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Rekondiény pobyt v Myte pod Dumbierom 2019

V sobotu 20.7. sme cestovali autom. Isla s nami aj Majka, moja vel'ka neterka. Prisli sme do Myta
a vitali sme sa so vsetkymi rodinami, tesili sme sa, ze sa zase vidime. Naobedovali sme sa a potom
sme sa ubytovali. Boli sme sa pozriet’ do Sportovej haly, kde bol bowling, sipky, ping-pongové
stoly, squash, biliard. Bola som na prechadzke po okoli s Martinkou a jej rodi¢mi. V spolocenske;j
miestnosti sme uz mali prikryté stoly, aby sme tam mohli vselico robit’. Markétka s Andrejom nam
pripravili malovanky, ktoré sme vyfarbovali ceruzkami aj vodovymi farbami. Vyrabali sme aj
rozne vecl. Ja som urobila zo zakrateného papiera sovu. Andrej mi na fiu urobil okuliare.

Kazdy den po ranajkach sme vSetci vonku cvicili s Monikou okolo hotela a bazéna. Najprv sme
behali, potom sme rozcvicovali celé telo. Chodili sme po obrubniku chodnika nohu za nohou.
Museli sme udrzat’ rovnovahu. Potom sme nieco kreslilii malovali, robili odtlacky
z modeliny, z hliny sme robili rézne veci, z farebného papiera kvetinky. Dobrovolnik Marek nam
priniesol biele tricka. Ukazal nam farby, ktorymi sme potom mal'ovali na tricka. Kazdy maloval
podla seba, ¢o chcel. Niektori sme si urobili odtlacky ruk. Namal'ované tricka sme dali susit’.
potom sme si ich obliekli, ked’ sme mali olympiadu.

V pondelok vecer maminy besedovali s psychologickou Katkou Jariabkovou a Doc. Bzdachom.
Katka rozpravala o tom, aké su ¢rty Williamsovho syndrému u r6znych I'udi a pan doktor hovoril
o tuhosti ciev, ktora skiimaju aj u nasich deti.

V utorok po obede sme i8li na vylet na farmu, kde boli kone a iné zvierata. Niektori sa ponosili na
konfkoch. Odtial’ sme isli na T4le k jazierku. Posedeli sme chvil'u na kave, ale nechceli nam predat’
ziadne zakusky ani kolaciky, na ktoré sme si robili chut’.

V stredu doobeda sme isli autom s Anitkou, Miskom, Markétkou a Andrejom do Bystrianske;
jaskyne. Sprievodkyna v jaskyni nam hovorila, aka je tam teplota., ze tam zije 7 druhov netopierov.
Cez den spia a v noci lietaju alovia komare na potravu. Po obede sme isli vSetci autami na
Ciernohronskd Zelezni¢ku. V1acik odchadzal o 15.hod., odviezol nas k lesnému skanzenu. Presli
sme cez potok mostikom a tam bol obrovsky vyrez kmena stromu topola. Odfotili sme sa pri
flom, bol od nas ovel'a vacsi. Pozreli sme si lesnd kaplnku, v ktorej su drevené sochy. Vlacik nas
odviezol naspit’ do Cierneho Baloga. Odtial sme i§li autami do hotela. Po veéeri sme v $§portovej
hale hrali bowling. Bola to zabavna hra.

Vo stvrtok doobeda po cviceni vonku sme v spolocenskej miestnosti zase vselico robili. Vtedy sa
prisiel do hotela pozriet’ Patrik Herman, televizny moderator a prisiel sa pozriet’ aj na nas.
Ukazali sme mu nase prace, pacilo sa mu to.

Po obede sme uz mali pripravent plochu na preteky — olympiadu, ktora robi tradi¢ne ujo Karol
a pomahaju mu rodicia aj niektori zdravi surodenci. Sut’azili sme vo dvoch druzstvach, behali sme,
preskakovali prekazky, hadzali lopticky do skatule...

Po nas sat’azili zdravi mladeznici. Potom sme dostavali odmeny, rézne darceky a keramické
medaily, ktoré vyrobili v chranenej dielni v Malackach. V jedalni nas uz cakala obrovska torta
ozdobena mnozstvom ovocia. Nasa predsednicka Katka zagratulovala vsetkym oslavencom
a mohli sme sa pustit’ do vel'mi chutnej torty. Po veceri sme mali taborak, opekali sme $pekacky
a nalada bola vel'mi dobra.

V piatok sme sa nevedeli dockat’, kedy pride country skupina Weekend na sI'ibeny koncert. Uz
tret{ rok nam prichadzaju zahrat’ a spieva Markéta, Miskova mamicka. Trocha si s mamickou do
mikrofénu zaspieval aj Misko. Bola to obrovska zabava, spievali sme spolu s nimi, tancovali,
tlieskali... pacil sa mi bubenfk, ktory uvadzal vePmi vtipne kazda dalsiu piesent. Uzasné zakonéenie
nasho spoloc¢ného tyzdnalll

Velké podakovanie vsetkym, ktori nam pripravili bohaty program pocas celého nasho
rekondi¢ného pobytul!! Simonka Sadlonova
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Pobyt vlete 2019

Na pobyte v Myte pod Dumbierom sa mi vePmi pacilo, ked” sme malovali trickd, ktoré nam
priniesol Marek. Potesilo ma, ked’ som mala kazdy den na ranajky nutelu. Prekvapilo ma stretnutie
s Patrikom Hermanom a jeho podpis karta mi urobila vel'kd radost’. Pacilo sa mi, ked” mi vSetci
gratulovali. Nadherna a vyborna bola torta WS. Dlho budem spominat’ na koncert skupiny
Weekend. Pocas celého pobytu som sa citila dobre, mam vela peknych zazitkov a uz teraz sa
tesim na najblizsie stretnutie. Nielen Martinka, aj my sme sa mali super. Vsetkych vas srdecne
pozdravujeme. Martinka Ivanova s rodi¢mi




Ahoj kamarati, som Saska a rozhodla som sa nieco o sebe napisat’

Takmer 19 rokov som pracovala na
chranenom  pracovisku ~ ZPMP v
Michalovciach. Robili sme vyrobky pre
firmu Yazaki. KedZe firma nam prestala
dodavat’ pracu, nase zariadenie zrusili.
Museli sme s mamkou hladat’ iné
moznosti.

Preto, Ze som rada v spolocnosti a aj preto,
ze mamka pracuje chodim do zariadenia
Integra. Venujeme sa tam roznym
cinnostiam a oblubila som si vedice v
zariadeni, ktoré st velmi fajn a tiez cely
kolektiv. Kazdy den mame ind cinnost’.
Citame knihy, pracujeme s hlinou a
papierom, pozerame filmy .Ked je pekné
pocasie chodime na prechadzky, kfmime
pri jazierku kacice, hrame sa s loptou. Som
tu uz dva roky. Pred velkou nocou sme
vyrabali vajicka z papiera aj z hliny.

Pred Vianocami sme zase vyrabali z
papiera snehuliakov, piekli sme pernicky,
tycinky z listkového cesta a pripravili sme
si spolu posedenie pri stromceku. Dostali
sme aj darceky od Jeziska.
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Kym nebola korona zucastnila som sa
dvakrat sutaze Abilympiada - tvorivé
dielne a mali sme nadherny maskarny
ples.

Teraz pocas obmedzeni mi velmi
chybaja  kamarati. Doma poctvam
hudbu, mal'ujem omal'ovanky, pozeram
televiziu, skladam puzzle a obcas si
zavolame s kamaratmi a rodinou.

Uz sa neviem dockat’ kedy toto obdobie
pominie a znovu pojdem ku kamaritom
a tiez na nase stretnutie Williamsakov.

Saska Psenkova



Ako som preZil rok 2020 — covidovy

Ahojte Williamsaci! NapiSem vam par viet z toho, ako som prezil rok 2020.

Boli sme s mamkou doma. Spolu sme si varili a pripravovali jedlo aj piekli dobroty. Tak som sa
trochu ucil ako a co pripravit’. Chodili sme na nakupy a na prechadzky. Rano sme chodili behat’.
No a najviac ma bavilo pecenie. Piekli sme si jablka v Zupane. Prikladam fotorecept. Uz to viem
uplne sam. Raz v maji sme i§li do mesta a zastavili sme sa v jednej novej kaviarni. A tam mi
ponukli pracu casnika. Tak som nastapil 1.7. do prace. Bol som vel'mi st’astny. Mame tam milé a
pekné barmanky. A v auguste som sa osamostatnil. Byvam v zariadeni podporovaného byvania a
odtial' chodim do prace. Ked sa da, lebo ked st covidové opatrenia, tak sme doma v dome s
kamaratmi. Byvame tam 5 chlapci a 3 dievcata. Mame tam vychovavatelky, ktoré nam pomahaju,

ked’ potrebujeme. Vladko Hresko

Najprv som urobil tvarohovu plnku, pridal som kuasky broskyn
a posypal skoricovym cukrom. Listkové cesto som nakrajal.
Jablka som prekrojil na polovice a vybral jadierka.

Na cesto som poukladal polovicky jablk a naplnil plnkou.
Zabalil som kazdé jablko do cesta a ulozil na plech.

Dal som ich upiect’ do rury.

Nech sa paci, upecené jablka v Zupane.
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Medzinarodny seminar o Williamsovom syndréme
v Novom Sade

Stbské zdruzenie Williamsovho syndromu usporiadalo 20.10.2019 medzinarodny akreditovany
seminar pre d'alsie vzdelavanie odbornikov v zdravotnictve. Cielom bolo predstavit’ Williamsov
syndrom pediatrom, kardiolégom, genetikom, neurolégom, endokrinolégom, ale aj biochemikom,
psycholégom, $pecialnym pedagdégom, logopédom a pracovnym terapeutom. Podujatie podporila
Eurépska organizacia zriedkavych ochoreni (EURORDIS), Eurépska federacia Williamsovho
syndrému (FEWS) a sponzori zo Srbska. Seminara sa zacastnili aj rodiny deti s Williamsovym
syndromom zo Srbska a z inych krajin byvalej Juhoslavie, ktoré mali prilezitost’ vzajomne si
vymienat’ skusenosti a zarovenl moznost’ obratit’ sa priamo na pritomnych odbornikov.
Prednasajici odbornici boli z Velkej Britanie, Irska, Chorvatska, Ceskej republiky, Mad’arska a
Srbska. Prednasky boli v anglictine so simultinnym tlmocenim do srbciny a s premietanim
prezentacii na vel'koplosnych obrazovkach v oboch jazykoch.

V avodnej prednaske priblizila pracu a vyznam pacientskych organizacii v Srbsku Bojana
Mirosavljevié, MSc., predsednicka zdruzenia rodicov deti so zriedkavymi chorobami. V Srbsku
vznikla aj Narodna aliancia zdruzeni zriedkavych chorob. Bojana Mirosavljevi¢ poukazala na
problémy, ktoré vyplyvaja z toho, ze zriedkavé ochorenia su malo zname verejnosti aj
odbornfkom. V dosledku toho dlho trva, kym sa stanovi spravna diagnoéza a poskytne adekvatna
zdravotna starostlivost’. Zdruzenie vyvija pocetné aktivity Siriace povedomie o zriedkavych
chorobach. Podporuje vzdelavanie a vyskum problematiky, organizuje seminare pre odbornikov,
ziskava prostriedky pre podporu zdravotnej starostlivosti a liecby, zasadzuje sa za prava pacientov,
spolupracuje so zahrani¢im. Najvyznamnej$im uspechom je priprava legislativy, ktora vyustila do
schvalenia zakona o prevencii a diagnostike genetickych a zriedkavych choréb.

Iniciativu pacientskych organizacii pri EURORDIS a spolupracu s Eurépskymi referenc¢nymi
sietami (ERN) predstavil Dr. Gabor Pogany z Mad'arska. Cielom EURORDIS je zabezpecovat,
aby mal kazdy pacient so zriedkavou chorobou pristup k expertnym znalostiam poskytovatelov
zdravotnej starostlivosti bez ohl'adu na to, v ktorej krajine Eurépskej unie zije. ERN su virtualne
siete umoznujuce koordinaciu znalost{ $pecializovanych expertnych centier, ktoré mozu odbornici
zdielat’ v ramci cezhranicnej spoluprace. Williamsov syndrom patri do ERN ITHACA.
Reprezentanti pacientov mapovali potreby pri réznych zriedkavych syndrémoch z pohladu
pacientov a poskytli ich odbornikom ERN ITHACA. Dr. Pogany prezentoval takauto mapu
priebeznej starostlivosti potrebnej pri Williamsovom syndréme pocéntc prvymi priznakmi cez
diagnostiku, prvotnu zdravotnud starostlivost’, vySetrenia u prislusnych $pecialistov, sledovanie
zdravotného stavu, pokracujuce terapie a socialnu starostlivost’.

O skusenostiach s diagnostikou, liecebnou starostlivost'ou a sledovanim zdravotnych problémov
pacientov s Williamsovym syndrémom v Univerzitnej nemocnici v Zagrebe hovorila Dr. Sanda
Huljev Frkovi¢ z Chorvatska. Oboznamila s moznost’ami genetickej diagnostiky, ilustrovala
typické crty tvare, opisala charakteristicki osobnost’ a mentilne postihnutie so $pecifickym
profilom poznavacich schopnosti. Uviedla vyskyt klinickych charakteristtk syndrému
u sledovanych pacientov. Najcastejsie su srdcovo-cievne anomalie, ktoré si casto vyzaduju
chirurgické riesenie. Potrebné su nefrologické a endokrinologické vysetrenia kvoli hyperkalciémii,
problémom so S§titnou zl'azou a predcasnej puberte. Kintervenénym programom patri
rehabilitacna, logopedicka a $pecidlnopedagogicka starostlivost’. Dr. Huljev Frkovi¢ poukazala, ze
dostupna Specificka lekarska starostlivost’, intervencné programy a terapie su potrebné pre
vsetkych pacientov s Williamsovym syndrémom.
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Problematike tzkosti sa venovala Dr. Deborah Riby z Velkej Britanie. U deti aj dospelych
s Williamsovym syndromom sa moéze prejavovat’ vyssia uroven uzkosti ako u I'udi s inymi druhmi
postihnutia a u deti s typickym vjvinom. Nicktoré typy tizkosti st beznejsie. Castejsie sa pozoruje
generalizovana uzkost’ neprimerana skutocnym situaciam, azkost” a obavy z odlicenia od rodicov,
obavy o zdravie a Specifické fobie ako strach zo zvierat, z vysky, z cestovania lietadlom. Medzi
jednotlivcami s Williamsovym syndrémom st vsak individualne rozdiely. Uzkost’ vpljva na
nezavislost’, emocionalnu pohodu a telesné zdravie jednotlivca a ovplyviluje aj situaciu v rodine.
Rodi¢om sa preto odporuca, aby sledovali, ktoré situacie vyvolavaju u diet’at’a uzkost’, rozpravali
sa s det’'mi o emdciach a hl'adali ucinné sposoby relaxacie ako pocuvanie hudby, dychové cvicenia,
ktoré by mohli pomoct’ tzkost” zmierfiovat’.
Recovymi schopnost’ami deti a dospelych sa zaoberala Dr. Alexandra Perovié, ktora dlhé roky
posobi ako vysokoskolska pedagogicka a vyskumnicka vo Velkej Britanii. Uviedla prehlad
poznatkov aj vysledky vlastnych vyskumov realizovanych vo Velkej Britanii i v Stbsku. Recové
schopnosti st relativne silnou strankou pri Williamsovom syndréme, avSak ich profil je
nerovnomerny a odlisuje sa aj medzi jednotlivcami. Rany vyvin reci byva oneskoreny a ziaduca je
vcasna logopedicka starostlivost’. Neskor patri k silnym strankam dobre zrozumitel'na re¢ a slovna
zasoba najma konkrétnych pojmov. Vyskytuji sa vsak t'azkosti pri porozumeni zlozitejsich
gramatickych struktdr. Komunikacia, ktora si vyzaduje sledovanie suvislosti, patri k slabsim
strankam. Pri opise a rozpravani pribehov deti ¢asto pouzivaji emotivne prvky, ktoré prit’ahuju
pozornost’ posluchaca, ¢o je pre Williamsov syndrom priznacné.
Vzdelavaniu deti s Williamsov§m syndrémom sa venovala Dr. Fionnuala Tynan z Irska.
Inkluzivne vzdelavanie ponima ako tspesné zaclenenie diet’at’a a ucenie sa v beznej skole, ale aj
v Specialnej triede, alebo v Specialnej skole. Podpora ucenia a vzdelavania si vyzaduje celostny
pristup, ktory sa zameriava na rozne oblasti, nielen na skolské zrucnosti. Pozornost’ treba venovat’
telesnym, zmyslovym, socialnym, emocionalnym aspektom vyvinu, spravaniu diet'at’a, rozvoju
kazdodennych zrucnosti potrebnych v zivote, tvorivosti a podpore sebadovery diet’at’a.
Individualny profil ucenia treba stavat’ na zaujmoch a silnych strankach ako je spolocenskost’,
sluchovd pamit’, muzikalnost’, hovorena re¢. Specidlne zaujmy dietata sa uplatiuji aj
v intervenénych programoch pre deti s Williamsovym syndrémom.
Odborny program seminara uzavrel workshop, v ktorom Dr. David Havelka a Mgr. Lenka
Hrndifova z Ceskej republiky predstavili skupinovy terapeuticko-edukaény program pre
surodencov deti s postthnutim (STEPS). Upozornili na postavenie zdravych strodencov, ktori
byvaju vystaveni mnohym zat'azovym situaciam. Kedze diet’a s postithnutim si vyzaduje zo strany
rodicov vela pozornosti a Casu, zdravym sdrodencom sa casto nie je mozné v takej miere
venovat’. Program na podporu zdravych surodencov prebiecha v ramci viacerych skupinovych
stretnuti. S zamerané na lepsie pochopenie surodenca s postthnutim a na posilnenie pozitivaych
stranok surodeneckého vzt’ahu. Zdravym surodencom sa tu poskytuji vedomosti o postihnuti aj
zazitkova simulacia niektorych tazkosti sirodenca s postithnutim. Taktiez maju moznost’
vyjadrovat’ svoje pocity, emodcie a osvojovat’ si niektoré formy relaxacie a zvladania narocnych
situacii v rodine.
Za vybornd organizaciu seminara patri podakovanie Srbskému zdruzeniu Williamsovho
syndrému, predovsetkym predsednicke zdruzenia Dr. Sabine Halupka-Resetar a Dr. Alexandre
Perovi¢, iniciatorke usporiadania tohto medzinarodného seminara, a ich spolupracovnikom.
Zdruzenie za kratky c¢as od svojho vzniku v roku 2017 vykonalo vela prace v oblasti podpory
zdravotnej a socialnej starostlivosti, sirenia povedomia o Williamsovom syndréme vo verejnosti aj
v odbornych kruhoch a v oblasti vyskumu a rozvijania medzinarodnej spoluprace v prospech T'udi
s Williamsovym syndrémom a ich rodin.

Katarina Jariabkova
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JUBILANTI v roku 2020

V tomto roku, ked’ sme sa nemohli stretavat’ a preto sme museli zrusit’ nase spolocné
pobyty, nemohli sme spolu ani oslavovat’ vyrocia naSich clenov. Dvaja mladenci
oslavili aspon v kruhu svojej rodiny krasne 40. narodeniny. Pripominame si ich na
fotografiach, ktoré su sice trochu starsie, ale myslim, ze sa odvtedy vel'mi nezmenili.
Dodatocne Zelame vsetko najlepsie nasim oslavencom!!!

Marian SVEC Igor HANUDED
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Podakovanie
za podporu a ustretovost

Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
Willik, spolek pro Williamstiv syndrom, z.s.
Ing. Katarina Sebestova
Vsetci darcovia 2% z dani
Vsetkym, ktori nam akymkol'vek sposobom pomohli v nasej cinnosti
vel'mi srdecne d'akujeme!

Spravodaj — obCasnik Spolo¢nosti Williamsovho syndrému
Urbankova 15, 811 04 Bratislava, ICO 17326745
Ucet IBAN: SK11 0900 0000 0000 1148 6157 BIC: GIBASKBX
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