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Williamsov syndréom v centre zaujmu psychologov

O det’och s Williamsovym syndromom sa stale vela piSe, pretoze vzbudzuju pozornost’ vy-
skumnikov pre mnohé nedoriesené otazky. Stale je tu mnozstvo zahad, ktoré ¢akaju na objas-
nenie.

Williamsov syndrom je mikrodele¢ny syndrém, ¢o znamena ze u tychto deti chyba cast’ dlhé-
ho ramienka 7.chromozému. V tejto chybajucej casti je 26 génov a tieto gény maju v organizme
dolezité funkcie. Napriklad je tam elastinovy gén, zabezpecujuci dobru funkciu spojivovych tka-
niv, ktoré vystielaju svaly, cievy a priestory medzi organmi. Prave preto je u tychto deti casty
problém s cievami a tym aj so strdcom. O tychto organovych prejavoch sa uz pomerne vel'a vie.
Inak je to s psychickymi prejavmi tychto deti. V tejto oblasti je omnoho viac nejasného. Popri
poruchach a mnohych problémoch, maju tieto deti mnohé pozitiva, ktoré si zatial nevieme vy-
svetlit. Rodicia dobre vedia ze ich deti zacali sice neskor hovorit’, ale rec¢ sa postupne stala ich
silnou strankou. Typickou je ich plynula konverzacia s pomerne bohatou slovnou zasobou. Pri-



znacna pre deti s Williamsovym syndromom je aj vnimavost’ na hudbu a viaceri z nich sa vyzna-
cuju muzikalitou a pozoruhodnym hudobnym nadanim. Taktiez si dobre zapamitavaju tvare a
dokazu spoznavat’ 'udi, s ktorymi sa stretli, aj po dlhych rokoch. Ked k tomu pridame d’alsie
pozitivne vlastnosti ako zhovorcivost’, priatel'skost’ a velmi citlivy pristup k l'ud'om, necudujem
sa, ze mnohé z tychto vlastnosti vzbudzuju zaslazeny obdiv.

V tejto oblasti robi skimania aj Katka Jariabkova, ktord vsetky nase deti dobre poznaju. Pri
spolo¢nych stretnutiach sa ststred’uje na ich psychicku stranku, rozprava s nimi svojskym sposo-
bom, dava im rozne otazky, trosku ich aj skusa, no bez neprijemného znamkovania. Snazi sa od-
halit’ ich psychické vlastnosti a preniknit’ do ich cistej dusicky.

Ked hovorime o pozitivach, rodic¢ia veI'mi dobre vedia aj o mnohych negativach a vychov-
nych problémoch svojich detf. Ale kto nemé aj vicsie chyby? Zivot nie je len o chybéch, nielen o
tom kto vie lepsie matematiku alebo kto si vybojuje vyhody oproti inym. Ovel'a cennejsia je
uprimna nefalSovana radost’, otvorenost’, dobrosrdecnost’, ¢ista dovera, ¢o st vlastnosti, ktoré
deti s Williamsovym syndrémom maji. Tieto emdcie su Casto zranujuce a malokedy vedu k ts-
pechu na verejnosti, no tieto deti si to veI'mi neuvedomuji. Preto ich musime chranit’ pred zivo-
tom, ktory sa niekedy podoba dzungli, v ktorej vit'azi len netprosna a znicujtca sila.

Psychologovia sa snazia zistit’ ako reaguju deti s Williamsovym syndrémom v roznych situa-
ciach a ako nedostatok tych niekolkych génov utvara ich osobnost’. Prekvapeni st vsak niekto-
rymi vynimoénymi vlastnost’ami, ktoré chybaju aj mnohym zdravym detom. Preto je pred nimi
este vel'a prace, aby tieto zahady odhalili.

Vladimir Bzddch




Co dokazu nase detil

Europske plavecké preteky
Special Olympics
Palma de Mallorca 14.-18. oktobra

Stretli sme sa v hoteli Nivy v Bratislave $tyria
Sportovcel a dve delegatky. Mikrobus nas odviezol
na letisko do Viedne. Ked’ sme prileteli na Mallor-
cu, cakal nas tam dobrovol'nik, ktory nam poma-
hal. Ubytovali sme sa v hoteli. Este pred vecerou
sme sa i8li prejst’ k moru, zbierali sme musle. Vo
stvrtok po ranajkach sme i8li autobusom do pla-
varne. Este sme nemali svoje discipliny, tak sme
povzbudzovali ostatnych plavcov. V programe
"Zdravie $portovcov" nam merali krvny tlak a po-
cavali srdce. Po obede sme mali prvé rozplavby na
100 m, podl'a toho nas zaradili do finale.

Vecer sme isli na otvaraci ceremonial, kde
hovorili Spanielsky aj anglicky. Po prihovoroch bol
aj kulturny program.

V piatok sme mali rozplavby na 50 m. Ked’ sme mali vol'ny cas, cvicili sme strecing, to bolo
tiez na programe popri pretekoch. Boli sme sa pozriet’ aj po meste.

Konec¢ne v sobotu doobeda sme plavali finale na 100 m. Ja som bola na trefom mieste, do-
stala som bronzova medailu. V nedel'u doobeda sme plavali eSte 50 m finale. Tam som bola dru-
ha, dostala som striebornt medailu. Tesila som sa, ze som ziskala medaily.

Vietci Styria Sportovcel zo Slovenska sme si priniesli medaily. Trochu unaveni sme cestovali
v nedel'u po obede domov. Do Bratislavy sme prisli az vecer, kde nas ¢akali nasi rodicia a vel'mi
sa tesili, ze sme uz doma.

-,\\éow NTAR|,

Simonka Sadlonova
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Chceme vediet, co dokazali

- A
Dominika Vladko Marosko

Napiseme o sebe do d’alsieho cisla Spravodaja.



Zahranicni priatelia

Ahoj milf kamaradi.

Jmenuji se Tomas Kratochvil, je mi 18 roki, a jsem z
Jizni Moravy z Brna z méstské ¢asti Tufany. Bydlim v domku
s rodici a mlads{ sestrou Lenkou. Mezi mé zaliby patii zemé-
délské stroje, tanecni zabavy, hasicska vozidla, zachranatrska
vozidla, autobusy, trolejbusy a tahace. Jizni Morava je prosla-
vena pivem Starobrno, moravskymi pisnémi a vinem.

Od 1. tfidy do 4. tfidy jsem chodil k nam do zakladni
skoly. M¢l jsem problémy s ucenim a tak sem pfestoupil ji-
nam. Od 5. tiidy a2 do 9. t¥dy jsem jezdil do Brna na Stolco-
vu ulici. Tam jsem chodil rad i1 kdyZ jsem to tam nemé¢l jednoduché. Pak jsem pfestoupil do spe-
cialni Skoly pro zrakove postizené na ulici Kamenomlynska 2. Studuji zde obor zdravotnik - pe-
covatel. Vsude jezdim sam a vSechno si vyfizuji bez doprovodu rodicu.

Mam rad své kamarady a kamaradky a pani ucitelky a ucitele, kteff mi pomutzou, kdyz mam
né¢jaky problém. Prvni rok jsem délal v kuchyni, loupal zeleninu, ovoce a do ptipravné kuchyné
se ucil vafit. Druhy rok jsem se ucil prat, $it a mandlovat.

Nemam rad a ¢eho se nejvic bojim: zubate, samoty, rodinnych hadek, boufky a vojenskych
stthacek. Co mam rad: kdyz k nam pfijdou kamaradi nebo my k nim. Jidlo miluji v§echno co je
zdravé a hlavné chutné, 1 kolace a rohlicky.

Mam rad své nejblizsi, kamarady a pratele, dédecky a babicku. Mame doma kocicku Kelly.

Moje ICQ je 338-519-761, kdo chce at’ mi prosim napise. Mam rad zazitky, adrenalin a
rychlou jizdu na kole. Nerad délam véci, které mé nebavi. Jsem spolecensky, kamaradsky, pratel-
sky a usmévavy kluk, ktery miluje holky, bez kterych si Zivot nedovedu pfedstavit. Jak mé jak
doma fikaji? Tome nebo Tomasi. Tésim se na dalsi milé a pifjemné setkani s Vami mili kamaradi.

Vas Tomas z Jizni Moravy.
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Stretnutie SWS v Bratislave, 17. — 19.10.2008

Na jesenl sme zvolali nase rodiny WS do Bratislavy, aby sme sa vratili k tradicii stretnuti na
Kramaroch. Zvolili sme termin tak, aby este nebola zima a aby bolo po zasadnuti predsednictva
FEWS. Jednodnové stretnutie sme naplanovali na sobotu, ale pre velku vzdialenost’ niektoré
rodiny, najma z Vychodného Slovenska pricestovali uz v piatok v podvecer. Ubytovanie a stra-
vovanie sme mali zabezpecené v Slovenskej zdravotnickej univerzite na Kramaroch. Tam v kniz-
nici bolo aj pracovné stretnutie rodicov. Vsetko na jednom mieste.

V piatok podvecer sme privitali na stanici vsetkych, ktori prisli dent vopred a pricestovali
spolu tym istym vlakom. Vitanie bolo radostné, vsetci sme sa tesili, Zze sa znova vidime. Zaviedli
sme ich na ubytovanie. Po veceri sme isli spolu aj so Sobaniovcami, Izracloveami a mladymi Kol-
larovcami na obchodzku vecernym starym mestom. Na zaver prehliadky sme sa povozili elektric-
kami (na velku radost’ niektorych) a trolejbusom spat’ do ubytovne.

B

Pokial' sa rodicia spolu s Dr. Jariabkovou v kniznici zaoberali odbornymi zdravotnymi
problémami, deti a mladez si urobili prechadzku so studentkou Zuzkou a niektorymi oteckami
do DSS Rosa na Dubravskej ul., kde ich povodila aj Pubka Bausova, Maruskina sestra, ktora tam
pracuje. Pozreli si aj koniky, lebo tam robia aj hipoterapiu.

Po spolocnom obede sme vsetci i8li do zoologickej zahrady, comu sa hlavne deti a mladez
vel'mi tesili. Obdivovali vSetky zvierata, radosti nebolo konca. Snad’ najviac vsetkych zaujali mla-
d'ata tigra bieleho. Velky zaujem bol aj o unikatnu expoziciu druhohornych plazov v stredne;

Eurdpe - v lesnom prostredi je umiestnenych 22 modelov dinosaurov v Zivotnej vel'kosti, ktoré
st ozvucené a jeden z nich je aj pohyblivy.



Po dlhom chodeni sme sa odviezli autobusom na veceru. Niektor{ odisli este pred vecerou,
niektori zostali aj po veceri na kus reci v izbe na ubytovni.

V nedel'u doobeda sme (Misko Izrael, Simonka a ja) isli este s Vychodniarmi na pravy breh
Dunaja do parku a skoncili sme na obede a na kavicke v Auparku. Odtial’ sme i8li uz rovno na
stanicu k vlaku.

Pocasie nam prialo, aj ked’ bolo chladnejsie, nez predtym, ale bolo slnec¢no a to zlepsovalo
naladu. Rozchadzali sme sa s nadejou, Ze sa znova stretneme. Vsetci sa tesime na d’alsie spolo¢né
stretnutie, ktoré bude v lete na rekondi¢no — integra¢nom pobyte opit’ v Ziarskej doline v termi-
ne 18.7. — 25.7.2009.

N. Sadlonova

Spolo¢ny vikend s Mad’arskou spolocnost’ou WS

S bliziacim sa predizenym majovym vikendom v nis rastlo napitie a oc¢akavania. Vyrazali
sme 1. maja 2009 z roznych katov Slovenska — z PreSova, Bahona, Skalky, Bratislavy do ciel'ovej
stanice Bystra pri Taloch na prvé stretnutie nasej a mad’arskej spolocnosti WS. Prvi z nas dorazili
k hotelu Biela medvedica uz okolo obeda.

Vitala nas krasna scenéria eSte zasnezenych hor, v
doline vladlo slnecné ale veterné pocasie. Ked'ze madar-
ski clenovia mali prist’ az poobede, vybrali sme sa na pre-
chadzku po dedlne Bystta Cestou spiat’ sme zazreli vacsiu
skupinu,  podla
vyzoru tvare sme
sa ihned spo-
znali, boli to pria-
telia z Madarska.

Neboli potrebné ani slova, stacili objatia a stisky
ruk. Vybrali sme sa spit’ k hotelu, kde sme sa vSetci uby-
tovali a stretli na spolo¢nej veceri. Po nej nasledovalo
vzajomné predstavovanie, obozniamenie s programom
na nasledovné dva dni s panom Drapakom, hlavnym
organizatorom, ktory bol pocas celého pobytu nasim timoé¢nikom. Mad’arski priatelia pripravili v
spolocenske] miestnosti zoznamovaciu hru s menami, ktoré decka museli opakovat’, taktiez kaz-
' dy zaspieval nejaka pesmcku Tlmoc¢ni¢ku im robila
Anitka Drapakova, ktora po ¢ase uz mala toho dost’,
ked'Ze z kazdej sa strany sa na fu sypali otazky.

Na druhy den po ranajkiach sme mali vylet autobu-
som do Cierncho
Balogu, kde sme
sa previezli na

Ciernohorskej
zeleznicke az do
skanzenu vo Vydrovom. V cielovej stanici prebiehali
oslavy 150. vyroc¢ia zaloZenia Ciernohorskej Zeleznicky,
ktoré bolo sprevadzané vystupeniami roznych tanecnikov
a spevakov v prirodnom amfiteatri. V predajnych stan-
koch sme si mohli kapit’ rozne suveniry a knihy s nametom historie vlakov. Niektoré decka sa
previezli na koci, ktory tahali statné koniky. Ini sme sa presli turistickymi chodnikmi a obdivovali
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sme krasnu prirodu. V podvecer sme sa vracali spat’ a videli sme golfové ihrisko na Taloch. Ve-
cer bol vol'ny program, mladez sa zabavala v spolocenskej miestnosti.

V nedel'u rano sa jedna skupina vybrala do Bystrianskej jaskyne, kde st uzili pohl'ad na kras-
ne jaskynné atvary a vzduch, ktory precistil plica. Druha skupina sa bola pozriet’ na koniky, t
odvaznejsi st dokonca zajazdili. Blizil sa ¢as obeda, po ktorom sa nasledovala rozlicka, pretoze
nasa slovenska skupinka koncila svoj pobyt. Mad’arska skupinka zostavala do pondelka. Autami
sme ich odprevadili na Srdiecko, kde sa sedackovou lanovkou vyviezli na Chopok. Cestou spit’
sme sa v Bystrej rozlucili s nadejou na skoré stretnutie na lethom pobyte v jali.

Tento vikend sa nam do spomienok zapisal ako pohodové, priatel'ské stretnutie, kde sa zisla
dobra partia. Zabavu nam nedokazala pokazit’ ani jazykova bariéra, ba naopak verime, ze po-
dobné medzinarodné stretnutie sa niekedy v budtcnosti zopakuje.

Monika Hudakova

Vikendovy pobyt v Bratislave na jeseii 2009

Ako minuly rok aj tento rok sme sa stretli na vikendovom pobyte v Bratislave. Cestovali
sme spolu s nasimi priatel'mi z vychodného Slovenska. Dokonca aj nahodou sme boli vSetci v
jednom vagone, co bolo dobre pre nas vSetkych. Deti sa mohli spolu rozpravat’ a my rodicia tiez
a tak nam rychlo ubehla cesta do Bratislavy. Po prichode do mesta sme sa ubytovali na Sloven-
skej zdravotnickej univerzite na Kramaroch. Po chvilke od-
pocinku po ceste sme vyrazili do mesta. Dali sme st veceru,
kazdy to, na ¢o mal chut’. Po dobrej veceri zacala nasa pre-
hliadka vecernej Bratislavy. Navstivili sme aj Radni¢né Trhy,
na ktorych sa predavali
krasne rucné prace detf s
mentalnym postihnutim.
Poviem Vam mali sme co
obdivovat’ a kupovat’. Ja
osobne som bola nadsena, aké krasne veci sa daju zhotovit’ z
jednoduchého materialu. Bol tam stanok s pracami, na kto-
rych sa podielala aj Simonka Sadlonova. Nacerpala som zase
nové namety na domace prace s Ivetkou. Na prehliadke v
meste sme stretli aj pana Repcika, byvalého riaditel'a TV-Markiza. Spravili sme si aj foto na pa-
miatku, lebo pre nas vzdialenych stovky kilometrov od Bratislavy je to prijemné stretnut’ taka
celebritu. Najkrajsie boli Bratislavské fontany na Hviezdoslavovom namesti, ked” bola tma Ziarili
vsetkymi farbami. Proste nieco krasne vidiet’ to priamo na vlastné oci. Vecerna prechadzka nas
vel'mi ocarila, ale aj poniektorych riadne vycerpala. V sobotu
do obeda sme mali stretnutie v spolocenskej miestnosti, kde
nam p. Doktorka Jariabkova prermetala fotky z Fews Camp
2009 a rozpravala nam za-
zitky z pobytu, ktory sa
konal vo Francuzku. Po
obede sa deti tesili na vylet
lodou na hrad Devin.
Plavba lod’ou bola prijem-
na, pocasie bolo pekné slnecné. Pod hradom sa konali nejaké
Sarkanie preteky a Sarkany boli ozaj krasne, r6zne. Na svoje si
prisli aj deti aj dospeli. Pekny den sme zakoncili spolo¢nou
8




schodzou na jednej izbe, kde sme si planovali nas spoloc¢ny pobyt na rok 2010. Nedela rano,
rychlo sa pobalit’ a hybaj do ZOO. Zvieratka - opice nas privitali riadnym Skrekotom. Predvadza-
li sa jedna cez druhd, co nase deti riadne rozosmialo. Najviac nas asi vsetkych zaujal Dinosauti
Park. Modely v Zivotnej velkosti a zvukové efekty , citili sme sa ako v naozajstnom pralese. Na
zaciatku nas privital hybajici sa dinosaurus , ktory vyvolal u nasich deti aj obavy, Ze je naozaj zi-
vy. Este jedna vec bola na poc¢udovanie, ze sme videli zebru bez chvosta, ktora bola medzi t’a-
vami. Divé prasiatka sme kfmili zalud'mi, ktoré rastli priamo v ZOO, ale nepohrdli ani roztekom
alebo sladkou buchtou. Na zaver asi len tol'ko, bolo nam fajn, pocasie nam prialo, nalada bola
dobra a hlavné, ze sme sa stretli s dobrou naladou a s dobrou naladou sme sa rozlacili. Cesta vla-
kom nas riadne uspavala a niektor{ sme si aj podriemali. Tesime sa na buduci rok, aby sme sa
znovu stretli v dobrej nalade a zdravi.
Margita Boranova

FEWS Camp 2008 v Nemecku

Volarn sa Ivka Boranova a cesta do Nemecka sa mi moc pacila. Najviac na tabore sa mi pacili
Q hry, bubnovanie, plavanie a africké tance. Bolel
ma palcek na nohe a ked’ som prisla z tabora,
tak mi ho museli operovat’, lebo som mala za-
rasteny nechtik v palci. Mala som tam kopu ka-
maratov a jedlo bolo fajne. Bola som kamaratka
so vSetkymi. Ked' sme §li na lanovke, tak som sa
strasne bala, lebo prsalo na nas a aj sa blyskalo.
Pacilo sa mi ve'mi a som rada, ze som tam bola.
Aj ujo Horst bol zabavny, ked sa obliekol za
ducha. Ale ja som sa nebala a $la by som zase do
tabora. Najviac sa mi pacil chlapec Appo z Fin-
ska, aj mi napisal list, ktory som si schovala na pamiatku.

FEWS Camp 2008 Langau

Pisem sam nieco o Nemecku. Ked' sme tam prisli, cakali nds a mali sme vybornu veceru. Potom

sme i8li na izby, byval
som s Tomasom, Terezka
byvala s Jankou Ockajo-
vou a Gitka s Ivetkou.
Chodili sme na prechadz-
ky a tary. Boli sme na vy-
lete na lanovke a prisla
velka burka, strasne som
sa bal, lebo sme boli vy-
soko a boli blesky a prsa- ] :
lo, i8li sme do tabora vSetci mokri, aj topanky a nohavice sme mali mokre Kupah a plavah sme v
bazéne a raftovali, voda bola studena, trochu som sa bal. Boli sme aj v meste, tam som kupil ma-
1¢ darceky pre mamku, sesternicu a mojho brata. Mali sme vecer taku sat’az, ze tam boli duchovia
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a Gitka nas drzala za ruku, aby sme sa nebali a sme hl'adali duchov. Mali sme vtedy aj vatru a este
sme si vyrabali bubny. Som rad, ze som bol v Nemecku a dakujem.

Vladko Hresko

FEWS Camp 2008, Langau, Nemecko

Este v nedel’u 29. juna som prisla k Hreskovcom do Kosic, tam som prenocovala, aby sme
na druhy den skoro rano cestovali rychlikom do Viedne. Sprevadzala nas Vladkova mama. V Ky-
saku prlstupll Tomas Hudak, v Llptovskom Mikulasi Ivetka Boranova s mamou, ktora nas spre-
vadzala a2 do tabora a v Ziline nasa druhd sprievodkyria i
Terezka Lajcakova. V Bratislave nas cakala Simonka s
mamou, dali nam este nejaké veci a pokyny na cestu. Po-
tom sme pokracovali do nemeckého Mnichova a napo-
kon do Langau.

V pondelok 30.6.2008 v podvecer sme pricestovali do
Langau. Vsetkych ucastnikov privitali a to z 9 krajin Eu-
r6py: z Nemecka, Franctzska, Spanielska, Svédska, Fin-
ska, Talianska, Belgicka, Mad’arska a zo Slovenska. Roz-
dali nam kl'ic¢e od izieb, navecerali sme sa, umyli a isli
spat’.

V utorok rano po rafajkach sme mali vylet peso do vicsej dediny spojeny s navstevou kostola
(Wieskirche) uprostred prirody. Spat’ sme isli tiez peso k obedu. Po obede sme mali hry. Vecer
sme pocuvali hudbu, pozerali TV, rozpravali zazitky, potom
nasledovala zoznamovacia diskotéka spojena s tancom a roz-
hovormi.

V stredu rano sme mali africké tance, kde sa kazdy pohybo-
val, tancoval. Po obede sme si vyrabali bubny, ako africké
bubny, na ktorych sme bubnovali.

Kazdy den sa prezentovali jednotlivé krajiny. My, Slovaci,
sme vsetkym ucastnikom ukazali nase hory, jaskyne, krasu
kvaplov, fotografie z nasich vyletov z celého Slovenska, kde
si kazdy rok spolu uzivame — pri vode, v bazéne, na turistike,

pri zbicrani hub a lesnych plodov. Na prezenticiu sme
pripravili ovocné zakusky, na ktorych si vsetci pochutili.
Aj ostatni pri svojich prezentaciach pripravili nejaku
sladku Specialitu zo svojej krajiny.

Kazdy den bol spojeny s pracou, s hrami. Boli sme roz-
deleni do skupin. Jedna skupina bubnovala, druha malo-
vala a tretia isla do mesta nakapit’ suveniry domov. Ja
som malovala na§ dom, zahradu a stromy vodovymi far-
bami. Pekné obrazky vyhodnotili.

Dalii den bolo lezenie po stene. Ja som sa bila, tak som
nesla liezt”. Tuto ulohu za nasu skupinu urobila Ivetka so svojou mamou, Toma$ a Terezka. Spo-
lu s nagimi liezli aj Spanieli. Potom d’al§f deft nds nemecka sprievodkytia odviezla autom k la-
novke, aby sme sa vyviezli na vrchol. Zacalo prsat’ a vsetci sme zmokli. Vecer sme mali takd hru
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vonku v tme, i8li sme k duchom do lesa. Museli sme byt’ ticho, aby nas duch nepocul. Za od-
menu sme dostali lasturu a svetielkujucu hviezdicku. V
tme sme si posadali okolo ohna, veduci timu ndm pove-
dal, Ze sme boli dobri, tak k nam duch neprisiel. Pri ohni
sme palili balony, na ktorych bolo napisané vsetko zlo
sveta. Palili sme ich preto, aby vsetko zlo odislo. Vsetci
sme sa zucastnili veslovania na c¢lne, mali sme zachranné
vesty, potom sme dostali flasticku so vzorkou vody a
diplom.

V posledny vecer, v utorok, bola rozlickova diskotéka,
kde sme tancovali, vystiskali sme sa, poplakali si. Potom | »
sme sa pobalili a rano nas odviezli autami k vlakom. Odchadzali sme domov plm peknych zazit-
kov a novych priatelstiev.

Janka Ockajova

FEWS Camp on tour 2008- Nature and Adventure - Langau, Germany

Dakujeme, Ze uz 3. rok po sebe sa mohla nasa Spolo¢nost’ WS ztcastnit” eurépskeho ta-
bora mladeze s Wiliamsovym syndrémom, ktory sa konal 30.6. - 9.7.2008 v Langau pri Peitingu,
v Nemecku. Za nasu slovenska WS boli dve dievcata a to Ivetka Boranova a Janka Ockajova. Z
chlapcov to boli Tomasko Hudak a Vladko Hresko. Ako sprievodca som bola ja p. Boranova a
tlmocnicka sle¢na Terezka Laj¢akova. Zacnem moj kratky clanok cestovanim vo vlaku. Viete vie-
tci dobre, Zze nase deticky st neposedné a veselé, tak sme si nasu dost’ dlha cestu kratili smie-
chom a obdivovanim okolia. Ked’ sme konecne vecer dorazili na miesto, hned’ sme mali stretnu-
tie v spolocenske] miestnosti. Cakalo sa len na nas, prisli sme posledni. Privitanie bolo tGzasné.

| Kazda krajina sa v kratkosti predstavila a ¢akalo na nas prekva-
penie - Mbaye a Mamadu. To je bubenik a Mamadu bol tanecnik.
Len co zacal Mbaye bubnovat’ v nas vsetkych sa rozohrali zilky a
zacali sme spoloc¢ne vSetci tancovat’. Deti zabudli aj na dnavu. Po
kratkom tanci nasledovala spolo¢na vecera a vybal'ovanie batozi-
ny. Kazdé rano po ranajkach pocas celého tabora sme mavali af-
rické tance, co deti vel'mi motivovalo a poviem vam, energiou
nesetrili. Kazdé rano sme sa naucili nejaky novy kratky tanec. Pa-
c¢ilo sa nam to, lebo taky hodinovy tanec po poriadnych ranajkach
bol ako rozcvicka, na ktord deti doslova utekali. Kazdy den na
nas cakalo nové a nové prekvapenie. Spolocenské hry, vylety, plavanie, rafting, lezenie na umelt
stenu, malovanie, vylety do hor, vlastno-
ru¢na vyroba bubnov, bubnovanie a fo-
tokviz formou hry. Takze kazdy den sa
cakalo na nové prekvapenie. Deti horeli
nedockavost’ou, ¢o sa bude zajtra robit’ a
kam sa pojde. Parkrat bolo aj karaoke -
podla pocasia bud’ vonku alebo v spolo-
censkej miestnosti. Tam si deti zatancova-
li aj zaspievali nazivo. Kazdy vecer mala
jedna z krajin svoju prezentaciu. My sme




mali prezentaciu 3.7.2008 a cestou vo vlaku sme s det’'mi zlozili nase slovenské heslo, ktoré znelo:
Slovensko je nas rodny dom, zdravime vas vsetkych s usmevom. Po prezentacii sme pohostili
ucastnikov nasou slovenskou piskétovou tortou, ktord sme pripravili v ten denl rano s Terezkou
a nase deticky zatial malovali spoloc¢ne s ostatnymi spolo¢ny obraz. V ten isty den sme boli po
obede na lanovke, ale spomienky mame dost’ studené - zmokli sme do nitky. Zazitkom bol aj
rafting, aspon pre Janku a Vladka. Ked’ze ja + Tomasko + Ivka sme na rafting nesli, tak sme zato
boli na lezeni na umelej stene. Musim povedat’, ze ani toto neodradilo deti. Skusili si to najprv na
malej stene a potom aj s lanom. Tomaskovi sa pacilo hojdanie na lane. Skusila som si to aj ja a
moja zvedavost’ a riskovanie méjho zdravotného stavu sa mi pacilo natolko, ze na lezenie sme $li
aj na druhy den. Musim sa pochvalit’, vyliezla som
az na vrchol, to jest 14-metrov nad zemou. PiSem
to preto. lebo som bola pred dvomi rokmi opero-
vana na chrbticu a myslela som si, ze to nedoka-
zem, ale tuzba skusit’ to, ma pohltila natolko, ze
som to riskla a bez problémov som tam vyliezla.
Aj nasa Terka sa vy$plhala az na vrchol. V piatok
bola diskotéka - to bolo pre deti!l Mali tam aj ob-
cerstvenie limonadu + pukance. Tancovalo vSetko
co malo nohy a bolo to jedno akej narodnosti kto
bol. Nebol problém s dorozumievanim aspon pre
deti. Tam deti dostali od nasho hostitel'a Horsta a
Susan svietiace naramky, ktoré deti vel'mi potesili
a tancovalo sa len pri svietiacich naramkoch. To bolo radosti a hikania. Neskora polnoc posielala
deti spinkat’. V sobotu vecer ¢akalo na nas vSetkych vecerné prekvapenie: nocna hra. Najprv sme
tancovali okolo taboraka a naraz sa na ldke pri taboraku objavilo strasidlo, ktoré lakalo deti do
lesa. Deti od udivu ale aj od zvedavosti §li za strasidlom az do hlbokého lesa. Sprevadzali nas na
ceste nednové svetielka. Strasidielko nas doviedlo k duchovi, ktory nam porozpraval, preco je
tam a ¢o od nas ocakava. Tak sme sa rozdelili po skupinkach, kazda krajina mala svoju skupinu.
Tmavym a tichym lesom sme museli bez slova prejst’. Na ceste lesom sme mali stretnat’ troch
duchov a kazdy nas mal obdarovat’ nejakou vecickou.
Tak deti ani nedychali aj od prekvapenia a podaktoré aj
od strachu. Na prvej zastavke nas duch obdaroval svie-
tiacou hviezdickou. Nezabudnem, ako sa ma Vladko
Hresko drzal: oboma rukami okolo pasu a ja som ho mu-
sela drzat’ zase oboma rukami okolo krku. Bolo na nom
vidiet’ aj citit’, ze ma strach, tak som ho upokojovala
peknymi slovami a pevnym drzanim. Zase Ivka + To-
masko + Janka $li s Terkou a asi ani nedychali, ale zato
neprehovorili ani slovo. Na druhej zastavke na nas cakal
druhy duch a dal nam morskd musl'u. Treti duch nam dal
carovny napoj. Ked’ sme mali vsetky tri dary, tak zraz s darmi sme mali pri tabordku. Tam kazdy
dostal pohar mlieka a musel si do toho mlieka vyliat’ carovny napoj a vypit’ to. Potom sme vsetci
mali ¢arovnd moc, ktora nam mala pomoct’ prekonat’ noc¢ny strach. Ked sme prekonali strach,
kazda krajina dostala zapalovac{ maxi baloén .Ten sme zapalili a ked’ sa nam fosfor rozhorel, ba-
l6n vzlietol a poslali sme pozdrav na Slovensko, Ze sa mame dobre. Deti boli nadsené z takejto
neobycajnej hry a nocného vyletu. Také nieco eSte nezazili. Zaujimava bola aj hra zhotovenie
svojej narodnej vlajky. Dostali sme ceruzkou nakreslent vlajku a my sme ju museli ozdobit’ lu-
pienkami z kvetov. Nase deticky lepili ostodusu a presne vedeli aké farebné lupienky maju kde
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nalepit’. Musime sa pochvalit’, ze nasa vlajka bola najkrajsia a najpoctivejsie urobena - deticky si
dali zalezat’ na mravencej praci. V predposledny vecer sa nam premietalo DVD-cko z posledné-
ho tabora zo Svédska. Mne osobne sa to padilo a deti ¢o tam boli, nis aspofi zhruba informovali,
co tam robili.

Hra na bubny - bola pre nas vsetkych zaujimava. Len na konci bubnovania nas boleli prsty
okrem Vladka Hreska. To je jeho konicek, tak ked mal chvil'u volného casu, uz sedel za bub-
nom. Nie je to také I'ahké sediet’ za tym bubnom. Podaktorym bubon stale padal, lebo musel byt’
sikmo medzi nohami a to robilo problém nasej Ivke - jej spadol bubon na zem. Kazdy si zabub-
noval po svojom, ale davalo to krasny vyznam hudby. Dokonca sme si vlastnoru¢ne robili bubny
v mensom preveden{ sami. Dostali sme valec, ktory sme museli najprv namal'ovat’, potom nala-
kovat’. Nat’ahovanie koze na bubon sme prenechali odbornikom, ale ostrthat’ surovd kozu na
bubne si musel kazdy sam. To bolo nieco pre chlapcov - praca s masinkou na strihanie. Ochotne
ostrihali bubon aj dievcatam. Nakoniec sa pripeviiovalo na bubon drzadlo a to z farebnych $nu-
rok. Bolo na vyber asi 6 farieb. Podaktori si uplietli drzadlo v tvare korbaca a bolo to pekné.
Plietli sa aj naramky na ruky. Este aby som nezabudla: detom sme zriadili postova schranku v
tvare domceka. Na domceku boli ¢isla, ktoré dostalo aj kazdé diet’a. Takze si mohli navzajom
dopisovat’ a vlozit’ postu do ocislovaného okienka. Vymienali si adresy a telefénne ¢isla, ale boli
aj listocky vyjadrujuce naklonnost’ k tomu druhému. Deti takato posta velmi potesila. Radosti
bolo, ked’ nam oznamili. Ze ideme na celopoobedny vylet do mesta Fuessen. Daktori sme si fotili
krasne mestecko a deti radi nakupovali darceky pre svojich najblizsich. Deticky si vyskusali naku-
povat’ v Eurach. V posledny vecer sme si grilovali misko, klobasu a ryby. Akosi nam nechcelo
horiet’ uhlie na grile, tak som sa toho ujala ja a to bolo radosti, ze konecne sa bude grilovat’. Po
veceri sme dostali Slovakia pochvalu za zalozenie ohnika.

A nastala ta t'azka chvil'a pre vsetkych -
rozlacka spojena s diskotékou. Slzam sa nevy-
hol nikto ani dospely. Padali krasne objatia,
pohladenia plne slz. Boli sme ako jedna veli-
kanska rodina, kde kazdy patril ku kazdému.
To bolo jedno ¢i to bolo dieta z Mad’arska,
Slovenska, Franctuzska alebo Talianska, vsetky
boli moje kuriatka a pre kazdého sa naslo mies-
to pod mojim kridlom. Som §t’astna, ze som sa
mohla zucastnit’ tohto medzinarodného tabora.
Na konci sa priznam. Ze som tam cestovala so
zmieSanymi pocitmi. Predsa mat’ pod kridlom
4 deticky s jednou diagnézou, ale kazdé pova-
hovo iné, to mi nahanalo trochu obavy, ¢i si ich ustrazim. Nakoniec som bola prekvapena, ze
som si robila zbytocné obavy.

Tymto by som chcela podakovat’ aj nasim hostitelom pani SUSAN PODBIELSKI a
HORSTOVI ROMM, za ich krasny program, ¢o pre nas pripravili, za ich neustaly usmev, ¢o im
ziaril na tvari a perfektne zorganizovany tabor. Nebolo dfa, Zze by sa vahalo, ¢o sa ide robit’.
Mam krasny pocit na srdiecku, ze som mohla pomo6ct’” druhym, ze ma potrebovali a citila som sa
uzitocna. Zato vSetko som bola odmenena krasnym dsmevom a silnym stiskom a obcas aj boste-
kom.

Boranova Margita
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Moje spomienky na Francuzsko 2009

Konecne nastal ten vytuzeny den, ked’ sme sa zisli v Kosiciach na Zeleznicnej stanici, od-
kial sme cestovali vlakom do Bratislavy. Cesta vlakom nam ubehla rychlo, cela cestu sme sa za-
bavali a tesili sme sa na Francuzsko. V Bratislave nas ¢akali Nad’a so Simonkou a s pani psycho-
logickou Katarinou Jariabkovou. Z Bratislavy sme isli autom na letisko do Schwechatu. Ked'ze
som mala prvykrat cestovat’ lietadlom, tak som
sa aj trochu bala ako to zvladnem. Pocas letu
ma pobolievalo ucho, najmi vtedy, ked som
pocitovala tlaky v lietadle. Po ¢ase ma ucho
prestalo boliet’. Pristali sme dobre, na letisku
nas cakali a minibusom sme i8li do campu, kde
sme boli ubytovani. Po ubytovani sme mali ve-
ceru a po nej mali prezentaciu Francuzi. Una-
veni sme i8li do postele. Po ranajkach sme isli
autobusom  k
moru na fran-
cuzsku Riviéru,
kde sme sa vSetci kupali a Santili sme vo vode. Mali sme z toho
velka radost’. Po dobrom obede sme sa isli kipat’ do bazéna,
ktory sa nachadzal pri hoteli. Po kipani sme sa vsetci fotili, ale aj
osobitne. Po veceri boli prezentacie a po nich nam hrala hudobna
skupina.

V stredu po ranajkach sme sa ucili tancovat’ country a po-
tom sme mali tvorivé dielne. Malovali sme na platno a potom
sme malovali na ¢repnik. Po obede sme isli do parfumérie, a do
tovarne na sladkosti. Vecer sme mali vlastnu prezentaciu.

Vo stvrtok sme sa plavili lod'ou na ostrov, hrali sme tam hry a potom sme mali piknik, kto
chcel aj plaval v mori. Vecer bola diskotéka.

V piatok nas cakal t'azky den, i§li sme do
kanionu, kde sme zdolavali rézne prekazky. Bala
som sa toho ako to zvladnem, ale dopadlo to dob-
re. Po obede sme sa i8li kipat’ k moru.

V sobotu sme isli do mesta Nice na nakup, a
potom sme mali piknik a potom sme i8li do su-
permarketu. Po nakupe sme sa odviezli autobu-
som spat’.

Nedela bola poslednym dniom nasho pobytu
v nasom tabore. Doobeda sme malovali obrazky a
crepniky, potom sme tancovali country a poobede
sme boli v bazéne. Vecer bola slavnostna, po veceri nasa skupina tancovala country a potom
sme mali afterparty.

V pondelok sme sa lucili, bolo nam aj smutno, ale sme sa aj tesili domov. Cesta bola dlha,
ale zvladli sme to. V utorok rano nas cakali rodicia v Kosiciach.

Cely pobyt bol pre nas nezabudnutel'ny zazitok.

Saska
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Letny tabor FEWS pre mladych Pudi s Wiliamsovym syndtémom
vo Francuzsku

V roku 2009 sa podujalo zorganizovat’ letny tabor Eurdpskej federacie Williamsovho syn-
dromu (FEWS) franctuzske zdruzenie Williams-France. Vybrali miesto v juhovychodnom Fran-
cuzsku vo Valbonne, niekol'ko kilometrov od mora, blizko znameho letoviska Nice.

Z nasich mladych sa na cestu do tabora vydali Janka Ockajova, Saska Psenkova, Tomasko
Hudak a Vladko Hresko s mami¢kou Zanetou, ktora ich sprevadzala z Kosic do Bratislavy. V
Bratislave som sa k skupine pridala aj ja ako druha
sprievodkynia. Nadka Sadloiova nam starostlivo
zabezpecila letenky a cestu na letisko do rakuskeho
Schwechatu, kam nas spolu so Simonkou odpreva-
dili. Nasi gavalieri Tomas a Vladko pomahali s ba-
tozinou. Odtial’ sme leteli priamo do Nice. Na leti-
sku nas cakali francuzski hostitelia a spolu s d’al§imi
ucastnikmi tabora sme pokrac¢ovali autobusom do

-2

Valbonne. Cesta trvala asi pol hodiny a uz sme boli vo svojich
izbach. Privitali nas menovky na dverach zdobené kvietkami.

V tabore bola mladez z Belgicka, Finska, Franctzska,
Mad’arska, Nemecka, Slovenska, Spam'elska, Svédska a Ta-
lianska. Mnohi mlad{ s Williamsovym syndrémom ovladali
zakladné dorozumievanie v anglictine a niektori hovorili dob-
re po anglicky. Nepresli ani dva dni a ked’ sme sa usadzali v
autobuse na cestu za vyletmi a poznavanim, skupiny z jednot-
livych krajin boli premiesané, vedl'a seba sedeli mladi I'udia rozli¢cnych narodnosti a vedeli sa do-
rozumiet’. A to bol jeden z cielov spolocného tabora. Nezaprel sa ani temperament jednotlivych
narodov. Spameh a Taliani dokazali hned’ rozospievat’ cely autobus.

5 & Cely tyzden naplnal bohaty program. V maleb-
nom Provensalsku sme videli more, tpatia hor, skalné
uziny. Lod'ou sme sa preplavili na ostrov Ste Margueri-
te, kde sme si prehliadli pevnost’, v ktorej bol vizneny
kral Zelezna maska. Navétivili sme vyrobfiu provensal-
skych cukroviniek a vyrobnu parfémov. V Nice sme sa
poprechadzali po trhovisku
a z visku nad mestom sme
si pozreli znamu promena-

du Anglicanov a Zatoku anjelov.

Nechybalo ani sportovanie. Mlad{ sa mohli kipat’ v mori aj v
| bazéne, hrat’ rozlicné hry a
dokazat’ svoje horolezecké
majstrovstvo. Naucili sa aj
country tanec a vo vytvar-
nych dielnach pripravovali
darceky pre svojich blizkych.
Vo vecernych programoch
kazda zucastnena skupina predstavila svoju krajinu. Pre-
zentacia Slovenska a nasej spolocnosti, ktora pripravila
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Karin Kollarova s rodi¢mi, bola uspesna. K spolo¢nym vecerom patrila aj diskotéka, karaoke a
rozlicné sut'aze. V rozluckovom vecernom programe sme obdivovali spev patronky regionalneho
zdruzenia Williams-France Laurily a koncert skupiny Williams Music, kde ucinkovali mladi s Wil-
liamsovym syndromom, na klavir hral Tanguy a spievala Karen.

Iste si vieme predstavit’, ze nie je 'ahké organizovat’ takéto podujatie. Francizski hostite-
lia boli vzdy naporudzi, kedykol'vek niekto nieco potreboval. Aj ked” padali od unavy, vzdy s ts-
mevom a s ochotou vychadzali v ustrety. Dakujeme za to Christianovi, Isabelle, Annie, Pauline,
Christophovi, Josette a taktiez Noncette a Eliovi. Z tabora si mladez odniesla okrem mnohych
milych darcekov aj nezabudnutelné zazitky a nové priatelstva.

Katarina Jariabkova

NASE NAZORY A SKUSENOSTI SO ZDRAVOTNOU STAROSTLIVOSTOU
V EUROPSKOM KONTEXTE

Pred niekolkymi mesiacmi sa nase rodiny zucastnili prieskumu zameraného na zdravotnu
starostlivost’ o Tudi s Williamsovym syndrémom. Prieskum uskutoc¢nila Eurépska organizacia
zriedkavych ochoreni (Eurordis). Zist'ovali sa doterajsie skisenosti aj ocakavania pacientov so
zriedkavymi ochoreniami. Spracované vysledky prieskumu st uverejnené v publikacii:

The voice of 12,000 patients. Experiences and expectations of rare disease patients on dia-

_ gnosis and care in Europe. Eurordis, Boulogne-Billancourt 2009. 324
j— stran.
Okrem nas sa do prieskumu zapojili aj rodiny udi s William-
The Voi f sovym syndromom z Belgicka, Francuzska, Mad'arska, Nemecka,
cvoice o Rumunska, Svédska a Talianska. Prieskum sa zameriaval aj na iné
12,000 Patients zriedkavé ochorenia: alternujiica hemiplégia, aniridia, ataxia, porucha
_— chromozému 11, Crohnova choroba, cysticka fibréza, Duchennova
e Dighcsi s Carsl svalova dystrofia, Ehlersov-Danlosov syndrém, epidermolysis bullo-
sa, syndrom fragility chromozému X, Huntingtonova choroba, Mar-
tanov syndrém, myasténia gravis, osteogenesis imperfecta, Praderov-
Williho syndréom, plticna arterialna hypertenzia a tuberézna skleréza.
Celkovo kniha prinasa udaje od pacientov z 24 krajin Eurdpy.
Vysledky a data z prieskumov st v knihe ilustrované mnohymi
obrazkami, dokumentové grafmi a tabulkami. Suastredilo sa mnoz-
stvo informacii o postupoch pri stanoveni diagnoézy, o dostupnosti lekarskej starostlivosti a oca-
kévaniach pacientov. Udaje st prehladne usporiadané v celkovom zhrnuti a taktiez podl'a jednot-
livych ochoreni a podla zucastnenych krajin. Su k dispozicii pre odbornikov v zdravotnictve aj
pre zdruzenia pacientov, aby sa zlepsilo porozumenie potrieb a starostlivost’ o pacientov trpia-
cich na zriedkavé ochorenia.

nd F

Katarina Jariabkova

Dakujeme vSetkym prispievatel'om, ktori nesSetrili casom a energiou a tak
napomohli k vzniku tohto cisla Spravodaja.

Ak mate dobré napady a trochu ochoty, nevahajte a napiste aj vy.
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Cinnost Spoloénosti

Spojar - Ziarska dolina (26.7. - 2.8.2008)

Vd'aka finanénej podpore z MPSVaR SR sme sa zase po roku stretli na rekondi¢no - integ-
raénom pobyte a to na Liptove. Uéast’ nasich ¢lenov bola ako kazdoroéne velmi dobra a okrem
toho po prvykrit sme sa spojili s novovzniknutou spolo¢nostou WS v Cechach ,,Willik*. Ich
rodiny stravili spolu s nami celotyzdenny pobyt, ktory bol pre nich novym zazitkom a pre nasich
clenov to bolo spestrenie a obohatenie o nové zazitky.
Potesilo nas krasne prostredie - priamo v horach, hoci
do mesta nebolo d’aleko. Pocasie nam vcelku prialo, tak
sme mohli vela aktivit robit’ vonku - v prirode. Mali sme
moznost’ jazdit’ na konoch, mnohé deti to vyuzivali
takmer denne. Na svoje st prisli horski turisti, ale aj vas-
nivi hubari.

Na zaciatku sme sa vSetci zoznamili, deti a mladez
si pri tom precvicili svoj recovy prejav. Presli sme sa k
blizkemu salasu a dohodli sme si jazdenie na konikoch,
comu sa vSetci velmi potesili. V nedelu sme navstivili
skanzen liptovskej dediny v Pribyline, kde sme aj ochut-
nali Cerstvo upecené liptovské kolace. Vecer nam tcast-
nici eurépskeho tibora vo Svédsku v roku 2007 poroz-
pravali o svojich zazitkoch a premietali sme popritom
videozaznam. Dal§i vecer zase Gcastnici eurépskeho ta-
bora v Nemecku, ktori sa z neho len nedavno vratili,
porozpravali o svojich Cerstvych zazitkoch a ukazali fotografie.

Okolo rekrea¢ného zariadenia bola nadherna priroda, bolo by skoda nevyuzit’ to na pobyt
vonku. Kazdy den vsetky deti a mladez mali r6zne ¢innosti zabavnou formou hlavne vonku, na-
kolko to pocasie dovolilo. Vsetkym sa to velmi pacilo, snazili sa zo vsetkych sil, aby dokazali
vsetko to, ¢o ich kamarati. Najvicsiu radost’ mali hlavne pri réznych sut’aziach, vsetci cheeli zvi-
t'azit’. Sami si na- ? o s
malovali na tricka
rozne obrazky
pomocou fakacich
farbiciek a s pouzi-
tim Sablony. Na
zaver pobytu zor-
ganizovali modnu
prehliadku, aby
vsetkym  ukazali
svoje uzasné vy-
tvory. Okrem kaz-
dodennej pracov-
no - zabavnej ¢in-
nosti sme robili

vela vyletov do
blizkeho okolia.
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Niektor{ zdatnejsi sa vyviezli sedackou na Chopok a potom vystupili takmer k vrcholu, niektori
pockali ned’aleko od sedacky, kochali sa prekrasnym vyhl'adom a obdivovali paragliding. Spoloc¢-
ne sa zviezli dole sedackou a pripojili sa k ostatnym, ktorf sa isli okdapat’ na termalne kapalisko v
Besenovej. Kazdy si pochvaloval, lebo bola prijemne tepla voda a vel'a Smykaciek, toboganov a
tzv. divoka voda.

Plavba lodou po Lip-
tovskej Mare bola vybornym
relaxovanim pre kazdého.
Pocasie pocas plavby bolo
krasne - slnecné. Nesmieme
zabudnat’ na navstevu arealu
vodného slalomu v Liptov-
skom Mikulasi, kde trénuja
olympijski vit'azi Michal Mar-
tikan a FElena Kaliska.

Dlhou prechadzkou do
lesa sa niektori dostali az k
Ziarskej chate, kde sa mohli
prijemne  obdcerstvit’, ale
mnohi to vzdali skor. Vsetci
sme si vychutnali krasnu pri-
rodu, lesny pot6cik, zaujima-
vé kvety a kolom dokola sa-
mé lesy. Navstivili sme aj Jas-
kynu Slobody v Deminovskej doline a cestou odtial sme sa povozili na letnej bobovej drahe,
ktora mala tspech aj u rodicov.

Vel'kym zazitkom bolo vecerné kino, ktoré premietal pan Kunak priamo v prirode. Boli to
na videu spracované fotografie z celej histérie nasej sedemnast’rocnej ¢innosti. Obdivovali sme
staré zabery, ako
sme vyzerali vtedy
na zaciatku a ako
sme sa vsetcl me-
dzitym zmenili.

Zaver nasho
pobytu sme
ukoncili  tradicne
opekanim $peka-
cikov v prirode a
vecernou diskoté-
kou.  Tancovali
vsetci, aj rodicia,
dokonca aj v
maske sa nam
predviedol  pan
Hudak. Také
masky by bol dobry napad na buduce stretnutie. Tesime sa na buduci rok a dafame, Ze sa zase
stretneme v takom hojnom pocte.

M. Boranova a N. Sadloniova
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Pobyt v Ziarskej doline 2009

Tohtoroény pobyt v Ziarskej doline sa konal od 18.7-25.7.2009. Okrem rodin det s Wil-
liamsovym syndrémom zo Slovenska sa ho zié¢astnili aj rodiny takto postihnutych deti z Ceskej
republiky. Pocas tyzdenného pobytu sme sa opat” mnohému naucili: servitkovou technikou sme
zhotovovali pekné obrazky na stenu, vyrabali sme lampiony, ozdobné svietniky a hlavne sme sa
kazdy den venovali nasej najobl'ibenejsej ¢innosti — hudbe.

Pod vedenim muzikoterapeutky Petry z Ciech sme sa oboznamili s t6znymi hudobnymi na-
strojmi a ich zvukmi. Kazdy den sme sa na muzikoterapii naucili nie¢o nové, spievali sme nase
oblibené piesne a na zaver pobytu sme pripravili pre rodicov hudobné vystupenie. Navstivili
sme aj pekné miesta Slovenska (Kvaciansku dolinu, Ziarsku dolinu, Liptovskd Maru...), zG¢astnili
sme sa sut’az{ a olympiad, z ktorych sme si odniesli mnoho daréekov a oceneni. Volné chvile
sme travili aj na kupalisku v Liptovskom Jane, jazdou na konoch a prechadzkami po okoli. Rodi-
cia diskutovali s odbornickami na témy suvisiace s ochorenim svojich detf a navzajom si medzi
sebou vymienali informacie a skusenosti z kazdodenného Zivota. Vel'mi zaujimavé boli aj vza-
jomné rozhovory deti tykajtuce sa ich obl'ibenych tém — hudba, automobily... Hoci bol tohtoroc-
ny pobyt poznaceny aj neprijemnymi udalost’ami, uz teraz sa tesime na najblizsie spolocné stret-
nutie.

Martinka Ivanova s mamickou
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Ing. Margita Skrovankovd, Ing. Lubomir Svanda, Mgr. Zuzana Onderova,
Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
VSetci darcovia 2% z dani
Vsetkym, ktori nam akymkol'vek sp6sobom pomohli v nasej ¢innosti
vel'mi srdecne dakujeme!

Spravodaj — obCasnik SpoloCnosti Williamsovho syndrému
Urbankova 15, 811 04 Bratislava, ICO 17326745, ¢.u. 0011486157/0900
Nepredajné — len pre clenov
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