli
vzmysle toho, ¢o vSetko mu chyba, ¢o nedokaze, aké ma
obmedzenia. A jedna lastovicka od Majky Sustrovej v podobe
jej dospelého Sikovného syna sDownovym syndrémom,
ktorého sme stretli pri prvej navsteve ambulancie.

Tesim sa, Ze dnes je tych mformacn po
nielen o Zivote a buducnosti Iudi s Downovym s;'fnd
ale aj omoznostiach stimulacie a I‘OZ'VO]a ich schopnosti.

Vdaka jednej diskusii na socidlnej sieti som si uvedomila,

Ze medzi rodi¢mi starsich deti, a tymi mlad$imi, je rozdiel. Sl’1_

odhodlani, odvazni, no hlavne veseli. Netrapia sa diagnézou,
mdam pocit, Ze sa ovela lahSie vyrovnavaju s necakanou

zmenou v ich Zivote. Pozitivna zmena, posun v evolucii nasej

spolo¢nosti. DneSni mladi rodi¢ia sa na Downov syndrom
nepozeraju ako na postihnutie. Pre nich su to deti s nie¢im
navyse, nazyvaju to rozne, ale myslim, Ze o niekolko rokov sa
udomacni prave pojem, Ze maji navyse chromozém lasky. Je
to UZasné a ja verim, Ze ked sa energia tychto rodic¢ov spoji,
prevalcuje aj nelichotivy stupajuci trend umelych ukonceni
tehotenstiev z dévodu Downovho syndromu. PretoZze my
vieme, Ze ludia s Downovym syndrémom majui navySe prave
chromozom lasky, nedopustime, aby naSa planéta prisla
odar, ktory ndsrobilepsimi.

j}fe;?:"i-

Dasa Kratka
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V sobotu 28. 4. 2018 Spoloc¢nost Downovho syndromu na Slovensku oslavila 25. vyrocie
svojho zaloZenia. Oslavy prebiehali na Trencianskom hrade, zastitu nad podujatim
prevzal predseda Trencianskeho samospravneho kraja Ing. Jaroslav Baska.

Samotnej oslave predchadzalo
mnoZzstvo priprav v réznych oblas-
tiach. Na pripravach sa podielalo
hlavne predsednictvo nasej spoloc-
nosti, ale aj niektori nadSenci mimo
predsednictva, bez ktorych by sa
nam urcite nepodarilo dosiahnut
uroven podujatia, ktori sme mohli
vtu sobotu vidiet. Aj vdaka nim sme
mohli nasim ¢lenom, priaznivcom,
sympatizantom, podporovatelom,
ale aj ndhodnym navstevnikom hra-
du, ktorisarozhodlipridatsak nasej
oslave, ponuknut pestry a zaujimavy
program pre vSetky vekové kate-
gorie, mnozZstvo sprievodnych akcii
a samozrejme chutné a rozmanité
obcerstvenie.

Kto mal zdujem, mohol nasu spoloc¢-
nost podporit dobrovolnym prispev-
kom, za ktory si mohol vybrat zo
Sirokej ponuky drobnosti slogom naSej
akcie ,DOWN SYNDROME POSITIVE“.
Toto logo nesie odkaz, ktory hovori
onastaveni Cloveka, ktory ho prezen-
tuje, a zdmerne sme zvolili anglicku
verziu, pretoZe je zrozumitelnd nielen
Iudom tu na Slovensku, ale aj daleko za
hranicami Slovenska. A tak si napri-
klad nasi zahrani¢ni hostia, ktori prisli
snamioslavovat azZ z dalekého Holand-
ska, Nemecka alebo z nedalekych
Ciech, mohli so sebou odniest tricko,
ponozky ¢i pldStenku nielen ako
spomienku na jednu prijemnu akciu

na Slovensku, ale aj ako spravu, ktoru
tymto logom posielame do sveta, a to —
Ze voCi ludom s Downovym syndro-
mom sme pozitivne nastaveni a Ze
naSa SDS sa svojou c¢innostou snazi
oich pozitivne vnimanie celou spoloc¢-
nostou. A kedZe ohlasy na oslavunasho
vyrocia boli hlavne pozitivne, a to aj zo
strany nezainteresovanych ludi,
verime, Ze sandm to dari. Samozrejme,
Ze sa vyskytli aj drobné vycitky, ale pri
takej velkej akcii a takom mnoZstve
zucastnenych Iudi by bolo asi naivné
ocCakavat stopercentnu spokojnost.
Kazdu kritiku sme zaznamenali a zo-
brali ako podnet, na ¢o si dat pozor
vbuducnosti.
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Oslava sa zacinala dopoludnia
010.00 hod., avSak prvi hostia chodili
na hrad uZ ovela skor. Schadzali sa
z celého Slovenska a pocas celého dna.
Na hrad pri$lo v ten deni viac nez 1 300
navstevnikov, z toho priblizne 300
priSlonanasu oslavu, ¢o nds velmi tesi.

Programom host{ sprevddzala
Mirka Martindkova. Jej vykon bol
vysoko profesiondlny a k u¢inkujucim
na javisku dokazala spontanne zapojit
Iudi z hladiska. V rdmci programu
mohliludia vidiet vystipenie PACI-PAC
pre najmenSie deti, vystipenie talento-
vanych Iudi s DS, ¢i uZ zo zdruZenia
ARABESKA (tanec), HOPI HOPE (divad-
lo) alebo s6lo vystupenia Matusa
Blasc¢ika (hra na harmonike), alebo
Lucky Vlkovej (hra na flaute a spev).

Okrem toho ndm den svojimi ukaz-
kami spestrili sokoliari z Aquila
Bojnice, Sermiari NORMANTI, psovodi
zK7 Zilina, neplanovane nam do
programu vstupili juniorské reprezen-
tantky Slovenska vo floorbale, ktoré
ndm symbolicky vyjadrili podporu
ana oplatku sme im podporu na majs-
trovstvach sveta symbolicky slubili
my. Ti, o mali chut si zatancovat,
mohli tak spravit v sprievode profe-
siondlov z LT Dance Nova Dubnica.
Vpriestoroch hradnej veZe bola na-
inStalovand vystava FS Javorcek, ktory
v tomto roku oslavuje 20. vyrocie
svojho zaloZenia a v ktorom posobilo

vela tane¢nikov s DS. Vyvrcholenim ;

dna bolo nadherné zaverecné
vystupenie GOSPEL family
zNovej Dubnice.

Pocas dna sa divakom
vhladisku prihovorili pani
docentka Majka Sustrova,
Cestnd predsednicka a zakla-
datelka SDS, Robo Lezo,
predseda SDS, Cora Halder,
zastupkyna eurdpskej spoloc-
nosti DS EDSA, Dagmar Dzurova,
predsednicka Ceskej spolo¢nosti DS,
Janka Zitilanskd, europoslankyia za
SR. Okrem oficidlneho programu
mohli vSetci ucastnici oslav absolvovat
- ¢i uZz osobne, alebo so svojimi
rodinnymi prislu$nikmi — sprievodné
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Tatglarny SURJT JuvdieS i
0 rokov

akcie, napriklad vyskuSat si vyrobu
keramiky na hrnéiarskom kruhu,
ozdobit si medovnic¢ky podla vlastnej
fantazie, vyrobit si drobné koralikové
ozdobky, vyskuSat si canisterapiu,
odfotit sa s dravymi vtakmi, dat si
urobit docasné tetovanie, overit si
spravnost techniky c¢istenia chrupu,
vybldznit sa na skdkacom hrade,
zabavit sa pri lahkych pohybovych
alebo rozumovych disciplinach. No a v
neposlednom rade si pochutnat na
ponukanych gurménskych $peciali-
tach. Okrem stankov s obcerstvenim si
mohli hladosi pochutit na kotlikovom
guldsi, ktory sa pocas celého dia varil
pri hradnom mure, alebo na syrovych
Specialitach. A akd by to bola oslava
bez torty? Tie boli dokonca 3, takZe na
svoje siprisli aj maskrtnici.

Popri tom vSetkom sa ludia teSili
zo vzajomnych stretnuti, mali moznost
prehodit niekolko slov, spoznat novych
zaujimavychludia vidiet opét ,starych

zndmych®, s ktorymi sa nemaju moz-
nost casto vidat, lebo im to vzdialenost
neumoziuje. Zaujimavé boli redlne
stretnutia internetovych priatelstiev.

Kazdy si v rdmci programu nasiel
svoje. Najmen3im sa najviac pacilo
detské hudobné vystupenie, malova-
nie na tvar, skakaci hrad. Tym vacsim
stanky, kde mohli vyuZit vlastnu tvo-
rivost a §ikovnost, no a najvacsim asi
stanky s obCerstvenim. Mne osobne sa
najviac pacilo to, Ze som videla usmia-
tych a spokojnych ludi, ktori sa teSili
zkrdsneho diia a zo vzdjomnej pritom-
nosti. TeSilo ma vidiet usmiateho a spo-
kojného predsedu Roba.

Oslavy prebiehali hladko, nevysky-
tol sa Ziaden vacsi problém. A tie
mensie sme zvladali riesit ,,za behu®.
Na samotny priebeh sa da pozriet
zdvoch strdn. Zo strany nés, organiza-
torov, hodnotime oslavy pozitivne.
Zucastnilo sa na nich vela Iudi, pocasie
vyslo, program prebiehal hladko. Urci-
te by sme siich uziliviac, ak by sme boli
na tej druhej strane — na strane hosti,
ale ten dobry pocit z toho, Ze vSetko iSlo
viac-menej plynule a Ze td druh4 stra-
na, CiZe suita hosti, bola spokojna,
vyvazil td pohodu a bezstarostnost,
oktoré sme boli ako organiztori ukra-
teni.

K 25. narodenindm SDS a jej smero-
vaniu pocas toho obdobia treba pove-
dat, Ze v samotnych zaciatkoch dostala
urcCite dobré zdklady. Aktivne funguje
dodnes a zdkladny princip jej fungo-

vania zostal zachovany — podporovat @
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apomahat rodindm s detmi s DS. Za
tych 25 rokov sa SDS urcite vyvinula,
dospela. Ma S§ir$i zédber posobnosti.
Okrem organizovania letnych a zim-
nych pobytov pre rodiny
sdetmi kazdorocne rea-
lizuje aj letny tdbor
pre mladeznikov
s DS bez rodi-
¢ov, nadalej
vydava caso-
pis Slnec-
nica, ktorého
kvalitu sa
snazime dr-
Zat na vysokej
urovni, ma ak-
tivnu FB stranku,
webovu stranku,
organizuje medzind-
rodné plavecké preteky pre
zdravotne znevyhodnenu mladez,
zastreSuje putovnu vystavu fotografii
Iudi s DS ,SME AKO VY“ sprevddzanu
prednaskouna témuDS.

Pod hlavi¢ckou SDS sa snaZime
opresadzovanie uspes$nej integrédcie
vramci predSkolskych a Skolskych
zariadeni, ale hlavne o $irenie pozitiv-
neho posolstva o Iudoch s DS. A myslim
si, Ze to je hlavny kIu¢ k tomu, aby boli
tito Iudia beZnou spolo¢nostou akcepto-
vani, vinimani bez predsudkov a aby im
beznd spolocnost dala Sancu na plno-
hodnotny Zivot. Ze sa nam to sice
pomalicky, ale isto dari, o tom sved¢iuz
niekolko uspes$nych adopcii deti s DS
aniekolko uspesne integrovanych deti
sDS do beznych materskych a zdklad-
nych 8kol. NaSou snahou je, aby sme

nemuseli pisat slovicka ,,zopar“ a ,nie-
kolko“, ale aby sme o tychto veciach
mohli hovorit s Uplnou samozrej-
mostou. Verime, Ze sa k tomuto cielu
budeme pribliZzovat stale viac
a o 5rokov, ked budeme
oslavovat nasu 30-
tku, tak spokojne
skonstatujeme,
Ze &no, darisa

Na zéaver
by som chce-
la podakovat

vSetkym, kto-
ri prispeli k
pestrému progra-
mu a venovali svoj
¢as nam a vSetkym
navstevnikom oslav:

- Hrnéiarsky kutik - Dada Slavikova,
mamina Samka s DS, ktord vyrobila
krasne spomienkové darceky pre
nasich hosti. Spolu s fiou sa hostom
oslav venovala keramikdrka Jana
Bayer z Pie$tan s vySe 20-ro¢nou pra-
xou, vlastnym ateliérom v PieSta-
noch, kde robi aj kurzy keramiky pre
detia dospelych.

Malovanie na tvar - Lenka Micun-

kovéa z Hloze.

.

Zdobenie medovnikov - Ing. Danka
Canovéa viedla zdobenie medovni¢-
kov, ozdobilo sa ich 500 ks. VSetok
materidl a aj volnu sobotu bez ndroku
na odmenu venovala nasSim detom
sDS. Poméhali jej MiSko a Lenka,

sktorymi kazdorocne pocas adventu
zdobi medovnicky a tvori nddherné
medovnikové chalupky.

Vystipenie Sermiarov NORMANI -
skupina historického Sermu pod
vedenim DuSana Tadldnka a jeho
dcéry spestrila program dobovym
vystupenim. Svoje vystupenie nasim
hostom predviedli takisto bez naroku
naodmenu.

The Gospel Family takisto prisli
zaspievat bez naroku na honorar.
Zhor tvori 43 ludi z Novej Dubnice
ablizkeho okolia. Umeleckym vedu-
cim je Juraj Hort. Repertodr piesni
tvoria okrem tradi¢nych gospelovych

wevergreenov" aj klasika, pop, sloven-

ské chrdmové piesne, ako aj zborové
chordly k jednotlivym sélovym pies-
namroznych Stylov.

OsvieZenie vybornou kavou nam
sponzorsky poskytla spolo¢nost
Euro Coffee, s. r. 0., zo Serede. Za
znackou stoji svetovo uzndvany od-
bornik Oldfich HoliSa, drzitel medzi-
ndrodnych certifikdtov a porotca na
svetovych sutaziach baristov. Od
roku 2005 prindsa na trh vlastnu
recepturu a tiezZ produkuje odrodové

kavy z 25 krajin pod znackou Coffee @

Slnecnica



VERONIA. Je zakladatelom spoloc-
nosti Academy of Coffee, ktora je
prvou komplexnou akadémiou kavy
na Slovensku a akreditovanym 3ko-
liacim strediskom.

Za finan¢né dary, vdaka ktorym
sme mohli na3e oslavy pripravit na
arovni, o ktorej sa mnohi z vés prisli
presvedcit osobne, dakujeme firme
Profesia, Softip, PSA a Trencianske-
mu samospravnemukraju.

- Firma Softip, ako na$ najvacsi spon-
zor, dostal od SDS ako symbol vdaky
dar — obraz od maliarky Barbory
Okasovej — Eris so zlatym jablkom.
Eris je grécka bohyna. MySlienka
obrazu je velmi metaforickd. Eris

prislanahostinu sndpisom najablku

»tej najkrajSej“ a hodila ho do saly.
Myslienkou tohto diela je, Ze sa nedd
niekomu prisudit napis najkrajsi,
najmudrej$i, najvtipnejsi...pretoze
kazdy c¢lovek ma svoje caro, svoj
vyznam preco tu sme, ma svoje po-
solstvo, treba ho akceptovat a verit,
Ze sa veci deju spravne. Deti s Dow-
novym syndrémom su deti ako
vSetky ostatné a zasluZia si v naSich
Zivotoch rovnaku pozornost. Nerob-
me normy, netabulkujme. Kazdy je
origindl. Verim, Ze si obraz néajde

JoL 2018

svoje miesto v priestoroch spoloc¢-
nosti Softip a bude navzdy pripo-
minat posolstvo o jedinec¢nosti kaz-
dého Cloveka... vysvetlila symboliku

obrazujeho autorka.
© i sawikoua

VidZeni pratelé,

u prileZitosti oslav 25. vyroci Vasi organizace mi dovolte, abych Vam predala
od kamarddii z Cech mnoho srdecnych pozdravii. Byli jste a jste pro nds stdle
tou nejblizsi partnerskou organizact. Jsme sice o tf'i roky mladsi, ale i tak jiz
22 let jdeme stejnou cestou. Cestou mnohdy trnitou a kamenitou, ale vétsinou
s dobrym cilem. Ani jinak je tomu dnes. Misto oslav na vysokém kopci jste jisté

nezvolili ndhodou. Drive téZko dostupny hrad, dominanta Sirokého okoli, ptlisobt

primo mysticky, jako spojeni mezi zemi a nebem, jako pojitko mezi lidmi bez
rozdilu véku, pohlavi, ¢i chromozomu navic. Moc Vdam preji, aby pohoda,
prdtelstvi a ldska ziistala i naddle ve Vasti velké rodiné DS, nebot vérim, Ze
spolecné se opravdu daji zdolat i ty zatim nedosaZitelné cile. Robo, Majko,

pridtelé, moc Vdam dékujeme!



UCENICKY BARANKA

. Znamy francuzsky pediater a brilantny genetik Jérome Lejeune (1926 — 1994),
\ ktory identifikoval pri¢inu Downovho syndrému, je kandidatom
na blahorecenie; diecézny proces beatifikdcie uz Cirkev uéqtvorila
Vedeli ste, Ze prave tento lekadr stdl pri zrode speaﬁcke] reholnej komunity
malych sestier — ucenicok Baranka, ktor j
s Downovym syndrémom?

4

~ GENETIK zm_ozu UGENICKY

BARANKA
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CHROMOZOM NAVYSE

Ked profesor Jérome Lejeune v roku 1958 -—-
identifikoval pri¢inu Downovho syndrému ako
nadpocet jedného z chromozémov, neskor
identifikovaného ako chromozom c¢islo 21,
sposobil revoluciu v medicine a zdroven dal
odpoved mnohym rodi¢om. Jeho objav totiz ako prvy
spojil intelektudlne postihnutie s genetickou pric¢inou.
Tento poznatok znacne ovplyvnil aj jeho Zivot — venoval ho
mentalne postihnutym detom a ochrane nenarodenych deti
sDownovym syndromom pred takzvanym ,terapeutickym
potratom®.

»Medicina sa stdva $ialenou vedou, ked napadne pacienta
namiesto boja proti tejto chorobe,“ vyhlasil pred rokmi. Preto
citil obrovské sklamanie, ked vysledky jeho vyskumu zneuZili
na potraty. Viaceri vplyvni ludia sa pre jeho postoj k ochrane
Zivota stali priam jeho nepriatelmi. Jérome Lejeune svojich
oponentov vSak mnohonédsobne prevySoval, a to nielen
odbornostou. Menej sa vie, Ze podporoval vznik komunity
malych sestier — Zien s Downovym syndrémom, ktoré maju
duchovné povolanie, ale neprijali by ich v Ziadnej reholi,
pretoZe pri vstupe do rehole sa vyZaduje dobry psychicky
izdravotny stav. Napriek tomu Cirkev usilie o zaloZenie
takejto Specifickej komunity poZehnala.

MODLITBA, PRACA A 0BETA

Komunita malych sestier — u¢eni¢ok Bardnka posobi vo
Francuzsku a ma kontemplativny charakter. Na jej zaciatku
stalo stretnutie sucasnej predstavenej matky Liny a istého
dievcata s Downovym syndromom. Matka Lina vybadala
udievéiny zndmky reholného povolania, ale bolo zjavné, Ze
v Ziadnej reholi by nedostala redlnu prileZitost. No k vzniku
novej, Specifickej komunity ju povzbudil prave Jérome
Lejeune. Vyzndaval zasadu, Ze intelektudlny hendikep nie je
prekdzkou v duchovnom Zivote. Bol presvedceny, Ze takto
obdarované osoby sa moZu viac zamerat na rozvoj srdca
aucitsalaske, ktorunedokdze obmedzit Ziadne postihnutie.

Komunita vznikla vo francuzskej obci Buxeuil v roku 1985
a schvdlil ju toursky arcibiskup. O desat rokov neskor sestry
zmenili diecézu a prestahovali sa do Le Blanc, kde vroku 1999
miestny biskup uznal ich spolocenstvo za kontemplativne.
Priam prozretelne vyznieva fakt, Ze vedla domu sestier
funguje benediktinsky klaStor a jeho ¢lenovia poskytuju
sestrdm duchovnu starostlivost. Preto aj sestry nosia bielo-
hnedy habit, ktory suvisi s benediktinskou tradiciou. Pri
vstupe do komunity treba absolvovat ro¢ny postulat a troj-
ro¢ny noviciat, ktory vedie k dofasnym slubom. Potom
nasleduju tri roky rozliSovania, ¢i sestra citi povolanie prijat
vefné sluby. Komunita moéZe fungovat bez problémov aj
vdaka spolupraci malych sestier so zdravymi sestrami. Cast
komunity totiZ tvoria zdravé sestry. Vzdjomne si sluzia
apomaéhaju si. ,Boli sme pozvané do Skoly ldsky, ktord trvad az
do konca,“hovoripredstavena.
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UGENICKY BARANKA

Osobitnou patrénkou komunity je sv. Te-
rézia od Dietata JeZiSa, ktorej mala cesta ksva-
tostije pre sestry vzorom v1aske. Rytmus Zivota
rw sestier je, pochopitelne, prispésobeny ich
moznostiam a schopnostiam. Niektoré pracuju
vzahrade, dalSie v kuchyni, iné sa venuju tvorbe
z dreva. Sucastou kazdého drna je bohosluzba,
modlitba, brevidr, ruZenec, meditdcia nad BoZim
slovom. Modlia sa aj za ludi, ktori sa na ne obracaju so
svojimi prosbami. Ich jednoduchy Zivot pozostdva zmod-
lithy, préce a obety.

MALY BRAT MALYCH SESTIER

V Cirkvi teda plnia Specifické misijné poslanie. Pripomi-
naju to, ¢o zdoéraznil uz svity Jan Pavol II. v encyklike
Evangelium vitae, Ze kazdy Zivot je v Bozich oc¢iach drahy.
Velkou podporou pre toto spolocenstvo bol od zaciatku opdat
Antoine Forgeot, ktory vymenoval otca Francoisa de Fey-
deaua, aby sprevadzal sestry v duchovnom vyvoji. Otec de
Feydeau velmi dobre pochopil charizmu inStitutu. Spolo-
censtvo netaji, Ze mu vdaci za vela. Ked odiSiel do USA a listom
im ozndmil svoju vdZnu chorobu, odkazal im: ,Budem malym
bratom malych sestier.“

Reholné spolocenstvo netaji, Ze ma potrebu prijimat zdra-
vé mladé Zeny s pevnym povolanim pomadhat a sluzit malym
sestrdm s Downovym syndréomom, a tak aj vydavat svedectvo
o0 evanjeliu Zivota. Pre tuto formu misie s otvorenou narucou
prijimajuikandidatky z inych kontinentov.

Ak chcete vediet viac o komunite malych sestier, dalsie
informacie ziskate na webovej stranke
www.les-petites-soeurs-disciples-de-lagneau.com

° ANDREA ELIASOVA

ZDROJ: KATOLICKE NOVINY

Jérome Lejeune (1926 - 1994)

»Bol muZom s velkou vierou a tieZ bol prorockym hlasom
ludi, ktori trpia intelektudlnymi postihnutiami,” povedal
o0Jérémovi Lejeunovi riaditel’ Centra pre etiku a kultiru Notre
Dame Carter Snead. Jér6me Lejeune zaloZil prvu Specializovanu
kliniku pre pacientov s Downovym syndrémom nedaleko
PariZa. PapeZz Pavol VI. ho v roku 1974 vymenoval za ¢lena
PdpeZskej akadémie vied. V roku 1989 zaloZil i naddciu, ktord
pokracovala v oblasti vyskumu, advokdcie a zdravotnej
starostlivosti o ludi' s mentdinym postihnutim. V sicasnosti md
pobocky dokonca vo Philadelphii a v Dubaji, ¢im sa stala
najvacsim sukromnym centrom vyskumu genetickych terapii
nasvete.
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VSetko pre deti! Lietam intenzivne, ved som matka

samoZivitelka. Prdca, synove potreby, prdaca, skola, doktorti,
dcéra a jej problémy a zase prdca. Adrian, syn maoj jediny,
ma teraz 16 rokov. Puberta v plnom prtde, mnohi to urcite
doverne poznate. A kedZe uZ toho bolo privela, pred ¢casom
mi zacala chybat energia. Predsa len uZ nemam 20, stres

sa zacal podpisovat na zdravi.
([ X N J

Viete, chlapec je v podstate jedina-
Cik (jeho sestra uz dlhodobo Zije mimo
domu) a v tomto obdobi chce mat
vSetko iba podla seba. A doma aj
pomadha, je to UZasny mlady muZ, mily;,
vesely spolo¢nik vSetkych doéchodcov
vnasom okoli, ak nie¢o nechce alebo
mu nie je po chuti, nepomdha ani
wcukor”, ani ,bi¢“. Pokial nendjdem
spravny klu¢, ktory ho presveddi, je
ndro¢né s nim pohnut. Niekedy mu
staci dat iba trochu viac ¢asu a d4 sa.
Prizndvam bez mucenia, je to asi
zndmka mojej nedostato¢ne reZimo-

vej vychovy. Ale moZno to pozndte, ako
ten cas leti, niektoré veci nestihate
azrazu sa na ne pozriete a ony su
uplne inak, nez by ste si Zelali. Lenze
Cas spat nevratite.

Uz davnejsie som si uvedomovala,
Ze na jeho osamostatnenie bude po-
trebné aspon c¢iasto¢né odtrhnutie sa
odo mna, aby bol dontuteny byt samo-
statnejsi. Ved ak sa mne nieco stane,
bol by to pre neho velky Sok. Neho-
voriac o tych, ktori by sa o neho museli
starat. Mali by to velmi tazké.

- [ Al

Len beZ do sveta, synu, bez.
Asport v ramci svojich
moznosti. Potrebujeme to
obaja, posuniit sa k vacsej
samostatnosti.

A ked skoncis Skolu,
ndjdeme spolocne zmysel

v spolocnej prdci.

VSetko md svoj ¢as, hovori sa. A tak

aj bolo. Posledny deri minulého roka
mi pri nejakej prileZitosti dosla defini-
tivne trpezlivost s jeho NIE, a preto
som mu prvy Skolsky deri po sviatkoch
,habalila buchty“ a Siel. Samozrejme,
najskor som si v jeho Skole zistila, ¢i
budu ochotni vziat ho na internat.
Atak nastupil nielen do Skoly, ale
rovno aj na internat. Na tyzdnovky.
Prvy tyZden S$iel ni¢ netuSiac, druhy
tyZden uz nebol prili§ ochotny ist do
Skoly a treti tyZden ostal doma -
ochorel. Po 4 mesiacoch od sviatkov @

Slnecénica
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mal za sebou 6 tyZzdiov respiracnych
problémov a brusnych viréz. V préaci
som mala tazké obdobie, koleno som
mala vdlahe a do toho sami city hadali
s rozumom. Co s tym? Zdalo sa mi, Ze
nieco nie je v poriadku. Ale nechcela
som to vzdat iba tak. Za$la som za
vychovéavatelkami na internéte. Spo-
loéne sme zistili, Ze chalanovi nic¢
nechyba, nikho nebije, nemd sa zle, iba
nechce ostdvat tam a vie zahrat diva-
dlo! Predstavte si—on dokdZe vracat na
vlastny povel! Veru, sprdvna motivéacia
je silnd vec! Nastojili na tom, Ze musim
iba vydrzat. Doma to bolo fajn, vidy je
velmi mily, pozorny, ale trochu som
pritvrdila v jeho pohodli a priSiel pon-
delok rano. NajtazSie rdno za velmi
dlhy ¢as. Odmietal ist. V ¢asovej tiesni
som uZ na neho zacala kricat. Akoby to
vobec niekedy poméhalo... Jeho dedko
mi prisiel pomoct, no spustil prisnym
hlasom a Adridn ho s krikom odsotil.
Abolo zle. Velmi. Prizndvam, aj facka
letela. Krik a plac aj ja, aj syn. Ale ten
pla¢ mu uvolnil stres a uz bolo dobre.
Siel do $koly. Nahnevany, ale kréacal.
ESte druhy denl mi bolo fyzicky zle.
Vpiatok som 3la po neho s malou du-
Sou. Chlapec uplne v pohode, akoby sa
ni¢ nedialo. A dedkovi sa ospravedlnil
azase sukamardti. AniZiadny problém
na internate, hovorili Zienky, okrem
kazdodenného balenia sa domov.

A zver? Klop - klop na drevo, uz
cely mesiac nebol chory! Chodi do
Skoly sice s frflanim, skuSa smutné
grimasy, o€i prevracia, nasmejeme sa
na tom, robime si z toho srandicky...
adoma je ako vzdy, mily a starostlivy.
Kazdy jeden vikend. Ajna vylety chodi-
me, aj NIE je pocut ovela mene;j.

Len beZ do sveta, synu, beZ. Aspon
vramci svojich moznosti. Potrebujeme
to obaja, posunut sa k vacSej samostat-
nosti. A ked skonci$§ Skolu, ndjdeme
spolo¢ne zmysel v spolo¢nej préci,
ktoru uz mam v hlave, Ze by sme mohli
robit spolu. UZ teraz sa na to teSim.
Aprepa¢ mi moje pochybenia. Ale ja
viem, Ze to chdpe$, vidim to na tebe,
vtych stovkdch malych milych pozor-
nosti vo¢i mne. Dakujem, Ze si. Si moj

o DANDY DIVILKOVA
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KONFERENCIA

AKTUALNE ZDRAVOTNE
PROBLEMY U LUDI
S DOWNOVYM SYNDROMOM

LIMBOVA 12, BRATISLAVA, 1. POSCHODIE

Program:
8.30-9:00 prezentacia, registracia + kava
9.00-9.30 prihovory SDS, Glasa a ini
9.30-10.00 Sustrova: Optimélna zdravotna
starostlivost o deti a dospelych fudi s DS
10.00 - 10.20 Hostyn: Podologické problémy deti s DS
10.20 - 10.40 Jancikova: Prevencia osteopordzy
a ortopedickych problémov u deti s DS
10.40 - 11.00 KrivosSikova: Osteopordza, prevencia a liecba
u ludi s DS
11.00 - 11.20 KoSkova: Reumaticka artritida
1120 - 11.40 VrSanska: Vrodené a ziskané chyby srdca u deti
sDS
11.40 - 12.00 Duragkova: Antioxidancia u udi s DS
12.00 - 12.30 Diskusia a zaver
13.00 Obed v jedalni SZU

Prihlasit sa mozete u Zuzany Krchnavej:
zkrchnava@gmail.com
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FOTI DETI

Nefotim dlho. K foteniu som sa dostala asi pred 3 rokmi. VZdy som fotila rada. Zachytdvala bezné okamihy
rodinného zivota. Samozrejme, digitalnym fotoapardtom. VZdy som premyslala len o sprdavnej a vyhovujucej
kompozicii, nikdy nie o technickych parametroch a nastavent fotoapardtu. Naco aj, digitdlny fotoapardt
ma automatické nastavenie. Pred 3 rokmi som dostala svoju prvu zrkadlovku a zistila som, Ze nastavenie
na automatiku neprinasa vytuzené vysledky, tak som sa pustila do alchymie technického a manudlneho
nastavenia fotoapardtu. Dnes inak ako na manudle uz neviem fotit.
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Cely svoj predchadzajici profe-
siondlny Zivot som bola historicka.
Milujem dejiny 20. storo€ia a viac
ako 20 rokov som sa im venovala.
Mala som Stastie. Hned po skon€eni
univerzity ma zamestnali ako od-
bornu asistentku na Katedre hist6-
rie UKF v Nitre. Viac ako 20 rokov
som do Nitry dochddzala a milovala
svoju pracu. Ucila, badala, publi-
kovala. A videla som, ako na svojom
pracovisku zostarnem a odidem do
déchodku, a kym budem vladat,
budem aktivna.

LenZe priSla vdZna choroba. A kom-
plikacie, ktoré ma donutili zostat doma
a liecit sa. Zrazu som mala pocit, Ze
cestovanie ma unavuje a Ze sa ne-
chcem vratit k zabehnutym stereo-
typom. Zrazu som chcela robit nieco
iné, tvorivé, kde mozZem realizovat
svoje predstavy. A nieco, o ma bude
menej stresovat. Dovtedy som fotila
hlavne rodinu, dcéru. S fotkami som sa
vZdy hrala, upravovala ich a vyrdbala
fotomontaze. To bol uZ len krocik
k foteniu, ktoré robim dnes.

Milujem fotit Iudi. Fotenie prirody
ma nikdy neldkalo. Ludi milujem - ich
emdcie, pocity, vyrazy.. Milujem mo-
mentky. I ked nemdm vela prileZitosti
ich fotit. Klienti maju radi pekné, upra-
vené, Stylizované fotografie. Preto
milujem fotenie deti. Ich nestrojenost,

=
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spontdnnost, bez strachu, ako budu
vyzerat. Deti su Cisté duSe, otvorené
srdcia a robia presne to, ¢o sa im chce.
Nie je to krdsne? Obcas nds potrapia

placom, trucovanim, neposednostou,

ale aspon je zdbava. Ak rodicia zner-
vozneju, hovorim im: ved su to len
fotografie, nejde o Zivot, preto netreba
byt nervdzny, skor potomka pozitivne
motivovat. Niektoré mamicky to zvl4-
daju bravdrne - recitujd, spievaju,
tancuju... Obcas je fotenie fuska. Kazdy
rok vymyslim nejaky projekt, ktory mi
robi radost a v ramci neho fotim deti

-
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zdarma. Minuly rok som takto puto-
vala po bratislavskych fontadnach. Bolo
uzZasné spoznat zdkutia, ktoré som
dovtedy nepoznala. Predtym som foti-
la deti¢ky zo socidlne slab$ich rodin,

ktoré si fotenie z dovodu nedostatku
financii nemohli dovolit. Spoznala
som perfektné rodinky, ale aj mnohé
dojimavé a smutné osudy.

Sledujem préacu pani europoslan-
kyne Janky Zitfianskej. Velmi jej drzim
palce v jej usili a zaujimaju ma jej
aktivity. Preto asi priSiel momentalny
napad. 21. 3., teda v defi Downovho
syndréomu, sme si celd rodina obuli
roznofarebné ponozky a ja som sa
rozhodla venovat fotenie takymto
detickdm a ich rodindm. Nevedela
som, do ¢oho idem. Ale zrazu ma to
velmi ldkalo. Spoznat svet, s ktorym
som dovtedy nepriSla do kontaktu.
Som totiz velmi zvedava. Neustdle
nie¢o $tudujem, ¢itam, neviem Zit bez
novych informdcii a podnetov. O Dow-
novom syndréme a jeho nositeloch
som nevedela takmer ni¢. Ak som sa
obdvala, tak len troSku. Predtym som
fotila niekolko autistickych deti a
zvladli sme to. Vdaka rodiCom. Ani
teraz som nemala strach. Ved deti
pridu s rodi¢mi, tie ich poznaju, vedia,
akonane.
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Cely tento projekt planujem ako dlhodoby. Zatial som sa jedného zo svojich vnutornych predsudkov. Spoznat
vyfotografovala niekolko deti: Matuska, Maximka, dve Emky inakost, aspon ako-tak ju pochopit, znamenda akceptovat ju
a Dianku. Zistila som, Ze nedavam, ale dostavam. Uzasnu aneobdvat sa jej. Znamena to uznat, Ze inakost je normalna,
energiu od rodicov, ktori sa tymto detom venuju s laskou, prirodzend a in§pirativna.

nekonecnou trpezlivostou a nasadenim. Stretdvam sa s ne-
o VERONIKA PLESNIKOVA

KONTAKT
nia a ambicie a pristupuju k Zivotu s velkou pokorou. JUST PHOTO BY ME
PLESNIK@MPLESNIK.COM, +421905 564 120
ZAPORDZSKA 4, BRATISLAVA
vyborne, Ze ma to aZ udivuje. Vedia sa krdsne smiat, ale aj WEB: JUST-PHOTO-BY-ME7 WEBNODE SK

smierne milymi Iudmi, ktori nemajui neprimerané o¢akava-
Spoznala som krasne deti, s ktorymi sa spolupracuje tak
milo zatat a su uplne

,normélne*. - ' o\ |
‘ i ——
Svoj predchéadzajuci F ‘ |
profesiondlny Zivot som "4 ‘ !
—

sa venovala okrem iné-

ho aj inakosti v spolo¢-

nosti (skiumala som holo-

kaust a postavenie Zidov .
v slovenskej spolo¢nosti .
pocas 2.svetovej vojny).

Viem, akd je nasa spoloc¢- L

nost netolerantna aako _' w ’ m
tazko akceptuje inakost -

aj v suvislosti s hendi-

kepovanymi. Su ini (?),
ale su sucastou tejto spo- 1
lo¢nosti.

—_

Fotenim deti sDow- =
novym syndrémom som
sama v sebe zburala
jednu zbariér a zbavila



KOMPLEXNA STAROSTLIVOST
0 DETI A DOSPELYCH S DOWNOVYM
SYNDROMOM NA SLOVENSKU

: HISTORIA VZNIKL
SPOLOCNOSTI DOWNGVHO SYNDROMU
NA SLOVENSKU
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VZNIK SDS

2. & s . 3 3 i
Madria Sustrovd pred svojou ambulanciou. |

Rok po skonceni Lekarskej fakulty vr. 1973 som pracovala
na L detskej klinike Detskej fakultnej nemocnice. Pracovala
som nielen na jednotlivych pediatrickych oddeleniach, ale aj
v biochemickom laboratériu. Na I. detskej klinike v tom ¢ase
uz posobil doktor Cernay, ktory sa uz v tom ¢ase zaoberal
problematikou deti s Downovym syndrémom. Jeho praca
sdetmi s Downovym syndréomom bola sucastou nielen
projektu dispenzarizdcie (pravidelného sledovania pacienta,
pozn. red.) deti s vrodenymi srdcovymi chybami, ale aj
socidlnej pediatrie. Doktor Cernay bol od zaciatku jestvovania
ZdruZenia na pomoc ludom s mentalnym postihnutim, ktoré
zalozila pani Elenka Kopalov4, ¢lenom jej vyboru.

M6j syn Jurko sa narodil v janudri 1978 a vzdpdti sa
narodilo dievéatko Matka mojej kamaratke — taktieZ lekarke —
Ivetke (pozn. uCastnici slavnostného stretnutia v Trencine si
moZu pamatat mladu Zenu s DS s pekne do fialova sfarbenymi
vlasmi). S Ivetkou sme si od zaciatku velmi pomdhali,
navzdjom sme si vymienali nielen skusenosti svychova-
vanim naSich malych deti, ale aj s naStudovanymi materidlmi
o problematike Downovho syndrému. Boli sme si jedna
druhej velkou oporou. Spolu sme navstivili na devizovy
prislub zndmeho viedenského neuroléga, pana profesora
Retta. Pomohol nielen odbornymi radami, ale najma povzbu-
denim a usmernenim. Cez genetika doktora Ondrejcdka,
doktora Cernaya sme sa zacali zapajat do ¢innosti zdruZenia,
aby sme nielen ziskavali dalSie znalosti, ale aby sme pripadne
mohli byt ndpomocni aj inym. Ked mali nase deti 5 rokov,
zucastnili sme sa na prvom tdbore pre matky a deti
sDownovym syndrémom v Mlyncekoch, ktoré organizoval
doktor Cernay spolu so $pecidlnymi pedagégmi, logopédmi

Vo svojej druhej ucelenej monografii

0 Downovom syndrome ,,Diagnoza
Downov syndrom® z roku 2004 som
sa v kratkom historickom prehlade

0 osobnostiach zmienila o doleZitych
milnikoch starostlivosti o deti

s Downovym syndromom medzi
rokmi 1968 a 2004. Niektoré momenty
mi vSak aj vtedy vypadli z pamdti

a obnovili sa pri preberant starsich
dokumentov, ktoré som prednedavnom
triedila po hrozbe stahovania sa

do inych priestorov SZU.

afyzioterapeutmi. Na tadbore sa zucastnilo viac ako 50 deti
sDS. My dve sme boli nielen ucastnickami, ale boli sme
zaradené aj do lekarskeho timu. O rok neskor som uZz zastu-
povala doktora Cernaya a Ivetka bola hlavnou manazérkou.
Vporovnani s dneSnymi pobytmi mali rodiny viac lekarskej
starostlivosti, doobednajsi pracovny program, avSak partici-
povali len matky bez dalSich rodinnych prislu$nikov. V roku
1984 vzniklo v Bratislave pre deti s Downovym syndrémom
pribliZzne v rovnakom veku ,,prvé centrum vcasnej pomoci‘.
Snépadom prisiel znova doktor Cernay a raz do tyzdia sa
matky s detmi stretdvali v Neurologickej poradni na Panen-
skej ul. spolu s lekdrmi (doktor Cernay, prof. Matulay, ja),
logopédom prof. PhDr. Lechtom, lieCebnym pedagégom
PhDr. J. Skottom. Tieto medicinsko-pedagogicko-socialne
poradenstva trvali priblizne dva roky. @

Mdria Sustrovd a Viola Suterovd - zakladatelky SDS
na kongrese v Orlande - august 1993

Slnecnica



Dal$im posunom pre mna v oblasti
problematiky Downovho syndrému
bola a$pirantska praca na tému ,Dow-
nov syndréom a imunitny systém®.
Vtom case eSte nejestvoval internet
(dnes$nimladiludia sito uZ ani nevedia
predstavit!), a tak som si vSetky prace
ziskavala cez medicinsky ,current-
content“ (tyZdenny zoznam vSetkych
prac, ktoré vysli v Casopisoch). Dozve-
dela som sa vela nielen o imunite deti
sDownovym syndromom, ale aj
oinych zdravotnych problémoch. Na-
priklad vySetrenim 40 uZ dospelych
Iudi s DS som zistila, Ze viac ako 50 %
znich mé& poruchu funkcie Stitnej
Zlazy. Dovtedy hypotyredzu nikto ne-
spdjal s Downovym syndrémom. Zistili
sme, Ze porucha imunity je indivi-
dudlna a zavisi nielen od formy tri-
z6émie 21, ale aj od inych faktorov — od
veku dietata ¢i dospelého, dalSich
patologickych stavov, vyZivy, Zivot-
ného $tylu a inych. V3etci jedinci s DS
mali poruchu v prirodzenej imunite
(fagocytdze) s neschopnostou priro-
dzene sa zbavit niektorych mikro-
organizmov, ale v bunkovej a proti-
latkovej imunite boli velké rozdiely —
tak ako v ostatnej populécii. To bol
zdklad sledovania imunologickych,
metabolickych a hormondélnych zmien
u deti a neskor aj u dospelych Iudi
sDownovym syndréomom. Nova cesta
sa mi otvorila po odchode z vybudo-
vaného primaridtu Oddelenia Kklinic-
kej imunologie a alergoldgie v Detskej
fakultnej nemocnici v roku 1994
anastupom do Ustavu preven-tivnej
aklinickej mediciny (dnes Slovenska
zdravotnicka univerzita). Pokra-
Covanim klinickej, ale aj vedecko-
vyskumnej prace, vdaka narodnym
amedzindrodnym projektom sa poda-
rila spolupréaca s profesorom S. M.
Pueschelom z Rhode Island Hospital
v Providence, u ktorého som v rokoch
1995 az 1997 stravila niekolko mesia-
cov na Skoliacom mieste. Profesorovi
Pueschelovi (niektori si ho pamaétaju
zI. a II. medzindrodnej konferencie
oDownovom syndréme v Bratislave
vrokoch 1994 a 2001) som vdacnd
nielen za klinickd prax na oddeleni pre
vyvin dietata (Child Development
Department), za spolupracu pri vedec-
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kovyskumnych projektoch spojenych
spublikovanim vedeckych préc, ale aj
za ludsky pristup a najma lasku
kdetom a dospelym s DS. Pomohol mi
presadit sa na medzindrodnom poli,
predndsat na medzindrodnych kon-
gresoch o Downovho syndréme. Tato
cestabolandrocna, ale priniesla ovocie
najma nasim detom a dospelym ludom
s Downovym syndrémom doma na
Slovensku. Postupne som sa stdvala
rodinnym lekdrom - okrem deti som
sledovala nadalej aj adolescentov
adospelych Iudi s Downovym syndro-
mom, v mnohych pripadoch aj ich
surodencov arodicov.

Paralelne s ambulantnou praxou sa
rozvijala aj angaZovanost v obc¢ian-
skych zdruzeniach. Najprv som sa
stala v r. 1989 ¢lenkou vyboru Zdru-
Zenia na pomoc ludom s mentalnym
postihnutim (ZPMP) a v roku 1991 jej
predsednickou. Popri praci primarky
bola tato funkcia velmi ndro¢nd a vy-
Cerpdvajuca nielen po organizacnej
stranke, ale aj po odbornej. Nastala
nova éra — zlepSila sa spolupréca
s europskymi a celosvetovymi organi-
z4ciami, najma s francizskymi zdru-
Zujucimi frankofénne krajiny, Nemec-
kom, Holandskom, ale aj s USA v rdmci
dobrych vztahov prezidenta Havla
spani Albrightovou. U¢ast na kongre-
soch si vyZadovala odbornu pripravu
aznalost cudzich jazykov, napriklad sa
vyZadovalo, aby sme referovali o situd-
cii na Slovensku, najmé co sa tyka
mimovladnych organizécii a Statnej
pomoci ludom so zdravotnym postih-
nutim. Po¢as moéjho pdsobenia sa
podpisal vyznamny projekt s nemec-
kou organizdciou Lebenshilfe (projekt

' :_‘.

Konferencia Down Syndrome Society, USA, Providence,
prof. Pueschel, prof. Mdria Sustrovd, prof. Durackovd
a manZelia Canning (rodicia Marty)
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Phare), ktorym sa pomohlo 4 lokalnym
organizacidm, centrdle v Bratislave
azaloZeniu prvého oddelenia vcasnej
intervencie pod vedenim profesora
Matulaya. Na 8koliacich akcidch vede-
nych zahrani¢nymi lektormi sa zucast-
nili stovky pracovnikov, z ktorych
dodnes mnohi pracuju v tejto oblasti
(Bratislava, Malacky, KeZzmarok, Bar-
dejov, Rajec, Trencin a iné). AvSak za
najdolezitejsi krok poc¢as mojho poso-
benia v ZPMP povaZujem implemen-
taciu ZPMP do Zvéazu invalidov (neskor
ZdruzZenia zdravotne postihnutych
obcanov), ¢im sa otvorili dvere pre
moZnu pomoc v oblasti kompenzécii
aprisudenia preu-
kazu zdravotného
i tazkého zdravot-
ného postihnutia.
Sucasne sa podarilo
vybavit stdlu admi-
nistrativnu pracov-
nicku v kanceldrii
ZPMP, z projektu
Phare k nej neskor
pribudli dalSie dve
pracovnicky.

Bola som vycerpa-
nd a citila som, Ze sa
Vv tejto organizatorskej funkcii necitim
ako doma. Mna najviac zaujimala
problematika deti a dospelych s Dow-
novym syndromom. UZ davno sme si
slubovali s Matkinou mamou Ivetkou,
Ze nieCo urobime pre nase deti. 7Zial,
Ivetka ma medzi¢asom opustila a Mat-
ka v 12. roku svojho Zivota osirela.
Vroku 1993 za podpory priatelov
aznamych, ktori mi najviac pomohli
dobrymi radami, spomeniem aspon
niektorych - Mgr. Eva Lysi¢anova (Spe-
cidlne olympiddy Slovensko), MUDr.
Mdria OrgondSova (vtedy predsed-
kyna Vladneho vyboru pre zdravotne
postihnutych), doc. MUDr. Vlado
Bzduch (primdr Detského oddelenia
DFNsP). Poziadala som 5 mamiciek
detis Downovym syndrémom o pomoc
pri zaloZeni Spolo¢nosti Downovho
syndrému na Slovensku. Stalo sa to
koncom jula 1993. Vzpéti sme s Ing.
Violou Suterovou — podpredsedni¢kou
— odcestovali na Svetovy kongres

oDownovom syndréome v Orlande @
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(Florida), kde som sa zoznamila s pred-
stavitelmi EDSA (European Down
Syndrome Association) a okamzite sme
sa stali jej ¢lenmi. Na cestu ndm pris-
peli francuzski priatelia a ¢iastoCne
sme si thradu zaplatili sami (vtedy to
bol takmer mesacny rozpocet rodiny).
Domov sme sa vratili nielen s novymi
vedomostami z oblasti mediciny, vzde-
lavania, psycholdgie, socializacie, pre-
natdlneho skriningu a ranej staros-
tlivosti, ale aj s novymi kontaktmi, ale
najmé s prislubom spoluprace spro-
fesorom Pueschelom (nastastie som si
do Orlanda zobrala moju kandidatsku
pracuabolvnejajsahrnvanglictine).

UZ o rok — v roku 1994 - sme orga-
nizovali prvi medzindrodnu konfe-
renciu o Downovom syndréme aj
vdaka pochopeniu a pomoci vedenia
mojho pracoviska a najmé vdaka
riaditelovi profesorovi Trnovcovi. Zo
zahranicia priSli prof. Pueschel, prof.
Rasore-Quartino — predseda EDSA
smanzelkou, neurolég Bernert z Ra-
kuska, polski a najmé Ceski kolegovia
arodicia. Delegdcia z Prahy na cele
snasou milou Miluskou Starou, s dok-
torkou Strihavkovou, pani riaditelkou
Vierkou Svejnohovou a inymi. Dalsia
medzindrodnd konferencia s ucastou
zahrani¢nych predndsatelov bola v ro-
ku 2001 v Bratislave v hoteli Borik.
Rozbehli sme sa tryskom - zaviedli sme
principy Optimdlnej zdravotnej staros-
tlivosti o jedincov s Downovym synd-
romom, okrem lekarskej a oSetrova-
telskej starostlivosti (okrem mna dok-
torka Majka Kubicové, doktorka Ivetka

Jurko Suster s mamou,
Konferencia Downovho syndrému SZU,
Kramdre 2013

Furielovd, sestricky Magda Majeska,
Zuzka BeleSovd, Katka Hormédkova,
Anka Duri§inova a od roku 2005 Lubka
Prochézkovd), prijali sme do nasho
timu psychologi¢ku (Dr. Vanda Sari-
kova), neskor aj magisterku socidlnej
prace Mgr. Z. Krchniava).

V roku 1997 sme zalozili Casopis
Slnec¢nica (kvet slnecnice nie je
,2down*, ale dviha hlavicku ,up“ za
slnkom). S ndpadom prisla pani
Marienka Algayerovd spolu s priatelmi
zo Senca a po prvych roc¢nikoch po-
nukli pomoc manzelia Cipdrovci, ¢im
sa Casopis dostal na vyborna odbornua
a esteticku uroven. Od roku 2000 bol
redaktorom Slnec-
nice pan Dr.Da-
miadn Vizar, ktory
Slnec¢nici vdychol
domyselnost, ne-
napodobitelnu is-
kru a vtip. Spolu
spani riaditelkou
§kolky na Misi-
kovej v Bratislave
Mgr. Saskou Tapa-
jovou vytvorili po
textovej aj foto-
graficko-obrazko-
vej forme origindl-
ny casopis.

Sucastou prdace clenov predsed-
nictva bolo aj organizovanie letnych
pobytov s medicinskou starostlivostou,
ranou starostlivostou pre deti od 9 me-
siacov zameranych na socializaciu,
uvacsich na $portové a kultirne podu-
jatia. Prvé roky sme pripravili rocne
dva pobyty pre malé deti v Belu§skych
Slatinéch s fyzioterapeutickymi proce-
durami, s kolektivnym nacvi¢ovanim
rozpravania ,Radost z rozprdvania“,
hrami, vyletmi do okolia, karnevalmi
anajma veCernymi podujatiami pre
rodicov. Pre starSich Skoldkov a dospe-
lych sa robili dva turnusy v Starej
Lesnej. Programy sa prisposobovali
vekovej skupine, fyzickej a mentalnej
urovni deti (mnohé z nich boli po
prvykrat na tare vo Vysokych Tatrach).
Uspech mal aj lyZiarsky pobyt v chate
pod Makytou, zdjazdy do Prahy, do
Z00 v Rakusku, vylet lodou na Dunaji,
povzbudzovanie tanecnikov z Javor-

Na vylete s Ceskymi priatelmi na SnéZke
v KrkonosSiach, v strede MUDr. Strihavkovd,
vpravo Majka Kolenovd, viavo Jurko Suster

Ceka vo Vychodnej. Mnohi z Vas si
pamataju dve podujatia, ktoré organi-
zoval pan doktor Vizdr ,Urobme si
radost v Bratislave. Obe sa stretli
svelkym ohlasom nielen u rodicov
adeti, ale aj u ostatného publika a
vmédidch. Pripravovali sme pre rodi-
¢ov odborné semindre na témy, ktoré
rodiCov najviac zaujimali. Semindre
boli nielen v Bratislave, ale aj v inych
slovenskych a ¢eskych mestach (Jablo-
nec nad Nisou, Praha, Ceské Budéjo-
vice, Brno, Olomouc, Ostrava v Cesku —
na Slovensku v Kezmarku, v KoSiciach,
opakovane v Snine, v Humennom,
Michalovciach, Bardejove, v SpiSskej
Novej Vsi, v Novej Dubnici, Trnave,
vPie§tanoch a opakovane v Brati-
slave).

Nezahdlali sme ani v publikacnej
¢innosti — Marienka Algayerova po-
mohla preloZit utlu kniZoCku o Marte
ako dar, v r. 1999 skriptd o Iudoch
smentdlnym postihnutim, v r. 2001
vySla mald publikdcia pre rodicov
novorodenych deti, Mili rodicia dietat-
ka s Downovym syndromom® a v roku
2004 konecne monografia ,Diagnéza
Downov syndrom*®. Pripravujeme pub-
likaciu o dospievajucich a dospelych
Iudoch sDownovym syndrémom.

Slnecnica
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‘Rozuuvun

MATEJ JE PRE NAS
DAROM A'

» W,

Ked sa miluyjucim manzelom narod{
dietatko s urcitym postihnutim,
mnohi sa na rodicov i dieta pozeraju
s lutostou a nevidia v ovoct ich
vzajomnej manzelskej lasky radost
a Stastie. Pani ucitelka z piaristickej
Skoly Andrea PovaZanova (spolu

s manzelom Vladimirom) su vSak
pre mnohych dékazom toho, Ze opak
“moZe byt pravdou. Pripohlade na ich
vZdy usmiatu tvar clovek nema
pochybnosti, Ze kaZdé dieta je nicim
nenahraditelny dar.

ZEHNANIM =



VAS SYN MATE]J SA NARODIL S DOWNOVYM
SYNDROMOM. AKY JE?

Dieta je darom, naplnenim lasky a poZehnanim od nasho
nebeského Otca. A tak vnimame i nd$ho syna Mateja. Pre nés
nie je ,,tym dietatom s postihnutim®, pre nas je v prvom rade
nasim milovanym a vytiZenym synom. Clovekom, s ktorym
chceme prezivat kaZdodenné radosti, starosti a zazraky Zivo-
ta. Stvorenim, ktorému chceme odovzdat to najlepSie z nés.
Bytostou, ktorej chceme pomdct odhalit a rozvinut talenty,
ktoré mu boli zverené.

Je to na$ maly zdzrak, ktory ndm vdaka svojej velkej
empatii poméha zvlddat zataZové situdcie a svojim usmevom
rozjasniuje den. DokazZe si ziskat ludi a vmanévrovat ich do
toho, Ze urobia to, €o si predstavuje — ¢o je obcas i na Skodu
(smiech). Ma dar ukdzat ludom, Ze najdoleZitejSou hodnotou
je laska i porozumenie. DokdZe nendsilne a bezprostredne
vniest zmierenie medzi ludi. VacSinou je spokojny, usmiaty,
no vie sa aj nahnevat ¢i potrapit nas svojou tvrdohlavostou.
Novzdy, ked hnev vyprcha, vie prist a poprosit o odpustenie.

Je presne ako iné deti. M4 vela darov, miluje Iudi a spo-
lo¢nost deti, rad sa hré, ¢ita, pozerd rozpravky, spieva, chodi
na pldvanie, tenis i kruzok atletiky. Jeho najnovsou zalubou je
ping-pong a basketbal. Oblubuje prechddzky v prirode,
vzime sa chodi lyZovat akorculovat. VSade, kam sa pohne,
fotografuje. Velmi rad by sa naucil hrat na gitare. Ma svoje
detské sny. Rad by bol hasi¢om. Miluje Mikulasa.

VNIMATE HO AKO CHOREHO?

Nie. Downov syndrom nie je choroba, len geneticka ano-
madlia, vdaka ktorej potrebuje Matejko na vSetko trosku viac
Casu, vyZaduje pokoj a harmonické prostredie. (Ale to potre-
buju iiné deti.) Stale nds uci byt trpezlivymi, vediet sa stiSit,
spomalit a vychutnat sikazdodenné zazraky Zivota. Nemd rad
chaos, hluk a ¢asovy stres. Vie dat jasne najavo, ¢o v danej
chvili potrebuje.

Ked sa narodil a dozvedeli sme sa diagnézu, rozhodli sme
sa ho vychovavat tak, akoby Ziadna anomadlia neexistovala.
UzZ od 6smich mesiacov chodil na kurzy pldvania. Zacal tiez
navstevovat hudobnu $kolu Yamaha, kde pracuju s babat-
kami uZ od Styroch mesiacov. Chodili sme do materského
centra. Nikdy nebol izolovany. Od svojich troch rokov navste-
voval matersku Skolku. Nasa rodina ho miluje od prvych dni
jeho Zivota.

KTORE CHVILE V SUVISLOSTI S NiM BOLI VO
VASOM ZIVOTE NAJTAZSIE?

NajtazSie chvile v spojitosti s Matejkovou diagnézou sme
prezivaliv prvych mesiacoch jeho Zivota.

Sposob, akym nam oznamili jeho diagnoézu, bol prvou
ranou. Lekarka, stojaca nad postelou, drziac v rukdch naSe
vytuZené dieta par minut po poérode, jedinou vetou zrutila
nase sny, postavila nés pred nezodpovedané otdzky — a naj-
stradnejSie bolo, Ze ndm ani nedala Ziadnu nédej, utechu,
usmernenie. (Vlastne jednu radu sme dostali: NajlepSie bude,
ked sa ho vzdame. Ved eSte moZeme mat deti. ManZelstva
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Casto stroskotaju na tejto diagnoze. Nemame teda ohrozovat
svoje manzelstvo vlastnym dietatom. Aky paradox!) Dala
ndm do ruk hrubu knihu, kde je Downov syndrém asi jednou
z najlahS$ich foriem genetickych anomalii, a neskor, drzZiac ju
vrukdach, citovala z nej veci, ktoré po naSich doterajsich
skusenostiach muselilekarinapisat sndd aj pred sto rokmi.

Slovéa, ktorymi vam niekto oznamuje, Ze vase dieta pravde-
podobne zomrie, a ak aj nie, bude ako handrova bdabika,
ktorej bude pri odchode z nemocnice jazyk visiet z Ust, by asi
dokéazali zlomit i tie najsilnejSie povahy. Toto ozndmenie
diagndzy, hlavne mne ako matke, zasialo do podvedomia
uzkost a aZ neprirodzeny strach o naSho Matka. Snazim sa ho
neustdle odovzdavat ndSmu nebeskému Otcovi, no napriek
tomu su chvile, kedy ma prepadne a ja s nim znova a znova
bojujem. Velmi mi v tom pomé&ha moj manzel, ktory sa,
nastastie, dokaZe na stav veci pozriet racionalne a bez emdcii.
Asamozrejme,iludia blizki ndSmu srdcu.

Ranou vSak bola i ndvsteva genetickej ambulancie. Nebolo
nou konecné potvrdenie diagnozy; ked tu raz je, netreba
zatvarat oci. Nikdy sme nechceli, aby ndm niekto tahal medo-
vé motuzy popod nos... Bol to spdésob komunikdcie s nami: ,,To
vaSe dieta urcite nedokdaze...“ ,Stard prvorodicka = jasnd
volné trizémia...“,,Amnio-centéza...“ ,Potrat...“

KTO A AKYM SPOSOBOM VAM TIETO

SITUACIE POMOHOL UNIEST?

V prvych minutach Matkovho Zivota pomohli manzZelovi
povzbudivé slovd pédna primdara novorodeneckého odde-
lenia Durcenku. Mne ako matke pomohol zas m6j manzel
svojou bezpodmiene¢nou ldskou k nadSmu synovi, svojou
duchapritomnostou, ked po slovach lekarky, Ze deti s Dow-
novym syndromom nemaju saci reflex, a tak sa pravde-
podobne ani Matej nedokdZe prisat a ja ho nebudem moct
dojcit, zaSiel za sestrickami a poziadal ich, aby ndm Matka
doniesli a ukdzali mi, ako ho nadojcit. A od tohto momentu sa
zacali v naSich Zivotoch diat zdzraky vSednych dni. Z nemoc-
nice sme odchadzali na piaty deni po pérode so spokojnym,
plne dojéenym dietatkom. Sestricky z novorodeneckého od-
delenia, tie dobré vily, na ktoré sa tak Casto zabuda, nas
naucili vetko, ¢o mohli. A ¢o viac, dali ndm i ndSmu synovi
kus svojho srdca. Nezostali len pri tom, Ze nas naucili vSetko,
Co pri bébéatku potrebujeme vediet, ale dali ndm ndde;j.
Dovolili ndm pozriet sa na diagnézu nasho syna pohladom
inych rodicov, ktori takéto deti vychovéavali, prostrednictvom
malych kniZociek, ktoré tito rodicia napisali. Starali sa svedo-
mito nielen o Matejka, ale iomna. Ked som po ozndmeni
lekarky, Ze Matej napriek tomu, Ze nemd srdcovu chybu, mozZe
do troch dni zomriet, dostala vysoké horucky, celd noc okolo
mna behali, menili mi koSele a robili vietko pre to, aby som
nepriSla o mlieko. VeImi ma mrzi, Ze som si nezapamaétala
mend vSetkych tych obetavych Zien. Chcela by som vSak
spomenut aspon pani Evku Humajovu a Vlasticku Benadi-
kovu a prostrednictvom nich znovu vyjadrit vdaku nielen im,
aleiich obetavym kolegyniam, ktoré na prelome jula a augus-
ta 2007 posobili na ich oddeleni. Patri vdm naSe velké

DAKUJEME. Budte poZehnané nielen v praci, ale i vo vasich @
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osobnych Zivotoch. Dal§im ¢lovekom, ktory nds naplnil
optimizmom a nddejou, bol dnes uz nebohy doktor Gal
Vyrazne ndm svojim vysokoodbornym, no Iudskym a empa-
tickym pristupom pomohla detskéd lekdrka a neurologicka
Zuzana Cavojské. Vela cennych rad, povzbudeni a stoper-
centnu starostlivost sme zas dostali od Matejkovej detskej
lekdrky Anny Matuskove;j.

URCITE STE SA USILOVALI MATEJKOVI
CO NAJVIAC POMOCT...

Ano, po prichode z pdrodnice sme sa vrhli do hladania
informacii, ako ¢o najviac pomoct ndSmu Matkovi. Na inter-
nete sme narazili na Spolo¢nost Downovho syndrému na
Slovensku, kde sme nasli vela cennych rdd a svedectiev
rodicov, ale hlavne informaciu, Ze v novembri sa v Bratislave
uskutoni celodenny semindr , Matematika - krok za krokom“
pani Netty Engels z Holandska. A tak som s mojou obetavou
tetou a naSim trojmesacnym Matejom cestovala do Bratislavy,
kde som na semindri zistila, Ze v $kolopovinnom veku méjho
syna mu dokdZzem pomoct pri vzdeldvani, lebo metddy a for-
my prace Netty mi boli doverne zndme z mojej vlastnej praxe.
Uvedomila som si, Ze moje povolanie, ktoré som tak milovala,
je pre mna velkou vyhodou a pomdéze mi rozvijat Matejka.
TieZ som spoznala Petie, dcéru Netty, mladu damu s diag-
nézou Downov syndrém, ktord je velmi Zivotaschopnd, ma
vlastné byvanie a spolu so svojou mamou pracuje na prog-
rame Matematika - krok za krokom a vzdeldva deti, ktoré
maju rovnaku diagnézu. TieZ je vybornou flautistkou. Jej
Zivotnd silands naplnila optimizmom.

Tento seminar nam vsSak dal ovela viac, otvoril dvere
dal$im zdzrakom. Spoznali sme tu vynimoc¢nu Zenu s velkym
srdcom, profesorku a zdroven lekdrku Mariu Sustrovu, ktora
je sama mamou dospelého syna s Downovym syndrom.
Okrem toho, Ze je svetovo uzndvanou alergologickou a imu-
nologi¢kou, venuje zvySenu pozornost pacientom s Dow-
novym syndromom. Milujuca Zena, vybornd odbornicka
sosobnymi skusenostami, nas prijala do svojej ambulancie,
¢im spustila doslova lavinu zdzrakov v naSich Zivotoch.
Odporucila ndm skvelych odbornikov z oblasti v€asnej
diagnostiky aterapie psychomotorického vyvinu deti, Olgu
MatuSkovu a Kklinicku logopedi¢ku Anastaziu Kormanovu
atie zacali s nami systematicky pracovat. Poslala nés aj do
Olomouca, aby sme sa obozndmili s Vojtovou metddou. Boli
sme pripraveni dochddzat, no Pan zasiahol. Od pani Ivety
Sykorovej sme dostali odporucenie na fyzioterapeutku Elenu
Ziakovu v centre Harmony, dnes veducu Katedry fyzioterapie
na SZU v Bratislave, ktord ndm odporucili i v Olomouci,
azacalisme intenzivne cvicit.

Darom bolo i to, Ze vSetci spominani odbornici sidlili
v Bratislave. A tak sme kazdy mesiac na par dni zmenili mies-
to pobytu a travili ¢as s rodinou moéjho brata. Nasli sme uneho
svoje utocisko a oporu. Neskor sme vyuZzivali aj pohostinnost
naSej kamaratky.

U pani profesorky sme spoznali aj jej magistru socidlnej
prace Zuzku Krchiiavu, ktord je ndm velmi blizka a vZdy ndm
poskytne zazemie plné lasky a porozumenia. TieZ nas zozné-

mila so svojim synom Jurajom Sustrom, empatickym, velmi
rozhladenym a pozornym mladym muZom sDownovym
syndrémom, ktory pracuje, zavodne lyZuje, tancuje. Chut do
Zivota a laska vyZaruje z kazdého jeho gesta. Je pre nds vel-
kym povzbudenim. Ak sa ndm podari vychovat z Matka
Cloveka, ako je Juraj, budeme velmi $tastni a spokojni.

Mohla by som tu vymenovat velmi vela skvelych ludi, no
na to by nam nestacili stranky tohto ¢asopisu. Spomenula som
teda hlavne odbornikov, ktori by mohli poméct aj inym
rodicom detis Downovym syndrémom.

MATKO RASTOL A VYNORILA SA OTAZKA,
CI HO DAT ALEBO NEDAT DO MATERSKE]
SKOLY. AKO STE SI S NOU PORADILI?

Bol to vyznamny medznik v Zivote naSej rodiny. Deti
sDownovym syndrémom majd velmi dobru vizudlnu pamaét
a velmi vela sa ucia odpozorovanim. Tuzili sme preto Mateja
zaradit do beZnej materskej $koly. Asi pol roka pred zapisom
sme obehli $kolky v Prievidzi, aby sme zistili, kde by Matka
zobrali a vytvorili mu idedlne podmienky. Mali sme velké
Stastie a zo Skolok sme si mohli vyberat. Vybrali sme si teda
$kolku na Gorkého ulici, pretoZe ndm bol velmi sympaticky
pristup pani riaditelky Katariny Soldrikovej, ktord sa zozné-
mila s Matejom, zaujimali ju jeho potreby. Chcela sa ¢o najviac
dozvediet o jeho diagno6ze. Neprislubila mi prijatie Matka bez
rozhovoru s ucitelkami, ktoré mali dostat triedu najmladsSich.
Bola velmi otvorend k vzdeldvaniu Mateja, no najprv sa
musela uistit, ¢i jej ucitelky budu ochotné a schopné prijat
tuto vyzvu. Ale ony ju prijali a zvladli priam bravurne. Pani
Janka Fajerova a Anka Timkova boli tymi najlep$imi ucitel-
kami, aké sim6Ze mama pre svoje dieta priat. Matejovidalido
Zivota to, ¢o sa nedd vycislit Ziadnymi peniazmi. Okrem vedo-
mosti a zruénosti mu venovali svoju bezpodmieneénu lasku
aprijali ho v jeho jedine¢nosti. Dakujeme tymto trom velmi
vzéacnym Zendm, nikdy na ne nezabudneme. Dodnes sa ndm
nepodarilo dostato¢ne sa im podakovat.

Niektori mozno podotknd, Ze ved Matej z tejto Skolky
odisiel. Ano, odiSiel, no nie pre nespokojnost so $kolkou, ale
preto, Ze piaristi zaloZili $kolku. V piaristickej Skole bolo totiZ
nasim dlhoroénym snom mat vlastna $kolku. Sen sa naplnil,
no nase dieta uz navstevovalo inu $kolku, s ktorou sme boli
maximélne spokojni. Nepotreboval vnej asistenta a napre-
doval. Preto zobrat ho z tejto $kolky bolo pre nas velmi
bolestné rozhodnutie.

ROZHODNUTIE NECHAT HO I NADALE]
V PIARISTICKE]J SKOLE UZ POTOM ASI

NEBOLO AZ TAKE TAZKE...

Nie. Dnes je Matej Ziakom naSej Spojenej piaristickej $koly
F. Handka asme obdarovani vybornou triednou pani ucitel-
kou Ivetou Luermanovou. Momentdlne nam Pan zoslal anjela
vo forme pani asistentky Jarmily Zabenskej, ktora Matejka
prijala i do svojej rodiny. V 1. ro¢niku mu bola takymto
anjelom L'ubica Kolldrova. Sme $tastni, Ze Matej moZe navste-

vovat tuto Skolu, je to pre nds poZzehnanim. Ma tu kamaratov, @
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ziskali si ho mnohi ucitelia a tieZ pani vychovavatelky. VSetci
mu ddvaju vela lasky a myslim, Ze on sa im ju snazi opatovat.
Medzi jeho zvlast oblubené pani vychovavatelky patri Vierka
Meliskova.

NAPRIEK TOMU I NADALEJ A] VY AKO
RODICIA POTREBUJETE PODPORU A POMOC.
KTO VAM JU POSKYTUJE?

Najviac ndm v naSom Zivotnom udele pomdha samotny
Matej. Tym, aky je vynimocny. Ako nds obdaruva pozor-
nostou a neskuto¢nou laskou. Ako lame v3etky naSe pred-
sudky.Je to poZzehnané dieta.

Vlastne ndm cely ¢as cez neho poméha nés nebesky Otec.
PoZehnal nas vynimoc¢nym dietatom, aby nas naucil vidiet
zédzraky v malickostiach, naucil nés tesit sa z nich, prinutil nas
stisit sa, lepSie pochopit ludi s handikepom, ale aj sa vyplakat,
pytat sa a hladat odpovede. A len on vie, aké md s nami eSte
plany akam nds chce nasmerovat.

PoZehnal nédm tieZ vynimocnych ludi v naSej rodine.
Momentdlne ndm najviac poméha maminkina sestra Elenka
smanzelom. A verime, Ze i moja maminka a manzelovi starki,
ale uz zneba. Dakujeme tieZ za priatelov, ktori pri nas od
zacCiatku stoja a modlia sa za nds. Matkovi len tak zaZiaria
ocka, ked sa spytam, ¢i zavolame nasej Danici (Usmev). Daku-
jeme za duchovné sprevadzanie a modlitby naSmu obeta-
vému patrovi Jankovi a kamardtke Janke, dnes uZ sestre
Miriam.

AKO BY PODIL'A VAS SPOLOCNOST MOHLA
POMOCT RODICOM AKO STE VY,

A ICH DETOM?

Ked sa uprostred leta postavite na rozkvitnutu luku, hyri
farbami a citite krdsne vone. Kazdy kvet, kazdé stebielko tra-
vy vytvara jej neopakovatelné caro. Je jedinecnd a nddhernd
hlavne vdaka svojej rozmanitosti.

A prave toto by si mala uvedomit nasa spolo¢nost. Rozma-
nitost spolo¢nostije prirodzend a obohacujuca. Kazdy z nas tu
ma svoju nezastupitelnu ulohu. Navzajom sa obohacujeme,
ovplyviiujeme a formujeme. Nemali by sme sa preto pomo-
cou vydobytkov modernej mediciny snazit o nejaku ,,¢ista“
rasu. Kto sme, aby sme rozhodovali, kto mé a kto nemd pravo
na Zivot? Mali by sme sa naucit prijimat ¢loveka v jeho jedi-
necnosti, pochopit, Ze s kaZzdym z nds tu ma Pan svoje plany.
Vytvarat podmienky, aby Ziadna Iudska bytost nebola nutena
do umelej izoldcie ¢i pripravend o Zivot len preto, Ze sa niekto
rozhodne, Ze je ind a nie je tu pre riu miesto...

Urcite by pomohlo, keby vdm uZ v genetickej ambulancii
namiesto rady, Ze kvalitny Zivot vdm dokéaZu zabezpecit, ak sa
svojho dietata vzdate, poskytli zdkladné informécie, na akych
odbornikov sa mate obratit, aby ste ¢o najviac rozvinuli po-
tencidl vasho dietata.

Velkou pomocou su urcite centrd vcasnej intervencie,
ktoré zastreSuju odbornikov z najroznejSich oblasti, ktori
poméhaju a usmernuju. Tieto centrd eSte vZdy velmi chybaju
a pokial su, zdpasia s finanénymi problémami. Ked s nimi
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nezdpasia centrd, tak zdpasia rodicia, ktori si musia nad-
Standardné sluzby zaplatit.

Velkym prinosom pre spolo¢nost by bolo, keby sa $tudenti
mediciny, socidlnej prace, psycholdgie a ucitelstva stretdvali
sludmi s Downovym syndrémom a ich rodi¢mi uz pocas
Stadii. Aby im bolo umoZnené navzdjom komunikovat,
spoznéavat sa, mat poznatky z konkrétneho Zivota, nielen z od-
bornej literatury. (V zahranici su uZ univerzity, na ktorych
prednasaju matky deti s Downovym syndrém a vodia so
sebou svoje deti. Dospeli ludia s Downovym syndromom roz-
pravaju Studentom o svojom Zivote, snoch, prekdzkach...)

Dalou citlivou témou je inkltizia. Skolsky zakon je nasta-
veny tak, Ze inkluziu v pravom zmysle slova neumoziuje
aintegrované dieta roznymi obmedzeniami zo vzdeldvania
vylucuje. Nezohladriuje to, Ze kazdé dieta spostihnutim je
jedinecné, presne tak ako deti bez diagnoz. Zaskatulkuje ich
atlaciriaditelov, ktori musia dodrziavat zdkon, aby z dietata,
ktoré ma byt integrované, robili dieta izolované. Rodicia
potom stéle bojuju za svoje dieta a to im odoberd vela energie.
Okrem toho su $koly podfinancované, chybaji odborni pra-
covnici, ucitelia zastavaju kumulované funkcie a su vycer-
pani. No to je celospolo¢ensky prob-
1ém.

Tazkym udelom rodicov je tiez
konanie a pristup na Urade préace,
socidlnych veci a rodiny, kde sa rozho-
duje velmi subjektivne. Pomohlo by
jednoznacné zavedenie podmienok.

Downov syndrom je sprevadzany
typickymi vonkaj$imi znakmi, podla
ktorych ITudi s tymto syndrémom
Iahko spozndte a to ich Casto vydeluje
zo spolocnosti. Hlavne ked stretnu
Iudi, ktori s nimi nemaju osobnu
skusenost, a preto maju z komuni-
kécie s takymito Iudmi strach. VSet-
kym ndm pomodzete, ked sa prestanete ostychat a bat. Pytajte
sanas, rodic¢ov, ked vas nieCo zaujme. No pokojne sa pytajte aj
nasich deti a mladych ludi s Downovym syndrémom. Nebojte
sa, ked sa k nim priblizite, budete vediet, ako sa s nimi
rozpravat. UkdZzu vam to svojou bezprostrednostou a verime,
Ze sa obohatite navzajom.

CO JE PRE VAS V TOMTO VSETKOM
NAJTAZSIE?

Najhorsie su chvile, ked zabudneme doverovat Stvori-
telovi a prepada nés strach z buducnosti, z budicnosti nasho
dietata v tejto spolocnosti. Nie vZdy je vSetko Iahké, mnohé
veci si musime vybojovat, ¢asto to stoji vela prace, niekedy
Ibezsennych noci a siz.. Ale na$ syn nas dennodenne
utvrdzuje v tom, Ze prisiel na svet, aby svetu, v ktorom vladnu
predsudky, ukdzal, Ze aj narodenie dietata s Downovym
syndrémom je zdrojom velkej radosti a poZehnania.

Dakujem za rozhovor!

° ELENA BLASKOVA

FOTO: ARCHIV RODINY POVAZANOVE)
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AKO SOM STRETLA VANDU

Som obycajny Clovek, pracujem ako plavecky
tréner a takisto uc¢im plavat. Jedného dra mi

zazvonil telefon, bolo to na zacéiatku Skolského

roka, ked sme otvarali plavecké kurzy. Ozval
sa muzsky hlas, ¢i by som vedela naucit jeho
dcéru poriadne plavat, Ze uz nieco vie, ale
potrebuje sa zdokonalit. Dohodli sme sa na
prvom stretnuti a individualnej hodine, lebo
ocko na tom trval. Povedal: , Viete, ona md
zdravotné postihnutie, mda Downov syndrom.“

AKO SOM STRETLA

o zdravotne postihnutymi detmi som mala aké-také

skusenosti, ucila som nepocujuce dieta, s epileptic-

kymi zdchvatmi, dieta po operdcii srdca. Prizndm sa,
Ze Downov syndrom bol pre mra vyzva. Tak som si nieco
naStudovala aiSlismenavec.

Stretli sme sa vdohodnuty den a hodinu. Predo mnou stdla
usmievavd sletna, poddvala miruku a povedala:,,Ahoj, jasom
Vanda.“Po prvejhodine sme sihned padli do oka. Stali sa z nas
priatelky. Zo zaciatku sme plavali spolu, ked sa Vanda
zdokonalila v spbsobe (plavala iba prsia) sme postupne
pridavali aj iné sposoby, kraul a znak. Za par mesiacov bola na
tom tak dobre, Ze sa rodicia rozhodli ist s fiou na preteky.
Samozrejmeich vyhrala.

Aby sme mali relevantné casy, od ktorych sa méZeme
odrazit, dohodli sme sa s rodi¢mi, Ze ju registrujeme do
plaveckého zvédzu, aby mohla plavat reguldrne na akych-
kolvek plaveckych pretekoch. Mali sme malu duSi¢ku ako ju
prijmu zdravé deti, ale bolo to uZasné. Na krajskych
majstrovstvach v SpiSskej Novej Vsi si Vanda vyplavala
obrovské ovécie.

Ako sme sa CastejSie stretavali, aj jej tréningova davka sa
zvySovala. Postupne zo 600 m za tréning sme preSli na
1600 m. Pridali sme na diZke trati, uz neplavala len 25 m a
50m, ale skuSala 100 m a 200 m. Tieto vzdialenosti jej ,,sedia“
a ziskala aj niekolko titulov majsterky Slovenska.

Ked mi Vandin ocko ozndmil, Ze , Tieto preteky by mali byt
nomindciou na Special Olympics World Games 2019, ktoré by
sa mali konat v Abu Dhabi”, mala som vSelijaké pocity, ¢i to
Vanda zvladne. Zvladla to, opdt vyhrala a netrpezlivo sme
Cakali, ¢isanominécia potvrdi. Potvrdila sa.

Vanda poctivo dochddza na tréningy 2 az 3-krat tyZdenne,
dokupila si pomocky, s ktorymi pldvame. Zdokonalila sa
vkraule a znaku natolko, Ze jej nerobi problém zaplavat si 100
a200mvzdialenosti. UZ siveriavie odhadnut svoje sily.

Ako kazdy ,,pubertiak“ aj Vandicka ma svoje muchy. Obcas

tréning ofrfle, ale véc¢sinou si ho uziva. Velmi rada pouZziva
plutvy, oci prevracia, ked jej poviem, aby si dala plavecké
pdadla. Rada skace do vody (zo zaciatku to bol boj). Po kaZzdom
tréningu ma vystiska, robijej radost ked ma mozZe zamokrit.
Vanda mi dala ako Cloveku velmi vela. Je to ¢istd nepo-
$kvrnend dusa s obrovskym srdcom. Ja ju u¢im plavat, ona
mna uci Zit a pokore. Vstupila mi do Zivota potichucky a nené-
padne a dufam, Ze sa budeme stretavat este velmi dlho. Stoji
pred nami poslednd plaveckd vyzva, a to naucit sa Stvrty
sposob, motylik. UZ sme nieo mdlo zacali, sme spolu nieco
vySe roka, snad to do buducich majstrovstiev SR zvladneme.
Te$im sa s fiou z kaZzdého uspechu, deli sa so mnou o tajom-
stvd. Som velmirada, Ze mi skriZila cestu.
Vandicka, velmi pekne Ti daku-
jem, Ze simi dovolila spoznat Ta,

teSim sa na kazdy tréning
sTebou.

Tvoja trénerka

o ELENA STANKOVA
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S letuSkou sa citim mladd, nesputand a bez starosti.
LetuSka ma také zvlastne caro a dar doslovne napdjat Iudi jej
optimizmom a ndkazlivym smiechom. Letuskin syn a moja
dcéra su v rovnakom veku a my — matky si prechddzame
paralelne ich rovnakym vyvojovym obdobim.

Stretdvame sa vZdy v lete. Pri naSom prvom stretnuti boli
nase deti asi dvojro¢né a s ich diagnézami sme eSte neboli
celkom vyrovnané. Pocas naSich prechddzok a veCerov pri
vine, ked uz deti spali, sme obnaZovali navzdjom nase duse
azdoverovali sa jedna druhej s tymi najciernejSimi myslien-
kami, ktoré ndm po ich narodeni virili hlavami. Poznanie, Ze
somvtomnebola sama, bolo neuveritelne oslobodzujuce.

V septembri prechddzala letuska aj s celou rodinou mojim
mestom. Niekolko mesiacov dopredu mi prizvukovala, aby
som sivtenvikend ni¢ nepldnovala.

»Poznac simado kalenddra, musime sa stretnut (smiech)!“
Jasné, Ze musime. NaSe stretnutia su, ako ked do seba
narazia smejuci sa hurikan a smejuci sa vietor. Jeden nestiha
druhého a oblaky okolo sa radSej rozprchnu. Sedeli sme
vhotelovej lobby, naSe deti behali okolo nas. Teda moje
Specidlne dieta ajejdeti. Maich 4.
wLetuSka, hrozim sa Clarinej puberty a vSetkého toho okolo.
BoZe, ved ja jej musim eSte niekedy pomdhat ist na WC-ko.

Chdpes?”

Letu$ka sa zasmiala a potom mivazne povedala:, Ved ajja.”
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Letuska patri do tizkeho kruhu mojich

v v,

najblizsich priateliek. Aj ked nas deli

500 km, nevyrastali sme spolu, ale ani st
denne netelefonujeme. Do Zivota mi ju
priniesla diagnoza nasich dvoch Special-
nych deti. Nemyslite si, Ze nase priatelstvo
sa toci iba okolo nej. Vobec nie. Nase
priatelstvo je obalené zvlastnym fluidom.
Medzi nasimi stretnutiami akoby
neexistoval cas.

Ty sa bojis, Ze Misko dostane menzes?“ smiali sme sa,
popijali sekt za bieleho dna, sediac na pohovke. Nasi muzi -
ten jej rozumejuci a ten modj nerozumejuci (autorka Zije
vzahrani¢i, pozn. red.) si len vymienali skor nechapavé ako
chapavé pohlady. Museli tam byt, ¢i sa im to pacilo, alebo nie.
Kto by ndm ddaval pozor na deti? LetuSka sa prestala smiat
avdazne sanamna pozrela.

~Musimtinieco ukdzat, ale prosim ta, zatialje to tajné.”
» Iy sitehotna? Jasomto vedela!“

Letuska vytiahla mobil, urobila prstom niekolko tahov po
displejia podalamiho., Pozrisa. Toje Anicka.”
Na fotke bolo dievcatko.

»BoZe, ved to je Clara!“ vykrikla som a nechdpala som,
preco mi ukazuje fotku mojej dcéry. Vtedy mi to doSlo. Bol to
len zlomok sekundy, taky ten moment, ked uZ dopredu
vlastne tusite, ¢o sa stane, ale eSte stale tomu neverite, Ze je to
naozaj to, ¢o ste vlastne uz vedeli.

,Ze?“vzala mi telefon z ruky a s usmevom sa pozerala na
Anickinu fotku.

wJaviem, Ze si asimyslis, Ze som sa zbldznila. Ja, ktord som si
pri kazdom dalSom dietati po MiSkovi dala urobit vietky testy,
lebo som uz Ziadne dieta s postihnutim nechcela, tak ja chcem
Ani¢kunatrvalo.“
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Anicka sa narodila mame, ktord uz mala deti. Pocas
tehotenstva lekdri zistili, Ze dieta ma srdcovu chybu. Mama
bola pripravend na vSetko. Na tazku operdciu, na to, Ze jej
dcéra moZe zomriet. Na to, Ze jej dieta bude mat aj iné
postihnutie, pripravend nebola. Testy a lekdri hovorili len
ochybe na srdieCku! Nemohla a nedokdzala si Anicku
ponechat. A tak Anicka iSla po operdcii do dojcenského
ustavu.

MozZno to bola ndhoda, moZno to bol osud. Letuska sa
0 Anicke dozvedela a napriek vSetkému, ¢o jej vravel rozum
anielenrozum,sajejsrdcerozhodlo, Ze je dostatocne velké na
to, aby sa viiom Anicka usadila.

»A preco nie ja?“ pozerala na jej fotku. Nepytala sa, len
konsStatovala... VSetky strachy, obavy a pochybnosti zmizli po
rozhovore s jej najstarSim synom. “Pubertdci” sa zmietaju vo
svete uz nie deti a vo svete eSte nie dospelych. Nemaju celkom
jasno, kam patria a ¢o chcu.

,Co povies?“ pytala sa letuska s obavami “pubertdka” ako
posledného z rodiny. Vie§, ak k ndm Anicka pride, tak ona
ndm ostane. Nielen niekolko rokov, ona moZe zit aj 70 rokov
apotom nebude vo vasich Zivotoch len Mi$ko, ale aj ona. Budu
obajajehosucastou.“

»Mami, ¢o je to 70 rokov oproti vecnosti?“ pozrel na fu
vazne syn.

Abolorozhodnuté. Letuska ¢aka, Ze kazdym diiom si bude
moct pre Anicku ist. Dufa, Ze to nebude dlho trvat. Kvoli
Anicke. PretoZe Anicka potrebuje pri sebe mamu stéle, nie iba
niekolko hodin v tyZdni. Nedockavo ¢akdm na spravu, Ze su
uZ spolu. Na Anicku sa tesia aj jej buduci surodenci. LetuSkina
dcéramislavnostne a spiklenecky oznamovala, Ze md sestru.

Zazrak tohto roka je pre mna Anicka a letuskina rodina.
Zazrak bezpodmienecnej lasky bez hodnotenia, bez ocaka-
vani, zrodenej zo srdca napriek vSetkym zdkonom zdravého
rozumu. Zazrak prijatia 1asky, pretoZe ta skuto¢nd, hlboka, si
nevybera podla toho, ako vyzerame, aki sme, ¢o vieme a ¢o
nevieme. PretoZe, ¢o je to niekolko minut, hodin, mesiacov,
rokov oproti ve¢nosti? PretoZe zaZit zdzrak je len zaciatok.
Dokonceny je len vtedy, ak ho dokdZeme aj prijat. Bezpod-

mienecne.
o MARTA THALLER

Chceme zlepsit Sance deti s Downovym syndrémom

na adopciu. Okrem zviditelfiovania tspeSnych osvojeni

by sme radi vytvorili databdzu rodin, ktoré by nad
adopciou takéhoto dietatka uvaZovali. Je velmi tazké
ndjst ludi, ktorych neodradi diagnéza a prijali by dieta
s DS. Kazdorocne pribudne niekolko bdbdtiek, ktoré
koncia v ustavnej starostlivosti a ich Sance na adopciu
st mizivé. PoméZeme im? Napiste ndm na mail
ds@downovsyndrom.sk. Dakujeme Vam!

DOWN SYNDROM
KLUBU SNINA

OBCIANSKE ZDRUZENIE DOWN SYNDROM
KLUB SNINA OSLAVILO TENTO ROK
15. VYROCIE SVOJHO ZALOZENIA.

0d roku 2003 pb6sobi na vychode Slovenska skupina
dobrovolnikov, ktord poméha rodindm s detmi s Downovym
syndromom. Organizuju rozne stretnutia, prednéasky, su
napomocni v mnohych Zivotnych situdcidch. Kazdoro¢ne
organizuju pre rodiny rekondi¢no-rehabilitaény pobyt pri
mori, ktory zlepSuje celkovy zdravotny stav deti. Spolu-
pracuju s odbornikmi v oblasti zdravotnictva, Skolstva
ainych rezortov Statnej spravy. Down syndrom klub Snina je
znamy nielen vramci Slovenska, ale aj v zahranici.

Pri prileZitosti 15. vyroc€ia vydalo zdruZenie informacény
bulletin o svojej ¢innosti, ktorého sucastou su fotografie
Marty FoldeSovej. Tieto fotografie nadvdzuju na putovnu
vystavu SME AKO VY s podndzvom Vézby. Ide o atypické
fotografie, v ktorych sa portréty deti prelinaju s portrétmiich
rodinnych prisluSnikov. Downov syndrom totiZ zasiahne
aovplyvni Zivot celej rodiny. Nesu tak posolstvo prijatia Iudi
sDownovym syndréomom a ich podielania sa na Zivote celej
spolocnosti.

Slnecnica



Cinnost zdruZenia najlepsie vystihuju stranky bulletinu,

zktorych vyberdme:

“Spolocne pravidelne oslavujeme MDD, Svetovy dert DS
aorganizujemejesenné ¢ijarnédniv prirode. UZ viackrat
sme sa zucastnili na medzindrodnej akcii Integracia,
navstevujeme Thermal park, robime spolo¢né vikendové
pobyty, navStevujeme divadelné predstavenia v Snine
avinych mestdch. Mame druZbu so Specidlnou Skolou
v polskom meste Lesko.

Organizujeme turnaj Bocci ¢i na zdaver roka spolocenské
posedenie pri kapustnici. Pocas faSiangového obdobia
nechybajiiplesy a karnevaly.

Nasi herci, ako ich volame, nacvicili a vystupili s diva-
delnym predstaveniami ako su Tri prasiatka, Ako dedko
tahal repku, Islo vajce na vandrovku a iné. S velkou
radostou vystupuju s ludovym ¢i rappovym tancom,
prednesombasniciek a pesniciek.”

KedZe velmi dobre pozndme ndrocnost dobrovolnickej
prace, velmi nés tesi, Ze sa odhodlani ludia v jednom zo
slovenskych miest snaZia zlep$it Zivot Iudi s Downovym
syndréomom a viditelne saim to dari.

Dakujeme v mene vietkych rodin, ktorym pomadhate, Ze
mestd a my by sme boli radi, keby v kazdom regione Sloven-
ska posobila skupina ludi venujuca sa rodindm s ¢lenom DS
tak dobre, ako ta vasa.

5 maflfi e

o DASA KRATKA

Predsednictvo DSK Snina

ERIK GADIENT,

uspesny herec - klaun

Spolu so 64-ro¢nym hereckym
partnerom Olli Hauensteinom
vytvorili skveld hru ,,Klaun
syndréom¢, s ktorou ucinkuju
vo Svajciarsku, presnejsie v kanténoch hovoriacich po
nemecky. A hoci tento 40-ro¢ny sympatak necita a nepise,
po hre rozdéva autogramy a bavi sa so svojimi fanusikmi.
A ako hovori o nom jeho kolega, je zodpovedny, pracovity
a presny vo svojej praci, ktorou rozddva smiech.

Hviezda kaligrafie —
SHOKO KANAZAWA

Asi najznamejsia kaligrafka
nielen v Japonsku, ale aj vo
svete. 32-rofnd Zena ma za
sebou viac ako 1 000 vystav,
mnozstvo diel predanych

v zbierkach umenia na celom svete, v japonskych klasto-
roch, dokonca aj samotny cisar Japonska vlastni jej dielo.
Malovala 20-kilovym Stetcom pred oc¢ami cisdra a 50 000
davom na platno s rozmermi 5 x 5 metrov, vystupovala uz
aj v New Yorku €i v PariZi. A pritom je to aj Uplne obycajna
dievc¢ina. Miluje spev a Michaela Jacksona, rada tancuje

a vari ¢inske jedla a zbozZnuje niektorych youtuberov.

KASIA PUCIATA

O polskej maliarke napisala jej
sestra Joanna knihu spomienok
»Vague Memories“. Kasia, ako
dieta s Downovym syndrémom,
narodend v 1961 vo VarSave,
znamenala pre rodicov velky
problém. Ale nevzdali sa

a napokon sa z ich dcérky stala
autorka viac ako 1 000 obrazov.
Zomrela v roku 2004, ale jej
priatelia a rodina udrziavaju

stale Ziva spomienku na fu prostrednictvom jej tvorby.

Préca s hlinou bola uz od malicka
tou najvacSou zdbavou pre
CHRISTIANA ROYALA. Do beZnej
Skoly chodit nemohol a doméace
vyucovanie prekladal pracou s
hlinou. Jeho prvotné dielka si
vSimli v umeleckej dielni Meyers
(USA) a zacali sa mu venovat,
kedZe videli jeho vyrazny
potencidl. Nau¢il sa rozne
techniky a teraz pracuje v
keramickej dielni.



C SPOLOCNOST
DOWNOVHO
- gl[‘olElegM U VELKA CENA PRIMATORA MESTA TRENCIN ZDRAVOTNE
ZNEVYHODNENEJ MLADEZE 2018 A 3. MAJSTROVSTVA SLOVENSKA
V PLAVANI MLADEZE S DOWNOVYM SYNDROMOM

RENCIN »

KRYTA PLAVAREN | MLADEZNICKA 4

If'lu;---"‘ PRETEKY PLAVCOV ZARADENYCH

cENy V ROKU 2018 DO UTVAROV TALENTOVANE)

vl W MLADEZE SPV
downovsyndrom.sk PRETEKY SU OTVORENE VSETKYM PLAVCOM

- SO ZDRAVOTNYM ZNEVYHODNENIM
T

POD ZASTITOU PRIMATORA MESTA TRENCIN - START PRETEKAROV Z CELEHO SLOVENSKA
MGR. RICHARDA RYBNICKA | ZAHRANICIA

TRENCIN
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