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Letny rekondi¢ny pobyt rodin deti s WS 2012 Mal4 Lucivna

Tohtorocny rekondicny pobyt rodin deti s WS sa konal v termine od 21.7 do 28.7.2012 v hoteli
Smrecina v Malej Lucivnej, v krasnej oblasti Slovenska- v Malej Fatre.

Zucastnilo sa ho 17 slovenskych rodin deti s Williamsovym syndrémom a tiez 9 ceskych rodin.
Tieto boli pre slovenskych kamaratov velkym obohatenim, pretoze priviezli so sebou aj vyborné
ceské muzikoterapeutky. Okrem pesej turistiky po okoli, kupani sa, plavani v bazénoch, vyletoch
a navstevach kulturnych podujati bola prave muzikoterapia spojend s ergoterapiou (vyrobou hu-
dobnych nastrojov) hlavnou naplnou tohtoroc¢ného pobytu.

Prichod do Malej Lucivnej a zvitanie sa s kamaratmi sprevadzali v sobotu kvapky dazd’a. Po obe-
de sa vSak pocasie umudrilo a dovolilo nam, aby sme sa pocas kratkej prechadzky zoznamili s
najblizsim okolim hotela Smrecina. Zoznamili sme sa tiez s dvomi novymi kamaratmi a ich rodi-
nami, ktoré pribudli do spolo¢nosti - Quido do Ceskej a Adam do Slovenskej spolo¢nosti WS.
Po veceri sme sa stretli v spolocenskej miestnosti, kde sa pod vedenim uz dobre znamych muzi-
koterapeutick Mgr. Véry Korhonovej, Mgr. Dany Psenickovej a Jany Psenickovej vsetci pozdra-
vili, privitali, navzajom zoznamili a zacali s vyrobou prvej hudobnej pomécky, ktora deti nasledne
sprevadzala celym pobytom - prstovou rolnickou.

V nedel'u dopoludnia si muzikoterapeutky rozdelili deti na dve
skupiny - malé a velké. Zacal sa tyzden muzicirovania. Malé deti
spievali detské pesnicky, zatial' ¢o vel'ké deti postupne menili témy
piesni (voda, hmyz, jedlo, cestovanie) a pridavali k nim rézne po- |
hyby. Niektorf sa vybrali do kostola do dediny Zazriva, kde sa pra- = |
ve pocas tohto vikendu konali Zazrivské dni. Prave na toto pekné A
podujatie plné piesni, tanca a dobrej nalady sa i8li pozriet’ niektoré z naSich rodin aj popoludni.
Videli tu vystapenie folklérnych skupin, vyrobu fujary, pracu drevorezbarov. Mohli ochutnat’ aj
zazrivské korbaciky, ostiepky ¢i zincicu.

Inf uprednostnili navstevu hradu Strecno a jeho okolia spojentd s prevozom (kompou) cez rieku
Viah. Po veceri pokrac¢ovala muzikoterapia a vSetci si zaspievali zname pesnicky.

V pondelok po ranajkach sme navstivili Relaxa¢né centrum v Terchovej.
Niektori si zaplavali v bazéne, ini dali prednost’ vodnej masazi vo viriv-
ke. Vsetkym sa pobyt vo vode vel'mi pacil a uzili si ho. Po odchode z
vody si niektori pozreli Mini ZOO v Terchovej, ini vystapili k soche
Juraja Janosika, odkial’ sa im naskytol prekrasny vyhl'ad na siroké okolie
Malej Fatry. Popoludni sa konala Sportova sat’az. Sut’azilo sa v driblo-
vani loptou, hadzani minci do pohara vo vode, triafani valceka do dre-
venych kolkov, zhadzovani kuzelov a triafani krizkov na palicku.
Deti si mohli vyskusat’ svoju zrué¢nost’ a obratnost’. Pretoze sa vSet-
kym darilo, kazdy dostal po skonceni sut’azi diplom, medailu a peknt §
cenu. Po veceri sa det’om opit’ venovali muzikoterapeutky. Spievali
s nimi pesnicky, vyrabali hudobné nastroje a tancovali. Rodicia sa
zucastnili schodze, na ktorej riesili otazky tykajice sa cinnosti spo-
lo¢nosti, letnych taborov FEWS atd’.

Na utorok bol naplanovany celodenny vylet do skanzenu vo Vychylovke. Pocasie nam prialo
a tak sme si uzili jazdu lesnym parnym vlacikom a prezreli drevenicky, v ktorych zili nasi predko-
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via. Cestou spat’ do Malej Lucivnej sme sa zastavili v Starej Bystrici, kde sme si so zaujmom po-
zreli Slovensky orloj. Po veceri bola pre deti pripravena diskotéka. Rodicia sa opit’ spoloc¢ne zisli
a riesili problémy spolocnosti (financie, Statne dotacie...).
V stredu dopoludnia ¢akali na deti sit’aze zrucnosti a vedomosti (tvorit’ vetu na urcené slovo,
priradit” predmet k ¢innosti, ulohy na postreh - ktory predmet chyba, slalom s tanierikom a lop-
tickou pomedzi kolky), po ktorych nasledovala muzikoterapia spojena s ergoterapiou - vyrobou
bzuciacich kelimkov (bzuckov), veternych drievok a vajickovych hrkalok. Popoludni mali muzi-
koterapeutky s det'mi pripravené pre rodicov prekvapenie. Bolo nim
spievanie piesni, ktoré sa na muzikoterapii naucili. Najvacsim hitom
bola piesent Spievanie. Podl'a piesne Délani od Svéraka a Uhlife ju
prepracovala Mgr. Véra Korhonova. Tato piesenl sa stala neoficial-
nou hymnou tohtoroé¢ného stretnutia rodin deti s WS. Po krasnom
prekvapeni sa velka cast’ ucastnikov pobytu vyviezla lanovkou na
kopec Magurka, ktory sa tycil nad hotelom Smrecina. Bol z neho
prekrasny vyhl'ad na siroké okolie - od Rozsutca az po mesto Dolny Kubin. Niektori sa zviezli
lanovkou aj spit’ k hotelu, inf sa rozhodli pre taru po hrebeni Malej Fatry. Po navrate do hotela
pokracovala muzikoterapia a vyroba hudobnych nastrojov - koralkovej zvonkohry, cinkatka, gu-
mickovej zabky a dazd’ovej palice. Po veceri sa spievali 'udové piesne za doprovodu gitary, flau-
ty a chroty. Rodicia sa zucastnili prednasky Dr. Jariabkovej, ktora ich oboznamila s pokrokmi vo
vyskume WS, odpovedala na rézne otazky a informovala rodicov o moznostiach zivota 0sob s
WS. Rodicia deti, ktoré sa zicastnia pobytu FEWS v Spanielsku si tiez odovzdali potrebné in-
formacie a uzitocné rady tykajtice sa pobytu v zahranici.
Stvrtok sa zacal muzikoterapiou, pokracovalo sa vo vyrobe hudobnych néstrojov a turistikou v
blizkom okoli hotela. Pretoze sme mali pocas tyzdina niekolkych oslavencov pocas obeda pre-
bichala gratulacia oslavencom spojena s pohostenim. Po obede
pokracovala muzikoterapia a pre deti boli pripravené opit’ sit’aze.
Deti si vyskusali, aké je to pit’ slamkou vodu z pohara na cas, pre-
jst’ "po kladine" (hrubej ¢iare nakreslenej na asfalt), pospajat’ body
do urceného tvaru alebo hrat’ petanque. Po veceri bolo pre vSet-
kych pripravené opekanie $pekaciek na ohniku. Pocasie nam vy-
slo, tak sme dlho spievali, hrali, rozpravali sa 1 tancovali.
V piatok sme sa autami doviezli do obce Horna Lehota, odkial
sme sa plavili na pltiach po rieke Orava az do Oravského Podzamku. Pocas hodinovej plavby
sme sa od pltnikov dozvedeli mnoho zaujimavosti tykajucich sa pltnictva a zivota na Orave. Po
vystupeni z plti sme si spolu s Vierkou a jej gitarou zanotili zopar pesniciek a kratili tak cas caka-
nia na s$oférov, ktorych pltnici viezli do Hornej Lehoty k autam. Ked’ uz boli vSetci soféri s auta-
mi spat’ pri nas, spolo¢ne sme sa pozreli, ako pltnici nakladaju plte na privesy a vezu ich opit’ do
Horne; Lehoty Po rozlaceni s pltnikmi sa niektori i§li pozriet’ na Oravska priehradu, inf zas na
1 Adlles Oravsky hrad. Pri stretnuti na obede sme si potom vza-
jomne rozpravali svoje zazitky. Po obede sme navstivili
Janosikove dni v Terchovej, ktoré sa tu kazdorocne ko-
naju v tomto obdobi. Tento rok sa konal jubilejny 50.
ro¢nik. Boli sme ocareni z nadhernych krojov, krasneho
spevu a celkovej atmosféry podujatia. Niektoré deti sa
povozili na kolotococh, iné si dali pomal'ovat’ tvar, d’alsie
2o & ® si pochutnavali na syroch ¢i cukrovinkach. Kazdy si pr1—
siel na svoje a mal z toho velku radost Spit’ do hotela sme prichadzali v dobrej nalade. Po vece-
ri pripravili muzikoterapeutky pre deti d’al§iu sut’az. Tentoraz bolo ulohou deti hadanie zvukov
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zvierat, zvukov z domacnosti, piesni... Nasledovalo hranie hudobnych hier a spievanie piesni.
Visetky deti boli opat’ odmenené a mali velkt radost’.
Ani sme sa nenazdali a nadisla sobota - den lucenia. Po ranajkach sme sa vsetci vyobjimali, zaze-
lali sme si navzajom $t’astnu cestu a sl'abili sme si, ze sa o rok znova stretneme. Kazdy z nas sa
pobral do svojho domova plny dojmov, spomienok a zazitkov z uplynulych dni, na ktoré bude-
me este dlho spominat’.

Andrea Ivanova

Rekondiény pobyt v t. 2012

Tento rok sme sa po 20-tich rokoch zisli znova v Malej Lucivnej. N4§ program napltiala muziko-
terapia, vyroba hudobnych nastrojov, orientacia v teréne, sit’aze na bystrenie pozornosti, sustre-
denosti a pohotovosti, poznavanie oravskych dedin a zvykov.

Po zvitani sme sa spoloc¢ne presli a porovnavali sme, ¢o sa za dvadsat’ rokov zmenilo. Navstivili
sme kupalisko, kde sa deti do vole vysantili, a obec Terchovy, kde prave prebiehali Terchovské
dni. Vel'kt radost’ a poc¢udovanie prejavili deti pri uvrat’ovej zelezni¢ne na ktorej sme sa previez-
li. Zaujali ich aj malé domceky a skromné zanademe v skanzene kysuckej dediny Vychylovka.
Lanovka nas vyviezla na Maguru : == a odtial’ deti obdivovali — nie-
ktori aj so strachom z vysky — krasu oravskej prirody.
Odvaznejsi sa previezli na pl- tiach po rieke Orava. Kazdy den
nam nukal nové poznavania a nové zazitky. V Starej Bystrici
sme si pozreli slovensky Orloj s postavami nasich vyznamnych
dejatelov. Nemohla chybat’ oslava narodenin s vinsami

a spevom.

Deti sa zdokonal'uju v spoloc¢enskom spravani, v pozornosti voci sebe navzajom aj k personalu,
ktory sa o nas pocas pobytu stara.

Rodicia sa po veceroch stretli s pani psychologickou Jariabkovou, ktora nas informovala o tom,
co je nové vo vyskume WS vo svete, dohodli sa o mieste budicoro¢ného pobytu a informovali
sa 0 medzinarodnom tibore WS v Spanielsku. Radili sa tieZ ako prispiet’ k ¢o najlepsej organiza-
cii rehabilitacno-rekondi¢nych pobytov v prospech nasich deti.

Viera Bausova
BRATISLAVA - krasavica na Dunaji, 21.9. - 23.9.2012

Mili kamarati,
Vazeni citatelia,

nakol'’ko zucastnil som sa vikendového pobytu v termine 21.-23.9.2012 v Bratislave a mam pekné
zazitky a zostand mi veselé a nezabudnutel'né dojmy a spomienky rad sa s vami, ¢o ste neboli
o svoje dojmy tymto podelim. Zo Sabmova sme cestovah 21.9.2012, vstaval som skoro rano, ale
tesil som sa vel'mi na cestu rychli- " y kom, nakolko rad pozorujem kra-
jinu, lebo vSetko ma zaujima. Ces- ta bola vel'mi prijemna, iSli sme
rychlikom Dargov, sedel som pri okne a samozrejme pocital tunely.
Po prichode do Bratislavy sme sa i8li s maminou ubytovat’, odlozili
sme si batozinu a isli sme za sku- pinou do p. Sadlonovej, kde nas
cakala cela skupina. Po vydatnom & obcerstveni u p. Sadlonovej, hlav-
ne kolace boli chutné, sme isli na prechadzku do Auparku, kde som sestre Lenke kupil darceky
k narodeninam. Vecera na internate bola chutna, po nej sme s kamaratmi besedovali a tesili sa na
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sobotu a program pocas nej. Sobota zacala rafajkami a po nich sme sa vSetci stretli v kniznici,
kde moja mamic¢ka informovala o letnom pobyte v Spanielsku, premietalo sa DVD a robila sa
prezentacia fotografif. Medzitym sme vSetci s radost’ou privitali prichod Borisa s rodi¢mi, pana
primara Dr. Bzdicha, pani Dr. Jariabkovi a tiez Vladka Sobatia
s rodicmi a Marcela Tamaskovica s rodinou. Pocas prezentacie eu-
rocampu sme cela skupina zablahozelali pani Dr. Jariabkovej k jej
sviatku narodenin, tiez Vladkovi Sobatiovi k narodeninim
a Igorkovi Hanudel'ovi tiez k narodeninam. Po chutnom obede sme
cakali na objednany autobus a vyrazili sme do ulic nasho hlavného
mesta a to na Hrad a pozrlet si staré automobily na Den otvorenych dveri do Dopravneho pod-
niku mesta Bratislavy. Tu nas ¢akalo prekvapenie, nakol’ko vystupova- 53"
la tu nazivo skupina Gladiator a my sme sa po jej vystipeni fotogra-
fovali sjej lidrom. Dali nam podpisané fotografie svojej kapely
a podakovali za zaujem o ich hudbu. Mam z toho nezabudnutel'ny
zazitok, nakolko mam rad a poc¢uvam ich pesnicky. Posoféroval som
si, hoci len tak symbolicky, aj za volantom v starych trolejbusoch, au-
tobusoch ¢o tam na parkovisku boli. Posedeli sme si aj na nabrezi
Dunaja v kaviarnicke pri kave a kole, a ukoncili sme vylet po Bratislave pozeramm na vypustanie
balénikov pred budovou Narodného divadla za pritomnosti primatora mesta. Po veceri sme este
trosku oslavovali a cela skupina sme potom sedeli v izbe u pana Jefabka, kde rodicia zivo disku-
tovali. Rano v nedel'u sme sa rozlucili, po rafajkach sme odchadzali z Bratislavy IC rychlikom.
Cesta domov bola prijemna, ubehla rychlo. Bol to vel'mi pekny vikend a d'akujem tymto nase;
tete Nadi, ze nam ho takto pripravila a ja mam naco spominat’.

Marian Kubenik, Sabinov
PAPRADNO - ten najkrajsi tyZdeti s det’mi s Williamsovym syndrémom

Papradno je dedinka a krasne miesto pod lesmi, kisok od Bytce, a prave sem sme prisli na tyz-
denny pobyt s det'mi s Williamsovym syndrémom.

Prvy denl prichodu- sobota- bol pre nas trosku dlhotrvajuci, ked’ze sme cakali na prichod ostat-
nych a aj na nasich susedov z Ciech. Zozniamenie bolo spontinne a prijemné, chvilkami som
mala pocit, ze sa pozname uz dlhsi ¢as. Predsednicka zdruzenia Williamsovho syndrému pani
Nadezda Sadlonova nas pekne privitala u vecerného stola, predstavila nim novych ¢lenov, oboz-
namila nds s planmi a aktivitami, ktoré sa postupne pocas pobytu dopliiali. Este v ten vecer sme
zacali kurzom masaze, ktory nam ponukla pani fyzioterapeutka Monika. Ja a moja sestra Ivetka
— g sme sa toho vel'mi radi zacastnili.

V nedel'u doobeda sme sa zohriali rozcvickou v krytom bazéne
a potom vodnym zapasom. Poobede rodinka Ivanova usporiadala
sut’aze, takze deti sa vel'mi tesili, ked’ze tie nase su vel'mi sut’azivé.
Podvecer sme sa mohli ztucastnit® znova kurzov masazi, aby sa
mohli vsetci, ktorf maji zaujem vystriedat’. Vecer nam vo velkej
sale rozpravali vyletnici - Saska s rodinou a ostatnymi tGcastnikmi
ich pocity a za21tky z tabora mladeze krajin V4 na Balatone.

Pondelok - prvy den v tyzdni, bolo kriasne pocasie a na plane bol vylet na Sulovské skaly. Ja
a Ivetka sme sa tohto vyletu neztcastnili, lebo i8lo o t'azky terén, ktory by sme pravdepodobne
nezvladli. Vybrali sme sa teda s ostatnymi rodi¢mi a det’mi na vylet do okolia asi 3 km po turis-
tickej cesticke, kde sme obdivovali mnozstvo krasnych bylin. Popoludn{ sme vel'a oddychovali,




lebo slniecko nam vel'mi prialo. Podvecer sa uz nasa Monika chopila Gitary a moc nam nechy-
balo, spievalo sa od radosti. Vecer pokracoval kurz masaze.

V utorok bol bojovnejsicho typu. Rodinka Psenkova spolu s porotou nas prekvapila t'azkymi
$portovymi disciplinami, rozdelila nas do timov a naucila
nas spolo¢ny pokrik ako pri zdolavani pevnosti Boyard.
Kazdy tim bol dzasny a splnil vsetky discipliny. Poobede
sa mladez vySantila
v bazéne. Vecer bol dalsi
kurz masaze, tento raz pre
dospelych navzajom.
Nasledujiaci den- streda -
bol naplanovany vylet na
Hrad Hricov, vybrali sme sa
teda s malou dusickou, ¢i to tie nase deti zvladnu. So vzajomnou
pomocou, trpezlivost’ou a humorom sme to vsetci dokazali. Az na samy
vrch Hradu Hricov. Od $t’astia si podaktori aj poplakali. Vycerpani sme sa
naobedovali, oddychli si a poobede sme sa mohli pozriet’ na zvieratka na
ned’alekej farme v dedinke, ponosit’ sa na konfkoch a vecer vychutnavat’ na
terase pri speve a hre na gitare.

Vo stvrtok sa nam pocasie trochu zatiahlo, preto rodinka Martincova
chvilkami odkladala pre nas uz vopred pripravené vtipné Sportové hry. Ale

predsa nam to pocasie doprialo. So smiechom sme skakali vo vre-
ciach, alebo hadzali kriketkou do plechoviek, ale najdolezitejsie
bolo, ze nam je vsetkym spolu fajn. Poobede mladez vyrabala
tulipany z farebnych papierov. Sportovy krasny den sme zakondili
opekackou pri ohniku a samozrejme veselym spevom az do ne-
skorého vecera.

Piatkovy den- ten ,najddlezitej-
§{“,na ktory sa vacsina deti najviac
teSila. Vecer nas totiz Cakala diskotéka. Predtym sme sa ale
v dopoludnajsich hodinach vybrali na mensiu taru do okolia s pani
psychologickou Katkou. Ostatni mali moznost’ ist’ na vylet na Po-
vazsky hrad. Podvecer uz jasala vyborna nalada a vecerna diskoté-
ka bola pre nas tym najuzasnejsim zazitkom. Tolko energie
a radosti som este v mojom zivote nevidela. Nikdy by som neveri-
la, ze sa aj medzi takymito det’'mi nachadza vel'a skvelych tane¢nikov.

V sobotu sme sa prijemne rozlucili a nechybalo aj zopar slziciek.
Pocas pobytu sme mali moznost’ vyuzit® svoj volny cas
v miestnosti plnej roznych hier, ktoré nam zabezpecila nasa Mo-
nika , za o jej vel'mi pekne d’akujeme.

Dakujeme rodi¢om deti za ich trpezlivost’, snahu, ¢as a pripravu
sportovych disciplin, za ich Gsmev a pomoc. Zaroven gratulujeme
pani Katke Martincovej k postu novej predsednicky zdruzenia deti
s Williamsovym syndromom a prajeme jej vel'a sil, trpezlivosti,
odvahy a spokojnosti pri plneni svojej funkcie.

jal 2013 Mariana a Ivetka



Co dokazu nase deti

j kﬁ.(“ Special Olympics SPeCial Olymp ics
- WORLD WINTER GAMES Svetovézimnéhry
r PyeongChang 2013 Pyeong Chang, JuZna Korea 2013

Po usilovnych tréningoch na Vel'kej Raci som bola viackrat trénovat’ aj na eurépskom lyziarskom
sustredeni v rakiskom Murau. Preto som mohla ist’ aj na Svetovu zimnu olympiadu, ktora sa
konala 29.1. az 5.2.2013 v Juznej Korei.
Cela slovenska delegacia mala 2 krasokorculiarov, 5 lyziarov bezkarov a 6 lyziarov zjazdarov.
Spolu s trénermi nas bolo asi 20. Stretli sme sa v Bratislave na autobusovej stanici, autobus nas
odviezol do Prahy az na letisko. Z Prahy sme leteli priamo do hlavného mesta Juznej Korey, let
trval velmi dlho. Az druhy den sme prileteli na letisko do Soulu, kde nas cakali dobrovolnici
a odprevadili nas k autobusu. Priviezli nas do centra, kde nam dali obcerstvenie. Potom sme po-
kracovali zase autobusom do hotela pri jazere, tam sme boli tri dni, aby sme si zvykli na 8-
hodinovy casovy posun. Prezreli sme si okolie, navstivili sme budhisticky chram, skanzen
s dedinskymi domami, povozili nas lod'ou po jazere.
Ked zacinala olympiada, presunuli sme sa do lyziarskeho strediska Alpensia. Vecer bol slavnost-
ny nastup s otvaracim ceremonialom. Na druhy den zacali vsetky sut’aze. My zjazdovi lyziari sme
mali najprv zarad'ovacie preteky, aby nas rozdelili do skupin podl'a vykonnosti a podla veku. Tra-
ja nasi lyziari sme boli zaradeni v velkej skupine mierne pokrocilych. Sut’azili sme v super obrov-
skom slalome, v obrovskom slalome a v Specialnom slalome. Kazdy den boli doobeda rozjazdy,
po ktorych nas rozdelili do divizii podla veku a potom podla vykonnosti. AZ potom sme mali
finalové preteky. Pri vSetkych disciplinach som mala dobry cas, ale mala som smolu, ze ma zara-
dili podla veku do t'azkej diviznej skupiny. Hoci som neziskala Ziadnu medailu, tesim sa
z krasnych farebnych stuziek za 5., 6. a 7. miesto.
Po ukonceni vsetkych pretekov bol slavnostny zatvaraci ceremonial s kulturnym programom. Na
druhy den skoro rano sme cestovali domov. Po dlhej ceste lietadlom a autobusom nas
v Bratislave cakali rodicia a vSetci sme sa tesili.

Simonka Sadlonova (napisat’ pomohla mamicka)
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Napisali o sebe

Volam sa Dominika. Mam dvadsat’styri rokov a byvam v Skalke nad Vahom s bratom Simonom, s babkou, s
Krstnou a s krstnym a s bratancom a so sesternicou. Mame psa, ktory sa vola Jessica. Je to bernsky salasnicky
: pes. Je ve'mi mild k 'udom a mame sa rady. Mam doma aj atlas psov a
knizky o psoch a tie si Citam skoro kazdy den. Mam aJ encyklopedlu 0
. mlad’atach vselijakych zvieratiek. = = —
Bola som v tibore vo Svédsku,
bolo tam pekne, mali sme posede-
nia, kde sme spievali a niektori aj
hrali na nastroje. Ja som spievala
anglickil pesni¢ku do mikrofonu.
' Mali sme aj diskotéku a boli sme
na vylete pri mori. O dva roky potom som bola v Taliansku
v Cervarezze na tyzdiiovy pobyt, aby sa reprezentovala naSa Spoloc-
nost’ Williamsov zo Slovenska. Bola tam Simonka, Katka, VVeronika,
Misko a Saska. Bolo tam vel'mi pekne, krasna krajina. Boli tam
vel'mi mili I'udia, Taliani aj Holand’an Eric. Bola tam zdbava, mali
sme tam diskotéky. Dobre sme sa zabavali aj s Adamom a s Hankou z Ceska. Boli sme pri jazere, ktoré bolo
vel'mi pekné. Na ihrisku sme mali rozne stt'aze, napriklad sme hadzali lopticky do poharov, kolec¢ka na tyc-
ky, zbierali sme cinske Spajle. Mali sme druzstva modré, zelené, Cervené a naSe oranzové - Orange team.
Nase druzstvo skoncilo na prvom mieste, tak sme dostali za odmenu tricka, knizky a vSelijaké hracky. Bolo
tam Belgicko, Fini, Mad’ari, Nemci, z Velkej Britanie, frska, Spanielska, Svédi, Franctzi, Holand’ania, Cesi,
Slovaci, Taliani. Spanlel Alberto a Lucia, Rita z Talianska, Maria, Monalisa, Cinzia, Massimiliano
A S Monicou. Aj Katy, Kriszti, Zsolti, Istvan z Mad’arska.
Ked’ sme tam prisli, tak sme sa rehlili so Saskou. Behali sme hore-dole po chod-
be, na recepcii aV spolocenskej miestnosti sme pozerali telku o zvieratkach
a sme sa rozpravali. Vyrabali sme si pekné farebné tricka. Kuchar nas ucil piect’
pizzu a aj ja som si piekla pizzu. Boli sme aj na horolezeckych preliezkach, tiez
som to dokazala. Dostali sme tricka, Siltovky, Satky. V lese sme hl'adali poklady,
boli to naramky, aj ja som nasla. Bolo to pekne vymyslené.
Ked’ sme is8li na vylet na skaly, pri§lo mi zle. Bolelo ma brucho a srdiecko, hlava
a celé telo, mala som triasku. Pris§la zachranka a isSli sme do nemocnice. ISla so
mnou Katka. VySetrovali ma doktori. Doktori aj sestricky sa o mia dobre starali. Katka v noci strazila infu-
zie. Katka telefonovala s primarom Bzdiuchom a nechal ma pozdravovat. Potom som isla z nemocnice do-
mov na hotel. Prisla pre nas Cinzia s manZelom a odviezli nas autom. Dozvedela som sa ako Vsetc1 na mna
mysleli, Ze ma maju radi. Pripravili mi hostinu, kyticu, nakreslili mi -
plagat a Taliani mi darovali krasny fotoaparat Nikon a Monica mi
vymalovala tri¢ko. VSetci ma vyobjimali, plakali sme od dojatia. Po-
tom mi uz nast’astie bolo dobre, ale nemohla som ist’ na vylety a mu-
sela som oddychovat’ na hoteli. Nakoniec som uz tancovala, ale iba
posediacky a potom aj naozaj na diskotéke pri rozluC¢kovom taboraku.
Potom sme leteli lietadlom domov. Nasi ma cakali na letisku. TeSila
som sa aj na Jessicu.
Doma rada pozeram v telke prirodopisné seridly, niekedy chodim na navstevu k susedke. TeSim sa vzdy na
stretnutia s nasou Spolo¢nost'ou Williamsov na Slovensku.

Dakujeme vSetkym prispievatel'om, ktori nesetrili €asom a energiou a tak
napomohli k vzniku tohto cisla Spravodaja.

Ak mate dobré napady a trochu ochoty, nevahajte a napiste aj vy.




Z0 zahranicdia

SPANIELSKO 2012 — RASCAFRIA, MADRID - VII. FEWS CAMP ,, I FEEL*

Veduca skupiny: Kubenikova Maria
Tlmocnik : Kubenikova Lenka

V termine 1.8. — 8.8.2012 sa slovenska skupina Spolo¢nosti Wiliamsovho syndrému - Marian Kubenik, To-
mas Hudak, Michaela Ehrlichova, Vladimir Hre$ko zucastnili tabora FEWS, kde program a aktivity boli pri-
spdsobené nazvu tabora I FEEL, &ize JA CITIM. Preto poéas programovych aktivit vel'a ochutnavali, voriali,
bolo vel'a pohladeni a laskani, ¢im mladez mala citit’ lasku, toleranciu a vzajomnt sudrznost medzi sebou.
Pobytu sa zagastnili deti z 11-tich §tatov a to Nemecko, Ceska repub-
lika, Mad’arsko, Finsko, Holandsko, Taliansko, Belgicko, Vel'ka Bri-
tania, Franctzsko a samozrejme Spanielsko. Pocas tabora sme boli
rozdeleni do dvoch skupin: ¢ervené druzstvo + modré druzstvo, kde
nam program a S nim spojené aktivity organizovali Sara a Jeimy, kto-
rych si deti vel'mi obl'ibili hlavne pre ich priatel'sky postoj a lasku
k nim. Bolo vel'a objati, ismevov a pohladkani, ¢o deti maju radi
a teSia sa na to pri kazdom stretnuti aj vzajomne medzi sebou. Hotel,
kde sme boli ubytovani, je situovany cca 2 km od mestecka Rascafria
vV Narodnom parku Penalara, 98 km od Madridu.

DENNIK Z TABORA FEWS

1.8.2012

Cela skupina sme sa stretli v Sabinove odkial’ sme autami cestovali do Krakowa na letisko. Najviac nedocka-
vi boli Maro$ a Miska, ktorych ¢akala prvé jazda lietadlom a nevedeli sa dockat’. Let sme absolvovali bez
problémov, v Madride na letisku nas ¢akali Spanielski priatelia - Magdalena Capé a Lucia Gonzales. Po pri-
chode ucastnikov z ostanych $tatov sme nastupili do autobusu a odviezli sa na miesto ubytovania. Cestou
sme pozorovali krajinu, nakol’ko bolo €o pozerat, lebo ked’ sme opustili Madrid, cestovali sme krasnou pri-
rodnou scenériou az do Narodného parku Penalara. Po ubytovani a vegeri mali prezenticiu domaci Spanieli,
vecerna prechadza okolo hotela a po nej bolo Sup do posteli, kde deti nemali problém zaspat’. Bol to prvy den
ich pobytu v zahrani¢i a medzi priatel'mi, kde stretnutie s nimi, hlavne pred vecerou, kde bola cela skupina,
bolo vel'mi milé a vrelé aj z toho dovodu, ze mnohi sa uz navzajom poznali z predoslych taborov. To boli
samé objatia, ismevy a aj bozky. Kazdy hovoril svojim jazykom, ale oni si rozumeli.

2.8.2012
Stvrtok bol v znameni celodenného vyletu k prirodnému jazierku cca 25 min. pesi. Prechadzali sme lesikom
stale pozdiz rieky. Po prichode k jazierku bolo hodinové volno na
ktpanie a prechadzku okolo jazierka. Deti vSak sedeli v skupinkach,
debatovali a s chutou konzumovali obsah bali¢ka, ¢o sme v hoteli
dostali. Kupali sa doslova len odvazlivci, nakol’ko voda v jazierku
bola doslova ,,ladové®“. Po hodine nasledovali pracovné aktivity a to
hadanie voni réznych prisad, ktoré boli v téglikoch od jogurtov —
napr. kokos, cesnak, majoran, kakao, ocot, bazalka a iné. Uspe$na tu
bola Miska a tiez aj Vladko. Po tejto sut'azi sa hrali na vlka a ovce,
kde uspesny bol ten, ¢o sa dostal ku svorke vlkov. To sa pacilo de-
tom, nakol’ko to bola vel'mi Ziva hra a vel'a sa pri tom smiali. Sara sa
spravala ako vl€ica, lovila ovce tym, ze deti Steklila a kto sa neusmial a bol vazny stal sa z ovce po pripade
barana vlkom. Po prichode na hotel vecera, prezentacia Belgicka a Nemecka a po nej bola prechadzka okolo
hotela nakol'’ko Belgi¢ania nas pri prezentacii doslova ,,vykimili“ belgickymi ¢okoladovymi pralinkami, tak-
ze energie na prechadzku bolo dost’.
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3.8.2012
Piatok sa zacinal opatovne prechadzkou do lesika, av§ak inym smerom ako to bolo vo stvrtok. Sedeli sme na
lavi¢kach v peknom prostredi, kde Sara zacala svoju prednasku o kompasoch a mapach — urcovanie sveto-
vych stran, poloha Slnka, Mesiaca, fazy a vSetko to, Co sa da z mapy vycitat’ - Staty, rieky, poludniky, rovnik
atd’. Po tejto prednaske sme isli na prechadzku lesikom, kde nam Jeimy

\

rozpraval pribeh o sykorke, Co deti dost’ zaujalo. Priroda tam bola krasna,

v spolocenskej miestnosti, kde sa pripravovalo cesto a z neho deti tvaro- ‘
vali rdzne predmety, kto ¢o chcel. Po tejto ,.tvrdej praci“ ako to nazval -Q
Maros si oddychli a to tak, ze pocas relaxa¢nej hudby si navzajom davali

masaz, hladkali sa a mali citit’ dotyk inej osoby, ktory im sposobuje teplo

a jemnost. Konec¢ne vSak nastal vecer, kde sme mali prezentaciu nasa

skupina spolu s ucastnikmi z Finska. Najviac sa nevedel dockat’ Tomas,

ktory sa vel'mi te$il nato, ze bude oble¢eny vo vychodniarskom kroji. Prezentaciu uvadzala Lenka, kde sa
ucastnikom pacili hlavne nase drevené kostoliky, hrady a kupele. Vyvrcholenim nasho programu bolo G¢in-
kovanie Maro$a a Tomasa v narodnom kroji, kde spievali pesnicku ,,Ja parobek z Kapusan® a po nej nasledo-
val klobukovy tanec pri ktorom spievali ,, Tancuj, tancuj, vykrucaj“. Po tomto vystupeni sme rozdavali detom
medovni¢ky s nazvom Slovakia, dospeli dostali ochutnavku piva Sari§ a domacim Spanielom sme ponukli
plnené ¢okolady Figaro, ktoré vel'mi chutili. Prezentacia mala velky uspech, kazdy nam blahozelal, objimal
nas s tym, ze to bolo super.

Po nas malo prezentaciu Finsko a po nej bolo stretnutie pred hotelom, kratka prechadza, kde sme pozorovali
noc¢nu oblohu a Séra nam ukazovala, kde je Velky voz, Maly voz, Vecierka.

stromy vysoké a mohutné a mnoho lesnych plodov. Po obede boli vsetci

4.8.2012
Sobota sa zacala prechadzkou do mestecka Rascafria, kde sme putovali skoro 30 min. Po prichode do mesta
sme dostali vol'no pocas ktorého bolo treba nafotit’ budovu banky, postovu
schranku, ob¢ana mesta so psom, kostol a oslovit’ ob¢ana mesta a S nim foto, ¢o
napodiv nikto osloveny nechcel. Po prechddzke mestom sme si posedeli na lavic-
ke, kapili nanuky, MiSka chcela ¢okoladu a spolu s inymi detmi zo skupiny sme
cakali na hodinu odchodu. Cestou spit’ sme isli cez detské Sportové ihrisko, kde
_ boli vselijaké Sportové naradia — hojdacky, koniky ¢o deti s radostou vsetko
. chceli vyskusat'. Po chutnom obede sme sa stretli v spoloenskej miestnosti, kde
deti mali povinnost’ vymalovat predmety z cesta, ktoré vyhotovili predosly den.
Po vymal'ovani mali ochutnavku népojov, kde sa im zakryli o¢i paskou, lyZicka-
mi dostavali napoje a mali uhadnut’, ¢o citia na jazyku. Tu bol GspeSny Vladko
a tiez aj Miska a Tomas, ktorym chutil med a kecup. Po tejto ochutnavke napojov
- sipozreli film - video. Po veceri prezentacia Statov Franctzska a Holandska. Po
| prezentacii stretnutie pred hotelom, kde veduci utvorili koridor cez ktory pre-
- chadzali deti s tym, Ze boli vediicimi pohladeni, aby citili pohladkanie ako prejav

ich lasky voci nim.

5.8.2012

Je nedel’a a my konec¢ne po ranajkach nastupujeme do autobusu, nakol'ko néas ¢aka celodenny vylet do hlav-
ného mesta Spanielska, ¢ize do Madridu. Prichadzame tam okolo 12.30 hod.
O 13.00 mame zabezpeceny vstup do Kral'ovského palaca, ktory absolvuje-
me samostatne kazdy a po prehliadke sa stretivame na nadvori paléca, kde
sedime na schodoch, vychutnavame si obed v balicku a dostaneme inStruk-
cie, kde sa stretneme 0 17. hod., pricom kazdy lider dostane mapu Madridu
S vyznacenim, kde je miesto stretnutia. Pomaly sme prechddzali mestom,
obdivovali kultirne pamiatky, fotili sa a tiez sme obdivovali napr. budovu
Ministerstva kultary atiez aj Ministerstva vnatra. Miska privolala k nam
Ninju s ktorym sme sa sfotografovali, nakipili sme daréeky pre mamicky,
nanuky , posedeli sme si na lavicke. Po prichode k autobusu nas ¢akalo pre-
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kvapenie také, Ze sme cestou do hotela zaparkovali pred futbalovym $tadionom Real Madrid, kde bolo spo-
lo¢né fotenie celej skupiny. Po veceri bola prezentacia $tatov Talianska a Vel'kej Britanie a po nej bolo stret-
nutie v spoloc¢enskej miestnosti, kde sa tancovalo a spievalo.

6.8.2012

Po ranajkach nasledovala pre deti vel'mi prijemna ¢innost’, kde mali predviest’ svoje tanecné schopnosti a tiez
nasledovat’ v tancovani Saru, Magdalénu a tiez Luciu. Neskor sa pridal aj Alberto. Pustali sa pesnicky zo
vSetkych zacastnenych Statov, ¢ize odznela aj slovenska. Do obeda sme stihli eSte navstivit miestny katolic-
ky kostolik, kde nam pan dekan kostola vsSetko z historie chramu podrobne zdokumentoval a bol vel'mi rad,
ze sme prisli a prejavili zaujem. Interiér chramu bol krasny, vsetky oltariky boli ru¢ne vyrabané. Po obede
bolo vyrabanie a malovanie kvetinacov, po tejto ¢innosti sme sa celd skupina presunula do lesika pri hoteli,
kde nas cakali chlapci z Madridu s hudobnymi nastrojmi z Brazilie. Najviac mali bubny, ¢o potesilo hlavne
Maroska a Vladka. Vyskusali si bubny malé aj vel'ké, Miske stacil triangel. Marosko sa citil ako indian, ¢o
povedal aj chlapcom - hudobnikom, ktori mu porozumeli. Tesili sme sa na prezentaciu, nakol’ko v ten vecer
mali Ceska republika a Mad’arsko. Cesi nas pontkli cukrikmi Bon - pari, a Mad’ari chutnou klobaskou
a mustom. Po prezenticii nam veduci pripravili prekvapenie, kde pred hotelom nds cCakal kuzelnik
a predvadzal ktzla, ktorymi deti doslova ohtril. Sledovali jeho ,,pracu® doslova s otvorenymi Ustami, upttal
ich pozornost’ genidlne a po kazdom kuzle obrovsky aplauz. Bol to pre nich prijemny zazitok., kde doslova
bolo citit’ ich spojenie so svetom kuziel a fantazie.

7.8.2012

Nakol’ko sa detom pacilo a pocas tyzdina aj prejavili zdujem, opatovne sme iSli k jazierku, avSak sedeli sme
na druhej strane. Bolo krdsne pocasie, slniecko prazilo, takze bolo hlavne ¢asu si polezat’ a opal'ovat’ sa. Bol
to posledny defi nasho tabora, bolo to uz citit, deti sedeli kto kde chcel, kupali sa a tiez vrelo medzi sebou
debatovali. Toma$ mal chut’ sa kupat’, avSak bez kolesa nechcel ist’ do jazierka, takze fikali sme koleso a tak
trochu kupanie, ale na kratko, lebo mu vadila studena voda. Po obede neboli aktivity, to sme mali vyuzit’ na
balenie. Deti sa teSili na vecer, lebo bola diskotéka, kde bolo pohostenie a vel'mi bohaté na dobroty, ktoré
maju radi — kola, slané Cipsy, keksy. Dospeli ochutnavali Spanielske Speciality, avSak my sme museli ist’
skor do postele, lebo sme odchadzali v skorych rannych hodinach na letisko do Madridu. VSetko prebehlo
v poriadku, autobus sme mali pristaveny o 2.00 a 0 6.40 rano 8.8.2012 sme leteli z Madridu do Krakowa, kde
nas ¢akali nadi pribuzni. Autami sme pomaly odchadzali z Krakowa radi, Zze ideme uz domov. V Spanielsku
nam bolo fajn, hostitelia ndm vychadzali v Gstrety, boli k ndm vel'mi mili, stale usmievavi pripraveni
Vv kazdej chvili vyhoviet’ naSim prosbam, reSpektovali nalady deti svojou srde¢nost’'ou, skratka boli fakt bom-
bovi a super priatel’'ski!

Kubenikova Maria

Mad’arska spolocnost’ Williamsovho syndromu zorganizovala v roku 2013 letny tabor pre mladez z krajin
V4 (Pol'ska, Slovenska, Ceska a Mad’arska) pri Balatone. Verime, Ze niekto zo $tyroch nasich mladych
ucastnikov toho tabora V sprievode dvoch rodi¢ov napiSe svoje zdzitky, aby sme si 0 nich mohli precitat’
Vv nasledujucom ¢isle nasho Spravodaja.

Na jesen roku 2013 mala naSa Spolo¢nost’ Williamsovho syndromu vikendové stretnutie v Bratislave, v rdm-
ci ktorého bola aj navsteva ZOO v raktiskom Schonbrunne vo Viedni. Ak niekto napiSe o tejto akcii, tiez Si
to precitame v nasledujucom ¢isle nasho Spravodaja.
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Napisali nam

Folklorny subor Javorcek - 20. vyrocie

Folklorny subor mentalne postihnutych mladych l'udi vznikol v DSS (Domov socialnych sluzieb) na Javorin-
skej ulici v Bratislave. Vac¢sinu ¢lenov suboru tvoria mladi 'udia s Downovym syndromom, ale patri k nim aj

Simonka s Williamsovym syndromom. Folklorny stibor Javoréek spolupracu-
je s folklornym suborom zdravych mladych l'udi. Spolu tvoria integrovany
stibor, ktory je ojedinely svojho druhu v celej Eurdpe. Prvé roky tancovali
spolu s folklornym stiborom Bezanka a d’alSie
roky spolupracuju s folklérnym suborom Lipa.

V ma4ji 2012 oslavil Folklorny subor Javorcek @
svoje 20. vyroCie existencie sldvnostnym vy-
stipenim v divadle SCUK-u v Rusovciach.
Tymto sldvnostnym programom vzdal uctu
a vdaku vsetkym l'ud’om, ktori sa na rozvoji
suboru a S§ireni integracie I'udi s mentalnym
postihnutim prostrednictvom T'udovej kultary
podielali. V ramci slavnostného reprezentacné-
ho programu predviedli integrované choreogra-

fie folklorneho suboru Javoréek a folklorneho suboru Lipa. Medzi jednotlivymi taneénymi choreografiami,

ked’ si tanecnici prezliekali kroje, publiku premietali videonahravky zo starSich vy-
stupeni od vzniku folklérneho suboru Ja-
vorCek az po sucasnost. Tato netradicna
forma nasla ocenenie najmé u rodicov cle-
nov folklérneho stboru Javorcek, ale aj
u divakov, ktori ich vystupenia
s Folklornym stborom Lipa poznaju len =
z ostatného obdobia. Slavnostny program
moderoval herec Erik Petovsky, ¢len di-
vadla Novej scény, ktory v ramci svojich
vstupov priblizil celt historiu folklérneho
stiboru Javorcek.

Nielen rodicia, ale aj ostatni I'udia v publiku mali silny zazitok z tohto vystiipenia a este dlho v ich mysliach
rezonovala krasa pohybu postihnutych 'udi umocnena hudbou.

N. Sadlonova

Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
Siemens s.r.o.

Mgr. Zuzana Onderova, Stanislav Kubének, Ing. Katarina Sebestové

Vsetci darcovia 2% z dani

VSetkym, ktori nam akymkol'vek spdsobom pomohli v nasej cinnosti

vel'mi srdecne d'akujeme!

Spravodaj — obcasnik Spoloc¢nosti Williamsovho syndromu

Urbéankova 15, 811 04 Bratislava, ICO 17326745, ¢.0. 0011486157/0900

Nepredajné — len pre ¢lenov
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