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Mila mama a otec, milujuci rodicia,

ste v situdcii, ktord je pre Vas nova a zastihla vas
nepripravenych. Zistenie, Ze Vase dieta ma zdra-
votné znevyhodnenie alebo sa pasuje s onesko-
renym vyvinom, vo Vas vyvoldva mnoho otdzok,
na ktoré teraz neviete odpovedat. Navyse dalsie
otdazky okolia Vasu neistotu zndsobuju. Chceme
Vas uistit, Ze nie ste sami, sme v tom spolu. Medzi
nami, rodicémi s podobnou skusenostou, odbor-
nikmi aj blizkymi vo svojom okoli urcite stretnete
ludi pripravenych Vam poradit a podporit Vas..

V tejto brozurke najdete zdroje informacii a zo-
znam laickych rodicovskych poradkyri/poradcov,
ktori sami maju dieta so zdravotnym znevyhod-
nenim alebo presli podobnou cestou ako Vy,
ked' nevedeli, akd bude buddcnost ich dietata
a rodiny. SME TU PRE VAS.

Sami vieme, aké dolezité je tesit sa z malickosti
a posuvat sa vpred postupne - krok [po kroku.
Cesta je dlha a ¢asto plnd sebazapierania, ale
Z nasej skdsenosti vieme, Ze sa nou oplati kracat.
Radi Vam na nej budeme oporou.

Vela energie a sil Vam Zelaju

laicki poradcovia z Platformy rodin
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LAICKi PORADCOVIA

Laické poradkyne/poradcovia su tu pre
rodicov deti so zdravotnym znevyhod-
nenim, ktori potrebujd pomoc a chcu
radu od niekoho, kto obdobnymi situ-
dciami uz preSiel a dokdze ich sprdvne
nasmerovat.

Su to tiez rodi¢ia zdravotne znevyhodnenych deti, maju
cenné skdsenosti a vedomosti, o ktoré sa s vami radi po-
delia. Dodrziavaju eticky kédex a absolvovali vzdeldvanie
s odbornikmi, aby ich poradenstvo bolo bezpecné a aby
vam naozaj pomohlo. V pripade potreby vds laickd po-
radkyna odkéze na odbornikov.

Platforma rodin prepojila a zauéila laickych poradcov
pre rodicov deti so zdravotnym znevyhodnenim ale-
bo pri jeho riziku. Siet laickych poradcov vznikla spolu-
prdcou Platformy rodin a organizécii: KOLIESKOVO,
MALICEK, 0.z, Maly Princ — Maly Autista, 0.z, Meli Beli, 0.z,
NEPOCUJUCEDIETASK, OZ InkluCiTy, OZ Rodinné centrum
Svet rodiny, Slovenskd spoloénost pre Spina bifida a/ale-
bo hydrocefalus, 0.z, Spolo¢nost na pomoc osobdm s au-
tizmmom Kysuce a Up-Down syndrom.

Mézete sd na nich obratit s otdzkami, ak chcete poéut
ich skasenost, alebo préve neviete, ¢o d'alej. Radi vas
vypoéuju a budi spolu s vami hladat riesenia. Kon-
krétne oblasti, ktorymi vés jednotlivi poradcovia mézu
sprevédzat, ndjdete v ich profiloch na nasledujlicich
strankach.
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Zuzana
Valette

Bratislava

Monika
Fricova

Bratislava

< poradenstvo@sbah.sk
@ www.sbah.sk

- Slovenska spoloénost pre spina bifida a/alebo hydrocefalus, 0.z.

Rada podporim akukolvek rodinu, ktord prijima k sebe
zdravotne znevyhodnené dieta a prechddza si tazky-
mi chvifami.

Najbliz§ia mi je diagndéza spina bifida a hydrocefalus,
kedze mdm dcéru s rédzstepom chrbtice.

Moje skusenosti si obohatené stretdvanim s mnohy-
mi rodinami a ich detmi s touto vrodenou chybou cez
zdruzenie www.sbah.sk.

MbZzeme sa spolu pokusit zviddnut ndroéné zivotné si-
tudcie a na problémy nachddzat rieSenia.

&< monika.fricova@platformarodin.sk
@ www.platformarodin.sk

Uz 28 rokov sa vela uéim v komunite fudi so zdravot-
nym znevyhodnenim. To, ako rézne a aj plnohodnotne
sa dad zit so zdravotnym znevyhodnenim, ma stdle in-
Spiruje ako mamu syna s viacndsobnym zdravotnym
znevyhodnenim.

Ponukam priestor na diskusiu, ako zvlddat situdciu po
zisteni diagndzy a ako zosuladit sirodencov.

Nasmerujem rodi¢ov, kde ndjst na ¢o majd ndrok,
a podporim ich v tom, aby si veci dokdzali sami pre-
sadit.



Marek
Smizansky

Malinovo,
Senec

Q +421901797 977
< marek.smizansky@platformarodin.sk
@ www.platformarodin.sk a www.spolws.sk

V téme detskej onkoldgie a Williamsovym-Beureno-
vym syndrémom [WS/ sa citim ako ryba vo vode, gj
ked sa stdle mdm ¢o ugit, ale tieto témy su mi najbliz-
Sie. Osobné skusenosti mdam v oblasti kompenzdcii,
v ostatnych pozorne na¢idvam s velkymiusami a u¢im
sa kazdym dinom. Procesom zmierovania som doslova
presiel Vysokymi Tatrami, pobytom v prirode nachd-
dzam vzdy mnozstvo energie a inSpirdcie, aby nielen
moj syn Maximko, ale aj iné deti s réznymi diagnéza-
mi nasli v buddcnosti svoje miesto v spolo¢nosti a boli
pre nu nie pritazou, ale naopak prinosom.

Som predsedom OZ Spolo&nost Williamsovho syndré-
mu, ktoré maé uz vySe 30 rokov a kde pdsobim treti rok.
Zdroven, od februdra 2022 som stdlym ¢lenom timu
v Platforme rodin, kde sa snazim svojimi doterajsimi
skdsenostami v oblasti marketingu a reklamy zlepsit
zivot vSetkych deti so ZZ a ich rodin, so znizenym in-
telektom zvlgst. WS méjmu najmladsiemu synovi Ma-
ximkovi diagnostikovali v 2 rokoch a v 4 rokoch mu
diagnostikovali onkologické ochorenie — leukémiu.
Starsi syn sa venuje florbalu a mdme spolo€né konicky
ako fanusikovia hokeja a Fl.

Platforma rodin je délezitd, pretoze dokdze zmenit veci na ndrodnej

drovni.

Orga Okdlova
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Katarina Q +421917 880 090

Slosarcikovéd < katarina.slosarcikova@platformarodin.sk
@ Maly princ - maly autista, . z.
@malyprinc_aut

PreSov

Sme v tom spolu - kazdy inak, ale to je to, v ¢om sme
rovnaiki.

Autizmus meni Zivot — zmeni priority, ovplyvni vztahy
a nauci tesit sa z mali¢kosti. Tak to bolo dj v nasom
pripade, ked sa ndm stalo ucitelom nase miladsie
dieta, syn Teo. Narodil sa ako zdravé usmiate die-
ta, ktoré sa od jeho rovesnikov nelisilo. Jeho re¢ vsak
neprichddzala, reakcia na meno absentovala a v ko-
munikdcii zaostdval Coraz viac. Detsky autizmus F84.0
ndm definitivhe potvrdili v troch rokoch. Odvtedy som
absolvovala rézne worshopy, komunikaéné Skolenia
a akreditované vzdeldvania. Vela ma naucili a posu-
nuli vpred Teove terapeutky, aj sém zivot s nim.

Moje meno je Katka Slosarcikovd, som rodend Ko-
Si¢anka Zijuca v PreSove. ZalozZila som OZ, ktoré ndm
pomdha pokryt ndkladné terapie a §irit osvetu, ktord
je pre mna délezitou su¢astou sebarealizécie. Viac sa
o nds a hasom Zivote dozviete aj na nasom instagra-
me. Rada sa podelim so skiisenostami a vSetkym, ¢im
sme si presli nasou cestou od roku 2015 az dodnes.

Rada poskytnem informdcie rodic¢om:

e deti' s oneskorenym vyvinom regi,

« deti s narusenou formou komunikdcie (NKS),

« deti s poruchou autistického spektra (PAS).

BRADNESN - E



Iveta
Janéokova

Bratislava

Tatiana
Janoskova

Kysucké Nové Mesto

< jancokova@malicek.sk
@ www.malicek.sk

- podporujeme rodiny s predéasne narodenymi detmi

Od roku 2013 som mama predcasne narodeného syna
Tomaska (27tt.).

Som tu pre rodiny, ktorym sa deti narodili ne¢aka-
ne priskoro a citia sa v tejto nelahkej situdcii sami
a strateni.

Ponukam vypocutie, pochopenie a pomoc pri hfada-
ni cesty, ako to celé zviddnut a nezbldznit sa. Som len
mama, ktord to zazila a zdzrakom prezila a chcem sa
pokusit pombdct aj vém, ak mi to dovolite.

< tationajonoskova@platformarodin.sk
@ sposakysuce

Podpora a svojpomocné poradenstvo rodicom dieta-
ta so zdravotnym znevyhodnenim na zdklade vlastnej
prezitej skiisenosti:

¢ mama nehovoriacej Alexandry so zriedkavou chorobou
Glassov syndrém,

« Zivot v komunite rodin SPOSA Kysuce (Spolo&nost na
pomoc osobd&m s autizmom).

Obsahovy rdmec: augmentativna a alternativ-
na komunikdcia, osobnd asistencia, kompenzacné
pomadcky, inkluzia/integrdcia deti s intelektudinym
znevyhodnenim.

Diskrétnost povazujem za prirodzeny ndstroj poraden-
stva.
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Petra < petra.nnatova@platformarodin.sk

Hnatova o ) ,

.se P Som mama, ktorej zivot sa spojil s autizmom.
Gucikova
Bratislava Ked' som zistilo, Ze m&j syn je dieta s autizmmom, moje vedo-

mosti a sklisenosti s touto inakostou boli velmi malé.

Dnes, po viac ako desiatich rokoch, vém ponudkam po-
moc a podporu pri vychove, vzdeldvani a integrdcii
vasich deti, ktord je zaloZzend na::

¢ mojej osobnej skiisenosti,

* mojom vzdelani,

¢ niekolkoro¢&nej praxi asistenta pedagdga ziaka so zdra-
votnym znevyhodnenim autizmus, v prostredi beznej
zdkladnej skoly.

Katarina < katarina.hosekova@platformarodin.sk
HosSekové @ Kolieskovo Oz
Handlovd

Starostlivost o zdravotne znevyhodnené dieta v do-
mdcom prostredi méze byt ndro¢nd pre celd rodinu.

Pocas 17-tich rokov som sa naucila prekondvat a riesit
nielen vdzne zdravotné situdcie, ale aj vztahové prob-
[émy v rodine.

Ako laicky poradca védm rada poskytnem praktické
zruénosti a skisenosti s domdcim oSetrovanim pri za-
vedeni tracheostémie, kfmeni do PEG-u, stave po ope-
rdcii a inych ndro¢nych diagnézach.

Mojou snahou je podporit vyvin dietata podla jeho in-
dividudlnych potrieb a spolu s vami ndjst cestu, ako
prejst od poziadaviek a potrieb k dosiahnutiu ciela.
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Andrea
Skovierové
Dragosekova

Senec,
Bratislava

< ozmelibeli@gmail.com
@ www.melibeli.sk

- pre deti s epilepsiou

Pred¢asny poérod v 26.tt, ndsledne tazkd epilepsia
a Lennoxov-Gastautov syndrém u Melinky — prvorode-
nej z nasich dvojiciek st milniky, ktoré vo velkej miere
urcili nasmerovanie méjho zivota i zivota mojej rodiny.
Teraz sa nédm do cesty priplietol i dalsi spolo¢nik, As-
pergerov syndrém (fahsia forma) u druhej dcérky Ninky.

Kvalitné rodinné zdzemie a zakorenenie vo viere
v Boha mi dali zéklad na zvlddanie réznych tazkosti
a dnes by som tu bola rada i pre vas, ktori ste na zo-
Ciatku svojej nelfahkej cesty.

Vdaka devéitrocnej skisenosti s diagnézou epilepsia
a kontaktom s inymi rodiémi &i lekdrmi sa védm po-
kdsim dat odpovede na otdzky, ale niekedy pre vds
budem len GPS, ktord vds vo vzdjomnej spoluprdci do-
vedie tam, kam mdte namierené alebo dokonca tam,
kde ste netusili, ze sa dd prist i napriek néroénej situd-
cii, akou je Zivot s dietatom s epilepsiou.

V oblasti epilepsie sa venujem najma Sireniu povedo-
mia o tomto ochoreni a edukdcii. Popri préci mamy
na plny dvézok vsSak rada investujem energiu i do
presadzovania dlhodobo prehliadanych potrieb inak
obdarenych deti a ich rodin a do posilnovania emod-
nej inteligencie zdravych deti, ktoré raz budd mat silu
menit N&s svet na lepsie miesto pre vetkych.

,Rodi¢ia za vami chodia, lebo ste dobri.

Jana Filipova, prezidentka ANEPS
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Michaela
Saleh

Bratislava,
Senec

Jarmila
Sestrienkovd

Bratislava

< michaela.saleh@platformarodin.sk

Ako rodi¢ dietata s PAS povazujem svoju osobnu sku-
senost za vyhodu. Prédve naSa cesta ma doviedla
k téme laického poradenstva.

Absolvovat proces diagnostiky, obdobie zmierovania
sa s diagnézou dietata, ako aj hfadanie moznosti pod-
pory v akejkolvek sfére, si natolko ndro¢né, ze som
sama ako rodi¢ pocitovala potrebu supervizie a po-
moci, ktorej sa mi v tych ¢asoch nedostalo.

Rada by som ako laickd poradkyna sprevddzala rodi-
¢ov deti, ktori prechddzaju podobnou skisenostou.

Orientujem sa najmd na oblast inkldzie a $kolstva
a podpory rodicov s detmi s PAS, ktoré st aj u nds
doma hlavnou témoul.

+421 908 499 636, WhatsApp
sestrienkova@malicek.sk

&Ko

www.malicek.sk

- podporujeme rodiny s predéasne narodenymi detmi

V roku 2013 som sa stala mamou predcasne narode-
ného Jurka (34tt).

KedZze sama som presla cestou obdv, strachu, ne-
istoty, dobre viem, Ze je velmi fajn, ak touto cestou ne-
kradcate sami.

Ak hfaddte niekoho, komu by ste sa zddverili so svojim
strachom, pocitmi, ale aj radostou z kazdého pokro-
ku, ktoré vase predcasniatko zvidda, respektive mdte
otdzky k témam rizikovej gravidity alebo predcasného
poérodu, rada vds na vasej ceste budem sprevddzat.



Lucia
Rosdkova
(Kuzminové)

Bratislava

Q +421904 558 536
< lucia.kuzminova@gmail.com
@ www.inklucity.sk

- domdce vzdeldvanie na Slovensku
®

www.inklukoalicia.sk

Oblastami, ktoré so mnou mézu rodicia riesit, je pod-
pora rodin deti s réznorodym potencidlom, napriklad
s PAS (poruchou autistického spektra), ADHD, poru-
chami uc¢enia v:

» domdcom vzdeldvani (aj nedobrovolnom) vrétane
sebariadeného (unschoolingu),

¢ jednorodicovskych rodindch po rozvode &i rozchode,

e pri vyhoreni, rodic¢ovskom zlyhdvani a v krizovych
situdcidch.

Vazim si moznost byt k dispozicii a smiet sprevadzat
po krivolakych cestdch, ktorymi prechddzame ako
rodi¢io. Sama som neraoz zlyhala. Zaujima ma rozvoj
a reziliencia (odolnost) jednotlivcov aj komunit. Rada
podporujem rozbeh novych aktivit, odvahu zaéinat.
Vychovdvam po rozvode sama 4 deti, vzdeldvam ich
doma formou unschoolingu. Dvaja nastdpili na gym-
ndzium.

V priebehu pdr rokov spoluprdce a podpory som mala prilezitost uve-
domit si, Ze v Platforme som ziskala o¢i, ktoré sa na svet divaju velmi
podobnou optikou ako ja, usi, ktoré ma dokdzu vypocut, dsta, ktoré
dokdzu jasne sformulovat moje potreby, a advokdta, ktory kultivovo-
nym a respektujicim spoésobom dokdze prezentovat potreby rodin
deti so zdravotnym znevyhodnenim.

mama Michaela, ktorej pomohla laické poradkyiia

E-BEEd0EB



Veronika d +421911 891892
Kmetony B2 kmetony@malicek.sk
Gazdova veronika_kmetony

< @ www.malicek.sk
PreSov

- podporujeme rodiny s predéasne narodenymi detmi

Ak ste rodi¢mi predéasne narodeného dietata v ne-
mocnici, v domdcej starostlivosti alebo ste po pred-
¢asnom poérode odchddzali z nemocnice s préazdnou
ndrucou, som tu pre vds.

Som mamou predéasne narodeného syna Mdria
(271t), s ktorym som strdvila tri mesiace v hemochici.
Ndsledne sme presli cestou hospitalizéceii, rehabilité-
cif, kontrol u &pecialistov, kym sme si mohli (aj napriek
$pecifickym poziadavkdm ndsho synéeka) vychutnd-
vat spolo¢né radosti a starosti vSednych dni, ako ich
viacmenej poznd vaésina rodicov so svojim dietatkom.
N&s syn je nasim najvécsim Stastim, centrom ndsho
vesmiru. S manzelom sme vsak presli aj nelahkymi zi-
votnymi zvratmi, ked’ sme sa po predéasnom pérode
vracali z nemochice domov s prédzdnou ndrucou, bez
dietatkal.

Ludia s podobnou Zivotnou cestou sa vedia havzdjom
podporit, inSpirovat, nasmerovat a sprevddzat a ro-
dic¢ia tak v tychto nelahkych zivotnych situdcidch ne-
musia zostdvat sami.

Platforma rodin deti so zdravotnym znevyhodnenim

Rodi¢ovské mimovlédna organizécia:

+ jetupreto, aby vsetky rodiny deti so zdravotnym znevyhodnenim boli
re§pektované a Zili plnohodnotny Zivot v spoloénosti,

» podporuje rodiny deti s akymkolvek zdravotnym znevyhodnenim
a presadzuje ich prava.

BRADNESN -E



Eliska

Kapitanova

Martin

P

d +421918 350 858
B4 eliska.kapitanova@platformarodin.sk
@ www.platformarodin.sk

,Clovek by nemal byt sém... Som tu pre vds, spo-
lo¢ne uréite najdeme rieSenie.”

Som mamou samozivitelkou dvoch deti, dcéra — no-
danie kontra ADD, FMF. Syn — raritné genetické auto-
inflamacéné multisystémové ochorenie FMF, v liecbe
Centra pre raritné ochorenia v UNM Martin, autoimu-
nitné ochorenie, zrakové znevyhodnenie. Rada pomao-
Zzem v ktorejkolvek Casti sveta, osobne v oblasti Martin
a okoli.

15 rokov som pracovala ako lektorka a prekladatelka,
preto je mi velmi blizka téma vzdeldvania a Specidinej
pedagogiky, nadanych deti, téma inklizie a integrdcie
deti so zdravotnym znevyhodnenim. Dcérina inakost
a synove znevyhodnenie ma priviedli v poslednych ro-
koch do sféry centier, neziskovych organizdcii, pomd-
hajucich a zdravotnych organizdcii a naddcii. Zileme
sami z véznych dévodov, rada pomézem aj v pripade
krizovych situdcit.

Najblizsie diagndzy: raritné ochorenia, multisystémové
znevyhodnenie, zrakové znevyhodnenie.

NajblizSie témy: raritné diagndzy, zrakovy hendikep,
terapie, pomdhajlce organizdcie pre rézne ZZ, pred-
skolskd priprava, vzdeldvanie, skoly a mimoskolské
aktivity pre deti so ZZ, rady a kompenzdcie, manaz-
ment zZivota s jednym rodi¢om a dvoma detmi s réz-
nou inakostou, nadané deti, spoloéné hladanie rieSeni
pre rodiny so zdravotnym, socidlnym ¢&i finanénym
znevyhodnenim, humanitdrna pomoc, naddcie a pro-
jekty pre deti so ZZ, pokora voci zdraviu a zivotu a spo-
lo€né hladanie zivotnej radosti a nddeje.




Tatiana
Bednérikovd

Bratislava

Zuzana
Suchova

Bratislava

B4 tatiana.bednarikova@platformarodin.sk
@ Tationa Bedndrikovd (Paskovd)
@ www.platformarodin.sk

Mdm dcéru s viacndsobnym znevyhodnenim a so
svojou rodinou zZijem v Bratislave-Ragi.

K laickému poradenstvu som sa dostala prirodzene,
pretoze ma zaujimali Zivoty inych rodi¢ov s detmi so
zdravotnym znevyhodnenim a rada som sa nimi in-
Spirovala. Ludia o mne hovoria, Ze médm dar pocuvat.
Mojou silnou strdnkou je dobry prehlad o kompenzac-
nych/§pecidéinych poméckach a moznostiach, ako
ich ziskat. Ked’ sa na mna ini rodi¢ia obrdtia s prosbou
o radu pri vybere pomaocky, vzdy ma zaujimaiju aj SirSie
suvislosti a podmienky, za akych md dieta pomdcku
neskér v beznom zivote vyuzivat.

KedZe mdm dlhoro&nu prax s kfmenim dcérky cez no-
zogastrickd sondu, rada budem s rodiémi zdielat skud-
senosti v tejto téme.

<4 zuzana.suchova@platformarodin.sk
@ www.platformarodin.sk

Venujem sa problematike vzdeldvania deti so zdra-
votnym znevyhodnenim.

Realizujem sa najmé v oblastiach:

¢ inkluzivne vzdeldvanie,

e moznosti vzdeldvania deti s intelektudinym
znevyhodnenim,

e sémanticko-pragmaticky syndrém.



Katarina
Baldzova

Bratislava,
Handlovd

Jana
Lowinski

Piestany

Q +421907 041796
< katarina.balazova@platformarodin.sk

Som matka syna s obojstrannou tazkou poruchou slu-
chu, ktory vyrastd v pocujicom prostredi. MGm rada
ludi a rada trévim €as v komunite rodicov deti s po-
ruchou sluchu. Pondkam vypocutie a zdielanie skise-
nosti na nie vzdy lahkej Zivotnej ceste rodi¢a dietata
s poruchou sluchu.

Oblasti, ktoré so mnou moézu rodicia riesit:
¢ narodenie dietata s poruchou sluchu a s tym suvisiace
otdzky,

e organizovanie komunitnych stretnuti a spozndvanie
novych rodin so zdravotnym znevyhodnenim.

< jana.lowinski@platformarodin.sk
@ www.platformarodin.sk

Od roku 2015 som vasSou rodicovskou poradkynou
a aktivistkou pri presadzovani prdv a potrieb rodin deti
so zdravotnym znevyhodnenim.

Specializujem sa na oblast v&asnej pripravy na nezé-
visly spdsob zivota dietata so zdravotnym znevyhod-
nenim a jeho rodiny.

Podiefam sa na tvorbe katalégu podpornych opatreni
pre deti a Zziakov so Specidlnymi vychovno-vzdeldva-
cimi potrebami vychddzajldc z poznania nasich spo-
lo€nych potrieb, rada si vypocujem aj tie vase.

V Platforme rodin ndm zdlezi na tom, aby sa organi-
zdcia stala déveryhodnym miestom pre rodiny, ktoré
potrebuju podporu a bezpecnym zdzemim pre laic-
kych rodi¢ovskych poradcov.




Viera
Kondelova

Novot,
Orava

Ludmila
Belinova

Bratislava

Q +421948 991 444
&< viera.kondelova@platformarodin.sk
@ www.platformarodin.sk

S rodinou zilem na Orave — v Novoti. MGme dcéru
s Downovym syndrémom.

Mojou Zivotnou vyzvou je cesta k inkluzivhej spoloc¢-
nosti, rada sa s vami podelim o skudsenosti, ndvodly,
rady pri komunikdcii, vo vzdeldvani alebo vychove.

Ponukam podporu, pomoc a sprevdadzanie rodicov,
ale dj vsetkych, ktori pracuju s detmi s Downovym
syndrémom, stretdvaju ich alebo sa pokdsaju ngjst si
k nim cestu.

Mojou snahou je tento svet vidiet o€¢ami nasich deti,
vnimat ich myslienky, pocity, postoje a pritom nezabu-
dat na vztahy v rodine, s priatelmi, v komunite.

< ludmila.belinova@platformarodin.sk

Ludka je senior laicky poradca, ktory na webovej
strdnke Platformy spracuiva informdcie v sekcii ,Na
¢o mdme ndrok®. Sicasne je sprievodcom rodin pri
hlfadani odpovedi na otdzky, ktoré vznikaja pri sto-
rostlivosti o dieta, resp. osobu so ZZ, v rdmci ¢oho im
poskytuje podporu a pomoc, aby rodi¢ia vedeli, Ze nie
sl na svojej ceste zivotom sami.

Pri presadzovani prév deti a oséb so ZZ sa snazi na-
smerovat rodicov na Dohovor a zdkony, pripadne
podla potreby ich nasmerovat na odbornikov, ktori by
im mohli pomadct dosiahnut plnohodnotny zivot celej
rodiny. Orientuje sa v oblasti kompenzdcii a zdroven
zvySuje u rodicov povedomie o socidlnych sluzbdch
a ich moznostiach podpory pre socidine zaclenenie.
V oblasti inkluzivneho vzdeldvania sa zameriava na
IVP a vzdeldvanie neverbdinych deti.



Alena
Novothd

Bratislava

Lubka
Majtanova

Bratislava

< alena.novotna@platformarodin.sk

Som Zzena, manzelka, matka. Mém tri deti, z toho najstar-
§i syn ma diagndzu diabetes mellitus 1. typu, ktory mu
bol diagnostikovany v 1. mesiacoch. Bol este bdbditko.
Dnes je z neho skoldk a ja mdm vd'aka nemu uz viac ako
8-roc¢nu skusenost zivota s diabetom. Dd sa s nim naucit
zit, avsak jo vnimam, Ze doblezitejSie je prijat tato diag-
ndézu, nepoddat sa jej a uzivat si vSetky veci, ako si ich
uzivaju vSetky deti. Nebdt sa pldvat, skdkat, lozit, lietat. Aj
s diabetom sa daju plnit sny. Spoznat diabetes, naudit
sa prijat to, €0 ndm bolo dané, lebo to, o pozndme,
toho sa nebojime, lebo to, o prijimame, s tym vieme
fungovat a to je to, v €om chcem sprevddzat:

e pomoc pri zac¢leneni dietata do materskej skoly a skoly,

¢ rodinné vztahy, vztahy so sirodencami,

¢ zaclenovanie do spolo¢nosti,

e diagndza diabetes mellitus 1. typu.

@ www.nepocujucedieta.sk/poradna
@ www.nepocujucedieta.sk

,Vase dieta nepocuje.”

Nd&$ osobny pribeh zacal touto vetou. Spolu s pribeh-
mi viac ako 500 rodin, ktoré som stretla v podobnych
situdcidch, ma uéi spozndvat rézne cesty za podutim,
porozumenim a komunikdciou.

Ponukam vypocutie, podporu, informdcie a tipy, ako
zvlddnut cestu za sluchom vésho dietatka.

Napiste mi cez nasu online rodicovskd poradfiu na
www.nepocujucedieta.sk/poradna.

Na vase otdizky reagujem v tyzdnovej frekvencii, vzdy
v stredu. TeSim sa na vds. Lubka.



Michaela
Viasdakova

Kosice

Petra
Mojtova

Bratislava

< michaela.vlasakova@platformarodin.sk
michaela.viasakova

Mama autistu, v domdcnosti s jednym rodic¢om.
Prostrednictvom osobnej skisenosti ponukam rozho-
vory na tému:

e autizmus a jeho prijatie,

e ndpady na hru a u€enie hrou,

e prehlad o terapidch a pristupoch na podporu rozvoja

dietata,

¢ odborné rady prenechdvam na odbornikov,

¢ vzdeldvanie doma, vyber materskej skoly a skoly,

¢ zaclenovanie do spolo¢nosti.
Spoloéne mdzeme hladat odpovede na otdizky, ako vyt-
vdrat priestor pre seba, podporovat sirodencov, vztah.
Som pripravend pocuvat, zdielat skidsenosti, spreva-
dzat vdés isekom cesty, ktory méme spolocny.

Q +421944 222574
B4 petra.mojtova@platformarodin.sk
@ www.platformarodin.sk

Rada poskytnem vsetky dostupné informdcie v oblasti
Angelmanovho syndrému, zdroven prepojenie na ro-
diny, ktoré maju dieta s tymto raritnym genetickym
ochorenim.

Mojim osobnym poslanim je cesta porozumenia, hlo-

dania rieSeni a spdjanie sveta “zdravych a inak ob-
darenych’.

Som presvedéend, Ze raz budu ludia vnimat inakost
s reSpektom ako nie¢o celkom prirodzené.



Natdlia < natalia.sultysova@gmail.com

§ultysov6 @ dennikmatkyaspergera
dennikmatkyaspergera

Bratislava

Sprevddzam rodiny s detmi s Aspergerovym syndré-
mom:
« pri zorientovani sa v diagnostike (kam, kedy, pre¢o),
e poskytnem vém informdcie o podpornych skupindch,
kontakty na odbornikov a psychologickd pomoc,

 zdielam svoje skusenosti v orientdcii v Skolskom systéme
- ako ¢o najoptimdinejsie nastavit prostredie pre dieta,
aby v Skole napredovalo a malo podporu,

e aktivhe vém pomdham v nastaveni rodinného systému po
diagnostike — ako ¢o najlepsie porozumiet svojmu dietatu,

e pocélvam vase obavy a robim podporu pre rodicov —
ako prekonat pociatoény ok, ako pomenovat svoje
obavy, ako riesit krizové situdcie s dietatom,

e som certifikovand aromaterapeutka a mdam vyborné
vysledky s pouzivanim aromaterapie u deti s poruchami
autistického spektra a poskytujem rodicom tychto deti
poradenstvo pro bono.

NieCo o mne

Volédm sa Natdlia Sultysovd, som trojndsobné mama
a ndSmu synovi Maxovi v 11 rokoch definitivhe potvrdi-
li diagndzu PAS. Zrazu som bez akejkolvek pripravy &i
vedomosti krécala po dobrodruznej ceste k pochope-
niu vliastného dietata, ktoré je iné. Na tej tfnistej ceste
nepochopenia vécsinovej spoloénosti, pretoze to ,iné*
nejde stréit do Standardnej skatulky, som sa velakrdt
ocitla sama. Zistila som, Ze byt rodi¢om dietata s touto
diagndézou je v nasej spoloénosti ndroéné. Velakrdt sa
ndm rodi¢om a nasim detom nedostdva pochopenia,
podpory &ilen slovnej Gtechy od najblizSieho okolia.

Mozno toto bol hlavny dévod, pre¢o som citila potre-
bu byt sicastou Platformy rodin. Aby ste v podobnej
situdcii uz nikdy neostali sami.

E-BREdDEB



Ena
Vargova

Senec,
Bratislava

< emilia.vargova@platformarodin.sk
@O enavargova

Ako matka syna s Downovym syndromom mdém 17
rokov skisenosti, ako zaélenit dieta s intelektovym
znevyhodnenim do beznej zdkladnej skoly a do kaz-
dodennej reality zZivota.

Sucasne sa snazim medzi prvymi otvorit cestu inklu-
zivnemu vzdeldvaniu ndSmu synovi na strednej od-
bornej skole v blizkosti ndsho bydliska. A ndsledne tuto
moznost pomdham otvdrat vSetkym mladym teene-
gerom majldcim ambiciu zaélenit sa v buduicnosti do
pracovného pomeru.

Pondkam pochopenie, skisenosti a poradenstvo ako
sprievodca vas a vasich deti v beznom skolskom sys-
téme.

Ponukam partnersky vztah k spdjaniu a vnimaniu pri-
jatia. Vnimam vase rodinné potreby a nastavenia.
Drzim sa zivotného kréda: “Ak mas sen, na faktoch
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nezadlezi".

Platforma rodin je unikdtnou organizdciou, ktorej €innost je nenahra-
ditelnd. Zivotné pribehy a ziskané skusenosti z redineho Zivota pre-
mienaju na nddej a motivaciu, ako Zit plnohodnotny Zivot s dietatom
so zdravotnym znevyhodnenim. Oni vidia, ¢o spoloénost nevidi a ve-
dia, o spoloénost nevie. Pocuvajme ich.

Eva Gazovd, narodnd riaditerka Specidlne olympidady Slovensko




Viera &< viera.vickova@platformarodin.sk
Viékova @ www.up-down.sk

Bratislava

Som vydatd mama piatich deti. Najmladsia Dorotka
/18/ m& Downov syndrém /DS]/.

Narodenie, prijatie a vychova Dorotky ndm prinies-
li silnG skdsenost, o ktord sa chcem delit ako laicky
poradca. Som ¢lenkou OZ Up-Down Syndrém, kde sa
stret@vame rodicia deti s DS, vymiename si skdisenos-
ti a pracujeme nielen s detmi, ale s celymi rodinami.
Radime si, doddvame si odvahu, rieSime aktudine
problémy, radujeme sa, ked rodina za¢ne zit normdl-
ny, radostny zivot.

Ako laicky poradca:

¢ sa snazim nacuvat a odpovedat na nezodpovedané
otdzky pri narodeni dietata s DS,

¢ mobZem nasmerovat rodi¢ov na odbornikov a terapie,

e ponukam skusenosti rodin z nédsho OZ pri vzdeldvani,
volnocasovych aktivitéch, za¢lenovani do
spolocnosti, pri rie§eni sirodeneckych vztahov
a pri osamostatriovani sa.

O nasej prdci sme natocili dokument ,Nieco naviac”.

ZDROJE INFORMACIi na www.platformarodin.sk

* Na éo méam nérok
https://www.platformarodin.sk/rodiciarodicom/na-co-mame-narok/
infoportdl o prévach v oblasti vzdeldvania, kompenzdcii a socidinych sluzieb.

e Socidlna kalkulaéka
https://www.platformarodin.sk/rodiciarodicom/socialna-kalkulacka/#/
aplikdcia na zistenie, na aké prispevky mad dieta ndrok.

* Ziadosti a odvolania
https://www.platformarodin.sk/inklulinka/#_vzory
vzory ziadosti a odvolani.

E-BEdDEB



Adriana
Zilova

Zvolen

+421948 202 489
adriana.zilova@platformarodin.sk

@ K&

www.svetrodiny.sk

- rodi¢ovskd komunita rodin s detmi so Specifickymi
potrebami

Som mamou syna s Aspergerovym syndrémom, ADHD
a Tourettovym syndrémom. Presli sme dihd cestu réz-
nych diagnostik, vySetreni, cviceni a terapii. Dokonca
sme skusali ndjst aj ,zazracny liek®, kym sme sa na-
ugili Zit s diagnézami a inakostou.

Na zaciatku nasej cesty mi najviac pomohla rodi¢ov-
ska skupina, kde som nasla prijatie a porozumenie.

Preto som sa ] ja rozhodla sprevédzat rodicov deti
s podobnym osudom, pondknut im svoje skidsenosti
a podporu formou:
e pravidelného stretdvania sa v podpornej rodicovskej
skupine,
e pomoci pri prijati diagndzy, hfadania moznosti, ako pod-
porit rozvoj, vzdeldvanie a vychovu dietata s PAS, ADHD,
e orientdcie v podpornych sluzbdch, terapidéich a diagnos-
tikdch v rémci regiénu.

Vydanie tejto brozurky bolo podporené z dotaénej schémy Ministerstva Skolstva, vedy, vyskumu a Sportu SR Programy
pre middeZ na roky 2014-2021, ktori administruje IUVENTA — Slovensky institut middeze, Bratislavsky samosprdvny kraj,
Bratislavskd arcidiecézna charita, naddcia Pomoc druhému, Intitdt dialogickych praxi, Nadaény fond Srdce pre deti

v Naddcii Pontis.



Platforma rodin deti so zdravotnym
znevyhodnenim

Hdlova 993/16, 851 01 Bratislava-Petrzalka

platformarodin.sk
platformarodin
platforma_rodin

INKLULINKA
Linka laickej podpory

0948 991444
inklulinka@platformarodin.sk
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Poskytujeme poradenstvo a podporu rodinédm s detmi so
zdravotnym znevyhodnenim. Podporte nés a spolu pomézeme
rodindm, ked'’ to najviac potrebuji. Dakujeme.




