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Vazeni a mili pratelé a priznivci Willika,

predkldddme Vam vyrocni zpravu o ¢innosti a hospodareni spolku Willik, spolku
pro Williamstv syndrom, za rok 2024. V uplynulém roce jsme vstoupili do osm-
nactého roku existence naseho spolku - letos v 1été Willik dosahl dospélosti!
Deéti, které byly v dobé zalozeni Willika uz na svété, jsou dospélé, mohou volit,
mohly by vstupovat do manzelstvi a nékteré z nich pravé dostaly svj prvni
invalidni dtichod. No, zrovna to posledni jsme tenkrat iplné nepldnovali...

S tou dospélosti Willika souviseji 1 nase soucasné aktivity: v nejblizsi dobé se
chceme vice vénovat osamostatnovani nasich dospivajicich déti, chceme pripra-
vit je 1 jejich rodic¢e na budoucnost, na dobu, kdy se rodice uz nebudou moci po-
starat. Nechceme zapominat ale ani na ty nejmensi, i jejich rodiny prozivaji
naro¢né chvile - ve skoléach, u 1ékart apod. A koneckonct - 1 jim to nakonec ute-
¢e jako voda.

Dékujeme Vam vsem, kteri jste nasi ¢innost podporili finanéni, materialni nebo
osobni pomoci.

Za Vykonnou radu spolku Willik,
Mgr. Hana Kubikova

Zakladni informace

Willik - spolek pro Williamsav syndrom byl zaloZen v Bankovni spojeni:
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25.5.2011. Sidlo spolku:

Drnovska 104/67, 161 00 Praha 6 — Ruzyné

nosti, ptuvodni nézev sdruzeni znél Willik, sdruzeni
rodicu a pratel déti s Williamsovym syndromem.

Na zakladé nového ob¢anského zakoniku doslo v roce

2015 k upravé stanov a ndzvu na: Willik — spolek pro
Kontakty

liams d s. Novy spolek byl 4
Williamstv syndrom, z:s. Novy spolek byl zapsin g\ Co o dresa: info@spolek-willik.cz

rozhodnutim rejstiikového soudu v Praze dne
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MSPH, Fj 201281/2015.

Webova stranka: https://www.spolek-willik.cz/
FB stranka: https://www.facebook.com/spolekwillik

Spolek je nevladni, apolitickou a neziskovou organi- Ke dni 31.12.2024 spolek Willik spolupracoval nebo byl
zaci, sdruzujici ¢leny na zakladé spoleéného zajmu, v kontaktu se 95 rodinami vychovéavajicimi dité nebo stara-
ma celostatni ptisobnost. jici se o dospélého s Williamsovym syndromem.




Organizacni struktura spolku

Podle platnych stanov jsou orgény spolku:

L] Shromdzdéni ¢lent
(] Vykonné rada
o Predseda vykonné rady

Shromaézdéni ¢lent je nejvyssim organem spolku. Projednava a schvaluje stanovy a jejich zmény, projednava a schva-
luje zpravu o ¢innosti za uplynuly rok, vé. zpravy o finanénim hospodareni, projedndva a schvaluje plan c¢innosti
a navrh rozpoctu na nésledujici rok, voli ¢leny a ndhradniky vykonné rady.

Vykonné rada je vykonnym organem spolku. Zajistuje rizeni ¢innosti spolku v obdobi mezi shromézdénimi élenti. Jeji
povinnosti je plnit usneseni shroméazdéni ¢lend. Vykonna rada voli ze svého stredu predsedu a mistopredsedu vykon-
né rady. Predseda vykonné rady je statutdrnim orgdnem spolku a jedna jeho jménem. V pripadé, kdy predseda neni
schopen vykondvat svou funkei, ptrebird jeho pravomoci a pusobnost mistopredseda. Predseda je statutdrnim orga-
nem spolku, ktery je opravnén za néj jednat ve vsech vécech, zejména pak je opravnén v souladu s rozhodnutimi vy-
konné rady rozhodovat o otdzkich spojenych s fungovanim spolku, véetné dispozic s jeho majetkem, s vyjimkou ma-
jetku nemovitého, prijimat zaméstnance spolku, ukoncovat jejich pracovni pomér, a rozhodovat o vsech jejich pracov-
nich zélezitostech.

V roce 2024 pracovala Vykonna rada ve slozeni

o Mgr. Hana Kubikovéa (predsedkyné Vykonné rady),
(] Zdenék Kratina (mistopredseda Vykonné rady)

(] Lenka Jamrichova (¢lenka Vykonné rady)

o Monika Jerabkova (¢lenka Vykonné rady)

(] Monika Zidkové (¢lenka Vykonné rady)

L] Olga Krenikova (ndhradnice za ¢lena Vykonné rady)

Zameéstnanci

Clenové spolku pracovali pro spolek bez naroku na odménu. Asistenti pracovali na setkanich jako dobrovolnici. Na
dohodu o provedeni prace byli zaméstnéani oddilovi vedouci a zdravotnik letniho tdbora.

Vize a cile spolku

Uéelem spolku je prosazovat zajmy lidi s Williamsovych syndro-
mem a jejich rodin, podporovat je a zlepsovat kvalitu jejich Zivo-
ta.

Spolek chce plnit zejména nasledujici cile:

e Podporovat integraci déti i dospélych s Williamsovym syndro-
mem do spolecnosti, h4jit jejich prava a specidlni pottreby, pod-
porovat jejich vzdélavani a zaméstnavani s ohledem jejich
postizeni.

e Poskytnout rodindm déti s Williamsovym syndromem zdzemi
pro vzdjemnou podporu a vyménu informaci.

e Zvysovat informovanost rodin a poméhat pti reseni problému
specifickych pro Williamstv syndrom.

e Zvysovat informovanost odborné i laické verejnosti o proble-
matice Williamsova syndromu.

e Poskytovat respitni péci rodindm déti s Williamsovym syndro-
mem.




Vize a cile spolku

K naplnovani dcelu a cila spolku slouzi zejména nésleduji-
ci ¢innosti:

® vlastni publikacéni ¢innost, prekladani zahraniéni lite-
ratury, ziskdvani zahrani¢nich odbornych materidla
a publikaci, video a audio dokumenti,

® vytvoreni a provozovani vlastnich internetovych stra-
nek,

® poradani odbornych prednasek, seminard, konferenci a
skoleni,

® poradani spoleénych pobytd rodin déti s Williamsovym
syndromem,
® podpora vzdélavani déti i dospélych s Williamsovym

syndromem, véetné podpory pri ziskdvani kompenzac-
nich

® pomducek a osobni a pedagogické asistence,

® poraddni osvétovych akci, kampani, vystav, benefic¢-
nich koncertt, propagacnich akei pro verejnost,

® spoluprace se zahrani¢nimi organizacemi zamérenymi

na problematiku Williamsova syndromu,

® podpora terapii slouzicich ke zlepseni zdravotniho a
psychického stavu déti s Williamsovym syndromem
a zivota jejich rodin,

® poradani tdboru pro déti a dospélé s Williamsovym
syndromem,

® gspoluprace s neziskovymi organizacemi, dobrovolniky

a dalsimi partnery.

Strucény prehled aktivit

e Leden - lyzarsky pobyt Williki na Lipné
e Kvéten - jarni setkani Willika v Blansku

e Cerven - WS konference v Zenevé s ¢eskou ucasti
(Ivan, Monika a Quido) ®

e Cerven - cyklovikend tatinki
e Cervenec - tdbor tatinkt a déti v Orlickych horach

e (Cervenec - nataceni dokumentu Ceské televize z
cyklu Klié ®

e Cervenec a srpen - letni tabor Willika v Uborsku

® Srpen - ¢cesko-slovensko pobyt v Radéjové a natéce-
nf poradu Ceské televize Sousedé

e Z4ari - podzimni pobyt v Pluhové Zd4ru

v

e Zari - Gspésnad zadost o dotaci na ministerstvo

roku 2024

zdravotnictvi (publikace o Williamsové syndromu)

Rijen - rozhovor s Hanou Kubikovou v ¢asopise Medici-
na po promoci

Rijen - na CT2 premiéry dokumentd z cyklu Sousedé
a Kli¢

Rijen, listopad - zoomy pro nové i stavajici rodiny
Listopad - jednodenni podzimni setkdani v Chrastanech

Prosinec - vikendovy pobyt maminek v Brné



Lyzarsky pobyt na Lipné

Lyzarsky aredl Lipno se pro nase déti s Williamsovym
syndromem stal uz ponékolikaté zakladnou pro kazdoroc-
ni lyzarsky vycvik. Maji tu velmi piiznivé nastavené pod-
minky pro lyzovani lidi s prakazem ZTP/P, sjezdovky jsou
naroctné tak akorat, lanovky pohodlné a persondl se
k nasim détem chovéa velmi pratelsky. I ubytovani v pen-
zionu J4ja nasim potrebam plné vyhovuje.

A jaké to bylo letos? Ze zacatku to vypadlo dost katastro-
falné. Snih, ktery zasypal republiku na zacatku prosince,
pochopitelné nevydrzel, a tak to vypadalo, Ze to tentokrat
bude uplné beze snéhu, nebo jen na zbytcich umélého,
podobné jako o rok drive. Pri nasem prijezdu do Lipna
ostatné husté prselo. Druhy den, kdy jsme vyrazili do
muzea Lega, se to trochu zlepsilo a v pondéli rdno jsme se
probudili do bilého dne. Nasnézilo, masivné se ochladilo,
a tak jsme mohli vyrazit na svah - ve slozeni Bart, Kuba
a Verunka. V utery pak dorazil jesté ¢tvrty lyznik Quido.

Snih byl paradni, jen nés trochu trapila zima. V utery
rano klesl teplomér na —14 stupna Celsia (pocitova tep-
lota —21 C) a celé dopoledne byly teploty hodné hluboko
pod nulou. Détem to ale nevadilo, zvlast kdyz rodice zara-
zovali Casté prestavky v restauracich (do bufetu se nékoli-
krat odvazil i Bartoloméj). Streda byla ve znameni zrané-
ni - Quidové mamince Monice hned p#i prvni jizdé vypnu-
lo vazani a Monika si pti padu zlomila ruku, resp. ktistku

v rameni, jak se ukézalo na pohotovosti v Ceském
Krumlové. Tim pro Moniku lyZovani skonéilo. Ve ¢tvr-
tek jsme si odpoledne udélali jiz tradiéni vylet do
Aquaparku Frymburk, kde jsme krom bazénu a virivky
tentokrat objevovali saunovy svét. Moc jsme si to uzili
a odpocinuli si - dékujeme panu Ing. Borivoji Vagnerovi
z Wellness hotelu Frymburk za sponzorsky dar v podobé
volného vstupu, moc si toho vazime.

Co jsme délali kromé lyzovani? Kluci si opét vyzkouseli
vrtani aku-sroubovédky do drevénych spalikt (dékujeme
Vaskovi Jamrichovi, Ze to s nimi prezil), zvladli jsme
online zoom s ostatnimi Williky, Quido ndm vypravél
o tom, jaké je to v nové skole (u¢i se na kuchare), Olga
zkousela s détmi varit, vyzkouseli jsme spoustu novych
deskovych her a prosli se i po okoli. Nékteri se svezli na
zdejsi bobové draze, prip. navstivili i mistni lipensky
bazén.

Tyden na horach utekl jako voda, uzili jsme si snih,
ktery byl pak po zbytek zimni sezdény nedostatkovym
artiklem, bylo to prosté fajn. Uré¢ité na Lipno vyrazime
iv zimé 2025, pokud by se chtél nékdo dalsi pridat, bu-
de vitdn (a nemusi ani lyzovat:-) Termin bude od
18.1.2025 do 25.1.2025.

(~hk-)




Jarni setkani v Blansku

Druhy kvétnovy vikend se uskutec¢nilo dalsi setkani rodin
deéti s Williamsovym syndromem, tentokrat v rekrea¢nim
stredisku Vyhlidka v Blansku, kam se sjelo rekordnich 31
rodin déti s Williamsovym syndromem (a jedna dalsi
vzéacna rodina nadavkem). Poprvé mezi ndmi byla Zorka,
Kristynka a Evicka.

Patecéni vecer zacal privitanim ve velké spolecenské mist-
nosti, kde rodiny dostaly prostor vytvorit postery
a plakaty, kterymi se prestavily. Plakaty jsme ozdobili
stény, abychom mohli cely vikend obdivovat, jak kreativ-
ni nékteri z nds dovedou byt. Kazdopadné skvéld moznost
osvézit si pamét, pro nové rodiny moznost se predstavit
a seznamit. V patek se také odehrala necekand prirodni

podivana — na tento pobyt jsme si objednali polarni zari!

V sobotu rano jsme po snidani méli dvé zajimavé pred-
nasky. Ivan Hospodar nam predstavil logopedickou apli-
kaci Vyslovuj a poté spolu s online ptripojenym Davidem
Pilnym, bratrem nasi nové clenky Kristynky, ukézali
kalkulator diagnézy Williamsova syndromu, o jehoz podo-
bé a vyuziti jsme hojné diskutovali. Ndsledné nam Kate-
Fina PoliSensk4 z brnénského spolku Usmévy predstavila
stavebnici Numicon, ktera poméaha détem s Downovym
syndromem s ufenim matematiky. Rodice méli odpoledne
moznost individudlnich konzultaci a vyzkouset si vyuziti
tohoto systému i s détmi. Urcité skvéld pomucka, ktera
muze pomoci se Skolni matematikou zejména mensim
a skolou povinnym détem.

Protoze jsme meéli pred obédem jesté cas, pustili jsme se
do oblibeného kolecka —
a konstatovani, co s détmi aktualné resi. Dozvédéli jsme

predstaveni rodiny
se, kterym z pritomnych déti je treba drzet palce
pri ¢ekani na prijeti na stredni skolu (praktickou skolu
nebo ucebni obor: Verunce, Bartovi, Nikolasovi a Maté&jo-
vi), kteri rodice hledaji nejvhodnéjsi skolu pro zahajeni
povinné skolni dochéazky svych déti (Filip, Zorka, Julin-
ka), probrali jsme planované operace i nejnovéjsi uspéchy.
Je skvélé byt soucasti takhle velké bandy:-)

Déti se mezitim spolu s asistenty a dobrovolniky vypravi-
ly na pési vylet na rozhlednu Podvrsi, kterou se jim pre-
kvapivé podarilo najit a dokonce (nékterym z nich) na ni
i vystoupat. Odpoledne pak déti sportovaly s Hankou
Dvordkovou, tvoiily s Klérou Safrankovou, oblibenou
aktivitou kluka i holek pak bylo vrtani a vyroba ze direva
s Ondrou Krenikem. Letosnim hitem bylo drevéné leta-
dylko a tank, diky Olze Krenikové si déti mohly vyrobky
néasledné i pomalovat.

Po obédé probéhla clenska schize, kde jsme shrnuli uply-
nuly rok a diskutovali pldny na rok 2024. Hovorili jsme
mimo jiné o projektu ,Hura do zivota Willici!“, ktery bude
vénovan osamostatnovani mladych lidi s Williamsovym
syndromem, o pldnovaném natdceni poradu Kli¢
a o programu letniho setkani se slovenskou spolec¢nosti

v Radéjove.

Po schuzi si zejména maminky protdhly télo na cviceni
s Kristynou Cernou. Pozdgji se rodi¢e znovu potkali
s Katetrinou Polisenskou, ktera nam predstavila aktivi-
ty svého syna Martina v brnénském divadle Aldente
a také jeho ucinkovani ve filmu Zdenka a Jana Svéra-
kovych Betlémské svétlo, bylo to inspirativni.

Sobotni vecer jsme zakon¢ili hudebni produkei — prijela
za nami kapela PROROCK Blansko (diky Petre Mar-
tincové) a déti to na parketu poradné roztocily.

Nedélni
k letosnimu tdboru v ﬁborsku, kterou vedla vedouci

program zacal informacni schizkou
tabora Hanka Dvorakova. Probrali jsme prihlasky,

alergie, potravinové intolerance, drivejsi prijezdy

a odjezdy, program 1 individualni pozadavky rodicu.

Odpoledne jsme vyrazili na spole¢ny vylet do Katerin-
ské jeskyné, coz byl jediny nezdar letoSniho spole¢ného
vikendu. Vzorné a vcas jsme se dostavili ke vstupu do
jeskyneé, kdyz prisla zprava, ze nékde spadl strom
a prerusil elektrické vedeni. VSechny jeskyné Morav-
ského krasu tak byly vyrazené z provozu. Nastésti se to
stalo pred nasim vstupem do jeskyné, pokud bychom jiz
byli uvnit¥, asi bychom nenadéalou tmu snaseli mnohem
hure.

Nahradnim pldnem byla zmrzlina, prochazka, nebo
mycka aut. Cést rodin se v nedéli odpoledne rozjela
domd, zbytek si jesté udélal hezky taborak s opékanim
Spekacku. Pocasi bylo tenhle vikend opravdu jak na
objednavku.

Po celou dobu pobytu nase skvéla Wanda Urbanova
détem kontrolovala zuby. A vérte nebo ne, hned tri
zoubky stihla na misté 1 vytrhnout:-) Dvé déti z Willika
uz diky ni tspésné ukoncili ortodontickou 1é¢bu (Kuba
a Quido) a treti (Verunka) uz nemé ke krdsnému skusu
daleko. A pritom jesté pred par lety by nikdo neveril, ze
Willici zvladnou rovnatka.

Néadherné fotky ndm opét nafotila Bara Wellens — cyk-
lus ,Jsme kamosi“ pouzijeme na willikovsky kalendar
i do dokumentu z cyklu Kli¢. Dékujeme! Udélali jsme
i jednu hromadnou fotku a napristé dopilujeme 1 foceni
z dronu, které nabidl Lukas Kares.

Béhem celého pobytu probihal mini-bazarek, kde si
rodiny mohly vyménovat a darovat véci, které uz nepo-
trebuji. O obcerstveni v podobé piva a limonady se jiz
podruhé postaral Pavel Svec, dékujeme.

Na zavér bychom chtéli podékovat vsem organizato-
rum, dobrovolnikim a tGéastniklim za nezapomenutel-
ny vikend plny zazitki a novych pratelstvi. Uz ted se
tésime na dalsi setkani!

(~hk-)






Mezinarodni konference v Zeneveé

Na konce ¢ervna 2024 se v Zenevé konala mezindrodni
konference o Williamsové syndromu. Z Ceska na ni
vyrazili t¥i zdstupci: Monika Zidkova se synem Quidem
a po problémech se zrusenym letem dorazil i Ivan Hos-
podéar. Konference byla pristupna i online, byt to bylo
provazeno fadou technickych problému.

Konference pohledem Moniky

O vikendu 22. a 23. ¢ervna 2024 probihala v Zenevské
nemocnici mezinarodni konference o Williamsové syn-
dromu, kterou porddala francouzskda asociace WS.
S Quidem jsme se rozhodli vyuzit této prilezitosti
k vyletu, a tak jsme vyrazili uz ve stredu, abychom
méli dva dny na poznavani Zenevy.

Zeneva néds nadchla svym krasnym, velkym a &istym
jezerem, parky, kde si muzete sednout do travy nebo na
ruzni sedatka. K dispozici jsou také pitka na ulicich
a verejné toalety zdarma a venkovni klavir, ktery se
zakryva igelitem, kdyz se na néj dohraje. Pii pékném
pocasi nas tésil pohled na nedaleké Alpy. Na jezere se
nachézi uméle vybudovany gejzir, ktery dosahuje vysky
140 metra. Tento gejzir drive resil pretlak v trubkach,
dnes je jednou z hlavnich atrakei mésta. Da se k nému
priblizit a nechat se osvézit vodni sprskou.

Navstivili jsme také roméansky kostel sv. Petra, ktery
nam trosku pripominal prazskou katedralu sv. Vita.
Pod kostelem se nachdzi rozsahlé archeologické muze-
um, kde byly objeveny predchozi kostely a klastery.
Zeneva je také znama budovou OSN a muzeem Cerve-
ného ktize, ale na prohlidku uz nam nezbyl cas.

V sobotu rano se asi 300 lidi seslo v kongresovém séle ne-
mocnice na konferenci. Pro déti s WS byl pripraven vlastni
program. K dispozici méli posilovaci stroje, odpoc¢inkovou
mistnost s kanapicky a mistnost pro muzikoterapii. Na
terase nemocnice se nachazela kvétinova zahrada, kde se
pacienti muzou setkavat se svou navstévou. Na chodbé byl
také klavir a pohodlné kresilka.

Prednéasky byly v angli¢tiné nebo francouzstiné s tlumoce-
nim do obou jazyku prostrednictvim sluchatek. Na konfe-
renci vystoupili neurovédci, psychologové, genetici, peda-
gogové, odbornici na ORL, kardiologové, spankovy tera-
peut a muzikoterapeut.

Neurovédci prezentovali vysledky svych pokusti na my-
sich, kterym aplikovali geny s WS a pozorovali zmény,
zejména vliv nékterych 1ékt. Zkouseli napriklad 1ék Cle-
mastin, ktery s pouzivd pro lé¢bu roztrousené sklerdzy,
a zjistili zlepseni v myelinizaci neuront u mysi. V dalsi
studii planuji testovani tohoto léku na lidech. Pokud bu-
dou vysledky priznivé, 1ék by mohl byt pouzit i pro lidi
s WS.

Vyzkum spanku ukazal, ze u WS neklesa hladina kortizo-
lu v noci a nezvysuje se hladina melatoninu. Déti s WS si
lépe zapamatuji véci vecer, zatimco déti s Downovym syn-
dromem rano. Némecka asociace prezentovala vysledky
dotazniku o kvalité zivota 43 rodin s WS, které ukazaly, ze
Willikim chybi dlouhodobd pratelstvi a psychologicka
podpora rodin.

Francouzi predstavili program P.I.L.O.T.E.R., ktery zahr-
nuje skupinova setkani pro ctyri lidi, kde se sdileji zkuse-
nosti a vzdélavaji se v ruznych oblastech nékolikrat do



Mezinarodni konference v Zenevé

roka. Tento program byl hodnocen jako velmi prinosny
jak rodinami, tak i Gcastniky s WS. Mozn4 by stélo za to
néco podobného zavést i u nés.

Konference doporucila zvladat stres humorem a promeé-
novat stresové situace na vtipné. Nejlepsi prezentator-
kou byla Irka Fionnuala Tynan, sestra jednoho z Willi-
kd, ktera mluvila o vzdélavani. Doporucuje mluvit
s Williky stejné jako s jejich zdravymi vrstevniky, pouzi-
vat zajimavy slovnik, ktery vzbudi jejich pozornost,
a spojovat ukol s pocitem uspéchu. Na britskych stran-
kach je k dispozici brozurka o uceni: http:/williams-
syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2023/07/OWL-
Guidelines-PDF.pdf.

Vecer se konalo spole¢né setkani s pohosténim a hudbou.
Vystoupilo i nékolik Willikd, véetné skvélého kytaristy
z Italie a dalsich zpévakt, a tancovalo se az do noci.

V nedéli predstavili Francouzi a Svycafi jak u nich vzni-
kaji a rozrustaji se centra pro vzdcnid onemocnéni za
podpory statu. Prezentovali také konkrétni centrum
v zenevské nemocnici, které kromé diagnostiky zahrnuje
moznost setkdvéani rodin Sestkrat do roka, program pro
lidi s WS a konference.

Italové pripravuji projekt spojeny se studenty hudby,
kde Willici budou zkouset rtznou muziku a bude se sni-
mat jejich oblicej, jak reaguji na razné druhy hudby.

Francouzi pripravuji smérnice pro WS a vyzyvaji zdjem-
ce, aby se zapojili. Nemusi to byt odbornici, ale i zkuseni
rodice. Kazda zkusenost a znalost se pocita. Takze pokud
ma nékdo zajem, dejte védeét.

Monika Zidkova

Konference pohledem Ivana

Poznamky z konference — zajimavosti, na které jsem
narazil, ¢ast doplnéna z osobnich setkani a doplnkovych
otazek

Barak Boaz

- Pokracuje v klinické studii na Clemastin na Tel Aviv-
ské Kklinice, jesté néjakou dobu potrva, nez budou rele-
vantni vysledky.

- Zajimavy poznatek — u WBS syndromu dochézi k chy-
bé pri tvorbé energie v mitochondriich a diky tomu neu-
rony Willikt htuife generuji energii pro své potreby.

Studie:
° https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38097729/
. https://medicalxpress.com/news/2024-01-deleted-

genes-linked-williams-syndrome.html

- Pro informaci Barack Boaz nepouziva u vyzkumu mysi
modely s plnou deleci WS, ale pouze s ¢astecnou deleci
(knock out GtF2i genu). Zajimavost nad ramec prednas-
ky - Boaz Barack se stal profesorem na Tel Avivské Uni-

verzite.

Neurovédci Lavenex/Lavenex

- Prezentovali porovnani Williki s béznou populaci
z pohledu tzv. krystalické vs. fluidni inteligence

- Krystalické inteligence - jedna se o pochopeni kon-
krétni dovednosti — napr. ridit konkrétni auto, ovladat
konkrétni postup, pohybovat se v konkrétni budove.

- Fluidni inteligence jedna se o vyuziti pochopeni
7 jedné oblasti v jiné oblasti na zdkladé podobnych ele-
mentd — ridit jiné auto, pohybovat se v jiné budové stej-
ného typu.

- Studie provedli porovnanim sily raznych ryb (silnéjsi
sezere slabsi) — ukazovali dvojice a vysledek a z toho
meli testované osoby usoudit jaky je vztah. U krystalic-
ké inteligence ukazovali stejné dvojice ryb, u fluidni
nové dvojice, které nebyly ptvodné ukdzany, ale slo
dovodit, ktera je silnéjsi.

- 7 porovnani se ukdzalo, ze krystalickd inteligence
neni u Williki vyznamné slabsi nez u bézné populace.
Naopak pi#i nutnosti pouzit fluidni inteligenci, Willici
vykazuji vyrazné horsi vysledky nez populace.

- Krystalicka a fluidni inteligence se vzajemné jak
doplnuji, tak konkuruji, nelze tedy predpokladat, ze
posileni jedné bude nutné vést k posileni i druhé. Pani
Lavenex mé na to upozornila, Ze to muze vést k frustra-
ci rodiét a pedagogn, ze v nékterych oblastech jejich
Gsili mze byt odménéno zlepsenim a v jiné nikoliv.

- Bohuzel zatim nemaji zddné doporuceni jak fluidni
inteligenci u Willikta rozvijet, je to oblast jejich dalsich
zkoumani.


http://williams-syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2023/07/OWL-Guidelines-PDF.pdf
http://williams-syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2023/07/OWL-Guidelines-PDF.pdf
http://williams-syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2023/07/OWL-Guidelines-PDF.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38097729/
https://medicalxpress.com/news/2024-01-deleted-genes-linked-williams-syndrome.html
https://medicalxpress.com/news/2024-01-deleted-genes-linked-williams-syndrome.html

Konference v Zenevé - prehled pirednasek

- Pri dotazu jaké pouzivaji 1Q testy — dle p. Lavenexe
pouziva Barack Boaz obecné doporucené 1Q testy pro
osoby s kombinovanym postizenim (myslim, Ze pavod-
né urcené pro Downuv syndrom). Oni si testy upravili,
tak aby lépe vyhovovaly. Mozna by je byly ochotni
i poskytnout, ale ptal se, jaky by mély vyznam/vyuziti.
Dle jeho ndzoru samotné testovani bez nésledné
spravné interpretace nebo dalsi prace s informaci ne-
maji zadny vyznam.

Reseni strachu a fobii - pani Klein-Tasman

- Ukazovala, jak pracuji s détmi v uceleném progra-
mu — terapeut v samostatném prostoru, které je pro
dité novy, zapojeni rodiny, ndsledny online mentoring
s rodinou

- Zakladni postupy, které se ukazuji G¢inné - navést
déti na to, ze dany predmeét/¢innost (nebo néco jiného)
je bézny, prijatelny, ostatnim neublizuje, aby jej prija-
ly, navykly si na jeho pritomnost/dotek.

- Idealné prostrednictvim hry, zdbavy

- Priklady — divka se nechtéla cesat, hieben byl
v prostoru, pak se Cesala panenka, pak terapeutka, az
jej holka prijala, tak se jej dotykala, ona ¢esala panen-
ku, povidali si o ¢esani, hrali se, smali se, az nakonec
hreben prijala a byla ochotna se nechat ucesat nebo se
ucesat sama. Dokonce mé za timto Ucelem takovy kva-
zi karta¢ na vlasy, ktery nema bodliny, jen simuluje
¢innost.

Pani Dr. VICTORIA CAMPUZANO

- Samotnou prednasku jsem nevidél, ale zajimavosti
je, ze pani Campuzano vyvinula a mé prava na ,mysi
model“ s WBS deleci, a to v rozsahu Gtf2i do Fkvp6

- Pripadni zdjemci z rad vyzkumnikt se mohou na ni
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obratit, vyhrazuje si ale pravo posoudit poskytnuti mo-
delu

Prednaska sluch - DR. ALAIN LONDERO,
- K samotné predndsce nemam poznamky.

- Nad ramec jsem se zeptal na metodu Benaurida, va-
bec ji neznal. Ale zminil jinou francouzskou metodu,
ktera je zaloZena na poslechu Mozartové hudby. On sam
se domnivd, Ze neni nutné, aby slo vyhradné o Mozarta,
ale obecné poslech jakékoliv podnétné hudby, kterou
maji Willici radi, ma pozitivni dopad na jejich neurolo-
gicky vyvoj.

Charakterizace markerii metabolismus elastinu
pro WBS - Dr. Alessandro De Falco, Dr. Massimiliano
Rossi (z prezentace s pomoci prekladace)

Syntéza elastinu zac¢ind pred narozenim a je aktivni az
do dospivani a v mensi intenzité po cely zZivot

Pritomnost elastinu:

- aorta a hlavni krevni cévy (28-32 % susiny),
- plice (3-7%),

- elastické vazy (50%)

- slachy (4%),

- kuze (2-3%)

- jatra a tkdné myokardu

1ék MINOXIDIL - pouziti vysledek je ve studii z roku
2019 - https:/link.springer.com/article/10.1186/s12887-
019-1544-1

Zavér studie: Vysledky naznacuji mirny narast po 12
a 18 mésicnim sledovani v IMT. Vice pochopeni biologic-
kych zmén vyvolanych minoxidilem by mélo 1épe vy-
svétlit jeho potencidlni roli na elastogenezi u WBS.

Desmosiny/DES (desmosin a jejich izomer isodesmosin)
jsou oba slozeny ze ¢tyr lysinovych zbytkd; umoznuji-
cich tvorit stabilitu zesitovanych nerozpustnych elasti-
novych vldken na extraceluldrni Grovni.

Zaveéry a perspektivy

- Tvorba elastinu je fyziologicky vyssi v obdobi od
prvniho roku zivota a poté postupné klesa, az dosdhne
nizs$i rovné v dospélosti;

- Tvorba elastinu je snizena v WBS, coz je pravdépo-
dobné dusledkem defektu v syntéze elastinu;

- DES lze povazovat za ukazatel fluktuace elastinu
u WBS pro mozné nésledujici terapeutické studie;

- Dalsi studie zahrnujici vétsi pocet pacientu jsou
nutné pro charakterizaci mozné korelace mezi metabo-
lismem elastin a pritomnosti aeropatie p¥i chromozo-
malni deleci na7q11.23.


https://link.springer.com/article/10.1186/s12887-019-1544-1
https://link.springer.com/article/10.1186/s12887-019-1544-1

Williams

Porucha tvorby elastinu u WBS - GILLES FAURY

(z prezentace s pomoci prekladace) - studie na mysich
Oblast stimulace tvorby:

- stimulujte signdlni cesty
- aktivace syntézy
- elasticka vlakna a/mebo oprava elastickych vlaken

Zvazované pripravky: Minoxidil, extrakt z kopru, Synte-
ticky elasticky protein (SEP)

Oblast mozné opravy (pozn.: nejsem si jist prekladem)

- Prim4 oprava poskozenych elastickych vlaken
- Upravou molekuldrni vazby
- Jeji integrace

Zvazované pripravky: Synteticky elasticky protein (SEP)
Minoxidil: Souhrn u mysi (Eln+/- nebo ne)

- Minoxidil stimuluje syntézu elastinu a skladani elas-
ticka vlakna u mysi (zejména starsich)

- Minoxidil udrzuje celistvost elastickych vldken

- Minoxidil snizuje krevni tlak a zlepsuje arterialni
roztazitelnost

- Ochranny u¢inek elastickych vldken

- Snizeni pulsniho tlaku

- Minoxidil zlepsuje prokrveni mozku (zejména korti-
kalni) u Eln+/- mysi

- Nezadouci c¢inek: mirna srde¢ni hypertrofie

EXTRAKT KOPRU: shrnuti u mysi (C57Bl6/J)

- Extrakt z kopru stimuluje syntézu elastickych vldken
in vivo

- Extrakt z kopru udrzuje celistvost elastickych vlaken
- Extrakt z kopru zlepsuje roztaznost tepen (na 5 %
zejména F)

- Extrakt z kopru odstranuje vékem podminénou ven-
trikuldrni hypertrofii

- Vyroba elastinu

- Neosyntetizovana elasticka vlakna

- Stabilita elastickych vlaken

- Vytazek z kopru pouze 5% snizuje krevni tlak

- Utinek koprového extraktu na Eln+/- my&i? Budouct
klinicka studie?

Zavér efekt SEP na ascendentni aortu mysi haploin ne-
dostatecny pro elastin (Eln+/-)

- SEP nemd v nasich experimentdlnich podminkéch
zadné ucinky na krevni tlak (ale zabranuje zvyseni krev-
niho tlaku zptisobeného intermitentni hypoxii)
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SEP snizuje arteridlni tuhost aorty mysi nezavisle
na genotyp, zvlasté zajimavy u Eln+/- zvirat (hlavné
muzi)

SEP revertuje endotelidlni dysfunkeci spojenou
s haploinsuficienci elastinu u zen

SEP indukuje zvyseni tloustky elastickych lamin
u muzl Eln+/- a ma tendenci

ke snizeni poctu zlomeni elastické cepele

SEP zvysuje hladiny fibrilinu-1 a LOX a snizuje
hladinu tropoelastinu ve tkani

In vitro SEP indukuje zvyseni produkce elastinu
VSMC v kulture

Akéni mechanismus?

Vlozeni do / oprava jiz existujicich elastickych vla-
ken

Uprednostnuje se hypotéza signalizace SEP

Pravdépodobné zahrnuje elastinové receptory

(Elastin Receptor Complex a/nebo integrin avp3)
Perspektivy

Koprovy extrakt + Minoxidil - Synergické ptsobe-
ni?

Orientace elastickych vldken

Samci a samice mysi by méli byt studovani oddéle-
né

Eln+/- mys

Klinicky vyzkum? : mladi ELN+/- pacienti: extrakt
z kopru

Ithaca - WBS quidelines

Nové guidelines podle smérnic Ithaca mé na starosti
Dr Rossi, je otevien spolupraci, telefonicky mluvil
s Wandou (Dr. Urbanova, ortodoncie) ohledné jeji
Casti stomatologie a orofacialniho rozvoje

FEWS

Zajimavosti je, ze asociace FEWS se rozrostla o nové
¢leny — Polsko (staronové) zastupuje Aleksandra
Sobieska-Listewnik - v Polsku vi o cca 180 osobach
s WBS a dale Portugalsko zastupuje Ana Isabel
Serrédo, zde se jedna o novou organizaci, myslim, ze
maji 30-40 ¢lent.

Zdroj prezentaci vSech predndsejicich (v origindlnim
jazyce — Ad, FJ) najdete
https:/1url.cz/11d0k

na tomto odkaze:

Ivan Hospodar


https://1url.cz/I1d0k

Nataceni pro cyklus Kli¢ a porad Sousedé
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Dokumenty o Willicich - minulé i aktualni

Sledujete-li ¢innost spolku Willik dlouhodobé, pak vite, ze
mame za sebou i nékolik audiovizudlnich vystupt, kterymi
se snazime §irit osvétu o diagnéze Williamstv syndrom,
o vychove déti timto postizenim i o aktivitdch naseho spolku.

Podivat se tak mtzete na nékolik dokumentt - odkazy na né,
prip. rovnou celd videa najdete na strankiach Willika, kon-
krétné zde: https://www.spolek-willik.cz/prakticke-informace/
filmy-a-videa/

e V ramci cyklu Kde penize poméhaji vznikly dva filmy
o podpore déti s Williamsovym syndromem, a to v roce
2008 Pocitac¢ pro Jakuba a v roce 2012 Asistence pro Bar-
toloméje.

e V roce 2010 byl o Williamsové syndromu Ceskou televizi
nato¢en dokument z cyklu Kli¢, kde se prezentovaly tii
rodiny, zaroven se i zaznamenalo setkani Willika v Olivo-
vé 1é¢ebné v Ri¢anech u Prahy.

e Jako svou semindrni praci improvizované natocily béhem
vikendového pobytu v Zihli v roce 2014 dokument o spolku
Willik studentky Petra Stegnerové, Martina Vadovicova
a Lenka Zikova.

e V roce 2016 vznikly v ramci aktivit spolku Rodice za in-
kluzi dva spoty: o svych zkusenostech hovorily Hana Kubi-
kova a Lenka Jamrichova.

e V roce 2017 spatril svétlo svéta v ramci cyklu Kli¢ doku-
ment Priprava hendikepovanych déti na dospélost, kde
vystoupila 1 rodina vychovavajici hol¢icku s Williamsovym
syndromem (Habovi).

o Kratky film o nds jsme svépomoci natocili za podpory Na-
dacéniho fondu Avast s rezisérkou Irenou Swiecicki v srpnu
2018, natéacelo se na pobytu v Bilé v Beskydech.

Diky Beaté Dercové (maminka Miska) se na nés v lednu
2023 obratila rezisérka a psycholozka Iva Tereza Grosskopfo-
va, ktera se rozhodla o Willicich a jejich slunickové povaze
natocit dokument.

Nejprve to vypadalo na samostatny porad, ktery by produko-
vala ostravska redakce Ceské televize, béhem &asu, kdy jsme
se nekolikrat potkali a posilali si vzajemné postrehy, doslo k
nékolik zménam, az se nakonec zhruba o rok pozdéji, v brez-
nu 2024 rozhodlo, Ze se bude jednat o porad z cyklu KLIC.

Samotné natéceni probéhlo o prazdninich 2024, po dlouhych
pripravach, peclivém vybéru rodin, detailni pripravé scénare
a komplikované logistice.

Televizni $t4b natécel nejprve v Libni s predsedkyni spolku
Hankou Kubikovou, na Kralovské Vinohrady pak zajel na
Stomatologickou kliniku za MUDr. Wandou Urbanovou
a jejimi dvéma pacienty z rad Williku - za Vanesskou Jouklo-
vou a Miskem Dercem. Spanil4 jizda pokracovala na Morave,
kam se §tab premistil za nas$i hvézdou Ninugkou Cernou.
Natacelo se s maminkou Kristynou, ale také babickou a dal-
Simi. V sobotu dopoledne se rezisérka a jeji tym vratili do
Prahy, kde se pokracovalo s dalsi willikovskou star, a sice

s Kristynkou Pilnou, jeji maminkou, bratrem a jeho
pritelkyni.

Velka ¢ast dokumentu se pak natoéila na letosnim let-
nim willikovském tabore. Kamera byla u odjezdu
v Berouné, s détmi pak filmari stravili ¢ast cesty vla-
kem, dalsi den pak natéceli primo v Penzionu U Janda
v Uborsku. Chtali jsme, aby byl zachycen program ve-
douci k osamostatnovani - takze se peklo, tvorilo, vrtalo,
tancilo, uklizelo apod. Moc dékuji véem vedoucim a asis-

tentim, jak to skvéle zvladli.

Rezisérce Ivé Tereze Grosskopfové se s nami libilo - na
FB ostatné napsala: ,,Vrdtili jsme se z natacent, na které
se hned tak nezapomind!! Déti s Williamsovym syndro-
mem. Byli jsme s nimi ¢tyri dny. Takovy ndboj pozitivni
energie jsem dlouho nezaZila!! Tyhle jedinecné bytosti
Jjsou oficidlné mentdlné postiZeni, jenZe mne se zdd, Ze
diagnoézu by casto zaslouzZila vétsinovd spolecnost, nez
ony. Celou dobu vds pri natdcéeni nékdo objimal, Fikal, Ze
vds ma rad, usmival se. Déti se pri riiznych cdinnostech
vzdjemné podporovaly - kdyZ nékdo néco délal, dalsi
s nim nesoutézily, nebo nerikaly, Ze mu to nejde - vZdy se
nasel nékdo, kdo konkrétni dité pochvdlil a rekl mu, jak
Jje skvélé! A také svym rodi¢iim pres oko nasi kamery
posilaly décka pozdravy a Fikaly, jak rodice miluji! Kéz
by tyhle déti byly prikladem ndm mnohym - v radosti,
ldsce a lidskosti. Jeden ze silnych momenti byl taky je-
Jjich tanec na piseri O. Lounové: Jsem véény optimista - ty
déti zpivaly a na konci zakricely, Ze jsou optimisté. To uz

“«

jsem méla husi kuzi...."

A tak jsme se o par tydnu pozdéji, trochu spontanne,
béhem

slovenského setkani v Radéjové nedaleko Straznice

sesli jesté na jednom nataceni - cesko-
vznikl kratky dokument do cyklu Sousedé. I tady jsme si
povidali o tom, jak se zije s Williamsovym syndromem,
jaké pristupy prevazuji v Cesku a jaké na Slovensku,
pro¢ se tak radi potkavame a co nam to dava. Natacelo
se béhem bubnovani, kluci z obou stran hranice pred-
vedli, jak si poradi s aku-sroubovakem nebo sekackou
na travu, povedlo se nam dat dohromady i spolecny se-
mindr vénovany sdileni zkusenosti. Dékuji vsem, kteri
se v dokumentu postupné objevili, zejména Nadé Sadlo-
nové, Katce Jariabkové, Markété Makovnikové, a dale
pak véem ceskym a slovenskym rodindm, které se do
nataceni zapojily. Myslim, ze vznikl hezky dokument
a trvald vzpominka na nase spole¢né pobyty.

Oba dokumenty mély premiéru v Ceské televizi v ¥jnu
2024, oba jsou pristupné v archivu iVysilani. Najdete je
zde: Kli¢:  https://www.ceskatelevize.cz/
porady/1096060107-klic/224562221700015/

Sousedé: https://www.ceskatelevize.cz/
porady/11690334848-sousede/424236100111010/

Velké diky Tereze Ivé a jejim spolupracovnikiim za novy
pohled na Williamstv syndrom, Williky i ns spolek.

(-hk-)
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Treti roénik letniho tabora a dalsi plany

Letni tabor Willika, to je pro Williky moznost si vyzkou-
Set byt par dni bez rodi¢d, jen sdm za sebe (Casto poprvé
v zivoteé). Letni tdbor Willika, to je moznost pro rodice
uzit si par dni pro sebe, bez svych déti s Williamsovym
syndromem (¢asto poprvé v zivoté). Obé skupiny doporu-
cuji!

Jaké to letos bylo? Na tdbor (na par dni, na tyden, nebo
na celych 14 dni) dorazilo celkem 20 déti. Poprvé si tabor
vyzkouseli Erik, Bart, Bettynka a Martinka. Jiz starymi
harcovniky pak byli: Kuba, Verunka, Kacenka, Danik,
Luk4s, Quido, Nina, Misko, Maxik, Petrik, Rada, Nikous,
Adam, Laura, Vasek, Matéj.

Prtvodce, asistenty a vedouci letos détem délali: hlavni
vedouci Hanka Dvordkova a dale Anezka Baranova,
Anezka Simové, Filip Javirek, Hana Hrdlickova, Marek
Smizansky, Markéta Svobodova a Peter Fridrich, ktery
mél s sebou 1 dceru Ladu. Na chvili se za nami zastavila
i teta Martina z CAVO. Viem dospélym moc dékujeme za
jejich praci.

Téabor odstartoval spoleénym srazem na nadrazi v Berou-
né, kde jsme se také potkali se stdbem Ceské televize,
ktery o détech natacel dokument Kli¢. Déti se rozloucily
s rodiCi, Frantisek Haba zamaval odjizdéjicimu vlaku
bilym kapesnikem a rodi¢e se poté vydali jiz tradi¢né
oslavit nabytou svobodu do blizké restaurace. Cast tele-
vizniho Stabu vyrazila s détmi vlakem, druhé cast jela
doprovodnym vozidlem, ovéem az poté, co se podarilo
vyresit problém se zabouchnutymi klicky. Doprovodné
zésobovaci vozidlo mél 1 Willik, dékuji Jamrichovym za
zajisténi a Vaskovi s Fandou za odvoz a vylozeni kufru,
napoju a materidlu v Uborsku.

Prijezdem do Uborska pak zacal ten pravy letni taborovy
zivot. Vylety, koupani, nakupovani ve willikovském ob-
chodé, prochazky, rozcvicky, peceni a vareni, tancovani,
hrani her, druzeni se s détmi ze soubézné probihajicich
tabort (hasi¢i a tanecni krouzek), povidani, sdileni rados-
ti 1 starosti. Nékdy se na vylet slo pésky, jindy jelo vla-
kem, doslo 1 na prejezdy automobilem, ktery byl tento rok
k dispozici. Matéj Kovarna oslavil na tabore 12. narozeni-
ny, déti se podivaly na hrad Klenova i do Klatov. Markovi
dékujeme za paradni willikovské ksiltovky se jmény
a stylové termobatohy. Ksiltovku dostal i kameraman
Ceské televize, kterého to velmi dojalo. Letos si déti moh-
ly nové vyzkouset 1 spani ve stanu na zahradé penzionu.
Dny rychle utikaly a najednou nastal ¢as odjezdu. Vsich-
ni si z tdbora odvezli spoustu zazitkt, nikomu se nastésti
nic nestalo, néco nam vyslo lépe, néco hure, musime se z

vy

toho do pristich let poucit.

Dékujeme panu Jandovi a skvélému personalu v Ubor-
sku za podporu a tésime se zase za rok.

Tabor 2025

A jak to tedy bude s tdborem v roce 2025? Letni tabor se
uskutecni opét v Uborskuy, a to v terminu od soboty 19. 7.
do soboty 2. 8. 2025. Hlavnim vedoucim bude opét Hanka
Dvorakova. Prihlasky jsou na strankach Willika a ve FB
skupiné.
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Podminkou ucasti ditéte na tabore je, aby se pred kona-
nim tdbora zucastnilo alespon jednoho vikendového
pobytu, abychom méli predstavu, jak dité funguje a co
zvlada. Zaroven je vhodné, aby se vedouci tdbora méla
moznost osobné s rodi¢i dopredu domluvit na véem, co
je potreba (diety, léky, co ma dité rado, ¢eho se boji
atd.). Snazime se, aby se na nasich pobytech ukéazali
i budouci vedouci a asistenti, aby rodice védéli, s kym
své déti pousti na tyden ¢i dva ze svého dohledu. To, ze
se vsichni navzdjem doptedu znaji je zarukou toho, ze
vse dobre dopadne.

Bereme déti cca od zacatku skolni dochdzky (nejmensi
Ucastnici cca 8 let), horni hranice neomezena - konecny
vybér Gcastnikl je na vedeni tabora.

Co se na tébore déla? Snazime se, aby si déti mohly
vyzkouset véci, které je posunou v samostatnosti - vare-
ni, placeni fiktivnimi i béznymi penézi (ndkup jizdenek
ve vlaku), tklid, starost o své obleceni, doprava. Nechy-
bi samoziejmé obvyklé letni zabavy, které jsou pro ta-
bor typické — koupani, vylety, exkurze, diskotéky, roz-
cvicky, sportovani, koukani na filmy, lenoseni.

I na pristi rok shanime vedouci a asistenty - pokud bys-
te méli mezi svymi znamymi, kamarady, uciteli, Sirsi
rodinou apod. zijemce o tdbor v pozici instruktord
a vedoucich, dejte nam védét. Mohou si vyzkouset praci
s détmi a mladymi lidmi se specifickymi potrebami,
dostanou symbolickou odménu, zaplatime jim pobyt
(dopravu, ubytovani, stravu), potvrdime praxi, vybavi-
me materidly pro psani semindrek, bakalarek a jinych
praci, ziskaji zkusenosti, které jim uz nikdo nevezme.

Co se tyce ceny tdbora, jedna se o zcela nevydélecny
podnik. Z platby rodi¢a se hradi ubytovateli cena ubyto-
vani a strava déti, Willik hradi ubytovani, stravu,
dopravu a symbolickou odménu vedoucim, financuje
i spottebni materidl, cestovné a dalsi naklady. Ceny na
rok 2025 jesté nejsou znamy, budou se pravdépodobné
pro rodice pohybovat kolem 700-750 K¢ za osobu a den.

Tésime se na dalsi roénik tabora!

(~hk-)

Chces zaZit
néco nového?

Pojed na vikend
5 Williky,
dévmi
s Williamsavym
syndromem
a jejich rodinami!

Pojed
s nimi v
lété
na tabor.
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Radéjov: ¢esko-slovensky pobyt

Po sSesti letech (od pobytu v Bilé v roce 2018) jsme se
sesli s nasimi slovenskymi prateli opét v Cesku, resp.
na Moravé, a to konkrétné v hotelu Radéjov nedaleko
Straznice. Nebylo to pro nds neznidmé misto, poprvé
jsme se sem vypravili na prodlouzeny vikend v rijnu
2010, tj. pred 14 lety, podruhé se tu konal cesko-
slovensky pobyt v srpnu 2011. Za tu dobu se ledascos
zmeénilo, rada véci ale zustala stejna. Tentokrat dorazi-
la ze Slovenska velkd skupina skoro 20 rodin, asi 15
rodin dorazilo na cely nebo ¢ast pobytu z ceské strany.
Program byl tradi¢né bohaty, velké diky za to patri
Monice Zidkové, kter4 si to vzala z véts{ é4sti na staros-
ti.

A co jsme tedy v Radéjové béhem onoho posledniho
srpnového tydne stihli? Bylo toho hodné. Jiz v patek po
prijezdu se konala schiize slovenskych Williamsakd,
kde se domlouvaly dalsi podoby setkavani. V sobotu se
cesti Willici vypravil na Slovanské hradisté v Mikulci-
cich, kde uz na nas cekal se svou rodinou pruvodce
nejpovolanéj$i, pan Jaroslav Skojec, tatinek Martina,
ktery tady v Archeologickém ustavu pracuje jiz pres 30
let. Cekal nas zasvéceny vyklad a prochazka po areélu,
bohuzel bylo velké horko, tak to bylo trochu naro¢né.
Martin Skojec, ktery tady také pracuje jako brigddnik
pres léto, ndm vypravél, v ¢em spociva jeho prace pri
umyvani nalezt. Nase navstéva byla zakonc¢ena 1 kul-
turni vlozkou, protoze Martin ndm zahral na dudy (po
slovacku gajdy) a zazpival nékolik lidovych pisnicek.
Dékujeme! Cést vypravy vyrazila na koupalisté v Hodo-
niné, zbytek se vratil relaxovat do hotelu. Slovenska
¢ast vypravy vyrazila do archeoskanzenu v Modré
a poté na vyhlasené poutni misto na Velehradé. Vecer
se konala zdbavna soutéz kolo stésti, kterou organizo-
val Karol Drapak s Annou Ps$enkovou - byla to legrace
a vsichni si to uzili.

Na nedélni dopoledne - po snidani a rozcvicce s Moni-
kou - jsme méli naplanované bubnovani, které pro nas
zajistil v Cechdch zijici holandsky bubnik Etienne Van
Sas a jeho firma Bubnovani v kruhu. Byla to velka za-
bava, podarilo se ndm najit misto venku v prirodé, tak-
ze sl to uzili 1 ti, kteri jinak nemaji radi hluk. Etienne
mluvil legracni ¢estinou, dokézal zaujmout a vtahnout
kazdého ucastnika. Odpoledne se bubnovani opakovalo
pro druhou skupinu, do toho dorazila i Cesk4 televize
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s rezisérkou Ivou Terezou Grosskopfovou, ktera s nami

natacela reportaz do televizniho poradu Sousedé. Zabéry
z bubnovani jsou tak soucdsti dokumentu a trvalou pri-
pominkou na tuhle akci. Krom bubnovani se toho ale
natacelo mnohem vic - rozhovory s vybranymi rodici
a détmi, na kameru vypravéla Nada Sadlonova i Katka
Jariabkova, filmare zajimaly i spolecné aktivity, a tak
cesti 1 slovensti kluci spolu vrtali, sroubovali a sekali
sekackou travu - diky predevsim Danielovi, Elidsovi,
Tomikovi a Bartovi. Vecer za nami prijelo loutkové diva-
dlo, pan Jan Hrubec détem zahral paradni pohadku,
vsichni poté vyuzili prilezitost se spolecné vyfotit.

V pondéli dopoledne byl napldnovan samostatny vylet
Willikti a Williamsakt na rozhlednu Traviénd, s ohle-
dem na horko, fyzickou kondici nékterych ucastnika
a také nadale probihajici nataceni byl nakonec vylet
zkracen jen k vodni nadrzi Lu¢ivna. Dospéli se mezitim
zGcastnili ad hoc svolaného seminare, kde jsme si povi-
dali o tom, proc¢ spole¢né radi jezdime na pobyty a co nas
Cechy a Slovéky i po vice ne t¥iceti letech od rozdéleni
statu porad spojuje. Bylo to chvilkami velmi dojemné,
jsem moc rada, zZe jsem si to mohla vyslechnout. Po obé-
dé televize odjela a konecné zavladl klid. Nékteri vyuzili
volného odpoledne k vyletu - naptiklad do zajimavé Kovo
-Zoo v Uherském Hradisti. Na vecer pak byl naplanova-
ny exkluzivni program - vyuka skotskych tanci s panem
Vladanem Mencé¢ikem. Predtim se ale odehralo vystoupe-
ni Martina Skojce, ktery za ndmi s rodiéi prijel, aby i
na dudy (gajdy)
a zazpival. A pak uz se Willici a Williamséci pustili do

slovenskym kamaradum zahral
tance! Pan Vladan byl vybornym ucitelem, takze vsichni
postupné zvladli tri zédkladni kolové tance.

Na tterni odpoledne byla naplanovana plavba po Batoveé
kandle na lodi Danaj, kterou jsme si celou pronajali.
Dopoledne byl tedy individualni program, nékteri z nés
vyrazili do Veseli nad Moravou do zdejstho nového
a velmi pékného ekocentra Dim prirody Bilych Karpat
(38D film o prirodé, vodni prvky, interaktivni expozice,
spousta zdbavy pro déti), jini se vydali na rozhlednu
Traviéna (Hanicka s Nikolkou), dalsi ztstali v hotelu a
vyzkouseli zdejsi wellness centrum s virivkou. Odpoled-
ne hotel osirel, protoze dvouhodinova plavba po Batové
kandle a césteéné i po rece Moravé naldkala vétsinu
osazenstva. V podvecer vedla Katka Martincova dva



semindre pro starsi a mladsi Williky o vztazich, intimité
a bezpecnosti, nejen na internetu. Po cely tyden probihalo
nacvicovani divadelniho predstaveni pod vedenim Andrei
Ivanové. Vecer probéhl seminar Katky Jariabkové o Sebe-
obhajcich prav lidi s mentalnim postizenim a Monika 7id-
kovéa predvedla nojnovéjsi ortopedické pomucky, které je
mozné pri praci s détmi pouzivat.

Streda se nesla ve znameni tradi¢ni sportovni olympiady,
kterou profesionalné zajistil Karol Drapak s osvédcenym
tymem rodict. Hristé za hotelem bylo celé dopoledne plné,
déti si zkousely rtizné opi¢i drdhy na cas, vSichni Gcastnici
si to uzili. Odpoledne se nékteti z nds vydali na prochazku
na zdejsi slavné certoryjské louky, k rybniku Kejda, potom
na praveké hradiste Sumérnik a kolem vodni nadrze Ludi-
na zpét do hotelu. Okoli hotelu je paradni, jen to horko
kdyby se trochu zmirnilo. A jako by nds tam nahore nékdo
vyslechl, v podvecer se spustil slejvdk s bourkou, takze
planované premiéra divadelniho predstaveni O Sniehulien-
ce (O Snéhurce) se musela rychle presunout pod strechu.
Kazdopadné predstaveni Divadla Williams bylo vrcholem

mé divadelni sezény! Skvélé kostymy, bajeéna scéna, vy-

borné herecké vykony - vsichni doufame, ze divadlo se
stane trvalou soucésti nasich setkani (velké diky An-
dree).

Ve ¢tvrtek se cely den konal kurs nordic walking - pro
déti 1 rodice, vse po mensich skupinkach. Vsichni zdjem-
ci dostali teoretickou i praktickou prupravu k tomu, aby
chizi s hulkami zatadili do svych pravidelnych aktivit.
Odpoledne probéhl koncert kapelyProspektori, ktery ale
ponékud poznamenal hmyz, ktery nds v Radéjové otra-
voval cely tyden - vosy a srsni. Vasek Jamrich se ujal
osetrovani postipanych, ale iplné to nepomohlo. Stejny
problém se pak vyskytl i na zavérecné diskotéce. Pres
tyto drobné potize ale snad mizeme pobyt povazovat za
Gspésny. V patek jsme se rozloudili, naposledy si zama-

vy

vali a budeme se tésit na pristi setkani.

Diky vsem, kteri se organizace tohoto pobytu ujali,
vsem, kteti se zapojili do pripravy programu, diky vsem
Géastniktm - z Ceské republiky i ze Slovenska - za su-
per spolecny tyden.

(~hk-)



Podzimni pobyt v Pluhové Zd'aru

4.. []

Na konci zari se willikovské (a dalsi) rodiny sesly na
svém podzimnim setkani v oblibeném Pluhové Zdaru. Ze
vsech koutti republiky sem dorazily skoro tfi desitky
rodin, krom Willikd tu byli jesté Martas s Danikem
s Downovym syndromem a Andy s dalsim vzacnym one-
mocnénim. Pocasi nam pralo, vybrali jsme si skvély ter-
min - o tyden drive by ndm do pobytu zasdhly desté
a povodneé.

Hlavnim tématem setkani se stalo osamostatnovani.
Vzhledem k tomu, Ze nase déti zac¢inaji dospivat, je potre-
ba se tomuto tématu vénovat, proto jsme si tentokrat
pozvali psychologa Oskara Bébka ze Spolecnosti pro pod-
poru lidi s mentdalnim postizenim. Ten nejprve kratce
pohovoril s rodic¢i a posléze ve dvou skupinich s nasimi
teenagery vedl rozhovory "o zivoté" - o sikané, o tom, jak
reagovat, kdyz se vim nékdo sméje, kdyz je na vas nékdo
treba ve skole neptijemny. Rodice si na stejné téma povi-
dali v patek dopoledne i odpoledne - probirali jsme nase
predstavy o budoucnosti, jak by vypadala idedlni situace
a co je pro to potireba udélat. Domluvili jsme se, jakym
tématim se chceme vénovat, o ¢em se na pristich setka-
nich chceme bavit. Na tohle "dospélé" téma ¢astecné na-
vazal seminaf Pavla Svece v sobotu rano - udélal pro nas
vstup do problematiky kyberbezpecnosti. Dozvédéli jsme
se spoustu zajimavych a uzite¢nych informaci o bezpec-
nosti na internetu, pouzivani hesel, bezpecném online
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nakupovani a re¢ prisla 1 na rodicovskou kontrolu déti
prostirednictvim sdileni polohy, specialnich rodicovskych
aplikaci nebo chytrych trackovacich hodinek se SIM
kartou.

Déti se v mezidobi bavily po svém. S Katkou Polisen-
skou si mohly ozdobit origindlni vanocni kouli (vanoce
jsou za dvermi...), Ondra Krenik nabidl dilnu s vrtanim
a Sroubovanim - tentokrat se vyrabéla a dekorovala
paradni medaile. Dana Psenickova za podpory rodiny
Krenikovych dovezla uz ponékolikaté do Pluhova Zdéru
harmonizaéni luzko, kde se béhem tri dnt vystridaly
komplet vSechny déti. Asistentky pak s détmi malovaly,
hrély si s obfim mi¢em Kim-Ballem, sportovaly a tvorily
v krasném aredlu statku. Spolecné se zdravymi souro-
zenci a s tetou Martinou pak vytvorily specidlni komik-
sovy pribéh, ktery ukazoval cestu staletimi pri hledani
1éku na Williamstv syndrom. Dvé zdravé sestry s pre-
zdivkami Rizzler a Skibidi Toilet pak s détmi natéacely
Skibidi rozhovory, které sestrihaly do blaznivého videa.
My starsi jsme jen koukali... Velkou zabavu prinesly
i novinky, které domaci pan Radim Benes do arealu
dodal: drevéné spaliky pro stavéni vézi (zaujalo i jedno-
ho nejmenovaného tatinka architekta) a sprazeny bicykl
pro dva (aneb dvojkolo, kde sedi jezdci vedle sebe). Nej-
vetsi radost ale prisla poté, co se Radim rozhodl, Ze bude
vozit déti po aredle na travni sekacce a v elektroaute.



Kam se hrabe organizovany program... V ramci osamo-
statnovani si déti mohly nové vyzkouset vateni - trpéliva
Olga Krenikova s détmi délala toasty naslano i nasladko.
Setkalo se to s velkym ohlasem a skola vareni tak bude
urcité pokracovat i priste.

Rodice si zase nenechali ujit komentovanou prohlidku
zdejsiho zdmku, kde od minule opét prace pokrocily. Ve
spojeni s vtipnym vykladem hradniho pana neméla pro-
hlidka chybu - a to se muzeme tésit na dalsi vychytavky:
meéla by se tu nové objevit 1é¢iva pyramida a pobytové
molo u rybnika. Ve hradnim prikopé jsme se také spolec-
né vyfotili. Déti s asistentkami vyrazily v sobotu po obédé
na sipkovanou, ktera skoncila nilezem sladkého pokladu.
Cestu domu si vsichni rozhodli zkratit pres pole, coz
vzhledem k bahnu a mokru nebyl nejlepsi napad, coz kon-
statovaly zejména maminky, na kterych pak bylo boty
ususit a uvést do pavodniho stavu. Déti to ale bavilo vel-
mi. I vefery jsme méli v Pluhové Zd4ru veselé, v patek

jsme si udélali ohen a pekli jsme bufty, v sobotu se
konala diskotéka. Novou néplni vikendu bylo romanti-
ka, neb tu vznikly dva nové pary. Vanesska a Vasek
a Kristynka a Mathias. Kristynka se s Mathiasem
vidéla na setkani poprvé v zivoté nazivo, nasledoval
prstynek - a pak uz jsme jen vsichni slzeli a prali zami-
lovanému péaru, at mu to co nejdéle vydrzi.

Cely vikend jsme si hodné povidali - o skolach, 1éka-
rich, vztazich, zdravotnich potizich, laznich, Mikulasi,
atd. Parddni momentky z pobytu zachytil svym fotoa-
pardtem Pavel Svec, ktery vedle Bary Wellens timto
ziskal funkci druhého dvorniho fotografa nasich setka-
ni. Nase Willikovskéa rodina se zase rozrostla o par
novych tvari, a to jak z rad déti, tak asistentek. Snad
se jim s nami libilo a dorazi i pristé. Dékujeme panu
Radimu Benesovi a personalu Pluhova Zdaru za vlidné
zachdzeni, véem lektorum, asistentim a organizito-

Byl to opét super vikend.
(-hk-)

ram za jejich préci.
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ZkuSenosti ze zahranici: Daniel z Belgie

Dovolte mi, abych nds na dvod mého prispévku malinko

predstavila. Jsme ¢tyrélenna rodina z Prahy a kvali manze-
lové préaci jsme se v kvétnu 2020 docasné prestéhovali do
Belgie. Zijeme v malém méstedku Nivelles ve Valonském
Brabantu asi 40 km jizné od Bruselu.

S manzelem vychovdvame témér sedmiletou dceru Simon-
ku a skoro triletého syna Daniela, ktery se narodil s Willi-
amsovym syndromem.

Téhotenstvi s Danielem bylo naprosto bezproblémové a za
obrovskou vyhodu jsem povazovala moznost mit pecujiciho
gynekologa u porodu, coz je zde velmi bézné. Daniel prisel
na svét den po terminu za malinko dramatickych okolnosti,
kdy mél Spatné srdec¢ni ozvy, infekei v placenté a bylo nut-
né s porodem opravdu spéchat, aby nemuselo dojit k cisar-
skému rezu.

Co ovéem na ném bylo na prvni pohled zcela nipadné
a nezddlo se ani ndm, ani oSetfujicim lékartm, byla mensi
spodni celist. Daniel stravil prvni noc na pozorovani na
neonatologii, prakticky ihned po porodu byl napojen na
kyslik a vozili mi ho na kojeni, ale uz druhy den v podvecer
jsme byli spolu umisténi na soukromy pokoj. Dalsi velka
vyhoda v Belgii. Kdo ma od zaméstnavatele dobré nemoc-
niéni pojisténi, maze vyuzit pro sebe i rodinu zcela zdarma
nadstandartnich sluzeb. Co se tyka nemocni¢ni péce, nemo-
hu si pul slovem stézovat.

V belgickych porodnicich pecuji o rodicky vyhradné porodni
asistentky. Vsechny byly velmi milé, nekoukaly na mne
skrz prsty jako na cizinku, ktera komunikuje hlavné anglic-
ky a mély obrovskou snahu ndm co nejvice pomoci s koje-

20

nim, které bylo samoziejmé komplikovanéjsi. Pri kazdo-
dennich kontrolach od pediatri jsem se snazila vyzvédét,
zda se ta celist spravi a co si o tom celkové mysli. Bylo mi
trochu napadné, ze mluvili mimo jiné o preventivnim
zopakovéani genetickych testd, ale neprikladala jsem to-
mu velkou véhu, kdyz ty prvni téhotenské dopadly vybor-
né. Nikdy nezapomenu, jak mé nejstarsi asistentka pri
opousténi oddéleni se soucitnym pohledem az matersky
pohladila po zddech a poprdla mi hodné stésti. Dneska uz
chapu proc... Vsechny do jedné spolecné s 1ékari tusily to,
o ja si naprosto odmitala pripustit...

Po nédvratu z porodnice nds v prvnich dvou dnech oba
prisla zkontrolovat smluvend porodni asistentka domu,
Daniel dle jeji cestovni vahy pribral a svét se zdal byt
naprosto idedlni. Pravy koloto¢ nastal az po prvni kontro-
le u pediatra v centru ONE. V Belgii vétsina déti dochazi
do podobnych center na kontroly a ockovani. Obdrzi zde
Carnet de Santé, coz je obdoba ¢eského Zdravotniho pru-
kazu ditéte. Zde pritomna détska lékarka zjistila, ze Da-
nielovi stale chybi do porodni vahy 100 g a navic ma ja-
kysi selest na srdci. V tomto okamziku se nas dosavadni
poklidny rodinny zivot obratil zcela naruby. Daniel dostal
doporuéeni na sonografii ledvin, mozku a podrobné vyset-
reni srdce. Zatimco ledviny a mozek dopadly na vybor-
nou, vysetreni srdce uz tak dobré vysledky neprineslo.
Ukézalo se, ze Daniel ma defekt komorového septa, ktery
bude mozna jednou nutné operovat. V tomto okamziku
musim vyzdvihnout nejen belgické zdravotnictvi, ale
hlavné nase stésti na excelentni lékare. Mam dojem, ze
ve chvili, kdy narazite na jednoho dobrého, doporuci vas



k dalsimu kvalitnimu, protoze maji vzajemné vazby
a slusné znamosti mezi sebou. Podarilo se ndm dostat
k opravdu skvélé détské kardiolozce, kterd mé s détmi
s WS zkusenosti, je velmi mild, empatickd a svou praci
deéld s obrovskou vésni. VSe nam podrobné vysvétlila,
nakreslila a zaroven se nds snazila uklidnit a povzbudit.
Byla to pravé ona, kdo pozdéji zaridil Danielovi podrob-
nou genetickou analyzu a zdroven schuzku s nejlepsi
genetickou v kraji z Institutu patologické genetiky. Do-
konce na prvni spolecné setkani prijela také a zajimala
se 0 Danieltv celkovy zdravotni stav a vysledky genetic-
kych testt. Pani doktorka z IPG pred¢ila vSechna méa
ofekavani. S tak citlivym, empatickym a zaroven opti-
mistickym pristupem k pacientovi a jeho rodicim jsem se
nikdy nesetkala. Jsem si jistd, ze pokud by se kdekoliv
na svété objevila studie, vyzkum nebo 1é¢ba WS vhodna
pro Daniela, zvedla by telefon a informovala nés.

Danielav stav se od stanoveni diagndzy ve trech mésicich
vyrazné zlepsil. Diky kvalitni péc¢i a dobré spolupraci
s pediatrem jsme prekonali problémy s kojenim
i krmenim a na zdkladé intenzivnich cviéeni a rehabilita-
ce se nam dari zlomit pocateéni silnou hypotonii
a opozdény psychomotoricky vyvoj. Stdle mdme samozre-
jmé mnoho kontrol a vysetreni, ale nastésti uz v mensi
mire, nez na pocatku. Zde v Belgii dochdazime na pravi-
delné kontroly na pediatrii, kardiopediatrii, neuropediat-
rii, ORL, oftalmologii, genetiku a do specializovaného
neurologického centra William Lennox Centre k doporu-

¢enému rehabilitaénimu lékari.

V Cesku, kam jezdime na dovolenou a prazdniny, navsteé-
vujeme Centrum lécebné rehabilitace, logopedii, ergote-
rapii, ortopedii a dochdzime na kontroly do Centra kom-
plexni péce k Ceskému rehabilitacnimu 1ékati. Vyhodu
zdravotni péce v obou zemich spatfuji v tom, ze kazdy
1lékar ¢i fyzioterapeut vnese do naseho problému jiné
napady, poznatky, pomucky a hlavné moznosti, jak nam
pomoci.

Daniel dochdzi dvakrat tydné do centra Crescendo zde ve
mésté na Bobath terapii a kazdé pondéli chodime na
plavani pro nejmensi. Za velkou vyhodu povazuji skutec-
nost, ze sle¢na fyzioterapeutka uz v péci jednoho chlapce
s Williamsovym syndromem méla a vi tedy, co od néj
otekdvat a jak s nim efektivné pracovat. Cty¥ikrat denné
cvicime doma Vojtovu metodu, kterou muzeme diky zlep-
Seni stavu srdce provadét.

Skolstvi

Co se tyka skolstvi, zvlasté toho specialniho, je to zde
problém. I rodice zdravych déti maji casto velké trable
s umisténim do jesli a skolek, protoze kapacity, hlavné
zde na malém mésté, jsou omezené. Casto je dokonce
nejlepsi prihlasit dité do jesli jesté pred narozenim, jak-
koliv to zni Silené. Neuropediatricka se mi aktivné poku-
sila najit specidlni skolku a hypoterapii v okoli, ale nej-
bliz§i moznosti byly 15-20 km daleko, coz v kombinaci
s intenzivnim cvi¢enim, lékarskymi kontrolami a terapie-
mi zatim moc nepripadd v ivahu. Daniel navic zatim ani
nechodi ani nemluvi, takze v tomto ohledu stale vyckava-
me.

Socialni systém

Ohledné socidlniho systému bychom se v Belgii mohli ucit.
Kazd4 matka rodici v Belgii na zékladé zdravotniho pojisté-
ni a mistniho bydlisté obdrzi nemalé porodné za kazdé zivé
narozené dité. Na stejném principu funguje prispévek na
dité. Na ten mé ndrok vzdy jeden z rodi¢d a pobira ho az do
dovrseni 21 let ditéte a dale je mozno jej ziskat pro studenty
do 25 let. Daniel ma na zakladé svého zdravotniho stavu
a lékarskych posudku prispévek zvyseny.

Vse zarizujeme s valonskou spolecnosti verejnych fondu
FAMIWAL. Na déti lze v Belgii ziskat i nezanedbatelnou
slevu na dani.

Cesk4 komunita

S mistni ¢eskou komunitou zatim nijak prevratné v kontak-
tu nejsme, ale radi se uastnime obasnych akei od Ceské
skoly bez hranic v Bruselu. Jednd se predevsim o détské
koncerty, workshopy, divadelni predstaveni a besidky, kde
se muzeme setkat s krajany a vyménit si zkusenosti, zazit-
ky €1 informace. Dcera je bohuzel jiz nékolik let pouze na
cekaci listing, ale pevné vérim, ze letos v zari bude prijata
a bude si tak moct o vikendech doplnit vzdélani v ceském
jazyce. Daniel mél v roce 2022 od konzultarniho oddéleni
ambasady uskuteénéné moc hezké vitani obéanka v Kralov-
ském divadle Peruchet v Bruselu, kde jsem se mimo jiné
setkala s pani MiSou, provdanou do Belgie, ktera napsala
cesky blog o téhotenstvi a porodu v Belgii, coz pro mé mélo
velmi pozitivni prinos a ndhodné setkdni nds obé mile pre-
kvapilo.

Co Fici zavérem? Zivot s ditétem s Williamsovym syndro-
mem neni jednoduchy nikde na svété a je iplné jedno, jestli
zijete v Cesku, v Belgii nebo na jizni polokouli. Kazda zemé
skytéd trochu jiné Zivotni moznosti, vyhody i problematiky.
V Belgii povazuji za slabinu mistni administrativu ¢i byro-
kracii. Néco zde vyridit, vyjednat je ¢asto béh na dlouhou
a narocnou trat s radou prekazek. Urcité je zde patrny roz-
dil mezi valonskou ¢asti ovlivnénou Francii a vlamskou
Casti spadajici a tihnouci spise k nizozemské a némecké
mentalité. Spousta véci tu ale funguje velmi dobre a je tak
nutné jich nalezité vyuzit a bojovat se svym osudem, jakozto
rodi¢ vazné nemocného ditéte ze vsSech sil. Jak rik4 nase
détska lékarka: step by step (krok za krokem) k lepsim ziti-

kam! Kristyna Kettnerova
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Maarten: zkusSenosti z Lucemburska

V Lucembursku zac¢ind povinna skolni dochdzka ve ¢ty-
tech letech, tzv. predskolou, ktera trva dva roky. Maar-
ten zacal chodit do mistni zdkladni skoly s odkladem az
v Sesti letech.

Situace byla zpocatku pro nas o to obtiznéjsi, ze ve skole
se vyuCuje ve trech jazycich - némcine, lucemburstine
a francouzstiné. Nastésti s tim Maarten nemél problém
a dnes komunikuje plynule v ¢estiné, némciné a lucem-
burstiné.

Vychozi podminky ve tridé byly priznivé - pro Maartena
byla vytvorena mensi tiida s 12 détmi a mél k dispozici
specialni pedagozky na hlavni predméty. Druha véc
byla, jak na inkluzi ptred 13 lety byli pripraveni jeho
ucitelé a samotné specialni pedagozky. I kdyz jsme je
informovali o specifikach vyuky, o jeho silnych a slabych
strankach a pripravovali jsem jim materidly, narazeli
jsme casto na nepochopeni a neochotu se o to hloubéji
zajimat.

Nastésti byl Maarten diky své povaze ve Skole celkem
spokojeny, déti se k nému chovaly pratelsky a ¢asto mu
samy poméahaly. Mél specidlni plan, ktery jsme se snazi-
1li na zdkladé nasich znalosti a zkusenosti ovliviovat.

Postupem ¢asu bylo narocnéjsi skloubit jeho individual-
ni plan s vyukou i vékem spoluzdky, a tak Maarten ve
13 letech presel na specidlni skolu. A ndm se ulevilo.

Nase snaha o inkluzi Maartenovi prospéla, prinejmen-
§im v prvnich letech. Pro nés bylo toto obdobi inkluze
hodné néroéné, céasto jsme byli z pristupu uditelt
frustrovani a vycerpani.

Ve specidlni skole se vSak pozdéji citil klidnéji a spoko-
jenéji. Byl ve tridé s 9 zdky a 2 - 3 ucitelkami, které
rozumély problematice vzdélavani téchto déti. Skola
byla sice pres 30 km daleko, ale do skoly a z ni jej vozil
specidlni autobus organizovany a placeny statem. Pri-
daly se mu i praktické predméty.

V 18 letech Maarten ukoncil (musel ukonéit) povinnou
skolni dochdzku. V Lucembursku neexistuji navazujici
specidlni uéebni obory, jak je zndme v CR.

Momentalné Maarten tedy déla praxi ve specidlnim

Novinky od Pavla

Ahojky,
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statnim zarizeni s nékolika ateliéry (dilnami). Vykonava

jednodussi tdkoly a podili se na vyrobé vyrobka v atelié-
rech papiru, keramiky, textily nebo svicek a poméha pri
pripravé jidla v kantyné.

Triletd praxe je bez finanéni odmény, zdroven vsak s pra-
covnim rezimem vcetné stanovené dovolené. Pokud se
Maarten osvédci, mohl by po jejim absolvovani dostat pra-
covni smlouvu s minim4lnim platem. To ovsem jesté uvidi-

me....

Jsme radi, ze ma kazdodenni napln a program a zaroven
ze se zde citi dobre.

Bara Wellens, maminka

zdravim vas vSechny, urcité jste zvédavi, co je u mé nového. V 1été jsem byl v Laznich Kun-
dratice s pritelkyni, coz je kousek od Liberce. Také jsem byl tyden s mymi rodi¢i na chaté
na Studnici a celkem jsem si to uzil. S pritelkyni jsme spolu skoro ¢tyti roky. Také jsme
meéli nékolik navstév v prazskych divadlech béhem zari. Byli jsme treba na muzikalu Dra-
cula a musim rict, Ze to bylo moc fajn. Nesmim zapomenout na ABBA Revival World, coz
bylo v Kongresovém centru Praha - moc krasné pisnicky od ABBY. Ted aktualné chodim
na astrokurz, 2. roénik na Stefanikové hvézdarng, tak jsem rad, ze se dozvim néco nového.
V préci nam chybi lidi, kteri by chtéli pracovat. Tak to je zatim vse, co jsem chtél napsat.

Pavel



Pozdrav od Martina




Porad to budes ty! (Kristynka)

Na strance Ceské asociace pro vzdcnd onemocnéni Vzdc-
ni.cz byl zverejnén pribéh nasi nové kamaradky Kristyn-
ky. Se svolenim CAVO pretiskujeme 1 v nasem Obcasni-
ku text, ktery napsala jeji maminka Hanka Piln4.

Nase dcera ma Williamsav-Beurentuv syndrom, neddavno
oslavila 18. narozeniny. Na diagndzu se prislo az v jejich
17 letech diky ndhodnému setkdni s pani doktorkou,
kterda se tomuto onemocnéni shodou okolnosti vénuje.
Predtim jsme zkratka “propadli sitem”. Je to dost neuve-
ritelny pribéh, ktery ndm v mnohém zménil zivot.

Nahodné setkani

Predstavte si prazské letisté v 1été: tisice proudicich lidi,
které nezndte, jezdici schody, informaéni tabule, hlaseni.
Soustredite se na svuj let, zavazadla, spolucestujici. Jaka
je pravdépodobnost, ze se s nékym cizim date do teci?
A jaka je pravdépodobnost, ze diky tomu prijdete na néco
zéasadniho? Nam se stalo praveé to. Kdyz jsme minulé 1éto
letéli na dovolenou, stéla za ndmi ve fronté na odbaveni
pani doktorka Wanda Urbanova. Kristynka ji zaujala,
chvili si povidaly a pani doktorka tehdy vyslovila pode-
zreni, ze by nase dcera mohla mit Williamsav-Beurentv
syndrom.

Nikdy predtim jsem o této nemoci neslysela, vibec jsem
nevédéla, o co jde. Ptala se mé postupné na razné véci
a ja jsem vsechno potvrdila, véetné prubéhu mého poro-
du. Pozadala nas, jestli by si mohla Kristynku vyfotit,
aby mohla jeji fotografii nahrat do programu, ktery ze
vzhledu obliceje dokaze vyhodnotit pravdépodobnost
vyskytu vyvojové genetické vady. O dva dny pozdéji nam
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poslala vysledek, ktery syndrom potvrdil
s pravdépodobnosti pres 90%. Doporucila ndm jit na ge-

netické testy.

Pamatovali jsme si, ze Kristynka na genetickych testech
byla uz ve dvou letech, protoze méla na svij vék mensi
obvod hlavy a oblicejovy dysmorfismus. Tehdy se vsak
nic nepotvrdilo, pouze to, Ze je nositelem genu, ktery
zpusobuje celiakii. Nyni jsme ji nechali testy udélat zno-
vu a Williamsav-Beureniv syndrom se potvrdil.
Po 17 letech, kdy Kristynka prosla rukama tolika 1ékaru
a odbornik.

Prilis hodné miminko

To, ze je Kristynka jind, jsme pozorovali uz od chvile, kdy
se narodila. Je nase druhé dité, méli jsme tedy srovnani
se starsim synem a také s détmi mych dvou kamaradek,
které se narodily v podobné dobé.

Porod probéhl trochu predcéasné, v 38. tydnu, byl pomér-
né slozity. Ve 37. tydnu se podle ultrazvuku zdalo, ze
Kristynka neroste tak, jak by méla, pan doktor pojal
podezreni, Ze nejsou v poradku prutoky pupecnikem.
Vysetreni je wukdzalo v normé, zustala jsem ale
v nemocnici tyden na pozorovani. Kristynka nepribyvala
a neustéle spala, méla stdle stejnou tepovou frekvenci.
Porod byl nejprve vyvoldvany, nakonec probéhl cisar-
skym fezem. Kdyz se Kristynka narodila, méla 2,34 kg
a 46 cm, kdyz mi ji poprvé prinesli, byla opravdu malin-
ka.

Na pokoji v porodnici jsem byla s pani, jejiz hol¢icka se

narodila v 33. tydnu, presto se ale vyvijela mnohem
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rychleji. Rikali jsme si, Ze je néco Spatné, ale nikdo ndm
nedokazal tict, co se déje. Ta nejistota pro nds byla asi
nejhorsi: mate tuseni, Ze je néco Spatné, ale nevite proc.

Prvni ¢tyri mésice Kristynka prospala, byla vzharu vzdy
jen kratce. Spala, jedla, dobte pribyvala, ale spala porad.
Kdyz byla vzhtru, byla takové hodné détatko. Tehdy se
u ni objevil Selest na srdci, zacali jsme tedy dochdzet na
kardiologii. Zjistilo se, ze ma foramen ovale (otvor v délici
prepazce mezi pravou a levou srde¢ni sini, ktery se obvykle
v prvnich tydnech zivota uzavre), zacali jsme chodit na
pravidelné kontroly. V Sesti mésicich se otvor v prepazce
uzavrel. V roce a ptl méla atypické vysledky EKG, ale bez
nalezu srdecni vady. Postupné jsme tam chodit prestali,
protoze 1ékari nic dalsiho nezjistili.

Déle jsme chodili do specialni poradny pro rizikové novoro-
zence, protoze méla Kristynka nizkou porodni vahu. Pre-
kvapilo nés, v jak dlouhych intervalech si nas objednéavali
— vzdyt do jednoho roka zivota udélaji déti tak obrovské
pokroky. Ve ¢tyrech mésicich se Kristynka panu doktorovi
zd4la v poradku, v sedmi mésicich se mu zdala lehce poza-
du, ale tvrdil, ze to dozene. My jsme ale sami v osmi mési-
cich vyhledali terapeutku, ktera s détmi cvicila Vojtovu
metodu, protoze Kristynka stdle nelezla, pouze valela sudy
na jednu stranu. Pani terapeutka byla vyborna a velmi
nam pomohla: zacali jsme s Kristynkou intenzivné cviéit.

Na treti kontrole v poradné pro rizikové novorozence se
pan doktor chytil za hlavu a rekl, Ze neni mozné, ze je Kris-
tynka takhle pozadu. Chtél ji udélat sonografii mozku, ale
meéla uz uzavirenou fontanelu, tak to nebylo mozné. Poslal
nés tedy na détskou neurologii, kam jsme zacali dochazet
kvuli opozdénému psychomotorickému vyvoji.

Nevyhranéné skolni roky

Postupné jsme nardzeli na ruzné dalsi potize, nikdo ale
nevédél, co Kristynce doopravdy je. Slychali jsme rtzné
varianty véty “je to tak, prosté to tak berte”. Svou vlastni
cestou jsme zZivotem néjak proplouvali az do Kristyncinych
17 let.

Nastup do prvni tridy nebyl lehky. Kristynka méla odklad,
pravidelné jsme dochazeli do pedagogicko-psychologické
poradny. Nezjistili tam vsak nic konkrétniho kromé toho,
Ze je nevyhranéna pii pouzivani pravé a levé ruky. Rekli
nam vsak, at s tim nic nedélame, ze se to srovné. Pak jsme
sli do jiné poradny, Tekla jsem, Ze pozorujeme, ze Kristyn-
ka sice kresli pravou, ale po pastelce vzdy sah4 levou, na-
vic obrazky kreslené levou rukou jsou mnohem koordinova-
néjsi. Potvrdili ndm, Ze by méla pouzivat spise levou ruku.
Na to ale nedoslo, protoze uz si na ni nezvykla.

Problémy ve skole se objevily hned béhem prvniho pololeti.
Pokud se Kristynce néco nedarilo, nesla to velmi Spatné,
velmi ji to stresovalo. Pani ucitelka nam rikala, ze Kristyn-
ka Casto odchazi na zachod, odchazeni pro ni byla inikova
cesta. Ve skole proto navrhli nové vysetfeni v poradné, kde
Kristynce doporucili od druhého pololeti asistentku. Na
asistentky jsme méli opravdu stésti: postupné jsme poznali
tt1, posledni z nich provedla Kristynku celym druhym stup-
ném, mnoho ji naucila. Kdyz Kristynka koncéila skolu, méla
jen t¥i trojky, coz bylo skvélé.

Kdyz se nyni zpétné divame na zpravu z pedagogicko-
psychologické poradny, vidime, Ze vSechny popsané
problémy souvisi s Williamsovym-Beurenovym syndro-
mem. Porucha pozornosti, snizené prostorové vnimani,
které pro Kristynku predstavuje opravdu veliky pro-
blém, potize s jemnou i hrubou motorikou. Vsechno
nyni dava smysl, neslo o ndhodné potize, které spolu
nesouvisely.

Pokud jde o zdravotni stranku, kolem 9. roku se nam
zdélo, ze Kristynka zacind dospivat, podle 1ékart ale
jesté neméla dostatecnou hmotnost, aby se to dalo oce-
kavat. Presto, ze v 11 letech véazila jen 35 kg, ji vsak
puberta zacala. Nasi pediatri¢ce se to nezdalo, poslala
nas proto na vysetreni. Kdyz jsme se vsak obratili na
jakéhokoli gynekologa, mavl nad tim vzdycky rukou,
kdyz zjistil, ze Kristynka nemd zadné dalsi problémy.
Nechali to byt s tim, Ze déti dnes dospivaji mnohem
drive. Pred¢asna puberta je pritom jednim z priznaka
Williamsova-Beurenova syndromu.

Kolem 9. roku jsme pro Kristynku dostali od naseho
zubare doporuceni na ortodoncii kvli obrdcenému sku-
su a zubnim vaddm. V prvni ordinaci nam rekli, ze
s tim momentalné nejde nic délat a dé se to resit az
v dospélosti operaci cCelisti. Pak se nam ale podarilo
objednat Kristynku do ordinace pana doktora Ihy
a pani doktorky Thové. Diky jejich precizni praci
a fixnim rovnatktim neni po obraceném skusu ani pa-
matky, zadn4 operace nebyla potieba.

Nechci byt takhle nemocna

Potvrzeni diagnézy ndm bez nadsdzky zménilo zivot.
Ted uz vime, ze Kristynéiny potize maji své jméno
a pri¢inu. Nékdo se nds tehdy bezelstné zeptal, proc
chceme jit znova na genetické testy, kdyz potvrzeni
diagnézy nasi situaci nijak nezméni, pro nemoc neni
1écba. Nam ale bylo jasné, Ze s potvrzenou diagnézou
bude mit Kristynka tiplné jiné moznosti.
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Porad to budes ty! (dokonceni)

Nase Kristynka se napriklad hodné pozoruje, co se tyce

zdravotnich problém, velkou roli u ni hraje psychika. Kdyz
ji néco poboliva, tak se na to hodné soustredi, potiebuje
slyset 1ékare, néjakou autoritu, ze je v poradku. Kdyz jsme
¢ekali na vysledky genetickych testd, trvalo to pomérné
dlouho. Kristynka ndm jednou rekla: “J4 to nechci mit, ja
nechci byt takhle nemocn4”. Snazili jsme se ji uklidnit, ze
jestli se to potvrdi, Zije s tim uz 17 let a nic se pro ni nezmé-
ni. Neovlivni to ona, ani my, uz se to stalo. Nebyla by jedi-
n4, je spousta déti, které maji stejnou nemoc. Rikali jsme:
“Porad to budes ty, nic to s tebou neudéld. Jen budeme vé-
dét, Ze to, co je u tebe jinak, ma néjaké jméno. Nikdo to
nezavinil, nikdo neudélal nic Spatné.”

S nékterymi ¢leny spolku Willik uz jsme v kontaktu diky
Facebookové skupiné. Nebudeme prehanét, kdyz rekneme,
ze se nam diky tomu otevrel iplné novy svét a ze je néjaky
“hezéi”. Neresi se v ném hlouposti a malichernosti. Dokonce
i Kristynka m4 najednou spoustu kamaradid, maji spolec-
nou chatovaci skupinu, nékdy si telefonuji. Koneéné pozna-
la néco jako kamardadstvi, protoze od malicka vyrustala bez
kamaradu.

Pokud mé néco trapi, je to pravé chovani nékterych Kris-
tyncinych vrstevnikd. Nesu to mnohem hure, nez jeji zdra-
votni stav, nerozumim, k ¢emu jsou ve svych rodinéach vede-
né. Praveé oni jsou prece zdravi a mohli by ostatnim pom4-
hat. Déti s Williamsovym-Beurenovym syndromem jsou ze
své podstaty velmi hodné a pratelské, navazuji lehce kon-
takt s ostatnimi, jsou komunikativni a nezakerni. Je radost
s nimi byt. Nechdpu, jak na né nékdo muze byt zly. Naopak
kdyz slysim, jak spolu Kristynka a jeji kamaradi mluvi, tak
si rikam, zZe by se k sobé tak meéli chovat vsichni.

Neni lehké zit s podobnou nemoci, na druhou stranu si moc
dobie uvédomujeme, jak nas to obohatilo, o co je nas zivot
lepsi. S tim, Ze je Kristynka jind, se smirujeme cely zivot.
Nepochopi to nikdo, kdo to neprozil. Nejtézsi pro nas byla
nejistota, pocit, Zze nevite, s ¢im bojujete, proti cemu se sta-
vite. Potvrzeni diagnézy bylo ulevou, méla jsem doslova
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pocit, Zze jsem se vznesla tfi metry nad zem. Nenesli
jsme to Spatné, protoze pojmenovani diagndzy nic ne-
zménilo na tom, jaka Kristynka je. A setkani s pani
doktorkou na letisti je pro mé dodnes udalosti mezi
nebem a zemi.

Prani do budoucna

Pokud jde o specialisty, je Kristynka posledni dva roky
sledovana na kardiologii, protoze si zacala stézovat na
bolesti na hrudi. Na EKG se ji projevily néjaké odchyl-
ky, ale nic, co by svédcilo o srdec¢ni vadé. Protoze uz ji
bylo nedavno 18 let, méla by prejit k 1ékari pro dospélé,
radi bychom nasli néjakého, ktery ma s jeji nemoci
zkusenosti. Doufdme, ze to budeme moci probrat
s ostatnimi rodici, stejné jako to, jestli by méla Kristyn-
ka nérok na invalidni dichod, az skon¢i skolu.

Pokud jde o budoucnost, mame prirozené obavy.
V pedagogicko-psychologické poradné ndm kdysi rekli,
abychom Kristynku ned4avali na stredni skolu, ze by se
tam trapila. Premysleli jsme o socidlné-pravnim stie-
doskolském oboru s maturitou, méli jsme z néj velmi
dobry dojem, ale Kristynce se to nezddlo. Rikala nam:
“Jak bych se mohla starat o ostatni, kdyz se neumim
postarat sama o sebe?” Prala si stat se cukrarkou, pri-
jata byla bez problému, méla opravdu dobré vysvédce-
ni, umistila se dokonce jako prvni. Bohuzel ted hodné
narazi na problémy s jemnou motorikou. Do skoly chodi
moc rada, ale problémem jsou praxe. Nemyslime si
také, Ze by mohla v budoucnu pracovat samostatné:
snadno se unavi, ma poruchu pozornosti, nevydrzi
u néceho delsi dobu. Nevime tedy, jak to bude dal.

Prali bychom si, aby méla v budoucnu vedle sebe néko-
ho, kdo ji d4 zdzemi, partnera, ktery ji bude brat tako-
vou, jaka je. Aby méla Stastny zivot a svou rodinu, az
tu nebudeme my. A pokud by véda pokrocila, aby se
podarilo najit na jeji nemoc 1ék.

Pro nas je Kristynka pozehnéani. Naucéili jsme se diky ni
spoustu veéci, jez bychom se se zdravym ditétem nenau-
&li. Clovek bere to, ze je zdravy, automaticky, kdyz mu
vsak vstoupi do zZivota néjaké onemocnéni, posune vas
to jinam. Vazite si pak néc¢eho tplné jiného.

Nedavno jsem vyplnovala dotaznik pro jednu student-
ku k jeji bakaldrské praci o Williamsove-Beurenové
syndromu. Byla tam otdzka “Kdybyste mohli vratit ¢as
a stali byste pred rozhodnutim, jestli mit dité, které
mate, nebo zdravé dité, které byste vybrali?” Napsala
jsem, ze bych si vybrala Kristynku. Protoze zZivot s ni
mi toho strasné moc dava.

maminka Hana
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Predvanoc¢ni setkani v Chrastanech




Rozhovor v ¢asopise Medicina po promoci

V rijnu 2024 vysel v ¢asopise Medicina po promoci ¢lanek
s nazvem ,,Pacienti s Williamsovym syndromem jako
priliv energie pro vyhoielé manazery“. Byl vénovan
diagnéze Williamtv syndrom, spolku Willik a nasim
Willikiim. Rozhovor s predsedkyni spolku Willik Hanou
Kubikovou vedla MUDr. Marta Simtnkova.

Cely rozhovor si muzete pre¢ist na webu Willika, prip.

zde:  https://www.tribune.cz/archiv/pacienti-s-

williamsovym-syndromem-jako-priliv-energie-pro-
vyhorele-manazery/

Se svolenim autort pro potreby Willikova Obcasniku
z rozhovoru vyjimame:

Kterych uspéchu spolku Willik si nejvice cenite?

Williamsav syndrom je vzacné onemocnéni, pocet kazdo-
rocné narozenych déti s timto syndromem by se dal spoci-
tat na prstech na rukou, nicméné mam pocit, Ze i presto
se nam za téch 18 let existence podarilo vybudovat re-
spektovanou pacientskou a rodi¢ovskou organizaci. Novi
o diagnéze na par kliknuti a védi, ze kdyz budou chtit,
nebudou na to muset byt sami. Podatilo se ndm prelozit
zékladni materidly o diagnéze — Management Williamso-
va syndromu (2018, z britského originalu z roku 2017),
Williamstv syndrom — Pokyny pro pedagogy (2022,
z irského origindlu z roku 2021) a ve spolupréci s ceskymi
odborniky uverejnit i prehledové materialy v odbornych
periodikach: MUDr. Wandy Urbanova a kol.: Pacient
s Williamsovym syndromem v ordinaci détského lékare
(Cesko-slovenska pediatrie 4/2022), MUDr. Pavlina Nos-
kova: Anesteziologicka problematika u déti s Williamso-
vym syndromem (Anestezie a intenzivni medicina,
3/2018), c¢lanek o dentalni problematice je v recenznim
Tizeni.

Aktudlné méame i nékolik zdstupct v mezindrodnim tymu
pod Evropskou referenc¢ni siti center pro vzacnd onemoc-
néni (ERN) Ithaca, ktery pracuje na vytvoreni jednotnych
evropskych guidelines k Williamsovu syndromu. Zapojili
jsme se do evropskych struktur (FEWS — Evropska asoci-
ace Williamsova syndromu), v tizkém kontaktu jsme se
(Spolo¢nost  Willi-
amsovho syndrému), jsme c¢leny nékolika zastresujicich
deskych organizaci (CAVO, NAPO, AIP), se kterymi spo-
lupracujeme na systémovych zménach v oblasti socidlni

sesterskou slovenskou organizaci

a zdravotni, a snazime se ménit nastaveni spolecnosti ve

vztahu k lidem s mentalnim postizenim.

Dari se nam zvysSovat povédomi o diagnéze, aktualné
nataéime jiz druhy porad z cyklu Kli¢ Ceské televize,
o Williamsové syndromu se vi jak mezi odbornou, tak
i laickou verejnosti. Jako nejvétsi tispéch ale vnimam, ze
i po 18 letech fungovani spolu v nasem spolku velmi dob-
Te vychazime, jsme tym, dokidzeme spolupracovat a na-
vzajem se doplnovat. Na nasich setkanich je vzdy baje¢na
atmosféra a vsichni se na sebe navzdjem tésime. Doufam,

ze to vSe se alespon trochu promitlo na zlepsovani Zivota
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nasich déti a jejich rodin.

Podporuje stat rodiny, které se o takto postizené
déti staraji? V éem vy osobné vidite nedostatky?

Oblasti, které by se mohly zlepsit, je celd rada. Jedna se
hlavné o pristup ke specialistim, ktery je zejména mimo
velké mésta komplikovany — pomohlo by ztrizeni jednotné-
ho centra, kde by bylo mozné zdravotni problémy konzul-
tovat s nékym, kdo m4 s diagnézou zkusenosti, prip. kde
by mohlo dojit i k vySetfeni a k ndvaznym krokum. Aktu-
alné se synem resim prechod do dospélosti, a tedy i1 hleda-
ni specialistd pro dospélé — poté, co se vam konecné poda-
11 stabilizovat tym lékard, které s ditétem navstévujete,
zacinate prakticky od zacatku znovu. Problémem jsou
i podparné terapie (ergoterapie, neurorehabilitacni péce
apod.) — ac¢ se v posledni dobé rada moznosti objevila (byt
opét lokalné nerovnomérné), vétsina z nich neni hrazena
zdravotnimi pojistovnami a je pro rodiny velmi finanéné
naroéna a casto nedostupni. Vsude jsou navic dlouhé
¢ekaci lhuty, a to i treba do rané péce.

Samostatnou velkou kapitolou jsou socidlni sluzby a jejich
neexistence nebo nedostatecna kapacita v regionech —
i dospeli lidé s Williamsovym syndromem jsou radi ve
spolecnosti, né¢im smysluplnym se zabyvaji, chtéji se dle
svych moznosti osamostatnit. Bohuzel nabidka socidlné
terapeutickych dilen, dennich stacionard, chranéného
bydleni nebo sluzby podpory samostatného bydleni tomu
absolutné neodpovid4, obdobné je to i na chranéném trhu


https://www.tribune.cz/archiv/pacienti-s-williamsovym-syndromem-jako-priliv-energie-pro-vyhorele-manazery/
https://www.tribune.cz/archiv/pacienti-s-williamsovym-syndromem-jako-priliv-energie-pro-vyhorele-manazery/
https://www.tribune.cz/archiv/pacienti-s-williamsovym-syndromem-jako-priliv-energie-pro-vyhorele-manazery/

prace. Péce je tak ¢éasto na bedrech starnoucich rodi¢a, kterym
ale ubyvaji sily. Podpora pecujicich je ostatné systémova véc,
kterou resime dlouhodobé ve spolupraci s ostatnimi neziskovy-
mi organizacemi (zejména s AIP — Alianci pro individualizova-
nou podporu).

Tohle vsechno jsou véci, které se snazime v nasem spolku
Willik resit — vzdélavat rodice, podporovat je ve sdileni zkuse-

nosti, sdilet dobrou (ale i tu Spatnou) praxi. S pribyva-
jicim poctem rodin je to stdle ndrocnéjsi — organizacné
ifinan¢né, snad se nam ale podari udrzet to, co se nam
jiz podaftilo, a rozvijet se 1 do budoucna.

MUDr. Marta Simtinkova a Mgr. Hana Kubikova

Vanesska v televizi - porad o Janskych Laznich
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Sponzori za rok 2024

Adam Jakub 25 000,00
autodily Bélohlavek 30 000,00
Béla Radek 3 500,00
Bilavéik Jaromir 3 600,00
Bily Vaclav 5 000,00
Ehrenberger Petr 4 800,00
Hackajlo Ilvan 2 500,00
Hornychova Karolina 200,00
Hospodar Ivan 3 000,00
Hradsti 3000,00
Jendelova Pavla 2 000,00
Jetabkovi 1 000,00
Klominskych 4 024,00
knihovna Rynholec 3 000,00
Kozdakovi 5 000,00
Krenik Ondrej 9 652,00
Krzemienova Jitka 1 000,00
Mahdalovi 1 000,00
Mrazek Miroslav 2 000,00
Norrisova Lenka 5 000,00
obec Malenovice 5 000,00
Ondryas Zbynék 4 000,00
Penazova Radka 3 659,40
PikeSova Zdenka 10 000,00
Pilna Hana 3 600,00
Sejkora Jan 500,00
Slavickova Jana 3 500,00
SimUnkova Marta 2.000,00
Smid Foltynova Dana Dana 5 000,00
Valkova Jitka 500,00
Vortel Jiri 2 000,00
Wellens Bara 12 000,00
Zahradka Jiri 8 000,00
Zaci 1.C- Zli¢in 4 692,00
Zd’anska - Ambulance détské kardiologie Vladimira 5 000,00
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Podékovani

Dékujeme Ing. Botivoji Vagnerovi z Wellness hotelu Frymburk za sponzorsky dar v podobé volného vstupu do
aquaparku Frymburk. Dékujeme Ivé Tereze Grosskopfové a jejimu stdbu za natoCeni televizniho poradu Kli¢
o Williamsové syndromu a reportaze z pobytu v Radéjové pro porad Sousedé. Dékujeme panu Jandovi a véemu
personalu v Penzionu U Janda v ﬁborsku, kde probéhl dalsi ro¢nik tabora. Dékujeme Radimu Benesovi a persona-
lu penzionu U zdmku v Pluhové Zd4ru za skvélé zdzemi a aktivity pro déti pri nasem pobytu na podzim.

Dékuji Vykonné radé Willika a véem willikovskym rodi¢im za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak
Zdenkovi Kratinovi za pevné nervy pri organizaci vSech pobytovych akci Willika a za spolupréci pri vedeni tcet-
nictvi, Lence Jamrichové a jeji rodiné za organizaci dobrovolnikl, za spolupraci pri organizaci letniho tdbora a za
aktivni pristup vseobecné, Jerabkovym za logistickou podporu a aktivni pristup, Olze Krenikové za organizaci
lyzarského vycviku Willikti na Lipné, trénink vareni, vanoéni dilnicky a logistickou podporu na nasich akcich,
rodiné Hébovych za tGéast na vzdélavani medikt, Wandé Urbanové za velmi vitanou a dilezitou odbornou pomoc
v ramci ortodontické péce, Marte Simfinkové za aktivity v oblasti PR a snahy o medicinskou podporu, Ivanu Hos-
podarovi za jeho aktivity v ramci NAPO, CAVO a FEWS a za t¢ast na konferenci v Zenevé, Monice Zidkové za
zajisténi programu na setkani v Radé&jové, uéast na konferenci v Zenevé, fyzioterapeutické konzultace a mnoho
dalsiho, Lence Hrnéifové za jeji aktivity v rdmci FEWS, Kristyné Cerné za cvideni pro maminky na pobytech,
willikovskym tatinkim za tdabor v Orlickych horach. Pracovni skupiné ve slozeni David Pilny, Ivan Hospodar,
Wanda Urbanova, Pavel Svec a Monika Zidkové za préci na webovém kalkuldtoru Williamsova syndromu. Bate
Wellens dékuji za vyfoceni déti na kalend4f a za finanéni podporu z prodeje jejiho vlastniho kalendéie, Pavlu Sve-
covi dékuji za foceni v Pluhové Zd4ru, semin4f o kybernetické bezpeénosti a zajisténi pitného rezimu v Blansku:-).
Dékuji Dané Psenickové za terapie na harmonizacnim lazku, Oskaru Babkovi za G¢ast na nasem setkani v Pluho-
vé Zdaru, Katce Poligenské za prednasky o Numiconu, divadelni a filmové kariéte syna Martina i vaAnoéni tvoreni,
Ondrovi Krenikovi, Klafe Safrankové, Mige Muzné, Martiné Michalové za tvirdi dilny pro Williky, Hance Dvora-
kové a vSem instruktorim za organizaci tdbora, véem asistentkdm a asistentlim za skvélou praci na nasich poby-
tech. Dékuji véem sourozenctim, kteri se angazuji na setkdnich, asistuji, pomdhaji pri programu. Dékuji vsem,
kteri prispéli ¢lankem ¢i fotografii do tohoto ¢isla Willikova obéasniku a ddle vSem aktivnim a obétavym ¢lenim
Willika za jejich praci pro spolek Willik i pro nds vsechny. Diky vSem nasim p¥izniveim, ktefi ndm pomahaji
a podporuji nés.

Hanka Kubikov4, predsedkyné Vykonné rady spolku

Willik, spolek pro Williamstiv 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/
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