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Vazeni a mili pratelé,

zdravim Vas u prilezitosti dalsiho ¢isla naseho To byl zase rok, co rikate? Uz zacatek stal za to:

Obcasniku, ktery tentokrat mapuje rok 2021.

lockdown, zaviené skoly, obchody, restaurace, divadla.

Pokracovalo to v breznu omezenim volného pohybu na
katastr obce, posléze okresu. O rouskach a testovani uz
ani nemluvé. Nikdy bych nevérila, ze se néc¢eho takového
na zacatku 21. stoleti doziju. A presto... Dlouho jsme ce-
kali na vakcinu, ale ani vakcinace bohuzel tu potrebnou
TECKU za pandemii nep¥inesla.

V dobé, kdy pisu tyhle radky, kon¢i mésic listopad a epi-
demicky se nachdzime na prahu dalsitho nouzového stavu
a nikdo netusi, co nés v pristich tydnech a mésicich ceka.

My ve Willikovi jsme se na novy rezim pokusili adaptovat
tim, Ze jsme radu nasich aktivit jsme prevedli do online
prostoru: uskutecnili jsme radu predndsek pres Zoom
a nase déti si spolu pres stejnou platformu skoro kazdy
tyden povidaly. Na konci jara, o prazdninach a na podzim
se povedlo uskutecnit i nékolik pobyta a osobnich setkéni.
Uvidime, jak se bude situace vyvijet déal, plany méame
velké: jako ostatné vzdy:-)

Dékuji véem, kteri v tom jedou s ndmi. Preji ndm pevné
zdravi a nervy, budeme to i nadale pottebovat.

At je rok 2022 rokem navratu do normalu!

Hanka Kubikova

Aktivity konce roku 2020 a roku 2021

Prosinec 2020: predvanocni besidka, tentokrat
netradi¢né v prirodeé.

Leden 2021: zahgjeni pravidelnych ZOOM se-
tkani Willika.

Leden: prednaska Wandy Urbanové: Dité s Willi-
amsovym syndromem z pohledu praktického
lékate a prednaska Lenky Hrnéfiové: Zivotni
cesta jedince s Williamsovym syndromem.

Unor: prednaska Lenky Hrnéitové: Moznosti
dalsiho rozvoje déti s Williamsovym syndromem
a prednaska Ireny Marusincové: Predstaveni
Feuersteinovy metody.

Unor: Den vzacngch onemocnéni a Veronika Ja-
mrichov4 jako jeden z hlavnich aktéri v kampani
CAVO.

Brezen: prednasky Lenky Hrncirové: Vzdélavani
jedincu s Williamsovym syndromem a prednéaska
Moniky Zidkové: Chvéla pohybu s Monikou a
Bonifacem.

Duben: zapojeni do mezindrodniho vyzkumu o
uzkostech a rodinné pohodé, ktery iniciovala

univerzita v britském Durhamu. Prednaska

Moniky Zidkové:Pretrvavani primarnich reflexd u déti s
Williamsovym syndromem.

Duben: v Cesku se zaé¢inaji otkovat proti koronaviru
prvni lidé s Williamsovym syndromem starsi 16 let,
kteti spadaji do ohrozené kategorie pacientt.

Kvéten: ¢lanek v ¢asopisu Rock&Pop o détech s Willi-
amsovym syndromem od Anny Neuwirthové

Kvéten: mésic Williamsova syndromu, internetova kam-
pan Seznamte se s nami!

Kvéten: NGO market: Hana Kubikova - ic¢ast v podcas-
tu Mluvme spolu o Williamsové syndromu a rodina Ha-
bova natocila svépomoci novy spot o této diagnéze.

Kvéten: prednaska Davida Svobody: Specialni sourozen-
ci. Vikendovy pobyt maminek v Kutné Hore, pobyt déti
na Slapech.

Kvéten: otevira se moznost ockovani pro pecujici osoby.
Cerven: cyklovikend tatinkt a tabor tatinkd s détmi.

Cervenec: moznost oékovani proti Covidu pro déti od 12
let.

Cervenec: letni tdbor déti v PoSumavi.



Aktivity roku 2021

e Cervenec - srpen: rekondiéni pobyt na Slovensku orga-
nizovany slovenskou Spolo¢nosti Williamsovho syndro-
mu a pobyt nékolika rodin ve Skryjich.

e  Zari: podzimni pobyt v Podmitrové, oslava 15 let exis-
tence spolku Willik.

[ )

Z4ri: Gcast na Pediatrickém kongresu s mezinarodni
Gcasti v Hradci Kralové (Wanda Urbanova, Verunka

Jamrichova a Justyna Svobodova).

Rijen - listopad: za¢ina vznikat letosni é&islo
Willikova obc¢asniku

Listopad: online setkdni rodi¢t malych deéti
s Williamsovym syndromem.

V planu: prosinec: Mikuldsské besidky v Ce-
chach a na Moravé.

Mikulasska besidka U trech habru

Vyuzili jsme chvilkového uvolnéni pred Vanoci (,mezi dvéma vlnami covidu®) a usporadali Mikulasskou besidku pod
&rym nebem. Cilem bylo poutni misto u studdnky U tfech habrii ve Vysokém Ujezds. Platné epidemicka opatieni ve

stupni 3 jsme dodrzeli, nikdo se nenakazil a setkdni jsme si uzili - i s ohném, cukrovim a Mikuldsem. Dékujeme Lence
Jamrichové a celé jeji rodiné za zprostredkovani a organizaci.
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- Hana Kubikov3 -




VERUNKA ROZDAVA RADOST NA POTKANI

Posledni dnorovy den se jiz tradicné slavi jako Den
vzacnych onemocnéni. U prilezitosti toho letosniho Dne
vyslo specidlni &slo Zpravodaje Ceské asociace pro
vzacna onemocneéni. Tentokrat se autori zamérili nejen
na samotné pacienty se vzacnym onemocnénim a jejich
rodiny, ale také na ty, kteri jim poméahaji zvladat zivot
s nemoci: ,,Nejsou to jen lékari, at uz vysoce specializo-
vani, nebo mistni. Jde o lidi nespoctu profesi, od 0sob-
nich asistentii, uciteltt ve $koldch, fyzioterapeuti, logo-
pedii, muzikoterapeutii, po pracovniky rané péce, center
provdzeni, hospicii a paliativnich tymi nebo pacient-
skych organizaci®,

Meéli jsme tu cest byt u toho a vyuzit tak prilezitosti
zviditelnit Williamstv syndrom — toto vzacné onemoc-
néni bylo totiz letos vybrano jako ,vzorové“, a to na
prikladu Verunky Jamrichové. I v dnesni nelehké dobé
se podarilo zmobilizovat Veruné¢in ,podpurny tym*,
a tak si ve Zpravodaji muzete precist nejen Veruncin
pribéh z pera jeji maminky Lenky, ale i pohledy specia-
listt, kteri s Verunkou spolupracuji nebo v minulosti
spolupracovali. Najdete tu tak rozhovory s muzikotera-
peutkou, s asistentkou ze skoly, s reditelkou zakladni
skoly, ve které byla Verunka integrovana, s ortodontist-
kou, poradkyni rané péce, 1ékarkou z motolské rehabili-
tace, nechybi ani pohled Willika jako pacientské organi-
zace z pera predsedkyné Hany Kubikové.

Tuto ¢4st s laskavym souhlasem CAVO pietiskujeme:
»Jak jste se s Verunkou a jejimi rodiéi sezndamili?

S Jamrichovymi jsme se sezndmili v zari 2009, kdy na
adresu spolku Willik prisel e-mail od Verunéiny mamin-

ky Lenky. Verunce bylo v té dobé dvacet mésicti, diagno-
zu Williamsuiv syndrom méla poturzenou cca od svych
pronich narozenin. Spolek Willik tehdy existoval tretim
rokem a spolupracovali jsme zhruba s deseti aZ patndcti
rodinami. Podarilo se mi s Lenkou pomérné rychle do-
mluvit ndvstévu a za pdr dni jsem se ocitla u nich doma
v Chyni, malé vesnici za Prahou. Lenka uz méla nastu-
dované webové stranky naseho spolku, privitala tisténé
materidly, které jsem ji privezla, aby mohli informace
0 tomto vzdcném onemocnéni predat i Sirsi rodiné nebo
odetrujicim lékarum. S Lenkou a Vdclavem jsme probra-
li také aktivity spolku Willik a to, jak by se do nich moh-
la rodina Jamrichovych zapojit a setkat se tak i s dalsi-
mi rodinami. Netrvalo dlouho a celd rodina dorazila na
proni vikendové setkdni a okamZzité zapadla do nasi
willtkovské komunity.

Co jste s Verunkou a jejimi rodiéi nejcéastéji resili?
Muj syn Bartoloméj, ktery md také diagnézu Willi-
amsuv syndrom, je asi jen o rok a c¢turt starsi, nez
Verunka, navic se ve Willikovi shodou okolnosti objevilo
vice déti v podobném véku, takZe jsme vsichni prakticky
ve stejné dobé resili (a fesime) podobné problémy. Byly
to predevsim zdravotni aspekty Williamsova syndromu
— vétsina lékaru, ke kterym nase déti chodily, se s touto
diagnézou nikdy nesetkala, takZe bylo na rodicich vse
nastudovat a ohlidat: neprospivdni, opozdény uvyvoj,
potize s jidlem a konzumaci pevné stravy, kardiovasku-
larni problémy, citlivost na hluk, ortopedické vady atd.

Sdileli jsme spolu kontakty na lékare a specialisty
a také se snazili vyporddat se s nevstiicnym socidlnim



systémem a problémy se ziskdnim prispévku na péci
a pritkazu osoby se zdravotnim postiZenim. S postupem
¢asu se pridaly otdzky kolem vzdéldvani — Verunka
nastoupila, stejné jako mij syn, do bézné zdkladni sko-
ly, takzZe jsme s Lenkou casto konzultovaly otdzky asis-
tence, individudlniho vzdéldvaciho plianu, komunikace
se Skolou, pomiicek atd. Jak déti rostou, objevuji se
dalsi témata — napr. sport a volnocasové aktivity: diky
Verunce zacal napriklad nds Bartoloméj lyZovat — pred-
tim meé nikdy nenapadlo, Ze by to mohl zvlddnout
(a nakonec jsme v roce 2000 zorganizovali historicky
proni willikovsky lyZarsky kurz). Je ale potreba myslet
i na dalsi véci: dospivani a sexudlni vychovu, pomalu
zacindme shdnét informace o moZnostech podpory
v dospélosti apod. Je super, kdyzZ md célovék mozZnost
tohle vsechno probrat s nekym, kdo je ve stejné situaci.

Co by se mélo zménit, aby se lidem s Williamso-
vym syndromem Zilo lépe?

Obecné je asi nutné rict, Ze Ceskd spole¢nost stdle jesté
neumi prijimat jinakost. Pro fadu lidi je téZko predsta-
vitelné, Ze by lidé s postizenim, zejména s mentdlnim,
mohli Zit stejné, jako jejich zdravi vrstevnici — chodit do
béznych $kol, navstévovat krouzky ¢i sportovni oddily,
v dospélosti s néjakou podporou pracovat, nebo treba
samostatné bydlet. Projevilo se to v kampanich proti
inkluzi i ve chuili, kdy se napr. resi moznost vystavby
néjakého bydleni pro osoby s postiZenim a v daném
misté se zacnou hromadné podepisovat petice snazici se
tomu zabrdnit. Je to asi proto, Ze vétsiné lidi chybi
osobni zkusenost, snad se to do budoucna zméni, az

doroste generace, kterd uz takové déti jako spoluZdky ve
Skolce ¢t zdkladni skole zazila.

A co by se mélo zménit konkrétné pro lidi s Willi-
amsovym syndromem?

Bylo by skuvélé, kdyby rodiny mély vétsi podporu — kdy-
by potrebné socidlni sluzby (osobni asistence, respitni
sluzby, tranzitni programy, podporované bydleni apod.)
existovaly a byly dostupné i mimo Prahu a velkd cen-
tra, kdyby déti mély v dosahu terapie, které potrebuji
a rodiny za nimi nemusely, stejné jako za mnoha lékart
a specialisty, dojizdét desitky ba stovky kilometri.
Viem Willikiim bych prdla, aby mohli dobre Zit ve své
komunite, byli prijimdani rodinou, sousedy, skolou
i Sirsim okolim a aby méli Sanci najit si kamarddy
a uplatnéni v Zivoté.

Co si vybavite, kdyZ na Verunku pomyslite?

Vybavim si blondatou divku, kterd se diky své spolecen-
ské povaze dokdzZe s kazdym sezndmit a skamarddit
(a jeji maminka z toho pak vytézi spoustu veselych his-
torek), slecnu, kterd navzdory svym hendikepiim hraje
na piano a svisti na sjezdovkdch lip neZ rada zdravych
déti (a rozhodné lip neZ ja). Verunka je moc Sikovnd,
pro mnoho rodic¢ii déti se stejnou diagndzou je vzorem
a prikladem toho, co muze dité s Williamsovym syn-
dromem, které md podporu v obétavé a milujici rodiné
a podporujicim okoli, zvlddnout. Moc drZim palce, aby
Ji vSechno vychdzelo i v budoucnu.”

Hana Kubikova

Hana  Kubikova je
predsedkyni  spolku
Willik, ktery sdruzuje
rodice déti s Williamso-

HANA KUBIKOVA

vym syndromem. Ci-
lem spolku je kromé
zvysovani  informova-
nosti mezi odbornou
i laickou verejnosti
hlavné podpora rodin —
organizuje  spoletné

setkani a rekondiéni
pobyty, odborné prednasky a seminare, vydava spolko-
vy cCasopis. Spolupracuje také s Evropskou asociaci
Williamsova syndromu 1 sesterskou spolecnosti na
Slovensku.

V elektronické podobé najdete Zpravodaj se vSemi roz-
hovory na strankéch Ceské asociace pro vzacna one-
mocnéni, konkrétné na této adrese: https://vzacna-
onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj CAVO/
cavo_zpravodaj_2021_01_ web.pdf.



https://vzacna-onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj_CAVO/cavo_zpravodaj_2021_01_web.pdf
https://vzacna-onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj_CAVO/cavo_zpravodaj_2021_01_web.pdf
https://vzacna-onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj_CAVO/cavo_zpravodaj_2021_01_web.pdf

Pravidelna ZOOM setkani

Uz z prubéhu roku 2020 bylo jasné, ze to s osobnimi se-
tkanimi nadéle nebude tak snadné, jak jsme si vSichni
prali. A proto jsme se rozhodli vyuzit nabizejicich se tech-
nologii a pokusili se zaéit setkdvat virtualné, pres platfor-
mu Zoom.

Skvéle na tuto moznost zareagovaly zejména déti, a tak
jsme se velmi rychle zacali pravidelné spole¢né potkavat -
kazdé tutery v podvecer bylo 2021 vyhrazeno malym
a vétsim Willikim. Ukazali jsme si darky od Jeziska,
probrali jsme novinky ze Skoly i z rodiny, obcas nékdo
zazpival, vypravél pohddku apod. Dozvédéla jsem se tak
napriklad, ze Quido chce byt popelarem, Kacenka bude
mit tulek pro kocky, Maarten bude zahradnikem, Venda

@E)s~0w Su, @

bude prodavat a rozvazet bubny, Kdja bude 1é¢it zvi-
rata, Vanessa bude prodavat auta. Ti starsi nam také
prozradili své pavodni profesni sny: Martin chtél byt
védcem - ornitologem a Pavel kucharem, ale ted by to
nejradéji vymeénil za astronoma:-) Méli jsme radost,
7ze se mezi nas podivaly déti, které na setkani moc
casto nejezdi (Radim, Kéja, Lukas), nebo to maji
opravdu daleko (Maarten z Lucemburska).

Jak koronavirové prituhovalo, zacali se na Zoomu
schédzet i rodice, byt ne v takové frekvenci jako déti.
U sklenky vina ¢i sektu jsme jednou ¢i dvakrat mésic-
né probrali aktudlni moznosti ockovani, zdravotni
potize nasich déti i nas samych, predali jsme si tipy
na vylety v rdmci katastru obce a vzajemné se v téch
naro¢nych dobach podporovali.

Zoom setkani pokracuji i ve druhém pololeti 2021 -
déti se vidaji kazdy prvni dtery v mésici, nové se za-
cali potkavat rodice malych Willika, kteri potirebuji
informace, sdileni i kontakty na dalsi rodiny, které
resi podobné problémy. Konkrétni terminy setkani
a odkazy na pripojeni najdete ve facebookové skupiné
spolku Willik a také na webovych strankach Willika
v sekci Nadchéazejici akce. Budeme radi, kdyz se ob-
Cas pripojite, abyste byli v obraze, prip. kdyz poslete
napady, ¢emu se v online prostoru spoleéné vénovat.
- Hana Kubikov4 -



Vysledky mezinarodniho vyzkumu tykajiciho
se Williamsova syndromu a Covidu-19

Jak se rodiny déti s Williamsovym syndromem vyrovnaly
s prvni vinou pandemie COVID-197?
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Tato zprava je soucasti mezindrodni studie, které se ziiéastnilbo vice
nez 10 000 rodin s détmi se specidniml vzdélavacimi potfebami

a postiZenim. R4di bychom podékovalivem Géastnikim.
Dalsiinformace naleznete na adrese: www specialnescscovid org,
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Seznamte se s nami!

V ramci kvétna, mésice Williamsova syndromu, jsme
letos realizovali facebookovou kampan, ktera méla za cil
predstavit jednotlivé déti a mladé lidi s Williamsovym
syndromem. Ukazat, ze maji své vlastni konicky a za-
jmy, nahlédnout do jejich tajnych snu tykajicich se bu-
douciho zivota a pracovniho uplatnéni. Willici, jsem moc
rada, ze Vas mam za kamarady!

- Hana Kubikov3 -
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Neoficialni jarni pobyt v Zelivi

Nas letosni jarni pobyt se vzhledem ke Covid situaci konal
zcela neorganizovaneé.

V kvétnu se nékolik Willikovkych rodin rozhodlo, Ze preci
jen vyrazi se svymi détmi trochu na vzduch a do prirody
a zajeli na nase oblibené misto Na Kocandu do Zelivi. Cel-
kem se sjelo 8 rodin. Cely program jsme realizovali venku
na hristi pti micovych hrach nebo jsme vyletovali po okoli
na mistech, které jsme zde jesté nenavstivili.

Nejzajimaveéjsi byl vylet do Haskovy Lipnice, kde jsme se
vydali hledat Narodni pamatnik odposlechu, ktery se na-
chézi v zatopenych lomech nedaleko mésta. Témér trime-
trovy reliéf predstavujici obi#i ucho, nos a usta vytesala
skupina kamenikl jako pripominku $piclovani za byvalého
rezimu. VSichni nadsené slapali, dokonce i Nikolas, pro
kterého je chtize dost naro¢nd, protoze doslapuje jen na
Spicky. Nakonec jsme usli cca 6km celkem naroénym teré-
nem.

Po veCerech jsme si tradiéné vyménovali zazitky

a zkusenosti z obdobi lockdownu a pldnovali jsme, co
bychom mohli délat, az zacneme Zzit zase normalnim
zivotem. Jeden navrh prisel primo od majitele rekre-
acéniho strediska pana Micky, ktery se v dobé loc-
kdownu soustredil na vybudovani rehabilitacniho
centra v arealu penzionu Na Kocandé. V zrekonstruo-
vaném objektu vznikly rehabilitacni jednotky s vitiv-
kou, masaznimi stoly, také prostorna télocvicna na
spolec¢né pohybové aktivity.

Réadi bychom vyuzili krdsnych prostor a kvalifikova-
ného persondlu a usporadali zde tydenni rehabilita¢ni
pobyt na jare 2022 (zamluveny termin je od patku
06. 05. 2022 do patku 13. 05. 2022). Pokud Vas tato
nabidka oslovila, nevédhejte nas kontaktovat, aby-
chom zajistili kapacitu pro terapie a ubytovani (piste
na e-mailovou adresu: zdenek.kratina@spolek-
willik.cz).

- Lenka Jamrichova -

Relaxacni pobyt maminek v Kutné hore
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Na konci kvétna se uz zacalo kone¢né rozvolnovat,
a tak jsme si s nékolika willikovskymi maminkami
a dalSimi spratelenymi dusemi rekly, ze si zaslouzi-
me trochu klidu. A ten jsme se vyrazily nalézt do
Kutné Hory.

Uzily jsme si tam dva prima dny. S pravodkyni
Hedou jsme si prosly mésto a seznamily se se vSemi
zdejsimi paméatkami, relaxovaly jsme ve zdejsi krds-
né zahradé Jezuitské koleje, kterd je plna moder-
nich soch a raznych prijemnych zdkouti. V sobotu
jsme se presunuly do Sedlce, kde jsme si prohlédly
katedralu a zdejsi svétoznamou kostnici. Protoze
pohyb ndm v uplynulych mésicich dost chybél, vy-
Slaply jsme si na rozhlednu Kank, ktera nés pre-
kvapila tim, Ze na vrchol samotné rozhledny vede
vytah.

Kulturni choutky zcela uspokojila navstéva GASKu
(Galerie Stredoceského kraje), ktery sidli v prosto-
rach zrekonstruované barokni budovy byva-
1é Jezuitské koleje. Obdivovaly jsme moderni uméni
i zdejsi napadité herny pro déti. Na zavér jsme si
nechaly nejvétsi kutnohorskou atrakei, chram svaté

Barbory, pamatku UNESCO.

Nevynechaly jsme ani gastronomické zazitky, vc.
navstévy muzea cokolady. Shodly jsme se na tom,
ze podobné aktivity budeme muset realizovat caste-
ii, vzdyt jen v Cesku je jesté tolik mist na objevova-
ni. Maminky, pridejte se k nam!

- Hana Kubikova -


https://email.seznam.cz/#compose?to=zdenek.kratina%40spolek-willik.cz
https://email.seznam.cz/#compose?to=zdenek.kratina%40spolek-willik.cz
https://cs.wikipedia.org/wiki/Jezuitsk%C3%A1_kolej_(Kutn%C3%A1_Hora)

Cyklovikend tatinku

a spratelenych gentlemanu

Kazdoroéni prodlouzeny cyklovikend willikovskych ta-
tinkt se letos konal prvni ¢ervnovy tyden. Tradiéni za-
kladnou pro vylety se opét stal jeden z penziont v Kost-
kach u Hamru nedaleko T¥eboné.

V patek po prvni jizdé vedouci po osvédéenych cyklotra-
sach Rozmberk - Stara Hlina se grilovalo a zprovoznova-
lo pivni chlazeni, coz kvili riznym velikostem hadicek
byl technicky orisek, nastésti jsme sehnali po okolnich
hospodéch vsechny potrebné redukce a mohlo se ¢epovat
pivo jako kren.

V sobotu jsme zamirili smér Jindrichuv Hradec. Tato
trasa se jela poprvé a cekalo nds na ni mnoho krasnych
mist s lesy, loukami, rybniky a obcCerstvovacimi zastav-
kami. Potkévali jsme i jiné cyklo-dobrodruhy a cyklo-
rodiny s détmi. Cestou jsme jeli kratky tsek i po dalko-
vé cyklotrase Praha - Viden, o které neméla vétsina
Z nés ani ponéti. Jeden z ucastniku vyletu, tatinek Zity
Matouskové, vypravél jak tuto trasu celou projel a pro-
dlouzil ji az do Bratislavy. Vsichni jsme hltali jeho vy-
pravéni o této dobrodruzné jizdé.

V Lasenici jsme si dali obéd, udélali spole¢né foto a pti
pohledu na meteoradar jsme se zhrozili. Valila se na nés
poréadna bourka, proto jsme cestu na Jindrichtiv Hradec
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odlozili na pristi rok a zamirili zpét na zakladnu.
Predpovéd se vyplnila, v lese u Mirochova uderila
bourka plnou silou. To jsem byli uz rozdéleni na vice
skupin. Ta nejvétsi nasla azyl a suché misto v jedné
chaté pro lesni délniky. Podél jeji zdi pribyvali novi
a novi cyklisté a razné rodinné vypravy, kdyz tu
najednou nékdo zjistil, Ze je mozné do chaty vejit
a schovat se. Setkala se tam rlUznorodd particka
lidi¢ek, kterou pratrz mracen s vichrici spojila do-
hromady. Pritomni hrali rizné hry a nékteré ma-
minky i pohodlné kojily. Kdyz dést zmirnil, nastal
¢as na navrat kolem Losiho blata, Stankovského
rybnika a rybnika Hejtman.

Tomas Kratochvil jako jediny Willik expedice ne-
zklamal a jezdil vSechny vylety.

V nedéli jsme vybrali krasnych 3000 K¢ do pokladny
spolku Willik a vyhodnotili vikend jako zdarily
s najetymi cca 120 km. Budeme se tésit napresrok.

Diky vSem ztGcastnénym za krasnou akei.

- Frantisek Haba -




Podcast a spot Mluvme spolu

Veletrh neziskovych organizaci, NGO Market, se letos vzhledem
k situaci presunul cely do online prostoru. Vyuzili jsme toho ke zvy-
seni povédomi o Williamsoveé syndromu, a to hned dvéma kandly:

e vznikl Podcast z cyklu Mluvme spolu, kde byla hostem predsed-
kyné Vykonné rady spolku Willik Hana Kubikova. Pustit si ho
muzete tady: https://spoti.fi/2MVpgBC

e rodina Habovych se uvolila natocit spot o Willikovi a Williamsové
) 3 syndromu. Z profi natdceni ve studiu se nakonec vyklubalo nata-

HANA KU B[KOVA ¢eni na telefon svépomoci, které bylo nasledné upraveno a sest¥i-
héno. Moc diky Habovym, ze se toho ujali, byla to tentokrat

'?‘ATJ‘ MLUVME SPOLU B ]€:%y) opravdu ,akce za vsechny prachy”, vysledek je ale fajn, posudte

sami: https://youtu.be/viRv-Asz9Vc

Vikend pro déti v Louti na Slapech

V patek 11.6. jsme se po dlouhé dobé potkali, Justyna, Mara, Kuba a Vasek v Praze, odkud jsme méli namireno
na vikend do Rabyné, do rekreaéniho zarizeni Louti na Slapské prehradé. Pii ¢ekdni na autobus se k ndm pripo-
jila Bara a doprovazela nés po dobu celého pobytu.

Po prijezdu do rekreacniho zarizeni jsme se ubytovali a vyrazili na prochdzku. Béhem prvniho dne jsme vidéli
krésné okoli a dostali informace, co vSechno nés tu ¢eké a na co se muzeme tésit. VSichni jsme zde byli poprvé.
V sobotu réno pro nés prijel autobus a vyrazili jsme na celodenni vylet. Prvni cesta vedla do Vysokého Chlumce
na prohlidku skanzenu, poobédvali jsme v travé a cestou k autobusu jsme navstivili obchod, kde si kazdy koupil
néjakou drobnost. Pii zpateéni cesté do Louti byla napldnované zastdvka na koupédni u vodni nadrze Slapy na
plazi Mérin. Bylo krdasné odpoledne, voda sice trochu studend, ale vétsina z nés neodolala a krdsné jsme si kou-
pani uzili. Pozdé odpoledne jsme se vraceli do Louti, kde uz byla pripravena vecere, prochazka a diskotéka az do
vecerky. V nedéli dopoledne jsme vyrazili na nedalekou konskou farmu do Nedvédi, kde méli vSichni moznost se
svézt na koni. Po ndvratu z farmy nas jiz ¢ekal obéd a také autobus, ktery nds odvezl zpatky do Prahy. V Praze
uz stali nedockavi rodice a také prisla i dobra zprava, Bara s ndmi jede na tabor, Bara je prosté uz nase.

- Hanka Dvorakova -



https://spoti.fi/2MVpqBC
https://youtu.be/viRv-Asz9Vc

Tabor tatinkt s détmi v Luzickych horach

Uz nékolikaty rok se dari drzet tradici, ze na zacatku prazdnin odjizdi nékolik willikovskych tatinkt se svymi détmi na
Ltabor® (rozuméj, misto bez maminek). O tom, jak to dopadlo letos, pise Zdenék Kratina:

I v roce 2021 se ndm podarilo usporadat letni tatinkovsky tabor na chaté v Dolnim Podluzi. Letos se nam trochu roz-
rostl pocet tabornikt. Krom stalych tcastnikt (Zdenék s Nikolasem, Fanda s Kubou a Zdenék s Tomasem) se poprvé
tabora sice na kratsi dobu, ale presto zicastnil Ivan se synem Markem a David s dcerami Vanessou a Laurou. Béhem
tydne se nas tedy seslo celkem 11. A to na posledni chvili bohuzel musel odfict Ales s Danem, ktery se na tabor tésil
cely rok.

Pocasi nam pralo skoro cely tyden, mohli jsme si tedy naplanovat vylety jak jsme chtéli. Letos konecné doslo na dlouho
odkladany vylet a to na prohlidku horské pevnosti v Némecku. Cekala nds krasnd prochazka okolo hradeb pevnosti
s vyhledem do sirokého okoli. A mnozstvi zajimavych expozic, vée bylo nastéstii s ¢eskym popisem. Takze jsme se moh-
1i dozvédét spoustu informaci. Cestou zpét na ,zdkladnu” jsme jesté zastavili na zmrzlinu, kterd se ,ndhodou“ nachéze-
la u Panské skaly.

Jednim z vylett, diky prani Jakuba, ktery miluje zoologické zahrady, byla navstéva malé, ale hezké ZOO Hoyerswerda.
Pro vétsinu déti byl nejvétsim lakadlem samoziejmé tygr. Pro tatinky byl zajimavym zviretem pstros, ke kterému jsme
si mohli vlézt do vybéhu a v tésné blizkosti se s nim vyfotit. Nevim, kdo mél v tu chvili vétsi strach.

Od nékolika lidi v mém okoli jsem dostal tip na vylet, ktery neslo nevyuzit. A to navstévu malebného Krystofova udoli,
kde se nachdzi hned nékolik zajimavosti. Nds kromé orloje vybudovaného z byvalé trafostanice zaujal hodné Novinsky
zelezni¢ni viadukt.

Poslednim zajimavym vyletem byla navstéva nedalekého mésta Rumburk a prohlidka Loretdnské kaple. Obcas to chce
samozirejmeé si odpocinout a na prani nasich déti jsme samoziejmé nesméli vynechat navstévu bazénu v Liberci, kde se
vSichni pékné vyradili na skluzavce a toboganu, az nam z toho vzdy pékné vyhladlo. Cely tyden jsme se samoziejmé
pokouseli zdokonalit ve stolnim tenise, zahrali si pétanque i jiné hry.

Prosté na nasem tébore neni ¢as na nudu. A zazitku bylo za tyden opravdu hodné. Tyden utekl moc rychle, rikali jsme
si, ze bychom mozna zvladli i ¢trnact dni. Uz ted jsme si do naseho taborového zapisniku zapsali tipy na vylety na pris-
ti rok. Urcité jsme v Dolnim Podluzi nebyli naposledy.

- Zdenék Kratina -
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Tabor Willika v Uborsku

V sobotu 10. 7. 2021 jsme jiz tradi¢né vyrazili na Inte-
gracéni tdbor poradany sdruzenim Spoleéenstvi har-
monie téla a ducha z.s. (SHDT). Kromé zkusenych
tabornikd Verunky, Kuby J. a Hanky tentokrat vyra-
zili také Kacka H., Kuba K., Lukis A. a jako nova
vedouci ja. Ve 12:30 se pred budovou sdruzeni v Praze
na Hradcéanech zacala schazet poCetna skupinka déti
i dospélych. Po nasklddédni vSech véci a néstupu
Ucastniktt do pristaveného autobusu jsme mohli ko-
neéné vyrazit na cestu smér Penzion U Jandii v Ubor-
sku, kde se nas tébor jiz tradi¢né odehraval.

Po prijezdu na misto nds ¢ekalo vybalovani. Verunka
se ubytovala v pokoji s Kackou a kluci (Kuba J., Kuba
K. a Lukas) dostali pokoj spolu. Spoleéné s nimi jsme
méli na stejném patie pokoj také my, jejich vedouci —
Hanka, Radka a ja. Po vybalovani zbyl jesté néjaky
¢as na par seznamovacich her a tvodni veéerni pro-
gram.

V prubéhu dalsiho dne jsme vsichni byli rozdéleni do
tyma. N4s tym se jmenoval Vétrnici a pracovali jsme
dohromady s tymem Destovky. Dostali jsme oranzové
stuzky, abychom poznali, Ze k sobé patiime. Béhem
zbytku dne jsme pracovali na nasi tymové vlajce
a pokiiku.

V dalsich dnech jsme se po rdnu poradné protdhli
cvicenim pod vedenim Radky a pak se rozprchli na
ruzné aktivity — na vybér byla vytvarka, hrani raz-
nych her nebo treba tanceni. Verunka s Kackou mély
od prvniho dne v jejich aktivité jasno, chtély tancit.
Velkym prekvapenim bylo, ze v dalsich dnech se
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k holkdm postupné pridali vsichni kluci. Spole¢né

s vedouci Bubu tak nacvicovali vystoupeni na po-
sledni vecer tabora.

Béhem tdbora jsme byli také na spousté vyletu. Nej-
hezéi vylet byl ke Skalnimu jezirku u Pocinovic. Do
Pocinovic jsme se svezli z Uborska vlakem (byla to
jen jedna zastavka) a pak jsme se vydali pésky smé-
rem k jezirku. Po cesté jsme se dozvédéli, ze pokud
budeme dostateéné potichu, mozna uvidime i vily,
které u tohoto jezirka ziji. Pres veskerou snahu jsme
vily bohuzel nezahlédli, ale i tak to u jezirka bylo
moc pékné. Po svacing, kterou nam pan Bilek prive-
zl, jsme se vydali zpatky do tédbora. Tentokrat jsme
sli celou cestu pésky. Po cesté probéhlo par bézec-
kych zavodu, a tak nam vylet pékné ubihal.

Kromé vyleta a tanéeni jsme si vyzkouseli par mico-
vych her, vybijend méla uspéch, dokonce nas tym,
Vétrnici, vyhral ve vSech jeho utkanich. Jako dalsi
jsme si vyzkouseli prehazovanou, ta nds moc ne-
nadchla, ale alespon jsme poradné fandili ostatnim
tymuam. Zakoncenim prehazované byl souboj vitézné-
ho tyma Slune¢nikt a vedoucimi. Vsichni jsme fan-
dili Sluneénikium tak usilovné, ze se jim vedouci
podarilo drtivé porazit.

Béhem teplejsich dnt jsme vyuzili i bazén, ktery je
souc4sti penzionu.
Vecery jsme travili riznymi zpusoby. Probihala pro-

mitani filma, hraly se hry nebo se tancilo. Predpo-
sledni vecer jsme tUspésné absolvovali stezku odvahy



a na zaveérecny vecer si déti pripravily nékolik vy-
stoupeni — tancily, vypravély, vytvorily rtzné kvizy,
ale také zpivaly. Jeden vecer se konal koncert skupi-
ny Adix. Na koncertu probéhla také tanecni soutéz,
kterou vyhrala Verunka se svym tanecnim partne-
rem Tomem.

Ani jsme nevédéli jak a byl konec tabora. Rozloucili
jsme se véemi novymi kamarady, které jsme na tdbore
potkali a vydali se na cestu domu. Tabor jsme si vsich-
ni uzili a tésime se, az spole¢né opét néco podnikneme.

- asistentka Bédra Novotna -

A jak si tabor uzily déti?

Olga Krenikova se Gcastnikt zdjezdu zeptala:

1) Co se ti na tabore libilo?

2) Co té tam bavilo nejvic?

3) Méla/méla jsi tam kamarady?
4) Co se ti tam nelibilo?

Kuba Jerabek:

1) Nejvice se mi libil klid, zddné sekani, stekani.
2) Diskotéka, vylety

3) Ano, kamaradku Palomu a Nikolu.

4) Nic, snad jen, ze neprijel kamarad Pavel.

Kacenka Habova:

1) Nejvice si mi libily diskotéky, kluci, spani a ma-
saz.

2) Bavilo mé tancovani a hudba.

3) Byli tam vsichni kamaradi.

4) Nelibily se mi dlouhé prochazky a kdyz nékdo
z kluku kricel.

Kuba Krenik:

1) Nejvice se mi libilo tancovani a vylet vlakem.
2) Plavani v bazénu

3) Meél jsem na pokoji Lukéase a Kubu, vedle Kacku
a Verunku.

4) Moc mé nebavilo cviceni.

Lukas Akrman:

1) Nejvic se mi libila vitivka, bazén, vylety.
2) Hry a diskotéky.

3) Ano, mél jsem tam hodné kamaradu.

4) Nic.

Veronika Jamrichova

1) Nejvice se mi libily vylety.

2) Nejvic mé bavily diskotéky a tanec¢ni vystoupeni,
které jsme nacvicovaly.

3) Meéla jsem tam kamarady: Paju, Martina, Anicku,
Palomu a vsechny Williky a hrozné se mi po nich
styska.

4) Nevim, mné se tam libilo iplné vsechno.
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Letni cesko - slovensky pobyt
ve Vysokych Tatrach

Letosniho letniho rekondi¢niho pobytu ceského Willika a slovenské Spoloc¢nosti Williamsovho syndrému se zucastnilo
sedm ceskych rodin. Po dvouleté ,,covidové“ pauze jsme se sesli v nddherném prostredi Vysokych Tater nedaleko Tatran-
ské Lomnice. Byl to nas jiz tfindcty oficidlni pobyt, ktery jsme spolecné prozili s nasimi slovenskymi prateli. Historii
spolec¢nych setkani a vzpominky na né moc pékné shrnuje Vyroény spravodaj SWS, ktery jsme vsichni dostali.

Hned po prijezdu nés okouzlila priroda a ¢isty vysokohorsky vzduch, na misté naseho pobytu v minulosti stdvalo sanato-
rium pro 1écbu tuberkolézy a plicnich nemoci. Pred 100 lety se zde 1é¢il dokonce Franz Kafka, nedaleko hotelu je pomni-
¢ek pripominajici slavného spisovatele a jeho zdejsi pobyt.

Na uvitanou nase Williky ¢ekalo prekvapeni v podobé modrého ,,williamsackého tricka se superhrdinou, pripominajiciho
»superschopnosti“ lidi s WS:-). A po prijezdu vSech znamych i novych kamarada z rtznych koutt Slovenska a Ceska
mohl pobyt s bohatym programem a pestrymi aktivitami zacit.

Spolo¢nost Williamsovho syndrému (SWS) existuje jiz 30 let a v duchu oslav tohoto vyroc¢i cely pobyt probihal, a to do-
konce za ucasti slovenskych médii a populdrni zpévacky Zuzany Smatanové. Zuzka se béhem nékolika dna zdcastnila
spole¢ného programu, povidala si, zazpivala, fotila se s nami a rozdavala podpisy. Hlavné pro jeji slovenské fanousky to
byl velky zazitek. Na velkolepou vyroc¢ni oslavu SWS prijela natacet Televize JOJ. Po oslavé jsme si pochutnali na vybor-
ném ,narozeninovém“ dortu a s programem ,Zazi Tatry“ jsme mohli pomoci virtudlni reality a specidlnich bryli
,procestovat” celé Tatry.

Televize natacela také na nasem spolecném vyletu pozemni lanovkou ze Starého Smokovce na Hrebienok, kde se nasel
i das na ,prdci“-). Zapojili jsme se totiz do dobrovolnického projektu ,Cistenie Tatier” a na turistické trase z Hrebienku
na Rainerovu chatu sbirali odpadky po neporadnych turistech. Z obou akci pak byla ve vecernich televiznich novinach
vysildna témér dvouminutova reportdz nazvana ,Mimoriadne vzéicni turisti“. A prostor k vyjadireni dostali i nékteri z
Willika!:-).

Béhem pobytu jsme také podnikli spole¢ny vylet z Tatranské Lomnice dvéma navazujicimi kabinkovymi lanovkami na
Skalnaté pleso a nésledné prochdzku na Skalnatou chatu.
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Jindy jsme zase, rozdéleni do t¥i skupin, postupné absolvovali zajimavou prohlidku loveckého zdmecku Hohenlohe v Ta-

transké Javoriné, ktery je narodni kulturni pamatkou v majetku statu a prezidenti Slovenské republiky ho vyuzivaji
k reprezenta¢nim ucelim. Nékteri z nés prohlidku zakonc¢ili malym obcerstvenim v nedalekém hotelu Montfort s izasnym
panoramatickym vyhledem na Belianské Tatry. Skoda jen, e ndm zrovna nepidlo po¢asi a vyhledy byly zédsti skryté
v mlze.

Také jsme se tak trochu vzdélavali:-). Navstivili nds zdstupci Specidlnich olympiad Slovenska véele se sympatickou pani
reditelkou. Na prednésce se stridaly zajimavé informace, zazitky a videa ze zdvodu a tréninkt hendikepovanych sportovea
ruznych vékovych kategorii. Povzbuzujici videa a pozdravy sportovcum natocila rada znamych osobnosti z celého svéta,
my z Ceska jsme zaregistrovali hlavné fotbalového brankafe Petra Cecha. Se zaujetim jsme vyslechli vypraveéni nasi ka-
marddky, mladé ddmy Simonky ze SWS, kterd m4 za sebou bohatou sportovni kariéru a jako Gcastnice Specidlnich olym-
piad mnohokrat reprezentovala Slovensko v zahranié¢i. Ziskala radu medaili ze zavoda v plavani a lyZzovéani. Dlouho vyjme-
novavala vsechny zemé, které diky sportovani navstivila, byly mezi nimi dokonce USA nebo Jizni Korea. Simonka je tou
spravnou motivaci pro déti, jeji budouci ndsledovniky z rad SWS.

Jeden z veceru jsme si uzili prazdninovou atmosféru u taboraku a ochutnali vlastnoru¢né na ohni opecené dobroty. Dalsi
vecer byl vzpominkovy. Ve spoleCenském sdle se na platné promitala videa ze slovenskych setkani, které za téch 30 let
probéhly. Vzpominky mirily také k nasim milym kamaradim, kteri jiz bohuzel nejsou mezi ndmi....

Kdo chtél, mohl béhem pobytu udélat néco pro zdravi a dobrou kondici. Nase déti a mladez absolvovaly fyzioterapeutickou
masaz a vsichni mohli navstévovat profesiondlni lekce jégy vedené maminkou Monikou ze SWS. V hotelu jsme méli
k dispozici plavecky bazén (jen pro otuzilé:-), bowling, stolni tenis, posilovnu, détskou hernu. Trochou toho sportovani bylo
nutné vyvazit opravdu vynikajici hotelovou kuchyni:-). Déti si mohly uzivat zdbavu a vytvarné ¢innosti s animatorkami,
takze se nasel i volny ¢as pro rodice.

Uteklo to jako voda a prisel posledni den, kdy néas jesté stihl navstivit ¢len horské sluzby se psim ,zachranarem®. Vecer
probéhla bohat4 tombola, ve které vyhrali viichni:-). A na rozlouéenou samoziejmé nesméla chybét DISKOTEKA!

Moc dékujeme Slovenské spolo¢nosti Williamsovho syndrému. Dékujeme vSem, kteri se aktivné podileli na organizaci
a programu pobytu. Dékujeme také vséem laskavym dérciim za sponzorské dary. Vsichni spole¢né doufame, ze pristi rok se
opét ve zdravi sejdeme a tento skvély zazitek si zopakujeme. Treba zase v jiném krasném koutu Slovenska.

- - Hana Strykova -
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Dopis od Martina
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Dopis od Pavla: Planety slune¢ni soustavy

a muj zivot v covidu

Ahojky,

vsechny Williky zdravi pozorovatel noéni oblohy Pa-
vel.

Jestlipak vite, co se déje na obloze v no¢nich hodi-
nach? To je téma, které mé nejvic zajima. Moje prvni
nadseni bylo navstéva v Praze v nejmodernéjsim pla-
netariu, které znam od zékladni skoly. Uz je to hodné
let, co jsem tam byl poprvé, ale minuly rok jsem tam
byl znovu. Byl to nejvétsi zazitek, ktery mé tak dostal,
ze mé to nedalo a pustil jsem se do nového konicku.
Nejdiiv bylo nutné néco se naucit o planetdch, tak
jsem hledal, kde na internetu zacit. Poslouchal jsem

razné prednasky na YouTube. Nejvic jich bylo

v tabletu.

Je to neuvéritelné, co se déje na nebi nebo ve vesmiru.
Kazdy vi, zZe jsou vidét tecky na obloze. To jsou plane-
ty a také hvézdy a mlhoviny. Kazdy den nejdtiv vyjde
Slunce a k veceru Mésic. Bez dalekohledu se ale ¢lo-
vék neobejde. Sice je vidét Mésic, ktery kazdou noc
krasné sviti, ale také se zvétsuje a oddaluje a priblizu-
je se od Zemé. Taky jsem mélem zapomnél, ze jsou
souhvézdi a také se kazdy den méni poloha planet. Je
to tim, jakou maji drdhu a jestli jsou vzdaleny od
zemé nebo jsou blizko zemé nasi planety. Jestli pak
vite, jak se planety jmenuji?.

A co se nového déje u mné? S moji pritelkyni Kateri-

z prazského Planetdria. Taky jsem se ptal svého ka- nou budeme skoro rok spolu. Méme se hodnd radi,

. v .. Sy s . . .
marada, s ¢cim zacit. Bylo mi feceno, Ze nejprve je nut-

obc¢as k ndm domu prijede. Meéli jsme spolu hodné

né nastudovat prednasky, aspon ty zdkladni informa- ., ¢ Jetnich prézdninach. Hodné se mi libilo s ni

ce. Minuly rok jsem k Vanocum dostal nejvétsi darek, b#t, a kdy# se s ni sejdu, tak je mi fajn a jsem réd, Ze

ktery mé potésil: dalekohled. Mél jsem velikou radost. jsem ji poznal. Je to moje S&sti.
Obcas se podivim s dalekohledem na nasi chalupé,
kde je krasny vyhled na oblohu. V posledni dobé sle-

duji vesmir a no¢ni oblohu také pomoci aplikaci

Ze Stredokluk zdravi Pavel

Vylet do prazské zoo

Pri louceni na tébore jsme si fekli spoleéné s Radkou a Barou, ze s détmi vyrazime do ZOO. Bara je nase uz
z Louti a Radka je nase od tdbora, tak pro¢ ne. Patek 20. srpna byl ten spravny den pro ZOO. Rano jsme
s Barou vyzvedly Verunku a Kubu na Zli¢iné a vsichni jsme vyrazili smér Holesovice. Cestou pristoupila Rad-
ka, na Florenci jsme vyzvedli Lukase a hura do ZOO. Kazdy z nas mél prani vidét néjaké to zvire, takze cesta
byla jasné dani. Prvni velké zastiavka byla v Udoli slonti. Méli jsme krasny vyhled na pocetné stado slontt
a nasi pozornosti neunikla perouci se mladata. Déale jsme pokracovali k pavilénu Selem a plazt okolo ziraf, kde
hlidkovala rodinka surikat a kde jsme si dali malou svacinu a vyrazili k pruchodu klece s papousky, kteri ko-
lem nés létali, az jsme slyseli, jak jim sSusti kridla. Dalsi zastdvka byla u plamendkt a pak uz jen vystat si
frontu do pavilénu Selem. Cekani ve fronté stélo za to, dorazili jsme pravé v dobé krmeni a byla to velmi zaji-
mava podivana. Po Selmach nésledoval posledni pavilon, pavilon goril. Tady se nastésti krmeni opozdilo a my
mohli sledovat gorili rodinku, jak dlouho jsme chtéli. Prani vSech byla splnéna a my mohli nas vylet pomalu

zakon¢it chutnym obédem a zpateéni cestou autobusem do Holesovic. - Hanka Dvorakova -
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Nejstarsi cesky Willik Tomas

Ahoj,

jmenuji se Tom4as, v lednu mi bude 49 let a mam syn-
drom Williams-Beuren.

Narodil jsem se v Havirové a ted bydlim uz 33 let
v Ostraveé.

To, zZe jsem "zvlastni", védéli rodice, uz kdyz jsem byl
batole, kdy mi navic byla diagnostikovana vrozena
srdetni vada. Po mnohatydennich vysetfenich
Vv byvalém Vyzkumném ustavu pediatrickém v Brné
rodice pochopili, ze do normalni skoly chodit nebudu.
Presto jsem navstévoval normélni materskou skolu.
Presnou diagnézu nam lékari sdélili az poté, co jsem
podstoupil genetické testy. To bylo v roce 2000 a mné
bylo 27 let.

Chodil jsem do zvlastni skoly, kde jsem se naudil ¢ist,
psét a poditat. Skola mé moc nebavila, ale 10 roénikil
jsem zvladl, jak nejlépe jsem umeél.

Jako kazdé dité jsem si prosel béznymi nemocemi,
nastésti nic vazného. Okolo C¢tyricatého roku mi byla
diagnostikovdna plicni hypertenze, se kterou bojuji
dodnes.

0Od roku 1994 az do lonského roku jsem pracoval jako
délnik v tiskarné, kde jsem to mél moc rad. Kvuli na-
rustajicim zdravotnim problémtm zapri¢inénym vydu-
ti aorty jsem, bohuzel, musel podstoupit operaci a do
préce jsem se uz vratit nemohl. Operace dopadla i pres
obavy 1ékart vyborné, mam novou chlopen s ndhradou
aorty a hlavné Z1JU!

Bydlim s rodi¢i v rodinném domé s velkou zahradou
a jsem tady moc spokojeny. Mam rad spolecnost, vy-
hleddvam stdle nové zndmosti, jsem pratelsky a vyna-
lez jménem mobilni telefon mi udélal velkou radost:-)

Co mé bavi nejvic, je rozebirani - a to opravdu ¢ehoko-
liv. Rodina a sousedi mi nosi starou elektroniku, do-
méci spotrebice a podobné a ja travim hodiny jejich
rozebirdnim. Rad si prohlizim casopisy a jesté radéji
Z nich vystrihavam obrazky, které se k nelibosti rodi¢t

vali po celém mém pokoji. A taky rad pardm ponozky

a nesndsim visacky na obleéeni - to pak mamka sili,
kdyz je "mistrné" usttihnu i s kusem latky...

Réad se divam na televizi, posloucham pisnicky a surfu-
ju na internetu - a to vse zvladnu klidné najednou, at
to stoji co to stoji. Sestra s oblibou rikd, ze jsem dére-
cek... A vite co? J4 si to myslim taky:-)

Vsechny Williky moc zdravim a preji vse dobré.

Tomas

Knizni tipy pro nejmensi

& povidied 0 emocich
Prodatiod 3 do b lee |
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Problémy s jidlem (knizni tipy)

Keith E. Williams, Laura J. Seiverling / Déti vybiravé
v jidle. Zakladni postupy pro rodic¢e déti nejen s PAS

v

Madte doma dité vybiravé v jidle? Radi byste rozsirili omeze-
ny jidelnicek svého ditéte, ale nevite, jak na to? Pak je tato
kniha uréena prdvé vdm.

Tato ucelend prirucka je urcéena rodic¢im déti vybiravych
v jidle a postupy zde uvedené lze pouZit jak u déti se specidl-
nimi vzdéldvacimi potifebami (jako napr. s autismem, men-
tdlnim hendikepem), tak i u béZnych déti. Cilem je naudit
déti jist Siroky sortiment vyZivové hodnotnych potravin.

Kniha vychdzi z predpokladu, Ze pokud jsou déti motivova-
né k tomu ochutndvat a snist malé porce novych pokrmii
a jsou k tomu vedeny opakované a s duslednosti, nauci se
dany pokrm prijimat, zahrnou ho do svého bézného jidelnic-
ku a mnohdy si ho i oblibi. Rady autorii, jak si poradit
s vybiravosti v jidle u déti jsou podloZeny letitou praxi
a dolozeny pripadovymi studiemi a odkazy na vyzkumnd
data z této oblasti. Kniha ukazuje cestu, jak zlepsit rodinné
stolovdni, popisuje faktory, které je treba brdt v tvahu pri
volbé vhodné intervence, a uvddi strategie, které lze pouZit,
chceme-li upravit chovdni ditéte.

Ve druhé ¢dasti knihy predstavuji autori konkrétni strategie
k obohaceni détského jidelnicku. Je zde krok po kroku vy-
svétleno, jak postupovat a jak danou strategii pripadné
upravit na miru ditéti, aby rodice byli ve svém snaZeni co
nejuspesnéjsi. Rodice si tak mohou zvolit takovy postup,
ktery nejlépe vyhovuje situact v rodine. V zdvéru knihy na-

ave

vjidle

Deti vybir

(IO HEHECAF AFREE O (00 0 RAEER ¥ 0 Sk EE S Yo

jdou ¢étendri formuldre ke sbéru dat, zapisovdni od-
meén a jidel, a smlouvu o chovani, kterou lze pouZit
u starsich déti.

Orofacialni
regulacni
terapie

speciaini
B _‘(]

pedagogika portal

Rodolfo Castillo Morales:
terapie

Orofacialni regulaéni

Orofacidlni regulacni terapie argentinského lékare Cas-
tilla Moralese je specializovanou reflexni metodikou pro
oblast tst a oblideje, zaméruje se na cinnost oblicejovych
svaltl, polykdni a recovy projev. Publikace poddvd ucele-
ny pohled na orofacidlni komplex, jeho fungovdni za
fyziologickych okolnosti i pFi vyskytu patologii u jednotli-
vych onemocnéni (napr. Downtiv syndrom, détskd moz-
kovd obrna). Podrobné se zabyvd fyziologii sdni, polykd-
ni a Zvykdni. Srozumitelné s pomoci ilustraci a fotografii
provdzi diagnostickym procesem a predevsim terapii,
véetné pouzivdni ortodontickych pomiicek. Cilem orofaci-
dlni terapie je rozvijeni svalové hybnosti a aktivovdni
svalovych skupin, které jsou nutné pro sprdvné fungoud-
ni oblasti ust a obliceje. Terapie je velice uZitecnd prede-
vSim u pacientti, kteri nedovedou védomé efektivné spo-
lupracovat s terapeutem. Pomdhd napriklad stimulovat
sdni u kojencii s orofacialnim postizenim, zlepsuje poly-
kdni u klienti s téZkym mentdinim postiZenim, rozviji
déti s Downovym
Kniha je uréena pro fyzioterapeuty, logopedy, pracovniky
ustavii socidlni péce, rehabilitacni lékare, stomatology
a ortodontisty.

Fe¢ u syndromem.
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Podzimni pobyt v Podmitroveé

Letos v zari jsme se konecné sesli na regulérnim se-
tkani po vice nez roce. Zamirili jsme do osvédéeného
Podmitrova, kde to méame radi a kde uz tusime, co
cekat.

Tohle setkani ale bylo jiné nez ty ostatni, slavili jsme
totiz 15 let existence Willika! V 1été 2006 se v motols-
ké nemocnici seslo z iniciativy neurolozky MUDr.
Neuschlové sest rodin, které mély doma déti s Willi-
amsovym syndromem. A tak vznikl Willik, sdruzeni
rodict a pratel déti s Williamsovym syndromem, po-
sléze prejmenovany na Willik - spolek pro Williamstv
syndrom, z.s. Pri konzumaci obrovského dortu, ktery
zajistila Olga Krenikovd, bylo na¢ vzpominat.

Krom vzpominani jsme ale samoziejmé zili pritomny-
mi okamziky. Od roku 2008 s nami spolupracuje bu-
benik Petr Susor, ktery na nasem setkani tentokrat
nemohl chybét. Bubnovdni pod Sirym nebem mélo
skvélou atmosféru a nejen déti si ho uzily.

Nase skvélé asistentky: Hanka, Radka, Bara a Marti-
na si rozebraly déti, na které cekala Laser game, hra-
ni s obrovskym micem Kin-Ballem, tvoreni i prochéz-
ka po okoli a na hrad Mitrov. Zapojili se 1 starsi sou-
rozenci, kteri uz védi, jak s Williky pracovat a fungo-
vat. Véem patti velky dik.

Veronika Kratinova se ujala fotografovani na kalen-
dar pro rok 2022, vysledek muzete vidét na vedlejsi
strance (dékujeme!). Pavel Svec fotil rodiny na p¥ani

v interiéru a také se to moc povedlo.

S rodici jsme resili aktudlni otdzky a planovali véci
pristi, zejména unikatni akeci, kterou chystame na
pristi rok: historicky prvni samostatny letni tabor
Willika, ktery by se mél konat v cervenci 2022
v Uborsku nedaleko Nyrska v Posumavi. Budeme
se moc tésit a doufame, zZe vse vyjde.

Co jsme délali dal? Wanda Urbanova pokracovala
ve svém vyzkumu zubu déti s Williamsovym a jeji
prenosny skener nemél cas si odpocinout. Ivan
Hospodar zase zkousel techniku z ¢inské mediciny,
ktera by méla umét snizit tlak. Vydali jsme se i na
prochazky po okoli - brodéni se potokem Bobravka
bude patrit do zlatého fondu willikovskych histo-
rek, podivali jsme se ale také k blizkému zamku
v Mitrové, ktery slouzi jako Domov senioru.

Nase déti tradicné zajimala zdejsi zvirata, krom
prasat, kralikt, kachen a slepic se tu letos vysky-
toval i jelen se stddem lani. Bartoloméj nadchl
pritomné kluky svou strunovou aku-sekackou tra-
vy, kterou dostal k narozenindm, vypad4d to, Ze
Vv nékolika rodinich bude Jezisek muset vyrazit na
nakupy do OBI.

Dékujeme vSem zapojenym za organizaci a bude-
me veérit, ze se i nadédle budeme moci potkdvat
a vidat. Tésime se na dalsi setkani.

- Hana Kubikov3 -
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Pediatricky kongres v Hradci Kralové

Na sklonku roku 2019 se ndm podarilo navazal spolu- a poté predala slovo MUDr. Wandé Urbanové, ktera
préci s profesorem MUDr. Janem Leblem, CSc., pred- prednesla informaéné nabytou prezentaci vénovanou
nostou Pediatrické kliniky 2. LF UK a FN Motol. Pan zdravotnim aspektim Williamsova syndromu a roli
profesor se rozhodl podpotit nasi snahu o rozsireni praktickych 1ékart pro déti a dorost v péci o pacienty
informaci o diagnéze Williamstv syndrom mezi od- s touto vzacnou diagnézou.

bornou verejnost, zejména mezi praktické 1ékare pro

déti a dorost, a stal se garantem naseho planovaného Nasledné jsme na pédium pozvaly dvé hlavni aktérky,

. N . C o, Se slec illi § d , k
vystoupeni na Cesko-slovenském pediatrickém kon- nase s’ecny s Wi 1a.1,ns0V},7m syn rom.em Vveru,n v
a Justynku. Bylo zajimavé sledovat, jak obé divky

~

gresu, ktery se mél konat v zari 2020 v Hradci Krélo- tenadla vied o blikem trd v talk
vé. Ze zndmych divoda byl kongres nakonec na po- prep? 2 p re B nveznamym p,u reem rer/na, aJm. Y il,.
, e . , . . upovidand dévcata odpovidala na otazky nejradéji
sledni chvili zrusen a cely program, vcetné naseho

vstupu Meet the patient (Seznamte se s pacientem)
byl presunut na rok 2021.

jednoslovné. I pres nervozitu se jim podarilo pritom-
nym sdélit par zdsadnich informaci o véku, bydlisti,
sourozencich, o tom, ¢im by chtély v dospélosti byt,

Byli jsme zvédavi, zda epidemickd situace dovoli ko- nebo jestli hraji na néjaky hudebni néstroj. OvSem
nani kongresu v roce 2021, nakonec jsme ale méli zazpivat spole¢né pisnicku se nam nepodarilo - pristé
stésti a podarilo se. budeme muset néco secvicit:-) Publikum se ale i tak

Ve ¢tvrtek 23. zari 2021 jsme se tak vybaveni certifi- dobfe bavilo a pevné véfime, Ze jim setkdni s pacien-

. g . o t illi % d dob izl
katy o ofkovani a potvrzenimi o negativnich PCR em s Williamsovym syndromem nadobro uvizlo

testech potkali v Hradei Kralové: z Prahy prijela v paméti, coz bude uziteéné zejmeéna v pipadé, pokud
MUDr. Wanda Urbanova s Verunkou a Lenkou Ja-
mrichovymi, z Pardubic dorazila Justyna Svobodova Dékujeme panu profesoru Léblovi za podporu a moz-

s dédeckem a z Liberce Hanka Kubikova. nost prezentovat Williamstiv syndrom na tak prestiz-

se jim do péce dostane néjaky novy Willik.

. o e i akei, jakou byl pravé Pediatricky k
Nas vstup nemél plné nejlepsi cas a ackoliv jsme se nha ,Cl, VJ a ?u Y p?fave e’ Vla Ticky kongres s meziha

Lo .. . .. v o rodni Ucasti. Moc si toho vazime.
snazili pozvat na akci i pediatry nasich déti, ucast

1ékara a zdravotnickych pracovnika byla poznamena- Rozsirenou verzi prezentace MUDr. Urbanové najde-
na 1 aktualni epidemickou situaci Vsechny pritomné te v podobé natofené online prednisky na YouTube:
jsme kazdopadné vybavili tiskovymi materidly a leta- https://youtu.be/U4V1rb9ror8. Anotaci prednasky,
ky o Williamsové syndromu a spolku Willik. ktera vysla ve sborniku kongresu, najdete nize.

Uvod seminafe obstaral profesor Jan Lébl, kterému
za jeho podporu velmi dékujeme. Hana Kubikova

nésledné predstavila spolek Willik a jeho aktivity - Hana Kubikova -

Anotace prednasky, aneb co by mél kazdy pediatr védét o Williamsové syndromu:

Uvod: Williamstv syndrom (také Williams-Beurentiv syndrom) je multisystémové postiZeni zptisobené deleci 1,5-
1,8 miliént pard bazi obsahujicich 26-28 gent dlouhého raménka chromozomu 7 (pruh 7q11.23). Misto delece po-
stihuje predevsim gen pro syntézu elastinu. Mezi typické rysy patii charakteristickd dysmorfie obliceje (elfi oblicej)
spolu s hvézdicovitym vzorem na duhovkéach, postizeni kardiovaskularniho systému, neprospivani, poruchy meta-
bolismu kalcia, opozdény psychomotoricky vyvoj a lehk4 az sttedni mentalni retardace. Vzhledem k siroké skale
obtizi vyzaduje péce o tyto pacienty pravidelné kontroly u détského lékate i u mnohych specialisti.

Cil: Prehledné prezentovat specifika péce o dité s Williamsovym syndromem.

Vlastni sdéleni: Vybrané kazuistiky poukazuji na Sirokou s$kalu symptomt charakteristickych pro déti
s Williamsovym syndromem. Nejcastéji se jednd o vrozené vady kardiovaskuldrniho systému (supravalvularni
stendza aorty, stendza plicnic, elastinova arteriopatie), obtize s prijmem tuhé stravy, specifické rysy v obli¢eji, psy-
chomotoricka retardace a v nékterych pripadech rekurentni hyperkalcemické epizody. Proto by témto détem nemé-
ly byt podavany preparaty obsahujici vitamin D (napt. Vigantol). Po zjisténi diagnézy je vhodné zavést pravidelné
monitorovani rustu dle specifickych percentilovych grafti spolu s hodnocenim psychomotorického vyvoje. Je zadouci
pravidelné sledovéani krevniho tlaku, rendlnich funkei, hladin vapniku, glukézy a TSH. Osettrujici 1ékat by mél
aktivné patrat po srdec¢nich selestech, skoli6ze, kloubnich ¢i jinych obtizi a dle nélezu zvolit naslednou péci
v odbornych ambulancich.
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https://youtu.be/U4V1rb9ror8

PIDIATRICKY KONGHRES
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Pirednaska: Dité s Williamsovym syndromem

v ordinaci praktického lékare

FNKV

Stomatologlcka klinlka 3. LF UK Praha

Dite s Williamsovym

syndromem
v ordinaci PLDD

MUDs. Wanda Urbanova, Ph.D.

Mar, Hana Kubtkova® MUDr. Jana Palanova” MUDr
Jana Malikovs, PhD) =

Y bxpenme it mediioy Ay 453

Covidovy rok 2020 ndm ndazorné predvedl, Ze i v na-
Sem spolku bude nutné zacit vyuzivat také jiné formy
komunikace, nez jsou jen vzdjemnd setkdni. A tak
jsme na sklonku roku 2020 zakoupili licenci pro vyuzi-
vani aplikace ZOOM, ktera ndm umoznuje potkavat se
navzdjem v online prostoru.

Prvni akci, kterd se pres ZOOM uskutecnila, byla
predndska MUDr. Wandy Urbanové s nazvem Dité
s Williamsovym syndromem v ordinaci praktického
lékare pro déti a dorost. Predndska byla ptvodné
planovdna pro Kongres cesko-slovenské pediatrie,

v

ktery se mél konat v zari 2020, ale kvali koronaviru

byl nakonec zrusen. Wanda se ve své prednasce véno-
vala zdravotnim aspektim Williamsova syndromu
a tomu, co je nutné z hlediska prevence u déti a mla-
distvych s touto diagnézou sledovat. Tuto prednasku
muzeme povazovat za jakysi ivod do tématu, doporu-
¢ujeme shlédnout zejména novym rodici a snazime
a také osetrujicim lékaram nasich déti.

Prednésku najdete na YouTube na této adrese:

° https:/lyoutu.be/U4V1rb9ror8

- Hana Kubikova -

ELFi TVAR

Siroka usta s pinymi rty -

Malé zuby s mezerami’~

Siro_p(é celo

- ,opuchla“ horni a dolni vicka

..........

Mikrocefalie 30%

W —
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https://youtu.be/U4V1rb9ror8?fbclid=IwAR1QrZK8X-QUNoQiLnWrPIgPI-Qt2tBZ0mamqLZ0A0Y8AE5g57jJwycZPKk

Prednaska: Zivotni cesta jedince
s Williamsovym syndromem

Lenka Hrncirova je specialni pe-
dagozka, ktera uci na pedagogické
fakulté Masarykovy univerzty
v Brné, a zaroven je sestrou Toméase
Kratochvila, mladého muze s Willi-
amsovym syndromem. Pro cyklus

ZIVOTNI| CESTA

JEDINCE
S WILLIAMSOVYM
willikovskych online prednések si SYNDROMEM
Vv zimé a na jare 2021 pripravila
nékolik velmi dualezitych témat
vénovanych zejména vzdélavani.
Prvni z téchto semindai mél ndzev
Zivotni cesta jedince s Williamso- Kdy? V Otery 26.1.2021
vym syndromem a uskutecnil se na
konci ledna 2021.

v 17 hodin

Lenka se vénovala vSem zivotnim

etapam, které na jedince s Willi-
amsovym syndromem (a také na
jeho rodice) ¢ekaji - narozeni, koje-
neckému a batolecimu véku, vyvoji
v predskolnim a skolnim véku, pu-
berté i dospélosti.

Ve své prezentaci se zamérila na feSeni otazek bydleni nebo pii traveni volného ¢asu.

moznosti rozvoje déti v jednotlivych . o ; L. i . . . .

, .. pq e . Byli jsme velmi radi, kdyz se s nami o své zkusSenosti podélily maminky
etapach vyvoje, povidali jsme si o L o i ; , )
. . . dvou dospélych muzi s Williamsovym syndromem, pani Jendelova a pani
0 tom, jak vybrat spravnou skolu, Skoicovs
Lenka predstavila socidlni sluzby jeova.
a organizace, které mohou pomoci. Prednésku najdete na YouTube na této adrese:

Velky prostor byl vénovan i zivotu

v dospélosti a podpore, kterou Willi- ° https://youtu.be/omNIrYYAhNS

ci pottebuji - pri hleddni préce, pri - Hana Kubikova -

Silné a slabé stranky

= problemy ve zrakové-prostorove onentacl,
= spoleCenska a pfatelska povaha — byvajl .
beni zejména u dospélych, = problémy s jemnou a hrubou motorikou — £asto
) Yy plynou zyonjopedsckého omezeni,
= empatie, zdvorilost,

; , : Impulzivita, ale ne vzdy hyperaktivita,
= miuvit zaginaji pozdéji, ale maji az na
vy"imk vyborne vyjadrovaci schopnosti = problémy s vizualni pameéti,
(prevazujici ovéem nad porozuméenim!),

) ) . ) soustfedénost na detaily, unika jim celkovy koncept,
* plynuly a zfetelny miuveny projev, bohata problémy s abstraktnimi pojmy/problémy s
slovni zasoba, X abstraktnim myslenim,

« pamét na zvuky a slova,

obtiZneé zpracovavani neverbalnich informaci,

« dlouhodoba pamét na informace, Ygrln";l, Casta, aZ obtéZujicl konverzace na oblibené

" TNL I 0PN 9 TYORU, = zvySena citlivost na zvuky — nekteré zvuky miZou
* dobra pamét na obliceje ditéti zpusobovat aZ bolest,

= vySE[ vy oblémového chovani (emogni poruchy,
;ysych}layt?'ic ep;r)oruchy. afekty, uzkosgnost rruslrace)y
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https://www.facebook.com/groups/442784532548138/user/100000893030458/?__cft__%5b0%5d=AZXzQc3CPoeEB3TBR_uDsF286vWLWXLiIDJ85FT8mYSSpDMSRyMcvF5IARBHb_Hu1hfXqfFQve3NGcKZbgd47EH58ZaO4tuXd1AYOv8w0AfqMYGbfT1P_gDaNyBtWrDP9gi8NOQLtzaBDWpk40EFehw23hrrRtq8rIK-sQvO9HTDmv
https://www.facebook.com/groups/442784532548138/user/100000893030458/?__cft__%5b0%5d=AZXzQc3CPoeEB3TBR_uDsF286vWLWXLiIDJ85FT8mYSSpDMSRyMcvF5IARBHb_Hu1hfXqfFQve3NGcKZbgd47EH58ZaO4tuXd1AYOv8w0AfqMYGbfT1P_gDaNyBtWrDP9gi8NOQLtzaBDWpk40EFehw23hrrRtq8rIK-sQvO9HTDmv
https://spolek-willik.us7.list-manage.com/track/click?u=cfaa53de35fd83397ae25b7f2&id=f3ed6e51b7&e=cb975b1972

Pirednaska: Moznosti dalSiho rozvoje deéti

V ZOOM prednaskach pro rodice
jsme pokracovali také v tnoru. Mgr.
Lenka Hrné¢irova ndm online zopa-
kovala svou prednasku, kterou
,hazivo“ prednesla na setkani Willi-
ka v penzionu Metuje v Teplicich
nad Metuji na podzim 2019:
»2Moznosti dalsitho rozvoje deéti
s Williamsovym syndromem®.

Lenka se vénovala véemoznym sluz-
bam a terapiim, které existuji
a které je mozné se svym ditétem
vyzkouset. Do diskuse se zapojili
také rodice, kteri sdileli své zkuse-
nosti s tim, jaké terapie s détmi
navstévuji, co jim pomah4 a co mo-
hou ze své zkusenosti doporucit.

Bohuzel, rada terapii a moznosti
rozvoje je omezena regionalné, ne
vée je dostupné po celé Ceské re-
publice, navic se situace na trhu
i dynamicky méni. Je ale kazdopad-
né uzitecné mit prehled o tom, co

SNOEZELEN

s Williamsovym syndromem

Z00OM SEMINAR
MGR. LENKY HRNCIROVE

MOZNOSTI DALSIHO
ROZVOJE DET

S WILLIAMSOVYM
SYNDROMEM

KDY? V PONDELI 8.2.2021,
V17T HODIN

existuje a co muzete zkusit. Prednasku najdete tady: https://youtu.be/
LiOnem9XHck

- Hana Kubikova -
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https://youtu.be/Li0nem9XHck?fbclid=IwAR2PD9Nt6KHMn1xXSOvNS_NIptfV1DyXzht3HDd2Nnv6-PP5gi3J3dwGh-c
https://youtu.be/Li0nem9XHck?fbclid=IwAR2PD9Nt6KHMn1xXSOvNS_NIptfV1DyXzht3HDd2Nnv6-PP5gi3J3dwGh-c

Pirednaska: Predstaveni Feuersteinovy metody

Na konci tnora 2021 jsme se vénovali jedné z metod, kterou
je mozné uspeésné rozvijet nejen déti s Williamsovym syndro-
mem.

Feuersteinova metoda Instrumentdlniho obohacovdni udi
Zivotné diilezité, nicméné casto prehlizené dovednosti jak se
ucit. Lektori metody prostrednictvim zprostredkovdni pripra-
vuji Zdka na tkol a vedou ho tak, aby se maximdiné rozvijel
24kt udebni potencidl. Lektora vidy zajimé JAK a PROC
Fesi tkol pravé timto zpiisobem, uci ho postupovat systematic-
ky, shromazdovat potrebné informace, umét je vyhodnocovat,
zasadit je do Sirstho kontextu a vyuZiti nejen tady a ted, ale i
v dalsich Zivotnich situacich.

Mgr. Irena Marusincovd, lektorka Feuersteinovy metody
a maminka ditéte se specidlnimi potrebami, nidm ve své
prednésce vysvétlila, co to vlastné Feuersteinova metoda
instrumentdlniho obohacovéni je a jak se v jejim rdmci pra-
cuje. O své praci s Kubou Krenikem ndm podrobnéji porefe-
rovala v ¢lanku uverejnéném v lonském cisle Willikova ob-
¢asniku, na ktery zdjemce o metodu také odkazuji.

Prednasku najdete tady: https://youtu.be/LiOnem9XHck

- Hana Kubikov3 -

- -

e

~ ZOOM SEMINAR SPOLKU WILLIK

PREDSTAVENI

FEUERSTEINOVY

METODY

- Mgr. Irena Marusincova

y -
r -

- stfeda 24.2.2021
viBhedt- . S

2
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https://youtu.be/Li0nem9XHck?fbclid=IwAR2PD9Nt6KHMn1xXSOvNS_NIptfV1DyXzht3HDd2Nnv6-PP5gi3J3dwGh-c

Prednaska: Vzdélavani jedincu
s Williamsovym syndromem

V breznu 2021 jsme se v nasich online prednaskach vénova-
nych Williamsovu syndromu zabyvali vzdélavanim.
Mgr. Lenka Hrnéitova ndm predstavila vzdélavaci strategie,
které funguji na lidi s Williamsovym syndromem a zamérila
se 1 na Cesky vzdéldavaci systém.

Inspiraci k predndsce, kterd byla z divodu obsdhlosti rozdé-
lena na dvé casti, byla kniha irské psycholozky Fionnualy
Tynan: WISHeS - Williams Syndrome: Holistic Educational
Strategies. Fionnula Tynan se lidem s Williamsovym syndro-
mem a jejich vzdélavani dlouhodobé a intenzivné vénuje,
tato kniha tak patti mezi zdkladni zdroje informaci pro peda-
gogické pracovniky (uditele, specidlni pedagogy, vychovatele,
asistenty).

Uvazovali jsme, ze knihu prelozime pro potieby ceskych ro-

din, nicméné bylo by to pomérné komplikované a finanéné
narocné. Nastésti se ale naslo jiné reseni - britskd Nadace
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Williamsova syndromu (WSF) vydala v letosnim
roce obsahlé Guidelines for Educators (Pokyny pro
pedagogy), které z této irské publikace vychézeji.
Nadace Williamsova syndromu svolila k prekladu do
Ceského jazyka za podminek, které jsme schopni
splnit. Na prekladu do ¢estiny se tak aktudlné in-
tenzivné pracuje a pokud vse dobre pujde, mél by
spatrit svétlo svéta v roce 2022.

Lenciny prednésky ,,Vzdélavani jedinct s Williamso-
vym syndromem® najdete na adresach:

° https:/lyoutu.be/ykoL4gUPD7c

° https://youtu.be/s9zC4ymwhlU

- Hana Kubikov3 -

ZOOM pREDNAsxA
SPOLKU WILLIK
VZDELAVANI

JEDINCU
S WILLIAMSOVYM
SYNDROMEM
I +11

Mgr. Lenka Hrnéirova

prvni éast 8.3. 2021 v 17 hod,
druha ¢ast 15.3.2021 v 17 hod

PRIHLASOVACI UDAJE
HANA.KUBIKOVA@SPOLEK-WILLIK.CZ


https://spolek-willik.us7.list-manage.com/track/click?u=cfaa53de35fd83397ae25b7f2&id=07a0913896&e=cb975b1972
https://spolek-willik.us7.list-manage.com/track/click?u=cfaa53de35fd83397ae25b7f2&id=7aff9271fe&e=cb975b1972

Prednasky:

. Chvala pohybu s Monikou a Bonifacem

. Pretrvavani primarnich reflext u déti

s Williamsovym syndromem

V breznu a v dubnu 2021 jsme se na online willikovskych
prednaskach zacali vice vénovat otdzkdm souvisejicim
s vyvojem pohybového apardatu nasich déti s Williamso-
vym syndromem. Mgr. Monika Zidkové, zkusena fyziote-
rapeutka a také maminka ctrnéctiletého Quida, si pro
nés pripravila dvé samostatné prednasky.

Ta prvni, Chvala pohybu s Monikou a Bonifacem (pro
upresnéni, Bonifdc se jmenuje ona kostra z obrazku), se
tykala spravného vyvoje déti od narozeni do dospélosti, ze
zamérenim na odchylky, které je mozné pozorovat u na-
sich déti.

Druhé prednaska: Pretrvavani primarnich reflext u déti
s Williamsovym syndromem, pak byla, jak jiz ndzev na-
povid4, vénovana primarnim reflexim, coz je téma, kte-
rym se Monika dlouhodobé zabyva a na které provadi
i vyzkum. Vice si o této problematice muzete precist

Kdy? Ve ctvrtek 25.

“hvala pohybu s

v ¢lanku, ktery Monika Zidkova napsala do lonského
¢isla Willikova obé¢asniku.

Zaznamy prednasek najdete zde:

o https:/lyoutu.be/Pu8qVrPK2-4
o https:/lyoutu.be/M27ERKnOu04

V této souvislosti rdda tlumoc¢im Moni¢inu prosbu:
pokud mate své déti s Williamsovym syndromem vyfo-
tografované v pozicich, o kterych se v prvni predndsce
hovori (leh, pozice na brise, lezeni, plazeni, stoj atd.,
vék cca 0 - 3 roky), bude moc rada, pokud ji je pro vy-
zkumné adresu  moni-

potfeby poslete na

ka.zidek@gmail.com. Dékujeme.

- Hana Kubikova -

Momkeu

,\

SN\

202‘v 19 hod'm
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https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fyoutu.be%2FPu8qVrPK2-4%3Ffbclid%3DIwAR2UWQngRV9vlpuwPBCuZE2jXppaQVx-1cN5720IXQ9drT_RSI2ts-In9FM&h=AT0hmmXEGFyxxSCNAotMh2Bhq8AV8n30PXhB5zSBWuFwgNV6l3d_4LH9eDEjwq24dHwH5baKfJhxty5ZpO46iuV5PlFMRidYSOfkpjqb7tQ0hggjIaBm
https://spolek-willik.us7.list-manage.com/track/click?u=cfaa53de35fd83397ae25b7f2&id=96a71c70e6&e=cb975b1972

Prednaska: Specialni sourozenci

Specialni

- ®

portal

VAN ((\

sourozencli

S& SOUROZENCI

DAVID HAVELKA

SPECIALNI

VE CTVRTEK 13.5,2021
OD 19 HODIN

V kvétnu jsme se vénovali nejen détem s Williamsovym
syndromem, ale také jejich zdravym sourozenctum. Prua-
vodcem nam byl Mgr. David Havelka, ktery pro Willika
pred nékolika lety vedl spolu s Lenkou Hrnéirovou kurs
usity na miru pravé zdravym sourozencim, a ktery je
také autorem ¢i spoluautorem dvou knih, které se to-
muto tématu vénuji:

Zivot se

(] Specidlni  sourozenci. sourozencem
s postizenim (Portal, 2019)
L] STEPS: Skupinovy terapeuticko-edukaéni pro-

gram pro sourozence déti s poruchami autistic-
kého spektra (Pasparta, 2020)

Zaznam z predndsky je pristupny jen rodicum déti
s Williamsovym syndromem, ktefi si mohou napsat
0 odkaz. VSem ostatnim nabizime cviceni, které si mu-
Zete zkusit se svym zdravym ditétem a tipy na inspira-
tivni literaturu a filmy na téma specidlni sourozenectvi.

- Hana Kubikova -
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Cviceni: Co je dobrého na sourozenectvi? Co se Ti
na Tvém sourozenectvi libi?

Nékdy pro uvédomeénti si toho, co mame se sourozencem
spole¢né, pomuze i polozeni jednoduché otizky, nad
kterou se muzete s ditétem zamyslet. Nékdy se muze
stat, ze dité nebude nic napadat, proto prikladdme maly
tahédk, kterym se muzete inspirovat a dat ditéti ndpové-
du.

Tahak pro rodice

- Mtzeme se jeden od druhého hodné naucit

- Mtzeme délat véci spolu

- MZeme si spolu uzit legraci a zdbavu

- Mtizeme spolu sdilet tajemstvi, vtipy, plany

- MzZeme poslouchat pribéhy a napady a sny toho dru-
hého

- Mizeme si vzdjemné pomdhat

- MtzZeme naroc¢né véci prekondvat spolecné

- Nékdy mtzeme vypadat podobné, délat véci podobnym
zpUusobem.

- Spoleéné vite, jaka presné je vase rodina

- MtzZeme se na sebe spolehnout

- Mizeme se vzdjemné podporovat .



https://www.databazeknih.cz/knihy/steps-skupinovy-terapeuticko-edukacni-program-pro-sourozence-deti-s-poruchami-autistickeho-spektra-449569
https://www.databazeknih.cz/knihy/steps-skupinovy-terapeuticko-edukacni-program-pro-sourozence-deti-s-poruchami-autistickeho-spektra-449569
https://www.databazeknih.cz/knihy/steps-skupinovy-terapeuticko-edukacni-program-pro-sourozence-deti-s-poruchami-autistickeho-spektra-449569

Inspirativni weby, literatura a filmy

Inspirativni weby:

CR: http://www.zvlastnisourozenci.wz.cz/

Velka Britanie: https://www.sibs.org.uk/
https://www.youngcarers.org.uk/

Némecko: http://www.stiftung-familienbande.de

Australie: http://siblingsaustralia.org.au/

Julius Bittman, Lenka Bittmannova: A na mé nikdo nema

Sarka Karova: Skryti hrdinové.jak misiets podpofit




Plany na rok 2022?

»Chces-li pobavit Boha, seznam ho se svymi pldany do budoucna.“— Woody Allen

Po zkusenostech uplynulych skoro dvou let nezbyva nez souhlasit. Donekonec¢na resit aktualni opatieni, presouvat
terminy, rusit program, vracet letenky, toho jsme si se Zdenkem Kratinou uzili dost a dost. Moc bychom si prali,
kdyby se tenhle koloto¢ podarilo zastavit a vratit vse aspon trochu do normélnich mezi. Uvidime.

Co se tedy chysta?

¢ Od listopadu 2021 - pravidelné ZOOM setkani rodi¢d malych déti s Williamsovym syndromem (zvani jsou ale
i ti,,sluzebné starsi“ rodice). Aktualni doba moc nepreje setkdnim nazivo, navic si uvédomujeme, jak je pro rodi-
¢e téch nejmensich déti komplikované nékam cestovat - problémy s jidlem, spankem, dopravou, hliddnim...
Tohle by mélo byt ndhradni reseni: vidat se 1x za 2-3 tydny online a zamérit se vzdy na néjaké téma, které
u déti s Williamsovym syndromem rezonuje: jidlo, spanek, srde¢ni vady, rehabilitace, sourozenci atd. Uvidime,
jak to bude fungovat. Zachovame také ZOOM setkani déti - méla by se konat vzdy v prvni Gtery v mésici od
19:30 hodin. Nebude-li situace pro setkdvani nazivo priznivd, vratime se i k online predniaskam. Odkazy pro
pripojeni budou vzdy v predstihu na webové strance, ve facebookové skupiné, prip. se o nich dozvite i z pravi-
delného e-mailového newsletteru.

¢ Prosinec 2021 - Mikul4sské besidky v Cechdch i na Moravé - ta ¢esk4 v sobotu 11.12.2021 pod &irym nebem
U tirech habrt ve Vysokém Ujezdg, ta moravsk4 o den pozdé&ji, 12.12.2021 v obecnim domé v Malenovicich, p¥ip.
u Zidki na zahradé.

¢ Leden 2022 - jiz 2x posunuty lyzarsky kurs Willikt na Lipné. Snad budou skiaredly oteviené a bude snih.

¢ Kvéten 2022 - tydenni pobyt Willikdi v Zelivi na Kocandé. Pldnujeme program pro rodide (semindfe, prednds-
ky), hlavnim tématem by ale méla byt intenzivni rehabilitace nasich déti ve zdejsim nové otevieném rehabili-
taénim centru (http://www.fyziokomplex.cz/rehabilitacni-centra/rehabilitace-zeliv), a to ,na pojistovnu®, na za-
kladé poukazu od praktického lékare. Prihlasky prijimé Zdenék Kratina.

¢ Cerven 2022 - pravidelny cyklovikend tatink® (9.-12.6.2022) v jiznich Cechéch, novi tatinkové vitani.

¢ Cervenec 2022 - historicky prvni samostatny tabor pro déti s Williamsovym syndromem. Povedou ho t¥i nase
osvédcéené asistentky Hanka, Radka a Béra, bude urcen pro cca 15 déti (Willikt a zdravych sourozenct). Konat
se bude 9.7.-23.7. v Penzionu u Jand v Uborsku. Cena se bude pohybovat kolem 600 — 650 K& na den a dité,
Willik bude hradit program, material, ptip. dalsi naklady. Bezlepkova strava mozna. Klasicky taborovy pro-
gram, tdborova hra, vylety, koupdni, tvoreni atd. Informace p¥ip. podd Lenka Jamrichova. Tébor pojede jako
pilotni projekt, kdy si vyzkousime, zda jsme schopni néco podobného usporadat a vyhovét véem regulim, které
jsou na poradéni détskych taboru kladené.

¢ Srpen 2022 - tabor FEWS v Norsku pro 4 teenagery a mladé dospélé lidi s Williamsovym syndromem a 2 dospé-
1é doprovody. Bylo jiz dvakrat odlozeno/zruseno, uvidime, zda se tentokrat povede. Udastnici predbézné vybra-
ni.

¢ Srpen 2022 - tabor tatink s détmi v Luzickych horach (20.— 27.8.2022) - zajemci se mohou informovat u Zden-
ka Kratiny.

¢ Z4¥{ 2022 - podzimni pobyt Willika, tentokrat na novém misté v Pluhové Zdaru v jiznich Cechéch. Program
budeme uptresnovat, termin 22.-25.9.2022.

Krom toho by se urcité mél uskutecnit relaxaéni pobyt maminek (pravdépodobné na jare v Olomouci), spolecny
cesko - slovensky letni rekondi¢ni pobyt (termin a misto v dobé uzavérky nebylo zndmé) a samozrejmé i Mikulés-
ské besidka, prip. letni pobyt ¢asti rodin ve Skryjich. Pokud to vyjde, vyjedeme na Moravu na vinobrani.

Velkym projektem je pak preklad Guidelines for Educators (Pokynt pro pedagogy), které letos vydala britska Na-
dace Williamsova syndromu (zajistuji Hana Kubikova a Lenka Hrnéirova) - chtéli bychom, aby ¢esky bylo k dispo-
zici v prubéhu roku 2022.

Uz se tésim, jak si jednotlivé polozky vyse uvedeného budu v prubéhu roku 2022 odskrtavat:-)

Hanka Kubikova
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Podékovani

Za financni podporu dékujeme: Jakubu Adamovi, Marku Mahdalovi, Martin¢ Drijverové, Jifimu a Dané
Klominskych, Ivanu Hospodarovi, Milen¢ Zarubové, firmé Schiessl, MUDr. Vladimife Zdanské
(Ambulance détské kardiologie), Hackajlovym, Petru Ehrenbergerovi, Martiné Dédickové, Petru Hrad-
skému, Jitce a Fredovi Krzemietiovym, Zdence Pikesové, Radkovi Cucovi, firmé Autodily Beélohla-
vek, s.r.o., rodiné Slavickovych, Jitimu Jurankovi, MUDr. Jifimu Vortelovi, Pavle a Jifimu Kozikovym,
Zdenku Ondryasovi, Vaclavu Bilému, Jaromiru Bilavcikovi, Petru Gregorovi, Adamu Safrankovi, René-
mu a Evé Inquortovym, Martiné Polesné, Andree Krpcové, Otovi Potlukovi, Antoninu Pechovi, firmé
GRAPE SC, ass., firmé REHABILITACE PLUS, s.r.o., UCTO, s.r.0,. Markété Rendlové, Petfe Madatro-
vé, Zdenku Matousovi, firmé INSIA VIA, s.r.o., Kamile Bejckové, firmé Wastemat, a Jifimu Jurdankovi.
Diale vsem, ktefi nam zaslali svtj dar po uzavérce vydani Obcasniku.

De¢kuji Vykonné rade Willika za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi za
pevné nervy pii organizaci (a ruseni) vSech pobytovych akei Willika a za vedeni ucetnictvi, Lence Jamri-
chové a jeji rodiné za organizaci dobrovolniku, za spolupraci pii letosnim Dni vzacnych onemocnéni a pfi
organizaci Mikulasské besidky, rodiné Habovych za aktivni pfistup a ucast pfi nataceni spotu pro NGO
Market, ucast na vzdélavani medikd, organizaci pobytu ve Skryjich, Wand¢ Urbanové za odbornou po-
moc ostatnim, online semindfe, ucast na Pediatrickém kongrese a dal$i planované aktivity, Monice Jefab-
kové za organizaci pobytt rodict, Lence Hrncifové za jeji online seminafe, aktivity v ramci FEWS a pfe-
klady z angli¢tiny, Monice Zidkové za online seminafe, organizaci moravskych akci a inspiraci se cvice-
nim, willlkovskym tatinktm za tabor v Luzickych horach, Olze Krenikové za nekonecnou trpélivost pfi
organizaci lyzafského vycviku Willikt a také za zajisténi dortu k 15. vyroc¢i naseho spolku. Veronice Krati-
nové dekuji za vyfoceni déti na kalendat. Dékuji nasim dobrovolnicim Hance Dvotakové, Bafe Novotné
a Radce Ryndové za osobni asistenci détem na taborech, organizaci détského programu pii vikendovych
pobytech a za odvahu uspofadat pro nase déti opravdovy letnf tabor. Martiné Michalové za Gcast na na-
Sich akcich, tvofeni s détmi a kontakt s CAVO. Dékuji véem, kteif piispéli clankem ¢i fotografii do toho-
to ¢isla Willlkova obcasniku a dale vSem aktivnim a obétavym clenam Willika za jejich praci pro spolek
Willik i pro nas vsechny. Diky vSem nasim pfizniveam, ktef{ v tom ,,jedou® s nami.

Willik, spolek pro Williamsav syndrom, z.s.
Drnovska 104/67, 161 00 Praha 6 — Ruzyné
1CO: 270 40 623
&.a. 35-7591810217/0100

Web: www.spolek-willik.cz
E-mail: info@spolek-willik.cz
www.facebook.com/spolekwillik/

\ Willikéiv obcasnik — ¢asopis spolku Willik, neprodejné, neproslo jazykovou upravou. |
\ Redakce: Hana Kubikova, hana.kubikova@spolek-willik.cz
Toto &islo vychdzi v prosinci 2021
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