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Mili ¢itatelia,

drzite v rukach $pecidlne vydanie ¢asopisu Slnec¢nica, ktoré by
sme chceli venovat novym rodi¢om. Tym, ktori stoja so svojim
dietatom na zaciatku cesty a hladaji smer, ktorym sa vydat.

Vacsina z vas, rodicov, tieZ presla na zaciatku tymto tazkym
obdobim a moZzno by ste boli vdacni, keby boli v tom case
informacie tak lahko dostupné, ako je to dnes. No nielen dostup-
nost informacii, ale najma terapii na podporu vyvoja dietata uz
odutleho veku je velkym prinosom pre sucasnu generaciu
rodicov.

Hoci sa neustdle buduje a zlepSuje siet podpornych skupin, ni¢
nezmeni prvotné pocity rodica, ktorému sa narodilo dieta s Dow-
novym syndrémom. Sok, smutok, sklamanie, bolest... Otézka,
preco prave ja? Ved som bol taky Stastny, spokojny, vdac¢ny... Za o
ma “Boh tresta”? Ako budem dalej zit? Ved nechcem od Zivota tak
vela, len “obycajné” zdravé dieta. PreCo prave ja musim byt ta
vynimka, ktorej sa to stalo? Pokojne ste si Zili, splyvajuc s davom,
no zrazu vas odtial niekto vytiahne a postavi pred jednu velku
nezndmu. Ale vy by ste radSej ostali v tom dave, nechcete rie§it ni¢
Speciélne...

Nebojte sa, to prejde.

DAKUJEME VSETKYM ODBORNIKOM, KTORI NAM DO TOHTO SPECIALNEHO
VYDANIA SLNECNICE POSKYTLI SVOJE ODBORNE SKUSENOSTI.
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Ono sa to ¢asom podda a vy zistite, Ze Zivot s Downovym
syndrémom a pocity Stastia sa vobec nevylucuju. Skér naopak.
Kazdy den budete prichddzat na to, Ze ste vlastne vyhrali. Aj ked
mozno krutite hlavou a poviete si, Ze je to klié alebo prosté
hladanie utechy. Spolo¢nost predsa jasne nastavila pravidld, ¢o je
normdlne a ¢o nie. Madme jasne definované, o je postihnutie a ¢o
je normalny clovek. Ako m6Zem byt v pohode, ked mé moje dieta
celozivotny zdravotny problém?

Moment... Kto mda problém?

ESte stdle sa vdcSina z nds drzi definicii, ¢o sa povaZuje za
normdlne. Mame to zasadené hlboko v naSich bunkach alen tazko
sa veri nie¢omu odlisnému. Co myslite, trépili by ste sa na zaciatku
rovnako, ak by naSa spolo¢nost prijimala kazdu odliSnost uplne
prirodzene a nikto by z toho nerobil drdmu? Véacsina rodicov
starSich deti vam potvrdi, Ze by sito trapenie na zac¢iatku odpustili.
Bolo by krdsne, keby sa ndm podarilo zmenit nastavenie
spolo¢nosti. Asi je to trufalé Zelanie, ale jedina cesta, ako to urobit,
jezacat od seba. Prijat naSe deti také, aké su, zaraditich do Zivota v
ramci ich moZnosti, vnimat ich ako osobnosti, ktoré su, tak ako
kazdyznds,jedinecné.

Zelam vam, mili rodicia, aby ste s ldskou prijali svoje dieta,
ktoréje presne také, aké mé byt.

Q;")(ﬁ-,u) €1 ’f/*_a’\ '\-é&

Dasa Kratka
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S VYCHOVOU JEDEN

A VIAC AKO TISIC BETL
S DOWNOVYM SYNDR(

Velka po-dina

Modj syn Jurko sa narodil pred 41 rokmi,
ked eSte nejestvovala (nastastie) prena-
talna diagnostika,
stresy rodicov okolo
stanovenia — ortiela —
tejto diagndzy. Naro-
dil sa ako druhé dieta
mne — eSte pomerne
mladej lekdrke pred
tridsiatkou. Pocas te-
3 . hotenstva mi byvalo
| horsie ako pri pr-
vom synovi, o moh-
lo suvisiet aj s mojou
Y pracou lekarky a vel-
kou zatazou. Ako pre-

natalne dieta bol vel-
mi Ciperny a dostal

»pracovny nazov“ futbalista. Kopal apre-
hadzoval sa stakou intenzitou, azZ som si
niekedy myslela, Ze sa vyklube von aj cez
brusnu dutinu. A pokracoval v prekoné-
vani rekordov aj pocas pérodu apo naro-
deni. Lekar pri porode ho ledva zachytil
pod poérodnym stolom, kri¢al z plnych pltc
a neprestdval kopat. Ovela — ovela neskor
mi ho priniesli na izbu na dojcenie, hoci
ostatné mamicky si mohli svoje dietatka
pritulit uz v denl pérodu. Jurko bol nezvy-
Cajny. Nemal vela trizomickych ¢&ft, bol
drobucky, a tak sudicky odbornic¢ky nad
nim dlho stdli, aby si ,,diagnézu trizomie
21¢ overili. Na potvrdenie potrebovali
samozrejme uZ vtedy cytogenetické vySe-
trenie.

Nechcem v tomto prispevku rozoberat
chyby lekdrov - zlu informdciu a neko-
rektné oznamenie diagndzy. Vyprovo-

kovali ma vSak k tomu, Ze som sa neskor
zacala zaoberat prave touto problema-
tikou.

Od pristupu odbornikov a najma od
oznamenia diagndzy a s nou suvisiacich
zmien vo vyvoji sa odvija vo velkej
miere po€iatoény vztah matka - dieta,
rodicia — dieta ¢i vztahy medzi suro-
dencami. Staci mala nekorektnost, ne-
pravdiva informadcia a rodicia sa mézu
dostat do tazkej depresie, ktora neskor
ovplyvni nielen vztahy v rodine, ale aj
prirodzené prijatie dietatka s chromo-
z6mom lasky navyse. >
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NOVORODENECKE
A DOJCENSKE OBDOBIE

Nam vtedy davali na vyber: vychova
doma alebo jednoduch$ia v detskom do-
move, vtedy dojéenskom ustave. Vraj tam
dostanu deti najlepSiu starostlivost. Nam
smanzelom bolo vSak uplne jasné, Ze maly
aktivny a krasny cloviecik chce velmi Zit,
chce byt s nami. Prisal sa k prsniku, tulil sa
a od prvych minut ndsho spolo¢ného
Zivota ndm doddaval vela energie. Po pri-
chode domov mal vela zdravotnych taz-
kosti — hnacky, nepriberal, zozaciatku pre
Zltacku vela spal a bol menej aktivny. To
vSetko sa dalo do dvoch tyZdnov do po-
riadku aj vdaka dobrym raddm mojich
blizkych a priatelov.

Jeho rezim suvisel skor s “ranostaj-
stvom” — vstaval nadranom o 4. hodine,
mrmlal, pohyboval sa a snazil sa nadvia-
zat prvé kontakty. Prdve ranné hodiny
jeho aktivity som vyuZivala na maximalnu
stimuldciu. Kym ostatni spali, my sme
cvi€ili, masirovali sa, ,rozpréavali sa“. Po
hodine - dvoch ho aktivity presli a sladko
unaveny zaspal. Odpocival dve - tri ho-
diny a ja som sa zatial mohla venovat jeho
starSiemu bratovi a manZelovi. Druhy
tréning bol po Jurkovom prebudeni okolo
desiatej. To som uz mala navarené a mohli
sme st von do zdhrady alebo na prechadz-
ku, medzi deti na ihrisko ¢i do Horského
parku. Poobede som vyuZivala jeho spa-
nok trocha aj na moj oddych. Obcas sa
stavali aj malé komplikdcie, napriklad ked
sa jeho star$i brat pocas rehabilitacie
podla Vojtu nudil a rozhodol sa spoznavat
zasnezenu zéhradu len v papuckach
atricku.

Mali sme Stastie na dobrych ludi -
odbornikov: na vybornu fyzioterapeutku
pani Grétku, ktora kedysi pracovala u pa-
na doktora Vojtu, na vyborného genetika
profesora Izakovica, ktory pomohol najmé
mojmu manzelovi, na skupinu odbor-
nikov okolo docenta Cernaya a najméa na
dobrych priatelov od nds i zo zahranicia,
ktori nas zdsobovali dobrymi radami
aodbornymi knihami. U nds nebola skoro
Ziadna literatira, o Downovom syndréme
boli minimdlne vedomosti aj v odbornych
kruhoch.
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Prvyrokje pre vyvin dietata velmi dole-
Zity. Dieta vnima intenzivne vSetky im-
pulzy z okolia. Dieta s Downovym syn-
drémom obdobne, len v niektorych
oblastiach je limitované. Sluchova vni-
mavost - percepcia - je zniZena a,
naopak, zrakova a taktilna (dotykova)
su velmi dobre vyvinuté. Aj preto pri
vSetkych cvi€eniach a stimulacidch tre-
ba brat tieto rozdiely do uvahy. To, ¢o
rodi¢ €i odbornik zanedba v prvom
roku Zivota, bude dohanat dvakrat
dlhSie v dalSom obdobi. Zdravotné
problémy ako vrodené chyby srdca a za-
Zivacieho traktu a niektoré metabolické
chyby diagnostikuju lekéari na novo-
rodeneckych a pediatrickych odde-
leniach. Tieto chyby st spojené s hospi-
talizdciami. Neskor treba dohliadat na
spravnu vyZivu - dojc¢enie alebo vhodné
formule, predchadzanie alergiam a cho-
robam respira¢ného traktu. AZ na vy-
nimky by mali byt vSetky deti s DS
ockované podla vakcinaéného kalen-
dara.

DETIDO 3 ROKOV

Jurko pre viaceré vrodené chyby ske-
leto-muskuldrneho aparatu zaostaval do
18 mesiacov v hrubej motorike. Jemnu
motoriku mal, naopak, pomerne dobre
vyvinutu aj vdaka intenzivnemu cvieniu.
V roku uz vedel povedat jednotlivé slova.
Okolo roka sa len plazil, v Sestnastich
mesiacoch lozil, ale nesmel sediet. Za

hodinu sa posadil aj stokrét, ale vzdy sme
ho museli zobrat na ruky alebo priputat
do $pecidlneho vozika s popruhmi a pohy-
boval sa ako plavec na susi. Prvé kroky
urobil na chate u kamaratky pri RuZzom-
berku v devédtndstich mesiacoch. A potom
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to iSlo rychlo — nechodil, ale behal a najmé

utekal a schovdaval sa. Kolko strachu sme
zazili! Od dvoch rokov chodil na predpo-
ludnie do jasli¢iek medzi zdravé deti, od
tridsiatich mesiacovuZna cely den.

Deti s Downovym syndrémom sa naj-
lepSie ucia od deti. Maju vynikajucu
napodobnovaciu schopnost a lahSie
imituju re€ a spravanie inych deti. Re¢
rovesnikov je im bliZSia ako rec dospe-
lych. V tomto obdobi dieta postupne
prechadza z vyvinového senzoricko-
motorického obdobia do obdobia pred-
operacného s abstraktno-vizualnym
uvazovanim. Tu zase potrebuje vhodné
podnety, aby rozvijalo svoju predsta-
vivost. Rozvija sa nadalej re¢ — deti
spajaju slova do kratkych a neskor
zlozitejSich viet. Pre spravnu komu-
nikaciu su dolezité nasledujice prvky -
vnimavé chapanie — porozumenie reci,
vyjadrovanie, konstrukcia viet, zrozu-
mitelnost, obsah spravy a socialne
pouZitie jazyka. Jestvuje viacero metod
na rozvijanie reci — rodicia si mézu
vybrat tu, ktora im a ich dietatu vyho-
vuje. Toto obdobie je d6leZité preidenti-
fikaciu dietata, pre budovanie jeho
vlastného ,JA“. Treba si uvedomit, Ze od
narodenia do konca prvého roku Zivota
sa zvacsi hmotnost mozgu z 375 g na
925g - €o je takmer trojnasobok. Dvoj-
ro¢né dieta ma velkost mozgu 90 %
dospelého.

V zdravotnej starostlivosti je v popredi
prevencia poruch vyZivy vratane celia-
kie, respiraénych choréb, metabolic-
kych zmien, zniZenej funkcie Stitnej
Zlazy a ortopedickych zmien. >
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PREDSKOLSKY VEK

0Od troch rokov chodil Jurko do mater-
skej Skoly na MiSikovu. Prvy rok prospe-
roval velmi dobre, potom zacal napodob-
novat deti s autizmom, a tak sme sa
rozhodli dat ho do beZnej materskej Skoly
medzizdravé deti. Vlogopedickej starostli-
vosti sme sa zameriavali na expresivnu
stranku reci a jazyk, teda spravnu vyslov-
nost. Problém mu robilo spociatku ,k“
(Kata kupuje kavu), neskor ,r“. To sme
nenapravili a dodnes mé francuzske “r”.
Jurko nebol nikdy mimo kolektivu, presa-
dzoval si samozrejme ,svoje“, ale ucil sa
podrobovat sa zdkonom kolektivu. V tom-
to obdobi sme sa uZ zacali zucastiiovat na
pobytoch deti s DS v Mlynéekoch, kde som
bola nielen mamou, ale aj pomocnou
lekdrkou doktora Cernaya. V Bratislave
bolo v Jurkovom veku 7 deti s DS, pre ktoré
doktor Cernay spolu s profesorom Matu-
layom zaloZili prvé centrum vcasnej sta-
rostlivosti v Detskej fakultnej nemocnici
na Panenskej ul. (jedenkrat tyZdenne sa
detom venoval Specidlny pedagég, pedia-
ter,logopéd).

Predskolské obdobie je doleZité aj pre
socializaciu dietata, pre nacvik hier,
disciplinu a urcité prispésobovanie sa
kolektivu. Pokracuje sa v rozvijani jeho
abstrakcie, zrucnosti a obratnosti. Ak
rodicia a odbornici zaregistruji nada-
nie ¢i sklon dietata k niektorym ume-
leckym, Sportovym €i inym €innostiam,
je vhodné ich talent rozvijat podla
vlastnych moZnosti alebo s pomocou
odbornikov.

Prevencia a liecba zdravotnych problé-
mov je podobna ako u malych deti,
pribuda starostlivost o zdravé zubky,
o dobryzrak asluch.

SKOLSKE ROKY

Po ro¢nom odklade $kolskej dochadzky
nastupil Jurko do Specidlnej Skoly na
Karpatskej ulici. V tom ¢ase sme nemali
ind mozZnost — neexistovali moznosti
integracie, inkluzivne vzdeldvanie bolo
nezndmym pojmom. Na Karpatsku chodil
Jurko 7 rokov a potom preSiel na tri roky
do $Z$ na Dubravsku. Na jednej i druhej
Skole mal zvdcSa vynikajucich ucitelov.
Jurkovi sa venovali v tomto obdobi viac
pedagdgovia, my —zamestnanirodicia—uzZ
menej intenzivne ako prvych Sest rokov. Je
pravda, Ze som mala vela povinnosti ako
najprv veduca oddelenia a neskor ako
primdrka. Jurko sa ucil samostatnosti —
nemali sme ¢as ho vodit vSade ,za rucic-
ku“. V dvandstich rokoch dostal na krk
klu¢ od domu a chodil domov zo Skoly sam.
Samozrejme nacvik nastupu do trolejbusu
a cesta po chodniku trvala niekolko tyz-
diiov. Skolsku ,neintegraciu“ sme nahra-
dili integraciou v $portovych kluboch a na
vytvarnom odbore L'udovej $koly umenia.
0d troch rokov bol ¢lenom lyziarskeho
klubu Eldn a zucastnoval sa nielen na
tréningoch, ale aj na malych pretekoch.
Doma mal svoje povinnosti — od umyvania
a utierania riadu cez smetovyhadzovaca
aZ po vypomoc pri pracach v zdhrade.
Jurko - ako som spominala — mal viacero
vrodenych ortopedickych chyb a velmi
Castérespiracné infekcie.

Zakladné vzdelavanie je sucastou roz-
vijania myslenia — prechodu od pred-
operacného obhdobia do obdobia kon-
krétnych operacii. Posiliiuje sa ver-
balne uvaZovanie, abstraktno-vizualne
uvazZovanie, kvantitativne uvaZovanie
a kratkodoba pamait. Dieta dokaze
abstrahovat, nauci sa ¢itat, pocitat ainé
zrucnosti. Vtomto obdobi ho treba viest
k samostatnosti, k dodrZiavaniu zaklad-
nych pravidiel - discipliny, k reSpekto-

vaniu rovesnikov a inych ludi a samo-
zrejme prispésobovaniu sa okoliu.
Dieta s DS musi vediet, Ze na hodine
matematiky si vyberie zoSit z tohto
odboru, Ze nebude rusit iné deti. Samo-
zrejme, rodic¢ia a odbornici musia
poznat limity dietata a reSpektovat ich.
Nejestvuje jeden meter na vSetky deti
sDS!

K zdravotnym problémom méZu pri-
budnut dalSie — poruchy vyZivy (najma
obezita), z duSevnych choréb depresia.
Ta je Casto reaktivna, ako dosledok
nedostatocne budovanej autonémie
dietata.

ADOLESCENCIA

Puberta trapi vSetky deti a neobisla ani
nds. Na jednej strane prehnané sebavedo-
mie, na druhej strane negativizmus. Aj
Jurko sa v tomto obdobi zacal viac zauji-
mat o druhé pohlavie. Lichotnik bol uz
predtym a v tomto obdobiho zddéraziioval.
RA4d hladkal dievc¢até a rozpraval lichotky
a vtipy, aby sa smiali. Rad videl, ked sa
Iudia te$ili a smiali a robil pre to vSetko, ¢o
dokézal. Ako vSetci rodi¢ia, aj my sme
presli tymto obdobim - naStastie bez
zavaznej poruchy. Snazili sme sa byt trpez-
livi a donekonecna sme vysvetlovali, Ze
nie kazdy md rdd hladkanie a bozkdvanie.
Bolo treba len vydrzat! Po skonceni
zékladnej Skoly Jurko pokracoval v Spe-
cidlnom uciliSti pre telesne postihnuté deti
v odbore polnohospodéarska vyroba -
zédhradnictvo. Bol prvy Student ucilista
sDownovym syndréomom v tomto odbore
a postupne pripravil pédu pre dalSich
Studentov s DS. Chceli sme, aby pokracoval
dalej v odbore aj s maturitou na zdhrad-
nickej $kole v Malinove, ale tdto nasa tizba
sa neuskutocnila. Dostali sme navrh od
riaditelky Integry, aby po ukonceni ucilista
nastupil do DSS Integra najprv na diagnos-
ticky pobyt a potom do pracovného pome-
ru. V Integre pracoval v kombinovanej
funkcii zdhradnik — pomocn4 sila v kuchy-
ni a pri dokrmovani tazko mobilnych deti.
Po odchode pani riaditelky - zakladatelky
Integry — pracoval Jurko dva roky v Arche
— Domove seniorov pre Iudi s Alzheime-
rovou chorobou. Pri préci uZ nemal vela
¢asu na koni¢ky, ale venoval sa lyZovaniu, »
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plavaniu, turistike a malovaniu s pani
Algayerovou. Od trindstich rokov sa zu-
¢astiioval na sttaziach Specialnych olym-
pidd a v zjazdovom lyZovani ziskal
mnozstvo oceneniamedaili.

Ohdobie prechodu z detstva do dospe-
losti je u mladych Iudi s DS obdobim
mnoZstva paradoxov. Intenzivne sa
buduje ich samostatnost - autonémia,
schopnost rozhodovat o sebe a o svojej
buducnosti. Prave v tomto obdobi robia
rodicia casto chybu, Ze deti stale ochra-
nuju ako malé deti, Ze rozhodujui za nich
a nedaju im priestor na vlastnu seba-
realizaciu. Mladi Iudia su limitovani
predovSetkym horSou expresiou reci
(vyjadrovanim), avSak ich intelektové
schopnosti st mnohokrat na ovela
vy$Sej urovni ako vyjadrovacie schop-
nosti. Je potrebné dat im priestor na
vyjadrenie svojich nazorov, pocitov
amoznosti sebarealizacie. Prave v tom
spo€iva prevencia duSevnych poruch,
najma depresii a poruch spravania.

V skriningu zdravotnych portuch sa
nadalej pokracuje v prevencii a lieche
metabolickych poruch, poruch vyZivy,
imunitnych a autoimunitnych procesov
avpodporovani duSevného zdravia.

DOSPELOST

Jurko sa citi dospely a rad sam rozho-
duje o sebe, o svojej buducnosti. Vie
vyjadrit pomerne presne, ¢o chce, vie veci
pomenovat, vie sa brénit a vie protestovat,
ak s nie¢im nesuhlasi. Vyjadruje sa k vSeo-
becnym veciam, ale aj k politickym uda-
lostiam — md svojich favoritov, ale aj
nesympatizantov. Niekedy vo svojich na-
zoroch prehéna, obcas aj fabuluje, pri
zvySenej unave je emociondlne labilnejsi
so sklonom k placu. Pracuje ako casnik
vchrdnenej dielni Radni¢ka uz sedem
rokov. Tato praca spojend s komunikaciou
s ITudmi a vo velmi dobrom priatelskom
kolektive ho bavi. V praci je aZ prehnane
pedantny, usilovny — ako hovori sam, je
,workoholik®. Jedinym problémom je do-
chadzanie do Bratislavy z Malinova, a to
najma v ¢ase dopravnych kolapsov. Okrem
prace ma uz menej ¢asu na zaluby - lyZo-
vanie, turistiku (pracuje aj soboty a nede-
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le) a na pracu v zadhrade. Napriek tomu je
mojou pravou rukou v kuchyni, dokaze
uvarit jednoduché zdkladné jedld a pe-
dantne po sebe upratat. Z dalSich povin-
nosti sa stara o skladanie bielizne, ktoru
netreba Zehlit, obsluhuje pracku, suSicku,
umyvacku riadu. Jurko mé vSak jednu
vynimocnu vlastnost — je takmer vidy
dobre naladeny, usmievavy a... mimo-
riadne empaticky. Je Stastny, mda svoj
okruh priatelov, zndmych, md svoje zalu-
by. Miluje klasickt hudbu a od roku 2017 je
Studentom Univerzity tretieho veku -
Redlie Talianska. SpoluZiacky a spoluziaci
ho miluju, podla pani profesorky je rovno-

cennym Studentom a ako sa vyjadrila
predneddvnom ,vedjenas«.

VELKA RODINA

Ohdobie dospelosti je ,zberom urody*
do dobre investovanej vychovy, starost-
livosti a usmernovania. Je to obdobie
samostatného Zivota. Mnohi dospeli lu-
dia s DS Ziju v podporovanom byvani za
asistencie stalych alebo ¢iasto¢nych
asistentov, viaceri pracuja v chrane-
nych dieliach alebo na volnom trhu
prace. Zdravotné problémy do tridsiat-
ky su obdobné ako u dospievajucich
jedincov. U niektorych sa prejavuju
vCasné znamky demencie, depresivne
stavy, poruchy vyZivy, pribadaju stoma-
tologické problémy, koZné choroby
aprejavy predcasného starnutia. Ale
nie u vSetkych. Mnohi Zija do 50 a viac
rokov Stastny a spokojny Zivot.

ZAVER

Nie vSetky deti a dospeli Iudia s Dow-
novym syndrémom su rovnaki. Indivi-
dudlne rozdiely su vyrazné. Stastné deti st
vtedy, ak su spokojni a vyrovnani rodicia,
ktori svoje deti nepreceniuju a ani nepod-
ceniuju. Vo vychove a vo vzdeldvani hraju
rodicia prvé husle. Rozvijanie potencidlu
malého, ale aj velkého dietata zavisi
vprvom rade od citlivych a milujucich
rodiCov za pomoci a podpory mudrych
azodpovednych odbornikov.

_ (&' PROF. MUDR. MARIA SUSTROVA, CSC.
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Ked prichadza babitko na svet, je to proces. Tento proces je uzko viazany na procesy

a preZivanie mamicky. Aj toho, v akom kontexte Zije. Kedy sa zacina dojcenie? Priprava na dojcenie
sa zacina omnoho skor ako samotny porod. Zacina sa prirodzenymi procesmi v matkinom tele.
Na tento proces sa velmi aktivne pripravuje aj babdtko pocas svojho vnutromaternicového
vyvoja. Nepovedala som ni¢ nové. Myslim, Ze je to vSeobecne zndme. Ani u deti, ktoré sa rodia
s Downovym syndromom, to nie je inak. I ked Start do Zivota potom méZeme vnimat
do urcitej miery ako znevyhodneny. Preto je dobreé vediet vcas o procesoch, ktoré mozu
v tomto obdobi prispiet k pozitivnemu Startu dojcenia, a zaroveri comu sa vyhnut.

Je to pre mna velmi G

komplexnd téma {
a nemyslim si, ’j
Zesadd o dojceni |
hovorit izolovane. :

Mgr. Miriam GajdoSova 4
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Tato téma pre mmna tvori prienik
medzi troma mensSimi okruhmi tém.
Prvym okruhom su znalosti z oblasti
dojcenia, druhym okruhom je pre mia
vyvinovy pohyb babitka a tretim okru-
hom je pre mna osoba - mamina
dietatka - jej preZivanie a zapojenie do
procesu.

Dovolte mi prirovnanie. Bezmadla 20 rokov
mojej poradenskej praxe ma doviedlo
kskusenosti, Ze sa tieto témy mozZu stat
Bermudskym trojuholnikom, kde sa d&
stratit. D4 sa lahko zabludit v spleti infor-
madcii. D4 sa stratit v mori emocii, ktoré
prichddzaju po narodeni dietatka s Dow-
novym syndrémom. Na palubu vam
pristupil maly nezndmy pasaZier a roz-
Ceril dovtedy pokojnu hladinu. Odrazu je
mapa Zivota zahmlend, nejasnd. Pricha-
dza mnoZstvo tém a nezodpovedanych
otdzok. Takéto privalové viny je tazké
zdolavat bez pomoci. InStinktivne hladate
cestukbezpeciu. Vtedy je rozumné zavolat
do vysielacky: ,Mayday, Mayday!“

Otazka je, ¢o je to ,pomoc“ v tejto situa-
cii. Keby existoval univerzalny navod, asi
by uZ visel na internete a ani by sme
nemuseli pisat tento ¢lanok.

Pracujem v Centre vcasnej intervencie
a klu¢ovym pojmom nasej préce je slovo
“vCas”. Najcitlivej§im obdobim vcasnej
pomoci pri dojéeni je prave Cas po porode.
Pokusim sa to napisat velmi zjedno-
duSene. Po porode sa u mamicky aj u die-
tatka deju v mozgu vyznamné zmeny.
Ludské mldda hladd napojenie na zdroj
svojho Zivota a to je telo matky. Matka zase
hlad4d zmysel svojho konania, ktoré pri-
chddza cez kontakt s dietatkom. Odrazu sa
pocas kratkych okamihov deju zmeny
sdalekosiahlym vplyvom. Takto to popisu-
jebioldgia. Cize takyto bol plan.

V tomto ¢lanku ale opisujeme procesy,
ktoré nejdu podla beznych pldnov. Pri
béabatkach so Specidlnymi potrebami je
podpora prirodzenych procesov o to dole-
ZitejSia. Medicina 21. storo¢ia vynaklada
maximalne usilie na podporu zdravia
matky a dietata. Za to patri vdaka vSetkym
zdravotnym timom v tejto oblasti. Tuto
iniciativu reprezentuje projekt ,Baby
Friendly Hospital“.
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Lenze niektoré zdravotné postupy
maju zaroven vplyv namoznostrealizovat
prirodzené procesy...

Tak, ako teda? Co by pomohlo? Této
otdzka ma zmysel, ak si ju kladieme indi-
viduélne pri kazdej mamicke a kazdom
jednotlivom dietatku znovu a znovu...

Kazdy z nés reaguje na tazkosti inak.
Cim je miera tazkosti vac¢Sia, tym viac sa
zvy¢ajne stupiiuje aj miera stresu. Cize to,
¢o najviac poméha znizit stres a prijat
ponukanu pomoc, je ludsky kontakt.

Ked sa stretneme s mamickou indivi-
dudlne a diskutujeme na tému dojcenia, je
dolezité najskor zistit, Co preZiva. A az
potom pridu na rad otdzky, ktorymi chce-
me zistit, ako o dojCeni uvazuje, o uz
skusala, ¢o funguje, Co nefunguje a aj to,
ako by si predstavovala svoj ciel. AZ potom
si dovolim ponukat moje poradenské rie-
Senia. Samotné rieSenia vSak nezaberaju.
Opét je potrebné skumat, ¢i ich mamicka
pochopila, ¢i ma dostatok energie, seba-
dovery Ci ochoty prijat a skusit ponukané
rady. Pri dojCeni sa okolnosti, teda aj
otazky menia. DoleZité je zostat dalej
v partnerskom poradenskom kontakte. To
posledné, ¢o chce clovek v tazkostiach
zazit, je kritika a tlak na vykon. DojCenie je
pre matku aj dieta biologicky prirodzené.
Podobne ako dychanie, jedenie, pohyb...
aje nezmysel niekoho nutit. Pre podporu
prirodzenych procesov, teda aj dojCenia je
zmysluplné vytvorit ,priatelské prostre-
die“.

Nemyslim si, Ze je vhodné vnimat doj-
Cenie deti s Downovym syndrémom cez
diagnézu. I ked existuju isté Specifikd
(spomenieme neskor), platia vSeobecné
z4sady podpory.

Spomeniem rozhovor z rodiCovskej
skupiny priamo na oddeleni rizikovych
novorodencov v nemocnici na Antolske;j.
Vten den cakalo na prepustenie do doma-
ceho prostredia niekolko mamiciek s ba-
bétkami. Vo vypovediach bolo citit radost,
ulavu, ale aj zneistenie a obavy. Na radost
mali vela roznych dévodov. Ale ich obavy
mali niec¢o spolo¢né. Boli to akési prazdne
miesta v ich materinskom sebavedomi.
Vraveli napr.: ,Ako to doma zvlddnem?
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Tuto islo sestrickdm tak rychlo a ja som
takd pomald... Co urobim, ked bude maly
velmi plakat a ja nebudem vediet, ¢o mu je?
Co urobim, ked nebudem mat dost mlieka?
... Mali¢kd je takd krehkd, bojim sa, aby som
jej neublizila... Chcela by som dojcit, ale
malicky je prili$ slaby... Nemdm teraz nervy
na dojcenie, mam iné vdaznejsie starosti...”

Spominam tento zazitok, lebo ilustruje,
ako si mamicky na seba kladu prili§ velké
ndroky. “Oprdvnenie materstvo” nemozno
ziskat absolvovanim kurzu, ako je to napr.
pri vodi¢skom preukaze. Ako som uz spo-
minala, materstvo sa zacina mnozstvom
zmien vmozgu uZeny. Ak do tohto procesu
zasiahli stresové faktory, zanechd to priro-
dzene aj stopy na materskom prezivani
asebavedomi. Odbornejsie povedané, na
materskych ¢i rodi¢ovskych kompeten-
ciach.

Vyroky matiek maju teda v pozadi
spoloc¢né otdzky: Som dost dobra? Kompe-
tentnd? Schopnd? Mam na to? Z psycholo-
gického hladiska su to vaZne otdzky. Z bio-
logického hladiska su nezmyselné. Mozog
matky akoby hlasil alarm. CiZe emdcie
aznepokojenia su namieste. UtiSenie alar-
mu a zapnutie materskych kompetencii sa
deje prostrednictvom dalSich skusenosti
vkazdom pritomnom okamihu.

Napr. maminy maju strach dotykat sa
svojich krehkych babatiek. AvSak po kaz-
dej dalSej skusenosti s dotykanim rastu
vtejto kompetencii. Casto som pocuvala
vety ako: Ked sa nau¢im Sikovnejsie preba-
Iovat,budem siistejsia.

Mozog matky reaguje na dotyk hormo-
ndlne. Akoby priputaval matku k dietatku.
Na vytvorenie takéhoto materského cen-
tra v mozgu treba Cas a priestor. Chce to aj
vela trpezlivosti okolia, aj vela trpezlivosti
kazdej maminy k sebe samej. Odborna
literatura opisuje, Ze ak je obdobie po
porode pre rodinu krizové, na vytvaranie
rodic¢ovskych kompetencii bude potrebné
dvakrat dlhsie obdobie. Co z toho vyplyva?
Je to proces. Na jednej strane je velmi dole-
Zité, aby mamine (teda rodi¢om spolu)
bolo poskytnuté sprevddzanie na rozvoj
rodicovskych kompetencii. V tomto rdmci
je aj podpora dojéenia. >
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Anadruhejstrane treba trpezlivo prijimat
stale sa objavujuce ,alarmy“ zraneného
rodicovstva. Chce to €as. Rodifovstvo je
najlepsSia podda, na ktorej dietatko mozZe
rast a rozvijat sa. Stoji za to sa tomu veno-
vat.

V opacnom pripade stretdivame mami-
ny, ktoré nedostatok rodi¢ovskej sebado-
very nahradzaju zavislostou od rad lekd-
rov, terapeutov, internetovych poradni
atd., dlhodobo u nich pretrvava zneiste-
nie, strach, Ze bud robia chybu a zlyhaju,
alebo Ze nerobia pre svoje dietatko dost.
MozZny je aj opany pripad, ked zostanu
mamicky akoby odpojené od svojho die-
tatka, nedokdzu vnimat a hodnotit jeho
Specifické potreby a radsej sa vzdaju.

MozZe sa zdat, Ze zatial malo hovorim
o samotnom doj¢eni. No verim, Ze vnima-
vy Citatel zachytil moje posolstvo, a to, Ze
pre dojCenie urobime najviac, ak sa naj-
skor postarame o maminku dietatka.

Opét si pomo6Zem prihodou z rodicov-
skej skupiny na Antolskej. Maminy rozpra-
vali, ¢o vSetko si myslia, Ze potrebuju ich
bébatka na zabezpeCenie zdravého vyvi-
nu. Zdalo sa im, Ze je toho vela a Ze bude
tazké to zabezpecit.

Spytali sme sa ich, ¢i by im pomohlo,
keby si mohli z nemocnice zadarmo od-
niest pomocku, ktora by vSestranne pod-
porovala ich dietatko. Pomodcku, ktord
bude dietatku pomdhat stabilizovat teles-
nu teplotu, udrZiavat srdcovy rytmus
astabilné dychanie, pomocku, ktord by
stimulovala dobré travenie a spanok.
Pomocku, ktord by poméhala dietatku
hybat sa a vyladit tonus tela. Pomocku,
ktord by bola dietatku prijemnd na dotyk,
vonala by mu, mala by prijemné zvuky
adokéazala by dietatko polohovat a vSe-
mozZne uspokojit.

Nasledovala odpoved, Ze ANO, ale pyta-
li sa, ¢i to plati poistoviia. Niektoré mami-
ny tato hddanku odhalili. Vytusili, Ze sa
hovori o nich. Hovorime o materskej naru-
Ci(teda aj otcovskej ¢iinejblizkej naruci).

Dovolim si Citatela upozornit, Ze toto
nie je romantické prirovnanie. To, ¢o sa
odohrava v ndru¢i matky pri kontakte

sdietatkom “koZa na kozu”, je velmi efek-
tivny proces pre spominané faktory. Teda
stabilizdcia srdcového rytmu, teploty, dy-
chania, spanku, trdvenia atd. Dietatko sa
tieZ vyzbroji spravnymi baktériami, ktoré
su motorom pre imunitny systém v tra-
viacej sustave. V odbornej literatire ndj-
dete k danej téme mnoho vedeckych
odovodneni.

Niejendhoda, Ze sucastou starostlivosti
v ndrudi su aj prsia. Mamina teda nemusi
ni¢ kupovat, zhdnat. Staci jej ndruc, aka
m4 a prsia také, aké ma. Tento vynimocny
proces, ktory sa na konferenciadch pred-
nasa aj niekolko hodin, vdm priblizim
zjednodusSene.

Pri dotykoch sa uvolfiuje hormoén oxy-
tocin. Hovori sa mu aj vztahovy hormén.
Okrem iného sa vyluCuje aj pri uvolfiovani
mlieka z prsnikov. Vtedy by sa mal v moz-
gu matky akoby zastavit Cas. Celu svoju
pozornost sa snazi sustredit na dietatko.
Neznamend to, Ze sa automaticky zmeni aj
emocny stav. Maminy su niekedy sklama-
né, Ze ich dojcenie nenaplni prijemnymi
pocitmihned. To nie je to hlavné. Hlavné je
zazit silu pritomného okamihu.

Po takej skusenosti je mamina nasledne
posilnend horménom dopamin, ktory ju
disponuje na novu ochotu celé to skusat
znovu a znovu. “Navédzuje” sa na babétko.
Rastie vo svojich materskych kompeten-
cidch, vdaka ¢omu menej “Spekuluje“ a
otoviackond intuitivne.

Profesor Newman — odbornik na dojce-
nie — poznamenal, Ze podla neho je , hor-
mondlny okruh medzi matkou a dietatom
ndvykovy“. Podobne ako zavislost od akejsi
UZasne zdravej drogy. Vdaka tomu ludstvo
vlastne prezilo.

Velmi podobne ako matersky mozog —
aj mozog dietatka sa potrebuje naladit na
matku. Mechanizmy na preZitie si na-
chystané uz pocas vnutromaternicového
vyvoja. AvSak pri ndro¢nom Starte do
Zivota byvaju Casto utlmené €i nezrelé,
alebo ich ovplyvni nepriaznivy zdravotny
stav.

Ak je babéatko opdt stimulované pritom-
nostou matky a dotykmi, tieto mecha-

nizmy sa c¢asom postupne prebudzaju.
Babidtko je akoby jeden velky vnimavy
organ. Celou bytostou je pripravené priji-
mat signaly na preZitie a vyuZit ich. Cela
jeho Zivotna energia je schopnd nasmero-
vat sa na zdroj preZitia, ktorym je matka.
Napojenie na zdroj prind$a uspokojenie
mnohych potrieb. Napojenie na prsnik
pomoze dietatku ,,uspoKOJIT sa. Kedysi
pouzivany vyraz kojenie podla mna lepSie
vystihuje podstatu.

Dojcenie totiZ nie je len jedlo. Samo-
zrejme, Ze ide aj o prisun mlieka ako vy-
Zivy. Pre tuto sladku odmenu je babatko
ochotné pouzivat prsnik ako svoje uspoko-
jenie. Babdtkd sa vSak neprisdvaju iba

- I l
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zdovodu hladu. ESte nevedia rozliSovat
svoje potreby. Nevedia, ¢i su hladné, ¢iim
je zima, ¢i ich nieco boli, ¢i si unavené
achcu spat, ¢i chcu pohnut trdvenie alebo
sa vykakat... Vedia rozliSit len dve polohy.
»,Je mi dobre“ alebo ,nie je mi dobre“.
Kazdy podnet vyhodnoteny ako ,nie je mi
dobre“ vedie babatko k potrebe napojit sa
auspokojitsa.

Nerozmysla a nehodnoti, ¢i je mamina
dost mudra a Sikovnd, aky ma tvar a vel-
kost prsnika, ¢i si veri alebo neveri. Babéat-
ko chce presne taku mamu, aka ma. Ba-
bétko chce napojenie — vztah. To je naj-
lepSie podhubie aj pre ndsledny psy-

chomotoricky vyvin. A mozno je dobré »
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pripomenut, Ze prave toto silné podhubie
dava do buducna zdklad zdravému kore-
nu osobnosti.

To znamend, ze ak dame babatkam
sDownovym syndréomom cas a priestor
aich mamindm potrebnu podporu, moze
toto podhubie rést a aj dojcenie moze byt
uspesné.

Dojcenie je naprojektované od prirody,
aby sprevadzalo vyvin. Preto nepostacuje
pohlad na dojcenie len ako na jedlo. Sve-
tova zdravotnicka organizacia WHO ,,0d-
poruca dojcenie do dvoch rokov, s pokra-
Covanim dlhSie, ako to bude matke a die-

tatkuvyhovovat.“

Myslim, Ze pre niekoho méZe byt zauji-
mavé spomenut fakty o materskom
mlieku. Kde a ako sa tvori?

ZloZenie materského mlieka je pre lud-
ské mlada idedlne. Mlieko je nachystané
vprsnikoch uZ pocas tehotenstva. Okam-
Zite od porodu ma pre dietatko vynimo¢nu
hodnotu. Neustdle sa meni a prisposobuje
potrebam dietata. Najskor byva husté a ob-
sahuje mdlo vody. Su v nom koncentro-
vané bielkoviny, cukry ako energia pre
mozog, mnozstvo obrannych ldtok na imu-
nitu dietatka, latky podobné prehanadlu,
ktoré Startuju cinnost trdviacej sustavy,
aeSte mnozstvo dalSich latok, ktoré su
potrebné na popoérodnu adaptdaciu. Preto,
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ak nie je mozné dojcenie, by si mamicka
mala najneskdr 6 hodin po poérode odstre-
kovat mlieko (¢asto nazyvané aj kolo-
strum) do skumavky, aby bolo mozZné
ndsledne ho podévat babatku. Materské
mlieko je neustdle individudlne vylado-
vané organizmom matky pre meniace sa
potreby dietatka.

Pri materskom mlieku by sme ocaka-
vali isty Standard kvality. MoZzno vas to
prekvapi, ale podla odbornikov neexistuje
nic¢ také ako ,Standardné materské mlie-
ko“. Jeho skladba sa meni v individudl-
nych zloZzkéach pocas tyZdnov a mesiacov,
no materské mlieko sa meni aj od vecera
do rédna a od radna do vecera. Ako je to
mozné? Bradavka ma funkciu akéhosi
skenera, ktory vyhodnoti zo slin dietatka
jeho aktudlne potreby a reaguje na ne
zmenou zloZenia mlieka. Napriek tomu
hlavné zlozky zostdvaju. Preto existuju
banky materského mlieka. Je to vzacna
komodita.

Materské mlieko je pre bédbétko voriavé
a pritazlivé, hlavne ked teCie z prsnika
dobrym prudom. To sa detom skutotne
paci. Preto je dobré poznat a pouZzivat
postupy, ktoré nasStartuju a ndsledne za-
chovajudobru tvorbu mlieka.

Mlieko sa tvori hlavne na zdklade akti-
vity na prsniku. Bradavka odoSle signédl do
mozgu matky, kde zazvoni objednavkovy
zvoncek na hormoén prolaktin. Plati pra-
vidlo, Ze ¢im viac objednavok, tym viac
prolaktinu, teda tym viac mlieka. Vyroba
mlieka nie je naplanovand na zasoby, ale
na odbyt. Teda pre prsniky je dobré, ak sa
¢asto vyprazdiuju. Ked sa dietatko z neja-
kého ddvodu neprisdva na prsnik, je po-
trebné, aby prebrala iniciativu mamicka
odstrekovanim alebo odsavanim. Tak si
zabezpeci dobru tvorbu a pritazlivo plny
prsnik namoment, ked sa dietatko rozhod-
ne prisat. Musim uprimne priznat, Ze od-
sdvanie je praca navyse, chce to trpezli-
vost. Casto prichddza frustracia, ked sa
podari odsat iba péar kvapiek. Casto sa
strdca motivacia, ked to trva prili§ dlho.
Mamicky zvycajne potrebuju v tomto Case
intenzivnu podporu.

Existuju spoésoby dokrmovania pri doj-
Ceni, ked treba preklenut nedostato¢nu

PODPORA DOJCENIA

tvorbu materského mlieka. Na tieto tech-
niky je uZito¢né pytat si pomoc bud v ne-
mocnici, alebo sa po prepusteni zverit do-
ma do ruk vyskolenej poradkyne.

Cesta k uspechu vedie cez

hladanie individualnych
rieSent.

Tak napriklad: ak sa stretneme s mami-
nou, ktord je jednoznatne rozhodnutd
dojcit, nechce odo mia pocut ni¢ o vyzna-
me dojcCenia, nepotrebuje sa motivovat cez
argumenty o vztahovej vézbe... Chce len
pocutbod po bode, o ma robit.

Vymenujem jej tieto body:

ak babdtko nemo6Ze byt na prsniku, naj-
neskor 6 hodin po poérode odstrekovat
kolostrum,

pokracovat v odstrekovani mlieka aspon

8-krat za den,
byt nablizku bébatku, ako to okolnosti
dovolia.

Bude takéto poradenstvo dostatofné?
MozZno 4no a mozno nie. Opét to zavisi od
dalSieho vyvoja udalosti.

V poradenskej praxi sa ukazuje, Ze
jedna z veci, ktord ovplyviiuje uspes$nost
dojCenia, je priprava mamicky (v idedl-
nom pripade rodi¢ov) vtehotenstve.

Ukazuje sa, Ze v tehotenstve si maminy
pristupnej$ie novym poznatkom a su
ochotnejSie dozvedat sa nové veci. Ak je uz
v tehotenstve (od lekara) vyslovend prav-
depodobnost narodenia dietatka s Downo-
vym syndrémom, moZe byt pre rodicov
uZito€né sanato pripravit.

Naproti tomu citlivé obdobie po pérode
nie je prili§ vhodné na rozsiahle vzdela-
vanie. Preto by mala byt podpora a pora-
denstvo po poérode velmi jednoduché
aadresné. Takzvane “Sité na mieru” ma-
mine aj dietatku, aj celejrodine.

V oboch pripadoch m6Zu maminy, ¢i uz
potrebuju vzdelavanie alebo akutnu po-
moc, vyuZit Specializované centrum Baby
Help - Centrum podpory zdravého vyvinu
deti. >



PODPORA DOJCENIA

Materské mlieko je taky poklad, Ze aj
Ciastotna tvorba je vzacnost. Ziadneho
pokladu by ste sa nevzdali len preto,
Zenieje uplny. A eSte pozndmka
k tvorbe materského mlieka.
Hovorli sa, Ze ,matka doj-
¢i hlavou“. Psychicka
kondicia matky ma
vyznamny vplyv
na tvorbu mlie¢-
ka.

Pri detoch
sDownovym
syndrémom je
dobré spome-
nut niektoré
Specifikd, pre
ktoré je ob-
zvlast vhodné
podporovat doj-
¢enie v zdujme
podpory vyvoja.Je to
podobné, ako keby ste
doddvali dietatku Spe-
cidlne terapeutické bonusy

»

zdarma. Ale opatlen opakujem,
Ze vécSina je vSeobecne platnd pri
vSetkych detoch.

Spomeniem niekolko bodov, ale urcite
sa mi nepodari vymenovat vSetko dopod-
robna. Tak napriklad:

- vyladovanie tonusu tela,

- optimalizacia trdvenia a vstrebavania
VyZivy,

- ochrana traviacej sustavy,

- vyladovanie spankovych cyklov,

- ochrana predrespira¢nymichorobami,

» podpora a rozvoj oromotoriky (vdaka
pohybom sédnky ajazyka),

 podpora komunikac¢nych zruénosti (doj-
Cenie podporuje sebavyjadrenie dietata,
ktoré o¢akava spatnuvazbu),

- podporavztahovejvazby,

 podpora vyvinu mozgu (zlepSuje index

1Q aj EQ),

lepSia rekonvalescencia pri beZnych

chorobéach aj v pripade operac¢nych za-

krokov.
Ani zdaleka to nie je vSetko. A nemusite si
to ani pamatat. Staci vam vediet, Ze doj-
Cenie md za ulohu sprevdadzat vyvin dlho-
dobo, pretoZe u dietatka vo vyvoji vietko
so vSetkym suvisi a navzdjom na seba
nadvazuje.

Dovolte mi malé okienko neuroldgie
pre zaciato¢nikov.

Vacsina vyvinovych procesov sa naj-
skor deje neviditelne - v skrytosti. Prezitd
skusenost dietatka rozvetvi neurénové
spojenia. Vytvaraju sa nové a nové vlakna.
Pre kvalitu ¢innosti mozgu nie je doleZity
len poCet neurénovych spojeni, ale hlavne
ich vzdjomné prepojenie a kvalita. Preto je
pre mozog dietatka doleZity dostatok pod-
netov a €as na ich prerastanie do neuro-
novej siete. AZ potom je vysledok pozoro-
vatelny pre nas vSetkych, ktori nedockavo
striehneme nad dietatkom, ¢o nam pred-
vedie.

Plati to aj pri dojceni. VSetci by sme
chceli vidiet babo, ktoré je pripravené na
dojcenie. Malo by to tak nejak byt, Ze... Celé
telicko mé aktivne zapojené, opreté o ma-
mickino telo, otdca sa smerom k prsniku...
Nos hlada vonu mlieka, jazyk sa teSi na
jeho chut... SnadSenim otvara velku pusin-
ku, brada smeruje hore a jazyk je pripra-

veny opriet sa o prsnik.... 444 ham! ... babo
dychtivo za¢ne pohybovat celou sdnkou,
jazykom opakovane tla¢i na horné
podnebie a uzZ tecie sladka
odmena! Koho by to neba-
vilo?!

Takéto dojcenie bavi

mamicku aj dieta.

Ale koho bavi tré-

4 novat dojcenie,

ked nevidime

vysledky? Mys-

lim, Ze iba to-

% ho, kto vidi po-

tencidl tam,

kde este zatial

nevidno vys-

ledky. Babatko

sa ufi dojceniu

dojCenim. Pre-

pécte mi to prirov-

nanie, ale ani bicyk-

lovat sa neucime bhez
bicykla.

Maélokto je ochotny trénovat
umorne a sam. VSetci mame svoje
limity niekde inde. Proces ucenia vo
vSeobecnosti prebieha najlepSie v kom-
forte. V poradenstve treba brat do uvahy
nielen limity dietatka a mamicky, ale aj
okolnostivrodine. Stres prinda negativne
limity. Motivdacia, naopak, posuva hranice
moZznosti.

Ked som pisala tento ¢lanok, priSiel za
mnou nas sedemndstrocny syn. Precital si
ho a vyslovil ne¢akanu vetu: ,Keby som
mal Zenu, ktord by niekedy toto riesila,
aprecital by som si tvoj ¢ldnok, asi by som
Jjuvedel lepsie pochopit a podporit.“

Som vdacCna za jeho reakciu. Mojou
snahou pri pisani nebolo niekoho poucat,
ale otvorit v mysliach ¢itatelov priestor na
pochopenie a podporu takého uzasného
procesu, akym je dojCenie. Ako ste si asi
v§imli, je to moja srdcovka. Som vdacnd za
moznost, Ze som sa mohla s vami podelit
osvojpohlad.

(&' MGR. MIRIAM GAJDOSOVA
SPECIALNA PEDAGOGICKA
PORADKYNA VCASNEJ INTERVENCE
PEDAGOGICKA VYVINOVEHO POHYBU IDVE
LAKTACNA PORADKYNA
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Naia Liinka

Nevedela som, o ¢o konkrétne ide, az
kym nepriSiel dalsi lekdr a nepovedal mi,
Ze je to vazne..., Ze maju podozrenie na
Downov syndrém. Neverila som tomu
asnazila som sa ho presved¢it, Ze to nie je
mozné, Ze vSetky vysledky som mala
v poriadku. Pre mia to bolo krasne diev-
Catko a ni¢ ,,iné“ som na nej nevidela. Ich
podozrenie sa vSak nakoniec potvrdilo.
ODownovom syndréme sme toho vela
nevedeli a lekdri nés skor eSte viac vystra-
§ili, ako povzbudili. O par dni Lilke zistili,
Ze ma vrodenu vaznu srdcovu chybu, tak
sme rovno z porodnice skoncili v kardio-
centre, kde bola ako 6-mesacna opero-
vana.

Spociatku bolo velmi tazké sa so vSet-
kym zmierit, nevedeli sme, ¢o néas caka,
ako to budeme zvladat a hlavne sa nam
vhlave stdle vynéarali otdzky: ,Ako ju
prijme okolie? Co bude, ked bude dospeld?
Bude schopnd postarat sa o seba? Kde bude
chodit do $koly?<..
otdzky vSetkych rodic¢ov deti s DS. Jedna
vecbola alejasnd -je nasa a od prvého dia
sme ju milovali bez ohladu na pocet chro-
mozomov. Celd rodina ju perfektne pri-
jala, od zaciatku ndm vo vSetkom pomé-
hali a podporovali nas. Casom sme zacali
spoznavat mnozstvo skvelych ludi, ktori
pracuju s detmi s DS, a inych rodi¢ov
tychto detia zistili sme, Ze st to uZasné deti
a Ze mnohé z nich dokdzu v dospelosti

myslim si, Ze su to
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Lilinka sa vypytala na svet predcasne,

v 37. tyZdni. Je to naSe prvé dieta a mysleli

sme si, Ze je vSetko v poriadku, aZ kym
neprisla po pérode za mnou lekarka

fungovat samostatne alebo len s mensou
pomocou a vobec to nie je také ,hrozné,
ako nds stragili. Niektoré veci im idua rych-
lejSie, niektoré pomalSie. Treba im len
poskytnut na vietko dostatok ¢asu.

Od mali¢ka sme s Lili navstevovali
Specidlnu pedagogiCku a chodili pravi-
delne na rehabilitacie, hipoterapiu a logo-
pédiu, v ¢om pokracujeme dodnes. Svoje
prvé samostatné krociky urobila, ked
mala 2 roky. VeImi rychlo sa naucila zna-
kovu re¢, ktoru pouzivala, kym nezacala
rozpravat.

Dnes ma Lilinka 7 rokov a vyrastd z nej
milé, veselé, priatelské a velmi empatické
dievcatko. Mimo doméaceho prostredia je
trosku hanbliva, na vSetko si musi chvilu
zvykat, ale ked sa ,otuka“, uz je dobre.
Obcasvie byt sice poriadne tvrdohlav4, ale
na druhej strane je velmi vdacna za kazdua
malickost. NajradSej tancuje, poznd naspa-
mat vetky detské pesni¢ky z CD a DVD,
ktoré mame doma. M4 velmi dobru pamét
a Casto si spomenie na také veci (udalosti
spred 2 aj 3 rokov), na ktoré som ja uz
davno zabudla. Ma velmi rada zvieratka,
predovsetkym psikov, a tak sme jej kupili
francuzskeho buldocka, ktory sa stal jej
dobrym kamaréatom.

KedZe v Bratislave je integracia do
beznej MS z kapacitnych dévodov takmer

a neoznamila mi, Ze maju podozrenie
na ,nejaku geneticku chybu“ a musia
urobit testy.

neredlna, Lilinka navstevuje Specidlnu
triedu v beznej MS, kde je menej det, o je

na jednej strane aj dobre, lebo sa im mozZu
viacvenovat.

Pravidelne sa stretdvame s rodi¢mi dett
s DS v rdmci obc¢ianskeho zdruZenia Up-
Down Syndrom v Hojdane, kde maju deti
dramatoterapiu. Neddvno sme sa zapojili
aj do projektu ,Mladi Sportovci“ prostred-
nictvom Specidlnych olympiad Slovensko,
takZe deti pravidelne Sportuju a verim, Ze
im to velmi pomdZe nadobudnut nové
zrucnosti.

Vychova dietata s DS je ¢asovo a finan-
¢ne ndro¢nd, uspechy si musite vybojovat,
nejde vSetko automaticky, ale o to viac sa
potom cClovek tesi z malic¢kosti a z kazdého
posunu, ktory dieta zvladne. Verime, Ze
vSetok nd$ Cas a energia, ktoru Lilinke
venujeme, stoji za tu lasku, ktoru od nej
dostdvame stondsobne naspat.

Lilinka je naSe zlaticko, a to nielen nds -
rodicov, ale celej nasej rodiny a sme radi,
Ze ju mame. Ukdzala ndm, Ze v Zivote su
podstatné ovela ddlezitejSie veci ako tie,
ktoré sme dovtedy rieSili. Je to nas poklad
amy robime v3etko pre to, aby bola v Zivo-
te ¢o najviac samostatna, vedela sa o seba
postarat a hlavne, aby bola $tastna.

(&" EVA CERVOVA
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Damidnko mal dva roky a Downov syndrom. Jeho rodicia prisli s nim k ndm, do Ambulancie klinickej logopédie
z vychodného Slovenska, lebo jedol len jogurty, milaciky, polievky museli byt vymixované do hladka a museli
byt husté. Mdso a iné tuhé jedla odmietal, nevedel Zuvat. Ak boli v zeleninovych alebo ovocnych kaSickdch
hrcky, vracal. Mlieko, vodu, ¢aj pil z flase s cumlom. Damidnko sam chodil, behal, hral sa s hrackami.

Co sa tyka jeho spésobu komunikdcie, komunikoval cez gestd, resp. zvucky.

DIETA

A Jer0

MIENIKY

Rodicia sa ma hned na zaciatku pytali,
¢i niekde urobili chybu, ked Damianko
nechce Zuvat a odmieta tuhé jedla. Skusme
prist na to, aka bola moja odpoved podla
nasledujucich faktov:

Kazdé dieta od svojho narodenia pre-
chddza vo svojom psychomotorickom
vyvine tzv. vyvinovymi milnikmi. Tyka sa
to oblasti hrubej a jemnej motoriky, oblasti
tvare a ust (orofacialna oblast, ktord zahr-
na mimické a Zuvacie svaly, medzi nimi
hlavne pery, jazyk a jeho svaly, tvrdé
améakké podnebie a sdnku), hry a komu-
nikacie. V8etky psychomotorické funkcie
navzdjom spolu suvisia a rozvijaju sa.
Existuju tzv. milniky, t. j. medzniky, v kto-
rych dieta ma ovlddat urcité funkcie.
Napr. trojmesacné dieta by sa malo doka-
zat v polohe na brusku udrZat na pred-
lakti, samozrejme by malo dobre udrzatvo
vzduchu aj hlavicku. Vieme, Ze najrych-
lej$i vyvin u dietata prebieha od narode-
nia do konca prvého roka Zivota. Aké su
najvyznamnej$ie vyvinové milniky jedno-

tlivych psychomotorickych funkcii u zdra-
vého dietata?

Ked sa dieta narodi nacas, t.j. v40.-41.
tyZdni tehotenstva, hovorime, Ze sa naro-
dilo v termine. Ak sa narodi skor, narodilo
sa predcasne. Cim vcasnejsie sa dieta
narodi (napr. v 27. — 30. tyZdni tehoten-
stva), tymviac je ohrozené na zZivote.

Ked sa dieta narodi v termine, ako
novorodenec ledva dokdZe v polohe na
brusku otocit hlavicku z jednej strany na
druhu, rucky drzi v past v tzv. flekCnej

(skréenej) polohe. Co sa tyka jedenia, na
zaklade tzv. vrodenych orédlnych reflexov

saje, t. z. pohybuje sa naraz brada, jazyk
apery, jazyCek sa pohybuje len dopredu
adozadu, hovorime o tzv. primitivnom
sucklingovom prehitani. Vrodené oralne
reflexy st napr. hladaci reflex — ked dietat-
ko oto¢i hlavi¢ku za zdrojom, zanika cca
v 8. mesiaci Zivota, saci reflex, t. j. dieta sa
prisaje na bradavku matky alebo na cumel
z flaSe, zanika okolo 6. mesiaca Zivota
ameni sa na normalne sanie. Ak tieto ref-
lexy pretrvévaju aj po uvedenom obdobi,
ide o patolégiu, ochorenie mozgu. Naproti »
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tomu orélne reflexy, ako je reflex prehi-
tania a davivy reflex, pretrvavaju pocas
celého Zivota a nevymiznu.

Dalsi milnik je 4. mesiac Zivota, ked sa
dieta v oblasti hrubej motoriky v polohe
na brusku uZ musi udrZzat na predlakti
(pasie koniky) a dokaZe sa pretocit na bok.
V oblasti jemnej motoriky si priblizuje
rucky do stredu, spdja si ich, rucky uz nie
su v past, ale dlane su otvorené. V oblasti
hry uz dokaze koordinovat ruku — oko —
usta, t. j. pozrie ocami na rucku a dé si ju

doust. V oblasti komunikdcie sa objavuju
tzv. zvucky, dieta vokalizuje. V oblasti
kfmenia sa pomaly zacina zoznamovat

Voblasti hry sa objavuje schopnost chytat
sinozi€ky a hrat sa s nimi, hovorime o tzv.
sebaobjavovani, sebaexplordcii. V oblasti
komunikécie sa u dietata zac¢inaju objavo-
vat prvé izolované slabiky. V oblasti kfme-
nia by uZ dieta malo jest lyZickou potravu
kaSovitej hladkej konzistencie. Preco?
PretoZe organy, v ktorych prebiehaju fazy
prehitania a zaroveri aj komunikdcia,
potrebujunadobudat zruénosti, potrebuju
cviCit pohyby, na zéklade ktorych neskor
budu rozpravat, artikulovat. Cize v $ies-
tom mesiaci Zivota sa vdaka lyZi¢ke polo-
Zenej na jazyku, zacne vytvarat tzv.jazy-
kova misa, ¢im sa posuva davivy reflex
smerom dozadu. Okrem toho sa hornd

slyzic¢kou a hladkou kaSovitou konzisten-
ciou jedla (napr. termix). V oblasti orofa-
cidlnej oblasti sa od spolotného pohybu
jazyka a brady oddeluje pohyb pier, ¢iZe
dieta pracujelen s perami, hrd sa s nimi.

V obdobi okolo Siesteho mesiaca zZivota
v oblasti hrubej motoriky dieta sedi s opo-
rou, pretdCa sa z bruska na chrbatik
aopacne, udrzi sa na boku na jednej rucke
a druhou je schopné sa hrat s hrackou.
Vpolohe na brusku sa udrZzi na zpésti.
Voblasti jemnej motoriky chytd hracky
tzv. radidlnym a dlariovym uchopom.
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pera nauci stahovat jedlo z lyzicky. V uve-
denom Siestom mesiaci sa objavi aj novy
vzorec prehitania, tzv. suckingovy, t. j.
jazyk zacina posuvat jedlo dozadu tak, Ze
oprie Spicku o horné dasno a preklopi
jedlo smerom na zadnu ¢ast jazyka, odkial
sa pOosobenim reflexu prehltnutia posunie
do hltana, paZerdka a nakoniec skonc¢i
v Zaludku.

V obdobi okolo 8. mesiaca Zivota
voblasti hrubej motoriky sa dieta plazi,
zacina “Stvorlozit”, sedisamo a bez problé-
mov meni polohu z lahu do sedu, do

LOGOPEDIA

polohy na $tyri, do plazenia a neustale je
v pohybe. V oblasti jemnej motoriky dieta
pouZziva tzv. hrabivy uchop. V oblasti hry
zactina s hrackou manipulovat, hovorime o
tzv. manipulacnej hre. V oblasti komuni-
kacie sa u dietata zafina objavovat tzv.re-
duplikacné dZavotanie, t. j. dieta opakuje
za sebou dva aZz trikrat tu ista slabiku
avyzerd to ako: ma-ma, ba-ba-ba, pa-pa,
ka-ka-ka. Okrem toho za¢inarozumiet ges-
tam a rutinam (urob baran buc, urob haci,
urob papa...). V oblasti kfmenia by uz die-
tatko malo zacatjest potravu kasovitej hr¢-
kovitej konzistencie (roztlaCené zemiaky,
zeleninu, mleté méso). Zaroven by sa malo
zacat zoznamovat s tuhou konzistenciou
(odhryzavat napr. kukuri¢né chrumky,
ryzovy chlebik, vareny zemiak, varenu
zeleninu, varené jablko). V uvedenom
obdobi by sa v orofacidlnej oblasti malo
zacat objavovat polohovanie jazycka do
bokov, oddelovanie pohybu jazyka od
pohybu sanky a mal by sa objavit samo-
statny pohyb sanky zhora nadol (t. j. bez
pohybu jazyka - hryzenie). V uvedenom
obdobi by sa dietatko uz mohlo zacat ucit
pitz pohdrika.

V obdobi okolo 12. mesiaca v oblasti
hrubej motoriky dieta stoji na noZzickach,
zacina chodit za pomoci, v oblasti jemnej
motoriky chyté hracky, predmety tzv. pin-
zetovym uchopom. V oblasti hry sa obja-
vuje funkénd hra, dieta zafina pouZzivat
hracku podla toho, na aky ucel bola
vyrobend (auto jazdi, bubon bubnuje, koc-
ky sa skladaju na seba). V oblasti komu-
nikacie sa objavuju prvé slova, ktoré zna-
menaju pomenovanie 0os6b a predmetov
alebo poZiadanie — napr. dieta vold na
mamu, na babic¢ku. Ukazuje, Ze leti vtacik,
ide auto... V oblasti kfmenia by sa malo
zafat kfmit uz samo, Zuvat a jest uz
potravu tuhej konzistencie (chlieb, méso,
surovu zeleninu, ovocie). Pit by malo uz
z pohdrika, ktoryisamo udrzivruckach.

Dalsie vyvinové obdobia, resp. mesia-
ce, sa uvedené funkcie zdokonaluju, spres-
tuju. Co sa tyka oblasti kfmenia, do konca
druhého roku Zivota sa Zuvanie vyvinie
tak, Ze uZ mé podobu Zuvania dospelého,
t.j. vyvinové milniky kfmenia su ukon-
¢ené. V dalsich rokoch sa rozvija myslenie,
hra, rec, a to tak v oblasti porozumenia,
ako aj vyjadrovania sa. >
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Vratim sa k Damidnkovi. Urcite uz
viete, Ze som rodi¢om odpovedala, Ze
naozaj spravili chybu, ked Damidnkovi
vSetko mixovali a nedovolili jeho orofa-
cidlnej sustave, aby sa rozvijala, aby sa
posiliiovali svaly na tvéri, na jazyku, aby
sa pery naucili pracovat nezavisle od
jazyka, aby sa jazyk naucil pohybovat
hore, dole a na strany, pretoZe pre buducu
spravnu artikuldciu hldsok je to velmi
dolezité. Aby sa sdnka naucila pohybovat
nezavisle od jazyka hore-dole a rotovat,
aby sa dieta naucilo jedlo spravne odhryz-
nutazuvat.

Deti s Downovym syndrémom sa rodia
s hypotonickou orofacidlnou sustavou,
hypotdénia mo6Ze byt typicka tak pre jeho
hrubu, ako aj pre jemnu motoriku. Typic-
ky je velky masivny jazycek, ovisnutd
dolnd pera, vyraznd senzitivita v ustnej
dutine, mo6Ze byt zvySend tvorba slin,
ktoré vytekaju z ust, lebo usta su stéle
otvorené a jazycek leZi pasivne na spodnej
pere. Typické pre tieto deti je oneskoro-
vanie sa vo vSetkych funkcidch psychomo-
torického vyvinu. Ale nie vSetky deti
sDownovym syndrémom v dvoch rokoch
maju ovisnuty jazycek, gotické podnebie,
ovisnutu spodnu peru, chybny zhryz
ajedia len kaSovité jedla hladkej konzis-
tencie.

Ak dieta s Downovym syndrémom
prechddza vyvinovymi milnikmi kfmenia

tak, ako je to u zdravych deti, jeho orofa-
cidlna oblast sa bude vyvijat, bude nado-
budatzrucnostitak ako zdravé deti.
Samozrejme, ak je naruSend hrubd
motorika a dieta neudrzi hlavicku a trup,
prejavi sa to aj na orofacidlnej oblasti,
pretoZe hrubd motorika ovplyviiuje tak
jemnu motoriku, ako aj orofacidlnu oblast.
Ale ak dieta uloZime v stolicke tak, aby
bola hlavicka, krk a trup stabilizované,
dokézZe lepSie pracovat so svojou orofacial-
nousustavou, perami, jazyckom a bradou.

CO ROBIT, KED DIETA V 8 MESIACOCH
NAPINA PRI HRCKOVITE]
KONZISTENCII? KED ODMIETA LYZICKU?

Treba vydrzat a trénovat jedenie, ne-
treba sa okamzite vracat k hladkej kaSo-
vitej konzistencii, ale krocik po krociku,
stotinu milimetra za stotinou milimetra
posuvat davivy reflex smerom dozadu,
potlacat hypersenzitivu v ustnej dutine
prave hrckovitou kaSovitou a tuhou kon-
zistenciou.

DOTERAZ SME HOVORILI O VYVINE
DIETATA NARODENEHO V TERMINE.
AKO TO VYZERA, KED SA DIETA NARODI
PREDCASNE?

Zalezi na tom, v ktorom tyZdni teho-
tenstva sa dieta narodi. Dne$nd medicina
dokdZe zachrénit deti narodené uz
v 24. tyZdni tehotenstva.

AKO PREBIEHA VYVIN SCHOPNOSTI
PRIJIMAT POTRAVU USTAMI U PLODU
POCAS TEHOTENSTVA?

Je zistené, Ze prvé prehltnutie sa uplo-
du objaviccav11.-14. tyZdni tehotenstva,
a to dotykom prsticka dolnej pery, vtedy
plod prehltne plodova vodu. Postupne sa
uplodu vyvija tzv. nonnutricné (nevy-
Zivné) sanie, t. z. sila tlaku jazyka proti
podnebiu a sila lic proti sebe. Toto non-
nutri¢né sanie sa vyvija podla presného
vzorca naprogramovaného v mozgovom
kmeni plodu. Jeho vyvoj prebieha do
37.tyZdna tehotenstva. Po tomto obdobi je
plod pripraveny na tzv. nutri¢né (vyZivné)
sanie, t. j. schopnost prijimat mlieko
ustami prostrednictvom ordlnych refle-
xov — hlavne hladacieho, sacieho a pre-
hitacieho. Ak sa dieta narodi pred 37. tyz-
diiom tehotenstva, nie je pripravené na
prijem mlieka ustami, dostava vyZivu inou
formou a potrebuje stimulovat nonnutric-
né sanie presne tym vzorcom, ako to malo
naprogramované v mozgovom kmeni. Ak
to tak nie je, stane sa, Ze ked bude schopné
prijimat dstami, t. j. bude pripravené na
nutri¢né sanie, bude mat velky problém.

Ale o tom inokedy, dnes sme poradili
vSetkym tym, ktori maju dieta narodené
vtermine, s dobrou hrubou a jemnou
motorikou, s nedostato¢nou orofacialnou
motorikou, lebo..., ved'to uz viete.

(" PAEDDR. BUNOVA BARBORA, PHD.

KLINICKA LOGOPEDICKA
ANDT BOBATH TERAPEUTKA
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HRDY A STASTNY OTEC

Ako by som to nazval? Ten prvotny pocit, ked som ho
prvykrdt uvidel... Nasho sync¢eka Marciho. Vyzeral ako

maly Budha. Akoby sa na mria aj usmial! Takého hrdého
otca na Antolskej (nemocnica v Bratislave, kde sa Marci
narodil) eSte urcite nikdy nevideli!

Sestricky sana mia pozerali pohladom,
akoby e$te nieco chceli povedat, ale necha-
li to na neskor... Pocas tehotenstva sme

mohli ist aj na drahSie a presnejsie vyset-
renia, ktoré by takmer so stopercentnou
istotou ukdazali, Ze ten maly ¢loviecik
v brusku mojej manzZelky mé o jeden chro-
mozoém viac. No, nechceli sme to. Ani dnes
tonelutujeme.

To zas nechcem povedat, Ze ma to
neprekvapilo! V prvej chvili, ked ndm to
doktori oznamili, som sa aj tak trochu
zlakol. Tri dni a tri noci som surfoval na
internete a snaZil sa precitat v§etko mozné
o0 Downovom syndréme. Z obrdzkov sa na
mna usmievali mili ¢loviecikovia — akoby
midavalinajavo:, Upokoj sa, bude to ok!“

SmanZelkou neméame prilis radi, ked sa
ohladom Iudi s Downovym syndrémom
zvyrazinuje iba to, aki st mili a dobro-
srdecni, ako sa hovori, také tie
»slniecka“. N4§ Marci vie byt veru
riadny huncut a takisto, ako iné
deti, aj on nds vie niekedy vytocit.
Aj ludia s Downovym syndro-
mom su niekedy smutni, nahne-
vani, niekedy mozno aj drzi ¢i
znudeni... Nemdme radi zovSeobec-
novanie! Predsudkov je v spolo¢nosti
uZ aj bez toho nedrekom. Co zmenime
tym, ked budeme v Iudoch pestovat
»pozitivne predsudky“?

Neviem posudit, ¢i je to iné vychovéavat

dieta s Downovym syndréomom ako ,,typic-
ké“ dieta. Mame iba Marciho. MoZno rodi¢
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potrebuje o tros$ku viac trpezlivosti. Ten
rozdiel je asi aj v tom, Ze u deticiek, ktoré
Downov syndrém nemaju, zvycajne nie je
potrebnd napriklad v€asnd intervencia.
Na druhej strane vSak s Marcim mdame
vela krasnych chvil: smejeme sa, ¢itame
spolo¢ne knihy, chodime na vylety, alebo
len tak lezime v posteli a spievame si
obltubené pesnicky.

A ked by sa ma niekto opytal, ¢o som sa
od mojho syna doteraz naucil, povedal by
som, Ze teSit sa z malickosti. Paméatam si,
ked sa prvykrat otocil leZiac z jed-
nej strany na druht, ked s na-
Sou pomocou urobil svoje
prvé kroky, ked mi prvy- '
krét povedal ,apa“ (po .
slovensky otec)...

To boli naozaj krdsne chvile! Ano, ten
vyvin je pomalsi, akoby si ludia s Downo-
vym syndrémom vSetko pekne vychut-
navali. Ved, naCo sa ponahlat, vSak? To
vSak neznamend, Ze by to bola zbytocne

< HRDY A STASTNY OTEC
B CHLAPCEKA, KTORY SA NARODL
| S DOWNOVYM SYNDROMOW

vynaloZend energia a zbyto¢nd snaha za-
oberat saludmi, ktori tento syndrém maju.
Prave naopak! Odkedy sa pomaly meni
spolo¢nost a je viac otvorend integracii,
doteraz nemysliteIné sa stdva normaélne.
Vysvitlo, Ze vacSina ludi s Downovym
syndréomom sa nielenZe vedia naucit Citat,
pisat, ale su uz aj taki, ktori ukonc¢ili stred-
nu $kolu, ba dokonca sa najdu aj taki, ktori
Studovali na univerzite. Vedia a radi pra-
cuju. Takisto maju alebo mézu mat volu
aambiciu, aby sa v dospelosti osamostat-
nili. Su ini, a predsa velmi po-

dobni ako my - ostatni

Iudia.

- g Okrem zbu-
' rania pred-
sudkov
; vspoloc-
nosti
’asnahy
ointegra-
ciu je pod-
Ia mna naj-
doleZitejsie,
aby mohli vy-
rastat vlaskyplnej
rodine. Rodicia, ne-
bojte sa! Ludia s Downovym
syndrémom vedia rozdavat lasku tak, Ze
vam ani nenapadne, Ze by ste mali byt
smutni! Ze by to bol predsa len jeden
pozitivny predsudok?! Nuz, aj ja som len
rodi¢-hrdy a Stastny otec chlapceka, ktory
sanarodil s Downovym syndrémom.

(&' LASZLO JAKUBECZ



REHABILITAG

Nastawit rehabilitacniv liethw je, Povnako-

Mili rodic¢ia a podporovatelia deti so
Specidlnymi potrebami, nie sme rehabi-
litaénym centrom prioritne zameranym
na deti s vrodenymi syndrémami, nepre-
zentujeme sa ako Specialisti na Specifika
genetickych ochoreni. Prax centra je v§ak
snimi denne konfrontovand. Za 15 rokov
presli rukami fyzioterapeutov i neuro-
l6gov v ADELI tisice deti, podla Statistik
tvoria 5 % pacienti s vrodenymi syndro-
mami, ako napriklad Downov, Bloch-
Sulzberger, Borigh-Opitz syndrém a mno-
hé iné. V naSich pozorovaniach je niekolko
pozoruhodnych, uZito¢nych informécii, s
ktorymi by sme sa s vami radi podelili.
Pokladdme za vySsi spoloCensky zdujem,

aby vSetci Iudia v systéme zdravotnictva,
do ktorého ADELI patri, mali relevantné
avcCasné informdcie umoziujuce zlepSit
zdravotny stav. Fakt, Ze zdravotné poistov-
ne nepreberaju naklady spojené s takou
intenzivnou a komplexnou lie¢bou, nie je
len slovenskou, ale aj celoeurdpskou pra-
xou a vyzvou rodicovskych skupin, ktoré v
jednotlivych krajindch hladaju cesty, aby
satakstalo.

Deti a mladistvi s Downovym syndré-
mom tvoria 2 % celkového poctu klientov,
pricom lieCené prejavy dietata spadaju
zaroven do neurologickej aj logopedickej
oblasti.

PRECO JE UZ BABATKAM OD 28. DNA
ZIVOTA INDIKOVANA NEURO-
REHABILITACNA LIECBA?

Oneskoreny psycho a grafomotoricky
vyvoj, ako aj Specificky vyvoj reci spreva-
dzaju skorsie rozpoznané, zavazné neuro-
logické symptémy ako hypotonicky syn-
drém, hypermobilita, deficit rovnovahy
aporuchakoordindcie pohybov.

Starostlivost o dietatko s Downovym
syndrémom je velkou vyzvou pre rodi¢ov
icelu rodinu od narodenia. Priprava na
vychovu dietata so Specidlnymi potrebami

je zataZujuca po psychickej, fyzickej, fi- P
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nancnej i spolocenskej stranke. Cim skor
dokaZeme zapojit vlastné sily, pomoc
rodiny a odbornu pomoc do akcelerécie
vyvoja dietata, tym skor sa budeme moct
tesit z jeho samostatnych krokov. Za kaz-
dych okolnosti i pri diskrétne nepriazni-
vych perspektivach je namieste podrobne
sledovat vyvoj dietata a venovat zvySenu
pozornost jeho rozvoju a verit dietatu i vo
vlastnu silu poméct mu.

Ked sa po narodeni dietata objavia
signdly, Ze nieCo nemusi byt v poriadku,
treba konat, zorganizovat si pomoc a kon-
taktovat odbornikov.

COJEADEKVATNE?

Nastavit sprdvnu terapiu
motorickych schopnosti je
vysledkom mravencej pra-
ce. Sleduju sa motorické
prejavy vzhladom na vek
dietata a pdtra sa po tom,
Co tymto prejavom chyba.
Nésledne sa vytypuju spo-
soby, akymi sa da vyvoj
motoriky podporit, no
kym sa ndjde pozitivne
zaberajuci sposob, treba
vyskuSat niekolko metdd.

Sprdvne nastavend reha-
bilitacia, presne cielena
vprimeranom ¢asovom rezime speviuje
aj detom s Downovym syndrémom
svalstvo celého tela.

Hrubd motoriku moéZeme rozdelit do
5zakladnych casti:

- motorikalahu aotacania,

- motorikasedu,

- motorikalezenia a klacania,

- motorika stoja,

- motorikachodze.

Liecba pacientov z pohladu fyziotera-
peuta spociva v zlepSovani motorickych
funkcii. Motoricka funkcia Iahu a otaca-
nia v sebe zahfmia drZanie a pohyblivost
hlavy, pretdcanie na brusko a chrbat. Tieto
(pre nds jednoduché) ukony byvaju zlozi-
tym procesom pre naSich pacientov s ge-
netickymi ochoreniami v réznych for-
mach syndréomov. V priemere sa pacienti
po absolvovani terapie v Adeli zlepSia
07 %.Dostat sa do sedu a zotrvat viiom je
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dalsim z problémov. Z vypoctov vieme
podat aj informdciu o pozitivhom prie-
mernom progrese o 6 %. Motorika leze-
nia a klacania byva zlepSend o 5,5 %. Ked
pacienti uz prechddzaju do plnej vertika-
liz4cie, hovorime o motorike stoja. Prave
tento bod je pre mnohych kltucovy. PretoZe
najprv musime stat a potom sme uZ len
kroc¢ik od chodze. Ale nepredbiehajme.
Motoricka funkcia stoja byva po Adeli
terapii zlepSend priemerne o 6 %. Moto-
rika chdodze a behu sa zlepSuje podla
priemernych hodnét 04 %.

Ak by sme to mali zhrnut, tak celkové
zlepSenie pre pacientov s ge-
netickymi ochoreniami,
ktori maju diagnos-
tikovany niekto-
ry zo syndro-
mov, zaz-
namenaju
po uspes-
nom ukon-
Ceni reha-
bilitacné-
ho pobytu
vAdeli Me-
dical Centre
priemerné
zlepSenie 017 %.
UZ na pohlad je jas-
né, Ze dochadza kzlep-
Seniu drZania hlavy, pohybov
koncatin, zlepSuje sa koordindcia, a ak je to
mozné, zafinaju sa aj prvé krociky.

KDE ZACAT A AKO SA NASTAVIT
NA ,,BEH NA DLHU TRAT*?

Doérazne odporucame kvalitnu diag-
nostiku a vytvorenie Specidlneho planu
rehabilitdcie vzhladom na individudlne
potreby dietata. Do veku 1 roka sa naj-
CastejSie uplatiiuje Vojtova metdda i Bo-
bathov koncept. Je prirodzené, Ze dieta
nereaguje na rehabilitdciu pokojne. Sti-
muldcia vSak drdzdi nefunk¢né miesta
apodporuje tvorbu novych neurénovych
spojeni. Dieta po docviCeni javi znamky
upokojenia. Na uspe$ny priebeh terapie
vSak odporucame citlivo vnimat prostre-
die terapie a osobnost terapeuta. Ostrejsie
svetlo na strope, hlasnejsSia hudba, zvu-
kové ozveny v prdzdnych miestnostiach
moZu na kazdého Cloveka - tob6Z na dieta

REHABILITAGNA LIECBA

vytvérajuce si obraz okolitého sveta —
posobit rusivo. Hoci to nie je vZdy mozné,
idedlne je zapojit do vyziev rehabilit4cie aj
inych rodinnych prislusnikov. Absolvovat
dobru inStruktdZ moéZu s Vami i staré
mamy Ci stari otcovia, dospeli surodenci ¢i
fyzioterapeut/ka, ktory/d bude moct
kdietatu choditdenne domov.

Pravidelnost domdaceho cvicenia je ne-
menej podstatnd ako navsteva lieCebného
vycviku v odbornom zariadeni. VCasné
zapojenie ostatnych pribuznych do vy-
chovy clovieCika so Specidlnymi potre-
bami je investiciou, ktorej plody si budete
vychutnavat dalSie obdobia v po-
dobe porozumenia a po-
. moci.

Vieme, Ze deti
sDownovym
. syndrémom
sa potrebuju
pohybovo
realizovat,
aaj ked nie je
na programe
dna masivna
rehabilitacia,
terapeuticky po-
hyb sa postupne
musi stat sucastou kaz-
dodenného Zivota.

Vo vy$Som veku maju deti a mladistvi
velku zalubu napriklad v terapeutickom
tanci. Cim skér im predstavime pohyb ako
sucast Zivota, tym skor budu Cerpat z jeho
pozitivnych u¢inkov.

V neposlednom rade je kazdy z cielov
motorickych funkcii novym oknom do
spozndavania okolitého sveta, ktorého pri-
jatie je alfou a omegou buducej samostat-
nosti.

(" PHDR. PETRA BREZOVSKA
MGR. ZUZANA HEJDUKOVA
BC. SONA KRCHNAKOVA
MGR. LENKA CHOVANEC

Statistické informdcie sii viastnictvom
ADELI s. r. 0., a vztahuju sa na merania
vyluéne v tomto zariadent.

Cldnok nie je inzerciou.
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V AMBULANCII PEDIATRA

Pocas mojej uz viac ako 25-roc¢nej praxe
v ambulancii pre deti a dorast som spolu
s rodi¢mi poskytovala zdravotnu starostlivost

viacerym detom s Downovym syndromom.
Rada sa s vami podelim o skusenosti, aj ked
sa Clovek stdle ucti a niektoré veci must
znova revidovat.

DIETA S DS

V AMBULANCII LEKARA
PRE DETI A DORAST

Pri¢inou Downovho syndrému je trizé-
mia chromozému 21, ktord je charakteris-
tickd niektorymi klinickymi znakmi
asklonom k urcitym ochoreniam. Dnes sa
beZne robi prenatdlna diagnostika, hoci
mad niektoré aj etické uskalia a rodicia uz
pred poérodom vedia, Ze sa im asi narodi
dietatko s Downovym syndrémom. Na-
priek tomu je dbleZité, ako sa im to ozna-
mi, ako sa ktomu postavi persondl gyne-
kologicko-porodnickeho oddelenia.

Pri prvej ndvsteve novorodenca s DS sa
snazim povzbudit rodi¢ov, ocenit ich roz-
hodnutie o prijati dietatka a rdmcovo
rozobrat, ¢o dieta z hladiska zdravotnej
starostlivosti ¢akd. Va¢Sinou uz z novoro-
deneckého oddelenia rodicia vedia, ¢i je
udietatka vrodend vyvojova srdcova chy-
ba, arodicia uZ maju napldnovanu kardio-
logicku kontrolu. Aj prinegativnom néleze
na novorodeneckom oddeleni je dobré
dietatko aspon 1 raz nechat vySetrit kar-
diolégom, pretoZe riziko vrodenej chyby
srdcajeaz 50 %.

Deti s Downovym syndromom maju
viaceré muskuloskeletarne anomalie, su
hypotonické, maju mensie usta s vycnie-
vajucim jazykom, ¢o je potrebné riesit
vspoluprdci neuroléga a fyzioterapeuta.
Pod vedenim skuseného fyzioterapeuta
rodi¢ia vcasnou rehabilitdciou dokazu
velmi pozitivne ovplyvnit psychomoto-
ricky vyvoj dietatka, orofacidlnou rehabi-
litdciou zlepSit problémy pri kifmeni aj
buducich logopedickych tazkosti. Rodicov
sa snazim povzbudit, aj ked niekedy

dietatko place, ale prave ich pozi-
tivny pristup dokaZe neverbdlne
ovplyvnit dietatko v dobrom zmys-
le slova, dieta menej place pri cvi-
Ceni, je pokojnejSie. Véasna reha-
bilita¢nd lie¢ba vyuZziva vacsiu
plasticitu mozgu u dojcata a mozZe
zabranit vzniku chybnych stereotypov pri
pohybe vdospelosti. Cvicenie, primerany
pohyb aSport v detskom veku aj v dos-
pelosti vyznamne pomdha dieta zaclenit
do komunity, podporuje ho v psychickom
ifyzickom zmysle, pomdha mu vytvarat
zdravé sebavedomie.

Pri tom vSetkom je doleZita vyZiva die-
tata, uplne idedlne je dojCenie — zo zdra-
votného aj psychosocidlneho hladiska.
VyZiva je ale ovplyvnend stavom kardio-
vaskuldrneho systému, traviaceho systé-
mu, rodifia maju Casto tazkosti pri pre-
chode na nemlie¢ne prikrmy, ¢o vyZaduje
nielen trpezlivost rodica, ale aj aktivhu
podporu pediatra (prevaZenie, p. p. nutric-
nd podpora...). Dobry stav vyZivy pozitivne
vplyva na psychomotoricky vyvoj a na
imunitu dietata. V doj¢enskom veku, ale aj
po prvom roku je potrebné sledovat u die-
tata laboratérne parametre, Zelezo, hladi-
nu vitaminu D, podla zdravotného stavu
eventudlne ajiné parametre.

Ockovanie dietata ma tieZ zasadny vyz-
nam pre jeho dalsi Zivot, preto, ak to zdra-
votny stav a neurologicky ndlez dovoli,
oc¢kujem dieta podla platného ockova-
ciehokalenddra.

Sucastou starostlivosti o dietatko je

pravidelné sledovanie zraku, sluchu,
funkcie Stitnej Zlazy, kontroly krvného
obrazu pre riziko leukémie v mladom
veku. Liecba $pecidlnym logopédom uZ
vutlom veku zlepSuje recové schopnosti,
Co ulahcuje dietatu zaradit sa do detského
kolektivu. Kazdé dieta s Downovym syn-
drémom je iné, ma iny temperament, po-
vahové vlastnosti aj ini mieru intelekto-
vého postihnutia. Po 3 rokoch je dobré
dieta integrovat do detského kolektivu,
kde napodobriovanim a interakciou medzi
zdravymi rovesnikmi moZe napredovat
vrozvoji re¢ovo-komunikaénych schop-
nosti, v zlepSovani predstavivosti, porozu-
menireciivrozvojijemnej motoriky.

Podla mozZnosti je potrebné pokracovat
v rehabilitdcii, logopedickych cvic¢eniach
tak, aby dieta mohlo byt zaradené do $kol-
ského procesu.

Nakoniec chcem zaZelat rodiCom deti
s Downovym syndréomom —ako aj vietkym
rodiCom - ochotnych a chépajucich leka-
rov, ucitelov, socidlnych pracovnikov,
uradnikov..., aby mali ¢o najviac energie,
sila casu pre tonajdoleZitejsie —ich deti.

(&’ MUDR. MARIA BENICKOVA

Slneénica



PENAZNE PRISPEVKY

PENAZNE PRISPEVKY NA KOMPENZACIU
TAZKO ZDRAVOTNE POSTIHNUTYCH

Narodenie dietata s akymkolvek typom
zdravotného postihnutia je Sokom pre ro-
dinu. Kazdy prejde fazou, ked po diagnos-
tikovani hlada odpovede na to, ako bude
dieta napredovat, ako to bude v materskej
Skole, zdkladnej/strednej Skole alebo Ci
bude vediet v dospelosti samostatne fun-
govat. Niektoré rodiny maju Stastie, ak
vblizkosti ndjdu centrum vcasnej inter-
vencie, kde na svoje otdzky dostanu od
Specialistov rady, ako dalej postupovat. Su
ale rodiny, ktoré nemaju moznost sa doz-
vediet o tom, kto aako im mé6Ze pomoct.
Svoju energiu a cas potrebuju venovat
dietatu a nemaju cas na to, aby si niekde
zhanali informécie. Tak aspon takto —
vskratenej forme — ponukame prehlad
prispevkov, o ktoré by podla potrieb die-
tatka mohol rodic zZiadat.

Do 3 rokov veku dietata Stat vyplaca
socidlnu davku, rodicovsky prispevok.

Ak mé& dieta aj po dovrSeni tretieho
roku dlhodobo nepriaznivy zdravotny
stav, moZe rodi¢ dietata podat Ziadost na
urade prace socidlnych veci a rodiny
/UPSVaR/ o prediZenie rodi¢ovského pris-
pevku do veku 6 rokov.

Ziadost o preukaz fyzickej osoby s taz-
kym zdravotnym postihnutim moZe podat
aj na UPSVaR-e. Tlacivo si treba vyZiadat
na urade préce, zaniest oSetrujucemu
lekédrovi dietata, doloZit lekarske spravy
od Specialistov, ktorych s dietatom pravi-
delne navstevuju, napr. neurolég, psychia-
ter, ortopéd a ini. Vyplnenu Ziadost je
potrebné podat na urade prace a ¢akat na
rozhodnutie. Urad nasledne rozhodne, ¢i
dietatu prizné preukaz osoby s TZP, ako aj
o tom, Ci je dieta odkdzané na sprievodcu.
Preukaz fyzickej osoby s tazkym zdravot-
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nym postihnutim sldZi na uplatnenie zliav
a vyhod (napriklad v doprave, kulture,
v oblasti miestnych dani).

Na UPSVaR-e moZe podat rodi¢ aj Zia-
dost o parkovaci preukaz a o penazné
prispevky na kompenzéciu tazkého zdra-
votného postihnutia.

Pokial ide o parkovaci preukaz, ten
umoziiuje vodicovi nielen stdt na mieste
vyhradenom pre vozidld prepravujuce
osoby s TZP, ale mu umoziiuje napriklad
stdt na nevyhnutne potrebny ¢as aj na
miestach oznacenych ako zdkaz statia, tak-
tiezmoze, ak je to nevyhnutné, vchadzat aj
tam, kde je dopravnou znackou vjazd
povoleny len vymedzenému okruhu vozi-
diel, a do peSej zony.

Stat podporuje socidlne zaclenenie
0s0b s tazkym zdravotnym postihnutim do
spolocnosti aj tym, Ze im poskytuje pomoc
vo forme jednorazovych alebo opakova-
nych penaznych prispevkov na kompen-
z4ciu tazkého zdravotného postihnutia.

Jednotlivé prispevky sa odvijaju od
toho, aké ma diagndzy dané dieta a na aké
prispevky je odkazané.

Na kompenzaciu tazkého zdravotného

postihnutia sa poskytuju:

- peflazny prispevok na osobnu asisten-
ciu,

- penazny prispevok na kupu, vycvik
pouZivania a upravu pomaocky,

« penlazny prispevok na opravu pomocky,

- penazny prispevok na kupu zdvihacieho
zariadenia,

« peflazny prispevok na kupu osobného
motorového vozidla,

- penlazny prispevok na upravu osobného

motorového vozidla,

- penazny prispevok na upravu bytu,
rodinného domu alebo gardze,

- penlazny prispevokna prepravu,

+ penazny prispevok na kompenzdaciu
zvySenych vydavkov,

- peflazny prispevok na opatrovanie.

DalSiu kategériu tvoria prispevky na
kompenzéciu zvySenych vydavkov:

pentazny prispevok na kompenzdaciu

zvySenych vydavkov na diétne stravo-

vanie,

- penazny prispevok na kompenzéciu
zvySenych vydavkov suvisiacich s hygie-
nou alebo s opotrebovanim S$atstva,
bielizne, obuviabytového zariadenia,

- penazny prispevok na kompenzéciu

zvySenych vydavkov suvisiacich so za-

bezpecfenim prevadzky osobného moto-
rovéhovozidla,

peniazny prispevok na kompenzdaciu
zvySenych vydavkov suvisiacich so
starostlivostou o psa so Specidlnym
vycvikom.

Peniazny prispevok na opatrovanie sa
poskytuje po dovrSeni 6. roku dietata.
Vsetky tlaciva k Ziadosti su k dispozicii na
UPSVaR-e.

Je dolezité si uvedomit, Ze ak sa dietatu
so zdravotnym postihnutim dostane kva-
litna v¢asnd intervencia, spradvne sa kom-
penzuju jeho potreby, je velkd Sanca, Ze
vdospelosti bude moct viest samostatny
Zivot. A ak aj vzhladom na zdvaZnost jeho
postihnutia to nebude Uplne mozZné, urcite
kvalita jeho Zivota, ako aj kvalita Zivota
jehorodiny bude podstatne vyssia. Preto je
v zaujme spolocnosti, aby sa rodiny s det-
mi so zdravotnym postihnutim konecne
stalijednou z hlavnych priorit Statu.

(& KLARA DYNISOVA
JANA ZITNANSKA
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ZNAMENA BYT BLIZKO A KRAGAT SPOLU...

... ticho, otdzky, strach, hnev, smutok, nenaplnené predstavy a ocakdvania, sklamanie, vycitky,
neistota, odpovede, obavy, nddej, ldaska, ale aj nové Zivotné vyzvy a rozmery...

Podobné emdcie moZu sprevadzat rodi-
nu po narodeni dietata s Downovym
syndromom. Oznamenie diagndzy dietata
vyvolava u rodicov silnu uzkost, ale aj
popretie, zdanlivu apatiu, spochybiio-
vanie vysledkov vySetrenia, agresivitu,
hladanie vinnika a intenzivne pocity viny.
Je to situdcia, na ktoru nie je moZné sa
vopred pripravit, a tdto situdcia rodinu
zastihne vZdy nepripravenu.

Sprevddzanie rodiny v rdmci sluzby
v€asnej intervencie prvymi okamihmi
narodenia dietata s Downovym syndro-
mom predstavuje neobycajnu cestu spo-
lo¢ného hladania odpovedi na otdzky
rodiny, napiiiania potrieb a poznavania sa
navzajom. Podstatou sprevadzania rodin
je pomdhat rodine a dietatu naplnit
avzajomne zladit ich potreby, posilnovat
kompetencie rodic¢ov tak, aby boli pripra-
veni prijimat vlastné rozhodnutia a Zit
nezavisly zivot v komunite a spolo¢nosti,
ktora rodiny obklopuje.

Klasickeé presvedcéenie odbornikov a ro-
dicov o nenahraditelnosti $pecidlnych
terapii v Zivote dietata a jeho rodiny,
nutnost neustale denno-denne cestovat za
odbornikmi, trdvenie mnoZstva casu
vambulancidch nepredstavuje priro-
dzené situdcie pre rodinu a dieta. Tréning
a stimuldcia vyvinu dietata cudzou oso-
bou/odbornikom v tychto izolovanych
apre dieta neprirodzenych situdcidch
mimo jeho bezpe¢ného doméceho pros-
tredia v priebehu dina, bez ohladu na
aktudlny zadujem, potreby alebo naladenie
dietata poskytuju minimdlne a izolované

mnozstvo podnetov podporujucich vyvi-
novénapredovanie dietata.

Napriek rastucej ponuke podpornych
sluzieb pre rodinu, réznych terapeutic-
kych smerov a Specidlnych intervenénych
programov podporujucich vyvin dietata,
prirodzené, kazdodenné a opakujuce sa
prileZitosti na ucenie a pozndvanie v do-
madacom prostredi sprostredkované rodi-
¢om vytvaraju najlepsi predpoklad na
rozvijanie dietata.

Socidlna sluzba vCasnej intervencie
orientovand na rodinu je sluzbou spreva-
dzajucou rodinu prvych 7 rokov Zivota
dietata. Je to sluzba prichddzajuca za
rodinou do jej prirodzeného prostredia,
reagujuca na jej prirodzené Zivotné pod-
mienky a potreby jej clenov. Ku klu¢ovym
principom véasnej intervencie patria
predovsetkym tieto (Agora, 2019):

Deti sa najlepSie ucia prostred-

nictvom kazdodennych skusenosti

a interakcii so zndmymi Iudmi
vznamych suvislostiach. Rodi¢om spros-
tredkované prileZitosti na ucenie zvySuju
kompetenciu rodicov a ich sebaddveru
v podpore vyvinuvlastného dietata.

Vsetky rodiny s potrebnou podpo-

rou a zdrojmi, mdéZzu podporit

vyvin a napredovanie vlastného
dietata.

Priméarnou rolou odbornika je pod-
porovat clenovrodiny.

Proces vCasnej intervencie je od

prvého kontaktu dynamicky a zod-

povedd preferenciam, ucebnym
Stylom a kulturnym zvyklostiam ¢lenov
rodiny dietata.

Vysledky individudlneho planu

rodiny musia byt funkéné a zaloZe-

né na potrebdch deti a rodin a na
nimiurcenych prioritach.

Priority, potreby a zdujmy rodiny

su najlepSie zabezpefované klu-

¢ovym pracovnikom za dostatocnej
podpory timu poradcov vcéasnej inter-
vencie a komunity.

Identifikovanie primarnych potrieb
rodicov a ich deti s Downovym syndro-
mom predpokladd dosledne poznat ich
rodinné zdzemie, zvyky, tradicie, ale aj
spOsoby nazerania na dieta, jeho vychovu
a denné rutiny rodiny a dietata. Denné
rutiny su prirodzene sa vyskytujuce situd-
cie v rodine, ktoré sa opakuju s urcitou
pravidelnostou v priebehu dia. Tieto si-
tudcie ponukaju rodine mnozstvo prileZi-
tosti na aktivnu participaciu dietata a jeho
ucenie sa, ked napriklad hra v pieskovisku
na detskom ihrisku umoznuje dietatu
komunikovat a nadvézovat interakcie,
hrat sa s detmi, menit rozne polohy tela
v pieskovisku, skakat, behat, valat sa
v piesku, pozorovat dospelych, hmyz a vta-
ky amnoho dalSieho.

VEasnd intervencia zaloZend na den-

nych rutindch zdoraznuje participaciu
dietata na kazdodennych rutindch domé- »

Slnecénica



ceho prostredia, pricom stretnutia s poradcom maju charakter
zdielania, podpory a sprevddzania rodiny. V koncepte véasnej
intervencie zaloZenej na rutindch rodiny je podstatou posilio-
vanie kompetencii a zdrojov samotnych rodicov tak, aby
vdoméacom prostredi a prirodzenych situdciach vyskytujucich sa
pocas diia mali moZnost podporovat dieta v jeho prirodzenych
vztahoch, prirodzenym sp6sobom, aby hra dietata s Downovym
syndromom bola rovnakou hrou ako hra bezného dietata.
Vuvedenom kontexte v€asnd intervencia prebieha v ¢ase medzi
jednotlivymi stretnutiami s poradcom, pri¢om potreby dietata
napliia rodi¢ vkazdodennych rutinach.

»Ako je mozné, Ze ja mam robit adaptované
volnoéasové zrucnosti a terapiu jemnej
motoriky a ty sa mézZes len hrat?“ (Dunst, 2018)

Socidlna sluzba vcasnej intervencie orientovand na rodinu
podporuje rodinu dietata s Downovym syndrémom pozndvat
aformulovat vlastné potreby a prijimat informované rozhod-
nutia, kde rodina md pravo (Raver & Kilgo, 1991):

- prezivatintenzivne emocie,

- hladat dalSie stanovisko,

» pokracovatvskuSaniasnahe,
- prestat skusat,

« nasukromie,

« bytrodinou,

- nebytnadSeny,

« bytunavenyzo svojho dietata,
- navolno,

 bytodbornikom,

- stanovitlimity,

- nadostojnost,

- bytspolu.

Vcasnd intervencia je socidlnou sluzbou, ktord stoji na zaciatku
tejto cesty a jej rolou je otvdrat rodine dietata s Downovym
syndrémom priestor na naplnenie tychto prav.

Literatura:

Raver. S. A. - Kilgo, J. (1991). Effective family-centered services: Supporting family choices
andrights. Infant - Toddler intervention, 1(3), 169-76.

Dunst, C. J. (2018a). Foundations for the need for evidence-informed early childhood
intervention performance checklists and practice guides. In C. J. Dunst (Ed.), Evidence-
informed early childhood intervention performance checklists and practice guides
[Winterberry Press Monograph Series]. Asheville, NC: Winterberry Press.

Dunst, C. J. (2018b). Knowledge management and sharing in the age of exponential
knowledge growth in early childhood intervention. In C. J. Dunst (Ed.), Evidence-informed
early childhood intervention performance checklists and practice guides. [Winterberry
Press Monograph Series]. Asheville, NC: Winterberry Press.

Dunst, C. J. (Ed.) (2018c). Evidence-informed early childhood intervention performance
checklists and practice guides [Winterberry Press Monograph Series]. Asheville, NC:
Winterberry Press.

Agora (2019): Interny Studijny materidl medzindrodného projektu Agora. Bratislava:
Asocidcia poskytovatelov a podporovatelov véasnej intervencie, 2019.

(" PHDR. ERIKA TICHA, PHD.
CENTRUM VCASNEJ INTERVENCIE BRATISLAVA, N. 0.
HALKOVA 2953/11, 83103 BRATISLAVA — NOVE MESTO
WWW.CVIBRATISLAVA.SK

A
ASOCIACIA POSKYTOVATELOV A PODPOROVATELOV VEASNEJ INTERVENCIE

ZAHRADNICKA 70, 82108 BRATISLAVA
WWW.ASOCIACIAVLSK

DECEMBER 2019

PRIDAJTE SA
K NAM

Nasa l‘ stranka
Downov syndrom
www.facebook.com/downovsyndrom.sk/

Pridajte sa + do skupiny
Nas zivot s Downovym syndréomom
www.facebook.com/groups/1462413463818950/




24

ROZHOVOR

Lie¢ebna pedagogicka Iveta Prielozna a Specidlna pedagogicka
Mima GajdoSovdad pedagogicky posobili v Babyfite a v sucasnosti
pracuju v Centre véasnej intervencie v Bratislave. Pred rokom
spustili projekt skupinovej prdce s detmi s Downovym syndromom.
Takto sa s nami podelili o svoje skusenosti.

Obe sa uz dlho venujete prdci s rodi-
namis detmiso Specidalnymipotrebami.
Aky bol pre vds ten impulz zacat uva-
Zovat o skupinovej prdci s detmi s Dow-
novymsyndromom?

Vrémci centra vcasnej intervencie pra-
cujeme s rodinami individudlne. Velmi
ndm chybal skupinovy formét préce s ro-
di¢mi a detmi, aky mame zaZity z Babyfitu,
—tobolasiten prvyimpulz.

Medzi naSimi klientmi su deti s roz-
nymi Specidlnymi potrebami. N&§ zdmer
bol rozdelit deti do skupin podla ich
potrieb a Specifik. A tak velmi prirodzene
vznikla aj tato skupina pre deticky s Dow-
novym syndrémom.

Ako vyzeraju vaSe stretnutia? Maju
nejaky konkrétny zamer?

Ako sme spominali, pokracovali sme
vkoncepte skupinovej prace, ako sme ju
uz poznali. CiZe podstatou je stretnut sa
vjednom priestore, v prijemnom a pod-
netnom prostredi, kde rodi¢ia m6Zu spolu
s detmi zaZit ¢aro pritomného okamihu -
bez vopred stanovenych ocakdvani a na-
rokov na vykon.

Ako pedagogicky vyvinového pohybu
dojciat IDME) sa divame na deti aj odbor-

nym okom. NaSou ambiciou nie je tento
nds odborny pohlad ponukat rodicom ako
ndvod na pracu s dietatom. Pre nds je
v celom procese podstatnejsia rola rodica.
Preto sa im snaZime ponukat néstroje na
pozorovanie deti. Pri réznych kreativnych
hrach a pohybovych ¢innostiach mézu
rodifia porozumiet svojim detom. A az
potom ich nasledne efektivne podporovat
v psychomotorickom vyvine. A to nielen
na skupinovych stretnutiach, ale kdekol-
vek pocas beznych dni. Kazd4 hodina ma
svoju Struktiru aj zémer. Struktura je
velmi jasnd. Obsahuje ritudl privitania,
ktory vidy opakujeme, zmeny jednotli-
vych ¢innosti premostujeme signdlmi a na
z&ver nechdvame priestor na volné opako-
vanie ¢innosti, ktoré deti na hodine zaZili.
Zaver hodiny tieZ tvoriritudl.

Aké sureakcie a skusenostirodicov?

Na zaciatku naSich stretnuti sme sa
pytali rodi¢ov na ich o¢akavania. Formu-
lovali okrem iného tuzbu ist do kolektivu,
integrovat dieta a rodica, uvitali moznost
zazit cvicenie, ktoré nebude drilom, vni-
mat svoje dieta v skupine a zistit, ako sa
neskor vo vyvine posunie. Chceli chodit do
kolektivu daldich deti a vzajomne zdielat
svoje skusenosti.

Z rozhovorov s rodi¢mi vyplyva, Ze ich

otakévania, sa napliaji. Za vsetky uve-
diem vyjadrenie jednej matky: ,Sme
vdacni, Ze takéto nieco je, tu citime velku
spolupatri¢nost.”

Vnimate, akym procesom deti precha-
dzajii v ramci vasho stretavania sa?
Ako sa to pre nich meni, ked sa pravi-
delne stretdavajuvramciskupiny?

Z hodiny na hodinu vidime, Ze sa deti
lepsie orientuju v priestore, pamataju si
aktivity a ritudly, ktoré sa opakuju. Vza-
jomne sa viac vnimaju, podporuju sa
v psychomotorickom vyvine, ¢o sa preja-
vuje ako schopnost imitacie, rozvoj komu-
nikaénych aj socidlnych zrucnosti (napr.
schopnost pockat, zamerat pozornost,
stiSit sa, podelit sa).

Zmenil sa po vasSich skiisenostiach ciel
tychto stretnuti od prvotného zameru,
ktory stemalina zaciatku?

Ciel sa nemeni, stretnutia su napiﬁané
vSetkymi detmi a rodi¢mi, ktori sa na nich
zucastiiuju. Radi by sme postupne vybudo-
vali vlastny priestor na pracu, ktory by
spiiial nase predstavy.

(" MGR. ANGELIKA KOVAGOVA )
PEDAGOGICKA \/YVINOVEHO POHYBU DOJGIAT (DME),
SPOLUZAKLADATELKA A PEDAGOGICKA
OBCIANSKEHO ZDRUZENIA BABYFIT
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Pred mnohymi rokmi sa mi dostala do
ruk kniha Mitchella Zuckoffa ,Naia se smi
narodit“ (vydal Portdl v roku 2002). Je to
pribeh rodicov, ktori sa v prenatadlnom
screeningu dozvedia, Ze ich dietatko mé
Downov syndrém. Zdielaju s nami cely
proces tazkého vyrovnavania sa s touto
skuto¢nostou a rozhodovania o buduc-
nosti svojej malej rodiny. Jedna mysSlien-
ka mi velmi utkvela v pamaéti a ¢asto na
nu myslim. Rodicia opisuju, Ze pred naro-
denim bol fakt, Ze dieta ma Downov
syndrém, jednou z méala skutocCnosti,
ktoré o nom vedeli, a prekryl vSetko ostat-
né. Ale po narodeni to bola ich dcérka
Naia, ktord mala krasny usmev, Sibalské
ocka a kazdy den ich prekvapovala nie-
¢im novym. Potom uZ jej diagnoza stratila
svoju dominanciu a c¢asto ju, naopak,
dokéazali prekryt ovela radostnejSie veci.

Ked drzite tento ¢asopis v rukéch,
mate asirozne o¢akavania a jeho téma sa
vas pravdepodobne tyka osobne. MoZno
je té situdcia pre vas nova, mozno uzZ mate
za sebou prvé roky s vaSim dietatkom
adolieha na vds unava na roznych urov-
niach. Ale rovnako verim, Ze ste uzZ obja-
vili aj dovody na radost ausmev, ktoré
ndm vsetky deti bez rozdielu tieZ pri-
nasaju.

Ako pedagdgovia vyvinového pohybu
doj¢iat IDME /Infant Development Move-
ment Educator) skumame pohybovy
vyvin deti, jeho suvislosti a vztahy vo
fungovani ludského tela. Pdsobime
vobcianskom zdruzZeni Babyfit, ktoré
ponuka roéznorodé aktivity pre deti od
raného veku aj pre dospelych a je zame-
rané na vzdeldvanie v oblasti vyvinového
pohybu. Pracujeme aj individudlne, aj
vskupindch a opierame sa o pohybovy
pristup Body-Mind Centering® (BMC®),
ktory ponuka neinvazivnu stimulédciu
apodporu ¢o najefektivnejSieho fungova-

POHYB AKO CESTA

nia ndsho tela. Rada sa s vami podelim
oniekolko myslienok, z ktorych vyché-
dzame.

Unikatnost kazdého dietata

Praca s detmi so Specidlnymi potre-
bami je takd Specifickd, ako je unikatne
kazdé dieta. Z pohladu BMC® sa nepoze-
rame na dieta optikou jeho diagndzy, ale
pozorujeme, kde sa v spektre Standard-
ného vyvinu nachéddza. Kazdé dieta
vnimame viac cez jeho individudlne
vlastnosti, silné stranky, to, ¢o pouZiva,
apomdhame mu dosiahnut to, ¢o je pren
zroznych dovodov tazké. Pozorujeme
jeho chépanie okolitého sveta a stratégie,
ktoré si zvoli, aby v Zivote fungovalo.
Spolu s rodi¢mi sa snazime pochopit
"logiku" jeho pohybovych reakcii a pre-
pojenia fyzickych a mentalnych prejavov.
Porozumiet jeho komunikdcii s nami - ¢o
prindsa mnoho praktickych vyhod vkaz-
dodennom fungovani a aj obrovské uspo-
kojenie pre dieta, Ze je schopné funkéne
komunikovat svoje potreby a priania.
Préave ta funkénostje velmi doleZita.

N4S pristup predpokladd velmi dobru
orientdciu v réznych aspektoch vyvino-
vého pohybu, to tvori ramec nasej optiky.
Na lahS$iu orientdciu uvediem priklady
zdkladnych etdp vyvinu, ktoré zahriaju:
organizaciu podla stredovej osi, prepo-
jenie koncatin a stredu tela, koordinacie
roznych Casti tela (napr. oko —ruka), rozli-
Sovanie a prepdjanie hornej a dolnej ¢asti
tela, rozliSovanie a prepdjanie pravej
alavej strany tela, pohyb do priestoru —
plazenie po brusku, lezenie po Styroch,
prechod do samostatného sedu, vzpria-
menie do stoja s oporou, chddza vo
vzpriamenej polohe najprv s oporou
aneskor samostatne, striedanie urovni —
nizkej vIahu, strednej na kolendch, v sede
avysokej v stoji.
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Speciélne potreby vyplyvaju z oslabe-
nia ¢i obmedzenia urcitych telesnych
funkcii, ktoré sa potom telo v rdmci
hladania rovnovadhy snazi vykompen-
zovat réznymi ndhradnymi mechaniz-
mami. My sa spolu s rodi¢mi pozerdme na
celkové fungovanie dietatka v jeho kazdo-
dennom Zivote. Cez dotyk, stimuldciu
zmyslov a réznych pohybovych reakcii
hladdme formy podpory, aby mohlo svoj

Dotyk ako silny nastroj, ktory

mame k dispozicii

Deti sa dotykame neustdle v réznych
situdciach a kontextoch. Casto nad tym ani
neuvazujeme, pretoze uZ musime mysliet
0 krok dopredu. Ale novu skusenost nam
prinesie, ked sa dokdZeme na chvilu
zastavit a ,poCuvat“ cez prsty... Dotyk
prinesie pozornost na oblast, ktorej sa
dotykame — akoby sme telo postupne
vyfarbovali. TieZ si m6Zzeme vSimnut
zdkladny vztah dotyku, ktory spociva
vtom, Ze ja sa dotykam dietata ¢i iného
partnera a zdroven sa dieta dotyka mia.
Toto nazyvame reciprocita dotyku.

Prave dotyk a pohyb su prvé zmysly,
ktoré sa e$te v bruSku matky rozviny,
atoto prvenstvo odraza ich doleZitost a ne-
zastupitelnost vo vyvinovom procese. Do-
tyk je aj doleZitou sucastou neverbdlnej
komunikécie a pomdha ndm nasmerovat
pozornost dietatka. Ak chceme dieta na-
priklad zaujat a povedat mu nieco dole-
Zité, pomodZe ndm najprv sa ho dotknut
aaz potom s nim zacat slovne komuniko-
vat. Rovnako je to aj v pripade, ak dieta
urcitu Cast tela pouziva menej ¢asto; doty-

kom moZeme na iiu upozornit a postupne
juzapojitdo pohybu.

Postupnost pohybového
vyvinu

Ako rodicia sa niekedy pytame, ¢o vSet-
ko md naSe dieta na ceste za samostatnym
pohybom robit a preco je to také doleZité.
N4a$ vyvin je ako skladacka. Puzzle, kde méa
kazdy dielik svoj vyznam, vytvara funkciu
a krasu celkového obrazu. Jeden spdsob
pohybu néas pripravuje na dalsi, fyzicky
pohyb podporuje mentdlne procesy, vni-
manie a zameranie pozornosti dava dovod
pozriet sa vyS$Sie a postupovat azZ do
vzpriamenia. Preto je také ddlezité pod-
porit dietatko v tom, aby preskumalo
vSetky stupne pohybového vyvinu, a do-
priat mu cas, aby sa posunulo dalej, ked sa
citi pripravené. TakZe lepSie je pomaly, ale
cez vSetky fazy, neZ rychlo a bez nosnych
stavebnych kamenov, ktoré su pre efektiv-
ny pohyb také dolezité.

Pohyb a praca s telom dietatku umoz-
nia orientovat sa vo vlastnom tele
anéasledne ho podporia pri orientécii
v priestore a spoloCenskych situdcidch.

| AE AA iAgUc EAT ih & COAUgC1
Rodicia deti so Specidlnymi potrebami
si ¢asto uz skoro po narodeni vypocuju od
mnohych odbornikov upozornenia, aké je
doblezité dieta stimulovat a cielene praco-
vat. To samozrejme nechcem vobec spo-
chybnit. LenZe aj v tejto oblasti plati zasa-
da primeranosti a to zname, Ze menej
moZe byt viac. Vyplyva to z fyziologického

fungovania ndSho nervového systému. Na
to, aby sme boli schopni prijat nové pod-
nety a naucit sa nové zrucnosti, potrebu-

jeme byt v primeranej pohode, nie pod

tlakom. Ak by mal nervovy systém pracu
sprivelkym stresom a napdtim v orga-
nizme, jeho schopnost reagovat a ucit sa
bude znacCne oslabena. Rovnako ako je
dolezitd stimulécia, je doleZity aj €as na
integrdciu podnetov a oddych, aby mohol
telesny systém dietata vSetko spracovat
ahladat nové cesty, o ktoré sa snazime.
Toto je proces ucenia, ktory prebieha iba
vtedy, ked ma nervovy systém kapacitu
prijimatnové podnety a pracovat s nimi.

Rozoznavanie pokrokov

U deti s r6znymi druhmi $pecidlnych
potrieb nevieme uplatnit tabulky S$tan-
dardného vyvinu a casto je pre rodicov
tazké orientovat sa v tom, ¢o by ich dieta
malo robit a kedy. Na tento proces sa poze-
rame velmi individuélne a viac ako porov-
ndvanie s nejakym Statististickym prie-
merom berieme do uvahy $pecifické
pokroky dietata v réznych oblastiach.
Takisto ndm moZe pomdct pochopenie
jednotlivych krokov, ktoré vedu k vacsim
vyvinovym milnikom, aby ndm poskytli
uistenie, Ze aj ked eSte nie sme ,v cieli“,
neustéle krdcame s dietatkom po sprédvnej
ceste. Podpora rodifov pri pozorovani
svojho dietata a rozozndvani aj tych
najmensich pokrokov vedie k va¢Sej poho-
de a motivécii pri dalSej préci. Napriklad —
eSte pred tym, ked sa dieta za¢ina pretacat
z chrbdtika na brusko, sa objavi samostat-
né pretocenie na bok a zotrvanie v tejto
polohe. Alebo sledujeme pozornost die-
tatka — ked si za¢ne v§imat hracky a pred-
mety na polickdch nad nim, naznacuje to »
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jeho pripravenost dostat sa na vySsSiu
uroven.

Rovnako doéleZité je pripominat si, Ze
vsituacidch, ked dieta aktudlne rieSi na-
rocny stav na fyzickej alebo psychickej
urovni, moZe sa vyvin na ¢as spomalit,
zastavit alebo aj vratit kusok spat. Myslim
tym napriklad ochorenie, rast zubkov,
zmenu spankového rezimu, ale aj zmenu
stravy (zavadzanie novych prikrmov),
zmeny v rodine — narodenie surodenca,
stahovanie, nastup do kolektivu a pod.
Vtakej chvili je dobré pozorovat, ako sa
vyvija celd situacia, podporit to, Co je
vdanej chvili mozné, aby sme pomohli
organizmu opétndjstrovnovahu.

Dolezitost hry

My dospeli sme Casto zamerani na
pokrok, vyvinovy posun a stimuldciu. Hru
mozno vnimame len ako oddych, vyplne-
nie casu vtedy, ked ni¢ doleZitejSie nero-
bime. Sme neustdle zamerani na eduka-
tivne ciele, pretoZe verime, Ze to nase dieta
posunie. Dieta ale vnima svoje aktivity
inym pohladom. Objavuje priestor, kam
ho vedie vlastny zdujem, kde mdZe uplat-
novat vlastnu tvorivost a skumat, ¢o vset-
ko dokdZe. Pri hre sa modZzeme nechat
dietatom viest a podporovat jeho komuni-
kdciu s nami. Potrebuje komunikovat,
pretoZe v hre je velmi aktivnym elemen-
tom, to dodd jeho konaniu jasny zdmer
adolezitost. Je to aj €as na spracovanie
podnetov zvonku a stimuldciu, ktoru priji-
ma pocas terapil. VSetci spolu potrebu-
jeme aj chvile zdbavy, ktoré ndm pri-
nasaju radost a pomdahaju @@
generovat silu na vSetko dal-
Sie. A v neposlednom rade —
smiech rozvibruje naSe vnut-
ro, dokaze celé telo tonizovat
aaktivizovat!

Nehodnotiace

pozorovanie

Hra ponuka aj prilezitost na
pozorovanie vlastného dieta- |
ta - nie cez optiku naSich
ocakdvaniatoho, ¢o tamnieje,
ale naopak - skutocne vidiet
to, ¢o sa objavuje a odohrava
pred nami. Postupne ndm to
pomdZe odkryvat potencidl
dietata a moznosti jeho pod-
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pory. Zatiname rozumiet jeho vnutornej
logike, na zaklade ktorej si planuje svoje
reakcie na situécie, ktorymi v Zivote
prechadza.

Hranice na fyzickej aj

mentalnej Grovni

Hranice nemusia byt vZdy obmedze-
nim, naopak, m6éZu ndm poskytovat
upokojenie a IahSiu orientéciu. Je dobré
mat sa o ¢o opriet a chapat, odkial a kam
veci siahaju. Kde koné¢im ja a zacina sa
nieco iné. Ked hranicu pocitime, méZeme
sa rozhodnut, ¢i sa o fiu oprieme, preko-
ndme ju alebo sa jej zlakneme. Na telesnej
urovni ponukaju hranice moznost vyuzi-
tia jemného tlaku — kompresie, ktord nam
dava moznost precitit vlastné telo, moze
podporit upokojenie nervového systému
azistit, kedy chce dieta zotrvat v danej
situdcii a kedy potrebuje zmenu - ¢i
roz$irenie, alebo prekrocenie hranic. Toto
je zésadné pre deti s Downovym syndré-
mom, ktory je Casto sprevadzany zniZe-
nym tonusom (tonus - pripravenost tkaniv
na reakciu). Prave fyzické ohranicenie
dokazZe tonus zvySit a pomoct dietatu
uvedomit sisamého seba.

Prakticky moéZeme uvaZovat aj o hre
vmalych priestoroch — napriklad pod sto-
lom, v rohu miestnosti alebo v detskom
stane, pripadne na podlozke, kde pozoru-
jeme, ako to na dieta pdsobi, ako sa roz-
hoduje prechadzat medzi vymedzenym

priestorom a $ir§im okolim.

POHYB AKO CESTA

Fyzické hranice mu postupne pomozu
uvedomit si aj hranice na mentdlnej
drovni, ked sa mu snaZime vysvetlit, o
moZerobit a ¢o nie, aby sineubliZilo.

Ako podporit samostatnost
dietata a jeho vlastné

rozhodovanie

Aj pri detoch, ktorych zrucnosti su
obmedzené, uvazujeme, ako dieta podpo-
rime, len do tej miery, aby sme ¢o najviac
rozvinuli jeho samostatnost a schopnost
vlastného rozhodovania. Pomdhame mu
¢o najmenej, aby bolo motivované skusat
veci samostatne. SnaZime sa rozoznat
situdcie, v ktorych nie je schopné reagovat
a v ktorych nechce reagovat. Urcitd uro-
ven vyzvy je pre napredovanie nevyhnut-
n4, ale prili§ velky stres a frustrdcia moze,
naopak, viest k rezigndcii a odmietaniu.
Podporujeme rodicov v tom, aby rozoz-
ndvali tu tenku hranicu, ktord oddeluje
pocit vyzvy a frustrdcie u dietata. V tejto
oblasti sa vyrazne prejavuju individudlne
vlastnosti, ktoré suvisia s odhodlanim,
zameranim pozornosti, vydrzou, rovnako
ako rozna uroven fyzickej a psychickej
pohody vramciurcitého obdobia.

Pomdct ndm moZe aj striedanie chvil
priamej stimuldcie - chvil, ked s dietatkom
pracujeme, a chvil jeho volného pohybu,
ked fyzicky spracuje aj svoje emdcie
auvolnisa.

Vyvin je v podstate nekonciaci sa pro-
ces. Aj nam, dospelym, vstupuju do Zivota
rozne necakané situdcie a vyzvy, ktoré nas
nutia prehodnotit naSe doterajSie vzorce
spravania a reakcie. Je to tazké, inavné,
ale zadroven nas to vyzyva prekondavat
vlastné hranice, hladat, ¢o pre nés funguje.
Telo a pohyb ndm v tom mézu byt velkou

anajma cestou k mysli.

PretoZe — ako povedala Bonnie Bain-
bridge Cohen, zakladatelka pohybového
pristupu. Body-Mind Centering® — ,, Mysel’
je ako vietor a telo je ako piesok. Ak
chcete vediet, ako fiika vietor, pozrite
sanapiesok.“

(2" MGR. ANGELIKA KOVAGOVA )
PEDAGOGICKA \/YVINOVEHO POHYBU DOJGIAT (DME),
SPOLUZAKLADATELKA A PEDAGOGICKA
OBCIANSKEHO ZDRUZENIA BABYFIT
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PRINARODENI DIETATA
5> DOWNOVYM SYNDROMOM

ZAMYSLELI STE SA NIEKEDY NAD TYM,
PRECO VACSINA LUDI TUZI V ISTOM
OBDOBI ZIVOTA PO DIETATI? KDE SA
V NAS BERIE TATO TUZBA?

PretoZe ak by sme ostali pri ¢iro prak-
tickom pohlade - tak predsa prichod die-
tata na svet je v skutocnosti spojeny
snepohodlnymi vyzvami a vystdpenim
zkomfortnej zény ,starania sa iba o seba“.
A toto naozaj chceme? Tuzba po dietati
zrejme prameni/pochddza z tej ¢asti nasej
Iudskej bytosti, ktora je hlbSie, neZ stinase
raciondlne uvahy o osobnom pohodlj, a je
odolnéd voci odrdadzajucim pocitom pri
pozorovani tych, ktori sa dennodenne
otieto prichadzajuce malé ludské bytosti
staraju.

Tak pokracujme dalej v tejto uvahe
apéatrani zrodu rodic¢ovstva — v tizbe po
dietati je obsiahnutd naSa tuzba po presa-
hu na3ej bytosti, tiZzba po odovzdani toho
(najlepSieho), Co je v nds, overenie si
schopnosti uspokojit potreby niekoho
iného, neZ som ja sdm. V rodicovstve je aj
,videnie seba” v ¢rtdch mojho dietata,
premietanie si vlastnych tiZob po peknom
a Stastnom Zivote, ktoré sa mozno podari
naplnit aZ v pokrac¢ujucom Zivote méjho
dietata. TuZime po blizkom ¢loveku, ktory
je z nés, navzdy bude z nés a bude tu aj
vtedy, ked tujanebudem.

To, o som v kratkosti nacrtla, je Castou
¢ohosi tazko opisatelného, ¢o sa skryva za
tuzbou mat deti. V mnohych mladych
Iudoch sa tato tuzba ozyva aj bez toho, aby
sa rozoberala do psychologickej hibky ¢i
$irky. Planovanie dietata ¢i jednoducho
zrod dietata patri/prislicha najmé k obdo-
biu dospelosti, k zaciatku spoluZitia part-
nerov ¢imanzelov, alebo k ivahdm mladej

Zeny (¢i muZa), ktord si uvedomuje zrelost
na prijatie dietata a tuzbu stat sa rodicom.
Lebo jednoducho tuzba je tu, tak to robia
vSetci, tak sa to udialo jej/jeho rodi¢om
ataktorobiajej/jehorovesnici.

Viac-menej sa pocita s radikalnou zme-
nou zZivotného Stylu, ¢o zahfnia zmenu
naplne vSetkych dni, nérast povinnosti
vdomacnosti i mimo nej, zmeny zvyklosti
v spankovom reZime, potreba vyvinut
usilie na materidlne zabezpecenie rodiny
¢ibyvania. VSetko to stoji za to — mat dieta.
Takto to je, ak ide vSetko podla najbeZnej-
Sieho ¢i ofakdvaného scendra Zivota
nastavajucich rodic¢ov. O¢akdvania sa pri-
rodzene a spontdnne formuju a smeruju
k prijatiu zdravého dietata zdravych rodi-
cov.

€O VSAK, KED TENTO SCENAR PREPISE
SPRAVA O TOM, ZE OCAKAVANE DIETA
NEBUDE ZDRAVE ALEBO BUDE INE?

Jednou z obavanych inakosti je aj mala
odchylka na jednom chromozdéme vyvija-
juceho sa plodu dietata, ktord nesie so
sebou cely rad zmien na tele a na dusi. Je
iba zhodou okolnosti, Ze Zijeme v moder-
nej dobe, ked vieme, ¢o a ako sa vyvija
inak, a dokonca sme tomuto suboru priz-
nakov dali pomenovanie — Downov syn-
drom. Niekedy premys$lam nad tym, ¢i
nam to bolo na pomoc, alebo ¢i to bolo na
pomoc tymto detom, Ze sme si to takto
pekne zaradili. Ved stale ide o c¢loveka,
ktory je jedinefny a ktorého je mozZné
milovat a ktory vie milovat. Niet ni¢
dolezitejSie a zmysluplnejSie, o sa da
zaZzit.

MozZnost zaZzit spolupatri¢nost, odo-
vzdavanie a prijimanie lasky - je jedi-

sleraz nam
zostava to troje:
viera, nadej a laska.
Ale najvacsia z nich
je laska.“

sv. apostol Pavol

nefnou a silnou skusenostou minimélne

dvoch Iudskych bytosti. No nie vZdy je to
také jednoduché, lebo... Lebo sme naprik-
lad plni obév a strachu, aby to vSetko vyslo.
Predstavy, ¢o je pre mna a iného dobré,
obohacujuce. Ako md vyzerat ,beZny“
zivot. Co ma ¢lovek v Zivote dosiahnut, ¢o
maé dokézat. Co by mohlo viest ku $tastiu.
Co je tispech a ¢o je zlyhanie. Co je akcep-
tovatelné a ¢o uz nie. Co je bezné a ¢o nie.
Aobavy sa pridaju, ak vidime pred sebou
prekdzky na ceste, ktora vedie »
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priamociaro k niektorému z tychto cielov.
A strach ich zaklincuje tak, Ze ndm zastrie
zrak a vidime iba cast skutoc¢nosti, a to,
zial, ti horsiu.

Predstavy o Zivote, aky chceme Zit a aky
chceme pre naSe deti, madme v sebe
,zakédované“ a bheZne nepotrebujeme
nejako zvlast o tom premyslat, alebo
dokonca rozpravat. Zivot si plynie svojim

pozvolnym tempom. Pokial sa nestane
nieco, ¢o nds prinuti zastat. Zastat a zacat
siklast otazky.

Po narodeni, alebo eSte pred narode-
nim dietata so znevyhodnenim - naprik-
lad dietata s Downovym syndrémom - sa
moZe spustit lavina. Lavina neistoty z nez-
namej buducnosti. Vtedy sa ukazZe, ako
pevne sme nohami na zemi. Kde st naSe
hodnoty, nasa istota, naSe zazemie. VSetko
samoZe poprehadzovat. Prichddzaju otaz-
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ky o zmysle bytia, o hodnotéch, preveruju
savztahy.

Niekedy moZe prist aj profesiondlna
pomoc. Ja ju chapem ako oporu vtedy, ked
Clovek — rodi¢ nemd odvahu tieto otdzky
rieSit s niekym z rodiny alebo priatelov.
MobZe sa obdvat nepochopenia, alebo
prostad konfrontécia s niekym, kto je vtom-
to ohlade napriklad bez osobnej skuisenos-
ti, m6Ze byt v tomto obdobiiritujica a nad
sily rodica, ktory prechddza bolestivym
obdobim.

Poradenstvo v tomto obdobi by malo
poskytnut bezpecny priestor. Rodi¢ mozZe
jednoducho spocinut, nadychnut sa.
Potom moZe pomaly, ako to pdjde, ohmata-
vat novu skutocnost. Dotknut sa otazok,
ktoré sa mu natiskaju. Pohnut sa smerom,
ktorym to ide, kde mozZno svieti svetielko
ndadeje. A postupne sa pustit cestou, ktora
vedie k stabilizdcii seba, rodiny, dietata,
vztahov.

Viem, mne sa to Iahko hovori. Uvedo-
mujem si to a nechcem zlahcovat ani
prehliadat situdcie, ktoré mozu byt pred
narodenim dietata, poc¢as poérodu aj po
narodenidietata aj kritické.

No nedé mi nepovedat to, ¢o sa vo mne
deje, ked pozerdm do oc¢i dietata, ktoré
prichddza na tento svet a eSte nema skuse-
nost, aké to tu moze byt aj tazké a ndrocné:
Vitaj! Som rada, Ze si tu. Ze s otvorenymi
oCami prind$a$ na tento svet potencidl
lasky, viery a nadeje. Ze tento svet moze
byt dobrym miestom na Zivot. Tvoj Zivot
av niom aj nds$ Zivot. Lebo zmyslom Zivota
nie je uspech, bohatstvo, moc alebo slava.
Zmyslom Zivota je predovSetkym laska.
Ato tieto deti maju a daju. Neomylne. Staci
saimpozrietdo oci.

Som vdacna za kazdého posla, ktory
prisiel a priniesol so sebou iny pohlad na
svet, hodnoty, vztahy, priority Zivota. MoZe
byt obohatenim aj pre nas, na ktorych nie
je zé&taz kazdodenného rieSenia naroc-
nych situdcii okolo dietata, no potrebu-
jeme mat otvorené oci, usi a pripravené
ruky a srdcia.

PODPORA RODINY

NA KOHO SA MOZU
RODIGIA DIETATA
DBRATIT, KED SA IM
NARODI DIETA § DS?

== S(kromna siet psychoterapeutov
(aktualizovany zoznam je napr.
www.psyche.sk)

== Poskytovatelia véasnej intervencie,
ktori poskytuju sluzby celej rodine,
ale aj rodicom
(zoznam najdete aj na
www.asociaciavi.sk)

== S(kromné poradenské centra,
ktoré sa Specializuju na sluzby
rodindm, napr. Kvapka v Bratislave
www.kvapka.sk a iné

== Poradcovia v ramci cirkevnych
institucii, napr. www.zastolom.sk,
www.familygarden.sk a iné

== Duchovni, knazi, farari, kazatelia,
ktori maju s touto problematikou
skusenosti

== Dobri priatelia, ktori vedia
pocuvat a nemaju naporuidzi
len ,samé dobré rady*

Véeobecné odporucanie je hladat
podla referencii od znamych,
od ludi v podobnej situacii.

Aktualne zoznamy odbornikov
a poradenskych institdcii sa
priebezne menia a vyvijaju.

(& RENATA MATEJOVA
SPECIALNA PEDAGOGICKA
CENTRUM VCASNEJINTERVENCIE BRATISLAVA, NO.
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ISENIE AKO VAZRY
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Nmako-lwskw
nodenies ako- wazba

Nosenie mladat - deti na tele rodica je sposob starostlivosti stary okolo 55 milionov
rokov. Je to jeden z typickych faktorov definujiicich skupinu primdtov, kam patrime
aj my, ludia. Nejde teda o Ziaden moderny vymysel a dnesnti renesanciu nosenia by
som nazvala skor ndvratom deti tam, kam vZdy patrili — na telo rodica. Nosenie

md mnoho benefitov - tak pre nosiaceho, ako aj pre dieta — a okrem jeho
nespochybnitelnej praktickosti je na mieste spomentit aj jeho doleZitu tilohu

vo vytvdrani vztahovej vdzby.




NOSENIE V PRAXI

Nosenie moZe rodic¢ovi znacne ulahcit
starostlivost o dieta, ¢i uz ide o cestovanie
v MHD, vlakoch, ¢i dialkovych autobu-
soch, alebo o vylety do prirody, kam sa
skocikom nedostanete, nosenie vam dava
slobodu v mnohych veciach. Vencenie psa,
nakupy ¢i starostlivost o starSie dieta,
alebo len ,,obyc¢ajné“ (a pritom o to ddlezi-
tejSie) zaClenenie dietata do nasho zZivota.

Zaroven ale popri svojej UZasnej prak-
tickosti poméha vytvarat nieCo, z ¢oho
moZe dieta — a aj rodi¢ — taZzit cely Zivot.
Bezpecnu vztahovuvéazbu.

NAVRAT K SEBE NAVZAJOM

Ked sa mi narodila prva dcérka, pre moj
Zivot to bolo ako zdsah uragdnom. Vtedy
som to eSte netuSila, no aj dnes si to len
tazko prizndvam, ale trpela som popo6rod-
nou depresiou. V tych ¢asoch mi nosenie
doslova zachrarnovalo tie zvy$Sné kusky
psychického zdravia - spolu s doj¢enim to
bol jediny spdsob, ako moje babéatko
upokojit a uspat — a zdrover upokojit aj
seba. Chvile, ked mi spokojne odfukovala
na hrudi, boli magické a boli to vlastne
jediné chvile, ked som mala pocit, Ze to
spoluzvladneme. Bol to pre nés obe ndvrat
- navrat k sebe. Liek na ubolenu dusu -
kontakt.

NOSENIE AKO VAZBA

Oxytocin, tryptofdn, serotonin, mela-
tonin... vSetko so vSetkym suvisi a pocas
nosenia je navzajom prepojené. Zatial ¢o
posledné tri suvisia najmé s dojCenim,
oxytocin je ten ddlezity faktor prave pri
utvérani pevnej vztahovej vazby medzi
rodi¢om a dietatom.

Oxytocin sa uvolfiuje nielen pridojceni,
ale rovnako aj pri kontakte s dietatkom,
zvl4st pocas nosenia (a konkrétne naprik-
lad vonia hlavicky dietatka je velmi silnym
faktorom).

Oxytocin upevriuje vztah medzi rodi-
Com a dietatom. Pri intenzivnom vztahu
sta¢i neskor pohlad na danu osobu alebo
dokonca iba myslienka na nu a hladina
oxytocinu stupne aj bez potreby dotyku
(preto sa casto stava, Ze sa matkdm spusti
mlieko, ked si pomyslia na svoje dieta,
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NOSENIE AKO LASKA, NOSENIE AKO VAZBA

alebo zacuju detsky plac). Oxytocin buduje
doveru voci danej osobe, ale zdroven aj
voci svetu celkovo. Oxytocin — podla vys-
kumov - tieZ zniZuje hladinu stresu vra-
tane stavov uzkosti. Tento hormén mozZe-
me klasifikovat ako doélezitu sucast
komplexného neurochemického systému,
ktory poméha telu adaptovat sa na vysoko
emotivne situdcie. V neposlednom rade
oxytocin redukuje bolest a ma protizapa-
lovy ucinok. TaktieZ ma hlboké neuro-
fyziologické ucinky a vyznamne ovplyv-
nuje cloveka, jeho Zivot a preZivanie.

Zdroj: www.medicalnewstoday.com/articles/275795.php

NOSENIE AKO LASKA
A BEZPECIE

Dotyk a pocit blizkosti su zakladnou
Iudskou potrebou. Vdaka dotyku vieme, Ze
sme v bezpeci, Ze sme pre niekoho dolezZiti,
vzécni a niekym milovani. Dotyk vyvoldva
pocitbezpecia a pohody.

Dieta sa rodi hladné po dotyku a kozZa
ako najvacsi orgdn v naSom tele je na
dotyky dokonale vyladend a Ziada siich.

Dotyk je uplne prvym zmyslovym sys-
témom, ktory sa vyvinie v tele dietata
pocas tehotenstva. Pre spravny vyvoj
dietata je dokonca ddlezitejSiako jedlo - co
dokazuju experimenty Harryho Harlowa,
ked si malé opicky radSej vybrali maketu
"mékkej" mamy ako maketu, ktord posky-
tovala mlieko. Novorodenci, ktorym je
odopierany dotyk, strdcaju na védhe,
prospievaju horsie, st CastejSie chori.

Hovori sa, Ze dotyk lieCi. Neplati to vSak
iba pre dieta — uzky kontakt s dietatkom
dokéaze vylieCit aj dospelého. Jeho detské
krivdy, patoldgie, strachy, podvedomé
reakcie, mozno na dotyk v jeho podstate aj
neprijemné. UZ som sa stretla s tym, Ze
nosenim a intenzivnym kontaktom s dieta-
tom si dand osoba dokazala vyliecit
mnohé traumy z detstva. Dotyk uzdravuje
teloidusu.

NOSENIE AKO TERAPIA -
VESTIBULARNA STIMULACIA

Pocas nosenia zaziva dieta nesmierne
mnoZzstvo pozitivnych stimulov — a za ten
najdodlezitej$i povazZujem vestibularnu
stimuldciu a s nou spojenu vestibularnu

slast. Vestibuldrny systém je najstarsi zo
zmyslovych systémov a nevyhnutny pre
spravne fungovanie ndsho organizmu.
Nosenim dietata na vaSom tele mu navyse
poskytujete aj poteSenie a uspokojenie
ostatnych zmyslov - zraku, sluchu, hmatu,
¢uchu, chuti.

PocCas nosenia zaZiva dieta takzvanu
vestibuldrnu slast, ktord prameni prédve zo
stimuldcie vestibuldrneho apardtu pros-
trednictvom pohybov nosiaceho. Tuto
slast dieta zaZivalo uzZ pocas tehotenstva,
ked'sa Zena hybala.

Vestibuldrna stimuldcia poméaha detom
(adospelym) uvedomit sisvoje telo v pries-
tore — kde je hore, dole — a je zdkladom
spravnej vertikalizdcie, zlepSuje svalovy
tonus a stabilitu tela.

Vestibuldrny systém je vObec prvym
senzorickym systémom, ktory sa v tele
vyvija. Vestibuldrna disfunkcia moze viest
k depresidm, uizkosti, zmendm v spravani.
Vestibuldrna stimulécia zlepSuje kogni-
tivne schopnosti, normalizuje srdcovy tep
akrvny tlak.

Bolo by mylné - a podla mria aj velmi
ochudobnujuce - domnievat sa, Ze tera-
peutické ucinky nosenia platia iba na
fyzicky a psychicky ,zdravé“ deti, resp. na
deti bez stanovenych diagnéz; prave na-
opak, myslim si (a velmi dufam, Ze ¢asom
mi dé za pravdu aj komplexny vyskum
aodbornd verejnost), Ze z nosenia mozZu
profitovat prdve tie deti mimo zdravot-
ného Standardu - ¢i uZ ide o nedonosené
deti, alebo deti s réznymi zdravotnymi
diagnézami. Som toho ndzoru, Ze prave
pre nich je nosenie a pevnd vztahova
vazba Zivotne dolezitd, o to viac, o kolko
tazSia bola — alebo stdle je —ich Startovacia
¢iara do Zivota, preto treba spomenut deti
sDS.

Snivam o svete, kde sa popri rehabili-
taciach a cviceniach (ktoré urcite v Ziad-
nom pripade netreba zanedbavat) bude
zéroven diskutovat o tom, ako by mohli
danirodicia svoje dietatko nosit aj napriek
jeho zdravotnym obmedzeniam (alebo
mozno prave pre ne) a spolofne najst
kompromis pre vetkych - rodicov, dieta
aajjehorehabilita¢ny plan. >
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NOSENIE AKO LASKA, NOSENIE AKO VAZBA

AKO NA POHODLNE NOSENIE

Pomocok na nosenie je dnes na trhu
nepreberné mnozstvo a casto je skuto¢ne
tazké sa v tom vSetkom vyznat a zorien-
tovat. Vyberu vhodnej pomdcky by sme
mali venovat dostatok ¢asu — ide predsa
nielen o pohodlie noseného dietata, ale aj
opohodlie nosiaceho.

V prvom rade by som chcela poukézat
na absolutne zdkladny rozdiel medzi
pomodckami na nosenie z hladiska pohod-
lia a vhodnosti — a to rozdiel medzi
takzvanymi ergonomickymi nosi¢mi a no-
si¢mi s uzkym sedom (nazyvanymi aj ako
»klokanky“) a aj rozdiel medzi Satkami
tkanymina ucel nosenia deti a oby¢ajnymi
metraznymi.

AKO ROZPOZNAT
JKLOKANKU* A PRECO NIE
JE VHODNA NA NOSENIE?

Ide o nosiCe s uzkym sedom, ktoré
neumozinuju spravne podsadenie a vacsi-
nou mavaju aj vystuZenu chrbtovu opier-
ku, ktord ale neumoZnuje prisposobit sa
prirodzenému zakriveniu chrbtice dietata
vjednotlivych fadzach jeho vyvoja. Spravne
podsadenie - teda abdukéno-flexnu polo-
hu noéh, ktord podporuje optimalny vyvoj
bedrovych kibov - poznate tak, Ze dietatko
maé ndzky do tvaru M - kolienka vyssie ako
zadocek. Klokanky toto neumoziujud a de-
tom z nich nohy ¢asto visia smerom dolu.

Dalsim faktorom je absencia bedro-
vého pdsu a nepohodlné ramenné popru-
hy - ¢o je zase velmi nepohodlné pre
nosiaceho, kedZe bedrovy pds na seba
preberd velku Cast vahy noseného dietata
a ramenné popruhy poskytuju komfort
vasim pleciam poCas nosenia.

Ergonomicky nosi¢ by mal splnat par
zékladnych charakteristik — mal by byt
dostatoCne Siroky v oblasti zadocka dieta-
ta a umoznit spravne podsadenie, mal by
mat méakku a poddajnu chrbtovu opierku,
bedrovy pés a ramenné popruhy. Dal$im
faktorom, prec¢o sa nosie tohto druhu
neodporucaju na nosenie, je to, Ze €asto
umoZziiujunosenie dietata tvarou dopredu

— ktoré nie je velmi vhodné zfyzio-
logického ani z psychologického hladiska.

Rozdiel medzi Satkou vhodnou na
nosenie deti a oby¢ajnou metrdzou je
najma v tom, Ze Satka je tkana Specidlne
tak, aby bola pruznd prie¢ne — diagonélne
- a tymto sa mdZe krdsne prispdsobit telu
noseného dietatka aj rodi¢ovi a obom
poskytnut potrebnu oporu.

Metrdz bud nie je pruzna vobec, preto
sa nosenie stdva pomerne bolestivou zale-
Zitostou, lebo vSade nieco odstava, alebo
sa vam latka zarezdva do pliec, alebo
naopak, je pruzna az prili$ a dieta sa vam
neustdle prevesuje a vzdaluje od tela.

Rada by som dala do pozornosti aj
facebookovu stranku Special Needs Baby-
wearing, ktord zdruZuje nosiacich rodicov
z celého sveta, ktori si navzdjom radia
apodporuju sa pri noseni deticiek s roz-
nymizdravotnymiznevyhodneniami.

Existuje aj webovd strdnka nosime-
nasedeti.sk, kde takisto najdete zoznam
regiondlnych nosiacich skupin a vela
informadcii tykajucich sa nosenia. V sekcii
Nosenie deti — Nosenie v nosici najdete aj
obsiahly ¢lanok venujuci sa vhodnym
anevhodnym pomoé6ckam prinoseni.

NOSIACE SKUPINY

Ak potrebujete pomoct pri vybere
spravnej nosiacej pomocky, existuje vela
skupin, na ktoré sa s vaSimi otdzkami
moZete obratit.

Na Facebooku sa nachddza celoslo-
venskd skupina Nosenie deti s 14skou, kde
ndjdete aj zoznam regiondlnych nosiacich
skupin.

Na modrom koniku je skupina Nosime
nase deti.

Dnes sa uz takmer v kaZzdom vac¢Som ¢i
menSom meste a v mnohych dedinach
nachddzaju podporné skupiny nosenia,
v pripade, Ze potrebujete poradit, nevahaj-
te obratitsa na ktorukolvek z nich.

(&" JANA PACKOVA

Slneénica



Pri svojom vzniku pred siedmimi
rokmi malo byt K centrum uplne
o0 nie¢om inom.... “Clovek mieni,
Zivot ment” platilo ale aj tento-
krat. Stacil jeden telefonat
mamicky, ktorej dietatko malo
Specialne potreby a absolvovalo
zdakladny kurz bazdlnej stimu-
lacie, tak sa zacal pisat pribeh
poradensko-konzultacného
centra, ktoré sa primdrne venuje
“inym” detickam a ich rodinam.

Hudba,

ktora liett,
aj w K centre |

Podla dostupnych idajov ma na Slo-
vensku kazdé pitdesiate dieta do sied-
mich rokov viacndsobné postihnutie.
KaZd4 péatdesiata rodina sa tak uci vy-
rovnavat sa s novou situdciou nelah-
kého Zivota s dietatkom so Specidlnymi
potrebami. Ide o 2 % populéacie, ¢o nie je
zanedbatelné cislo. Je ich vela a potre-
buju pomoc. K centrum sa primarne
venuje prave podpore tychto rodin bud
prostrednictvom priamej prace s detmi
v zmysle ich komplexného rozvoja,
alebo prostrednictvom poradenstva
rodicom.

S cielom pomoct detom a rodindm zlep-
Sit kvalitu Zivota sa v K centre v Bratislave
vZdy snazime ,uSit dietatku program na
mieru“ a flexibilne ho adaptovat na jeho
aktudlne nastavenie a zdravotny stav.
Podporujeme dieta v dosahovani vyvino-
vych medznikov prostrednictvom zaZitko-
vého ucenia a vlastnej skusenosti. Vycho-
diskom naSej prédce je nedirektivny,
nehodnotiaci, na dieta a rodinu oriento-
vany pristup. Zdkladnym cielom je prijatie
dietatka takého, aké je, a to v tej-ktorej
chvili, dovera v jeho schopnosti, nadviaza-
nie blizkeho vztahu a vytvorenie pod-
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mienok, v ktorych sa bude citit komfortne,
lebo iba vtedy je motivované a schopné
ucitsaanapredovat.

Chceme, aby bolo u nds detom psychic-
ky a fyzicky dobre. NesnaZime sa o preko-
ndvanie medznikov za kazdu cenu. Pri
praci s detmi so Specidlnymi potrebami je
nevyhnutné matredlne otakdvania v redl-
nych ¢asovych horizontoch a uvedomit
si, Ze pomalSie je niekedy rych-
lejSie a menej znamena
viac.

Pri praci sa opie-
rame o koncept ba-
zalnej stimuldcie.
Ide o podnety poso-
biace na bazélne
zmysly, ktoré vzni-
kaju a formuju sa vyvi-
novo najskor a mame na
ne najhlbSie pamétové sto-
py. Tento koncept vyborne a
zmysluplne doplitaji koncept HANDLE
akoncept senzorickej integracie. VyuZiva-
me aj multisenzorické prostredie SNOE-
ZELEN ako podporu pedagogickej ¢in-
nosti, prvky aromaterapie a arteterapie.

MUZIKOTERAPIA

Vela pracujeme s hudbou vo forme muzi-
koterapie, vibroakustickej a rezonanc¢ne;j
terapie vrezonanc¢nejkoliske.

KedZe rodina je celok a rodicia su pre
kazdé dietatko klucovi, velku pozornost
venujeme aj ich potrebam. Rodicia potre-
buju pomoc a podporu, pocit blizkosti
avedomie, Ze maju niekoho, na koho sa
moZu obratit — empaticky a laskavy pris-

timu. Potrebuju priestor
acas pre seba, preto im
poskytujeme podporné
poradenstvo a kon-
zultacie, organizu-
jeme pre nich vzde-
lavacie akcie a zazit-
kové workshopy.

Svoju pozornost venu-
jeme aj SirSej laickej a od-
bornej verejnosti, jednotliv-
com aj organizdcidm vo forme
hudobnych relaxdcii a z4dZitkovych muzi-
koterapeutickych workshopov, kde sa
vdnesnej upondhlanej dobe snazime vy-
tvorit priestor a cas pre seba, bez povin-
nosti, o¢akavani, tlaku na vykon a pros- »
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MUZIKOTERAPIA

trednictvom stretnutia s nevSednymi hu-
dobnymi nastrojmi, cez zvuky, vibracie
arezonancie navodit atmosféru uvolnenia
a harmonizacie, ked dokdZeme mobili-
zovat svoje sily a odputat sa od kazdoden-
nych problémov. Zaroven sa takto snazi-
me zvySit povedomie o detoch a rodinach,
s ktorymi pracujeme. Cez zaZitky chceme
pribliZit vnimanie a potreby tychto deti
asprostredkovat vyznam pristupov apli-
kovanych pripracisnimi.

Radi by sme sa zastavili Specidlne pri

jednom z pristupov, ktory pri nasej praci

vyuZivame naozaj najCastejSie, pretoZe
poskytuje akysi zastreSujuci rdmec pre-
mostujuci vSetky ostatné pristupy a vytva-
rajuci zaroven atmosféru pohody a dovery
nevyhnutnu pre proces ucenia. Tymto
pristupom je muzikoterapia.

ndsspdja, bez slov bura bariéry, motivuje a
aktivizuje, zaroven upokojuje a harmoni-
zuje. V muzikoterapii ju pouZivame na
liecenie.

Lieciva sila zvuku predstavovala neod-
delitelnu sucast ludskej civilizdcie dlhé
tisicrocia. Zvuk sa ako prostriedok liechy
pouzival uz v starovekom Grécku aj
vychodnych kulturach Tibetu alebo Nepa-
lu. Samani vyuzivali lie¢iva silu zvuku
prostrednictvom bubnov a spevu. V mo-
dernom svete pocetné vyskumy pouka-
zuju na mnozstvo zdravotnych benefitov

liecivého posobenia zvuku, od podpory
imunitného systému a zniZovania hladiny
stresu aZ po zlepSenie zdravotného stavu
predcasne narodenych deti.

Hudbu nik neobjavil, nevynasiel, je prirodzend. Je v nds.
S hudbou sa zabdavame, radujeme, ale aj komunikujeme.

Ci sme viac alebo menej muzikdlni, hudba nds spdja, bez slov
bura bariéry, motivuje a aktivizuje, zarover upokojuje
a harmonizuje.

Hudbu nik neobjavil, nevynasiel, je
prirodzenad. Je v nds. S hudbou sa zabava-
me, radujeme, ale aj komunikujeme. Ci
sme viac alebo menej muzikalni, hudba

Zijeme vo svete plnom vibréacii. Novo-
dobé Studie dokazuju, Ze zvuk, frekvencie
a vibracie prechadzaju cez urcité médid,
akymi su vzduch ¢i voda a priamo menia

fyzikdlnu podstatu veci. Prave z tohto
doévodu modzZu byt pouzivané ako vyznam-
nd lieCebnd metdda pri mnohych ochore-
niach.

Zakladnym principom liecby zvukom
je koncepcia rezonancie, teda vibracnej
frekvencie predmetov. Cely vesmir, vietko
v nds a okolo nés je v stave vibracie. Tak
ako sa zvuk 8iri vo forme vibracii, tak
vibruje kazdy organ, kazdad bunka, kost,
tkanivo ¢i telesnd tekutina, ako aj elektro-
magnetické pole okolo nasho tela. Su to
bilidny, triliony vibrujucich buniek, ktoré
navzdjom komunikuju a zabezpecuju
kluCové funkcie v naSom tele aj mimo
neho. Ak jednotlivé ¢asti ndSho tela
nerezonuju vzajomne alebo v sulade
sokolitym prostredim, dochddza k dishar-
monii, ktord vedie k narusSeniu zdravia.
NaSe prirodzene zdravé frekvencie za¢nu
vibrovat bez harmonie, ¢o vedie k vzniku
arozvoju ochorenia. VyCerpanie, unava,
stres, pésobenie roznych teratogénov a to-
xinov, to vSetko su agresory, ktorym sme
denne vystaveni. Oberaju bunky o energiu
a prindSaju spominanu disharmodniu.
Prave zvuk, ktory je sucastou elektro-
magnetického pola a je nositelom energie,
sa cez telesné tekutiny dostdva aZ na
bunkové membrany a dokdze unavenym,
poskodenym ¢i chorym bunkdm odovzdat
energiu potrebnu na regeneraciu. Kazdy
organ, kazdd cast tela mé svoju vlastnu
vibra¢nu frekvenciu. Pri lieCeni zvukom
rozne Casti tela doslova pritahuju zvuky
takej frekvencie, ktoru potrebuju na vylie-
Cenie, vyladenie tej vlastnej, porusene;j.

Hudba nés ovplyviiuje na fyzickej, psy-
chickej a emocionélnej urovni. Meni moz-
gové frekvencie. Z bdelej a vedomej hla-
diny beta privddza organizmus do stavu
relaxdcie - alfa aZz meditdcie - theta, delta,
ked sa ovela lahSie na$tartuju samolie-
¢iace procesy organizmu, prebieha hib-
kova regenerdcia a hromadenie energetic-
kych rezerv. P6sobi mimo naSej vedomej
kontroly. ZniZuje hladinu stresovych hor-
monov - kortizolu, adrenalinu a noradre-
nalinu a zvySuje hladinu endorfinov. Pri
vnimani hudby produkuje telo endogénne
opidty, ktoré poméhaju redukovat bolest.
Existuje viacero vedeckych dokazov, Ze
ludia, ktori po¢uvaju hudbu, su Stastnejsi,

citia menej uzkost, strach ¢i bolest. Vedci »
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nepoznaju vsetky detaily tychto procesov, ¢o vSak definitivne
vedia, je skutocnost, Ze mozog hudobnikov je iny, ovela symetric-
kejsi. Jeho jednotlivé casti spolu ovela lepSie komunikuju,
pohybové ajrozumové schopnosti su lepSie skoordinované.

Hudba zlepSuje pamét a koncentraciu, poméaha zvySovat IQ
apredchddzat demencidm, ako je napr. Alzheimerova choroba.
M4 pozitivny ucinok na naSe myslenie a kreativitu. ZniZuje
srdcovy pulz a tlak, upokojuje dychanie, posilfiuje imunitny
systém. Podporuje vyvin recia zlepSuje komunikaciu.

Muzikoterapia moZe byt ndpomocna aj pri roznych psychic-
kych alebo psychiatrickych diagnézach, autizme, izkosti, strachu,
depresii, poruchdch ucenia alebo sustredenia, vyvojovych
chybdch, strese, bolestiach. Navyse je silny motiva¢ny faktor. Pri
aktivnej muzikoterapii sa aktivizuju zrkadlové neurdny, ktoré
zohrévaju klucovu ulohu pri uceni sa prostrednictvom imitdcie.

Hudbu navySe nielen pocuvame, ale aj citime. Prdve toto je
doélezité pri ludoch s réznymi typmi zmyslového postihnutia.
Takyto multisenzoricky pristup prindSa najvacsi benefit najma
vobdobi raného detstva, ktoré predstavuje pre rozvoj plasticity
mozgu klucovu vyvojovu etapu.

Hudba skratka lieci a prindSa vela
radosti. Je neinvazivna, pri spravnom
pouZiti nemd neZiaduce vedlajsie
ucinky a je dostupna pre kazdého.

MUZIKOTERAPIA

Hudba motivuje k pohybu a aktivizuje. Vnimanie jej rytmickej
zlozky vedie k uvedomovaniu si a ovplyviiovaniu fyziologického
rytmu vlastného tela — srdcovy pulz, rytmus chédze a dychania,
ako aj rytmu Zivota — pravidelnost a striedanie aktivity a odpo-
Cinku, bdelosti a spanku, koncentrécie a relaxdcie.

Hudba skratka lieci a prinaSa vela radosti. Je neinvazivna, pri
spravnom pouZiti nemd neziaduce vedlajsie ucinky a je dostupnd
pre kazdého.

Co je délezité, hudba moze pomoct aj v situdcidch, na ktoré je
sucasna medicina prikratka. Takuto skupinu predstavuju aj deti s
viacndsobnym postihnutim alebo $pecidlnymi potrebami, ktorych
pric¢inou je vmnohych pripadoch zriedkavé choroba.

Diagnostika tychto chordb je zdfhavd, ¢asto trva aj desiatky
rokov, kym sa podari zistit presnu pri¢inu problémov. Vacsina, az
95 %, zriedkavych chorob je nelieCitelnd. Mnohé rodiny su bez-
radné, nepoznaju presnu pric¢inu zhorSujuiceho sa stavu svojich
najmilSich, podstupuju s nimi rézne vysetrenia, hladaju odbor-
nikov. Casto stracaju kontrolu nad celou situdciou, trpia nerie-
SiteInostou situdcie.

Hudba a muzikoterapia su cestou k nadobudnutiu harmonie,
optimalneho rytmu, vyladeniu pohybovych vzorcov, stavu vyrov-
nanosti a radostného prezivania, ktoré umoznuju ¢loveku viest
plnohodnotny a zmysluplny Zivot vrovnovahe.

(& MGR. ZUZANA RAJGANIOVA

Hudba a muzikoterapia su cestou
k nadobudnutiu harmonie, optimdlneho
rytmu, vyladeniu pohybovych vzorcov,

stavu vyrovnanosti a radostného
preZivania.
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Z0 ZIVOTA

ALEBO AKE TO JE, MAT SURODENCA
S DOWNOVYM SYNDROMOM

TakZe, mas surodenca s Downovym syndromom? Alebo mozno budes mat? Alebo mozno ta len
zaujima, aké to je? Nebudem to “cukrovat”, ja nie som Willy Wonka, tak sa priprav na fakty.

1

Ludia moéZu verit, Ze hendikepovany
surodenec je/bude zataZou. Zda sa, Ze
niektori ludia si myslia, Ze vas to zadrZzi a
nejakym sposobom véas zastavi od dosiah-
nutia svojich cielov a odvrati pozornost od
teba. V mojom pripade to Rory neurobil.
Ak nieCo, pomohol mi dosiahnut moje
ciele!

2

Ty zostane$ so svojim surodencom, ked
vasi rodicia zomru. Toto ma vZdy trochu
rozosmeje. Nemyslim si, Ze ak budu rodi-
Cia prec, je predpoklad, Ze prestanem
spolupracovat so surodencami. Mam ich
viac. A chcem tak zostat so vSetkymi, nie
ibasRorym!

3

Toto je troSku kontroverzné, ale vdaka
Rorymu som sa dostala k velkym prile-
Zitostiam. Niekedy je ako moj “zlaty
listok”. Keby som iSla do Disneylandu

sinym surodencom, musela by som Cakat
na vstup niekolko hodin. Ale s Rorym?
Jackpot! Rovno pred vSetkych vrade!

4

Neustale vediete surodenecké boje a ob-
taZujete sa navzajom! Ano, ale to, Ze vas
surodenec ma chromozom navyse, nezna-
mend, Ze vas nechce podfuknut alebo sa
pustitdo boja.

5

MozZe neustale pokusSat Stastie. Zakaz-
dym, ked idem do obchodu, mam pocit, Ze
Rory na mna pozerd tymi svojimi o¢ami
Stenata, hovoriac: ,,Prosim, kip mi to, som
tvoj oblubenec!“ A skor, nez poviem NIE,
jeho oblubena polozka skon¢i v mojom
ndkupnom koSiku.

6

Vjednej mintte budete bojovat proti se-
be, v druhej budete branit svojho suro-
denca protionline trollom.

7

MozZe ta inSpirovat. Niekedy dobrym sp6-
sobom, inokedy zlym. M6Ze ta inSpirovat,
aby si pisal (ako ja), alebo vyprovokovat aj
k tomu, aby si udrel do tvare niekoho, kto
pouZil to Skaredé R-slovo (retard).

8

Su to tvrdé orieSky, nelahko sa presvied-
¢aju a budu s vami aj bojovat. Rory mi to
dokdazal. Dokdaze byt v nalade, ked vSetko,
¢o chce urobit, je nastvat ma. A pokojne sa
otobude snaZzit aj cely der.

Vazne, niektoré momenty mozu byt
tazké. Videla som Roryho, ked bol velmi
chory, ale na to som zabudla, pretoze som
tam bola s nim. Stastny moment prekona-
va ten zly. Podporné skupiny surodencov
su uzZasné a priatelia, ktorych tam ziskas,
su eSte lepSi. Tvoj surodenec ti moZe
ukdzat Cast zivota, aku si si nikdy nepred-

stavoval. Napriklad — bola som v parla- »
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mente a protestovala som kvoli mojmu
bratovi, malému bojovnikovi. Nikdy by
som si nepomyslela, ¢o dokdZem. Ziskala
som cenu za Zurnalistiku, pretoZe som
pisala o iom, mojom bratovi. Nikdy som
nemala zdujem pisat, az dovtedy, ked
prisiel Rory a objavila som silu blogov ako
spoOsob, ktorym dostat svoj hlas von!

Surodenci
s Downovym syndromom
nie su bremenom, ale skor
kliicom k casti Zivota,
o ktorej sme nikdy
nevedeli.

(&" ZDROJ: THEMIGHTY.COM/REBECCA FISHER (AUTOR)
PREKLAD: DANDY DIVILKOVA
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Tento blog z internetu nas insSpiroval,

aby sme sa opytali surodencov u nas

na Slovensku, ako vnimaju Zivot

S bratom/sestrou s Downovym syndromom.
Tu st ich pribehy...

Nas Zivot so Samkom sa zacal
20.10.2012, ked sa narodil mamic-
ke. Narodil sa ako dietatko s Dow-
novym syndrémom. Trvalo dost
dlho, kym priSiel s mami¢kou zne-
mocnice, no hned sme si ho vSetci
oblubili. Samko ma teraz 6 rokov,
meria pribliZzne 110 cm a vazi asi
20kg. Ma rad vSetko, ¢o sa okolo
neho deje a vyskytuje; vlaky, futbal,
kostol, psikov, hudbu a rad sa aj
blazni.

Spomeniem aspoil jednu priho-
du so Samkom: I$li sme na vlacik do
Chrenovca, kam rdd chodi. Pocas
cesty vlacikom sa stdle cudoval, ¢o
vSetko je vonku. Sotva zbadal kra-
vicky, zacfal vykrikovat ,muua!“..
Cely vagén sa smial a hned néas
upozornovali, ked videli ovecku ¢i
sliepku. Skratka, tesSil sa cely vagon.
Ked sme dorazili do Chrenovca, eSte
asi 10 minut pozoroval vlaky, pri-
tom sa hral na vypravcu vlakov
anechcel odist, kym nezbadal eSte

jeden vlak. Potom sme zavolali otco-
vi, aby po nds aj s Filipom prisiel,
lebo sa zmrékalo. Ked prisli, tak sme eSte iSli do kostola na sv. om$u v tejto dedinke.
Samko mal z toho velky zaZitok, ale aj my, lebo Zivot so Samkom je velmi zabavny.

Je taky mily, Ze nds svojim nadSenim rozveseluje a vie rozveselit aj inych Iudi, ktori
suvokol nas.

Podla méjho brata Filipa Zivot so Samkom nie je aZ taky jednoduchy. Sice vie byt aj
zébavny, ale kvoli nemu musime ¢asto menit svoje plany. Ked ndm mama povie, Ze
potrebuje dovarit, tak my sa s nim musime hrat, aj ked prave neméame na to naladu.
Aleinak minas Samko neprekdza.

— JoZko (13 rokov) a Filipko (11 rokov) Vargovci, Handlova
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Drahy citatel!

Priamo na uvod by som Ta chcela upozor-
nit, Ze ak hlad&s opis Zivota so sirodencom
s Downovym syndrémom, nie si na sprav-
nej strane. Nasledujuce riadky totiZz nebu-
du prave o tom, pretoZe nezijem ani s pa-
nom G. L. Downom, ani so syndrémom,
ktory ako prvy doktor tak podrobne doké-
zal opisat. Byvam v tradi¢nej rodine,
vhlavnom meste Slovenska, mam mlad-
Sieho brata a sestru, rada Sportujem a ¢i-
tam knihy... Dobre, sta¢i o mne a hlavne
treba zacat od zaciatku. Si eSte stéle zve-
davy? Podme nato!

Prvych pét rokov svojho Zivota som si
yuzila“ ako milovany jedinécik. Na ihrisku
nebol problém ndjst si kamaratov, avSak
doma ma to samu zacinalo uz nudit. V tej
pravej chvili priSiel na svet moj brat Ivan.
PreZili sme si spolu mnoho peknych chvil,
bratsko-sesterskych hddok aj pomoci,
velkej starostlivosti a lasky oboch rodicov.
Uprimne, myslela som si, Ze tento pocet
Clenov rodiny sa uz nezmeni. A predsa na
sklonku mojich jedendéstich rokov prislo
do nésho Zivota, a najmé do nasich srdc
velké poZehnanie menom Zoja. Pod tymto
menom sa skryva dievca, moja sestra,
ktora obracia naSe dni hore nohami, res-
pektive dava ich do poriadku, uzemnuje
nas a u¢inovym veciam. Co tymto vietkym
myslim?

Réno si neviem predstavit ni¢ krajsie,
ako privitanie a uvod do nového dna
uprimnymi slovami: ,Dobrééé rano,“ boz-
kom a usmevom ako Cere$nicka na torte.
Po tomto mam vzdy iba dobru ndladu
asom pripravend pocas dna rozdavat as-
pon zrnko z lasky, ktort ja dostdvam. Ano,
Zojka manaucila davat. Jej prichod na svet
nebol jednoduchy. Musela si prejst mno-
hymi operdciami, taZkymi a castymi
nocamistrdvenymivnemocnici. Hoci tieto
dni boli velmi tazké tak pre rodicov, ako aj
pre nds s bratom, akosi nds v kone¢nom

dosledku dokazali eSte viac scelit. Pokial

som dovtedy lietadla v oblakoch, Zojka mi
ukézala, kde mam hladat svoje priority
aco je v Zivote naozaj dolezité. Samozrej-
me, je to aj zdravie, ale tento faktor sku-
to€ne nie je zarukou pokojnych dni. Zojka
ma naucila milovat celym srdcom a tato
lasku bezhrani¢ne rozdavat dalej. Teda
ona to dokaZe, ja sa zatial musim o to
aspon snazit. Mam v nej neskutocne velky

VZOor.

Dal$ou z mnozZstva veci, ktoré mi uka-
zala, je bezpodmiene¢nad pomoc vSetkym
Iudom bez rozdielov. U¢i ma, ako mdZzem
odsunut nabok vSetky predsudky, ktoré
som si predtym tak casto vytvarala. Vzdy
ma potesi, ked sa ndm niekto bud priho-
vori, alebo sa aspon srdefne usmeje. Verte
tomu, takyto usmev je niekedy viac ako
hocijaké slovd. Moje vnutro zaplesd, ked
vidim, Ze stdle existuje mnoho Iudi
sobrovskym srdcom, otvorenym aj pre
»inych“. Z takéhoto postoja si beriem
priklad velmirada.

Clovek by si moZno mohol mysliet, Ze
$tastie je potrebné hladat v uspechoch
avynimoc¢nych situdciach. Vdaka Zojke
viem, Ze je to Uplne naopak. Stastnou ma
robi prave kazdodennost s nou. Som $tas-
tnd, ked sa spolu zabdvame pri tancovani
ablazneni. Som S$tastnd, ked ju vyzdvih-
nem z materskej Skoly a vidim, ako sa
spokojnd 1uci so svojimi kamaratmi a skve-
Iymi ucitelkami. Som Stastnd, ked mdZeme
spolu len my dve cestovat v aute. Verte Ci
neverte, Zojka je moj najoblubenejsi spo-
lujazdec. Okrem toho, Ze mi,nepinada“ do
Soférovania, eSte ma vzdy aj upozorni na
¢ervenu jednoduchym: ,Stop, Pavli!“, roz-

veseli hlasnym spolo¢nym spievanim a na-
koniec zakoncenim v nejakom prijemnom
cieli, ¢i uz je to navsteva starych rodicov
alebo ihriska. Zojka ma dokéaZe urobit
$tastnou, ked vidi, Ze sa tak prave naozaj
necitim. Ked placem, alebo len neméam
dobru néladu, vZidy ku mne podide, obji-
me ma, dd mi sladky bozk a moj svet akoby
presiel do inej dimenzie. Toto vSetko, ¢o si
si, drahy Ccitatel, prave precital, je len
zrniecko z toho, ¢o spolu so Zojkou, mojou
sestrou, zaZivam.

Traja Iubiaci sa surodenci. Dvaja milu-
jucirodicia. Jedna rodina, ktoru by som za
ni¢ na svete nevymenila. Rodina, ktora ako
kazdé ind ma svoje starosti, ktord ich vSak
aj vdaka svojmu slniecku dokaze vzidy
prekonéavat.

Drahy Ccitatel! Pokial ma$ aj Ty suro-
denca, dieta, pribuzného, kamarata, ob-
darovaného nie¢im ,inym¢, sta¢i ho milo-
vat. Milovat, prijimat jeho lasku a snazit sa
judéavat dalej. Ja som na svoju sestru hrda.
Nikto mi nedal tolko, kolko ona. Tak sa aj
Ty teraz pozri okolo seba a hladaj to, ¢cim
samoze$ pysit Ty, o, alebo skor kto vzdy
stoji pri Tebe, dokdZe Tvoje slzy smutku
premenit na slzy Stastia. NaSiel si? Vidi§
vSetko to poZehnanie? Tak teraz chod, po-
did k ¢loveku a vyslov hoci len v dusi svoju
vdacnost za to, Ze ho mas prisebe.

— milujiica sestra BoZieho daru —
Zojky - Pavla

P.S.: ,Mierou lasky je milovatbez miery.“—
Aurelius Augustinus
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Vychova dietata s Downovym syn-
dromom nie je prechadzka ruZovou
zdhradou. VyZaduje si vela ¢asu, usilia,
obetavosti i trpezlivosti a treba mat pri
nej realistické o€akavania. Preto nesku-
tocne obdivujem svojich rodicov, ktori
to zvladli a vychovali mina aj moju
sestru, ako najlepsie vedeli. Vdaka mo-
jej sestre som sa naucila byt citlivejSia
kludom, ktori sinejako postihnuti.

Marcela, moja sestra, je
velmi vnimava na laskavost,
ked citi, Ze ju milujete, vrati
vam to dvojnésobne.

Moja sestra ako dieta
sDownovym syndrémom
mala Zit svoj Zivot zavretd
v ustave, vjednej budove s ne-
mennou pritomnostou, minu-
lostou i buducnostou. Scho-
vana pred oCami zdravych,
tam, kde nikomu nebude
zavadzat. KedZe sa narodila
vminulom reZime a citlivost
lekdrov na ozndmenie bola
aka bola, jediné, ¢o lekar ma-
me povedal, bolo: ,, Vasa dcéra
je postihnutd a dajte ju do
ustavu, nic z nej nebude.“ Pisal
sa rok 1981. Toto je v Zivote
najdolezitejsi moment. Ak ho
lekér zvladne, pomozZe rodiCom, ak nie,
eSte viac ublizi. Va¢sinou vSak lekdr v tom-
to okamihu totdlne zlyhd. Kazdd matka
dietata s DS si tento moment paméta cely
Zivot a tento moment je zasadny pre dalsi
Zivot rodiny. ESte aj dnes je bezné, Ze vam
okamzite ako rieSenie navrhnu taktné
vybavenie ustavu. A ty, rodic¢, vyrovnaj sa
stym sam. VSetci taktne chodia okolo vas
po Spickach.

Moja mama s otcom sa vSak rozhodli
inak a dodnes nelutuju. NaSu rodinu to
neskutoc€ne zblizilo. Ja ani neviem, kedy
som si po prvy raz vSimla, Ze moja sestra je
ind. Pamaéatam si vSak, Ze zivot s iou nebol
nikdy lahky. MoZno negativne bolo to, Ze
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rodifia objektivne venovali viac casu,
starostlivosti a pozornosti sestre, pretoze
si to vyZadovala jej diagnéza. Boli to Cas-
tejSie navstevy lekdarov, zostavala som
v starostlivosti starych rodicov, ¢o som
pocitovala ako krivdu, Ze rodi¢ia so mnou
neboli. Preco to bolo tak, som pochopila az
s pribudajucimirokmi.

Postupom ¢asu som sa naucila so situd-
ciou vyrovnat hrdym postojom. Kama-

ratky ju mali rady —zabdavali sa (v dobrom)

na jej mudrlanskych reciach a dospeléc-
kych frazach, ktoré s oblubou pouzivala.
Tazko vSak zabudnit na pohlady okolo-
iducich, ked som so sestrou niekam Sla
(vtedy boli postihnuté deti zavreté v usta-
voch). Vacsina ludi nevedela, ako sa k nej
mé spravat.

Zacala som ju vnimat ako mladSiu
sestru, nie ako postihnutého ¢lena rodiny.
Ona si tu svoju inakost ani neuvedomo-
vala a my sme to tak zacali aj vnimat, boli
vSak aj tazké chvile ako vkaZdejrodine.

Bravala som ju vSade so sebou, rada
adobrovolne. PriSlo stahovanie z dediny

Z0 ZIVOTA

do mesta, zmena prostredia, zmena oko-
lia, znova pohlady susedov, okoloiducich.
Sestra nastupila do MS do $pecidlnej
triedy. Bola ako kazdé iné dieta — hrava,
zvedavd, veseld, neposlusnd, vnimava,
citlivd a laskava. PriSiel ¢as na ndstup do
Skoly po dvoch rokoch odkladu. Nastal
»problém“. Osobitna Skola v meste nebola,
jej otvorenie bolo napldnované azZ o rok.
Dalgie stahovanie uZ neprichadzalo do
uvahy. Na navrh psychologi¢ky z PPP vo
Velkom Krti$i bola sestra zara-
dend v septembri 1989 do
beznej ZS do prvého ro¢nika...
Tazky rok, velmi tazky..., ziad-
na integrdcia, len vlastne ho-
dend do beZnej triedy medzi
30 ziakov. Ale rok presiel, par
rokov naSim pridal na veku
anaS$edindch, potom sa v mes-
te otvorila osobitnd Skola.
Tam sestra nastupila ako
devéatrocna do prvého ro¢nika
a ukoncila v 6smom ako 16-
rotnd a mala dovolené eSte
plus dva roky navstevovat
tuto Skoludo 18 rokov.

Skolu milovala, bola velka
Skoldcka, ucila sa rada, aj ked
mala problémy v uceni. Nau-
Cila sa Citat, pisat, matematika
bola tazsi oriesok, ale vsetko
bravirne zvladla tym svojim vystupo-
vanim, nikto jej caru nevedel odolat.

Zacala som si znova uvedomovat, Ze
mam postihnutu sestru, asi to bolo obdo-
bim puberty. Ako to za¢nu vnimat moji
priatelia, partner, nezlakne sa, Ze mam
postihnutu sestru? Ako to doty¢nému
vysvetlim, Ze ide o tzv. ndhodnu formu
choroby, a nie dedi¢nu. Azda tym, Ze po
péde komunizmu nastala éra novych moz-
nosti nielen pre nés, ale aj pre postihnuté
deti.

Pomaly sa zacali otvarat brany ustavov
a vznikla snaha integrovat deti medzi

zdravych rovesnikov, tak sa verejnost »
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zaCala oboznamovat s ludmi s postih-
nutim rézneho druhu a uZz to nebolo také
tabu. Ludia zistili, Ze aj ked niektorym
veciam sestra Uplne nerozumie (mysli si
napriklad, Ze za 5 eur si kapi krasne Saty
aeSte jej aj ostane na buchtu), d4 sa s nou
uplne obycajne rozpravat. Naucila ma
kreativite a zmyslu pre humor. Je nesmier-
ne citlivd a velmi emociondlna. Vie vycitit
naladu, pocity a atmosféru. Svoj svet,
pocity prendsa priamo na nds. Nasa rodi-
na zila a Zije bezny Zivot, spolo¢ne sme
chodili na dovolenky, cestovali sme, chodi-
linanavstevy.

Ludia s DS maju mimoriadne vyvinutu
schopnost napodobriovania, zmysel pre
hudbu a rytmus. Maju dobrd mechanicku
pamadt. Ak naplnite jeho ,program® slus-
nym spravanim, tak sa ajbude spravat.

Sestra bola velmi $ikovnd a ctiZia-
dostiva, ¢o videla robit zdravych, to chcela
robit aj ona. Stra$ne vela ziskavala poze-
ranim televizie, rozne modelové situdcie
potom prendsala do beZného Zivota. Preto
bola naSa ,herecka“. ZboZnuje celu rodi-
nu, ked sa zatneme hdadat, uZz pocituje
nepokoj a jej ,Stastie“ je naruSené. Rada
pomdaha v domdcnosti, vari ¢aj, vysava,

umyva riad... S pribudajucim vekom sa

zacina obdavat, Ze z nas niekto zomrie,
a Casto sa pyta, co sfioubude.

AzZ rodi¢ia nebudu medzi nami, posta-
rdm sa o sestru ja. Vybrala som si tento
udel dobrovolne. Pocitam s tym, Ze sa to
nebude pacit mojmu partnerovi. Ale ja
svojich partnerov hodnotim podla toho,
aky maju vztah k sestre. Ide vSak o abso-
Iutnu stratu sukromia, ked na dovolenku,
tak s flou, Ziadne zamykanie v byte. VSetko
je nacasované, vSetko sa musi diat v urci-
tom cCase. Ked ranajky, tak o 8.50, obed
012.30, vecera 017.00, spat 022.00, vstavat
08.30atd.

Ak som sa niekedy hanbila, tak hlavne
za seba, nie za sestru. Za seba preto, Ze som
sa niekedy nespravala k nej najvhodnejsie
a nedokazala som ju pred vSetkym ochra-
nit. Nemozno ju skoro nikdy urazit, ale ked
sa vam to predsa podari, tak je to pre nu
nieco také, o si ona vysvetlila tak, Ze ju
nemam rada, a strasSne sa nahnevala,
nerozpravala sa so mnou asi tri dni, potom
nieco potrebovala a volala mi a povedala

vetu, na ktoru nikdy nezabudnem: ,,Aj ked

ma nemds rada, postarat sa o miia musis,
ked uZ maminka nebude.“ Toto mi navzdy
zostane v paméti, Ze po bandlnej hadke si
ona svojim rozumom vysvetlila, Ze ju

nemam rada, ale som jedind po naSich,
kohoma.

Dnes mé 38 rokov, zdravotne za¢ina byt
na tom horsie. Nerada chodi medzi ludi, je
lahko unavitelna. Zije si ten svoj Zivot
vtom svojom svete.

Ano, sd to veéné deti, i napriek veku
ostdvaju na urovni deti. To, ¢o im priroda
ubrala na rozume, pridala im v empatii
lopatou. Je naloZené v ich citovom Zivote.
Otvorenost, s akou su schopni dat najavo
svoju ldsku a radost, je to, ¢im ste bohato
odmeneny za to, Ze sa o nich starate. Ako
vSetky deti s DS aj sestra sa rada hladi
arada vyzndva lasku v takej miere, v akej
sa od zdravého dietata nedockate. Stracate
Cas, ak sa im pokusate nieco vysvetlovat,
rychlejSie vSetko pochopia, ak im to
ukazete. Chcete aby upratovali, robte to
snimi, chcete aby neklamali, neklamte ani
vy. Ak chcete, aby sa nehnevali a nezlostili,
nerobte to pred nimi. Kto koho tu u¢i? Mna
sestra naucila trpezlivosti, laskavosti,
empatii, srdecnosti a hlavne snazim sa
usmievat na svet kazdy den, ako to robi
ona hned, ako sarano o 8.30 zobudi.

— Andrea Kristanova

6-rocnému dievcatku sa narodil bracek,

bracek, na ktorého sa tesila kazdy den, kym sa
nenarodil a nebol na svete. Ved preco nie, mat
surodenca bude skvelé.

Narodil sa koncom novembra, ¢iZe som sa tesila, Ze si ho m6Zem dat na
Vianoce pod stromcek a mat vytuZenu “susu babiku”. Moj bracek sa vola
Petko a narodil sa s DS — Downovym syndrémom, jasné, Ze som ako
Sestrofna vobec netusila, ¢o to je. Pamétam si, Ze som sa na maminu
abraceka teSila a nevedela som sa dockat, kedy pridu domov z nemocnice.
No mamina mi vZdy hovorievala, Ze mdm malého braceka, na ktorého
musim davat pozor, pretozZe je “kus iny”, je slabucky. Mala som vela otdzok,
ktoré mineboli jasné, ale to mi bolo Uplne jedno, pretoZe jedno som vedela
uplne jasne, Ze od prvej chvile, ako som ho uvidela, som ho libila a kazdy
den viac a viac. Ako sme rastli, Petkovi pribudlo zopdr chorob, vidy som
mamke s nim pomdhala a hrdvala sa s nim, len opatrnejsie, velmirada som
ho postréazila, lebo bol velmi pokojné a zlaté dieta. Samozrejme, boli aj tazké
dni, ale teraz mavnem rukou a som rada, Ze je, Ze existuje taky ¢loviecik ako
on. Je to jednoducho naSe slnieCko, ktoré sa stile usmieva a vie dat
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neskutocne vela lasky, lasky, ktorej asi od
nikoho nemozno dostat viac ako od Iudi
sDS.

On nielen mne, ale aj celej rodine
ukazal vela, naozaj vela. Vela nds naucil,
ato uzZ len tym, Ze je. Ja som rastla a stale
viac chdpala, Ze nielen on potrebuje miia,
nds, ale aj my neho. Ten chlapcek, moj
bracek, mi uplne zmenil Zivot, Zivot, ktory
nie je zly, ale prave Ze dobry. Vnimam veci
inak, ako by som ich vnimala, keby tu
nebol. Stal sa zo mna dobry ¢lovek vdaka
nemu, som empatickd, chapava a viem, Ze
mdam dobré srdce. UZ len preto, Ze tu je,
som i8la Studovat na zdravotnicku $kolu
anapisala som o riom aj Skolsku pracu.
KedZe som Studovala zdravotnicku $kolu,
lepSie som vedela, ¢o znamend DS a iné
choroby. Nebrala som ho ako nejaku
nepodarenu bytost, ale prave naopak,
niekedy mam pocit, Ze on je dar, ktory ndm
poslal niekto, kto vedel, Ze ho potrebujeme
aonpotrebujends.

A opét musim podotknut, Ze vdaka

nemu som si otvorila aj masdzny saldn,
kde mo6Zem pomdhat aj ostatnym ludom,
napriklad takym, ako je on, alebo aj inym,
ktorimaju zdravotné problémy.

Moje ciele a vnimanie ludi s DS by som
nemala a urcite by som nebola tam, kde
som teraz, keby nebolo jeho. Cize Petko nie
je Ziadna zataz, ale je naSe kazdodenné
slniecko, ktoré nds tesi kazdy den a Iubi
nés tak, ako silno Iubit vie. Dakujem, Ze
moZem mattakého skvelého braceka.

— Maria Kupeczovd
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Ked pocujem slovné spojenie ,,diagnéza

Downov syndrém¢, prva osoba, ktord mi
vtom momente napadne, je moja o triroky
mladSia sestra Zuzka (narodend v roku
1987). Najprv som si myslel, Ze nemoZe byt
problém podelit sa s vami o bezné Zivotné
situécie, postrehy a zazitky vyplyvajuce zo
surodeneckého spolunazivania s osobnos-
tou, akou (zdmerne som pouZil slovo
,0sobnost*) urcite surodenec downik je,
no zistil som, Ze ak nechcem skiznut do
faktografie, kritizovania socidlneho alebo
zdravotnickeho systému alebo do priliSné-
ho sentimentu, nie je to prave najlahsia
uloha, napriek tomu sa o to pokusim.

Velakrat pocas toho, ako sme spolu ako
surodenci rastli (sme dvaja bratia a Zuzka
je najmladsia), som sa zamyslal nad tym,
samozrejme, ked mi to v tom ¢ase uzZ moja
mozgova vybava dovolila, ako mo6Ze byt
niekto, nazvem to chory, ked mé nieco
navyse. VSak ak mé navySe chromozom,
musi byt po fyzickej aj mentalnej stranke
daleko predo mnou, resp. pred inymi
rovesnikmi. S odstupom ¢asu som pocho-
piL, Ze mat nieco navySe, neznamend auto-
maticky garanciu vyhod, myslim tym teda
vyhody vnaSom Standardnom ponimani.

0Od malicka sme Zuzku spolu s bratom
brali ako rovnocenného spolo¢nika bez
ulav. Ked sme sa hrali, tak sa hrala s nami,
zo zaCiatku najma s autickami, ked sme sa
bili (sem-tam sa stalo), tak sa bila s nami,
ked sme sa schovavali, tak sa schovavala
snami, ¢o bol trochu problém, pretoze
vtom bola dobrd, ked sme liezli po reb-

rikoch, samozrejme liezla s nami — neskor
aj bez nas. Jedinu ulavu mala akurat, ked
sme nieco vyviedli, tak sme si to odkrutili
ibaja sbratom. Napriek tomu sme siju ako
vzorni bratia chranili, Co v podstate trva
dodnes, aj ked sa logicky naSe vztahy
posunulido inej roviny.

Kazdy zo surodencov sme v inom kute
Slovenska. Ja som zakotvil pod Tatrami,
brat v Bratislave a Zuzka byva spolu s ro-
di¢mi v rodinnom dome v Kozdrovciach.
Zuzka ma dve Svagriné — Gabiku a Moniku
a je zaujimavé sledovat vyvoj vztahov
medzi nimi. Na zaciatku sa troSku otuka-
vali a potom ich n&§ downik sku3al v nie-
ktorych situdciach, na ktoré by mu bratia
rovno povedali ,nie“, ¢o vSetko si moze
dovolit. Pomerne Casto sa vSetci stretava-
meurodi¢ovdoma a ano, Zuzka sa vidy na
nds najviac tesi, ¢o plati aj opacne. Ked po
prichode domov zbaddm jej usmiatu tvar
a pocujem: ,Ahoj Jozko, ahoj Gabika alebo
ahoj Marek, ahoj Monika,“ ked nds objime
a da pusu, viem, Ze ide o naozaj nefalSo-
vany prejav surodeneckej ldsky. Po uvod-
nom zvitani vacSinou nasleduju ,gastro
otdzky“ tykajuce sa celého tyZdna, pripad-
ne dvoch, typu, ¢o ste mali na ranajky,
obed, veCeru od pondelka do piatku, ¢o si
ja samozrejme na rozdiel od nej nepama-
tdm. Okrem toho nam porozprava, ¢o
pocas tyzdna robila, ako ndm upratala
izby, pomohla mamine s pecenim atd.
V3etko nésledne eSte doplni mamina poz-
namkou: ,Ano, prach je utrety, moézem
kupit nové Pronto, vydrZalo dva vikendy.“
Atonaozajnabytok nevyrdbame.



42

Z0 ZIVOTA

Zuzka k ndm chodieva z ¢asu na ¢as na
prazdniny, ako to nazyva, resp. snazime
sa, aby aspon na tyZden raz do roka bola
snamisama bez rodi¢ov. M4 to svoje opod-
statnenie z viacerych dévodov. Prvym
atym najdolezitejSim je, Ze sme surodenci,
teSime sa na seba a chybame jeden druhé-
mu. Druhym, aj ked tento doévod je trochu
usmevny, je pre miia momentalne fakt, Ze
ak Zivot pojde podla nepisanych logickych
pravidiel, tak Zuzka bude po tom, ako sa
nasi pominu, Zit u nas, ¢i uz u jedného,
alebo u druhého brata. No a treti dovod je
ten, Ze Zuzka, ako v3etci downici, mé silny
citovy vztah k mamine, teda povedal by
som, Ze je to vzajomné, Comu prispieva
fakt, Ze je jedind dcéra, je najmladSia a eSte
mé aj ,benefit“ v podobe chromozému
navyse.Na$ downik to
vie samozrejme vela-
krat vo veciach, ktoré
hravo dokéze aj sama,
VyuZzit vo svoj pros-
pech vramci svojej
pohodlnosti. Na préz-
dnindch u nés alebo
ubrata sa jej to na
959% nepodari. Je
samostatnejsia a zod-
povednejsia, lebo vie,
Ze mamina nie je po-
ruke, nikto ju nepolu- §
tuje, pokialnatonieje §
naozaj dovod, a musi
sa s niektorymi pre- &
kédzkami vyrovnat
sama alebo len s na-
Sou minimélnou po- i
mocou. ESte kratka
pozndmka. 95 % som uviedol, pokial sa
naozaj niekam akutne nepondhlame, a ti,
¢o mate osobnu skusenost s downikmi,
urcite viete, ¢o znamend pohdnat ich do
nie¢oho, o nemaju prdve zaradené vo
svojom harmonograme dna. To akoby ste
ich prepli z pomalého médu do extra
pomalého. Vtedy u nés dosiahne aj zavia-
zanie Snurok. Uvedené, o sa tyka rychlos-
ti, neplati, ak ideme niekam na kupalisko
alebo tancovat. Vtedy by aj Usain Bolt
vyzeral prinej ako pomalS§ikamarat.

Ked si obcas vecer voldme, sama sa
priznd, Ze doma nebolo vSetko v harmo-
nickom stave, Zuzka to interpretuje, Ze
mala doma problémy a ocino alebo

mamina na nu zvysili hlas. Standardne je
to vidy pre to isté — kooopec Casu na
vSetko, rdno a veCer nekonecné umyvanie
sa a pustanie vody prudom a pozeranie TV
do noci. Vtedy mi povie: ,,Jozko, musim Ti
nie¢o povedat. Mala som doma problémy
socinom (ocina vola blondak, lebo ma celu
hlavu sivi). Zuzka neposlichala, iSla som
neskoro v noci spat...“ Nasledne celu situé-
ciu preberieme, nieco si slubime, Zuzka je
rada, Ze sa mohla niekomu vyZalovat
(postupne ndm volad vSetkym do radu -
mne, mojej manzelke Gabike, bratovi
ajeho manZelke Monike), a ja som rad, Ze
ma vytrhla z bezného kolotofa pracov-
nych povinnosti pocas tyzdia. Popritom
sa aj dozviem vsetko, ¢o je doma nové a ¢o

sa doma stalo. Spominal som, Ze si vola-

me..., &no, md svoj telefén a Casto si z nej

robim Zarty, Ze by mala ist robit testera
kniektorému z vyrobcov elektrotech-
nickych zariadeni. DVD prehravac, radia,
CD prehrévac, TV, telefon sa naucila pouZzi-
vat sama — intuitivne a momentélne je
vtejto Cinnosti naozajstny profesiondl.
Unés je CD prehrdvac s radiom rychlo-
obratkovy tovar a musim povedat, Ze vidy
pri kupe nového zariadenia je to starsie,
predoslé naozaj ,,zodraté.“

VSeobecne nazyvame nasich downikov
slniecka. S tym suhlasim, ale uvaZoval som
ako starsi surodenec jedného z nich, ako si
vysluZili toto pomenovanie. Bolo by naiv-
né mysliet si, Ze je to na zaklade toho, aki
su stdle usmiati, mili, dobri. Su ako my

vSetci ostatni, ob¢as naladovi, obCas tvrdo-
hlavi, obcas lenivi, obcas sa zaseknu
v strede priechodu pre chodcov, alebo ked
sa prave pondhlate na autobus, ktory vam
odchddza o pat minut, a vtedy ma ide
roztrhnut, ale...

. ale po burke sa znovu vyjasni a to
slniecko, uvedomujuc si, Ze nieco pred tym
neprebehlo povedzme Standardne, pride
za mnou, sem-tam aj so slzou v oku,
apovie: Jozko (alebo Gabika, Marek, Moni-
ka, mamina, ocino), prepdc... Vtedy moZe-
te byt akykolvek ,tvrdas“, obcas sa zali-
goce slza aj uvés a vy sa neviete hnevat. To
je dovod, preco su to naSe slniecka, roz-
jasnia vam tvar a su to prave oni, ktori
spravia prvy krok, ¢o my ,zdravi“ casto

nedokdzZeme.

Co dodat na zaver,
mozno len kratke za-
myslenie sa nad tym,
¢o som v podobe
Zuzky dostal do Zivo-
ta, ¢im ho obohatila?
Odhliadnuc od ne-
ziStnej surodeneckej
lasky, aku vie dat len
surodenec downik,
avecnych vyhod v po-
dobne dobrych parko-
- vacich miest a zlav-
nenych listkov, je to,
ako keby ste dostali
niekolko §koleni od
jednej osoby, resp.
zuclastnili sa na nie-
kolkych kurzoch. Na
kurze trpezlivosti, na kurze sebaovla-
dania, na kurze komunikacie, na kurze
udrZiavania poriadku a dodrZiavania
presnosti a na kurze bezprostrednosti.
VSetko to, ¢o som prave uviedol, ma
niekam posunulo a viem, Ze vela z toho
som vyuzil aj vo svojom profesijnom
Zivote. A eSte, aby som nezabudol na jednu
vec. Naucila ma povedat prepac..., toto
jednoduché, ale dolezité slovo.

— Jozef Zembery - starsi brat
To boli pribehy niekolkych rodin, mozno ste
sa v nich nasli, moZno vds povzbudili alebo
inspirovali. V kaZzdom pripade verime, Ze mat
surodenca s Downovym syndrémom nikoho
z vds nevyplasi a Ze aj v tejto Zivotnej situdcii
dokdZete ndjst zmysel a radost. PretoZe moct
vyrastat'v rodine, to je najviac, ¢o méZeme
ludom s Downovym syndrémom dat.

Slnec¢nica



Spolo¢nost Downovho syndrému na Slovensku vznikla ako
obcianska iniciativa vroku 1993 a zastreSuje rodiny, dobrovolnikov
asympatizantovIudis Downovym syndrémom.

Poslanim nasho zdruZenia je pomdhat ludom s DS pri ich
zacClenovani do Zivota, pri ich vzdeldvani, pracovnom zaradeni
avyuZzivani volného ¢asu. Nasim pdsobenim sa snazime o to, aby
boli Iudia s DS akceptovani spolo¢nostou vo vSetkych jej oblastiach
do takej miery, aby samotni Iudia s DS a ich rodiny mohli Zit beZny
Zivot beZnej rodiny bez Iudskych a byrokratickych bariér, ktorych
jevnasich Zivotoch eSte aj v sucasnosti viac nez dost.

Cinnost SDS riadi a zabezpecuje tim Iudi, dobrovolnikov, bez
naroku na mzdu, resp. ind formu finan¢nej odmeny. Jedinou
odmenou nam je dobry pocit, ktory vyplyva z pozitivnej odozvy na
to, Corobime, od vas, od nasich ¢lenov a Castoineclenov.

Financné prostriedky, ktoré ziskavame z clenského, z 2 % z dani,
projektov predkladanych réznym naddcidm a aj ministerstvam,
ktoré su zamerané na konkrétne aktivity, a z podpory od dobro-
volnych darcov a sponzorov, prioritne smerujeme na aktivity, ktoré
pre naSich ¢lenov robime. Spravidla ide o vyd4vanie casopisu
Slnecnica a o organizovanie letnych a zimnych pobytov pre rodiny
s detmi s DS, organizovanie letného tdbora pre mlddeZ s DS, orga-
nizovanie plaveckych pretekov pre zdravotne znevyhodnenu mla-
dez. Okrem toho je nasa pravidelnd ¢innost spestrend podla toho, ¢i
aaky projektje ndm od tej-ktorej organizdcie schvaleny.

KedZe SDS nie je charitativna organizdcia a nemd ani Statut
naddcie, nevieme kladne reagovatna Ziadosti o finan¢ny prispevok
zo strany jednotlivcov. Vieme vSak aj jednotlivcom pomoct inou
formou, a to prostrednictvom Casopisu Slnecnica, nasej webovej
stranky, pripadne FB profilu. Podla naSich skusenosti uz samotné
zdielanie Ziadosti o konkrétnu pomoc cez nase kandly ddva Sancu
oslovit vacsie publikum, dopracovat sa k potrebnej pomoci.
Vneposlednom rade je pomocou pre jednotlivcov v tazkej situdcii aj
to, Ze vdaka SDS sa aj diagn6za Downov syndrom dostala do zoz-
namu prijimatelov pomoci prostrednictvom organizacie Dobry
anjel.

Sme tus vamia sme tupre vas.

Ak sa chcete stat naSim ¢lenom, ‘
¥ vyplite elektronicku prihlasku na stranke
www.downovsyndrom.sk
a uhradte ro¢ny ¢lensky prispevok 20 eur.

Suma: 20 EUR / rok
Ucet: SK61 0200 0000 0001 6573 1012
BIC: SUBASKBX
Variabilny symbol:
rok, za ktory platite €lenské
Popis:
Meno ¢lena, za ktorého
je poplatok uhradzany
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Ste takou sInec¢nicou pre svoje okolie?

Stale zZiarite, ste pozitivne naladeni, zdielate
radost, Stastie, hl'adate vzdy svetlo a sinko
aj poc¢as zamracenych dni?

Veselé ponozky SIineénica boli vytvorené
prave pre vas. Symbolicky je kazda ponozka
v pare ina, no spolu tvoria dokonaly par.

6du SLNECNICA
kUpe ponOilek
Dedoles

S pOUilt\m k
v kogiku prina
v e—ShOpe

Kupon exkluzivne plati pre odoberatelov ¢asopisu
Slnecnica a vSetkych sympatizantov Spolo¢nosti
Downovho syndrému na Slovensku

do 31. 12. 2020 pri nakupe nad 20 EUR.

Kupou ponoziek prispejete na aktivity
Spoloénosti Downovho syndrému na Slovensku.

?

Dakujeme.

Dedoles.sk

Spojeny s prirodou,
inSpirovany tebou.

W downowpyndroru. sk



