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EDITORIAL

C
as.

Taky krehky a zarovei neuprosny. Bez zaciatku a bez konca.
Len si tak plynie a my nikdy nevieme, ¢i ho eSte zajtra budeme
moct vnimat. Dnes Citate tieto riadky, ktoré mozno vnesu trocha
smutku do vasich mysli. Ale aj smutok doplia svet, ktory nikdy
nie jerovnaky, aky bol v€era.

Posledné tyZdne priniesli mozno viacerym z ndas chvile
zamyslenia, pretoZe odi$li z naSej rodiny “downikov” dve uZasné
bytosti. Spisovatelka, tane¢nicka, zamestnankyna kniZnice a ka-
maréatka Zuzka Dvordkovd odisla vo veku 57 rokov. Mnohi ste ju
poznali, viackrat sme o nej pisali. Jej kniZzné publikécie Moja Kni-
ha, Mne staci aj pohladenie a Tak si ja krasne Zijem chytili za
srdce mnohych ¢itatelov.

Kratko na to nds opustila vo veku 77 rokov Netty Engels,
osobnost, ktord sa vo svete Iudi s Downovym syndrémom stala
pojmom. Bola sucastou nasich rekondi¢nych pobytov, so svojou
rodinou cestovala az z Holandska, aby svoj ¢as mohla venovat
vzdeldvaniu deti aj dospelych. Spomienky na tieto dve vyni-
mocné Zeny ndjdete na nasledujucich strankach.

Hoci smutok a Zial patri k ndSmu Zivotu, musime a chceme
pokracovat v naSej ceste. Na§ Cas eSte nevyprsal, kazdy den
prindsa nové vyzvy a moznosti. KaZdy demi mozZe byt zmenou, po
ktorej tuZime. A aj v tento, pre niekoho smutnejsi, jesenny cas
sme tusnasou Slne¢nicou, aby sme Vam rozjasnili den.

Pre rodi¢ov malych deti bude iste zaujimavy rozhovor
ointegracii do materskej Skoly, a to nielen z pohladu rodica, ale
ajpedagoga.

Pobyty, tdbory, sustredenia... tieto, ale aj mnoho dal$ich zauji-
mavych tém najdete v novom vydani Slnecnice. Tak sa pohodlne
usadte, uvarte si kavicku alebo €aj a nahliadnite do sveta s chro-
mozomom navyse, do sveta plného emdcii, lasky a uprimnosti.
Prijemné Citanie.

- - t ,-,';’/ “/ 2
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INKLUZIA

0CAMI PEDAGOGA

Mgr. Dagmar Hein Gerhdtovd je ucitelkou v materskej Skole. Ma 34 rokov a pracuje

v prekrasnej dedinke Madunice, ktora je od Hlohovca vzdialend niekolko mintit cesty
autom. Okrem nej pésobi v materskej Skole dalSich pat laskavych, trpezlivych a kreativ-
nych pani uciteliek. Jednu z tried navstevuje dievéatko s Downovym syndromom — Stelka.

VY STE PANI UCITELKA MALEJ STELKY
S DOWNOVYM SYNDROMOM. AKO STE
TO VNIMALI, KED STE SA DOZVEDELI,
ZE VO VASEJ TRIEDE BUDE DIEVCATKO
SDS?

V triede sme dve pani ucitelky, okrem
mna aj kolegynka DaSka. Na Stelkin pri-
chod sme sa s DaSkou pripravovali uz pred
jej nastupenim, pocas dovolenky v lete.
KedZe nds v septembri ¢akala plna trieda
novych 3-ro¢nych deticiek, nechceli sme
vSetko nechat na metédu pokusu a omylu.

Citali sme vela odbornych ¢lankov, vymie-
nali si informécie, dozvedeli sme sa nieco
bliz§ie o lieCebnych metéddach a potre-
béch, o fyzickej kondicii deti s DS, rozu-
movych schopnostiach a predovSetkym
opohlade na svet, ako ho vidia deti s DS.
Svoje emdcie prezivaju silnejsie, su citlivé
na vztahy a na komunikaciu. Tieto ¢lanky
mali pre nds len informativny charakter,
Stelku sme nezaskatulkovali, pretoZe kaz-
dé dieta je iné. Ked sme sa s Daskou dozve-
deli, Ze v triede budeme mat dievcatko

sDS, nemali sme obavy, Ze by sme to ne-
zvladli. Mali sme skusenosti uz z pred-
chadzajucich obdobi, aj ked nie konkrétne
sDS.

Sme materska Skola, ktord ma skuse-
nosti s detmi so Specidlnymi potrebami,
pracujem s vysoko profesiondlnymi kole-
gynami a skoro kazdy rok je v kazdej
triede aspon jedno také dieta. Pri praci
sdetmi je potrebné, aby aj pedagdg bol
empaticky a trpezlivy. >

Slnecnica



AKO VAM VEDENIE MATERSKEJ SKOLY
OZNAMILO, ZE SA ROZHODLO PRIJAT
DIETA S DS?

Mame velmi milé a ustretové vedenie,
nikto sa nezaoberal tym, ¢i Stelka m4,
alebo nemd DS, skratka mala taky isty
narok na matersku skolu ako ostatné deti.
Ajkedbolo prihldsenych viac deti, ako sme
mohli prijat, Stelka spliiala kritéria, aj vek,
atak bola prijata do MS v Maduniciach.

AKY MAL NA TO NAZOR ZVYSOK PER-
SONALU? KOLOVALI OBAVY ALEBO
NEGATIVNE POZNAMKY? STRETLI STE
SA S TYM, ZE BY RODICIA OSTATNYCH
DETI VYSLOVILI NESUHLAS ALEBO
OBAVU Z TOHO, ZE JE V TRIEDE DIETA
SO SPECIALNYMI POTREBAMI? AK
ANO, AKO STE TO RIESILI VY ALEBO
VEDENIE MS?

S negativnym postojom som sa nestret-
la ani na péde materskej Skoly, ani zo
strany ostatnych rodi¢ov pocas celého
Skolského roka. Skor som mala opacny
dojem a rodiia svoje deti podporovali
aviedli k empatii. Som na nich hrda.
Dokonca od marca mame v triede novy
ponozkovy trend, ktory pretrvava.

AKE BOLO VASE PRVE ZOZNAMENIE
SO STELKOU A JE] MAMINOU? AKO STE
TO VNIMALI?

Ked Stelka nastupila do MS, naozaj ndam
prislo malé slniecko. Zo zaciatku nesmelé,
bojazlivé, ale rychlo zistila, Ze sme ,,v tom*
s nou. Pani Jakubcikovd, Stelkina mama,
od zaciatku plne spolupracovala, bola
mild, pocuvala a vzdy sa zaujimala o dia-
nie. Pri néstupe Stelky do MS ndm dokonca
priniesla sprievodny list o Stelke, ktory
obsahoval pre nés dbleZité informaécie, jej
povahové vlastnosti, oblubené c¢innosti,
oblibené jedlo atd. DoleZité je aj spros-
tredkovanie prvotnych informécii peda-
gbgovi, informdcie o stave dietata, o urov-
ni sebaobsluznych ¢innosti, o irovnirecia
komunikécie, o zvykoch, dennom reZime
doma, oblubenej hracke ¢ihre.

AKE BOLI PRVE DNI SO STELKOU?
VCOM BOLI ODLISNE V POROVNANI
SDIETATOM BEZ ZDRAVOTNEHO PO-
STIHNUTIA?

Tak ako Ziadne iné dieta ani dieta s DS
nemd absenciu pozndvacich schopnosti, je
rovnako zvedavé, skimavé a hravé, no
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jeho schopnosti sa vyvijaju o nieco pomal-
Sie, preto je potrebné volit primerané
aktivity. Stelka bola na svoje pani utitelky
dlhsie naviazana a viac si vyZadovala ich
pozornost, no je to aj otdzka povahovych
vlastnosti, nielen urovne intelektu.

MALISTE SO STELKINOU MAMOU NEJA-
KU SPECIALNU SPOLUPRACU ALEBO
STE K TEJTO RODINE PRISTUPOVALI
BEZNE AKO KU KAZDEJ INEJ? AKO
PREBIEHALA VASA KOMUNIKACIA?

Ku kaZzdej rodine pristupujeme indivi-
dudlne, kazda ndm zveruje s doverou svoj
najvacsi poklad. Spolupraca Skoly, rodicov
a lekdrov je velmi doleZitd, pretoZe to
ovplyvniv znacnej miere a zdsadnym spo-
sobom optimalny vyvoj dietata. Ak rodic¢
sdietatom navStevuje aj rézne odborné
pracoviskd, ktoré podporuju a rozvijaju
jeho psychomotoricky vyvoj, pedagég tak
moZe nadviazat a rozvijat schopnosti die-
tata dalej aj v inych oblastiach. Ak sa vSak
rodi¢ stavia k problému pasivne, nemoze
ocakévat, Ze po nastupe do materskej Sko-
ly bude dieta robit rovnaké pokroky, preto
je zdsadnd spolupraca, ktora vychadza
vprvom rade z rodiny. Stelkina mamicka
snami od zaciatku spolupracovala, vymie-
nali sme sikazdy den informaécie, vela sme
komunikovali a Stelka aj vdaka tomu

vyrazne napredovala.

Samozrejme, uspechy nie su len o ko-
munikdcii, ale aj o pristupe pedagdga
kdietatu, o zvoleni vhodnych vychovno-
vzdelavacich aktivit a o komunikacii a spo-
lupraciv triede medzi u€itelkami.

ROZHOVOR

BOL POTREBNY ADAPTACNY PROG-
RAM? AK ANO, AKO PREBIEHAL A
VAKOMROZSAHU?

Pri nastupe nového dietata do MS je
vZdy potrebny adaptacny proces, ked si
dieta zvyka na prostredie, persondl, kolek-
tiv a denny rezim v MS. Stelka bola 3 me-
siace vadaptatnom procese, ktory zvladla.
Niekedy sme mali tazZSie dni, niekedy
IahSie, no nepamdtdm si, Ze by sme mali
naozaj tazké dni. Obcas sme utreli slzicku,
tak ako aj inym detom, predsa je to obdo-
bie velkych zmien, ked sa trojro¢né deti
prvykrat odlucia od mamiciek a vykrocia
dosveta.

Ak maju deti vytvorené prijemné pros-
tredie, ktoré zohladniuje ich vyvinové
zékonitosti a momentdlne pocity odlu-
Cenia, adaptacny proces prebieha bez
vacsich taZzkosti. Aby vSak prebiehala
adaptacia plynule, je potrebnd doéslednost,
jednotnost a trpezlivost tak zo strany
pedagégov, ako aj zo strany rodic¢ov. Ak sa
aj u deti vyskytuju tazkosti, ¢o nie je zried-
kavé, vidy suindividudlne. Pedagdg k nim
vtedy pristupuje citlivo, vychadza z pred-
chadzajucich skusenosti, profesiondlnych
vedomosti a hlada spolu s rodi¢mi cestu,
ako tento problém zmiernit. Aj tu je
potrebnd interakcia rodica a Skoly. Stelka
bola stato¢nd, vnimava, mala vytvorené
prijemné prostredie, a tak adaptacia
prebiehala s prihliadnutim na jej potreby
plynule.

MALI STE POCIT, ZE VAS STELKA STOJi
VIAC ENERGIE, VIAC NAMAHY AKO INE
DETI? ALEBO ZE JE STAROSTLIVOST
ONU "PROBLEMOVEJSIA"? AK ANO,
VvCOM? AKY JE PODLA VAS ROZDIEL
VSTAROSTLIVOSTI O DIETA BEZ PO-
STIHNUTIA A DIETA SDS?

Downov syndrém nesie so sebou vidy
aj mentalne postihnutie, v minulosti sa DS
pripisovala vidy velkd mentdlna retar-
décia (dalej len MR), no dnes vieme, Ze to
tak vobec nie je. U vacSiny je stupen MR
lahky, ¢i dokonca hrani¢né pasmo MR.
Skolegynou — pani ucitelkou Daskou sme
plne spolupracovali. Kazdy den sme si
odovzdavali informdcie, reSpektovali sme
potreby, tempo, ale aj moZnosti Stelky,
podporovali sme jej silné stranky a zauj-
my. Vychovno-vzdeldvacie aktivity sme
prisposobovali jej potrebam, moZnostiam, »



*

vedomostiam a schopnostiam, no zaroven
tak, aby ju plne zacleniovali do kolektivu.
Vzdy sme vyuZili ¢as, ked sa Stelka o niec¢o
bliz$ie zaujimala, ak nemala prave ndladu,
do nic¢oho sme ju nenutili, ak videla, ako
pracujeme s ostatnymi detmi, vac¢Sinou sa
pridala, aj ked to predtym odmietla. Dieta
so Specidlnymi potrebami vyZaduje vidy
viac Casu a pozornosti, no ddleZita je
priprava a spoluprdca uciteliek v triede.
Zaclenené dieta by nemalo byt stredo-
bodom pozornosti v kolektive a ani by
nemalo dostdvat nejaké privilégid len
zdovodu jeho znevyhodnenia, pretoZe to
moZe matna dieta negativny vplyv.

AKO STELKA SPOLUPRACOVALA? AKO
SADOKAZALA SUSTREDIT?

V materskej Skole sa obsah vzdeldvania
vymedzuje v nasledujucich vzdeldvacich
oblastiach:

jazyk akomunikécia

e matematika a praca sinformdaciami

«Clovek a priroda

* Clovek a spolo¢nost

«Clovek a svet prace

eumenie a kultura

*zdravie a pohyb.

Pedagdg planuje svoje vychovno-
vzdeldvacie aktivity tak, aby sa obsahy
vzdeldvania vzajomne prelinali a rozvijali
tak viacero vzdeldvacich oblasti. Pedagog
berie do uvahy proporénu vyvazenost
vzdeldvacich oblasti, uroven vyvinovych
zékonitosti a $pecifik konkrétnych deti.
Kazdé dieta je iné, a preto vidy reSpek-
tujeme uroven intelektu, kognitivnych
apsychomotorickych schopnosti dietata.

Nie kazda aktivita Stelku bavila, vtedy
bola vhodnd prave metéda pokusu a omy-
1y, vtedy sme zistovali, ¢o ju zaujima a ¢im
ziskame jej pozornost. Velmi rada mala
vytvarné, hudobné a pohybové ¢innosti.
Vo vytvarnych ¢innostiach ob¢as potrebo-
vala pomoc, no vzdy sa vedela na ¢innost
pekne sustredit a dokoncitju.

MALI STE NIEKEDY POCIT, ZE BY SA JEJ
ZISIEL ASISTENT, KTORY BY SA JEJ
VENOVAL?

Mo0j osobny nézor, vychddzajuc aj zo
skusenosti, je, Ze v MS nie je asistent taky

potrebny, ak nie je dieta telesne znacne
znevyhodnené. V Z$ je urcite nutnostou.
Ked Stelka nastupila do MS, mala problém
so sebaobsluznymi ¢innostami, ak by mala
asistenta, tieto ¢innosti by nemala snahu
robit sama. Na konci $kolského roka Stelka
bez problémov zvladala pobyt v MS, bola
plne prispésobend reZimu, dokézala si
sama vyzut ¢i obut papucky, uloZit si ich
nasvoje miesto, sama si vzala svoj poharik
a napustila vodu, sama sa napila, sama
jedla, sama sa vyzliekla a sadla si na WC,
obcas potrebovala pomoc pri obliekani,
sama zvladla aj hygienické navyky, upra-
tovanie hraciek atd. Ak by mala asistentku,
myslim si, Ze by sa na 1iu v tychto ¢innos-
tiach spoliehala. Ved kto si neulah¢i Zivot,
ked'sa da.

POZOROVALI STE STELKU PRI ZACLE-
NOVANI DO KOLEKTIVU? AKO JU PRI-
JALI OSTATNE DETI Z VASHO ODBOR-
NEHO POHLADU? A AKO PRIJALA ONA
OSTATNE DETI?

Deti v ranom a predSkolskom veku sa
medzi sebou prijimaju bez predsudkov, su
viac empatické a priatelské. No tak ako vo
vSetkom, aj tu dieta potrebuje vzor dospe-
1ého. Trojro¢né dieta v kolektive nepotre-
buje vediet, ¢o je DS, potrebuje ale vediet
to, Ze si vZdy vSetci navzdjom pomdhame
aprejavujeme voci slabSim pomoc a pod-
poru. S kolegyniou DaSkou sme hrdé na
ostatné deti v triede, pretoZe pocas celého
Skolského roka sa o Stelku zaujimali,
pomdéhali jej v sebaobsluznych ¢innos-
tiach, zaclenovali ju do hier, spolupra-
covali medzi sebou, Casto sa objimali,
Stelka sa rada s detmi objimala. Deti boli
empatické, vnimavé a pocas celého Skol-
ského roka bola v triede prijemnd atmo-
sféra.

SU NEJAKE AKTIVITY V MS, NA KTO-
RYCH SA STELKA NEMOZE ZUCASTNIT,
ALEBO JESUCASTOU VSETKEHO?

Stelku sme zapdjali do vSetkych aktivit
pocas celého Skolského roka, no niektoré
sa jej nepécili. Na detskych koncertoch,
divadlach ¢i besiedkach sa zo zaciatku
zucastiiovala nedobrovolne, no neskor ju
zacali zaujimat, aj ked iba z narucia pani
ucitelky.

Slnecnica



POSTREHLI STE NA NEJ ZMENU, OD-
KEDY CHODI K VAM DO MATERSKEJ
SKkoLy?

Zmena u Stelky bola viditeInd, no ne-
myslim si, Ze len vdaka MS, aj ked pra-
videlnd névsteva MS urcite v znacnej
miere podporila jej rozvoj vo vietkych
oblastiach. Na Stelke bolo od zaciatku
vidiet, Ze sa jej mamicka naozaj venuje, ¢o
tieZ prispelo k jej napredovaniu. Stelka sa
pocas roka zlepsila v komunikécii, v seba-
obsluZznych ¢innostiach, v jedeni, v social-
nych vztahoch a v mnohych inych oblas-
tiach.

MYSLITE SI, ZE PRE DIETA S DS JE
VHODNA INTEGRACIA DO BEZNYCH
MATERSKYCH SKOL? V COM VIDITE
HLAVNY VYZNAM PRE DIETA S DS, AK
JEINTEGROVANE?

Vroku 2010 bol Slovenskou republikou
podpisany Dohovor o pravach oséb so
zdravotnym postihnutim (Dalej len ,,doho-
vor“), obsah tohto dokumentu by mal byt
znamy vSetkym, ktorych sa moze dotykat.
Dohovor je do znacnej miery suborom
ndstrojov na zlepSenie kvality Zivota 0s6b
so zdravotnym postihnutim, je doku-
mentom medzinarodného prava v oblasti
zdravotného postihnutia a jeho cielom je
presadzovat, chranit a zabezpecovat rov-
nost a uplnost uzivania vSetkych ludskych
prav a zakladnych slob6d osobami, a teda
aj detmi so zdravotnym postihnutim,
apodporovat uctu k ich prirodzenej do-
stojnosti. Bezna MS poskytuje dietatu
prirodzené prostredie medzi rovesnikmi,
kde moZe vyuZit svoj priestor na sebarea-
lizaciu, rozvijanie socidlnych zrucnosti,
vlastného potencidlu, rozvijanie vlastné-
ho pocitu déstojnosti a hodnot. Zaclenenie
diefata v beznej MS$ rozvija osobnost,
talent, tvorivost, ako aj duSevné a telesné
schopnosti v maximdlnej moZnej miere
aumoznuje detom so zdravotnym znevy-
hodnenim ucinne sa zapédjat do Zivota
beZnej spolo¢nosti.

JE PRITOMNOST STELKY PRINOSOM
PRE OSTATNE DETI? AK ANO, OPISTE
VCOM.

Ako je vhodné zacleriovat deti so zdra-
votnym znevyhodnenim do beznej spolo¢-
nosti, tak isto je prospesné, aby si spoloc¢-
nost uvedomovala rozmanitost Iudskej
populdcie, lebo iba tak moZeme vychovat
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tolerantnej$iu generdciu. Zacleriovanie
deti so zdravotnym znevyhodnenim ma
velmi vela prinosov, pomdha burat spo-
loCenské bariéry, reSpektovat sa navzajom
takych, akymi sme sa narodili, vytvarat
kamardatstva a prirodzene si navzajom
pomaéhat.

PREBIEHAJU VO VASEJ] MS RODICOVSKE
ZDRUZENIA ALEBO INE STRETNUTIA,
KDE SA MAJU MOZNOST SPOZNAT
RODICIA?

Sme materska Skola na dedine, vacsi-
nou sa tu rodicia poznaju, ale maju moz-
nost stretnut sa aj na réznych podujatiach.
Rodicovské zdruZenia su dolezité, ¢i uz u
novych deti, alebo deti s dlh§im ¢asom
dochadzky, no nie kazdy rodi¢ sa o rodi-
Covské zdruZenie zaujima.

ZVAZUJE VEDENIE MS PRIJAT A] DALSIE
DIETA S HENDIKEPOM? AK ANO, KOL-
KO DETI SO SPECIALNYMI POTREBAMI
SIVIETE PREDSTAVITV 'JEDNE] TRIEDE?

Ako som uZ spominala, nasa MS prijima
skoro kazdy Skolsky rok dieta so Specidl-
nymi potrebami. Nie je moZné urcovat
dopredu, kolko deti si viem v triede
predstavit, pretoZe to zavisi od mnozZstva
dal$ich faktorov. Tento Skolsky rok sme
skolegynou mali v triede trojro¢nych deti
aj dve deti so zdravotnym znevyhod-
nenim. Kazdé bolo uplne iné, malo uplne
iné zaujmy, reakcie, schopnosti a uroven
intelektu. Obcasbolo veselo.

CO BY PODLA VAS BOLO POTREBNE NA
SLOVENSKU ZMENIT V SUVISLOSTI
SINTEGRACIOUDO SKOL?

Casto sa vravi v stvislosti s prijimanim
deti so Specidlnymi potrebami do beznych
Skolskych inStittcii o nepochopeni zo stra-
ny pedagégov. Treba ale mat na zreteli
fakt, Ze pedagdég ma v triede vacSinou
dalSich 20 - 25 deti, no ¢i dieta ma, alebo
nemad Specidlne potreby, kazdé jedno ma
pravo na podporu individudlneho rozvo-
ja. Dobry pedagdg si vie poradit, no pokro-
ky moZno ocakdvat najmé v spoluprédci
srodinou. Slovenska republika podporuje
integrdciu deti do beZnych 8kol, no zatial
iba legislativne. Ak tento model vzdelava-
nia bude podporeny aj materidlne, buda
v Skolach k dispozicii Specidlne pomocky,
ucebne, priestorové vybavenie, asistenti
abezbariérové Skoly a bezny pedagog si
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bude moct bezplatne doplnit kvalifikdciu
v oblasti Specidlnej pedagogiky, vtedy
mo6Zeme hovorit o podpore integracie.

CO BY STE CHCELI ODKAZAT PEDAGO-
GOM, KTORI SA OBAVAJU PRIJAT
TAKETO DIETA DO MS?

Kazdy pedagog poznd svoje moznosti,
vie, kolko pisomnosti a pripravovania sa
na vzdeldvaci proces predstavuje praca
sintegrovanym dietatom. Vie, Ze nie vzdy
vSetko pdjde hladko a bez problémov, ale
prave to nés posuva vpred. A pre sprav-
neho pedagoga je najvacSou odmenou,
ked vidi pokroky, ktoré boli dosiahnuté aj
jeho zésluhou, ked vie, Ze tym ovplyvnil
askvalitnil buducnost Zivej bytosti - €lo-
veka, ktory raz mozno pride a podakuje
mu.

€O BY STE CHCELI ODKAZAT RODICOM,
KTORI PRAVE RIESIA ZAPIS DO MS$S
A OBAVAJU SA INTEGRACIE?

Na zaver chcem podporit vietkych
rodiov, aby nemali obavy z integrécie
svojho dietata do beZnej Skolskej in$ti-
tucie. Mozno pokroky neuvidia hned,
niektori moZno uz o mesiac, niektori o pol
roka, niektori o rok, no skuste svojmu
dietatu doverovat tak, ako doveruje ono
vam. Dajte mu Sancu na zaclenenie sa do
beZnej spolo¢nosti. Doverujte aj pedago-
gom, svoju pracu robia kvoli detom a pre
deti, trdvia aj v domacom prostredi vela
Casu nad pripravovanim sa na vychovno-
vzdeldvaci proces, spoznavaju prednosti,
ale aj nedostatky deti, ktoré rodic z prilis-
nej lasky nie je schopny vidiet, ¢o je uplne
normadlne. Do svojej prace vkladaja lasku,
usmev, pohladenie, milé slova a vSetky
tieto pozitivne emdcie sa ukladaju v tych
malych detskych hldvkach, deti maju pocit
bezpecia, doleZitosti svojej detskej osoby
aSance formovat svoje vlastné ja.

Obdivujem a hlboko si vaZim vSetkych
rodicov, ktori maju dieta so zdravotnym
znevyhodnenim, a vidim, ako sa im venu-
ju, ako zvladdaju svoje povinnosti a s ldskou
vychovdavaju svoje deti, nie vZdy svieti
slnko, no vy vSetci méte jedno doma.

,J S PANI UCITELKOU

DAGMAROU HEIN GERHATOVOU
SA ZHOVARALA LENKA CHOVANGOVA.
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Voldm sa Zuzana Jakubcikovd a mdm jedinu dcéru Stelu, ktord
mala vo februdri 4 roky. Byvame v Maduniciach, okres Hlohovec,
spolu s mojimi rodi¢mi v rodinnom dome. Stela sa naucila chodit

v 20 mesiacoch, behd, skdce, robi kotrmelce, miluje trampolinu,
ktord jej velmi pomohla ked zacala chodit. Hrubd motorika je teda
celkom pekne rozvinutd, aj ked na bicykli sa zatial Stela nevie vozit.

Co sa tyka jemnej motoriky, prstiky Stelku neposliichajt, ale vie
navliekat velké koraliky, rada kresli vodovymi farbami, hrd sa

s plastelinou... Stela pred rokom hlavne znakovala, ale uz zacinala
pouZivat slovd. Dnes uzZ gestd takmer nepouzivame a Stela sa vie

Stela ma za sebou prvy rok
dochadzky do materskej Skoly.
O tom, ako to zvladla, sme sa
porozpravali s jej maminou
Zuzkou.

DU AKEJ MATERSKEJ SKOLY CHODI VASA
DCERA A PRECO STE SA ROZHODLI DAT VASE
DIETA PRAVE DO TEJTO MS?

Stela chodi do naSej obecnej materskej
Skoly v Maduniciach. Okrem praktického
hladiska (babicka a dal$i pribuzni moézu ist
po Stelu do MS bez potreby auta) je pre
mna doleZité, aby Stela vyrastala medzi
detmi, ktoré stretdva v dedine, aby sa
poznali od malicka.

M ALI STE VIAC MOZNOSTI, KTORE STE
ZVAZOVALI?

KedZe som nevedela, ¢i Stelu prijmu do
nasej MS, oslovila som tri sikromné MS$
vTrnave (kde pracujem). Vedela som, Ze
do beznej MS ju v Trnave nevezmu pre
nedostato¢nu kapacitu. VSetky tri sukrom-
né MS sa vyjadrili, Ze by Stelu vzali, ale
najskor ju chcelividiet.

AKU POSTUPOVAT, KED CHCETE DIETA
ZAPISAT DO MS?

Na zépis do MS som potrebovala okrem
vyplneného formuléra MS a potvrdenia od
detského lekdra aj odporucanie Specidl-
neho pedagoga a psycholdga, Ze je pre
Stelu integrdcia vhodnd. NaStastie sme uz
od oktébra navstevovali Specialnu peda-
gogiCku v Trnave, ktord ndm dohodla
stretnutie s psychologi¢kou. Na zdpis sme
teda mali posudok od Specidlnej pedago-
gicky aj psychologicky so zaverom: odpo-
rucame zaradit dieta do materskej Skoly
formou priamej integracie. TakZe je dobré,
ak dieta e$te pred nastupom do MS navste-
vuje Specidlneho pedagéga, aby mohol
spravit posudok dietata, ktoré uz aspon
trochupozn4, s ktorym pracoval.

AKY BOL PRVY KONTAKT S MATERSKOU
SKOLOU, AKY STE MALI DOJEM
Z PROSTREDIA A Z PERSONALU?

ESte pred zdpisom som sa stretla s pani
riaditelkou, ktord chcela vidiet Stelu. To
bol v podstate n4$ prvy kontakt s MS.
Dojem bol velmi dobry. Pani riaditelka
bola ustretovd, snazila sa nadviazat kon-

dohovorit, aj ked ma vela slov, ktoré “komoli™.

takt so Stelou (ktord v tom case takmer
vObecnerozpravala), priestory prijemné...

AKU SAK VASEJ ZIADOSTI 0 PRUATIE
POSTAVILO VEDENIE MATERSKEJ SKOLY?

Pani riaditelka bola naklonend mys-
lienke prijat Stelu do MS, avsak tym, Ze
nemala predtym Ziadnu skusenost s dieta-
tom s DS, chcela vidiet Stelu eSte pred
z4pisom. Zarovenl ma upozornila, Ze ak
Stelu vezmu, tak to bude najskor na 3-me-
sacny diagnosticky pobyt a pocas neho
uvidia, ako Stela reaguje na kolektiv, ako
bude spolupracovat... nasledne sa rozhod-
nu definitivne. Bola som spokojnd s tymto
postupom, sama som netu$ila, ako bude
Stela reagovat, ako na fiu bude pobyt v M$S
vplyvat.

ZVAZOVALI STE MOZNOST ASISTENTA? AKO
PREBIEHAL ZAPIS?

MozZnost asistenta som zvaZovala. Kon-
zultovala som to s odbornikmi, ktori
pracovali so Stelou a poznali ju (logo-
pedicka, Specidlna pedagogicka, Centrum
vCasnej intervencie, terapeuti z K centra)
adospeli sme k zaveru, Ze pre Stelu bude »

Slneé¢nica



lepSia integracia bez asistenta. Pani ria-
ditelka MS sa tie# priklanala k tejto moz-
nosti. Stela potrebuje pomoc v samoob-
sluznych ¢innostiach, avSak bez asistenta
je nutend skusat vSetko sama a nezvykne
si, Ze je tuniekto pre nu, kto jej pomoze.

Na zdpise som uzZ bola bez Stely, kedZe
pani riaditelka ju uZz videla. Priniesla som
vSetky potrebné potvrdenia. Pani riadi-
telka ma upozornila, Ze m4 viac prihlase-
nych deti ako volnych miest v MS. Vzhla-
dom na to, Ze Stela v tom case bola eSte
plienkovand, dohodli sme sa, Ze do zacCiat-
ku Skolského roka bude bez plienky. Zapis
bol velmi srde¢ny a odchédzala som s eSte
vacSou tuzbou, aby bola Stela prijata prave
do tejto MS, ale aj s velkou obavou, ¢i
zvladnem oducitju od plienky.

KOI_'K[] ROKOV MALA STELA, KED STE ZACALI
ZVAZOVAT, ZE BUDE ZRELA NA MATERSKU
SKOLU? CO ZVLADALA?

Matersku Skolu som zacala zvaZovat
v3rokoch na zdklade odporucani Stelki-
nych terapeutov. VSetci mi tvrdili, Ze by
Stelu materskd $kola vyrazne posunula
dopredu. Stela bola pohybovo zdatn4,
komunikovala prostrednictvom gest, mala
pomerne dobré porozumenie, jednoduché
pokyny zvladala. Problém hol s plienkou, s
jedenim aj so samoobsluhou. Stela bola
stale plienkovan4, jedla iba niekolko kaSo-
vitych jeddl. So samoobsluhou potrebo-
valapomoc.

ABSOLVOVALA ADAPTACGNY PROGRAM? AK
ANO, AKO PREBIEHAL?

Povodne sme sa s pani riaditelkou do-
hodli na adaptatnom programe - Stela
bude najskér na 2 hodiny v MS a postupne
jej budeme pridavat cas podla toho, ako to
bude zvladat. AvSak na rodi¢ovskom
zdruZeni, na ktoré som isla s tym, Ze Stela
do MS nenasttipi, pretoZe sa mi nepodarilo
odplienkovat ju, mi pani riaditelka pove-
dala, aby som nerieSila plienku - Stela
nosila plienkové nohavicky, ktoré sa sta-
huju rovnako ako normalne nohavicky, ¢o
umoziuje Stele chodit na wc bez toho, Ze
by sajej musela vymenit plienka.

Co sa tyka adaptaéného programu, na

rodicovskom zdruZeni mi pani riaditelka
povedala, aby som Stelu priviedla prvy
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deni do MS a nechala ju tam na celé dopo-
ludnie, aby som si po 1nu prisla po obede.
Ak by bol akykolvek problém, tak by mi
zavolala. CiZze nakoniec Stela adaptaény
program neabsolvovala—nie takyto klasic-
ky, ale v tom zmysle, Ze ju pani ucitelka
nenutila do Ziadnych aktivit. Ked $li cvicit,
zavolali aj Stelu, ale ked nechcela, nechali
ju, aby sa na nich pozerala. To isté aj pri
vyucbe. Postupne sa k nim pridala. Stela
nemad taku koncentraciu ako bezné deti,
preto ju pani ucitelka nechala len tolko,
kolko vydrzala pracovat, a potom, ked
skoncila aktivitu s detickami, iSla za Stelou
a prebrali si to individudlne. V jedélni tieZ
spociatku Stela nechcela sediet za stolom,
sadla si pred dvere a nechcela ist dalej.
Spociatku ju nechali tak a neskor ju pani
ucitelka vzala na ruky a chodila so Stelou
pomedzi stoly, aby Stela videla, Ze vietky
deti sedia za stolom a papaju. Za niekolko
dni Stela bez problémov sedela na svojom
mieste za stolom.

AKO BY STE OPISALI VASE DIETA?

Ako opisat Stelu? Vzhladom na to, Ze
som sa musela vrétit do préce na polovic-
ny uvdzok, ked mala 8 mesiacov, nebola na
mna nejako vyrazne naviazand. Ale tieZ by
som nepovedala, Ze je spoloCenska. Je rada
v spolocnosti ludi, ktorych pozn4, ale vac-
Sia skupina jej robi problém, potrebuje
Cas, aby si zvykla. To isté aj v novych
priestoroch.

AKO SA ZAGLENILA DO KOLEKTIVU? AKO JU
PRIJALI DETI? RIESILI, ZE JE INA AKO ONI?

Do kolektivu sa Stela zaclenila velmi
dobre. Deti ju maju rady, kedZe je niz§ia
autla, beruju, Ze je eSte malickd a potrebu-
je ich pomoc, neuvedomuju si, Ze by bola
ina.

ZMENILU SA JEJ SPRAVANIE DOMA? POSTREHLI
STE ZMENU ODKEDY ZACALA CHODIT DO

MATERSKEJ SKOLY? AK ANO, V GCOM?

Na Stele sme uzZ po niekolkych tyZdrioch
v MS postrehli posun vpred. Bola viac
koncentrovand, lepSie reagovala na poky-
ny. Vyrazne sa zlepSila toaleta, zacala sa
sama pytat na wc, postupne chodila do-
mov so suchou plienkou. Pani ucitelky mi
navrhli, aby som Stele priniesla do mater-
skej Skoly nohavicky a ndhradné oble-
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Cenie, Ze to skusia bez plienky. Posun
nastal aj v prijme potravy. Doma odmie-
tala vSetko, jedla iba 4 kaSovité jedla. Ni¢
ani nevyskuS$ala, vSetko nové odmietla
hned z dialky. V MS postupne zacala jest
polievky, chlieb, kolace, ku koncu Skol-
ského roka vyskusala aj mésko s prilohou.
Velmi vyrazne sa posunula v reci. Slovnik
sa jej obohatil o vela novych slov, vietko
opakuje. Aj ked vela slov skomoli, komuni-
kdacia je ovela lepSia. Okrem toho sa
samozrejme v M$ naucila rozne hluposti,
ako je vyplazovanie jazyka, prskanie
apodobne, presne ako bezné dieta.

AKU ZVLADLA ODLUCENIE? PRESLI STE S|
TAZKYM 0BDOBIM ALEBO SA DO MATERSKE!

SKOLY TESILA?

Stela prvy deri v MS chvilu plakala, ale
7iadna drdma to nebola. Nikdy sa do MS$
netesila, bola skor odmietavé, ale v MS
bola rada. Nikdy s nou nebol problém, Ze
by vyrazne plakala, nechcela sa zapdjat...
Ked uZ bola v triede, hrala sa s detmi,
spolupracovala, a ked som prisla po 1iu,
domov sa jej nechcelo. Problém troSka
nastal v novembri, ked do MS$ nastupil
chlapec, ktory nerozprava a rano plakal.
Stela plakala s nim. Videla som, Ze ked sme
prisli do MS naraz s tymto chlapcom,
nechcela ist do triedy. Museli sme pockat
(ked'sa dalo), kym chlapec prestane plakat.
Ale Casom si na neho zvykla a dnes su
znich kamarati. Ked rano place, pride za
nimatiSiho, aby neplakal.

AK[] STE ZVLADLI ODLUCENIE 0D VASHO
DIETATA VY2 NEMALI STE PROBLEM
DOVEROVAT CUDZIM LUDOM?

Pred nastupom do MS som mala obrov-
sky strach, ako to Stela zvladne a ako to
sniou zvlddnu pani ucitelky. Stela v tom
Case takmer nerozpravala, doma sme ko-
munikovali, ale vdaka tomu, Ze som
poznala Stelkine gesta a pokusy o slova.
Ale ako jej bude rozumiet ¢lovek, ktory ju
vobec nepoznd? Stela je velmi tvrdohlavé
dieta, podla mna aj neposlu$né. Ako ju
prinutia robit to, ¢o treba? Jedna pani
ucitelka na 20 deti... nebude mat priestor
rieSit osobitne Stelu. Ako sa vSak bliZil
zaciatok Skolského roka, povedala som si,
Ze musim svojmu dietatu doverovat. Verit
mu, Ze zvlddne vSetko, o bude treba.
Atiez musim doverovat Stelinym ucitel- »
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kam, ktoré maju prax s detmi, vedia, ako
nane, aj ked moje dieta je Specidlne. V Cen-
tre v€asnej intervencie mi poradili urobit
profil dietata na jednu A4 (stru¢ne opisat
Stelu, jej silné stranky, ¢o je pre nu dolezité
acojejpomoze).

Prvy der som si zobrala volno v praci
aod telefénu som sa ani nepohla, ak by mi
volali z MS$, aby som hned bola k dispozicii.
Bola som velmi zvedavd, ako to tam pre-
bieha, ale ked som priSla po obede po
Stelu, ona bola spokojné a pani ucitelka ju
chvalila, Ze sfiou nebol Ziaden problém.

Na odlacenie od Stely som bola z dovo-
du navratu do prace uz zvyknutd a vzhla-
dom na to, Ze vSetci ludia, ktori doteraz so
Stelou pracovali, si ju hned oblubili, som
verila, Ze tak to bude aj v MS. A nemylila
som sa. Stelkine ucitelky su uZasné, maju
trpezlivost, vedia, ako na nu, ob¢as mam
pocit, Zejuzvladajulepsie ako ja.

M ATE NEJAKE SPECIALNE MOZNOSTI OPROTI
INYM RODICOM? NAPRIKLAD MOZETE
VOLAT, AKO SA MA A CO ROBI? POSKYTUJU VAM
SPATNU VAZBU?

Nemyslim, Ze by som mala Specidlne
moznosti oproti inym. VZdy, ked po Stelu
pridem, pani ucitelka mi povie, €o cez den
robila, ako spolupracovala, ak nieo nové
zvladla, nadSene mi o tom referovala. Ob-
casminapadlo, Ze by moZno nebolo zlé raz
za Cas nieCo ako rodiCovské zdruZenie
alebo schodzka so Stelkinymi ucitelkami,
aby sme viac mohli prediskutovat, v com
napreduje, o treba zlepsit, ako sa sprava,
ale v kone¢nom doésledku som nic¢ také
nenavrhla, vZdy po nejakom Case som sa
stretla s pani riaditelkou, ¢i uZ ndhodou,
alebo pre potvrdenia pre UPSVaR a mohli
sme sa viac rozpravat o Stele, ako jej to ide,
Coostatné deti...

NaSa materska Skola je mald, ma iba
3skupiny (mald, strednd, predskolaci)
avsetky deti a uCitelky sa spolu stretdvaju
v jedalni, na dvore alebo pri divadielku
apodobne. Cize vSetci sa poznaju a vietky
deti majua Stelu rady. To isté plati aj
oostatnych ucitelkdch a zamestnancoch
MS.

NA AKY DLHY GAS CHODI DO MATERSKE)
SKOLY? AJ TAM SPAVA? CHODIEVA KAZDY
DEN?

Stela chodi do MS kazdy der, ale nespa-
va tam. S pani riaditelkou sme sa dohodli,
Ze ked Stelkine ucitelky usudia, Ze uZ je
pripravené zostat v MS$ spat, tak postu-
pime. Nastastie moja mama je na doéchod-
ku a je so Stelou, ked pride z MS, preto ak-
ceptujem, Ze je Stela v MS iba dopoludnia,
netla¢im na to, aby tam zostala na cely
deni. Tak ¢i tak, raz — dvakrat tyZdenne ma
Stela rozne terapie, ktoré sa snazim plano-
vatna popoludnie.

RUBi MS NEJAKE SPECIALNE AKTIVITY?
VYLETY ALEBO KONCERTY.. AK ANG,
ABSOLVUJE TO VASA DCERA S NIMI?

Nasa MS pre tychto najmensich nerobi
vylety. Cela MS bola na navsteve kniznice,
boli pozriet vystavky v zdkladnej Skole, na
zmrzline na MDD... Casto mavaju divadiel-
ko v MS. Zial, Stela sa divadielka boji, preto
s flou pani ucitelka odide do inej triedy,
aby Stelanemala zbyto¢ny stres.

DOSTALI STE UZ SPATNU VAZBU 0D
PERSONALU MS?

VSetci Stelu chvélia, Ze je Sikovna, velmi
snazivd, veseld a pritulnd. Zatial sa nikto
nestazoval, Ze by mal so Stelou problém.

JE V MATERSKEJ SKOLE ESTE INE DIETA S
HENDIKEPOM?

V MS uz mali deti s PAS (prejavmi autis-
tického spektra).

NASLA SIVASA DCERA V/ MS KAMARATOV,
S KTORVMI SA HRA?

Ano, Stela ma kamaratov, s ktorymi sa
hra, ked sa stretneme na ihrisku, ale méa
tam i niekolko diev¢at, ktoré ju volaju, aby
sa priSla hrat k nim domov, od jednej
kamaratky dokonca dostala darcek.

STRETLI STE SA S INVMI RODICMI? AKY MAJU
NAZOR NA TO, ZE JE V' MS DIETA
S DOWNOVYM SYNDROMOM?

S rodi¢mi sa stretdvam a zatial nikto
nemal problém s tym, Ze do MS chodi dieta
s DS. Maju juradi, prihovdraju sa jej alebo
jej aspon odpovedia na pozdrav. Reakcie
suzatial'iba pozitivne.

AKU PREBIEHA DEN VASHO DIETATA V MS? JE

ODLISNY AKOUOSTATNYCH DETI?

Stela ma presne taky isty defi v MS ako
ostatné deti. Jediny rozdiel je v tom, Ze ked
maju vyucbu, Stela nevydrzi tolko ako
ostatné deti, ide sa hrat a nésledne, ked
deti skoncia, idu sa hrat a pani ucitelka sa
uciso Stelou individudlne. Deti sa do 8. ho-
diny volne hraju, po 8. hodine maju roz-
cvicku, desiatu, vyucbu. Potom sa hraju,
okolo 10:00-10:30 idu von, v pripade
nepriaznivého pocasia sa spoja vSetky
triedy a pozru si nejaku rozpravku. Nasle-

duje obed a potom Stela odchddza domov.

NEI_'UTUJETE VASE ROZHODNUTIE INTEGROVAT
VASU DCERU DO BEZNEJ MS BEZ
ASISTENTKY?

Svoje rozhodnutie nelutujem, prave
naopak, som $tastnd, Ze som to skusila a Ze
som natrafila na takych uzasnych Iudi, ako
méme v nasej materskej Skole. >
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JE NIECO, CO BY STE CHCELI ODKAZAT RODICOM
MALYCH DETI S DS, KTORI PRAVE RIESIA

MOZNOSTI MATERSKE) SKOLY?

Aby sa nebdli a urcite to skusili. Aby
zasli za riaditelom MS, porozpravali sa,
nedali sa odbit, ale predstavili svoje dieta,
ukézali ho, Ze sa ho netreba bat. Unas v MS
nemali osobnu skusenost s dietatom s DS,
nevedeli, ¢o maju ocCakavat. Ale velmi
rychlo zistili, Ze DS nie je strasiak. Ze nase
deti¢ky nie su agresivne, ale prdve naopak,
milé, veselé, pritulné. Ako hovori nasa
pani riaditelka, Stela je “libling” celej ma-
terskej Skoly. VSetci ju poznaju a vSetci ju
maju radi (aj ked to s riou
nie je vZdy lahké, ma tvr-
du hlavu, ale aj pani uci-
telka je dost tvrdohlava
"',‘H‘" auzvie, akona Stelu ist).

Aby skusili viacero ma-
terskych $kol — ako mi aj
v CVI povedali, skor prij-
mu dieta so Specidlnymi
potrebami do dedinskej
MS ako do mestskej, kde
majuplno deti.

Aby rodic¢ia s mater-
skou Skolou nebojovali,
ale spolupracovali a sku-
sili sa spolu dohodnut na
kompromise. Viem, Ze nie
vZdy je to Iahké, ale treba
hladat, ako by to §lo, nie
ako to nejde. Kvoli svoj-
mu dietatu. Zobrat moz-
nost, aj ked iba na niekol-
ko hodin denne/tyzden-
ne... Materskd Skola je pre
nase deti velmiprinosna.

A vneposlednom rade,
aby svojmu dietatu dove-
rovali. Aby sa on nestra-

chovali, ale aby mu dali

Sancu ukazat, co viiom je.
Vzdy je moZnost dieta z MS zobrat, ak
zistime, Ze eSte nie je pripravené.

’ S0 STELINOU MAMOU
ZUZANOU JAKUBCIKOVOU
SA ZHOVARALA LENKA CHOVANCOVA.
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Nedavno nam prisla zaujimava sprava
od budtcej nevesty. Pisalo sa v nej, Ze by
nas mlady par chcel finanéne podporit
asposob, ako si to vymysleli, je rozhod-
ne velminevSedny a inSpirativny. PoZia-
dali svojich svadobnych hosti, aby na-
miesto gratulaénych kytic poslali finan-
¢ny dar na ucet nasej SDS. A veruZe by to
bola prenadherna kytica. Vyzbieralo sa
475 Eur!

Velmi milo nds to prekvapilo a zaroven
potesilo. VaZzime si ten jedine¢ny dar.
DAKUJEME!

Nevesticku Veroniku sme tro$ku vyspo-
vedali, aby sme bliZSie spoznali Iudi, ktori
stojaza tymtondpadom ajehorealizaciou.

MATE NEJAKU 0SOBNU SKUSENOST S LUDMI
S DOWNOVYM SYNDROMOM, RESP. S INVM
POSTIHNUTIM?

Uz dIhSi ¢as pozorujeme v nasom okoli
stupajucu tendenciu vyskytu réznych (nie-
len) genetickych ochoreni, ¢o je zrejme
spbsobené predovsetkym faktom, v akom
prostredi ako spolocnost Zijeme. Teda v nie
velmi dobrom. KedZe tento fakt sami
nevieme zmenit, chceli sme aj touto cestou
na to poukdzat a asporti trochu poméct tam,
kdejeto potrebné.

G0 VAS VIEDLO K NAPADU, ZE STE SVOJICH
GRATULANTOV POZIADALI, ABY NAMIESTO
SVADOBNYCH KVETIN POSLALI FINANCNY DAR
NASEJ SDS?

Ani ja, ani méj manZel nie sme velkymi
fanusikmi kvetin (doma mdme jednu vdzu,
ktord plni zdrovent funkciu karafy...).
Navyse, dostat hr'bu kvetin, ktoré aj tak po
par drioch zvddnu a skoncia v koS$i, ndm
pripadalo ako plytvanie peniazmi, ktoré
moéZu byt vyuZité aj lepSim spésobom.
KedZe vsak ludia, ktori idu na svadbu,
povazuju za zdkladnu sluSnost priniest
neveste kvety, rozhodli sme sa poprosit'ich,
aby peniaze, ktoré by za kvety tak ci tak
minuli, rad$ej venovalina dobru vec.

CHCELIBY STE NIECO ODKAZAT RODICOM DETi S
DOWNOVYM SYNDROMOM?

Obdivujeme ludi, ktori maju odvahu,
vnttornt silu a odhodlanie vychovdvat deti
s akymkolvek znevyhodnenim. Na druhej
strane sme presvedcent, Ze ldska k dietatu si
nevyberd podla toho, aké dietaje. Vkazdom
pripade dufame, Ze aj touto cestou im aspon
trochu prejavime nasu podporu.

Mladomanzelom Veronike a Pavlovi
Tehldrovcom Zeldme vela Stastia a lasky
na spolocnej ceste Zivotom a eSte raz
srdec¢ne dakujeme!

"' DASA KRATKA
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23, JUNA 2019 NAS V0 VEKU 57 ROKOV
NAVZDY OPUSTILA ZUZKA DVORAKCVA.

SPOM

N

UZ je tam hore. Tam, kde je aj

milovany ocko. Zuzka zaiste
nelenti a pise si svoje nebeské

dennicky.
e

i — Vilma Ciparova
et

Jetouztakmer tridsat rokov, ked som ju
prvykrat videla ako tanecnicu v subore
Javorcek. Za ten cas sa z plachej klientky
Domova socidlnych sluZieb stala nielen
kmenové tanecnica, ale aj uspe$na spiso-
vatelka a Stastnd kolegyrna v kniZnici
Bibiany.

Ked sa Zuzka narodila, slova ,inkluzia,
integrdcia, podporované byvanie, chréne-
nd dielfnia” boli u nds nezndme pojmy.
Napriek tomu rozvinula svoje danosti
naplno. Za vSetkym je pravdaZe obetava
amilujuca ,mamulienka, Levicek, Macko
USko, Kmotricka — LiSticka, Rozdalka, moja
laska”. Tak juvolala Zuzka.

Po skonceni $pecidlnej $koly navstevo-
vala UDSS na Javorinskej. Hned od zaloZe-
nia suboru Javorcek 1992 sa stala jeho
Clenkou. So suborom precestovala celd
Eurépu a vSetky naSe festivaly. Zuzka si
pisala drobnuckymi pismenkami do Skol-
skych zoS$itov nielen zaZitky z ciest, ale aj
podmanivé, pévabné, Uprimné vyznania,
sny a tuzby. Ked mi ich ¢itala, bolo mi
jasné, treba to vydat. Tak vznikla: Moja
Kniha. Mne staci aj pohladenie. Druhu
knihu: Tak si ja krasne Zijem pisala uz na
pocitaci. Su tam zdpisky z Bibiany a po-
drobne zaznamenané nase spoloc¢né troj-
tyZdiiové rekondi¢no - rehabilita¢né poby-
ty v Grécku a Bulharsku.

KA

Zuzke sa splnil sen - chodit do prace. UZ
v prvej knihe Casto pisala, ako rada by
niekde pracovala. ,,Ukladala by som knihy
alebo kazety, mozZno by som si zaloZila
taki malii firmu - spisovatelsku.”

Riaditel Bibiany Peter Catko
na moju opatrnu otazku, ¢i by
Zuzka nemohla robit nieco
unich, reagoval bez zavdha-
nia a bez predsudkov prijal
Zuzku do zamestnania. Pra-
covala v kniZnici, peciatko-
vala knihy, ukladala caso-
pisy. Kazdé rano chodila na
Hlavnu PoStu na Nam. SNP
vyzdvihnut postové zésielky
pre Bibianu. Mnohi si zapama-
tali drobné Ziera s rychlou cho-
dzou a Cervenym ruksakom na
chrbte. Stala sa neoddelitelnou su-
Castou rannych pracovnikov v uli¢ckach
Starého Mesta. Na zaciatku trochu neisté
arozpacitd, no postupne sa stala Coraz
istejSou a sebavedomejSou. Bola to rozho-
dujuca zmena v jej Zivote. Vdaka patri
vSetkym pracovnikom Bibiany, ale najmé
jej milovanym kolegyniam v kniZnici
Hanke aJanke.

Zuzka v jednom rozhovore povedala:
w~Doverujte mi, chcem dokdzatvela.“

Zuzka moja, ty vie§ najlepsie, Ze na teba
nemozem zabudnut. A ked budeme spolu
tam hore, budeme spominat na vsetko
krésne a veselé, ¢o sme spolu preZili.

Slnecnica



ZUZKA — moja Cistd radost
N — Ria BakoSov4, asistentka
Presne si pamétdm na ten den, ked som ju stretla. PriSla
sEvkou, mojou kamos$kou, s ktorou sme sa roky nevideli. Roz-
pravalisme sa o vSelicom moZnom, o tom, aké to je robit asistenciu
Iudom s Downovym syndrémom, ¢o vSetko eSte chyba v naSom
State, aby sa im a ich rodindm Zilo lepSie. A aj o tom, Ze prave
hladaju niekoho k Zuzke. A ani neviem ako, stala som sa Zuzkinou
asistentkou. Ocarila a pritahovala ma hned od zaciatku.

Je to také zvlastne, ale v urcitom momente svojho Zivota
stretnete Iudi a viete, Ze s nimi madte byt. TuSite, Ze VA4S Zivot
nadobuda iné kontury a je obohateny o nové poznanie a skuse-
nost. Ni¢lepSie samiv Zivote nemohlo stat.

Zo zaciatku som sa obdavala, Ci to
vobec zvladnem. Nemala som
predstavu, ¢i Zuzka nebu-
de potrebovat nejaku
Specidlnu pozornost.
Moje obavy boli
zbytocné. Zuzka
milovala ludi,
bola 3Stastna,
ked mohla byt
medzi nimi.
Pochopila
som, Ze ma
schopnost ko-
munikovat so
svetom cez silné
pocitové vnima-
nie. Vtedy zloZitost
slov nahréddzaju

V KNIZNICI BIBIANY JE ZUZKA SO SVOJIMI
MILOVANYMI KOLEGYNAMI: S VEDUCOU KNIZNICE
PHDR. HANKOU ONDREJICKOVOU

A PHDR. JANKOU MICHALOVOU.

zmyslové vnemy a za-
Zitky. Robili sme spolu
jednoduché veci. Zbierali
kvety, $isky, malovali kamene,
prechadzali sa, spievali. Zazivali sme
spolu tplne obycajnu, ¢isturadost.

A vtedy som pochopila, aké Stastie ma stretlo. Zrazu nepotre-
bujete vela. Viete, Ze to, ¢o robite ma zmysel, je uZito¢né. Vas Zivot
sa naplia prirodzenym sposobom, radostou z toho, Ze moZete
pomdct druhému. Dakujem Zuzka.

Zuzicka nasa, Ty si bola pre vSetkych, ktori ta
poznali, srdiecko.

— rodina Billikova

Uz svoje denniky piSe$ tam u nebeskych bran a viem, Ze ta drzi
v naruci tvoj ocko, ktory ti tak velmi pocas Zivota chybal. Tvoja
milovand mamicka RoZika, ti bola vSetkym, Zili ste jedna pre
druhu, lebo to, ¢o bolo u Véas na prvom mieste, bola laska dcéry
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kmatke a matky k dcére. Mala si okolo seba mnoho milujucich
priatelov. Ved Ty si bola tak skromnd, Ze citujem z tvojho
publikovaného dennicka ,,Ja som skromnd, mne sta¢i aj pohla-
denie.”

Lucime sa s tebou tu, lebo tam, kde nieco konc¢i, nové zacina...
preto sa modlime a vyprosujeme ti na tvojej puti pokoj v dusi
anech ta objimaju kridla anjelov. Luc¢ime sa tvojimi slovami, Ocko
mamalrdd, hojdal ma avzalna kolend. To bol pre miia krdsny Zivot,
ked som ho mala, lenZe viem, Ze kaZdy tam péjde. Tam sa vsetci
stretneme. Zivot bezi dalej aj mria ten Zivot nauct.

Milé Zuzka, raz sa tam vSetci stretneme. Si navzdy v naSich
srdciach.

Naco je teraz tolko slov...

..— Janka Langova, dobrovolni¢ka na pobytoch v Grécku

Zuzku som spoznala ddvno. V Case, ked sa kazdy piatok po-
obede pondhlala z prace v Bibiane, aby stihla hodinu cvi¢enia so
mnou. Bola veseld, spontdnna a zhovorc¢iva. Bola ¢lovekom s otvo-
renym srdcom a ldsku mala aj na rozddvanie. Spominam na
spolocné dovolenky. Bola nesmierne sutaziva. V jeden vecer na
pobyte v zahranic¢i bola sutaZ - tane¢ny maratén. Zuzka tancovala
vpredu, ja som predcviCovala. Porota postupne vyradovala
tanecnikov, ktori bud nedrzali tempo alebo nezvladali krokové
variécie. Zuzka vyhrala. Aj nado mnou a myslim, Ze v ten vecer aj
nad sebou. Mala som svalovicu eSte niekolko dni potom, urcite aj
Zuzka, ale ta to nepripustila.

Naposledy sme sa spolu smiali na Zuzkinej oslave 54. naro-
denin. Pozerali sme si fotky, ktoré som jej darovala uloZené
vmalom albume. Presne takato veseld Zuzka ostdva navzdy
vmojom srdcia spomienkach. PiSem jej bdseri a placem...

Naco je teraz tolko slov...
nechala si ndAm mnozZstvo zazitkov.
Aj ked'si odiSla, ostavas tu s nami,
v srdci aj v spomienkach... kazda nieco da mi.
A ak sa teraz, Zuzka, zhora pozeras,
daj na nas pozor a naSe kroky dalej straz.
Boh ukon¢il Ti trapenie... aj on to asi tusil,
tak uz len dufame, Ze s pokojom v dusi.
Dnes niekto urcite pomodli sa za Teba
Posielam Ti, Zuzka, posledné zbohom do neba.
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Zuzkina Cista duSa a radostny
postoj k Zivotu velmi prispeli
k tomu, aby bol svet lepst
a Stastnejsi.

'“‘"h ‘. — Eva Rusnakova, asistentka

Ndhoda chcela, aby som sa stala pred

pét a pol rokom Zuzkinou osobnou asis-
tentkou. V tom obdobi uZ zacinala jesen
Zuzkinho #ivota. Co znamenalo toto obdo-
bie pre mna? Zuzkin aktivny Zivot si
vyZadoval pomoc. Rychlo som vSak zistila,
Ze tato pomoc sa musi zakladat aj na
blizkom vzajomnom vztahu a ten bude
musiet byt eSte uzavrety do kruhu aj s jej
milovanou mamulienkou. Krehkd a ne-
uveritelne citlivd Zuzka vyZarovala ne-
ustdle tazbu po Stasti a tuzbu po laske.
LMam tarada!“vedela ¢asto hovorit, a tak
sa okolo nej diali zdzraky premeny
mnohych Iudi, ktori, aby si jej lasku
zasluzili, v sebe objavovali svoje lepSie
,,ja“.

Moj osobny objav bol, Ze v Zivote sa
moZe objavit novy smer, ktory dokaze clo-
veka napliat. Stretla som pri nej vela
uzZasnych ludi. Zuzkina ¢ist4 dusa a rados-
tny postoj k Zivotu velmi prispeli k tomu,
abybol svetlep$ia $tastnejsi.

Dalej mézZe uz len Jezisko...

@' —Tereza Michalova, asistentka
e

o

Pred niekolkymi rokmi bolo zaplavené
ndbrezie Dunaja. Prechddzali sme sa so
Zuzkou po chodniku, ktory zrazu skoncil
vo vode. ,Dalej méze uz len JeZisko“
povedala Zuzka. Tak milo a uprimne to
povedala, ako mi nespocetne vela raz
povedala, Ze mi dakuje (za vela aj malych
veci) a Ze ma md rada. Velakrdt ma aj milo
upozornila, Ze je zlé, Ze nemdm v zime
Ciapku ainéuzitocné veci.

Ja mdZem uz len dakovat za to vSetko.
Za jednoduchost, uprimnost a lasku. Za to
vSetko, ¢o mi dala a o moZem aj ja, aspon
trochu dévat dalej. Dakujem Zuzke a aj jej
maminke, ktord juvela z toho naucila.

Vnebije zas o kusok veselSie
— Janka Michalové, kolegyna z kniZnice

,»O ludoch s Downovym syndromom sa
hovort, Ze st to vecné deti“, povedala miraz
Zuzka, ktora bola hrdd sebaobhajkynia,
ato na viacerych, aj medzindrodnych po-
dujatiach.

A preco sato tak hovori?“, spytala som sa.
»T0ja tineviem povedat. Asi preto, lebo su
vefne milované mamickou.“

Ataktobolo.

Kazdy den. 57 rokov.

Zuzka bola milované dieta. Ocko zomrel
priskoro, ked mala Sest rokov.

»Ale ja sa s nim ¢asto radim, lebo on tam
zhoranamiiadozerd,“hovorievala.

Zostala ,mamulienka“ Rozélka, ktora
otvorila Zuzke svet a svetu svoje srdce.
Atak Zuzka Sportovala, stala sa skautkou,
tancovala. Pisala si dennik, z ktorého
spodporou Vilmy Ciparovej vznikli dve
Zuzkine knihy.

A pracovala v BIBIANE. Nie preto,
aby dostala vyplatu, ale preto, aby
mohla poméhat. ,Mdm velké Stastie,
Ze mam prdcu. M6Zem pomdhat,“
hovorievala.

Vela sme sa od nej naucili. Ze
Zivot ma zmysel. Kazdy. Ze sa dé
radovat z malickosti. V tom bola
majster. Vdaka Zuzke sme dostali
prileZitost stat sa o kusok lepSimi
ludmi. To nie je malo. Dakujeme Zu-
zanka.

Nikdy nie je dobré, ked rodi¢ preZzije
svoje dieta. Je to skuSka z najtazsich.
,2Mamulienka“ Rozalka musela vo svojom
Zivote prejst tolkymi skuSkami. VZdy ich
zvladla obdivuhodne. S pomocou BoZou,
ale ajludiokolo.

Neviem, ako to je, ale predstavujem si,
Ze samozno Zuzicka uz teraz znovu prehé-
iia na bicykli a pondra do vin mora, tak ako
to robievala s VilmuSkou. Robi si svoje
koléZe, tak, ako ju to naucil Mirko Cipdr.

Déva si dobry obed (urcite ni¢ vypra-
Zané!) a po nnom kapucinko a kolacik, tak
ako tolkokrat s Evickou. MoZno prave vy-

rdza na turu, alebo Zartuje na nebeskej
vernisdzi ako s Terezkou a Kubkom. Hlada
tie najkrajsie kamene a $iSky, ako to robie-
vala s Riou. Ale mozZno uZ niekomu pri-
pravuje td najlepsiu kdvu a nezabudne na
pohar vody (lebo pitny rezim treba dodr-
Ziavat!), ako to robievala, ked prisla na
navstevu Ludmilka, jej anjel strdZzny. Len
¢i tam maju aj také dobré buchty, ako
piekla teta Otka?

Urcite si najde prileZitost, aby aj tam
mohla pomdhat. Priskoci, aby mohla podr-
Zat rebrik, ako v praci Hanke, so slovami
»lenmi, prosim ta, nespadni, lebo to by som
neprezila!“

Len ktovie, ¢i si pdn Boh zahrd s nou ping-
pong, tak ako to urobil jej riaditel v BI-
BIANE.

To neviem. Je vela otdzok, na ktoré

neviem odpoved.

Jedno je vSak isté. Laska v tej najcirejSej
podobe, v akej k ndm vSetkym cez Zuzku
prudila, sa spojila so svojim pramernom.

Slneénica
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Velmi rychlo sme si k sebe
nasli cestu a navzdjom sme sa

oblubili. Bola za vSetko velmi
vdacnd.

— Jana Hercegovad, pracovala

v Domove soc. sluZieb na Javorinskej

Zuzku som mala velmi rada, velmi
dobre sa mi s fiou pracovalo. Vidy _
chcela pracovat a nieCo tvorit. 2
Mala rada pracu s hudobnymi
ndastrojmi, ¢i pracus farbami.
Velmi rada malovala a vel-
mi rada pracovala spolu
so mnou. Velmi rychlo
sme sik sebe naslicestua
navzajom sme sa oblu-
bili. Bola za vSetko velmi
vdacna.

Casto na fiu spominam
aj po profesiondlnej, ale
najmé po osobnej stranke.
Mala som ju velmirada. A som

najmé velmi rada, Ze som ju
spoznala a mohla som s fiou praco-

vat.
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Z CINNOSTI 0Z USMEJ SA NA MNA

PERNIKOVA CHALUPKA

PRE HENDIKEPOVANE DETI

UZ po 15. raz zorganizovalo
OZ Usmej sa na mria Specidlny
letny tabor pre 49 mentdlne,
sluchovo, zrakovo a telesne
hendikepované deti a mladez v
krdasnej prirode v hoteli DAM v
Kosickej Belej. O tuto veselu
chasu sa staralo 16
dobrovolnikov z radov ¢lenov
obcianskeho zdruzenia, ako aj
Studentov, dokonca aj
dospelych ,,vynimocnych deti“,
ktoré tieZ odrastli na tychto
taboroch.

Ustrednou témou pobytu bola Rozprav-
ka o pernikovej chalupke a tomu boli
prisposobené aj vSetky aktivity. Deti
stavali domcek, malovali srdiecka na
strechu, dokonca aj ozdobovali medovnic-
ky, ktoré si vopred vlastnoru¢ne napiekli.
Neodmyslitelnou sucastou boli vecerné
diskotéky, rézne hry, tdbordk, nocné hra,
dokonca aj olympidda so zaujimavymi
»Specidlnymi“ disciplinami prisposobe-
nymi schopnostiam $portovcov. ,.SnaZime
sa prispbsobit program moZnostiam na-
Sich deti, ale aby bol zdroven zdbavny
amohli si zmerat svoje limity. Preto sme
tohto roku po prvykrdt zaradili sutaz
Tvrddk (niektort to nazvali aj Drsridk), kde
mohli sutazit len ti, ktori pocas celého
tdabora plnili nejaké ulohy. Deti sa velmi
teSili aj z navstevy skautov,“ povedala
animéatorka Katka Timurova.

LSpecifikom nasich tdaborov je to, Ze sa tu
stretdvaju deti a mldadeZ s r6znymi hendi-
kepmi. Je to o to ndrocnejsie na program,
ale velkym prinosom je, Ze sa ucia navzd-
jom sa reSpektovat a pomdhat si. Bolo

krdsne, ako sa predhdriali v robeni “do-
brych skutkov” a pomdhali si navzdjom —
vicst pomdhali malym, ,sluchdc¢i“ pomd-
hali mentdlnym, vSetci si mohli vyskuSat
chodit na vozicku alebo so zaviazanymi
oc¢ami,“ s radostou dodava Erika Boce-
kova, Statutdrna zastupkyrna OZ Usmej sa
namna.

»Velmi si vazime vsetkych dobrovolni-
kov, ktori v ramci svojej dovolenky alebo
prazdnin prisli stravit namdhavy tyZden
plny zodpovednosti, ale aj radosti. Po po-
byte sme vsetci fyzicky unaveni, ale psy-
chicky nabiti energiou od vynimocnych dett,
ktori ndm ldsku vracaji dvojndsobne. Ich
bozky a objatia su najvicSou odmenou,“
povedala Dagmar Kociov4, riaditelka OZ.
»Sme velmi vdacni aj mestu KoSice, ktoré
finan¢ne podporilo realizdciu tdbora cez
Fond zdravia mesta KoSice a projekt Srdce
v meste. Je to nosné podujatie nasho OZ. Po
financnej strdanke mohlo vzniknut aj vdaka
vytazku z Beneficného koncertu Usmej sa
na mia, ktory organizujeme kaZdorocne
vmarci, “dodala riaditelka.

Slnecnica



SPORT A MENTALNE
HENDIKEPQVANI
SPORTOVCI

Mozno si niektori myslia, Ze to nejde dokopy, ale opak je
pravdou. Tak ako medzi zdravymi ludmi su rézne typy ludi, tak aj
Tudia s mentdlnym postihnutim maju Sirokd $kalu zaujmov.
Vramci naSej ¢innosti sa snazime ponuknut im priestor aj na
rozvijanie pohybovych aktivit apodporovat ich zdujem o Sport.
Nas plavecky oddiel tvoria prevazne plavci s Downovym syndro-
mom, aktudlne ma 9 ¢lenov. V ramci pripravy, ktord prebieha
2-krat tyzdenne, sa zameriavame na osvojenie si vSetkych
plaveckych technik azvySovanie fyzickej kondicie. Pravidelne sa
so svojimi zverencami zucastiiujeme na
plaveckych sutaZiach na celoslovenskej,
ako aj zahrani¢nej urovni, na ktorych
dosahujuvyborné umiestnenia.

Velky zdujem je aj o oddiel taekwonda,
ktory navstevuje 12 Sportovcov s roznym
postihnutim. Pod odbornym vedenim
trénerov si dvakrat do tyZdia osvojuju
zéklady tohto kérejského bojového ume-
nia, ktoré sa stalo oficidlnym olympij-
% skym Sportom.

Podporujeme aj naSich Sportovcov
vroznych individudlnych Sportoch ako
klasické a alpské lyZovanie, cyklistika ¢i
atletika.

Pre dal$ich zdujemcov, ktori nechcu
Sportovat vrcholovo, je tu moZznost zahrat si bowling. Tieto
popoludnia prind$aju nasim mlddeznikom okrem radosti z hry aj
prileZitost spoloCenskych kontaktov, vytvaranie socidlnych
vézieb. Je zaujimavé, Ze sa na nich zucastiiuju aj nevidiaci, resp.
hluchoslepi Sportovci spolu so sluchovo a mentdlne znevyhod-
nenymi.
— Erika BocCekovd, Statutdrna zdstupkyna a trénerka pldavania
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MORE
AJPRE
VYNIMOENYCH

Velakrat nemaju hendikepovani mladi ludia moZnost stravit
dovolenku pri mori z réznych dévodov. Preto sme sa rozhodli
umoznit im tento z4Zitok prave cez OZ Usmej sa na mia. Aj tohto
roku stravilo 11 hendikepovanych mladych ludi krdsne leto pri
Jadranskom mori na ostrove Krk. Okrem slaného mora, slnecnych
lucov, plavby na lodi a vodnych $portov si mladdeznici uZivali
samostatnost bez rodicov. Dohliadalo na nich 6 dobrovolnikov
aasistentov. Z tohto krésneho zazZitku budu cerpat energiu cely
rok.

— Dagmar Kociovd, riaditelka OZ Usmej sa na miia
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SYNA VYCHOVAVA SAM

Vlado, vychovdvas svojho syna s Dow-

novym syndromom od narodenia sam,
moézZes byt inSpirdciou a zdroven aj
motivdciou pre inych otcov. Ja o tebe
viem, Ze pre svojho syna doslova Zijes
neho. Mohol by si, prosim, citatelom
pribliZit, o sa stalo a preco Zije$ s Mar-
tinkomsam?

Dakujem, skusim to povedat v skratke.
Moja manzelka Kvetka mala problém so
Zlénikom, po porode sa to zhorsilo a museli
ju operovat. Skolabovala a nezvladla to.
Zomrela pri beZnej operdcii. Vtedy sa mi
zrutil cely svet. Nevedel som si predstavit,
¢o bude dalej, neveril som, Ze sa to stalo
prave nam.

Ako prebiehalo tehotenstvo? Kedy ste
sa dozvedeli, Ze Martinko dostal do
vienka Downov syndrom?

Tehotenstvo bolo v poriadku az do sied-
meho mesiaca. Potom zacala mat problém
so zlénikom a na konci tehotenstva bola uz
viac v nemocnici ako doma. Ale ¢o sa
Martinka tykalo, vietky testy boli v poriad-
ku. Aj krvné testy, aj ultrazvuk. Absolutne
sme nerdtalis tym, Ze by naSe dieta nemalo
byt zdravé. Tesila sa na neho celd rodina.
Moji rodicia maju sice 4 deti, ale Martinko

je ich jediné vnuca, bol velmi vytazZené
aocakavanébabéatko vnasejrodine.

Ako vam oznamili, Ze vaSe dieta bude
mat DS? Ako ste to s manZelkou prijali?

Hned po narodeni ndm povedali, Ze sa
im zd4, Ze bude mat Downov syndrém, Ze
ma také Crty a je potrebné spravit gene-
tické testy. Kvetka bola velmi smutné,
najprv ho ani nechcela vidiet. Bala sa
buducnosti. Pamétdm sa, ako sa ma s pla-
¢om pytala, ¢o budeme robit a ako ho
vychovédme, Ze ona to nezvladne. Vtedy
povedala, Ze ho nechce. Ja som ani na
sekundu nezapochyboval, bolo jedno, ¢i
by mal tri nohy alebo dve hlavy, bol to na$
syn. AKvetka bola dobry clovek, keby
mala Sancu, zvladla by to. Dokonca Studo-
vala Specidlnu pedagogiku. Bol to pre nas,
ako aj pre celu rodinu skratka obrovsky
Sok. Prvé chvile po porode boli pre nu
velmi tazké. Vela plakala.
Martinko sa narodil s niz-
kou podérodnou vadhou a
vinkubdtore ho museli
previezt z nemocnice
vRevucej do Rimavskej
Soboty, kde mali lepSie
vybavenie. Kvetku po pia-
tich dnoch previezli za

nim. Stéle jej vSak pretrvavali problémy so
Zlénikom, a tak sa rozhodli operovat ju.
Operovali ju v den, ked Martinka pustili
domov. ISiel som po neho do nemocnice
aasi pol hodiny po prichode domov mi
volal primdr, Ze Kvetka zomrela. Vbbec
som nechdpal, ¢o mi to hovori. Bolo to
hrozné, neprajem to nikomu zaZzit.

Mal si pochybnosti, ¢i zvladnes staro-
stlivost o malé babdtko a neskér vycho-
vu dietata so Specidalnymi potrebami?
Mal si niekedy myslienku, Ze by si sa
synavzdal?

Nikdy som neuvaZzoval o tom, Ze by som
sa ho vzdal, ale strach som mal obrovsky.
NaStastie ma vzdy podrzala moja rodina.
Zaciatky boli tazké, ale nie preto, Ze méa
Downov syndrém, ale preto, Ze tu nebola
moja Zena. Vie§, ked sa rieSi smrt, tak

syndrom strdca vahu. Pri Kvetkinom
Bl

hrobe som prisahal, Ze sa
' oMartinka postaram.

- Ako ho prijali tvoji rodi-

} Ciaasvokrovci?

: Moji rodicia ho prijali

" velmi dobre. Od zaciatku
¢ som od nich citil velku pod-

| poru. Milovali ho od prvej

Slnecénica
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chvile. Svokrovci, rovnako ako Kvetka,
stym mali problém. Nechceli to nikomu
povedat, dokonca aj vrodine tajili, Ze sa
narodil s Downovym syndrémom.

Aké bolivase zaciatky? Vedel si sa nala-
dit na ilohu otca? Pomdhal ti niekto
zrodiny?

Prestahovali sme sa do Poltara, na
miesto blizko mojich rodicov, bolo to vtedy
to najrozumnejsie, ¢o som mohol spravit.
Boli mi velkou oporou a su dodnes. Mam
ich velmi rdd a vdacim im za vela. Pre
Martinka su tiez velmi do6leziti. Sme s nimi
casto a som rad, Ze ma Martinko Zensky
vzor aspoil v babke, ked uz nemd mamu.
Svokrovcibyvaju daleko, ale chodia kndm
raz mesacne, aby nestratili kontakt s vnu-
kom uplne. Je to pre nich tazké. Prisli o mi-
lovanu dcéru. Neméme sice najlepsi vztah
a na istych veciach sa nezhodneme, ale su
tojeho starirodicia a ja to akceptujem, ked
sa s nim chcu stretnut, tak moézZu. Urcite by
sitotak priala aj Kvetka.

Mal alebo ma Martinko nejaké zdra-
votné problémy? K akym odbornikom
chodite?

Ako somuZ spominal, tym, Ze sa narodil
s nizSou vahou a bol v inkubdtore, tak je
sledovany v rizikovej poradni. Dalej cho-
dime pravidelne k neurolégovi, kardiold-
govi, na o¢né, kde dostal okuliare, a nedav-
no sme boli prvykrat u profesorky Sustro-
vej v ambulancii DS a ona zistila, Ze ma
Martinko problém so §titnou Zlazou, takze
teraz chodime aj na endokrinoldégiu, kde
dostallieky.

Chodite cvicit Vojtovu metdédu. Ako to
Martinko zvldda a aké robi pokroky? V
kratkosti opis, na akej vyvinovej urovni
sa aktudlnenachadza.

Myslim, Ze to zvldda velmi dobre.
Cvi¢ime v Lucenci pravidelne kazdy tyz-
den. Jasné, Ze si poplacCe, ale je stato¢ny
ahned po cvieni sa smeje. Je velmi zlaté

dieta. Také pravé ,downikovské sIniecko“.
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Doma cvi¢ime Vojtovu metodu dvakrat
denne 30 minut rano a 30 minut poobede.
Ajdoma sipricvi¢enipoplace. Ale poméaha
mu to, a tak to musime vydrZat obaja. Mar-
tinko je fyzicky na tom inak celkom dobre,
uZ ma pokusy o prvé kroky s oporou. Ve-
rim, Ze si skoro zahrame futbal. Co sa tyka
mentalnej urovne, zatial je eSte babatko
napriek tomu, Ze mal neddvno 2 roky. Ale
vSetko ma svoj cas.

Viem, Ze kvam chodia pravidelne z Cen-
tra vcéasnej intervencie. Vidis v tom
vyznampre Martinka?

Ano, anielen pre Martinka. Vela veci mi
poradili a pomohli vybavit. Som velmirad,
Ze sa na nich mozZem obratit. Martinko ich
mardd. Je skvelé, Ze takato sluzba existuje.

Uvazoval si uz nad materskou skolou?
Priklarias sa skor k integrdcii do beZnej
materskej Skoly, alebo uvaZujes o Spe-
cialnej materskej Skole? Aké su u vds
moznosti?

Jasné, Ze by som bol radd, keby chodil
medzi zdravé deti a mal zdravé vzory, ale
uvidime, ¢i bude zrely na beznu matersku
Skolu. Nepondhlam sa naspdt do préce,
pravdepodobne poziadam o predizeny
rodicovsky prispevok. Tuunds v Poltari su
iba dve bezné materské $koly. Speciélna je
aZ v LuCenci. Ale nebrdnim sa moznosti
neskor Zit v inej Casti Slovenska, preto
takéto veci zatial nerieSim. Potom uvidim,
¢onamZivot prinesie.

Mas aspori obcas Cas pre seba? Ak dno,
ako ho travis? Akym spésobom sa venti-
lujes anacerpavas energiu?

Cas by som aj mal, moji rodi¢ia by mi
syna postrazili dokonca aj vecer, ob¢as ma
aj vyZenu za kamaratmina pivo, ale nerad
odchadzam od Martinka, ked nemusim.
Obcas idem s kamaratmi na futbal,
basketbal alebo hokej. Rad si pozriem
dobry film, vecer, ked Martinko zaspi, po-
¢uvam hudbu a rdd varim. Moj Zivot sa
dost zmenil.

Co je podla teba najndrocnejsie v sta-
rostlivostio Martinka?

Narocné je to cestovanie za lekdrmi, za
rehabilitdciami, za terapiami, Ze musime
odchadzat bezne na 2 tyZdne z domu na
rehabilitacné pobyty. Ale najtazsie je zha-
nanie prostriedkov na to, aby som pokryl

PRIBEH

vSetky ndklady. Som velmi nahnevany, Ze

rodicia deti s postihnutim musia venovat
svoj volny ¢as na zbieranie 2 %, na pisanie
Ziadosti o granty, prosenie naddcii o finan-
¢nu pomoc. Malo by to byt automatické
abezplatné. A eSte ten pocit, Ze neméa ma-
mu. Ked ho vecer sledujem ako spinka,
prial by som si, aby mohol mat dobru ma-
mu. Toto je na tom to najtazsie.

Aké mds pldany do budiicna? Co by si
prial Martinkovi?

Plany nechdvam na osud, ktorému dost
verim. Martinkovi prajem, aby bol prijaty
rovesnikmi taky, aky je, aby bol Stastny,
aby mal detstvo a kamaratov, aby co
najskor samostatne chodil a rozpréval,
aby bol spokojny v materskej Skole a
neskor sa mu darilo v $kole. Co sa mna
tyka, nemyslel som si, Ze by som eSte
niekedy mohol milovat ind Zenu, ale je ¢as
sa posunut v Zivote vpred, preto verim, Ze
najdem mili Zenu s dobrym srdcom, ktora
bude mat rada Martinka takého, aky je.
VZdy som chcel vacSiurodinu, viac detia aj
teraz dufam, Ze Martinko bude mat suro-
dencov, ja sdm mam dvoch skvelych bra-
tov a uzasnu sestru. VZdy nds bolo vela a aj
teraz sa surodenci casto vracaju domov.
Sestra Zije v Cechach, ale zavolame si
kazdy den. Martinko ju zboZnuje, vZdy sa
smeje, ked ju vidi na Skype. Som rodinne
zaloZeny cClovek, bol som tak vychovany,
apreto verim, Ze raz budem mat Sancu byt
dobrym manzelom a otcom velkej rodiny.

Co by si chcel odkdzat ingm otcom, ktori
mozno majupocit, Ze to nezvladnu?

7e to zvladnu. Ak budu chciet, tak to
zvladnu. A Ze si maju vazit to, co maju, lebo
veci sa mozZu zmenit v sekunde. Je ich
povinnostou postarat sa o deti a byt opo-
roumanzelkdm. A Ze im drZim palce.

,J S VLADOM SA ZHOVARALA

LENKA CHOVANCOVA



Na 10-ro¢nej Rosie je nieco zvlastne. Ci
uz spieva karaoke, vystupuje na pdédiu,
alebo sutazi na trati, pritahuje k sebe Iudi.
»Je uzasné, ako Rosie oslovuje srdcia ludi,“
hovori jej mama Elaine Marcheseova. ,Je
takd Zivd aradostnd a milujtica. Je skutocne
srdcomnasejrodiny.“

Rosie sa narodila s Downovym syndro-
mom a neskor sa jej vyvinula alopécia
(vypadavanie vlasov). Nesnazi sa skryvat
svoje odliSnosti. Namiesto toho—s doverou
vStepenou jej podporujucou rodinou - ich
prijima. Miluje byt stredobodom pozor-
nosti a casto nosi celenky s velkymi
kvetmi, ktoré ladia s jej oblecenim. Rosie
sa uz naucila, Ze ,nedokaze splynut s da-
vom*, Ze sa narodila, aby vynikla. A jej
rodina by toinak aninechcela.

Elaine a Anthony sa dozvedeli, Ze Rosie,
ich Stvrté dieta, bude mat Downov syn-
drom, eSte pred pérodom. Rosie sa naro-
dila so srdcovym defektom, ktory bol
operovany niekolko mesiacov po jej naro-
deni. O niekolko rokov neskor jej lekdri
diagnostikovali hypotyreoidizmus (neak-
tivna Stitna zlaza) a povedali rodine, Ze
bude potrebovat lieky kazdy den cely
zvySok svojho Zivota. Kratko na to jej zaca-
li vypadavat vlasy. Rodicia Rosie sa obratili
na Mary Pipan, riaditelku programu Tri-
somy 21 v Detskej nemocnici vo Philadel-
phii (CHOP). Rosie absolvovala kompletné
vySetrenie timom Specialistov. Lekdri po-
tvrdili jej predchadzajuce diagnozy a zis-
tili, Ze ma alopéciu universalis — uplnu
stratu vlasov na hlave a tele. Jej vlasy uz
nebudu rast. M. Pipan vysvetlila rodine, Ze
alopécia je u jedincov s Downovym syn-
drémom - v porovnani s ostatnou popula-
ciou - Castejsia. Asi 10 percent Iudi s Dow-

novym syndromom m4é ciastocnu alebo
uplnu stratu vlasov.

»Rosie sa snaZila nosit parochnu, ale
mala ju len dvakrdt,“ hovori Elaine.
»Uprednostnuje kvetinové celenky alebo
Satky a teraz md celkom velku kolekciu. «

Rosie bola vZdy motivovand uspiet.
Bola odhodland drzat krok so svojimi
tromi starS$imi surodencami. Rodicia ju
povzbudzovali a vedeli, Ze vysledky do-
siahne. MoZno pridu neskor, ale dosiahne
to, o bude chciet. ,,Iba pdt rokov je vekovy
rozdiel medzi najstarsim a najmladsSim
surodencom a maju medzi sebou tZasné
vztahy,“hovorimama Elaine.

»Milujem, ked so mnou spieva a tancuje,“
hovori sestra Giovanna, 15. ,,A vZdy, ked'to
potrebujem, mavrticne objime.“

Rosie ma spolo¢nu izbu (a jej tajomstva)
s jedendstrocnou sestrou Sofiou, ktora ho-
vori, Ze jej mladSia sestra je ,,vZdy rada, Ze
ma vidi.“ A Sofia je jej velkym vzorom, lebo
je iba o rok starSia. Trindstro¢ny brat
Anthony hovori, Ze on a Rosie sa radi spolu
smeju a navzajom prekaraju. ,,Rosie md
velky zmysel pre humor.“Rosie navstevuje
verejnu Skolu a je v plnej inkluzii. Ak
potrebuje pomoc, je k dispozicii asistent
ucitela.

Ako nadSeny citatel, ktory miluje pribe-
hy o princeznach, rozpravkach a zdzrac-
nych dobrodruzstvach, ¢ita Rosie nad
uroviou svojej triedy. ,,TieZ miluje mate-
matiku, ale je to pre tiu trochu vdcsia
vyzva,“ hovori Elaine. NajoblubenejSou
hodinou pre Rosie je v§ak hudba. ,, Neviem,
¢o by smerobilibez hudby,“hovori Elaine.

»Taylor Swift je moja
oblitbend spevacka,“ ho-
vori Rosie. ,,Pozndm
vSetky jej piesne. Mdam
rada aj muzikdly ako
Frozen, Moana a The
Greatest Showman.

Vlete Rosie chodido
divadelného tabora
ana konci tdbora deti
pripravia predstave-
nie pre priatelov a ro-
diny. V tomto roku méa
Rosie herecku ulohu
atou je ,Susie mySka“
v Popoluske.

Rosie sniva o vysokej
Skole - a je tu realna prile-

Zitost, hovoria jej rodicia. Vdaka progra-
mom vyvinutym Specidlne pre deti s vyvo-
jovym postihnutim na miestach, ako je
Rowan University alebo West Chester
University.

»Neobmedzovali sme ju Ziadnymi limit-
mi,“ hovori Anthony, otec. ,Chceme, aby
robila ¢okolvek, ¢o ju robi stastnou.“ ARo-
sie vravi:, Budemrockovd hviezda.“

V roku 2018 bola Rosie menovana za
Sampiénku CHOP Buddy Walk® a Family
Fun Day, ked zastupovala aj ostatné deti
sDownovym syndrémom. Jej tim ziskal
znacné financné prostriedky, ktoré budu
prinosom pre program Trisomy 21 spolo¢-
nosti CHOP a pomo6Zu inym detom a dos-
pelym, ako je ona.

Slneénica



GLOBAL DOWN SYNDROME FOUNDATION

The Global Down Syndrome Foundation zverejnila spravu o potencidlnom rieSeni znormalizovat obrovsky problém

disreguldcie imunitného systému.

GLOBAL DOWN SYNDROME FOUNDATION

Vyskumni pracovnici a lekdri v Crnic
Institute (Linda Crnic Institute for Down
Syndrome), University of Colorado, Kate-
dra dermatolégie a Nadacia Palo Alto
Medical Foundation v Kalifornii prave
zverejnili prvu sprdvu o bezpecnom
aufinnom pouZzivani imunomodulacnej
stratégie na liecbu alopécie areata u jedin-
cov s Downovym syndrémom. Droga
uvedend v publikacii sa nazyva Xeljanz,
tieZ zndma ako tofacitinib, ktord patri do
skupiny liekov zndmych ako inhibitory
JAK.

Vysledky v tejto publikécii su Sancou
nielen na liecbu alopécie areata, ale mohli
by byt klucové aj pri inych autoimunit-
nych poruchdch a ochoreniach u ludi
sDownovym syndrémom. Tento vyskum
stavia na priekopnickom objave Crnic
Institute, Ze ludia s Downovym syndro-
mom maju hlboka disreguldciu imunit-
ného systému a autoimunity spojenu
schronickou aktivaciou ¢asti imunitného
systému znamej ako odpoved interferénu.
Alopécia areata je autoimunitnd porucha,
pri ktorej imunitny systém omylom utoci
na vlasové folikuly a sposobuje vypadéava-
nie vlasov. Lludia s Downovym syndro-
mom maju aZ desatndsobne vyssie riziko
vzniku alopécie areata, ako je to v typickej
populécii, ale aj zvySené riziko vzniku
mnohych inych imunitnych poruch.

Vyskumny tim $tudoval, ako liek Xel-
janz ovplyvnil dvoch jedincov s Downo-
vym syndrémom, ktori maju alopéciu
areata. Vedci objavili pozoruhodné oZive-
nie rastu vlasov v priebehu niekolkych
tyZdnov od zaciatku liecby, a to bez mera-
telnych vedlaj$ich uc¢inkov. Vysledky
Studie boli zverejnené 5. aprila 2019
v asopise Journal of the American
Association of Dermatology Case Reports.

»Za posledné Styri roky sme predpokla-
dali, Ze ¢iastoc¢nd inhibicia interferonovej
odpovede s pouZitim Specifickych medika-
mentov by mala mat terapeuticky prinos
pre ludi s Downovym syndrémom a tieto
dva pripady jasne podporujui nasu hypo-
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tézu“, povedal Dr. Espinosa, vykonny ria-
ditel Crnic Institute. Espinosa a niekolki
Spic¢kovi vedci z Crnic Institute veria, Ze
Xeljanz je liek, ktory by mohol mat Siroku
§kélu pozitivnych uc¢inkov na rézne zdra-
votné problémy a celkovd pohodu Iudi
s Downovym syndrémom.

Xeljanz vyrdba spoloc¢nost Pfizer, Inc.
aje schvaleny v USA na pouZitie pri liecbe
inych poruch imunitného systému, napr.
pri reumatoidnej artritide, psoriatickej
artritide a ulcerdznej kolitide. Xeljanz eSte

VEDCI V CRN
7VERENILIP
MUNOTERAPIE
JLUDIS
SYNDROMOM

nebolschvaleny naliethu alopécie areata.
»Samozrejme mdme zdujem o vyskum,
ktory bude prinosom pre ludi s Downovym
syndromom dnes alebo aspori ¢o najskor,“
povedala Michelle Sie Whitten, preziden-

v

tka a generdlna riaditelka Global Down
syndrom Foundation (GDSF). ,Prdca na
interferéne a jeho potencidlny prinos su
ohromujtice.”

Ale eSte treba vela vyskumov, ktoré sa
musia vykonat pred tym, ako sa ludom
zacnu predpisovat inhibitory JAK. Potre-
bujeme organizované klinické skusky,
Specidlne pre ludi s Downovym syndro-
mom, teraz je naSou ulohou zvysit tuto
pociato¢nu investiciu o 3 miliény dolarov.
V sucasnosti sa klinicky testuje rad inhi-
bitorov JAK v beZnej populdcii. Napriek
tomu, Ze ludia s Downovym syndrémom
maju vysSie riziko vzniku alopécie areata,

prisne vylucovacie kritérid tychto klinic-
kych skusok spravidla znemoziiuju, aby sa
€lovek s Downovym syndrémom na nich
podielal.

,Dalsim krokom je ndvrh a spustenie
riadneho klinického testovania inhibitorov
JAK Specificky pre ludi s Downovym syn-
dréomom. To si vyZiada znacné mnoZstvo
prostriedkov a usilia, ako qj silnu ucast zo
strany samotnych obhajcov a ich rodin, ale
je to jednoznacne spravna vec. Skutoc¢nost,
Ze ludia s Downovym syndromom boli

O INSTITUTE
VE PRIPA

S DOW

- ALOPECIE
NOVY

vyluicenti z predchddzajticich klinickych $tu-
dii, je neprijatelnd, “povedal Dr. Espinosa.

Velkd cast vyskumu podporovaného
GDSF a Crnic Institute sa zameriava na
otdzky, preco maju ludia s Downovym
syndrémom radikdlne odliSné spektrum
chordb a predispozicie na choroby, ako je
Alzheimerova choroba, ochorenia auto-
imunitného systému, ale aj na otazky,
preco su tieZ vysoko chraneni napr. pred
nadorovymiochoreniami.

Ak sa chcete o tomto vyskume dozvediet
viac, navstivte Crnic Institute Human
Trisome na www.trisome.org.

,J PUBLIKOVANE V TARGETED NEWS SERVICE;
WASHINGTON, D.C., 2019
PREKLAD: DANDY DIVILKOVA
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To, ¢o som zistila ¢asom pri nalej

vynimocnej dcére, je, Ze si musim ddvat
pozor na to, ¢o poviem. Naozaj na vSetko.
Hlavne na prikazy. Musia byt detailne
ajasne zvolené. Inak si ich vysvetli po
svojom.

Ked mala asi 3 roky, kupili sme jej
bébiku s WC. AkoZe motiva¢nu. Posadila
babiku na WC, zdvihla ju, v zdchodiku sa
otocila takd platnicka a bolo vidno, Ze ba-
bikino sedenie bolo uspe$Sné. WC sa
dokonca dalo aj splachnut.

Rano pred odchodom do materskej
Skoly som na dcéru zo spdlne zakricala:
»,BeZ eSte na WC a potom ideme do $kélky.«
Zacula som cupot rychlych detskych noh,
naozaj ma vzala za slovo a bezZala. Dvere
na WCsomuZnepocula.

Pridem do obyvacky a mild Clara sedi
na tom miniatirnom WC a usmieva sa na
mna. Mala som si spomenut na tuto priho-
du pri vyberani zdvesov. Mala vtedy asi
8rokov.

To bolo tak. I8li sme s muZom do ob-
chodu v blizkom mestecku, kam chodi

Clara do 3koly, vyberat zadvesy do spdlne.
Nudila sa, vymyslala, ved... ktoré dieta uz
lenrado vybera zavesy.

Vravim jej: ,,Tusim si nejakd unavend.
Ak nebude$ posliichat, tak ide§ okamZite
spat! Unavené deti patria do postele!*
Zatvérila sa urazene a zduchla. O chvilku
vravim muZzovi: ,Prosim ta, chod sa poz-
riet, kdeje.“

O pdr minut sa muz vratil a vravi mi: ,,Pod’

so mnou, to musis vidiet na vlastné oci, inak
mineuverts.“Tak som §la.

Milé Clara — vyzlecend, len v spodnej
bielizni, poduska pod hlavou - lezala na
pohovke so zatvorenymi o¢ami! Vo vykla-
de! Pred vykladom smejici sa manzelsky
pér. Ani oci neotvorila, ked som ju oslo-
vila. Len povedala: ,,Som unavend, oddy-
chujem!“ Ruky prekriZzené na hrudi, oci
zavreté avyraz vtvari: Tak vAm treba!

Vkus md vSak dobry. Vybrala si ti naj-
drahS$iu pohovku, ¢o tam mali. ESte dobre,
Ze sinechala tu spodnu bielizeri. Mohlo to

’ MARTA THALLER

dopadnut aj horsie.

PODAKOVANIE
NASIM KRESLIGOM

Velmi pekne dakujem za pomoc

pri kresleni na tasky vSetkym, kto-
rinam pomdhali. Tento raz bolo az
280 kusov!

TaSky su na kongres, ktory bude
v septembri, konkrétne 18. — 21. 9.
2019 v Hoteli Sorea Hutnik I a II
v Tatranskej Lomnici (28. kongres
CSSM). TaSky sa malovali pre
Ceskoslovenskii spolo¢nost mikro-
biologicku so sidlom na PRIF UK
v Bratislave.

KaZdy ucastnik kongresu dos-
tane materidaly a platenu malo-
vanu tasku od Vas. Na tasky sme
kreslili v staciondri AZZP v Tren-
Cine, v praktickej Skole v Trencine
ana letnom pobyte deti s DS v Lip-
tovskom Jdne.

Velmi pekne Vam dakujeme za
pomoc, kamardti.

’J ROBERT LEZO




— JANKAREHAKOVA . -
17 ROKOV

Voldm sa Jana Rehdkova. Mam 17 rokov
a budem mat v méji (6. 5. 2019) 18 rokov.
Maéam dvoch rodi¢ov a volaju sa: Jan Rehdk
a ma 55 rokov. Pracuje v Dubnici nad Va-
hom ako podnikatel v stavebnindch. Moja
mama sa vold Emilia Rehdkova a mé 52 ro-
kov. Pracovala ako sekretdrka v Dubnici
nad Vahom pri Stadidne u otcovej mamy,
otcovej uctovnicky, na 4 hodiny. Mam 3 su-
rodencov, volaju sa: Michal Rehdk a ma
30rokov. Pracuje v Novej Dubnici ako
architekt s mojim bratrancom. Martin Re-
hdk m4 24 rokov. Pracuje v Bratislave ako
receptny. Byva v Madarsku a stard sa
ozvieratkd. Moja sestra sa vold Martina
StaSdkova ma 32 rokov. Pracovala v $pe-
cidlnej Skole, je to pri cirkevnej Skole, tam
somrada chodila do parku.

Chodila som do $koly na strednu do
Ladiec. Na odbor domdce préace a sluzby.
Ateraz som sa tej Skoly vzdala a uz do tej
Skoly nechodim a nikdy nebudem do tej
$koly chodit. Nemdam deti ani nie som vy-
data, ale si eSte pockam, eSte nie som az
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takd velkd. Vazim 54 kg a meriam 146 cm.
Maém kratke hnedocierne vlasy. Mam Stih-
lu postavu. Stravujem sa vZdy zdravo, ale
niekedy ajnezdravo. Mdm jedného Svagra,
vola sa Luka$ StaSak a ma 35 rokov. Pra-
cujevIlave ako finanény poradca.

Narodila som sa v Ilave. Moji rodicia
majuvyrocie svadby 20. septembra a svad-
bu mali 20. septembra v roku 1986. Moj
brat so Svagrinkou mali svadbu aZ 18.juna
v roku 2016. Moja sestra s mojim Svagrom
malisvadbuaz17.novembravroku2017.

Rada nosim ruzové tricko s nejakym
napisom a aj Sedé leginy s modrozelenymi
ponozkami. Mam najlepSiu tvar aj plet.
Umyvam si ¢asto, kaZzdé rdno i vecer, zuby
i tvar aj ruky, aj oc¢i a usta. Mam klasické
rysy. Mam modré o¢i. Moja Svagrinka sa
vold Magdaléna Rehdkova a méa 32 rokov.
Pracovala na cirkevnej S§kole ako ucitelka.
Mam dvoch synovcov, volaju sa: Jakub Re-
hék a bude mat 25. jula 2 roky. A druhy
synovec sa vold Samuel, ma 4 mesiace

abude mat 5 mesiacov. Tretieho synovca
ocakdvame v aprili. Su velmi sludni a vac-
S$inou aj skromni, ktori ma zboZfuju.
AJakub je niekedy aj taky certik, sem-tam
saobjavuje ajjeho zmena, je ako pocasie.

Rada si spievam aj tancujem a niekedy
sa hravam na ucitelku. Rada si ¢itam, kres-
lim, piSem aj cestujem po svete. P6jdem
srodi¢mi 7. aprila na dovolenku do Egyp-
ta. A rada cestujem lietadlom na dovo-
lenky, niekedy aj vlakom, moZno auto-
busom a niekedy aj autom.

Rada si aj piSem, aj skladdm bdasne
apiesne. Hlavne sa stardm o domdcnost aj
vnutri, aj vonku. Rada sa stretdvam s Iud-
mi aj s detmi. Moje najobltibenejsie jedlo je
rezen so zemiakovou kasou a uhorkovym
Saldtom. M6j najoblubenejsi ndpoj je jabl-
kovy dzus, coca-cola, fanta, sprite alebo
kofola a niekedy aj ¢aj. NajlepSie je, Ze si
uzivamdoma av tichu.
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LETNY POBYT V LIPTOVSKOM JANE

V LIPTOVSKOM J

KDE BOLO, TAM BOLO....
ALEBOO KRALOY STVE

VESELYCH TVARI

Kazda dobra rozpravka sa zacina
slovami: ,Kde bolo, tam bolo...“ TA nasa
sazacala vudoli Liptovského Jana hned
na zaciatku letnych prazdnin. Poscha-
dzali sme sa z roznych kutov Slovenska,
aby sme spolo¢nymi silami vyslobodili
kralovstvo Branislava Dobrotivého
aJanky Spanilej z rik zlého Zlatomora.
AveruZe, podarilo sanam to.

NaSe "pobytové" rozpravkové kralov-
stvo by som vSak nazvala aj inym me-
nom... Krdlovstvom veselych tvéri. Pocas
celého pobytu som totiZ nena$la ani jednu
smutnu detsku ¢ dospelt tvér. Ci sa hra
podarila, alebo nie, ¢i sme nasli odvahu,
alebo sa aj troSku bali, usmev sa nam
vSetkym vZdy pohréval na tvdri. A to je to
najdolezitejSie, Co nas ucia nase deti. Mat
neutichajucu radost zo Zivota, nech uz je
akokolvek néro¢ny. Zit ho naplno a do
vSetkého davat samého seba. Obdivovala
som kazdé jedno dieta s DS, ktoré prihrach
prekonévalo samého seba i svoje moznos-
ti. Casto som stala v nemom tZase pred
rodi¢mi, ktori povzbudzovali svoje deti
tak, ako keby pred nimi stali olympijski
vitazi.

Mili rodicia, sklafiam sa pred Vami, Ze
ste sa nezlakli tak desivo znejucej diag-
ndzy a dali svojim detom Sancu na Zivot.
Ze kazdy den odvazne vstupujete do boja
smoznostami svojich deti a posuvate ich
hranice dalej a dalej. Na tomto pobyte ste
boli pre mna odvdznym prikladom, Ze
Zivot sa diagnézou ,Downov syndrém*

nekonci, ba prave naopak, za¢ina! Vytvo-
rili ste vo mne neutichajucu spomienku,
Ze rodicovskd laska nepoznd prekazky
aradost zo Zivota sa da preZivat za kaz-
dych okolnosti! Mdte uZasné deti a spolu
tvorite jednu fantasticku a zohratu partiu,
v ktorej sa aj my, novacikovia, citime ako
doma.

Velké ,Dakujem!“ a obrovsky obdiv si
zasluZia aj organizdtori — Janko a Milka
Rehdkovci, Peto a Llubka Filipovci, Janka
Langova a Braro Augustin. Napriek tomu,
Ze som do ich timu zapadla - ako sa hovori
- ,na poslednu chvilu“, bez najmensich
problémov ma prijali medzi seba a nebdli
samizverit aj tie taz$ie ulohy. Citila som sa
pri nich skvelo, ich zmysel pre humor je
skratka jedine¢ny! S nimi sa uz nebojim ist
do ¢ohokolvek. Svojou spoluprdcou nam
vSetkym ukdzali, Ze organizovat akciu ne-
znamend len pripravit dokonalé a $pic-
kovo prepracované hry, ale predovsetkym
ju pripravit s pokojom a v radostnej atmo-
sfére. Klobuk dolu pred Vami! Pre mia to
bol prvy pobyt, ktory som absolvovala
srodi¢mi a detmi s Downovym syndro-
mom. Napinavé tyZdnové dobrodruZstvo,
prekonavanie prekazok nielen v hrach,
ale aj samého seba (nikdy som totiZ netvr-
dila, Ze sa no¢nych hier nebojim). Posuvat
svoje hranice, objavovat pravu, nefalSova-
nu radost zo Zivota a na vSetko sa pozerat
shumorom. Bol to pre mia ten najkrajsi
tyZden a najlepsizaciatok prazdnin!

DAKUJEM! !1 VERONIKA SKUPINOVA
ASISTENTKA

HANKA™
A JE) PRV PaBYT

Na zaciatku vSetkého bola ndhoda.

Ndhodou som otvorila stranku SDS a zba-
dala oznam o pobyte rodin s detmi s DS
v Liptovskom Jane. Vtedy som si spo-

menula, Ze kedysi som v starSom ¢is-
le SInecnice, ktoré sa mi nahodne
dostalo do ruk, ¢itala spomienky
jednej rodiny z takéhoto pobytu
v Terchovej. A uz vtedy som si
povedala, Ze ,raz aj ja s Han-
kou pojdem..., ked bude vic-
Sia.“

Najskor som vdahala, ¢i uz
mozem Hanku pokladat za ,,vac-
§iu“ a ¢i by to uz zvladla..., ale na-
koniec som si uvedomila, Ze su to
moje obavy, ¢i by som to zvlddla ja, ked-
Ze Hanka je po vSetkych tych navstevach
lekdrov a rehabilitacnych pobytoch uz
zdatnd cestovatelka. A tak som v poslednej
chvili vyplnila prihlasku. Bolo eSte vela
Casu pripravit sa... Zrazu vSak do nastupu
zostdvali len dva dni. A to vdm poviem, to
nastal chaos: pozriet predpovede pocasia,

Slnecnica



prehovorit maminu, aby i$la s nami, zbalit
vSetko potrebné... a hlavne zbavit sa po-
chybnosti. Ci som urobila dobre, ked som
sa takto rozhodla... Ako sa tam budeme ci-

tit, ked vlastne nikoho nepozname... Ci sa
tam Hanka nebude hanbit... Ci bude chciet

jestapodobne...

A priSiel deni D —nastup na pobyt.

Mali sme tro$ka problém
na prvykrat hotel
ndjst, ale to nas ne-
odradilo. S oba-
vami a veru aj
strachom sme
zakyvali od-
chddzajucim
¢lenom ro-
diny, ktori
nas doviezli
apobrali sme
sa stravit tyz-
den snovymilud-
mi, v novom pros-
tredi...

Hned v prvy zoznamovaci vecer
sme zistili, Ze hoci vSetkych tychto Iudi
vidime prvykrdt a su ndm v podstate
ycudzi“, su ndm zaroven velmi blizki. Aj
ked sme si nedokézali zapamétat hned
mend vSetkych, nikto nemal problém
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pocas pobytu ndm aj viackrat zopakovat,
ako sa vold. VSetky deti a dospeléci sa stali
jednou velkou rodinou, ktord bojovala za
zéchranu zakliateho kralovstva. A kto by
nechcel pomdct odkliat celu kralovsku
rodinu a vlastne celé kralovstvo? Kazdy sa
snazil zo vSetkych sil ziskat peniazky do
krélovskej pokladnice. Veru, neraz sa deti
idospeldci ,zapotili“ pri plneni zadanych
uloh, ale stdlo to za to! A nie vZdy bolo
jednoduché splnit to, ¢o radca a rytier
povedali... Predstavte si napriklad, aké
bolo tazké zachovat ticho pri jedle v plnej
jeddlni ludi, ked zaznela piStalka! Ale na
tomto pobyte sa aj nemozné stavalo moz-
nym.

Ale aby ste si nemysleli, Ze vSetko bolo
len o sutaZeni! Organizatori sa tedariadne
snazili a program bol nastaveny tak, Ze
okrem sutazi sa toho stihlo poriadne vela -
boli spolo¢né vylety, kdvickovanie, ope-
kacka, prednéasky o moznostiach kompen-
zacie z UPSVaR-u, rozcvicky, kupanie, re-
habilita¢né procedury, nacviky tane¢nych
choreografii, tvorivé dielne, hry, posede-
nia a podnetné rozhovory rodic¢ov, obo-
znadmenie s metddou Feuerstein... a, samo-
zrejme, nemo6Zeme zabudnut na neza-
budnutelné vecerné diskotéky a spolo¢né
fotenie s uZasnou pani fotografkou Vero-
nikou! A vyvrcholenie — kralovsky ples,

HANKA A JEJ PRVY POBYT

kde sa zisli rozpravkové bytosti zo vSet-
kych stran sveta... to teda bola slavnost!
Aten smiech, ktory vyvolal prichod nés -
Smolkov, na to sa ned4 zabudnut. Vetkych
pritomnych dojali tance, ktoré deti i dos-
pelejsi pod vedenim Janky a Brana nacvi-
Cili. Do toho bésen prednesend oslaven-
kynou Ninkou..., no teda... Silné okamihy,
o ktoré na tomto pobyte nebolanudza! Ked
prisiel denl odchodu, vedela som jedno —
som vdacnd tej ,ndhode“ ktord ma do
Liptovského Jana priviedla. Napriek v3et-
kym mojim obavdm sa oplatilo ist tam.
Hanka si pobyt vyslovene uZzivala; to, Ze by
sa niecoho ¢i niekoho bdla, nehrozilo. Ked-
Ze prave vtedy sme sa snazili o choédzu,
vSetci ndm nesmierne pomdhali - deti aj
dospeli ju povzbudzovali, motivovali uro-
bit pomalé a nesmelé krociky. TieZ sa s iou
hrali, rozpravali a odmeriovali ju pochva-
lou nielen pri chodeni ¢i pokusoch o samo-
statné jedenie. A predstavte si, ona sa tam
raz v herni zrazu sama vybrala vziat si
loptu! No neuveritelné! Hanka bola pre-
Stastnd — stdle sa smiala, tlieskala od ra-
dosti, a keby uZ nemusela ist spat, asi by
pretancovala kazdu diskotéku az do kon-
cal Tak velmi sa chcela na vSetkom zu-
Castnit, Ze ked som jeden vecCer chcela
sama ,na tajiidSa“ odist na stretnutie rodi-
Cov, musela ist so mnou... A tolko deti, ¢o
tam mala k dispozicii, to veru nemd kazdy
den. Hanka vzhladom na jej vek eSte mno-
hé aktivity nemohla absolvovat, vyplneny
vSak mala cely-celucky den. Hanka si tento
krésny tyzden poriadne uZila, ale pobyt
bol velmi prospe$ny aj pre mia. Zoznami-
la som sa so skvelymi rodi¢mi, ziskala som
nové informdcie, rady, skusenosti, odpo-
rucania o tom, comu sa v buducnosti mo-
Zeme s Hankou venovat, aby mohla viac
napredovat.

Dakujeme organizatorom — panovi Re-
hékovi a panovi Filipovi s rodinami, Janke
aBranovi, Veronike, lektorke Martinke,
fotografke Veronike, vSetkym rodindm za
prijatie a tolké rady, ktoré sme dostali.
VSetko toto sanedd zaplatit a mézeme za to
len podakovat. Dufam, Ze sa ndm podari aj
niekedy nabuduce ist zase a vtedy sa uz
Hanka bude moct zucastnit na viacerych
aktivitdch. A eSte odkaz mojej maminky,
ktord s nami pobyt absolvovala: nikdy
nikde nevidela a nezazila tolko lasky, ako
davali zucastneni rodicia svojim detom
atietodetinaspatddvalisvojim rodicom!

’J ANNA MASAROVA
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VEPTOVSKOM JANE SA ZISIFA
JEDNA VECKA RODINA

Do Liptovského Jana som prisla aZ
v piatok. Do rozbehnutého vlaku
som nastupovala v plnej rychlosti.
Ani som si to nevsimla, lebo okam-
Zite som si nasla svoje miesto
acestovala s ostatnymi.

Prvého som stretla Simona. Sadol si so
mnou na kavicku a ja som zatial zistila,
odkial je, akych tu ma kamoSov a o sa tu
deje. O chvilu uZ som stretdvala zname
tvare a spozndvala novych ludi. Atmo-
sféra bola od zaciatku fantasticka a uvol-
nend. Viem, preco ludia na tieto spolocné
akcie radi chodia. Lebo sa tu vetci usmie-
vaju, nikto nie je nervézny, nadvizuju sa
tu priatelstvd, rozprdva sa tu o problé-
moch, ale hlavne o ich rieseni. Cas tu
plynie prijemne, nikto nikoho nenahéna
(teda aZ na rodicov, co maju akéné detic-
ky), vSetko na béaze dobrovolnosti, a pred-
sa nikto nelenosi a aktivne sa zucastiuje
na pripravenych aktivitdch. Akoby si
vSetci uzivali ten unik z kaZdodennej
reality od lekdrov a terapii. Vznika tu akysi
minisvet plny peknych emdcii, objati,
vzajomnej blizkosti a radosti. Je to uZasné
sledovat, ako sa Janka objima s Jakubkom
alebo ako sirozumeju Janka s Nikou alebo
ako sa Lucke rozziaria o¢i, ked stretne Elu.

Tento rok som sa ocitla v smutnom
kralovstve, ktoré bolo treba odkliat. PInili
sa ulohy a zo dria na den bolo v krélovstve
veselSie a veselSie. Kralovna, kral, mudrc,

rytier, princezni¢ky a okrem nich veee-
eeela rozpravkovych bytosti sa na zaver
zabdvalo na krdlovskom béle. Kostymy
boli neuveritelné. VSetci si dali zalezat
avysledok bol fantasticky.

Okrem plesu bola kaZzdodennd ranna
rozcvicka s Jankou a Bramom, v piatok
opekacka a nechybal ani strasidelny noc¢-
ny pochod. Popritom sa rodicia aj vzde-
lavali. Od Janky dostali niekolko rad, ako
sa lahSie dostat ku kompenzaénym pris-
pevkom, ako sa vyvija legislativa, ¢o sa
zlepsilo, ¢o zhorsilo. Alebo sa s Matkou
StaSdkovou a Lubkou Filipovou u¢ili pra-
covat Feuersteinovou metdédou, ktora
rozvija komunika¢né a mentdlne schop-
nosti. Chodilo sa aj do bazéna, na terapie,
masaze, sedavalo sa pri kavicke, pri pivku
adebatovalo.

V3etko toto sa dlho pldnovalo — Reha-
kovci, Filipovci, Hendrychovci, Janka
aBrano museli vSetko dokladne premys-
liet a pripravit — program, kulisy, vyzdoba,
sponzorské darceky..., aby nakoniec deti
arodicia odchéadzali nadSeni a s novymi
nezabudnutelnymizazitkami.

V Liptovskom Jane sa zi$la jedna velkd
rodina. Rodicia a deti s DS, surodenci bez
DS, babicky, tety... VSetci vytvarali prijem-
nu atmosféru vzdjomnej spolupatri¢nosti,
pre ktoru sa oplati zucastiiovat sa na
takych akcidch zas a znova.

,J VERONIKA PLESNIKOVA

FOTOGRAFKA

Bolo s vami velmi fantasticky),

v Zivote som sa nikdy nemala tak
dobre, aj ked to bolo kratko.
Uvedomila som si, Ze to vyborne
prebehlo, mozZno aj zbehlo. Bolo to
od vds také krajSie gesto a ja si to
vdzim, dufam, Ze sa opdt eSte
uvidime o rok na dalSom pobyte.
Dakujem Janke a Brariovi za
prekrdsne chvile, ktoré sme
stravili spolocne a laskou medzi
kamardtmi. Coskoro budem aj ja
kralovnd, takZe uvidime, aky bude
program. Zdlezi na tom, ¢o
nachystaju na dalsi rok.

— Janka Rehdkova (DS)
18 rokov

Slnecénica
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LETNY POBYT V LIPTOVSKOM JANE

EMA=
S| PORYT Uil

My s Emkou sme boli na pobyte tretikrat, prvé stretnutie bolo dost rozpacité
(asponi z mojej strany..., nevedela som, o ma ¢akd), ale Ema si to, samozrejme,
uzivala tak, ako to vie len ona. Na prvy pobyt ma “ukecala” kamardtka Slavka
sBronkou, tam sme stretli vela novych rodin a kamaratov. KedZe sme prisli
vstrede pobytu a ako ndhradnici, z prvého pobytu som nebola nejako nad3end, aj
ked sa mi p&cil program a aktivita organizdtorov. Druhy pobyt uz bol z mdjho
pohladu lepsi, uz som vedela, ¢o ma cakd (behanie za Emkou po hoteli, lese a po
ihrisku), ale stale mi tam chybal program pre nds — menSich..., ale neprekazalo mi to,
robili sme si program po svojom. A o sa tyka tohto roku, podla mna bol program aj pre
tych mensSich super. A myslim si, Ze zaujal aj tych starSich (evidentne s tym Zili).
Rozpravkovéa krajina bola supeeeer, naSa Ema chce eSte teraz telefonovat krdlovi a krdlovnej, ale
jej najvacsou laskou je hlavne Janko Rehdk. Nie je dria, ked by nepovedala, Ze chce telefonovat Jankovi
(ked mi zazvoni telefén alebo telefonujem). Chodime si sem hlavne "oddychnut" (v uvodzovkach hlavne pre
mna), Emka md svoje kamosky — Brorika, Bibka... NerieSime rozdiely, vSetci sme si tu rovni. My (rodicia) si
vymiename hlavne skusenosti s lekdrmi, terapeutmi a pod., porozprdvame sa o nasich spolo¢nych beZnych
veciach, ktoré iné rodiny nepoznajui. Na buduci rok sa budeme teSit a urcite prideme, ak budd mat Janko a spol.

eSte energiu a chut urobit takyto pobyt. Bolo naozaj super! ’ ) )
J SLAVKA LEITNEROVA

KRATKE ZHRNUTIE
VEDUGERO PABYTU

Opét po roku sa mi dostdva cti rekapitulovat pripravy,
oCakdvania a samotny priebeh rekondi¢ného pobytu, za ktorym
aj tento rok stdl tim ludi, ktorym chcem tymto podakovat, - mojej
manzelke Milke, manZelom Filipovcom, Seligovcom, Janke Lan-
govej a jej Brarmovi, asistentke Veronike a kazdému, kto pocas
pobytu preukdzal akukolvek pomoc, ale, samozrejme, aj vSetkym,
ktori sa na pobyte zucastnili. ,Kralovsky ndpad“ vznikol uZ na
silvestrovskom stretnuti nasich rodin, postupne sme ho dopltiali
a zdokonalovali. Dva tyZdne pred uzdvierkou prihldSok som bol
troSku vystraSeny, lebo bolo méalo prihldsenych rodin, ale dopadlo
to dobre. Mrzi ma, Ze z vychodného Slovenska sa okrem jednej
rodiny nik neprihlasil. Je to cenou alebo polohou pobytu? Dajte
spatnu vazbu komukolvek z vedenia SDS, pripadne priamo mne.
Ved nds spdjatenisty 21.chromozom!

Ale vratim sa k pobytu. Verim, Ze sa ndm podarilo prijat medzi
nds kazdu novu rodinu, obohatit maminky nasich najmensich :-),
oprasit ,davne“ stretnutia, na par dni zabudnut na vSednost
aponorit sa do kradlovského pribehu s mnozstvom vyziev na
plnenie kralovskych uloh. Sndd mi déte za pravdu, Ze kralovsky
bél bol nielen skvelym vysledkom prace celého timu, ale aj
prejavom spokojnosti a radosti, ¢o dokazovali Ziariace o¢i naSich
deti a ich surodencov. Kazdy rodi¢ by vedel napisat osobné
svedectvo preZivania svojho dietata — tak ja napiSem za svoju
Janku-20 minut po ceste domov nebolo mozné ju utisit a uchranit
od siz a smutku z konéiaceho pobytu. Tak aj toto je utvrdenim, Ze

vSetkoma zmysel a Ze orok opat... ’J JANKO REHAK

2]



28

OPUSTILA NAS NETTY ENGELS

Zaskoceni a so Zialom v srdci vam
oznamujeme, Ze v stredu 24. 7.
2019 svoju rodinu, nasSu rodinu
Downikov, vSetkych, ktorym svo-
jim neopisatelnym spésobom za-
siahla do Zivota, a cely tento svet
necakane opustila nasa Netty.
Pamditat si ju budu najma rodicia
trosku starSich rocnikov, ktori
mali tii Cest a moZnost stretnut sa
osobne s Tiou, s jej prdacou a Speci-
fickym pristupom k detom s DS na
pobytoch organizovanych pred
niekolkymi rokmi. Ci uZ v Starej
Lesnej, vo VysSnych Ruzbachoch
alebo v Terchovej. Naposledy sme
sa stretli minuly rok na Trencian-
skom hrade na oslavach SDS.

Netty pochddzala z Holandska a so svo-
jou dcérkou s DS Petjie a manzZelom
Willom ochotne rok ¢o rok, aj napriek
pokrocilému veku prichddzali za naSimi
rodinami na Slovensko, aby s nami travili
cas a aby Netty mohla ukazat rodi¢om deti
s DS vietkych vekovych kategdrii, Ze s kaz-
dym dietatom sa da pracovat, Ze kazdé
dieta je vzdelavatelné a Ze urcite ma zmy-
sel vydrzat a nevzdédvat sa. Svojim pris-
nym a doslednym pristupom dokazala
zrozjaSenych a nesustredenych deti za par
minut vykuzlit spolupracujucich parta-
kov. A je jedno, ¢i malo dieta 2 roky alebo
dvadsat. Vyraznymi ¢rtami jej osobnosti
boli priamost, vytrvalost, neodbytnost
aochota. Netty sa stala v naSej komunite
pojmom a stacilo spomenut jej meno
akazdy, kto mal moZnost stretnut sa s fiou
osobne, vedel spestrit rozhovor zazitkami
s flou. Pomohla mnohym rodindm nielen
na Slovensku, v Cesku a Holandsku, ale
vposlednych rokoch sa angaZovala aj
v dalekej Afrike.

Netty ndm bude chybat. Bude chybat
najbliz§im, ale aj Sirokej komunite rodin,
ktorych sucastou je DS.

Netty, stretnutie s Vami zanechalo
stopu v kaZzdom z nas. Nikdy neza-
budneme a dakujeme.

,J MARIA SRNAKOVA

NETTY

A JEJCESTA
PO SLOVENSKU

S hlbokym zarmutkom som prijal spra-
vu o0 jej nadhlom odchode. Doteraz sa
tazko viem s tym vyrovnat, ked niekoho
poznate niekolko rokov a prirastol Vam
ksrdcu.

POSLEDNE STRETNUTIE...

Naposledy sme spolu boli minuly rok —
na zmrzline v Trenc¢ine, ked rodina Engel-
sovcov prijala pozvanie na oslavy 25. vy-
ro¢ia zaloZenia nasej Spolo¢nosti Dow-
novho syndrému na Slovensku na hrade
Trencin. Stravili sme pekné slne¢né popo-
ludnie, Zial, uZ bolo posledné a nikdy sa
nebude opakovat.

AKO SME SA SPOZNALI?

Prvykrét sme ju s manzelkou stretli na
pobyte v KrkonoSiach u naSich priatelov
vCechach v roku 2001. S pani Netty nds
zoznamila Majka Sustrovd s muzom

Milanom a ich synom Jurkom s DS. Nasa
Maéria mala vtedy 2,5 roka. Pracovala tam

>
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s Ceskymi detmi s DS a dosahovala uZasné
vysledky.

AKO SADOSTALA NA SLOVENSKO?

NaSe pozvanie prijala Netty na Hajenke
v KrkonoSiach, a tak v roku 2003 na jesen
prvykrat prisla na Slovensko do Starej Les-
nejnapobyt, ktory sme robili s manzelkou.
Ucili sme sa prinej ajmy, nielen nase deti.

POBYTY SNETTY BOLILAKADLOM!

Stali sa pravidelnostou a od roku 2003
kndm chodili aj s manZelom Willom a dcé-
rou Petjie s DS kazdy rok na 2 tyZdne.
Navstivili s nami za tie roky Tatry, Certov,
Vys$né Ruzbachy a Terchovu. Posledny
pobyt, o smerobilis Netty, bol vroku 2014
v Terchovej. Denne pani Netty Engels indi-
viduélne pracovala s detmi v 20-minuto-
vych intervaloch, zamerala sa na rozvoj
jemnej motoriky, logického myslenia,
globdlneho Citania a matematiky. >
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Pre pozitivny ohlas a tspe$né vzdelavanie deti s DS v Cechach,
zapracovanie metddy ucenia matematiky podla Netty s ndzvom
Matematika krok za krokom, sme v rokoch 2006 zorganizovali dva
celoslovenské semindre v Trencine a Poprade. Pre velky ohlas sme
spravili eSte jeden semindr v roku 2007 v Bratislave. Utastnici
semindra si mohli kupit Metodicku priruc¢ku N. Engels: “Matematika
- krok za krokom* v rozsahu cca 550 stran preloZenu z holandstiny
do cestiny. Spdsob vyucovania matematiky pre deti a dospelych s DS
vypracovala pani Engels. Vytvorila mnoZstvo uloh, zdbavnych hier,
matematickych postupov. Svojou metédou sa snazila odstranit
pouZzivanie prstov pri vypoctoch a vyuZivat iné ndzorné pomocky
(kocky, matematické pravitka). Cielom bolo pocitanie bez akych-
kolvek pomocok. Deti s DS sa tak so zdkladmi matematiky zacali
oboznamovat pribliZne v 3-4rokochich Zivota.

KTO BOLANETTY?

Pani Engels s manZelom absolvovali v Izraeli tri stupne kurzu
celozivotného vzdeldvania profesora Feuersteina , InStrumentdlne
obohacovanie“. Metdda je zaloZend na sprostredkovanom pristupe
kdetom a dospelym s problémami v uceni, rozvija ich kognitivne
funkcie a intelektovy potencial. Nie je obmedzend na Ziadnu vekovu
kategodriu. Nachddza vSak Siroké uplatnenie pri préaci s detmi s poru-
chami ucenia, poruchami spravania, detmi a dospelymi s Downo-
vym syndrémom. Aké kvalitativne vysledky moZno ocakavat u deti?
Je to hlavne zmena pristupu v uceni, v spravani, pristupu k novym
nezndmym ulohdm a zmena v sebaddvere pri rieSeni uloh. Deti sa
ucia prepojovat poznatky z vyucovania so situdciami v beZnom
Zivote a pouzivat naucené zrucnosti v beZnom Zivote. Posuny su
viditeIné i v rozvoji slovnej zasoby. Netty bola vzdelanim diétna
sestra, neskor sa venovala vzdeldvaniu deti s DS po celom svete. Vela
cestovala aj za svojimi Ziakmi a velmi vela s nimi komunikovala aj
cez mail. Bola autorkou mnohych kuchdrskych knih. Hlavne to bola
matka dvoch milovanych dcér Peetjie s DS a Verny. Velmi bude
chybat ajjej manzelovi Willovi.

ODKAZNETTY DO BUDUCNOSTI!

,»,O detoch s Downovym syndromom sa hovori, Ze su milé,
hudobne nadané, tvrdohlavé, atd. Tieto vyroky poznd snad
kazdy z nés. Doneddvna sa tvrdilo, Ze nevedia ¢itat ani pocitat.
Tento ndzor je vSak uz zastaraly. Je Coraz vacSi pocCet deti
sDownovym syndromom, ktoré vedia nielen dobre pisat, ale
icitat. Nadalej vSak eSte plati vyrok, Ze nevedia pocitat. Ked to
budeme vsetci stdle opakovat anebudeme s tym ni¢ robit,
nebudu eSte vediet pocitat ani za patdesiat rokov!“ No a my
VAam ponukame ako ,na to“, ako s detmi a dospelymiludmis DS
pracovat, aké pomocky pouZivat.
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PROFESIA DAYS

VYPOMOC SO SRDCOM: 3
ABY KAZDY MAL SANCGU PRACOVAT

Po volnejsich letnych diioch prichadzaju opat pravidelné povinnosti - Sko-
la, skélka, praca, tlohy. Ale nie pre vSetkych. Skonceni absolventi so zdra-
votnym postihnutim maju Startovaciu Ciaru na trhu prace dalej, ako ich
zdravirovesnici. V Profesii aj tito jesen pontikame prileZitosti na stretnutia
a verime, Ze sa podari prepojit firmy s uchadzacmi tak, aby to bolo pre obe
strany uzitocné azmysluplné.

V stredu 25. septembra o 14.00 hod. v Spolocenskom pavilone, Trieda
SNP 61 v Kosiciach organizujeme workshop pre vSetkych, ktori sa
zaujimajti 0 zamestnavanie udi so zdravotnym postihnutim. Hovorit bude-
me o praktickych prikladoch, ktoré sme vyskusali v programe Vypomoc so
srdcom a zapojili sa do nich aj Studenti s Downovym syndrémom. Jaroslav
Cehlarik z TASPO povie viac o zamestnavani nepocujlcich a Andrea
Kozova z Institatu pracovnej rehabilitacie vysvetli, aka dlohu zohrava
pracovna asistencia pri pracovnom zacleneni ¢loveka so zdravotnym po-
stihnutim. Workshop je uréeny pre rodiny, firmy aj neziskové organizacie.

Zaregistrovat samoZete do 20. septembra na podlesna@profesia.sk
':F = i T P e . ¥

Vo stvrtok 26. septembra sa na rovnakom mieste, v Spolocenskom
pavilone v Kosiciach od 9.00 hod. kona veltrh pracovnych prileZitosti
Profesia Days. Navstevnici so zdravotnym postihnutim mézu vyuzit
poradenstvo pri tvorbe Zivotopisu, pracovnej a osobnej asistencii, a ucha-
dzat sa o pracu pri konkrétnych vystavovateloch. K dispozicii budu aj
timognici posunkového jazyka, ktorych si uchadzaci mozu ,pozicat” na
komunikéciu s personalistami v stankoch. Vybrané casti programu budu
timocené do posunkového jazyka. Vstup je bezplatny. Na podujatie sa mo-
Zete zaregistrovat cez www.profesiadays.sk, kde st zverejnené aj podrob-
nejsie informacie.

Aj pre ludi s Downovym syndrémom pripravujeme pilotny projekt
vspolupraci so spolocnostou CURADEN Slovakia. Vyskisat chceme
zapojenie ludi so zdravotnym postihnutim na predajnych miestach
spolocnosti, pri predaji vyrobkov ustnej hygieny. Zaciname v Bratislave a
Nitre, postupne by firma chcela dat priestor aj v inych lokalitach. Pri praci
budeme respektovat moznosti daného cloveka, zaucenie by bolo pod
vedenim odbornikov. Zaujemcovia o tito pracu by mali byt komunikativni
aaspon Ciastocne poznat vyrobky znacky Curaprox.

Ak chcete byt evidovany v databaze potencialnych zaujemcov, napiste na
podlesna@profesia.sk a pripojte k tomu strucny Zivotopis. Zivotopis si
moZzete vytvorit cez www.profesia.sk/napisat-zivotopis/

@) v roniesns

CSR MANAZERKA SPOLOCNOSTI PROFESIA

Netty, z celého srdca Ti dakujeme za vSetky odovzdané
skusenosti, za hodiny prdce s nasimi detmi, za dlhé
ndrocné cesty, ktoré ste merali na Slovensko. Presli ste
tisicky kilometrov aj s Willom a Peetjie, aby ste aj tu,

na Slovensku, nasli priatelov a pokracovatelov

vzdelavania deti s DS. Nezabudneme na Teba!

’J ROBERT LEZO

FOTO: SUKROMNY
ARCHIV ROBERTA LEZA
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HERECKE
SUSTREDENIE
V SPISSKEJ KAPITULE

Sme radi, Ze pre mlddez a dospelych s Downovym syn-
dromom je uZ aj na vychode viacero prileZitosti stravit
asporn cast leta v niektorom z tdborov. Podelime sa
teraz s Vami o zaZzitky z ndasho letného pracovného
sustredenia ArtEstakov v SpisSskej Kapitule. Nielen
preto, Ze to bol tabor trochu iny ako ostatné, ale aj
preto, aby sme Vds pripadne pozvali na dalSie kolo
orok.

Strufne — boli sme tam tri dni, 16. az 18. augusta, bolo nas
dvadsattri, traja veduci tdborov, traja rodi¢ia Downikov ako
pomoc.

Trafitna Spi§je jednoduché.Idete po nasejjedinej dialnici, a ked
uvidite Spissky hrad, ste na Spisi. Uvod tadbora sme odpélili s nagim
Socidlnym divadlom v domove socidlnych sluZzieb Domovina v
Zehre-Hodkovciach. Odportc¢ame toto trochu zabudnuté miesto
pod hradom, maju tam naozaj krasny kastiel a amfitedter. Hrali
sme, uzivali si to, ale zodpovedne, chceli sme sa predstavit v ¢o
najlepSom svetle.

Prica s hendikepovanymi mladymi Iludmi musi ddvat zmysel.
N4S$ tadbor nebol len pre skalnych , ArtEstakov®, priSlo s nami aj
niekolko novych mladych tvari. Ale na rozdiel od inych tdborov
sme nemali a asi ani nepotrebovali klaunov, animdtorov ani iné
atrakcie. V priestoroch Eurdpskeho domu v SpiSskej Kapitule sme
sivystacilisami. Ajbez nejakého presného a prisneho programu.

Na$im planom bolo spravit kuchdrsku show, nasi mladi si uz
vpredstihu prichystali kazdy recept na svoju domdacu oblubenu
ndtierku, predviedli sa pred kamerami. Nikto sa neporezal,
vSetkym chutilo. Videorecepty na nase natierky néjdete na face-
booku aj vskupine Na$§ Zivot s Downovym syndrémom.

V rdmci pracovného sustredenia si nasi mladi nacvicili aj novu
hru: Symbolickd rozprévku s environmentalnou tematikou. Proti
plastom a neporiadku. V3etci nasi mladi sa tak musia stretnut eSte
raz azahratjuajvdecembri.

Dobre bolo, len kratko bolo. Ako hovori Peter Kalmar: , Tento
rok sme si len odskusali, ¢ito zvlddneme. Spis je naozaj krdsny aje tu
vela nepravom zabudnutych miest. Ubytovanie bolo fajn a pdcili sa
ndm aj moznosti Eurépskeho domu. Tento rok nds bolo 23, buduici
rok si trufame aj na vicsiu skupinu a viac dni. Nemali sme aZ tolko
¢asuna turistiku a spozndavanie krds kraja.

~Mne najviac chutila vajickovd ndtierka od Janky a rybacia od
Davida,“ hovori Peter Radi s DS. ,,UZ aqj mamke som urobil doma
taku vajickovi.

Staci to ako pozvénka na buduci rok, nejaky tyZden v polovici
augusta? Mali by ste zdujem? PiSte na predsednictvo Petovi
Kalmarovi.

,J DENISA KORFANTOVA

Slnecnica



MOJ KAMARAT

V prvom rade by som sa chcela podako-
vatza moznost prispiet svojimi slovami do
casopisu Slnec¢nica.

ESte pred dvomi rokmi
som poriadne nevedela, o
Downov syndrém je. Moja
mamina mala sesternicu
Gabiku, ktord sa s tymto
syndrémom narodila, no,
bohuzial, stretavali sme sa
len dva alebo trikrat do
roka, pretoZe Gabika nezi-
la v Nitre. Vtedy som eSte
netuSila, ¢o tieto deticky
aneskor dospeli ludia do-
kazu. Gabika, bohuzial,
trdvila vacsinu ¢asulen do-
ma, s ¢im moja mamina
gasto nesthlasila a snazila |
sa s Gabikou hrat, ucit ju
pisat, kreslit, no hlavne jej
dat mozZnost prejavit sa.
Bohuzial, vtedy bola zrej-
me ind doba, a ked bol
¢lovek ¢o i len trosku iny,
uZ to prekazalo a ludia
vtychto deti¢kach nevideli
potencidl.

Nastastie sa doba zmenila a ja som pred
dvoma rokmi spoznala skvelého chlapca,
postupne som spozndvala jeho rodinu a aj
brata Davida. Dadko sa taktieZ narodil
sDownovym syndromom. Ked som ho eSte
nepoznala, myslela som si, Ze Dadko na
tom bude velmi podobne ako Gabika, no
ked som ho prvykrat videla, bola som vel-
mi milo prekvapend. Dadko sa so mnou
rozpréaval a pocas toho sa neprestal ani na
sekundu usmievat; vtedy som si uvedo-
mila, ako velmi do6leZité je milujuce rodin-
né zdzemie.

Stalisaznds kamosiajasom siho velmi
oblubila. A viete preco? PretoZe ludia
sDownovym syndrémom su tie najmilie
a najlaskavejSie osoby, ktoré poznam.
NajkrajSie na nich je to, aki dokdzu byt
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uprimni a ako velmi sa dokdzZu tesit
zuplnych malic¢kosti. No za tymto vSetkym
stoja rodicia, Iudia, ktori to nie vZdy mali
jednoduché, ale zvladli to a dnes mdzu byt

na svoje deti pySni a hrdi. Ja som nemala
moznost pri Dadkovi vyrastat, no z roz-
pravania to nebolo vZdy najlahsie, hlavne
ked bol malicky. M6j priatel Samko je
Dadkov mladsibrat, ale vZdy bol ten, co na
Dadka déval pozor, ked sa hrali, u¢il ho
nové veciabol muvzorom.

Viem, Ze kazdy clovek je od narodenia
iny, ma svoju povahu a od malicka su mu
vStepované prvky spravania a kombina-
ciou tychto dvoch aspektov sa z mali¢kého
dietata stane dospeld osoba, ktord sama
rozhoduje o tom, ako sa zachova v danom
momente, ¢o povie, ako sa bude spravat
kostatnym ludom a podobne. Myslim si
vSak, Ze v Zivote nastanu situacie, ked
Clovek zmeni svoje sprdvanie, ¢i uzZ v tom
dobrom smere, alebo vtom zlom. Dadkovo
narodenie urcCite zmenilo Zivot nielen jeho
rodicom, ale urcite aj moéjmu Samkovi

MO) KAMARAT DADKO

o

asom presvedcend, Ze t4 zmena bola len
vtom najlepSom smere. Osobne som to
nezazila, ale myslim si, Ze prave vtedy
Clovek pochopi prava hodnotu Zivota, naj-
de Uplne novy zmysel, hoci
je to spociatku mozno aj
tazké, casom vsak zisti, Ze
- tojeradost. Ja vdm moZem
povedat, Ze pozndm Dad-
kovu maminu, ktord mi je
prikladom v tom, Ze Zena
dokdze byt velmi silnd,
pozndm Dadkovho ocina,
ktory je velmi dobry clo-
vek, a Dadko a aj moj pria-
tel Samko su kombindaciou
nich dvoch, za ¢o som vel-
mivdacna.

My dvaja s Dadkom
mame dohodu, Ze vzdy,
minimdlne v§ak aspon raz
za mesiac, ideme do McDo-
naldu. Objedname si velku
kolu a zmrzlinu, sadneme
si a rozpravame sa. Dad-
kova pritomnost mi doka-
Ze aZ zdzrafne spomalit
dnes$ny upondhlany svet a vZdy mi urobi
obrovsku radost. Vtedy si pripomeniem,
Ze zmysel Zivota nemodZeme hladat v mate-
ridlnych veciach, ale presne v tych chvi-
Iach, v ktorych mdZeme robit druhych
$tastnymi, vdaka ¢omu sme Stastni aj my

’J MONIKA STUMPELOVA

sami.

0ZNAMY AMBULANCIE
DOWNOVHO SYNDROMU

Prof. MUDr. Maria Sustrova, Csc.,
oznamuje svojim pacientom, aby

na vySetrenie s malymi detmi chodili
obaja rodicia z dovodu spoluprace

pri odbere krvi.

Socialna pracovnic¢ka Mgr. Zuzana
Krchnava ukoncila 1. 7. 2019 pracovny
pomer v ambulancii Downovho
syndrému.




SPOLOCNOST DOWNOVHO
SYNDROMU NA SLOVENSKU &
V SPOLUPRACI S MESTOM TRENCIH '

A SLOVENSKYM PARAL"I’MF"IJSKYM e ?"
VYBOROM VAS PDZWAJU 1 :

2019 | KRYTA PLAVAREN I MLADEZNICKA 4

VELKA CENA PRIMATORA MESTA
TRENCIN ZDRAVOTNE
ZNEVYHODNENEJ MLADEZE 2019
A 4. MAJSTROVSTVA SLOVENSKA
V PLAVANI MLADEZE S DOWNOVYM

SYNDROMOM A MP

DRETEKY Tre

™ Preteky su otvorené vsetkym plavcom
so zdravotnym znevyhodnenim

* Kontrolné preteky plavcov zaradenych v roku 2019
do utvarov talentovanej mladeze SPV

* Ocakava sa Start pretekarov z celého Slovenska
i zahranicia

Podujatie sa kond pod zastitou primatora mesta Trendin, Mgr. Richarda Rybnicka
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