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Nase SRDCIA nie sii zdravé, o to viac v nich LASKY mime!
S kazdym sme hned’ KAMARATI, zlo véak t’azko rozpozname.

ROZPRAVAME radi, midro... cudzie slovi poznime, 11 / 2@ 16
I ked’ nie vZdy je to tak, Ze ich spravne CHAPEME.
Vasu TVAR si vel’mi dobre - na dlhy éas PAMATAME,

PRIESTORY sui ale problém, v nich sa ahko S TRACAME.

HUDBA nasim Zivotom je... bez nejf RADOST nemzime!
Sme sikovni hudobnici, aj BEZ NOT Vim zahrime.

ZIJEME TU MEDZI VAMI, t1izby a sny svoje mame...
Napriek mnohym obmedzeniam, st’astie s Vami nachddza-
me.

Oslavili sme 25 rokov SWS Wy
Styrt’ storodia sa uz poznaji nase deti, rodi¢ia i lekari. 20 rokov nasej Spolo¢nosti Williamsovho
syndrému sme oslavili v podhradi Stre¢na, 25 rokov uz modernejsie — v Ucelovom zariadeni
Nirodnej rady SR v Castej - Papierni¢ke v dfioch 7.-10. aprila 2016. Pocasie nebolo idealne, ale
nasim det’om to nevadilo. Tesili sa, ze st znova spolu. Stretli sa pri vybornom spolo¢nom obede.
Bola aj narodeninova torta s vel’kou 25-kou, ktort upiekla Anitkina teta a spominali sme na nase
zaciatky. Spomienky doplnali smmky z ]ednothvych stretnuti, pretoze nasi ,,kameramani® nikdy
: nezahalali. Plavci si tiez do vole
| zaplavali, najradsej by z vody ani
nevysli. Aj ked vonku bolo
chladno, veterno, v bazéne bolo
prijemne. Navstivili sme 3]
muzeum na Cervenom Kameni,
sprievodkyna  zaujala  svojim
vykladom nasSe deti a trpezlivo
odpovedala na ich otazky. Vel'mi
sa nam pacilo predvadzanie
sokoliarov s cvicenymi sokolmi a
sovami. Vecer sa pani psychologicka zahrala s det’mi hru »Pozname sar* Deti hovorili o svojich
kamaratoch, aké maju dobré vlastnosti. Za tych 25 rokov sa uz vel'mi dobre poznaji. Vsetci su
dobri kamarati, radi sa smeju, pomahaji si a poznaji navzijom svoje zaluby. Zahrali si aj
bowling. Kto nehral, povzbudzoval hracov. Boli to styri krasne, obohacujice dni v tichu prirody.
V nedel'u sme sa rozisli do svojich domovov a dlho budeme spominat’ a d'akovat’ vSetkym, ktor{
sa o tento krasny spolocne prezity cas pricinili, pani Kubenikovej, Martincovej, Sadlonovej a
ostatnym. Viera Bausova




25 rokov Spolocnosti Williamsovho syndréomu

A znovu je tu dovod pripomenut’ si historiu nasej spoloc¢nosti. Je to vobec ddlezité pripominat’
si minulost’? Zaujala ma myslienka Michaela Crichtona, amerického spisovatela, ktory vystudo-
val medicinu a vo vol'nom case sa venoval pisaniu, aby si mohol zaplatit’ skolné. K jeho najuis-

pesnej$im kniham patria Jursky park a Hranica ¢asu. V knihe ,,Hranica ¢asu® pise: Ked' o tom
budeme rozmysiat, bola minulost’ vidy dilegitejsia nes pritomnost. Pritomnost’ je ako
kordlovy ostrov, ktory vycnieva nad vodou, ale stoji na milionoch mrtvyeh kordlov pod

hladinou, ktoré nikto nevids,

My vsak nasu minulost’ pozname nielen vd’aka spomienkam, ale mozeme ju aj vidiet’ hlavne
vdaka takym nadSencom, akym bol a stale je pan Kunak, ktory prichadza na kazdé nase stretnu-
tie s filmovou kamerou. 25- ro¢na histéria nasej spolocnosti bola bohata hlavne vd’aka mnoz-
stvu spoloc¢nych stretnuti a verim, ze nas ¢aka mnozstvo d’alsich a pridu d’alsie okruhle vyrocia,
kym bude nasa spolocnost’ taka aktivna ako doteraz. Tesi ma, ze k nam prichadzaju d'alsie rodi-
ny, ktoré obohacuji nasu spolocnost’ o nové aktivity. Dolezité je, aby co najviac rodic¢ov
a priatelov podporovalo a zvel'ad’ovalo nasu spolocnost’ a prispievalo kjej rozvoju. Tiez ma
vel'mi tesi, ze okrem domacich aktivit sa rozvinuli aj aktivity medzinarodné. Mnohé rodiny a ich
deti sa pozreli do sveta, ktory doposial nepoznali. Letné tabory organizované FEWS st vyzvou
otvorit’ sa svetu a porovnavat’ nas zivot so zivotom v eurdpskych krajinach. Mnohym rodinam
sa otvorili nové obzory. Je to vSak narocnejsie. Okrem starostlivosti o deti, co zabera vsetkym
najviac casu, je potrebné pracovat’ na sebe a hlavne naucit’ sa aspon jeden cudzi jazyk. Spomi-
nam si, ze mojou najvacsou vyzvou bola prave ucast’ na celonarodnom stretnuti anglickej spo-
lo¢nosti Williamsovho syndrému, ktoré sa konalo v stredoanglickom meste Stoke on Trent v maji
1992. Bolo tam pritomnych 88 rodin s Williamsovym syndromom a lekarsky zbor, zaoberajuci sa
tymto ochorenim. Program stretnutia bol vel'mi bohaty a prebiechal vo viacerych paralelnych sek-
ciach, hlavne pre rodicov deti, no sucasne prebiehalo i zasadanie lekarskeho poradného zboru.
Ciefom tohto stretnutia bolo oboznamit’ rodi¢ov so vSetkymi aspektami ochorenia, vytycenie
programov d’alsieho vyskumu a predovsetkym riesenie socialnych otazok. Jednotlivi odbornici
v diskusnych paneloch s rodi¢mi riesili problémy v rodine, d’alsie uplatnenie deti, edukaciu, psy-
chologické aspekty ochorenia. Celkova atmosféra podujatia bola mimoriadne srdecna. Skusenosti
z tohto podujatia boli rozhodujtce a stali sa zakladom pri budovani a dalSom rozvoji nasej spo-
lo¢nosti. Vsetci sme vd'acni Katke Jariabkovej, ktora v sucasnosti venuje mnozstvo vol'ného
casu prave kontaktom so zahrani¢im. Velmi uspesny bol aj tohoroény Eurépsky den William-
sovho syndrému, ktory prebiehal stacasne v mnohych eurdpskych krajinich a prispel
k zviditel'neniu ~ nasej  spoloc¢nosti uobcanov  hlavného  mesta  Bratislavy.
Na zaver tohto kratkeho prispevku by som rad pod’akoval vsetkym rodinam, hlavne tym najak-
tivnej$im, ktoré venujd nasej spolo¢nosti mnozstvo svojho volného ¢asu. Stafetu po Nad’ke Sad-
lofiovej prevzala Katka Martincova, za ktorou je uz vidiet’ mnozstvo uspesne zorganizovanych
podujati. Aka bude budicnost” Spolocnosti Williamsovho syndrému? Som presvedceny, ze ra-
dost’, usmev a dobra nalada nasich deti je trvalou zarukou uspechu nasej spolocnosti aj
v d’alsich rokoch.

Vladimir Bzduch



20. m3j - Eurdépsky detl povedomia o Williamsovom syndréome

Konecne sme sa svojho dna dockali aj my, Williamsaci! Eurépska federacia Williamsovho syn-
dromu prvykrat zvolila 20. maj ako den Williamsovho syndrému. Spolocnosti zdruzené vo
FEWS pri tejto prilezitosti organizovali rozlicné podujatia, aby u SirSej verejnosti zvysili povedo-
mie o tomto zriedkavom ochoreni. Do tejto akcie sme sa s nadsenim zapojili. Stretli sme sa v
Bratislave na Hodzovom namesti o 15-tej hodine. Prislo 12 rodin
J: a podporu nam vyjadrila aj pani doktorka Katka Jariabkova, pan
Doc. Bzduch a studentka liecebnej pedagogiky Deniska, ktora
nas bude aktivne sprevadzat’ na tohtorocnom letnom pobyte v
Liptovskom Jane. Obliekli sme si
krasne tyrkysové tricka vyhotove-
né S$pecialne na tato prilezitost’,
rozlozili vel'ky puta¢ upozornujuci
na nas vynimocny den s logom
nasej spolocnosti a pripravili po-
trebne technické zabezpecenie. Pocasie nam spociatku neprialo,
spustil sa poriadny lejak, ale my sme sa nedali. Boli sme pripra-
veni na vSetko a skryli sme sa pod obrovsky stan. Na bicie nam
hrali Adam a Vladko. Dazd” pomaly ustupoval, az uplne prestal a
spoza mrakov vykuklo slniecko. Lu-
di v meste zacalo pribudat’ a zvedavo sa pristavovali pri naSom stan-
ku, aby zistili o akcii viac. Adam a Vladko svojou hrou na bicie ne-
prestavali okoloiducich ohurovat’, nasli sa dokonca aj taki, ktor{ im
chceeli finanéne prispiet’. Na vlastné oci sa tak presvedcili, ze slova z
nasej basnicky su pravdivé:
.. HUDBA nagim Zivotom je... bez nej RADOST neméme!
Sme sikovni hudobnici, 2j BEZ NOT Vam zahrame... .
Viaceri sme neodolali super atmosfére, ktord chalani vytvarali a aj
; ' sme si zatancovali. Okoloiducim sme usilovne rozdavali informacné
letaky, aby sa o Wllhamsovom syndréome dozvedeli viac. Verime, ze sa medzi nimi najdu taki,
ktorych tato problematika zaujme a kto vie... mozno jedného dna svojou aktivitou prispeju k
sprijemneniu nasho zivota v spoloc¢nosti.
“Nas den” sa skoncil odbitim 18-tej hodiny a my sme si domov niesli dobry pocit z prijemne a
ucelne straveného popoludnia.
SRDECNE PODAKOVANIE PATRI:
Vam vsetkym, ktori ste sa akcie osobne zucastnili a aj Vam vsetkym, ktori ste nemali ti moz-
nost’, ale myslienkami ste boli s nami.
Povedomie o Williamsovom syndréme sme $irili aj vdaka tymto institdciam:
Centrum vcasnej intervencie, n.o., Bratislava, Cirkev bratska, Bratislava, EMPIRE the know-how
institute, Bratislava, Sikromné bilingvalne gymnazium, Ceska 10, Bratislava
Univerzita Komenského Bratislava, Pedagogicka fakulta - Katedra liecebnej pedagogiky,
- Katedra socialnej prace, - Katedra Specialne pedagogiky
Osobitné podakovanie patri Nad’ke Sadlonovej a Katke Martincovej, ktorym sa aj pre kratkost’
casu podarilo takuto akciu zorganizovat’.

Andrea Paldyova



Visegrad Camp for Williams Syndrome People
Balatonfiired, Hungary 2013

Tabor mladezZe krajin ,,V4¢“ 7. -14.7.2013

Mad’arska spolocnost’ WS zorganizovala tabor pre mladez z krajin ,,V4* Pol'ska, Ceska, Sloven-
ska a Mad’arska pri Balatone v meste Balatonfiired. Z nasej SWS sa ztcastnili Anitka Drapakova,
I1dik6é Gaborova, Saska PSenkova a Simonka Sadloniova so sprievodcami Zuzkou Drapakovou a
Hankou Psenkovou.

V bohatom programe si vyskusali gymnastiku, jogu, plavanie v bazéne aj v jazere, hudbu, spev,
zabavu v dobrodruznom parku, vylet lod'ou po Balatone, spolocné hry....
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Bratislava a zoo Schonbrunn vo Viedni

Na setkani do Bratislavy jsme se moc tésili a
nas vylet jsme si zpestfili zastavkou v zoo Jih-
lava. Stale se rozvijejici zahrada se nam moc
libila.

Po pifjezdu do Bratislavy jsme se s ostatnimi
pfivitali a ubytovali se ve Slovenské zdravot-
nické univerzité. Odpoledne jsme vyrazili do

viru velkomésta, kde probihali pivni slavnosti,
vystupovali rizné kapely a mezi nimi i znama
slovenska kapela Hex, od kterych jsem dostal
podpiskartu.

Vecefeli jsme v jedné cinské restauraci, kde si

se mnou majitel povidal o ceském fotbale a o
tom, kde v Cechach kdysi bydlel.

-

V sobotu rano jsme vyrazili autobusem smér
Viden. Prochazka zacala po zahradach barok-
nfho zamku Schoénbrunn, které bylo letni rezi-
denci cisafovny Sisi. Do zoologické zahrady
jsme prochazeli kolem obrovského skleniku s
destnym pralesem. Nejstarsi zoologicka zahra-
da na svété vznikla v roce 1752. Zije tu pres
500 druhu zvifat ze vSech kontinentt, koaly,
lvy, medvédi, sloni, orangutani a hlavn{ chlou-

27.-29.9.2013

bou zdejsi zoo Pandy velké. Moc jsme st cely
den uzili.

V nedéli jsme s tetou Andreou a strejdou
Markem, vyrazili na dominantu Bratislavy na
televizni vysila¢c Kamzik a na prochazku po

nabfezi Dunaje a pre “most SNP. Po obédé
jsme se rozloucili, cekala nas dlouha cesta do-
mu do Zatce.
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Za vse bychom chtéli podé¢kovat teté Nade,
vylet do zoo ve Vidni byl muj velky sen, ktery
mi Nad’a pomohla splnit.

Kuba Jefabek



Nadaéni fond Kli¢ek v Ceskej republike od roku 1992 organizuje v Malejoviciach pri Kutnej
Hore letné ozdravné tabory pre deti po dlhej nemocnicnej liecbe a aj pre deti a mladeZ so zdra-
votnym postthnutim. Na podnet nasich priatelov zo zdruzenia Willik sa aj nasi mladi ztc¢astnili
letného tabora po prvykrat v roku 2011. Velmi sa im tam pacilo a preto aj v roku 2014 vel'mi radi
i8li znova do tabora v Malejoviciach. O svojich zazitkoch napisala Simonka nasledujuce riadky.

Tabor v Malejoviciach jual 2014

V sobotu sme sa stretli na hlavnej stanici
s Adamom a jeho mamickou a pockali sme na
vlak, ktorym sa ostatni priviezli do Bratislavy.
Do tabora v Malejoviciach v Cechéach isla Mis-
ka s mamickou Jankou, Tomas, Vladko, Kiris-
tinka s mamickou Alenkou, Dominika, Adam
a ja. Spolu nas bolo 6 adve mamicky ako
sprievodkyne. Zo stanice v Bratislave nas od-
viezol do Malejovic mikrobus. Po dlhej ceste

sme sa ubytovali a zoznamovali s ostatnymi,
ktoti tam uz boli. Z ceského Willika tam bol
Kubo s oteckom a Nikousek
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s oteckom Zdenkom. Kazdé rano nas budili
pesnickou, aby sme sa prebrali zo spanku.

Pred ranajkami bola rozcvicka vonku na luke.
Chodili sme na prechadzky, spievali sme pes-
nicky, do lesa sme isli zbierat’ drevo na vatru.
V nedel'u sme i$li autobusom do kostola.

Do Kolina sme isli autobusom na celodenny
vylet. Odviezli sme sa na historickom vlaciku
po trati, ktorou sa kedysi davno vozila cukrova
repa na spracovanie do cukrovaru. Tuto trat’

volaju ,,Kolinska fepafska draha®. Pre turistov
tam jazdi aj vlacik na kolesach po ceste. Men-
Sie deti sa zahrali na detskom ihrisku. Pozreli
sme si zvieratka v minizoo. Videli sme aj pirat-

sku lod’.

Vel'mi sa mi tam pacilo a isla by som aj na bu-
duce.
Simonka Sadlonova



Rekondic¢ny pobyt v Dudinciach 2014

Tento rok som sa opit’ zucastnila rekondi¢né-
ho pobytu, ktory bol v Dudinciach. Prvy den
sme sa ubytovali a potom sme isli na veceru.
v2 : oy | Na  hoteli
: / bol aj bazén
a niektori st
hned  prvy
den isli za-
plavat’.
Ostatn{ ob-
divovali pri-
rodu ned’a-
leko hotela.
Kazdy den
doobeda
sme sa ve-
novali vyuc-
be anglického jazyka s pani psychologickou
Katkou. Vyucba prebiehala hravou formou.
Mali sme aj rozne sut’aze, ktoré nas vel'mi ba-
vili a dostali sme pekné ceny, z ktorych sme sa
velmi tesili. Monika nas naucila pekné pesnic-
ky a casto sme s flou spievali. Navstivili sme aj
kastiel Sv. Anton pri Banskej Stiavnici.
V sucasnosti sa v iom nachadza pol'ovnicke
muzeum.

Mala pricestovat’ za nami do Dudiniec aj moja
sestra s dcérkou Zuzkou, na ktoré som sa
vel'mi tesila. Sestra Alenka mala pre nas pri-
pravené rozne aktivity a najviac nas bavilo le-
pit’ z plastovych vrchnacikov ré6zne obrazky. Ja
som urobila pre moju mamicku kvetinku

a bola som vel'mi rada, Ze som jej ju mohla
podarovat’. Dozvedela som sa aj vel'a novych
poznatkov o vtacikoch, prirode a spisovatel'ovi
Miroslavovi Sanigovi. Alenka nam rozpravala
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o nevidiacich 'udoch, priniesla hodinky, bu-
diky a knihy, ktoré pouzivaji nevidiaci I'udia.
Ukazala nam ako rozliSuji nevidiaci peniaze.
V jedno popoludnie sme isli do centra Dudi-
niec, kde je termalna voda, chutna zmrzlina
a vyborné oplatky, na ktorych sme si pochutili.

g s

nam vel'mi pacila a dobre sme si vsetci zatan-
covali, porozpravali sa a potesili sme sa navza-
jom. Z pobytu som si odniesla pekné zazitky
a spomienky a uz sa tesim na pobyt aj na bu-
duci rok.

Maruska Bausova



Jesenné stretnutie v Bratislave 24. — 26.10.2014

Jesenné stretnutie v Bratislave - hura, slava,
mame stretnutie, uz len tol’kokrat sa vyspime a
ideme... urcite znelo v mnohych nasich rodi-
nach. Tohtorocné jesenné stretnutie sme stra-
vili ako vzdy na internate SZU na Kramaroch.
V piatok po ubytovani a po obede sme mali
poucné stretnutie v podobe besedy s pracov-
nickami z Uradu préce, socialnych veci a rodi-
ny. Podozvedali sme sa nejaké postupy vo vy-
bavovani, ¢o sa tyka naSich deti a tym padom
aj nas. Co nam patrf a ¢o nie. Po ich odchode
sme eSte chvil'u diskutovali, zatial' ¢o nase deti
mali vo vedl'ajsej miestnosti aktivity s dvomi
oteckami. Pred vecerou sme sa i§li eSte pozriet’
do mes-
ta. Vra-
cajuc sa
na
Krama-
re popri
prezi-
dent-
skom
palaci
sme videli vymenu strazi — zaujimavé pozera-
nie pre nasu mladez.
V sobotu doobeda sme boli na vystave Tutan-
chamon v Inchebe. Vystava opradena davno
davnou histériou. Kazdy navstevnik dostal
slachadla, aby pocuval vyklad o vSetkych ex-

ponatoch. Prva cast’ vystavy sa venova-
la Zivotu faraéna Tutanchamona a aj vSeobec-
ne zivotu v Egypte v tych c¢asoch. Nevsedny
zazitok sme skusili, ked sme mali moznost’
v tmavej miestnosti vidiet' autenticky naukla-

dané rézne vzacne predmety, ako ich objavili
archeolégovia v hrobke. V d’alsej casti sme sa
oboznamili s jednotlivymi predmetmi a ich
vyznamom, preco
ich davali do hrob-
ky faraéna. Uplnou
unikatnostou  vy-
stavy bolo vystave-
nie jednotlivych
sarkofagov,  ktoré
povodne boli nauk-
ladané do  seba
a v poslednom bol
ulozeny faraén. Na-
$a mladez na tejto
vystave sa mohla zazitkovou formou obozna-
mit’ s davnou histériou.

Naobedovat’ sme sa i8li do Auparku a potom
sme sa dopravili autobusom na druhy breh
Dunaja na vyhliadkova plavbu lod’'ou. Pocasie

q%

nam velmi neprialo, bol chladny vietor
a obcasny dazd’, ale napriek tomu vladla dobra
nalada. Cestou od Dunaja sme sa zastavili na
kavicke, caji, zakuskoch, aby sme sa aj trocha
zohriali. Pokracovali sme do internatu na
Kramaroch. Po  veceri sme  posedeli
a diskutovali o vselicom moznom.

Vikend plny nezabudnutel'nych zazitkov a pre
nas rodicov prijemného spestrenia sme ukon-
¢ili v nedel'u doobeda a pomaly sa uberali kaz-
dy svojim smerom. Dakujeme vietkym, ktori

sa podielali na zrealizovani a priprave progra-
mu.

Janeta Hreskova



Eurdpska konferencia o Williamsovom syndrome v Budapesti

V diioch 21.-23. 11. 2014 sa v Budapesti uskuto¢nila Eurdpska konferencia o Williamsovom-
Beurenovom syndrome (European Williams-Beuren Syndrome Conference - EWSC). Europska
federacia spolo¢nosti Williamsovho syndromu (FEWS), ktorej ¢lenom je aj nasa Spolo¢nost’ WS, sa
dlhsi cCas zaoberala usporiadanim medzinarodnej konferencie, kde by popredni odbornici
prezentovali doterajSie sklisenosti a najnovSie poznatky o Williamsovom syndrome. V procese
pripravy takéhoto vel'kého podujatia reprezentanti narodnych pacientskych zdruzeni Williamsovho
syndromu diskutovali o tematickych okruhoch, vyhladavali odbornikov, ktorych oslovili ako
prednasajucich, riesili otazky financovania a organizacie konferencie. Z diskusii vyplynulo, ze
doélezité je zamerat’ sa na zvySovanie povedomia a rozsirovanie znalosti o Williamsovom syndréme
v tych europskych krajinach, v ktorych je siet’ starostlivosti o toto ochorenie menej rozvinuta.
Jednym =z hlavnych cielov bolo podporit’ ucast’ odbornikov zrozlicnych oblasti — lekarov,
pedagogov, psycholdgov, ktori by sa blizSie oboznamili s problematikou Williamsovho syndromu
amohli by sa zapajat’ do starostlivosti o 'udi s Williamsovym syndrémom. U¢astnikmi by boli aj
rodi¢ia a reprezentanti jednotlivych zdruZzeni Williamsovho syndromu. Organizacie konferencie sa
ujala Madarskd spolo¢nost’ Williamsovho syndromu, ktora uz poriadala viacero vyznamnych
medzinarodnych podujati — workshopy, seminare, tabory (pisali sme o nich napr. v Spravodaji ¢.
4/2004) a ziskala pre toto podujatie grant z fondu V4. Viaczdrojové financovanie (FEWS, V4 aj
EURORDIS - Europska organizacia zriedkavych ochoreni) umoznilo finanénu podporu pre
viacerych Ucastnikov z Clenskych krajin FEWS - z Ceskej republiky, Slovenska, Pol'ska, Mad’arska,
Rumunska, Bulharska, a podporu pre jedného ucastnika z tych krajin Eur6py, ktoré nie su ¢lenom
FEWS a v ktorych pripadne este nebolo vytvorené zdruzenie Williamsovho syndromu. Zo Slovenska
sa konferencie zac¢astnili $tyria odbornici. Pani Zelmira Danadova ziskala pre i¢ast’ na konferencii
detsku kardiologicku MUDr. Silviu Mikovu (nasledne nam pani doktorka Mikova prednaSala pocas
rehabilitacného pobytu 2015 v Dudinciach) a detska reumatologicku MUDr. Zuzanu Pechociakovu.
Zucastnili sa aj Clenovia Spolo¢nosti WS pediater Doc. MUDr. Vladimir Bzdich a psychologicka
PhDr. Katarina Jariabkova. Rokovacim jazykom bola anglictina. Odbornici z Vel'kej Britanie,
Francuzska, Belgicka, Nemecka, Madarska prednasali o rozlicnych aspektoch Williamsovho
syndrbmu — 0 genetike, 0 srdcovo-cievnych anomaliach, o otdzkach starostlivosti o chrup,
0 psychiatrickej, psychologickej problematike, 0 vzdeldvani a o cezhrani¢nej zdravotnickej
starostlivosti. Vypoculi sme si aj prednasky, k obsahu ktorych prispeli ucastou na vyskume i deti
arodi¢ia z naSej Spolocnosti. Dr. Lucie Prochazkova a Bc. Lenka Kratochvilova referovali
0 podpore socialnej participacie I'udi s Williamsovym syndromom a Dr. Anita Toth-Bakos
prednasala o muzikoterapii. Pozoruhodna bola prezentacia franctzskej divadelnej rezisérky Marion
Coutarel, ktora predstavila pracu s hercami s Williamsovym syndromom. V posterovej sekcii boli
prezentované d’alSie prispevky z viacerych eurdpskych krajin o odbornych a vyskumnych zisteniach
Z problematiky Williamsovho syndrému a svoju ¢innost’ tu predstavila FEWS a niektoré narodné
zdruzenia Williamsovho syndromu. Doc. Bzdtch a ja sme pripravili poster o slovenskej Spolo¢nosti
Williamsovho syndromu a d’alsi nds poster prezentoval vysledky vyskumu citatel'skych zru¢nosti,
ktory sme uskuto¢nili s det'mi z nasej Spoloc¢nosti. K jednotlivym prednaskam bola bohatd a plodna
diskusia, ktorej sa zucastiovali odbornici aj rodi¢ia a poukazala tak na Siroku Skélu otdzok a rozli¢né
uhly pohladov na  problematiku Williamsovho syndromu. Neformalne diskusie a vymena
sktisenosti pokracovali aj mimo oficidlneho programu, ¢o bolo d’alsim bonusom tohto podujatia. Na
vyborne zorganizovane] konferencii boli Uc€astnici zo 17 eurdpskych krajin. Atmosféra bola vel'mi
prijemnd aj vd’aka mladym I'ud'om s Williamsovym syndromom, ktori vitali i€astnikov pri prichode
a Vv priebehu diskusii k prednaSkam starostlivo dbali, aby ziadnemu ziujemcovi o diskusny
prispevok nechybal mikrofoén. Jednotlivé prezentacie a anglické suhrny prednaSok a posterov su
pristupné na webstranke FEWS (www.eurowilliams.org). Katarina Jariabkova

9


http://www.eurowilliams.org/

Maijovy vikend v Helpe 2015

Predizeny vikend v Hel'pe, ktorého sme sa uz
nevedeli dockat’, sa zacinal obedom v piatok

8.5.2015 akoncil ranajkami v nedelu

10.5.2015.

Hel'pa sa nachadza v Horehronskom regione
blizko mesta Brezno a ma vyse 2 600 obyva-
telov. Je to typicka razovita obec, ktorej
stredom preteka druha najvicsia rieka Sloven-
ska — Hron.

Ubytovali sme sa v rodinnom Hoteli Helpa,

ktory je situovany priamo v srdci malej obce.
Odtial’ sme sa v piatok po obede pocetna sku-
pina vybrali na salas. Aby sme nezabludili,
opytali sme sa recepcnej, ako sa tam dosta-
neme. Cestu nam ochotne popisala s tym, Ze
sa nemame kde stratit’ a cesta dlho netrva.
S radost’ou sme sa tam vybrali bez jedinej po-

chybnosti. Presli sme cast’ obce smerom ku
krasnemu kostoliku. Kopec bol dost’ strmy
a nekracalo sa nam Tahko. Vidina salasa
a obcerstvenia na nom nas vSak hnala vpred.
Dosli sme na razcestie, kedZe sme si neboli
isti, ¢i sa vybrat’ vpravo alebo vl'avo, opytali
sme sa miestnych. Poradili naim cestu vpravo.
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Znova sme pomaly kracali do kopca smerom
klesu asalasu. Slniecko svietilo, niektorym
pomaly ubudali sily a hlasil sa aj smad. Na sa-
las sme sa vSak chceli dostat’” vsetci, preto sa

& . & &4

niektori rodicia vybrali spat’ k hotelu pre auta,
aby det'om pomohli. No mnohi boli vytrvali
a kracali smerom klesu d’alej. Na ceste tam
sme znova stretli miestnych obyvatel'ov, ktori
nam objasnili ako to so salaSom je.
V skutocnosti st tam dva salase. Vraj sme sa
mali vybrat’ smerom dolava, no obcerstvenie

s SRR A R 5
na tomto salasi neponukaji, ¢o nas trosku
sklamalo. Niektor{ z nas sa k nemu napokon
dostali cez les, ini autom a poniektori sa oto-
c¢ili a kracali spat’ na razcestie, aby sa vybrali

dolava. Nakoniec sme sa ale na salasi vsetci
st’astne stretli. Pozreli sme si ovecky a kacicky,
velké  kombajny  a traktory,  dokonca



sme nakukli aj na vyrobu syra. Spokojne sme

-

si zahrali futbal a na zaver sme si na pamiatku

SR\
& W ;‘\
VR AL
sa vydali na cestu dole do dediny a obcerstvili
urobili spolo¢nu fotografiu.
Vsobotu nam wuz pocasie tak neprijalo

W \\\Q\ W
LA\
sme sa kofolou v miestnom pohostinstve. Deti
a zacalo prsat’. Viaceri z nas sa rozhodli po-

zriet’ si cca 15 km vzdialené Muzeum zvon-
cov , ktoré sa nachadza v obci Sumiac. Je v
nom viac ako 2 000 zvoncov, ide o zvonce
liate, plechové, drevené, hlinené, sklenené, ple-
tené. Okrem zvoncov su tu vystavené aj I'udo-
vé hudobné nastroje a naradie z horehronske;
dediny Sumiac. Naopak ti, ktori si chceli od-
dychnut’, vyuzili wellness sluzby hotela ako
saunu, masaze, relaxacny bazén a vyskusali
liecivé ucinky solnej jaskyne. Slovensko ma
mnoho hokejovych priaznivcov, spolocnost’
Williamsovho syndrému nevynimajuc.
U nasich zapadnych susedov akurat prebiehali
Majstrovstva sveta vIadovom hokeji aako
spravni fanusikovia sme v sobotu o 16-tej ho-
dine uz sedeli v spolocenskej miestnosti pred
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televizorom a drzali sme nasim hokejistom
palce v narocnom a ddlezitom zapase so sil-
nym superom z Finska. Spolo¢ny ¢as sme d’a-
lej prijemne stravili aj pri bowlingu, biliarde
a stolnom tenise.

Vecer nas pani psychologicka Dr. Jariabkova

i

WS
a o vysledkoch  konferencie,  ktore; sa
v Budapesti zucastnila. Nasledne prebiehala
vol'na diskusia rodicov, na ktorej sa okrem
iného riesili aj prekazky, s ktorymi sa stretava-
me pri vybavovani r6znych kompenzacii.

V nedel'u po ranajkich sme sa zacali pripravo-

[

{ =] .

vat’ na odchod domov. U mnohych zavladol
smutok, ale utesovali sme sa tym, ze uz o3
mesiace sa znova stretneme v Dudinciach na
tyzdnovom pobyte. To uz bude leto a pekné
pocasie, urcite nas cakaju zaujimavé aktivity
a bohaty program. S tymto vedomim sme si
zazelali $tastnu cestu, rozlucili sa a rozisli sme
sa domov.

Andrea Paldyova


http://www.kamsdetmi.info/muzeum-zvoncov-a-spiezovcov-sumiac-r400.htm
http://www.kamsdetmi.info/muzeum-zvoncov-a-spiezovcov-sumiac-r400.htm

Rekondi¢ny pobyt v Dudinciach 8. —15.8.2015

Na tohtorocnom rekondicnom pobyte sme sa
ako vzdy zamerali hlavne na zlepSovanie kon-
dicie, d’alej na vyucbu anglického jazyka for-
mou hry a hudby, na rozvoj motoriky za po-
moci ergoterapie a art-terapie a na muzikote-
rapiu.

Pocasie bolo tento krat extrémne horuce, pre-

to sme boli nuteni program mierne prisposo-
bit" podmienkam. S pohybom sme zacali uz
pred ranajkami kratkou, veselou rozcvickou s
Karolom, ked” bolo vonku este prijate'ne. Po-
tom sa dal vydrzat’” uz len pohyb vo vode
a neskor vecer vonku pri hudbe. Vynimkou

boli nase tradi¢né i nové sut’aze a zabavné hry
s vodou, ktoré sme niekolko krat presunuli
von aj pocas dna.

V minulom roku sa nam osvedcila a zapacila
vyucba anglického jazyka s pani doktorkou
Katkou, ktord sme rozdelili do dvoch skupin.
Mladez sa naucila nové frazy a slova, nové
piesne, ktoré nam vsetci spolocne predviedli
na ukonceni pobytu. Odmenou pre kazdého
LStudenta®  bol  nielen  maly  darcek
s vysvedcenim, ale hlavne potlesk a uznanie od
nas vsetkych.

Po anglictine, si deti a mladez mohli vybrat’
z programu viacero aktivit. Velmi obl'ibena

najma pre mladsich bola muzikoterapia
s Vérkou a Askou, ktora prebiehala v jedalni.
Deti boli vo svojom svete - spievali, tancovali
a naucili sa pouzivat’ jednoduché hudobné

12

nastroje.

V tom istom case sa v klubovni malovalo. Pa-
ni Cuchranova si pre nase deti pripravila rézne
techniky malovania a ked’ sme na konci poby-
tu videli vysledky, s udivom sme zasli nad ho-
tovou galériou nadhernych obrazkov Autorl
boli na seba :
pravom pysni,
iste ani netusi-
i aka krasu
dokazu vlozit’
na vykres.
Vietci ¢o si
vybrali malo-
vanie na sklo,
alebo na textil
s Anitkou, si
so sebou od-
niesli  krasne
obrazky .
a tricka s vlastne Vyrobenou potlacou. Vysku-
sali si, Ze praca s farbami na sklo nie je jedno-
ducha, no predsa to smalou pomocou
a podporou zvladnu.

Dalsie aktivity zamerané na jemnd motoriku
mala pripravené Alenka Vozarova. Deti tvorili
pekné obrazky lepenim gombikov, strihali,
kreslili, skladali... a ako pri vsetkom ostatnom,
dobre sa popri tom bavili.




Vzhl'adom k spominanym extrémnym teplo-
tam bolo asi najlepsie s rodi¢mi v bazéne. Nie-

V ]
T

len, Ze sme sa schladlh ale zvysovali sme fy—
zicku kondiciu plavanim, cvicenim a vodnymi
hrami. Takze bazén bol tento krat vyuzity na
maximum.

V poobednajsich hodinach mala starsia mladez
moznost’ vyrabat’ si s muzikoterapeutkou

Vérkou rézne nastroje, privesky, zvonkohry...
Kazdy si domov odniesol svoj jedinecny vyro-
bok, ktorym mohol obdarovat’ niekoho bliz-
keho. Neskor si s Vérkou, Monikou a Askou
spievali pri gitare na trave, v tieni velkého
stromu pred hotelom.
Vo vecernych
hodinach ~ sme
okrem  plavania

a muzikoterapie
sut’azili aj
v skladani puzzle
s Karolom Dra-
pakom, kde si
vytvorené skupi-

ny preskusali
svoju  zrucnost’,
predstavivost’

a Casto aj trpezli-
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vost’. Karol pripravil tiez kvalitnd sataz na
cas, v ktorej si zmerali sily dve druzstva v behu

cez prekazky, v slalome a v hode lopty na ciel.

Tolko snahy, odusevnenia a sut’azivého ducha,
koncentrovaného na jednom mieste by ste len
t'azko nasli. V tom hroznom teple a SO svojimi

nam nase deti dokazali, ze na-
priek vietkému vedia zabojovat’.

Pani doktorka Jariabkova, nasa psychologicka
a zastupkyna spolocnosti na eurépskej urovni,
sa pocas celého pobytu venovala rodinam in-

hendikepmi

dividualne, tak isto aj pan Doc. MUDr.
Bzduich — zakladatel spolo¢nosti.

Vylety sme vzhladom na pocasie obmedzili na
minimum, no nemohli sme odist” bez navstevy

hasicskej stanice v Leviciach. Deti si zasadli do

) 3
hasic¢skych aut a uzivali si izasnu predstavu, ze
st na chvilu tymi silnymi a odvaznymi hasic-
mi.



V stredu sa nasim detom venovali tiez anima-
torky, ktoré pravidelne navstevuju hotel. Do-
obeda a popoludni to bolo energické cvicenie
v bazéne s hudbou, neskor hry pre mensie deti
a vecer hudobny program, ktory pokracoval az
do noc¢nych hodin. Po niekolko vecerov sme

zaradili zabavné citanie s Martinom — mladi-
kom s WS z ceskej skupiny, ktory kamaratov
zabaval svojim naozaj excelentnym predcita-
nim réznych humornych moravskych pribe-
hov. Martin sa tejto ulohy zhostil zodpovedne
ajeho citanie bolo naozaj plnohodnotnym
{"§81 bodom  prog-
= ramu.  Pocas
pobytu sme
vyuzili ponuku
masazi v hoteli
a nechali nase
deti pomasiro-
vat.  Rodicia
(vacsinou ma-
micky) mali
moznost’  Vy-
! skusat’  nové
metody cvicenia s Monikou, ktora kazdy rok
prispeje nielen zaujimavym cvicenim, ale 3aj
hrou na gitaru, spevom a individualnou fyzio-
terapiou pre deti i rodicov.

Pre rodic¢ov boli pripravené odborné prednas-
ky a besedy. Pani doktorka Jariabkova a pan
Doc. MUDx. Bzdich mali ako vzdy pripravené
mnozstvo zaujimavych informacii z oblasti
vyskumu. Prebehla podnetna beseda so za-
stupcami MPSVaR - okrem iného aj o tom,
aké nedostatky citime v podpore od Statu,
s akymi problémami sa stretdvame na uradoch,
ako zijeme s opatrovatel'skym prispevkom,
kompenzaciami atd. Navstivila nas aj pani
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doktorka Mikova, s ktorou sme diskutovali
o zdravotnych  problémoch  naSich  detf

v oblasti kardiologie a ktora nas potesila pri-
sTubom d’alSej spoluprace. Pobytu sa ztcastnili
aj nové rodiny, ktoré sa s ochorenim svojich
deti eSte len ucia zit. Neocenitelné boli pre
vsetkych aj vzajomné skusenosti a rady, pre-
diskutované medzi rodi¢mi, ¢i uz v oblasti sta-
rostlivosti v domacom  prostredi, alebo
v oblasti zdravotnych a socialnych problémow.
V posledny spolocny vecer sme zhodnotili
pobyt, vyhodnotili sat’aze, udelili ceny... Ra-
dost’ bola ako vzdy velka a uprimna. Vecer
nesmela chybat’ vytizena diskotéka, na ktora
sa vSetci nesmierne tesili uz od rana. Napriek
svojim obmedzeniam tancovali ako o zivot,
energia a radost’ by sa dala krajat’ a preto niet
divu, ze neodolali ani rodicia.

V nedel'u sme sa vSak museli rozlucit’, cakala

nas cesta domov. Uz od rana bola nalada po-
chmurnejsia, vel'a slziciek, objati a prislubov,
ze buduci rok sa vidime znovu...
Vsetkym, ktori sa akokol'vek podielali na
programe, ¢i organizacii pobytu, srdecne d'a-
kujeme

Katarina Martincova



Medzinarodna konferencia o Williamsovom syndrome v Rime

Medzinarodna konferencia ,,Harmonize Williams Syndrome in Europe sa uskuto¢nila 17. 10.
2015 v Rime. Organizatorom bolo Talianske zdruzenie Williamsovho syndrému, ktoré podobné
podujatia usporiadalo aj v minulosti (pisali sme o nich v naSom Spravodaji ¢.3/2001 a ¢.5/2006), so
zamerom prezentovat najnovsSie poznatky o Williamsovom syndrome. Taliansko bolo jednym
Z iniciatorov zalozenia Europskej federacie spolo¢nosti Williamsovho syndromu (FEWS) a patri k jej
zakladajiicim ¢lenom. Pri prileZitosti vyro€ia zalozenia FEWS organizatori pozvali na konferenciu
predsedov narodnych zdruzeni Williamsovho syndromu a reprezentantov tychto zdruzeni vo FEWS.
Prednasky a diskusia boli v angli¢tine, alebo v talian¢ine a boli simultanne tlmoc¢ené do talianciny,
resp. anglictiny. Odborny program bol roz¢leneny do troch tematickych oblasti. V bloku prednasok o
klinickych aspektoch Williamsovho syndromu popredni talianski odbornici prednasali o novych
medicinskych poznatkoch, o zriedkavych klinickych ¢rtach a o problematike prechodu do dospelosti
pri Williamsovom syndréme. V bloku venovanom genetike odbornici z talianskych pracovisk a Prof.
Perez Jurado zo Spanielska referovali o zloZitej ceste genetickych vyskumov po sudasny stav
a dalsie smerovanie. V bloku zameranom na neuropsychologické aspekty odzneli prednasky
talianskych expertov a Prof. Karmiloff-Smith z Velkej Britanie, ktora predstavila vysledky
vyskumov ranych faz kognitivneho vyvinu deti v porovnani s vyvinom pri inych neurovyvinovych
poruchach.

V popoludiajSom programe boli prezentdcie narodnych zdruzeni Williamsovho syndromu a Dr.
Pogany z Mad’arska hovoril o vyzname eurdpskej referencnej siete expertnych centier. V tomto
bloku som predstavila nasu Spolo¢nost’ Williamsovho syndromu, fotodokumentaciu pre prezentaciu
mi poskytla Ing. Nad’a Sadloniovd. V d’alSom bloku hovorili o aktivitaich pre podporu zdravia
a vyskumu predstavitelia talianskeho Narodného institatu zdravia, Talianskej federacie zriedkavych
ochoreni a Telethonu.

Stcastou programu konferencie bola aj posterova sekcia, kde prezentovali svoju Cinnost’ d’alSie
narodné zdruzenia Williamsovho syndromu. Bol sem zaradeny aj poster o spolupraci nasej
Spolo¢nosti na vyskumoch Williamsovho syndromu, ktory sme pripravili s Doc. Bzdichom.
Prezentdcie z konferencie si spristupnené v anglictine pripadne aj v talian¢ine na stranke
www.hwsie.aisw.it. Link na webstranku konferencie je 1 na webstranke FEWS
(www.eurowilliams.org). Okrem toho su videoznaznamy prednasok aj na youtube.com (do
vyhl'addvaca treba zadat ndzov konferencie).

Nasledujuci den (18. 10.) bol venovany rodinam deti s Williamsovym syndromom. V Parku
dobrodruzstiev Riva dei Tarquini, ktory sa nachddza v blizkosti mora vo vzdialenosti priblizne
hodinu a pol cesty autom z Rima, bol pre deti pripraveny program, kde sa pod dohl'adom pocetnych
dobrovol'nikov venovali zabavnym c¢innostiam a ukazali svoju odvahu na naro¢nych preliezkach
aranzovanych na stromoch. Rodi¢ia zatial mali moznost v zahradnej reStauracii diskutovat
s neuropsychiatrickou Prof. Gagliardi, ktora ma dlhorocné sktisenosti s detmi s Williamsovym
syndromom. Prijemné neformdlne prostredie podporilo uvolnenu atmosféru, v ktorej rodi¢ia kladli
mnohé otazky, detailnejSie uvadzali konkrétne problémy, odhalovali svoje uzkosti a obavy,
overovali si informdcie ziskané zrozlicnych zdrojov. Vzijomné debaty a vymeny skusenosti
pokracovali aj pri spolo¢nom obede. Pri ceste naspiat’ do Rima sa iniciativy chopili deti a mladi l'udia
s Williamsovym syndromom, ktori rozospievali autobus, spievali aj na Zelanie a zavf$ili tak uspeSné
a uzito¢né podujatie.

Katarina Jariabkova
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DEN POVEDOMIA
0 WILLIAMSOVOM
SYNDROME
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Tuato akciu sa nam podarilo technicky zorganizovat’ za vydatnej pomoci:

Magistrat Hlavného mesta SR Bratislavy
Kancelaria prezidenta SR
rodina Karovi¢ova — AXIA, s.r.o.
Martin Vrabcek, Peter Vrabcek
Obec Jakubov
TJ Jakubov — Stari pani
Ing. Alexander Golias
Astoria passage s.r.o.

DAKUJEME !

Pod'akovanie
za podporu a ustretovost

Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
Kancelaria Narodnej rady SR — UZ Casta - Papiernicka
Plastic Omnium Auto Inergy Slovakia s.r.o.
Siemens s.r.o.

Willik, spolek pro Williamstv syndrom, z.s.

Ing. Katarina Sebestova
Slavomir Bincik - JUNIOR
Mgr. Zuzana Onderova, Ing. Karolina Onderova
VSetci darcovia 2% z dani
Vsetkym, ktori nam akymkol'vek sp6sobom pomohli v nasej ¢innosti
vel'mi srdecne d'akujeme!

Spravodaj — obCasnik Spolo¢nosti Williamsovho syndrému
Urbankova 15, 811 04 Bratislava, ICO 17326745
Ucet IBAN: SK11 0900 0000 0000 1148 6157 BIC: GIBASKBX
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