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Na n4s )arn;tz pobyt v ma)12018 v Sachucke nampr1s1el asp1evat a zahrat Robo Papp
so svojou skupinou. Mali sme z toho vel'kd zabavu. Dakujeme, dakujeme !!!
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Jarny pobyt SWS 2018

Hotel Sachti¢ka v starohorskych vrchoch nad Banskou Bystricou sa v dnoch od 11. - 14.5.2018
ozyval  smiechom a rozhovormi I'udi patriacich k
Spoloc¢nosti WS. Stretli sme sa tu na jarnom pobyte.
Hned po prichode, vzajomnom zvitani sa a
prvych rozhovoroch sme sa zoznamili s novou
rodinou Janeckovou a skvelou masérkou Olinkou s
manzelom. Prave ona obohatila program pobytu
svojimi masizami a cviceniami jogy. Vybomyrn relaxacnym prvkom bol tiez pobyt v hotelovom
bazéne, fitnes a detska herna, ktoré sme mali k dispozicii. Tieto aktivity boli doplnené turistikou

po okoli podl'a pohybovej zdatnosti jednotlivcov. Nezabudnutel'na bude dopoludnajsia sobotna
tara do Spane] Doliny, ktora absolvovala skupina najodvaznejsich Pudi spolocnostl Po obede sa
' ' konalo
hudobné
popolud
nie
s prekva
penim -
vystape
nie spevaka Roba Pappa so skupinou.
Vecer bol venovany prednaske
"Vojtova metdda 2. generacie", kde
&3 nam Monika Zidkova nazorne

predv1ed1a 1 prakticky umoznila
vyskusat’ si inovativne postupy pri
cviceni. Pani psychologicka K. [
Jariabkova podala informacie o |
FEWS. V nedelu pocas dna
pokracovali uz spominané aktivity
- vychadzky a tary po okoli, jazdy
na konloch, masaze, plavanie, hry,
Sport.... kazdy si mohol vybrat’
z mnozstva ponukanych alternativ
td, ktora mu najviac vyhovovala.
V' pondelok dopoludnia sme sa
rozlucili.  Tentoraz len na tri mesiace. V auguste nas caka spolocny tyzdenny Ietny pobyt
s kamaratmi z Ciech. Uz teraz sa nat vietci velmi tesime.

Andrea Ivanova



Rekondi¢ny pobyt v Bilej, v Beskydach, august 2018

S vyberom na rekondiény pobyt 2018 ndm pomohli rodiny z CR, ktoré sa uz tradi¢ne zdcastiuji
spolu s nami. Posunuli sme sa za hranice do Ceskej republiky. Hotel Bauer sa nachadza v obci
Bila, v krasnom prostredi Beskyd ned’aleko Frydku Mistku. Okolie ponika vela moznosti na
turistiku a hotel je vybaveny presne tak, ako je potrebné pre nas program. Tyzdnového pobytu sa
zucastnilo takmer 140 oso6b, vratane rodinnych prislusnikov, dobrovolnikov a prednasajucich.
Prvy den trochu prsalo a kedZe sme zacéinali obedom, vyuzili sme popoludnie k spolo¢nym
rozhovorom, k zoznamovaniu sa s novymi rodinami aj k oboznameniu sa s programom. Kazdy
d’alsi den, nastastie uz slnecny, sa zacinal jogou. Ucili sme sa spravne dychat’, upokojit’ telo i
mysel' a spravne si ponat’ahovat’ svaly. Pokracovalo sa opit’ pohybom — plavanim s
instruktorkou, alebo turistikou. Pre malych i vel'kych bola pripravena tiez ergoterapia, najmé praca
s hlinou, malovanie, atd. Kazdd jedna osoba s WS mala moznost’ vyskasat’ a precitit’
profesionalnu masaz. Hned v nedel'u si vSetci uzili krasny koncert skupiny Weekend. Nasi ceski
priatelia zabezpecili pre vsetkych canisterapiu, divadielko pre deti, bubnovanie, vyucbu inline
korcul'ovania a parkdru, moznost’ ucit’ sa tancovat’ s panom Chlopcikom, krasne vylety a exkurzie
a mnoho dalsich prospesnych aktivit. Samozrejme nechybal futbal, stolny tenis, nohejbal, tenis,
turistika... kazdy mal moznost’ vybrat’ si Sportové aktivity podla vlastného vyberu. Program bol
neskutocne bohaty. Nechybali prednasky a debaty s odbornikmi. Psychologicka Katka Jariabkova
mala prednasku o moznostiach intervencie a terapie pri WS a Specialna pedagogicka Lenka
Hrncitova referovala o konferencii o WS, ktorej sa zacastnila v Anglicku. Premietanie filmov o
I'ud’'och s WS zaujalo aj nasu mladez a dospelych s WS. Zaverecna olympiada bola ¢eresnickou na
torte, snaha prejst’ drahou v ¢o najlepSom case bola az hmatatel'na. Odmenou bola opekacka a
posedenie pti ohni v sprievode gitary a spolocného spevu.
Uprimne d’akujeme Monike Zidkovej za doslednii pripravu pestrého programu pobytu.
Nase rekondi¢né pobyty su sice najma o posilneni zdravia, vzajomnej pomoci a podpore, ale tiez
o obojstrannej integracii v beznom prostredi. Nase deti a mladez sa ucia komunikovat’ nielen s
rodinami svojich kamaratov s WS, ale aj s personalom v hoteli, s d’al$imi turistami a domacimi
obyvatel'mi. Tato integricia je ale vzajomna, mnoho T'udi sa aj vd'aka nam uc¢i komunikovat’ s
mentalne znevyhodnenymi l'ud'mi a zaroven vnimat’, ze kazdy clovek je jedinecny, vynimocny a
kazdého si treba vazit’.
Dakujeme vePmi pekne MPSVaR SR, Ze opit’ finanéne podporilo tento na§ vePmi pro-
speSny rekondi¢no - integracny pobyt a ve’mi dafame v d’alsiu spolupracu.

Katarina Martincova




Rekondi¢ny pobyt 2018

Cely rok sme sa tesili na letny pobyt 2018. Radost’ bola o to vicsia, ze teraz sa pobyt konal
v Cechéch, v Beskydach v Bilej a "Williamsaci sa na Willikov" ako aj naopak velmi tesia. Aj ked’
nas privitalo uprsané pocasie, na radosti zo stret-
nutia to neubralo. Bila sa nachadza v krasnom
prostredi obkolesena horami a lesmi. V blizkosti
hotela bolo vela moznosti kde sa deti mohli vy-
santit’ dosyta. Na prechadzke sme si pozreli oboru
so zvieratkami a previezli sme sa lanovkou. Ked'ze
nedela bola tiez uprsana velmi dobre padlo, Ze
nam znovu prisla zahrat’ country kapela s mamic-
kou Michala. Pri
tom sme si za-
spominali aj na
Borisa, ktory nas
navzdy opustil a
jeho rodicia prisli
medzi nas. Bolo ‘ : ’
to smutné | Reibite) ‘ " | g

a dojemné, ale pekné. Ceski kamarati nam pripravili vela aktivit,
kazdy si mohol vybrat’. Po prvych uprsanych dnoch prisli krasne
slnecné dni a tie nam vydrzali pocas celého pobytu. Uz v utorok
sme zavitali do Frydku - Mistku a navstivili sme podnik "Marlen-
ka". Dozvedeli sme sa vela zaujimavosti z historie o zalozeni vy-
roby, ako sa postupne vyroba rozsirovala a pozreli sme sa ako to
vyzera dnes. VSetci sme si zamaskrtili na chutnych kolacikoch z
Matlenky. Dal$ou bola prehliadka pivovaru Radegast. Po Gvodnom predstaveni pivovaru nasim
sympatickym sprievodcom sme sa
vyviezli na 10. poschodie pivovaru
a odtial sa nam naskytol krasny
vyhl'ad na okolie. Ochutnali sme
aj produkt z tejto vyroby - pivo.
Pre muzsku cast’ bola zaujimavou
prehliadka automobilky Hyundai.
Pocas celého pobytu prebiehali
aktivity ako tvorivé dielne s As-
kou, cvicenia jogy s Olgou, ktoré
boli veI'mi obl'ibené aj u rodicov,
tiez masaze u Ol'gy, a vsetci si
uzivali plavanie s Romanou. Hadam najviac sa deti tesili na canisterapiu. Ked zbadali psikov vsetci
ich chceli hned’ pohladit’. Malo to u deti velky tuspech. Vo Stvrtok sme navstivili Roznov pod
Radhostém. Tam sme si pozreli Drevené mestecko, Mlynskd dolinu a Valasskua dedinu. V piatok
nam pan Karol Drapak pripravil uz tradi¢nu prekazkovu drahu, ktora ma kazdy rok nové discipli-
ny a mohlo sa sut’azit’. Kazdy sat’azil s velkym nasadenim a deti podali tzasné vykony. Aky by to
bol zaver pobytu bez tradi¢nej opekacky. Ta sa konala v piatok podvecer. Ako kazdy rok lacenie
v sobotu prinieslo aj slzicky. Dovidenia o rok.
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Anka a Saska



Anitine zazZitky z letného rekondi¢ného pobytu 2018

V posledny augustovy tyzden sa konal nas uz tradicny letny rekondi¢ny pobyt v Bilej, na ktorom
sa zucastnili aj nasi kamarati z ceskej Spolocnosti Williamsovho syndromu. Cesta na pobyt bola
plna serpentin, ale na konci cesty sa objavil krasny les. Vel'mi som sa tesila na mojich kamaratov
tak zo slovenskej ako aj z ceskej spolocnosti. V sobotu nas privitala Katka Martincova. Mali sme
pestry program. V nedel'u nam hrala do tanca skupina Weekend. V pondelok sme sa bavili medzi
sebou a cvicili sme jogu. V utorok sme mali perny den, navstivili sme vyrobnu Marlenky, kde nam
ponukli tanier vybornych sladkosti. Navstivili sme automobilku Hyundai a pivovar Radegast, kde
kazdy si mohol vypit’ tol'ko piva, kol’ko mu chutilo. V stredu nas cakala canisterapia. Ja mam

sy velmi rada psikov, aj doma mame jedného mopslika
a jednu ciernu labradorku, takze som sa tesila, ze aj na
pobyte mozem hladkat’ psikov. Par rodin v stredu na-
vstivilo zoologickt zahradu v Ostrave. Vel'mi sa mi
tam pacilo lebo bolo tam vela zvierat, ktoré som este
nevidela. Vecer nas cakalo prekvapenie, prisiel jeden
z porotcov zo Star Dance a udil nas tancovat’ sambu.
Pre mna bol tento tanec vel'mi komplikovany ale som
sa pobavila. Vo stvrtok sme navstivili Mlynska dolinu

e

v Roznove pod Radhostém, kde sme vide-
li r6zne, vodou pohanané stroje. V piatok
sa konali preteky, ktoré pripravil moj oc-

ratov. Bolo to velmi zaujimavé, trosku sme be-
hali, kopali na branu, hadzali sme do ciela
a prekonali sme rozne prekazky. Vecer bola ope-
kacka,
ktora
ako
- » : vzdy
bola super. Na pobyte bolo vela radosti ale aj smutku.
Radost’, ze sme boli spolu a smutok, ze nas navzdy
opustil nas dobry kamarat Borisko Kunak. Vel'mi sme
sa potesili, ked” jeho maminka, ocko a neterky prisli nas
navstivit’.
Som vel'mi rada, Ze som sa mohla zucastnit’ aj na toho-
rocnom pobyte, ktory bol skvely. Ja by som tam rada
isla este raz. Dakujem za pekny pobyt a skveld naladu.
Anita Drapakova
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S nasim Willikom Michalom Makovnikom mame za sebou uzasny tyzden plny zdbavy so skve-

lyml cesko - slovenskyrm kamaratrm na rekondlcnom pobyte v hoteh Bauer Bila, v Ceske] repub-

M Tyzden plny enet-
gie, bohaty aktivi-
(' tami, skvelym prog-

ramom,  kopcom
srandy, ale predo-
vsetkym plny

stastnych usmevov
nasich  Willikov.
Nasli sme novua
rodinu a miesto
kam patrime. Mis-
ko ukazal, ze zvlada
aj narocnej- [N
(parkur), do potoka sme sice vliezli ale
jeden a pol mintty, ale predsa. Zdolali
tu, vyrabali keramiku s Askou, videli sme
vyrobu aut, piva .. Nechybala joga s
pia, bubnovanie a zévereéné olympiada a

Vladko Hresko

V Bilej bolo
vel'mi krasne,
velmi sa mi tam
pacilo. Som
st’astny, ze som
sa stretol so
vsetkymi kama-
_, : ratmi a kama-
rétkami. Bubnovanie bolo super, som sa zozna-
mil s bubenikom a som $t’astny. Canisterapia so

to zazitok vi-
diet’, ako sa
sklada auto.
Bol som aj na
keramike, vy-
rabali sme z
mokrej hliny
vyrobky.

sie ulohy, vie skakat’
dali sme to tak na
sme paseracku ces-
drevené mestecko,
Olinkou, canis tera-
opekacka. Vsetkym
Markéta

psikmi bola super, som objal psika, bol to prijemny pocit, aj
som ho pohladkal. Boli sme aj v automobilke Hyundai, bol



https://www.facebook.com/people/Michal-Makovník/100008605539197?fref=mentions&__xts__%5B0%5D=68.ARCgho9KjuSSrzLgIZZZICS9sANqhQSC_4MrYHBVL2eEMG1H_dSOPy4wdN5z0HEdaE8x44joguaKePNu5va99DrTz98vADt4xKsQ9NmEYyOzWNClCx5W2XGK_bbZy-yETLYbw5Ysk-aACEICHLn7HsvhA77fPJwOoxqFrpYxwR5u4GOP_uvH6Fk&__tn__=KH-R

Mili kamarati,
vsetkych Vas na uvod srde¢ne pozdravuje Maro§ Kubenik zo Sa-
binova. Zuicastnil som sa s mojou mamou rekondi¢ného pobytu na
Morave, stredisko Bila, ktory nam perfektne pripravila Quidova
mama Monika. Ve'mi som sa
tesil na pobyt, ze sa stretnem
s kamaratmi. Chybal mi mo;
vel'ky kamarat Boris s ktorym
som si denne skypoval a tesili
sme sa spolu hlavne, ze bu-
deme vysedavat’ v bare a pit’
kolu. Na pobyt sme cestovali
z0 Sabinova dost’ dlho, zacali
sme osobikom 4
do Kosic a od-
tiat”  rychlikom
do Cadce a po-
tom autobusom
: 2l do Bilej. Na za-
stavku prisla pre nas pani Katka Martincova za ¢o d’a-
kujeme. Na pobyte som si doslova vychutnal sedenie
vo virivke, bolo to vel'mi prijemné. Aj som si zaplaval
: spolu s
Toma- §
som  a [ .
Verunkou. Pekné spomienky budem mat’ aj na te-
rapiu so psikmi, to bolo uzasné, tety boli sympatic-
ké. No najviac sa [JE ol ”
mi  pacil  den, '
ked sme boli v
Matrlenke, kola-
ciky chutili, v
automobilke a v
pivovare. Vouzili ‘
sme sa na vlac¢iku, videl som el \ L
roboty, a tiez ako naplnaju fPase pivom. Tesil som sa velmi aj
na sut’azny sportovy den, ktory nam kazdy rok perfektne pri-
pravi Karol Drapak. Ja sat’azim vel'mi rad, teSim sa aj z cien. Aj
den straveny v Roznove bol pekny, ja som si zaspominal na
pobyt, kedy sme boli
diavno v  Roznove,
pamital som si to. Aj
muzika country bola
velmi prijemna, veseld, s chutou som si zatancoval so
Saskou, Anitou, bolo to fajn.
Na zaver este raz d'akujem tete Monike za pobyt, bolo
vyborne, strava super, uz sa tesim na rok 2019.
Vsetkych pozdravuje Marosko Kubenik




Jarny vikendovy pobyt v Radave pri Podhajske;j

3. — 5. maja 2019

Pociatocné obavy z toho ako stravime spoloc¢né chvile na stretnuti, ked’ze pocasie bolo vel'mi
premenlivé, pominuli v okamihu, ked” sme sa stretli v Radave v mieste ubytovania. Vzajomné zvi-

tania a debaty nasej mladeze nemali konca.
Pocasie sa natol’ko umdudrilo, ze nam umoznilo
aj navstevu vodného sveta v Podhajskej, kde sa
mladez
vrata-
ne
dospe-
lych
trochu
vy-
blazni-
la 3

» Cml & pomoci
velmi milych a dstretovych dievcat sa povozili na ko-
nikoch, dokonca sa zapojili aj niektori dospeli. Diev-
cata nam predviedli aj to, ¢o ich koniky dokazu a ako
sa o nich staraju, nase deti mohli koniky aj kfmit’ pri-
pravenou mrkvou a jablkami. Deti si zastrielali z lu-
ku, triafali loptickami do vedierka a pri malovani na
tvar sa poriadne odviazali.

Vratili sme sa az na veceru. Po veceri si deti zamaskr-
tili na torte, ktord doniesla Martinka pri prilezitost
oslavenia nedavnych narodenin. Vecer sme ukoncili
tradicnou diskotékou. Po ranajkach nasledovalo lace-
nie a zaroven prisluby stretnutia na lethom pobyte.

zrelaxovala v termalnej vode.
Krasne popoludnie nam pripravila pani Markéta
v Jazdeckom klube Redskin v Novych Zamkoch. Za

e ]

Anka a Saska




Tri majové dni sme stravili zasa spolu a vel'mi sa
nam to pacilo. Boli sme v Radave pri Podhajskej,
kde sme sa aj okupali vo vode, ktord ma vlastnosti s
ako voda v Mftvom mori. Uzili sme si aj masaze,
bowling, cvicenia, dobré jedlo aj tanec. Niektori
sme si zatancovali aj na hudbu z hudobného auto-
matu. Koniky nas tiez potesili, ponosili nas, my sme
ich kfmili mrkvou a jablkami. Rodicia si podebato-
vali s pani psychologickou a panom docentom o
nasich problémoch. Spominame si na spolocné
chvile prezité v Radave a tesime sa na spolocny let-

Maruska
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Sme vel'mi radi, ze sme sa mohli opit’ s Vami stretnit’, ja osobne som nacerpala od Wilikov velké
mnozstvo energie. Sme radi, ze sme mohli spolu stravit’ ¢as, ¢i uz pri malovani tercov, srdiecok,
tancovani. Osobne ma tesi Ze akcia v Jazdeckom klube sa stretla s pozitivnou odozvou a hlavne ze
nam vyslo pocasie. Dievéence z jazdeckého klubu boli nadsené " tol'ko napadnikov este nemali".
TakzZe bolo supersky super. Makovnikovci




V Radave bolo dobre, veI'mi sa mi pacilo v penziéne. Vel'mi som sa tesil na kamaratov a kamarat-
ky a na rodic¢ov. Super bolo v kipel'och v Podhajskej aj rimskych kdpeloch, bolo tam ako v saune
a véetci sme tam sedeli ako sardinky a potili sme sa. V sobotu sme mali pekny program, boli sme
na konoch. Bolo tam super a boli tam aj pekné dievcata. Bolo to super jazdit’ na koni aj sranda.

Vladko Hresko
Y &l :




Medzinarodny tabor FEWS 2017
pre mladych Pudi s Williamsovym syndrémom v Taliansku

Talianske zdruzenie Williamsovho syndrému uz po druhy raz usporiadalo medzinarodny letny
tabor FEWS, tentoraz v primorskom kempingu Riva dei Tarquini. V tadbore boli mladi Iudia
s Williamsovym syndrémom z Belgicka, Bulharska, Ceska, Danska, Francizska, Holandska, Trska,
Mad’arska, Nemecka, Norska, Slovenska, Spamelska, Svédska, Talianska a Vel kej Britanie. Z naSej
Spoloc¢nosti sa ztucastnili Kristinka S¢asna, Miska Ehrlichov4, Tomas Huddk a Adam Martinec so
sprievodkynami Katkou Martincovou a Katkou Jariabkovou. Chlapci boli ubytovani s Katkou
Martincovou a Kiristinka, Miska a ja sme tvorili “dievcenské trio”. Program bol bohaty a pestry.
d Ku kazdodennému programu
' patrili  vecerné  prezentacie
. jednotlivych zucastnenych
krajin a obl'ubené diskotéky,
niekedy aj s kapelou. Kazdy
vecer sa jeden zo sprievodcov
zucastnil na schodzi, kde sme
hodnotili, ako prebehol den,
navrhovali sme, cie skutky
alebo snaha by si zaslazili
ocenenie, preberali sme, ¢o nas
caka nasledujuci denl. Druhy sprievodca sa zatial’ venoval mladym. Kazdy den sme mali moznost’
kupat’ sa v mori. Pre nasich mladych to bol velky zazitok. Kristinka a Miska zazili kipanie v mori
prvy raz a hoci bolo niekedy treba prehltnut’ trosku slanej vody, pocmah si vel mi statocne Tomas
bol vel'mi hizevnaty a vytrvaly v uceni sa plavat’ v mori. [ R
Adam bol najlepsi plavec. Kristinka a Tomas boli za i
odvahu a usilie pri kupani sa vo vlnach mora oceneni.
Nechybalo ani iné sportovanie. Druzstva, zlozené z clenov
rozlicnych narodnosti, s velkym nasadenim sut’azili v
roznych disciplinach, ako hadzanie sipok do terca, kopanie
golov do futbalovej branky, pret'ahovanie lana. Inokedy si
svoju odvahu a obratnost’” mohli odvazlivei vyskasat’ v
lanovom parku dobrodruzstiev. Navstivili sme aj ranc, kde
bola prilezitost’ povozit’ sa v kociari i jazdit’ na koni. Na
d'alsich vyletoch nas cakali neobycajné kultarne zazitky. V parku umeleckych diel Giardino dei
Tarocchi sme obdivovali bizarné magické sochy vykladané mozaikami, hyriace farebnost’ou
a fantaziou. Pri navsteve muzea Etruscopolis sme sa zoznamili s kultirou a so spésobom zivota
starovekého naroda Etruskov. Neboli sme iba pasivni navstevnici. Mladi si vyskuasali
vymalovavanie fresieck na tabulky spésobom, akym tvorili fresky Etruskovia. Svoje vytvory si
mohli vziat’ domov na pamiatku. Tyzden plny zazitkov a novych priatel'stiev ubehol rychlo.
Posledny den sme pred stvrtou hodinou rano odstartovali mikrobusom na rimske letisko
Ciampino, aby sme stihli odlet lietadla do Bratislavy. Na letisko nas obetavo zaviezol Filippo,
ktory bol hlavny koordinator pripravy a organizacie tabora. Po cely tyzden nelutoval namahu,
moderoval vecerné prezenticie a stretnutia, organizoval sut'aze, dohliadal, aby vsetko klapalo,
spolu s Cintiou, Mariou a d’alsimi organizatormi. Patri im za to vd’aka a tiez vSetkym, ktori dlhy
cas tabor pripravovali a pocas jeho trvania sa starali o jeho bezchybny priebeh s velkym
porozumenim pre mladych l'udi s Williamsovym syndrémom.

Katarina Jariabkova
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Adamove dojmy ©

Na co najradsej spominas, ¢o by si nam porozpraval o tabore v Taliansku ?

Bolo tam super, kazdy vecer bola diskotéka, vystupenia a perfektni tanecnici. Raz vystupovala
rockova kapela atam bol bubenik, ktory bol tiez Williamsak ako my. Nasiel som si vela
kamaratov. Vzdy sme mali vyborné jedlo, cestoviny robia najlepsie na svete. Bolo tam dobre a
pripravili mi ti najvacsiu narodeninova oslavu akd som
kedy mal. Vsetci mi zaspievali a kazdy mi blahozZelal vo
svojom jazyku, to bol zazitok! Dostal som darceky
a tortu, z ktorej sa uSlo kazdému. Mam to nahraté na
mobile, niekedy si to pozeram.

Aké zaujimavé aktivity si pamitas?

Vyrabali sme si vmuzeu kde boli vykopavky svoju
vlastnu fresku, ktord sme si odniesli domov. A pacilo sa
mi v takej zahrade, kde boli farebné, sklenené stavby a
sochy. V autobuse nas vzdy sprevadzali vojaci, s ktorymi sme sa skamaratili. S maminkou som
liezol po lanach medzi stromami, ale to sa mi moc nepacilo, bal som sa. Ale zvladol som to. More
bolo super a piesok bol ¢ierny.

Ktory vylet bol podPa teba najlepsi
a najzaujimave;jsi?

Vylet na ranci. Viezli sme sa na traktore, na
takej vlecke sme sedeli. Mali tam vel'a zvierat,
stroje, krasnu laku, taky biely dom a super jedlo.
Nasiel si si kamaratov? Na koho najviac
spominas? Ano, nagiel som si vela
kamaratov a kamaratok. Spoznal som vel'a I'udi,
vsetci boli priatel'ski. Najcastejsie si spominam
na Maggie z Danska, hovoril som jej princezna,
lebo tak vyzerala. Niekedy by som ju rad navstivil v Dansku.

Ako si sa dorozumieval? Snazil som sa anglicky, ale darilo sa ndm aj rukami a ucit’ sa
navzajom slova v kazdej reci. Pri tom sme sa vzdy nasmiali.

A Co cesta lietadlom? Bol to moj prvy let a cestou tam mi bolo dost’ zle, ale naspit’ uz to bolo
lepsie.

Zaznamenala Katka Martincova

FEWS tabor 2018 v Anglicku

Britska nadacia Williamsovho syndromu (the UK Williams Syndrome
Foundation), usporiadala v maji 2018 vel'ké podujatie. Pocas predizeného
vikendu, do ktorého spadal aj Europsky den povedomia o Williamsovom
syndréme, bolo v Skegness v primorskom rekreacnom stredisku Butlins
stretnutie rodin z Vel'kej Britanie, na ktoré pozvali aj mladez a dospelych
s Williamsovym syndrémom z clenskych krajin FEWS. Popri bohatom
. programe to bola aj prilezitost’ zoznamit’ sa s britskymi rodinami a
stretnait’ sa s kamaratmi z inych krajin FEWS. Zo Slovenska sa zacastnila
Kristinka S¢asnd, ktord sprevadzala jej sesternica Dominika.
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Frambu - centrum pre zriedkavé ochorenia v Norsku

Kazdorocné stretnutie delegatov jednotlivych narodnych spolocnosti zdruzenych v Eurdpske;j
tederacii Williamsovho syndrému (FEWS), ktorého som sa zucastnila za slovenskd Spoloc¢nost’
Williamsovho syndrému, sa v roku 2018 konalo v Noérsku. Ked'ze Williamsov syndréom patri
medzi zriedkavé choroby, organizatori stretnutia z norskeho zdruzenia Williamsovho syndréomu
zaradili do programu aj navstevu Frambu — najvicsieho nérskeho centra pre zriedkavé ochorenia
(Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser), ktoré sa nachadza ned’aleko hlavného mesta
Osla. Mali sme moznost’ oboznamit’ sa s ¢innost’ou centra, pozriet’ st ako je zariadené, rozpravat’
sa s nasimi sprievodcami po centre o ich praci v prospech I'udf so zriedkavymi ochoreniami.

V priestoroch Frambu st herne pre deti, bazén, telocvicna, ucebne. Centrum je vybavené
najmodernej$imi informacno-komunika¢nymi technologiami, prostriedkami a médiami. V okoli st
ihriska pre rozlicné hrové, pohybové a sportové aktivity i moznost’ ¢Inkovania a rybarcenia na
blizkom jazere. Frambu ma taktiez ubytovacie kapacity.

Pudia so zriedkavymi ochoreniami potrebuji celozivotnd zdravotnd aj socialnu starostlivost’.
Frambu centrum sa venuje pacientom vsetkych vekovych kategdrii a svojou Specializaciou
a expertnymi sluzbami doplna $tandardnd zdravotnd a socidlnu starostlivost’ o Pudi so
zriedkavymi chorobami. V centre timovo spolupracuju odbornici viacerych povolani — socialni
pracovnici, Specialni pedagbégovia, lekari, psycholégovia, fyzioterapeuti, pracovni terapeuti,
dietolégovia a dal§i pracovnici. Zabezpecuju tak komplexny interdisciplinarny pristup
k problémom a $pecifickym potrebam l'udi so zriedkavymi ochoreniami.

Zriedkavé ochorenia patria k malo znamym, preto jednym 2z cielov Frambu centra je
sustred’ovanie, dokumentacia a priebezna aktualizacia poznatkov, v sicasnosti o viac ako Styristo
zriedkavych chorobach. Centrum $iri povedomie a poznatky o tychto chorobach, informacie
sprostredktiva v podobe tlacenych materialov, webstranky, socialnych médii aj individualne cez e-
mail ¢i telefonicky.

Pre T'udi so zriedkavymi chorobami a ich rodiny je ddlezita profesionalna podpora v mieste ich
bydliska. Centrum Frambu poskytuje poradenstvo k rozlicnym otazkam rodinam, odbornikom
a poskytovatel'om sluzieb, ktori pracuju v miestnych komunitach. Moze to byt’ v ramci osobnych
stretnuti v centre ¢i osobnej komunikacie, najcastejsie vsak prostrednictvom videokonferencii. Ak
je to potrebné, Specialisti z Frambu vycestuju do lokality bydliska, kde sa usporiada stretnutie
s miestnymi odbornikmi a pracovnikmi, aby pomohli vytvarat’ pre pacientov so zriedkavym
ochorenim vhodné podmienky pri ich vzdelavani, pri praci alebo vo vol'nocasovych aktivitach.
Délezitou cinnost'ou Frambu centra je organizacia kurzov zameranych na rozlicné okruhy
problémov, pricom sa vychadza hlavne z potrieb a poziadaviek zaujemcov — pacientov so
zriedkavymi chorobami aich rodin a odbornikov, poskytovatefov sluzieb pre pacientov. Pri
vybere tém, planovani a tvorbe naplne kurzov Frambu spolupracuje s pacientskymi zdruzeniami
a s potencialnymi tcastnikmi kurzov pre odbornikov a poskytovatel'ov sluzieb. Frambu ako
jediné z centier pre zriedkavé choroby v Norsku organizuje pobytové kurzy. Kurzy pre rodiny
pacientov so zriedkavym ochorenim su pre rodinnych prislusnikov zaroven prilezitost’ou stretnut’
sa, rozpravat’ sa o svojich problémoch a navzajom sa podelit’ o svoje skusenosti. Program je
pripraveny pre vSetkych ucastnikov. Zatial ¢o sa rodicia zucastiiuju prednasok, konzultacii a
diskusif, deti maju program so Specialnymi pedagégmi a asistentmi. Frambu organizovalo aj
viaceré kurzy pre rodiny s Williamsovym syndréomom zamerané na rozne vekové obdobia. Kurzy
pre odbornikov, ktori pracuji s 'udmi so zriedkavymi chorobami byvaju nieckedy napojené na
kurzy pre rodiny pacientov. Viésinou vsak prebiehaji vo forme videokonferencii s moznost’ou
sledovat’ konferenciu aj prostrednictvom streamingu, o umoznuje ucast’ viacerym zaujemcom.
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Frambu usporaduva aj letné tabory pre deti a mladych I'udi so zriedkavymi chorobami. Aktivity
v takychto taboroch im poskytuji nové skisenosti,  objavovanie vlastnych schopnosti,
nadviazanie priatel'stiev a bohaté zazitky.
Vyznamnou sucastou prace centra Frambu st vyskumné aktivity. Odbornici z Frambu
odovzdavaja a rozvijaji svoje expertné znalosti a skdsenosti aj vo vyskume a vzdelavani.
Spolupracuji na narodnych 1 medzinarodnych vyskumoch zriedkavych ochoreni a prednasaja na
vysokych skolach. O staize vo Frambu sa moézu uchadzat’ Studenti Specialnej pedagogiky,
mediciny, psycholégie, fyzioterapie a inych odborov.
Cinnost’ Frambu vychadza z neustileho kontaktu s Fud'mi so zriedkavymi ochoreniami, reaguje na
ich Specifické potreby a vyznamne prispieva k zlepsovaniu a rozvoju kvality ich Zivota.

Katarina Jariabkova

Hypertenzia u pacientov s Williamsovym syndromom

Kardiovaskularne postihnutie je u vacsiny pacientov s Williamsovym syndromom. Su to hlavne
kongenitalne srdcové chyby, ktoré sa daju riesit’ operacne, najcastejsie supravalvularna aortalna
sten6za, no doposial’ nie su celkom jasné kardiovaskularne rizika tychto pacientov v neskorsom
veku. Ide hlavne o hypertenziu, vysoky krvny tlak, ktory je nebezpecény, pretoze moze sposobovat’
rozne cievne komplikacie. Williamsov syndrém je geneticky podmienené ochorenie, sposobené
mikrodeléciou v oblasti 7. chromozému, ktoré sposobuje poruchy tvorby elastinu, ktory je
sucast’ou cievnej steny. Nasledkom tohto defektu sa cievy tuhsie. Vys$si krvny tlak sposobuje
mnozstvo faktorov, z ktorych jednou je prave tuhost’ ciev. Tato vznika najcastejsie u starsich I'udi,
ktor{ nemaju Williamsov syndrém postupnou progresiou ateroskleréozy. U deti s Williamsovym
syndromom vzhl'adom na ich geneticky defekt zacina tento proces ovela skor. V sucasnosti sa
tomu neda zabranit’. Nezodpovedanou otazkou ostava, aky vplyv ma tuhost’ ciev na vyskyt
hypertenzie u pacientov s Williamsovym syndréomom. Mnohé doposial’ publikované stidie nemaja
na tento problém jednotné stanovisko.

Preto sme sa rozhodli v spolupracii s kolegami z Prahy pozriet’ na tento proces pomocou nasej
Spoloc¢nosti Williamsovho syndrému a ich rodin a spolu s ¢eskymi pacientami s Williamsovym
syndromom vypracovat’ studijny protokol, na zaklade ktorého by sa vysetroval u tychto pacientov
krvny tlak, o by prispelo k objektivizacii problému hypertenzie pri Williamsovom syndréme.

Ciele Studie: zistit’ vyskyt arteridlnej hypertenzie, zvysenej tuhosti ciev
u detf s Williamsovym syndrémom.
Metody-PWV (pristroj Sphygmocor, Bratislava)
-ABPM (pristroj oscilometricky Spacelabs, Bratislava i Praha)
-Echokardiografia (meranie IVS, LVPW, LVED, ES | SF)
-AGEs (pristroj)
-Mo¢: moc¢ chemicky + sediment, odpady:
albuminuria/kreatinin, proteinuria/kreatinin, Ca/krea
-Krv: kreatinin, cystatin C, Ca celkové, Ca-ionizované 2+

Vietky tieto merania su neinvazivne postupy okrem jedného odberu krvi. Pacient dostane pri
ambulantnom vysetreni Holter na meranie tlaku, ktory bude mat’ na hornej koncatine 24 hodin.
Na druhy den ho prinesie a odovzda pri ambulantnom vySetreni. Neskor bude cely subor
pacientov s Williamsovym syndrémom vyhodnoteny. Budeme radi, ked’ sa do tohto projektu
zapoji ¢o najviac naSich pacientov s Williamsovym syndrémom.
Vladimir Bzduach
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Milf priatelia,
pri citani nasho obcasnika sme si pripomenuli spolo¢ne prezité chvile na nasich pobytoch,
dozvedeli sme sa nieco nové o Williamsovom syndréme a o aktivitach a planoch Eurdépskej
Federacie Williamsovho syndromu (FEWS).
Rada by som podakovala vsetkym, ktori prispeli svojim clankom a podelili sa s nami ¢i uz
o pocity, skusenosti, alebo informacie ©
Specidlne pod’akovanie viak patri nasej Nad’ke Sadlofiovej, ktora tvorbu kazdého jedného éfsla
zastreSuje. A vobec to s nami nemé jednoduché © ...uréite najt’azsie je ziskat’ prispevky, d'alej
treba clanky zostylizovat’, priradit’ fotografie a vsetko ostatné az po zabezpecenie tlace. Nad'ka,
vazime si tvoju pracu a vel'mi pekne Ti d’akujeme!
Verim, ze ste sa pri ¢itani preniesli na miesta plné nasich zazitkov a mozno aj pocitili vsetku tu
energiu, ktorou sme tie miesta napliiali ©

Katka Martincova

'

Podakovanie
za podporu a ustretovost

Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
Siemens s.r.o.
Willik, spolek pro Williamstiv syndrom, z.s.

Ing. Katarina Sebestova
Ing. Karolina Onderova

VSetci darcovia 2% z dani

Vsetkym, ktori nam akymkol'vek sp6sobom pomohli v nasej ¢innosti
vel'mi srdecne d'akujeme!

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