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Spolecnest Wil llamsovho syndrOmu o snue svonoue

QIW e » ""‘"".j

Nasa spolocnost’ sa v lete
2003 rozrastla o dalSieho
Clena. V susednej Ceskej re-
publike zatial' nemaju vlastnu
spolo¢nost’ alebo zdruZenie
pre deti s Williamsovym syn-
dromom a tak sme s rados-
tou privitali medzi sebou
Jakubka Jerdbka zo Zatca.
Jerabkovci  reagovali  na
pozvanie do nasej spolocnosti
takto:
o Vdgend pani,

Dpredem naseho dopisu 1 dm deé-
kujeme a pogvani do 1 asi spolecnosti
rodin s détmi s diagnozon  Wil-
liamsovho syndrom. V'elice radi 1 ase
pogvani prijimdme, mrd nds, e neni
podobni  spolecnost  u nds v Ceské
republice.

Nasemu synovi Jakubovi je 6 let
a diagnozu nam Zjistili teprve pred 3
mesici a to v Prage v motolské nemoc-
nici. Zacal chodit ve 2,5 letech. Od 3
let  navstévuje  specidini  materskou
Skolken,  kam  chodi  wvelice  rid.
Navstévuge  psychologickou  poradnn,
kde ma kazdy tyden jednu hodinn pod
vedenim specializovaného psychologa. Tato individudlni péte mu velice pomdba.

Je velmi pritelsky a mily. Ma rad déti, zvivata, hudbu a fotografie.

Dékujeme za Vs zdjem ndm pomoci a pogvat nds do vasi spoletnosts.

Jakubko sa s rodi¢émi zG&astnil letného rekondi¢ného pobytu v Kovacove pri Stdrove
v auguste 2003. Cela rodina bola s pobytom spokojna a naviac sa aj sami zapojili do
tvorby programu pre deti zorganizovanim plavby lod'ou po Dunaiji.
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Sme pripraveni ha zmenu?

Uz sme tam. Kde? No predsa v Eurdpskej Unii. Mnohi pochybuiju, Ze sa nieco zmeni. Dali
hovoria, Ze sa budeme mat’ horsie. Naozaj?

Urcite nas vSetkych Caka zmena. Nebude to I'ahké, ale bude to o vacSej zodpovednosti. Ale
aj o sile presadit’ svoje opravnené poziadavky. Rodiny s Williamsovym syndromom nebudud v novej
Eurdpe osamotené. Prave naopak. Budu zdruzené nielen vo svojich narodnych organizaciach, ale
i pod kridlami Eurdpskej federacie Williamsovho syndrému FEWS. Je na nas, aby sme aj my
dokazali, Ze sme schopni nielen brat, ale i davat. Vo vyspelych krajinach tento princip plati a my
sme do ich kruhu prave vstupili. Vzacni budu ti, ktori sa zaujimaju nielen o seba a svoju rodinu, ale
dokazu pomoct’ aj inym. Nie, nema to byt strasenie. Skor naopak. Verim, ze pre vacsinu nasich
I'udi je aktivna praca tou najdolezitejSou sucast'ou zivota. Kazdy z nas mbze niecim prispiet’. Europa
sa nam otvorila, dokonca nebudeme potrebovat’ ani pasy, aby sme presli z jedného statu do
druhého. V prvom rade sa musime dohovorit. TakZze by sme mali ovladat’ aspon jeden cudzi jazyk.
Potom vediet’ povedat’ o svojich problémoch, o tom ako nam Stat pomaha, alebo nepomaha.
A porovnavat. Aj naSe rodiny s Williamsovym syndrémom budu chciet’ Zit' tak dostojne ako
podobné rodiny inde v Eurépe. Ta doba, ked’ sme sa museli schovavat, je nenavratne prec.
Pracujme viac na sebe atym pomdzeme aj inym. Ostanme skromni, ale bud'me sebavedomi
v presadzovani svojich opravnenych poziadaviek pre nase deti.

Vladimir Bzduch

Co dokazu nase deti
Tento list ndm do redakcie Miska poslala eSte v roku 2002.
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Volam sa Igor. Narodil som sa v PreSove mame
Daniele a otcovi Igorovi 22.9.1980. To mi
poSepla mama, lebo ja si to neviem nejako
zapamatat. UZ od prvého dna zZivota vedeli, ze
som chory, ja tomu hovorim, ze nie som v
poriadku. Po problémoch, ktoré potom
nasledovali otec to nejako nezvladol a nasledne
sa rodi¢ia rozviedli. A
tak Zivotnd pat’ uz 21
rokov absolvujem s
mamou. Z rozpravania
viem, Ze zdravotné |
problémy  jej  dali
zabrat’, ale statoCne to
vSetko prekonavala.
Spomeniem aj to, ze
vd'aka laske jej rodicov,
sestry a bratov bola
silnejSia. Mal som Styri
roky, ked som sa zacal
samostatne pohybovat'.
Biedne, ale predsa.
Moja mama bola
Zivitelkou rodiny a tak
bola ndtena nastupit’
do prace a ja som nastupil ako Styri a poI rocny
do osobitnej Skolky. NasSiel som si tam
kamaratov, s ktorymi sa stretdvam do dnes.
Ked' ma mama vozila na bicykli v sedacke do
Skolky a aj cestou spat’, snazila sa ma naucit’ aj
vdaka mojmu zaujmu o auta ich typy a farby.
Ako pat’ rocny som to zvladol. Horsie to bolo s
inymi vecami, ale to radSej ani nespominam.
Jedného dna v novembri 1984 dostala mama
zvlastne ale srde¢né pozvanie do Bratislavy od
akéhosi primara MUDr. Bzdicha. ISla tam a
nelutovala. Stretla sa tam s velmi prijemnymi
Fud'mi, ktori neskér zalozili s panom primarom
Spolo¢nost’ Williamsovho syndromu. Dakujem
aj ja, ze tato spoloCnost’ vznikla. Po tomto
nasledovali stretnutia v kniznici u pana primara

a krasne letné pobyty s rodimi a ich detmi,
teraz uz mojimi velkymi kamaratmi. Aj mama
sa vzdy na tie stretnutia teSila a teSi, nakolko
aspon pocas tychto dni mohla vstrebavat
znalosti a  skdsenosti  odbornikov  aj
neodbornikov, vyrozpravat' sa o vlastnostiach
nas deti, poucit’ sa ako na to, ako zvladnut' ¢o
najlepSie nase syndrémové
vlastnosti. Ja viem, ze je to so
mnou  tazké, viem, ze
omiel'anie mojich
. momentalnych a  vSetkych

zaujmov, zeleznice, poziarnici,
muzika a aj to, ¢o prinesie novy
den, je narocné. Ked je
nervézna, povie mi niekedy, ze
som ako pokazena platia alebo
papagaj. Ale ja sa na nu
nehnevam. Mam ju rad, ona ma
ma tiez velmi rada a to je
hlavné.

Méme choré srdiecka, ale

““““ . Zmesti sa
do nich tolko vela lasky ku
kamaratom, znamym, susedom
a k pribuznym. Mam vel'kd rodinu, ktord cell
mam rad, vSetkych mojich ujov a tetu, babku,
tetu Evku s jej Davidom, Danielom a
Dominikou, tetu Bodu, Janika, Mariannu a
Heniku, Martina a Jozka, ktori Ziju daleko,
nakoniec Janikovu manzelku Valiku a ich dcérku
Mariannku, ktora mi bude hovorit’ stryko. Tak
sme sa dohodli s Janikom.

Ked' som ukoncil osobitni Skolu a potom
praktickld Skolu, mama vystUpila z prace a sama
mi potvrdila, ze lasku matky k dietatu
nenahradia Ziadne peniaze. Dakujem vsSetkym
Williamsovcom Ze ste, to Vam odkazuje 23 -
rocny Igor.

P.S.: Aby som nezabudol, dovidenia v lete!

Dakujeme vSetkym prispievatel'om, ktori nesetrili asom a energiou a tak

napomohli k vzniku tohto cisla Spravodaja.
Ak mate dobré napady a trochu ochoty, nevahajte a napiste nam aj vy.
Ak si myslite, Ze napady nemate, porad'te sa s nami a my vas povzbudime.

Vase obavy sl nam doverne zname, netreba vsak ustat’, treba stale skusat’

a vysledok sa dostavi.




Rodicovsky pohlad

Nas prvorodeny syn Tomas

Osemnast’ rokov Zivota - mlady Clovek na
prahu dospelosti s vyzorom dospelého muza, s
rozumom Uprimného dietata s Cistym srdcom,
ktoré nepozna pretvarku. ,KoneCne budem
moct’ pit kavicku", tak davno oblUbenu a
potajomky odchlipnuti z mamkinej Salky ,a
ozenim sa s kamaratkou Vierkou
.." A Co skutocCnost’?

Ani krok bez mamky alebo
ocka, denne do Skoly iz nej, na
nakupy, prechadzky, pomoc pri
dennej hygiene .. To je nas
Tomas!

»,Co budete robit'" dalej?"
pri otazke znamych odpoviem
stroho: ,Neviem, Zijem dneskom,
budicnost je pred nami."
Neveriacky pokréia plecom. No

jednoducho nemdzeme rozmyslat  prilis
dopredu, uvidime, ¢o ndm zivot prinesie.
Momentdlne sme ,zachraneni® na dva

roky. Tomas navstevuje dvojrocni prakticku
Skolu a chodi tam velmi rad. V ramci
vyuCovacich hodin zdravovedy navstevuju
stacionar s detmi pripdtanymi na invalidny

vozik, pomahaju im ako mozu a spestruju
vol'né chvile. Na hodinach varenia sa zasvacuju
do tajomstiev kuchyne. Na technickej praxi
upratuju okolie Skoly, presadzaju kvetiny a v
malom skleniku sa snazia dopestovat’ si Cerstvl
zeleninu. V krdzku Sikovnych rdk dokonca na
Sijacom stroji Siju vrecuska na prezuvky a malé
vankusiky. Pri rozhovore s Tomasom, ze raz
Skolu ukondi, ho pochyti priam
hystéria. Do Skoly chodi rad a
chce chodit’ stale, vecny ziak ...
Moznosti jeho dalSieho
uplatnenia alebo umiestnenia v
nasom meste (v PreSove) su
obmedzené. Ziadna chranend
dielna, ¢ iné denné zariadenie,
kde by tato dospelda mladez
Jtrochu ind ako my", mohla
rozvijat' svoje schopnosti a travit’
volny Cas. Ak ich niekto usmerni,
dokazu vela urobit. NemoOzu zostat sami
bokom, potrebuju zit' v spolocnosti niekoho,
ved’ od Utleho veku su zvyknuti na kolektiv.
Pytaju si lasku a viacej pozornosti nez
my ostatni. Svojou Cistotou duse a
Uprimnostou nam zdravym mo6zu byt’ vzorom.
Monika Hudakova

Sme rodina Kunakova.
Nas syn Borisko patri tiez do
Spoloc¢nosti Williamsovho
syndromu. Ma 30 rokov a je
to vel'mi vesely chlapec. Ma
dvoch starSich bratov a Styri
neterky. Velmi rad pocuva
hudbu a rad cita ¢asopisy o
autach a lokomotivach. Ma
rad zvieratkd a chodi ich s
pol'ovnikmi kfmit’,
Samozrejme pod dohl'adom.
Mame v rodine pol'ovnikov,
tak sa onho postaraju.

Sme radi, ze mame
tato Spolocnost’ a m6zeme sa spolu stretavat'.
Boris sa nevie dockat, kedy uz p6jdeme spolu
na letny pobyt. Kalendar ma stale pri sebe a uz
pocita, kedy to bude. Ale nie len Boris, ale aj

my rodicia sa nevieme dockat/,
kedy ich znova uvidime. Deti
sa dobre poznaji a maju sa o
¢om rozpravat, rodicia tiez.

Preto sa chcem touto
cestou podakovat  panovi
primarovi MUDr. Bzdlchovi a
Nad'ke Sadlonovej, ktora ma
na starosti vSetku agendu.
Klobuk dole, Ze vSetok svoj
volny Cas venuje pre nas. ESte
raz d'akujeme.

Vsetkych Vas
pozdravujeme a teSime sa na
leto, kedy sa stretneme.

Rodina Kunakova z Bahona



Narodil sa nam Misko. Mal neStastny zaciatok, na piaty
den po narodeni ho nasli sestricky v porodnici
v bezvedomi a Misko musel o svoj zivot bojovat.
Bojoval statocne, dnes by nikto nepovedal, ze je to
.mrtvy Zivot", ako mu bolo predpovedané. Mal srdcovu
vadu, hypotonické svalstvo a Williamsov syndrom.

Vdaka rodinnej starostlivosti a najma vdaka babicke,
ktora sa mu obetovala, denne s nim cvicila, ked" zacal
chodit’ do osobitnej Skoly, nenechavala ho v druZine

. a pokracovala vo vyucovani doma. Citat a pisat’ sa
| postupne naucil, ale matematika sa mu dodnes vidi

zbyto¢nd. Skoda, lebo technicky talent zato ma.
Rozskrutkovat’ a demontovat’ hocijaki vec dokaze
dokonale. Cita si casopisy o elektronike a nabera

' vedomosti, ktoré ma niekedy prekvapia. Po skonceni

osobitnej skoly bol Misko zaradeny do Ustavu socidlnej
starostlivosti prof. Matulaja, po par rokoch sa mu
otvorila moznost’ v Experimentalnej rodinnej Skole na
Halkovej ulici, kam velmi rad chodil. Vyucovanie bolo
pestré, mali aj dni praktickej vyucby v kuchyni a Misko
v Skole stretol svoju prva lasku Lucku, ktorej je verny

= dodnes. Po ukonceni tejto Skolskej dochadzky sme dlho

nemohli najst vhodné umiestnenie alebo uplatnenie. Po zaloZeni AgentUry podporovaného
zamestnania sa Misko dostal do databazy a ¢akal na svoj den. Konecne priSiel, Misko sa zUcastnil
konkurzu a bol vybrany pre pracu v chranenej dielni — kaviarne Radnic¢ka. Musel sa vela ucit,
absolvoval cCasnicky kurz, prisla vizaZistka, krajCirka, kurz spoloCenského spravania a anglictiny.
Ked som sa v prvom tyzdni po otvoreni kaviarne priSla pozriet, ako sa Miskovi pracuje, neverila
som vlastnym ociam. Teraz je Stastny, s Usmevom obslUZi kazdého navstevnika a hoci ma
postihnutd jemnu motoriku, svojim Sarmom odputa pozornost’ od drobnych nedostatkov.

Chcela by som povzbudit’ vSetkych rodicov, aby sa nebali ist’ s postihnutym dietatom do projektov,
ktoré sa niekedy zdaju zbytocné, Ziadna snaha nie je marna a aj malymi kréc¢ikmi sa da prejst’

vel'ky kus cesty.

Veronika Izraelova

Ivetka ma 18 rokov a chodi eSte do Specidlnej Skoly.
Pismenka pozna, ale pisat’ suvislé slova a vety nevie. Aj napriek §
tomu sme s fou spokojni. Je stale taka drobna a uz nerastie, ani
nepribera. Cim je starsia, tym viac sa boji buchotu a chodenia po
snehu v zime. To je taky dost’ problém, aj ked nikdy sama von
nechodila. Radsej sedi doma a pocuva hudbu.

Na jar by sa malo Ivkinej starSej sestre narodit’ dietatko.
VSetci sa uz teSime, aj Ivka. SrdeCne vSetkych zdravia

Boranovci z Liptovského Mikulasa




Nasa dcéra Ildikd sa narodila
6.7.1971 v Komarne. Po
narodeni sme s nou chodili od
lekara k lekarovi vzhladom na
jej zdravotny stav. Mala nieco
~ so srdcom, chodili sme aj do
'~ Bratislavy na kontrolné
vysetrenia.

Ked” mala 30 rokov,
oznamili nam, Ze ju musime
. dat’ operovat na srdce,
. diagndza : nahrada mitralnej
chlopne mechanickou
protézou a plastika
trikuspidalnej  chlopne De
Vega. Samozrejme najprv sme
sa museli vysporiadat’ sami so
sebou, s vlastnym svedomim,

o o ' . nez sme sa rozhodli dat
suhlas k tomuto zakroku. Cakanie, to je skuska pre trpezlivych. Cakat’ na konkrétny den operacie
vlastného diet'at’a vySe Sest’ mesiacov! Potom chvala Bohu sme dostali termin 23.9.2002.

I touto cestou by sme sa chceli podakovat najma primarovi Prof. MUDr. Viliamovi
Fischerovi, ktory viedol operaciu. Jeho dlhorocné skisenosti, vysoka odbornost’ a istd ruka boli
znamkou toho, ze i v kritickych momentoch sa naSlo adekvatne riesenie. NaSe pod'akovanie patri aj
vSetkym jeho spolupracovnikom na operacnej sale, lekarom a sestrickdm na SUSCH v Bratislave
Pod Krasnou hérkou 1.

Chvala Bohu dockali sme sa St'astného konca. Ildiké sa ma dobre.

Rodina Gaborova z Chotina

Ako to bolo v nasej rodine

Je 30.6.2000 a ja sa dozvedam, ze moj syn Richard ma
Williamsov syndrom. Neda sa opisat, ako sa citi Clovek,
ked sa dozvie, Ze jeho dieta nie je v poriadku. Ale asi
najhorsia je bezmocnost. Neviete, ¢o Vas ¢aka, ako sa
bude Vase dieta vyvijat' a hlavhe ako mu mozete
pomoOct’. Williamsov syndrém bola pre nasu rodinu vel'ka
neznama. Nastastie len do chvile, ked’ sa nam ozvala
pani Sadlofiova apozvala nas na rehabilitacno-
rekondi¢ny pobyt do Bystrej. Tam sme spoznali nielen
mnozstvo skvelych l'udi, ktorym tato diagndéza vstupila
do Zivota, ale aj l'udi, ktori chodia kazdoroCne na tieto
stretnutia, aby nam pomohli po stranke odborne;j.
Tieto stretnutia su dolezité nielen pre nas rodicov, ktori
si navzajom radime, odovzdavame skusenosti, ale
hlavne pre naSe deti. Tohto roku to uz bude Stvrty
pobyt, na ktory sa uz teraz tesi celd nasa rodina.

Anita Gabriskova




Precitali sme za Vas

V Casopise Rodina €. 24/2002 bol 21. novembra 2002 uverejneny ¢lanok ,,0dmena za lasku a

pozornost™, z ktorého pre Vas vyberame:
5 Maly stebotko

Stvorroény RiSko je skutonym slnieckom
Nezabudky. Mama Anita Gabriskova si ho
priniesla domov ako zdravé dieta. Ze nie je
vSetko v poriadku, zistila az neskor. ,Bol
slabucky, nezdvihal hlavicku, ako rocny sa vedel
iba prevratit," hovori mama. Po odbornych
vySetreniach a hospitalizacii v nemocnici zistila
RiSkovi vzacny Williamsov syndrom. Ide
o chromozémovu chybu ako pri Downovom
syndréme, ale deti su SikovnejSie a
spolocenskejSie. Po Specidlnych cviceniach, na
ktoré museli dochadzat az do Madarska,
napokon dokazal Risko uzZ za tri mesiace chodit’
Stvornozky. Trvalo vSak dlho, kym nabral
odvahu a pustil sa maminej ruky. Na jeho tretie
narodeniny pani Anita nikdy nezabudne. Prave
vtedy sa RiSko pustil jej ruky azacal sam
chodit. Kym dovtedy bola jeho slovna zasoba
obmedzena iba na tata a mama, po pol roku
prace s logopédom rozprava vsetko, rad a vel'mi
vela. Anita je so synom na prediZzenej

ktivity nasich deti
Folklorny subor Javorcek - 10. vyrocie
Tento subor mentalne postihnutych mladych l'udi pravidelne nacviuje jednotlivé prvky a l'udové

.....

materskej. Snazi sa ho zaclenit’ do kolektivu,
a preto s nim navstevuje na dve hodiny denne
aj riadnu Skolku. ,Pre Riska je lepSie byt
v zariadeni medzi detmi ako doma. Ak ked’ sa
mu venujem najlepSie ako viem, kolektiv mu
nikdy nenahradim," priznava mama. Doma sa
nanho tesi starSia sestricka, od ktorej sa Risko
vela uci a s ktorou velmi radi a Casto vystrajaju.

suboru tvoria mladi ludia s Downovym syndromom, ale patri k nim aj Simonka Sadlonova s
Williamsovym syndromom. Okrem svojich nacvikov maji spolo¢né nacviky so siborom zdravych
mladych l'udi. Spolu tvoria integrovany subor ojedinely svojho druhu v celej Eurdpe. Prvé roky
tancovali spolu so siborom Bezanka a uz niekol'’ko rokov spolupracuju so suborom Lipa. Pocas tych
desiatich rokov mali uz mnozstvo spolocnych vystipeni na beneficnych predvianocnych koncertoch
po celom Slovensku. Niektoré deti z nasej SpoloCnosti Williamsovho syndrému spolu so svojimi
rodicmi mali moznost’ vidiet’ ich vystipenia. Ucinkovali v programe Od srdca k srdcu v Istropolise a
aj v Slovenskom narodnom divadle, vysielanom Slovenskou televiziou. Predviedli sa v sprievode cez
dedinu Vychodna a tancovali aj v hlavhom programe na 40. folklérnom festivale vo Vychodnej v
roku 1994, ktory v priamom prenose vysielala Slovenska televizia. Zicastnili sa aj medzinarodnych
folkldrnych a hudobnych festivalov v Belgicku, v Nemecku a v Ostrave, v Ceskej republike.

V decembri 2002 slavnostne oslavil Folklérny subor Javorcek svoje 10. vyroCie existencie
slavnostnym vystUpenim vo velkej sale Istropolisu v Bratislave. Predviedli spolo¢né tance so
suborom Bezanka, s ktorym tancovali prvé roky. Rucnickovy a zajaci tanec boli ich prvymi
spolonymi tancami. Potom predviedli dievCata z Javorceka a z Lipy chorovod a Morenu. Chlapci z
Javoréeka zatancovali spolu s chlapcami z Lipy odzemky. Palicovy tanec zacal Javoréek sam a
potom sa pridal subor Lipa. Medzi ich spolo¢nymi vystUpeniami sa predviedli aj samotné subory
Bezanka, Lipa, ale aj iné host'ujuce subory. Na zaver predviedol Javoréek spolu s Lipou novorocné
vinSovacky. Piesnou ,Ticha noc, svatd noc", ktord zahral na fukacej harmonike Jurko Strmiska a
ostatni popri lom pohmkavali, ukondili prekrasny koncert.

Zelame mladym l'ud'om zo suboru Javorcek vela Uspesnych vystipeni v budicnosti!
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Specialne ol
Special Olympics World Summer Games - Ireland 2003

V juni 2003 boli po prvykrat svetové letné
Specialne olympijské hry v Eurdpe a sice v
Irsku, v hlavhom meste Dubline. Simonka sa
dvomi  zlatymi medailami z narodnych
olympijskych hier v roku 2002 nominovala na
svetové hry do Irska. Na svetovych
olympijskych hrach sit’azila v plavani ako jediné
dievéa - plavkyna zo Slovenska spolu s dvoma
chlapcami. Zo Slovenska sa zUcastnili Sportovci
sutaziaci aj v inych druhoch Sportu ako je
atletika, gymnastika, cyklistika, tenis, stolny
tenis, jazdectvo, futbal a volejbal. Vsetci
Sportovci so sprievodcami - trénermi odleteli do
Irska o 5 dni skor pred otvorenim olympijskych
hier, aby sa tam aklimatizovali. Obyvatelia

hostovského mesta Carrick on Suir na juhu

Irska im pripravili bohaty program. Nasi

Sportovci sa im predstavili aj ako tanecnici.
nieCo z naSich

Simonka a Peto zatancovali

mpiad

l'udovych tancov (obaja su zaroven Cclenmi
suboru JavorCek) a gymnastka Gizka
zatancovala irsky tanec. Den pred slavnostnym
otvorenim hier sa presunuli do Dublinu

Ja ako matka som chcela vyuzit' tito
jedinecnu prilezitost, aby som sa v ramci
rodiCovského programu mohla z(c&astnit' na
tychto hrach. Rodi¢ia mohli prist az na
slavnostné otvorenie olympijskych hier, preto
som letela sama neskor. Mohla som byvat’ v
nejakej irskej rodine, keby som vedela hovorit
anglicky. Pévodne mala so mnou ist aj moja
starSia dcéra Karin, lebo ta hovori anglicky, ale
potom nemohla ist’ pre svoje povinnosti v praci.
Tak som si cez internet vybrala ubytovanie
v jednoduchom penziéne. Hoci neviem anglicky
a nemecky sa tam nedalo velmi dohovorit,
nestratila som sa. Zucastnila som sa na
oficialnych ~ programoch  pre  Sportovcov
a rodicov, ako aj na rodicovskych stretnutiach
(na jednom programe timocili cez slichadla,
kde bola rustina jeden z prekladacich jazykov).
Na jednom vecCernom programe pre rodicov
som mala moznost’ osobne sa podakovat’ pani
Eunice Kennedy Shriver, ktora zalozila v roku
1968 Special Olympics a v sucasnosti je ¢estnou
prezidentkou, za vSetko to, Co pre tieto deti
urobila (na to som vystacila aj s mojimi velmi
malymi znalostami anglictiny). Zo Slovenska
a z Ciech som bola jediny zastupca rodiCov na
tejto olympiade.

Okrem sutazi v plavani, v ktorych sa
zUCastnili Simonka, Peter a Juraj, som videla aj
iné sutaze (gymnastiku, volejbal, stolny tenis,
futbal, jazdectvo). VSade panovala srdecna



atmosféra, porozumenie l'udi, ktori organizovali
sut'aze alebo sa len prisli na Sportovcov pozriet
a povzbudit ich k vykonom. Na kazdom
Sportovisku  boli  timocnici, ktori pomahali
anglicky nehovoriacim trénerom. V plavarni bola
mlada Slovenka, ktora pracuje v Dubline,
pridelend pre delegaciu Slovenska a Ciech. Aj
mne pomohla so ziskanim informacii potrebnych
poCas olympiady. Po prvykrat som mala
moznost’ vidiet' sutaz unifikovanych dvojic
(postihnuty so zdravym) v jachtingu, nakol'ko
Slovensko nema Sportovcov v tejto discipline.
Cestovny listok na cely m6j pobyt mi umozioval
cestovat po celom Dubline autobusom aj
rychloviakom na vSetky Sportoviska, miesta
rodiCovskych programov a aj do blizkeho okolia,
aby sme mohli spoznat’ Zivot v Irsku. Dublin
ajeho blizke okolie je charakteristické
mnozstvom zelene, pokosenymi travnatymi
plochami (po ktorych je dovolené chodit,
napriek tomu neboli zoslapané), mnozstvom
stromov a kvetov. Videla som nielen velmi
zaujimavé staré hrady, ale aj nové domy.
V Dubline nie su cinziaky. V strede mesta su
domy tesne vedla seba, Uzke a vysoké, avSak
maximalne 4-poschodové. Su to staré domy,
historické, tzv. gregoriansky styl. Dalej od
stredu mesta su len dvojpodlazné domy s
predzahradkami alebo so zahradkou dookola
domu. Pre primorské mestecka a dediny su
priznacné kotviace plachetnice. Na prehliadke
najvacsej zahrady Irska — Powerscourt Garden
som sa stretla s mladou slovenskou rodinou
s malou dcérou. Prezradili mi, ze v Dubline Zije
mensia komunita Slovakov. Napriek zauzivanym
predstavam, ze v Irsku Casto prsi, pocasie pocas
olympiady bolo vel'mi dobré. Dazd’ zacal padat’
az po skonceni zatvaracieho ceremonialu a
potom poriadne prSalo aj na druhy den, ked
sme leteli domov.

V nedelu vecer na slavnostnom ukonceni

olympijskych hier bolo na Stadidne 65 tisic
divakov (u nas je vzdy prazdny sStadion na
narodnej  olympiade). Okrem  rodinnych
prislusnikov Sportovcov tam priSlo velmi vela
I'udi, ktori vlastne nemali s postihnutymi 'ud'mi
niC spolocng, ale prisli tam, tlieskali, spievali a
vytvarali dobrd naladu. Sportovci prichadzali a
sedeli na ploche sStadidna, divaci boli na
obrovskej tribune. Ked' moja spolusediaca na

s

triblne zistila, ze som matka Sportovkyne a
priSla som zo Slovenska, vypytovala sa ma na
moju dcéru, v ¢om sutazila a ako sa jej darilo
(znova mi postacili moje malé znalosti anglictiny
acuduj sa svete aj francuzstiny). Ked” som
povedala, Ze ziskala strieborni medailu, tak mi
gratulovala. Mala som Stastie, ze som bola
pomerne blizko miesta, kde sedeli Sportovci a
tak som sa niekolkokrat mohla so Simonkou
porozpravat’ cez ohradu, ktord nas oddel'ovala.
Ked moja ,susedka“ zbadala, ze idem za
Simonkou, priSla aj ona, aby ju videla a
zagratulovala jej. Program na otvaracom aj na
zatvaracom  ceremoniali  bol  velkolepy.
Ucinkovalo tam mnoZstvo umelcov, vyznamnych
osobnosti, vela spevakov aj tanecnikov. Na
zaver bol ohromny ohnostroj. Som nesmierne
St'astna, ze som to vsetko videla a mohla zazit’
tu jedineCnd atmosféru, ktora bola pocas celej
olympiady. Bola to pre mnia jedinecna
prilezitost,, ktora sa uz nevyskytne.
NadeZda Sadlonova



Simonka sa zUcCastnila lyZiarskych pretekov vo februari 2004, ktoré sa uz po tretikrat konali na
Skalke pri Kremnici. Sut'azila v troch disciplinach zjazdového lyzovania: slalom, obrovsky slalom
a zjazd. Ziskala tri bronzové medaily.

Medzinarodny pracovny seminar o Williamsovom syndrome v Budapesti

Vdioch 1. — 5. maja 2002 sa uskutocnil v Budapesti medzinarodny pracovny seminar
zamerany na Williamsov syndrom a neurogenetické vyvinové poruchy. Podujatie usporiadalo
Collegium Budapest a Centrum kognitivnych vied. Hlavnym inicidtorom bol psycholdg prof. Csaba
Pléh, ktory pozval odbornikov z oblasti vyskumu Williamsovho syndrému, aby prezentovali vysledky
svojej prace a spolo¢ne o nich diskutovali. Zacastnili sa vyskumnici z USA, z Velkej Britanie,
z Talianska, z Madarska azo Slovenska. Prednasalo a diskutovalo sa o recovych, zrakovo-
priestorovych, socialnych, paméatovych schopnostiach, o tedriach a o metdédach vyskumu. Vd'aka
profesorovi Pléhovi som mala i ja moznost’ zUcastnit sa a prezentovat' nas vyskum zrakovo-
konstruktivnych schopnosti osob s Williamsovym syndromom a s Downovym syndromom.

V ramci podujatia odzneli na péde Collegia Budapest prednasky o Williamsovom syndrome
aj pre SirSiu odbornu verejnost’, ktoré predniesli Ucastnicky seminara, Spickové odbornicky v tejto
problematike, prof. Ursula Bellugi z USA a prof. Anette Karmiloff-Smith z Velkej Britanie.

Vyznamnou sucastou tohto pracovného podujatia bolo stretnutie s Mad'arskou spolo¢nost'ou
Williamsovho syndromu. Najskor Dr. Gabor Pogany vo svojej prednaske oboznamil ucastnikov
seminara s Cinnostami spoloCnosti, pri ktorych Uzko spolupracuju s odbornikmi z praxe aj
z vyskumu.  SpolocCnost’ organizuje rehabilitacné programy, kde sa vyuZiva hydroterapia,
rehabilitacna gymnastika, muzikoterapia, arterterapia. Ako Ucastnici seminara sme mali moznost’
byt pritomni na hodinach anglictiny, telesnej vychovy a hudobnej vychovy, ktoré spoloCnost’
pripravuje  pre deti s Williamsovym syndrdmom kazdu sobotu. Mali sme tu aj prilezitost
besedovat’ s rodi¢mi Cakajlcimi na svoje ratolesti, ktori rozpravali o svojich skidsenostiach a radili
sa s nami o niektorych problémoch. Sobotnajsi spoloc¢ny program koncia deti s rodi¢mi navstevou
plavarne. Okrem tychto pravidelnych aktivit pomaha madarska spolocnost’ zabezpedit' Specifické
genetické vySetrenia a poriada letné tabory pre deti s Williamsovym syndrdmom a ich rodiny, kde
sa venuju rehabilitacii a vyskumom.

Praktické zozndmenie sa s ¢innostou Mad‘arskej spolocnosti Williamsovho syndrému bolo
milym a podnetnym zavrSenim vydareného a uzitocného pracovného stretnutia odbornikov.

Katarina Jariabkova



Stretnutie Europskej federacie spolo¢nosti Williamsovho syndromu v Evry

V uplynulom roku 2003 sa predstavitelia jednotlivych

narodnych asociacii zdruzenych v Eurdpskej federacii
FEw spoloCnosti  Williamsovho syndromu (FEWS) stretli 18.
FEDERATICIN EUROPEENNE oktdbra v Evry pri Parizi. Zicastnili sa zastupcovia vSetkych

WILLAMS SYNDROME

Clenskych narodnych spoloCnosti federacie: Velkej Britanie,
Irska, Svédska, Norska, Belgicka, Talianska, Spanielska,
Madarska a Nemecka. Na zasadnuti bola pritomna aj
slovenska Spolocnost’ Williamsovho syndrému, ktord som
mala moznost’ zastupovat’ s pravom poradného hlasu, kedZe nasa spolo¢nost’ zatial’ nie je ¢lenom
federacie.

Stretnutie malo bohaty pracovny program. K hlavnym cielom FEWS patri podpora oséb
s Williamsovym syndrémom a ich rodin. Naplnanie takéhoto ciela ma vSak SirSi ramec a vyzaduje
si plnenie mnohych dalSich tloh.

Jednym z cielov je Sirenie poznatkov o Williamsovom syndrdme vo verejnosti aj medzi
odbornikmi z rozliénych oblasti. Federacia pripravuje databazu odbornych ¢lankov o Williamsovom
syndréme, vytvorenie urcitej formy kniznice, ktora by bola dostupna na internetovej stranke FEWS.
Nita Lorimer zo Svédska predostrela moznosti ako pri vytvarani takejto databazy postupovat.
Akceptovany bol i moj navrh, aby boli do databazy zaradené aj zoznamy zdrojov poznatkov
o Williamsovom syndrome, ktoré su uverejnené v inych jazykoch, nielen v anglictine. Nita Lorimer
bude zaroven kontaktnou osobou, ktora zaujemcom odpovie prostrednictvom internetu na otazky
tykajuce sa Williamsovho syndrému. Internetovl stranku FEWS spravuje a aktualizuje Gabor
Pogany z Mad‘arska.

Horst Romm z Nemecka pripravil predbeznl verziu informacného letaka o FEWS, v ktorom
su uvedené zakladné Udaje o Williamsovom syndréme a o cieloch federacie. Pripravuje aj
rozsiahlejSiu prezentaciu federacie ajej clenskych organizacii, kde by bol uvedeny prehlad
o Cinnosti spolocnosti v jednotlivych krajinach.

Arne Fedje z Nérska predlozil informacie o moznosti uchadzat’ sa o financovanie aktivit
FEWS z programu zameraného najmd na eurépsku mladez, integraciu a rozvijanie solidarity
a rovnosti. Finan¢nl podporu moze ziskat’ organizator podujatia, ktoré splia prislusné podmienky
a ciele. Mohol by to byt’ napriklad aj medzinarodny tabor pre spolo¢né aktivity osob s Williamsovym
syndromom a ich rodin.

Na stretnuti FEWS sa este diskutovalo o dalSich problémoch. DolezZité je hospodarenie a
ziskavanie financnej podpory pre FEWS. Hovorilo sa o zapajani surodencov, clenov rodiny a o
rieSeni ich Specifickych problémov, o vymennych pobytoch deti v rodinach. Diskutovalo sa o aj
organizovani a podpore spoluprace eurdpskych krajin na vyskume Williamsovho syndrému. Za
predsednicku FEWS bola na d'alSie obdobie opatovne zvolena Suzy Cooper z Velkej Britanie.

Diskusia o0 mnohych otazkach pokracovala v prijemnej neformalnej atmosfére. Horst Romm
z Nemecka sa poteSil, ked som mu odovzdala Spravodaj nasej spolocnosti, v ktorom je clanok
o Spolkovom zvdze Williamsovho-Beurenovho syndromu v Nemecku. Nita Lorimer sa pochvalne
vyjadrila o dvojjazyénom Cisle nasho Spravodaja, ktoré som rozdavala na stretnuti v Turine.
Spomenula, Ze sa pacilo mnohym clenom Svédskej spolocnosti Williamsovho syndromu.
Zastupcovia vSetkych clenskych krajin FEWS by radi uvitali slovenskd Spolo¢nost” Williamsovho
syndromu vo svojom kruhu. V tomto roku 2004 bude stretnutie FEWS zaciatkom jula v Prestone pri
Manchestri vo Vel'kej Britanii, kde bude sicasne prebiehat’ stretnutie ¢lenov britskej spolocnosti
Williamsovho syndrému. Bolo by skvelé, keby sa na stretnuti zG¢astnil zastupca rodin zdruzenych v
nasej spolocnosti a keby sme sa prihlasili za oficidlneho clena federacie, tak ako to Clenovia
slovenskej spolocnosti odhlasovali na letnom stretnuti v Bystrej.

Katarina Jariabkova
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Cinnost Spoloénosti

Bystra 2001

Zasa preSiel rok, priSlo leto a dlho
oCakavané stretnutie Clenov SWS. Tento rok to
bolo v Bystrej v Nizkych Tatrach. Privitala nas
prekrasna priroda, prijemné pocasie, zurciaci
potok. Pri hoteli tenisovy kurt a bazeény pre
plavcov i pre neplavcov. Co sme si uz mohli viac
priat?!

Pomaly sme sa schadzali, vitali a tesili.
Pri veCeri sme si naplanovali program na cely
tyzderl. Dopoludnia turistické vychadzky,
poznavanie okolia a Sportové sutaze. Poobede
kipanie, hry. Vecer vedomostné sutaze,

L 4
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spolocenské hry, diskotéka, vzdelavanie rodicov.

Navstivili sme Tale, chceli sme si pozriet’
aj miesto nasho davnejsieho pobytu - Krpacovo.
V polceste nas odradilo hrmenie a bliZiaca sa
burka, z coho maju naSe deti hrézu, tak sme sa
vratili naspat. Sportové sitaze a plavanie ich
vel'mi tesili, preZivali obrovsku radost’ z kazdého
uspechu.

N

Vecery v spolocenskej miestnosti boli pre
deti zabavno - vzdelavacie. Hry, sutaze -
dokonca sutaz Milionar, v ktorej preukazali
,milidonové" vedomosti. Sataz pripravila aj
sponzorovala rodina Kollarova, takze za
vedomosti boli aj bohaté odmeny. Radosti
nebolo konca.

Rodi¢ia mali vecer vzdelavacie prednasky
a besedy s panom primarom MUDr. Bzdichom a
s pani psychologi¢kou Dr. Jariabkovou. KedZe
prave prebiehalo prehodnocovanie zdravotného
stavu naSich deti, zaujimali nas aj tieto
problémy a odovzdavali sme si navzajom
informacie o naSich pravach, skor pravach
nasich deti. Kazdy kat Slovenska tu mal iné
problémy.

Volny ¢as sme venovali vychadzkam - k
tigrom, jazde na konikoch a ponikoch,
prehliadke Bystrianskej jaskyne. Tu nas okrem
kras jaskyne zaujali najma netopiere.

Ako vzdy, tyzden nam velmi rychlo
ubehol a v sobotu sme sa, hoci neradi, IUcili.
Fotografie na rozlicku a vela slz. Ale aj nadej,
Ze o rok sa stretneme znova. Zacali sme
odrativat’ dni, Setrit’ peniaze a znova sa tesit'.
Kto sa moze pochvalit takymi peknymi
zazitkami ako my??? Kto zazije tol'ko radosti ako
my?

Ked' nam je velmi smutno za niektorym
kamaratom alebo kamaratkou, sadneme a
napiSeme im. Alebo zoberieme telefon a
zavolame im. Alebo ich navstivime. Radost’ je
vzdy obojstranna. Nie je nam dobre? Kto ma
tol’ko radosti ako my?

Viera Bausova

Bystra 2002

V tomto roku sme sa opat’ stretli v Bystrej
v Nizkych Tatrach. Pvodne sme mali ist' na juh
Slovenska do Kovacova, ale z dovodu
rozvodneného Dunaja sme museli narychlo
zmenit’ miesto nasho planovaného
rekondiného pobytu. Nebolo jednoduché
vybavit' v priebehu jedného dna pobyt v inom
zariadeni, ale pani Sadlonovej sa to predsa
podarilo.
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Napriek tomu, Zze sme sa vsetci teSili na
Dunaj za ten tyzden v Nizkych Tatrach sme
spolu prezili vela pekného, chodili sme na
turistické vychadzky po okoli, nase deti si
vyskusali svoju Sikovnost’ a zrucnost’
v Sportovych sutaziach, kapali sa v bazéne pri
nasej chate. VecCery v spoloCenskej miestnosti
boli pre deti zabavno - vzdelavacie. VSetky deti
si preverili svoje vedomosti v sutazi ,Desiatka",
ktorl pre nich pripravila a sponzorovala rodina



Kollarova. V sutazi vzdy jeden z rodicov mohol
pomahat’ dietatu s vyberom oblasti, z ktorej
bola polozena otazka. Takto sa aj rodicia mohli
zapojit’ do sut’'aze spolu so svojim dietatom.

Pani psychologicka Dr. Jariabkova mala
s rodiCmi vzdelavaciu prednasku a besedu, ked’
nas prisli do Bystrej pozriet’ rodiny Svecova
a Drapakova. Prednaska sa tykala informovania
o Eurdpskej federacii Williamsovho syndréomu
(skratka FEWS), ktora vznikla v roku 2001.
Rodi¢ia na nej odsuhlasili vstup nasej
Spolocnosti Williamsovho syndromu do FEWS.
V susednom Madarsku uz ich Spolocnost’
Williamsovho syndromu je ¢lenom FEWS a tak
nas mal prist do Kovacova o ich poznatkoch
poinformovat’ ich prezident. Pri zmene nasho
pobytu sa vSak tato navsteva nemohla bohuzial
uskutocnit’.

Navstivili sme aj golfové ihrisko na Taloch.
Deti sa tam do sytosti vySantili na ihrisku
a nadhernej luke. Najvacsi Uspech mali z dreva
vyrezavané zvieratka, traktor amaly dom,
v ktorom sa schovavali. V jedno dopoludnie na
nedalekom randi boli vacsie deti na jazde na
konikoch a menSie deti na ponikoch. Prejavovali
velkd radost’ z konikov, pretoze vsetky nase
deti maju velmi radi zvieratka. Tuto svoju lasku
prejavili aj vtedy, ked sa viciakovi pri nasej
chate narodili mladata. Pre deti to bol
nesmierny zazitok drzat’ v ruke mlada vicCiaka

a pohladkat’ ho. Niektoré rodiny sa vybrali
prezriet’ si Bystriansku jaskynu, urobili si vylet
do Krpacova, kde sme boli na pobyte pred
niekol’kymi rokmi. Nasho pobytu sa z(castnili aj
dve dievCata dvojicky Livia a Evka Kovaciové
so svojou asistentkou. Vzajomne sa s naSimi
det'mi vel'mi spriatelili.

Po krasne stravenom tyzdni, len
priSiel v sobotu Cas rozlicky a my sme si
vzajomne priali, aby sa na rok opat Dunaj
nerozvodnil a my sme mohli ist do Kovacova.
Tak dovidenia o rok na juznom Slovensku.

Karin Kollarova

Spomienky na letné stretnutie Spoloc¢nosti WS — Kovacov 2003

Kone¢ne sme navstivili najjuznejsi kat
Slovenska. Planovali sme sem ist' uz vlani, ale
pre zaplavy sme museli plan zmenit'. Na sklonku
suchého a horlceho leta nam velmi
dobre padlo stretnit’ sa pri vode. Od
9. do 16. augusta v Kovacove pri
Starove.

Dopoludnie bolo pIné radosti zo
zvitavania. Pri obede uz bola vacsina
rodin. Bazén bol hned pri hoteli,
nedockavci poskakali hned’ do vody. V
nedelu po chutnom obede nas Cakalo
prekvapenie. Drapakovci priviezli torty
velké ako stol, ktoré venovala SWS
nasim oslavencom: Saske - 22 rokov,
Maruske - 25 rokov, Tomasovi - 19
rokov a Borisovi - 30 rokov. VinSovalo

sa, maskrtilo a fotografovalo. A vSetci sa tesili.
Ked'ze Drapakovci st v tomto kraji doma,
spravali sa ako pravi hostitelia. Ukazali nam




vSetko najkrajSie a najlepSie. Navstivili sme
Ostrihomsku katedralu, presli sme sa po moste
Marie Valérie. V Madarsku sme sa aj okupali.
Radi sme chodili na vychadzky popri Dunaji, ale
deti boli najradSej vo vode na kdpalisku pri
hoteli alebo v Starove. Dni boli vel'mi horuce.

Vecery patrili rozhovorom, informaciam
od pani psychologicky Dr. |
Jariabkovej a od pana
primara Bzducha. A sutazilo
sa. Kollarovci organizovali
sutaz »Najlepsi vola .
kamarata!™ Sdtazili deti,
surodenci i rodicia. Zistili
sme, ze sme velmi madri.

V Muzli sme si vo
velkej telocvicni
zaSportovali, prezreli sme si =
pekni, Cisti obec a |
ochutnali sme  vyborné
juhoslovenské hrozno.
Rodi¢ia v tekutom stave,
deti v pevnom. Zuzka
Drapakova nas pohostila
Varga baleSom, ktory je

Vianoce cely rok!

Pribeh sa odohral v lete, ale moje pocity
boli také, aké cClovek preziva cez Vianoce. Mal
som totiz moznost’ prezit' so skupinou deti z
celeho Slovenska tyzden v hoteli Panorama v
Kovacove. Clenovia skupiny ocakavali tento
tyzden vo velkom duSevnom napéti. Riaditel
hotela Mgr. Gustav Buncsak nas prijal skutocne
velkodusne. Nasu skupinu spojil osud. My sme
»Williamsovci* ¢lenovia  Spolocnosti
Williamsovho syndrému.

Skupinu priznakov opisal v roku
1961 novozélandsky kardioldg  Dr.
Williams. Popri srdcovo -
kardiovaskularnych  priznakov chorobu
sprevadza Specificky vyraz tvare a
absencia niektorych dusevnych
schopnosti. Popritom postihnuti s vel'mi
priatel'ski, radi rozpravaju, miluju hudbu a
maju dobrd pamét. U nas MUDr. Vladimir
Bzduch bol tym lekarom, vd'aka ktorému
vznikla na  Slovensku  Spolocnost’
postihnutych deti, ktora organizovane
pomaha postihnutym a ich pribuznym,
poskytuje im zdravotné a pravne
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odvtedy asi rodinnym kolacom SWS.
Ohnik a diskotéka nemohli
Zatancovali sme si, porozpravali

chybat.
zazitky,

vyfotografovali sme sa a kedze nam ten tyzden
tak rychlo ubehne, zacali sme balit' kufre. A
tesSit’ sa na stretnutie o rok. Kde?

Viera Bausova

poradenstvo. Spoloc¢nost mbze dakovat’ svojej
predsednicke Ing. Nadi Sadlofovej, ze jej
Clenovia raz rone sa moézu stretndt’ na
niektorom z letovisk Slovenska.

Moja dcéra Anita ma 25 rokov, ale medzi
Clenmi skupiny su aj celkom malé deti, no
niektori maju za sebou aj tridsiatku. Cely rok
Cakaju na toto stretnutie, ktoré je pre nich azda



.....

program stretnutia v nich tento pocit len
upevnuje.

Krasy nasho kraja uplne nadchli naSich
priatel'ov. Sturovské termalne kuapalisko sme
mohli navstivit' bezplatne vdaka velkorysosti
riaditela Ing. MikuldSsa Gyetvena. Pekny den
sme stravili v Ostrihome, kde nam Pal Koditek,
riaditel’ cestovnej kancelarie Cathedralis Tours
ukazal baziliku a kral'ovsky palac. Podvecer sme
si oddychli na termalnom kupalisku Lepence,
tiez za symbolické vstupné. Nasledujuci den
sme absolvovali celodenny vylet. Navstivili sme
kastiel v Belej, ktory ocaril kazdého. Pokial
Attila Szabd potesSil deti hroznom a broskyrfiami,
Ing. Miroslav Petrech zasvatil navstevnikov do
tajomstiev  muzlianskeho  vina.  Poslednu

zastavku sme mali v Sportovej hale v Muzli.
Zabavné a veselé Sportové sutaze coskoro
ziskali srdcia malych navstevnikov. Dospeli ich
snahu a Usilie hodnotili malymi darc¢ekmi. Nasou
odmenou bola srdecna vdaka deti. Rodicia z
doprovodu skupiny zvycajne pripravovali na
vecerné stretnutia kvizy, organizovali diskotéku,
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piekli sme slaninu a klobasu pri taboraku.
Dopravu nam zabezpecila so zlavou firma ANDI
TRANS za Co patri vdaka Deziderovi
Szlamkovi.

Tieto deti maju Vianoce dvakrat do roka -
raz v lete a druhykrat tak ako ostatni, v
decembri. Prichadzaju ozajstné Vianoce - a ja
by som teraz chcel podakovat kazdému, kto
tymto postihnutym det'om a ich rodicom svojou
laskavost'ou a ochotou urobili radost, ¢im tento
tak oCakavany tyzden urobili nezabudnutel'nym.

My, rodiCia postihnutych deti s radostou
kvitujeme pozitivne signaly okolitého sveta ako
prejav ochoty pomahat nam, chdpat nase
starosti. Ja mam taky dojem, Ze telesne alebo
duSevne postihnuti l'udia maji nam co povedat.
Aspon tolko, aby sme my, ktori takéto
zdravotné problémy nemame, pochopili, ze nas
vztah voci nim nie je vzdy az taky ,zdravy".

Pouvazujeme o tom, ¢i by sme nemohli
postihnutym a chorym spoluob¢anom viac
pomahat’. Nech su Vianoce po cely rok..!

Karol Drapak




Na zaver maly bonboénik
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Podakovanie sponzorom

Ing. Margita SKROVANKOVA
Mgr. Martin KOLLAR
Ing. FrantiSek ZAPOTOKA
Slovenské elektrarne a.s., Vodné elektrarne, zavod Trencin
Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
Ing. Mikulas GYETVEN
Pal KODITEK
Ing. Miroslav PETRECH
Dezider SzLAMKA — firma ANDITRANS
VSetci darcovia 1% dane v roku 2003
VSetci darcovia 2% dane v roku 2004

VSetkym sponzorom vel'mi srde¢ne d'akujeme!

Spravodaj — obcasnik Spolocnosti Williamsovho syndrému
Limbova 1, 833 40 Bratislava, ICO 17326745, ¢.U. 0011486157/0900
Nepredajné — len pre clenov
Editor Martin Kollar

16



	Ako to bolo v našej rodine
	Malý štebotko
	Medzinárodný pracovný seminár o Williamsovom s�
	
	Stretnutie Európskej federácie spoloèností Wil�




