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Ked vam v porodnici ozndamia, 7e vase die-
tatko je postihnuté, zriti sa vam svet. Nasle-
dujice dni a tyzdne riesite len jeho zdravotny
stav. Chodite na vySetrenia, cakdte na vysled-
ky, prenikdte do tajov liechy ¢i 10/11ych pod-
por nych terapu Anavietko ste sami. Stdt sa
ovade dieta za¢ne zaujimat oby¢ajne a7 vte-
dy, ked dosiahne 6 rokov a tyka sa ho po-
vinnd skolska dochddzka. Ale ¢o dovtedy?

»Doteraz bola rodina s postihnutym
dietatom ponechand len sama na seba.
Nikto sa nestaral, ako to rodicia zvlidaju
—fyzicky, psychicky ¢i finan¢ne, ¢o narode-
nie takéhoto diefata robi s ich manzelskym
vztahom, ako to ovplyviuje sirodencov. Le-
kari riesili len zdravotny stav dietata. Rodicia
pomerne asto dostali na tirade, pripadne aj
u lekdra nesprivne informdcie, ze do 3 ro-
kov veku dietatka nemaji nirok na iadne
kompenzicie, socidlnu pomoc. To ale nie je
pravda,” hovori liecebnd pedagogicka a soci-
dlna pracovnicka Mgr. Jana Artimovi.

Podla jej slov od janudra tohto roku je
v zakone ¢. 448/2008 Z. z. o socialnych sluz-
bach zakotvend véasna intervencia (znama aj
ako rana starostlivost) ako novy druh social-
nej sluzby pre rodiny s detmi so zdravotnym
znevyhodnenim. Zatial sa viak cakd, kym sa
rozbehne naplno. ,Ide o to, aby rodicia do-
stali hned po narodeni dietata, respektive
po zisteni jeho diagnézy, vietky informécie
o svojich moZnostiach — nielen o lieche a sti-
muldcii vyvoja dietata, ale aj o moznostiach
kompenzdcii pre tazko zdravotne postihnuté
dieta, ¢i 0 moznostiach vzdeldvania v kazdom
veku. Aby rodinu niekto sprevadzal v tejto
ndrocnej zivotnej situacii, aby jej poskytol aj
psychicki podporu, ak je to nevyhnuiné.”
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Mgr. Artimova
poukazuje na to, ze
v Cesku funguje inititat véasnej _
_ intervencie uz 15 rokov. Pediater podle
rodi¢ov hned po narodeni postihnutého

dietatka do niektorého z devitnastich centier
ranej starostlivosti (Stredisko rané péce), ktoré
fungujd v celej CR. Tam sa dozvedia, akd pomoc

im moZu poskytniit, pripadne predostrii svoje

| potreby. VEasna intervencia sa dalej uskuto&iuje
terénnou formou, to znamena, Ze poradca raz
~ do mesiaca navativi rodinu v domacom prostredi
ariesi ich aktualne problémy. Terénna forma je
pre rodinu prinosnejsia ako ambulantna, dieta

sa nezataZuje cestovanim, ktoré ho vycer-
péva a ostava vo svojom prirodzenom
prostredi, kde sa citi isto a Casto
_ dokaze veci, ktoré v cudzom

. prostredi nezviada.

»Jeden poradca md na starosti 20 rodin
a okrem toho, 7e ich pravidelne navstevuje,
je im k dispozicii aj na teleféne alebo pros-
trednictvom mailov. Pomaha im, ako praco-
vat s dietatom, ddva im tipy, ¢o vietko mozu
vyskusat, zorientuje ich v socidlnych zdkonoch
a pracuje s rodinou ako s celkom, nielen s die-
tatom. Zakladnym cielom je podporit rodinu,
aby nagla vlastné zdroje a dokdzala sa o diefa
postarat,” vysvetluje liecebni pedagogicka.

NEJDE LEN O DIETA, ALE O CELU
RODINU

U nds zatial centrd véasnej intervencie ne-
funguji, rodi¢om najviac pomdhaji mimo-
vladne organizicie. Patri k nim aj Neziskova
organizdcia pre zrakovo postihnutych, krora

Odhaduje sa, ze kazdé patdesiate dieta

ma viacnasobné postihnutie, ktoré

limituje vo vyvine a v zaradeni sa
do bezného Zivota. Zial, tieto deti to
naju o to tazsie, Ze ony a ich rodiny

at ¢asto neviditelné. Rodi-
c¢om chyba pomoc najmé v prvych ro-
<och Zivota dietata. Finanéne naroéné

su pre St

terapie hradia sami, ich dieta neprijma

do §kdlky, problém je aj so Skolami

a Specializovanych zariadeni je
Zalostne malo. Kompenzacie taz-
kého zdravotného postihnutia su
vyrazne obmedzené a s rodinou

ako celkom cielene nepracuje nik-
to. Pritom aj ked' mame zdravé dieta,
staci Uraz alebo vazna choroba a sme
vtom tiez. Rodicia postihnutych

deti volaju po véasnej intervencii,
ktora je uz sice zakotvena v zakone,
ale v realnom Zivote stale chyba.

vznikla v Levodi v roku 2004. Najskor sa za-
meriavala na terénnu précu, pricom posky-
tovala podporu najmi detom so zrakovym
postihnutim, ktoré boli integrované v bez-
nych zakladnych $koldch. Od roku 2009 sa
viak rozhodli zamerat na véasnii intervenciu
pre rodiny s detmi so zrakovym a dal$im zdra-
votnym postihnutim vo veku od 0 do 7 rokov.
wSom psycholég a v minulosti som pracovala
v 8kole pre nevidiace a slabozraké deti. Tam
som videla, co sa deje, ked sa dieta véas sprav-
ne nestimuluje, aky vplyv to ma na jeho vyvin.
Napriklad nevidiace deti maji velky prob-
lém s matematikou, pretoze nemaji dosta-
tok skusenosti s praktickym pozndvanim
vlastnosti predmetov a priestoru v ranom
veku,” hovori Mgr. Otilia Cechovd, riadi-
telka neziskovej organizicie a poradkyiia
ranej starostlivosti.
Podla jej slov rodi¢om sa snazia po-
mahat rézne. Radia im v oblasti stimuld-
cie vyvinu dietata, nosia pomacky, ktoré
pomihaji defom pri uéeni a ucia aj rodicov
s nimi pracovat, aby diefa ¢o najviac napre-
dovalo, maju socialne poradenstvo, kurzy
pre rodiny, klubové stretnutia rodicovskych
skupin, kde si mézu navzdjom vymienat svo-
je skiisenosti a zdielat svoje starosti. ,Zame-
riavame sa na celé rodiny, nielen na dieta.
Niekedy je taziie vtiahnut do toho otca, no
ndm sa na jednom z pobytov pre rodiny po-
darilo vytvorit §peciilnu otcovski skupinu,
ktorii viedol muz — skiiseny psychoterapeut.
Pracovat treba aj so zdravymi stirodencami,
ktori mé7u trpiet pocitmi viny alebo obava-
mi, 7e by tiez mohli byt postihnuti, pripadne
trpia tym, Ze rodi¢ovskd pozornost sa viac
zameriava na postihnuté dieta. No a dolezité
je, aby sluzby boli 3ité na konkrétnu rodinu.
Cielom je podporit ju tak, aby nadla viitorné
zdroje na zvladnutie starostlivosti o dieta, aby
postihnuté deti nekond¢ili v istavoch a, ziro-
ven, aby sa rodiny nerozpaddvali a nedostali
do socidlnej izolacie. Cize nejde len o to, aby
rodina postlhnute dieta prijala, ale aby to sku-
tocne aj zvlddla,” konitatuje Mgr. Cechova.
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VACSINU REHABILITACII
SI PLATIA SAMI

Najmensie deti so zdravotnym postih-
nutim neustile navitevuju lekdrov. Ti hned
po zisteni, 7e dieta zaostava v psychomotoric-
kom vyvine, nariadia rehabilitacie. Rodicia
zo vietkych stran pocivaju, ze s diefatom tre-
ba cvi¢it, cviéit, cvicit, ale...

LLekdrt vicsinou odporicaji len Vojtovu
metodu, pripadne dojcenski gymnastiku,
pretoze ich pondkaji takmer vsetky reha-
bilita¢né zariadenia, ktoré maji podpisané
zmluvy so zdravotnymi poistoviiami. Ale vela
deti Vojtovou metédou cvicit nemoze, lebo
majui zdravotné kontraindikdcie — napriklad
epileptické zachvaty, srdcové chyby, poope-
racnui rekonvalescenciu, pripadne
sti evicenim nadmerne predriz-
dené a prejavia sa u nich po-
ruchy prijmu potravy alebo
spanku. Zdra-

votnicke zariadenia by mali preto pomikat aj
iné druhy terapif, ako je napriklad Bobathov
koncept, ktory sa sice cvici aj na Slovensku,
ale viicsinou v stikromnych zariadeniach a ro-
dicia si zan musia platit. Nehovoriac o tom, ze
rozsah terapii vo verejnych zdravotnickych za-
riadeniach je nedostatocny, dieta ma moznost
cvicit raz, v ojedinelych pripadoch dvakrat
tyzdenne. Jedno cvicenie zvyCajne trvd len 15
az 25 minut, nestaci to ani na to, aby fyziotera-
peut spolahlivo zaskolil rodica a pontikol mu
priestor, aby ukizal, ako on sdm doma cvicf
s dietatom. Najmi v zadiatkoch je tito spitnd
viizba nesmierne dolezitd. Rehabilitaéné pro-
cedury, ako st masaze ¢i vodoliecha, sa tiez
poskytujui iba v obmedzenom rozsahu. No
a na rehabilita¢ny pobyt v $pecializovanom
zariadeni, napriklad v Dunajskej Luznej,
Martine ¢i v Koviacovej sa dieta z kapacitnych
dovodov dostane najviac dvakrat do roka.
Pritom tieto deti potrebuji naozaj intenzivne
cvicit, aby napredovali,” hovori Mgr. Tatiana
Bednarikovd, mamicka trojro¢nej Zinky, kto-
rd md viacndsobné postihnutie.
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SKOLKA? ZABUDNITE!

Rodicia tiez poukazuji na to, ze deti s (az-
kym zdravotnym postihnutim potrebuji uz
od narodenia Speciialnu podporu aj v oblas-
ti vichovy a vzdelavania. Ked diefa zaostiva
v psychomotorickom vyvine, je casto len na ro-
dicovi, aby zistil, ktoré terapie zabezpecia akti-
véciu jeho psychiky, poznania, emociondlnych
asoadlnych zrucnosti. V Cechach aj v Rakiasku
majui praktické skusenosti s tym, ako aj u naj-
mensich deti podporovat osobnostny rozvo
v ramci moznosti kazdého dietata.

JTak ako iné deti, aj postihnuté
dieta je vo veku okolo troch rokov
v barlivom vyvine. Ked vtedy dostane Spe-

cializované terapie, moze sa vyuZzit neuroplasticita
mozgu, ktora je vSeobecne zndma a sice, Ze
mozog sa mdze regenerovat a do istej miery
mdze kompenzovat poskodenia v zavislosti
od vcasnej a primeranej stimulacie v ranom veku.
Teda mozog si najde nejaké cesticky, aby fungoval
najlepsie, ako vie, ale treba ho v tom podporit.
U nas ale ni¢ také nefunguje, ak si rodi¢ sam
nenajde liecebného pedagoga. Deti s viacnasobnym
postihnutim nezobert na cely den do ziadnej $kolky.
Dufala som, Ze dcérku budem moct dat aspori na par
hodin denne do $kélky, kde sa jej bude venovat Specialny
pedagog. No je to bez Sance. Asistenta dieta moze dostat az
od povinnej kolskej dochadzky. Moja trojro¢na dcéra neroz-
prava, ma plienky, bez pomoci sa nevie posadit ani postavit.
Sama by v skolke fungovat nemohla. Pritom chcem, aby sa
dalej rozvijala a napredovala. To, ¢o dnes vie - aj ked'sa
sama nepostavi, ale chodi - dokaze len vdaka tomu,

Ze sme sa jej venovali,” hovori PhDr. Méria
Tomasko, mama 4-roc¢nej Lujzy s viac-
nasobnym postihnutim.

Dnes je v mnohych mestach prob-
lém dostat do materskej skoly aj
zdravé 3-rocné dieta, nieto eSte
dieta, ktoré vyzaduje $pecialnu
starostlivost a Specidlne skoleny
persondl. Standardna materska
Skola to nie je schopnd zabezpecit

a ¢asto ani nechcee. Deti s postih-
nutim vo veku 3 az 6 rokov tak jedno-
ducho v skolkach nemaju priestor. Zikon sice
hovori o rovnocennom pristupe ku vzdelaniu
pre vietkyvch bez rozdielu, ale realita je ind.
Napriklad v Bratislavskom kraji je len 11 in-
tegrovanych deti, ¢o je neskutocne malo.

CO IMTEDA STAT
POSKYTUJE?

Rodicovsky prispevok v sume 203,20
eura mesacne, moznost zostat s diefa-
tom na rodicovske] dovolenke do 6
rokov jeho veku a moznost poziadat
o kompenzicie tazkého zdravotného
postihnutia (napriklad pravidelné
prispevky na hygienu a ofatenie vo \If
vyske asi 20 eur, prispevok na kipu
auta, ortopedické, zdravotné pomdac-
ky a iné) — to dnes rodi¢ia postihnu-
tych deti dostavaju od Statu. No aj tu
Jje hacik, vlastne je ich viac...

»Ked sa vam narod{ druhé die-
ta, mozete poberat len jeden
rodicovsky prispevok. Takze
ked mdm teraz 8-mesacné-
ho syna, poberdm prispevok

len nanho a na Lujzu dostavam len pridavok
na dieta,” hovori M. Tomasko. Podla Mgr. Ce-
chovejv Cesku rodi¢ia dostavajii mesacne balik
penazi, ktory mézu pouzit na zdravotnu starost-
livost, rehabiliticie alebo $peciilne vzdelivanie
dietata.

A kompenzacie tazkého zdravotného po-
stihnutia?  Zikon umoziuje posudzovat niarok
na ne velmi individudlne, no, zial, aj subjek-
tivne. NavySe tak, ze v ranom veku sa postih-
nuté dieta porovnava so zdravym dietatom
rovnakého veku bez dokladného zohladnenia
zdravotného stavu a ¢innosti, ktoré choré dieta
nedokdze. TakZe napriklad, ked mite 8-me-
sacné viacnasobne postihnuté dieta a ziadate
o prispevok na auto, uradnik si povie, ze ho

nepotrebujete, lebo dieta ddte do kocika
a mozete v pohode cestovat mestskou
hromadnou dopravou. Pretoze tak je to
pri zdravych detoch. Toto sa ale nao-
zaj neda porovnavat, lebo viacnasob-
ne postihnuté deti obycajne maji
nizent imunitu a rusi ich hluk ¢
svetld. Tak sa stane, 7e matka sice
nastipi do autobusu, ale dieta
spusti taky plac, pripadne do-
stane epilepticky zachvat, takze
zneho musia okam?Zite vystipit,”
vysvetluje Mgr. Artimovi.

Problém je aj v tom, Ze samotni ro-
di¢ia ¢asto nevedia o tom, na aké
kompenzacie majua narok a ako
o ne ziadat. ,Ked sa vam narodi po-
stihnuté dieta, zhruba dva roky trva,
kym spracujete traumu. Navstevujete
lekarov, rehabilitacie, skisate vSetko, aby
dieta napredovalo. Az potom zacnete realne
premyslat o moznych kompenzaciach, ak vo-
bec. Ale ste tak zavaleni starostlivostou o die-
ta, Ze nemate cas chodit, vybavovat, podavat
stale nejaké Ziadosti, riesit nekonec¢né odvola-
nia,” konstatuje M. Tomasko. Aj tu by mohla
pomoct v€asna intervencia, ked sa ju podari
zo zakona dostat do Zivota tak, ako je to bezné
v mnohych Statoch.




Ako sa Zije rodinam s postihnutymi detmi? S akymi problémami zapasia a ¢o im
robi radost? Zhovarali sme sa s PhDr. Mariou Tomasko, ktora ma stvorroénui
dcéru Lujzu a Mgr. Tatianou Bednarikovou, mamickou trojroénej Zinky.

REALITA RODIN
SPOSTIHNUTYMI DETM

Lujzu teraz motivuje jej maly brat
Kedy ste sa dozvedeli, ze Lujza nie je aplne
zdrava?

UZ pocas tehotenstva nam pri sonografic-
kom vysetreni vysli hrani¢né hodnoty velkosti
mozgovych komér. Ale lekdri to uzavreli tak,
ze nejde o hydrocefalus, st to len hrani¢né
hodnoty. Vraj s Tudia, ktorisa s tym narodia,
Ziji a ani nevedia, Ze to maju. Vtedy sme netu-
8ili, Ze to bude vizna genetickd chromozomo-
vd anomalia, ktori nam potvrdili v Lujzinych
troch mesiacoch. Druhy chromozém ma dup-
likovant ¢ast ramienka a je to také raritné,
Ze sa tym nikto prili§ nezaoberd. Faktom je,
Ze v genetickej sprave bolo napisané, Ze sa
moze prejavit zaostavanie v psychomotoric-
kom vyvine. Pre mna to znamenalo — méze,
ale nemusi. Cize som to brala tak, e mame
viac-menej zdravé dieta.

Az kym sa objavili prvé problémy..

KedZe sme mali takiito diagnézu, automa-
ticky nds poslali k neurolégovi a ten nam od-
porucil rehabiliticiu. Poctivo sme cvicili, doma
aj pitkrat, najprv Vojtovou metédou. To ale
malo taky efekt, Ze Lujza bolaunavend, uplaka-
na a napredovanie bolo minimdlne. A tak sme
presli na Bobathov koncept, ktory je Setrnejsi.
Doplnili sme k tomu dvakrat do tyzda plavanie
pre babitka a hipoterapiu. Jednoducho, snazi-
li sme sa cvi¢it ¢o najviac. Napriek tomu este
v 0smich mesiacoch bola dcérka pasivna, ne-
vedela si sadnuit, nelozila, len lezala, ruky mala
zataté v pist. D7avotala, pozerala okolo seba,
niekto by si povedal pokojné bibiitko, ale okom

odbornika uz bolo vidno, 7e zaostiava. A ked

sa v dsmich mesiacoch edte nevedela pretocit
z chrbta na brusko, pricom zdravé dieta to robi
okolo piateho mesiaca, uz sme vedeli, 7e jezle.

Kde ste hladali pomoc?

Ked mala Lujza priblizne desat mesiacov,
prvykrit som sa stretla s pani Cechovou z Ne-
ziskovej organizacie pre zrakovo postihnu-
tych, ktord nim odporuéila velmi jednoduchd
pomocku. Lujza sice mala hrazdicky, aké ma-
vajii deti nad postielkou, ale nehrala sa s nimi.
No pani Cechovd ndm poradila tzv. mald
izbu — ma tri pevné steny, zvrchu je plexisklo
ana gumickdch si povesané hracky: dreveny
krizok, hrkélka, plechovy hrncek, plastové
lyzicky. A ciefom bolo, aby nezimerny pohyb
- ked dieta za¢ne trepotat rukami - sa stal zd-
mernym. Zafungovalo to perfektne. Ked som
jej predtym ddvala do ruky hrkdlku, akoby ani
nevedela, ze som jej ju dala a Ze ju m4d v ruke.
Ale teraz, v tej ,,malej izbe”, prisla sama na to,
Ze md ruky a na ¢o ich md. Zacala sa hrat, do-
¢ahovat hracky, bichat nimi o bo¢ni stenu.

Predtym vam nic také neporadil ziadny odbor-

nik - ¢i uz pediater, neurolog alebo rehabilitac-
ny lekar?
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Nie, kazdy z nich riesil len
ti svoju cast. , Cvicite?” Ano, cvi-
¢ime.” LA Co cvicite? Tak dobre, ale
skuiste este toto trochu inak...” To boli
také 15-minttové niavstevy rehabili-
ta¢ného pracovnika a i§li sme do-
mov. Dieta tfym padom bolo eite aj
zatazené€ neustdlymi presunmi z mies-
ta na miesto.

Rodicia sa vacsinou v takejto situdcii roz-
hodnt vyskusat aj rézne alternativne tera-
pie. Skusili ste nejaké aj vy?

Zvaiovali sme vielico, je to na rodicoch,
¢o vyhodnotia ako potenciilne prinosné
pre dieta. Ja by som do niektorych terapii ako
rodi¢ nesla. Jediné, ¢oho sme sa chytili, bolo
Adeli centrum, ale po prvej naviteve sme dost
vytriezveli, lebo sme videli, Ze to Lujzu nepo-
sunulo a7 tak, ako sa zvykne proklamovat, 7e
tam naucia dieta lozit alebo chodit. Urcite je
to zdvislé od stavu, v akom diefa prichddza,
no u nds nastalo akurit mierne spevnenie
sedu. Ale uz aj to bolo pre mia znamenie, 7e
intenzivna terapia md vyznam. Ale rodic¢ nie

Jje schopny zabezpecit ju dietatu sim. Neviete

s nim denne cvicit hodinu a pol v kuse.

Kto vam teda najviac pomohol?

Najviac sme si pomohli asi sami. U kazdé-
ho dietata ma efekt ind terapia. Alebo vidy
zaberie skor sicinnost toho vietkého. Rodié¢
musi byt aktivny, aj ked niekedy je z toho
nadmieru vycerpany, no musi skisat a dieta
neustdle stimulovat. Neexistuje len jedna te-
rapia, ktora by vietko zachrdnila.

Niekedy je rodic uz na dne. Myslite, Ze by vam
pomohla psychoterapia? Vyhladali by ste ju,
keby vam vtedy ponukli takito moznost?

Cielene som pomoc psycholéga nevyhla-
dala. Mne pomohlo to, 76 mdme otvorenti
komunikiciu s manzelom. Doma sme sa
rozpravali o aktudlnom stave nasej dcérky,
konstruktivne sme riedili problémy a spra-
cuvali ich v nasich osobnych rozhovoroch.
Verim v to, Ze vietko, ¢o sa deje, m4 nejaky
vyznam. A mozno skrz moju deérku sa ma po-
moct inym defom. Preto sa teraz angazujeme
pri zrode ranej starostlivosti a chceme po-
moct svojimi skisenostami. Lebo postihnuté
deti tu budu vzdy.

Ak by to bolo mozné, chceli by ste dat Lujzu
do skolky?

Urdite dno, pretoze vidim vlastné limity.
Do jej troch rokov som robila maximum, ale
teraz u nej zac¢ina obdobie vzdoru, je rezis-
tentnd na moje slovd, doma je to vidy to isté...
Zo zdravotnej poistovne ma dieta narok cho-
dit 30-krdt do roka do rehabilitacného stacio-
ndra a to ju nastartovalo. Bola medzi relativne
zdravymi detmi, lebo tam si aj deti s mier-

nym hendikepom. Nieco sa
nastartovalo a koniec. Viac
vam poistoviia neuhradi. '

Pokusali ste sa ju integrovat
v beznej skolke?

3 Ked mala dva roky,
telefonicky som obvola-
la vietky $kolky v okoli,

kazdy povedal ,.nie, to sa
neda, nie si kapacity”
Osobnymi navitevami
Skolok sme to zacali
. riedit od janua-
&8, ra tohto roka.
Mam pisnmné
vyjadrenie z pia-
tich MS, 7e kvoli
persondlnym, finan¢-
nym a kapacitnym moznostiam nie je mozné
prijat diefa s viacndasobnym postihnutim. Len
Jedna spe(n]na Skolka nam dala vyjadrenie, 7e
to mozeme vyskiisat na 2 hodiny 2-krat do tyz-
dnia, ¢o sa mi zdd byt straine mdlo na to, aby
sa stihla adaptovat a zacala sa nieco konkrétne
udit. Je to inde ako byvame, takze manzel ju
tam odvezie a jav podstate uz mozem startovat
auto a ist pre nu. Ale aj tak to vyskisame, je
dolezité, aby bola v kolektive. No ked zdravé
dieta ma narok byt skolke po cely der a vzde-
ldvat sa, tak preco nie aj dieta s hendikepom?

Snazite sa o to, aby zacala fungovat véasna
intervencia. Co by vam z nej teraz najviac po-
mohlo?

Pre nds by bola fajn osobna pomoc Lujze,
ze by za nou chodili tempeutl liecebny peda-
g6g a pracovali by s fiou. Vhodné by bolo aj
to, keby v materskej skole mohli mat postih-
nuté deti asistenta, ale tak, 7e kazdé dieta by
malo svojho, nie jeden asistent pre celu triedu.
To by mnohé deti pomohlo integrovat a do-
stat do kolektivu. Nadim cielom nie je zbavit
sa dcéry. Len checem, aby dostala rovnaké
moznosti ako zdravé deti, aby mohla kvalitne
stravit ¢as v $kolke s inymi detmi, novymi hrac-
kami, pedagégmi. No sama to tam nezvladne.
Musi mat niekoho, kto sa tam o fiu postara.

Okrem Lujzy mate 8-mesacného zdravého
synceka. Aké su vztahy medzi nimi?

Je to velmi zaujimava interakcia. Neverila
som, 7e Lujza dokaze byt taka ziarlivd. Zra-
7u som na fu mala menej ¢asu, no trosku ju
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to aj motivovalo k vlastnej aktivite. Predtym,
ked sedela na no¢niku a spadla jej hracka, tak
vredtala, kym som jej ju nepodala. Teraz sa
naucila pre nu sklonit a zobraf si ju. Syn ju
istym spdsobom postiva dalej. Najmai teraz,
ked zacina byt viac dobiedzavy, skamavy, su
to medzi nimi krdsne interakcie.

Zinka ma rada deti, kolektiv by jej
urcite prospel
Kedy ste sa dozvedeli o ochoreni dcérky?
OkamZite po porode, no niektoré diagnézy
jejurdili az v nasledujdcich tyzdnoch. Naga Zin-
ka ma genetickii poruchu, ktora este nie je $pe-
cifikovand. Genetici doteraz nezistili, na ktorom
mieste v DNA md chybu — nazdavaju sa, Ze ide
o ndhodni muticiu pravdepodobne na drovni
jednotlivych génov. Vysledkom je viacero vro-
denych vyvojovych chyb — mozgu, srdca, nedo-
stato¢nd produkcia horménov $titnej Zlazy, vro-
dené ortopedické ochorenie noh, kvoli ktorému
podstiipila sériu nakladania korekénych sadier
sndslednou operdciou Achillovych Sliach. V ¢ase
mdjho tehotenstva u nej ziadny odbornik vro-
dené chyby nediagnostikoval, aj ked si myslim,
ze niektoré skriningy — minimalne morfologic-
ky ultrazvuk — ich mali zachytit. Na ultrazvuku
mohlo byt viditelné, 7e v jej mozgu chyba délezi-
td Struktdra (tzv. corpus callosum), ktora zabezpe-
cuje funkéné prepojenie mozgovych hemistér.
Takisto vrodend ortopedickd chyba chodidiel,
ktoré boli vbocené dovmitra (tzv. pes equinovarus
congenitus, ludovo konskd noha) byva spravidla
vidiet pri sonografickom vysetreni. Kedze v te-
hotenstve vrodené chyby nezistili, komplikicie
nastali az pri porode, ktow bol velmi trauma-
ticky. Zinka nezacala ani sama dychat, museli
ju resuscitovat, prvé tri tyzdne dychala len
s pomocou umelej plicnej ventildcie. Hrozila
jej wdierka v hrdle” — zavedenie tzv. tracheos-
tomickej kam ly. Nadtastie, lekdri na poslednii
chvilu prisli na to, ze ked jej hlavku napolohuju
do neprirodzeného ziklonu, otvoria sa jej dy-
chacie cesty a dokdze dychat sama. Bolo to jej
prvé obrovské vitazstvo.

Pracoval s vami uz v nemocnici pri oznameni
diagnézy nejaky psychol6g alebo doktor, kto-
ry vam vietko vysvetlil?

Co sa tyka oznamenia diagnézy, z porodni-
ce mam velmi dobri skisenost. Zinka sa naro-
dila v Dunajskej Strede, rodila som akitnym
cisdrskym rezom a uz niekolko hodin po jej
narodeni ma vedtica lekdrka novorodeneckého
oddelenia prisla informovat o Zinkinych zdra-
votnych problémoch. Otvorene mi povedala
o deérkinych tazkostiach s popérodnou adap-
ticiou, ako aj o vietkych zistenych vyvojovych
chybach. Jej pristup bol velmi profesiondlny, no
zéroven citlivy. Vazila som si jej priamost, citila
som, Ze ni¢ nezahmlieva. Lakta¢na poradkytia
zamnou denne dochddzala na pooperacmiizbu
a pomdhala mi s najtartovanim lakticie. Ked-
ze Zinku bezprostredne po poérode previezli
na neonatologicku kliniku do Novych Zamkov,
jediné, ¢im som jej mohla v prvych dinioch po-
méct, bolo posielat jej ,biele zlato® - tak sme
nazvali prvé kvapky materského mlieka, ktoré
jej manzel denne vozil. Velké $tastie na empa-
tickych lekarov s ludskym pristupom sme mali
aj v DFNsP na Kramdroch — na jednotke inten-
zivnej starostlivosti oddelenia patologickych
novorodencov, kam Zinku previezli sedem dni
po porode. S lekdrmi sme hovorili aj o citlivych
témach, napriklad o perspektivach Zinkinho vy-
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vinu. Nase rozhovory boli ¢asto velmi osobné.
Chdpali sme sice, Ze lekdri musia zachovat isty
odstup a nesmu prekracovat hranice profesio-
nélneho pristupu, no ziroven sme z nich citili
obrovskii podporu. Vedeli snie, 7e majd o nase
diefa skutoény zdujem a ze si praju, aby sa jeho
zdravotny stav zlepsil natolko, aby sa dostalo
z nemocnice domov. Na to nas postupne pri-
pravovali. A podarilo sa — presne 1. jana 2011
—na Medzindrodny den deti, ked mala Zinka 10}
tyzdiov. Z mzpnmnm inych rodicov postlhm -
tych deti viem, 7e mnohi z nich nemaji dobré
spomlenky na to, akym spésobom im ozndmi'i
diagnozy dietata. Preto si myslim, Ze ak lekari
tusia, Ze dieta zostane v nemocnici dlhsie ako
povedzme mesiac od pérodu, mala by mat véas-
nd intervencia moznost vstipit aj do nemocnice.
V zahranidf je to uz v praxi odskidsané.

Kde ste zistovali, ktoré terapie by Zinke mohli
poméct? Kto vam radil?

Co sa tyka moZnosti alternativnych terapi
anajmi vhodnosti kombinovat ich navzajom,
neporadil ndm nikto. Tato 1iloha je na rodi-
¢och a je otdzne, do akej miery ju zvlidnu
a & vobec dokdzu prijat poradenstvo v oblas-
ti terapii. U nds to prislo postupne. Vojtovu
metédu sme cvicili do 1,5 roka veku, potom
Zinka podstipila otvorenti hrudnikowvii ope-
rdciu srdca a po nej sme vyskusali koncept
Bobathovcov, pri ktorom sme ostali dodnes.
Qd jari chodime na hipoterapiu, Zinka ma
koniky velmi rada. Vyuzivame aj metédu po-
hybového pristupu Body-Mind Centering@®.
Zinuske pomaha s koncentraciou, lepsou ko-
ordinaciou pohybov oci, rik a néh, s celko-
vym vnimanim tiaze svojho teli¢ka, to vietko
Jjej napomdha objavovat skryté moznosti po-
hybu. No a ¢o sa tyka kontroverznych alterna-
tivnych terapii, o d¢inkoch ktorych sa odbor-
nici nedokdzu zhodniit, sme opatrni. Zinka je
citlivé a vnimavé dievcatko. Kedze napreduje,
zdravotne aj motoricky, nie sme az v takej zi-
falej situdcii, aby sme sa utiekali k $arlatdnom.
Navy3e s manZelom sme dost raciondlne typy.

Zinka ma 3,5 roka. Ste s iou doma alebo cho-
dite aj do kolektivu deti?

V Bratislave pri materskom centre Pre$por-
kovo funguje rodicovska skupina — st to rodicia
postihnutych deti, ktori sa stretavaji dvakrit
za mesiac. V rovnakom case je tam herna, kde
sa hraji aj zdravé deti. Takto je zabezpeceni ich
vzdjomna interakcia, oZivuju sa socidlne kontak-
ty. Myslim si, Ze je to prinosné pre nase deti a aj
pre tie zdravé. Zinka ma rada spoloc¢nost deti,
snazime sa ju vyhladavat aj prirodzene, na det-
skom ihrisku. Tesf sa, ked pocuje dzavot deti
okolo seba. Okrem toho sa s manZelom venuje-
me orientacnému behu. Na Slovensku je to skor
rekrea¢ny $port rodinného typu, na pretekoch
ma Zinka prileZitost stretdvat sa so svojimi ka-
maritmi. Niektoré deti ju vyhladdvaju, rady sa
s fiou zahraji, poddvajd jej hracky.

Komunikuje Zinka?

V obmedzenej miere. Verbalne nekomu-
nikuje, ale dokdze dat najavo radost, smutok,
nepohodlie, hnev. Su to také zakladné komu-
nika¢né zru¢nosti. No dokdze aj ovela viac —
spoznat ¢lenov blizkej rodiny, zacielit pohlad,
udrzat oény kontakt aj sistredenost na nieco,
vziat si podavany predmet, ma rada hudbu,
oblubuje 7ivy spev aj basnicky, naciva naozaj
pozorne. V naSom vnimant je to hodnotna ko-

munikdcia, aj ked je zatial neverbdlna. V tom-
to obdobi skiiSame detské znakovanie — Zinka
je vo vhodnom vyvinovom 3tadiu na to, aby
zacala pouzivat znaky a gesta.

Kto vas vedie v oblasti rozvijania komunikacie?
V nemocnici v Skalici navStevujeme klinicka
1()gc)pe(li(‘ku PaedDr. Barboru Bunovi, PhD.,
ktora sa venuje detskej dysfigii — pmuchdm
pre hitania. Zinka m4 totiz problém s pr 1J|11n—
nim potravy a prehltanim, kimime ju cez 7a-
lidocnu sondu. Doktorka nam zaroven odpo-
ruca, ako zlepSovat komunikacné schopnosti,
napriklad uz spominanym znakovanim.

Kto vam radji, aké hry sa s dcérkou mate hrat,
aby ste ju stimulovali?

Velka dlohu v tomto zohrala Neziskovi or-
ganizdcia pre zrakovo postihnutych, ktora nam
poskytla ran starostlivost. Pozi¢ali nim Speci-
dlne pomocky, dokonca na spolo¢nom pobyte
rodin sme mali prilezitost sami vyrobit hracky
pre Zinku, ktoré stimuluji viaceré zmysly. Bolo
to in3pirativne. Myslim si, Ze rodicia sami naj-
lepsie poznaji svoje dieta a ked st dost hravi
ainven¢ni, dokazu pren vymysliet tie najlepsie
hry a hracky. Sta¢i na to médlo — stiSic sa, naladit
sa na dieta, venovat mu bezvyhradmi pozor-
nost. Verim, Ze toto je mnohokrit prospesnej-
Sie ako séria tych najvychytenejsich terapif.

Je to tak, Ze celé dni sedite na internete a hla-
déte informacie o tom, ¢o by dcérke pomohlo?

Teraz uz nie, no v minulosti to tak bolo.
Prvy rok Zinkinho Zivota bol velmi ndro¢ny
z medicinskeho hladiska. Boli sme doslova za-
valeni zdravotnymi problémami deéry, museli
sme Casto navitevovat lekdrov. Pocas dlhych
hodin stravenych odsdvanim materského
mlieka som surfovala na internete, ani nie
tak s cielom hladat vhodné terapie, ale skor
ziskat poznatky v medicinskych disciplinach,
ktoré sa nas tykali. Teraz uz mame overenych
terapeutov, ktorych pravidelne navitevujeme
avidime, Ze Zinke to prospieva.

Da sa povedat, ¢o bolo pre vas najtazsie?

Stretniit sa s dcérkou prvykrit zoci-voci.
Na neonatologickej klinike v Novvch Zam-
koch som ju mohla navitivit, a7 ked ma pre-
pustili z pérodnice - Siesty den po porode.
Dovtedy mi manzel nosil na ukazku fotky
vo fotoaparite. Bolo to pridlhé odlicenie - Cas,
ked sa za priaznivych okolnosti medzi matkou
a dietatkom vytvdra puto. Ked som mala pri-
stupit k inkubétoru, v ktorom lezala, takmer
som stratila vedomie. Toto bolo najtaZsie...
V siicasnosti je pre nas s manzelom velmi tazké
rozhodmit sa, ¢i mat dalsie dieta — ja osobne
som nikdy necelila taziej vinitornej vyzve. Zin-
ka nie je geneticky dodiagnostikovana, takze
nevieme, ¢i my, rodicia, nie sme nositelmi ne-
Jjakého chybného génu a ¢i by aj druhé dietatko
nemalo rovnaky syndrém. Uvedomujem si aj
to, Ze by som musela do istej miery obmedzit
starostlivost o Zinku a vypustit niektoré tera-
pie. Obmedzit vlastné aktivity, sebarealizdciu.
Bolo by to ndrotné. No na druhej strane vela
rodicov, ktori sa podujali na dalsie dieta, hovo-
ri, ze je to velky prinos pre to postihnuté, lebo
sirodenec ho ,,tahd dopredu”. Do istej miery
by Zinku mohol d()predu potiahnut aj dt‘tsk\
kolektiv. Uréite by jej pomohlo, keby mohla
navitevovat materskii skolu...

Monika Bothova
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