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STYRI ZENY, KTORYM SA N
POSTIHNUTE DETL KATASTR
SVETA? VOBEC NIE! V RAM
MOZNOSTI Z1JU UPLNE NO
A NAVYSE SA AKTIVNE ANGAZUJU
NA TOM, ABY SA V NASOM SYSTE

s
TABU IEMA

ARODILI TAZKO
OFA? KONIEC
CI SVOJICH

E NORMALNE ZIVOTY
{ A PODIELAJU
ME KONECNE

UDIALI ZMENY.

ed do rodiny pride
diefa, je to radost
pre vietkych. Nie-
kedy sa vak stane,
e sa narodi diefa

choré a v tom najsmutnejsom pri-

pade diefa viacnasobne postih-
nuté, ktoré bude do konca svojho
Zivota odkédzané na podporu
ostatnych, predovietkym
matky. Vtedy devifme-
sacné teSenie sa na
babitko vystrieda
$ok, smutok, skla-
manie. V tejto faze
podpora vietkjch
¢Elenov rodiny,
lekdrov ¢i psy-
cholégov, ale najma
manzela. Neoficidlne tidaje
tvrdia, Ze az 80 % percent sloven-
skych manZelstiev sa po naroden{
postihnutého diefata rozpada.
V takom pripade, ak Zena nie je
dostatoéne finanéne zabezpe-
&end, o katastrofu ide, pretoze
z rodi¢ovskeého ¢i opatrovatel-
ského prispevku nemd $ancu
slusne zit. Je niiten4 zivorif alebo

——
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svoje dieta umiestnit do tstavnej
starostlivosti. Aj také veci sa, zial,
dejti. My sme vsak pre vas nasli
mladé ambiciézne Zeny, ktoré
mali v tejto situdcii tolko Stastia,
Kolko sa len d4. Manzelia st ich
pevnou oporou, rodina a priatelia
poméhajti a samy nasli
v sebe tolko sily, Ze
sa zacali angazovat
aj v rdmci obéian-
skych zdruzeni.
Neustle napredujd,
aby vedeli pomoct
svojim defom, ale aj
ostatnym a aby tym
hore* ukézali, ¢o vsetko
mame v tejto oblasti oproti
ingm krajinsm EU dohéfiat.

Velmji mi pomohol
manzel a rozhovor
s priatelom knazom

Sympatickd vychodniarka Zijtica
v Bratislave je mamou trindstro¢-
ného Filipka, ktory dodnes nema
presne urcenti diagnézu. Ihned po
narodeni mu zistili hypotonicky syn-
drém prejavujici sa ochabnutym
svalstvom, problémy so srdieckom,
prehitanim a dalie zdravotné taz-
kosti, ktoré rodine komplikuji Zivot
dodnes. Lekari, ako takmer v kaz-
dom z tychto pripadov, mu po jeho
narodeni nepredpovedali ni¢ dobré.
Dnes viak tento pekny tmavovlasy
chlapcek sice nerozprava, ale aspoii
samostatne chodi! Samozrejme,
vdaka jeho obetavej mamine, otcovi
amnoZstvu terapii, ktoré si mézu
dovolit iba vdaka rodine, dobrym
priatelom, zndmym a, samozrejme,
tak ako v4¢sina rodin na Slovensku,
vdaka 2 %z dane. ,Aj my sa stretd-
vame presne s tymi istymi prob-
lémami ako véetci rodicia s tazko
postihnutymi defmi. Rehabilitd-
cie a rézne terapie stoja tisicky eur
a keby nebolo dobrych Iudi, dovolif
by sme si ich nemohli a verim tomu,
Ze vacsina ludi si ich ani dovo-
lit neméie. Filipko mé uz trindst
rokov, no ja stéle nemézem st do
préce. Sice chodi do $koly, pedago-
gicky persondl, aj ked robi mnoho
veci navySe, neméze zabezpeco-
vat zdravotnt starostlivost, ktort
Filipko vyzaduje kvoli epileptickym

zachvatom, désledkom ktorych
moze dojst k duseniu sa a pripadnym
zraneniam. Na toto, bohuzial, nie si
pripravent ani v $pecidlnych skolach,
chybajii im kompetentni zdravotnici,
apreto tam musim byt k dispozicii
pocas celého vyudovania. Problémov
a nedomyslenych veci v systéme
Je, zial, velmi vela a ndm to brani
Vnormalnom fungovani a mojom
“aradent sa do spolo¢enského Zivota.
Velkym problémom je prave sys-
tE/m vzdelévania tychto detf, u kto-
Tch by sa mali re$pektovat limity
a rofvijaf schopnosti v rdmci ich
mozného potencidlu. Ak by sa toto
?Qdarilo zmenit, boli by sme velmi
Z?Smi;_‘ hovori napriek zlozitej situd-
il \smiata Ludka. ,Dalsfm problé-
Z:imle nedostatok komplexnjch
adeni, a tak Gasto travime dett

»Oynovi musim byt

Filipko na jednej z rehabilitacif.

Vv aute neustd- so zdravot-
lymi presunmi k dispoz(cii po¢as celého  nym znevy-
medzi $ko- < S hodnenim.
lou, rehabilitd- YIRS aniay Aktivity
ciami, terapiami a entuziaz-

alekarmi, niekedy

aj za hranicami Slo-

venska. Je to neustaly boj

o0 zachovanie Filipkovych doteraj-

§ich zruénosti, aby vplyvom epilep-

tickych zdchvatov a hypoténie nedo-
§lo uiiho k regresu. Ked maly vecer
zaspi, snazim sa este pracovat na
poditaci a pripravovat materidl pre
rodicov a pre nasu Platformu, kto-
rej som sficastou. Bezne sa stava, ze
som eéte o tretej rano hore a piSem.
Je to sice naroéné, ale som rada, 7e
aspoi takto mbzem §irit informdcie
‘medz rodicov, ako aj upozoriiovat
odbornikov na potreby rodin s detmi

mus, ktoré do
toho dévam, si
mozné len s manze-
lovou podporou, s ktorym sa
vieme neskutoéne dopliiat. Pod-
poru citim aj v okoli a pri pravidel-
nych stretnutiach s priatelmi, ktori
nés neopustili a si s nami dodnes.
Radi sa stretdvame aj s rodinami so
zdravymi detmi, ktori sa Filipovi
vedia prisposobit a vtiahnut ho do
hry alebo detskych aktivit," vysvet-
luje Ludmila, ktorej v prvych rokoch
#ivota jej syna pomohli dihé, niekol-
kohodinové telefondty s kiiazom -
rodinnym priatelom.
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Jana (41)

Kto zabojuje za Rl'éVa nemocnici, kde nemali vybavenie,
takze k pomoci, ktort potrebo-
my? val bezprostredne po narodeni, sa
dostal az o tyri hodiny, ¢o spdso-
bilo nezvratné skody na jeho zdravi,*
zacina svoj pribeh energickd Jana,

nasich deti, ak nie

,Moj Sestroény syn Leonard ma
detskii mozgovti obrnu piateho
- najtazsieho stupnia. Po porode
bolo moje predéasne narodené
dietatko nutné okamzite intubo-
vat. Rodila som viak v periférnej

ktord md to $tastie, e zije Cast
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roka v Nemecku. M4 tak moznost
vyskusat si, akeé to je it v systéme,
ktory funguje, a aj v takom, ktory

nefunguje. ,V Nemecku nemgte
problém svoje dieta umiestnit do |

perfekmli a profesiondlnu starost-
livost, a vy zatial moZete pracovat
alebo sa venovat sebe. Opatrovate].
sky prispevok pre matku's postih-
nutym dietatom je dostatoény na
to, aby slusne vyZila, pri¢om méze
dokonca paralelne pracovat na &ias.
toény pracovny tvizok. Na Sloven-
sku vacsina deti s postihnutim nem4
sancu dostat sa do 8kolky, matka
ostéva izolovan a dostéva do 6 rokoy.
203 eur a neskor 247 eur, €0 je suma.
rodicovského a neskor opatrova-
telského prispevku, ktord vds niti
sivorit a ktorého priznanie vychd-
dza z neadekvatneho posudzovania,
ako napr. celkového prijmu rodiny,
& dokonca poctu vyucovacich hodin

.Na Slovensku
vacsina detf
postihnutim nema

dietata, ak m4 to Stastie
a podari sa napliiat jeho pravo
na vzdelavanie. Vela rodin sa tak
dostava na hranicu chudoby, v mno-
hych pripadoch st systémom dont-
tené umiestnit svoje dieta natrvalo
do detského domova a, samozrejme;
vela rodin sa po naroden postih-
nutého dietata rozpada,” vysvet-
luje Jana, ktor4 sa okrem starania
52 0 svojho syna naplno venuje &

3kolky, skoly, kde dostéva absoltitne Y

Zhovdral; s
b

T ik me sas rodicfm/i l;"(_likg :

nutych deti. Za najpdlcivejsie
broblémy oznacili tieto:

Veéasnd a krizoud inge

PO narodenf chorgho diefaf:

aktivitdm nad podporu rodin deti
0 zdravot nym znevyhodnenim,
gpolu s osta(n}'m?i aktivnymi

mamami zalozili obéianske zdru-

Toencia - pomoc rodinam bezprostredne
nie Platforma rodiCov deti so

e
;dmvom)"m znevyhodnenim,
puslnm’m ktorého je uznanie
prirodzencj dostojnosti defom

<0 zdravotnym znevyhodne-

nim a presadzovanie ich prév

v zaujme pinohodnotného a har-
monického rozvoja. ,V tejto éin-

.
. 3. Pomoc psychologa ¢i socialneho pracovnika
.

nosti som sa nasla a pokladémju
.
.

UZ priamy
"é:edn: " zszO'nlckgm zariadenf. Komplexné viacodborové timy, ktoré
‘m«vencnzo: nu dalsle sprevadzanie rodiny v ramei sluzby veasnej

g2 oy Je viak tychto poskytovatelov stale malo, preto

'“P"k’?}‘)’:.:i:xz:mme a ani kvantitativne vietky rodiny, ktoré by takato

Somal'l’r:g‘;ekar!omickd Situdcia rodin so zdravotnym
iﬂ"ev) HENIM - tento problem hadam ani nemusime dalej rozpisovaf.
spevky st také nizke, ze sa z nich rozhodne neda ani sluine 2if, ani

1a svoje poslanie a popri starost- navitevovaf terapie &i kupovaf pomacky.

livosti 0 syna ma velmi naplfia.
zasvoje f:;]j:razsklleaifzmme v :r?w Pristup ku vzdelaniu deti so zdravotnym znev¥hodnenim -
situdcii vSak p svojho kvalitngch zariadent, kam mézete bez stresu daf svoje diefa a zatial pracovaf

manzela, ktory mi je alebo oddych, velmi malo. A ak sa aj nej HETNOU
oporou. Pomaha mi v starostli- M&d Je 3 sa aj nejaké najde, vacsinou je

ské osnovy sG zastarané a jednotné pre vetky deti -

vosti o Leonarda a tiplne ma vie - nerozlitujt medzi jednotlivymi diagnézami.

nahradit, o nie je az také bezné.
KedZe je manazér, vie mi velmi
dobre poradif a nasmerovaf ma
aj v pracovnych veciach. Je méj
najlepsi priatel, manzel aj koug,*
rozprava Janka, z ktorej slov citit
velki vdaku a obdiv k svojmu
muzovi. Narodenie diefata ich
stmelilo, k druhému sa vsak
neodhodlali. ,,Snazime sa viak aj
s nasim dietatom Zit normélny
Zivot a myslim si, Ze sa nam dari.
Samozrejme, nemézeme robit
vSetko, ale ¢o sa dé, robime. Cho-
dime na prechadzky, do cuk-
rarne, bicyklujeme sa, plavame,
milujeme divadlo & galérie. Nelu-
tujeme sa a drzime pohromade,
€0 0 sebe neméze povedat vela
beznjch rodin,” uzatvara Jana
Lowinski,

Tento problém nie je iba problémom rodi¢ov, ktorym sa
D choré diefa narodilo, a my, kiorym sa to nestalo, sme iba
pozorovatelia, ktorf ich mdzu nanajvy3 polutovaf &i sem-
tam nieco prispief na ,charitu”. Nikdy neviete, do akej
Zivolne] situacie sa vy alebo vase diefa dostanete vinou
nejakého razu, mftvice, infekcie... Zivot sa naozaj méze
zmenif zo sekundy na sekundu a zrazu sa ocitnete na druhej
strane. Sila a vyspelosf spolocnosti sa prejavuje aj tym, ako
vie poméhaf svojim najslabsim Elenom. A tieto mamy robia svoje
maximum. Milé mamy, klobtk dole!
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Chcem, aby Emka
dosiahla svoje
maximum

tickou poruchou - mutdciou CDKLS
génu, ktord jej bola diagnostikovand
aZ v 3 a pol roku. ,Bezprostredne
po pdrode sme si mysleli, e Emka
je zdravé bibiitko. Ked' mala dva
tyZdne, zacala trpiet epileptickymi
zdchvatmi, Vtedy sme si uvedomili,
#e niedo nie je v poriadku, a zacali
sme pitrat. Bolo to vak mimoriadne
niroéné, ked%e sme hladali ihlu
v kope sena a dostupné genetické
testy robené na Slovensku v tom
¢ase neboli schopné tiito poruchu
v géne odhalit, Cestovali sme preto
po celom svete a hladali nemoc-
nice, lekdroy, genetikov a labora-
t6rid, ktoré by vedeli vyriedit tito
hddanku, Paradoxne, o 2 roky na to
bolo genetické ochorenie diagnosti-
kované priamo u nds, ¢fm sa Emka
stala vobec prvou osobou s mutdciou
CDKLS génu v Slovenskej republike,
Momentdlne st zndme 4 daldie pri-
pady v nadej krajine, na svete je iden-
tifikovanych asi 1000 ludi s tymto
ochorenfm, Md velmi podobné
priznaky ako medzi ludmi zndmejsf
Rettov syndrom,” vysvetluje sympa-
tickd Sada. Aj ona si predla vietkymi
fizami, akymi moze prechddzat
rodié, ktory je postaveny pred fakt,
Ze sa mu narodilo tazko postihnuté
dieta, ktoré nikdy nebude samo-
statné, , Samozrejme, bolo obdobie,
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Jej deérka Ema trpf vzdcnou gene

od som vela plakala, p)’rtalasa,Y bf

edo prave my. Dokonca som ﬂnané“e Utiahnyg

pola v SLAVe, kvf I n?i prekazalo, 7o r:"‘m‘) Yodiny .‘; byt majng V 1
ama rodina ‘I priatelia vypy. n‘nwchprol&edn:impm ‘
Lovali, &0 nove uz mald dokdze, dcnu die §rgy "Chlmm e

wede namiesto napredovania sme n df to umgi":h“""'“' c
Jozmali skor regres. Jeden Sas sme 6“"" Naprielc nm‘.duochuim N
jai manzel mali problém vidie¢ “ nidm pq Zisteni Emki:lepmg

Jdravé deti bez toho, aby sa ndm ::’“Vel‘ml odlahlo, pmohj g

ustili slzy. Toto vietko je nor- - indg ¢, aenergiy pre:::

1 dine a predlo to. Zmobilizovali :;:Ede = 14 POmOc dryfygy

Jme sily a povedali si, Ze 7 nasej CDKLs ;{M obéianske zdryzenie

imky dostaneme maximum, kiorg ktoréh ovakia, Prostrednictyom

4 dd, a zacali sme s fiou intenzfyne inf r:n. onadime it opvetu

pracovat: acal sa kolotod rehabj. OVanost o ochoren( iy,

a
jicif na Slovensku aj v zahranig, Poméhat ogtatngm rodindm, kto-

spadium roznych fyzioterapeu-

rymsa narodilo dieta s touto diag-

{ickych a senzorickjch pristupoy :bxr:poluprmjem tiek s ingm

a technik, ako aj ndkup §pecigl- Oruk:‘mhdruieniamim

nych zdravotnch Zovan{ charitatfvnych

pnm()('nk, ktoré Projektov, Som velmi

by jej i ndm raci:;:;nm ée:(

ulahd¢ili Zivot el

a nastar »Emka sa stala vébec § angaZova-

tovali jej Prvou osobou s mutgcloy | MM mami

ke COKLS géna v Sk | ™

Ak mate

pracovat republike. _ Platforma

g dietatom rodi¢ov detf

komplexne m!o z:ravomym

a systematicky, vy °d“°.“‘m'

je to naozaj praca na ktorym nie je faho-
ek stajné, ako starostlivost

plny dviizok. Aby rodié nemusel 0 nae deti funguje na ndrod-

byt terapeutom, zdravotnikom
irodicom v jednom, pomohlo by
zakladanie centier komplexnej
starostlivosti a multidisciplindr-
neho pristupu pod jednou stre-
chou, Tiez by som si priala, aby sa
rodicia chorgceh detf stali pre lekd-
Tov partnermi a za¢ali spolu viac
dzrozumitelnejsie komunikovat,
Aby sa rodiném ihned po narodent
takéhoto dietata dostali praktické
infnrmécic, vdaka ktorym situdciu
lepiie zylddnu, Finanénd ndrod-
?m“f starostlivosti o dieta s tazkym
:((‘lruvomym postihnutim je tiez
Ma sama ogebe, Nedalo by sa to

nej irovni, Spoloéne sa snazime
0 8ystémové zmeny a sme pros-
trednfkom medzi rodi¢mi a odbor-
nikmi. Je to forma mojej realizdcie
amoje dni sa tak netocia iba okolo
starostlivosti o deérku, ale aj okolo
price, ktord, verim, #e pomaha
a raz ulahé{ Zivot aj ostatnym
ludom v podobnej situdcii, zanie-
tene vysvetluje energickd mamina.

MR
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t
Chceme fungovat
ako zdrava rodina

Majka je jedind  tejto $tvo-
rice Zien, ktoré maji okrem tazko ;
postihnutého dietatka aj dalsie c%leta-
Cheeli sme fungovat ako normal.na,
zdravé rodina a neobetovat svoj Zivot
iba jednému, chorému diet’at’u,’ a tal.<
sme sa rozhodli mat druhé. Vnimali
sme to tak, Ze sirodenec pomoze
aj samotnej Lujze, je pOﬁ‘ebﬂé{ aby
zazivala bezné detské interakcie.
Ked mala nasa Lujza 3 roky, naro-
dil sa ndm Viliam. Vietkym ndm to
neskutoéne pomohlo a aj ked to bolo
70 zadiatku mimoriadne narocné,
urcite to stalo za to," za¢ina svoje roz-
pravanie utle mladé dievéa menom
Majka. Jej dnes Sestrocna Lujza sa
narodila s chromozémovou ano-
maliou - na druhom chromozéme
ma Cast duplikovant a jej diagnéza
nie je dodnes presne Specifikovana.
Ked'sa narodila, vyzerala pre svoju
mamu ako tplne zdravé babitko.
Lekdri vSak mali pocit, Ze s fiou nie
je vsetko v poriadku, Ze jej telicko je
v akomsi kr¢i. ,Ked' mala tri mesiace,
prisla ndm stru¢nd sprava z genetiky,
kde bolo napisané, o aku poruchu
ide. Nikto nam vsak nepovedal, ¢o
to znamend a ¢o vsetko nas éakg.
Dozvedeli sme sa vsak aj to, 7e nikto
znds nie je nositelom tohto ocho-
renia a chyba vznikla de novo, teda
ndhodne delenim chromozémoy,
Preto sme sa nebéli mat druhé dieta,
dokonca som odmietla aj amniocen.
tézu. Predpovede lekdrov, ¢o sa tka
Lujzy, boli viak také, ze nikdy nebude
samostatne chodit, hovorit anj jest.
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Po mno#Zstve terapii a liecen, ktoré
sme s fiou absolvovali, dnes mézeme
hrdo povedat, 7e nasa dcéra chodi,
aj ked este trochu neisto, a u¢i sa
samostatne jest, ¢o sii pre nas mimo-
riadne dolezité veci pre kazdodenny
Zivot. Zo zdravotného Poistenia majy
takéto deti hradené jedno fyziote-
fapeutické Cvicenie tyzdenne, &o je
zalostne mlo. Preto s kazdy rodi¢
mt}xlsi hladat vlastné chOdm'éky, ako
zohnat financj j i
dosiahnyt vlas;?;i);rjx?h(‘)‘ e n?o'hlo
Méria, Nie je Ziadn ¥ szveﬂllje
Ou novinkoy, 3
rodiny s postihnutém 'ou, =
; 1nutymi detmi maju
?rob.lfem umiestnit svoje dieta do
Specidlnej Skdlky alebo vSeobecne

do denného zariadenia, ktoré by
poskytovalo vietky potrebné terapie
a plnohodnotne sa par hodin denne
0 dieta postaralo, aby matka mohla
pracovat. Preto pani Tomasko hladala
moznosti, ako také centrum otvori.
Podarilo sa jej najst partnerski orga-
nizaciu, s pomocou ktorej sa podarilo
domov socidlnych sluzieb ambulant-
nou formou otvorit, Funguje sedem
mesiacov v bratislavskej Petrzalke
anesie nazov Denné centrum
aje pre deti viacnasobnym postih-
nutim od troch o desiatich rokov. U
t.em Sa viak musi intenzivne zamys"
lat nad tym, &o dalej - ked jej doéra
dovii vek desat rokov, g




