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Williamsuav
SYNDROM H

Williamsuv syndrom je vzacné onemocnéni — vyskytuje
se u 1z 20 000 narozenych déti, to znamen4, Ze v CR se
ro¢né narodi kolem 5-6 déti s touto diagnézou.

Pfi¢ina poruchy je genetickd, na 7. chromozomu chybi
pfiblizné 25 gend, mutace nastavad ndhodné a bézné se
netestuje ani v téhotenstvi, ani po narozeni ditéte.

Hlavni projevy:
FEP vrozené vady srdce;

w typicky vzhled: maly vzrist, vyrazné rty,
drobny zdviZzeny nos, hvézdi¢ky v ocich
(Casto oznacovano jako ,elfi vzhled");

w mentalni postizeni a odchylky psychomo-
torického vyvoje;

w fada dalSich zdravotnich problému a specifik.

Lidé s Williamsovym syndromem jsou ale také extrémneé
spolecensti, komunikativni a maji velky zajem
o hudbu (, hypermuzikalni druh”).

Lidé s Williamsovym syndromem potrebuji podporu
pfi vzdélavani i pfi integraci, zvySenou péci rodic¢t

i okoli a intenzivnéjSi zdravotni péci. Ve vétsiné
pripadd je nutna celozivotni podpora.

Zaroven vsak lidé s Williamsovym syndromem mo-
hou (a také chtéji) délat mnoho véci stejné tak, jako
jejich zdravi vrstevnici.
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WILLIK

spolek pro Williamsuv syndrom

Spolek Willik vznikl v roce 2006 jako pacientska a svépomocna rodi¢ovska
organizace. V sou¢asné dobé sdruZuje Ci spolupracuje s 50 rodinami z celé
CR s détmi ve véku 0-30 let.

Cilem sdruzeni je:

w podporovat integraci déti i dospélych s Wil
liamsovym syndromem do spole¢nosti, hdjit jejich
préva a speciélni potreby, podporovat jejich vzdélavani
a zameéstnavani s ohledem jejich postizent;

2 poskytnout rodinam déti s Williamsovym syn-
dromem zazemi pro vzajemnou podporu a vymeénu
informaci (rekondiéni pobyty, prednésky, terapie pro
deti);

w zvySovat informovanost rodin a pomahat pfi
feSeni probléma specifickych pro Williamstv syn-
drom;

w rozsifovat povédomi odborné i laické verejnosti
o problematice Williamsova syndromu (tiskoviny,
preklady, televizni a rozhlasové porady, internet).

Véasna diagnéza Williamsova syndromu:

w pomaha predchazet zdravotnim problémim spojenym se syndromem;

w umoziuje vyuzivat specialni pedagogické pfistupy ve vychové a vzdélavani.
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