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SPRAVA O CINNOSTI PLATFORMY RODIN DETI
SO ZDRAVOTNYM ZNEVYHODNENIM
ZA ROK 2018

Platforma rodin je obcCianske zdruZenie s celoslovenskou pdsobnostou. Vznikla v roku 2014
ako obcianska iniciativa a formdlne existuje od septembra roku 2016. Nasim poslanim je

podpora rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim a obhajovanie ich prav.

Platforma rodin spdja skusenosti rodi¢ov, partnerov, odbornikov, mimovladnych organizacii
a vlastni misiu. Buduje silnG organizaciu, ktord bude spdjat rodiny deti so zdravotnym
znevyhodnenim, mimovladne organizacie a Stat pre konecny ciel a tym je splynutie vacsinovej

populdcie s fludmi so zdravotnym znevyhodnenim a ich rodinami.

Podporu rodindm deti so zdravotnym znevyhodnenim realizujeme:

v Individualnym laickym poradenstvom ,rodi¢ia rodicom®,

v prevadzkovanim informaéného portdlu na www.platformarodin.sk.

Situdciu vrodinach deti so zdravotnym znevyhodnenim pribliZujeme a tlmocime
kompetentnym a presadzovanim prav rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim sa snazime
sa o efektivnejSiu podporu zaclenenia rodin do spolocnosti.

Pri presadzovani prav efektivne a kontinudlne pomenovavame hlavné problémy, ktoré riesia
deti so ZZ a ich rodiny a vyzyvame na ich riesenie. Tieto advokacné iniciativy Platforma rodin

realizuje spajajuco, partnersky a s chapanim potreby medzirezortného riesenia.

NASE CIELE

1. Zlepsit informovanost rodin a odbornikov

Snazime sa rozhodovacim organom (ministerstvam, verejnej sprave, poslancom NRSR) priblizit

situaciu v rodinach, aby mohli presadit také zmeny v zakonoch a vykone verejnej spravy, ktoré


http://hlasrodin.sk/rodicia-rodicom/
http://www.platformarodin.sk/
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by Zivot rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim ulahdili. Chceme byt ich partnerom na

priame vyjadrovanie sa k tomu, ¢o Zijeme dnes a ako chceme Zit.
2. Presadzovat zmeny v systéme

Snazime sa presadzovat zmeny v systéme, aby rodicia nemuseli hladat socidlne zazemie pre
svoje dieta v zahranici, ¢i zostavat ,natene” doma a nahradzat svojmu dietatu zdravotné,

terapeutické aj vzdeldvacie potreby.
3. Vratit sa spat do spoloénosti a Zit nezavisly Zivot

Potrebou deti so zdravotnym znevyhodnenim a ich rodin je ich za¢lenenie do spolo¢nosti. Toto
je mozné v pripade, ak dostane dieta so ZZ a jeho rodina podporu véas, ak bude zdravotné
znevyhodnenie dietata kompenzované formou pomdocok, timom odbornikov a podpornymi

sluzbami pre dieta aj pre rodinu.
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NASE AKTIVITY V ROKU 2018

Platforma rodin spoluzalozila Inklukoaliciu

Na Slovensku vznikla vo februdri Koalicia za spolo¢né vzdelavanie zdruzujlca zatial 13
¢lenov. Mimovladne a profesijné organizacie ucitelov, odbornikov a zastupcov rodicov chcu
spolupracovat a spolocne vyvijat snahy o inkluzivne vzdelavanie vsetkych deti na Slovensku,

bez ohladu na fyzické, intelektudlne, emocionalne, socidlne, jazykové a iné podmienky.

Prehrat na & Youlube

Projekt ,Rodicia rodicom“

Projekt zacal stretnutiami rodicov, ktori uz laické poradenstvo robia, vyjasnili sme si rolu
laického poradcu, hladali sme formy podpory pre poradcov, mozné formy fungovania siete.
Platforma rodin aj vo svojich inych aktivitach spdja treti sektor. Rozhodnutie budovat siet
poradcov napriec tretim sektorom a oslovit aj iné MVO sa ukazalo ako velmi dobré - z MVO
zastupujucich rézne znevyhodnenia sme pozvali rodi¢ov do pripravy osnov vzdeldvania -
ohlasy boli velmi pozitivne. S rodi¢mi sme ujasnili aj formu spatnej vazby od poradcov - zber
podnetov od rodin, ktoré je potrebné systémovo riesit. Aktudlna databaza podnetov, ktoré

Platforma timoc¢i kompetentnym tak bude v buducnosti pokryté regionalne aj obsahovo od


https://youtu.be/XhZNOw4tftk
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rodin deti s roznym ZZ. Zostavili sme osnovu vzdeldvania s pomocou Marka Rohacka, ktri
rozbiehal siet peer poradcov v nahradnych rodinach. Spolo¢ne sme hladali aj vhodnych

lektorov.

Projekt ,,Chcem byt laickym poradcom*

Projekt mal za ciel vybudovanie systému podpory rodin deti so ZZ, tak aby zavedené formy
starostlivosti mohli pokracovat do buddcna a vytvorili informaény bod pre rodiny a siet
laickych poradcov pre rodiny deti so ZZ. Pocas workshopov sme definovali systém peer
laického poradenstva medzi rodiémi deti so zdravotnym znevyhodnenim. Hladali sme definiciu

poradcu, vyhodnocovali vyhody a vyzvy zostavenia siete poradcov.

LAICKY PORADCA je RODIC DIETATA SO ZDRAVOTNYM ZNEVYHODNENIM s osobnou
skdsenostou, pretoZe tato rola je unikatna a odbornikom nezastupitelnad, ktory:
e ma chut pomahat a darovat svoj ¢as druhym
e ma chut rozvinut svoj potencial, teda rozvijat svoje schopnosti a ucit sa novym
zru¢nostiam
e ma vytvorené zazemie v rodine a podporu v SirSej Platforme rodi¢ovskych poradcov
e povaZuje za prirodzené pocuvat inych rodicov a hladat odpovede na ich otazky
e pribehy rodin, ktoré ho kontaktuju, prijima ako obohatenie
e Cerpdzvlastnych skusenostia ziskaného poznania no nezatazuje nimi, pokial' ho k tomu
druhy rodi¢ sam nevyzve
e vie preco je sprevadzanie v hladani rieSeni dolezitejSie ako ten najlepsi zoznam

odporucani

(Definované rodi¢mi Platformy rodin

s podporou Nadac¢ného fondu Telekom v Nadacii Pontis — 2018)
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Nase aktivity v roku 2018 v cislach

Rokovanie 51
Konferencia, workshop, seminar 18
Pripomienkové konanie 14
Pracovna skupina 13
Medailizacia 12
Pisomny podnet 5
Vzdelavanie 4
Protest 1
Spoloéenska udalost 1
Verejna diskusia 1
SPOLU 121
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5 pisomnych
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Clenska zakladiia Platformy rodin

Platformu rodin tvorilo k 31.12.2018 25 ¢lenov. 23 riadnych ¢lenov a 2 mimoriadnych. Kazdy

zdujemca sa moze vyplnit na naSom webe: prihlaska za ¢lena.

Clenovia Platformy rodin

2 mimoriadni Elenovia

23 riadnych clenov



https://www.platformarodin.sk/prihlaska-za-clena/
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Podnety zozbierané od rodicov v roku 2018

Prostrednictvom nasej webovej stranky sme zozbierali 292 podnetov od rodin tykajucich sa
réznych oblasti, ktoré sme rozdelili do kategorii.

Kategéria podnetov

Dostupnost vzdelavania 74
Socidlna sluZba v¢asnej intervencie 48
Finan¢na situacia rodin 42
Kompenzacie UPSVaR 30
Socialne vylucenie 25
Odborné poradenstvo 20
Zdravotna starostlivost_dalsia 18
Iné 14
Socialna sluzba_dalsia 12
Zdravotna starostlivost_rehabilitacie 6
Kompenzacie ZP 3
SPOLU zozbieranych podnetov 292

Podnety rodin 2018
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SPRAVA O HOSPODARENI PLATFORMY RODIN DETI
SO ZDRAVOTNYM ZNEVYHODNENIM

ZA ROK 2018

Vykazy uctovnej uzavierky Platformy rodin rok 2018

Suvaha

Aktiva celkom

Pasiva celkom

Vykaz ziskov a strat

9 784.59 Eur
10 574.31 Eur

Vydavky

Mzdy a odvody 6 607,15 Eur
Ostatné vydavky 3967,16 Eur
Ndklady celkom 10 574,31 Eur
Prijmy

Prijmy z darov 9 254.00 Eur
Prispevky z podielu zaplatenej dane 530.59 Eur
Vynosy spolu 9 784,59 Eur
ROZDIEL (hospodarsky vysledok) - 789,72 Eur
Granty

Naddcia Volkswagen Slovakia — Rodicia rodicom 4 000.00 Eur
Nadacny fond Telekom v Naddcii Pontis 5000.00 Eur
Dary

Ludia ludom 155.00 Eur
Dar 99.00 Eur
Podiel Dane 2% z dane prijaté v roku 2018

Prijaté 530.59 Eur
Zuctované 530.59 Eur
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NasSa vdaka patri partnerom Platformy rodin v roku 2018

: <IAROST,
ASOCIACIA 5 - Qs_\\}* Yy,
POSKYTOVATELOV o inklukoalicia
A PODPOROVATELOV ?

VCASNEJ INTERVENCIE

. NADACNY //'\\
T FOND nadacia _

TELEKOM po ntis

Nadacia
Volkswagen Slovakia

Dakujeme
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My v médiach v roku 2018

Casopis Slovenka — Sme hlasom nasich deti

22. maj 2018

,Verim, Ze ak sa rodiny, v ktorych vyrastaju deti s akymkolvek znevyhodnenim, spoja,
vytvoria rodi¢ovsku silu, ktora dokaze uskutocnit zmenu.” O tom je presvedcend nasa Mgr.
JANA LOWINSKI, Statutarna zdstupkyna zdruzenia Platforma rodin deti so zdravotnym

znevyhodnenim.

STV2 — Familia — Zakaz skakania

30. marca 2018

Ucia sa zit s “ inakostou “ svojho syna. Slovenka Janka a Nemec Clemens sa zoznamili ako
vrcholovi manazéri v nadnarodnej zahrani¢nej firme na Slovensku. Svojmu synovi venuju
nadstandardnu osobnu i materidlnu starostlivost, Ziju striedavo v Nemecku aj tu u nds pri
Piestanoch. Na Slovensku ostali aj preto, Ze Janka sa rozhodla angaZovat za prava dalsich
rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim. Ako byvala Spickovd manazérka to s nezlomnou
vierou a huZevnatostou bezodplatne robi vo volnom case.

Janka hovori: ,Viem, Ze by bolo ovela pohodinejsie luxusne Zit sama pre seba a svoju rodinu
v Nemecku, ale TU sme doma! A v tych mojich Sialenych obcianskych aktivitach niekedy
skacem aj tam, kde je mozno ,skakat zakazané”, ale inak sa to nedd, ak chcete nieco
dosiahnut.”

Janka Lowinski, Statutarka nasej Platformy rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim, sa s
manzelom a synom rozhodli pootvorit dvere do sikromia svojej rodiny. Nech sa paci pozrite

si dalsi pribeh ¢lenky Platformy rodin v dokumente Familia.

STV2 — Cesta — Zivot s CDKL5

17. marca 2018
Alexandra Mikulec v relacii Cesta predstavila Zivot s dietatom s genetickym ochorenim CDKL5

a v kratkosti i ¢innost Platformy rodin deti so ZZ.


https://www.platformarodin.sk/wp-content/uploads/2019/11/Slovenka-roka-2018_clanok-do-printu-Slovenka_Final.pdf
https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/13285/152235
https://www.rtvs.sk/televizia/archiv/13110/151035
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Televizia TA3 odvysielala pekne spracovanu reportaz o inkluzivnom vzdeldvani novinarky

Hany DZurnej. Reportaz zacina od 16:15.

netky.sk — Kazdé dieta musi mat moZnost rozvijat sa, tvrdi Koalicia za spoloéné

vzdeldvanie

22. februar 2018

Na Slovensku vznikla vo februdri Koalicia za spolo¢né vzdelavanie zdruzujlca zatial 13 ¢lenov.

Mimovladne a profesijné organizacie ucitelov, odbornikov a zastupcov rodi¢ov chcu

spolupracovat a spoloc¢ne vyvijat snahy o inkluzivne vzdelavanie vsetkych deti na Slovensku,

bez ohladu na fyzické, intelektudlne, emocionalne, socidlne, jazykové a iné podmienky.

Dakujeme, Ze ste s nami nositelmi zmeny

TiM PLATFORMY RODIN 2018

Jana Lowinski, jana.lowinski@platformarodin.sk

Zuzana Suchova, zuzana.suchova@platformarodin.sk
Maria Tomasko, maria.tomasko@platformarodin.sk
Ludmila Belinova, ludmila.belinova@platformarodin.sk
Tatiana Bednarikova, tatiana.bednarikova@platformarodin.sk
Alexandra Mikulec, alexandra.mikulec@platformarodin.sk
Monika Fricova, monika.fricova@platformarodin.sk

V Piestanoch, 10. maj 2019

Mgr. Jana Lowinski

statutarka obcianskeho zdruZenia


https://www.ta3.com/clanok/1124086/hlavne-spravy-zo-17-marca.html
http://www.netky.sk/clanok/kazde-dieta-musi-mat-moznost-rozvijat-sa-tvrdi-koalicia-za-spolocne-vzdelavanie
http://www.netky.sk/clanok/kazde-dieta-musi-mat-moznost-rozvijat-sa-tvrdi-koalicia-za-spolocne-vzdelavanie
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