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Slovo uvodem...

Vazeni priznivei Willika, mili
rodicCe a deéti,
rok 2015 se nachylil ke svému

konci, a tak je snad opét ¢as na
bilancovani.

Co se nam letos povedlo?
Transformovali jsme se na
zakladé obc¢anského
zékoniku z ob¢anského sdruze-

nového

ni na spolek a pri té prilezitosti
jsme zmeénili i nazev: od léta
2015 je na scéné Willik — spo-
lek pro Williamsuv syndrom.

Podarilo se ndm zvysit povedomi o Williamsové syndromu,
a to hlavné diky sérii fotografickych vystav, které putovaly
celou republikou a zejména pak Libereckym krajem. Vyvr-
cholenim této aktivity pak byla vystava Poznejte Williky
v Poslanecké snémovné Parlamentu CR, kterd probéhla
pod zastitou pani poslankyné Jany Pastuchové.

éasopis Integrace a inkluze ve $kolni praxi vénoval Willi-
amsoveé syndromu prostor ve dvou cislech. Velmi ptijemna
byla spoluprace s divadelnim spolkem Ty-ja-tr, ktery své

Willikav obcasnik

letosni prazdninové divadelni vandrovani po Kokorinsku
(akce Putovani s Huculem) podnikl ve prospéch Willika.
Potésilo 1 to, Ze se na jare konal v Praze Zabéhlicich zavod
kocarku (strollering), jehoz vytézek byl vénovdn nasemu
spolku.

Podarilo se nam utuzit pratelské vazby mezi rodinami na
vikendovych setkanich v Zihli, v Zelivé a v Ceském R4ji
(dékujeme za podporu firmé Sanaplasma) i na jednoden-
nich akcich v Chyni & Ostravé. Rada rodin si uzila tydenni
pobyt se slovenskou Spolecnosti Williamsovho syndrému
v Dudincich. I timto zptisobem se ndm dari plnit hlavni cil
naseho spolku, a tou je podpora rodin vychovavajicich dite
s Williamsovym syndromem.

O téchto, ale 1 mnoha dalsich akcich si muzete precist na
dalsich strankach tohoto ¢asopisu, nebo na nasem webu ¢i
facebookovém profilu.

Dékuji véem, ktefi ndm poméhaji a bez kterych by to neslo
- jejich jména najdete na posledni strance tohoto ¢asopisu.

Preji krasné adventni dny,
Hanka Kubikova
predsedkyné Vykonné rady Willika

Aktivity Willika v uplynulych 13 mésicich

e Rijen 2014 — nové ¢islo Willikova obéasniku.

° Rijen 2014 — podzimni setkani v 7Zihli u Rakovnika
(muzikoterapie s Danou Psenickovou, jéga pro déti
i dospélé s Barou Sméralovou, prednagka dr. Cedika na
téma Komunikace se skolou, nataceni filmu o Willikovi
studentkami mediciny a dalsi program).

e Rijen 2014 — Lenka Kratochvilové na setkani FEWS
v Madridu ve Spanélsku.

e Rijen 2014 — vystava fotografii v Divadle U Kaplicky
v Ceskych Budgjovicich.

e Listopad 2014 — mezinarodni odborna konference

0 Williamsové syndromu v Budapesti s Gcasti Willika.

e Prosinec 2014 — Mikulasské besidky v Chyni
(muzikoterapie s Danou Psenickovou, navstéva spisova-
telky Martiny Drijverové) a v Ostravé (muzicirovani se

specialni pedagozkou Zuzanou Tamancakovou).

e |eden —prosinec 2015 — ucast zastupca Willika
v Akademii pacientskych organizaci, kterou poradala
Asociace inovativniho farmaceutického pramyslu.
(Lenka Kratochvilovd, Hana Strykova a Hana Kubiko-
va).
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e Leden 2015 — vystava fotografii ,,Poznejte nds jinak“ve e Brezen 2015 — setkani aliance Rodice za inkluzi s ucasti
sportovnim centru Hamr v Praze—Zabeéhlicich rodic¢a z Willika.

e Duben 2015 — Veletrh neziskovych organizaci (NGO
Market 2015) ve Foru Karlin, ucast Frantiska Haby.

e Kvéten 2015 — jarni setkani rodin v Zelivé: muzikotera-
pie, cviceni s hudbou, pro rodic¢e vyuziti iPadd v praci
s détmi, fotografovani na kalendar Willika, seminar
0 inkluzivnim vzdélavani, film Vsichni spolu, turisticky

zéavod, terapie s motyly.

e | eden 2015 — zalozeni asociace Rodice za inkluzi, kde

se Willik stal jednim ze zakladajicich ¢lent. Vice na

www.rodicezainkluzi.cz. ;
Kvéten 2015 — na setkani v Zelivé Shromazdéni ¢lenti:

[ )
e Leden 2015 — Bartoloméj Hrus se stal jednou z tvari schvalena zména stanov a zména nazvu organizace,
projektu Obrazem: Vzdélavani ne podle Zemana nové Willik — spolek pro Williamstv syndrom.

(Rodice za inkluzi).
e Kvéten 2015 — premiéra filmu o Williamsové syndromu

a spolku Willik, ktery natocily studentky mediciny na
setkani v Zihli jako svou semindrni praci.

e Kvéten 2015 — setkéni rodin v Ostraveé, v materském
centru Krtecek.

e Kvéten 2015 — setkani aliance Rodice za inkluzi v Praze
s Ucasti rodi¢a z Willika

o Cerven 2015 — pod patronaci nadacniho fondu MA-MA
Foundation vystava Poznejte Williky v obchodnim cent-
rum Forum v Liberci a na krajském uradé v Liberci.

e Unor 2015 — 3D skenovani déti s Williamsovym syn-
dromem, projekt Prirodovédecké fakulty UK a geneti-
ky v Motole.

e  Unor — kvéten, fijen — listopad 2015 — t¢ast rodin déti
s Williamsovym syndromem na seminarich s mediky
ve Fakultni nemocnici v Motole.

e Brezen 2015 — jarni setkani rodin v Ostrave.

e Brezen 2015 — v Praze-Zabéhlicich se konaly 4. celore-
publikové zavody kocarkt, vytézek putoval ve prospéch
spolku Willik.

e Brezen a duben 2015 — v casopise Integrace a inkluze
ve skolni praxi vysel profilovy ¢lanek o vzdélavani déti o Cerven 2015 — novy letak Willika, za grafické zpracova-
s Williamsovym syndromem a rozhovor se dvéma ma- ni dékujeme Tereze Kostelnickové.
minkami — Olgou Pislovou a Hanou Kubikovou.
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Willikav obcasnik

Aktivity Willika (dokonceni)

canisterapie s Canisté Canisterapie Cesk4 Lipa, cvice-
ni s Marii Magdonovou, hry s Askou Golonovou.

Cervenec 2015 — na serveru Vzécni.cz, ktery provozuje
Ceskéa asociace pro vzacnd onemocnéni, vysel élanek "Se
slabym srdcem a nadanim pro hudbu: Williamstav syn-
drom", ktery shrnuje piibéh rodiny Kratinovych.

Cervenec 2015 — Putovani s Huculem po Kokofinsku,
kocovny divadelni spolek Ty—ja—tr hral divadleni kus

Nasi furianti ve prospéch Willika.

Cervenec 2015 — vystava Poznejte Williky na radnici ve
Frydlanté v Cechach a v Méstském divadle v Jablonci
nad Nisou, ve spolupraci s MA-MA Foundation.

Cervenec 2015 — Letni tabor s nadaénim fondem Klidek
pro starsi Williky v Malejovicich u Uhlirskych Janovic.

Srpen 2015 — Letni rekondi¢ni pobyt na Slovensku
v hotelu Flora v Dudincich.

Zari 2015 — vystava Poznejte Williky v Poslanecké sné-

movné Parlamentu Ceské republiky pod zastitou pani
poslankyné Jany Pastuchové.

7Z4ri a listopad 2015 — nataceni spott aliance Rodi¢u za
inkluzi o integraci déti s Williamsovym syndromem
(Lenka Jamrichova, Hana Kubikova).

74¥1 2015 — podzimni setkani v Ceském R4ji, v BartoSo-
vé peci, 21 rodin. Vylet na hrad Frydstejn, rafty na Jize-
re, pro rodice vyuzivani iPadd ve vyuce déti
s mentalnim postizenim, bubnovani s Petrem Susorem,

Zari 2015 — setkdani FEWS v Dublinu, dcéast Lenky
Kratochvilové

Rijen 2015 — konference Harmonise Williams syndro-
me in Europe v Rimé, téast Hany Kubikové.

Rijen 2015 — ¢lenska schtize a valnd hromada Ceské
asociace pro vzacna onemocnéni. Vystoupeni MUDr.
Simandlové a Hanky Strykové ml.

Listopad 2015 — seminar aliance Rodice za inkluzi ve

Skautském institutu v Praze s Gcasti rodi¢a z Willika.

Listopad 2015 — dcast na konferenci Provazeni rodin
s détmi se vzdcnym onemocnénim v Olomouci (Hana
Kubikova).

Listopad 2015 — slavnostni ukonc¢eni Akademie paci-
entskych organizaci, APO ALUMNI 2015 na britském
velvyslanectvi (Hana Strykova a Hana Kubikova).

Listopad 2015 — mikuldsské besidky v Ostrave
(program zajistil bubenik Pavel Novak) a Chyni
(muzikoterapie Stépanky Trojské Cizkové a mikulds-
ské tvoreni s Martinou Michalovou).

Listopad 2015 — kalendar Willika na rok 2016.

Listopad 2015 — nové logo Willika od grafika Martina
Sausage Dohnala, dékujeme.

(- hk-)
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Podzim v Zihli (Iijen
Jiz podruhé jsme vyrazili do Skoliciho a vycvikového stie-

diska Zihle nedaleko Rakovnika. I tentokrat se povedlo
pripravit zajimavy program jak pro déti, tak pro dospélé.

Privitali jsme mezi sebou novou rodinu Hébovych s Sestile-
tou Kacenkou (a jeji sourozence Fanynku a Vendelina),
spole¢nost ndm béhem vikendu délaly i nové sleény asis-
tentky. S asistentkou Martinou Michalovou jsme spole¢né
vytvorili podzimni koldz, p¥i sbéru prirodnin jsme se se-
znamili s celym arealem 1 se sebou navzajem. Dalsi pro-
gram byla joga — nejprve cvicily déti s asistentkami, druhy
den rano prisla rada na rodice. Protahovaci cvicent si vsich-
ni pritomni uzili, dékujeme Bare Sméralové a Jitce Pavlic-
kové za ukazani nové zajimavé pohybové aktivity. Muziko-
terapii se s détmi vénovala Mgr. Dana Psenickova, ktera uz
dlouhodobé patii do nasi ,willikovské rodiny“. Dana pripra-
vila 1 specidlni program — svételny snoezealen, mistnost, ve
které jsme spolecné relaxovali.

Odborny program cekal v sobotu na rodice — s doc. Milosla-
vem Cedikem jsme se zabyvali otazkami komunikace skoly
a rodiny a velkou diskusi jsme vénovali integraci déti se
specialnimi vzdélavacimi potrebami. Soucasti seminare
bylo i promitani filmu o vikendovych setkéanich, které pro
rodice a déti s problémovym chovanim poradala jedna praz-
ska skola. Téma vyvolalo velky zajem, integraci a inkluzi se
proto budeme vénovat i na dalsich setkanich.

Rodice také obdrzeli informac¢ni materidl, ktery shrnoval
znavani v roce 2014. Privitali jsme mezi sebou navstévu:
MUDr. Ernu Pukovecovou a MUDr. Blahomira Kucu z firmy
Sanaplasma, ktera tento rekondi¢ni pobyt Willika sponzo-
rovala. Vecer se konala clenska schuize obéanského sdruze-
ni Willik, kde jsme diskutovali dal$i smérovani nasich akti-
vit. Nésledovalo promitani kanadského filmu Gabrielle o
mladé Zené s Williamsovym syndromem (Ceska premiéra).
Inspirativni byl pohled na zapojeni lidi s mentdalnim posti-
zenim do bézného Zivota 1 otazky tykajici se sexuality lidi

S postizenim.
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2014)

V nedéli se udélalo krasné pocasi, takze jsme hodné ¢asu
stravili venku na détském hristi nebo prochazkou po okol-
nich lesich. Po cely den probihalo natdceni dokumentu
0 Williamsové syndromu a o Willikovi, ktery jako svou se-
minarni praci vytvarely studentky 2.1ékarské fakulty Petra
Stegnerova, Martina Vadovidovd a Lenka Zikova. Vecer
probéhlo Putovani za svétylkovou vilou spojené s uspava-
nim prirody na zimu.

Pondéli pak bylo ve znameni vyletd — do Rabstejna nad
Strelou a do skalnfho mésta Zihle. Pro déti pak byly jeste
pripraveny vytvarné aktivity — vyrabély se kvétiny z listu.
Béhem celého pobytu probihala burza hracek a edukacnich
materidld, rodiny dostaly novy ¢asopis Willikiv obcasnik
a mohly si také prohlédnout pracovni listy do prvni tridy
pro predmét prvouka, které pro integrované déti s mental-
nim postizenim vytvorili v obecné prospésné spole¢nosti
Ovecka, kde pomahaji rodinam déti s Downovym syndro-
mem.

Pobyt se velmi vydaril, dékujeme firmé Sanaplasma za
podporu! (- hk-)
P.S. Reakce od asistentek:

Ahoj Willici,

rdda bych Vdam touhle cestou alesporn. malinko podékovala
za prijemné chuile stravené s Vami v Zihli. Rodicim bych
také chtéla vyjadrit sviij nemaly obdiv za to, jak to vsechno
zvlddaji a podékovat za vdechny informace a materidly,
které ndam poskytli. Ani jsme nakonec nestihli mluvit se
vsemi, ale materidlit mame i tak az aZ. Pravdou ale je, Ze
nejvice prinosny pro nds samozrejmé byl ten éas s Vami a to
nejenom proto, Ze jsme poznali spoustu laskavych a obéta-
vych lidi, ale urcité ndm to mnoho dalo do naseho budouci-

ho pusobeni v oblasti mediciny a budeme na to dlouho vzpo-
minat. Tak se méjte krdsné, drite se a déti, nezlobte!:-)

Petra Stegnerové (asistentka z 2.LF)
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Jarni setkani v Zelive

Willikav obcasnik

Jarni setkani Willika se konalo v terminu 30.4.2015 -
3.5.2015 v hotelu Kocanda v Zelivé, kam jsme dorazili po

predchozich dobrych zkusenostech jiz po treti. I tentokrat
se nam povedlo naplanovat bohaty program a sehnat
spoustu asistentek (a jednoho asistenta) k zajisténi hladké-
ho prubéhu pobytu. Znovu jsme privitali znamé tvare -
muzikoterapeutku Danu Psenickovou, poprvé s nami pak
spolupracovala cvicitelka Majka Magdonova, fotografka
Zuzana Horvathovd, ddmy z iSenu, Lenka Rihov4 a Iva
Jelinkova, exotické motyly z Prahy dovezl ing. Lietuchyi.

Mrknéte, co vsechno jsme stihli...:-)

e  Turistické zavody, které daly zabrat hlavné rodi¢tm -
poznavacka kulturnich paméatek a prirodnin, uré¢ujeme
sever podle buzoly, odhadujeme vzdalenost, plazime
se...

e  Zikladni kurs vyuziti iPada u déti se specidlnimi vzdé-
lavacimi potrebami. Moc zajimavé a uzitecné, dekuje-
me Lence Rihové a Tvé Jelinkové z www.i-sen.cz!

e (Cviceni a hratky s Majkou Magdonovou a asistentka-
mi. Dékujeme vsem dobrovolnikim a dobrovolnicim,
jmenovité: Sabiné Havlanové, Nikole Cihakové, Klaie
Convoy, Lucii Pohanové, Roxané Vintonif, Veronice
Guinta, Lucii Vovsové, Klare Lindovské, Jai - Sooksa-
nit Prachumporn a jedinému muzi Ondrovi Krenikovi,
za to, ze starali o nase ditka béhem muzikoterapie
a cviceni a umoznili tak rodi¢im samostatny program.

e  Foceni déti na kalendar pani Zuzanou Horvathovou.

ny (kvali novému obéanskému zdkoniku) - nové se
jmenujeme Willik - spolek pro Williamsuv syndrom,
lehce jsme upravili stanovy, zvolili nové ¢leny Vykonné
rady. Aktualni slozeni: Hana Kubikova, Zdenék Krati-
na, Monika Jetdbkova, Monika Zidkov4, Frantisek
Haéba. Diskutovali jsme aktivity za posledni rok i plany
do budoucna, probrali rozpocet, pokecali:-)

e Navstéva partnert ze Sanaplasmy, s.r.o., kteri pobyt
financéné podporili.

e  Shlédli jsme dokument, ve kterém o Williamsové syn-
dromu hovori rodiny ze spolku Willik. Natocily
a zpracovaly: Petra Stegnerova, Martina Vadovi¢ova,
Lenka Zikova, studentky mediciny a nase asistentky
na podzimnim pobytu Willika v Zihli.

e Pustili jsme si v rdmci projektu Promitej i ty film
Berg Fidel - Vsichni spolu. Je to o jedné némecké inte-
grované skole, ktera prijima a vzdélava vsechny zaky
bez rozdilu - zdravé, handicapované, cizince atd...

e Semindr o inkluzivnim Skolstvi a predstaveni aliance
Rodice za inkluzi (Hana Kubikova).

e  Muzikoterapie pro nase déti s nasi dlouholetou spolu-
pracovnici a kamaradkou Danou PsSenic¢kovou.

e Prakticky nacvik toho, jak uvolnovat détem ruku -
priprava pro psani (Monika Zidkov4).

e  Vychazky do okoli - klaster Zeliv, vodacky kanal, kde
se zrovna konaly zavody. Trampoliny, hokej v televizi.
Kola. Debaty, diskuse, zabava.

e Trochu exotiky na zavér pobytu: setkani s tropickymi
motyly!

Bylo to moc fajn, diky vsem, kteri ptijeli. Dékujeme firmé
Sanaplasma, s.r.o. za podporu, vsem deseti asistentim
a asistentkdm za to, ze dorazili a umoznili hladky prtbéh

pobytu a persondlu hotelu Kocanda za vlidné prijeti. Pri-
jedeme zase!:-)
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Veletrh neziskovych organizaci

Jako jiz tradicné, tak 1 v roce 2015 jsme se zucastnili Ve-
letrhu neziskovych organizaci - NGO Marketu. | letos jsme
vyuzili moznosti prezentovat nas spolek Willik, predstavit
navstévnikim nasi ¢innost a seznamit je s diagnézou Willi-
amsuv syndrom.

Tentokrat
karlinském Foru. Barvy Willika h4jil na stanku Frantisek

se veletrh odehraval v novém misté, a sice v

Héaba, kterému zdatné pomahala dcera Kacenka.

Prezentace Willika byla letos soucasti sekce vzacnych one-
mocnéni, kterou vedlo CAVO - Cesk4 asociace pro vzacna

onemocnéni.

(- hk-)

Tabor v Malejovicich

fond Klicek
usporadal i v tomto roce

Nadacéni
na tradicnim  misté
v Malejovicich ve sttred-
nich Cechéch tabor pro
nemocné, zdravotné
handicapované ¢i social-
né slabé déti. Z naseho
spolku Willik se ho letos
zGcCastnili ti1 Gcastnici:
Kuba Jerabek, Adam
Vanék a Tomas Krato-
chvil (jako doprovod
Fanda Jerabek). A pra-
vée Tomas nam poslal
z Malejovic reportaz:

AHOJ,

BYL JSEM NA TABORE VE STREDNICH CECHACH
V MALEJOVICICH. BYL JSEM S ADAMEM VANKEM A
KUBA A FRANTISEK JERABKOVI. NA TABORE SEM SE
SEZNAMIL SE ZBRUSU NOVYMA LIDIMA ALE I STARY
ZNAMI LIDI KTERY ZNAM. NA TABORE SME HRALI
FOTBAL KARTY A PLECHOVKY - S KLUKAMA SEM
JEL NA VYLET DO ZRUCE NAD SAZAVOU TAM SME
NAVSTIVILI HASICSKOU STANICL

V KOLINE PROZMNENU SME NAVSTIVILI KOUPALIS-
TE—KOUPALISTE NEMELO CHYBU BYLI SME VE
VODNI LAZNI NA TOBOGANECH V NORMALNIM
BAZENU POTOM SME SI DALI SVACINU. A POTOM
SME NAVSTIVILI MESTO CASLAV VSCHNO SE MI
HROZNE MOC LIBILO BYL HROZNE MOC NADSENY
Z MEST Z HASICSKY STANICE AJI Z KOUPALISTE .

KLUCI TO BYL HROZNE MOC VESELY KOPY JA SEM
BYL JEJICH TAJNY INFORMATOR KDE SEM INFOR-
MOVAL CO SE DEJE V AKTUALNE V TABORE.

KAZDY VECER SME MELI TAJNOU PARTY KDE NE-
MOHLI CHYBET BRAMBURKY TYCINKY OPLATKY
PITI.

KAZDY ODPOLEDNE SME MELI SPANEK ALE STALO
7E SME I TO MOHLI PRETAHNOUT. SNIDANE KLASI-
KA ROHLIKY CHLEBY POMAZANKY KASE—KAZDY
VECER SME BYLI U SVETILKA A TAM SE RESILO
AKTUALNI DEN. S KLUKAMA SEM SI 7 DNI HROZNE

PROTOZE TOHLE BYLA JEDINA MOZNOST JAK ZA-
CHRANIT SETKANI. § WILIKEM .HROZNE MOC MOC
VELKY PROBLEM BYLO MOJE ZDRAVI KDY KOLENO
MI DELALO HROZNE MOC NEPRIJEMNOU BOLEST
DOSLO KE KRECIM KTERY BYLY HROZNE MOC
BOLESTIVY ALE PODARILO KRECE ZASTAVIT.

BYLA TAM ZBRUSU NOVA JANA A TA KDYZ SEM MEL
MIKINU TAK SEM SI HRAL NA MAFIANSKYHO RAPE-
RA. A PAK TAM BYLA MLADSI WIKTORKA SNI SME
JA S FRANTISKEM A ADAMEM HRALI KARTY KAZDY
DEN. TEMATA SE TAM NEMENILI KLASIKA ZEME-
DELAKY STROJE HASICSKA TECHNIKA ZACHRA-
NARSKA TECHNIKA AUTOBUSY TROLEJBUSY. V
SOBOTU JESTE RANO BYLA SNIDANE ALE TIM
7ZE MUSIME JET DOMU—POKUD BUDE MOZNOST A
TABOR BUDE TAK POJEDU ZNOVU.

S KLUKAMA SE UVIDIM NEKDY V ZARI. CESTA BYLA
HROZNE MOC NAROCNA ALE ZVLADLI SME TO JA S
TATKEM A S DEDEM KTERY MNE ODVEZL A PRIVE-
ZL DALNICE BYLA SVEDENA DO JEDNOHO PRUHU
KOLONY 30 MINUT BYLA TO HRUZA V PORADKU
SEM DOJEL DOMU. VECER POTOM BYLA OSLAVA.
MUJ DEDECEK MEL 75 ROKU A JA KDYZ SEM BYL
NA TABORE TAK SEM MU PRIPRAVIL PREKVAPENI
PRIJEMNY .

TOMAS
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Letni pobyt na Slovensku v Dudincich

Letos jsme opét vyuzili pozvani slovenské Spolecnosti pro
Williamstuv syndrom a osm ¢eskych rodin si druhy srpnovy
tyden uzilo v lazenském meéstecku Dudice na jiznim Sloven-
sku. Jelikoz letosni 1éto bylo opravdu co se tyce pocasi velmi
horké, vétsina aktivit probihala v bazénu hotelu Fléra
a v jeho blizkém okoli. Cely tyden se o nase hudebné nadané
deéti starala stale nadSend muzikoterapeutka Vérka Korho-
nova a herni terapeutka Aska Golonova. Sportovni aktivity
pro déti i rodide zajistovali Monika Zidkové a Karol Drapdk.
Starsi déti stejné jako loni pilovaly angli¢tinu s Katkou Jari-
abkovou.

Dopoledne se nesla ve znameni vytvarnych technik, kde si
deti vyzkousely malbu na sklo a textil, starsi déti vyrabély
hudebni nastroje. Velky uspéch mélo také podvecerni predci-
tani pohadek s Martinem Skojcem. Déti mohly individualné
navstivit hipoterapii v nedaleké Santovce. V Levicich nas
znovu privitali na mistni hasi¢ské stanici, kde si déti pro-
hlédly veskerou hasi¢skou techniku.

Koncem tydne nas navstivila kardiolozka z Bratislavy
MUDr. Mikova, ktera rodicim predndasela o tuskalich sr-
decnich vad, které se velmi casto poji s Williamsovym syn-
dromem. Rodi¢e mohli po cely tyden vyuzit moznost osobni
konzultace s psycholozkou Dr. Katkou Jariabkovou a pedi-
atrem Doc. Bzdichem. Dva vecery jsme si vsichni uzili
diskotéku, jednou dokonce s zivou hudbou. V centra lazen-
ského méstecka, v mistni jadranské cukrarné, si vsichni
pochutnévali na vynikajici zmrzliné.

Radi bychom podékovali Katce Martincové, Nadé Sadlono-
vé, Ivanoveim za bezvadnou organizaci, Vérce Korhonové
za hudebni program, Asce Golofové, Monice Zidkové, Ka-
rolu Drapakovi, Anité Gabriskové a Jozefiné Cuchranové
za organizaci sportovnich a vytvarnych aktivit, Zdenko-
vi Kratinovi za administraci a vSem dalsim, kteri se na
pobytu aktivné podileli. Doufame, ze si letni pobyt stejné
uzijeme 1 v pristim roce, ale to uz bude zase v jiném kouté
krasného Slovenska.

Lenka Jamrichova
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Putovani s Huculem

,Putovani s Huculem® m4 jiz Sestnactiletou tradici. Porada
ho divadelni spolek Ty-ja-tr ve spolupraci s Hucul Clubem
Zmrzlik Praha, Ranc¢em B a Jezkovym mlynem pod zastitou
Meéstské casti Praha 7.

Po vzoru starych komediantd putuji ¢lenové vybérovych
soubord od vesnice k vesnici s povozem tazenym dvéma
huculskymi konmi po Kokorinsku a hraji divadlo. Vytézek
z dobrovolného vstupného je vzdy vénovan na dobro¢inné
ucely - letos se hralo pro déti s Williamsovym syndromem.

Na zastavkach v Hostee, Zelizi, Vidimi, na Jestrebici,
v Kokoring, ve Msené a v Kadliné se hralo predstaveni

Stranka 9

Nasi furianti a podarilo se vybrat krasnych 13 006 K¢,
2,2 eura a 3 kuny.

Vyteézek byl predan na slavnostnim veceru v Divadle Radar
prvni Fijnovou sobotu, pritomna byla i patronka Willika
spisovatelka Martina Drijverovd a starosta MC Praha 7
pan Jan Cizinsky. Ziskané finanéni prostiedky budou pou-
zity na rekondi¢ni pobyty rodin s détmi s Williamsovym
syndromem.

Dékujeme Radce Tesarkové a vSem herciim a organizato-
rum této skvélé akce - bylo ndm cti stat se Vasim letosnim
partnerem! (- hk-)

Gift Matching Programe UniCredit

UniCredit Bank

V lonském a letosnim roce se podarilo navazat spolupraci
s bankou UniCredit.

V této bance jiz radu let funguje tzv. Gift Matching Pro-
gram, kde zaméstnanci banky mohou podporit neziskovou
organizaci, kterou si sami vyberou. Nadace UniCredit na-
sledné poskytne této neziskové organizaci castku, ktera se
rovna castce vénované zamestnanci.

V roce 2014 se podarilo od zaméstnanci UniCredit Bank
ziskat 17.806 K¢, stejnou ¢astku nam pak poslala Nadace
UniCredit. Do programu jsme zapojili také v letoSnim roce
— vytézek nebyl do uzavérky tohoto ¢isla znam, ale bude se
priblizné pohybovat v obdobné vysi.

Za pomoc s propagaci naseho spolku dékujeme pani reditel-
ce Sarce Bouskové a panu regionalnimu fediteli Radku
Hubendkovi. Velké diky déle patti Milosi Koskovi, ¢lenu
Willika a zaméstnanci uvedené banky a dale vSéem zamést-
nanctm, ktefi nds podporili — jejich seznam najdete na po-
sledni strané Obc¢asniku. Diky!

(-hk-)
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Vystava ,,Poznejte Williky*
| U

Dne 15.9.2015 se pod zastitou pani poslankyné Jany Pastu-
chové konala vernisaz vystavy Poznejte Williky v Poslanecké
snémovné Parlamentu CR. VernisaZe se zGéastnila i minis-
tryné prace a socidlnich véci Michaela Marksova Tominova,
za déti s Williamsovym syndromem byli pritomni Bartoloméj
Hrus a Kacenka Héabova.

TISKOVA ZPRAVA:

Willici zamirili za Janou Pastuchovou do Poslanecké
snémovny

Bartoloméj a Kacenka. Na pruni pohled normdlni hravé
a zvidavé déti. Oba ale trpi Williamsovym syndromem, gene-
tickou poruchou, kterd vysaduje celodenni péci. Ze o této ne-
moct slysite poprvé? I to je bohuzel mozné, moc se o ni nemlu-
vi. Poslankyné Jana Pastuchovd se to spolecné s nadacnim
fondem MA-MA Foundation a Willikem - spolkem pro Willi-
amstiv syndrom rozhodla zménit.

a lidé

s Williamsovym syndromem® putovala v 1été po Libereckém

Vystava fotografii ,Poznejte Williky aneb déti

kraji. V utery 15. zari Jana Pastuchova zahéjila vernisaz
vystavy fotografii v Praze, primo v poslanecké snémovné.
A pozvala si k tomu radu pomocnikt. Do snémovny prijela
Kacenka a Bart, ktery s sebou vzal i svoje spoluzaky z 2.A
7S Sokolovské z Liberce.

Willikav obcasnik

v Poslanecké snémovnée

¥
97
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Davakieme o Vi peavat ba danwmisl vermidl vyvany
1290gat1 CET 3 K2 § WILLMWAATY. 1y e o vk tivem Dagma: Pessdetond

Paraefie Willlky

»Byla bych moc rdada, kdyby se Williamsuiv syndrom dostal
vice do povédomi lidi. Lidé, kteri maji tuto nemoc, mohou
Zit plnohodnotnym Zivotem, ale potrebuji nasi pomoc. Ne-
myslim tim pouze penize, ale predevsim vstricné a kvalitni
zakony, dostupné pedagogické asistenty, prileZitosti pro
traveni volného casu, pomocnou ruku, kdyZ ji potrebu-
Jji,“tika poslankyné Jana Pastuchova.

Williamstv syndrom se vyskytuje u jednoho z 20 tisic no-
vorozencu. Mezi jeho priznaky patii nejcastéji charakte-
risticky vzhled, postizeni srdce ¢i velkych cév a razné od-
chylky psychomotorického vyvoje. Zaroven vsak lidé
s Williamsovym syndromem mohou délat mnoho véci jako
jejich zdravi vrstevnici. Nejen to zachytila na svych foto-

grafiich Dagmar Petraskova.
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Putovni vystava fotografii o Williamsové syndromu

o wpviasu Vi idedad svou
Pt s Bnn WA A T vt spabap bl s Wikhen, syt Wi, vl
Patstvhons vpstovy o W31 Joma P porlehynt 2, o
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1242003 - 305 2015 budows idls L Mao, U leas ST, Uterec
1T3015-210.2005  bedhous sadniie & muaies by Frpudiant TG Nasiryhs 37, Tricdun
TETAONE-AA 2005 s MR RGN divan, Libereihd 571900, felderes st Hivan

V roce 2015 se podarilo navazat skvélou spolupraci s na-
da¢nim fondem MA-MA Foundation.

Nadacni fond MA-MA Foundation
byl zalozen v roce 2014 s cilem
podat pomocnou ruku tém, kteri to
potrebuji. Pomdhat ostatnim by
meélo byt prirozenosti kazdého clo-

véka na coz se v dnesni dobé zapo-
mind. V mnoha ohledech stdle
jesté prevazuje trend, Ze kazZdy by se mél postarat sam o
sebe a nezatéZovat ostatni. Chceme byt mezi témi, kdo se
snazi zménit mysleni rTady lidi a presvédcit je, Ze:
"POMAHAT MA VZDY SMYSL", coz je i hlavnim mottem
naseho nadacniho fondu.

Pomdhat bliznimu tam, kde je to potreba, podporovat vzdé-
ldvdani, tradice a vdzit si odkazu predeslych generaci s cilem
prenechat dédictvi dalsim ndstupcim. Vérime, Ze diky nasi
spole¢né snaze a vizim, soucasnym i budoucim partnerim
naplnime posldani nadacniho fondu pomdhat na maximum.

V ramci projektu Plime piani splnil nada¢ni fond jedno
velké prani i spolku Willik: usporadal velkou putovni vy-
stavu fotografii déti s Williamsovym syndromem po Libe-
reckém kraji. Vystava fotografii pani Dagmar Petraskové
tak od kvétna do ijna 2015 prosla nékolika mésty.

Prvni zdjemci méli moznost si fotografie déti prohlédnout
v Obchodnim centru FORUM Liberec, v dolni pasazi. Pat-
ronkou vystavy se stala poslankyné Parlamentu CR Mgr.
Jana Pastuchov4, na slavnostni vernisazi jsme privitali
i mistni tisk a reportérku Ceského rozhlasu.

Dalsi zastavkou byl vestibul Krajského uradu Liberecké-
ho kraje. Na zac¢atku prazdnin privitalo fotografie mésto
Frydlant v Cechach, kde bylo mozné vystavu vidét v budo-
veé zdejsi radnice. Druha polovina prazdnin pak patrila
Méstskému divadlu v Jablonci nad Nisou.

Vyvrcholenim celé akce pak bylo premisténi na prestizni
adresu - vystava Poznejte Williky se premistila do Prahy,
do sidla Poslanecké snémovny Parlamentu Ceské republi-
ky (viz predchéazejici strana).

Posledni zastavkou celého projektu pak byla budova No-
vého Magistratu v Liberci, kde byla vystava k vidéni do
konce rijna 2015.

Dékujeme nadaénimu fondu MA-MA Foundation za skvé-
lou spolupréaci. Hlavné diky Martiné Koudelkové a Marti-
né Chaloupkové-Motshagen se podarilo naplnit jeden
z cila spolku Willik - rozsirit informace o Williamsové

syndromu mezi sirokou laickou i odbornou verejnost.
(- hk-)
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Setkavani na Morave

Slovo dalo slovo, resp. Hanka Kubikovd mi rekla, zda bych
nechtéla udélat Mikuldsské setkani na Moravé — a tak se sta-
lo. Ze je nds tady dost a pro hodné rodin je to daleko do Pra-
hy na otocku.

Takze jsme se poprvé sesli na Mikuldse v ostravském mater-
ském centru Krtecek. Tchan nam udélal dustojného Mikuld-
Se, Matilda stydlivého andéla. A protoZe se nam spolu libilo,
tak jsme se domluvili na jarnim setkdani. To se uskutecnilo
21.3. opét v Krtecku. To se nds seslo 5 rodin — Baldtovi, Syro-
vdtkovi, Krazalkovicovi, Havelkovi a my. Jako dobrovolnici
ndm pomdhali starsi sourozenci ¢i netere. Pozvali jsme si
pani logopedku z nasi skolky a ta ndm pomdhala s progra-
mem, s poviddanim, sdilenim, prenosem zkusenosti. Vyménili
Jjsme si navzdjem kontakty, navdzali novd pratelstvi, napsali
recepty, protoze nékteri sikovni prinesli vlastnorucni dobroty.

Willikav obcasnik

A opét nam bylo spolu dobre, takzZe zase padl novy termin
a o takovy, aby to Baldtovi stihli pred porodem. To se po-
vedlo v kvétnu. Sesli jsme se opét v podobném slozeni. Ten-
tokrdte nam s programem pomdhala Aska. Jak Asku zndte,
neprisla s prazdnyma rukama. A tak déti obdarovala tas-
tickami z chranénych dilen, pohankovymi kifupkami, oma-
lovankami.

Zazpivali jsme si, zatancovali, zahrdli, jako pri kazZdém
setkani. Povidali jsme si o pripravovaném letnim setkdni
na Slovensku a o probéhlém deském setkdni v Zelivé. A zase
vzdjemnd vyména zkusenosti dobrych i téch horsich, dopo-
rucent, veselé historky ze Zivota Wilikii.

Kdo se chcete s ndmi sejit v Ostravé, dejte mi védét.

Monika Zidkovd, 608 239 096, monika@zidek.eu

Prodlouzena zada — zada bez bolesti

Béhem pobytu v Dudinciach jsem s maminkami cvicila,
tentokrate cviceni inspirované Feldenkraisovou metodou.

Cvici se vétsinou vleze na zadech, velice pomalu, nesmi se
jit pres bolest, vas pocit ma byt pouze prijemny. Vnimejte
své télo a respektujte ho. Svaly ani klouby nemaji pusu,
takze promlouvaji k nam pres bolest.

Zeny mé prosily, abych to cvideni napsala, takZe posi-
lam i touto formou a tésim se, Ze se vam povede zbavit se
problému se svymi zady.

Je dobré na zacatku, kdyz lezite, uvédomit si: jak lezim?
Kolik procent mého téla se dotyka podlozky? Mam stejné
tézkou pravou a levou patu? Jak mam paty polozené, opi-
raji se stejnou plochou? A takhle si muzete zmapovat celé
télo — kolena, stehna, panev, pater, lopatky, ramena, hlavu
a zjistite, zda jste do vrtule nebo ne. (Vétsina lidi je néja-
kym zptsobem zrotovand, ale je dobré védét, jak na tom
jsem a zda se to méni).

Vychozi poloha: leh na zadech, prava ruka pod hlavou, leva
oprena o loket na zemi, leva dlan je polozena na b¥ichu nad
trislem, pokréené nohy, oprené o chodidla. Pravy loket
zvedneme k hlavé sméruje ke stropu.

1. s pomoci ruky zveddme velice pomalu hlavu, divame se
na levé koleno, pravy loket se priblizuje k levému koleni.
Jdeme jenom tam, kam nés nase télo pusti, bez Svihu. Sle-
duji, zda pohyb provadim s nddechem ¢i s vydechem, néko-
likrat opakujte a pak zkuste zménit dechovy stereotyp,
ohybejte se naopak nez predtim. Kdo se ohybal s nddechem
bude se snazit ohnout ve vydechu a naopak. Je to legrace,
jak takova drobnost iplné zméni pohyb.

2. priddme levou ruku, kterda bude hladit levé stehno, kdyz
se bude zvedat hlava a loket. Béhem pohybt sledujeme
a pozorujeme své télo, kde je opora, jak se méni, co se pri-
blizuje, co oddaluje

3. pridame k zvedani hlavy, hlazeni stehna, zvednuti levé
nohy, odlepime chodidlo od podlozky a koleno priblizujeme
k brichu.

4. k zvedani hlavy, hlazeni stehna priddme zvednuti opacné
nohy. Noha se zveda tak, ze se pravé koleno vyto¢i ven

a pata se priblizi k opaénému koleni. Zase se sledujeme
a objevujeme.

5. Vyménime ruce pod hlavou a na boku a udélame stejnou
sekvenci 1-4.

6. dame obé ruce pod hlavu a priblizujeme lokty s hlavou
a kolena zaroven, pak do krize — levy loket a pravé koleno
a naopak.

7. obé ruce pod hlavou, lokty ke stropu, hlava zustava na
zemi v dlanich, predstavim si, Ze jsem jeden balik, a ted se
roluju do stran. VSe zustdva v ose — patet, nos, pupek tvori
jednu c¢aru, kolena , lokty, panev, ramena jsou taky propoje-
na a nic nepredbiha. Meéli byste u toho citit biisni svaly, po-
hyb vychazi z patere ne od kolen. Postupnym cvicenim se
koordinace znacné zlepsuje, ale je treba to trénovat. Je to
vyborné na protazeni zadovych svali a probuzeni hlubokych
svalu a posileni bricha Setrnym zpusobem.

Méjte se hezky, uzijte si pri poznavani svych pohybovych
variaci,

Monika Zidkova

)

-‘lll"
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Podzimni setkani v Ceském Raji

Podzimni setkidni Willika se tentokrat uskutecnilo Pondeéli

v terminu 26. — 28.9 v Ceském Réji, v Bartosové peci neda-

e dopoledne — osvétova prednaska a ukazka vyuziti
leko Trutnova. P p y

canisterapie (porddalo SdruZeni télesné postize-
Sobota nych Ceska Lipa, 0.p.s. — Canisté Canisterapie)

e vylet na hrad Frydstejn (3 km).
Celého pobytu anebo alespon ¢asti pobytu se zucastnilo 21

® po obédé — rodice: Kurs pouzivadni iPadu pti vzdéla- rodin vychovavajicich dité s Willlamsovym syndromem,
vani déti s mentdlnim postiZenim (pro pokrocilé) —  a to s détmi od 1 do 30 let. Byl to historicky nejvyssi pocet
realizovano firmou iSen ze specidlni Skoly zGcastnénych rodin. Z tohoto poc¢tu byla 4 rodiny zcela no-
v Podébradech, navazoval na kurs, ktery jsme absol- vé, tj. tzn. pro rodinu to byl prvni pobyt s Willikem.
vovali na jare v Zelivé. Uéast 16 rodi¢tu, zakonceno

Dékujeme firmé Sanaplasma, s.r.o. a jeji nadaci Sanaplas-

ma Friends za poskytnuti finanéniho daru na tento pobyt
® po obédé — déti: cviceni s Mgr. Magdou Magdoniovou e vy 62 tisic Ké.
a hry s Askou Golonovou za pomoci asistentek.

Nedéle

certifikatem.

(-hk-)

o dopoledne vylet na Malou Skéalu, sjezd reky Jizery
na raftech — i pres pomérné chladné pocasi se naslo
dost odvazlived.

e pro individualni zajemce cviceni s détmi a artetera-

pie, venkovni hry a lukosttelba. p a s m a

e odpoledne — skupinové bubnovdani Drum Circle
s Petrem Susorem
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Willikav obcasnik

Konference Harmonise Williams syndrome in Europe

. ;. ASSOCIAZIONE ITALIANA
SINDROME DI WILLIAMS

N —— At e

V poloviné rijna 2015 se v Rimé konala konference Harmoni-
se Williams syndrome in Europe, které se za Willika zucast-
nila Hana Kubikova. Konferenci porddala italskd spole¢nost
Associazione Italiana Sindrome Di Williams v nadherném
prostredi Lateranské univerzity.

Akce byla usporadana na pocest 15. vyroci zalozeni FEWS -
Evropské asociace Williamsova syndromu. Konference se
zameérila na nejnovejsi vysledky molekuldrni biologie a na
klinické, neuro-psychologické, terapeutické a endokrinologic-
ké aspekty Williamsova syndromu.

I:Téastniky pozdravil prostrednictvim Monsignora Franca
Camalda 1 papez Frantisek. Jednotlivé ¢lenské organizace
FEWS mély prilezitost k prezentaci vlastni ¢innosti pro-

strednictvim vystoupeni pred plénem nebo vystavenim
posteru.

Soucasti konference bylo i celodenni setkani rodin vychova-
vajicich dité s Williamsovym syndromem v zdbavnim parku
Riva dei Tarquini v Tarquinii, kde byl prostor i na sdileni
rodicovskych zkusenosti.

Vsechny prezentace a videozdznamy z konference najdete na
stréance https://hwsie.aisw.it/, v rubrice Proceedings of the
conference.

Dékuji italské spolec¢nosti Williamsova syndromu za organi-
zaci a pozvani na tuto velmi zajimavou a uzitecnou akei.

Hana Kubikova
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Mikulasské besidky 2015

V roce 2015 se odehraly hned dvé Mikulasska setkani Willi-
ka.

Prvni zorganizovala Monika Zidkova v Ostravé: Od naeho
posledniho setkani uteklo par mésicit a uz jsme se tésili na
dalsi 21.11.2015 v ostravském materském centru Krtecek.
Pokazdé je nase setkdni v nécem jiné a v nécem stejné.

Tentokrdt bylo jiné tim, Ze jsme si i tady v Ostravé uzili
muzikoterapii, nékteré déti poprvé v Zivoté. Prijel Pavel
Nowak, bubenik na africké djembe a muzikoterapeut, ktery
se jezdi ucit bubnovat a vyrdabét riizné ndstroje az do daleké
Afriky (www.soro.cz).

A nase setkani bylo stejné v tom, Ze se nds seslo opét 5 rodin.
Balatovi s Jirkou a s malinkou Barunkou, Krazalkovicovi
s Luckou a jeji starsi sestrou, Havelkovi se Standou, ktery se
moc tésil, jak bude prekondvat skluzavku, Syrovdtkovi
s modrookym Tomdskem a s babickou, a my Zidkovi.

Dékujeme nasemu muzikoterapeutovi za trpélivost, Ze pockal
s programem, aZ se sejdeme vsichni, abychom si spole¢né
uzili programu. A bylo si opravdu ¢eho uzivat. Vyzkouseli
jsme si tibetské misky, zvuky riiznych zvonki, trubicek,
hadicek, stérkdtek, ndstroju, které jsme nevédéli ani jak
chytit, ndstroje z Afriky z riznych plodii a stromii. Samozre-
jmeé prislo i na djembe a vsSichni jak mali tak velci méli
moznost Pavla doprovdzet pri jeho africkych pisnic¢kdch.
Atmosféra skvéld a v tu chvili se v nds rozproudilo uvolnéni
a radost z rytmii.Pak byl prostor pro vzdjemné sdileni nejen

informaci, zkusenosti ale i dobrot, co privezly pilné a sikovné
maminky
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Taky diky nasim dobrovolnicim Miriam, Kldre a Badre, které
se o nase ditka skvéle starala. Byla i praktickd ukdzka ino-
vované Vojtovy metody 2. generace.

Jsme radi, Ze jsme se mohli sejit a Ze zacindme mit k sobé
blizko a to uz nejenom tim, Ze nds spojuje Willikovsky osud.
Vzniklo i dalsi krasné prani, ze bychom usporddali viken-
dové setkani v lété, abychom méli na sebe jesté vice casu.

Dalsi odpoledni setkani opét v Krtecku planujeme na obdobi
brezen nebo duben. Kdo mdte chut, pridejte se!

Druhd mikulasska besidka se uskutecnila jiz tradicné
v Chyni u Prahy. Na déti a jejich rodi¢e tu cekala nova
muzikoterapeutka Stépénka Trojska Cizkova. Mali siku-
lové si mohli vyrobit Mikuldse, soba nebo snéhuldka v dil-
nicce, kterou pro né usporadala Martina Michalova. Nechy-
bél svaty Mikulas s andélem a malym certikem a s darky
pro vsechny hodné déti. Dékujeme rodiné Slavickovych
a pani Bohuslavé Radecké za finan¢ni prispévek na pro-
gram.

Uskutecénil se také neoficidlni krest willikovského kal-
endare, ktery pro nis v hudebnim duchu nafotila Zuzana
Krchova Horvathova na jarnim setkani v Zelive. K tomu
spousta cukrovi, chlebicku, svarak, vanocni pohoda. Déku-
jeme pani reditelce MS U konika Mgr. Jakubové za zapu-
jéeni krasnych prostor skolky U konika, rodiné dJam-
richovych za tradi¢ni obcerstveni a véem rodindm za to, ze
dorazily.
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Novy letak Willika
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V souvislosti s novym obéanskym zdkonikem doslo ke zméné V navaznosti na tyto zmény jsme vytvorili novy letdk Willi-
pravni formy Willika - z obéanského sdruzeni jsme se stali ka, za grafické zpracovani dékujeme Tereze Kostelnickové
spolkem. V 1été 2015 doslo zapisem rejstiikového soudu ke z Umsemumtam.cz.
zméné nazvu nasi pacientské organizace - nové se jmenuje-

- hk -
me Willik - spolek pro Williamstv syndrom. ( )

Facialni 3D skenovani

Nékolik rodin déti s Williamsovym syndromem se v letos-
nim roce zapojilo do zajimavého projektu motolské genetiky
a prirodovédecké fakulty. Jedna se o snimani obliceju dét-
skych pacientd s genetickymi syndromy 3D skenerem
s naslednym vyuzitim v klinické praxi. Rada genetickych
syndromu je spojend s charakteristickym vzhledem, tak by
to mohlo pomoci napr. pri diagnostice.

"Jednd se o novou metodu, kterd se v soucéasné dobé velmi
rychle rozviji a nabizi siroké mozZnosti vyuZiti napr. pro or-
todontickou 1éc¢bu, apod. Klasickd kefalometrie nedokdzZe
presné podchytit tvarové zmény, proto se dnes dostdvaji do
popredi moderni 3D zobrazovaci techniky (a metody jejich
analyzy geometrickou morfometrii). Cilem je vytvoreni ¢aso-
vé Tady zdravych déti a pacientii a nalezeni rozdilu

morfologii obli¢eje u pacientti s vyse zminénymi syndromy.“
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Lady Williamsova ...

Narodila jsem se v srpnu 2009. Poprvé si maminka vsimla,
ze néco neni v porddku, kdyz jsem v pul roce zvracela sunar

a nepribirala, nespinkala a nedélala véci jako jiné déti.

Po mésici, kdy mé konecné hospitalizovali, zjistili, ze mam
moc vapniku v krvi a zdzenou plicnici, ale tak se to pry
stava a pustili mé domt. Mamince to ale nedalo a ndhodou
objevila stranky o Williamsové syndromu a méla jsem vic
nez polovinu priznakd... Jenze mi odmitli udélat testy, ze
jsem moc hezk4, abych syndrom méla... V kvétnu jsme se
dostali na genetickou kliniku v Hradci Kralové, kde proved-

li specialni test a ten Williams-Beurentv syndrom potvrdil.
A co mé ve spojitosti s timto provazi?

e  (Centralni hypotonie - méalo svalstva a nutnost cvicit

e Mozeckovy syndrom - narusena rovnovaha hypermo-
bilita

e  Mentdlni retardace - lehk4 az stredné tézka mentél-
ni retardace

e Astigmatismus - o¢ni vada

e Hyperakusis - citlivost na hluk a zvuky
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e  Zubni problémy - vysoka kazivost a Spatné postave-
ni zubt

e Hypothyrebza - onemocnéni stitné zlazy (1éky na
cely zivot)

o  Neprospivani

e Poruchy metabolismu kalcia - hlidany prijem vapni-
ku

e 7Zuzeni aorta a plicnice

e Celiakie - dozivotni nesnésenlivost lepku, bezlepko-
véa dieta

e  Synostoza kosti - srustani predloketnich kosti -
V tuto chvili uz neoto¢im ruce dlanémi vzhtru

e Nefrokalcinoza - ledviny prorostlé usazeninami

vapniku + jednu ledvinu madm mensi...

V posledni dobé mé trapi zadchvaty vzteku a sebeposkozova-
ni, po konzultaci na psychiatrii zkusim léky a uvidime, zda
to k né¢emu bude. Cekd mé odkladovy rok a 2 dny dochaz-
ky do montessori skolky, skola je zatim v rozhodovani. Ve
volnych chvilich rdda jezdim na koni, miluji hudbu a tcast-
nim se ruznych akci, posledni adrenalinova byl Gzasny let
letadlem na akci Open skies for handicaped...

Tohle 1éto jsem se naucila sama plavat a je to opravdu pa-
rada !

S pozdravem
maléa lady williamsova
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Nikca na tabore ve Francii

Ve dnech 16.-26.7.2015 se konal v prosttredi francouzského
narodniho parku Parc Natural Régional d’Armorique
v Bretani, mezinarodni tabor (22 zemi z Evropy + USA
+ Kanada) organizovany Suverénnim rddem maltézskych
rytift urceny pro mlddez s mentdlnim nebo zdravotnim
postizenim a doprovazeny maltézskymi dobrovolniky. Ta-
bora se z Ceské republiky uéastnila i Nikéa Marczellov4,
ktera byla vybrana spolecné s dalsimi 6ti mladezniky
a 12ti ¢lennym tymem dobrovolnika.

Jelikoz cesta z Prahy (elo se autobusem, ktery byl
k dispozici ¢eskému tymu po celé obdobi) az do Bretané
byla velmi dlouhd a narofna, konala se zastavka (tam
i zpét) 1 s nocnim ubytovanim v Parizi, kde ucastniky ¢ekal
také pestry program, a to:

1. Prohlidka krdlovského zamku Versailles spojena
s obédem v tamnich zahradédch. Prijeti séfem protokolu
zamku Versailles a nasledna soukroma prohlidka zamecké
kaple; mistnosti ktizovych vyprav; mistnosti, kde bydleli
kral s kralovnou. Prohlidka velmi slavnych a prekrasnych
zameckych zahrad.

2. Projizdka Parizi a prohlidka nejdulezitéjsich parizskych
pamatek (Eiffelova veéz, Louvre, Vitézny oblouk, kostel

Sainte-Chapelle, kostel St-Eustache, opera Garnier, Place
de la Concorde...).

Na tébore, v krdsném prostredi primo u more, se béhem
celého tydne konalo spousta aktivit a her. Vsichni dostali
moznost zkusit vselijaké sporty, kulturni, umélecké doved-
nosti, ale uzili si také zabavy nejen v ramci ceského tymu.
Samozirejmé vsichni méli moznost sezndmit se s Gcastniky

pritomnych zemi. Kdo se dostatecné neunavil pres den,

mohl se kazdy vecer vyradit na diskotéce, ktera byla vzdy
tematicky zamérena i s patritnymi kostymy naptr. Namor-
nické party, Plazové silenstvi nebo party ,,Bling-Blang®.

Bylo pripraveno také nékolik vylett v okoli Bretané, nejza-
jimavéjsi byl pro Nikolu vylet do Brestu s navstévou Ocea-
nopolisu, kde se nachazi na plose 9 000 m2 vystavni pavilo-
ny (tropicky, polarni, mirny) zvitat a rostlin a obrovska
akvaria s kapacitou 4 miliént litra vody s morskymi zivoci-
chy, od Zralokd az po zivé koraly, Uzasné... co dodat....

Jednim ze zlatych hieba tydne byl tzv. narodni vecer, kdy
si jednotlivé tymy navzajem predstavili své narodni specia-
lity. Béhem celého tydne byl diky pritomnosti mnoha knézi
zajistén 1 bohaty duchovni program.

Zaveérecna slova Nikolky: ,,Na tdbore se mi nejvic libilo jid-
lo, kamarddky, sranda, diskotéky. Zazila jsem toho spous-
ta, méla jsem prileZitost poznat novou zemi, jinou mentali-
tu, zvyky a treba i rozdilnou stravu, za vSechno dékuji. Mym
nejvétsim zdzitkem bylo setkdni se Zivym delfinem na ote-
mori. Moc rdada na tdbor

vreném vzpomi-

z «
nam...

(Dana Marczellova)
Ll | ®
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Konference v Budapesti

V listopadu 2014 se v Budapesti konala mezinarodni odbor-
né konference o Williamsové syndromu. Prectéte si repor-
taz jedné z Ceskych tucastnic, Lenky Kratochvilové.

Jesté pred oficidlnim zacdtkem konference se konalo setkani
zastupct FEWS. Novou predsedkyni FEWSu se timto dnem
stala Camelia Liveratou z Rumunska.

Oficidlni zahdjeni probéhlo na strané madarské asociace,
nékolik vét pronesl i Paul za FEWS a po vystoupeni umélcti
z mistni filharmonie byla konference v plném proudu. Pd-
tecni vecer byl ve znameni seznamouvdni se, prohliZeni poste-
ri. a odpocinku po cesté.

Sobotni rdno zacalo predndskou francouzské rezisérky, kte-
ra pravé nacvicuje predstaveni o doktoru Williamsouvi
a slecné s Williamsovym syndromem (hraje herecka s WS).
Dalsi predndsku méla dr. Kay Metcalfe, kterd prdvé pracuje
na analyzovdni rozsahu chybéjictho chromozomu a s nim
spojenych charakteristickych znaky. Dva jedinci, kteri maji
podobny rozsah delece 7. chromozomu, maji témer shodné
rysy typické pro Williamsuv syndromu. Dopoledne pokraco-
valo predndskou profesora Dr. Rainera Pankau z Némecka,
ktery priblizil vyvoj jedince s WS a jeho specifika. Profesor
Damien Bonnet nam priblizil problematiku srdecnich one-
mocnéni a jejich lé¢bu u WS. Medicinské dopoledne zakondi-
la profesorka Dominique Declerck, kterd se zabyvd zubnim
lékarstvim. Vysvétlila, jaké problémy v ordlni oblasti maji
jedinci s Williamsovym syndromem a jak jim predchdzet.

Odpoledne zahdjil profesor Behrouz Kassai s vyzkumem
o vlivu minixilidu na osoby s Williamsovym syndromem,
nasledovdn Dr. Gaborem Poganym, ktery predndsel o tom,
za jakych podminek je moZné nechat se vysetrit v jiné zemi
Evropské unie. Po krdtké pauze ndsledovaly dvé predndsky
z oblasti vzdélavani. Hannah Broadbent spolecné s Dr.
Emily Farran sledovaly silné stranky a deficity v kognitivni
oblasti Zakir s WS.
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Mezi relativné silné stranky patri sociabilita, fonologické
uvédomovani, pamét na obliceje, expresivni sloZka slovni
zdsoby, sluchovd pamét a hudebni schopnosti. Naproti tomu
vizuoprostorovd orientace, reseni problémii, navigace, ¢tent,
psani, pravopis a numerické zpracovani ¢ini lidem s WS
znacné problémy. V orientaci a zapamatovdni si cesty si déti
s WS pamatuji okolni predméty. Diky nim miuZeme dosdh-
nout lepsi orientace v okoli. Po téchto ndrocnych prezenta-
cich prisel odpocinek v poddni Anity Toth-Bakos a jeji pred-
ndasky o muzikoterapeutickych pristupech. Cely den byl za-
koncen veceri na lodi a pozndvaci plavbou po Dunaji.

Posledni den bylo napldnovdno pét prezentaci. Pruni pred-
naska doktora Deana D’Souzy a profesorky Annette Karmi-
loff byla o vyvoji déti s WS. Velmi podstatnou informaci
bylo zjisténi, Ze lidé s WS se pri komunikaci nesoustredi
primo na osobu, se kterou mluvi, ale na jiny dominantni
prvek v okoli (podobné jako autistické déti) a to md vliv na
Jejich Tecovy vyvoj. Celkové ve zrakovém vnimdni potrebuji
vice ¢asu na zpracovani podnétii nez ostatni déti. Problema-
tickd je i nerovnomérnost spanku, kterd md primou spojitost
se snizenou pozornosti.

Dalsi predndska profesora Stefana Vicariho se zamérovala
na oblast genetiky a vyvoje jedince s WS, poté profesorka
Ilona Kovdcs a Dr. Robert Bodisz prednesli vysledky studie,
kdy pomoci EEG zjistovali strukturu spdanku u lidi s WS.
Predposledni predndska prof. Julie Siegmiiller se tykala
oblasti lingvistiky a celd konference byla zakoncéena pred-
ndaskou dr. Lucie Prochdzkové a Lenky Kratochuvilové

0 podpore socidlni participace 0osob s WS.

Konference byla opravdu na vysoké tirovni, vée bylo perfekt-
né zorganizovdno a ani na ,Williky“ se nezapomnélo. Po
celou dobu pomdhali, s ¢im bylo potieba a zodpovédné nosi-
li mikrofony v publiku pri otdzkdch po skonceni prezentace.

Prezentace jsou k dispozici: http://
conference2014.eurowilliams.org/.

The Willik Association

Association of Parents and Friends of
Children with Williams Syndrome
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Téma: lazné pro déti s Williamsovym
syndromem - praktické informace

Léazensky pobyt mutze pro déti se zdravotnim postizenim
znamenat moznost velkého rozvoje a pokroku. Intenzivni
terapie, nové prostredi, prilezitost konzultovat zdravotni
stav s jinak méalo dostupnymi specialisty, sdileni zkusenos-
ti s dalsimi rodi¢i— i proto se nékteri z nds do lazni vyda-
vaji. O blizsi informace o tom, jak to v laznich chodi, jsme
pozadali dvé maminky déti s Williamsovym syndromem.

Tomas v Kosumberku

K dosazeni ldzenského pobytu pro dité s WS je potreba

neurologicky nélez od odbornika. Slouzi jako hlavni davod
k predepsani lazenského pobytu Vasim détskym praktic-
kym lékarem. Pri zadosti je jiz treba mit rozmyslené, které
1écebné zarizeni chce rodic¢ s ditétem navstivit.

Lazensky navrh se pak zasila do prislusni zdravotni pojis-
tovné na schvéleni reviznim lékarem. Pokud revizni 1ékar
navrh na lazenskou péci schvali, dostanou rodic¢e vyrozu-
méni do 1 tydne. Zaroven zdravotni pojistovna zasle vyro-
zuméni i do zvoleného 1ééebného zarizeni. Pak se cekd na
termin néstupu do pul roku od vystaveni ndvrhu. Termin
je treba dohodnout se zarizenim a mirné se pripominat.

Tomik naposled absolvoval pobyt v Hamzové 1écebné Luze
u Kosumberka, kde trval pobyt celkove 3 tydny. Po dobu
téchto tydnu absolvoval tyto procedury nésledujici proce-
dury: hipoterapii, ergoterapii, fyzioterapii, logopedii, biofe-

edback, bazén s teplou vodou a virivku. Hlavné vsak je
tteba ocenit velmi prijemné prostredi Arboreta Luze
u Kosumberka a i v celku mily a vstricny persondl.

Celkové pobyt Tomik dobtre snésel, mél tady hodné no-
vych kamarada a terapie jsme absolvovali vsechny bez
komplikaci.

Lazné navstévujeme 1x rocné po dobu 4 let. Absolvujeme
je proto, ze terapie probihaji intenzivnéji nez pres rok,
a to ma nasledné s odstupem vzdy pozitivni dopad na
Toma.

Mirka Hackajlova

Misko v KoSumberku

Dobry den,
posielam Vam nase postrehy z lazni - boli sme prvykrat:-)

Takze - ziadat treba u neurologa, na vyplnenie ziadosti
sme cakali skoro 3 mesiace - chodime k doktorke Ouzkej
tu u nas na Proseku, ma vela pacientov, tak si myslim, ze
to je dovodom, preco sme tak dlho cakali. S touto ziados-
tou sa ide k pediatrovi a ten, az sa k tomu dostane, vyplni
s Vami dalsie potrebne papiere spolu s vyberom lazni a
zasiela ich na zdravotnu poistovnu. Tam to bolo velmi
rychle - o tyzden nam uz z VZP volali, ze mame pobyt
schvaleny. VZP posiela tieto papiere do lazni a tam uz
sme si museli zavolat, aky bude dalsi postup.

Vybrali sme si Hamzovu lecebnu Luze Kosumberk - za-
merana na pohybovy aparat, pretoze ma Misa centralnu
svalovu hypotoniu. Takze v Kosumberku nie su lazne, ale
lecebna, co mi v telefonate vysvetlila sestricka z lecebny :
-) V Kosumberku to funguje tak, ze cakacia doba je 6
mesiacov, ale za priplatok 700Kc si mozete dohodnut
dany mesiac, kedy by ste chceli nastupit. To fungovalo
perfektne, my sme si vybrali kveten a aj to vyslo. Inak,
Kosumberk, mi poradila jedna mamicka zo specialky,
kam chodil Misa, cely rok, na jednu hodinu tyzdenne -
zvykat si na kolektiv.

Pretoze sme boli v lecebne len raz, tak neveim porovnat
ako to prebieha inde. Ale tu to bolo celkom fyzicky naroc-
nee nielen pre Misu ale aj pre mna. Boli sme tam mesiac.
Procedury zacinali niektore dni uz o 7:30 - napr. 7:30
logopedia, 8:00 ergoterapia, 8:30 rehabilitacia (fyzicke
cvicenie), 9:00 rotoped, 9:30 hipoterapia a 10:00 bazen a
potom este 2x do tyzdna ergoterapia skupinova o 15:00.
Takze to bol riadny zahul...ale logopediu sme mali len 2x
do tyzdna a aj ergoterapiu, takze niektore dni sme zaci-
nali 0 8:30... Misa po obede odpadaval a ja s nim :-)



Najhorsie to bolo, ked mal este ergoterapiu aj poobede... to
sme sli s placom...lebo nechcel vstavat...co sa nedivim. Tak-
ze problemom bolo mnozstvo terapii za sebou, az sme sa
nestihali najest....co vsak Misovi az tak nevadilo:-)

Posledne dva tyzdne odmietal uplne splupracovat pri cvice-
ni a ani logopedicke uz neodpovedal na nic :-) mal toho
dost. Ale inak si myslim, ze pobyt mal pre neho velky vy-
znam - naucil sa hrat s detmi, on je velmi zvedavy a vela sa
uci odpozorovanim, ma dost silnu povahu v tom, ze chce
vsetko robit ako ostatni. Mal tam aj 2 kamaratov, takze si
to uzival. Samozrejme cely personal ho poznal, lebo bol v
nasom pavilone najmladsi a najrychlejsi v pohybe a najzve-
davejsi:-)

Urcite mu velmi pomohol bazen a kone...zlepsila sa mu
stabilita. Schody nahor uz zvladne sam, ked sa drzi za-
bradlia, dole to este stale nedava, vrha sa strmhlav... :-)
Naucil sa vyliezt na skluzavku, smyknut sa, pri utekani uz
tolko nepada. Velmi sa v laznich rozhovoril. Prve dva tyzd-
ne, spolupracoval aj s logopedicou, bavilo ho to, lebo mala
zrkadlo a on sa rad na seba pozera :-)

Misa nema problem so zmenou prostredia. Misa chce vset-
ko vidiet a pocut, preto sme na zaciatku pobytu napriklad
jedli na izbe,aby bol v klude , ale postupne sme zvladli aj
spolocne obedy a vecere v jedalni. Sice niekedy s krikom,
lebo chcel ist za detmi, ale niekedy bol clekom kludny a
snazil sa jest ako ostatne deti. Dali nas totiz do pavilonu,
kde boli vacsie deti a studenti sami bez rodicov, ale bolo
nas tam par matiek s detmi. takze preto tam bol Misa na-
jmensi.

Este som si spomenula - k dispozicii bola aj skolka, tam
sme vsak boli len 2x, lebo sme to casovo nestihali. V skolke
sa mu velmi pacilo, ani mu nevadilo, ze som odisla... on
celkom spolupacuje, kym sa nezoznami s prostredim, po-
tom uz velmi nespolupracuje a robi si co chce :-)
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Co sa tyka procedur:

° logopedia - fajn, sestricka vyborna, vedela vyborne
pracovat s detmi

e  ergoterapia - individualna - Misu som cakala von-
ku, lepsiee spolupracoval, a vydrzal pol hodinu
nieco skladat

e  skupinova ergoterapia- to bolo trochu onicom,
skor pre starsie deti... vyskladat obrazok z koral-
kov, ci malovat farbami na sklo...no, bolo tazke ho
udrzat aspon 2 min...myslim, ze to nebolo pre nas
to prave orechove

° rehabilitacia - tak tu sestricka zjavne nemala
velmi skusenost s malymi detmi, chcela od misu
veci, ktorym ani nerozumel...takze sme vacsinou
skoncili pri hadzani s loptou, skakani na mici,
chodeni po opicej drahe...

° rotoped - nastastie mali k dispozicii uplne maly
rotoped - Misovi sme priviazali nohy o pedale a ja
som mu nimi krutila :-) sam slapal len dozadu

e bazen - fajn, v nom dokazal skakat celych 30-
min...a nasledne si zvykol aj na fen, po kupani

° hipoterapia - asi to najlepsie, co ponukali

Myslim, ze pre Misu bol dolezity kontakt s inymi detmi
a zvyknut si na dany rezim, chvilu vydrzat pri nejakej
cinnosti.

Lazne nam predpisali aj na dlasi rok. Uvidim este, ci
znova pojdeme do Kosumberku, alebo skusime nieco ine.

S pozdravom,
Beata Dercova
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Nebojte se integrace déti s Williamsovym

syndromem, vzkazuji jejich maminky

Clanek vysel v breznovém c¢isle casopisu Integrace a inklu-
ze ve skolni praxi.
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Déti, které trapi tato vada, zpusobena abnormalitou 7.
chromozomu, je v Ceské republice jen nékolik desitek.
Jednd se o vzacné onemocnéni, o kterém ani odborna vere;j-
nost neni prilis informovana. I proto v roce 2006 vzniklo
obcanské sdruzeni Willik. Zalozili jej rodice déti, které
touto vzacnou chorobou trpi. Mimo jiné i z duvodu lepsi
informovanosti nejen rodicu, kteti po sdéleni diagndzy
ditéte casto tapali a méli nedostatek informaci, ale i od-

borné verejnosti.

Jednou ze zakladatelek Willika je pani Olga Pislova, jejiz
dcefi je dnes 22 let a byla jednim z prvnich déti v nasi re-
publice, u nichz tato diagnéza byla potvrzena.

»Kdyz se pred dvaadvaceti lety Véra narodila, v Ceské re-
publice se specializované
viibec nedélaly. Po urcité dobé tdpdani zde v Cechdch byla

testy na Williamstv syndrom

Véra diky nasi aktivité s manzelem zarazena do vyzkumné-
ho programu v Némecku, kde ji tzv. FISH metodou Willi-
amsuv syndrom poturdili.

Véra prosla integraci v materské skole waldorfského typu i
Ani
Vv jednom typu $koly nikdy nebyly problémy jak s uciteli, tak

Vv zdkladni $kole a to na prvnim i druhém stupni.

se spoluzdaky. Véra je, tak jako ostatni déti s timto syndro-
mem, velmi prdtelskd, hovornd, usmévavd a nekonfliktni.
Je to zkrdtka takové slunicko. Osobné se domnivdam, Ze inte-
grace byla prinosnd jak pro ni —
skole se naucila pracovat diky jasnozrivosti a ochoté zdstup-
kyné pani reditelky s pocitacem (umi pracovat s e-maily,
vyhleddvat na internetu, na Facebooku). V tehdejsi praktic-
ké skole se s neécim takovym, jako je komunikace prostiednic-
tvim pocitace, pro handicapované viibec nepocitalo. Prinos
vidim 1 pro jeji spoluzdky a to zejména v rozvoji empatie a
socidlniho citéni

napriklad na zdkladni

— ostatné neddvno se Vére ozvali a sla
s nimi na bowling. Tyto dnes jiZ dospélé déti védi, ze Véra
se $patné orientuje v prostoru, znaji jeji omezeni, presto se ji

ozvali a vzali ji s sebou. Moc nds to s dcerou potésilo.

Véra v soucasné dobé navstévuje stredni skolu Slunce o.p.s.
v Unhosti, kde je velmi spokojend.

Rodiée za inkluzi

Na konci ledna 2015 byla predstavena siroké i odborné ve-
Tejnosti nové utvorend aliance rodi¢u prosazujicich inklu-
zivni vzdélavani. Jednd se o neformdalni nezavislou platfor-
mu, spojujici predevsim rodice déti, kterym byla kvuli zdra-
votnimu handicapu jejich potomka ¢i socidlnimu znevyhod-
néni rodiny doporudovdna prakticka skola. Clenkou p¥i-
pravného vyboru aliance Rodi¢t za inkluzi je 1 predsedkyné
vykonné rady obéanského sdruzeni rodici a pratel deéti
s Williamsovym syndromem - Willik Mgr. Hana Kubikova.

Co byste si prala, aby se verejnost (a to i odborna)
dozvédéla o Williamsové syndromu?

Williamstiv syndrom je vzdcné onemocnéni, vyskytuje se jen
u malého poctu osob, povédomi o této problematice je tak
mezi odbornou i laickou verejnosti velmi nizké. Pritom vcéas-
nd diagnostika je pro déti s timto postiZenim klicovd — po-
mdhd predchdzet zdravotnim problémum, které jsou s touto
poruchou  spojené a specidlné-

umoznuje  vyuzivat

pedagogické postupy ve vzdéldvani.

Snazime se proto, aby se informace o diagnéze dostaly k tém
spravnym lidem — na nasem webu je mozné stdhnout ¢i 0b-
Jednat rizné brozurky a letdky uréené rodicuim, pedagogiim
i lékarum. Jsme pravidelnymi ucastniky akci jako je Ve-
letrh neziskovych organizaci, spolupracujeme s Ceskou aso-
ciaci pro vzdcnd onemocnéni, nase rodiny se zucastriuji
praktickych semindri pro mediky, z fad studentii vysokych
skol jsou také nasi dobrovolnici, kteri asistuji nasim détem
na spoleénych akci. V loriském roce jsme spolu s fotografkou
Dagmar Petrdskovou také vytvorili vystavu fotografii, kterd
se snazi predstavit Williamstv syndrom velmi srozumitel-
nym zpusobem laické verejnosti.



Cislo 8, rocnik 2015

Nasi snahou je ukdzat, ze Williamstiv syndrom je sice zavaz-
né onemocnéni, které s sebou nese radu specifickych zdravot-
nich problémi (zejména kardiovaskuldrni obtiZe, opozdény
psychomotoricky vyvoj, mentdlni postizeni, nadmérnou citli-
vost sluchu a dalsi), nicméné ale lidé s Williamsovym syn-
dromem rFadu véci zvlddnou a s podporou mohou Zit jako
ostatni. Jsou velmi spolecensti, upovidani, jsou muzikdlni,
mohou mit kamarddy, konicky, dle mozZnosti v dospélosti
s podporou pracovat ¢i bydlet. Dospéli lidé s Williamsovym
syndromem touzi po normdlnim Zivoté, chtéji byt platnymi
¢leny spolecnosti.

Jaky je Vas nazor a zkuSenosti s na integraci dé-
ti s Williamsovym syndromem do ZS?

Vzdélavani déti s Williamsovym syndromem je oblast, kte-
rou se aktudlné v nasem spolku velmi zabyvdme. Vétsina
nasich déti je totiz ve véku predskolnim a skolnim (je to zrej-
mé dusledek lepsi diagnostiky v poslednich letech), a tak se
vybér vhodného typu vzdéldvdani resi na vsech nasich akcich
a setkanich. Zarazeni do vhodné skolky ¢i skoly ovlivniuje
rada faktorti. Na strané ditéte to jsou osobnostni charakte-
ristiky ditéte, jeho schopnost verbdlni a komunikacni, otdzky
soustredeni apod. Stejné duleZitou roli ale hraji i vnéjsi pod-
minky. Pri dnesnim baby-boomu je obtizné dostat do skolky
¢1 vybrané skoly jakékoliv dité, natoz dité s postizenim, pod-
pora Skolni integrace déti se lisi kraj od kraje. Zatimco
V jednom kraji neni problém ziskat asistenta pedagoga, kte-
ry je pro uspésné zaclenéni ditéte c¢asto nezbytny, v jiném
kraji je tato mozZnost podpory témér neredlnd. BézZné zdklad-
ni $koly maji z integrace déti s mentdlnim postizenim velké
obavy. Navic vzhledem k existenci specidlniho skolstui je
rada rodic¢i timto smérem ,,manipulovana® prakticky jiz od
zjisténi diagndzy — pediatri, détsti psychologové ¢i pedo-
psychiatii bohuzel ¢asto neznaji soucasné trendy ve vzdéld-
vani a moznost inkluzivniho skolstvi je pro né nepredstavi-
telnd.

déti
z naseho sdruzeni, které mély mozZnost chodit do béZnych

Nase redlnd zkusenost pritom ukazuje, Ze starsi
zakladnich skol, prip. takto absolvovaly alespori édst povin-
né skolni dochdzky, jsou na tom v dospélosti podstatné lépe
nez ty, které se vzdéldvaly pouze v ,,ochranné bubliné“ speci-
alniho skolstvi. Jsou samostatnéjsi, dokdzZou se lépe rozho-
dovat, zvladaji i dalsi stupné vzdéldvani, lépe se zaclernuji
do spolecnosti.

Rada rodic¢ malych déti s Williamsovym syndromem se
aktudlné o integract velmi snazi, je to i pripad nasi rodiny.
Miuij osmilety syn Bartoloméj je od zdri loriského roku inte-
grovany v proni tridé bézné sidlisini zdkladni $koly
v Liberci. I kdyz md fadu zdravotnich problému a opoZdény
psychomotoricky vyvoj, spoustu véci zvlddne. S integraci
Zaka s timto typem postizeni ve Skole Zddnou zkusenost ne-
meli, ale pristoupili k tomu velmi profesiondlné. Ve spolu-
prdci s poradenskym zarizenim se podarilo ziskat od kraje
finance na asistenta pedagoga, bez kterého by integrace ne-
byla v tomto pripadé myslitelnd. Byl vypracovdn individu-
alni vzdéldvaci pldan respektujici moznosti a schopnosti Zd-
ka, myslelo se i na upravu prostredi a organizact tridy, pri-
pravu ucitelského sboru. Viechny kroky se vyplatily, Barto-
loméj nastoupil do skoly od té doby vsechny prekvapuje. Ve
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Mate doma dité se zdravotnim postizenim
¢i jinym znevyhodnénim a chcete, aby chodilo
do bézné Skoly se zdravymi vrstevniky?

RODICE ZA INKLUZI

ydporu? Pridejte se k nam

skole se mu libi, uceni zvlddd nad océekdvani, dari se mu
zejména ve Cteni a pri prdci s interaktivni tabuli. Pani ucitel-
ka ho vyvoldvd a zapojuje do déni ve tridé, stejné jako ostatni
déti ma Bartoloméj Sanci zazit uspéch. Asistentka s nim pro-
cvic¢uje ucivo, udrzuje jeho pozornost, a kdyz je potreba, pra-
cuje s nim i individudlné. Pritomnost druhého dospélého mad
pozitivni vliv i na celkovou atmosféru ve tridé. Ve skole ma
Bartoloméj radu kamarddii, se kterymi si hraje i zlobi, inte-
grace je dobrd i pro né - uci se toleranci, prijimaji jinakost,
rozvijeji své socidlni citéni a empatii.

Samoziejmé to vyZaduje hodné usili i od nds od rodiny —
spolupracujeme se skolou, podilime se na pripravé vhodnych
pomiicek, hodné casu spolkne domdci priprava. Je to ale
usili, které se vypldci, pro mé osobné byl uplynuly pulrok asi
nejstastnejsim obdobim od synova narozeni a prala bych to
zaZit 1 ostatnim rodicum déti se specidalnimi vzdéldvacimi
potrebami.

Nicméné obecné je nutné rici, Ze mezi détmi s Williamsovym
syndromem existuji znacné interindividudlni rozdily a neni
mozné Fici, Ze existuje idedlni reseni pro vsechny. Specidlni
skolstvi miuize détem s Williamsovym syndromem nabidnout
specidlné pedagogické pristupy, dostatek ¢asu na opakovdni,
nizsi pocet déti ve tridé i orientaci na zvlddani problematic-
kych oblasti, jeho soucdsti mohou byt i ruzné terapie, které
ditéti pomahaji (fyzioterapie, logopedie atd.) Rozhodovdni o
vhodné skoly vyZaduje spoluprdci mezi rodici ditéte, kteri jej
znaji nejlépe a poradenskym zarizenim. DuleZitou roli hraje
dostupnost skoly, ¢asové a dopravni mozZnosti rodiny, situace
v konkrétni lokalité atd.
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Jesté poznamka k integraci. Vime, Ze pro pedagogy je otdzka
zacleriovdni déti s mentdlnim postizenim do trid velmi slozZi-
ta. Pokousime se jim to trochu ulehcit, vytvorili jsme proto
brozurku s ndzvem Edukace déti s Williamsovym syndro-
mem (autorkou je Martina Daniskovd), autorsky jsme se
pak podileli i na Metodice prdace se Zdkem se vzdcnym ne-
mocnénim, kterou v roce 2012 vydala Univerzita Palackého
v Olomouci. V této metodice je Williamstiv syndrom srozu-
mitelné popsdn a jsou tu shrnuta i vsechna specifika vzdéla-
vani nasich déti. Pedagogové se tu dozvédi, co na déti
s Williamsovym syndromem funguje, napr. to, Ze je pro né
vhodné vyuzivani hudby pri vyuce (lidé s timto syndromem
Jjsou velmi muzikdlni, zndmy britsky neurolog Oliver Sacks
Jje nazyvd hypermuzikdlni druh), jak se vyhnout konfliktnim
situacim a podobné. Tyto materidly je mozné stdhnout
z webovych stranek Willika.

Co c¢eka obcéanské sdruzeni Willik, jehoz jste pied-
sedkyni, v letoSnim roce? Chcete piripadné upozornit
na néjaké akce, novinky, informace?

Co nas ¢eka v roce 2015? V tomto roce oslavi nas spolek jiz
9 let existence. Aktudlné jsme v kontaktu s cca 50 rodinami
z celé CR a nade ,willikovskd rodina“ se stdle rozristd.
chceme navzdjem sdilet své zkusenosti, vymériovat si infor-
mace, vzdélavat se, rozvijet nase déti i zapojovat je do Zivo-
ta. Prioritou tedy ziistdvaji spoleénd setkdni spojend s od-
bornym programem pro déti i rodice. V tomto roce se setkd-
me minimdlné 3x — na prodlouZenych vikendech na jare a
na podzim nds cekaji napriklad semindre pro rodice o vyu-
ziti iPadu ve vzdéldvdani, predndsky o socidlnéprdvnich
dité s
s psychologem, otdzky tykajici se pravni tpravy vzdéldvani,

aspektech péce o postiZenim, konzultace
pro déti s Williamsovym syndromem i jejich zdravé souro-

zence pohyboud terapie, muzikoterapie a arteterapie.

V [été se pak jiz tradicné zucastnime tydenniho rekondicni-
ho pobytu, ktery pordddme ve spoluprdci se sesterskou slo-
venskou Spolec¢nosti Williamsovho syndromu na Slovensku.
Nase starsi déti a mladi dospéli budou mit moZnost strdvit
¢dst léta na letnim tdbore, ktery porddd Nadacni fond Kli-
cek v Malejovicich u Uhlirskych Janovic. Budeme se i na-
ddle snazit o zvysovdni povedomi o diagnoze, prostiednic-
tvim vystav fotografii, vystupovanim v médiich nebo ve spo-
luprdci s Ceskou asociaci pro vzdcnd onemocnéni a dal§imi

Willikav obcasnik

pacientskymi organizacemi. Spolupracujeme s vysokymi
Skolami — tcastnime se projektu 3D skenovdni pacientu se
genetikou
vV Motole pri praktickych semindrich studenti mediciny,
bude-/i
i s nékterou pedagogickou fakultou.

vzdcnymi onemocnénimi, spolupracujeme s

zdjem, pldanujeme zkusit podobnou spoluprdact

Williamsuv syndrom se stal ndmétem nékolika semindr-
nich, bakaldrskych a diplomovych praci, v tomto trendu
bychom chtéli pokracovat. Rysuje se i moZnd spoluprdce se
studenty DAMU na pripravé divadelniho predstaveni.
V pristim roce také vyjde dalsi ¢islo naseho casopisu Willi-
kiiv obéasnik. Budeme rddi, pokud se ndm pro nase aktivity
podari ziskat podporu od nasich partnerti.

Angazujete se i v nové vzniklé alianci Rodice za in-
kluzi...

Nové vznikld aliance Rodice za inkluzi je pro nds velmi
dulezita. Willik se stal jednim ze zaklddajicich c¢lenu. Jad
i dalsi ¢lenové Willika jsme u této aktivity byli od zacdtku,
zucastnili jsme se semindru i kulatych stolii v loriském roce,
které postupné vyustily v zaloZeni této platformy. Jsem vel-
mi réda, e se za podpory Open Society Fund a Ceské odbor-
né spolec¢nosti pro inkluzivni vzdéldvdani néco podobného
podarilo. Cilem aliance je, aby rodice, kteri se v souladu
s platnymi zdkony rozhodnou, Ze chtéji své dité s handica-
pem integrovat, tuto moZnost méli a jejich déti ziskaly
i odpovidajici podporu, bez které inkluze fungovat nemiiZe.
Kazdy by mél mit prdvo zvolit si, co je pro jeho dité to nej-
lepsi.  Zdroven oceriujeme, Ze aliance nemd ambice rusit
praktické ¢i specidlni skoly, nikomu neubird moznost vzde-
lavat se ve specidlnim vzdéldvacim proudu, chdpe, Ze pro
nékteré déti a jejich rodice je specidlni skolstvi tou nejlepsi
moznou volbou. Chceme se do budoucna ucastnit akci a
projektu, které bude aliance Rodice za inkluzi porddat,
V tomto pololeti by se mélo jednat o vzdéldvaci semindre pro
rodic¢e budoucich prvndckii, semindre o spoluprdci rodiny a
Skoly, kazuisticky semindr o tom, jak pripravit dité do $ko-
ly, semindre ve spoluprdci s asociacemi poradenskych zari-
zeni. Velmi diileZité je i medidini sdileni dobrych zkusenos-

ti, i na tom se chceme podilet.

Osobné bych byla rada, kdyby hlas rodicii déti se specidlni-
mi vzdéldvacimi potrebami byl trochu vice slyset a kdyby
rodice zacali byt vnimdni vice jako partneri.

Dékuji za rozhovor, Martina Jezkova.
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Bartoloméj a jeho integrace
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Devitilety Bartoloméj s Williamsovym syndromem je inte-
grovany do druhy tiridy bézné sidlistni zakladni skoly
v Liberci. Ve tridé je 23 déti, asistentka pedagoga, Bartolo-
méj ma individudlni vzdélavaci plan. A tohle ndm o inte-
graci napsaly Bartoloméjova tiridni ucitelka, Mgr. Zora
Blazkova a jeho asistentka, Katka Dvorakova.

Pred 22 lety jsem Sla do porodnice pro nejkrdsnéjsi mimin-
ko. O to vétsi sok nastal, kdyz moje dcera méla nékolik vro-
zenych vyvojovych vad. V té chvili nevite, co bude... Za rok?
Za Sest? 'V dospélosti? Nezndte odpovédi, ale pro své dité
chcete to nejlepsi. Mné pomohla drsnd véta mé tchyné: ,,To
Jje nase chudinka®. V té chvili jsem za jeji budoucnost zacala
bojovat. Sehnala jsem materskou Skolu, kde se dceri véno-
vali kazdy den. Odpoledni krouZky - to byla hlavné logope-
die. Na zdkladni $kole jsme Fesili turdou Sikanu od spoluza-
ki, ale bohuzel i nezdjem a nepochopeni od mych kolegyri!
Velké stésti bylo to, ze Jana mohla trdvit prazdniny u Zoke-
Jje Josefa Vani. Zvedl ji sebevédomi, bral ji takovou jakd je.
Janina se nesmirné zlepsila. Zac¢ala mit zdjem o sebe. Zaca-
la se prdt o své misto ve spole¢nosti. Diky tomu vsemu dnes
studuje Vyssi odbornou skolu zdravotni Maltézskych rytiri
v Praze. Na brigddu chodi pomdhat do Thomayerovy ne-
mocnice. Veskerd zdravotni i socidlni péce se vrdtila. A ona
Ji sama za sebe bude vracet spole¢nosti po cely sviij Zivot.

V loriském roce jsem byla pozdddna o integraci Bartika do
proni tridy. Presné jsem védéla, co jeho rodice proZivaji a co
chtéji vyzkouset. A jd jsem nadsené souhlasila. I pro mé to
byla zkouska. Bartik dostal Sanci a ukdzal, co v ném je.
A od pruni chvile, kdy se posadil do lavice, jen prekvapuje.
Dela to, co ostatni. Ne tak dobre, ale snazi se. Piivodné mel
zvlddnout 12 pismenek... A on cte cely slabikdr. S¢itd do
10 !!! Pise ve vétdach a cte s porozuménim !!!! Ve skolni jidel-
né se naucil jist novd jidla, diky tomu vyrostl, zacal byt

zdravéjsi. Zvldadl cely
tyden na skole v priro-
de. S détmi lumpaci
jako normdlni kluk.
A ostatni déti ho be-
rou jako sobé rovného.
Naopak, nékteri
s, mamdnci“
a hypochondri” si
uvédomili, Ze jsou
zdravi a dokdzZou se
0 sebe lépe postarat.
Maji zdravéjsi pohled
na Zivot.

Prala bych si, aby
i ostatni déti dostaly
Treba

to vyjde jako u Barti-

stejnou sanci.

ka. Velice zdlezi na
spoluprdci  rodiny,
asistentky, déti a uci-
tele. To je zdklad.
Pokud bude vse fungovat jako v ZS Sokolovskd v Liberci,

budoucnost téchto déti vidim v lepsich barvdch.

Zora Blazkova

Bartoloméje jsem poznala ve skolce jako jeho osobni asis-
tentka. Zacdatky nebyly jednoduché, Bart si musel zvyknout
na mé, ja na néj. Potreboval nastavit jasnd pravidla ve $kol-
ce, kterd se nam nyni ve Skole jen vyplatila. V zari 2014
jsem s Bdrtem nastoupila jako pedagogickd asistentka do
bézné zdkladni skoly - ZS Sokolovskd v Liberci.

Nikdo ze skoly nevédél, jak se podari Bdrta zaclenit do ko-
lektivu 23 déti. Pani reditelka vysla Bdrtovi vstric, zridila
pro ného specidlni mistnost, kde by jsem mohla s Bdrtem
byt o samoté, pokud by nezvlddal pobyt ve tridé. Nebylo
treba, nikdy jsem s Bdrtem nemusela opustit tridu.

Bartoloméj md vypracovany IVP. Jeho tridni ucitelka Mgr.
Zora Blazkovda Bdrta zapojuje do béZného rezZimu tridy,
pracuje s nim u interaktivni tabule, vyvoldvd ho stejné, jako
jeho ,zdravé® spoluzdky. Kazdy den se Bdrt posouvd ddle
a ddle. Bartolomeéj se velmi snazi, déti jsou pro ného obrov-
skou motivaci, Zenou ho dopredu. Bdrt se snazi détem neu-
véritelné vyrovnat. Pro déti je Bdrt také velkym prinosem.
Snazi se mu pomdhat, respektuji jeho handicap. Pro mé
Jjako asistentku, kterd je s chlapcem kaZdou minutu, je velmi
krdsné pozorovat vztahy ve tridé k Bdrtovi a opacné.

Bartoloméj je prikladem toho, kdyz se sejde skola, kterd se
Lneboji“ integrace takto postiZeného ditéte, dobry kolektiv
déti, vybornd spoluprdce rodiny, tridni ucitelky a asistentky,
Jje mozZné uspésné zaclenit dité s timto postizenim.

Katka Dvorakova
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Nikdy jsme neuvazovali, ze bychom tak

skvélého kluka dali nékam do ustavu
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Clanek vznikl pro server www.vzacni.cz, ktery provozuje
Cesk4 asociace pro vzacnd onemocnéni. S jejich souhlasem
publikujeme i ve Willikové obéasniku.

Jesté béhem téhotenstvi vypadalo vsechno normalné. Pak
se nam predc¢asné narodili dva kluci: Samuel a Nikolas.
Brzy po porodu ndm tekli, ze asi budou mit Williamsuv
syndrom, ale nic dalsiho jsme se nedozvédéli. Dnes vime,
ze déti s touto nemoci maji urcité typické rysy, které
usnadnuji urceni diagnézy. Dva mésice byli oba v inkuba-
toru a Samuel musel podstoupit operaci srdce. Po ¢tyrech
mésicich jsme se dozvédéli vysledky genetického vysetteni,
které Williamstv syndrom potvrdily. A tehdy nam tekli, ze
tato nemoc se vzdy projevuje také onemocnénim srdce.

Samuel byl na tom bohuzel o dost hur nez Nikolas, mél
zGzené plicnice a zGzenou aortu, ale pevné jsme doufali, ze
to zvladne. Méli jsme ho doma na kyslikovém pristroji a
hledali nadéji v kazdém sebemensim zlepseni. Ale bylo to
stale horsi. Co v takovou chvili ¢lovék prozivd, je tézké
popsat. Pochopi to jen rodic, jehoz ditéti slo nékdy o zivot.
Kdyz musel Samik nékolikrat do nemocnice, stridali jsme
se u néj oba. Bohuzel to stejné bylo nad jeho sily, umtel v
jedendcti mésicich.

Samuelovo misto ndhle bylo a zustalo navzdycky prazdné.
Tu bolest nebylo mozné ni¢cim prehlusit. Ale byl tu Nikolas
a chtéli jsme, aby aspon jeho zivot byl za danych podminek
co nejstastnéjsi. K tomu jsme ovsem potirebovali védeét vic o
Williamsoveé syndromu. Lékari ndm vsak toho moc nerekli,
neméli s tim zddnou zkusenost. Zacali jsme tedy patrat na
internetu a prekladat si anglické texty. Casem jsme se se-
tkali s dalsimi rodinami a také s pani doktorkou Neuschlo-
vou, kterd nds pozvala k zalozeni pacientského sdruzeni
Willik. Pani doktorka dobre znala problematiku této nemo-
ci a pripravila zakladni brozurku pro lékare, aby se mohli
sezndmit s projevy syndromu.

Ne vzdycky jsme se vsak setkali s pochopenim lékaru. Kdyz
se nam v poslednich mésicich Samik dusil a museli jsme ho
ozivovat, po prijezdu na pohotovost ndm to jeden 1ékat vy-
cetl: ,,Pro¢ jste ho zachranovali? Tohle se nezachranuje.”
Jasné, védéli jsme, zZe je nas chlapecek vazné nemocny, ale
kdo necha dobrovolné umrit svoje dité a rikd mu ,tohle*?
Spousta lékaru je skvéla, ale staci jeden necitlivy, s nizkou
mirou empatie, a Uplné vés to zmrazi. Prosli jsme hodné
ordinaci, od narozeni klukt jsme byli jednou dvakrat tydné
u lékare, porad se néco délo. Pristup lékaru je opravdu hod-
né ruzny.

Radu let jsme Nikolase krmili jen kasovitou stravou pres-
ného slozeni. Oba kluci méli odmalicéka reflux, vesker4 stra-
va jim sla zpatky, vsechno vyzvraceli. Bylo tézké najit spe-
cialni kombinace potravin, aby jidlo udrzeli v sobé. Déti s
timto syndromem totiz nemaji moc chut k jidlu, a kdyz uz
s1 néco oblibi, tak to jedi porad a nechtéji nic jiného. Niko-
las treba miluje pomazanku z tunaka, ale treba salam by
nepozrel.

Nikousek méa velké problémy s chtizi. Dlouho trvalo, nez se
viubec postavil, chodit zacal az po nékolika letech. Mél
zkroucena chodidla, cvicenim se to sice podatilo hodné zlep-
§it, ale dnes je mu deset a stale chodi po $pickach, resenim
je nyni uz jen operace. To by vsak pro néj byla pomérné
riskantni zalezitost. Nemoc mimo jiné také negativné ovliv-
nuje rust a kvalitu zubt. Zuby takto nemocnych déti jsou
k¥ivé, rostou pres sebe a jsou 1 velmi kiehké.

Mimoradné citlivé Nikolas vnima vsechny zvuky, a kdyz
jsou mu neprijemné, zacne kricet nebo narikat. Vypozoro-
vali jsme, ze to nezavisi na hlasitosti, ale spis mu vadi urci-
té frekvence zvuka. Napriklad mu zptsobuje bolest, kdyz
nékdo smrké. Jakmile nékdo na ulici sdhne do kapsy, uz se
boji, ze ten clovék bude smrkat. Nebo ho boli v usich, kdyz
vic lidi tleska. Navstéva divadla nebo kina tedy nepripada
v Gvahu. Vadi mu i tekouci voda nebo zapnutd mikrovlnka.
Na druhou stranu, kdyz jsme s nim byli v Praze a probéhla
zkouska poplachovych sirén, pricemz jedna z nich byla pra-
vé na domé, okolo néhoz jsme sli, Nikolasovi to vibec neva-
dilo.
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Pozitivni je, ze déti s timto syndromem maji obecné velmi
dobry sluch a ¢asto jsou muzikalni, coz se d4 vyuzit pri
ruznych forméch skupinové muzikoterapie.

Tretim rokem chodi Nikousek na t¥i a pul hodiny denné do
specidlni skoly, ktera je ve 20 km vzdaleném meésté. Jsme
moc radi, ze se tam uz citi dobte, protoze si obecné tézko
zvyké na neznamé prostredi. Odmalicka se bal zmény pro-
stredi, coz je zvlastni, protoze ostatni déti s touto nemoci,
které osobné zname, se takto nechovaji. Nechtél chodit k
nékterym lékaram, byl strasné napjaty, cely v kreci. Cesta
verejnou dopravou, at uz autobusem, nebo tramvaji, pro
néj byla plnd necéekanych situaci a zvuku, neustdle kricel
a byl nestastny, od té doby jezdime vsude autem. Ale i tady
nastavaji tézké chvile. Kdyz jedeme na navstévu k nékomu
nezndmému, zacne kricet. Staci, kdyz vidi, ze jedeme jinu-
dy nez obvykle. Nékdy staci, kdyz zastavime na cervenou
nebo pred zelezni¢cnim prejezdem. Nikolas ma svou pred-
stavu, jak by mély véci probihat, a kdyz se néco zméni
a k tomu se pridaji nevhodné zvuky, je opravdu zoufaly.

Veétsinu casu je to vsak velmi mily a usmévavy kluk, ktery
se neustale na néco pta a nevzdali se od vas na vic nez na
dva metry, coz je nékdy az vysilujici. Nedokaze se sam
zabavit. Trosku lepsi to je, kdyz prijede navstéva s détmi.
Vétsinou si s nimi sice nehraje, ale pozoruje je pti hie a je
strasné spokojeny. Aby si nékoho oblibil, musi si na néj
dlouho zvykat a nenasilné se k nému priblizovat. Ten ¢lo-
vék by mél védét, ze neni vhodné smrkat, nahlas se smat
nebo tleskat. Musime mit velkou trpélivost a vSechny nové
vztahy a jakékoli vétsi zmény planovat, a jak se rik4, ne-
tlacit na pilu.

Dulezité pro nés je, ze muzeme sdilet své zkuSenosti

=
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s ostatnimi rodinami v pacientské organizaci Willik. Podili-
me se aktivné na jeji ¢innosti, spolecné s dalsimi ¢leny po-
radame pro déti pobyty, na jare a na podzim ¢tyrdenni, jsou
to prodlouzené vikendy, v 1été jedeme na tyden spolecné se
slovenskou organizaci stejné nemocnych déti. Ve sdruzeni
je asi padesat rodin, akci se jich Gcastni asi dvé desitky.
Préace pro sdruzeni nés bavi a jsme radi, ze stéle vice 1éka-
Ta se dozvida o této nemoci a ze rada rodin diky nasi osve-
tové ¢innosti poznala, ¢im trpi jejich dité.

Dodneska se Nikolas sdm nenaji ani neoblékne, ma problé-
my s jemnou motorikou, vyzaduje neustalou pozornost.
Navstév u lékare je méné, ale stdle jsou. Snazime se jit dal,
pristupovat k zivotu aktivné. Lidé nas vétsinou povazuji za
plné energie, vypada to, ze to zvladame levou zadni, ale ve
skutecnosti je to nesmirné narocné a vecer, kdyz Nikousek
usne, nekdy jen sedime a koukame do zdi, Gplné vytizeni.

Chceme mu dat vsechno, co potrebuje, a tak jsme porad
v jednom kole. Slovo nuda nezndme. A nékdy na clovéka
padne i1 beznadéj. Zmény k lepsimu sice jsou, ale vSechno je
to béh na dlouhou trat. Setkali jsme se uz i s posméchem
a odsouzenim na facebooku, nékteri lidé se na adresu posti-
zenych déti vyjadiuji dost osklivé. Nikdy jsme ale ani na
chvili neuvazovali, Ze bychom tak skvélého kluka dali né-
kam do tstavu. Jsme radi, ze ho mame, a jeho Gsmeév je
nam nejvétsi odménou.

Veronika a Zdenék Kratinovi
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Kacenko, jsi nase slunicko!

Nase prvni dité Kacenka se narodila na jare 2009, téhoten-
stvi probihalo normalné. Po detailnim ultrazvukovém vyset-
reni a genetickém testu v prazském Gennetu nebyly shleda-
ny zadné odchylky a cekali jsem zdravé a dobre se vyvijejici
miminko. V té dobé jsme jesté nevédéli, ze geneticky test z
plodové vody vylucuje pouze Downim syndrom a ne jiné
syndromy. Koncem téhotenstvi se zuzil pratok pupeénikem
a Kacenka prestala prospivat, asi tyden pred terminem po-
rodu bylo narychlo pristoupeno k cisarskému rezu. V porod-
nici nam bylo sdéleno, zZe je nadmérné drazdivéa, ale nevéno-
vali jsme tomu pozornost. Ultrazvukové vysetreni ukazalo
zvétsenou panvicku v jedné ledviné, mohl by to pry byt re-
flux, ale zatim nebyl davod k obavam.

Kacenka byla stale pomérné malé miminko a po nékolika
meésicich kojeni prestala tolerovat materské mléko a odmita-
la kojeni. Umélé mléko naopak pila bez problému a nene-
chala se osalit ani smichanym materskym a umélym mlé-
kem.

Vyvoj Kacenky byl pomalejsi nez ostatni déti a ve spole¢nos-
t1, ktera citi nutnost neustale nékoho s nékym srovnavat a
soutézit, to nebylo lehké. Motorika Kacenky také neodpovi-
dala jejim vrstevnikd. Museli jsme si vyslechnout, ze uz ma
davno chodit na noc¢nik a opustit pleny, a ze je to nase vina,
ze ji Spatné vedeme, a proto je takhle zanedbana...

Kacenka se neusmivala, bylo ale poznat, ze svét kolem ni ji
zajima a ze vse zkouma. O to vice se zacala smat pozdéji,
byla pozitivné naladénd, kdyz ji néco zaujalo, tak kricela
radosti. Byl ji diagnostikovan ADHD, udrzeni pozornosti a
soustredéni délalo a déla Kacence velké problémy. Jako dité
jsem byl v podobné situaci, tak jsem diagnézu lehka mozko-
va dysfunkce nebral moc vazné a oc¢ekdval jsem, ze se vse
zvrati vyvojem.

Nikdy by nés nenapadlo, ze by nase Slunicko mohlo mit
néjakou geneticky podminénou nemoc. Z hlediska socidlni

inteligence predc¢ila nase Kacenka své vrstevniky.

Mluvit se naucila celkem dobve a neustale oslovovala cizi
1lidi, na tom se nic nezmeénilo, jen ji ted zajimaji hlavné lidi
vybocujici z sedi pruméru napt. bezdomovei, cizinci ... Uz
brzy zacala vyzadovat pozornost okoli, snazi se zaujmou
néjakym okoli, snazi se zaujmou néjakym ,divadelnim
kusem®, po kterém zada potlesk.

7 hlediska zdravi méa Kacenka velké stésti. Méla vyvojovy
Selest na srdicku, ktery nastésti vymizel. Problém ale na-
stal u ledvin. Po nasem pobytu na JIP kladenské nemocni-
ce se zanétem ledvin byl reflux potvrzen. Dlouho se ¢ekalo,
ze sam vymizi, ale nakonec bylo pristoupeno k operativni-
mu odstranéni novou méné invazivni metodou s pouziti
latky Deflux. Reflux byl odstranén a my jsem po roce mohli
vysadit udrzovaci davky antibiotik. Jedna ledvina sice
pracuje na 30%, ale stav se nastésti uz roky nemeéni.

Pri jedné navstévé kladenské neurologie nam pani doktor-
ka navrhla vysetfeni na motolské genetice. Podle jejiho
sledovani se Kacenka zlepsuje, a kdyby se jednalo metabo-
lickou poruchu, tak by se vse naopak zhorsovalo. Kazdy
nas od vysetreni zrazoval, Ze se stejné nic zajimavého ne-
dozvime a kdyz jsem prijeli do nemocnice, tak se ndm na
genetiku ani moc nechtélo. Pani doktorka Vejvalkova nés
ale zaujala svymi presnymi otazkami, jako kdyby Kacenku
znala. Zadnou diagnézu jsme se tento den nedozvédéli, ale
nedalo mé to a hledal jsem, co se da zjistit pomoci metody
FISH, kterou méla Kac¢enka napsanou v zadance. Nasel
jsem mnoho mikrodeleénich syndromd, az jsem narazil na
Williamstv syndrom a precetl jsem manzelce Katce v pod-
staté presny popis Kacenky.

V tu chvili jsme byli moc Stastni, Ze uz nemusime tapat, co
je a bude s nasi Kacenkou, ze nemusime mit prehnané
pozadavky na to, co ma a nema umeét. Ma prosté mnoho
ruznych dard, ale 1 mnoho rtiznych nesnazi. Asi jsme byli
jedini rodice, kteti byli spokojeni, kdyz se oficidlné dozvé-
déli tuto diagnézu. Velmi nam pomohla vsechna setkani
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s ostatnimi ,,Williky“ a moc Vam dékujeme, ze jste nds mezi
sebe prijali.

S manzelkou Katkou, druhou dcerou Fanynkou a synem
Vendelinem jsme moc radi, ze Kacenku mame. Kacenka
kolem sebe rozdava moc radosti a stésti. Kdyz nékam pii-
jde, hned kolem sebe cely prostor rozzari. Treba prodavacky
na kase v samoobsluze, zni¢ené celodenni rutinou, dokize
svymi dotazy rozesmat. Starym lidem 7ikd, ze je ma moc
rada a jestli néco nepotrebuji.
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Réadi bychom, kdyby Kacenka, az bude velkd, mohla praco-
vat v néjakém domové dichodct ¢i hospicu nebo podobném
zarizeni, ale budoucnost si, doufame, naplanuje ona sama.
Pristi rok pajde Kacenka do skoly zalozené na Montessori
pedagogice.

Kacenko, jsi nase Slunicko!

Katka a Frantisek Héabovi

Malé (roz)hovory z Bartosovy pece:

... s Tomasem, Martinou, Adamem a Hanou ...

Jejich zajmy a touha zit ve spolecnosti svych vrstevniku
jim pomahaji v zivoté prekonat lecjaké prekazky (a ze jich
neni zrovna malo).

Posudte sami, vazeni ¢tenari, jak se jim dari a co vsechno
navzdory svému onemocnéni dokazali.

Tomas (25 let)

Jak se mads, co délds, ¢im se zabyvds?

T.: Mam se fajn. Studuji specidlni stredni skolu, obor za-
hradnictvi. Tyden mam praxi a tyden skolu. Je to pro mé
dost naro¢né, musim se ucit nazvy rostlin.

Jaké mas zdajmy, konicky, co té bavi?
T.: Mé bavi hasi¢ska a zachranarska technika, MHD, zemé-
delské stroje, nakladni automobily.

Mas jesté krome Skoly néjaké povinnosti?

T.: SAm jsem si nasel brigadu. Uklizim v jednom bytovém
domé spolecné prostory. Chodim tam jedenkrat v tydnu.
Mam na starosti utirani prachu, podlahy, myti oken, zame-
tani chodniku pred domem. V zimé mé ¢eka tklid snéhu.

Martina (23 let)

Jak se mads, co délds, ¢im se zabyvds?

M.: Mam se dobre. Pracuji v chranéné dilné. Vyrabime ke-
ramiku, kosiky, tisky na textilni a papirové tasky, navléka-
me koralky. Jsem tam kazdy den od 8 do 14 hodin. Je nas
celkem asi 20 klientd. Z mésta mame do chranéné dilny
svUj svoz.

Jaké mas zdjmy, konicky, co té bavi?
M.: Nejvic mam rada vsechna zvirata.

Mas jesté kromé prdce néjaké povinnosti?
M.: Moc rada pomaham na zahradé. Doma se staram
0 andulky a zebticky.

Adam (25 let)

Jak se mds, co délds, ¢im se zabyvds?

A.: Mam se dobte. Chodim do skoly na obor provozni sluz-
by. Mame tyden skolu a tyden praxi. Praxe je ve skole ve
cvicném byté. Tam varime, umyvame nadobi, taky pereme
a zehlime pradlo.

Jaké mas zajmy, konicky, co té bavi?

A.: Hasici, ohnostroje, pocitac. Taky zadvodné plavu kraula.
Vyhral jsem uZ dokonce mistrovstvi CR hendikepovanych
sportoved.

Mads jesté kromé Skoly néjaké povinnosti?

A.: Krmim nase pejsky a morcata, uklizim zahradu, chodim
pro diivi.

Hana (22 let)

Jak se mds, co délds, ¢im se zabyvds?

H.: Mam se dobte. Jsem dobrovolnice. Jednou tydné na
1 hodinu chodim navstévovat nemocnou pani do domova
pro seniory. Poviddme si, podavam ji véci, jidlo, piti, diva-
me se spolu na televizi. Kdyz je pékné pocasi, tak ji vyvezu
na vozicku na zahradu domova. Tam si povidame i s ostat-
nimi klienty. Nékdy si vsichni zpivame.

Jaké mds zajmy, konicky, co té bavi?

H.: Internet, logické hry na pocitaci, televize, muzikaly,
kosmetika, zvifata, hlavné koné a psi. Ctu noviny, ¢asopi-
sy, ruzné katalogy a reklamni letaky.

Mas jesté kromé dobrovolnictvi néjaké povinnosti?

H.: Staram se o psa Maxe. Taky pomaham pii vareni.
Strouhdm zeleninu, skrabu brambory nebo néco krajim.
Chodim nakupovat, to mé bavi. U babicky na chalupé po-
maham na zahradé. Sbiram orechy, sekam travu sekackou,
pleju.

Jesté dodatek a maly postreh na zdver:

Dékuji obéma mladiktim a slecndm za poskytnuté rozhovory
a laskavé nahlédnuti do soukromi. Zvlastni podékovani
Tomdsovi za inspiraci a pomoc pri vymysleni zajimavych
dotazi.

Vsimli jste si, Ze vsichni dotazovani se maji fajn a dobre?
Méjte se také tak! To vam ze srdce preje

Hana Strykovd
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Nase dét1 mely na rok sourozence ze zahranici

Ano, opravdu to jde. Je to leh¢i, nez se zdd. Muzete si do-
prat dobrodruzstvi pro celou rodinu, obohaceni vasich vsed-
nich dnu.

Chceme vam povypravet o zkusenosti, kterou jsme udélali
s roénim hosténim mezindrodniho studenta ze zahranici.
(Tedy, presné receno, s hosténim nasi jiz ¢tvrté studentky).

Zacina to prihlasenim se jako hostitelska rodina organiza-
ce AFS (http://lwww.afs.cz/hostitelsky-program/proc-
hostit/). Vyplnite pomérné detailni dotaznik o vasi rodiné,
jejich clenech, vasem zivotnim stylu, zvyklostech... Poté
vés osobné navstivi mistni zdstupce AFS, aby vas poznal.
Nékdy na jare nebo jesté i na zacatku léta dostanete na
vybér z déti, které se do programu prihlasily.

Tady je dobré peclivé ¢ist, abyste odhadli, které dité bude
k vasi rodiné nejvice sedét.

Deéti prijizdéji na konci srpna. Vétsina z nich na cely skolni
rok, ale nékteri jenom na 3 nebo 6 mésicu. AFS zaridi je-
jich prihlasku do mistni stiedni skoly, pojisténi a (témeér)
veskeré formality. Student chodi kazdy den do skoly, tplné
stejné jako bézny cesky student. Vétsinou ovéem nejsou ve
Skole hodnoceni. Na zacatku zpravidla neumi cesky ani
slovo. Postupné se zacinaji chytat, nékteri vice, nékteri

méné. Kdyz se na zacatku cervence pristiho roku vraceji
domu, nékteri hovori docela pékné.

Podstatné je, ze student neni ve vasi rodiné host (brrr, host
na cely rok :-), ale ¢len rodiny. Ma vsechna prava a povin-
nosti jako vase déti. Neni to au-pairka, ale samoziejmé
pokud vase starsi déti hlidaji ty mladsi, tak se tyto povin-

nosti primérené prendseji i na hosténého studenta.

Od vas se neocekava prakticky nic — nemusite umét zadny
cizi jazyk, klidné muzete na studenta mluvit ¢esky od sa-
mého zac¢atku. Na druhou stranu pro nés bylo prijemné, ze
doma znélo vice anglictiny, nase déti se docela pékné roz-
povidaly anglicky. Student nemusi mit vlastni pokoj, muze
ho sdilet s vasimi détmi.

Financné to funguje tak, ze se jedna z vasi strany o dobro-
volnou sluzbu, takze nedostavate zadné penize. Student je
u vés na byt a na stravu (véetné skolnich obédu, které hra-
dite vy), vsechny ostatni vydaje si plati sam.

My jsme v prubéhu poslednich 15 let hostili ¢tyrikrat: dve
divky z USA, jedna z Hongkongu, jedna z Thajska. Tu po-
sledni Jai mozn4 nékteti z vas znate ze Zelivi.

Je uplné jedno, jak staré jsou vase déti. My treba mame
lepsi zkusenost s tim, ze nase vyrazné mladsi déti si vytvo-
rily k hostovanym studentkdm velmi dobry vztah, od ji-
nych rodin zase vime, ze se studenti velmi spratelili se
svymi vrstevniky v hostitelskych rodinach.

AFS poskytuje dobré zazemi jak pro studenty, tak pro rodi-
ny. Pokud se ve vasi rodiné néco zméni, co by vam zabrani-
lo v hosténi pokracovat, najdou nahradni rodinu. Pokud se
stane, Ze si se studentem vzdjemné nesednete (s tim jsme
sami udélali v jednom pripadé zkusenost), nic se nedéje,
vlastné je to dost normdélni, kazdy rok nékolik studentu
méni rodinu.

Radi vam odpovime osobné konkrétni dotazy.

Monika Zidkov4 s rodinou



http://www.afs.cz/hostitelsky-program/proc-hostit/
http://www.afs.cz/hostitelsky-program/proc-hostit/
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Zajimavosti ze sveta vedy: Duplikace 7q11.23
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Svého ,Willika“ kazdy dobtre zname, ale jaké by asi bylo
dité, které nema vymazanou ¢ast 7. chromozomu, ale nao-
pak ma presné tu stejnou ¢astecku duplikovanou? Jedna se
0 pomérné neddvno objeveny syndrom nemajici zatim své
jméno, prozatim znadmy jako syndrom duplikace 7q11.23.

Takové dité nebude mit vyrazné charakteristické rysy
Vv obliceji. Pri podrobnéjsim zkoumaéani vsak objevime vyso-
ky siroky nos, uzky horni ret, napadné siroké celo, lehkou
asymetrii v obliceji a u nékterych lidi 1 vétsi hlavu. Nékteré
déti se rodi s rozstépem rtu ¢i patra. Dale mohou mit zra-
kovou vadu a v détstvi je casto potkavaji problémy se slu-
chem. Mohou mit docasnou ztratu sluchu zpusobenou na-
hromadénim tekutiny v bubinku, kterd mtze mit vliv na
vyvoj TeCl v raném détstvi. Tento problém se fesi vlozenim
trubicky do bubinku, jakmile déti povyrostou.

Vyvoj déti s duplikaci je ¢asto bez odchylek, muze byt vsak
lehce opozdény. Pricinou tohoto opozdéni je hypotonie
(snizeny svalovy tonus), ktery zaroven ovliviuje 1 balan¢ni
téchto
s rovnovahou i v dospélosti. Oblast jemné motoriky obecné

schopnosti jedinct a ti mohou mit potize
neni prilis narusena, ale mtze byt opozdéna a samoobsluz-
né c¢innosti jako oblékani, stravovani, strihani atp. trvaji
delsi cas, nez se je déti nauc¢i. Navic pretrvava nejistota

a neobratnost pri téchto ¢innostech.

Nejvétsim problémem je vsak re¢. Ta je vyrazné opozdéna
a narusena je predevsim oblast aktivni slozky rec¢i. Velmi
Casto ostatnim rozumi, ale neumi se presné vyjadrit.
U malych déti jsou casto vyuzivany formy alternativni ko-

munikace jako VOKS (vyménny obrazkovy komunikaéni
systém) nebo znakovani. Problémy s reci jsou ¢asto spojova-
ny s poruchou autistického spektra. Déti s duplikaci
7q11.23 mivaji autistické rysy. Jejich chovani i tec¢ jsou
velmi stereotypni, postradaji empatii, nemaji rddi zmény
a vyhybaji se socidlnimu a oénimu kontaktu. Jejich chovani
ale plné neodpovida diagnostické skale autismu, proto ho-
vorime pouze o autistickych rysech. Techniky vyuzivané
u autisticky déti vsak mohou byt aplikovany i1 na déti
s duplikaci. Vétsina dospélych je schopna bézné komuniko-
vat ve znamém prostredi.

Inteligence je vétsinou v normalnim pasmu, ale casto se
u nich objevuji specifické poruchy uceni. Jejich silnou
strankou je vSak cetba a vizuo-prostorova orientace. Nao-
pak psani a matematika nepatti mezi silné stranky téchto
jedincu.

Jako jeden ze znakd musime také zminit srdecni vadu,
ktera byla prokéazana asi u pétiny osob s duplikaci. Jedna
se o vadu, kdy trubice mezi aortou a plicnici neni uzaviena
nebo o septdlni defekty, kdy skuliny mezi komorami zptso-
buji zvyseny srdec¢ni tok do plic. Mensi srde¢ni vady nevy-
zaduji specialni péci, u zavaznéjsich vad je nutna operace.
Casté je 1 medikamentézni 1écba. Mezi zdravotni problémy
lze zaradit i epileptické zachvaty, které se vyskytuji az
u ¢tvrtiny jedinca.

Jako vétsina geneticky podminénych syndromu je i tento
prenosny z rodi¢u na dité a muze se vyskytnout i o generaci
dal (u vnoucat). Mezi dospélymi jedinci najdeme takové,
kteri bézné funguji bez jakychkoliv obtizi, ale i1 takové, kte-
1 maji problémy s epileptickymi zachvaty a reCovymi poru-
chami. Prevazné jsou vsak schopni zaradit se do bézného
zivota a byvaji rozeznani pouze zkusenymi genetiky.

Be. Lenka Kratochvilova




Podékovani

Firmé Sanaplasma, s.r.o. a nada¢nimu fondu Sanafriends foundation, nasemu hlavnimu
sponzorovi, dékujeme za finan¢ni dary urcené na rekondic¢ni vikendy v roce 2014 a 2015
a za realizaci vystavy ,Willilamsuv syndrom: hypermuzikdlni druh“ ve stredisku
v Ostravé.

Nadacénimu fondu MA-MA FOUNDATION, ktery pro nds v ramci projektu Plnme ptrani
usporadal v Libereckém kraji putovni fotografickou vystavu ,,Poznejte Williky“. Vystava
probéhla v Liberci, Jablonci n. N. a Frydlantu v Cechéach a vyvrcholila vystavenim foto-
grafi{ v Poslanecké snémovné Parlamentu Ceské republiky pod patronaci pani poslanky-
né Jany Pastuchové.

UniCredit Bank a UniCredit Foundation a jeho zaméstnanctim, ktetri nds podporili v pro-
gramu Gift Matching Programe UniCredit v roce 2014 a v roce 2015: Sarce Bougkové,
Markéta Hejné, Evé Navratilové, Ludviku Sirovi, Ludce Kopiivové, Milené Zarubové,
Romanu Dolezalovi, Kamile Poldkové, Lubosi Holoubkovi, Gregoru Hofstaetter-Pobstovi,
Lydii Matajové, Ludkovi Klimovi, Petru Archalousovi, Jané Kamesové, Radku Hubenéko-
U l'lI c I edit Ba I'lk vi, Pavlu Hrubcovi, Janu Klimovi, Pette Bredlové, Vladimiru Brynovi, Vaclavu Smitkovi,

Milosi Koskovi, Jirimu Kunertovi, Marku Vitakovi, Pavlu Pekarikovi, Jaroslavé Doldkové
a Michaele Stankové.

Dékujeme divadelnimu spolku Ty-ja-tr a Radce Tesarkové za propagaci a podporu spolku Willik p¥i letosnim ko-
¢ovném divadelnim Putovani s Huculem. Dékujeme rodinnému klubu Rybic¢ka a firmé Sihena Medico, ktefi nés
podporili vytézkem ze zavodu koc¢arkt v Praze-Zabéhlic¢ich. Za poskytnuti vécnych dart a propagac¢nich predmeétu,
které poslouzily jako vyhry pii soutézich déti, dékujeme firmé IKEA a jejim zaméstnancium. Pani Jané Hulové
dékujeme za zprostredkovani daru od firmy Agip (mice, mikiny, hodinky) a panu Lukasi Hulovi zprostredkovani
daru od firmy Travel Free s.r.o. (propagacni materialy).

Za finan¢ni pomoc dékujeme Martiné Drijverové, Jirimu Vortelovi, Dané a Jifimu Klominskych, firmé Schiess,
s.r.0., Vladanu Kubcovi, Jitce a Alfrédu Krzemienovym, Marku Mahdalovi, René Inquortovi a Evé Sosté, Ludmile
Hackajlové, Jakubu Adamovi, Antoninu Pechovi, Petru Ehrenbergerovi, Jakubu Grezovi, firmé Grape SC, Jané
a Milanu Slavickovym, Zdence Pikesové, Zuzané Roubalové, Bohuslavé Radecké a firmé Rehabilitace PLUS s.r.o.

Zaroven bychom chtéli podékovat vsem tém, kteri podporili ¢innost obéanského sdruzeni Willik, ale nepreji si zve-
rejnit své jméno.

Zdenkovi Kratinovi dékujeme za pevné nervy pri organizaci vsech pobytovych akei Willika, Monice Zidkové za
akce v Ostravé, Lence Jamrichové za akce v Chyni. Martiné Michalové dékujeme za jeji ¢as a energii pii priprave
fotografickych vystav Willika i dalsi aktivity, které pro Willika organizuje. Dékujeme vSem dobrovolnikum, kteri
se zucastnili nasich pobyt a napomohli jejich hladkému pribéhu. Dékujeme vsem odbornikim a specialistim za
pomoc, podporu i Gicast na nasich akcich. Osobné dékuji véem aktivnim a obétavym ¢lentim Willika za jejich préci,
bez které by nebylo ve Willikové obcasniku o ¢em psat.

Williktiv obc¢asnik — ¢asopis spolku Willik
o ( neprodejné, neproslo jazykovou upravou.
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