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ani sme sa nenazdali a vkrocili sme do dalSieho roka vydadvania
nasej Slnecnice. Je to uz 23. ro¢nik, kde ¢erpadme z ndpadov od v4s,
z0 sveta, ale hlavne z naSich akcii. Minuly rok sme mali velmi
pestry na akcie, ktoré sme vadm priniesli na ré6znych miestach
Slovenska (zimny pobyt v Bachledke, oslavy Svetového dria
Downovho syndrému - WDSD 21. 3., pobyt v Rodinkove
spodporou Trnavskej univerzity v Trnave, oslavy 25. vyrocCia
vzniku ndSho zdruZenia na hrade v Trencine, vylet lodou na
Devin s Profesiou, letny pobyt v Liptovskom Jane a tadbor pre
mladeZz v Belu$skych Slatindch, konferencia o zdravotnych
problémoch ludi s DS v Bratislave, plavecké preteky v Trencine,
fotenie detis DS v Bratislave, ndvsSteva v gtrasburgu aMadride...).

Méme pri sebe skvelych partnerov, ktori ndm poméhaju ¢i uz
profesijne, alebo aj finan¢ne - SOFTIP a.s., Profesia. Spolupracu-
jeme so SPV (Slovensky paralympijsky vybor), SOS (Specidlne
olympiady Slovensko), ZPMP v SR (ZdruZenie na pomoc Iudom
smentalnym postihnutim)... a neustale oslovujeme aj nové firmy,
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inStitucie a prindSame nové napady pre vdas a vaSe deti s Dow-

novym syndrémom.

Ten cas tak rychlo beZi a castokrat sa ndm premietaju v hlave
prihody a spomienky, ked boli naSe deti eSte malé. Pribeh
oznamienku mi vZdy vyvold usmev na tvari. Ked sa naSa, vtedy
8-rofna, Madria pytala babicky, ¢o to ma na lici, povedala, Ze
znamienko. Nato sa naSa Mdria pohotovo spytala, plus alebo
minus?

Prihody zo Zivota by sme vam radi prindsali aj nadalej, preto
budeme radi, ak ndm aj vy napiSete. Tak ako Betkina, Deniskina,
Klarkina, Jakubkova ¢i Matova mama, ktorych pribehy si
precitate vtomto vydani. A samozrejme pisat mozu aj otcovia :-).

gibert L7

Roébert Lezo



SVETOVY DEN DS

World VSetci ludia s Downovym syndromom musia mat
Lal Down prileZitosti Zit naplnené Zivoty, ktoré zahrriaji
c Syndrome vsetky aspekty spolocnosti, a to na plnom
y DCIY a rovnakom zdklade ako ostatni ludia.

NENECHAIME '
NIKOHO V UZADI

Agenda OSN pre trvalo udrZatelny rozvoj 2030,
¢o je globalny akény plan pre Iudi, planétu a pros-
peritu, sazavézuje, Ze ,nikoho nenecha v uzadi*.

AvSak realita dneska je, Ze prevladajuce negativne
postoje, nizke ocakdvania, diskrimindcia a socidlne
vyltucenie zarucuje ludom s Downovym syndrémom,
Ze ,,0stavaju v uzadi“. Su tu nedostatocne pochopené
vyzvy, ktorym celia jednotlivci pocas ich Zivota, je tu
neschopnost podporit ich vhodnymi prilezitostami
anastrojmi potrebnymi na to, aby mohli Zit plno-
hodnotné Zivoty.

Ludia s Downovym syndrémom a ti, ktori s nimi P 0 N O
pracuju apodporuju ich, musia byt opravneni

obhajovat tieto prileZitosti. M6Zu potom oslovit V

kluCové zainteresované strany, aby sa uistili, Ze
chépu, ako uchopit tieto prileZitosti a ndsledne $irit

tuto spravus cielom priniest skuto¢nu zmenu.

-
21. marca 2019, v Svetovy deii Downovho OBUJ S’ P ON OZVK YE

syndrému, vyzyvame kaZdého cloveka s Dow-

novym syndréomom, aby povedal svetu vetu:

,NENECHAJME NIKOHO V UZAD*

Slnecnica
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KAMPAN SPOLOCNOSTI
DOWN'S SYNDROME INTERNATIONAL ZNIE

+ vysvetlovat, ako negativne postoje a nedostatok vedomosti o po-
tencidli ludi s DS vedu k tomu, Ze zaostdvaju za ostatnymi nielen
vspolocnosti, ale aj v komunite ludi s postihnutim a spolo¢enstve
Downovho syndréomu;

+ vysvetlovat ako vréznych oblastiach Zivota, akymi su celoZivotny
osobny rozvoj, osobné vztahy, vzdeldvanie, zdravotna staros-
tlivost, prdca a Zivobytie, rekredcia a volny Cas a ucast na
verejnom Zivote, musia mat VSETCI Iudia s Downovym synd-
romom prileZitosti zaloZené na plnom a rovnocennom zaklade
sostatnymi;

+ povzbudzovat ludi s Downovym syndrémom, ich spolu-
pracovnikov a podporovatelov v obhajovani tychto prileZitosti;

+ oslovovat klucové zainteresované strany vratane odbornikov
voblasti vzdeldvania, zdravotnej starostlivosti a socidlnej sta-
rostlivosti, zamestndvatelov, komunitné a verejné organy, média
a Siroku verejnost, aby pochopili, ako mézu ponukat vhodné
prileZitosti, a nabadat tieto zainteresované strany, aby $irili tuto
spravus cielom dosiahnut zmenu.

# DANDY DIVILKOVA
\WWW.WORLDDOWNSYNDROMEDAY2.0RG

Tato kampari bude vclenena do vsetkych ¢innosti WDSD
Spolocnosti DSi, preto povzbudzujeme vsetkych ludi
na celom svete, aby urobili to isté.

veNoOneBehind
rldDownSyndromeDay
SD19




‘ CANISTERAPIA

CANISTERAPIA

a jej prinos pre deti
s Downovym
syndromom




VZTAHJEZAKLAD

Posobenie psa so $pecidlnou pripravou na “pracu” s detmi so
zdravotnym znevyhodnenim je dnes uzZ beznd, pomerne popu-
ldrna a dostupnd terapia. Existuje odbornd literatura, najmé
zahranicnd, popisujica priame ucinky intervencie psa na dieta
zpohladu jeho osobnosti. Ak by sme chceli jednou odrazkou
vystiZzne definovat vplyv psa na dieta, urcite by som sa priklonila
k vyjadreniu: , VSetko stoji a pada na vztahovej viazbe medzi
dietatom a psom.“ Ak dosiahneme priputanie sa psa k dietatu
v emociondlnom vztahu, ak sa ndm podari vytvorit pocit
bezpecia a istoty, ak sa nam podari navodit atmosféru
zazitkového ucenia a vytvorime
tomuto ,timu“ pracovné modely,
mame ako terapeuti a rodicia
vyhraté.

K tomuto presvedceniu nas
vedie devatro¢nd prax v canistera-
pii a skusenosti s dvomi genera-
ciami psov, s ktorymi sa venujeme
intervencidm v oblasti edukéacie
alieCebnejrehabilitacie.

Rodicia deti s Downovym synd-
romom nds poznaju eSte z Cias, ked
sme sa ich detom venovali aj sov-
Ciakmi Aidou, MiSanom, ale aj
sretrievrami Maxom, Falcom, Nellou a ostatnymi psami so
$pecidlnym vycvikom. Realizovali sme spolu skupinové aktivity,
odlahcovacie rekondi¢né pobyty bez rodicov. Pozndme doverne
temperament tychto deti, ich oblibené ¢innosti, ich sp6sob
nadvézovania novych socidlnych kontaktov, ale aj typické
zdravotné problémy, ktoré sprevadzaju tito diagnézu. Niektoré
rodiny sa stali sucastou naSich terapeutickych vikendov a deti
mali moZnost cvicit s fyzioterapeutkou
acanis timami. Aj v sucasnosti, ked pracu-
jeme so Specidlnymi psami plemena biely
SvajCiarsky ovcCiak a naSimi partnermi,
vtimoch su Fantagiro, Iorek ¢i Zara, mame
v starostlivosti rodiny s detmi s Downovym
syndrémom z celého Slovenska.

PRINOSY AOBMEDZENIA

Podme definovat strategické prino-
sy, ale aj obmedzenia, s ktorymi sme sa
pocas nasich canisterapii stretli. DoleZitym
faktorom u deti s Downovym syndrémom je
vek. Pri terapidch s detickami vo veku 2 -4
roky sa potvrdilo, Ze deti uprednostiiovali
bezkontaktnu canisterapiu, ktord sa zakladala na detailnom
pozorovani psa, jeho tela, tvare, jazyka, zubov, labiek. Doslova
pohlady z o¢i do o€i. Deti velmi vnimaju vibraciu psieho tela,
ktoré je Casto hmotnostne tri az Styrikrat vacsie ako ony samotné.

Naopak, v tomto veku deti s DS neoblubuju psie sliny pri ddvani
psich maskft ani polohovanie so psom, ktoré vzhladom na
hypermobilitu kibov vnimaji ako obmedzujtice a vzhladom na
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vysSiu teplotu ako diskomfortné. V tomto veku uprednostiiuju
deti psy, ktoré nie su hyperaktivne a ,rychle ako smrst lebo
nestihaju registrovat ich pohyb a vnéa$a to do ich vnimania
novych podnetov chaos. TakZe netreba silit Ziadne aportovanie
lopticiek ani psie triky, ktorym dieta v tomto vyvojovom obdobi
eSte nerozumie. Velmi citlivé su v tomto veku deti aj na
vokalizaciu (Stekot a iné zvuky psa), aj ked z terapeutického
hladiska je niekedy vystavenie tymto podmetom vhodné a dieta si
casom privykne.

Pre deti s DS vo veku dvoch az Styroch rokov odporucame
canisterapie individudlnou formou v dizke polhodinku a%
hodinku, s jednym aZ dvoma psa-
mi, ktoré maju zaujimavé, ale skor
bledSie sfarbenie a vyraz ich tvéare
je detinsky aZ usmiaty. Preferujte
odolné jedince s vyrovnanou pova-
hou, ktoré zvlddnu skiumavy pohlad
malych slniecok, ich dZavot a neisté
dotyky naro6znych Castiach tela psa.

Urcite md vyznam edukacny
pristup zamerany na re¢, pozna-
vanie farieb, tvarov, priradovanie,
triedenie, ukladanie, a to vSetko za
prijemnej a trpezlivej spoluucasti
psa. Ak sa nastavite na tento pra-
covny model, nasa dvojica, maly ¢loviecik a pes, sindjdu spolo¢né
aktivity, ktoré budete moderovat a dbat prinich na bezpe¢nost.

V tychto intervencidch je pdsobenie psa zaloZené na oxyto-
cine, ktorého produkcia sa spusta po 30-minutovej spolo¢nej hre
psa a dietata, a vibracii psieho tela sposobeného dychanim
akardio Cinnostou, ktord je pulzovo velmi podobnd detskému
rytmudychania.

Pri terapidch s detmi s Downovym syndrémom v predskol-
skom a mladSom Skolskom veku sme mali skusenost, Ze deti
preferovali pohybové aktivity, hmyrivy pohyb psa, spolo¢nu hru
zaloZenu na mnoZstve podnetov a hraciek, s ktorymi sa mohli
spolu dosyta vyhrat. Deti s DS vo veku od 5 do 10 rokov su velmi
spontanne, jednoducho zapojitelné do pohybovych aktivit, do
spievania, tancovania a hrania roli. Rady pracuju v skupine.
Vtomto veku je uz u nich rozvinutd re¢, aj ked nie je uplne
zrozumitelnd, psovi to vobec neprekdza. Psy vedia velmi dobre
»precitat dieta podla celého repertodaru jeho pohybov, posunkov
a kratkych povelov. Bavi ich prijat ,,energiu“ tychto deti. Canis-
terapie su ¢asto sprevadzané rychlym striedanim aktivit a velkou
angazovanostou deti a psov. O to viac treba dbat na systém
abezpecnost v skupine, citlivo brzdit ndznaky hyperaktivity — ¢i
uZ na strane dietata, alebo psa. Specifikom v tomto veku je aj to,
Ze deti su fascinované psim telom — bruchom, chvostom, dokazu
preskumat az vnutro psej papule, miluju tesné objatia so psom,
ktorého sa snaZzia objat a ldskat sa s nim, majurady aj vodenie psa
na vodzke. Toto st vSak ¢innosti, ktoré nie su v sulade s welfare
(pohoda a spokojnost, pozn. red.) psa, a pes mé pravo svojimi
signalmidatnajavo, Ze mu je to neprijemné, kedZe nema kontrolu
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nad situdciou, napriklad odchodom od deti, hladajuc ochranu
usvojho psovoda. Ako sa hovori, vSetko s mierou a niekedy menej
jeviac.

Pre deti s DS vo veku od piatich do desiatich rokov odpo-
rucame canisterapie skupinovou formou, s viacerymi timami.
Odporucaju sa opét psy vyrovnané a v dobrej kondicii. Pre tdto
cielovu skupinu sa hodia psy so vSestrannym vycvikom, také,
ktoré vedia vela a rady pracuju. Vhodné je cvifenie psa
s pomockami, ako su fitlopta, balan¢né vankusSe, skoky cez kruhy,
rozne tanecné kredcie ako otocky, civanie, drepovanie psa a iné
cviky, ktoré deti rady opakuju. Vyborné je aportovanie vSetkych
moznych predmetov, od loptic¢iek po plySéky, vlastne vyrobené
hracky pre psy od deti a podobne. Osvedcila sa ndm zostava joga —
doga CiZivd abeceda, kde dvojice deti cvicia zdkladné jednoduché
prvky a pes im pritom robi sparing partnera. Vyhladdvanie
ukrytych pokladov, hry na pétracov, matematika so psom ¢i
Citanie so psom - toto su aktivity, ktoré maju ovela vac¢Siu hodnotu
ako staré zndme stokrdt opakované ,sadni“ ,lahni“, Cesanie,
hladkanie a kfmenie. Sprdvne pripraveny canis tim nema
problém prepojit canisterapiu s arteterapiou ¢i dramatoterapiou,
¢i s dalsimi aktivitami, ktoré pomézu predizit spolo¢ne straveny
Cas deti a psa a pritom su pre Specidlneho psa Setrné a zabez-
pecujujeho potrebné welfare.

V tychto intervencidch je poésobenie psa, okrem spominanych

principov, zaloZené na uceni pozorovanim a testovanim
vlastnych pedagogickych zrucnosti. Deti vnimaju psa ako
svojho partnera, ale aj zZiaka, ktory sa tieZ pomyli, obcas
neposluchne, tieZ stvara nezbednosti, ale je aj vytrvaly, priro-
dzene pritulny, rozumie im a rad je v ich spoloc¢nosti. Deti a psy si
vo vhodnom prostredi skusaju rézne vzorce spravania a nie su
obmedzené trémou ¢i pravidlami ako v Skole. Maju vacsiu
motivaciu skumat nové veci, pes je pre nich katalyzatorom
aakceleratorom.

Pri mladezi sme zachytili trend, Ze zacinaju uprednostiiovat
rozhovory a komunitné aktivity. Ak nie su mlddeznici podchy-
teni z rodinného prostredia, je uz tazsie ich vyldkat z pozicie
»pozorovatela“ a Casto su uz menej motivovani cviCit, reha-
bilitovat ¢i vela Sportovat. Ich vztah ku psom sa v§ak nemeni.

Ostavaju verni fanusikovia psov a myslim, Ze toto je vek, ked su
tito ludia zreli na spoluZitie so psom v domécnosti bez vacsich
priprav a investicii do $pecidlneho vycviku. Chcem povedat, Ze im
postacuje domdci milacik, ktory poslucha, je spolocensky a bude

ypartdkom®. V tomto obdobi uzZ ani tak nezalezi na velkosti psa ¢i
odolnosti jeho centrdlnej nervovej sustavy. Predsa len,
adolescenti s DS su samostatni, dokdZu mnoho veci, okrem iného
ajpostaratsaopsa.

CANISTERAPIA PATRi K DETOM S DOWNOVYM SYNDROMOM

Zaver? Dévodov, preco sa ja, rodi¢ dietata s Downovym
syndromom, mam zaujimat o terapie so psom, je ovela viac
ako dévodov, preco by som to nerobil. Canisterapia je dostupna
celoroCne, na Slovensku posobia uz timy s bakaldrskym vzde-
lanim v odbore, prostredie je otvorené terapii so zvieratami, deti
sa so psom mozZu stretdvat uz v Skolkach, vcentrach vcasnej
intervencie, v $kolach. Je vSak vZdy vhodné zvolit aj individudlnu
formu, kedZe jedine tam vieme stanovit pldn individudlneho
rozvoja dietata a zamerat sa na ciele, ktoré si praje rodic a odpo-
rucaich odbornik, pod ktorého gesciu dieta spada.

TERAPEUTICKY PES DO DOMACNOSTI

Planovat natrvalo psa, ktory bude urceny Specidlne dietatu,
chce dokladnu analyzu a doslova dlhodoby pldn. Nie je to
nemozné a priklady dobrej praxe existuju. Ale v dne$nej
uponahlanej dobe si treba zvazit svoje kapacity, stanovit
svoje priority a byt pripraveny na kompromisy, ktoré roz-
hodnutie - prijat dalSieho ¢lena domécnosti na dlhé roky — urcite
prindsa. Prichod psa do rodiny, pricom je jedno, ¢i ide
orodinného milacika alebo terapeutického psa, prindSa zmenu
Zivotného Stylu. No to uz je téma na dalsi ¢lanok.

# ING.ET BC. LUBICA BATORYOVA )
CANISTERAPEUTKA PHYSIO CANIS, 0. Z. ZILINA
EXTERNA PEDAGOGICKA NA UVLF V KGSICIACH

WWW.PHYSIOCANIS.SK
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S Jakubkom sme sa stretli prave v tomto §kolskom roku
aspolocne sme vykrocili na cestu druhého stupna zakladnej
Skoly. A zacal sa koloto€... radosti, smiechu, prekvapeni a spo-
lo¢énych vitazstiev. VSetky krasne a velké veci sa vSak ne-
zaobidu bez prekaZok. Ob¢as viacsich, obéas menSich. Kolki
nas chceli odradit, kolki nadm neverili, kolki nad nami krutili
hlavou. A kolki nad nami uz "lamali palicu"... Vraj sa
pokuSame o nemozné....

Nie je totiZ lahké drzat krok s intaktnymi detmi v beznej
zékladnej Skole. Obzvlast na druhom stupni. Ale ak su ucitelia
avedenie Skoly aspori trochu nakloneni inkluzii, vSetky prekazky
sa prekondvaju lahsie. Prizndvam, obcas je naro¢né skibit
vyucovaci proces a Specidlne vychovno-vzdelavacie potreby
ziaka. Zaclenit dieta s DS do kolektivu intaktnych deti. Vysvetlit
im, Ze Jakub je sice iny, no nie neschopny. Vysvetlit ucitelom, ¢o
predstavuje také vzdeldvanie Ziaka s DS. Mnohi to pomenuju ako
dennodenné prekdzky. Pre nasu Skolu, mna, ako pedagogicku
asistentku i rodicov Jakubka su to vSak vyzvy. Vyzvy, na ktoré sa
snazime odpovedat vZdy pozitivne a s nadhladom. Nie sme sice
dokonali, ,,SPOLU nam to vSak ladi!“
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Kedysi davno som videla reklamu na firmu,
ktora kolektiv svojich zamestnancov a ich
vysoku pracovnu vykonnost hodnotila
slovami ,,Spolu nam to ladi!“

V tomto skolskom roku si to mézZem
povedat s radostou aj ja. Mam to Stastie,
Ze moéZem byt asistentkou 11-ro¢nému
Jakubkovi s DS.

Mnohokrét som si klddla otdzku, ¢i zvlddnem splnit vSetky
ndroky, ktoré su kladené na pedagogického asistenta. A hlavne, i
zvladnem byt pritom oporou pre Jakubka. Spéjat v sebe peda-
gogické ¢i pracovné predpoklady a ludskost predstavuje obcas
naozaj velkundmahu. Nepozeratna dieta s DS ako na ¢islo, ako na
stroj, ktory musi za kazdu cenu podat urcity vykon. Na druhej
strane vyZadovat od neho optimélny vykon na vyucovani je
naozaj potrebné. Trafit ten pomyselny "stred" si vyZaduje velku
podporu nielen zo strany rodiov alebo vedenia $koly, ale aj zo
strany ostatnych vyucujucich. Mame s Jakubkom to Stastie, Ze
nasi ucitelia chdpu jeho diagndzu a chcu sa ucit. A maju ho radi.
Prijali ho medzi seba a jeho inakost vnimaju ako prilezitost byt
mu ndpomocni pri uspeSnom ,vstupe do beZného Zivota“. Velku
oporu v Skole citime aj zo strany triedneho ucitela Mgr. Réberta
Glatza a vychovnej poradkyne Mgr. Aleny Telekelovej. Vdacime
im naozaj za vela! Velkd vdaka patri aj ostatnym ucitelom, ktori
boli ochotni prevziat na seba bremeno inkluzie a nemaju
problém s tym, aby sa Jakubko zucastiioval na vyucovacom
procese spolu so zdravymi detmi. Nevycleriuju ho, ba naopak,
samisa ho snaZia zapdjatdo aktivit na hodine. A to sa pocita!
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Ak mbZem povedat za seba, integracia
ainkluzia deti ma zmysel. Jej vysledky
pocitujeme s Jakubkom dennodenne.
Stastny usmev na jeho tvéri vyjadruje
vSetko. A ja sa tomu teSim. Lebo viem, Ze
kamnedosiahne moja pedagogickd "ruka",
tam dosiahnu iné ruky. Ruky tych deti, ¢o
sedia v susednych laviciach pri Jakubkovi.
Ruky tych ucitelov, ¢o pozorne a staros-
tlivo strazia kazdy Jakubov pohyb na vyu-
¢ovani, v Skolskom klube alebo na chodbe.
Ruky tych nepedagogickych zamest-
nancov, ktori dennodenne odstranuju
azmiernuju materidlne bariéry v inklu-
zivnom vzdeldvani. Lebo ich ruky nevy-
chéadzajuzramien,ale zosrdca....

Je také nadherné pozerat sa do tvare
detom s DS, ked sa VAm snazia vysvetlit, Ze
sa zucastnili na exkurzii z dejepisu a pacilo
sa im to. Je nddherné pozerat sa na nich,
ked si nedoc¢kavo pripravujd veci na vyu-
Covanie. Je nadherné vidiet, ako ich zdra-
via mlads$i spoluziaci ¢i Ziaci z vy$Sich
rocnikov. Presne pre tieto chvile sa oplati
namahat sa! Clovek si vtedy uvedomi, Ze:
»Stojitozato! Md tozmysel!“

Mne osobne dal Jakub vela. Naucil ma
pozerat sa na svet inak. O¢aminddeje a ra-
dosti.Je to presne to, co my, dospeli, vdnes-
nom svete tak lahko strdcame. A nado-
vSetko to, Ze mat rad toho druhého
znamend reSpektovat a prijat ho so vset-
kym, ¢o k nemu patri. A teda aj s tym
jednym chromozémom navyse.

o MGR. VERONIKA SKUPINOVA
JAKUBKOVA ASISTENTKA
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Ako riaditel tejto zdkladnej Skoly s ma-
terskou Skolou musim suhlasit s ,vyzna-
nim“nasej pedagogickej asistentky. Naozaj
im to ladi a ladi ndm to vSetkym spolocne.
Inkluzia nie je jednoduchd, je naozaj po-
trebné zvaZzit, kedy sa oplati a je prinosom
akedy nie. Myslim si, Ze v tomto pripade je
to naozaj pozitivna inkliizia a zaclenenie
Jakuba prind$a ,ovocie“. Preto chcem aj
touto cestou podakovat vsetkym, ktori sa
na nej podielali, podielaju a aj nadalej budu.
Mdte naozaj moj velky obdiv a podako-
vanie.

— Mgr. Juraj Jarkuli§

%

Jakubka pozndm uz druhy rok a povaZujem
ho za sucast tejto triedy. Na druhom stupni
pribudli predmety, pocas ktorych je na
hodindch pritomny aj so svojou asistent-
kou. Jakubko sa v prispésobenej forme
venuje danym predmetom, podla mria
nepoésobia ako rusivy element, myslim, Ze
sme si nasli taku formu spoluprdce, ktord
neru$i ani jednu stranu. Jakubko je sice
trosku hanblivy, no vidim, ako sa pocas
hodiny snazZi a reaguje. Casto sa usmeje, ale
nerusi.
— Mgr. Rébert Glatz
(triedny ucitel)

b

Nds Skolsky klub, konkrétne II. odd. SKD,
ktoré je sticastou ZS s MS v Spisskej Teplici,
navstevuje aj nase siniecko Jakubko Seliga.
Preco slniecko? PretozZe Jakubko deri ¢o dert
prichddza medzi nds s usmevom, ktory sa

hned prenesie na nds vSetkych, preto je dert
hned ako "vymalovany". Najrad$ej md
chvile, ked si moéZe zaSportovat. Jeho naj-
obluibenejsim Sportom je stolny tenis a strel-
ba na basketbalovy ké$. Rdd si vSak pozrie
aj nejaku zaujimavu knihu. Sme velmi radi,
Ze ho mdme, pretoZe si myslim, Ze sa vzd-
Jjomne jeden od druhého vela uc¢ime a este aj
vela naucime.

— Andrea Lysdkova

b

Jakubka Seligu spozndvam intenzivnejsie
od septembra 2018, odkedy ucim dejepis
v V.A triede, ktorej je Ziakom. Kazdé stret-
nutie s nim je pre mra Skolou trpezlivosti,
radosti a ldsky. Ucim sa trpezlivo prijat
nefalSovanii ldsku a radost, ktort rozddava

-—

povinnostami. TeSi ma kaz- i

aj v situdcidch, ked som zavalend

dd chvila stravend

snim.
— Mgr. Tatiana
Helcmanovska

ZASE RAZ
INTEGRACIA...

Ano, zase, ale
myslime si, Ze je to
téma, o ktorej ma zmy-
sel pisat stale. Poukazat na
potrebu integracie naSich deti,
ktoré kazdé podla svojich moznosti ma na
to pravo. Preto VAm chceme ukézat aspon
¢iastku z toho, ako to funguje na Z$ s M$
v SpiSskej Teplici, kde je nds syn Jakub (11)
integrovany. Na ZS s MS, pod vedenim
Mgr. Viery Jakubcdkovej, Jakuba prijali do
prvého ro¢nika v Skolskom roku 2014/
2015. Cesta nebola Iahka, tak my rodicia,
ako aj vedenie sme mali obavy, ako to
pojde, ako to zvladneme, Ci Jakub s asis-
tentkou nebudu ,rudivym elementom®...
Dnes vieme, Ze to bol spravny krok
abyvalej p. riaditelke a vSetkym, ktori sa
Jakubovi venovali a ,neodpisali“ ho, zo
srdca dakujeme. NajvacSou oporou je nam
aj nala rodina, surodenci a hlavne stari
rodicia, ktori pomahaju, ako mozu.
DAKUJEME!

Slnecnica
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V sucasnosti Jakub navstevuje piaty ro¢nik, takZe spozndvame
Jtaje“ druhého stupnia ZS. Vykro¢ili sme don spolu s novou
asistentkou Mgr. Veronikou Skupinovou.

Novy pén triedny ucitel, nové pred-
mety, novi ucitelia... Vela nového...
AvSak aj ked preSiel len polrok,
stdle sme presvedceni, Ze Ja-
kub ma svoje miesto medzi
intaktnymi detmi, chce sa
ucit, zaujima ho, ktoré rast- "=
liny st lieCivé, ktoré jedovaté,
kto objavil Ameriku, ¢o je
galéria ¢i muzeum... a, samo-
zrejme, ako povie Jakubko ,,Citat,
pisat, pocitat...“ Preto naSa naj-
vécsia vdaka patri Veronike, asistentke
s velkym srdcom, ktord ¢aka rano Jakubka aj

brata Danka ako svoje deti s otvorenou narucou, €o pre nu urcite
nie je vZdy lahké, pretoZe tak naSe deti, ako aj my moZeme mat
denlepSiihorsiden...

Jakub méa IVP, vyucba matematiky a slovenského jazyka
prebieha podla variantu A, teda ucia sa vo svojej vlastnej
*» ftriede, ale ostatné predmety absolvuje spolu so svojimi
spoluziakmi. A ,nasa“asistentka Veronika velmirychlo
zistila, ¢o a kolko z daného predmetu Jakub potrebuje

a dokaze pochopit a vstrebat. Podla toho mu ucivo
prisposobi a v pripade potreby redukuje. V tom je
| Caro, profesionalita a hlavne srdce asistentky Vero-
niky. No a po vyucovani hor sa do §kolského klubu,
kpani vychovavatelke Andrejke Lysakovej spolu
sasistentkou, kde spozndvaju aj mladSich Ziakov
aspoloCne trdvia volny cas, ktory je niekedy eSte
doblezitejsiako samotny vyucovaci proces.

Dakujeme aj su¢asnému vedeniu, konkrétne Mgr. Jurajovi

JarkuliSovi, s ktorym sa Jakub stretava aj na hodinach telesnej
vychovy, Mgr. Andrei Skokanovej, zastupkyni, ktorej Jakub uz
v piatok hldsi, Ze ,,v utorok sa u¢ime na informatike!“, vSetkym
ucitelom, s ktorymi sa Jakub stretdva na vyucovacich hodinach,
anemajud najmensi problém s chromozémom navyS$e a takisto
hlavne detom a ich rodi¢om, ktori ho uz od prvej triedy prijali
medzi seba. Nie nadarmo sa
hovori, Ze ,kde je vola, tam je
cesta...“ A myslim si, Ze ideme
tou spravnou! Preto rodicia,
nedajte sa, bojujte za svoje
deti, maju na to pravo. Nepo-
trebujeme sice ,inZinierov®,
ale ratolesti, ktoré su v prvom
rade Stastné. A ked vidime, Ze
sa to dd a ide to, vtedy to ma
= zmysel!

o MISKA A PETER SELIGOVCI
JAKUBKOVIRODICIA

MAREC 2019

MILI CLENOVIA SDS,

dakujeme Vam za doterajSiu priazen a podporu, teSime sa,
Ze ste sucastou naSej velkej rodiny. Radi by sme Vam
pripomenuli, Ze ak chcete nadalej dostavat ¢asopis Slnec-
nica a vyuzivat dalSie vyhody ¢lenov SDS, nezabudnite véas
uhradit ¢lensky prispevok narok 2019.

Pocas minulého roka mali na$i ¢lenovia vela prileZitosti
zucastnit sa atraktivnych podujati. Ci uz to bol zimny pobyt
v Bachledovej doline, letny pobyt na Liptove, tdbor pre
dospeldkov, plavecké preteky alebo oslavy 25. vyrocia
vzniku ndsho zdruZenia na Trenc¢ianskom hrade, vzdy je
vela dalSich dévodov, preéo byt' ¢lenom néasho zdruZenia.
vaciu a Castokrat aj silu kracat dalej. Je dobre vedlet, Ze
vtomnie ste sami.

Tak nezabudnite, ak chcete nadalej dostdvat casopis
Slnecnica a mat moznost zucastiiovat sa réznychyzauji-

Al ’!’ Li‘
IBAN: SK6 10200 0000 0001 6573 1012

BIC: SUBASKBX

VARIABILNY SYMBOL: 2019
POPIS: VASE MENO

A,
WA, DUWNUVSYNBRUM K
SLEDUJTE NAS NA @ @UONNDVSYHDRON: s{"l
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NAJLEPSIU
" PRACU

M‘ wg c M4ém najlepsiu pracu na celom svete. Ked som sa v juni minulého roku

Aj moja veduca Editka je najlepSia na

celom svete. TeSim sa, Ze som spoznal
novu kolegynu Kristinku, pdna Soféra
Marosa, Stefana, Antona, moje kolegyne
SaSku aIvetku a vSetkych kolegov.

Kazdy denl od pondelka do piatka
berieme Spinavé a rozvdZame Cisté pos-
telné pradlo aj lekdrske plaSte a osobné
pracovné obleCenia zo vSetkych oddeleni
v celom aredli nemocnice. Toto pradlo sa
perie v pra¢ovni v Trnave, odkial ndm ho
vozi pan Sofér Juraj, ktory je aj moj
najlepsi kamardat na celom svete. Potom
jednotlivé kusy préadla triedime a nako-
niec pocitame, kolko ich madme. Ddvame
ich do vozikov a takto si ich pripravime
na dal$i den. A preto mra toto najviac
bavi, lebo je to moja najoblubenejSia

pracana celom svete. to nepdjde, tak to
nepéjde. Budeme
Pocas mojej prace stretdvam velaludi hladat a skusat da-

aj znamych, s ktorymi sa moZem chvilu lej.“

porozpravat a chodim aj na obedy s dok-
tormi a sestrickami. Velmi sa teSim, Ze
moZem pracovat a zaZzit aj vela veselych
prihod, napr. ked som sa zasekol s ujom
Soférom vo vytahu. Som S§tastny, ked sa
spolu so mnou teSia aj ostatni ludia
Zmojej prace. v

Mals"

dopocula, Ze v nitrianskej nemocnici
chcu otvorit chranenu dielfiu v sklade
bielizne a Ze by Martin mohol zaciat-
kom augusta zacat pracovat, velmi
som sa poteSila. Bola to praca v od-
bore, ktory absolvoval na odbornom
ucilisti v Bratislave, takZe jeho skuse-
nosti z praxe boli vyhodou. Ked' som sa
neskoér dozvedela podrobnosti (Ze je to
praca na 8 hodin denne, od 6.00 do
14.00, aka bude napli prace, uvedo-
mujuc si jeho obcasnu lenivost, nut-

nost zrusit polovicu prazdnin
adalSie aspekty), to uZ som
sa trochu zlakla. Ale po-
vedala som si: “Je to .
vyzva, dali sme sa na
boj, tak ideme bojo-
vat. Skiuisime, a ked

0d augusta uz preSlo
6 mesiacova Martin snad-
Senim denno-denne o 5. vsté-
va a chodi na 6.00 do prace. Ked
sa ho niekto pyta, ¢i munerobi problém
kazdé réano tak skoro vstavat, zakazdym
shrdostou v hlase odpovie: “Vébec! To

Slnecnica
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skor tuto je problém!“ a s radostou ukaze na mna (kedZe ho zatial
rano vozim). Praca to nie je vobecjednoduchd, vidim na fiom, Ze je
unaveny (hoci on to v Ziadnom pripade nepriznd), ale nastastie
mad zlatych kolegov a kolegyne, ktori su velmi tolerantni

andpomocni. Zo zaciatku som musela zopdrkrat aj pocas
diia dobehnut a rieSitrozne veselé, ale aj menej vtipné
situdcie a vysvetlit mu, ¢o moZze, co ma robit a ¢onie,
a tieZ jeho kolegom pribliZit, ¢o asi od neho mo6zZu
ocakdvat a ako vtedy reagovat. Ale naucil sa
afunguje. (V tomto si mnohé iné eurdpske
! krajiny trochu dalej, kedZe organizdcie zaobe-
~rajuce sa pracovnou inkluziou maju vytvorené
projekty, prostrednictvom ktorych pripravuju
a Skolia nielen Iudi s DS na pracovné zaradenie,
ale aj firmy, zamestnavatelov, buducich spolu-
pracovnikov, ale aj rodinu ¢loveka s DS na to, ako
vytvorit pre nich optimélne podmienky, ale aj ako
snimi pracovat, aby to bolo uZitoné pre vSetky
zucastnené strany.)

Mrna v3ak najviac tesi, ked vidim,
aky je Stastny. Kazdy den ma

nejaky rezim, poobede miroz-
prava zazitky, ¢o robil, koho
stretol, kto ma pozdra-
vuje... Je uZasné vidiet, aky
je hrdy, Ze mdZe pracovat,
Ze mé nejaku zodpoved-
nost, Ze dostane svoju vypla-
tu, atak moze svojich najbliz-
Sich, ale aj kamaratky pozvat na
kavu azaplatit ju sdm (zatial, samo-

zrejme, pod mojim dohladom), ale aj to, Ze sa snaZzi vybavovat si
v praciuz vSetko sam.

Musim sa priznat, a to bez zveli¢ovania, Ze Martin je pre mia
velkym vzorom v tom, ako sa vie teSit z malikosti a byt za ne
vdacny, ako sa teSi zo stretnuti s ludmi, z kazdej novej osoby,
ktoru spoznd a dokdZe ju rozosmiat, z toho, Ze dostal Sancu

avie sito velmivézit. Odkedy je na tomto svete, vela som
sa vdaka nemu, ale aj od neho naucila a stéle sa u¢im.
Mozno je v mnohych situdcidch a urcite aj v robote
pomalsi ako ini, obcas tvrdohlavej$i, méa svoje
ndlady Ci tazkosti... ako kazdy z nds, ale ten dar,
ktory dostal do vienka, — rozddvat lasku, radost,
dobru naladu, objatie ¢i len usmev - je aj pre
mna tym najkraj$im darom na svete, ktory som
dostala. Vidiet a citit, Ze je Stastny. A snad bude aj
pre mnohych z Vas motivaciou, Ze sa oplati
venovat tymto nasim slnieCkam ldsku, ¢as, ndmahu
a mnohokrat aj trpezlivost, Ze aj s pracovnou
inkluziou je to u néas na dobrej ceste (vdaka mnohym
z V4s, ktorio to bojujete a nevzddvate sa, hoci to nie je vobec
jednoduché). Verte mi, stojito za to.

o EVABUZALKOVA
MATOVA MAMINA

MAREC 2019

PROFESIA DAYS — OSTﬁU-V BEZ HRANIC, KDE BUDU
L] PEAGO\!NE PRILEZITOSTI PRE LUDI SO ZNEVYHODNENIM.

VEDELI STE, ZE NA SLOVENSKU
JE6 Z 10 LUDI SO ZDRAVOTNYM
ZNEVYHODNENIM BEZ PRAGE?

Predstavuje to priblizne 153 000 ludi v produktivnom veku.
Vspolocnosti Profesia uz niekolko rokov prindS8ame r6zne moznosti,
ako dat Sancu na plnohodnotny pracovny Zivot aj fludom s hendi-
kepom. Ak prave rozmyslate, co bude robit Vasa dcéra alebo syn
sDownovym syndrémom po skonceni Skoly, tu je niekolko
moZnosti.

1/ UIYTVORTE SI ZIVOTOPIS NAWWW.PROFESIA.SK

Nezabudnite zakliknudt, Ze ide o ob€ana so zdravotnym znevyhod-
nenim. V pripade, Ze to povazujete za potrebné, dajte telefonicky
ae-mailovy kontakt na seba a vysvetlite to v Casti ,Uvedte potrebné
podmienky pre vykon prdce, pripadné obmedzenia”, Od 1. marca budu
vietky Zivotopisy s oznacenim ZTP poskytované potencialnym
zamestnavatelom bezplatne.

2/ PRIDTE NA PROFESIA DAYS
DOINCHEBA EXPO BRATISLAVA /6.—7.MARCA 2019

Bude tam Ostrov bez hranic, kde firmy, socialne podniky, chranené
dielne a agentury podporovaného zamestnavania ponuknu realne
pracovné prileZitosti pre ludi so znevyhodnenim. Hladaju ¢asnikov,
baliCov potravin, masérov, kozmeticky, zahradnikov, chyZzné, pomoc-
nikov kucharov, ludi do IT a automobilového priemyslu. Skdsené
personalistky budu k dispozicii na cvicné vyberové pohovory, zakaz-
nicka podpora nasej spolo¢nosti poméze s vytvorenim Zivotopisu
priamo na mieste. Odbornici na legislativu, osobnu a pracovnu asis-
tenciu, ako aj sluzby pre nepocujucich vdm poradia, aku formu
podpory mozZe zamestnanec so zdravotnym znevyhodnenim vyuZit.
Poradia aj tym, ktori si sami chcu zaloZit socialny podnik ¢ chranenu
dielriu, resp. pracovisko.

Viac o Profesia Days si moZete pozriet na www.profesiadays.sk

3/ NAJDITE SI 0SOBNEHO ASISTENTA

V spolupraci s Agentirou osobnej asistencie pri Organizacii musku-
larnych dystrofikov v SR (www.osobnaasistencia.sk) hladame
moznosti, ako ziskat viac osobnych asistentov. Vieme, Ze pre
pracujuceho rodica je naro¢né riesit zaroven dopravu a podporu pre
svoje hendikepované dieta, ktoré by denne chodilo do prace. Na
www.domelia.sk je vySe 1 000 potencidlnych kontaktov, ktoré by
mohli vykonavat aj pracu osobného asistenta. Snazime sa ich o tejto
moznosti informovat a Sirit osvetu o rozdieloch medzi opatrova-
tel[stvom a asistenciou. PodrobnejSie informacie najdete v rdmci
nasho blogu na tejto linke http://bit.ly/2ALLa9p

4/ POZRITE SIWWW.DIELNE.SK

Tento portal sme vytvorili najma pre firmy, aby si mohli jednoduchym
sposobom vyhladavat moznosti na uplatnenie ndhradného plnenia.
KedZe vSak chranené dielne potrebuju zdravotne znevyhodnenych
pracovnikov, skuste si vyhladat organizacie v blizkosti vaSho

bydliska. Pri kaZdej je uvedeny kontakt, webstranka.

Informuijte sa, ¢i aktudlne nehladaju posily.

fesia
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Ked sa Deniska 22. 3. 1994
narodila, bol to Sok po bezpro-
blémovom tehotenstve, kedzZe

o tejto diagnoze som nevedela
takmer nic. Nasledovali vySe-
trenia, rehabilitdcie, tak ako
vo vSetkych rodindch, kde je
nieco inak. Myslela som si, Ze
je to to najhorsie, ¢o ndas mohlo
postihnut. Potom sa narodil

o tri roky mladsi brat, sice
zdravy, ale v 5 rokoch prekonal
Noon Hoginov lymfom a trapili
sme sa zas inak. Deniskino
postihnutie ma prestalo

tak trapit.

Medzitym ako Zivot letel, sme sa stali
takymi Cakatelmi, ¢i ju zoberu do Skolky,
do Skoly. Nastastie dno, a ked uz chodila do
Specidlnej Skoly v Puchove, hovorim si, casu
dost do dospelosti. Skola ubehla ako Via-
noce a do konca zakladnej Skoly zostavali
dva roky. Pre tieto deti zatial nebola v bliz-
kom okoli Ziadna moznost pokracovat vo
vzdeldvani. Pani riaditelka zacala premys-
Iat o zaloZeni praktickej Skoly, pretoZe bolo
viacej deti ako Deniska, ktoré naraz ukon-
¢ili Skolu. Kym sa v3etko vyrieSilo, presli
dva roky a Deniska ostala jeden rok bez
kolektivu.

Nastastie v Puchove je CVC, kde sa Denis-
ka integrovala do roznych kruzkov. Chodila
na kreslenie, modelarsky kruzok a Hniez-
docko, kruzok pre deti a mladezZ so zdra-
votnym znevyhodnenim. Po roku nastupila
do praktickej Skoly na 3 roky. Po dvoch
rokoch som sa zacala zaujimat nad moznos-
tami pre postihnutych dospeldkov, no v na-
Som okoli, bohuzial, ni¢ nebolo. Na interne-
te som nasla zariadenie akurat v Trencine,
aletobolo plné.

Do Trencianskej Teplej do denného sta-
ciondra sme sa i$li pozriet osobne a hned
ma to nadchlo. Deti su v kolektive, tvoria,
hraju spolocenské hry. KedZe mali plno,
povzdychla som si, Ze aj u nas by sa takyto
staciondr ziSiel. V Puchove je vela deti, kto-

ré nebudu mat kam chodit po skonceni
Skoly. Rozlucili sme sa a smutne odiSli.

Nastastie, pani Tomanova porozmyslala
a ozvala sa, Ze ak bude dostato¢ny zaujem,
otvorili by pobocku. Zaujem bol, urobili
prezentéciu v Skole pred rodi¢mi o tom, ako
funguju, ¢o robia. Nakoniec sa, nastastie,
rozhodli vybavovat veci potrebné na otvo-
renie denného staciondra v Puchove. Velka
vdaka za ich snahu, lebo vybavit niec¢o na
Slovensku je fuSka. Nasli bezbariérové
priestory, ktoré bolo treba vy¢istit, nachys-
tat, aby kontrola z hygieny odobrila otvo-
renie denného staciondra. Zorganizovala
sa mald brigdda, manZel so synom skladali
nabytok, mamy zas umyvali oknd. Kontrola
dopadla dobre a v janudri 2017 mohli
Klienti prvykrat zavitat do stacionara.

Za pobyt v staciondri platime, ale penia-
ze idd na dobru vec. Deniska sa vzdy tesi,
ked tam mad ist a potom mi s nadSenim
rozprava, €o robili, aky mali program.
Asistentky pre nich vZdy nieco vymyslia,
chodia aj na vylety, ucia sa vac¢Sej samostat-
nosti. Ja som rada, Ze sa Deniska teSi
avkolektive zase viac napreduje. Doma
mala tendenciu uzivat si domdce pohodlie.
V staciondri ju maju velmi radi za jej
nezi$tnu pomoc ostatnym Kklientom, kto-
rym pomdaha napriklad pri prechddzkach,
rada tla¢ivozic¢karov.

Slneénica
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Lenze nie je oblohy bez mracika, majitel
priestorov zistil, Ze ulica je frekventova-
nejsia a poZzadoval zvySenie ndjmu o 100 %.
Nateraz sa akosi dohodli a potom sa uvidi,
¢o dalej. Sumy za prendjmy v mestach su
vysoké a bezbariérové priestory sa zhdnaju
horsie. Dufame, Ze vSetko dobre dopadne,
achceme, aby naSe deti Zili dostojny a zmys-
luplny zZivot.

Nakoniec sa chceme aj s Deniskou poda-
kovat vSetkym dobrym ludom, ktori sa
venuju detom s postihnutim. Poméahaju
rodicom zvladnut tazké obdobia, aj ked by
nemuseli. Dakujem pani Barbore Toma-
novej a jej kolektivu z naSho stacionara
Aliis v Puchove za ich starostlivost o nasich
dospeldkov. Prajeme si, aby na Slovensku
bolo stéle dost ochotnych a obetavych Iudi,
ochotnych podat pomocnu ruku ludom
v tazkych chvilach. Velké Dakujem.

Velké dakujem patri aj SDS na Sloven-
sku, ktora organizuje letné tabory pre deti
adospelych Iudi s Downovym syndrémom.
Deniska sa pravidelne zucastiiuje na tychto
tadboroch, kde sa stretdva s mnohymi kama-
ratmiz celého Slovenska.

# LUBA OKRAJKOVA
MAMA DENISKY
7 LYSEJ POD MAKYTOU

So smutkom v srdci Vam
oznamujeme, Ze je nds

0 jedného menej.
Po tazkej chorobe nas
13. 2. 2019 opustil nas
byvaly a dlhodoby c¢len

predsednictva
Stefan Hodnicdk.
Odpocivaj v pokoji!

SPOMINAME!

Aj deti z Down syndrom
klubu Snina v Europskom

parlamente

Strasburg je mesto nachddzajice sa
na vychode Francuzska, na lavom brehu
Ryna. Mesto je sidlom Rady Eurdpy,
Eurépskeho parlamentu a Eurdpskeho
sudu pre ludské prdva. Ma medzina-
rodné letisko a tri univerzity (1621). Je to
vyznamnd dopravna kriZovatka s vel-
kym vnutrozemskym pristavom na prie-
plavoch spéjajucich rieky Ryn a Rhona.
V minulosti patril striedavo k Nemecku a
Francuzsku, ¢o ovplyvnilo aj jeho vzhlad.
NajznémejSia je jeho katedrdla Notre
Dame, ktord pochddzaz 11.-15. storocia.
Postavend je z Cerveného pieskovca. Nie-
ktoré mestské domy zo 17. storo¢ia maju
drevené vonkajsie fasady.

Aj toto si precitate na réznych stran-
kach sprievodcov, ak sa chcete nieco
dozvediet o tomto krdsnom meste. Ak
vSak zaZzijete atmosféru tohto mesta ako
navstevnici, je to uplne iny zazitok.

Deti aich rodicia, ako aj ich animéatori
z obCianskeho zdruZenia Down syndrém
klub v Snine to zaZili na vlastnej koZi. Na
pozvanie poslankyne Eurdpskeho parla-
mentu p. Jany Zitfianskej sa v dioch
10.9.2018 -13.9. 2018 zucastnili ohrom-
ného vyletu v Strashurgu. Skupina s naz-
vom ,September 2018 do ktorej boli

pozvani Iudia z celého Slovenska, z roz-
nych profesii a oblasti mala pocas celych
Styroch dni bohaty program. Hlavnym a
najvacsim tahdkom pre vSetkych bola
samozrejme navsteva Eurépskeho parla-
mentu v Strasburgu a s tym spojeny
sprievodny program:

Ndavsteva hradu Chateau du Haut-
Koenigsbourg,
Navsteva Montagne des Signes s volne

Zijucimiopicami,

Akreditdciav Eurdpskom parlamente,
Brifing a diskusia s europoslankyriou
p. Janou Zitiianskou,

Vecera v jeddlni Eurdpskeho parla-
mentu,

Prehliadka mesta Strasburg, ktord za-
hrfiala prehliadku historického centra,

Obed v restaurdcii ”L "Ancienne Doua-

ne” s pani poslankyriou Zitrianskou, ako
aj plavba lodou BATORAMA okolo his-
torického centra k eurépskym institu-
ciam.

UZasny zazitok, tiZasné mesto, skveli
Iudia, ktorych sme stretli. Skveld atmo-
sféra pochopenia, akceptacie a tole-
rancie.

Dakujeme.

o PAEDDR. JANA MIHOKOVA
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Betka sa narodila v 36. tyZdni v Banskej Bystrici. UZ
pocas tehotenstva sme pocitali s moznostou, Ze babéatko bude
iné. Tripple test mi vySiel 1:40. Nad interrupciou sme sa vOobec nezamyslali.
Amniocentézu som odmietla. S manZelom sme iSli aspoinl na sono vySetrenie do
Martina, kde pan doktor neur¢il sistotou, ¢i dietatko bude mat DS, pretoZe vySetrenie
vykazovalo mélo hlavnych znakov. Tak som si povedala, Ze to uz nebudem riesit
auzijeme si 3. tehotenstvo. Inak bolo vSetko v poriadku, len mojej pani doktorke sa
zdalo, Ze je babatko mensie, tak som chodievala ¢astejSie na vySetrenie.

Nakoniec nds mali¢ka prekvapila 4. 8.
2018. Porod bol vramci mozZnosti
super. Betku samozrejme zobrali
na "jisku" pre novorodencov,
kedZe prisla na svet skor. Tam
sa drzala tieZ super, v inku-
batore bola len dva dni.
Diagn6zu nam potvrdili
genetické testy. Persondl
bol velmi mily aldskavy, f A8
mala som ¢as to vietko - R V aprili 2014 naddcia SOCIA

strévit. Vietko ostatné - et ' rozbehla projekt s ndzvom
srdiecko, brusko... md v po- S e Rozvoj v¢asnej intervencie
Lol e . na Slovensku.

iy Prostrednictvom grantového
programu v spolupraci
s danskou naddciou Velux si
tarsich bratov, tak sa nam to lahsie dala za ulohu v priebehu

ada papa, smeje sa avselijako gagoce. M4 rada spievanie, tulkanie, troch rokov vytvorit tri CVI.

Cit a na brusku sa krasne drzi. Je to jednoducho nase krasne Ich cielom je poskytovat
a nic. Prvé ockovanie zvladla tiez super. véasnti podporu rodindm
formou komplexnych sluZieb
na baze dlhodobého
sprevadzania.

Z nemocnice nds prepustili asi
1.den. A odvtedy si to doma

ienky, aj ked by som to nazvala skor
obavamiz buducnosti, ale potom zase
k i napadlo, Ze som si moZno mala
radsSej kuapit fran 3 rodine..., ale nie. MoZno
nabuduce. Vcasna intervencia predstavuje odbor-
né sluzby, podporu a pomoc rodindm so
zdravotne znevyhodnenymi detmi alebo
fmi s rizikovym vyvinom v ranom veku
7 rokov). VEasna intervencia stavia na
a schopnostiach ¢lenov rodiny. Snazi

Dakujeme za V4§ ¢asopis, |
maju vacsie obavy ako my s manzelom. Ve
k tomu, aby sa situacia v spolo¢nosti nadalej zlepSo
vSetko dobré vnovom roku, hlavne vela spokojnych ¢itatelov.
oZnit rodicom podporovat vyvin
a tak, aby dokazalo ¢o najviac vyuZzit
0je moznosti, schopnosti a predpoklady.

CHCETE SA AJ VY PODELIT 0 SVOJ PRIBEH?
NAPISTE NAM!

SVOJE PRISPEVKY SPOLU S FOTOGRAFIAMIPOSIELAJTE NA ADRESU
SLNECNICA@DOWNOVSYNDROM.SK

Vcasnd intervencia je realizovand primar-
v prirodzenom prostredi rodiny, mé
er timovej spolupréce, ktorej sucastou
je zamerand na rodinu ako systém



CENTRUM VCASNEJ INTERVENCIE

BRATISLAVA

Sluzby véasnej intervencie vychadzaju

z principu tzv. empowermentu, ked od-
bornik podporuje v rodi¢ovi jeho vlastné
kompetencie a snazi sa hladat a posiliiovat
vnutorné zdroje rodiny. Velkou hodnotou
vCasnej intervencie v tomto bode je aj to,
Ze vytvara priestor nielen pre dieta, ale aj
pre jeho rodicov. Je dolezité, aby v novom
modeli bola rodi¢ovi pomoc ponuknuta
priamo so sluzbami pre jeho dieta. Ulohou
CVI je tiez podnecovat rodi¢ov k spoloc-
nym aktivitdm, vytvdraniu svojpomoc-
nych rodic¢ovskych skupin. CVI v tom
mozZe poskytovat podporné zazemie
(priestory na stretdvanie, na ¢innost, tlac
aterialov, osvetové aktivity a pod.).

ie sluzieb v prirodzenom
ovazujeme za vyznam-

déva zataZ spojend s presunmi.

Tim odbornikov CVIpracuje na jednom
mieste, podiela sa na spozndvani potrieb
rodiny a naslednom vytvarani individual-
neho planu sluZieb pre rodinu a v prie-
behu procesu vzdjomne komunikuje o po-
trebéch a dalSich postupoch - zdkladom je
timova spoluprdca. Pracovny tim CVI
pokryva potreby z troch klucovych oblasti
—zdravotnickej, socidlnej a $kolske;j.

V suiCasnosti existuju

a svoju ¢innost vykonavaju
CVI v tychto mestach:
Bratislava, Zilina, Presov,
Banska Bystrica, KoSice

a Trencin.

Viac informacii ndjdete na
www.centravi.sk

& SPRACOVALA
B DASA KRATKA

CENTRUM VGASNE INTERVENCIE

PORADCA VCASNE) INTERVENCIE
ERIKA TICHA

Narodenie dietata, ktorého vyvin je rizi-
kovy, predstavuje pre kaZzdu rodinu
ndrocnu Zivotnd situdciu. Zvliddnutie tejto kri-
zovej situdcie zdvisi od viacerych faktorov,
medzi ktoré patri aj atmosféra prvych troch
rokov Zivota rodiny s dietatom. V tomto
obdobi sa vytvdraju vztahy, ktoré v priebehu
prvych rokov Zivota nadobudaju charakter
prilnutia a tym sa stdvaju modelom pre vSetky
dalsie vztahy cloveka v priebehu Zivota.
Rovnako ako kaZdé dieta predstavuje jedi-
necnu osobnost so svojimi prdavami, silnymi
aslabymi strénkami, kaZdd rodina predsta-
vuje systém, v ktorom sa o jeho silné stranky
moZno opriet a slabé strdnky je potrebné
reSpektovat, prijimat a posilfiovat. Podstatou
sprevddzania rodin je napomdhat rodine
a dietatu naplnit a vzéjomne zladit ich potre-
by. Identifikovanie primdrnych potrieb rodi-
Cov a ich deti s rizikovym vyvinom alebo
zdravotnym postihnutim tak predpokladd
désledne poznat ich rodinné zdzemie, zvyky,
tradicie, ale aj sp6soby nazerania na dieta
ajeho vychovu.

Medzi zdkladné potreby rodiny dietata
srizikovym vyvinom alebo zdravotnym po-
stihnutim v ranom veku patria hlavne:

v poskytovat podporu rodine od obdobia
zistenia vyvinového rizika dietata,

v kldst déraz na prvotné informovanie rodi-
Cov o tazkostiach dietata,

v dat rodine priestor a Cas preZit vlastné
emdcie, kldst otdzky a mat neistoty,

v poskytovat rodine odpovede na jej otdzky
a komplexné informdcie na zdklade ktorych
méZe prijatinformované rozhodnutia,

v poskytovat podporu vsetkym &Elenom rodi-
ny (matka, otec, strodenci, SirSia rodina),

v dat priestor rodine, byt rovnocennym cle-
nom timu odbornikov, ktori vstupuju do jej
Zivota,

v spoznat rodiny v rovnakej Zivotnej situdcii
avzdjomne zdielat'svoje pribehy a rady,

v podporovat vnutorné zdroje rodiny a kom-
petentnost rodicov rozumiet vlastnému
dietatu a podporovat ho vo vyvine,

v po eptovat, prijat a preZivat

inu, v rodine
nej inkluzie

17



OCENENIE ,M0J LEKAR*

Sluzba vcasnej intervencie je urcend
pre kaZdu rodinu, ktorej vyvin dietatka je
rizikovy, alebo md zdravotné znevy-
hodnenie od narodenia do 7 rokov veku
dietata. Klientmi socidlnej sluzby v&asnej
intervencie su Casto rodiny deti pred¢asne
narodenych, s oneskorenym vyvinom,
sgenetickymi, metabolickymi porucha-
mi, deti s poruchou zraku a sluchu,
autizmom pripadne inymi taZkostami,
ktorych pozadie je Casto nezndme.

Socidlna sluZba vcasnej intervencie je
bezplatnd socidlna sluZba poskytovand
rodine primdrne terénnou formou v jej
prirodzenom prostredi, popripade méze
byt doplnend ambulantnou formou
vpriestoroch centra. Poradcovia centra
v&asnej intervencie Casto prichddzaju za
rodinami uZ krdtko po narodeni dietatka
eSte v pérodnici a pre mnohé z rodin
zostdva prostredie nemocnice na dlhsi
¢as miestom ¢akania na ¢as ist domov.

Podstatou sluzby vcasnej intervencie je
dlhodobo sprevddzat rodinu otdzkami,
neistotami, novymi rolami ale aj Zivot-
nymi vyzvami. Podstatou sluzby je pod-
porovat rodinu v jej kompetencidch,
zvlddat prekdzky v starostlivosti o die-
tatko s rizikom vo vyvine tak, aby sa
rodina mohla stat plnohodnotnym cle-
nom spoloc¢nosti a komunity ktord ju
obklopuje.

Ako poradca véasnej

intervencie som presvedcend,

Ze kaZdy c¢lovek...

...md pravo byt posilfiovany;

...md pradvo prijimat adekvatnu
podporu;

...plne si uZivat svoje ludské
prava;

...a byt sucastou spolocnosti.

VCasnd intervencia je socidlnou sluZbou,
ktord stoji na zaciatku tejto cesty a jej
rolou je otvdrat rodine priestor pre
naplnenie tychto prdv.

o PHDR. ERIKA TICHA, PHD.

CENTRUM VCASNE) INTERVENGIE BRATISLAVA, N.C.

HALKOVA 2953/11 ,
83103 BRATISLAVA - NOVE MESTO

MARIA SUSTROVA

Mili ¢itatelia,

dovolte mi touto cestou VAm ozndmit, Ze na zédklade ndvrhu obc¢ianskeho zdruzZenia
Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku odbornd porota vybrala spomedzi
20navrhovanych lekdrov na ocenenie prdve naSu favoritku prof. MUDr. Mdariu
Sustrovy, CSc. Toto ocenenie jej udelila Asocidcia na ochranu prav pacientov SR
(AOPP), ktord je prvou pacientskou platformou na Slovensku, ktord zdruzuje
Specifické pacientske organizdcie. Ochranuje prava pacientov, poskytuje im
zdravotnicke, socidlne a prdvne poradenstvo. Informuje verejnost o pradvach a povin-
nostiach pacientov, ako aj o fungovani systému zdravotnej starostlivosti. Podielaju sa
na tvorbe slovenskych aeurdpskych zdkonov, reprezentuju slovenské pacientske
organizacie v Eurépskom pacientskom fére a v Medzindrodnej aliancii pacientskych
organizacii. AOPP je ¢lenom Rady vlady pre neziskové organizdcie a Vyboru pre osoby
so zdravotnym postihnutim.

Toto ocenenie prevzala diia 23. 11. 2018 v hoteli Falkensteiner v Bratislave na
druhej celoslovenskej konferencii, ktord sa konala pod zaStitou ministerky zdravot-
nictva SR doc. MUDr. Andrey Kalavskej, PhD., a odbornou z&stitou rektora Slovenskej
zdravotnicke]j univerzity v Bratislave prof. MUDr. Petra Simka, CSc. Nosnymi témami
konferencie boli véasnd intervencia, klinické §tidid a raciondlna farmakoterapia.

Slnecénica



Sucastou podujatia bolo etické a mordlne ocenenie lekarov
asestier sndzvom "M0j lekdr" a "Moja sestra”. Je to ocenenie vyja-
drujdce charakter starostlivosti zaloZenej na odbornosti, huma-
nite, Iudskosti a pomoci pacientskym organizdcidm a pacientom
priliecbe, vzdelavani, vyrovnavanisa sich ochorenim.

Navrh ocenenia za Spolo¢nost Downovho syndrému na
Slovensku spracovala Mdria Srndkova a Robert Lezo.

NAVRH NA OCENENIE M) LEKAR*

Navrhovatel: Spolo¢nost Downovho syndréomu na Slovensku,
skratene SDS (Clenské pacientske zdruZenie AOPP)
Navrhovany lekar: prof. MUDr. Maria Sustrové, Csc.
Kategoria:lekar

ZAKLADNE UDAJE

Meno: Prof. MUDr. Méria Sustrova, Csc.

Pracovisko: Imunologicko-alergologickd ambulancia
Ambulancia preludis Downovym syndromom

SZU, Limbova 12,833 01 Bratislava

Miestonavrhu: Bratislava

Deninavrhu: 18.6.2018

STRUGNY ZIVOTOPIS

« Majka Sustrové skon¢ila Lekéarsku fakultu v r. 1973, po skon-
Ceni zacala pracovat na I. Detskej klinike DEN BA. Pracovala na
jednotlivych pediatrickych oddeleniach, ale aj v biochemickom
laboratdriu.

V roku 1978 sa jej narodil syn Jurko s DS. Ked mal 5 rokov,

zucfastnila sa s nim na prvom tédbore pre matky s detmi s DS

nielen ako matka, ale aj ako ¢lenka lekdrskeho timu. Dalsi rok

uzbola organizatorkou tohto tdbora.

- Jej aSpirantskd praca mé nazov ,Downov syndrém a imunitny
systém*.

« Do SZU, predtym Ustavu preventivnej a klinickej mediciny, odi-
§laz Oddelenia klinickejimunoldgie a alergolégie DFN vr. 1994.

« VSZU pokracovala v klinickej a vedeckovyskumnej praci, parti-
cipovala na narodnych a medzindrodnych projektoch, spolu-
pracovala s profesorom Pueschelom.

+ O Downovom syndréme predndsala na medzindrodnych kon-

MAREC 2019

OCENENIE , M0) LEKAR*

gresoch, zorganizovalaI. a II. medzindrodnu konferenciou o DS
v Bratislavevr.1994 a2001.

« Paralelne s ambulantnou praxou sa angaZovala aj v ob¢ian-
skych zdruZeniach — v ZPMP, v ktorom bola v r. 1991 aj pred-
sednickou. Za najdoleZitejsi uspech pocas posobenia v ZPMP
mozno povazovat implementdciu ZPMP do ZdruZenia zdra-
votne postihnutych ob¢anov (predtym Zvéz invalidov), ¢im sa
otvorili dvere pre moZnu pomoc v oblasti kompenzacii a vysta-
venia preukazu ZTP ¢i ZTP-S.

Prioritnou vSak pre niu bola problematika DS, preto vroku 1993

zalozila Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku.

Vzapati sa zasluzila o jej zaClenenie do EDSA (European Down

Syndrome Association).

 Zaviedla principy Optimalnej zdravotnej starostlivosti o jedin-
covsDS.

- Je spoluzakladatelkou c¢asopisu Slnecnica, ktory je dodnes
distribuovany do stoviek domdcnostina celom Slovensku.

« Organizovala letné pobyty s lekdrskou starostlivostou pre
najmendsie deti, pobyty pre starSie deti a dospeldkov s DS.

- Pripravovala odborné seminére pre rodicov deti s DS nielen na

Slovensku, ale aj v Cechéch.

V roku 2004 vydala monografiu s ndzvom ,Diagnéza Downov

syndrom*.

DOTERAJSIE VYZNAMNE OCENENIA

« Humanitny ¢inroka, SR, rok 2000
o Chris Pueschel Memorial Research Award 2003, USA
« Kristalové kridlo za medicinu a vedu, rok 2008

DOVOD NAVRHU NA OCENENIE

Majka Sustrova je pre komunitu okolo ludi s DS pojmom. Je
zakladatelkou nasho OZ a svojou €innostou urobila pre rodiny
sdetmis DS na Slovensku, ale aj v Cechach naozaj vela. Ona je tym
Clovekom, ktory tu problematiku DS velmi zviditelnil a spravil
skutocne doélezité kroky k tomu, aby mohol byt ¢lovek s DS vni-
many ako plnohodnotny ¢lovek so svojimi Specifikami. Ona bola
aje ,odrazovym mostikom*“ pre mnohych novopecenych rodicov
detis DS. Nariu sa obracaju zvycajne ako na prvu osobu po zisteni
diagnozy ich dietatka. Obracaju sa na niu ako na osobu, ktora ich
nasmeruje, povzbudi, nakopne a dod4 nédej. Nadej, Ze aj Zivot
sludmi s DS moZe byt Stastny, krasny, vesely. A nie je len pri ich
zaciatkoch, ale sprevadza ich pocasich Zivotov dlhé roky. Stava sa
rodinnym lekdrom pre mnohych z nds. Je k dispozicii, ked je
zdravotny problém, no jej ambulancia poskytuje aj iné druhy
poradenstva — psychologické a socidlne. Svojou angaZovanostou
a ¢innostou v oblasti DS pomohla s buranim bariér pre tychto Iudi
a s ich lep$im a rychlej$im napredovanim, so skvalitnenim ich
Zivotov a Zivotov ich rodin. A v neposlednom rade pomohla aj
spolo¢nosti ako celku. PretoZe Iudia s DS tuto spolo¢nost nené-
padne, ale jednoznacne obohacuju a poludStuju. Jej pracu a jej
prinos pre spolo¢nost si preto velmivazime a sme presvedceni, Ze
ocenenie Mdj lekdr si ako moja/nasa lekdrka nepochybne zasluzi.
A v tomto roku by sme jej toto ocenenie dopriali o to viac, Ze sa
doziva Zivotného jubilea, oslavi 70. narodeniny.

o ROBERT LEZO, MARIA SRNAKOVA



\IYROENE STRETNUTIE EDSA

EDE CENTRAL
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VYROGNE STRETNUTIE EDSA

A KONFERENCIA ,INKLUZIA V ZAMESTNAVANI

ZdruZenie EDSA (European Down
Syndrome Association) spaja organi-
zacie z celej Eurd6py, sprostredkuva
informacie a podporuje spolupracu
scielom zlepsit Zivot ludi s DS a ich
rodin.

26.-28.10. 2018 sa v Madride (Spaniel-
sko) konalo Vyrocné stretnutie Clenov
EDSA, na ktorom sa zucastnilo 32 repre-
zentantov z 24 réznych DS spolo¢nosti z
20krajin Eurdpy. Hostitelom bola Spaniel-
ska spolo¢nost Down Esparia. Bolo skvelé

stretnut znovu tych, ktori sa snaZia o zlep-
Senie Zivota Iudi s DS vo svojich krajinach.
EDSA sa rozrastd o novych ¢lenov, ktori
mali moZnost predstavit svoju ¢innost. Je
velmi zaujimavé vidiet a po¢uvat, ¢o a ako
ostatni robia, spoznat projekty a aktivity,
ktoré mozu byt zaujimavé a prospesné aj
pre ostatnych. Vymienali sme si navzdjom
skusenosti a hladali mozZnosti a rieSenia,
ako Co najlepSie zaclenit Iudi s DS do
spolo¢nosti. Zhodnotili sme ¢innost za
predchadzajuce obdobie a diskutovali
opripravovanych spolo¢nych aktivitach
vdalSom obdobi. Hladali sme aj tému na
kampar k Svetovému diiu DS (21. marec)
vroku 2019, ktord by bola spolo¢nd pre
vSetky Clenské krajiny tak, aby sme co
najlepsie vystihli doleZitost inkluzie a za-
Clenenialudis DS do spolo¢nosti.

Vdaka finan¢nej podpore MPSVaR sme
mohli opdtovne obnovit nase c¢lenstvo
vEDSA a mdZeme byt aktivnym ¢lenom
tejto medzinarodnej organizacie.

Sucastou stretnutia bola konferencia
snazvom ,Inklazia v zamestnavani®. Ta
nadvazovala na konferenciu “Inkluzivne
vzdelavanie”, ktora sa konala v roku 2017
v Dubline.

Uvod bol venovany prezentacii vysled-
kov prieskumu o pracovnej inkluzii. Tento
prieskum obsahoval 11 otdzok a zucast-
nilo sa na fiom 20 spolo¢nosti zo 17 eurdp-
skych krajin (Albansko, Rakusko, Nemec-
ko, Portugalsko, Chorvatsko, épanielsko,
Madarsko, Cesko, Taliansko, Dansko,
Holandsko, Ukrajina, Rumunsko, Island,
Turecko, Skétsko a Slovinsko).

ZAVERY TOHTOPRIESKUMU

1 o robia dospeli s DS po ukonéeni
Skoly?

Len velmi malé mnoZstvo (2 %) pracuje
vbeZnej firme — Taliansko 13 %, Portu-
galsko a Nemecko po 10 %, Spanielsko 5 %,
Rakusko 4 %. Vo véacSine krajin nie su pra-
covné moznosti, a tak Iudia s DS zostavaju
doma. Iba v Holandsku, Rakusku a Nemec-
ku su takmer vSetci dospeli nejakym
spoésobom ,zamestnani®, resp. nezosta-
vaju doma (nejde vzdy o volny pracovny
trh, ale aj o chranené dielne, staciondre...).

2 Existuju zdkony, ktoré podporuju
inklaziu DS v praci?
Okrem Slovinska dno.

3 Akostat podporuje inklaziu?

NajcastejSie opatrenia su dotacie na mzdy,

prip. ind finanénd podpora pre spolo¢-
nosti, danové zvyhodnenie. Vo vacSine
krajin plati, Ze spolo¢nosti urcitej ,velkos-
ti“ musia zamestnat Iudi so znevyhod-
nenim, inak platia pokutu.

4 siiludia s DS na volnom trhu rovnako
ohodnoteni ako ostatni?
Cca 50/50.
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5 Ludia s DS zamestnani v chranenych
dielfach dostdvaju mzdu na drovni
minima?

27 % ano, 73 % nie.

6 Ludia s DS pracuju na plny, ¢iastoény
uvazok, prip. niekolko hodin?

VacéSina na ciasto¢ny (20 - 25 hodin),
zriedkavo na plny prac. uvédzok. 4 krajiny
uviedli, Ze ak vobec pracuju, tak menej ako
15hodin tyZdenne.

7 Existuja nejaké podporné opatrenia
preinkluziu?

Ziadne v Rumunsku, Chorvétsku, Turecku.
V ostatnych krajindch funguju popri sebe
Statna aj sukromnd podpora, pricom pre-
vazuju sukromné integracné sluzby.

8 Poniika aj VasSa organizacia podporu,
pomoc pri uplatneni sa na pracovnom
trhu?

11 4no, 8 nie.

9Ax éno, aki?
Kurzy odbornej pripravy, prip. iné formy

na zvySovanie odbornej spdsobilosti,
hladanie vhodnych spolo¢nosti pre
inkluziu, medidcia medzi vhodnymi

zamestnavatelmi a zamestnancami, ,job
coaching®, informovanie zamestnévate-
Iovajehopersonalu...

10 axé metdédy sa najcastejSie pouZi-
vajui na podporu odbornej spésobilosti?
7 x ,S8kolenie na pracu“, 5 X najprv vseo-
becné priprava, 4 x §pecidlna priprava.
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KONFERENCIA ,INKLUZIA V ZAMESTNAVAN(“

11 Aka je hlavna prekazka pri zamest-
navaniludisDS?

PredovSetkym: 9 x prili§ malé podpora, 5 x
predsudky zamestndvatelov v oblasti
prace vSeobecne, 4 x nedostatotna legis-
lativna podpora, 4 x nedostato¢nd pri-
pravamladychludis DS, 4 x odpor rodiny.

Nasledovali prezentacie asocidcii a spo-
lo¢nosti zastupujucich jednotlivé eurdp-
ske krajiny o tom, ¢i a ako funguje unich
pracovnd inkluzia. Velmi zaujimavé a pri-
nosné boli aj prezentacie dalSich organi-
zacii, ktoré sa zaoberaju pracovnou inklu-
ziou, napr. prostrednictvom projektov,
ktorych cielom je priprava nielen Iudi s DS
na trh préce, ale aj firiem a spolocnosti,
aby vedeli vytvorit podmienky na zamest-
ndvanie Iudi s DS a ndsledne s nimi aj
pracovat.

SKUSENOSTIZ TALIANSKA

V Taliansku existuju 2 moznosti zames-
tndvania — prdca na primdrnom pracov-
nom trhu a prdca v socidlnych podnikoch
(chranenych dielfiach), v ktorych min. 30 %
zamestnancov tvoria prdve ludia so znevy-
hodnenim. 13 % dospelych s DS, ktori su
vkontakte s niektorou z DS organizdcii,
pracuje na zdklade pracovnej zmluvy na
primdrnom pracovnom trhu. Zaujimavos-
tou je, Ze velké spolocnosti ako McDonald,
Deichmann, Decathlon... maju uzavreté
zmluvy a pravidelne zamestndvaju ludi
sDS.

Uspesnd bola kampari — TV spot, v kto-
rom 6 stdzistov s DS pracovalo v hoteloch.
Tento spot bol vysielany denne pocas 6 tyz-
driov a videlo ho cca 1 mil ludi. Po jeho
odvysielani boli osloveni mozni zames-
tndvatelia a vysledkom bolo 100 novych
pracovnych miest.

PROGRAM VZDELAVANIA A ODBORNE)

PRIPRAVY DOSPELYCH S DSV iRSKU

V Irsku funguje pre mladych ludi s DS
3-roc¢ny odborny vzdeldvaci kurz. V prvych
2 rokoch navstevuju Skolu 4 x tyZdenne
vtrvani 32 tyZdriov. Toto vzdeldvanie zahr-
na vseobecnil gramotnost, technolégie, roz-
hodovanie, prdva a povinnosti, pracovné
zrucénosti. Tretirok su,,v teréne“aprogram
je flexibilny, individudlny, prispésobeny
konkrétnym moZnym pracovnym miestam.

PROJEKTY DEFI21A PRODEFI VO FRANCUZSKU

Vo Francuzsku sa vramci tychto projek-
tov snazia podporit Iudi s DS v ich integ-
racii na pracovnom trhu. Pomdhaju
mladym ludom s DS néjst vhodné pracov-
né miesta a spolo¢nosti, ktoré zames-
tnavajuludis DS. Sprostredkuvaju pracov-
né miesta a nasledne sa staraju o ,job
coaching“. DoleZité pritom je to, Ze ide
o dlhodobu spolupracu a dlhodobu pracu
preludisDS.

RYTMUS, CESKO

Zdruzenie DS v Ceskej republike neméa
kapacitu na poskytovanie vlastnej Specia-
lizovanej sluzby zameranej na pracovnu
integrdciu. ZdruZenie spolupracuje s orga-
nizdciou Rytmus, ktord ponuka prechodny
program, v ramci ktorého sprevadza mla-
dychIudis DS a dalSim postihnutim priich
priprave na trh prace, podporuje ich pri
hladani prace a poskytuje pomoc. Rytmus
uzko spolupracuje so Skolami a pripravuje
mladych Iudi na pracovny Zivot pocas
poslednych rokov $§koly. Pre mladych Iudi
spostihnutim zaistuje individudlnu prax
na beZznom trhu prace. Mladi Iudia tak
ziskavaju pracovné skusenosti a rozvijaju
svoje socidlne schopnosti. Podporu ponu-
kaju aj v rozvoji dalSich oblasti nevyh-
nutnych pre samostatny Zivot, ako je
cestovanie, hospodérenie s peniazmi, vol-
nocasové aktivity a medziludské vztahy.

PROGRAM "SOMNEZAVISLY,
PRETOZE PRACUJEM" Z TURECKA

Program sa zaoberd ulohou trénera
,»job coachingu“ a jeho pripravou na tuto
ndro¢nu précu, pretoZe uspech umiest-
nenia na pracovnej pozicii ¢asto zavisi od
neho. Dolezitd je spoluprdca medzi ,job
coachom® a osobou s DS, rovnako tak so
zamestndvatelmi, kolegamia s rodinami.

WORKSHOPY A SOCIALNE FIRMY, NEMECKO

V Nemecku prevazng vacsina Iudi s DS
pracuje, cca. 80 % z nich v chranenych
dielfiach, 10 % v dennych centrédch, 10 %
na beznom trhu prdace. Prostrednictvom
workshopov maju mozZnost ziskat vela
roznych a zaujimavych pracovnych moz-
nostia mnohé z tychto miest su vo velkych
a modernych podnikoch. Ide predo-
vSetkym o prace ako montaz, balenie pre
priemysel a obchod, vyroba napr. dreve-
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nych hraciek, sluzby — zdhradnictvo, pol-
nohospodérstvo, recyklacia, gastronémia,
pracovia, tla¢. Na pracovnom trhu po-
sobia tzv. socidlne podniky, v ktorych
30-50 % zamestnancov tvoria ludia so
znevyhodnenim. Samozrejme, toto vSetko
by nefungovalo bez profesionalneho ,,job
coachingu®.

AKOJETOUNAS NA SLOVENSKU?

Z dostupnych zdrojov m6Zeme zhrnut,
Ze inkluzia na pracovnom trhu u nés
nefunguje. Podniky radSej platia pokuty.
Zopéar zamestnanych ludi s DS moZeme
najst v chranenych dielniach. Peknym
prikladom je Kaviaren Radnicka, ktora
zamestndva aj Iudi s DS uz niekolko rokov.
Pomerne novym zariadenim je Centrum
BIVIO, socidlny podnik, v ktorom pracuju
alebo sa v prevadzkach hotela, reStaurécie
a pracovne zaucaju na profesie ako po-
mocnd sila do kuchyne, pomocny ¢asnik,
pracovnik pracovne ¢i chyzna. Dal$imi
prikladmi su dvaja mladi muZi, jeden
znich pracuje ako pracovnik pracovne
vnemocnici, druhy ako masér vo svojom
vlastnomregeneracnom centre.

Nielen z uvedeného je jasné, Ze rovna-
ko ako inkluzia vo vzdeldvani, aj pracovna
inkluzia je oblast, ktorej treba venovat co
najvacsSiu pozornost. Napriek prdvam
zakotvenym v legislative existuje stdle
vela ,prekdzok“, pre ktoré to nefunguje. Je
vSak aj mnozstvo prikladov, ako sa to ,,da“,
nastastie aj u nas, a prave tie treba zvidi-
telnit a ukazat, Ze ludia s DS sa dokazu
zaclenit do beZného, a teda aj pracovného
Zivota. Svoju pracu su schopni vykonévat,
vedia si ju velmi vazit a v neposlednom
rade su na seba za to nesmierne hrdi.
Ludia s postihnutim prindSaju beznym
firmdm nezanedbatelné vyhody, musia
vSak dostat Sancu a najst tu spravnu cestu
k svojmu zamestnédvatelovi.

Mnohi ma pozndte a viete, Ze aj pre
mna vzdy bolo a stdle najdoleZitejsie je to,
aby moj dnes uz dospely syn bol ¢o najviac
samostatny, aby dokazal viest plnohod-
notny zivot so vSetkym, €o to predstavuje.
Snazime sa naSe deti zaclenit do beznych
Skolok, $kol, volnocasovych aktivit a som si
istd, Ze takmer kazdy rodi¢ by svoje dos-
pelé dieta rad videl Stastné aj v praci, resp.

pri nejakej zmysluplnej ¢innosti. Anna
Contardi z Talianska poukdzala na jeden
zhlavnych problémov, pre¢o pracovnd
inkluzia nie je uspeSnd. Mnoho tychto
mladych Iudi nie je pripravenych na rolu
»,zamestnanca”, ,pracujuceho“. Rodiny
velakrdt povaZuju svojich dospelych
potomkov s DS za ,ve¢né deti“ a oni sa tak
aj spravaju. Zdoraznila, Ze nie je tazké
vzdelat ich a naucit ich pracovat a nieco
robit, ovela taz$ie je naucitich byt ,pracov-
nikom” a “zamestnancom®. Pochopit
anaucit ich, ako sa spravat na pracovnom
trhu, ¢o pre nich vlastne pracovnd rola
znamend. Na tento problém poukézali
viaceri a ja s nimi absolutne suhlasim. Je
velmi dolezité pristupovat k mladym
Iudom s DS ako k mladym ludom, nie ako
k detom. Brat ich ako rovnocennych part-
nerov a dat im tak pocit, Ze ich berieme
vazne. Zrejme budu mat cely Zivot urcité
svoj dospely Zivot ako dospeli. A k tomu
patriajmozZnost pracovat.

# INGARACZOVA

Vladimir Dockal

,KED DIETA S POSTIHNUTIM
ZAVRIEME DO SPECIALNE]
SKOLY, NENAUCIME HO
SOCIALNE FUNGOVAT*

Psycholog a vedec docent Vladimir Dockal pracoval v Statnom Vyskumnom ustave detskej psychologie
a patopsycholdgie viac ako 45 rokov, ked bez udania relevantnych dévodov dostal vypoved od riaditela,
ktorého krdtko po volbdch dosadil do funkcie minister Skolstva. Proti vypovedi sa vzburili kolegovia
i rodicia, novd ministerka musela riaditela vymenit. No aZ po zbyto¢nom sudnom spore zvitazila pravda
i zdravy rozum a dnes uZ je uzndavany odbornik spdt v prdci, kde sa moZe venovat svojej
Specializdcii - inkluzii vo vzdeldvani a mimoriadne nadanym detom.

€O JE INKLOZIA A Cim SA ODLISUJE 0D
INTEGRACIE?

Z lingvistického hladiska je inkluzia
aintegracia v podstate to isté. V peda-
gogickej a celospolocenskej praxi sa ale
medzi nimi zacalo rozliSovat. Integracia
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znamend, Ze my, vacSinova spoloc¢nost, si
uvedomujeme, Ze existuju ajludia, ktori sa
od nas liSia, a nechceme ich vylucovat.
Naopak, sme ochotni ich vziat medzi seba
aumoznime im byt sucastou nasej spoloc-
nosti, ak samaximalne prisposobia.

Pri inkluzii vobec nerozmyslame nad

tym, Ze existuje majorita a su tu nejaki
druhi. Spolo¢nost je prirodzene rdzno-
rodd. Kazdy z nés je iny, preto maju vsetci
pravo byt zacleneni v spolo¢nosti. Ide teda
o vychodiskd, Ze celd spoloCnost je velmi
rozna a heterogénna a vSetci musime
nejakym spésobom spolu fungovat.

Slnecénica



AKO VYZERA MODEL INKLOZIE NA

SKOLACH?

V Skolstve sa udomdcnili dva modely
préace s odliSnymi detmi, a to segregované
(nevidi$ dobre, vytvorime Skolu pre nevi-
diacich) a integrované (nevidis, vytvo-
rime ti Specidlny program a bude$ chodit
svidiacimi). Inkluzia bude vyzerat podob-
ne ako integracia, nejde v3ak iba o postih-
nutychludi, ale o vSetkych Iudi.

Trieda je vZdy velmi r6znorodd. Anic-
ke, ktord nevidi, sa musim venovat preto,
lebo nevidi. AvSak Ferko, ktory je inak
celkom zdravy, ma moZzno emocionalny
problém, pretoZe sa mu rozvadzaju rodi-
¢ia. On tieZ potrebuje osobitnu starostli-
vost. Ak md inkluzia fungovat, stoji
pred tazkou ulohou, preto sa jej
verejnost, aj td pedagogicka, boji.

€0 JE POTREBNE SPRAVIT,
ABY FUNGOVALA?

Potrebuje podporu a to je vec,
ktort momentédlne nemame zabez-
pecenu. Na kazdej Skole by okrem
ucitelov mal byt tim dalSich odbor- |
nikov, ktori pomédhaju ucitelovi
vpraci s roznorodymi detmi. Skol-
sky zdkon tychto odbornikov (psy-
choldg, Specidlny pedagdg, logopéd atd.)
sice pozn4, aleich fungovanie nie je zabez-
pecenéfinancne.

Doleziti su aj asistenti ucitela, ti su vSak
dnesviazaniiba narémske deti alebo deti
s postihnutim. Oproti poctu asistentov,
ktory odporucaju odbornici, sa ich ale
Skoldm dostdva mozno 40 %, pri¢om sa
asistent prideluje iba pre potreby postih-
nutého dietata. To je vSak nezmysel —
nemd to predsa byt asistent dietata, ale
asistent ucitela, ktory v triede ucitelovi
poméha s réoznymi detmi. Napriklad aj
scelkom zdravym dietatom, ktoré je ex-
trémne pomalé a potrebuje individudlnu
pomoc.

JE INKLOZIA UGINNEJSIA AKO
SEGREGACIA?

V beZnej praxi inklizia znamend, Ze
vtriede budu vsetci spolu. Aby to fungo-
valo, musime sa s roznorodymi detmi a
ich potrebami naucit pracovat. Préve
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preto bola segregacia svojho ¢asu dolezitd,
vdaka nej sa rozvinula Specidlna peda-
gogika.

Neskor sa vsak ukazalo, Ze hoci deti
v Specidlnej Skole vieme vSeli¢o naucit, tu
nezistia, ako fungovat v spolo¢nosti. Ne-
moZete vychovat buduceho matematika,
ak mu do rozvrhu neddte matematiku.
Takisto dieta s postihnutim nenaucite
socidlne fungovat, ked ho zavriete do Spe-
cidlnej Skoly, kde sa nestyka s beZnou
populdciou. A naopak, nasa spolo¢nost sa
potrebuje stykat s postihnutymi Iudmi,
aby snimivedela fungovat.

Toto sa vdaka integrdcii dari dosaho-
vat. Cielom inkluzie je, aby kazdé dieta

bolo brané ako individuum, ktorému sa

vpripade potreby dostane pomoc. To
zatial zabezpecit nevieme.

V rdmci integrdcie, ktord ako-tak fun-
guje, nedokaZeme zabezpecit, aby kazdé
dieta malo pravo na pomoc, ktoru potre-
buje. Na to sa konkrétne dieta musi nechat
vySetrit, musi dostat pisomne potvrdenu
diagnozu a len s diagnézou ma pravo na
$pecidlnu pedagogicku podporu.

Tento postup je velmi neprijemny, pre-
toZe vedie k dvom veciam. Bud mnohé
deti, ktoré by podporu potrebovali, ju
nedostanu, kedZe nemaju vybavené po-
trebné papiere, alebo niektori kolegovia
napiSu dietatu diagnézu, ktord nem4, len
preto, Ze mu chcu pomoct, aby v Skole dos-
talo pomoc. Absolutne pomyleny systém.

NEMA DIETA BEZ DIAGNOZY PRAVO NA
ZIADNU POMOC?

Ucitel mu, samozrejme, modZe pomoct
vramci svojich kompetencii, nie je to ale
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narokovatelné. Narok na pomoc je vsu-
Casnosti viazany na diagnozu. Ked dieta
nemd (napriklad) noZi¢ky, tak méa pravo
nielen na vozik, ale aj na dalSiu Specidlnu
pomoc, $kola nan dostane zvySeny nor-
mativ, no pritom je to mozno intelek-
tudlny génius a$kola je uz dadvno bezba-
riérovd, takZe v podstate ni¢ nepotrebuje.
Ale mé pravo, pretoze ma diagnézu. Stat si
mysli, Ze ked podpori iba toho, kto ma
diagndzu, bude nés to stat menej. Pravda
aleje, Ze to tak moZe vyjst eSte drahSie.

AKE BY TEDA BOLO RIESENIE, ABY BOLA

INKLUZIA SPLNENA?

Ak by Skola mala bez ohladu na to, aki
ziaci pridu, urcita finanénu podporu na
zabezpecenie odbornikov a keby
nielen Specidlni, ale aj bezni pedago-
govia mali potrebnu pripravu na to,
Ze trieda je roznorodd. A roznorodd
je nielen tym, Ze je tam niekto s po-
stihnutim, ale aj tym, Ze tam moZe
| byt niekto z inej etnickej skupiny
‘ § alebokultury.

Raz som riesil pripad chlapca zo
Zambie, ktorému som musel vymys-
liet diagno6zu, ktord nemal. N&$ sys-
tém by dovolil nanajvy$ neklasifi-
kovat ho prvy rok zo slovenciny. Chlapec
dovtedy doma hovoril dvoma domoro-
dymi jazykmi a po anglicky. Samozrejme,
7Ze tu nevedel nielen slovencinu, ale ani
ziaden iny predmet, kedZe ucitelom nero-
zumel. Takéto pripady nas systém vobec
neriesi.

“Systém ma prinuitil
klamat a spreneverit sa
svojej odbornosti pre
dobro dietata.”

Preto som mu napisal, Ze ma poruchy
ucenia, o nebola pravda. Prizndvam sa
ktomu, Ze systém ma donutil klamat
aspreneverit sa svojej odbornosti pre
dobro dietata, ktorému tak bolo mozZné
vypracovat individualny vzdeldvaci prog-
ram. Dnes je z neho gymnazista a uspes$ny
Sportovec.
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NA SLOVENSKU MA MNOHO LUDI
0BAVU Z IMIGRACIE...

Mada-nema, svet je v pohybe. Ked sem
pride niekto z moslimskej krajiny, bude
svet vidietinak, ako ho vidime my. Nemusi
to byt Ziaden terorista. Co s nim urobime?
Vobec na to nie sme pripraveni. Musime
ratat s tym, Ze trieda bude zloZena z r6z-
nych deti. Preto by Skola mala mat tim
odbornikov bez ohladu na to, aké deti tam
chodia. Specialny pedagég sa uplatni
rovnako v starostlivosti o dieta, ktoré ma
dyslexiu, ako o to, ktoré ju nemad, ale
napriek tomumad problémy naucit sa citat.

A GO PODPORA MIMORIADNE NADANYCH
DETI, NA KTORE SA SPECIALIZUJETE?

Tak ako sa hovori o “detoch s postih-
nutim”, tak isto je v Skolskom zé&kone
zavedeny pojem ,dieta s nadanim®. To je
dehonestujuce pre ostatné deti. Podla mna
ako psycholéga ma nadanie uplne kazdy.
Otazkajelen aké.

Museli sme vypracovat systém, koho
budeme povaZovat za nadaného. Vy bu-
dete mat ,dieta s nadanim®, pretoZze mu
nameraliIQ 130, inému nameraju iba 129,
takZze uz nadané nebu-
de. Je to nezmysel, Ziad-
ne presné psycholo-
gické meranie nadania
neexistuje.

Aj preto je dobrd in-
kluzia. Nemusim davat
dietatu ndlepku, ¢i je |
snadanim alebo nie.
Vyjadrim sa len o tom,
ako je nadané a akym
smerom ho preto treba
rozvijat. Toto, Zial, vsucasnosti nemoZem
urobit. Musim ho zaradit ako dieta s na-
danim alebo zostane dietatom bez nada-
nia. Za systému, ktory tu mame, nie sme
schopni zabezpecit podporu tym o niec¢o
menej nadanym, rovnaky problém je
napriklad s podporou vyrazne slabych
Citatelov, ak nemaju diagndzu dyslexia. Je

len na ucitelovi, i zvladne rozvijat takéto
dieta. LepSie by to zaiste zvladol vtedy,
kebybolna hodine pritomny jeho asistent.

GIZE SO SKOLAMI PRE MIMORIADNE
NADANE DETI JE T0 AKO SO SEGREGACIOU
POSTIHNUTYCH DETI A SME TAM, KDE
SME BOLI..

Je to segregacia, ktora vznikd na zakla-
de toho, Ze sme v beZnych 3kolach nada-
nym nevedeli venovat pozornost. @




V prvych rokoch bola segregdcia uplne
opodstatnend, teraz uz by bolo nacase, aby
sme to, ¢o sme sa naucili v rameci tohto
modelu, zavadzali do beZnych $kol. Prob-
1ém je v tom, Ze ucitelia na to nie su pripra-
vovani. Na inkluzivne vzdeldvanie treba
okrem odbornikov zabezpecit, aby mal aj
bezny pedagoég zdklady zo Specidlnej
pedagogiky.

Inkluzia ako samotny fakt, Ze budu
vSetky deti spolu, nemozZe fungovat, rov-
nako ako nefungovala, ked Mdria Terézia
zaviedla Skolopovinnost. Inkluzia zname-
nd, Ze sa zdmerne snazime vytvorit peda-
gogické prostredie, v ktorom sa budu moct
rozvijat najroznejSie deti primerane ich
individudlnym potrebdm. Na to musime
byt adekvatne vySkoleni a mat v Skole
odbornikov, ¢o sa zatial nepodarilo do-
cielit.

NIE JE PROBLEMOM AJ T0, ZE NASA
SPOLOGNOST SAMA OSEBE NIE JE
INKLUZIVNA?

Samozrejme, Skolstvo
je len urcitym odrazom ¢i
zrkadlom danej spoloc-
nosti. Slovo inkluzia je
velmi moderné a v roz-
nych medzindrodnych
dokumentoch sa pouZiva
nielen vo vztahu k vzdel4-
vaniu, ale aj spolo¢nosti.
Inkluzivna spoloc¢nost je
nieco, o by nejakym spo-
sobom malo nahradit
multikulturalizmus. Akosi
sme sa zhodli na tom, Ze
multikulturalizmus ne-
funguje, tak sme ho pre-
menovali.

Aj ked hovorime o po-
stihnutych, ide o urcité
subkultury. Nepocujuci
maju dokonca vlastny
jazyk, jeden z podstatnych
znakov kultury. No aj ti,
ktori hovoria va¢Sinovym
jazykom, maju iné znaky,
ktoré z nich robia inu kul-
turu, a nemusia byt etnic-
kyrozni. Napriklad bezdo-
movci. Sposob Zivota je

jedna z veci, ktord definuje kultdaru.
Musime prist na to, Ze nie je redlne
uzavriet sa do jednej bubliny, do ktorej
nikoho nepustime. Tak sa nedd fungovat.

Fungovat spolu je, samozrejme, velmi
tazké. Inkluzia je ciel a my viiom zatial nie
sme. Ide o to, kto chce k nemu smerovat
Uprimne. Nae Skolstvo o tom uZ dnes
hovori, ale redlne eSte donedavna robilo
velmi protiinkluzivne kroky.

AKE? I‘
Ministerstvo napriklad
zaviedlo vzdelavacie prog-
ramy pre jednotlivé druhy
postihnuti, pricom tvrdilo
a tvrdo presadzovalo, Ze
kazdé dieta, aj to integ-
rované, musi ist podla nie-
ktorého z tychto progra-
mov. LenZe program, ktory
bol prispésobeny, aby ako-
tak fungoval v Specidlnej
Skole, sa neda v tej istej podobe uplatnit
udietata vbeznej Skole.

BeZznd Skola md pre Ziaka, ktory to
potrebuje, urobit individuadlny vzdeldvaci
program, tak je to v zdkone. Sucasné pod-
zékonné predpisy to prakticky zakézali.
Ako reakciu na tieto nezmysly niekolko
organizdcii a jednotlivcov, ktori sa snazia
inkluziu do Zivota naozaj uviest, zaloZili
neformélne ZdruZenie za spolo¢né vzdelé-
vanie, v skratke Inklukoaliciu. Podarilo sa
im dosiahnut, Ze toto nezmyselné naria-
denie sa ma zrusit. (nariadenie bolo zruse-
né s ucinnostou od 1. februdra 2019, pozn.
red.) Individualne integrované dieta bude
mat naozaj individudlny vzdeldvaci prog-
ram v plnom vyzname tohto slova.

KDE BY MALA INKLUZIA ZACAT?

VSade. Ned4 sa povedat, ¢o bolo skor, ¢i
sliepka, alebo vajce. V globdle sa aj integ-
racia zacinala tazko, vetci tvrdili, Ze kym
nie su Skoly pripravené, deti nemdZeme
integrovat, Ze detom ubliZime. Napriek
tomu aj bez odbornika, ak to zdkon umoz-
nil, detiintegrované boli.

Na zaciatku mozno neboli v $koldch
odbornici, no ked bol ucitel citlivy, neja-
kym spdsobom sa to zvladlo. Ked sa zacali
tieto deti v Skoldch vzdeldvat, narastal

ROZHOVOR

tlak, aby tam boli aj odbornici a dnes uz
prinajmenSom Skolsky Specidlny pedagog
na mnohych §koldch posobi.

Keby sme si povedali, Ze kym v §kole
nebudu odbornici, deti neprijmeme, ne-
do¢kdme sa integracie nikdy. Stat by
odbornikov neposlal, nenasli by sa penia-
ze. Je treba prehibit potrebu odbornych
timov v Skolach. Su Skoly, ktoré maju chut

pustit sa do inkluzivnej edukécie. Vdaka

takym sa to postupne naucia aj ostatné.
Cim viac réznorodych deti do $kél zobe-
rieme, tym viac bude potreba odbornikov
narastataStatbude tlaCeny juriesit.

MA INKLUZIA NA SLOVENSKU DOBRE
VYHLIADKY?

Obcas mavam pocit, Ze sa ni¢ nedd
robit, ni¢ nestoji za to, ni¢ sa neda presadit
a ni¢ nefunguje. To plati v kazdom oka-
mihu. Potom sa vSak obzriem a vidim, Ze
vhorizonte 50 rokov sa toho zmenilo na-
ozaj vela. Musime sa stdle snazit a stale
bojovat, hoci vysledky v priebehu krat-
keho c¢asu ¢i niekolkych rokov neuvidime.
Vkonecnom dosledku sa ale svet meni a to,
€o sa snazime presadit, teda aj inkluzia, sa

postupnepresadzuje., ZHOVARALASA
ZUZANA MRAZIKOVA
FOTO N
MARTINA JURICKOVA
/DR0J
WWW.HEROQES.SK




SKUTOCNA ROZPRAVKA

vl

rozprav

Kde bolo, tam bolo, bola jedna mala dedinka, v dedinke domcek

a

a v domceku Zila maminka, tatinko a Styri nadherné deti.
KaZdy deri sa snaZili teSit zo zazraku Zivota, ktory im bol
dany od Boha. Snivali sny, milovali sa, modlili, spolocne smiali...

Tak nejako sa zacinaju rozpravky, €i
nie? Musim vas vSak hned na zaciatku
Citania sklamat, lebo toto nie je roz-
pravka, ale pravdivy pribeh o jednej
obycajnej rodinke. Ja sa volam Silvia
ahram v tomto pribehu ulohu mamin-
ky, m6j manZel Pavel je tatinko a Styri
nadherné deti su Davidko, Klarka, Da-
mianko a Terezka. Pribeh som zacala
tak rozpravkovo preto, Ze sa v nom
citim velmi ¢asto ako vrozpravke.

V rozpravke prichadza ako prvy princ,
vyslobodi princeznu, potom je svadba
aprinc s princeznou Ziju Stastne a maju
vela deti. V naSom pribehu sa to zacalo
troSku inak. Tak pocuvajte (vlastne ¢i-
tajte)...

Uz ako malé dievcatko som snivala
otom, Ze budem mat velku rodinu. Pocas

mojho dospievania sa okolo mna vzdy mo-
tali deti, v srdci som mala tuZbu pomdhat
inym, a tak som si akosi prirodzene vybra-
la aj svoje povolanie Specidlneho peda-
gbdga. Moja pracama bavila a obohacovala.
Okrem prace som bola obklopend milu-
jucou rodinou a spoloCenstvom ludi, ktori
ma posuvali vZdy hlbsie a dalej. No ked sa
princ, ktory by ziskal moje srdce, neobjavil
ani po oslave mojich 30. narodenin, zacala
som hlbSie skumat, aké je poslanie mojho
Zivota. Velmi mi v tom pomohol cas
straveny v krestanskej komunite Archa.

Viac ako 3 roky som v nej spolu s inymi
mladymi dobrovolnikmi zazivala denno-
dené hlboké spolocenstvo s ITudmi s men-
tdlnym postihnutim. Bola to najlepSia
Skola Zivota. Tam som zacala vnimat, kam
smeruju moje tizby a zdrover aj smero-

vanie mojho Zivota. Tuto viziu som sfor-

mulovala do vety "Vytvarat vo svojom
srdci a dome miesto pre tych, ktori sa citia
opusteni, zraneni, neprijati." Prakticky
som tuto vetu zacala Zit tym, Ze som sa ako
slobodné rozhodla necakat dalej na prin-
ca, ale darovat svoju lasku a ponuknut
domov tomu, kto ho nem4, rozhodla som
sapre adopciu.

Do mobjho srdca vstapil Davidko. Mal
7mesiacov a to, o priniesol do mojho
Zivota, je také hlboké, Ze sa to len tazko da
slovami vyjadrit. Naozaj som necakala, Ze
aj bez deviatich mesiacov tehotenstva
aporodu mozZem zaZit také silné materin-
ské puto. No a v tomto nddhernom obdobi
vytvarania vzajomného puta s Davidkom
uplne necakane a prekvapivo vstupil do
nasho Zivota ten vysnivany princ. Ano,
tatinko Pavel skutoc¢ne prisiel jedného dna

v kralovskom pldsti a s korunou na hlave, @



aby sa uchddzal o miesto Davidkovho ocka
a miesto v mojom srdci. A tak sa pred
8rokmistalazndsrodina.

V rozpravkach princezné vzdy nako-
niec zistia, Ze na toho pravého princa sa
oplatilo ¢akat. V naSom pribehu je to tiez
tak. 36 rokov cakania prinieslo ovocie —
moj manzel Pavel a tatinko naS$ich Styroch
detije milujuci, hlboky a obetavy muz.

Velmi kratko po naSej svadbe som
zacala nosit pod srdcom dalSie babatko.
Radost bola obrovska, hoci ju chvilkami
zatieniovala obava o Zivot tohto malého
drobceka, kedZe lekari vyslovili podo-
zrenie na diagnézu Downov syndrom
aochorenie srdiecka. Tu sa naSa manzel-
skd laska velmi upevnila, ked sme sa
spoloCne postavili za Zivot nasho eSte
nenarodeného bdbdtka. Po 8 mesiacoch
Cakania priSla predcasne cisadrskym re-
zom na svet naSa Klarka. Obavy lekdrov sa
potvrdili. Po prebrati z narkézy za mnou
priSiel nemocni¢ny kapldn, ktory nas pred
porodom duchovne sprevadzal. Povedal
mi, Ze sa bol na Klarku pozriet
azeje nddhernd. A dodal, Ze
toto dietatko nds nauci
eSte viac milovat. A my
s manzelom moZeme
po 7 rokoch jeho
slova len potvrdit.
Klarka je nddhernd
princeznd, ktord nas
u¢i kazdy den viac
aviac o tom, aka je
skutocnd laska a hod-
notazivota.

Tri roky po narodeni Klarky sa nasa
rodinka opét rozrdstla. Boh vyhovel naSej
tuzbe a poZehnal nds dal$im synom. Dali
sme mumeno Damidn. Vporovnanis Klar-
kou i$lo pri jeho vyvine vSetko tak rychlo
abez namahy. Nevideli sme s manzelom
Ziadnu prekdzku otvorit sa pre dalSie
béabatko, hoci nase okolie tuto tuZbu pova-
zovalo vzhladom na moj vek za nezod-
povednu.

Tehotenské testy boli vSak opakovane
negativne. S manzelom sme si vtomto
obdobi eSte hlbSie uvedomili to, aky velky
dar a BoZie poZehnanie je novy Zivot.
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Aniekedy uprostred tohto vSetkého ako
blesk z jasného neba prisla k ndm spréva
onasej dcérke Terezke. Bez toho, aby sme
boli ¢o i len uvaZovali o dalSej adopcii,
dozvedeli sme sa sprostredkovane otom,
Ze sa narodilo dievcatko. Ma 4 mesiace,
Downov syndrém, je opustené svojimi
rodi¢mi a caka... Pocit, ktory prebehol
mojim srdcom hned, ako mi o tom jedna
zndma povedala, bol taky silny, Ze som
tuto informéciu nemohla nechat bez po-
vSimnutia. Rozhodnutie v mojom vnutri
bolotakéjasné asilné...

Adoptovat si dalSie bdbédtko a eSte
ktomu s postihnutim? M6j manZel sa opat
prejavil ako opravdivy muz viery. Povedal
mi, Ze hoci on neciti to, ¢o citim ja, bude sa
za to modlit... Skrsla vo mne nadej. David-
ko, Klarka a Damidnko v tom mali jasno.
Ked sme sa spolu modlili za bdbétko, ktoré
hladd milujtcich rodic¢ov, jednoznacne
povedali, Ze predsa my dvaja statinkom
sme milujucirodicia, tak nie je ¢o riesit. Po
tyZdni sa mi manzel zddveril, Ze v srdci
nepreziva pokoj, ktory prichddza, ked sa
Clovek spravne rozhodne, a Ze si
Coraz viac uvedomuje, Ze
poslanim nasho Zivota je
eSte nieco hlbsie ako
to, ¢o Zije svet okolo
nds. Inymi slovami
povedané - suhla-
sil.

Po 3 mesiacoch pri-
pravy, ktoru si vyZa-
duje kazdé osvojenie,
sme si priniesli domov
8-mesacnu Terezku. Prvé tyz-

dne bola velmiuzavretd a jej city akoby
niekto zmrazil. Odmietnutie zanechalo
svoje stopy. No pomali¢ky sa lady topili
aona sa zacala otvadrat novému pocitu
lasky a prijatia. Drziac ju v naruci, sme si
este viac uvedomili hibku BozZej dévery, ze
toto krehké stvorenie bolo zverené prave
nam.

A tu by sa naSa rozpravka mohla skon-
¢it. Ale pribeh nasej rodiny nie. On pokra-
Cuje v kazdodennych radostiach i staros-
tiach. S manZelom sa snazime o to, aby
naSe deti travili ¢o najviac ¢asu s nami,
preto sme sa rozhodli pre domdcu $kolu.
NaSe deti teda nenavS$tevuju ani pred-

Skolské, ani Skolské zariadenie, ale zato

maju vela ¢asu na mimoSkolské zaujmy
ako pldvanie, ludovy tanec, skauting...
avela prileZitosti na objatie a uistenie sa
ovlastnej hodnote a bezpodmiene¢nom
prijati.

A hoci pribeh naSej rodiny znie tak roz-
pravkovo, je viiom vela uplne obycajnych
dni. Aj my sa navzajom zrarfujeme a znova
a znova si odpustame, zlyhdvame vo
vychove iv prejavovani si prijatia a 1asky,
naraZame na vlastné limity a nesplnené
ocCakavania, okresdvame svoje povahy
abojujeme svlastnymichybami.

No v naSom pribehu je vela malych
ivelkych zdzrakov - zdzrakov lasky, od-
pustenia, prijimania jeden druhého. Ved ¢i
to nie je zdzrak, ked Klarka trpezlivo u¢i
Terezku vhadzovat kordlky do malého
otvoru, ked mi D4vidko napiSe na listok
odkaz, Ze som také dobré sinko a dakuje, Ze
ho ucim, ked Damianko s laskou utiera
Terezke zaSpinenu pusinku, ked sa Terez-
ke podari postavit pri stoliku, ked si néj-
dem od manzela spravu, Ze ma velmi
Iabi...

Niektori Iudia sa o nasej rodine vyjad-
ruju ako o neobycajnej, no my si myslime,
Ze na$ kazdodenny Zivot sa podobd Zivotu
v mnohych inych rodindch, ktoré boli
rovnako ako my nezasliZene obohatené
onieConavyse.

& SIVIA

2]



DARUJTE NAM

£

2 % z dane, ktoré nam poukaZete
prostrednictvom Vasho dariového
priznania, nam daju dalSie moznosti
realizovat uZitocné a prospesné
projekty overené skusenostami.

Aj vroku 2019 chceme nase aktivity
smerovat na rekondicné pobyty,
vzdelavanie, vyddvanie ¢asopisu
Slnecnica a organizovanie plaveckych
pretekov. Chceme pokracovat v praci
v prospech deti s Downovym

i " syndrémom.

Budeme radi, ak nas podporite!

Tlaciva na poukazanie 2% su sucastou
tohto vydania alebo ich najdete na stranke

WWW. downovsyndrom sk




