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15 rokov Spolocnosti
Williamsovho syn-
drému

ASSOCIATION

Eg SPOLOCNOS

Dnes vieme, ze to bolo
dobré rozhodnutie zalozit’ nie-
co na prospech nasich deti.
A podarilo sa. Aj ked si kazda
rodina zije svoj zivot, mozno
naplno, uspesne alebo neus-
pesne, moéze sa k nam slobod-
ne pripojit’ a poznat’ vyhody
a nevyhody nasej spolocnosti.
Nie vsetkym to vyhovuje, niekedy je t'azké rozhodnut’ sa a zmenit’ zauzivany stereotyp. Je vsak
velmi dolezité obcas prekonat’ samého seba, zamysliet’ sa, a zistit” na vlastnej kozi, ¢i to ma zmy-
sel. Urcite ano. Aj cas ukazal, Ze to bolo naozaj dobre, ked’ sme sa spolu stretli a prezili radostné
chvile, na ktoré mo6zeme dodnes spominat’. Pamitam sa ako pan Kunak s nadSenim tocil s kame-
rou nase stretnutia a vecer, ked’ sme sa videli este raz, mozno trochu inak, z nadhladu, este in-
tenzivnejsie sme vsetko prezivali. A najviac deti... tie vykrikovali a esSte spontannejsie sa tesili, ked’
sa mohli vidiet’ na filmovom platne.

15 rokov je dlha doba, no nie az taka, aby sme zabudli. To, ¢o sme prezili mozno nas aj
trochu zmenilo. A o tom je zivot. Chcem povedat’ o zmene, ale k lepsiemu, nie naopak. Teraz
s odstupom ¢asu mozeme hodnotit’ aj dspechy aj neuspechy, pozitiva aj negativa. Kol'kokrat sme
sa za tych 15 rokov stretli — to vie spocitat’ len pani Ing. Sadlonova, ktord mézeme nazvat’ pa-
mitnikom celej spolocnosti. Aj pri tejto prilezitosti jej treba vyslovit’ vdaku za vsetko ¢o pre nase
rodiny vykonala. Byt’ v kazdej chvili optimistom a mysliet’ dopredu, do budtcnosti a sicasne sa
tesit’ z kazdej prezitej chvile sa zda na prvy pohl'ad rozporné. Skutoc¢ne len na prvy pohl'ad, pre-
toze pri spravne usporiadanych zivotnych hodnotach tu ziaden rozpor nie je. Ja som mal vzdy
dobry pocit, ze prave na naSich stretnutiach prevlada nefalSovana prirodzena pohoda. Hovori sa,
ze kolko l'udi, tolko nazorov. Za tie roky sa vselico posunulo d’alej aj vd’aka aktivite mnohych
z vas. Vsetkym, ktori svojou aktivitou prispeli k spolo¢nému dielu patri pod'akovanie. Poznaja
nas a mame priatelov nielen doma, ale aj mimo nasich hranic. A tak sa za 15 rokov vytvorila spo-
lo¢nost’ rodin, ktoré vedia, ze so svetom sa oplati bojovat’, hlavne ked’ nie sme sami, ale mame
okolo seba vel'a priatelov. Tak sa podari tento boj obcas aj vyhrat’. Aj o tom je Zivot, pretoze
potrebujeme verit’, ze sa nam to este castejsie podari.

Vas Vladimir Bzduch



Co dokazu nase deti

Milé kamaratky, mili kamarati, vazeni citatelia

Volam sa Marian Kubenik a byvam v Sabinove. Mam 1 sestru Lenku. Mam 21 rokov a svoj
volny cas stravim doma s mamou, ockom a sestrou. Vel'a chodime na zahradku v Sabinove, kde
mam svoju dielfiu, v ktorej mam pracovny stol so zverakom, pracovné naradie ako pilniky, kladi-
vo, klince, Sroubovaky a rézne $rabky. Tiez mam pilu mala aj vel'ka a farik. Ja som teraz pilcik,
pretoze ma to vel'mi zaujima, myslim praca piléika, preto mi ocko kupil prilbu, pilku a pomaham
ockovi orezat’ od konarov ceresnu, ktord sme v nasej zahrade zrezali. Zrezané konare vkladam
do furika avozim do drevarne. K praci si oble¢iem montérkovi kombinézu, mam prilbu
a pracovné rukavice, ktoré som si sam bol
vybrat’ v predajni s pracovnymi odevami.
Mam velky zazitok z akcie v obci Lutina,
kde bola na ranci sut’az v pileni a sut’azili
tam piléici az z Oravy, Liptova a dedin
nasho okresu. Bola tam firma HUSQU-
ARNA, dali mi katalégy a sI'abil som im,
ze im budem robit’ reklamu, preto mi
mama na montérky, pracovné rukavice
a prilbu napisala HUSQUARNA. Je to ale
vel'mi t'azka praca.

Ked som doma, chodim s mamou
nakupovat’, pocivam hudbu a tiez vyse-
davam na balkéne, lebo my byvame
v centre mesta atak vSetko mam pod
kontrolou. Taktiez veI'mi rad a pravidelne
navstevujem moju $kolu a to hlavne pani
Vierku Lehotskd, moju vychovavatelku,
ktorej pri kazdej navsteve kipim cervenu
ruzicku, ktoru si ona vysusi. Pani Lehot-
skd ma ma vel'mi rada aja tiez ju mam

rad, lebo pre mna velmi vela urobila "
a preto jej patrf moja vdacnost’ a stala
spomienka.

Mojou obl'ibenou $portovou discip-
linou sa stal futbal. Preto sa budem informovat’ vo futbalovom klube na $portovom ihrisku, ¢i
moézem chodit’ na tréningy. Rad pozeram Eurosport.

Kazdy rok sa tesim, ze péjdeme na Letnu rekreaciu s nasou spolocnost’ou WS, kde sa mi
pacia vylety a hlavne som rad, Ze sa stretnem s kamaratmi Jozkom Dubikom, Botisom Kunékom,
Tomésom Svecom, Maro$om Svecom a tiez s pani Dr. Katkou Jariabkovou.

Po navrate z pobytu budem sledovat’ kedy zacne zatva. Pravidelne sedim na okraji pola
a pozeram na kombajny. Tesim sa, ked budem sediet’” v kombajne a povozim sa na LIAZ-ke,
ktora odvaza zrno do sypok.

Na zaver chcem pod’akovat’ pani Sadlonovej, ze nam takéto pobyty vybavi a tiez rodicom,
ktor{ nam pripravia sut’aze, kde vyhravame pekné ceny.

Vsetkych kamaratov, kamaratky a citatefov pozdravuje Marian Kubenik.



Mili kamarati, rodicia a Citatelia

Volam sa Miska Ehrlichova, mam
15  rokov  abyvam v Presove.
V septembri nastapim do 9. rocnika
SZS. Po ukonceni budem chodit’ este 2
roky do praktickej skoly, kde sa budeme
ucit’ rozne veci ako napriklad varit’, §it),
atd. V skole sa mi paci a preto tam aj
rada chodim. Mam tam kamaratky
avel'mi dobra pani ucitelku. Rada ci-
tam. Byvam  vrodinnom  dome
s mamou a dedom. Vo volnom case
pocuvam hudbu, pozeram telku a rada
piSem. Obcas pomoézem aj mamke
v kuchyni s Cistenim zemiakov
a uhoriek. Velmi sa tesim, ked’ je leto
a su prazdniny a my sa zase vsetci spolu
stretneme. Mam rada zvieratka, ale naj-
radsej psikov a macicky. Pretoze mam
alergiu na srst’, tak nemozem Ziadne
mat’, lebo potom strasne kaslem. Cez
skolsky rok chodim raz tyzdenne jazdit’
na koni. Velmi sa mi to paci. Siroden-
cov nemam, ale mam 5 bratrancov a 4
sesternice. To by bolo v kratkosti asi tak
vsetko.
S pozdravom Miska Ehrlichova

Volam sa Vladko Hresko,
byvam, v Kosiciach
s mojou mamou a bratom,
ktory si teraz hlada pracu,
lebo uz skoncil skolu. Ja
som skoncil 9. triedu a idem
teraz do 1. ro¢nika na prak-
tickd skolu. Medzi moje
zal'uby patria kamiény, ku-
pujem si casopisy o zvierat-
kich, mam doma macku
vola sa Murko, bicie nastro-
je. Rad bubnujem a mamka
mi sl'ubila, ze mi na Viano-
ce kapi bubny.
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Volam sa Martinka Ivanova, mam 11 rokov. Po prazdninach zacnem
navitevovat’ 5. ro¢nik SZSI v Leviciach. Cakd ma praca s novou pani
ucitelkou, na ktort sa velmi teSim. Doteraz, pocas Styroch rokov,
som bola naucena pracovat’ pod vedenim obl'ibenej pani ucitelky
Andrejky. Naucila ma poznavat’ pismenka, pisat’ prvé slova a spajat’
ich do viet. Na matematike sme sa ucili scitovat’ a odcitavat’
v ¢iselnom obore do 100 a tiez nasobilku ¢islom 1, 2 a 3. Na matema-
ttke mam dovolené pouzivat’ kalkulacku. Pracu s ¢islami mam tak
ulahcentd, pomocou nej sa mi pocita ovela I'ahsie a takmer vzdy sa
dopracujem k spravnemu vysledku. Pocas skolského roka chodim
pravidelne rehabilitovat’ — mam problémy s dolnymi koncatinami.
Dvakrat do tyzdna mi rehabilitacné pracovnicky zabalia nohy do tep-
lého parafinu a po 20 minatach zac¢inam cvi¢it’ pod dohladom tety
Violky — mojej oblibenej sestricky. Sama citim, ako mi cvicenia po-
méha. Zelam si viak, aby mojmu zdravotnému stavu pomohlo nato!-
ko, aby rehabilitovanie bolo co najzriedkavejsie.

Jmenuji se Kuba Jefabek. 5 let jsem navstévoval Specialni matef-
skou $kolku u nas v Zatci. Vzdy jsem se tam moc t&sil, predeviim na
vylety, hipoterapii a plavani. Protoze mi bude letos 9 let, v zafi nastu-
puji do piipravného rocniku specialni zakladni Skoly. Pfipravni ro¢nik
muze trvat az tfi roky a pak se nastupuje do prvni tiidy.Moc se tésim na nové kamarady. Jen jesté
nemam bat’oh do skoly, ktery musim mit odlehéeny abych ho unesl. Pfi dalsim nasem letnim se-
tkani vam uz povim, co jsem se ve Skole naucil. Uz tfeti rok se vzdy tésim na nas letni pobyt
s Vami. Maminka s tatinkem si se mnou cely rok uzi-
jou, protoze se uz nemuzu dockat. Vzdy mi to museji
fict az na posledni chvili jinak bych nedospal. Mam vas
vsechny moc rad, jste na mné moc mili a hodni. Rad se
také chlubim, ze mam tolik kamarada az na Slovensku.
Jste moje druha rodina.

Pomalu si i1 ja uvédomuji, ze nejsem zcela uplné
zdrav. Kdyz sleduji v televizi pofad o zdravotné posti-
zenych, vzdy fikim mamince, Zze jsem taky nemocny
jako déti na Slovensku.

Moc by jsme si uz také prali, abych mél sourozen-
ce. N¢kdy si pfeju sestficku a jindy bratficka. Hlavné
aby moc neplakal, protoze se mi to nelibi a boli mn¢
z toho usi.

Vsechny Vas pozdravuji a tésim se, ze se v lété zase
vsichni setkime. Kuba Jefabek

Dakujeme vsetkym prispievatel'om, ktori nesetrili éasom 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 si nam doverne zname, netreba vsak ustat/, treba stale skisat’

a vysledok sa dostavi.
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Rodicovsky pohlad

Nasa dcérka Ivetka Borafiova mé uz 19 rokov. Do Specidlnej zékladnej $koly nastupila ako
10-ro¢na. Eéte 2 roky moZzeme navitevovat’ SZS. Ucenie jej ide slabsie, ale na jej nizke I sme radi
aj tomu, ¢o sa nauci. V skole ma vynikajuce pani ucitel’ky a to pani ucitelku Jarku a pani ucitel'ku
Silviku. Vie sa podplsat ale len menom. Ma aj dobrého spoluziaka Jozka Blsaka, ktory j ]e ,,autis-
ta®! Je hotovy ,,génius“! Hodne pomaha Ivetke v skole Rl
jeden bez druhého su smutni. Ked’ jeden z nich ochorie,
je to tazké pre toho druhého. Najmai pre nasu Ivetku.
Odmieta chodit’ do Skoly bez Jozka. Celou cestou do
skoly aj zo Skoly v MHD maju o ¢om rozpravat’. Do-
slova si Suskat’. Udrziavaja si medzi sebou aj tajomstva,
ktoré Ivetka neprezradi. Nemoéze oklamat’ Jozka. Tymto
ich obdivujeme.

Pani Blsakova je tiez obdivuhodna Zena. Ma tiez
svoje starosti a aj napriek nim velmi rada pomaha dru-
hym. Ci uz dobrjmi radami alebo Zivotnymi skisenos-
tami. Jej d'akujeme za nas a najmid moj obrat v zivote.
Nas zivot s Ivetkou bol zo zaciatku vel'mi tazky. Ja som
to zle znasala. Povzbudzovanie a dobré rady mi hodne
pomohli. Nielen mne ale aj mojej rodine. To neznesi-
tefné trapenie, ¢o bude d'alej, zostalo na mftvom bode.
Zabudla som na to. Teraz sme S$t’astni a hrdi na nasu
Ivetku. Pred par rokmi sme sa pozapajali do vsetkych aktivit, ¢o sa tyka zo skoly alebo zo zdru-
zenia ZPMP — Usvit. Uzamknuty Zivot sa skonéil. Tvetka je $ikovna. Chodf zo $koly hravat® aj
divadielka a my sme na to hrdi. Sme snazivé zdruzenie. Vzdy nie¢o vymyslime pre deti a tak isto
s nimi sut’azime. Deti st na to pysné, ze aj dospeli sa k nim pripoja.

Po skonéeni SZS pojde Ivetka este na 3 roky na Praktickd skolu. Ina¢ je $ikovnd. Pomaha
umyvat’ riad, utierat’ riad aj prat’. Tak sa neobavame, lebo v Praktickej Skole bude varenie, pece-
nie, domace prace a tkanie + vysivanie. To je pre fiu ako usité. Difame, ze jej to pojde. Rokuje sa
aj o STACIONARI a dafame, ze za tych 5 rokov sa nieco zriadi.

Velkou zal'ubou je aj kreslenie a hlavne hudba. To dokaze pocuvat’ celé hodiny. A taka naj-
krajdia jej vlastnost’ je rozdavat’ darceky, to je jedno komu. Tesi sa na kazdu oslavu v $kole alebo
doma a Vianoce musime mat’ od zaciatku decembra. Musime jej vyzdobit’ okna a to v celom by-
te este pred Mikulasom.

A to najhlavnejsie: ,,Je to nas pamatnicek®! Netreba nam znacenie do kalendara. Staci, ked
den pred tym poviem Ivetke a na druhy den to mam na 100% ohlasené hned za rana. Sme
Stastni, Ze ju mame. Ivetka je uz teta a je na to hrda. Kazdému pripomina, Ze je teta. Citi sa vaz-
nejsia a dospelejsia. Zboznuje malého vnuicika nasho Miska. Uz aby vedel rozpravat’ a oslovoval
ju teta Ivka. Ale vysvetlili sme jej, ze to si musi este pockat’, kym sa nauci rozpravat’. Aj do skoly
sme ho museli zobrat’ ukazat’ pani ucite’kam a defom. A pripomenula mi: ,,Nedaj ho nikomu
chytat’, on je len mo6j.“ Strasne ziarli na Miska. To maznanie s nim vyzaduje aj Ivka. Ale ¢o by jej
clovek neurobil po voli. Je z nej starostliva teta.

Prostrednictvom tohto ¢lanku by sme chceli podakovat’ pani Nad’ke Sadlonovej za jej usi-
lovnu pracu pre nas vsetkych a nasu Spolocnost” WS. Tak isto vel'ké pod’akovanie si zasluzi aj jej
dcéra Karinka s manzelom Martinom. Pobyt v Liptovskom Jane bol senzacny a zabavny po vece-
roch. Aj cvicenie bolo super. Jednoducho DAKUJEME.

Tesime sa nas v buducnosti na d’alsich pobytoch. Rodina Boranova, Liptovsky Mikulas




Najvacsi okamih v nasom Zivote bol, ked” nam povedali, ze
mame dcérku. Meno nebolo t'azké vybrat’, je po maminke. To je
nasa Ibojka. Zo zaciatku nikto ni¢ netusil, co na nas caka — mysleli
sme si, ze je to celkom zdravé diet’a. No neskor, ked’ nam nepribe-
rala a zaostavala, vtedy sme zacali tusit’, Ze nieco nie je v poriadku.
Po lekarskych vysetreniach sa dozvedame, ze je to WILLIAMSOV
SYNDROM.

Ked sa prvykrat postavila na nohy, mala uz dva roky, no
krok sa neodvazila spravit’ az ked’ mala styri a pol roka. Chodila 5
rokov do materskej skolky pre zdravotne postihnuté deti. Tam sa
naucila ¢iastocne aj po slovensky, pretoze doma sa rozpravame po
mad’arsky. Skolu nim nedoporucili, lebo je nevzdelavatelna, ale \
my sme to nevzdali — skusili sme aj sukromna ucitelku. Aj ta nam povedala to isté, co sme uz od
lekarov poculi.

Nas rodinny kruh je velky. V nniom sa citi dobre, pretoze ju mame vsetci vel'mi radi, pre jej
dobrosrdecnost’. Tesi sa z malickosti. Ma vel'mi rada zvieratka, hudbu, tanec a hlavne stanovanie,
kam chodi kazdy rok s rodinou a s kamaratmi. Chodime s flou na dovolenky a vel'mi rada cestuje
do Viedne, tam ma malého bratranca, s ktorym sa rada hra. V Bahoni mame rodinu, kde byva aj
Borisko Kunak, v auguste 2004 sa stretli a mali zo seba vel'ka radost’. Z Ibojky je teraz velka
slecna, ma 20 rokov a celd rodina sa z nej tesi!

S pozdravom rodina Morovicova z Kral'ovej nad Vahom

Nasa Alexandra uz Siesty rok pracuje na polovicny uvizok
v chranenej dielni ,,MIDOM® v Michalovciach. V uvedenej chra-
nenej dielni vyrabaji pre YAZAKI WTS SLOVAKIA kabelazové
suciastky, ktoré sa potom dokompletizuji uz v uvedenej firme.

Do prace chodi vel'mi rada, pretoze samotna robota ju bavi
a je obklopena mladymi 'ud'mi, ¢o jej velmi vyhovuje. Majsterkou
maju tyzdenne stanovené vykonnostné normy, co ju motivuje
k este vacsej zodpovednosti a svedomitosti v samotnej praci. Raz
tyzdenne vyuzivaju sluzby rehabilitacného pracovnika, ktory vyko-
nava pre zamestnancov masaze a sluzby zdravotnej sestry, ktora
pre zmenu poskytuje elektromasaze.

V ramci mimopracovnych aktivit sa Saska s rodi¢mi zacastni-
la v mesiaci jan 2005 pat’dinového rekondi¢no-rehabilitacného po-
bytu v Liptovskom Jane — v zariadeni Avena. V krasnom prostredi
Nizkych Tatier stravila so svojimi spolupracovnikmi a rodi¢mi
vel'mi pekné chvile pocas uvedenych dni. V zariadeni Aveny sme
sa denne zucastnovali 2 rehabilitacnych procedur a takisto sme
vyuzivali i moznosti hotelového bazéna.

Tak ako v minulom roku, tak i v tomto, v mesiaci august sa
Saska so svojimi spolupracovnikmi v ramci pracovnej terapie zu-
castni 3-dfiového pobytu na Vinianskom jazere. Jeho ucelom je
oboznamit’ sa s inou ¢innost'ou aku maju v zamestnani, tj. so zakladmi aranzovania kvetin,
s roznymi technikami kosikarskych prac, modelovanim a maliarskou technikou. V ramci pobytu
sa oboznamuju i so spravnymi zasadami stolovania.




Volny cas si doma vyplniuje pocuvanim modernej hudby, lastenim osemsmeroviek, ¢itanim
novin a skladanim puzzle. Vel'ka zalubu ma v nakupovani, predovsetkym vo velkych hypermar-
ketoch ako napr. Tesco, Lidl, Hypernova, Kaufland.

Ak je moznost’, spolocne sa zucastniujeme vystupeni roznych popularnych skupin, ktoré za-
vitaju do nasho mesta.

Zo vsetkého najviac sa vSak tesi spolocnym stretnutiam vsetkych deti zo Spoloc¢nosti William-
sovho syndrému. To uz niekolko mesiacov pred jeho planovanym uskutoc¢nenim sa myslienkami
vracia k predchadzajicim stretnutiam, ¢i uz prostrednictvom fotografif alebo prezitych zazitkov.

Kdyz se nam Kubik narodil, vse bylo v pofadku, ale po prvanim roce jsme zjistili, ze se ne-
chova, jak by mél. Nechodil, ani nelezl, mluvit taky nechtél, pediatr v§ak neshledal jeho zdravotni
stav nijak vazny, tak jsme se nijak neznepokojovali. Kdyz se blizil tfetf rok zivota a néjak se to
nefesilo, bylo to uz podezfelé. Objednali jsme se na genetické vysetfeni do Usti nad Labem. Tam
nam urcili diagnézu a vic o nas nejevili zajem, pidili jsme se tedy dal. Dozvédéli jsme se, ze
v Praze—Motole je specialni genetika, kde udélali vySetfeni mné, manzelovi 1 Kubikovi. Vysetfeni
bylo naro¢né hlavné pro malého. Nakonec nas pfedeslou diagnézu nepotvrdili a urcili syndrom
Williamstv, se kterym maji zkusenosti. Vstficnost 1ékarky a informace, které nam poskytla, nas
pfekvapily. Ziskali jsme od nim adresu lidi, ktefi maji dit¢ stejné postizené a po dohodé jsme se
k nim vypravili. Hol¢icka je o 2 roky
starsi, ale na prvni pohled jsme vidéli,
ze jsou si podobni nejen vzhledem, ale
i chovanim. Jejich poznatky a informa-
ce nam moc pomohli a jsem s nimi
stale v kontaktu.

Jezdime pravidelné na kontroly,
jak na neurologické vysetfeni, tak
k nim. Kubovi bude 8 let a vyvojov¢ je
na 4 roky, slovni zasoba a chapani se
stale rozrasta. Navstévuje uz 4 rokem
specialni matefskou skolu, kde se po-
dobné postizenym détem vice vénuji a
jsme si jisti, ze pravé tam udélal nejvét-
§{ pokrok.

Asi nejvetsi problém je v jeho
sluchu, ma citlivéjsi slySeni nez jiné déti. Klepani, troubeni, nebo stékot je pro néj utrpeni. Na-
Stesti ucitelky v MS jsou skvélé a vychazeji nam ve vem maximélné vstiic. Ale to vie je pro nis o
vychov¢ naseho ditéte malo, potfebovali jsme byt s détmi stejného postizeni blize. Pfes Internet
jsme nadli Spolecnost Williamsovho syndromu na Slovensku. Zkontaktovali jsme je a zahy na to
jsme k nim vyjeli na tydenni pobyt. Bylo to tzasné. Déti i rodice nas piijali nad nase ocekavani,
davali nam rady, ale hlavné jsme vidéli, jak jsou si vSechny déti s WS neuvéfitelné podobni, sveé-
Sena ramena, Spatna koordinace pohybu a jiné. Prozili jsme krasny tyden a uz se té¢sime na dalsi.
Zajem rodict a détf s WS a 1ékart, kteff nam poskytli spoustu materiald, je neuvéfitelny a jen je
nam lito, Ze lidé z nasdi republiky s détmi s WS nejevi zajem o kontakt ani o vytvofeni stejné spo-
lec¢nosti.

Chtéla bych podékovat vsem, kteff nam za osm uplynulych let poskytli i sebemensi pomoc.

Rodina Jefabkova




Janka Ockajova, narodena 30. maja 1985 pred rokom ukoncila SOU-I, odbor pomocna ku-
charka. Studovala s problémami. Dohodla som sa s panom triednym uéitelom, aby jej Glohy pre-
svietil, ja som jej to doma prepisala a ona na zaklade toho sa ucila. Ona aj pisala na hodine, ale
doma za sebou nevedela precitat’. Nezniesla, ak sa jej niekto vysmieval, ponizoval alebo ak niekto
s nou nebol spokojny. Tretf rocnik SOU-I bol pre nu deprimujici, lebo pani majsterka OV po-
zadovala urcité naroky (rychlost’, presnost’, kvalita prace), ktora Janka t'azko zvladala. Takto ju
deprimovalo natol'ko, Ze v noci nemohla spavat’ a ¢asto sa budila. Vtedy schudla do 10 kg. Na—
koniec skolu ukoncila a teraz, ked’ na to spomina, hovori,
ze to ,,bolo vyslobodenie z pekla®. Vel'mi rada si spomina
triedneho pana ucitel'a, aj sme sa s nim v meste stretli, bola
vePmi §t'astnd. Skolu by aj navitivila, ale ak si spomenie na
majsterku, tak povie ,,nie.

Teraz je 1 rok doma, je na 1/2 dochodku. Stard sa
o flu moja sestra — osobna asistentka, ktora ju aj vodila do
a zo Skoly, aj na prax. Pomaha jej aj jej vlastny brat, t.¢. Stu-
dent strednej Skoly. Janka aj s bratom do 17. roku zivota
chodila na kapel'nt liecbu, navstivila kapele Stés, Ladivad,
Horny Smokovec, Cietnu Horu, Zelezn6. Co rada robi?
Rano pride k nam moja sestra a ona povie, co sa bude ro-
bit’. Z jari — bolo sadenie zeleniny, zemiakov, potom oko-
pavanie, kosenie, brany, oberacka ceresni, ribezli, zavaranie
— Janka pomaha umyvat’ flase.... Nesmie ju pritom surit’,
musi to robit’ pomaly, lebo potom by znervéznela a bolo §
by po robote. Musime ju viest’, aby chodila &ista, jej ani Bl : :
vel'mi nezalezi, ¢o si oblecie, ¢i je to Cisté, hlavna vec, ze je oblecena. Nesmle nikto krlcat alebo
zvysit’ hlas, lebo sa boji, usi si zakrjva. Ma predizeny trup a preto sa rychlo unavi. Ak je unaven4,
zatvori sa do izby, pust{ si radio, jej obl'ibena stanica je FUN Radio a pritom aj zaspi. Pomaha
pri vsetkych pracach v domacnosti, sama v sobotu umyva schodiste, kuchynu, kapelnu, chodbu.
S bratom maju podelené co kto bude robit’. Vel'mi rada chodi do kostola, rada sa pekne oblieka
a potesi sa akejkolvek malickosti. Je velmi dobrosrdecna, velmi zvedava, ale ni¢ neudrzi
v tajnosti. Hned’ to musi zo seba vydat’.

Bozena Ockajova

Precitali sme za Vas

Neobycajné matky

Vicsina zien sa stava matkami nahodou, iné na zaklade vlastného rozhodnutia, niektoré
podlahnt spolocenskému tlaku a su aj také, ktoré sa stavaju matkami zo zvyku.

Asi 100 000 zien rocne sa stane matkami postihnutych deti. Zisla vam niekedy na um otaz-
ka, ako sa vyberaji mamy pre tieto deti?

Ja osobne si predstavujem Boha vznasajiceho sa nad zemou, ako si starostlivo a uvazlivo
vybera nastroje na mnozenie. Skimavo pozoruje jednotlivé zeny, dava pokyny a jeho anjeli si
pozorne zapisuju poznamky do obrovskej knihy.

,,Beth Armstrongova. Syn. Patron svity Matds.

,Marjorie Forestova. Dcéra. Patronka svata Cecilia.*

,»Carrie Rutledgeova. Dvojcata. Patron... dajte jej svatého Gerarda. Ten je zvyknuty na
hromzenie.*
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Nakoniec povie anjelovi posledné meno a usmeje sa. ,, Tej dajte postithnuté diet’a.*

Anjel nedokaze premoct’ udiv. ,,Preco prave jej, Boze? Je taka st’astna.*

»Prave preto,” usmeje sa Boh. ,,Ako by som mohol dat’ postihnuté diet’a matke, ktora sa
nevie smiat’? To by bolo kruté.*

,Bude mat’ dost’ trpezlivosti?* pyta sa anjel.

»INechcem, aby bola privelmi trpezliva, lebo nakoniec by podlahla sebalatosti a zafalstvu.
Tato to zvladne, len ¢o pominie prvy sok a hnev. Dnes som ju pozoroval. Ma v sebe sebatctu
a zmysel pre vlastnu nezavislost’, ¢o je u matiek vzacne, a pritom také potrebné. Vies, diet’a, kto-
ré jej chcem dat’, Zije vo svojom vlastnom svete a ona ho musi prinutit’ zit’ v tom jej, ¢o nebude
Pahké.

,»Pane, myslim si, ze dokonca v teba ani neveri.*

Boh sa usmeje. ,Co na tom, to sa napravi. Je dokonala. Ma v sebe presne tol’ko sebectva,
kol'ko treba.*

Anjel zdapnie. ,,Sebectva? A vari je sebectvo nejaka cnost’?*

Boh prikyvne. ,,Neprezila by, keby sa z ¢asu na ¢as od diet’at’a neodtrhla. Ano, toto je zena,
ktord pozehnam nedokonalym diet’at’om. Ona to zatial’ netusi, ale dostane sa jej mnohych darov
hodnych zavisti.

Ani jediné vyslovené slovo nebude povazovat’ za samozrejmost’. Ani jeden krocik jej nebu-
de pripadat’ obycajny. Ked’ jej diet’a prvy raz vyslovi slovo ‘mama’; bude vediet’, ze sa prava stala
svedkom zazraku. A ked’ raz opise svojmu slepému diet’at’u strom alebo zapad slnka, uvidi ho
tak, ako moje vytvory dokaze vnimat’ iba malo l'udi.

Dam jej schopnost’ jasne vnimat’ veci, ktoré vidim ja — nevedomost’, krutost’, predsudky —
a umoznim jej povzniest’ sa nad ne. Nikdy nebude sama. Kazdy den jej zivota, kazdua jednu mi-
nutu budem po jej boku, pretoze ona bude tvorit’ moje dielo, akoby tu bola so mnou.*

,»A kto bude jej sviatym patrénom?* spyta sa anjel a pripravi si pero.

Boh sa usmeje. ,,Nijakého nepotrebuje. Postaci jej zrkadlo.*

uryvok z knihy MATERSTVO - DRUHE NAJSTARSIE REMESLO od Ermy Bombeckovej.

ktivity priatelov nasich deti

Videofestival ,,S vami nas bavi svét*

(vi _—
1. maja 2004 nasa Slovenska republika 'deOt'va'
vstupila do Eurépskej unie. V tento den sa =
v mnohych mestach oslavovala tato udalost’. '
My sme na ten dent dostali pozvanie na finale
videofestivalu do Brna, do Moravskej galérie.
Vycestovali sme autom so Simonkou a s nasou
velkou kamaratkou Magduskou. Stretli sme sa
pred budovou galérie s hlavnymi aktérmi, ktori
nas tam pozvali. Bol to nadejny filmar David
a hlavna postava videofilmu jeho teta Daniela
so synom Igorom, sprevadzani Davidovym L :
oteckom. Kym sme sa zvitavali na malom par- L”s vami nas bavi svét”
kovisku, zablidil tam autobus =z Bratislavy,




v ktorom sa viezla nasa Karin na vedecku kon- ceny: sosky Alberta s nazvom ,,S vami nas bavi
ferenciu, konanu v ten isty den v Brne. Takze svét“ hlavni predstavitelia ceského filmu ,,S
aj Karin prisla na festival pocas obednajsej pre- tebou mné bavi svét”® Vaclav Postranecky
stavky a prave videla Davidov videofilm. a Pavel Novy. Treti hlavny predstavitel' tohto

David nafilmoval svoju tetu Danielu pri  filmu zosnuly Julius Satinsky pozdravil ucast-
jej kazdodennych povinnostiach okolo dospe- nikov festivalu z filmového platna. Tito traja
lého syna Igora a svojej matky. Bola to jedina oteckovia z filmu prevzali zastitu nad tymto
umelecka videosnimka tohto finale. Zozala videofestivalom, ktorého uz tretie bienale sa
velky aplauz, ako aj jej ucastnik Igor, ktory konalo v roku 2004.

dostojne sedel v prvom rade. Po zhliadnuti Takto sme oslavili nas vstup do Europ-
vsetkych videofilmov, v ktorych ucinkovali skej unie.
,inak obdareni udia®, slavnostne odovzdavali Nadezda Sadlonova

ZdruZenie na pomoc Pud’om s mentalnym postihnutim (ZPMP) v Michalovciach

Zdruzenie na pomoc 'udom s mentilnym postihnutim je zriadovatelom Chranenej dielne, kde
pracuju aj mladi 'udia s mentalnym postihnutim.

V ramci pracovnej rehabiliticie pracuji na jednoduchych zavizkoch pre subkontraktora Yazaki
Wiring Technologies Slovakia. Pracovna rehabilitacia je jednou z aktivit, ktorou chce zdruzenie poméoct’
mladym 'ud’'om skvalitnit’ si zivot a zaradit’ sa tak do pracovného a spolocenského Zivota.

Dalsie aktivity, ktoré pre nich zabezpecuje zdruzenie, je socialna prevencia, poradenstvo, zdravotna
rehabilitacia, vzdelavanie a rekondi¢né pobyty. V ramci vzdelavania zdruzenie zorganizovalo aj tohto
roku pre mladych l'udi s mentilnym postithnutim uz III. ro¢nik vzdelavacieho seminara pod nazvom
,,Chceme vediet’ viac*, ktory sa uz tradicne konal v auguste tohto roku v rekondi¢nom zariadeni ZPMP
na ned’alekom Vinianskom jazere. Pod vedenim lektorov sa mladi I'udia venovali rué¢nym pracam, aran-
zovali z prutia krasne vyrobky, kreslili, novymi vytvarnym i technikami pripravili darcekové predmety
a darceky. Okrem toho si zdokonalovali komunikacné schopnosti, v ramci muzikoterapie sa naucili nové
I'udové piesne.

Vinianske jazero, na ktorom sa nachadza rekondicné zariadenie, je v krasnej prirode, ktora laka na
prechadzky po kyslikovej drahe. Mladi I'udia si aj zasportovali a kazdy vecer z troch dni, ktoré tam stravi-
li, zavfsili posedenim pri ohniku s opekackou a veselou diskotékou.

A ¢o dodat’ na zaver? ,,Hura, tesime sa na IV. ro¢nik ...

Za ZPMP v Michalovciach Otilia Stankovska — terapeutka

Uz je to piaty rok, ked” Saska nastupila do ZPMP — Chranenej dielne, kde doteraz pracuje.
Do tohto zariadenia chodi vel'mi rada, je rada v kolektive. K praci pristupuje zodpovedne a ak sa
jej len trochu nedard, je z toho nest’astna a doma to rozoberame donekonecna.

Na spolo¢né akcie, akymi su
v lete Sportovy den, opekacka, ¢i se-
minar, o ktorom napisala jej terape-
utka, alebo v zime Mikulas, divadelné
predstavenie, sa stale vel'mi tesi. Na
viacsinu tychto akcif chodievame spo-
locne.

Anna PSenkova
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Stretnutie Europskej federacie spolocnosti Williamsovho syndrému v Rime

Kazdorocné stretnutie zastupcov narodnych asocia-

FEws cii zdruzenych v Eurépskej federacii spoloc¢nosti William-
; sovho syndromu (FEWS) sa v roku 2004 konalo 20. no-
o g vembra v Rime. Ucastnikmi boli zistupcovia Talianska,

Nemecka, Belgicka, Vel'kej Britanie, Irska, Norska, Ma-

d'arska. Na schodzi bola aj zastupkyna Izraelského zdruze-

nia Willilamsovho syndrému, ktoré nie je clenom FEWS
a pritomna bola aj slovenska Spolocnost’ Williamsovho syndromu, ktord som zastupovala
s pravom poradného hlasu.

Program tvorilo rokovanie a diskusia o rozlicnych ulohach FEWS. Marco Moneta
z Talianska prezentoval vysledky dotaznikového prieskumu, ktory uskutocnila talianska asociacia
v rodinach svojich clenov. Prieskum sa zameriaval na zdravotné hladiska, zaradenie os6b
s Williamsovym syndrémom, na ich zrucnosti, zaujmy, taktiez na pohlad rodicov na problémy,
na zdravotnu a socialnu starostlivost’. Bol vysloveny navrh, aby sa takyto prieskum urobil vo
vsetkych eurépskych narodnych zdruzeniach Williamsovho syndrému, ¢im by sa ziskal presnejsi
obraz o osobach s Williamsovym syndrémom, o ich potrebach a poziadavkach. Vyznamné je
sirenie poznatkov o Williamsovom syndréme aj o FEWS. Horst Romm z Nemecka pripravil a na
zaklade pripomienok upravil letak informujtaci o Eurdpskej federacii spolocnosti Williamsovho
syndromu a o jej poslani. Arne Fedje z Norska predstavil pozoruhodny projekt medzinarodného
letného tabora mladeze s Williamsovym syndromom planovaného na jal 2005 v severnom Nor-
sku, na ktory ziada finan¢na podporu zo zdrojov Eurdpskej tnie. Ann Breen podala spravu
o hospodareni FEWS a diskutovalo sa o moznostiach ziskavania financnej podpory pre pracu
a aktivity europskej federacie.

V stcasnych funkciach boli potvrdeni na nasledujuce $tvorrocné obdobie predsednicka
Suzy Cooper z Velkej Britanie, hospodarka Ann Breen z Irska a tajomnik Paul Pyck z Belgicka.

* * *

V roku 2005 sa konalo stretnutie FEWS v Dubline (Irsko) bez nasej tcasti, aviak na tomto
stretnuti bolo schvalené prijatie slovenskej Spoloc¢nosti Williamsovho syndrému za clena FEWS
pocnuc rokom 20006.

V roku 2006 je planované zasadnutie FEWS v Madride (Spanielsko).

Katarina Jariabkova

Europska konferencia o Williamsovom syndrome 2004

Talianska asociacia Williamsovho syndromu usporiadala eurépsku konferenciu
o Williamsovom syndréome 19.-20. novembra 2004 v Rime. Prvy den konferencie bol venovany
prednaskam pozvanych odbornikov. V predpoludnajsom bloku prednasali o genetickych
a medicinskych hladiskach Williamsovho syndrému popredni odbornici z Vel'kej Britanie, zo
Spanielska, zo Svajéiarska a z Talianska. Popoludniajsie prednasky boli zamerané na najnovsie
poznatky z neuropsycholégie a rehabilitaicie Williamsovho syndrému. Vystapila tu spickova od-
bornicka na problematiku Williamsovho syndréomu Ursula Bellugi z USA a d'alsi vyznamni od-
bornici z Velkej Britanie a z Talianska.

Nasledujuci den bol venovany prezenticiam posterov odbornikov z mnohych krajin.
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V tejto sekcii sme predstavili nas poster o charakteristikich osobnosti adolescentov a dospelych
s Williamsovym a s Downovym syndrémom. Stacast’ou programu boli aj prezentacie jednotlivych
narodnych zdruzeni Williamsovho syndrému. Tu som predstavila nasu spoloc¢nost’ — jej zlozenie,
ciele a aktivity, priblizené aj obrazkami z fotoaparatov rodicov. Popoludni bolo diskusné stretnu-
tie rodin deti s Williamsovym syndromom s lekarmi, psycholégmi a vyskumnikmi, kde rodicia
hovorili o svojich skusenostiach i problémoch a vypoculi si od odbornikov odpovede na svoje
otazky.
Katarina Jariabkova

visu 0 Williamsovom syndrome odbornici

Chceme vam predstavit’ zvlastneho cloveka

wKde bolo, tam bolo, bolo raz jedno dietatko s Williamsovym syndrémom. Bolo to zvldstne dietatko... "
Takto sa aclinajii vsetky rogpravky, ale toto nie je rozprivka. Pretoge toto dietatko md naruseny rast a vyvin,
problémy so srdieckom, s oblickami. Md tagkosti s ucenim, mentdlne postibnutie a motorické deficity. A nie je
samé.  Spoznite takéto deti. Casto maji modré o6i a Siroké Celo. Maji bobati fantizin a zbossiugi hudbn.
Vsetky sii laskavé a spolocenské. Si to svojragne deti. Pomigte im teda ndjst’ dalsie takeé deti. Aby ... Fili
Stastne a spokojne...“ nebol iba koniec jednej rozpravky.

Takyto text je na obale CD-ROMu s nazvom ,,Chceme vam predstavit’ zvlastneho clove-
ka®, ktory vydala talianska asociacia Williamsovho syndrému. CD zostavil profesor Bruno Dalla-
piccola v spolupraci s doktorkou Annou Sarkozy.

Toto cédécko je mozné ziskat’ za 10 Eur. Nasej spoloc¢nosti vsak prezident talianskej aso-
ciacie pan Leopoldo Totlonia pat’ exemplarov daroval. Koluji medzi nami a mnohi sme sa uz
s nimi oboznamili. KedZe je cédécko v taliancine, anglictine a $paniel¢ine a mozno ho este vsetci
nepozname, pripomenme si, o ¢com sa z neho mozno dozvediet’.

Poeticky ladeny tvod s hudobnym pozadim je pozvankou na spoznavanie zvlastnych det,
ktoré potrebuju pomoc a porozumenie. V prvych dvoch kapitolach sa oboznamime s histériou
Williamsovho syndrému a s jeho genetickou podstatou. Nasledujuca kapitola sa zameriava na
klinické prejavy Williamsovho syndrému. Su tu zobrazené charakteristické ¢rty tvare, dalej su tu
opisané a ilustrované fotografiami, schémami a grafmi somatické poruchy, ktoré sa vyskytuju pri
Williamsovom syndréome — srdcovo-cievne, kostrové a spojivové, urologické anomalie. Taktiez
st uvedené charakteristiky psychomotorického vyvinu, spravania a osobnosti, vyvinu poznava-
cich a recovych schopnosti. Dolezita je kapitola, ktora sa zaobera starostlivostou o osoby
s Williamsovym syndrémom. Je v nej uvedené, ktoré lekarske a psychologické vysetrenia sa po-
trebné pri podozreni na diagnézu Williamsov syndrém, ako aj prehl'ad vysetreni, ktoré su odpo-
racané v jednotlivych vyvinovych obdobiach. Napokon je tu kapitola o zdruzeniach Williamsov-
ho syndrému. V talianskej verzii je prezentovana vlastna asociacia, ktora zalozili rodicia s cielom
pomahat’ rodinam osob s Williamsovym syndrémom, spristupfiovat’ informacie o klinickych,
rehabilitacnych, vychovnych, socialnych a pravnych aspektoch syndrému, podporovat’ vyskum,
stimulovat’ rozvoj vychovnych, vzdelavacich a rehabilitacnych programov. V anglickej
a Spanielskej verzii je zoznam adries spolo¢nosti Williamsovho syndrému vo svete vratane nase;
spoloc¢nosti. Zaver patri dietat’u s Williamsovym syndrémom, ktoré vyjadruje presvedcenie, ze
moze pocitat’ s nasou pomocou.

Katarina Jariabkova
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Ursula Bellugi and Marie St. George (Eds.): Journey from cognition to brain to gene.
Perspectives from Williams syndrome (Cesta od poznavacich procesov k mozgu a ku génom.
Pohl'ady z hl'adiska Williamsovho syndrému). The MIT Press, Massachusetts Institute of Tech-
nology, Cambridge: Mass. 2001.

Bola to prave profesorka Ursula Bellugi, ktort v osemdesiatych rokoch minulého storocia
uputal nezvycajny profil schopnosti u deti s Williamsovym syndromom. So svojimi spolupracov-
nikmi sa vydala na cestu mnohostranného skimania Williamsovho syndrému. Blizsie poznanie
Williamsovho syndromu moéze prispiet’ k odhalovaniu vzt'ahov medzi poznavacimi procesmi,
recovymi schopnost’ami, socialnym spravanim, organizaciou funkcii v mozgu a genetickym za-
kladom. V knihe, ktord Ursula Bellugi zostavila spolu s Marie St. George, st zhrnuté vysledky
skumania Williamsovho syndromu na viacerych trovniach: genetickej, neurobiologickej, neuroa-
natomickej, neurofyziologickej, psychologickej.

Ursula Bellugi so spolupracovnikmi sa zamerali na neurokognitivny profil Williamsovho
syndromu. Vysledky ich vyskumov ukazali, ze po vyraznom zaostavani v pociato¢nych stadiach
vyvinu sa recové a jazykové schopnosti adolescentov a dospelych s Williamsovym syndrémom
prejavuju ako pomerne silna stranka ich kognitivno-psychologického profilu. V zrakovo-
priestorovych schopnostiach su zas zretel'né deficity. Popritom zostava pomerne uchovana
schopnost’ rozliSovania a spoznavania tvari. Socialnym spravanim pri Williamsovom syndrome sa
zaoberala Wendy Jonesova a jej spolupracovnici. Nadmerne priatel'skd a spolocenskt osobnost’
zistili v Sirokom vekovom rozpati. Napriklad, ked” batolatam dospela osoba-experimentator
ukazovala hracku, deti nezaujala hracka, ale pozerali sa na experimentatora. V inom vyskume zas
dospievajucim a dospelym s Williamsovym syndromom predkladali fotografie tvari neznamych
Pudi. Ulohou bolo posudzovat’ do akej miery st neznidme osoby na fotografiach priatelské. Oso-
by s Williamsovym syndrémom v porovnani so zdravymi osobami hodnotili nezname tvare na
fotografiach ako velmi priatel'ské. Uz deti s Williamsovym syndromom maju prilisny zaujem
o inych, kontaktuja cudzich Fudi a vt'ahuju ich do konverzacie. Debra L. Millsova so spolupra-
covnikmi sledovala elektrofyziologicku aktivitu mozgu pri vaimani a spoznavani tvari. Vysledky
poukazuju, ze osoby s Williamsovym syndromom venuju zvysenu pozornost’ neznamym tvaram.
A. L. Reiss sa so spolupracovnikmi venoval skimaniu mozgu osob s Williamsovym syndrémom
pomocou modernych zobrazovacich metéd (vysokorozliSovacia magneticka rezonancia). Zistili
atypicky pomer velkosti jednotlivich ¢asti mozgu. Celové laloky a mozocek mali relativne za-
chovana velkost’ v pomere k ostatnym castiam mozgu. Vysledky naznacili niektoré suvislosti
neuroanatomickych nalezov s osobitostami v profile spravania oséb s Williamsovym syndro-
mom. Albert M. Galaburda s Ursulou Bellugi skimali mozog pri Williamsovom syndrome na
bunkovej a molekulovej Grovni a uvazuju o suvislostiach zisteni s osobitostami poznavacich
procesov a spravania oséb s Williamsovym syndromom. Knihu uzatvara kapitola Julie R. Koren-
bergovej a jej spolupracovnikov, ktorf sa zameriavali na genetické abnormity pri Williamsovom
syndréme. Vytvaraja databazy nalezov od osob s Williamsovym syndrémom a porovnavaja ich
s inymi atypickymi genetickymi nalezmi, aby sa priblizili k porozumeniu vzt’ahov genetického
podkladu so spravanim a poznavacimi procesmi.

Kniha prinasa pohlad na Williamsov syndrom z rozlicnych uhlov a ukazuje ako vedci
a vyskumnici hl'adaja cesty k porozumeniu nerovnhomerného profilu schopnosti a osobnosti.

Katarina Jariabkova
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Cinnost Spoloénosti
Rehabilita¢ny pobyt v Liptovskom Jane r. 2004

Dlho sme tazili mat’ na$ tyzdenny rekon-
di¢ny pobyt v Liptovskom Jane, kde je krasna
priroda, ale aj kapalisko a kryty bazén. Konec-
ne sa nam to podarilo v lete roku 2004. V prvy
den nas privital Liptov slnecnym pocasim, ale
potom takmer cely tyzden vydatne prsalo. Stih-
li sme si poprezerat’ zaujimavé zemianske ku-
rie, typické pre tento kraj, pramen teplej liecive;
vody, kde sa dalo vo vode aj posediet’.

Rodicia pomahali p. Jablonovskej a sl. Zi-
govej a zaroven sa ucili, ako potom doma budu
spolu so svojimi det'mi pouzivat’ fit loptu.
Vdaka tomuto programu sme sa nenudili ani
® pocas dazdivych dni.

V tomto sme nakipili fit lopty
(s financnym prispenim pre deti do 18 rokov

od Konta nadeje) pre deti aj dospelych s WS.
- >

Niektori si boli zaplavat’ v krytom bazéne
v zotavovni Maj, niektori sa isli okupat’ do
termalneho bazéna v BeSenove;.

Na vylet do Vazeckej jaskyne sme sa vy-
brali aj napriek dazd'u. Koncom tyzdna, ked’ sa
pocasie zlepsilo, absolvovali sme vylet lod'ou
po Liptovskej Mare.

Po prvykrat sme pocas pobytu nemohli
robit’ taborak, lebo prsalo a bolo mokré drevo.

Vecerny program Superkviz pripravoval
Martin Kollar pre vsetky vekové kategorie deti,

¥ ¢
Na rekondi¢ny pobyt prisli aj dve odborné cvi-
citelky, ktoré ucili deti, ako sa s loptami cvici.
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kde si mohli vyskasat’ a porovnat’ s ostatnymi
svoju zrucnost’ a schopnosti.

Posledny vecer sa vsetci mladi zahrali
rozne hry zrucnosti a pohybu, ktoré pripravil
p. Jablonovsky. Potom si zatancovali na disko-
téke.

Ked sme sa v sobotu lucili, svietilo nam
na cestu slnko.

Nadezda Sadlonova

Rekondi¢ny pobyt v RoZnove 2005

Rekondicny pobyt sa uskutocnil od 16.7.2005
do 23.7.2005 v Roznove pod Radhostém
v Ceskej republike a na ten budd véetci dlho
spominat’. Zacal sa navstevou Valasskej dedi-
ny, drevené¢ho mestecka a vodnych mlynov.

Nl

9] S PRRR > TR
Tato prehliadka prispela k vizualnej pred-
stave toho, ¢o sa deti ucili na hodinach tyziky
a dejepisu.
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Vystup k soche Radhost’a a ku kostoliku
sv. Cyrila a Metoda nas obohatil o krasny vy-
hPad na malebny kraj Moravy a otestoval vydrz
nasich detf. Vylet do mesta Kopfivnice
a navsteva muzea Tatroviek, kde st prisli vsetci
na svoje (malf aj vel'ki obdivovatelia osobnych,
nakladnych aut ¢i kamiénov) bol velmi pri-

Pocas dna 1 po veceroch boli pre deti pri-
pravené rozne hry a sut’aze zamerané na



Pani psychologicka sa venovala detom
spolo¢ne aj osobitnymi pohovormi.

Bolo to azasné, zakazdym, ked’ sa takto
stretneme, hoci je to len raz roc¢ne, si aj my ro-
dic¢ia odpocinieme, lebo vieme, ked’ su nase
deti spolu, tak st medzi seberovnymi a bavia sa
na spolo¢nej urovni a nemajui pocit menejcen-
nosti ako v beznom zivote a za to vam d’aku-
jeme.

. Janeta Hreskova

logiku a jemnd motoriku, pravidelné cvicenia
na balan¢nych loptach pod vedenim dvoch
odbornicok za pomoci rodi¢ov a surodencov
a poldnova hipoterapia — jazdy na konoch.

Podakovanie sponzorom

Antonin PEcH, M. LINDNER, Ing. Margita éKROVANKOVA,VIng. FrantiSek ZApOTOKA
rodina JABLONOVSKYCH, rodina KAkoSova, Agrovaria Stirovo, Konto Nadeje
Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
VSetci darcovia 2% dane v roku 2005
VSetci darcovia 2% dane v roku 2006

VSetkym sponzorom vel'mi srde¢ne dakujeme!

POZOR !l Nasa Spolocnost’ zmenila sidlo.

Spravodaj — obCasnik Spolo¢nosti Williamsovho syndrému
Urbankova 15, 811 04 Bratislava, ICO 17326745, ¢.U. 0011486157/0900
Nepredajné — len pre clenov
Editor Martin Kollar
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