
 

 

 

 

 

 

 
 
 
 

 
NaĢe SRDCIA nie s¼ zdrav®, o to viac v nich LćSKY m§me! 
S kaĤdĩm sme hneŎ KAMARćTI, zlo vĢak ƗaĤko rozpozn§me. 

ROZPRćVAME radi, m¼dro... cudzie slov§ pozn§me, 
I keŎ nie vĤdy je to tak, Ĥe ich spr§vne CHćPEME. 

VaĢu TVćR si veŸmi dobre - na dlhĩ Ľas PAM TćME, 
PRIESTORY s¼ ale probl®m, v nich sa Ÿahko STRćCAME. 

HUDBA naĢ²m Ĥivotom je...  bez nej RADOSƖ nem§me! 
Sme Ģikovn² hudobn²ci, aj BEZ NďT V§m zahr§me. 

ģIJEME TU MEDZI VAMI, t¼Ĥby a sny svoje m§me... 
Napriek mnohĩm obmedzeniam, ĢƗastie s Vami nach§dza-
me. 

                   Osl§vili sme 25 rokov SWS 
ġtvrƗ storoĽia sa uĤ poznaj¼ naĢe deti, rodiĽia i lek§ri. 20 rokov naĢej SpoloĽnosti Williamsovho 
syndr·mu sme osl§vili v podhrad² StreĽna, 25 rokov uĤ modernejĢie ð v đĽelovom zariaden² 
N§rodnej rady SR v ļastej - PapierniĽke v dƀoch 7.-10. apr²la 2016. PoĽasie nebolo ide§lne, ale 
naĢim deƗom to nevadilo. TeĢili sa, Ĥe s¼ znova spolu. Stretli sa pri vĩbornom spoloĽnom obede. 
Bola aj narodeninov§ torta s veŸkou 25-kou, ktor¼ upiekla Anitkina teta a spom²nali sme na naĢe 
zaĽiatky. Spomienky dopŴƀali sn²mky z jednotlivĩch stretnut², pretoĤe naĢi ăkameramaniò nikdy 

nezah§Ÿali. Plavci si tieĤ do v¹le 
zapl§vali, najradĢej by z vody ani 
nevyĢli. Aj keŎ vonku bolo 
chladno, veterno, v baz®ne bolo 
pr²jemne. NavĢt²vili sme aj 
m¼zeum na ļervenom Kameni, 
sprievodkyƀa zaujala svoj²m 
vĩkladom naĢe deti a trpezlivo 
odpovedala na ich ot§zky. VeŸmi 
sa n§m p§Ľilo predv§dzanie 
sokoliarov s cviĽenĩmi sokolmi a 

sovami. VeĽer sa pani psychologiĽka zahrala s deƗmi hru ăPozn§me sa?ò Deti hovorili o svojich 
kamar§toch, ak® maj¼ dobr® vlastnosti. Za tĩch 25 rokov sa uĤ veŸmi dobre poznaj¼. VĢetci s¼ 
dobr² kamar§ti, radi sa smej¼, pom§haj¼ si a poznaj¼ navz§jom svoje z§Ÿuby. Zahrali si aj 
bowling. Kto nehral, povzbudzoval hr§Ľov. Boli to Ģtyri kr§sne, obohacuj¼ce dni v tichu pr²rody. 
V nedeŸu sme sa roziĢli do svojich domovov a dlho budeme spom²naƗ a ŎakovaƗ vĢetkĩm, ktor² 
sa o tento kr§sny spoloĽne preĤitĩ Ľas priĽinili, pani Kuben²kovej,  Martincovej,  Sadloƀovej a 
ostatnĩm.                                                                                                       Viera Bausov§
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25 rokov SpoloĽnosti Williamsovho syndr·mu 
 

A znovu je tu d¹vod pripomen¼Ɨ si hist·riu naĢej spoloĽnosti.  Je to v¹bec d¹leĤit® pripom²naƗ 
si minulosƗ?  Zaujala ma myĢlienka Michaela Crichtona, americk®ho spisovateŸa, ktorĩ vyĢtudo-
val medic²nu a vo voŸnom Ľase sa venoval  p²saniu, aby si mohol zaplatiƗ Ģkoln®. K jeho naj¼s-

peĢnejĢ²m knih§m patria Jurskĩ park a Hranica Ľasu.  V  knihe ăHranica Ľasuò p²Ģe: KeŎ o tom 
budeme rozmĩĢŸaƗ, bola minulosƗ vĤdy d¹leĤitejĢia neĤ pr²tomnosƗ. Pr²tomnosƗ je ako 
kor§lovĩ ostrov, ktorĩ vyĽnieva nad  vodou, ale stoj² na mili·noch mƋtvych kor§lov pod 
hladinou, ktor® nikto nevid².                                                       

My vĢak naĢu minulosƗ pozn§me nielen vŎaka spomienkam,  ale m¹Ĥeme ju aj vidieƗ  hlavne 
vŎaka takĩm nadĢencom, akĩm bol a st§le je p§n Kun§k, ktorĩ  prich§dza na kaĤd® naĢe stretnu-
tie s filmovou  kamerou.  25- roĽn§ hist·ria naĢej spoloĽnosti  bola  bohat§ hlavne vŎaka mnoĤ-
stvu spoloĽnĩch stretnut² a ver²m, Ĥe n§s Ľak§  mnoĤstvo ŎalĢ²ch a pr²du ŎalĢie okr¼hle vĩroĽia, 
kĩm  bude naĢa spoloĽnosƗ tak§ akt²vna ako doteraz. TeĢ² ma, Ĥe k n§m prich§dzaj¼ ŎalĢie rodi-
ny, ktor® obohacuj¼ naĢu spoloĽnosƗ  o nov®  aktivity.  D¹leĤit® je, aby Ľo najviac  rodiĽov 
a priateŸov  podporovalo  a zveŸaŎovalo naĢu spoloĽnosƗ  a prispievalo  k jej  rozvoju. TieĤ ma 
veŸmi teĢ², Ĥe okrem dom§cich aktiv²t sa rozvinuli aj aktivity medzin§rodn®. Mnoh® rodiny a ich 
deti sa pozreli do sveta, ktorĩ doposiaŸ nepoznali. Letn® t§bory  organizovan® FEWS s¼ vĩzvou 
otvoriƗ sa svetu a porovn§vaƗ n§Ģ Ĥivot so Ĥivotom v eur·pskych krajin§ch.  Mnohĩm rodin§m 
sa otvorili  nov® obzory. Je to vĢak n§roĽnejĢie. Okrem starostlivosti o deti, Ľo zaber§ vĢetkĩm  
najviac Ľasu, je potrebn®  pracovaƗ na sebe a hlavne nauĽiƗ sa aspoƀ jeden cudz² jazyk. Spom²-
nam si, Ĥe mojou  najvªĽĢou vĩzvou  bola  pr§ve  ¼ĽasƗ  na celon§rodnom stretnut² anglickej spo-
loĽnosti Williamsovho syndr·mu, ktor® sa konalo v stredoanglickom meste Stoke on Trent v m§ji 
1992. Bolo tam pr²tomnĩch 88 rod²n s Williamsovĩm syndr·mom a lek§rsky zbor, zaoberaj¼ci sa 
tĩmto ochoren²m. Program stretnutia bol veŸmi bohatĩ a prebiehal  vo viacerĩch paralelnĩch sek-
ci§ch, hlavne pre rodiĽov det², no s¼Ľasne prebiehalo i zasadanie lek§rskeho poradn®ho zboru. 
CieŸom tohto stretnutia bolo obozn§miƗ rodiĽov so vĢetkĩmi aspektami ochorenia, vytĩĽenie 
programov ŎalĢieho vĩskumu a predovĢetkĩm rieĢenie soci§lnych ot§zok. Jednotliv² odborn²ci 
v diskusnĩch paneloch s rodiĽmi rieĢili probl®my v rodine, ŎalĢie uplatnenie det², eduk§ciu, psy-
chologick® aspekty ochorenia. Celkov§ atmosf®ra podujatia bola mimoriadne srdeĽn§. Sk¼senosti 
z tohto podujatia boli rozhoduj¼ce  a stali sa z§kladom  pri  budovan² a ŎalĢom rozvoji naĢej spo-
loĽnosti.  VĢetci sme vŎaĽn² Katke Jariabkovej, ktor§ v s¼Ľasnosti  venuje mnoĤstvo voŸn®ho 
Ľasu pr§ve kontaktom so zahraniĽ²m. VeŸmi ¼speĢnĩ bol aj tohoroĽnĩ  Eur·psky deƀ William-
sovho syndr·mu, ktorĩ prebiehal s¼Ľasne v mnohĩch eur·pskych krajin§ch a prispel 
k zviditeŸneniu naĢej spoloĽnosti  u obĽanov hlavn®ho mesta Bratislavy.                                                 
Na z§ver tohto  kr§tkeho pr²spevku by som r§d poŎakoval vĢetkĩm rodin§m,  hlavne tĩm najak-
t²vnejĢ²m, ktor®  venuj¼ naĢej spoloĽnosti mnoĤstvo svojho voŸn®ho Ľasu. ġtafetu po NaŎke Sad-
loƀovej  prevzala Katka Martincov§, za ktorou  je uĤ vidieƗ mnoĤstvo ¼speĢne zorganizovanĩch 
podujat².  Ak§ bude bud¼cnosƗ SpoloĽnosti Williamsovho syndr·mu? Som presvedĽenĩ,  Ĥe  ra-
dosƗ, ¼smev a dobr§ n§lada  naĢich det²  je trvalou  z§rukou  ¼spechu naĢej spoloĽnosti  aj 
v ŎalĢ²ch rokoch.   

Vladim²r Bzd¼ch 
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20. m§j - Eur·psky deƀ povedomia o Williamsovom syndr·me 

KoneĽne sme sa svojho dƀa doĽkali aj my, Williams§ci! Eur·pska feder§cia Williamsovho syn-
dr·mu prvĩkr§t zvolila 20. m§j ako deƀ Williamsovho syndr·mu. SpoloĽnosti zdruĤen® vo 
FEWS pri tejto pr²leĤitosti organizovali rozliĽn® podujatia, aby u ĢirĢej verejnosti zvĩĢili povedo-
mie o tomto zriedkavom ochoren². Do tejto akcie sme sa s nadĢen²m zapojili. Stretli sme sa v 

Bratislave na HodĤovom n§mest²  o 15-tej hodine. PriĢlo 12 rod²n 
a podporu n§m vyjadrila aj pani doktorka Katka Jariabkov§, p§n 
Doc. Bzd¼ch a Ģtudentka  lieĽebnej pedagogiky  Deniska, ktor§ 
n§s bude akt²vne sprev§dzaƗ na tohtoroĽnom letnom pobyte v 
Liptovskom J§ne. Obliekli sme si 
kr§sne tyrkysov® triĽk§ vyhotove-
n® Ģpeci§lne na t¼to pr²leĤitosƗ, 
rozloĤili veŸkĩ p¼taĽ upozorƀuj¼ci 
na n§Ģ vĩnimoĽnĩ deƀ s logom 
naĢej spoloĽnosti a pripravili po-

trebn® technick® zabezpeĽenie. PoĽasie n§m spoĽiatku neprialo, 
spustil sa poriadny lejak, ale my sme sa nedali. Boli sme pripra-
ven² na vĢetko a skryli sme sa pod obrovskĩ stan. Na bicie n§m  
hrali Adam a Vladko. D§ĤŎ pomaly ustupoval, aĤ ¼plne prestal a 

spoza mrakov vykuklo slnieĽko. ŷu-
d² v meste zaĽalo prib¼daƗ a zvedavo sa pristavovali pri naĢom st§n-
ku, aby zistili o akcii viac. Adam a Vladko svojou hrou na bicie  ne-
prest§vali okoloid¼cich ohurovaƗ, naĢli sa dokonca aj tak², ktor² im 
chceli finanĽne prispieƗ. Na vlastn® oĽi sa tak presvedĽili, Ĥe slov§ z 
naĢej b§sniĽky s¼ pravdiv®:                        
        ă...HUDBA naĢ²m Ĥivotom je...  bez nej RADOSƖ nem§me! 

Sme Ģikovn² hudobn²ci, aj BEZ NďT V§m zahr§me... .ò 
Viacer² sme neodolali super atmosf®re, ktor¼ chalani vytv§rali a aj 
sme si zatancovali. Okoloid¼cim sme usilovne rozd§vali informaĽn® 

let§ky, aby sa o Williamsovom syndr·me  dozvedeli viac. Ver²me, Ĥe sa medzi nimi n§jdu tak², 
ktorĩch t§to problematika zaujme a kto vieé moĤno jedn®ho dƀa svojou aktivitou prispej¼ k 
spr²jemneniu n§Ģho Ĥivota v spoloĽnosti. 
 òN§Ģ deƀó sa skonĽil odbit²m 18-tej hodiny a my sme si domov niesli dobrĩ pocit z pr²jemne a 
¼Ľelne str§ven®ho popoludnia.  
SRDEļN£  POōAKOVANIE PATRĊ: 
V§m vĢetkĩm, ktor² ste sa akcie osobne z¼Ľastnili a aj V§m vĢetkĩm, ktor² ste nemali t¼ moĤ-
nosƗ, ale myĢlienkami ste boli s nami. 
Povedomie o Williamsovom syndr·me sme Ģ²rili aj vŎaka tĩmto inĢtit¼ci§m:  
Centrum vĽasnej intervencie, n.o., Bratislava, Cirkev bratsk§, Bratislava, EMPIRE the know-how 
institute, Bratislava, S¼kromn® bilingv§lne gymn§zium, ļesk§ 10, Bratislava 
Univerzita Komensk®ho Bratislava, Pedagogick§ fakulta   - Katedra lieĽebnej pedagogiky,                                                                                                    
- Katedra soci§lnej pr§ce,  - Katedra Ģpeci§lne pedagogiky  
Osobitn® poŎakovanie patr² NaŎke Sadloƀovej a Katke Martincovej, ktorĩm sa aj pre kr§tkosƗ 
Ľasu podarilo tak¼to akciu zorganizovaƗ. 

Andrea P§ldyov§ 
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Visegrad Camp for Williams Syndrome People 
 Balatonf¿red, Hungary 2013  

 
T§bor ml§deĤe kraj²n ăV4ò     7. ð 14.7.2013 

 
MaŎarsk§ spoloĽnosƗ WS zorganizovala t§bor pre ml§deĤ z kraj²n ăV4ò PoŸska, ļeska, Sloven-
ska a MaŎarska pri Balatone v meste Balatonf¿red. Z naĢej SWS sa z¼Ľastnili Anitka Drap§kov§, 
Ildik· G§borov§, SaĢka PĢenkov§ a Simonka Sadloƀov§ so sprievodcami Zuzkou Drap§kovou a 
Hankou PĢenkovou. 
V bohatom programe si vysk¼Ģali gymnastiku, jogu, pl§vanie v baz®ne aj v jazere, hudbu, spev, 
z§bavu v dobrodruĤnom parku, vĩlet loŎou po Balatone, spoloĽn® hry.... 
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Bratislava a zoo Schºnbrunn vo Viedni        27. ð 29.9.2013 
  
Na setk§n² do Bratislavy jsme se moc třĢili a 
n§Ģ vĩlet jsme si zpestƏili zast§vkou v zoo Jih-
lava. St§le se rozv²jej²c² zahrada se n§m moc 
l²bila. 
Po pƏ²jezdu do Bratislavy jsme se s ostatn²mi 
pƏiv²tali a ubytovali se ve Slovensk® zdravot-
nick® univerzitř. Odpoledne jsme vyrazili do 

v²ru velkomřsta, kde prob²hali pivn² slavnosti, 
vystupovali rơzn® kapely a mezi nimi i zn§m§ 
slovensk§ kapela Hex, od kterĩch jsem dostal 
podpiskartu. 
VeĽeƏeli jsme v jedn® Ľ²nsk® restauraci, kde si 
se mnou majitel pov²dal o Ľesk®m fotbale a o 
tom, kde v ļech§ch kdysi bydlel. 

V sobotu r§no jsme vyrazili autobusem smřr 
V²deƀ. Proch§zka zaĽala po zahrad§ch barok-
n²ho z§mku Schºnbrunn, kter® bylo letn² rezi-
denc² c²saƏovny Sisi. Do zoologick® zahrady 
jsme proch§zeli kolem obrovsk®ho sklen²ku s 
deĢtnĩm pralesem. NejstarĢ² zoologick§ zahra-
da na svřtř vznikla v roce 1752. ģije tu pƏes 
500 druhu zv²Əat ze vĢech kontinentơ, koaly, 
lvy, medvřdi, sloni, orangutani a hlavn² chlou-

bou zdejĢ² zoo Pandy velk®. Moc jsme si celĩ 
den uĤili. 

V nedřli jsme s tetou Andreou a strejdou 
Markem, vyrazili na dominantu Bratislavy na 
televizn² vys²laĽ Kamz²k a na proch§zku po 

n§bƏeĤ² Dunaje a pƏes most SNP. Po obřdř 
jsme se rozlouĽili, Ľekala n§s dlouh§ cesta do-
mơ do ģatce. 

Za vĢe bychom chtřli podřkovat tetř Nadř, 
vĩlet do zoo ve V²dni byl mơj velkĩ sen, kterĩ 
mi NaŎa pomohla splnit.                                 
                                                 Kuba JeƏ§bek  
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NadaĽn² fond Kl²Ľek v ļeskej republike od roku 1992 organizuje v Malejoviciach pri Kutnej 
Hore letn® ozdravn® t§bory pre deti po dlhej nemocniĽnej lieĽbe a aj pre deti a ml§deĤ so zdra-
votnĩm postihnut²m. Na podnet naĢich priateŸov zo zdruĤenia Will²k sa aj naĢi mlad² z¼Ľastnili 
letn®ho t§bora po prvĩkr§t v roku 2011. VeŸmi sa im tam p§Ľilo a preto aj v roku 2014 veŸmi radi 
iĢli znova do t§bora v Malejoviciach. O svojich z§Ĥitkoch nap²sala Simonka nasleduj¼ce riadky.  

 
T§bor v Malejoviciach   j¼l 2014 

 

V sobotu sme sa stretli na hlavnej stanici 
s Adamom a jeho mamiĽkou a poĽkali sme na 
vlak, ktorĩm sa ostatn² priviezli do Bratislavy. 
Do t§bora v Malejoviciach v ļech§ch iĢla MiĢ-
ka s mamiĽkou Jankou, Tom§Ģ, Vladko, Kris-
t²nka s mamiĽkou Alenkou, Dominika, Adam 
a ja. Spolu n§s bolo 6 a dve mamiĽky ako 
sprievodkyne. Zo stanice v Bratislave n§s od-
viezol do Malejov²c mikrobus. Po dlhej ceste 

sme sa ubytovali a zoznamovali s ostatnĩmi, 
ktor² tam uĤ boli. Z Ľesk®ho Will²ka tam bol 
Kubo s oteckom Frantom a NikouĢek 

s oteckom Zdeƀkom. KaĤd® r§no n§s budili 
pesniĽkou, aby sme sa prebrali zo sp§nku. 

Pred raƀajkami bola rozcviĽka vonku na l¼ke. 
Chodili sme na prech§dzky, spievali sme pes-
niĽky, do lesa sme iĢli zbieraƗ drevo na vatru. 
V nedeŸu sme iĢli autobusom do kostola. 
Do Kol²na sme iĢli autobusom na celodennĩ 
vĩlet. Odviezli sme sa na historickom vl§Ľiku 
po trati, ktorou sa kedysi d§vno vozila cukrov§ 
repa na spracovanie do cukrovaru. T¼to traƗ 

volaj¼ ăKol²nska ƏepaƏsk§ dr§haò. Pre turistov 
tam jazd² aj vl§Ľik na koles§ch po ceste. Men-
Ģie deti sa zahrali na detskom ihrisku. Pozreli 
sme si zvieratk§ v minizoo. Videli sme aj pir§t-
sku loŎ.  

VeŸmi sa mi tam p§Ľilo a iĢla by som aj na bu-
d¼ce. 

Simonka Sadloƀov§ 

 
                                                                                                                                             


