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Bol to tabor pretkany hudbou a rytmom. Napriek tomu, ze u nas bolo teplé pocasie v plnom
pride, my ¢o sme sa ztcastnili FEWS tabora v Irsku, sme mali takmer o 15 stupfiov menej, no to
vobec neubralo na radosti nasich uZ poznanych, alebo prave sa zoznamujucich ,,det". Tak sme si
my -Vladko, Miska, Kristinka, Dominika a ja Zanetka s Dominikou prileteli do Dublinu... ooob-
S rovské letisko, potom sme pokracovali par hodin autobusom
do Limericku. Boli sme ubytovani v univerzitnom areali, v
ktorom okrem ubytovacich domov, obchodikov a restauracii
boli velikanske
zahrady, luky a
parky. Kazdy
denn sme mali
od rana cca
9:30  presny
program  za-
merany na
rytmus, hudbu a na rézne hry rozvijajuce logiku.
Mali sme tam klavesové a bicie nastroje. Pocas
obednajsej prestavky si tiez decka prisli na svoje...
hranolky,  tie
boli vzdy a d’alsie burgerovské jedla. V jeden den sme mali
vylet k Atlantickému oceanu, kde sme mali dlha prechadzku
pozdiz tdtesu. Potom nas autobusy odviezli do ,Bunratty
Castle a Folk Parku®. To bolo akoze starodavne mestecko s
P'ud’'mi oble¢enymi v starodavnych $atich a uniformach. Bolo
to vePmi posobivé. Dalsie dni do konca tdbora prebehli zase
trochu obohacujico, ¢o sa tyka hudby. Po prichode na brati-
slavské letisko si rodicia prevzali deti a zivot sa nam vratil do zabehanych kol'aji.
Zaneta Hreskova

J

Vladkove spomienky:

V Irsku sa mi pacilo vel'mi, ubytovna aj restauracia sa mi pacila, velmi sa
mi pacil aj Atlanticky ocean. Som §t’astny, Ze tam boli bicie. V Irsku sme
boli na vylete, zoznamil som sa s kamaratmi aj kamaratkami.




Medzinarodny tabor mladeZe z krajin ,,V4 jul 2016

3. jula 0 11.30 nasa mala delegacia dorazila do Balatonfiired, kde sa organizoval tabor MWSZT,
na ktorom sa zucastnili aj 4 clenske skupiny krajin V4.
Simonka a Anita sa vel'mi tesili, ze sa opit’ uvidia a ze sa
stretnu aj so ,starymi znamymi “ a kamaratmi z MWSZT.
Je to Gzasny pocit vidiet’ a prezit’, ako sa nasa mladez vita.
Spravaju sa tak spontanne, tak milo, su nadsené z toho, ze
st opit’ spolu, jazykova bariéra ako keby ani nebola.
Po chutnom obede sme sa zisli v spolocenskej miestnosti,
kde sa hravou formou predstavil kazdy ucastnik tabora.
Potom sme sa rozdelili do viacerych skupin a pustili sme sa
do dlhej, cca 6 kilometrovej prechadzky po uliciach Firedu.
Na promenade sa nam naskytol nadherny pohlad na Bala-
ton. Unavili sme sa riadne a po veceri nikoho nebolo treba kolisat’, spali sme v kuse do rana.
Nase dievcéata mali spolo¢nt izbu s Lili, ktora tento rok uz ako oficialna pomocnicka MWSZT
pomahala mladezi pri r6znych aktivitach.
Druhy den, ako 3aj kazdy den sa zacal vydatnymi ranajka-
: mi, adievcata ab-
solvovali pre nich
uz zname aktivity
(cvicenie,  hudba,

plavanie, drama,
Fészekhagyok -

opustenie domace-
ho hniezda — stibor
¢innosti bez pomo-
ci a pritomnosti rodi¢ov). Poobede sa cely tabor vybral ku
Balatonu. Bolo hortco, snazili sme sa skryt’ v tieni. Ani
dievca-

tam, ani nam sa do Vody nechcelo, no citili sme
sa vyborne.

Treti den, v ramci aktivity ,,Fészekhagyok™ Si-
monka a Anita so svojou skupinou navstivili le-
karen v Tescu, kde si zakupili lieky, obvizy, ktoré
potom pouzili d'alsi den taktiez v ramci aktivity
Fészekhagyok (liecili “akoze® udreniny, upal, bo-
lesti hlavy a pod.) Vratili sa vysilené, lebo slniec-
ko hrialo poriadne, no boli veI'mi stato¢né a po
20 minutovom oddychu sa pustili do cvicenia,
ktoré je stale narocné, lebo Dori (cvicitel'ka) ne-
pozna slovo neviem, nechcem, nevladzem, som
unavena. Poobede si troska pospali a potom sa s radost’ou pustili do aktivity “sebaobrana®, ktora
zaujala aj nas, dospelych.

0. jul bol naro¢ny den, dievcata absolvovali tri doobednajsie aktivity, medzi inymi sa zoznamovali
s tajomstvami pripravy ovocného salatu a kokosovych guliek. My, dospeli (mam na mysli moju




sestru Prisku aj seba) sme sa zaoberali pripravami prezentacie krajiny, ktora sa konala poobede
a bola trosku netradicna. Kazda krajina mala svoje stanoviste, kde privitala kratkym programom
ucastnikov tabora, ktori prichadzali vo viacerych mensich skupinach. Nasa prezentacia sa kazdé-
mu vel'mi pacila, bavili sa fajn, zapajali sa do hry a na konci nas odmenili velkym potleskom.
Tento den boli nase dievcata ozaj vel'mi Sikovné, takze
sme sa rozhodli, ze ,,slovenska vyprava® sa vyberie na
promenadu. I8li sme peso, vsade bolo rusno, vela turis-
tov, voda prenadherna, plna lodi, vodnych bicyklov,
ktoré krasne svietili, lebo uz bol podvecer. Do hotela
sme sa vracali vlacikom, ktory uz ukoncil svoju dennu
put’, vracal sa do depa a nas cestou vylozil pri hoteli.
Cestovali sme iba my Styri, nalada bola vyborna,
; smiech,
krik ba aj
Spev.
Stvrtkovy defi sa niesol v znameni uz obvyklych ak-
tivit . Vecer v ¢ajovni nas obsluhovali nase ratolesti.
V piatok vecer sme si uzivali kratky koncert vaznej
hudby. Nasledovala repriza hier jednotlivych krajin
a Ceresnickou na torte ,koncert s Bélom* (ucitel
hudby, milacik tabora). Tu sa uz objavili prvé slzicky
v ociach, uz bolo citit” smutok nad tym, Ze sa pobyt
v tabore chyli ku koncu.

V sobotu sa mladez pustila do domacich prac. Zo-
znamili sa s technikou umyvania okien, prestierali stol, prali ponozky a vysavali. Odmenou bol
perfektny ovocny Salat. Poobede sme sa pustili do balenia. Tyzden uletel, ani sme sa nenazdali.
Vecer sa konala oficialna ceremoénia ukoncenia tabora. Zuzka Pogany predniesla svoju basen
o tabore, kazdy rok sa s nami laé¢i s novou basnickou. ;
Rozdavali sa pamitné listy mladym a drobné darceky.
Clenovia skupin V4 dostali aj trickd s emblémom
(hruska) MWSZT. No a na zaver uz ocakavana diskoté-
ka, ktora trvala do polnoci.

V nedel'u po ranajkaich sme sa postupne lucili
s odchadzajacimi. Nekonecné objatia, slzy. Bolo to
t'azké, lebo cely tyzden sme fungovali ako jedna velka,
sudrzna rodina.

Zivot v tabore sme si uZivali. S ¢eskou skupinou sme sa
skamaratili hned prvy den, bodaj by nie, ved” medzi
nimi bol aj na§ Kuba. Linda so svojim stale usmievaji-
cim sa synom Tomasom boli nesmierne otvoreni a mili | -
Pudia. Feri, ktory sa krasne naucil aj po madarsky, so svo]ou dcerkou Kacenkou tiez perfektne
zapadli medzi nas.

Nase vel'ké d'akujem patri organizatorom tabora za kus odvedenej prace, dievéatim — pomocnic-
kam, ktoré boli vzdy tam, kde sme ich potrebovali. Dakujeme Spolo¢nosti Williamsovho syn-
drému SR, Ze ndm umoznila pobyt v tomto tibore. Dakujeme d’alej Simonke a Anitke, ktoré sa
zucastnili na kazdej jednej aktivite a hrdo reprezentovali nasu spolocnost’ aj nasu republiku
v tabore V4 v Balatonfired.

Zuzana Drapakova



Rekondic¢ny pobyt 2016 Liptovsky Jan

Na letny rekondi¢ny pobyt 2016 sme si vybrali hotel Avena v Liptovskom Jane. Prostredie vhod-
né na turistiku, ale iprechadzky v prijatelnych podmienkach pre fyzicky menej zdatné deti
a mladez. Hotel je vybaveny bazénom a posilnoviiou, takze nechybal ani zdravy pohyb vo vode.
Samotnym tréningom bol pre mnohych uz Vystup do hotela ©.

‘ Ny Tak ako vzdy, aj teraz sme si program
na cely tyzden podrobne naplanovali
a v dany denl este plan spresnili. Rozde-
lili sme sa do troch skupin, aby sme sa
det’om a mladezi mohli venovat’ o naj-
lepsie. Hned po ranajkach sa zacalo
s cvicenim a anglictinou. Dospela mla-
dez bola rozdelena na dve skupiny
a zatial' ¢o prva skupina cvicila s Moni-
; : kou, druhej sa venovala pani doktorka
Katka vyucbou anglic¢tiny. Oprasili si vedomosti z minulého roka a naucili sa niekol’ko novych
fraz. Niektori rodic¢ia sa osvedcili ako dobri asistenti a vyskusali si, aké to je naucit’ skupinku mla-
deze s WS nieco nové a ako si udrzat’ ich pozornost’. Niektorym islo ucenie lepsie, inym horsie,
no zaverecnu piesen si vSetci zaspievali s chut’ou a radost’ou. Kazdy absolvent bol odmeneny
malym darcekom a velkym potleskom.
Cvicenie s Monikou bolo tento krat zamerané
hlavne na precvicovanie konkrétnych nedos-
tatkov v beznom kazdodennom pohybe, akymi
st pre mnohé nase dospelé deti napriklad cho-
dza po schodoch so striedanim noh, udrzanie
sa na jednej nohe, chytenie padajiceho pred-
metu, osvojenie si spravneho sposobu chodze,
dychania, atd. Monika vlozila do cvicenia
mnoho zabavnych prvkov, aby mladez rnotlvo—

: ' ‘ vala k spravnemu vysledku. Zapojila tiez prvky

podporujuce pamat’, rozhodnost’ a sebavedomie.
V3etci odchadzali z cvic¢enia nielen spravne una-
veni, ale aj s ismevom na tvari a plni energie.
V rovnakom case, v inej miestnosti, sa tretej sku-
pinke (malé deti) venovala Maruska. Pripravila si
pre deti uzasné pomocky, hudbu a hry. Deti cvi-
¢ili, tancovali, skakali, hadzali a popri tom vset-
kom neskutocne rehabilitovali. Do vsetkého bolo
zapojené spoznavanie a ucenie. Deti sa na kazdodenné dopoludnajsie cvicenie tesili kazdym
dniom viac a viac.
Pred obedom sa plavalo a cvicilo v bazéne s rodi¢mi, no niektor{ uprednostnili prechadzku, pod-
I'a konkrétnych potrieb a moznosti deti a mladeze.
V poobednych hodinach po sieste, sme sa rozdelili znovu do skupin a venovali sa ergoterapii
s Anitkou, turistike, spolocnym pohybovym hram vonku s Maruskou a Monikou, plavaniu...




Deti  pod dozorom asusmernenim Anitky
a Margitky vytvorili krasne svietniky, ktoré sme
koncom pobytu pocas opekacky rozsvietili
a obdivovali, a ktoré si neskor kazdy odniesol do-
mov. Znovu si s radost’ou vyskusali mal'ovanie na
sklo a boli so svojou pracou spokojni. Vymalovali
tiez nekone¢né mnozstvo antistresovych omal'ova-
niek, ktoré boli naozaj krasne.
Ti zdatnejsi presli blizke a nenaroc¢né turistické tra- e
sy, vysli na rozhl'adnu, pozreli si ned’aleké jaskyne. Bola by skoda nepozriet’ si krasne prostredie
Liptova.
Mensie deti a mladez, ktora si netrufla na turistiku, spolocne travili vel'a ¢asu pohybovymi hrami
vonku. Vtipné a zabavné aktivity vylakali ¢asto aj rodicov, o to viac to deti bavilo.
Vodné zivly mali moznost’ plavat’ a naberat’ silu vo vode. A vecer sa spievalo s Monikou pri gita-
re. Hudba 2 Spev | nesmu chybat na z1adnorn nasom pobyte. Pudia s WS hudbu ]ednoducho milu-
v 2 R o ja. A nesmela tiez chybat’ tradi¢na sut’az. Karol pripravil
neskutocnu prekazkova drahu, rozdelil deti do skupin
a mohlo sa zacat’ sut’azit’. Nie pre kazdého bolo jedno-
duché aj taku, pre zdravého jedinca vel'mi Fahka drahu,
prejst’. Ale kazdy presiell Niektori s pomocou, ale presli
vsetci a mali zo svojho uspechu ohromnu radost’. Po-
vzbudzovali sa navzajom a tesili sa aj z uspechov svojich
kamaratov.
Pocas pobytu sme st
: v ramci spoznavania Slo-
venska uroblh vylet do kontaktne] 200 ned’aleko Liptovského Mi-
kulasa, z ktorej boli vsetci milovnici zvierat nadSeni. Cestou sme si
tiez pozreli ,,prevraiteny dom® a heliport, ktoré su nedaleko. Ne-
chceli sme nas program prili§ nardsat’ velkymi vyletmi, preto sme si
vzdy vramci prechadzky pozreli to, ¢o sa komu ziadalo.
V Liptovskom Jane je napr. ,,Mini Slovensko®, Liptovsky dvor, lie¢iva Kad'a, spommana roz-
hladna, atd’. Nebolo teda treba chodit” d’aleko.
Pre rodicov bolo pripravené cvicenie s Monikou, a tiez prednaska o tom, aké cvicenia si pre nase
deti vhodné, v ¢om ich treba viac posuvat’ a na ¢o davat’ pozor. Ukazala nam nové cviky Vojto-
vej metody, ktoré st menej narocné a stresujuice.
Pani doktorka Katka Jariabkova, nasa psycholo-
gicka a zastupkyna spolocnosti na europskej
urovni sa ochotne venovala rodinam individual-
ne. Odpovedala na nase otazky, riesila s nami
nase kazdodenné problémy. Pripravila si tiez pre
nas prednasku o vyvoji hodnotenia rozumovych
schopnosti. Pan Doc. MUDr. Bzduch, zakladatel
spoloc¢nosti, s nami tiez stravil zopar vzacnych chvil.
V posledny spolo¢ny vecer sme zhodnotili pobyt, vyhodnotili stt’aze, udelili ceny... Radost’ bola
ako vzdy velka a aprimna. Vecer nesmela chybat’ vytuzena diskotéka, na ktort sa vsSetci nesmier-
ne 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.

Katarina Martincova



Jarny pobyt Casta — Papiernitka maj 2017

Prostredie Castej - Papierni¢ky nas minuly rok vePmi oslovilo a potesili sme sa, Ze sme mali moz-
nost’ sa tu stretnut’ opat’. |
Pre najmladsie deti sme pripravili bohaty prog-
ram. V jeho naplneni nam pomahali nase §i-
kovné asistentky: Kiristinka Scasna, Saska
Psenkova a Simonka Sadlonova. Deti praco-
vali na zaujimavych udlohach. Precvicovali si
priestorovu orientaciu, pocitanie, triedenie do
skupin a grafomotoriku. Vypracované ulohy
sme vyvesili na nastenku a deti sa nimi po-

/. : > N
chvalili svojim rodicom a kamaratom. Aby deti
nesedeli len za stolom s ulohami, spolu sme si

zatancovali, zaspievali a zaSportovali. VSetkym
sa tieto aktivity veI'mi pacili. Naucili sa nové pes-
nicky, svoju Sikovnost’ si precvicovali na balanc-

nych kamenoch, senzorickych kruhoch, be-
hom medzi kuzelami, ¢i skusali prekonat’ svoj
strach lezenim cez tunel. Malovanim na tvar sa
deti zmenili na madicky, mysky, motylov

ne kvitli a mamkam spravili milé kyticky. Lakalo
ich aj ihrisko s preliezkami a hojdackami, poca-
sie bolo prajné a bola by Skoda nestravit’ cas aj
vonku.

Velké d’akujem patri nasim milym asistentkam
a maminke Silvii JanoSovej, ktora zastresila

vsetky pohybové aktivity pre deti.

Andrea Paldyova
Pod’akovanie Silvii a asistentkam.



Rekodi¢ny pobyt v Starej Rubovni 2017

Stara Pubovna je podla mna peknym mestom, lebo ju obkolesuju hory. Na rekondicnom pobyte
ma zaujala vyroba srdie¢ok a vrecusok z roznych kuskov latky, ktoré sme vyrabali s Askou. Mojej
mamicke sa najviac pacilo cvic¢enie s Monikou. Boli sme aj na pltiach v Pieninach a v Nestville
Parku, kde sme sa dozvedeli, ako sa vyraba alko-
hol. V ¢okoladovni sme si kapili do pohara dob-
ri ¢okoladu a mali tam aj bonbony a kasky vaze-
nej cokolady.

Na prechadzkach sme spoznavali zaujimavé M8 : ,
okolie. Vecer sme pozerali Simonkinu prezen- o
taciu zo Specialnej olympiady, na ktorej sa zucastnila lyziarskych pretekov. Tomasko, Saska a ja
sme oslavili nase narodeniny vel'kou tortou, ktora vSetkym vel'mi chutila. Mali sme aj diskotéku,

Country hudbu, takze kazdy mal moznost’ si za-
tancovat’. Bol to krasny pobyt plny zazitkov, na
ktoré budeme este dlho vsetci spominat’.

Maruska Bausova
7



Rekondic¢ny pobyt 2017 Lubovnianske Kupele

5.8. ...ako vzdy dlho oc¢akavany letny rekondicny pobyt nas Williamsakow.
Tento krat sme sa stretli v kraji nazyvanom severny alebo horny Spis v okrese Stara Lubovna
Tento kraj je znamy vyskytom T
mnohych mineralnych véd, ale
aj najcistejSou klimatickou ob-
lastou. Po sobotfajsom nie-
kol'ko hodinovom zvitavacom
procese sme si v nedel'u rano
vysli  nauénym  chodnikom
k 350-roc¢nej krasnej borovici a
d’alej na vyhliadku, kde sa nam
naskytol nadherny pohl'ad na okolity kraj. Po obede sme navstivili 'ubov-
nianske  podhradie,
skanzen aj vojensky
tabor.
Pocas celého tyzdna v doobednajsich hodi-
nach deti mali cvicebno — naucno - poucné
trojhodinovky.  Jedna skupinka cvicila
s Monikou, druha skupinka mala angli¢tinu
s Dr. Jariabkovou a tretia skupinka kreslila,
malovala...

|

V pondelok sme navstivili Nestville Park v
Hniezdnom, kde sa vyraba prva slovenska
whisky. Boli tam ukazky tradi¢nych T'udo-

vych remesiel suvisiacich s lichovarnictvom.

V utorok nis objednané autobusy odviezli do Cerve-
ného Klastora, kde
sme sa ,nalodili" na
plte a splavovali 10
km trasu po Dunajci.
V stredu sme navstivili Vysné Ruzbachy, kapele zname traverti-
novym podkladom a kriterom plnym vody. Cast’ nds sa zostala
kupat’ v kupelnom kuapalisku a niektori sme sa presunuli do Lit-
manovej.




Stvrtok popoludni sa niesol v sat’azivosti naSich
deti.... ale aj rodic¢ov. Vit'azi boli vsetci, ta ich chti-
vost’ zvitazit'... krasne az dojemné vidiet’ ich! Ve-
cer sme uz tradicne ako kazdy rok mali
,opekacku" spekacky, chlebik, zeleninka, pitie, gita-

ra... o viac si priat’.

V piatok sme poobede mali este rozne aktivity
medzi inym sme nase krasne dievcata este prikras-
lili jemnym make-upom, na buduci rok aj zdoku-
mentujeme fotkami :-).

Ten piatok k nam zavitala country kapela z Novych Zamkov kde spieva mamicka nasho Michala
a hrali niam do tanca. '

Tento tyzden sme po
veceri zakoncili diskoté-
kou a dlhou oslavou na-
rodenin Tomasa, Justin-
ky a Marusky.

Sobota sa niesla samo-
zrejme v duchu lucenia
,trochu smutného ale aj
radostného z dalsieho
stretnutia.

f)akujeme Katka za obetavu a
doéslednu pripravu.
Mame Ta vel’'mi radi.




Medzinarodna konferencia o Williamsovom syndréme
v Madride

V Madride sa 10.-11. 11. 2017 uskutocnila medzinarodna konferencia Jornadas internacionales de
actualizaciéon sobre el sindrome de Williams-Beuren: investigaciéon y atencion integral
,»Construyendo nuestro futuro (Williams-Beuren syndrome: research advances and integrative
management ,,Building our future®). Konferenciu organizovalo Spanielske zdruzenie
Williamsovho syndrému. Organizatori pozvali na konferenciu vyznamnych odbornikov
z Franctuzska, Kanady, Nemecka, Portugalska, Talianska a Spanielska aj reprezentantov
narodnych spolo¢nosti Williamsovho syndrému zdruzenych v Eurdpskej federacii spoloc¢nosti
Williamsovho syndrému FEWS. Prednasky a diskusie boli v anglictine, alebo v Spanieléine so
simultannym tlmocenim do $panielciny, resp. anglictiny.

Prvy den konferencie bol venovany zakladnému aj klinickému vyskumu a moznostiam
uplatnovania poznatkov v starostlivosti oTudi s Williamsovym syndromom. V uvodnej
prednaske prvého programového bloku prezentoval popredny genetik Prof. L. Pérez Jurado zo
Spanielska prehlad vyskumu a pokroky v znalostiach o Williamsovom syndréme v ostatnych 55
rokoch - od cias, kedy bol syndrom opisany. V sicasnosti je znama geneticka pricina
Williamsovho syndromu, dostupné su metddy pre véasnt diagnostiku a pre genetické
poradenstvo. Zname su oblasti, ktoré je potrebné v ramci komplexnej starostlivosti o I'udi
s Williamsovym syndromom sledovat’. Dolezité pokroky sa zaznamenali v poznatkoch o
patofyziologii, ktoré vedu k predklinickym aj ku klinickym overovaniam moznej liecby. Zvysilo sa
povedomie o Williamsovom syndréme u zdravotnickych odbornikov aj u Sirokej verejnosti.
Sucasnou vyzvou je prenasanie klinickych a vyskumnych pokrokov do zlepsovania kvality zivota
Pudi s Williamsovym syndromom aich rodin. V dal§ich prednaskach odbornici referovali
o vyuzivani rozlicnych modelov genetickych vyskumov a o ich vysledkoch v badani
Williamsovho syndréomu.

V bloku prednasok o klinickom vyskume a manazmente predniesol ivodnd prednasku o vyvine
pri Williamsovom syndréme Dr. P. Lapunzina Badia zo Spanielska. Uviedol prehPad vyskytu
hlavnych systémovych porach pri Williamsovom syndrome, antropometrické a rastové
ukazovatele a zdravotné problémy suvisiace s postupujicim vekom, ktoré si vyzaduja priebezné
odborné sledovanie. Dal§i odbornici referovali o vjskumoch zameranjch na deficit elastinu
a jeho dosledky, o predklinickych pokusoch aj o priebehu a doterajsich vysledkoch klinického
vyskumu farmakoliecby.

V nasledujucom bloku venovanom neurobehavioralnemu vyskumu Williamsovho syndrému
podal prehlad histérie poznatkov o neuropsycholégii a charakteristikich spravania pri
Williamsovom  syndrome Prof. S. Vicari 2z Talianska. Uviedol vyvoj poznatkov
o nerovnomernom profile poznavacich funkcii, o osobitostiach spravania ao ich
neuroanatomickych a funkcnych korelatoch, ktoré ilustroval aj vysledkami vlastnych vyskumov
so spolupracovnikmi. Sustredil sa 1 na psychopatolégiu a psychické poruchy aich vyskyt
z hladiska veku Tudi s Willlamsovym syndromom. V dalsich prednaskach sa posluchaci
oboznamili s vysledkami vyskumov zaoberajicich sa struktirnymi a neurofunkénymi substratmi
a mechanizmami poznavacich, emocnych a socialnych osobitosti pri Williamsovom syndréme,
ktoré sucasne prispievaju k poznatkom kognitivnych neurovied o porozumeni tychto zlozitych
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vzajomnych vzt'ahov. Napokon predstavili svoje aktivity narodné spolo¢nosti Williamsovho
syndrému z Nemecka, Francuzska, Mad’arska a Slovenska, kde som prezentovala c¢innost’ nasej
spolo¢nosti. Prezentaciu sme pripravili s Ing. Nad’ou Sadloniovou.
Druhy den bol venovany vyskumu a starostlivosti o Tudi s Willlamsovym syndromom
v Spanielsku. V bloku o medicinskych otdzkach prezentoval poznatky a skisenosti s lekarskou
starostlivostou o pacientov s Williamsovym syndrémom tim odbornikov z Univerzitne;
nemocnice La Paz v Madride. Po prednaske o kardiolégii nasledovali prednasky z oblasti
nefrolégie, endokrinoldgie, foniatrie a logopédie, zubného lekarstva a rehabilitacnej starostlivosti.
V nasledujucom bloku o psychologickych aspektoch Williamsovho syndrému odzneli prednasky
o schopnostiach posudzovat’ mentalne stavy aemocie, o problematike dospievania a
adolescencie, o mechanizmoch poznavacich procesov v dospelosti a taktiez o moznostiach
intervencie v tychto oblastiach.
Dalii blok bol zamerany na re¢ové a jazykové aspekty, kde boli prezentované interdisciplinarne
a medzijazykové vyskumy Williamsovho syndrému aj z hl'adiska porovnani s inymi syndrémami.
Do nasledujuceho bloku boli zaradené prednasky o intervencii, terapii a o vzdelavani pri
Williamsovom syndrome, ktoré boli ilustrované aj videoukazkami. V prednaske o vcasnej
intervencii sa zdoraznovala tzka spolupraca s rodinou pri vypracovavani individualneho
programu diet’at’a. Nasledovala prednaska o cieloch, moznostiach a uplatnovani individualne;j
a skupinovej muzikoterapie. Dalsie prednagky boli zamerané na vyuZitie Padovan met6dy
neurofunkénej reorganizacie a Skeffingtonovej terapie zraku ajeho porich u pacientov
s Williamsovym syndromom. Témou dalsej prednasky bolo inkluzivne vzdelavanie a jeho
vychodiska.
Zaverecny blok bol venovany prikladom a skisenostiam s inkltziou na rozliénych urovniach —
pracovnej, socialnej a vzdelavacej, o ktorych rozpravali aj samotni mladi I'udia s Williamsovym
syndrémom. Spanielske zdruZenie Williamsovho syndrému mé vo svojom programe aj pracovnt
inklaziu, ktorého stcast’'ou je 1 zamestnavanie I'udi s Williamsovym syndrémom v ramci projektu
$panielskej pobocky odevnej spolo¢nosti Kiabi. Uspesna inklizia si vyzaduje pripravu a
zohladnenie pracovnych aj socialnych narokov a podmienok pracovného zaradenia. Svoje
skisenosti v zamestnani rozpovedali Marfa a Alvaro aj ich asistenti a kolegovia. Dalsim
prikladom inklazie bolo chranené byvanie. Koodinatorka projektu predstavila postup pripravy
takéhoto zaradenia. O svojich skisenostiach hovoril David a jeho rodicia rozpravali o naro¢nom
rozhodovani pre volbu takéto rieSenia v zaujme buducnosti ich syna. Napokon sa ucastnici
konferencie oboznamili s inkldziou v ramci vyssiecho stupna hudobného vzdelavania. O svojich
pocitoch a skusenostiach rozpraval Antonio a dozvedeli sme sa tiez, ¢o znamenala takato
skusenost’ pre jeho pedagégov a Studentov-spoluziakov. Program tohto dna ukazal Siroku skalu
vyskumu, vzajomné spoluprice a rozvinutd starostlivost’ o I'udi s Williamsovym syndromom
v Spanielsku.
Konferencia bola vjborne organizovana, za ¢o patri vd’aka Spanielskej spolo¢nosti Williamsovho
syndromu a dobrovolnym spolupracovnikom — mladym l'und'om s Williamsovym syndrémom
aich rodinam. Link na konferenciu mozno najst’ na webstranke FEWS (eurowilliams.org)
a videoznaznamy prednasok su spristupnené aj na youtube.com (do vyhPadavaca treba zadat’
nazov konferencie).

Katarina Jariabkova
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Ing. Katarina Sebestova
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Vsetkym, ktori nam akymkol'vek sp6sobom pomohli v nasej ¢innosti
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