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Panorama, Kovacov pri Sturove, leto 2010

Na rekondi¢no-integracnom pobyte, ktory sa konal v diioch 15.8.2010-21.8.2010 v hoteli
Panordma v éasti Kovacov pri Stirove sa zacastnili okrem nasich rodin aj rodiny oséb
s Williamsovym syndrémom z Ceskej republiky a aj dve nové rodiny z Vychodného Slovenska.

Vietkym osobam s Williamsovym syndrémom sa venovali kvalifikované muzikoterapeutky
z Ciech, ktoré pri napliiani odborného programu vyuzivali rézne hudobné pomécky a metédy.

V prvy denl po ubytovani a obede sme sa stretli v spolocenskej miestnosti, kde nas p. Karol
Drapak oboznamil s celotyzdennym programom. Nasledovala diskusia, rozhovory rodicov a deti,
vymena skusenosti a vzajomné odovzdavanie si informacii tykajucich sa zivota os6b s WS, roz-
davanie casopisov, propagacnych materidlov tykajacich sa daného syndromu, DVD
s muzikoterapiou venovanych ¢eskou spolocnost’ou.

Dalsf dent v doobediiajsich hodinach sme sa presli k Dunaju a do blizkej obce Chl'aba. Poo-
bede sme sa zoznamili sa s muzikoterapeutkami Dankou PSenickovou a Vierkou Korhonovou,
ktoré boli na tohtoro¢nom stretnuti mimoriadnym prinosom a vyznamnym obohatenim pre nase
deti — niektorym z nich sa ich spolo¢nost’ nechcelo opustit’ ani v neskorsich hodinach. Pani mu-
zikoterapeutky oboznamili vsetkych zacastnenych s réznymi hudobnymi nastrojmi, ich vyrobou
(z orechovych 1 pistaciovych skrupiniek, drevenych paliciek pouzivanych u lekara pri prehliadani
hrdla, koralok, réznych plastov, kelimkov, drievok, §pajdli...). Okrem samotnej hry na hudob-
nych nastrojoch a speve piesni sa osoby s Williamsovym syndrémom zdokonalili i v pohyboch
pri zvukoch hudby, ktora ich obohacuie a vo velkej miere vyplna ich kazdodenny Zivot.

V nasledujici den zorganizoval p. Drapak s manzelkou a ostatnymi spolupracovnikmi
z obce Muzl'a Sportovy den, ktory sa zacal presunom autobusmi do spominanej obce. Po privita-
ni a odovzdani srdieckovych menoviek vSetkym ztcastnenym det’om, zacali $portové sut’aze.
Discipliny boli zodpovedajuce moznostiam a schopnostiam nasich deti, ktoré st ich patri¢ne uzi-
vali a neskutocne bojovali o ¢o najlepsie umiestnenie. Uskutocniovanie Sportovych sut’azi vo vel-
kej miere napomaha najma k zlepsovaniu pohybovych zdatnosti a zvySovaniu koordinacie det
s WS, ktoré maja s tymto nemalé problémy. Po vyhlaseni vysledkov cakalo na deti este dalsie
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prekvapenie - malovanie tvari, stolny tenis, loptové hry a opat’ muzika s Vierkou, ktora deti upu-
tala krasnou hrou na gitare a spevom piesni. Vel'mi si cenime i jej snahu prepracovat’ texty piesni
do oboch jazykov. V snahe vzajomného lepsicho pochopenia textu oboma skupinami, pracovala
na tom denne do neskorych no¢nych hodin. Obe muzikoterapeutky pripravovali rozne hudobné
materidly a pomoécky v snahe zlepsit' kvalitu zivota naSich deti. Prostrednictvom hudby
a hudobnych pomoécok zmierfiovali svalové napitie, strnulost’ detf, pomahali im dostat’ sa do
psychickej pohody a vyrovnanosti. Det’om sa venovali pocas kazdej volnej chvilky v priebehu
celotyzdenného stretnutia.

Dalsim vePkym prekvapenim bola pritomnost’ redaktoriek Slovenského rozhlasu, ktoré za-
vitali do Muzle a urobili nahravku o nasom podujati a o Spoloc¢nosti Williamsovho syndromu do
radia Regina. Rozhovory s niektorymi z nas sme si mohli vypocut’ v nasledujucom dni priamo
prostrednictvom radiového vysielania, ako aj neskor zo zaznamu. Po prichode spat’ po veceri sa
v Panorame pod dozorom muzikoterapeutiek vyrabali hudobné nastroje — pouzili sa Skrupinky
z vlasskych orechov prilepené na tvrdy kartén, Spajdle — bicie palicky, z vypalenej hliny — krasne
zvonkohry, z drevenej palicky a kiiska motiza — bzuciak, vcelicka.

Po veceroch sme premietali fotografie z predchadzajiacich spoloc¢nych stretnuti, ako aj
z eur6pskych taborov pre mladez s Williamsovym syndromom (FEWS), na ktorych sa zacastiuja
aj nadi mladi. Aj v tomto roku sa Styria nasi mladi s Williamsovym syndromom zucastnili europ-
skeho tabora pre mladez v Taliansku blizko Bologne. Z Ceskej republiky boli po prvykrat na
tomto tabore. Ucastnici FEWS campu v talianskej Bologni zo slovenskej i ¢eskej spolo¢nosti
predviedli svoje prezenticie a puatavo porozpravali ostatnym, co vsetko na stretnuti zazili
a skusili.

So zaujmom sme si pozreli aj video Adama, ktory sa potapal v Cervenom mori, program
CT Kli¢ venovany WS a dojimavy pribeh Igora — jeho stretnutie s Vasom Patejdlom a skupinou
Elan, vysielany TV Markiza v programe Modré z neba.

V jedno doobedie sme sa autami priviezli do Stirova a peso sme predli cez most Marie Va-
lérie do Ostrihomu. Naspit’ do Stirova sme sa doviezli vla¢ikom. Nezacastneni viletu sa pred
obedom i v priebehu dna venovali tomu, z ¢coho mali najvacsiu radost’, zazitok 1 prinos — muzi-
koterapii. Vietci sa vePmi tesili, Ze sme mohli {st’ na termalne kipalisko Vadas$ v Stirove. Vysku-
sali sme vodu vo viacerych bazénoch. Niektori plavali v plaveckom bazéne, vicsina sa zabavala
vo hviezdicovom bazéne, niektorf sa dokonca spuast’ali aj sSmykl'avkou do vody.

Na celodenny vylet autobusmi do Budapesti sme isli hned’ po ranajkach. Mali sme dohovo-
reny vstup na predstavenie do cirkusu. Ti, ktori nechceli ist’ do cirkusu, prezreli si velka zoolo-
gickt zahradu, kde obdivovali mnozstvo zvierat. Podaktori si prehliadli mesto a na jednom
z namest{ mohli sledovat’ slavnostny program. Poobede sme sa vsetci spolo¢ne presunuli auto-
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busmi do tropikaria, kde sme obdivovali najmi tunel s vodnymi Zivoc¢ichmi, ktoré nemodzeme
vidiet’ v slovenskych zoologickych zahradach. Deti a mladez mali tak moznost” pozorovat’ spra-
vanie sa tychto zivoc¢ichov a naucit’ sa nieco nové o nich, a takouto formou ,,zazitia situacie,, st
vlastne mohli rozsirit’ svoje vedomosti. Zaroven pozorovanie prekrasneho pohybu Zivocichov vo
vode posobilo na vSetkych zucastnenych uvolniujuco, upokojujico a zanechalo v det’och nesku-
tocny pocit pohody. Osobam, ktoré sa vyletu do Budapesti nezicastnili, sa v Panorame celoden-
ne venovali muzikoterapeutky.

Tradi¢ny vecerny taborak obohatili muzikoterapeutky hrou na gitaru a spevom, ku ktorému
sa pridali aj nase deti. Nemohli sme vynechat’ disko hudbu, pri ktorej si vsetci zatancovali.

Andrea Ivanova
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Mili kamarati, mili Citatelia,

Volam sa Marian Kubenik, byvam v Sabinove, ale kazdy ma vola Marosko.

Tak ako kazdy rok aj tento rok som spolu so svojou maminkou stravil prekrasny tyzden
v spolo¢nosti mojich kamaratov, dospelych priatefov na tyzdennom pobyte v rekreacnom stredi-
sku Kovacov pri meste Stdrovo. Na vietko som sa velmi te§il, hlavne na cestovanie tam, lebo
rad sedim pri okne v rychliku a pozeram na krajinu okolo, sledujem ¢i nie st kombajny na po-
liach, ¢o sa robi na poliach aké prace, ¢o je posadené. Cesta z Kysaku bo Bratislavy ubehla rych-
lo, pocital som aj tunely, kde najdlhsi bol Bujanovsky tunel. Pobyt v hoteli a tyzden tiez ubehol
vel'mi rychlo, mali sme pekny program, hlavne som sa tesil na sut’aze v Sportovej hale Muzli, kde
sme vyhrali a bola tam pani redaktorka — novinarka, kde som jej odpovedal na otazky. To sa mi
vel'mi pacilo, sl'tbila mi zahrat' piesenn od Elanu Ver mi. Vela sme sa s kamaratmi rozpravali
o pracach, ¢o nas bavi robit’, ¢o su nase konicky. Mne sa paci praca v lese, mam svoje naradie
ako maju drevorubaci. Tiez som sa tesil na cirkus a hlavne na klauna, ¢o bude vystrajat’, dobre
som sa zabavil. Pacili sa mi aj levy a kone. Na kuapalisku sme sa vysantili spolu s Jakubom
z Ciech, kde sme sa §mykali na tobogane, bolo to velmi fajn, zaplaval som si aj s Marekom Iva-
nom a boli sme aj vo vlnach spolu s Misom. V Budapesti som videl este zraloka a iné ryby
v tropikariu, mam pekné zazitky, rozpravam ich doma kamaratom, hlavne Tomasovi, co ma pra-
videlne navitevuje. Rad sa rozpravam aj s priatePmi z Ciech, hlavne s Adamom a Toméasom
o véelijakych témach. Pacili sa mi pesni¢ky ¢o spievali tety z Ciech na terapii a oni mi dali texty
s notami, bolo to vel'mi dojimavé. Uz teraz sa tesim na pobyt a stretnutie s kamaratmi na buduci
rok a vSetkym, ¢o nam pobyt pripravili, s dctou d’akujem.

Svojich kamaratov a citatel'ov pozdravuje
Marian Kubenik, Sabinov



Oslava 20. vyrocia zaloZenia Spolo¢nosti Williamsovho syndréomu
13. —15. maj 2011 Strecno

Nasu dvadsiatku sme oslavili kralovsky, na hrade. Presnejsie v podhradi hradu Stre¢no
v obci Strecno, so vsetkym, ¢o k takejto vyznamnej oslave patri. Aj s tymi, ktori maju zasluhu na
tom, ze nasa Spolo¢nost’ pred dvadsiatimi rokmi vznikla: pan primar Bzduach, pani doktorka Ja-
riabkova a nasa obetava a starostliva pani Nad’a Sadlonova.

Nasa Williamsovska rodina prezila tri krasne dni a spoznali sme zase kusok nasho krasneho
Slovenska. Na otazku, ¢o sa Ti najviac pacilo, nase deti svorne odpovedali: ,,Vsetko! Mohli sme
byt’ spolu, videli sme hrad, sat’azili sme.*

Na privitanie nechybala ani tortova dvadsiatka, ktord nam pripravila Anitkina teta. Po po-
silnenim sa sladkou tortou sme spolocne vysli na kopec Zvonica k Pamitniku francizskym parti-
zanom, ktori padli pocas Slovenského narodného povstania. Vecerny program sme zacali blaho-
zelaniami vSetkym clenom s okrihlymi narodeninami v tomto roku. Pri premietani prezentacie,
ktora mapovala nase vsetky aktivity spolu s ukazkami najcharakteristickejsich fotografii, sme si
zaspominali na vSetky predoslé stretnutia. Potom nam pan Kunak premietol vSetky vyznamné
okamihy, ktoré zachytil jeho fotoaparat a kamera za tych 20 rokov, podfarbené hudbou.

o
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Na druhy den sme niektori zdolali s elanom vystup na hrad Stre¢no, niektor{ sa cast’ cesty
odviezli. Sprievodkyna nas oboznamila s histériou hradu aj so zivotom hradnych panov. Postup-
ne sme vysli az do veze hradu na stvrté poschodie, odkial’ sa nam naskytol krasny pohl'ad na celé
okolie. Po obede sme si posedeli v zahrade ubytovacieho zariadenia, niektori sa poriadne vysantili
v krytom bazéne. Na vecer pani doktorka Jariabkova pripravila nezvycajnu sut’az pre nase deti,
ktoré pantomimou znazornovali svoje charakteristické vlastnosti a ostatni vzdy uhadli: priatel-
stvo, prejavy radosti, strach z hluku, pomoc inym, komunikativnost’ a podobne.

Na treti defi sme navstivili kostol sv. Zofie v Stre¢ne, postaveny v roku 1847. V tento den
sme uz boli tichsi, lebo sa bliZil ¢as rozlucky, aj pocasie nam to dazdom potvrdilo. Po spolo¢nom
obede sme sa rozlacili, utreli slzy a kazdy iSiel do iného kuata nasej krajiny. Zase bude na co spo-
minat’!

A uz sa vsetci tesime na letny rehabilita¢no — integracny pobyt s nasimi ceskymi priatel'mi
na krasnej Morave.

Viera Bausova



Rad¢éjov pri Straznici, leto 2011

V tomto jubilejnom roku pre nasu Spolo¢nost’ Williamsovho syndrému sme sa uz stretli
pocas majového vikendu, aby sme si pripomenuli nase aktivity pocas 20 rocnej existencie. Ale
nemohli sme vynechat’ uz tradicny rekondi¢no-integracny pobyt pre nase deti, ktoré nam uz
podstatne vyrastli.

Pocas troch minulych rokov sme mali tento rekondic¢no - integracny pobyt spolu s ¢eskou
spolo¢nost’ou Willik na Slovensku. Tento rok sme pre zmenu naplanovali spolo¢ny pobyt v Ces-
kej republike, na Morave, v krasnom prostredi Bielych Karpat v rekreacnej oblasti Lucina pri
Straznici. O bohaty odborny aj poznavaci program sa postarala ¢eska spolocnost’ Willik. Kazdé
rano sme si nasli na stole v jedalni ,,Rad¢jovsky zpravodaj®, kde sme mali informacie o programe
aktualneho dna a precitali sme si o zazitkoch z predchadzajiceho dna zdokumentované fotogra-
fiami.

Visetky deti, malé, velké a aj dospelych s WS zaujala hlavne hudba, muzikoterapia s uz dob-
re znamou Vérkou Korhonovou. Zaujimavé zazitky mali aj so Samanom Lubomirom Holzerom
a jeho hudobnymi nastrojmi. S pani Askou Golonovou vytvarali rozne zaujimavé veci. Horuce
dni vyuzivali aj na kupanie v bazéne.

Dlhsou prechadzkou sme sa dostali az k rozhP'adni Travicna, na ktora niektorf aj vysli a mali
krasny vyhl'ad do okolia. Zastavili sme sa aj na salasi, kde sme obdivovali zivé zvieratkd a mnoz-
stvo drevenych figurok aj so znazornenim domacich zvierat. Skanzen moravskej dediny v Straz-
nici zaujal vSetkych. Plavbu lodou po Batovom kanali sme ukoncili navstevou hvezdarne, ktora
bola poucna a zaujimava. V blizkom Hodonine sme si pozreli mnozstvo zvierat v zoologickej
zahrade a niektori sa i8li aj okupat’ na kupalisko v Hodonine.



Po veceroch sa pozerali videonahravky z predchadzajucich stretnuti, tancovalo sa pri hudbe,
rodicia si vymienali skisenosti s vychovou.

Dve odborné prednasky boli venované
rodicom. Dr. Stérbova z univerzity v Olo-
mouci prednasala o sexualite mladych s men-
talnym postihnutim a poskytla individualne §
konzultacie rodicom. Dr. Jariabkova mala
prednasku na tému ,,Citanie u deti s William-
sovym syndromom® spojend s prezenticiou W
vysledkov vyskumu v tejto oblasti.

Dakujeme véetkym organizatorom toh-
to rekondicno — integracného pobytu zo spo-
lo¢nosti Willik za bohaty program, ktory nam
pripravili.

Nasa vd’aka patri aj Ministerstvu prace, socialnych veci a rodiny SR za poskytnutd dotaciu,
ktorou nam pomohli financovat’ tento pobyt.




Napisali nam

Moje st’astné a radosti plné VIANOCE

Moje Vianoc¢né sviatky roku 2010 s rodinou boli $t’astné a plné radosti. Radosti preto, lebo
som dostala pod stroméek okrem drobnych pozornosti aj jeden Krasny darcek.

Pan SVANDA mi dal sponzorsky dar a to poéita¢. Bola som vePmi rada a §t’astna. Donie-
sol mi ho az domov. A to den pred Stedrym vecerom. Na druhy denl nas prisiel navstivit’ aj so
svojim psikom Jesikou. Chcela som mu osobne pod’akovat’ a aj som ho za to vystiskala. Mamin-
ka nés aj odfotila aj s Jesikou. Ujo SVANDA je vePmi dobry a mam ho moc rada. Ked’ chcem,
tak mi pozicia psika Jesiku aj na cely den. Je to krasny psik a veI'mi rozumny. Tak mam svoj po-
cita¢ v detskej izbe. Som vel'mi St’astna a ocko ma naucil uz davno tie zakladné veci a uz viem aj
sama si zapnat’ . PiSem si s kamaratmi cez Facebook. Dostala som este aj novy Fotoaparat
a sama si fotim. Potom mi to maminka dava na Facebook . Te§im sa na leto , aby som mohla
fotit” prirodu, ked budeme chodit’ do lesa. Najradsej si fotim moje skrecky LUJZU
A KRISTOFA. Pofotila som si aj celt rodinu aj izbicku a nasho Miska.

Takto d’akujem p. SVANDOVI za jeho dobré srdie¢ko a som rada ze som ho spoznala.

Ivetka Boranova s rodicmi Liptovsky Mikulas.

Dakujeme v$etkym prispievatel'om, ktori nesetrili casom a energiou a tak

napomohli k vzniku tohto cCisla Spravodaja.

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




nisu o0 Williamsovom syndrome odbornici

Vyskum Williamsovho syndrému pokracuje ...

Intenzivne skimanie Williamsovho syndromu, znameho aj ako Williamsov-Beurenov syn-
drom (WBS), prinieslo mnohé kl'icové poznatky o syndréme, ktoré popredni odbornici opisuju
v knihe: C. A. Morris, H. M. Lenhoff, and P. P. Wang (Eds.): Williams-Beuren syndrome.
Research, evaluation, and treatment (Williamsov-Beurenov syndrom. Vyskum, hodnotenie
a starostlivost’). Baltimore : The John Hopkins University Press, 2000.

Prva cast’ knihy je venovana medicinskym otazkam. C. A. Morrisova a L. R. Osbornova sa
sustred’'uji na genetické hl'adiska a geneticku pricinu WBS. Srdcovo-cievne ochorenie pri WBS
rozoberaji R.V. Lacro a L. B. Smootova. Dalsie kapitoly st venované lekarskej starostlivosti
o deti (P. Kaplanova) a o dospelych l'udi (B. R. Poberova) s WBS.

Druhd, rozsiahlejSia cast’ knihy, je zamerana na poznavacie schopnosti a spravanie
v sirsich savislostiach. Histériu skumania tejto problematiky opisuje P. P. Wang. Recové schop-
nosti F'udi s WBS, ktoré sa ich relativne silnou strankou, rozobera C. B. Mervisova. Vyskumné
udaje napriklad ukazuji, Ze v priebehu vyvinu reci sa gesta a slova v dorozumievani detf s WBS
objavuju v inej naslednosti ako sa pozoruje u typicky sa vyvijajacich deti. Slovna pamat’ je pre
deti s WBS pri rozvoji slovnej zasoby a osvojovani si gramatiky dolezitejsia nez u detf s typickym
vyvinom. Zrakovo-priestorovym schopnostiam pri WBS sa venuje B. Landauova so spolupra-
covnikmi. Zretelné nedostatky su pozorované v zrakovo-konstrukénych vykonoch. Analyzy
tychto vykonov ukazujd, ze deti s WBS dobre spoznavaji predmety a vaimaja pohyb, ale naruse-
na je predstava priestorovych vzt'ahov. V d’alsej kapitole sa D. Plesova-Skwererova a H. Tagero-
va-Flusbergova sastred’uji na schopnost’ chapat’ mentalne stavy inych I'udi. Vyskumy ukazali, ze
Pudia s WBS vnimali a rozliSovali citové stavy druhych, mali vSak t'azkosti, ked’ si pochopenie
mentalnych stavov vyzadovalo spajanie informadcif a zapojenie viacerych poznavacich schopnosti
(napr. pozornost’, pamat’). V nasledujucej kapitole A. Karmiloffova-Smithova s kolegami rozo-
beraji vyskum geneticky podmienenych vyvinovych porich a zdoraznuju, ze je dolezité zame-
riavat’ sa na procesy vyvinu a ich vzajomné vzt'ahy. Psychopatologickymi prejavmi pri WBS sa
zaoberaja E. M. Dykensova a B. A. Rosnerova. U oséb s WBS sa casto pozoruje uzkostnost’
a Specifické fobie. Vyskytnut’ sa mozu aj iné problémy psychiatrického razu. Na problémy span-
ku sa zameriavaju T. B. A. Mason a R. Arens a upozoriujy, ze u deti s WBS je mozné riziko po-
rach spanku. Neurobiologické vyskumy WBS st predmetom kapitoly C. Feinsteina a A. L. Reis-
sa. Poukazuju na prinos funkénych zobrazovacich metdd pre objasfiovanie vzajomnych vzt'ahov
genetickych zakladov, mozgu a spravania. Zaverecné kapitoly st venované otazkam hudobnych
schopnosti 'udi s WBS. H. M. Lenhoff sa zameriava na absolutny sluch u 'udi s WBS a D. .
Levitin s U. Bellugiovou sa zaoberaji vaimanim a produkciou rytmu a taktiez zvysenou precitli-
venost’ou sluchu, ktora je priznacna pre WBS.

Kniha prezentuje pokracujuci vyskum WBS. Jednotlivé kapitoly obsahuju aj pohlady na
moznosti uplatnenia poznatkov v klinickej praxi a nacrt smerovania d’al$ich vyskumov.

Katarina Jariabkova



Vikendovy pobyt s &eskou spolo&nost’ou WS ,, WILLIK* v Radé&jove

Posledny oktébrovy vikend sa konalo stretnutie ¢eskej spolo¢nosti WS |, WILLIK®, na kto-
rom sa zucastnili aj dve nase rodiny. Vikendovy pobyt zac¢inal vo stvrtok 28.10.2010 v rekreacnej
oblasti Lucina ned’aleko Straznice v hoteli Radéjov. Zvitavanie bolo srdecné, vSetci sme sa vel'mi
tesili, Ze sa takto spolu znova stretavame, lebo sme sa s ¢eskymi kamaratmi od leta nevideli.

V piatok doobeda sme isli autami do Straznice na prehliadku skanzenu — muzea juhovy-
chodnych moravskych dedin. Navsteva skanzenu bola zaujimava a puatava pre vSetkych. Deti a
mladez dostali ako ulohu odpovedat’ na 5 otazok, o ktorych pocas prehliadky skanzenu rozpra-
vala sprievodkyna. Na konci prehliadky za spravne odpovede dostali daréek — puzzle s obraz-
kom. Po obede a kratkom odpocinku sme si urobili pesiu prechadzku az k rozhl'adni Travicna.
Po tocitych schodoch sme vystupovali na plosinu, odkial bol vyhl'ad do d’alekého okolia. Mali
sme smolu, ze zacal fukat’ silny vietor a ¢im sme boli vyssie, tym bol vietor silnejsi. Niektori sme
nevysli az celkom hore, ale aj tak sme mali krasny vyhlad a pekny zazitok. Obcerstvili sme sa tep-
lym c¢ajom a pomaly sme isli naspat’ do hotela. Po ceste lesom sme zbierali zalude, opadané listy
zo stromov a rozne plody. Vecer vyrabali deti zo zemiakov a roznych listov a plodov, ktoré sme
nazbierali pocas prechadzky, "strasidielka" alebo iné veci.

Dalif defi doobeda bola muzikoterapia s bohatym programom. Po obede bol relaxaény od-
dych spojeny s jemnou masazou pri tonoch prijemnej hudby, pricom pani muzikoterapeutke asis-
tovali rodicia. Po malej prechadzke k vodnej nadrzi pokracoval program s muzikoterapeutkou.
Deti vyrabali "hudobny nastroj" z vrchnacikov flias. Navliekali Spagatik do navftanych dierok
vrchnacikov a spajali ich na rolku z tvrdého papiera. Potom si eSte zaspievali, zatancovali
a zahrali hry, pri ktorych si cvicili koordinaciu prace ruk.

Vecer sa vzdy hovorilo o roznych veciach organizacnych a inych problémoch, zatial’ sa deti
a mladez bavili s mnozstvom hraciek a inych predmetov aj "hudobnych nastrojov", ktoré boli v
"detskom kutiku". Boli to dve spojené miestnosti, my rodi¢ia sme boli spolu s nimi.

V nedel'u po ranajkach sme sa rozisli domov na vsetky strany. Zazili sme par zaujimavych
a prijemnych dnif a budeme dlho spominat’.

Nada Sadloniova
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Cervarezza 2010 — dennik z tabora FEWS

17.7. - sobota

Konec¢ne nadisiel den, ktory nastartoval nase nové priatel'stva a dobrodruzstval Na letisku sme
sa stretli s ¢eskou vypravou, comu sme sa tesili cely tyzden, lebo okrem iného boli jedini, s kto-
rymi sme sa mohli normalne porozpravat’. Let sme absolvovali bez problémov, v Bologni na leti-
sku na nas ¢akali dobrovolnici z radu Maltézskych rytierov, odviedli nas do osobitnej cakarne s
obcerstvenim a starali sa o nas ako o blizkych priatelov. Pockali sme na prilet $védskej delegacie,
potom nasadli do autobusu, previezli sme sa ku vlakovej stanici, kde pristipili Nemci a Taliani,
Rita s Bernardom a Monika s Massimom. Ked’ sme zili z autostrady, otvoril sa nam pohlad na
hornatt krajinu, pripominajiucu Nizke Tatry. Autobus sa Splhal po serpentinach a zrazu sa objavil
hotel, ktory nam bol na tyzden domovom. Po ubytovani a veceri mali Taliani prezentaciu, kratka
diskotéka a Sup do postele, ale nevedeli sme od dojmov zaspat’.

18.7. - nedel’a

Ranajky nas trochu sklamali, mali sme cely tyzden rovnaké, croissant, keksy s nutelou, medom
alebo dzemom. Misko nazval croissant krocanom, vsetci sme tuzili po parkoch, salamach, syroch
a vajickach. Po ranajkach sme sa ,,nahodili“ do Sportového a isli sut’azit’ v disciplinach ako bol
hod do plechovky, navliect’ krizok na flasu, nalovit’ Stuple magnetom, preliezt’ Spagaty, behat’
vo vreci. Boli sme rozdeleni do 4 timov, modry, ¢erveny oranzovy a zeleny. Katka so Simonkou a
Dominikou boli v oranzovom time a Saska, Michal a ja sme boli v modrom time. Po obede sme
boli na like, sadli sme si do kruhu a kazdy sa po anglicky predstavil. Misko mal taka trému, ze
zabudol ako sa vola.

19.7. - pondelok

Rano ma Simonka zobudila s tym, ze maju v kupel'ni pavika, tak sme ho spolu zneskodnili, ¢o
ma dokonale prebralo. Po ranajkach nas odviezli autobusom do parku dobrodruzstiev Cerwood,
v ktorom su preliezacky od baby okruhu az po $portovy. Kazdy odvazny bol zasnurovany v po-
pruhoch, s helmou na hlave a dvoma karabinkami na istenie, prechadzal stale naro¢nejsimi pre-
kazkami, napr. vo vyske asi troch metrov visel mostik zlozeny z latiek ulozenych v pol metrovych
rozostupoch, alebo boli len zauzlované lana, siet’ ako tunel, zosmyknutie na kladke a pod. Na-
St’astie boli pritomni aj instruktori, ktorf pomohli ukoncit’ okruh.
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Poobede bola sut’az, kazdé druzstvo malo za ulohu napr. najst’ v lese 100 rovnakych veci, nieco
gulaté, nieco zivé (chudaka mravcéeka sme drzali v papieri zatvoreného kym sa nevyhodnotila
sut’az), nieco, co skodi zivotnému prostrediu atd’.

Vecer nam premietli film o vlkoch Zijucich v talianskych Alpach, nasledovala prezentacia d’alsich
delegacii, ktora trvala do polnoci a my §t’astne unavené sme ledva vysliapali schody na nase dru-

hé poschodie.

20.7. - utorok

Po krocanovych ranajkach sme vyrazili k jazeru Calamone, rozlieva sa az pod vrcholmi, sliapali
sme k nemu asi 800 m s prevysenim, ktoré sme zvladali bez problému. Pripomenulo nam Strbské
Pleso, urcite by sa 1 tam vSetkym pacilo. Poprechadzali sme sa okolo jazierka, poobdivovali floru
a faunu a v chladku si urobili obed — piknik v trave. Trochu sme si oddychli a dali sa do hl'adania
pokladov, naramkov priatel'stva, rozvesanych po lese. Po navrate na hotel sme si kazdy sam pri-
pravovali pizzu, na pripravené cesto sme si ukladali paradajkové pyré a syr. Nasledovali prezenta-
cie, aj ta nasa, zozali sme potlesk a nase ru¢ne robené medovnicky (ako daréeky) obdiv.

21.7. - streda

Dominika sa po ranajkach st’azovala na bol'avy zaludok, ale napriek tomu nastipila do autobusu.
Viezli sme sa k hore, ktora mala zaujimavy, akoby useknuty vrch, ked’ sme boli na parkovisku
pod horou zrazu doslova doficala sanitka rychlej pomoci a o chvil'u sme videli ako nakladaja
Dominiku do sanitky v sprievode Katky. Nase dievcata sa pustili do placu a slzy na krajicku so
strachom o Dominiku sme mali cely den, az kym sme sa nedozvedeli, ze Dominika je stabilizo-
vana. Na vrchol hory sme sa nakoniec nedostali, Simonka sa o to pokusila s ceskou Hankou, ale
vratili sa, cesta hore bola uzatvorena. Poobede sme mali mat’ exkurziu vo vyrobni parmezanu, ale
cakali sme marne. Tak nam dnes ni¢ nevyslo podla planu, navyse Dominika ochorela a horacava
sa stala neznesitel'nou. Katka zostala s Dominikou v nemocnici a Simonka presla do nasho mod-
rého timu. Vecer boli dalsie prezentacie a bingo, na ktoré sme uz nemali naladu a tuzili sme sa
konecne trochu viac vyspat’.

22.7. - $tvrtok

Absolvovali sme krasny vylet do vodného parku, v ktorom chovaju niekolko druhov ryb. Od
umelého oplodnenia az po dospelost’. Po skonceni exkurzie si mohli chalani chytit’ rybu z bazé-
na. Chovatel, ktory nds sprevadzal je vasnivym rybarom, ale ulovenu rybku nezje, vracia ju do
vody. Poobede sme dokoncovali mal'ovanie tri¢iek a v tom som zacula radostna spravu. Domi-
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nika sa vratila! Nastali vzrusujuce pripravy na jej privitanie, plagat, darceky. Hlavne sme sa vSetci
ponahlali nasu Dominiku vyobjimat’, od radosti a dojatia sme plakali s fiou. V jedalni ju cakal
privitaci plagat s podpismi vSetkych, vel'ka kytica, aplauz a skandovanie jej mena. Ked’ si rozbalila
darcek, skoro zamdlela po druhy krat, ale tentoraz od prekvapenia a st’astia. Po prezentacii bola
> . p y . > .y p . p p
diskotéka, na ktorej sa konecne vSetci vysantili, Skoda, Ze disko nebolo kazdy vecet!
’ ] " =t , Y

| == ,

et v § Eosi |

23.7. - piatok

Od rana sme boli znova v Cerwoode, ale program bol celkovo volny, kto chcel, Siel lozit’, nie-
ktorf si ustlali na trave, neboli sme sami, ktorych zmohla unava a horiacava. Preto sme zvolili re-
zim bufet a oddych, rozmaznavali jazycky nanukmi, kolou, kavou, keksami a zamierili sme do
stanku so suvenirmi. Po obede sme v jedalni preberali diplomy za tcast’ a ceny za tcast’ v sut’a-
ziach. Michal bol vyhlaseny za najlepsieho tanec¢nika. Potom sme mali ¢as na balenie a v podve-
cer sme sa vratili do Cerwoodu, kde sme mali rozluckovu veceru a diskotéku s vatrou. Tancovali
sme aj po tme az do noci, 14¢ili a d'akovali organizatorom, fotografovali sa a aj ked’ sme sa uz
tesili domov, bolo nam I'ato ze koncime.

y.!/

24.7. - sobota

Po kratkom spanku mi zazvonil o 4.45 budik, rychlo som dobalila kufre, miniranajky, posledné
objatia, autobus, driemanie a letisko. Talianske pozemné letusky boli nesmierne laskavé, nielen
ze nam odpustili miernu nadvahu, ale bez priplatku nas vybavili prednostne do lietadla ako sku-
pinu.

Domov sme prileteli o pol hodinu skor, §t’astni, ze sme uz doma, ale ked” som sa spytala dievcat,
¢i neprebalime kufre a nejdeme naspit’, vrele sthlasili.

Bolo nam naozaj dobre, nasi hostitelia mali pre nas otvorené srdcia v kazdej nasej poziadavke v
akejkol'vek hodine, boli skveli, srdecni, priatel'ski, dstretovi, usmievavi, veseli, skratka bombovi!

Dennik napisala Veronika Izraelova
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Medzinarodny tabor v Malejoviciach, 23. — 30. jala 2011

V sobotu 23. jula rano o 5-tej hod. nasu ,,presovskd osadku* odviezol ujo Hudak na pripoj
k vlaku do Kysaku. Potom sme pokracovali v ceste smerom do Bratislavy s Hreskovymi. Tam
pred obedom nas uz cakala nasa teta Nad’a so Simonkou. Nasadli sme do mikrobusu a i$li sme
do Ceskej republiky. Teta Hreskova a teta Nad’a sa vratili domov. Cestou sme mali kritke pre-
stavky na WC, aj na mensie obcerstvenie a vyrovnanie kosti. V Malejoviciach sme boli okolo 15-
tej hod., tam nas uz cakali s obedom a milym privitanim.

V nedel'u sme boli na bohosluzbe v ned’alekom katolickom kostole, potom sme uz mali
volny den. Kazdé rano nas budili hudbou (hrou na gitare), potom bola rozcvicka, ranajky.

Visetci sme boli rozdeleni do skupin, ja som bola v modrej skupine. Kazda skupinka po-
stupne pripravovala ranajky. O obed a veceru sa nam postarali ceski priatelia, kucharky.

Navstivili sme zamok Loucen, kde sme si prezreli historické knihy, jednotlivé izby
s nabytkom, fotografie... Na nadvori sme chodili aj bludiskami a riesili dlohy. Navstivili sme aj
zoologickd zahradu. Pri zamku sme si urobili piknik a v bufete sme si dali kavu.

Mali sme rozlicné sataze podla skupin. Napriklad sme mali spocitat’ okna na budove,
schody vo vnutri, kol'ko je na dvore aut a autobusov... Na zaver bolo vyhodnotenie — vyhrali
,,modri®.

S pani fyziatrickou sme pocuvali relaxacnd hudbu a podla nej sme cvicili. V nepriaznivom
pocasi sme pozerali filmy a fotografie.

Na pamiatku sme sa aj odfotili a toho, kto chybal na fotke, museli sme pomenovat’. Vyme-
nili nam farby skupiniek, my sme mali uhadnut’, kto chyba v cervenej skupinke.

Chodili sme do lesa zbierat’ suché drevo, aby sme mali na zapalenie vatry. Pri vatre sme
spievali pesnicky a ,,nasi umelci® hrali na gitare. Ked sa zotmelo, kazdy vecer sme zapalovali
lampas vonku.

Pisali sme o sebe a o svojich blizkych, o tom, co mame radi a ¢o nemame radi. Potom bol
kazdy za to vyhodnoteny.

Na tento tabor mam pekné spomienky, lebo som tam nasla vela ceskych priatelov, aj ich
rodicov. Vymenili sme si adresy a ¢isla telefénov, aby sme si mohli pisat’.

Janka Ockajova
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Moje dojmy z tabora v Malejoviciach — leto 2011

My zo Slovenska, Janka, Miska, Tomasko, Vladko a ja, sme sa tesili, ze sme mohli ist’ do ta-
bora v Cechach. Tam boli vePmi milf Fudia aj deti a mladeZ, tety a ujovia a milé kucharky, ktoré
pre vsetkych varili obed, veceru, ich strava bola vynikajuca. Tety a ujovia nam robili program.

V tabore sme spievali, sut’azili, chodili sme na prechadzky, na vylety. Kazdé rano nas budi-
li pesnickou, aby sme sa prebudili zo spanku. Potom bola rozcvicka vonku na like.

Na hrade v Ceskom Sternberku sa mi pacilo. Vo vnutri hradu sme mali prehliadku, potom
sme si pozreli okolie, prirodu pri hrade aj pod hradom.

Sut’aze druzstiev boli vonku aj vnutri budovy. O 16. hodine sa zacal futbalovy zapas vonku
na luke. Nasi slovenski chlapci sa neprihlasili, iba ¢eski chlapci hrali futbal proti domacim. Zapas
bol pekny, my dievcata a zeny sme ich povzbudzovali ,,do toho!*, az nam sily stacili.

Do tabora nam prisli divadelnici zahrat’ vecer o 20.30 rozpravku ruského autora. Bolo to
zabavné aj smiesne, my sme boli z toho divadla prekvapeni.

Aj pri vatre sme si spievali pesnicky ceské aj slovenské, bolo nam vel'mi dobre.

Na zamku Loucen sa mi pacila prehliadka vnutri. Boli tam pekné obrazy a izby. Pri zamku
sme mali vonku piknik v trave, bolo tam pekné prostredie a okolie pri zamku. Po pikniku sme
isli hladat’ a riesit’ labyrinty a bludiska, niektoré boli t'azké, ale aj l'ahké.

V zoo boli zvierata inaksie ako u nas. Mne sa pacil papagaj. Ta zoo bola mensia ako ostatné.

V tabore sme mali zvierata, bol tam somarik Marko Polo, koza, pes, macicky, vtaciky a kon.

Vonku pri letnej kuchyni sa hral zapas v pingpongu. Boli to zmiesané druzstva. My dievca-
ta sme povzbudzovali hracov, aby sa dostali do d’alsieho kola.

Este sa mi pacil film o tabore a filmova rozpravka.

Kazdy vecer sme na like o 20.30 zapalili lampasik. Zapalovali ho tie deti, ktoré si to zasluzi-
li, ktoré boli dobré medzi sebou, aby dospeli mali z nich radost’.

Na ralajky sme pomahali v letnej kuchyni odistit’ zeleninu a uvarit’ ¢aj.

Robili sme keramiku s tetou Askou pri letnej kuchyni. Na stoloch boli pekné vyrobky
z keramiky, ktoré robili vSetky deti.

V tabore bolo veselo, aj nasim sa tam pacilo. Pudia boli veseli, mali nas ve'mi radi. Som
vel'mi rada, Ze my sme sa tam citili veI'mi dobre a Ze sa budeme snazit’ prist’ do tabora na budci
rok, ak nam to umozni nase zdravie. Diafame, Ze si budeme pisat’ listy alebo mejly.

Dakujem vietkym, ktoti sa o nas starali,

Simonka
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Ildiké ma jubileum

Rok 2011 bol jubilejny nie len pre nasu SWS, ale aj pre viacerych jej clenov. Na stretnuti
v Strecne sme oslavili mnohé jubiled, ale jedna oslavenkyna tam chybala. Najstarsia z dievcat
s Williamsovym syndromom mala v lete krasnych 40 rokov. Ked nemohla prist’ na stretnutie do
Stre¢na, tak sme ju navstivili doma len v malej zostave, Lacko a Simonka s mamickami. Ildiké
nas privitala s smevom, poukazovala nam zahradu, mnozstvo kvetin a jej obl'ibenti macicku.
Pani Gaborova nas pohostila a tak sme spolu stravili prijemny den.

Ing. Margita Skrovankova, Ing. Lubomir Svanda
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 d'akujeme!

Spravodaj — obCasnik Spolo¢nosti Williamsovho syndrému
Urbankova 15, 811 04 Bratislava, ICO 17326745, ¢.u. 0011486157/0900
Nepredajné
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