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Pod lupou

Nadacia Spolu s odvahou

SPOLU

S ODVAHOU

V sucasnosti sa lekari ¢asto stretavaji s rodinami, ktoré celia vyzvam spojenym s vaznymi ochoreniami svojich deti. Kym sa lekari si-
stredia na lieébu malych pacientov, v nadécii Spolu s odvahou robia vetko pre to, aby detom priniesli prostrednictvom svojich programov

hlavne lie¢ivy smiech. Ich programy pomahaji zvladnut dusevné vyzvy fyzickych ochoreni.
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Histdria nadacie Spolu s odvahou

Nadacia Spolu s odvahou vznikla
s hlavnym cielom: prinasat detom s vazny-
mi ochoreniami prostrednictvom progra-
mov zazitkovej terapie radost a dodavat im
odvahu v boji s naro¢nym ochorenim. Spolu
s Ceskou a polskou pobockou bola zaloZena
madarskou nadaciou Bator Téabor, ktorej
materska organizacia SeriousFun zacala
svoju cestu v roku 1988. Vtedy jej zakladatel,
americky herec Paul Newman, zorganizo-
val prvy tabor pre vazne choré deti a ich
rodiny. Tabormi SeriousFun chcel znamy
herec docielit hlavne to, aby ,deti mohli
byt opat iba detmi‘, a teda aspon nacas
zabudntt na svoje ochorenie a zabavit sa
aj s inymi detmi s podobnymi diagnéza-
mi. Zazitkova terapia je vSak o vela viac.
Pozitivne dopady a dlhodobé G¢inky zazit-
kovej terapie boli dokazané aj prieskumom
SeriousFun Children’s Network, ktory rea-
lizovala Univerzita v Yale.

Dcérske nadacie po celom svete od-
vtedy netinavne pracuji na poskytovani
podpory a pomoci tym, ktori ju najviac po-
trebuji. Nad4cia sa vypracovala do pozicie
doveryhodnejinstitucie, ktora sa zameria-
va na podporu deti a ich rodin po¢as na-
ro¢nych obdobi liec¢by, ako aj po ukonceni
liecby. Programov sa z(i¢astiiuji najma deti
s onkologickou diagnézou, v poslednych
rokoch sa zameranie roz$irilo aj na deti s

nefrologickou a endokrinologickou diagn6-
zou, deti s diabetom a reumatickymi ocho-
reniami ¢i inymi chronickymi tazkostami
neinfekéného charakteru.

Na Slovensku posobi nadacia Spolu
s odvahou pétnasty rok a jej poslanim je
poskytovat Zivot meniace zazitky vazne
chorym detom a ich rodinam, a rovnako
rodinam, ktoré takéto dieta uz stratili.
Aktualne poskytuji14 typy programov, a to
programy v tabore, v nemocnici, v $kole
a prostrednictvom workshopov (¢i uZ onli-
ne, alebo naZivo na zaujimavych miestach).

Poslanie nadacie Spolu s odvahou
Programy nadacie Spolu s od-
vahou prinavracajt vazne a chronic-
ky chorym detom ich detstvo. VSetky
programy nadacie st bezplatné, aby sa
lie¢ivych zazitkov mohli zG¢astnit deti
aich rodiny bez ohladu na ich finan¢né
a spolo¢enské postavenie. Clenovia me-
dicinskej rady nadacie (lekari a psycho-
logicky) konzultuji s nadaciou progra-
movy plan. S pomocou metddy zazitko-
vej terapie pontkaju tdbornikom, ako aj
ucastnikom vSetkych ich programov,
rézne druhy vyziev, aby pocitili tspech
a sebavedomie. Ich metodda je zhrnuta
v 3 jednoduchych krokoch:
1. Zivot po diagnostikovani ochorenia.
Vazna choroba dietata ma vplyv na celt

rodinu a vyzaduje si vela obeti od kaz-
dého ¢lena rodiny. Uvoltiujt sa socidlne
puta, budiicnost sa zda neurcita a kaz-
dodenné radosti st zriedkavostou.

. Ako funguje zazitkova terapia.

Programy zazitkovej terapie zaru-
¢ujl, Ze GCastnici st lepSie pripraveni
Celit vyzvam spojenym s ich choro-
bou v bezpe¢nom prostredi za plnej
podpory. Maji moznost zazit samych
seba aj svojich blizkych v novych, po-
siliiujicich situaciach a zamerat sa na
radosti a moZnosti, ktoré Zivot pont-
ka a tak ziskat silu a sebavedomie na
vysporiadanie sa s chorobou.

. Dopady zazitkovej terapie. Skisenost,

Ze si deti dokazu uzivat detstvo ajna-
priek svojej chorobe, tc¢astnikov po-
vzbudzuje dlhodobo - aj po skonceni
programov zvysuje ich vieru v uzdra-
venie, motivyje ich k zdolavaniu no-
vych vyziev a podporuje psychicka
pohodu (nielen) pocas liecby. St opat
sebavedomejsie a odhodlanejSie ziska-
vat nové zrucnosti ¢i nadvizovat pria-
telstva. Metdda ma pozitivny vplyv
aj na atmosféru v rodine. Tento typ
zazitkov povzbudzuje detski seba-
doveru, radost zo Zivota a odhodlanie
bojovat s nepriaziiami osudu este dl-
ho po tom, ako stravia ¢as v tabore ¢i
s dobrovolnikmi v nemocnici.
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S odvahou v tabore. Tak ako uz
niekol'ko rokov, aj tento rok sa pripravuje
letny rodinny tabor, ktory sa uskuto¢ni
5.augusta - 9. augusta v madarskom mes-
te Hatvan, blizko Budapesti. Taborovy
areal v Hatvani je naplneny dobrodruzny-
mi aktivitami §pecialne prispésobenymi
pre vazne choré deti. Nachadza sa v pri-
jemnom prostredi obklopenom lesmi. Celé
Uzemie tabora je bezbariérové a budovy
zarucujll maximalnu bezpec¢nost tabor-
nikov. Zdravotnicky a lekarsky personal
poskytuje starostlivost priamo na mieste,
o kazdé dieta sa stara niekol'ko $peci-
alne vyskolenych dobrovolnikov, ktori
sa mu venuja so v§etkou pozornostou.
Areal disponuje aj vlastnym zdravotnic-
kym zariadenim. Deti majia moznost si
vyskti§at skutoéne dobrodruzné aktivity,
ako lanovy park, lukostrelbu a jazdu na
koni, ktorych cielom je najma ukazat im,
aki silni a odvazni dokazu byt, a podporit
tak doveru v samych seba. TieZ sa ve-
nuja kreativnym ¢innostiam ¢i logickym
uloham. V rodinnom formate tabora sa
pozornost zameriava nielen na deti, ale aj
na rodic¢ov. Pomahajt im najmi spolo¢né
prijemné aktivity a rozhovory s rodinami,
ktoré sa ocitli v podobne;j situacii. V tdbo-
re je pritomny aj psycholog, ktory je pre
kazdy pripad k dispozicii.

S odvahou v nemocnici. Pre de-
ti, ktoré st v prebiehajicej liecbe, po-
Cas pravidelnych navstev v nemocnici
ponikaji sktiseni $pecialne vyskoleni
dobrovolnici moznost pridat sa k vese-
lym hram, a to priamo z nemocnic¢nej
postele. Navstevuju aktualne Kliniku
detskej onkologie a hematolégie, Detska
kliniku a Transplanta¢na jednotku kost-
nej drene Narodného tstavu detskych
chorob v Bratislave, a to niekol'kokrat do
tyzdna vratane vikendov. Ich hlavnym
cielom pocas programu je vytvorit bez-
pecént atmosféru a venovat sa detom tak,
aby dostali moznost uplatiovat vlastna
vol'bu, ziskali pocit kontroly a autoné-
mie a mohli sa aj v nemocnici venovat
bezstarostnym a hravym aktivitam.
Nemocnicu nav§tevuju s programom
priblizne 10-krat mesacne.

S odvahou v $kole. Dlhodoba
lie¢ba na deti vplyva este dlho po tom,
ako opustia svoju nemocni¢na izbu.

Obrazok 3. Skolsky program, ZS Jahodna

___-l r

Navrat do $koly je pre ne ¢asto naro¢ny
a frustrujici, stretavaja sa i so Sikanou.
Skolsky program nadacie pre ZS a SS
vznikol, aby im tito naro¢nu situaciu
pomahal zvladnut. Program pomaha
jednak detom postihnutym zavaznym
chronickym ochorenim, jednak ich spo-
luZiakom, aby si k sebe opét nasli cestu.
Namiesto predsudkov dostanti o ochore-
ni skuto¢né informéacie a maji moznost
spoznat, aka jedine¢nt komunitu spolu
vedia tvorit. Cielom $kolského programu
je vytvorit a posilnit bezpe¢n( a navza-
jom sa podporujtcu triednu komunitu,
ktorej st deti radi stcastou. Jednotlivé
aktivity Skolakom pomahaju chapat a pri-
jimat inakost, trénovat empatiu a posilnit
kamaratstva. Vytvaraj prostredie, v kto-
rom sa reintegrujice sa dieta a jeho spo-
luZiaci citia vitani a v bezpeci. Program
pomaha chorym detom a ich spoluzia-
kom hovorit o chorobe bez zabran, do-
zvediet sa o nej relevantné informacie.
Komplexny program zahrna vSetkych
relevantnych t€astnikov: choré deti, ich
rodicov, spoluZiakov a ucitelov. Program
je vzdy prispdsobovany triede na mieru
po dohovore s rodi¢mi chorého dietata
a triednym ucitelom.

S odvahou na workshope. Pan-
démia pred par rokmi priniesla aj novy
typ programov, a to online programy, kde
moZe ostat nadacia v kontakte s detmi,
ktorym pomaéaha v bezpeci ich domova.
Virtualne programy, najmi popularne
online kreativne workshopy, ponukaja
vazne chorym detom, ich strodencom
a dokonca celym rodindm moznost za-
zit lie¢ivil atmosféru zazitkovej terapie
z domu ¢i nemocnice, prostrednictvom
hier a veselych tloh.

Tieto online programy sa pretavili
ajdo ich prezencnej podoby a v minulom
roku priniesla organizacia dva jedine¢né
workshopy pre deti - v lete na farme pri

Bratislave a na jesen v spolupraci s umel-
cami v priestoroch aukcnej spolo¢nosti
Soga. Na jar tohto roku pripravuji tane¢-
ny workshop. Tieto workshopy pontkaju
2 - 3-hodinové dobrodruzstva plné hier,
zazitkov a lie¢ivého smiechu, koordino-
vané Skolenymi dobrovolnikmi.

VSetky programy, ako ajletné ta-
bory funguja vdaka zapajaniu sa dobro-
volnikov, ktori st maximalne napomocni
pri tvorbe zazitkov a bezpe¢ného pros-
tredia pre deti. Byt dobrovolnikom je za-
zZitok na cely zivot, pretoze vlastnou sna-
hou dokazu menit Zivoty inych. Prioritou
organizacie je fyzické aj psychické bez-
pecie a pohoda rovnako tak pre dieta ako
pre dobrovolnika. Dobrovolnici sa mézu
v pripade potreby obratit na psycholo-
gicku a tiez sa moézu zucastnit supervizie.

Spolu s odvahou a materska na-
dacia Bator Tabor nezabuidaji na to, Ze
tazkosti nepoznaju hranice. Nadacia ak-
tivne pdsobi v niekolkych krajinach, po-
skytujtc podporu a zdielajac osvedcené
postupy na medzinarodnej tirovni. Ako
centrum zazitkovej terapie pre stredoe-
uropsky region poskytuji Zivot meniace
zazitky od roku 2001.

Pediatri maja klacovt tlohu v pro-
cese informovania rodin a pacientskych
organizacii o moznostiach, ktoré nadacia
Spolu s odvahou pontika. Odport¢anie
programov, zdielanie informacii o nadacii
a podpora v rozhovoroch s rodinami moze
mat pozitivny vplyv naich schopnost Celit
vyzvam spojenym s ochorenim deti.

Nadacia Spolu s odvahou je spoje-
nim nadeje a podpory pre deti v ndro¢nej
Zivotnej etape a ich rodiny. Jej poslanie
a programy st navrhnuté tak, aby vy-
tvarali silntt a podpornt komunitu pre
kazdua rodinu, ktora sa s flou dostane
do kontaktu. Spolo¢ne je mozné dopriat
Zivot meniace zazitky viacerym malym
pacientkam a pacientom s cielom posilnit
ich psychické a tym aj fyzické zdravie.

Katarina Turéanova
spravkyna nadacie
www.spolusodvahou.sk,
info@spolusodvahou.sk
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