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Spolo¢nost’ Williamsovho syndromu

E@k@v ma neuverite’nych 30 rokov 2@2 1

Ako zacat’... no predsa s dorazom na nedprosny cas, ktory je tiez sudcom nasho predchadzajui-
ceho zivota. 30 rokov je uz vel'mi dlha doba, je to kus historie, na ktorej mozeme stavat’ a konti-
nualne pokracovat’... Pre Spolocnost’ Williamsovho syndrému je tato histéria plna krasnych
spomienok na zaciatky nasej spoloc¢nosti a mnohé spolocné stretnutia. Pomerne vel'a informacii
o nasej spoloc¢nosti, jej prvych krokoch, aktivitich bolo uz zaznamenané na strankach nasho
Spravodaja pri 15-tom, 20-tom 1 25. vyroci. Dnes tu mame uz 30. vyrocie a verim, ze to bude po-
kracovat’ aj d’alej. Ked’ sme boli mladi, plynutie ¢asu nam nerobilo problémy, skor naopak. Tesili
sme sa na d’alSie roky, pretoze pred nami bolo mnozstvo roznych vyziev, ktoré sa nam darilo pl-
nit’. Cas viak vielico zmenil, pribudli skisenosti a inj pohlad na vietko okolo nas. Pridli sice
mnohé uspechy, no i t'azdie chvile, aj smutné okamziky mnohych rodin. Taky je zivot. Kazdy z
nas to prezival inak a nakoniec sa s tym musel vyrovnat’. Jedno nam vsetkym zostalo — radost’
zo spolocnych stretnuti. Tam sme ziskavali energiu, pretoze na spolocnych stretnutiach domino-
vala radost’ nasich deti. A co je viac ako vidiet’ ich rozziarené tvaricky , ich spokojnost’ pri prezi-
vani spoloc¢nych chvil. Zivot sa predsa sklada z mnozstva drobnych udalosti, ktoré v nas zane-
chavaju svoje stopy. Zdalo by sa na prvy pohl'ad, Ze je to vsetko pominutel'né. Urcite nie. Nase
deti maju mimoriadnu pamit’ a nielen to. Je v nich este omnoho viac, hoci nezvladaju vsetky na-
strahy Zivota ako iné deti. Ucia nas aké su skutocné hodnoty v tomto divokom a neprehl'adnom
svete. Epidémia Covidu 19 zabrzdila nase pravidelné stretnutia. Vsetci vSak verime, Ze to bolo
len na kratky cas. Dolezité je pokracovat’ d’alej na ceste, ktora sa rokmi osvedcila. Vel'mi dolezité
je prispievat’ k spolo¢nym aktivitim. Len tak je zaruceny tspech nasej spoloc¢nosti. Nie je to jed-
noduché. Kazdy rodi¢ ma mnozstvo povinnosti a ten vol'ny ¢as neostaiva. No pomahat’ dobrej
vect je aj tak najkrajSou naplnou nasho zivota.

30 rokov nasej spolocnosti je krasne vyrocie. Pre vsetkych je velmi dolezité pripominat’ si tieto
pekné okamziky nasej minulosti. Je v tom 1 velky kus kultary naroda, na o mézeme byt pravom
hrdi, no je potrebné pokracovat’ a spolocnost’ d’alej rozvijat’ aj v eurépskom kontexte. Histo-
ria est magistra vitae, historia je ucitelkou zivota. Aj v naSom odbornom pediatrickom casopise
“Pediatria pre prax” vysiel toho roku clanok o nasom vyroéi “30 rokov Spoloc¢nosti William-
sovho syndromu na Slovensku”. Pisané slovo je dolezité, ma moc pretrvat’ a okrem toho moze
byt’ aj stalym prikladom pre inych.

Co povedat’ na zaver méjho kratkeho prispevku. Velmi sa tesim a som vd'aény vietkym, ktori
pomohli vytvorit’ nasu spolocnost’ a pokracuju v jej rozvijani pre radostnejsi zivot nasich deti.

Vas Vlado Bzdich



Ako sme zacinali

Na kardiologické kontroly sme sa dostali k MUDr. Bzdachovi, ked nasa dcéra Simonka mala asi
11 rokov. Pravidelne sledoval jej zdravotny stav. Po niekolkych rokoch nas MUDr. Bzdach
oslovil, ¢i by sme prisli do nemocnice na stretnutie s rodi¢mi, ktorf maji diet’a s takou istou dia-
gnozou. Na prvé stretnutie som '
sa nedostala, ale na vsetky nasle-
dujice som chodila. MUDr.
Bzdach nam vysvetloval, ¢o je to
Williamsov syndréom, ktoré or-
gany v tele nefunguja tak, ako by
mali, ¢o sa s tym da robit’. Stuvisi
stym aj mentalne zaostavanie.
Napriek tomu nase deti maja vel'a
prednosti, iné schopnosti nez
zdravé deti. Hovoril nam, ako sa : \
mame o nich starat’. S akymi problémami mame pocitat’. Na jednom stretnuti v kniznici rnohh
sme  my rod1c1a diskutovat’ s dvomi S$pecialnymi pedagogickami o problémoch s ucenim
a zaradenim deti s Williamsovym syndromom po ukonceni skolskej do-
chadzky. MUDr. Bzduach bol vo Vel'kej Britanii na stretnuti anglickej spo-
lo¢nosti Williamsovho syndromu, kde ziskal skisenosti s organizovanim
spolocnosti rodin tychto deti. Inspirovalo ho to k zalozeniu takéhoto
zdruzenia u nas na Slovensku. Navrhol nam rodicom, aby sme si zalozili
obcianske zdruZzenie a viac by sme sa navzajom spoznavali. Najprv sa
museli urobit’ urcité uradné formality, s ktorymi pomahala Veronika Izra-
clovd, Miskova mamicka a Helena Sobatiova, Vladkova mamicka. Na
jednom stretnuti v kniznici nemocnice navrhla Veronika, aby sme detom
kupili lego, na podporenie ich jemnej motoriky. Po niekolkych stretnu-
: tiach v nemocnicnej kniznici sme sa dohodli, ze by sme stravili jeden vi-
kend spolu s celymi rodinami. V tom c¢ase som mala moznost’ vybavit’ ubytovanie v rekreachom
zariadeni v Dudinciach, tak som sa na to podujala. Podporovali ma moji kolegovia s tym, ze mu-
sim vymysliet’ aj nejaky zaujimavy program, okrem odborného programu.

Koncom maja 1992 prislo do Dudiniec 8 rodin s det'mi od 11 do 18 rokov spolu s doktorom
Bzdachom a jeho rodinou. Bol to prvy spolocny pobyt rodicov s det’'mi a lekarom, kde sme sa
vzajomne spoznavali. Byvali sme v zotavovni Pol'no-
hospodar a v jeho krytej plavarni sme si mohli zapla-
vat’, aj sa vyblaznit’. Boli sme na vylete autobusom
v Banskej Stiavnici a v Antole (dnes je to Sv. Anton),
kde sme navstivili mizea a pol'ovnicky kastiel. Spre-
vadzala nas sprievodkyna cestovnej kancelarie, vsetko
nam poukazovala a porozpravala zaujimavosti. Pre-
chadzali sme sa po okolitych parkoch v kapeloch
Dudince.  Doktor  Bzduch  nas  informoval
o konferencii o Williamsovom syndréme vo Velkej
Britanii, na ktorej sa nedavno zucastnil. Bolo to
uzasné, vidiet’ iné deti, ktoré maju vel'mi podobné
sposoby, prejavy, radost’” zo vsetkého, ako sa na seba
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podobaju. Vsetko filmoval Boriskov otecko Ivan Kunak a stal sa nasim kameramanom po celé
roky. Na pobytoch nam prehraval nahravky, nosil so sebou vsetku potrebnu techniku. Ked' sa
deti potom videli na obrazovke televizora alebo na filmovom platne, tesili sa a vyskali od radosti.

Zapacil sa nam takyto pobyt a uvazovali sme o tyzdni stravenom spolu pocas letnych prazdnin.
Tak som sa stala dobrovol'nou organizatorkou spolocnych podujati, pri ktorych mi pomahali
niektori rodic¢ia. Zaciatky nasich stretnuti mali vel’ky vyznam pre rodicov, lebo sme sa postupne
dozvedali viac o zdravotnych problémoch nasich deti a ako im mame pomahat’. Vtedy neexisto-
val internet, kde si dnes vsetci najdu mnozstvo informacii. Informovanost’ o roznych ochore-
niach, ich prejavoch a moznej pomoci, ¢i vedenie v zivote deti s postthnutim bola minimalna,
niekedy az ziadna. Takéto stretnutia prave Vypiﬁali chybajice informacie, moznosti a prilezitost,
ako zlepsit’ zivot nasim detom. A informacie ziskané na tychto stretnutiach sme zase mohli
odovzdavat’ obvodnym lekarom, ktor{ ich potom vyuzivali pre d’alsiu mladsiu a vlastne aj sucas-
na generaciu takychto deti. Zaroven na tychto zo zaciatku rodinnych stretnutiach a neskor re-
kondi¢nych pobytoch sme sa snazili zaujat’ deti aj réznymi aktivitami, zapojit’ zdravych suroden-
cov, aby si nasli lepsi vzt'ah k nim.

V septembri 1992 SWS dala prelozit’ do slovenciny prirucku pre rodicov s det'mi s WS a dal-
$iu prirucku pre ucitelov takychto deti, ktoré priniesol MUDrz. Bzdtch z Velkej Britanie. Boli to
prvé dve pomocky pre nas vo vychove naich deti.

Na zadiatku, ked sme sa stali ¢lenmi vtedy este Ceskoslovenskej rady pre humanitni spolupracu
(po vzniku SR je to Slovenska humanitna rada), dostali sme rozbehova dotaciu, ktora nam po-
mohla financovat’ pociatocné potreby, ktoré suviseli so zalozenim spolocnosti ako aj s prvymi
aktivitami. Potom sme uz boli odkazani na dary od sponzorov, ktorych sme osobne oslovovali.
Snazili sme sa pobyty deti uhradit’ z darov, ale rodicia a ostatni rodinn{ prislusnici si museli vSet-
ko uhradit’ sami. Vacsina rodicov bola este zamestnana, na pobyt si ¢erpali dovolenku.

Az v roku 2002 u nas uzakonili poukazanie 1 % z dane z prijmov, neskor 2 %, pre potreby ne-
ziskovych organizacii. Na druhej strane odvtedy si sponzori nemohli dary odpocitat’ od danove;
povinnosti. Zaroven od roku 2002 nam dotacie z MPSVaR SR pomahaja financovat’ rekondic¢né
pobyty. Takze odvtedy sme uz odkazani len na 2% z dane z prijmov a dotacii z MPSVaR SR.
Spomienky na nase zaciatky su pre nas milé a mozno pre sucasnych mladych rodicov neskutocné
alebo nepredstavitel'né. Za 30 rokov sa vela toho zmenilo. Zacinali sme komunikovat’ pisomnou
postou a aj telefonicky, kto mal pevnu linku. Niektoré rodiny nemali telefén. Mobily este u nas
neexistovali, ani internet. Nebolo I'ahké skontaktovat’ vSetkych v nahlych pripadoch, ked’ sa vy-
skytli nepredvidatel'né zmeny.

V prvych rokoch som nemala svoj pocitac, ale na st’astie som pracovala v malej sukromne;j firme
a dovolili mi pisat’ listy rodicom na firemnom pocitaci a aj rozmnozovat’ na kopirke. Som aj za
takd pomoc vd’a¢na a v tych casoch pre nas vel'a znamenala.

Dakujem vetkym nasim rodi¢om, Ze pomahali pri hfadani vhodného miesta na nase aktivity,
pomahali organizovat’ program, oslovovali sponzorov a neskér darcov 2 % z dane. Velmi za-
sluznu pracu urobil nas dobrovol'ny kameraman Ivan Kunak, ktorému patrf vel'ka vdaka.

Ked som si po operacii chrbtice uvedomila, ze mézem zostat’ imobilna, zachranila ma nova
mamicka Katka Martincova, ktora ochotne prevzala ulohu predsednicky. Vel'mi jej za to d’aku-
jem. Vel'ka vdaka patri aj odbornikom, najmi nasej psychologicke Dr. Katarine Jariabkove;j.
Najvacsiu zasluhu na existencii Spoloc¢nosti Williamsovho syndromu ma doc. MUDr. Vladimir
Bzduch CSc.

Vsetkym vel'mi d’akujem !!! jal 2021 Nad’a Sadlonova



Prehl’ad nasich aktivit

Prvy vikendovy pobyt v méji 1992 sa nam zapacil a preto sme sa rozhodli stravit’ tyzden pocas
letnych prazdnin.
Mlynceky pri KeZmarku august 1992
Igorkova mamicka Daniela Hanudel'ova vybavila moznost’ ubytovania v chate Pozemnych sta-
vieb v Mlync¢ekoch. Pribudli nam dve nové rodiny a prezili sme spolu uzasny tyzden. Robili sme
turistické vychadzky do bhzkeho 1 vzdialenejsiecho okolia. Deti mali hry a sit’aze na like pred
v chatou. Boli sme na vylete v Kezmarku, na hrade
a v skanzene v Starej Pubovni, v kiapeloch Vysné Ruzba-
chy, tam sme sa aj okupali. Obcas sme si spolu aj varili,
hlavny kuchar bol Tomaskov otecko Pali Hudak
s mamickou Monikou. Taky gulas, co navarili, sme este ne-
jedli! A parené buchty, ktoré pripravila Tomaskova mamic-
ka, sa tak rychlo zjedli, lebo boli vynikajiuce! Navstivila nas
rodina Dubikovcov, ktora byva v Tatranskej Lomnici. Ich
Jozkovi sa veI'mi medzi det’'mi pacilo. Na zaver sme urobili
taborak, pri ktorom sme okrem opekania spievali dlho do
vecera. Viac sme sa navza]orn spoznali a stala sa z nas jedna rodina.
V oktébri 1992 na stretnuti v Bratislave sme sa dohodli na spolo¢nom preziti Silvestra
a oslaveni vzniku Slovenskej republiky v zotavovni Tehliar v Dudinciach. Poriadne mrzlo,
ale aj tak sme chodili na prechadzky do okolia. Na Silvestra nam Borisko Kunak s oteckom uro-
bili ohnostroj. Po slavnostnej veceri sme sa vsetci zabavali, Borisko nam zahral na klaviri. Jedli
sme kolaciky, ktoré sme doma upiekli. O polnoci sme si vSetci spolu pripijali na Novy rok. Viet-
ko je to zachytené na videu. Boriskov otecko s kamerou nechyba na ziadnom nasom podujati.

Koncom roka 1992 nas oslovila cerstvo vydana Detska ilustrovana encyklopédia Svet vedy
a techniky, ktord sme zakupili pre vSetky nase deti, ktoré sme vtedy mali v Spoloc¢nosti. V roku
1993 vysli este 3 diely tejto encyklopédie Zivy svet, Historia Pudstva a Svet okolo nés. Zakupili
sme vSetky tri diely a postupne sme ich dali vSetkym nasim det’om.

Manzelka nasho pana doktora - Ing. Bzdachova nam vybavila zdjazd do Safari parku
v Ginserndorfe v Rakusku. V majovy den 22.5.1993 pr1slo 15 rodin s det'mi do Bratislavy a
autobusom sme isli do Safariparku. 8
Obdivovali sme zvieratka, niektoré
sme mohli aj kfmit’. Zlatym klin-
com putovania pomedzi ,,divé®
zveri bol obrovsky slon, ktory svoj
zvedavy a hladny chobot strcil cez
malé okienko dovnutra autobusu.
Niektoré deti po prvykrat konecne .
videli na vlastné oci tigre, levy, by- |
voly, zebry, antilopy..Po vyhliad- | i
kovej jazde nas cakal zabavny are- 2 _& :
al aj s vystupenim cvicitelov so zvieratami. Po navrate do Bratlslavy, sme boh na spolocnej vece-
ri. Deti sa pocas nej stale rozpravali o svojich dojmoch z tohto dna.




Letny pobyt 1993 sme na navrh od Slovenskej humanitnej rady stravili v rekreacnom zariadeni
Unie slabozrakych v Malej Lucivnej na Orave. Tyzdenny pobyt v krasnej prirode bol vyplneny
nenaro¢nou turistikou, hrami na blizkej ldke, $porto-
vanim na ihrisku, zabavami a sut’azami. Aby sme po-
znali aj iné casti Oravy, vybrali sme sa na vylet auto-
busom do Oravského Podzamku, navstivili sme
Oravsky hrad, po Oravskej priechrade sme sa plavili
lodou. To bol nezabudnutel'ny zazitok pre nase deti.
. Dalsi vylet do Vratnej doliny autobusom, sedac¢kovou
¥ lanovkou pod Snilovské sedlo sme napokon zakon¢ili
% vystupom pe$o az na vrchol Chleba (1645 m nad
morom). Nas doktor, MUDr. Bzduich, pocas celého
pobytu rozpraval rodicom vsetko o WS. Dohodol aj
navstevu neurologa MUDr. Glosa, ktory vySetroval
nase deti. Psychologicka Dr. Katka Jariabkova hovo-
rila rodicom o psychologickych poznatkoch 'udi s Williamsovym syndrémom a potom diskuto-
vala s rodi¢mi. Studentka Prirodovedeckej fakulty UK prisla na na§ pobyt, aby odoberala na vy-
skum odtlacky prstov deti s Williamsovym syndrémom. Tradi¢ne sme na konci pobytu mali ta-
borak, opekanie a diskotéku pre vsetkych.

Zapacilo sa nam prostredie a moznost’ aj zimnej rekreacie v Malej Lucivnej, tak sme na tom
istom mieste stravili tyzden na snehu v januari 1994. Sankovanie, lyzovanie, stavanie snehuliakov
bolo na dennom poriadku. DIhé vecery sme travili spoloénymi hrami, o ktoré sa postarali otec-
kovia. Na pozvanie doktora Bzducha bola s nami na pobyte socialna sestra z DFN pani Herma-
nova, vysvetl'ovala nam, aké mame naroky v socialnej oblasti. Raz vecer zorganizovala rozhovory
medzi det’mi v pritomnosti vSetkych rodi¢ov. Kazdy sa mal predstavit’ a povedat’ o sebe, ¢o robf,
aké ma zaluby... Takéto rozhovory sme potom mavali na viacerych pobytoch, bolo to vel'mi uzi-
tocné. Po prvykrat prisla medzi nas Janka, ktora jedina zila v celoro¢nom zariadeni, ale nemal kto
prist’ s fnou. Pani Hermanova sa dobrovolne ujala starostlivosti o Janku, ktora vo svojich 8 ro-
koch nehovorila, bola nesmela, utiahnuta. Pobyt medzi nasimi det'mi jej vel'mi prospel, zacala
rozpravat’ a zapajat’ sa do hier s det'mi. Potom bola Janka v sprievode sestricky z ustavu este na
troch nasich pobytoch. Skoda, Ze viac nemohla chodit’ medzi nés.

Miesto na letny pobyt 1994 navrhla avybavila Igorkova mamicka Daniela Hanudelova
v Bardejovskych KupePoch. Kazdé rano vsetky deti a mladez pod vedenim dobrovolnicky
psychologlcky Danky Clzmarove) cv1c111 behali a dychah cerstvy vzduch na blizkej ,,kyslikove;
ceste”. Pocas dna mali rozne = AR ”

programy a vylety do blizkeho
lesa, ktoré pripravovala Danka
apri tom jej pomahali starsie
sestry a sesternice nasich ,,Wil-
liamsakov®. Pozreli sme si aj &
samotné mesto Bardejov. Ma- |
roSkova mamicka Majka Kube- |
nikova vybavila vylet na Pieni-
ny, kam nas odviezol autobus. |
Plavili sme sa na pltiach po |
Dunajci. Bol to pre nas velky
zazitok.




Mikulasske stretnutie - v kniznici DFN v Bratislave na Kramaroch sa stretlo 12 rodin zaciat-
kom decembra 1994. Urobili sme si Mikulassky den. Deti v sprievode niekol'kych starsich diev-
Cat (sestier a priateliek) si i8li pozriet’ mesto. Zatial’ sa rodicia v kniznici na Kramaroch porozpra-
vali s doktorom Bzdichom. Tu sa nam predstavila d’alsia budica c¢lenka SWS, ktora tu prave bo-
la hospitalizovana, kucerava, smela, zhovoréiva Dominika Szoboszlaiova. Ked sa deti vratili
z prechadzky po meste, dostali Mikulasske darceky. Vsetci mali velku radost’.

Nasa Spoloc¢nost’ WS sa rozrasta, na rekondicny pobyt v lete 1995 prislo az 20 rodin . Ubytova-
li sme sa v rekreacnom zariadeni Relax v Rajeckych Tepliciach, ktoré vybavila Maroskova
' mamicka Majka Kubenikova. Kazdé ra-
no sme cvicili pod vedenim Anitkinho
otecka Karola Drapaka. Pocas dna mali
deti rozne Sportové a zabavné aktivity,
ktoré im tu pripravovala dobrovolnicka
Danka spolu s niektorymi rodi¢mi. Akti-
vity boli najmi vonku v prirode, ale aj
v spolocenskej miestnosti. Simonka Sad-
8 lonova rozpravala o svojich zazitkoch
.z USA, kde bola spolu so sestrou Karin
. na svojej prvej Letnej svetovej Specialnej
olympiade 1995 a sutazila v plavani (na
zimnej bola v roku 1993). Priniesla si
zlati medailu. Kdpanie na termalnom kuapalisku deti vyuzivali kazdy den s velkou radost’ou. Na
ned’alekom ranci sa mohli nase deti povozit’ na konoch. Navstivil nas odbornik v genetike Dr.
Dubovsky, ktory nas oboznamil s genetickymi suvislost’ami Williamsovho syndrému. Vsetkym
detom, surodencom a rodicom odobral krv na genetické vysetrenie. Neskor sme sa jednotlivo
dozvedeli vysledok vysetrenia podrobne.

Letny pobyt 1996 nam vybavila Ing. Bzdichova v Bobrovci. Stravili sme tyzden turistikou
v prirode Liptova. Chodili sme na blizky salas obdivovat’ ovecky. Ochutnali sme ov¢i syr. To bol
pre mnohé deti z mesta velky zazitok. Psychologicka Katka Jariabkova robila s det’'mi psycholo-
gické testy a s rodicmi pohovory. Navstivil nas zubny lekar MUDr. Straka, ktory vSetkym detom
urobil odtlacky chrupu, ¢o niektoré deti prezivali so strachom.

Prvy letny prazdninovy tyZdefi 1997 sme stravili v nam dobre znamych Dudinciach.

Ubytovali sme sa v rekreacnom zariadeni Agrozdrav, byvalom PoPnohospodari. Kryty bazén
bol zase detom k dispozicii kazdy den. Pocasie nam prialo, preto sme vyuzivali aj vonkajsie ter-
malne kupalisko v kiipel'och Dudince, kde sa de-
t'om vel'mi pacilo. Vecery boli zase vyplnené zauji-
mavymi odbornymi informaciami. Deti sa tesili dis-
kotéke. Zase sme oslavovali narodeniny, tentoraz
bola oslavenkyna Ildik6 Gaborova. Navstivili sme
d’alsiu budicu mald clenku SWS v ned’alekej San-
tovke — Martinku Ivanovu. Jej rodicia boli prekva-
peni, lebo sme sa vopred neohlasili, ale veI'mi mili.
Boli sme sa okupat’ aj na kuapalisku v Santovke.
Drapakovci neboli s nami na pobyte, ale v jeden den
nas prekvapili navstevou a priniesli velku tortu.
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Karol Drapak navrhol na letny pobyt 1998 rekreacné stredisko Polianka v Krpacove, ktoré
poznal zo zimnych lyzovaciek s mladezou. Dalsi krasny a malo znamy kat v Nizkych Tatrach.
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Okolo nas samé lesy a luky, aj vodna na-
drz, kde sa dalo kupat’, aj clnkovat’. Tu
boli deti cely den zaneprazdnené kipanim,
clnkovanim, kazdodennymi tdarami, vy-
chadzkami a sutazami. Na jednej pre-
chadzke sme stretli spevaka Petra Hecku,
hned” ho deti spoznali a prihovorili sa mu.
Jeden den sme mali dlhsi vylet az na Tale,
kde sme si oddychli, aj sa okapali. Najzau-
ifmavejsi bol vylet Ciernohronskou lesnou
zeleznicou z Hronca do Cierneho Balogu
a spiat’. Takymto parnym vlacikom
s otvorenymi oknami sme sa este neviezli,
preto to bol pre nas vsetkych velky zazi-
tok. Po veceroch mali deti rOznu zabavu,
hry a sut’aze. Drapakovci im pripravili za-

bavno — sut’aznu hru ,,Koleso st’astia“, pri ktorej si vyskusali svoje vedomosti zo skladby slov.
Tato hra mala velky uspech. Vecer boli pre rodicov prednasky a vymena skdsenosti a problémov

s vychovou - deti nam rasta a dospievaju.

Revaii pod Fackovskym sedlom leto 1999
V Revani uprostred hoér pod Fackovskym sedlom sme prezili zaujimavy tyzden. Okolita priroda
bola krasna, samé kopce, lesy a aj nejaka lika. V areali ubytovne deti sut’azili Sportové aj vedo-

mostné  discipliny,
ktoré im pripravovali
dve Studentky od
Kubenikovcov.  Sa-
mozrejme, nemohli
sme vynechat’ disko-
téku, ktorej predcha-
dzal karneval v mas-
kach. Masky si deti
spolu so Studentkami
vyrabali.  Navstivili
sme blizke Bojnice -
zoologicku zahradu,
odkial’ sa det'om ne-

chcelo odist’, Boj-
nicky zamok a 3j
termalne kupalisko.

Smerom na sever v

Rajeckej Lesnej sme obdivovali unikatny vyrezavany Betlehem. Navstivili sme nového clena -
malého Janka Skolu z Jasenového, ktory sa tak velmi podoba na nasich chlapcov. Velmi rychlo
sa s nasimi det’mi skamaratil.



Leto 2000 - znova sa vraciame do Rajeckych Teplic, tentoraz do SEVAK-u (rekreacné zaria-
denie Vodarm a kanahzacn) Toto leto bolo vel'mi teplo, preto sme vyuzivali kazdu moznost’ na

' kapanie v termalnom kupalisku. Prechadzky po obnovenom par-
ku okolo jazierka boli na prijemné. Dopoludnia pracovala s det-
mi psychologicka Katka Jariabkova, vecery sme venovali studiu
nového zakona o socialnej pomoci. Janko Skola z nedalekého
Jasenového nas prisiel navstivit’ spolu s tetou. Urobili sme si vy-
let do Terchovej, kde sme obdivovali sochu Janosika a Slovensky
Betlehem, nadherny potok a skaliskda vo Vratnej doline. Vybrali
“\' } ‘ sme sa na termalne kupalisko v Rajci a podaktori aj do Rajeckej
Lesnej na umkatny vyrezavany Betlehem. Na kratku navstevu k nam prisla aj Jozkova Dubikova
teta, Ing. Skrovankové — naga dlhoroéna sponzorka, ktord nam priniesla darceky.

Bystra 2001

Pobyt v hoteli Bystra nam navrhol Karol Drapak. Hned’ na zaciatku sme si naplanovali bohaty
program na cely tyzden. Dopoludnia turistické vychadzky, poznavanie okolia, prehliadka Bys-
trianskej jaskyne, navsteva strediska Tale, jazdy na konikoch a ponikoch a $portové sut’aze. Poo-
bede kapanie, hry. Vecery v spolocenskej miestnosti boli pre deti zabavno - vzdelavacie. Hry,
sut’aze - dokonca sut’az ,,Milionar®, v ktorej preukazali ,,miliénové” vedomosti. Sut’az pripravila
aj sponzorovala rodina Kollarova, takze za vedomosti boli aj bohaté odmeny. Rodic¢ia mali vecer
vzdelavacie prednasky a besedy s doktorom Bzdiuchom a s psychologickou Katkou Jariabkovou.
Kedze prave prebiehalo prehodnocovanie zdravotného stavu nasich deti, zaujimali nas aj tieto
problémy a odovzdavali sme si navzajom informacie o pravach nasich deti.

Bystra 2002

Na tento rok nim Karol Drapak dohodol pobyt v Kovéacove pri Starove. Pred nasim pobytom sa
v tej oblasti rozvodnil Dunaj tak, ze sa nedalo dostat’ po ceste do Kovacova. Dozvedela som sa
to vo Stvrtok vecer. Za jeden den som musela najst’ iné zariadenie na pobyt. Nebolo to l'ahké,
najst’ zo dna na den ubytovanie pre také mnozstvo 'udi. Potom vsetkym rodinam oznamit’ zme-
nu miesta pobytu. Kto nemal telefén, musela som poslat’ telegram. Podarilo sa mi najst” ubyto-
vanie v Bystrej, ale v hoteli Bystra nemali tol’ko voInych miest tak nam vypomohol hotel Biela
medvedica, ktory je v blizkosti. Opat’ sme chodili na turistické vychadzky po okoli, na golfové
ithrisko na Taloch, na ned’aleky ranc jazdit’ na konikoch, vyskusali si svoju sikovnost’ a zru¢nost’
v $portovych  sut’aziach, B :

kapali sa v bazéne pri '
hoteli. Vsetky deti si pre-
verili svoje vedomosti
v sut’azi ,Desiatka®, kto-
ra pre nich pripravila
a sponzorovala  rodina
Kollarova. V sut’azi vzdy
jeden z rodicov mohol
pomahat’ diet’at’u. Takto
sa aj rodi¢ia mohli zapo-
jit do sataze spolu so
svojim diet'atom. Psychologicka Katka Jariabkova mala pre rodi¢ov vzdelavaciu prednasku
a besedu o Eurdpskej federacii Williamsovho syndrému (skratka FEWS). Rodicia na nej odsuhla-
sili vstup nasej Spoloc¢nosti Williamsovho syndromu do FEWS.
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Hotel Panorama, Kovacov pri Stirove 2003
Konec¢ne sme navstivili najjuznejsi kut Slovenska. Drapakovci s v tomto kraji doma, spravali sa
ako prav1 hostlteha Pnpravﬂl nam zau]lmavy program Navstivili sme Ostrihomskd katedralu,
: kde nas sprevadzal odborny sprievodca.
Radi sme chodili na vychadzky popri
Dunaji, ale deti boli najradsej vo vode na
kipalisku pri hoteli alebo v Starove na
kapalisku. V Muzli, kde zija Drapakovci,
sme si vo velkej telocvicni zasportovali.
Zuzka Drapakova nas pohostila Varga
bélesom, ktory je odvtedy asi rodinnym
kolacom nasej Spoloc¢nosti.
Vecery patrili rozhovorom, informaciam
od psychologicky Katky Jariabkovej a od
doktora Bzducha. Kollarovei organizo-
vali sat’az ,,Najlepsi vola kamaratal* Su-
t'azili deti, surodenci i rodicia. Ohnik a
diskotéka uz tradicne nemohli chybat’.
Po prvykrat prisli na nas pobyt Jetabkovci so Sest’ rocnym Jakubkom zo Zatca, z Ceskej republiky
a vel'mi sa im pacilo. Zapajali sa veI'mi aktivne do nasho programu, aj nam pomahali. S nasimi
clenmi do dnes.

Penzion pod strafiou, Liptovsky Jan 2004

Dlho sme tazili mat’ na$ tyzdenny rekondicny pobyt v Liptovskom Jane, kde je krasna priroda,
ale aj termalne kupalisko a kryty bazén. V prvy den nas privital Liptov slne¢nym pocasim. Popre-
zerali sme si zaujimavé zemianske
kurie, typické pre tento kraj, pra-
men teplej liecivej vody, kde sa
dalo vo vode aj posediet’. Dalsi
den a takmer cely tyzden vydatne
prsalo.

Na stastie sme mali priprave-
ny zaujimavy program. V tomto
roku sme nakupili balanc¢né lopty
pre deti aj dospelych s WS (s fi-
nanénym prispenim pre deti do
18 rokov od Konta nadeje). Na
rekondicny pobyt prisli aj dve
odborné cvicitelky, ktoré ucili
deti, ako sa s loptami cvici. Rodi- :
¢ia im pomahali a zaroven sa ucili, ako potom doma budu spolu so svojimi det mi pouzivat’ fit
loptu. Vd’aka tomuto programu sme sa nenudili ani pocas dazdivych dni. Vecerny program ,,Su-
perkviz® pripravoval Martin Kollar pre vsetky vekové kategérie deti, kde si mohli vyskusat’
a porovnat’ s ostatnymi svoju zruc¢nost’ a schopnosti. Boriskov otecko Ivan Kunak nam premie-
tal videonahravky z predchadzajucich stretnuti.

Na vylete sme boli vo Vazeckej jaskyni a ked’ ustal dazd’, mali sme vyhliadkova plavbu lod’'ou po
Liptovskej Mare. Posledny vecer sa vSetci mladi zahrali rozne hry zruénosti a pohybu.
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RozZnov pod Radhostém 2005
Mali sme uZ v nasej WS rodine Jetdbkovcov z Ceska a na ich navrh sme chceli najst’ miesto po-
bytu na Morave. Simonkina sestra Karin Kollarova dostala tip na vhodné miesto pobytu pre taka
skupinu, ako sme my. Rekreacné zariadenie Orbita bolo na okraji Roznova. V Roznove je
vel'ky skanzen Valasskej dediny, drevené mestecko, vodné mlyny. Pocas leta kazdd nedelu robia
zaujimavy program. My sme natrafili na program v skanzene, kde chodili l'udia v dobovom oble-
[ ceni a priviezli sa na starodavnych
autach, veteranoch. Hrala pritom
hudba a réznymi prihovormi nam
priblizovali staré casy. Vystup k soche
Radhosta aku kostoliku sv. Cyrila
a Metoda nas obohatil o krasny vy-
hPad na malebny kraj Moravy, videli
sme tam zaujimavé chaty, ktoré pro-
jektoval architekt Dusan Jurkovic.
Vylet do mesta Kopfivnice a navsteva
muzea Tatroviek bol zazitok hlavne
pre chlapcov. Pocas dna i po veceroch
boli pre deti pripravené rézne hry
a sut’aze zamerané na logiku a jemnu motoriku, pravidelné cvicenia na balanc¢nych loptach pod
vedenim rodicov a surodencov a poldniova hipoterapia jazdy na kofioch. GabriSkovci pripravili
pre deti hru ,,Bingo®, pri ktorej pomahali det’om vsetci rodicia. Hra mala vel'ky tspech. Psycho-
logicka Katka Jariabkova sa venovala det’om spoloc¢ne aj osobitnymi pohovormi.

Predna Hora, Muran leto 2006

Na tomto pobyte sa deti najviac potesili bazénu, ktory nam bol kazdy den k dispozicii. Deti s
dobrovolnickou Luckou Frankovou denne cvicili v bazéne, v dazdivych dnoch s balan¢nymi lop-
tami, sut’azili vo vedomostnych sat’aziach 1 v $portovych, vytvarnych a precvic¢ovali si zrucnost’.
Gabriskovci zase pripravili pre deti ,,Bingo®, hru, ktora ma uz tradicne vel'ky uspech. Vonku sme
hrali petanque, chodili sme na vy- ;
chadzky do blizkeho i vzdialenejsiecho
okolia, zdatnejsi vysli aj
k Muranskemu hradu. Vychadzky ku
konikom urobili detom vel'ka radost’,
mohli sa ponosit’ na konikoch. Nav-
steva Ochtinskej aragonitovej jaskyne
vsetkych zaujala, ale aj mizeum zvon-
cov v Sumiaci. Navstivili sme aj kul-
turne pamiatky v okoli (v Gemeri),
Prvé slovenské gymnazium v Revicej,
romansku rotundu v Siveticiach, go-
tickj evanjelicky kostol v Stitniku
s najstarsim organom na Slovensku,
goticky rimskokatolicky kostol v Chyznom s kridlovym oltarom od Majstra Pavla z Levoce. Ob-
cas spfchlo, vecery boli zamracené a preto sme nemohli vyuzit'® d’alekohlad vo hvezdarni
a pozriet’ si vecernu oblohu. Aj napriek vecernému dazdiku taborak nesmel chybat’. Cely tyzden
s nami travil aj psycholég Antonios Chasouris z Grécka. Robil s det'mi testy pamiti a orientacie,
tlmocnicku robila psychologicka Katka Jariabkova. Priniesol nam pomocky na pisanie — nasadky
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na ceruzku a Specialne zosity, kde su predtlacené pismend, takze pri pisani sa ceruzka vedie
v drazke. Tieto zosity vymyslel Specialne pre deti s Williamsovym syndrémom v Grécku. Zucas-
tioval sa na vsetkych aktivitach a pritom pozoroval spravanie nasich deti. Vel'mi sa mu u nas pa-
cilo.

Kova&ov pri Starove 2007
Po styroch rokoch sme mali nas rekondi¢ny pobyt znova v hoteli Panorama v Kovacovskych
vrchoch pri Starove vdaka Karolovi Drapikovi. Tento raz nds privital zrenovovany hotel s
peknym ubytovamm \Y nedel’u po obede sme si trocha zamaskrtili na vybornych tortach, ktoré
R : priniesli Drapakovci na oslavu vietkych
oslavencov. Ucastnici eurépskeho hu-
dobno - tane¢ného tabora FEWS vo
Svédsku nam porozpravali o svojich
zazitkoch a o svojom zaverecnom hu-
dobnom a tane¢nom vystupeni. Isli sme
na vylet autobusom a niekolkymi auta-
mi do Mad'arska na hrad Visegrad. Zau-
jal nas nielen pekny vyhl'ad z hradu, ale
najmi panoptikum, ktoré nam priblizilo
casy slavy obyvatelov hradu. Plavili sme
sa lodou po Dunaji, pozreli sme si mes-
to Stirovo, ktoré ma vynovené centrum s pesou zénou. Po obede nam miestna policajna jednot-
ka predviedla svoju c¢innost’. To sa najviac pacilo chlapcom, ktorf si vyskusali nepriestrelné vesty,
poobzerali si r6zne zbrane, puta a mohli si a] sadnut’ do policajného auta. Do mikrofénu hovorili
a kricali, akoby nahanali zlocincov. -
Velky zazitok mali najmi chlapci z
navstevy sukromného autodopravcu,
kde sme si pozreli kamiony a do jed-
ného mohli chlapci ale aj dievcata na-
sadnut’, respektive vyliezt’. Pokraco-
vali sme vyletom do obce Muzla. Tam
nas privitali Drapakovci a ich d'alsia
rodina, ktori pre nase ,,deti” pripravili
$portovy program v telocvicni. Deti a
mladez sat’azili v dvoch skupinach
proti sebe v roznych disciplinach. Na | ; \\0 44
zaver vSetci dostali odmeny. Hoci sme mali so sebou suchy obed v balickoch, Drapakovc1 nas
pozvali na vynikajuci gulas, po ktorom ako dezert bol uzasny ,,Varga béles®. Na ten sme sa mno-
hi tesili uz vopred, lebo ho ochutnali uz pred Styrmi rokmi. Na zaver uz tradi¢ne bol taborak, pri
ktorom sme si opekali Spekaciky.

Hotel Spojar - Ziarska dolina leto 2008

Miesto na rekondiény pobyt navrhol Sagkin otecko Ivan Psenko. Ucast’ nasich ¢lenov bola ako
kazdorocne velmi dobra a okrem toho po prvykrat sme sa spojili s novovzniknutou spolo¢nos-
fou WS v Cechach ,,Willik®, Ich rodiny stravili spolu s nami celotjzdenny pobyt, ktorj bol pre
nich novym zazitkom a pre nasich clenov to bolo spestrenie.

Na zaciatku sme sa vSetci zoznamili, deti a mladeZ si pri tom precvicili svoj re¢ovy prejav. Presli
sme sa k blizkemu salasu a dohodli sme si jazdenie na konikoch, comu sa vSetci vel'mi potesili.
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V nedel'u sme navstivili skanzen liptovskej dediny v Pribyline, kde sme aj ochutnali ¢erstvo upe-
cené liptovské kolace Vecer nam ucastmc1 eurépskeho tabora FEWS v Nemecku, ktori sa
’ zneho len nedavno vratili, porozpravali
o svojich cerstvych zazitkoch a ukazali fo-
tografie. Okolo rekreacného zariadenia bola
nadherna priroda, kazdy den tam vsetky deti
amladez mali rézne cinnosti zabavnou
formou. Najvicsiu radost’” mali hlavne pri
roznych sutaziach, vSetci chceli zvit'azit'.
Sami si namal'ovali na tricka rozne obrazky
pomocou fukacich farbiciek a s pouzitim
D sablony. Na zaver pobytu zorganizovali
i modnu prehliadku, aby vsetkym ukazali svo-
je Uzasné vytvory. Okrem kazdodennej pracovnej a Sportovej ¢innosti sme robili vel'a vyletov do
blizkeho okolia. Navstivili sme aj Jasky- -4 : ' ‘
fnu  Slobody v Deminovskej doline
a cestou odtial’ sme sa povorzili na letnej
bobovej drahe, ktora mala uspech aj
u rodi¢ov. Boli sme sa okapat’ na ter-
malnom kuapalisku v Besenovej. Pozreli
sme si areal vodného slalomu
v Liptovskom  Mikulasi. Vyuzili sme
znova plavbu lodou po Liptovskej Ma-
re. Velkym zazitkom bolo vecerné kino,
ktoré premietal Boriskov otecko Ivan M . :
Kunak priamo v prirode. Boli to na videu spracované fotografie z celej historie nasej sedemnast’
rocnej ¢innosti. Obdivovali sme staré zabery, ako sme vyzerali vtedy na zaciatku a ako sme sa
vsetci medzitym zmenili.

Jesenné stretnutie v Bratislave, 17.-19.10.2008

Na jesent sme zvolali nase rodiny do Bratislavy, aby sme sa vratili k tradicii stretnuti na Krama-
roch. Zvolili sme termin tak, aby este nebola zima a aby bolo po zasadnuti predsednictva FEWS.
Ubytovanie a stravovanie sme mali zabezpecené v Slovenskej zdravotnickej univerzite na Krama-
roch. Tam v kniznici bolo aj pracovné stretnutie rodicov. V piatok podvecer sme privitali na sta-
nici vSetkych, ktori prisli den vopred
a pricestovali spolu tym istym vlakom. Po
veceri sme i8li spolu aj so Sobétioveami, 1z-
raclovcami a mladymi Kollarovcami na ob-
choédzku vecernym starym mestom. Na za-
ver prehliadky sme sa povozili elektrickami
(na velka radost’ niektorych) a trolejbusom
spiat’ do ubytovne.

V sobotu prisli d’alsie rodiny. Pokial sa rodi-
¢ia spolu s psychologickou Katkou Jariabko-
vou v kniznici zaoberali odbornymi zdravot-
nymi problémami, deti a mladez si urobili
prechadzku so sprievodcami do DSS Rosa na Dubravskej ul., kde ich povodila Pubka Bausova,
Maruskina sestra, ktora tam pracuje. Pozreli si koniky, lebo tam robia aj hipoterapiu.

12




Po spolo¢nom obede sme vSetci isli do zoologicke;
zahrady, comu sa hlavne deti a mladez velmi tesili.
Obdivovali vsetky zvierata, radosti nebolo konca. Po
dlhom chodeni sme sa odviezli autobusom na veceru.
Niektori odisli este pred vecerou, niektori zostali aj po
veceri na kus reci vizbe na ubytovni. V nedelu do-
obeda sme (Misko Izrael, Simonka a ja) isli eSte s Vy-
chodniarmi na pravy breh Dunaja do parku a skoncili
sme na obede a na kavicke v Auparku. Odtial' sme isli
uz rovno na stanicu k vlaku.

Spolo¢ny vikend s Mad’arskou spolo¢nost’ou WS, maj 2009

Spoloc¢nost’ WS v Mad'arsku si zorganizovala vikendovy pobyt u nas, na Slovensku a Karol Dra-
pak navrhol, aby sme sa k nim pridali aj my. Nasich 10 rodin sa stretlo s rodinami z Mad’arska
v Bystrej, v hoteli Biela medvedica. Anitka a Karol nam museli robit’ tlmoc¢nikov. Mad'arski
priatelia pripravili v spolocenskej miestnosti
zoznamovaciu hru s menami, ktoré museli deti
- vlastne mladez - opakovat’, kazdy zaspieval
nejaku pesnicku. Na druhy den sme mali vylet
autobusom do Cierneho Balogu, kde sme sa
previezli na Ciernohorskej Zeleznicke a2 do
skanzenu vo Vydrovom. V cielovej stanici pre-
bichali oslavy 150. vyro¢ia zalozenia Cierno-
horskej zeleznicky, ktoré bolo sprevadzané vy-
stupeniami roznych tanecnikov a spevakov
v prirodnom amfiteatri. Vecer bol volny prog-
4 ram, mladez sa zabavala v spolocenskej miest-
nosti. V nedel'u rano navstivili Bystriansku jaskynu. Po obede sme sa rozlucili, lebo nasa sloven-
ska skupinka koncila svoj pobyt. Mad’arska skupinka zostavala do pondelka.

Spojar - Ziarska dolina rekondiény pobyt 2009

Zapacilo sa nam prostredie hotela Spojar a znova sme si tam urobili rekondlcny pobyt. Aj rodiny
z Ceskej spoloc¢nosti Willik s nami -
stravili cely tyzden. Program bol
bohaty, vyuzivali sme r6zne aktivi-
ty v prirode hned pri hoteli, ne-
smeli chybat’ sut’aze. Chodili sme
aj ku konfkom, kde si deti zajazdili.
Na podporu jemnej motoriky vy-
rabali rozne veci pod vedenim
mamiciek. Muzikoterapia bola na
dennom poriadku. Ziarsku dolinu
sme znova navstivili a dlhy vylet
sme mali do Kvacianskej doliny.
Rodicia si medzi sebou vymienali
informacie a skusenosti
z kazdodenného zivota.
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Vikend v Bratislave na jesen 2009

Ako minuly rok aj tento rok sme sa stretli na vikendovom po-
byte v Bratislave. Ubytovanie bolo na Kramaroch v SZU.
V piatok podvecer sme zase i§li pozriet’ mesto, navstivili sme
aj Radnickine trhy, na ktorych sa predavali krasne rucné prace
deti s mentalnym postihnutim. Najkrajsie boli fontiny na
Hviezdoslavovom namesti, ked’ bola tma a ziarili vSetkymi
farbami. V sobotu doobeda sme mali stretnutie v spolocenske;j
miestnosti. Psychologicka Katka Jariabkova premietala foto-
grafie z FEWS tabora 2009 vo Francizku, na ktorom sa zu-
castnili Styria nasi mlad{ v sprievode Katky Jariabkovej a Vladkovej mamicky Janety Hreskove;.
Rozpravali nam zazitky z tabora. Po obede sme sa plavili lod'ou na hrad Devin. V nedel'u sme
znova i8li do ZOO, na velku ziadost’ nasich deti.

Hotel Panorama, Kovadov pri Stirove leto 2010

Letny rekondi¢ny pobyt uz tradicne organizujeme a zabezpecujeme program spoloc¢ne s ceskou
spolo¢nostou. Tento rok prisli z Ciech dve muzikoterapeutky, ktoré pri napliiani odborného
programu vyuzivali rozne hudobné po- j ‘ ,
mocky a metody. Det’om sa venovali po-
cas kazdej vol'nej chvilky v priebehu celé-
ho tyzdna.

Tradi¢ne nam Drapakovci urobili §portovy
den v telocvicni v Muzli. Prekvapenim bola
pritomnost’ redaktoriek Slovenského roz-
hlasu, ktoré zavitali do Muzle a urobili na-
hravku o nasom podujati a o Spolocnosti
Williamsovho syndromu do radia Regina.
Rozhovory s niektorymi z nas sme si mohli
vypocut’ v nasledujicom dni priamo pro-
strednictvom radiového vysielania, ako aj
neskor zo zaznamu.

Po veceroch Ivan Kunak premietal foto-
grafie  z predchadzajucich  spolo¢nych
stretnuti, ako aj z eurépskych taborov pre
mladez s Willlamsovym  syndromom
(FEWS), na ktorych sa zucastiiuju aj nasi
mladi. Aj v tomto roku sa Styria nasi mladi
s WS zucastnili eurépskeho tabora pre
mladez v Taliansku  blizko  Bologne.
Z Ceskej republiky boli po prvykrit na
tomto tabore. Ucastnici FEWS campu
v talianskej Bologni zo slovenskej i ceske;
spolocnosti predviedli svoje prezentacie a
putavo porozpravali ostatnym, ¢o vsetko

So zaujmom sme si pozreli dojimavy pribeh Igora Hanudela, jeho stretnutie s Vasom Patejdlom
a skupinou Elan, vysielany TV Markiza v programe Modré z neba.
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Adam z ¢eskej spolo¢nosti nam ukéazal video, ako sa potapal v Cervenom mori, program CT.
Vyuzili sme celodenny vylet autobusmi do Budapesti. Mali sme dohovoreny vstup na predstave-
nie do cirkusu, prezreli sme si vel’ka zoologicka zahradu, tropikarium. Osobam, ktoré sa vyletu
do Budapesti nezucastnili, sa v Panorame celodenne venovali muzikoterapeutky. Tradi¢ny vecer-
ny taborak obohatili muzikoterapeutky hrou na gitaru a spevom, ku ktorému sa pridali aj nase
deti. Nemohli sme vynechat’ disko hudbu, pri ktorej si vSetci zatancovali.

13. —15. maj 2011 Stre¢no - 20 rokov SWS

Oslavu 20. vyrocia zaloZenia Spolo¢nosti Wllhamsovho syndromu sme oslavili kral'ovsky,
na hrade. Presnejsie v podhradi hradu
Strecno v Stredisku internatnej pripravy
7SR, za ¢o dakujeme Jozkovej mamic-
ke Vierke Dubikovej. Nasa Williamsov-
ska rodina prezila tri krasne dni
a spoznali sme zase kisok nasho kras-
neho Slovenska. Na otazku, ¢o sa Ti
najviac pacilo, nase deti svorne odpo-
vedali: ,,VSetko! Mohli sme byt’ spolu,
videli sme hrad, sutazili sme.* Na privi-

tanie nechybala ani tortova dvadsiatka, ktord nam pripra-
vila Anitkina teta. Po posilnen{ sa sladkou tortou sme spo-
locne vysli k Pamatniku francizskym partizanom, ktori padli pocas Slovenského narodného pov-
stania. Vecerny program sme zacali blahozelaniami vSetkym clenom s okrahlymi narodeninami
v tomto roku. Pri premietani prezentacie, ktora mapovala vsetky nase aktivity spolu s ukazkami
najcharakteristickejsich fotografii, sme si zaspo-
minali na vsetky predoslé stretnutia. Potom nam
Ivan Kunak premietol vSetky vyznamné okamihy,
ktoré zachytil jeho fotoaparat a kamera za tych 20
rokov, podfarbené hudbou. Na druhy den sme
navstivili  hrad Strecno, oboznimili sme sa
s histériou hradu. Po obede sme si posedeli
v zahrade ubytovaciecho zariadenia, niektori sa

poriadne vysantili v krytom bazéne. Na vecer
psychologicka Katka Jariabkova pripravila ne-
zvycajna sut'az pre nase deti, ktoré pantomi-
mou znazornovali svoje charakteristické vlast-
nosti a ostatni vzdy uhadli: priatel'stvo, prejavy
radosti, strach z hluku, pomoc inym, komuni-
kativnost’ a podobne.




Radéjov pri Straznici, leto 2011
Pocas troch minulych rokov sme mali rekondi¢ny pobyt spolu s ¢eskou spolo¢nost’ou Willik na
Slovensku. Tento rok sme pre zmenu naplanovali spolo¢ny pobyt v Ceskej republike, na Morave,
v krasnom prostredi Bielych Karpat v rekreacnej oblasti Lucina pri Straznici. O bohaty odborny
aj poznavaci program sa postarala ceska spolocnost” Willik. Kazdé rano sme si nasli na stole
v jedalni ,,Radéjovsky zpravodaj“, kde sme mali informacie o programe aktualneho dna a precitali
sme si o zaz1tkoch z predchadza]uceho dna zdokumentované fotografiami. VSetky deti, malé,
‘ 1 o) N - velké a aj dospelych s WS zaujala hlavne
hudba, muzikoterapia s uz dobre znamou
Vérkou Korhofovou. Zaujimavé zazitky
mali aj so Samanom Lubomirom Holze-
rom a jeho hudobnymi nastrojmi. S Askou
Golonlovou vytvarali rézne zaujimavé ve-
ci. Horuce dni vyuzivali aj na kupanie
v bazéne. DlhSou prechadzkou sme sa
dostali az k rozhl'adni Travi¢na, na ktoru
niektori vysli a mali krasny vyhP'ad do oko-
lia. Zastavili sme sa na salasi, kde sme ob-
divovali Zivé zvieratka a mnozstvo dreve-
nych figurok aj so znazornenim domacich
, = g & zvierat.  Skanzen moravskej dediny
v Straznici zaujal vsetkych Plavbu lodou po Batovom kanali sme ukon¢ili navstevou hvezdarne,
ktora bola poucna a zaujimava. V blizkom Hodonine sme si pozreli mnozstvo zvierat
v zoologickej zahrade a niektor{ sa isli aj okapat’ na kupalisko v Hodonine. Po veceroch sa poze-
rali videonahravky z predchadzajucich stretnuti, tancovalo sa pri hudbe, rodicia si vymienali sku-
senosti s vichovou. Dve odborné prednasky boli venované rodi¢om. Dr. Stérbova z univerzity v
Olomouci prednasala o sexualite mladych s mentalnym postihnutim a poskytla individualne kon-
zulticie rodi¢om. Dr. Jariabkova mala prednasku na tému ,,Citanie u deti s Williamsovym syn-
drémom* spojenu s prezentaciou vysledkov vyskumu v tejto oblasti.

Orava, Mala Lucivna leto 2012
V tomto roku sa konal jubilejny 50. rocnik folklérneho festivalu ,,Janosikove dni“ v Terchovej a
chceli sme sa tam pozriet’. Ubytovanie pre nase mnozstvo rodin, ked mame spolocny pobyt
s ¢eskou skupinou, sme nasli v Malej Lucivnej v hoteli Smrecina. Niektoré rodiny boli v tejto lo-
kalite uz pred 9 rokmi. Priroda je pekna a vyhovuje nasim aktivitam s detmi a mladezou. Uz je
nds viac a program rozdelujeme pre \
mengie deti apre mlideZ. Sportové
a sat’azné aktivity striedaju rozne ruc-
né prace a muzikoterapia. Po vece-
roch tradi¢ne hudba pre mladez. Ro-
dic¢ia diskutujd medzi sebou, ale aj
s psychologickou Katkou Jariabko-
vou. Radi si vypocuju jej prednasku
o pokrokoch vo vyskume WS. Neza-
budnutelna je navsteva folkloru
v Terchovej, krasne spevy a kroje
z celého Slovenska.
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Vikend v Bratislave september 2012

Pocas troch dni sme mali vel'a programu a zazitkov. Po ubytovani a obede v SZU sme sa odviezli
na Javorinskd a navstivili DSS, kam chodi Simonka Sadlofiova a Vladko Sobafi. Posedeli sme
s mladeZou v altanku. Autobusom sme sa previezli na Slavin a obdivovali mesto zhora. Peso sme
prisli k Sadlonovcom na kavicku a kolac1ky \Y sobotu doobeda sme v kmzn1c1 SZU mali stretnu-
tie s d'alsimi rodinami, s nasim dokto- | D\ '
rom Bzdichom a s Katkou Jariabko-
vou.  Ulastnici  tibora ~ FEWS
v Spanielsku rozpravali o svojich z4-
zitkoch a premietali obrazky. Gratulo-
vali sme Vladkovi Sobétiovi k jeho 50-
tym narodeninam, ktoré mal v jani, aj
Iginovi Hanudel'ovi a psychologicke
Katke Jariabkovej, lebo mali prave
v den stretnutia narodeniny. Po spo-
lo¢cnom obede sme sa odviezli objed-
nanym autobusom do vozovne MHD,
kde bol koncert z prilezitosti Dna
otvorenych dveri DPMB. Hlavne
chlapci mali zazitok z obhliadky star-
sich vozidiel, do ktorych si mohli sad-
nat’. Spoloéne sme sa odviezli na Bratislavsky hrad a pozreli si jeho nadvorie a zahrady. Dalsie
zastavenie sme mali na nabrezi Dunaja, posedeli sme pred Euroveou a presli sme sa k novému
SND, kde bol koncert pre mladez. Dalsi zaujimavy zazitok. V nedel'u niektori obdivovatelia zno-
va navstivili ZOO v Mlynskej doline.

Podjavornik, Papradno leto 2013
Tyzdenny rekondicny pobyt sme zase stravili uprostred prirody. Viaceri rodicia Ivanovei, PSen-
kovci, Martincovci pripravili detom a mladezi rozne aktivity hlavne vonku. Mali sme k dispozicii
aj vautorny bazén, ktory sme vyuzivali. Prisli aj tri nové rodiny, z ktorych jedna mamicka, Moni-
ka Zidkova, bola hned” aktivna. Pri kazdej prilezitosti hrala na gitare a spievali sme spolu s fiou.
Uc1la nasmh mladych tancovat’ vonku na travniku. Priniesla vel'a roznych hier, s ktorymi sa deti
’ : aj mladez hrali po cely tyzden.
Ked'ze Monika je fyzioterapeut-
ka, predvadzala nam, ako mo-
zeme masirovat’ nase malé deti,
ale aj mladez. Jeden vecer roz-
pravali  Anitka  Drapakova
a Saska Psenkova so svojimi
mamickami, ako stravili tyz-
denny tabor krajin ,, V4
v Mad’arsku, kde boli spolu
s Ildik6 Gaborovou a Simonkou
Sadlonovou. Spolo¢ne sme na-
vstivili  farmu  pri  Papradne
a uzili sme si jazdu na konikoch.
Posedeli a obcerstvili sa miest-
nymi Specialitami.
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Bratislava a ZOO Schénbrunn vo Viedni 27. —29.9.2013

Kuba Jefibek mal velky zaujem a prosbu o navstevu zoolo 1cke' zahrady VO V1edn1 ktora je na]—
starSou na svete. Pokusila som sa splnit’ jeho Ze- i o
lanie.  Cez internet som  komunikovala
a objednala vstupenky do ZOO. Vybavila som
autobus, ktory vsetkych odviezol do Viedne
k zamku Schonbrunn a aj priviezol naspiat’. Ok-
rem ZOO sa vSetci popredchadzali aj zahradami
okolo zamku. Vylet bol namahavy na chodenie,
preto Iginovi Hanudelovi priviezla Katka Mar-
tincova mechanicky invalidny vozik, na ktorom
sa chvil'ami viaceri previezli. Vecer sme spolocne
posedeli v SZU ahlavne mladez rozpravala
osvojich  zazitkoch. ~ V nedelu Jefabkovci
a Ivanovci este zasli na televizny vysiela¢ Kamzik a na prechadzku po nabrezi Dunaja.

Rekondi¢ny pobyt - Dudince leto 2014
Nasa nova predsednicka Katka Martincova nasla hotel Fléra v Dudinciach vhodny na nas$ letny
pobyt spolu s ceskou skupinou. Je to byvala zotavovna Tehliar, kde sme stravili Silvester a Novy
rok 1992 — 1993. Hotel po rekonstrukcii ma novy kryty bazén aj s prifahlou vonkajSou terasou,
co je vel'mi prijemné. Kazdy denl sme vyuzivali plavanie a hry v bazéne. Hotel oddel'uje od kipe-
I'ov kopec s lestkom, ale prijemnou prechadzkou sme casto chodili do kupel'ov na vyborna zmrz-
linu. Vonkajsie termalne kupalisko bolo po ceste, niektori ho vyuzivali.
Psychologicka Katka Jariabkova pripravila pre mladez vyucbu anglictiny hravou formou. Rozdeli-
la mladez na dve skupiny, aby sa im mohla lepsie venovat’ a kazdy denn doobeda mali svoju ho-
dinku anglictiny. Na zaver pobytu nam spolocne zaspievali piesen po anglicky.

| i vy l.“« ! Maruska Bausova ma Styri sestry
| ajedna znich, Alenka Vozirova
prisla na nas pobyt so zaujimavym
. programom.  Pracuje v kniznici
. v Trnave, kde sa venuji I'udom so
zdravotnym postihnutim a ponukaju
im rozne aktivity. Zoznamila sa s
nasimi mladymi, vela sa s nimi roz-
pravala a popri tom spolu vyrabali
rozne vecl. Rozpravala o l'udoch
nevidiacich, ako dokazu citat” po-
mocou Braillovho pisma, aké po-
mocky pouzivaju, ako dokazu rozli-
$it" peniaze. Snazila sa aj vzbudit’ a
prehibit’ u nasich mladych zaujem

o prirodu ¢itanim knihy od autora Miroslava Sanigu.

Monika Zidkové pokracovala s fyzioterapiou pre deti aj dospelych. S gitarou pri kazdej prilezitos-
ti zaujala vsetkych. S mladezou spolu nacvicili hudobné vystupenie v kostymoch, ktoré si vyrobi-
li. Viaceri rodicia pripravovali rozne sit’aze vonku pred hotelom.

Blizkost’ kastiel'a vo Sv. Antone sme vyuzili na prehliadku. Chlapct si uzili navstevu hasicskej sta-
nice v Leviciach. Zastavili sme sa v skalnych obydliach v Brhlovciach a pozreli aj vodny mlyn
v Bohuniciach.
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Stretnutie v Bratislave oktéber 2014

Jesenné stretnutie v Bratislave bolo inspirované tym, ze sme mali prirastok viacerych novych ro-
din s mensimi det’'mi. Chceli sme im pomoct’ orientovat’ sa v socialnych zabezpeceniach, preto
Katka Martincova oslovila pracovnicky Uradu prace, aby nam prisli vysvetlit’ a odpovedat’ na
nase otazky oh'adom pomoci pre zdravotne znevyhodnenych T'udi. V piatok popoludni prisli do
SZU dve pracovnicky a odpovedali na nase otazky. Zial, nikto z mladych rodin na tito debatu
neprisiel. V tom case nase deti a mladez | -
mali rozne aktivity s dvomi oteckami vo
vedl'ajSej miestnosti. Na sobotu sme ob-
jednali skupinovy vstup na vystavu Tu-
tanchamoén v Inchebe. Kazdy navstevnik
dostal slachadla, aby pocaval vyklad
o vSetkych exponatoch. Nasa mladez sa
na tejto vystave mohla zazitkovou formou
oboznamit’ s davnou histériou. Po obede
sme mali objednant vyhliadkova plavbu
po Dunaji. Pocasie nam velmi neprialo,
bol chladny vietor a obcasny dazd, ale
napriek tomu vladla dobra nalada.

Jarné stretnutie v Hel’pe, maj 2015
Predsednicka Katka Martincova navrhla jarné stretnutie v Helpe, v hoteli rovnakého mena. Po
ubytovani a po spolocnom obede sme sa vybrali na prechadzku na blizky salas. Trocha sme po-
bladili, ale napokon sme sa vsetci stretli na salasi. Pozreli sme si ovecky a kacicky, vel'ké kombaj-
ny a traktory, dokonca sme nakukli aj na vyrobu syra. Spokojne sme sa vydali na cestu dole do
dediny a obcerstvili sme sa kofolou v miestnom pohostinstve, sedeli sme vonku. Deti si zahrali
futbal na bhzkom prlestranstve ana zéver sme si na pamiatku urobili spolo¢nt fotografiu. Cas
SSiEssssisee ' g | sme prijemne stravili aj pri
bowlingu, biliarde
a stolnom tenise. Nasledne
prebichala volna diskusia
rodicov. V sobotu sa nové
rodiny vybrali do obce Su-
miac, pozriet’ vystavu zvon-
cov. Nas skalnych navstivili
rodicia Dubikovci a stravili
s nami den. Podvecer fanu-
sikovia hokeja uz sedeli
v spolocenskej  miestnosti
pred televizorom

a sledovali dolezity zapas Majstrovstiev sveta v 'adovom hokeji.
Vecer nas psychologicka Katka Jariabkova oboznamila o novinkich vo vyskume WS
a o vysledkoch konferencie, ktorej sa v Budapesti ztucastnili s docentom Bzduchom. Nasledne
prebiehala vol'na diskusia rodicov, na ktorej sa okrem iného riesili aj prekazky, s ktorymi sa stre-
tavame pri vybavovani roznych kompenzacnych davok od statu.
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Rekondi¢ny pobyt - Dudince leto 2015
Zopakovali sme si miesto pobytu
z minulého roka. Pridala sa
z Ciech muzikoterapeutka Vérka,
ktora sa venovala hlavne malym
detom, ktorych nam pribuda.
Pokracovali sme rovnako vo
vsetkych aktivitich ako doteraz.
Anglic¢tina hravou formou, muzi-
koterapia, ranné rozcvicky okolo
hotela, kapanie, cvicenie
a plavanie v bazéne. Rozne $pot-
tové aktivity vonku hlavne pod-
vecer, ked nebolo tak horuco.
Prisla medz nas Jozka Cuchra-
nova, babka Vladka Hreska, ktora
vyucovala vytvarnu vychovu a stale rada kresli a maluje. Pre nase deti pripravila rozne techniky
mal'ovania, vyuzivali kazdy den na svoju tvorbu. Na konci pobytu sme videli ich vysledky a
s udivom sme zasli nad hotovou galériou nadhernych obrazkov.

Nové sme mali dve navstevy. Majka Kubenikova pozvala pracovnikov z MPSVaR SR na jedno
popoludnie na rozhovor o nasich problémoch, aké nedostatky citime v podpore od statu, s akymi
problémami sa stretavame na uradoch, ako Zijeme s opatrovatel'skym prispevkom, kompenza-
ciami atd. Navstivila nas aj MUDr. Mikova z Nitry, s ktorou sme diskutovali o zdravotnych
problémoch nasich deti v oblasti kardiologie.

7.-10. aprila 2016 Casta, Papiernitka, - 25 rokov SWS
Stvrt’ storodia sa uz poznaji nase deti, rodi¢ia i doktori. Majka Kubenikova vybavila miesto na
nau oslavu v Ucelovom zariadeni Narodnej rady SR v Castej - Papiernicke. Po vjbornom spo-
lo¢nom obede bola aj narodeninova torta s velkou 25-kou, ktort upiekla teta Anitky Drapakove;.
V jedalni sa nam prihovoril na§ doktor Bzduch a postupne sa sme viaceri spominali na nasu his-
toriu. Poobede sme sa poprechadzali po celom areali, niektori si zaplavali v krytom bazéne. Po
spolocnej veceri v kinosale sme si premietli prezentaciu nasich aktivit za vSetky roky, ktorta pri-
~ g ] 1 j * pravil nas dobrovolny kame-
raman Ivan Kunak. Potom sme
sa presunuli do zasadacej
miestnosti, kde psychologicka
Katka Jariabkova zahrala s
det'mi hru ,,Pozname sa?* Deti
hovorili o svojich kamaratoch,
aké maja dobré vlastnosti. Za
tych 25 rokov sa uz vel'mi dob-
re poznaji. Druhy den sme
navétivili mizeum na Cerve-
nom Kameni, sprievodkyna zaujala svojim vykladom nase deti a trpezlivo odpovedala na ich
otazky. Vel'mi sa nam pacilo predvadzanie sokoliarov s cvicenymi sokolmi a sovami. Po veceri
nam v kinosale psychologicka Katka Jariabkova premietala prezentaciu FEWS a hovorila, ze
v tomto roku vyhlasili Eurépsky defi WS na 20. maja. Dalf defi sme hovorili o tom, ako by sme
my mali prezentovat’ tento defl u nas.
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20. maj — Europsky dent Williamsovho syndrému

Za velmi  kratky cas sa nam podarilo vybavit’ a zorganizovat’ prezenticiu nasej SWS
a oboznamit’ verejnost’ o Wﬂhamsovom syndrome. Zaujimavé verejné priestranstva v meste uz
boli rezervované pre iné akcie. Poda-
rilo sa nam ziskat’ priestor pri prezi-
dentskom palaci. Predsednicka Kat-

zabezpecila velky stan a bicie nastro-
je, plagat o tejto udalosti vylozeny na
stojane pred stanom, letaciky, nové

DEN POVEDOMIA

tricka s upravenym logom SWS. . : oSOV

SYNDROME

Ozvucenie nam zabezpecil odbornik.
Na bicie nastroje hral Adam Marti- :
nec a Vladko Hresko a udivovali okoloiducich Tudi. Vsetc1 ktori sme sa tam zisli, rozdavah sme
letaciky a odpovedali na otazky Iudi.

Rekondicny pobyt Liptovsky Jan leto 2016
Na letny rekondi¢ny pobyt 2016 vybrala predsednicka Katka Martincova hotel Avena
v Liptovskom Jane. Prostredie vhodné na turistiku, ale i prechadzky v prijateInych podmienkach
pre tyzicky menej zdatné deti a mladez. Hotel je vybaveny bazénom a posilioviiou, takze nechy-
bal ani zdravy pohyb vo vode. Samotnym tréningom bol pre mnohych uz vystup do hotela. Tak
ako vzdy, aj teraz sme si program na cely tyzden podrobne naplanovali a v dany denl este plan
spresmh Rozdelili 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 mladez bola rozdelena
na dve skupiny a zatial' ¢o prva skupina cvicila
s Monikou Zidkovou, druhej sa venovala psy-
chologicka Katka Jariabkova vyucbou anglicti-
ny. Cvicenie s Monikou bolo tento krat zame-
rané hlavne na precvicovanie konkrétnych ne-
dostatkov v beznom kazdodennom pohybe.
Monika vlozila do cvicenia mnoho zabavnych
prvkov, aby mladeZz motivovala k spravnemu
vysledku. V rovnakom case, v inej miestnosti,
sa tretej skupinke (malé deti) venovala dobro-
: A W & voPni¢ka Maruska Magdonova z Ciech. Pripra-
vila si pre deti azasné pomocky, hudbu a hry Deti cvicili, tancovali, skakali, hadzali a popri tom
vsetkom neskutocne rehabilitovali. Mensie deti a mladez, ktora si netrifla na turistiku, spolocne
travili veFa ¢asu pohybovymi hrami vonku. Vecer sa spievalo s Monikou Zidkovou pri gitare.
Hudba a spev nesmu chybat’ na ziadnom nasom pobyte. Ludia s WS hudbu jednoducho miluju.
A nesmela tiez chybat’ tradicna sat’az. Karol Drapak pripravil neskutocnu prekazkova drahu,
rozdelil deti do skupin a mohlo sa zacat’ sutazit. Pre rodi¢ov bolo pripravené cvicenie
s Monikou Zidkovou, a tieZ prednaska o tom, aké cvicenia su pre nase deti vhodné, v com ich
treba viac posuvat’ a na ¢o davat’ pozor. Ukazala nam nové cviky Vojtovej metddy, ktoré st me-
nej narocné a stresujice. Pocas pobytu sme si v ramci spoznavania Slovenska urobili vylet do
kontaktnej ZOO nedaleko Liptovského Mikulasa, cestou sme si tiez pozreli ,,prevrateny dom*
a heliport, ktoré si ned’aleko. Psychologicka Katka Jariabkova pripravila pre nas prednasku
o vyvoji hodnotenia rozumovych schopnosti.
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Casta — Papiernitka maj 2017

Prostredie Castej - Papiernicky nas minuly rok
velmi oslovilo a potesili sme sa, ze sme mali
moznost’ sa tu stretnut’ opat’. Pre najmladsie
deti pripravili bohaty program dve mladé
mamicky Andy Paldyova a Silvia JanoSova,
ktoré maji malé dcérky Andrejku a Simonku.
K velke; Simonke sa pridala mala Simonka.
V naplneni programu pomahali nase velké
dievéata: Kristinka Scasnd, Saska PSenkova
a Simonka Sadloniova. Vicsie deti a mladez
pracovali na zaujimavych ulohach. Precvico-
vali si priestorovu orientaciu, pocitanie, trie-
denie do skupin a grafomotoriku. Vypracova-
né ulohy mali vyvesené na nastenke a po-
chvalili sa svojim rodicom a kamaratom. Po
obede sme i8li do Budmeric, pozreli sme si
kastiel a v priahlom parku sme si vypoculi : 4 ‘
prebiehajuci koncert na velku radost’ nasich mladych. Druhy defi mali malé deti zase zau]nnave
aktivity, Mladez si spolu zaspievala pod vedenim Moniky Zidkovej a jej gitary. Po obede sme isli
do Modry, navitivili sme muzeum Tudovita Stira a zadli sme na kavicku a sladkosti. Po navrate
a po veceri niektor{ hrali bowling a ostan{ ich povzbudzovali.

Rekodi¢ny pobyt v Lubovnianskych Kupel’och 2017

Tento rok predsednicka Katka Martincova vybrala na rekondi¢ny pobyt hotel Sorea
v Pubovnianskych Kuapeloch, v kraji nazyvanom horny Spis. Pobyt mame uz od roku 2008 tra-
di¢ne spolu s ceskou skupinou. Kedze
pribudaju mensie deti, program musi
byt’ rozdeleny do troch skupin. Kazdy
denn v doobednajsich hodinach maja
vsetci malf 1 velki rézne cvicenia, vy-
ucbu anglictiny, arteterapiu. Po obede
travime c¢as hrami v prirode, pre-
chadzkami a obcas vyletmi. Navstivili
sme Nestville park v Hniezdnom, kde
sa vyraba prva slovenska whisky. Boli
: tam ukazky tradicnych Pudovych re-
& B mesiel stvisiacich s lichovarnictvom.
Pre nové nase rodiny a pre ceské ro-
diny bol novinkou vylet na Cerveny Klastor a splavovanie na pltiach po Dunajci. Vy$né Ruzba-
chy sme uz mnoh{ navitivili, ale oplatilo sa tam znovu ist’. Ucastnici FEWS tabora v Taliansku
nam rozpravali o svojich zazitkoch a ukazovali fotografie. Jeden vecer sme pozerali prezentaciu
Zimnej svetovej Specialnej olympiady 2017 v Rakusku, kde Simonka Sadlofiova pretekala
v lyzovani alpskych disciplin a ziskala zlatd a bronzovi medailu. Posledny vecer nam prisli zahrat’
a zaspievat’ hudobnici Country skupiny Weekend, kde spieva Miskova mamicka. Misko Makov-
nik je uz mladenec, ale prisiel medzi nas po prvykrat. Hudba bola pre vSetkych vel'mi Ziadana
a radi si aj zatancovali. Ukoncili sme zaujimavy vecer gratulaciami nasim oslavencom Maruske,
Tomasovi, Saske a Justinke velkou tortou a kolacikmi.
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Horsky hotel Sachti¢ka 11. — 14.5.2018

Nova rodina Kajanova s 8-rocnou Simonkou (mame medzi nami uz tretiu Simonku)nds po prvy-
krat navitivila na jarnom stretnuti v Castej — Papiernicke v roku 2017, potom nés boli navstivit’
v lete v Lubovnianskych Kupel'och. Otecko Peter Vel mi ochotne vybavil na jarné stretnutie Hor-
sky hotel Sachti¢ka pri Banskej Bystrici. V krasnej [

prirode sme stravili zaujimavych par dni. ks -
Skupina zdatnejsich zvladla tiru cez les do Spanej [
Doliny, kde si mohli pozriet’ kus nasej historie. Os-
tani sa poprechadzali v blizkom okoli. Po obede
nas Peter Kajan prekvapil navstevou spevaka Roba
Pappa so svojou skupinou. Zahrali a zaspievali nam
na vel'kd radost’ vsetkych. Nemohli sme vynechat’
spoloc¢né fotografovanie.

Fyzioterapeutka Monika Zidkovi nim vecer na-
zorne predviedla i prakticky umoznila vyskusat’ si
inovativne postupy pri cviceni Vojtovou metddou
2. generécie. Okrem turistiky sme si mohli aj zapla- gl X A5 - : :
vat’ v krytom bazéne, malé deti sa hrali aj v detskom kutiku. Dalif ve¢er nam psychologlcka Kat-
ka Jariabkova podala informacie o FEWS. Horské prostredie nam ponukalo rézne prechadzky aj
vystupy do kopcov, ¢o sme radi vyuzili. Prijemne sme stravili vikend pre vicsinu v novom a o to
vzacnejSom prostredi.

Rekondi¢ny pobyt leto 2018 Bila v Cechach
Po druhy raz mame letn§ pobyt v Cechach. Hotel Bauer v obci Bil4 je v krasnom prostredi Bes-
kyd, obkolesenom lesmi. Monika Zidkova #ije ned’aleko od Bilej a preto nam vybavila toto mies-
R 1Y | to na pobyt. Postarala sa o vacsinu prog-
' ramu a vyletov na cely tyzden, za o sme jej
velmi vd'acni. Bohaty program po cely
tyzden bol rozdeleny pre malé deti
a mladez. Kazdy den cvicili, ucili sa sprav-
ne dychat, plavali v krytom bazéne
s in§truktorkou Romanou. Sportovych ak-
tivit bolo vel'a, kazdy si prisiel na svoje ob-
I'dbené. Mohli si vyskusat’ aj inline korcu-
Povanie. Tvorivé dielne viedla Aska, vsetci
si mohh vyskuasat’ pracu s hlinou, vytvarat’

rozne tvary, mal'ovat’...

Masaze u Ol'gy Stankovej vyuzivali mnohi.
Na canisterapiu prishi Styri veI'mi milé tera-
peutky so Styrmi psikmi a stravili vel'a ¢asu
s nasimi malymi aj velkymi det'mi.

Na zaciatku sme si uvzili koncert country
skupiny Weekend, aj si mladez zatancovala.
Tancovanie pokracovalo d'alsi den s tanec-
nym majstrom, jednym z porotcov Star
Dance, Zdentkom Chlopc¢ikom. Ucil nasich
mladych tancovat’ sambu. Velmi dobre sa
zabavali.




Majster bubnovania na africkych bubnoch zasa ucil nasich mladych bubnovat’.

Vylety sme robili do blizkeho okolia. Navstivili sme firmu Matlenka, mohli sme si pozriet’ vyro-
bu sladkosti a po prehliadke ich aj ochutnat’. Kto mal zaujem, mohol ist’ na prehliadku pivovaru
Radegast. Pre muzska cast’ bola zaujimavou prehliadka automobilky Hyundai. Navstivili sme
Roznov pod Radhostém a pozreli si skanzen Drevené mestecko, Mlynsku dolinu a Valassku de-
dinu, niektorf uz po druhykrat. Na zaver nam Karol Drapak pripravil uz tradicna prekazkovu
drahu, ktora ma kazdy rok nové discipliny a mohlo sa sutazit’. Kazdy sat’azil s velkym nasade-
nim a deti podali uzasné vykony.

Majovy vikend v Radave pri Podhajskej, maj 2019

Pred mnohymi rokmi sme chceli mat’ pobyt v Podhajskej, ale sa nim to nepodarilo. Medzitym
sa vSelico zmenilo a v blizkej obci Radava zo $portovej budovy pri futbalovom ihrisku vznikol
Hotel Iveta s moznost’ou sportového vyzitia. Hned’ v denl prichodu sme vyuzili bohatt ponuku
na kapanie v bazénoch s termalnou vodou v Podha]ske]

Krasne popoludnie nam pripravila SESESEEEENSEREE
Miskova mamicka Markéta
v Jazdeckom klube Redskin v Novych
Zamkoch. Za pomoci vel'mi milych a
ustretovych dievcat sanase deti a
mladez povozili na konikoch, dokon-
ca sa zapojili aj niektori dospeli.
Dievcata nam predviedli aj to, co ich
koniky dokazu a ako sa o nich staraju,
nase deti mohli koniky aj kfmit’ pri-
pravenou mrkvou a jablkami. Deti si
zastrielali z luku, triafali loptickami do
vedierka a pri malovani na tvar sa po- =8 A = -
riadne odviazali. Vratili sme sa az na veceru. Po veceri si det1 zamaskrtili na torte, ktoru doniesla
Martinka Ivanova pri prilezitosti oslavenia nedavnych narodenin.

Vecer sme ukoncili tradi¢nou diskotékou.
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Rekondiény pobyt v Myte pod Dumbierom 2019

Predsednicka Katka Martincova s Andy Paldyovou navrhli miesto rekondi¢ného pobytu v hoteli
Myto pod Dumbierom, ktory je uz mimo obce pri hlavnej ceste, ale ma dostatoéné priestory na
aktivity v prirode. K hotelu patri aj Sportova hala, priestor pre bowling, sipky, ping - pongové
stoly, squash, biliard. Kazdé rano vsetci vonku cvicili s Monikou, behali, rozcvicovali celé telo,
chodili po obrubniku chodnika nohu za nohou, museli udrzat’ rovnovahu. Spolocenskd miest-
nost’ v hoteli sme vyuzivali denne na rozne rucné prace, vyrabanie predmetov z papiera, pracu
s modelinou, s hlinou, malovanie. Niekedy pri tom hrala na gitare Monika a spolu vSetci spievali.
Dobrovol'nik Marek priniesol biele tricka, ukazal farby, ktorymi potom malovali na tricka. Kazdy
mal'oval podl'a seba, co chcel. Niektori si urobili odtlacky rik. Namalované tricka dali susit’. Po-
tom si ich obliekli na §portova sut’az, zvanu aj ,,olympiada‘.

Vecer rodicia besedovali s odbornikmi. Psychologicka Katka Jariabkova hovorila o tom, aké su
crty Williamsovho syndrému u roznych 'udi a doktor Bzduch rozpraval o tuhosti ciev, ktord
skumaju aj u nasich deti.

Farma s konikmi a inymi zvieratkami je v Bystrej, kam sme chodievali pocas nasich dvoch poby-
tov pred mnohymi rokmi. Niektori sa ponosili na konikoch. Odtial' sme isli na Tale k jazierku.
Vylet na Ciernohronsku Zeleznic¢ku sme véetci vyuzili, hoci my star§f sme tam boli uZ viackrat.
Pozreli sme si lesny skanzen a lesnu kaplnku, v ktorej st drevené sochy.

Olympiadu robi tradicne Karol Drapak a pomahaja mu rodicia aj niektori zdravi stirodenci. Vse-
tci sut’azili vo dvoch druzstvach, behali, preskakovali prekazky, hadzali lopticky do skatule... Po-
tom sut’azili zdravi mladeznici. Po sut’azi dostavali odmeny, rézne darceky a keramické medaily,
ktoré vyrobili v chranenej dielni v Malackach. V jedalni nas uz cakala obrovska torta ozdobena
mnozstvom ovocia. Nasa predsednicka Katka zagratulovala vSetkym oslavencom a mohli sme sa
pustit’ do jedenia vel'mi chutnej torty. Po veceri sme mali taborak, opekali sme $pekacky a nalada
bola vel'mi dobra.

Visetky nase aktivity boli podrobnejsie opisané v jednotlivych ¢islach nasho Spravodaja a aj na
webstranke mnohymi rodi¢mi a aj mladezou tak, ako sa prave uskutocnili. Zozbierala som texty
a trocha upravila tak, aby sme si zaspominali na nasu 30 ro¢nu historiu.

Sthrn informacii podala Nad’a Sadloniova s pouzitim textov viacerych nasich ¢lenov.
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Ako sme sa vzdelavali

Vroku 1993 ma oslovil MUDr. Vladimir Bzdach, ¢ by som isla na pobyt rodin deti
s Williamsovym syndrémom a pripojila sa k jeho vyskumom tohto syndromu. Pan primar mi po-
skytol dva clanky o Willilamsovom syndrome a navrhol, aby som prisla aspon nakratko
a zoznamila sa s det'mi a ich rodi¢mi. Dozvedela som sa, ze syndrém prvykrat opisal v roku 1961
kardiolog Dr. J. C. P. Williams so spolupracovnikmi, ktori u pacientov pozorovali popri srdcovo-
cievnej chybe aj mentalne postihnutie a typické ¢rty tvare. Docitala som sa tiez o pracach Dr. Ur-
suly Bellugi ajej spolupracovnikov o nezvycajnom profile poznavacich schopnosti deti
s Williamsovym syndromom s relativne lepsimi recovymi schopnost’ami v kontraste s narusenim
zrakovo-priestorovych schopnosti, ktoré v druhej polovici 80-tych rokov minulého storocia
vzbudili velky zaujem odbornej verejnosti. Clanky ma zaujali, tak som zobrala kufrik s testami
a i8la som na dva dni do Malej Lucivnej. Len ¢o som vosla na recepciu hotela, hned’ som mala
novych kamaratov a zakratko aj spolupracovnika. Mily zhovorcivy chlapec mi vysvetlil, Ze on
kreslit’, ani skladat’ kocky nebude, ale Ze namiesto mna bude skusat’ ostatné deti. Na pobyte bol
aj MUDr. Glos, ktory deti vysetroval neurologicky. Primar MUDr. Bzduch pri tejto prilezitosti
usporiadal podla skusenosti z Vel'kej Britanie diskusiu rodicov s odbornikmi, kde sme v trojici
hovorili o nasich poznatkoch o vyvinovych poruchach, vysvetlili sme na ¢o boli zamerané od-
borné vySetrenia a hlavne sme odpovedali na pocetné pestré otazky rodicov. NaSe zistenia
z vySetren{ sme z iniciativy pana primara neskor spracovali a boli uverejnené v lekarskom casopi-
se.

Dalsi pobyt rodin, na ktorom som mala moznost’® sa zicéastnit’, bol v roku 1995 v Rajeckych
Tepliciach. Tesila som sa na kamaratov z Malej Lucivnej. Aj tu sme mali besedu s rodinami.
KedZe jednym zo znakov Williamsovho syndrému je oneskoreny psychomotoricky vyvin
a mentilne postihnutie, venovali sme sa v tjchto suvislostiach konceptu inteligencie. Dalsie témy
sme volili podl'a zaujmu rodicov i aktualnosti poznatkov. Prelom v poznavani Williamsovho
syndromu prinieslo v roku 1993 odhalenie genetickej anomalie v oblasti 7. chromozému, kde sa
zistila delécia niekolkych génov. Spresnila sa tym diagnostika a pribudali vedecké poznatky
o roznych aspektoch syndrému. Na pobyte rodin v roku 1996 v Bobrovcei sme si rozoberali neu-
ropsychologické osobitosti Williamsovho syndrému a zistenia z vysetreni nasich deti. Nasleduju-
ci rok na pobyte rodin v Dudinciach sme hovorili ako rozpoznavaji a chapu deti s Williamsovym
syndrémom mentalne stavy inych ludi. Kedze Williamsov syndrém jestvoval uz predtym ako bol
v roku 1961 odborne opisany, na pobyte rodin v roku 1998 v Krpacove sme si rozpravali ako sa
usudzuje, ze postavy s tzv. skriatkovskou tvarou a priatel'skym spravanim opisované v legendach
mohli byt’ I'udia s Williamsovym syndrémom.

Nase deti vsak rastli a bolo zretelné, Ze ich potreby sa menia. Bolo potrebné vediet’ viac

o dospievani a dospelosti pri Williamsovom syndréme. Preto sme sa na rekondicnom pobyte
v roku 1999 v Revani zaoberali zmenami s vekom v spravani a v citovej oblasti. Robili sme
k tejto problematike aj vyskum zamerany na adaptivne spravanie ana zaclenenie ludi
s Williamsovym syndrémom v adolescencii a v dospelosti.
Genetici postupne mapovali chybajice gény v kritickej oblasti 7. chromozému pri Williamsovom
syndréme. Predmetom vedeckych vyskumov bolo aj hladanie suvislosti medzi chybajicimi gén-
mi a fenotypovymi prejavmi vratane psychologickych charakteristik. Diskutovali sme o tom na
pobyte v Rajeckych Tepliciach v roku 2000. Na rekondi¢nych pobytoch v Bystrej v rokoch 2001
a 2002 sme zaradili viac prednasok na rozne témy. Rozpravali sme sa o postojoch rodiny
k narodeniu diet’at’a s Williamsovym syndrémom, o sociabilite, o pristupoch k problematike Wil-
liamsovho syndréomu, aj véeobecne o vyvoji merania intelektovych schopnosti. Nazreli sme i
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za hranice, aby sme si povedali o spolocnostiach Williamsovho syndrému v zahranic¢i. Na rekon-
di¢cnom pobyte 2003 v Kovacove sme si hovorili o vyskume a starostlivosti o deti s Wiliamsovym
syndromom v Taliansku, zdrojom informacii bola kniha talianskych odbornikov. Nasledujuci rok
na pobyte v Liptovskom Jane sme trochu zmenili formu nasho vzdelavania. Pripravila som pre
rodi¢ov kviz ,,Co vieme o Williamsovom syndréme?*. Vyherkyfia pani Vierka Bausova, Maruski-
na mamicka, ziskala hlavnd cenu - trojjazyéné CD o Williamsovom syndréome, ktoré vydalo Ta-
lianske zdruzenie Williamsovho syndrému.

V roku 2005 bol rekondi¢ny pobyt prvykrat v Ceskej republike v Roznove pod Radhostém.
Prednasky boli zamerané na vyvoj terminolégie v problematike mentalneho postihnutia a na
osobnost’ diet'at’a s Williamsovym syndromom, kde sme debatovali aj o zisteniach u nasich deti.
S pribudajicimi poznatkami sa vedecké vyskumy vo svete stile viac venovali aj otazkam terapie
a intervencie pri Williamsovom syndréme. V roku 2006 na rekondicnom pobyte na Prednej Hore
sme si hovorili o moznostiach starostlivosti o I'udi s Williamsovym syndromom. Na pobyte v
roku 2009 MUDr. Lenka Neuschlova z éeského zdruzenia Willik a ja sme v Ziarskej doline in-
formovali rodi¢ov a diskutovali sme s nimi o moznostiach uplatenenia poznatkov v podpore I'udi
s Williamsovym syndrémom a ich rodin.

Pri prilezitosti 20. vyrocia zalozenia Spoloc¢nosti v roku 2011 na stretnuti v Strecne som prednas-
ku nahradila hrou. Aktérmi boli nase zhovorcivé deti, ktoré tentokrat mlcky pantomimicky pred-
stavovali charakteristické vlastnosti Pudi s Williamsovym syndrémom. Ulohou divakov bolo tie-
to vlastnosti uhadnut’. Deti za svoje vynikajuce vykony dostali na pamiatku kozené privesky
s farebnymi srdieckami.

Na spolo¢nom rekondicnom pobyte s ceskym zdruzenim Willik v roku 2011 v Radéjove sme
v prednaske a diskusii rozoberali citatel'ské zruc¢nosti Fudi s Williamsovym syndrémom. Osobi-
tostiam psychologického profilu pri dlhodobom sledovani dospelych I'udi s Williamsovym syn-
drémom sme sa venovali na rekondi¢om pobyte v Malej Ludivnej v roku 2012. Dalif rok sme na
pobyte v Papradne zaradili tému, o ktord sa rodicia viackrat zaujimali, Williamsov syndrém vo
vzt'ahu k autizmu. V Dudinciach v roku 2014 sme sa zamerali na vyskumy socialneho spravania
P'udi s Williamsovym syndromom a o rok neskor na aktualne trendy vo vyskumoch Williamsovho
syndromu. Hodnoteniu rozumovych schopnosti z hl'adiska historického vyvoja po sucasnost’
sme sa venovali na pobyte v Liptovskom Jane v roku 2016. Spracovavanie zrakovych vnemov
a tazkosti v priestorovej orientacii pri Williamsovom syndréme boli na programe v Starej Lu-
bovni v roku 2017. Na vyskumy moznosti roznych urovni intervencie a terapie pri Williamsovom
syndréme sme sa sustredili na rekondi¢nom pobyte v Bilé v Ceskej republike v roku 2018, Ked-
ze Williamsov syndrém sa vyskytuje vsade na svete, na rekondi¢cnom pobyte v roku 2019 v Myte
pod Dumbierom sme si v§imali $pecifické érty tvare pri Williamsovom syndréme v roznych etni-
kach a populaciach. Na prednasky a besedy chodili podl'a zaujmu aj starsie deti. Ich otazky, pos-
trehy a komentare boli zakazdym vystizné a poucné

V roku 2008 Spolo¢nost’ zalozila svoju webovi stranku. Rubrika ,,Co pi$u odbornici ma tri ¢as-
ti. ,,Clanky o Williamsovom syndréme v slovenéine®, ktoré si mozu navstevnici stranky vyziadat’.
Zaujem doteraz prejavovali zvicsa vysokoskolski Student, ale aj rodic¢ia deti s Williamsovym syn-
drémom. Dalsou st ,,Knihy o Williamsovom syndréme®, ktora obsahuje anotacie a napokon
»Konferencie o Williamsovom syndréme®, kde su informacie o jednotlivych konferenciach. Tex-
ty su uverejnené aj v jednotlivych ¢islach ,,Spravodaja Williamsovho syndrému®, ktoré st taktiez
pristupné na webovej stranke Spoloc¢nosti.
Katarina Jariabkova
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K vzdelavaniu by bolo mozné zaradit’ aj vyucbu anglictiny deti s Williamsovym syndromom.
Inspiraciou bolo pozorovanie v medzinarodnom tabore mladeze s Williamsovym syndrémom,
kde sa viaceré deti z roznych krajin dorozumievali po anglicky. V roku 2014 sme so Studentkou
biolégie a psycholdgie Ivkou Hezelyovou pripravili pit’ lekcii kurzu anglictiny. Ivka sa zacastnila
aj pobytu ako dobrovolnicka. O kurz bol velky zaujem. V nasledujtcich rokoch 2015 az 2017
asistovali na hodinach anglictiny pri distribucii ucebnych materialov a usmerfiovani deti student-
ky dobrovolni¢ky, alebo rodi¢ia. Zaujem deti povzbudil niektorych rodicov, aby svoje deti pri-
hlasili na hodiny anglictiny aj v mieste bydliska. To bolo aj zamerom tejto aktivity pocas rekon-
di¢nych pobytov. Ucenie sa cudzieho jazyka podpori rozvoj relativne silnejsich stranok v profile
schopnosti deti s Williamsovym syndromom a moze roz§irit’ komunika¢né moznosti.
' Katarina Jariabkova
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Rodicovsky pohlad
Boli sme pri zrode Spolo¢nosti Williamsovho syndrému

Na ozivenie pamati uz musime vynalozit’ urc¢itd namahu. Ozivenie pamati sledu udalost{ v nasom
zivote nam prinasa mnoho radosti aj zarmutku, pozdvihne naladu, alebo prinesie chvile nostalgie.
Tak je to aj pri ozivovani pamati, ako to bolo pri zrode nasej spolocnosti Williamsovho syndroé-
mu. V naSich zivotoch zohravaju ulohy aj nahody. Nahodou nas obvodny pediater MUDr. An-
dris kvoli zdravotnym dévodom zmenil pracovisko. A tak po zisteni vaznosti zdravotného stavu
nasho Jozka, nas odporudil na svoje byvalé pracovisko - detska fakultnd nemocnica na Uprkove;
ulici v Bratislave. A tu sa stal Jozko jednym z prvych pacientov mladého lekara MUDr. Bzducha,
ktory bol zapaleny po poznani priciny, takto postthnutych deti, urcitymi rovnakymi vizualnymi
znakmi a diagnézami. Vd'aka nasmu MUDr. Bzduchovi, lebo my sme si ho prisvojili, sme sa zua-
castnili prvého zakladajuceho stretnutia 18.6.1991. Od tohto datumu sme sa zacali spoznavat’
celé rodiny, takto postthnutych deti. A stali sa z
nas Williamsaci. Utkvelo mi v pamati prvé stret-
nutie na vratnici s rodinou Bausovou. Boli sme
neznami I'udia, ktor{ sa nikdy nevideli, ale Marus-
ka s Jozkom sa chytili za ruky a boli rodina. V
tomto obdobi zalozenie nasej spolocnosti pre nas
rodicov malo velky vyznam. Do tohto obdobia
sme nemali ziadne informacie, prognézy, zaziva-
li sme pocity beznadeje, vyprahnutosti. Vdaka
MUDr. Bzduchovi, zacali sme dostavat’ viace]
informacii, ¢o sa tyka tejto diagnézy. To samo-
zrejme kladne vplyvalo na upokojenie, naladu
celej rodiny. Rozsiroval sa nas obzor, poznanie,
preco vyvoj nasho dietat’a bol taky narocny a
usmernenia do dalsicho obdobia, aby sme c¢o
najlepsie napredovali. Nasa snaha bola, aby sme
dosiahli ¢o najlepsie vysledky v Jozkovom  d’al-
som vyvojl. Za tych 30 rokov existencie nasej
Spolocnosti WS, bolo vel'a spolo¢nych stretnuti rodin a vzajomnych navstev rodin, takze naozaj
sa da povedat’ o jednej velkej rodine. Vzajomne sme sa informovali o svojich problémoch, mali
sme pre seba pochopenie, pre t'azkosti, ktoré zivot s nasimi Williamsakmi priniesol. Ale hlavne
bol a je, prekrasny pohl'ad na rozziarené ocka, radost’, vyskanie, vSetky prejavy spokojnosti, kto-
ré tieto deti dokazu réznym sposobom prejavit, pri tychto spolo¢nych stretnutiach.
Patri vel'ka vd’aka MUDr. Bzdichovi za jeho namahu, vedomosti, ¢as, ktory venoval tejto spo-
lo¢nosti, ale hlavne detom. Vdaka patri aj nasej Nadi, bez ktorej by nebol nas Spravodaj, do
ktorého sme mohli ulozZit’ svoje nazory a pocity a zrejme aj nasa Spolocnost” WS.

Vdaka vSetkym, co sa akymkolvek cinom pricinili o existenciu  Spolocnosti.
A odkaz do buducna, nevzdavajte sa, ¢as prinesie d’alsiu iskru nadeje. Bud’te ako voda - ak nema
prekazok, tecie, ak je tu hradza, zastavi sa, ak sa hradza pretrhne, potec¢ie znova. V hranatej na-
dobe je hranata, v okrahlej okruhla. Aj pre toto vsetko je najpotrebnejsia a najsilnejsia. Bud’te
rodicia vodou pre svoje deti.

rodi¢ia Jozka Dubika
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Stali sme sa sucast’ou Williamsovej rodiny

Jedného dna pred 30 rokmi, som nasla list s mojim menom, od ¢loveka mne neznameho, MUDr.
Bzduach pozyval ma na stretnutie do Bratislavy na Kramare, do kniznice. Mala by som sa stretnat’
s l'ud’'mi, ktori maja deti s diagnézou, aku ma pravdepodobne aj méj syn. V tom case Igino uz
mal 11 rokov a bol vedeny ako DMO (detska mozgova obrna). KedZe ten list znel vo vsetkej
ucte akosi roztrzito, vahala som. Na naliehanie mojej milovanej sestry a mamy som vycestovala a
do dnesného dna nelutujem. Mam ten moment aj po rokoch pred ocamia vo farbe. Ked som
vstupila do kniznice, uvidela som skupinku Pudi, z ktorej ¢ast’ sa podobala na méjho Igora. Bolo
to stretnutie plné emoécid. V ten den, bola to sobota a rok 1991, sa zacala pi-
sat’ historia obcianskeho zdruzenia Spolocnost’ Williamsovho syndromu. Nakolko v ten
dent som sa vela dozvedela o tomto syndrome, co to je ten syndréom, ¢o to znamena, aké prizna-
ky atd’. Poviem vam, mala som v tom "hokej". KedZe sa zakladalo zdruzenie WS, v tom case
nam to muselo odobrit’ a odklepnut’, Ministerstvo vanutra. Vsetko to muselo mat’” hlavu aj pitu.
Potrebovali sme vytvorit’ stanovy, Statutara, predsedu, vsetky tie komisie atd’. KedZze sme sa na-
vzajom nepoznali, sty¢cnym bodom bol MUDr. Bzduch. Na zaciatku pomahali pani Veronika
Izraelova a pani Sobéatiova. Prvé vikendové !
stretnutie zorganizovala Nad’a Sadlonova. Po-
stupne sa ujala d’alsich organizovani a uz jej to
zostalo. Vtedy len poniektor{ sme mali telefénne
pevné linky, privitala aj to. Ked nas chcela
o niecom informovat’, nastipili pevné linky ale-
bo obycajna klasicka posta. List bol doruceny
niekedy az do 7 dni.

V maji roku 1992 sme mali prvé stretnutie v
Dudinciach, prediZeny vikend. Nasim jedinym
sponzorom a to Stedrym, bola manzelka nas-
ho doktora Bzducha. Jej firma nam pomohla
tinanc¢ne zabezpecit’ aj pilotny rekondi¢ny po-
byt. Nasa spolocnost’ sa rozrastala a tak ozna-
meni a listov pribadalo. A to este vzdy len kla-
sickou postou. Velkou vyhodou bolo, ze majitelia ﬁrrny, kde Nad’a pracovala, jej umoznili okrem
sponzorskych darov pouzivat’ pocita¢ a kopirku, pre potreby nasej Spolocnosti. Kedze v tom
case neexistovala moznost’ 2% z dane, ani moznosti projektov cez ministerstvo, peniaze sme
zhanali cez sponzorov a darcov. No nebolo to jednoduché. Ani teraz to nie je vsetko jednodu-
ché, ale aspont komunikacia a moznosti cez internet, chvala Bohu, je tak ulahcena, ze v jednej
minute dostand informacie skoro vSetci clenovia. A toto priniesla 30 ro¢na historia nasej Spoloc-
nosti. Jedina vec, ¢o sa po tych rokoch nezmenila, je radost’ zo stretnuti .Zacinali sme ako mladi
T'udia, alebo T'udia stredného veku, stretavali sme sa pravidelne, potom uz aj celé rodiny, pribuzni
a aj priatelia. A tak sa postupne vytvorila pevna Williamsacka rodina. Pribudali novi ¢lenovia,
mlads{ rodicia, ktorf postupne preberali "Zezlo" od nés starsich, mozno aj unavenejsich. Tak to
ma byt’, tak to ma fungovat’ v zivote, aby mladsi a zanieteni pre vec, postarali sa o budicnost’ a
fungovanie Spolocnosti WS. Aby som bola konkrétna, aj nasi mladi rodicia.

Este predsa by som sa chcela trocha vratit’” do minulosti fungovania nasej Spolocnosti WS. A to
piSem s pevnym presvedc¢enim a prehl'adom, ak by Nad’a Sadlofiova nebola s velkym odhodla-
nim a zodpovednost’ou vykonavala svoju funkciu, som ja a d’alsi rodic¢ia toho nazoru, ze zdruze-
nie by nebolo prezilo. Po rokoch tychto povinnosti sa s laskou ujala Katka Martincova, ktora
tomu venovala tiez mnozstvo casu, ale osud jej podsunul vol'bu, ktord nemohla len tak nechat’
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bez povsimnutia. Stala sa riadiacim ¢lankom neziskovej organizacie Vstipte, kde klientom je aj jej
Williamsak Adam. Nast’astie v nasej Spolo¢nosti mame d’alsich Sikovnych F'udi a to mladych ro-
dicov, Ing. Smizanského Mareka a Paldyova Andrejku. Ti sa s plnym nasadenim pustili do riade-
nia Spoloc¢nosti a maju nasu podporu a déveru. Vdaka nasim odbornikom MUDr. Bzducha
a psychologicky Dr. Jariabkovej Katky, nam boli rokmi dopiniané odborné prezenticie o novych
skutocnostiach o Williamsovom syndréme.
Nase deti su pre nas obohatenim aj ako I'udia a priatelia. Verim, Ze nasa mlada generacia dopraje
nam starsim d’alSie krasne stretnutia a vSetko, o k tomu patri. Preto prajem nasmu vedeniu a
samozrejme aj vSetkym clenom vela zdravia, sil a trpezlivosti do d’alsich 30 rokowv.

Igor a jeho mama Hanudelovci
Co nam dava Spolo&nost’ WS

Nuz moj syn Vladko ma 32 rokov, ¢ize sme tak trochu v case zrodu nasej Spolo¢nosti William-
sovho syndromu boli pri tom. A vlastne mozno aj na prvom stretnuti, pretoze sme boli prave
hospitalizovani. Co mi tito spoloc¢nost’ dala? Dava? Urcite podporu nevzdat’ sa. Laska, ktort
tieto deti s hviezdickami v ociach a malymi nostekmi davaja je nezistna a Gprimna. Bola to pre
mna velka vyzva. To, ze nie som v tom sama, rady rodicov starsich deti, ktori uz mali skdsenosti,
ma posuvali. Mam priatelov na teleféne s ktorymi mézem rozpravat’ o ,nasich" skdsenostiach,
radostiach alebo starostiach s ,,nasimi det’'mi". Je to vzajomna podpora, je to ina podpora od ¢lo-
veka ktory vie a rozumie vam, pretoze takmer to isté Zije aj on so svojim diet’atom.
Hreskova Janeta

Simonkin pribeh

V dnesnych c¢asoch kratko po narodeni diet’at’a sa rodicia dozvedia, ¢i je zdravé, alebo ma nejaké
zdravotné problémy. Pred mnohymi rokmi to bolo celkom inak.

Nase druhé dieta v poradi sa narodilo vroku 1975. Najprv sme si mysleli, ze je vSetko
v poriadku, ale nasa vel'mi dobra detska lekarka uz vo veku 2 mesiacov zistila nasej dcérke
zvlastny Selest na srdiecku. Bol to pre nas velky Sok. Odkazala nas na vysetrenie na detsku klini-
ku, kde bolo kardiologické centrum pre celé Slovensko. Tam nas nechceli prijat’ bez predchadza-
jaceho vysetrenia na obvodnej kardiologii, kde zbytocne trapili malé i
babatko, ktoré plakalo, hybalo sa a vysledok RTG nebol ¢itatelny.

Asi polroc¢na nasa dcérka Simonka sa konecne dostala na vysetrenie na
detsku kliniku na Uprkovej ulici, kde bola kardiolégia pre celé Sloven-
sko. Kardiologicka nam nepovedala, aky je problém, vtedy este nepo-
znali tuto diagnézu. Zacali sme pravidelne chodit’ na podrobné vyset-
renie. Stale sme vs$ak nevedeli, o ¢o ide.

Nasa prva dcéra sa narodila zdrava a mali sme skusenosti s jej vyvi- A
nom. Porovnavali sme vyvin Simonky a zdalo sa, ze trocha zaostava. ‘,

Cim dalej ten rozdiel stale rastol. Ked mala dva roky, nasa detska le- i A &
karka Simonku odporucila na neurologické vysetrenie. V tych casoch vsetky nezname ochorenia,
zaostavanie v mentalnom vyvine oznacovali ako detskd mozgova obrna. To bola d’alsia kruta
sprava. Zacali sme chodit’ k detskej psychologicke, aby nam pomohla, ¢o mame so Simonkou
robit’, aby sa lepsie vyvijala. Simonka sice zav¢asu mala snahu hovorit’, ale bolo to vel'mi nezro-
zumitelné. Od jej troch rokov sme chodili pravidelne na logopédiu. Dostavali sme domace dlo-
hy, najprv to boli obrazky, skladacky (na podporu jemnej motoriky prstov, ktora ovplyviiuje
mozgovu ¢innost’, co som az neskor zistila), potom sa ucila artikulovat’ hlasky, postupne slabiky,
neskor slova. Kazdy den sme pred zrkadlom cvicili re¢, az kym nesla do skoly.
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Komisia, ktora posudzovala skolsku zrelost’, jej nedovolila odklad skolskej dochadzky, hoci vte-
dy nebola schopna zvladat’ skolské ucenie. Musela ist” do Osobitnej Skoly. V jej triede bolo 17
deti, z toho okrem nej len jedno diet’a malo mentalne zaostavanie zo zdravotnych dovodov.
Ostatné deti boli z rodin socidlne zanedbanych. Trapili sme sa celych desat’ rokov povinnej skol-
skej dochadzky. Denne som sa s niou ucila celé poobedie, vietko bolo pre nu t'azké. Najviac
problémov mala s pocitanim. Ked ich v tretom rocniku jeden ucitel' naucil pocitat’ na prstoch,
aby nazorne videli, ¢o spocitavaju, malo to kladny vysledok. Ale
v nasledujucom roku mali ind ucitel'ku a ta Simonku bila po prstoch,
ze tak nemoze pocitat’. Myslim, Zze to bol koniec jej pocitania. Od
ucitel'ov nebola ziadna snaha pomoéct’ tym, ktori to potrebovali. Asis-
tenti na Skolach neexistovali. Pracovné listy deti nemohli nosit” do-
mov, my rodic¢ia sme nevedeli, ako mame pomoct’ vo vyucbe. Jedine
podPa ucebnic sa dalo doma pomahat’. Skoly mali uréené ucebné po-
stupy a kto ich nezvladol, mohol byt’ oslobodeny od skolskej do-
chadzky. Také diet’a zostalo negramotné. To sme samozrejme ne-
cheeli a tak Simonka absolvovala vtedy povinna 10-rocnd skolsku
dochadzku. Kazdy dent som sa s niou niekol'ko hodin ucila. Ked Si-
monka dostavala horsie znamky, odreagovavala sa tak, ze doma zapisovala zI¢é znamky tym uci-
telkam, ktoré ju trapili. V sucasnosti sa ucebné osnovy prisposobuju detom podla ich schopnos-
ti. V minulosti také nieco neexistovalo.

Ked mala Simonka asi 10 rokov, na pravidelnom kardiologickom vysetreni nam povedala lekar-
ka, Ze Simonkine vysledky st zvlastne a bude ju vysetrovat’ iny lekar. Bez toho, aby ju ten lekar
videl, mi raz zatelefonoval a popisoval vSetky mozné Simonkine prejavy a problémy. Myslela
som, ze je jasnovidec. Nasledne sme zacali k nemu chodit’ na vySetrenie. Po vySetreni Simonky
nam povedal, Ze je to Williamsov syndrom. Vtedy bol jediny lekar na Slovensku, ktory sa zaobe-
ral touto diagnézou. Konecne sme sa dozvedeli, preco ma Simonka urcité problémy a naopak,
v ¢om je lepsia, nez iné deti. Odvtedy sme pravidelne chodievali na vysetrenie k tomuto uzasné-
mu lekarovi, ktorym je doc. MUDr. Vladimir Bzduch, CSc.

Nad’a Sadlonova
Nase pocity v SWS

Ani sa mi nechce verit’, Ze existujeme 30 rokov na Slovensku. V prvom rade by som chcela po-
d’akovat’ Nad’ke Sadlonovej a MUDr. Bzduchovi. Su zakladatelia nase spolocnost1 Za to im
patri vel'ka vd’aka, za ich dlhoro¢nu pracu a obetavost’. Myslim si, ze :
na kazdom stretnuti sa kazdy citil super. Hlavne nasi Williamsaci sa
vzdy na seba tesia. Chcela by som pripomentt’ aj rodinu Kunakova.
Ivan Kunak bol dlhé roky nasim kameramanom. Zaznamenaval
vsetky udalosti na pobytoch. Archiv je urcite plny nezabudnutelnych
zazitkov. Netreba zabudnuat’ aj na nasu psychologicku Katku Jariab-
kovu. Jej informacie zo zahranicia su pre nas zaujimavé a uzitocné.
Dakujeme Katka. Za 30 rokov sa nasa spolo¢nost’ riadne rozrastla.
Priznam sa, ze ani neviem presne kolko nas je spolu. Hlavna vec, ze
sa vzdy teSime na spolo¢né stretnutia. Je smutné, ze nas niektori ne- :
cakane opustili, ale navzdy ostant v nasich srdieckach a spomienkach. Prajem nasej spoloc¢nosti,
aby sme sa takto stretavali d’alsie roky a vzdy sa tak tesili na spolo¢né stretnutia. Drzim palce no-
vému vedicemu nasej spolocnosti Marekovi Smizanskému a Andrejke Paldyovej. Tesime sa na
skoré stretnutie .

Gitka Boranova
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Ako nam pomohla SWS

Tento rok oslavi Spolo¢nost’ Williamsovho syndrému uz 30. vyrocie existencie. Mozno prave
teraz je ten spravny cas podakovat’ vsetkym, ktor{ stali pri jej zrode a vdaka ktorym uz tolko
rokov pomaha. Je to uz 20 rokov, ¢o podala pomocnt ruku aj nasej rodine. Vel'mi dobre si pa-
mitame, ako vel'a pre nas znamenala pozvanka na nas prvy rekondi¢ny
pobyt. Dostali sme moznost’ stretnit’ sa s rodinami, ktoré maju s Wil-
liamsovym syndromom osobnu skusenost’. Mohli sme sa podelit’ so
svojimi pocitmi, obavami, poradit’ si, ¢i povzbudit’ sa navzajom. Vd'aka
odbornikom ziskat’ ¢o najviac informacii. Sledovat’, ako sa nas§ Risko
—— zoznamuje s novymi kamaratmi, ako sa s radost’ou zapaja do vsetkych
adidas pripravenych aktivit. Sledovat’ aj ostatné deti, vidiet’, aké su Sikovné a
co vsetko dokazu. Boli sme presvedceni, ze vd'aka nadobudnutym poznatkom budeme schopni
pomoct’ Riskovi v napredovani. Kazdym d’alsim pobytom sme boli bohat§i o mnozstvo uzitoc-
nych informacif a vel'a krasnych zazitkov. Zakazdym to bol tyzden plny zabavy, hier, hudby, vyle-
tov, exkurzii. Deti absolvovali mnozstvo roznych terapif, kurzov, tvorivych dielni, Sportovych
a vedomostnych sut’azi. Prichadzalo mnozstvo zaujimavych hosti. Kazdy pobyt bol pre nas dole-
zity, na kazdy mame nadherné spomienky.
Risko a cela nasa rodina verime, ze sa coskoro stretneme a sucasna pandemicka situacia bude uz
minulost’ou.

rodina GabriSkova
Mili kamaradi a pfatelé,

jsme rodina Jefabkova, mame syna Jakuba 25 let a roku 2003 jsme se stali ¢leny slovenské Spo-
le¢nosti Williamsova syndromu. S velkou nostalgii vzpominame na nas prvni letni rekondi¢ni
pobyt v Kovac¢ové u Stirova, kde nas dospéli i mladi
Williamsaci, radostné a moc mile pfivitali. Byla to
nase premiéra. Kubovi bylo 6,5 let a my s touto dia-
gnozou, neméli zadnou zkusenost, nikdo nam nedo-
kazal pomoci ani poradit, co bude dal. Ale najednou,
jsme na to vSechno nebyli sami. Mé vlastni obvino-
vani a otazku pro¢ pravé my, pomalu a jist¢ stifdalo
pifjmuti a nabirani novych sil. Nasli jsme ve Vas dru-
hou rodinu. S nékterymi se setkavame i béhem roku,
s jinymi si alespon volame a piseme a mohu fici, Ze se
z nas stali opravdovi pratelé. Nic vic nas nedokaze
naplnit a nabit takovou energif, jako nasi WS kamara-
di, ktefi maji v sob¢ tolik lasky. Nase déti jsou vyji-
mecné a jedinecné. V nasem vzpominani, nesmime
zapomenout 1 na ty, kteff bohuzel uz odesli a nejsou
tu mezi nami. Véfte, nikdy na né nezapomeneme.
Nase velké dékujeme, patif doc. MUDr. Vladimirovi Bzdachovi, Nadé Sadlonové, Katce Martin-
cové, Katce Jariabkové, Markovi Smizanskému, ktery pfed nedavnem pfevzal stafetu, i vSéem ro-
di¢tm, ktefi se podileji na programech pobytu. Uz 30 let se poznaji nase déti a rodice. Pfejme si
zdravi, hodné sil, trpélivosti a dobré nalady.

Mame Vas vsechny moc radi

Monika, Fanda a Kuba Jefabkovi
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Adam Martinec

Sucast’ou rodiny SWS sme sa stali v roku 2012, ked’ nasmu synovi Adamovi diagnostikovali
Williamsov syndrom. Mal vtedy necelych 17 rokov a okamzite si vSetkych obl'ibil rovnako ako aj
my.

Prvy pobyt (a neskor i vSetky ostatné) sme si velmi uzili. Spoznali sme vel'a novych, milych ro-
din, s ktorymi sme mali mnoho spolocného, s ktorymi sme mohli zdielat” svoje skusenosti
a mohli si vzajomne poradit’, ¢i povzbudit’ sa. Ked'ze sme dovtedy neboli prili§ scestovana rodi-
na, prinieslo nam clenstvo d’alsi benefit vo forme spoznavania Slovenska. Nase deti s WS sa maju
nesmierne radi, tesia sa na d’alSie a d’alSie stretnutia a zazitky. Vnimaja a citia, ze ich spaja nieco
Specialne — to, ze su jedinecn.

Adam, teraz uz 25 ro¢ny mlady muz navitevoval $pecidlnu ZS v Malackich a od roku 2014 je
klientom Vstupte, n. o. - rehabilitacného strediska
pre I'udi s mentalnym postihnutim v Malackach. Mi-
luje hudbu, velka spoloc¢nost’ (najlepsie stale nova
a novu), Specialne policajné jednotky, pol'nohospo-
darske stroje... zaujima sa o dianie okolo seba, stale
sa uci a zlepsuje svoje vedomosti a praktické zruc-
nosti. Napriek tomu, ze sme uz v niektoré veci nedu-
fali, stale pomaly napreduje k lepsej alepsej samo-
statnosti. Obcas sa do novych vyziev pustame 3aj
s rizikom, ale aj l'udia s handicapom maju pravo na
primerané riziko — je to zaklad ucenia sa. Adam ma
za sebou operaciu srdca, Stitnej zl'azy a aktualne pre-
konant divertikulitidu. Zmenili sme zivotny Styl
a drzime si ¢reva v bezzapalovom stave.

Rodina SWS nam vsetkym nesmierne chyba a vel'mi
sa tesime na stretnutie, na objatia, skratka na Vas
vsetkych.

Adamov odkaz ,,I>udia, zboziiujem Vas a mam Vas rad, uz nech sme spolu‘ hovori za vsetko.

Rada by som este pridala par viet o svojom posobeni v SWS. Som vd'a¢na za moznost’, ktora ste
mi dali, za Vasu déveru a za vdaku, ktort ste mi prejavili. Bola to pre mna vyzva i radost’.
S Nad’kinou velkou podporou a pomocou sa nam podarilo zorganizovat’ zopar peknych poby-
tov a akcif. Ked’ze mi zivot priniesol vela necakanych aktivit a d’alsich uloh, bola som nutena
prehodnotit’ a usporiadat’ svoje priority. Uvedomujem si, ze spolocnost’ by mala rast’ a vediet’
oslovit’ nové rodiny s malymi det’'mi, modernizovat’ sa. Vel'mi som sa potesila ochote a nadseniu
Mareka a Andy, ktori tato Stafetu minuly rok prebrali s velkymi planmi a oc¢akavaniami. Sami
maju malé deti, takze ich potreby, zaujmy a priority su skvelym podnetom pre rast spoloc¢nosti.
Mrzi ma, ze $tart maji znevyhodneny koronakrizovym rokom (dufam, Ze ich nebude viac), ale
verim, ze spolo¢nymi silami a s podporou a pochopenim vsetkych rodin sa im bude darit’. Viem,
ze maju rozbehnutych mnoho projektov a silno im drzim palce.

Tesim sa na Vas

Katka Martincova

34



Dobry den, volam sa Elia§ Droppa, mam 4 roky, byvam v Liptov-
skom Mikulasi, kde aj navstevujem Specialnu $kolku druhy rok. Mama
hovori, ze k dokonalosti mi chyba uz len re¢, ale aj na tom pracujem.
Mojou zal'ubou st hrnce, v ktorych dokazem cely denl prelievat’ vodu.
Kosacky, pily, krovinorez, dymiace kominy obzeram kazdy den. A mi-
lujem vsetkych I'udi. So svojim starsim bratom sa najradsej jasime, ro-
bime kotrmelce. Kazdy denn urobim maly no vyznamny pokrok. Aj
pani doktorky su zatial' so mnou spokojné. Doma mame hava, ktory
ma strazi a chrani.

PohPad nasich mladych

Najkrajsi zaZitok - vylet Dudince - tam sme viackrat boli, hrali sa, spievali sme, sut’azili, dostali
sme darceky, serv1rkam som pomahala zbierat’ taniere, uz som bola rozohrana s nimi, nasla som
si nové kamarétky z celého Slovenska aj z Ciech. No obohatilo ma to,
ze som taka viac spokojna, pomahame si navzajom, mavali sme 3]
disco, ktoré sa mi vel'mi pacili, aj ze sme si s DJ - om zatancovali, tiez
sa mi paci na vyletoch skupina Weekend — ziva hudba, Miskova ma-
ma nam viackrat spievala. Ked sme boli v Cechich, dogiel tam muz,
ktory vystupoval ako $aman, s takou kolegynou, exoticky vonal, ja
som hakliva na vone, kychala som, ale pacilo sa mi hranie na bubny,
a ta muzikoterapia ... potom som sa stretla s nim a rozpravali sme sa.
Spominam si na pana, neviem z ktorého vyletu, ktory sa podobal na
Vaska z Lunetiku, na sut’aze, niekedy si volam s kamaratkou Domini-
kou, lebo jej sa neda chodit’, sme v kontakte, smejeme sa, Lacko, ten s nami chodi, aj ked’ mu
mama zomrela. Vel'a vyletov a pekné boli a dobra atmosféra. PredovSetkym sa snazim byt pri-
sposobiva, pomahat’, byt’ veseld, rozpravat’ sa s kazdym.

MarusSka Bausova

Ak moézem nieco napisat’ ako Maruskina sestra, pre moju mamu bolo spolocenstvo WS naozaj
obohatenim, na vsetky aktivity sa zvlast’ tesila, voimala som, ako skutocnost’, ze odrazu zacalo
prichadzat® viac informacii, zaujem odbornikov ato vsetko zabalené partiou fajn ludi
a umocnené spolo¢nymi zazitkami, prispievalo k jej dusevnej pohode. Okrem inych veci, toho
strachu bolo odrazu urcite menej, mala sa s kym poradit’, pozdielat’.....

Urcite to boli bohaté roky a dakujem vSetkym, ktori do fungovania SWS vlozili kopec svoje;
energie.

Luba Bausova

Volam sa Marian Kubenik, bjvam v meste Sabinov pod malebnymi viskami Cergovského poho-
ria. Mam 37 rokov, ¢o dokumentuje skutocnost’, Zze ja s mojou mamickou sme od vzniku nase;
Spolo¢nosti WS jej ¢lenmi, ¢o sme vePmi radi. Povinnu kolskd dochadzku som si splnil v Spe-
cialnej skole v PreSove, na ktort spominam stale najmé na moju ucitelku pani Marcelku a vycho-
vavatel'ku pani Vierku, ktord dodnes navstevujem spolu s mamkou na pravidelnych navstevach
jej skupiny, kde prezijem s kamaratmi skupiny radostné chvile, robim s nimi vselijaké aktivity,
napr. vyrabame z papiera ozdoby na okn4, sut’azime s inou skupinou. VoIny ¢as doma stravim
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vel'a pri svojom PC, kde sledujem videa hlavne firmy Stihl, kosic¢ov, lesnikov, ale tiez Zatvy, kom-
bajny a piesne indianskych skupin a vselico iné. Samozrejme, ked’ sme v Presove, navstivim ka-
maratov v Stihle predajni a Husqarne, donesiem si :
katalogy. Vel'mi casto spominam na naSe stretnu-
tia a pobyty pocas leta kazdy rok, je ich vela, zud-
castnovali sme sa ako stari ¢lenovia kazdého po-
vicsine, pozeram si ich cez PC, hlavne tie casti,
kde sut’azime, radujeme sa z vyhry a sme odme-
novani. Do dnes si spominam na pobyt v Kova-
cove, kde k nam prisli policajti, ale nezabudol som
ani pobyt zimny v Malej Lucivnej, kde sme sa vy-
sankovali do sytosti a vozili na sedacke. Radostny
bol aj pobyt v Spanielsku, kipanie v studenej vo-
de, ale bolo fajn, navsteva Kral'ovského palaca v
Madride a chutné nanuky. Tak isto vikendové po-
byty v Bratislave, dodnes si pamitam navstevu
vystavy starych automobilov, kde spievala v prog-
rame skupina Gladiator, ¢o nam dali fotky s pod-
pismi, mam ju doteraz. Sedel som ako sofér vo vsetkych starsich autobusoch. Nezabudol som ani
na navstevu Safari ZOO v Rakusku, hlavne na Santenie na preliezkach, obrovskych pneumati-
kach a smykackach, fotky si pozeram stale. Na kazdy pobyt sa vel'mi tesim, stretnem kamaratov a
je nam fajn, stretnem sa s pani Katkou, panom primarom, mam ich vel'mi rad. Preto touto cestou
sa chcem podakovat’ tete Nadi, Simonkinej mamky, ktorda nam tieto pobyty vybavovala dlho,
starala sa aj o program, vybavovala potrebné papiere za nasu Spolocnost’, aj vikendy v Bratislave.
Patri jej obrovska ucta hlavne za jej trpezlivost’ a obrovsku namahu spojend s vedenim Spoloc¢-
nosti WS dlhé roky. Som $t’astny, ze sa nasiel aj teraz ochotny pan, ¢o vedenie prebral a budeme
sa stretavat’ aj nad’alej. Aj Katke chcem tymto podakovat’, ze nas zastupuje ochotne na sede-
niach vo FEWS a nasim rodicom poda o tom informacie. Hlavne im patri nesmierna tcta k ich
vynaloZenej praci, preto sme vydrzali tolko rokov a existujeme aj dnes. Dakujemell!ll Verime
spolu s mamou, ze sa toho roku stretneme, na Vysoké Tatry sa tesim a hlavne na kamaratov a
kamaratky, na Katku a primara.

Na zaver prajeme nasej Spoloc¢nosti WS, nasa rodina Kubenikova, d’alSie roky existencie, tvorive;
¢innosti prospesnej hlavne nam mladezi a vedeniu Spolo¢nosti WS chut’ do prace. Dakujem im
aj za to, ¢o dodnes uz oni pre nas vykonali.

Pozdravuje Vas Marian Kubenik a jeho rodina.

K 30. vyrociu Spoloc¢nosti Williamsovho syndrému by som vam
chcela napisat’ a zaroven aj pod’akovat’ za zazitky ktoré budem mat’
na cely zivot.

Najviac sa mi pacil moj prvy vylet lietadlom, bolo to 29.7.2007.
Leteli sme do Danska. Vsetko to zacalo na letisku v Bratislave. Po
priblizne hodine a pol letu sme boli v Dansku, prenocovali sme v
hoteli ABSALON. Rano sme sa presli po Kodani, potom sme sa isli
pozriet’ na sochu malej morskej panny. V ten isty den sme cestovali
vlakom do Svédska. Ked sme prisli do ubytovne, vybalili sme sa.
Privitali nas organizatori a nasledne sme si aj zatancovali. Hudba a
tanec boli hlavnym programom tabora FEWS.

V nasej skupine som sa ucila spievat’, ucili sme sa aj tanec Buggy -
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Buggy. S kamaratmi sme sa kochali krasou . Vylet cez les s tlohami pokrac¢oval plavbou na lod’ke
po rieke. Potom sme isli na turistiku, po nej sme odpocivali na like a spievali. Odtial’ sme isli po-
pri morti kde boli lavicky na oddych. Dobre som sa tam bavila aj s ostatnymi 'ud’'mi nielen so
Slovakmi.
Nase aktivity boli rozne. Povorzili nas aj na stvorkolke, bavilo ma aj skladanie Lega. Isli sme po-
ztiet’ mestecko Ahus, kde sa vyraba alkohol. Na lodi som si dala zmrzlinu. Neskor po veceti sme
sa bavili na diskotéke. Na d’alsi dent sme robili plagat na finalové vystupenie. Na zaverecnom vy-
stupeni som si aj ja zaspievala a nasledne sme sa rozIucili s organizatormi. Potom sme §li domov.
Na vsetky vylety mam vel'mi dobré spomienky, ale taito spomienka je moja najobl'ibenejsia. Som
rada, 7e som mohla byt’ sicast’ou tychto vyletov. Dakujem vam s pozdravom

Dominika Szoboszlaiova

Volam sa Martinka Ivanova a mam rada Nutellu. Na pobytoch s WS sa
na nu velmi tesim. Najviac sa ale tesim na hojdacky, diskotéky, od-
dych na lehatku a hlavne na mojich kamaratov. Rada sa s nimi rozpra-
vam a chodievam s nimi na vylety. Na stretnutiach sa spolu bavime,
sut’azime, ucime sa nové veci, spievame a spoznavame pritom krasy
nasho Slovenska. Som vel'mi rada, ze sa takto mozeme stretavat’ uz
vela rokov. Za ten cas sa z nas stala jedna vel'ka rodina. Ked niekto z
kamaratov na pobyt nepride, som velmi smutna, lebo mam vsetkych
rada. Minuly rok sa spolocné stretnutie kvoli ochoreniu COVID -19 nekonalo. Dufam, Ze tohto-
rocny pobyt bude a uz teraz sa na vSetkych tesim.

Martinka
Tento rok oslavili 50 rokov

e "“\‘% ﬁwmj [~

Lacko Bereznai Ildik6 Gaborova

11.1.2021 6.7.2021
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Aktivity SWS v Europskej federacii Williamsovho syndrému
(FEWS)

Eurdpska federacia Williamsovho syndromu (FEWS) je oficialna medzinarodna asocidcia narod-
nych organizacii z Eurépy, ktoré sa aktivne zucastniuju na podpore I'udi so zriedkavym genetic-
kym ochorenim, Williamsovym syndrémom (WS). K cielom FEWS patri sirenie povedomia o
WS, koordinacia narodnych organizacii WS, podpora jednotlivcov s WS a ich rodin, koordinacia
vyskumu, podpora spoluprace jednotlivych organizacii WS s odbornikmi, podpora a pomoc pri
ziskavani finanénych prostriedkov pre narodné zdruZenia, ktoré organizuju konferencie FEWS a
ktoré usporaduvaju medzinarodné tabory pre 'udi s WS, podpora spoluprace odbornikov pri
tvorbe odporacanych klinickych a edukacnych postupov pri WS, podpora zalozenia a rozvoja
dalsich zdruzeni WS v eurépskych krajinach prikladmi dobrej praxe.
FEWS pomaha aj jednotlivcom s WS z krajin, ktoré nie su clenmi federacie. Najcastejsie ide
o poskytnutie rady a sprostredkovania kontaktov pri problémovych situaciach, v ktorych si jed-
notlivec s WS alebo jeho rodina nevedia sami najst’ potrebni pomoc.
Reprezentanti narodnych zdruzeni WS, ktoré su clenmi FEWS komunikuja prostrednictvom
audio a videokonferencii a raz rocne ma]u pracovne stretnutie v niektorej z ¢lenskych krajin.
% P V roku 2007 usporladala takéto pracov-
né stretnutie FEWS nasa Spolo¢nost’ na
Slovensku v Bratislave.
FEWS je kolektivhym ¢lenom Eurépske;j
organizacie zriedkavych ochoreni (EU-
RORDIS). EURORDIS podporuje akti-
vity FEWS, poskytuje granty organizato-
rom  medzinarodnych  konferencif
a seminarov o WS na organizaciu podu-
jati, podporuje aj ucastnikov kazdoroc-
= nych stretnutl reprezentantov jednotli-
= vych ¢lenskych krajin FEWS.
Nasi clenovia sa zucastnili prieskumu EURORDIS zameraného na skusenosti, nazory
a ocakavania tykajuce sa zdravotnej starostlivosti o pacientov s jednotlivymi zriedkavymi ochore-
niami. O vysledkoch prieskumu vydala EURORDIS kniznu publikaciu v roku 2009.
Slovenska Spoloc¢nost” Williamsovho syndromu prezentovala svoju ¢innost’ na medzinarodnych
konferenciach o Williamsovom syndréome, ktoré organizovali jednotlivé narodné zdruzenia WS
v Turine (2001), v Rime (2004), v Budapesti (2014), v Rime (2015) a v Madride (2017). Takéto
podujatia prinasaju pre SWS moznosti nadviazat’ a rozvijat’ d’alsie kontakty a spolupracu jednot-
livcov aj zdruzenia.
Clenstvo slovenskej Spolo¢nosti WS vo FEWS umozfiuje mladym Pud'om s WS zidastiiovat’ sa
medzinarodnych taborov FEWS. Nasa mladez sa doteraz zucastnila 9 medzinarodnych taborov
FEWS.
Zucastnili sme sa na tvorbe tzv. vecného kalendara narodnych sviatkov clenskych krajin FEWS,
do ktorého boli vybrané aj fotografie nasich deti. Kalendar sluzi na zvysovanie povedomia o WS,
na propagaciu FEWS aj narodnych zdruzeni.
Kazdorocne sa ztucastiiujeme fotosut’aze FEWS na témy, ktoré charakterizujia I'udi s WS a sluzia
zvySovaniu povedomia o WS.
Clenstvo vo FEWS a medzinarodna spoluprica obohacuju ¢innost” slovenskej Spolo¢nosti WS.
Katarina Jariabkova
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PREHILAD
ucasti nasej mladeZe na zahrani¢nych akciach

Psychologicke Katke Jariabkovej vd’acime za to, Ze sme sa stali clenmi FEWS a nase deti sa mo-
zu zucastnovat’ europskych taborov. Ziskavaju vela skisenosti, novych priatelov, maji krasne
zazitky a ucia sa relativnej samostatnosti. Na tychto taboroch je dorozumievacim jazykom anglic-
tina a pozaduje sa, aby obaja sprievodcovia hovorili anglicky, prinajmensom aspon jeden musi
hovorit’ vel'mi dobre.

Prva nasa tcast’ na europskych taboroch bola v roku 2006 v Mad’arsku pri Balatone. Povodne
mali ist’ dvaja ucastnici s WS a jedna osoba ako sprievodca. Pontkol sa Karol Drapak, Zze bude
moct” hovorit’ madarsky, hoci na FEWS taboroch je dorozumievacim jazykom pre sprievodcov
anglictina. Organizatori suhlasili, stacilo tlmocit’ pokyny pre nasich ucastnikov z mad’arciny. Ok-
rem toho na tomto tabore umoznili ucast’ 3 osobam s WS, isli tam Anitka Drapakova, Simonka
Sadlofiova a Maruska Bausova. Ako sprievodkynia iSla aj pani Drapakova.

FEWS tibor vo Svédsku v roku 2007 bol zamerany na hudbu a tanec. Janka Ockajova, Domi-
nika Szoboszlaiova, Simonka Sadlonova a Vladko Hresko so sprievodkyniami Katkou Kollarovou
a Nad'ou Sadlonovou. Mali sme §t’astie, ze nam sprievodkynu — tlmocnicku robila Katka Kolla
rova, ktora ovlada anglictinu a dobre poznala nasich mladych z viacerych pobytov. Ocakavala
som, Ze na hudobno — taneény tabor pojde Anitka a Saka, lebo to vyhovuje ich zaujmom. ZiaP,
; | ani jedna z nich sa neztcastnila toho tabora.

Cestovanie bolo komplikované a muselo sa cestou
tam prenocovat’ v Kodani, lebo k priletu lietadla ne-
bol vlakovy pripoj do Svedska v ten 1sty den Aspon
sme mali moznost’ po- '
zriet” si mesto Kodan
a znamu Morsku pannu.
Hudba a tanec boli hlav-
= nym programom celého
tyzdna Bolo vyhodné, ze som vSetko nafilmovala a urobili sme spo-
lu s Katkou Kollarovou aj vela fotografii. Dali sme urobit’ fotogra-
fie a pozakladah sme ich do albumov, aby mali vSetci spomienku na

> | tento pobyt. Videozaznamy, ktoré som
| pocas tibora nafilmovala, potom Ivan Kunak spracoval, nahral na
DVD a rozmnozil pre vsetkych. Vyrobil aj obaly s fotografiami na
vsetky videozaznamy. Kazdy tucastnik dostal 4 DVD z celého poby-
tu. Mozu si pozerat’ nielen fotografie, ale aj pocut’ hudbu a Vldlet
pohyb, tanec a vsetko, ¢o sa g |
tam dialo. Pozeranim video-
zaznamu doma si pripominaja
zaujimavé zazitky avidia aj
kamaratov, s ktorymi travili veselé chvile.

V roku 2008 v Nemecku organizovali FEWS tabor, na
ktory ziskali finan¢né prostriedky z mladeznickej organiza-
cie, preto podmienkou tcasti bola horna vekova hranica mladeze. To sme sa dozvedeli az neskor,
ked sme uz mali vybranych ucastnikov aj so sprievodcami, ktori by hovorili po nemecky. Pocet
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nasich mladych, ktori boli schopni ist’ bez
svojho rodica a spinali by vekovt hranicu, sa
znizil. Problém sme mali aj so zabezpecenim
sprievodcov, ovladajucich anglicky jazyk. Pre-
svedcili sme mamicku Boranovd, aby isla ako
sprievodkyfia so svojou dcérkou Ivetkou. Dals
mladi boli Janka Ockajova, Vladko Hresko a
Tomas Hudak. Podarilo sa nam ziskat’ druhu
sprievodkyniu ako dobrovolna timoénicku ang-
lictiny aj nemciny, mladu Terezku Lajcakovu,
ktora mala skusenosti s roznymi akciami pre
mladez.

Vo Francazsku v roku 2009 bola tiez podmienka tucasti vo FEWS
tabore ohrani¢ena vekom. V tom roku uz isla ako sprievodkyna Kat-
ka Jariabkova, ktora ovlada anglictinu a aj francuzstinu. Mladi acast-
nici boli Saska Psenkova, Janka Ockajova, Vladko Hresko a Tomas
Hudak. Druha sprievodkyna bola Janeta Hreskova. Program bol bo-
haty na mnozstvo novych zazitkov. Blizkost’ mora vyuzivali na ku-
panie. Nechybali tvorivé dielne — mal'ovanie. Hudba a tanec musi
byt’ tiez. Zdolavanie lanovych drah v prirode pre nasich mladych bo-

lo narocné, ale vyskusali si to.

nica ucastnikov FEWS tabora Vyuzili sme ti moznost’ a mohol
ist’ ako ucastnik Misko Izrael, Simonka Sadlonova, ktori uz mali
nad 25 rokov. Okrem nich isla Saska Psenkova a Dormmka Szo-
boszlaiova. Ako sprievodkyne isli ;
Katka Jariabkova a Veronika Izrae-
lova, ktoré obidve hovoria po ta-
liansky. Tabor bol situovany
z v horskom prostredi. Uzili si pri-
rodu, turistiku, aj park dobrodruzstiev.

Z nedostatku finanénych prostriedkov sa v roku 2011 nekonal
FEWS tabor.

Ceska WS spolo¢nost’ Willik sa podujala zorganizovat® tibor pre dva narody s podmienkou, e si
budeme hradit’ svoje vydavky sami. Z toho dévodu sa nemuseli dodrzat’ pravidla vekovej hrani-
ce, nebola jazykova bariéra, preto sa mohol zucastnit’ ktokol'vek. Bola to vyborna prllezﬂost
vyskusat’ si pobyt bez rodicov a pri tom vediet’ sa dohovorit’ =N .
s ostatnymi Pud’mi. Zial, nevyuzili to hlavne ti, ktoti uz budd
mat’ problém zucastnit” sa FEWS taborov vzhladom na svoj
vek. Ani zo strany rodi¢ov nebol velky zaujem robit’ sprievod-
cov. Podarilo sa presvedcit’ dve mamicky, aby isli ako sprievod-
kyne, ale obidve nemohli ist’ svojimi autami. Preto sme zabez-
pecili odvoz z Bratislavy a zase naspit’ mikrobusom. Hromad-
nou dopravou by mali veI'mi komplikované cestovanie. Tesne
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pred odchodom zo zdravotnych dévodov sa nemohla zucastnit’
Kristinka a ani jej mamicka ako sprievodkyna. Napokon sme
radi, ze dozor zvladla Miskina mamicka Janka Ehrlichova a mala
na starosti 5 deti — svoju dcéru Misku, okrem toho Janku, Si-
monku, Vladka a Tomaska. Vyskusali si tabor v Malejoviciach
v roku 2011, blizko Kutnej hory. Miesto pre tabory mladeze ma
zdruzenie Klicek, ktori sa o vsetko staraji. Nasi mladf si vyskuisa-
li zase nieco nové.

Tabor pre mlade? v roku 2012 bol v Spanielsku a tcastnici boli
Miska Ehtlichova, Maros Kubenik, Tomas Hudak a Vladko
Hresko. Sprievodkyne boli Lenka a mamka Majka Kubenikova.
Program a aktivity boli prispésobené nazvu tabora ,,I feel®, teda ,,
Ja citim®. Pocas aktivit vel'a ochutnavali, vonali, bolo vela pohla-
deni a laskani, ¢im mladez mala citit’ lasku, toleranciu a vzajomnua
toleranciu medzi sebou. Hotel, kde boli ubytovani, je situovany
blizko mestecka Rascafria v Narodnom parku Penalara, necelych
100 km od Madridu.

V roku 2013 zorganizovala madarska spolo¢nost’” WS tabor
pre mladeZ z krajin ,,V4“ v Mad’arsku pri Balatone. Vek
mladeze nebol obmedzeny, preto sa mohli zicastnit’ aj starsie
dievcata, Ildiké Gaborova, Simonka Sadlonova, Anitka Drapa-
kova a Saska Psenkova. Sprievodkyne boli Zuzka Drapakova
a Anka Psenkova. V bohatom programe si vyskusali gymnasti-
ku, jogu, plavanie v bazéne aj v jazere, hudbu, spev, zabavu
v dobrodruznom parku, vylet lodou po Balatone, spolocné

hry....

V roku 2014 sme znova dostali ponuku Géasti na tabore v Cesku, v Malejoviciach. Isla Miska
s mamickou Jankou, Tomas, Vladko, Kristinka s mamickou Alenkou, Dominika, Adam a Simon-
ka. Spolu nas bolo 6 a dve mamicky ako sprievodkyne. Zo stanice v Bratislave nas odviezol do
Malejovic mikrobus. Po dlhej ceste sme sa ubytovali a zoznamovali s ostatnymi, ktorf tam uz bo-
li. Z ¢eského Willika tam bol Kubo s oteckom Frantom a Nikousek s oteckom Zdenkom. Pred
ranajkami bola rozcvicka vonku na ldke. Chodili sme na prechadzky, spievali sme pesnicky, do
lesa sme iSli zbierat’ drevo na wvatru.
V nedel'u sme i8li autobusom do kosto-
la. Do Kolina sme i8li autobusom na
celodenny vylet. Odviezli sme sa na
historickom vlaciku po trati, ktorou sa
davno vorzila cukrova repa na spraco-
vanie do cukrovaru. Tuto trat’ volaja
,»Kolinska fepafska draha“. Pre turistov
tam jazdi aj vlacik na kolesach po ceste.
Mensie deti sa zahrali na detskom ihris-
ku.
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V roku 2016 sa konal FEWS tabor v Irsku. Bol to tibor pretkany hudbou a rytmom. Napriek
tomu, e u nas bolo teplé pocasie v plnom prade, my ¢o sme sa zicastnili FEWS tabora v Irsku,
sme mah takmer o 15 stupfiov menej, no to vobec neubralo na radosti. Tak sme st my -Vladko,
’ Migka, Kristinka, Dominika a ja Zanetka s Dominikou pri-
leteli do Dublinu... ooobrovské letisko, potom sme pokra-
covali par hodin autobusom do Limericku. Boli sme ubyto-
vani v univerzitnom areali, v ktorom okrem ubytovacich
domov, obchodikov a restauracii boli velikanske zahrady,
luky a parky. Kazdy dent sme mali od rana presny program
zamerany na rytmus, hudbu a na rézne hry rozvijajice logi-
ku. Mali sme tam klavesové a bicie nastroje. Pocas obednaj-
sej prestavky si tiez decka prisli na svoje. V jeden dent sme
mali vylet k Atlantickému oceanu, kde sme mali dlha pre-
chadzku pozdlZ ttesu.

V tom istom termine roku 2016 sa konal aj tabor pre mladeZ z krajin ,,V4*“ v Mad’arsku pri
Balatone. Zucastnili sa ho dve dievcata Anitka a Simonka v sprievode Zuzky Drapakovej. Ok-
rem plavania, cvicenia a hudby, bol program zamerany na prak- |
tické veci bezného zivota. Nazvali to ,,opustit’ hniezdo®, ako by
sa dokazali o seba postarat’, keby byvali sami. Skusali pripravit’
jedlo, nejaky $alat..., upratovat’, osetrit’ si odreniny pri malom
uraze... Bolo to vSetko pre nich nové a zaujimavé. Prechadzky
okolo mora, kipanie nielen v bazéne, ale aj v mori, to vsetko sa
im pacilo. Najobl'ibenejsia bola hudba, vecerné diskotéky.

FEWS tabor 2017 v Taliansku
» lalianske zdruzenie WS uz po druhy raz usporiadalo me-
- dzinarodny letny tdbor FEWS, tentoraz v primorskom
kempingu Riva dei Tarquini. Z naSej Spoloc¢nosti sa zu-
castnili Kristinka Scasnd, Miska Ehrlichova, Tomasko
Hudak a Adamko Martinec so sprievodkynami Katkou
Martincovou a Katkou Jariabkovou. Program bol bohaty
a pestry. Ku kazdodennému programu patrili vecerné
prezentacie jednotlivych zucastnenych krajin a obl'tbené
: diskotéky, niekedy aj s kapelou a so zabavnym progra-
mom. Kazdy den sme mali moznost’ kipat’ sa v mori. Pre nasich mladych to bol vel'ky zazitok.
Kristinka a Miska zazili kupanie v mori prvy raz Tomas
bol vel'mi huzevnaty a vytrvaly v uceni sa plavat’ v mori.

Adam bol najlepsi plavec.

FEWS tabor 2018 organizovala Britska nadacia WS v
maji pocas predizeného vikendu, do ktorého spadal aj
Eurépsky den povedomia o WS. Popri bohatom prog-
rame to bola aj prilezitost’ zoznamit’ sa s britskymi rodi-
nami Fudi s WS a stretnit’ sa s kamaratmi z inych krajin
FEWS. Zo slovenskej Spoloc¢nosti Williamsovho syn- 7
drému sa tibora zdcastnila Kristinka S¢asna, ktord spre-
vadzala jej sesternica Dominika.
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Nasi nezabudnutel’ni kamarati

Marcel Tamaskovic Boris Kunak

Navzdy zostanu v nasich spomienkach
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VURV Piestany, Tatramat Poprad, Ing. Jan Boja — REAS
Jan Hutyra, PreSov, VUJE Trnava, Vladimir Julinek
Slovenska humanitna rada, Otilia Hornakova, Nove Zamky
Margita Skrovankova, Trencin
Narodna banka Slovenska 5
Novex Mode Nové Zamky, Dr. Volnik, Tren¢in, JCP Stdrovo
Prva penzijna a. s.
S.IT. ass.
Obecny Urad Muzla
SHS spol. s.r.o.
Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR

Karin a Martin Kollarovci, Ing. FrantiSek Zapotoka
Slovenské elektrarne a.s., Vodné elektrarne zavod Trencin
Ing. Mikulas Gyetven, Pal Koditek, Ing. Miroslav Petrech

Dezider Szlamka — firma ANDITRANS
Antonin Pech, M. Lindner,
rodina Jablonovska, rodina Kakosova
Andrej GreZzo, Gustav Téth 5
Peter Kollar, Zuzana Kr€ulova, Ing. Lubomir Svanda
Mgr. Zuzana Onderovd, Ing. Karolina Onderova
Siemens s.r.o.
Stanislav Kubanek
Ing. Katarina Sebestova
Kancelaria Narodnej rady SR — UZ — Casta — Papiernicka s.r.o.
Plastic Omnium Auto Inergy Slovakia
Willik, spolek pro WilliamsGv syndrom, z.s.
Slavomir Binc¢ik — JUNIOR

Vsetci darcovia 2% z dani

VSetkym, ktori nam akymkol'vek spdsobom pomohli v nasej Cinnosti
vel'mi srdecne d'akujeme!

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