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Na uvod...

Viazeni a mili pratelé, podporovatelé, priznivei!

Opét po roce mi dovolte privitat Vas u letosniho ¢isla caso-
pisu spolku Willik - Willikova obcasniku. Rok 2018 byl bo-
haty na aktivity a udalosti, a proto vérim, zZe si je radi pri-
pomenete.

Co se nam letos povedlo? Natocili jsme kratky film o Willi-
amsové syndromu, po letech mame nové webové stranky,
podarilo se prelozit a vydat zdkladni materidl o zdravotnich
aspektech Williamsova syndromu, uzili jsme si nékolik
spole¢nych akei a pobytu.

Schvalné - co Vas s Willikem letos nejvic bavilo? Prednaska
Petra Eisnera o sexualité? Mexické rytmy skupiny Maria-
chi Azteca de Praga na beneficnim koncerté? Natdceni
kratkého filmu Willici, trénink in-line brusleni nebo bubno-
vani v Beskydech? Fotografovani na kalendar? Vikend ma-
minek v Podébradech nebo cyklotoulky tatinka? Mikul4s
v Chyni nebo v Ostravé? FEWS tabor v Anglii?

Zivot s Williamsovym syndromem (a se spolkem Willik
k tomu), to je oblas velka jizda. Diky Vam vsSem, kteri
v tom ,,jedete” s nami.

Williktv obéasnik

Hanka Kubikova
predsedkyné Vykonné rady spolku Willik

Aktivity spolku Willik v roce 2018

Prosinec 2017 - tradicni mikuldasska besidka se konala
v Chyni - s Martinou Drijverovou, Petrem Susorem, doktor-
kou Lenkou Neuschlovou a samoziejmé s Mikuldsem a jeho
bohatou nadilkou.

Prosinec 2017 - v mosteckém centru Sanaplasma byla
zahdjena fotografickd vystava, kterda zobrazuje déti se
vzacnym Williamsovym syndromem.

Prosinec 2017 - pod zastitou senatorky Milady Emmerové
se konalo v Senatu CR APO ALUMNI 1V. - slavnostni za-

konceni dalsiho roéniku Pacientské akademie. Za spolek
Willik se zacastnil Frantisek Haba.

Prosinec 2017 - vysel Willliktiv obc¢asnik.

Prosinec 2017 - zaméstnanci firmy Ikea usporadali
akci Peceme pro dobrou véc, jejiz vytézek vénovali
spolku Willik. Slavnostniho preddavani se zicastni-
li Jamrichovi a Habovi.

e

Prosinec 2017 - neformalni willikovsky Silvestr.

Unor 2018 - uspéli jsme ve vybérovém rizeni Na-
dace Divoké husy s projektem Benefice pro Willika
- vytézek akce bude vénovan na letni tydenni re-
kondi¢ni pobyt se slovenskou Spolec¢nosti Willi-
amsovho syndrému v Beskydech.
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Brezen 2018 - konal se pokracujici seminar s Mgr. Pe-
trem Eisnerem o sexudlni vychové lidi s mentalnim po-
stizenim, ktery vyvolal velky zdjem rodicu.

Brezen 2018 - Benefice pro Willika v Nasi kavarné
v Kréi s Uzasnym predstavenim latinskoamerické hudby
souboru Mariachi Azteca de Praga a s vystoupenim pani

Lenky Mitasové.

Brezen 2018 - v rdmci Minigrantt Veolia a s podporou
Nadacéniho fondu Avast jsme prelozili dva vyznamné
zdroje informaci o zdravotnich aspektech Williamsova
syndromu: ¢lanek ,,Health Care Supervision for Children
With Williams Syndrome®, ktery vysel v casopise Pedi-
atrics v USA v roce 2001 a brozuru ,Management
of Williams Syndrome — A Clinical Guideline“, kterou
vydala britskd Williams Syndrom Foundation. Za pte-
klad dékujeme JUDr. Olze Loulové.

Duben 2018 - jarni vikendovy pobyt Willika v hotelu
Kocanda v Zelivi. Byly s nami Véra Korhonova
(cvicitelka)
a Aska Golanova (herni terapeutka). Zdravym sourozen-

(muzikoterapeutka), Majka Magdonova
cum se vénovali Lenka Uhlitova a David Havelka. Rodi-
¢e pak méli program s Xénii Dockéalkovou ze Spolec¢nosti
pro podporu lidi s mentalnim postizenim, prijela i Moni-
ka Némcovd z Ceské asociace pro vzacna onemocnéni,
ktera ndas seznamila s projektem Paliativni péce pro
pacienty se vzacnou diagnézou. Krasné fotografie, které
vyuzijeme na kazdoroéni kalenddr, ndm poridila foto-
grafka Dasa Petraskova.

Kvéten 2018 - relaxaéni pobyt willikovskych maminek
v Podébradech.
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Kvéten 2018 - FEWS tabor ve Velké Britanii, kterého se
zGdastnili Martin Skojec a Tom4s Kratochvil s doprovo-
dem. Soubézné probéhla 1 velkd konference
o Williamsové syndromu, spolek Willik tu reprezentova-

la Lenka Hrncitrova.

Cerven 2018 - cyklisticky vikend willikovskych tatink®
v jiznich Cechéch.

Cervenec 2018 - letni tabor Willika, ve skuteénosti pobyt

tatinkt s détmi s Williamsovym syndromem v Luzickych
horach.

Jaro, 1éto 2018 - prace na novych webovych strankich
spolku Willik (www.spolek-willik.cz).

Srpen 2018 - ¢esko-slovensky rekondiéni pobyt v Besky-
dech v hotelu Bauer v Bilé.

Srpen 2018 - v ramci pobytu v Beskydech jsme ve spolu-
praci s Mgr. Irenou Swiecicki a kameramanem Matéjem
Sumcem natocili osmiminutovy kratky film o Williamso-
vé syndromu a détech s touto diagnézou: Willici.

Z4ri 2018 - podzimni pobyt Willika v Podmitrové - s cvi-
citelkou Maruskou Magdonovou, Askou Golanovou
a Martinou Michalovou a se spoustou asistentek. Rodi-
¢am byl k dispozici psychoterapeut Mgr. Martin Kniha,
o nadacénim fondu sanafriends nam prijela povédét
Be. Veronika Stérbova. Déti se projely na konicich, ab-
solvovaly sportovni hry i individualni program.

Listopad 2018 - v Nasi kavarné v Thomayerové nemocni-
ci v Kréi se konala slavnostni premiéra spotu Willici.
Krom toho byly predstaveny i nové webové stranky spol-
ku Willik a brozura Management Willimsova syndromu -
Klinické doporucené postupy.

Prosinec 2018 - tradi¢ni mikulasské besidky: v Chyni
a v Ostravé, s bohatym programem a Gcasti novych ro-
din.
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Seminar o sexualité

V sobotu 3.3.2018 jsme usporadali ve Skautském
institutu v Praze jiz druhy semindr s Mgr. Petrem
Eisnerem vénovany sexudlni vychové lidi
s mentalnim postizenim. Pripraveno specidlné pro
Williky:-)

Zucastnilo se celkem 16 zijemcd z tad rodich
a prarodicu, kteri dorazili mimo jiné z Brna, Bojko-

vic, Hradce Kralové, Liberce, &i z Zatce. '
I tentokrat jsme se bavili o tom, jak lidé s mentalnim
postizenim vyjadiuji své sexudlni potreby a ucili se,
jak jim pomoci orientovat se v ruznych situacich
a prostredich. Spolecné jsme probirali nejraznéjsi
strategie, které se nam osvéd¢ily, postupy, které je
mozné v pripadé lidi s Williamsovym syndromem WILLIK, SPOLEK PRO
vyzkousSet. Na pretfes priSla preddasnid puberta WILLIAMSUV SYNDROM
i nadmeérné spolec¢enské chovani nasich Willika. RORARa:
Petr Eisner nam predstavil i projekt Spolecnosti pro
podporu lidi s mentdlnim postizenim, v jehoz ramci
funguje bezplatnd sexudlni poradna, na kterou je
mozné se pri reseni individudlnich problému déti
obratit.

PREDNASI MGR. PETR EISNER
Kontakt:

Mgr. Petr Eisner
Sobota 3.3.2018 od 13 hodin. Skautsky institut

Staromeéstské namesti 4. Praha 1

http://www.petreisner.cz/
Email: poradna@spmpcr.cz _
Tel.: +420 221 890 436, +420 770 626 202 Ucast potvrdte na williktym@seznam.cz
SPMP Praha

Karlinské namésti 59/12



mailto:poradna@spmpcr.cz
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Benefice s Divokymi husami

V sobotu 10.3.2018 se od 16:00 se konal v Nasi Kavarné
v aredlu Thomayerovy nemocnice v Praze benefi¢ni kon-
cert na podporu rodin déti a dospélych se vzacnym one-
mocnénim — Williamsovym syndromem. Cilem benefice
bylo vybrat finan¢ni prostredky na rekondiéni pobyt spol-
ku Willik v Beskydech, a to na zabezpeceni odborného
programu, asistenci a prispévek rodinam.

V tvodu akce vystoupila Mgr. Hana Kubikov4, predsed-
kyné Vykonné rady spolku Willik, s prezentaci, jejimz
cilem bylo vysvétlit prinos svépomocné cinnosti spolku
Willik, ukézat aktivity, kterym se vénujeme, predstavit
akce, které realizujeme, v¢. konkrétniho projektu, na
ktery bude vyuzit vytézek akce. Vénovala se i1 Cinnosti
Nadace Divoké husy, naseho partnera v projektu.

Po prezentaci vystoupila multiinstrumentalistka Lenka
Mitasova, kterda divakim ukéazala nékolik starych hudeb-
nich néstroju a prednesla nékolik skladeb. Vrcholem pro-
gramu pak bylo vystoupeni skupiny Mariachi Azteca de
Praga s poradem La Bohema (z Cech az do Mexika
a zpét). Mexicka a latinskoamericka hudba se nesla ve
duchu, déti
s Williamsovym syndromem, které jsou velmi muzikalni,

velmi optimistickém pritomné

prinutila tanc¢it a zpivat. Hudba ale rozproudila krev

vsem navstévnikim a hudebnici museli nékolikrat piida-
vat. Poté ndsledovalo spolecné fotografovani, které si vsich-
ni moc uzili. Uéinkujici vystupovali bez narokt na odménu.

Celkem dorazilo 45 navstévnikl, a to nejen z rad clent
spolku a jejich rodin, ale i z fad nasich priznived a podpo-
rovateld, v¢. sponzord. Prisli se podivat i kolegové z dalsich
pacientskych organizaci.

Prekvapilo nds vybrané vstupné — na pozvance jsme meéli
uvedeno vstupné dobrovolné, méli jsme pripraveny vstu-
penky za minimalni cenu 100 K¢, vétsina prichozich véno-
vala vstupné vyznamné vyssi — celkem se tak na vstupném
vybralo 18 200 K¢é. Akci se nam podarilo propagovat
i v dals§im okruhu priznived, c¢astka, ktera byla vybrana
prostirednictvim dart (darovacich smluv) béhem akce se
vysplhala na 17 800 K¢. Celkem se tak v ramci Benefice
pro Willika vybralo krasnych 36 tisic K¢.

Dékujeme vSem nasim priznivetim, ¢lentim a hlavné Nada-
ci Divoké husy, ktera tento vytézek zdvojnasobi.

(-hk-)
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Williktv obéasnik

Ikea — Peceme pro dobrou véc

Zaméstnanci obchodniho domu Ikea na Zli¢iné usporadali benefiéni akei pro spolek Willik. V rameci akce Peceme pro
dobrou véc upekli a poté v kantyné pro zaméstnance prodali dorty a jiné dobroty za tGzasnych 8 787 K¢. Vytézek byl
predén tésné pred Vénoci (v patek 22.12. 2017) dvéma nejmensim zdstupkynim naseho spolku Willik — Kacence Habové
a Verunce Jamrichové, které do Ikei dorazily i se svymi rodinami. Dékujeme za krasny vano¢ni darek, ktery vyuzijeme

v rameci aktivit naseho spolku.

(-hk-)

Podpora Nadacniho fondu Avast

Na podzim 2017 jsme pozadali o grant Nadac¢ni fond
Avast. V ramci jejich programu Spolu do zivota 2017: Ro-
dicovské skupiny jsme zpracovali projekt ,,Novy web, novy
spot, nova brozura“.

Jak napovidd nazev projektu, cilem bylo vytvorit pro spo-
lek Willik novy web, ktery by odpovidal sou¢asnym tech-
nologickym trendim, nechat prelozit kliéové zahraniéni
materialy a vydat novou brozuru o Williamsové syndromu
a také spole¢né natocit osvétovy spot o této diagndze.

Nas projekt ve velké konkurenci uspél, na realizaci nasich
néapadu jsme ziskali 100 tisic K¢.

Projekt byl realizovan v prabéhu roku 2018. Na jare se
podatilo dokoncit preklad brozury Management
of Williams Syndrome — A Clinical Guideline“, kterou
vydala britskd Williams Syndrom Foundation (za preklad
dékujeme JUDr. Olze Loulové). Vydani brozury bylo ¢as-
tecné podporeno 1 Minigrantem Veolia.

nadacni fond avast

S tvorbou novych webovych strdnek ndm pomohli
imagemakers.cz (Jitka Turbakova a Daniel Dost4l),
novy web byl definitivné spustén na podzim 2018.

Za natoceni spotu dékujeme rezisérce Irené Swiecicki
a kameramanovi Matéjovi Sumcovi. Natacelo se
v 1été v Beskydech a i kdyz to bylo nakonec docela
naro¢né, vysledek stoji za to.

Dékujeme véem! (-hk-)
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Nadace Agrofert

Dékujeme nadaci Agrofert za podporu naseho projek-
tu ,Edukacéni pomtcky pro Williky“. Z grantu ve vysi
30 tisic K¢ byly nakoupeny pomucky pro kognitivni
rozvoj a podporu jemné a hrubé motoriky déti
s Williamsovym syndromem.

Projektem Edukacéni pomucky pro Williky jsme se
rozhodli podporit rodiny v rozvoji déti. Vzhledem k
povaze postizeni (mentélni postiZzeni, naruseni moto-
rickych funkei, smyslové deficity, zdravotni omezeni)
je nutné rozvijet vsechny slozky osobnosti ditéte.
Zakoupili jsme tedy jednak pomucky pro rozvoj
hrubé a jemné motoriky (houpaci prkna, terapeutic-
ky padék, pomaly mic, skdkaci pytle) a dale pak po-
mucky pro smyslovy rozvoj a pro podporu psychic-
kych a kognitivnich funkeci (ALBI tuzky s Kouzelnym
¢tenim a encyklopedie pro vétsi déti).

Pomticky jsou primarné urcéené pro domdci pouziti,
nékteré budeme ale vyuzivat i béhem nasich rekon-
di¢nich vikendt. Rodi¢e se s nimi mohli sezndmit na
letnim pobytu v Beskydech a dédle pak na podzimnim
pobytu v Mitrove, pomucky budou v prubéhu dalsiho
obdobi kolovat mezi rodinami.

Vérime, ze projekt Edukaéni pomucky pro Williky
splni sv(yy ucel, kterym je podpora rozvoje nasich
déti.

Stranka 7

NADACE
AGROFERT

(-hk-)
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Jarn

Letos jsme na prelomu dubna a kvétna s Willikem vy-
razili na vikendovy pobyt do Zeliva na Vysociné. Celého
setkani nebo jeho ¢asti se zucastnilo celkem 18 rodin,
z toho se jedna rodina poprvé. Na nase pozvani prijela
také Sestileta holc¢icka s Williamsovym syndromem
z jednoho domova pro osoby se zdravotnim postizenim.

Program zacal v sobotu dopoledne, kdy jsme se vsichni
spoleéné seznamili, probrali jsme program a rozdélili
déti jednotlivym asistentkdm (tentokrat jsme meéli
k dispozici celkem 14 asistentt a asistentek, ne vsichni
ale fungovali po celou dobu pobytu). Rodice s asistenty
probrali individualni potteby jednotlivych déti, poté
zacal muzikoterapeuticky (Mgr. Véra Korhonova), cvi-
cebni (Mgr. Marie Magdonova) a herni (Aska Golanova)
program pro déti. Rodice méli valnou hromadu, resp.
shromdazdéni ¢lent. Byla zvolena nova Vykonna rada
spolku, rekapitulovali jsme aktivity roku 2017, v¢. fi-
nancni zpravy. Soucasti programu bylo predstaveni
noveé prelozené a vydané brozury o managementu WS
ze zdravotniho pohledu, ktera byla podpofena mini-
grantem Veolia a grantem nadac¢niho fondu Avast. Od-
poledne za nami prijela fotografka Dasa Petraskova,
ktera s détmi nafotila novou fotosérii.

S Camillou Latimier a Xénii Dockalkovou ze Spolec¢nos-
ti pro podporu lidi s mentalnim postiZzenim jsme se pak
celé odpoledne vénovali krizovym situaci, které se bé-
hem péce o dité s mentalnim postizenim objevuji.

Williktv obéasnik

i pobyt - Zeliv 2018

Déti s Williamsovym syndromem absolvovaly muziko-
terapii a cviceni s hudbou. Vecer se konal taborak.

V nedéli pokracoval program pro rodice s Xénii Do-
¢kalkovou ze SPMP na téma Svépravnost. MUDr.
Monika Némcova z Ceské asociace pro vzdcni one-
mocnéni poté predstavila projekt paliativni péce
u vzacnych onemocni, nasledovaly individualnimi
rozhovory s rodinami na tohle téma. Déti opét absol-
vovaly muzicirovani s Vérou Korhonovou, cviceni
a hledani pokladu s Maruskou Magdonovou. Prekva-
penim pro vSechny pak byla muzikoterapie s panem
Alesem Fuchsem. Zdravi sourozenci (celkem 5 déti)
stravili den s Mgr. Lenkou Hrncitovou a psychologem
Mgr. Davidem Havelkou. Fyzioterapeutka Monika
7idkov4 prohlédla déti a fotografovala je kvili projek-
tu zaméreného na chybné postaveni téla
u Williamsova syndromu. Vecer volna zébava, oslava
narozenin, individualni konzultace.

V pondéli se konal vylet rodin na vrch Kremesnik
spojeny s vystupem na rozhlednu, prohlidkou kostela
a prochazkou po krizové cesté. Rodiny, které se vyletu
nezucastnily, mohly vyuzit individualni i skupinové
muzikoterapie s Vérou Korhonovou. Fyzioterapeutka
Monika Zidkova predstavila ,obletek®, ktery se pouzi-
va ke stimulaci pri cviceni metodou VM2G. Vecer
jsme spoleéné oslavili ,Carodéjnice*.

Dékujeme firmé sanaplasma za podporu na tomto
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Fotografovani s pani Dasou Petraskovou

V roce 2014 jsme v prazské Hveézdé nafotili s pani Dasou Petraskovou prvni sérii fotografii déti s Williamsovym syn-
dromem, ktera zaroven predstavila i nejdulezitéjsi symptomy této diagndzy. Z fotografii vznikla krasné vystava, ktera
béhem uplynulych let sjezdila velky kus nasi republiky. Po ¢tyrech letech jsme se k puivodnimu néapadu vratili a poza-
dali fotografku Dagmar Petraskovou znovu o spoluprdci. Déti mezitim vyrostly, pribyli ndm novi ¢lenové, radost z
fotografovani ale ziistala. Podivejte se, co se letos na jafe v Zelivé povedlo. Z fotografii vznikl willikovsky kalendaf na
rok 2019 a budeme radi, pokud je budeme moci vyuzit i pro dalsi tcely. Dékujeme!

Nemizu pit miéko,
vadi mi vapnik.

Wilfiamsdre syndrom
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Tabor FEWS v Anglii

Letosni tabor pro dospélé a dospivajici lidi
s Williamsovym syndromem, ktery poradala britska
Williams Syndrome Foundation spolu s Evropskou
Asociaci Williamsova syndromu (FEWS) byl uplné
atypicky. Nekonal se v 1été, ale v kvétnu, netrval ty-
den, ale jen t¥i dny a nebyl to jen tabor, ale velka akce
spojend s konferenci a setkanim britskych WS rodin.

Do Skegness, primorského letoviska na vychodé An-
glie, tak vyrazili dva willikovsti mladi muzi: Martin
Skojec s Tomasem Kratochvilem a s Hankou Kubiko-
vou a Martinou Michalovou jako doprovodem. Vypra-
vu doplnila Lenka Hrnécirova, ktera Cesko reprezento-
vala na konferenci.

Nemohli jsme si vybrat lepsi termin — strefili jsme se
totiz piimo do kralovské svatby:-). A tak nas siluety
Harryho a Meghan provazely celym vikendem. Fotili
jsme se s nimi, na letisti v Manchestru jsme dokonce
vyrabéli mezinarodni WS darek, kolaz v podobé kridla
letadla:-) V Manchestru jsme ostatné stravili po na-
Sem priletu vétsinu odpoledne — cekdnim na dalsi
evropské vypravy. Britsti organizatori to ale nepodce-
nili, takze tu byla spousta zabavy, jidla, hraly se obli-
bené pisnicky vsech ucastnika (vé. Stinu katedral
s panem Neckarem, jak si pral Martin:-)

Druhy den uz na nés cekal Butlins — zdbavni park
a rekreac¢ni misto na pobrezi Severniho more, misto,
které zazilo nejvétsi slavu nékdy ve 30. letech minulé-
ho stoleti. Jezdi sem lidé z celé Britanie, ¢ekaji tu na
né turistické atrakce, suvenyry, show s Teletubbies
a dal$imi animovanymi postavickami, poutové atrak-
ce... Docela jsme koukali...

Williktv obéasnik

Soucdsti vikendu byla i konference vénovana Willi-

amsové syndromu. Té se za nés zucastnila Lenka, my
jsme méli moznost nahlédnout na par prednasek, po-
divat se, jak tu funguje systém konzultaci, jaké propa-
gacni predmeéty britskd Williams Syndrome Foundati-
on nabizi. Navstivili jsme i Senzoricky autobus — ja-
kousi kombinaci Snoezelenu a ucebny na podporu
smysla a kognitivniho rozvoje.

Po prohlidce Butlins jsme vyrazili do Skegness navsti-
vit mistni zoo s rezervaci lachtanti a motyli expozici,
ochutnali jsme fish and chips a udélali si prijemné
odpoledne na pldzi Severniho more. Vecer pak byla
diskotéka, kterou si uzili hlavné kluci, kteri se sezna-
movali ostosest.

V nedéli dopoledne jsme méli konecné ¢as trochu se
protahnout, a tak jsme hromadné navstivili zdejsi
aquapark. Odpoledne jsme se pak vénovali uzivani
zdejsich atrakei a mezindrodnimu turnaji v bowlingu,
ktery jsme sice nevyhrali, ale hodné jsme se o to snazi-
li. Naésledovalo setkdni s britskymi rodinami
a spolecné BINGO!:-) Na zavér pobytu nas pak ¢ekala
show s pisnickami Eltona Johna.

Méli jsme krasné pocasi, primo blue sky, uzili jsme si
kralovskou svatbu, kluci se potkali s Williky z dalsich
zemi, v¢. téch, které znaji uz z minulych pobytt, vsich-
ni jsme si procvicili angli¢tinu, poznali britskou ku-
chyni, no prosté bajecné jsme si ten vikend v Anglii
uzili. Diky!

(-hk-)
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Martin Skojec o tabo¥e v Anglii
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Tomas Kratochvil o tabore v Anglii

V péatek rano jsme vyrazili — ja, Lenka a tatka do Pra-

hy. V Praze na letisti nds cekali Martina Michalov4,
Hana Kubikov4 a Martin Skojec. Vsichni jsme proch4-
zeli kontrolou a pak c¢ekali na letadlo, které nas bez-
pecné dopravilo do Manchesteru.

Na manchesterském letisti si pro nds prisel pan prezi-
dent John. Na letisté postupné prichdzely ostatni vy-
pravy - Némecko, Anglie, Slovensko, Belgie, Srbsko,
Svédsko. Potom jsme byli v letistni hale, kde jsme se
vsichni privitali a potom jsme chystali véci ke svatbé
Meghan a Harryho. Dostali jsme papir, kde jsme do
ného malovali, kreslili, lepili atd. Potom jsme jeli asi
tri hodiny od letisté specidlnim autobusem. Po prijezdu
na misto jsme si z autobusu vzali kufry a §li se podivat
na ubytovani.

Na jidlo byly svédské stoly a tak jsme si mohli brat kaz-
dy, kdo co chteél.

J4a byl na plazi, bowlingu, na koupalisti, kde jsem byl na
6 toboganech. Déle jsme byli v zoologické zahradé, kde
bylo krmeni zviratek. Jel jsem vyhlidkovym autobusem.
Taky jsme byli na muzikalu Eltona Johna a na koloto-
¢ich, kde se mi hrozné moc libilo. Vecer bylo potreba vice
se priobléct, protoze byla zima.

V pondéli jsme se vraceli domtu. Museli jsme brzo vsta-
vat, na letisti jsme dlouho cekali na letadlo. Uz jsme
sedéli v letadle, kdyz ndm bylo ozndmeno, zZe letadlo m4a
poruchu a ze nepoletime. V letadle jsme cekali, co bude
dal. Nakonec jsme museli jit do nahradniho letadla,
které nas bezpecné dopravilo do Prahy.

Tomas Kratochvil

Konference o Williamsové syndromu

Narodni shroméazdéni (National Convention) Willi-
amsova syndromu (ddle WS) poradala WS Foundation
UK ve dnech 18.-20.5.2018. Prvni den byl vyhrazen na
prijezd Gcéastnikt a probéhlo pouze vederni privitani.
Odborny program zac¢inal néasledujici den. V ramci
shromdazdéni se konaly prednasky odbornikt, narodni
shromazdéni rodin déti s WS a také mezinarodni tabor
poradany spoleéné s FEWS (European Federation Wil-
liams Syndrome).

Sobotni dopoledni témata se nesla v medicinském du-
chu a odpoledni v psychologickém duchu. Prvni pred-
naska se tykala kardiologické problematiky u WS ve
vsech vékovych kategoriich. Kromé typického zuzeni
aorty ¢i plicnice se u WS cCasto objevuje nedostatek
elastinu, ktery zpusobuje horsi pruznost srdce a cév
a hrozi vyssi riziko ucpéani cév. Casto se také objevuje
vyssi tlak, kterému je nékdy predchézeno operaci.
Dr. Johnson béhem predndsky zminil, ze jedinci s WS,
u kterych nebyl zjistén zadny problém v ramci

kardiovaskuldrnich onemocnéni, ¢asto viibec na kardio-
logii nedochézi. Je vSak velmi vysoké riziko, Ze néktera
ze srdeénich vad nebo obtizi se v prubéhu zivota objevi,
a proto je vhodné kazdy rok chodit na preventivni EKG.

Dalsi prednéska byla pouze ndhradni, ale také zajima-
v4, a to o oblékani se. Jessica Hayton zkoumala proces
oblékani u osob s postizenim a zjistila, Ze jeho automati-
zace je pro osoby s WS velmi tézka. Predstavila svoji
metodiku, jak s détmi pracovat, aby jejich oblékani bylo
co nejefektivnéjsi. Kay Metcalfe v predndsce o genetice
nejprve uvedla problematiku WS, ale poté se vice zamé-
rila na nejnovéjsi poznatky. Drive vyuzivany diagnostic-
ky FISH test se jiz nedoporucuje a misto néj se ve Velké
Britanii pouziva pouze microarray. FISH test totiz zkou-
ma, zda chybi elastin, ktery u WS vzdy chybi, ale muze
ukazat chybéjici elastin i u lidi, kteti WS nemaji. Ve
velké Britdnii nyni zkoumaji, jakd je pri¢ina toho, ze
lidé s WS maji deleci na sedmém chromozomu (7q11.23,
kdy q znamena cast chromozomu a 11.23 konkrétni cast
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delece) nejsou vsichni stejni a navic existuji lidé, kteri maji
také tuto deleci, ale nemaji WS. Jejich aktualné zkoumana
hypotéza spocivd v tom, ze zdlezi na deleci konkrétnich
genu. Ruzné variace chromozomu zpusobuji rtznost lidi
s WS, ale také environmentalni vliv. Dale zminila nejno-
véjsi geneticky objev CRISPR/cas9. Charakterizovala jej
jako tzv. DNA ntzky, které rozpletou DNA, kter4a ma na-
sledné tendenci se spravit do neporusené DNA. Pravdépo-
dobné by touto metodou bylo mozné 1é¢it onemocnéni, kte-
ré se vyskytuji pouze na jednom genu — Duchennova svalo-
va dystrofie, cysticka fibréza, nékteré typy rakoviny, leuké-
mie apod. U WS toto pouziti neni mozné.

Dal$im zdravotnim problémem u WS je hyperkalcémie:
6% lidi s WS m4 velmi vysokou hladinu vapniku v téle
a potrebuje 1é¢bu. Nejcastéji se projevuje mezi patym az
dvacdtym patym meésicem zivota ditéte a obvykle se 1é¢i
dietnimi opatrenimi (dostatek tekutin, omezovani vitami-
nu D), dalsim stupném 1écby jsou steroidy a dialyza. Vzhle-
dem k tomu, ze lidé s WS jsou rizikovou skupinou pro hy-
perkalcémii, je nutna jeji prevence. Nadbyteény vapnik se
usazuje na ledvindch a po jeho usazeni se kamenu nelze
zbavit. Jako dalsim problém u WS se ¢asto vyskytuje Spat-
ny spanek. Bylo zjisténo, ze lidi s WS maji vyssi pocet REM
spankd béhem noci a také mivaji obtize s usindnim. Lidé
s WS ¢asto usinaji az hodinu, pravdépodobné kvuli tzkos-
tem, které se u WS casto objevuji a které zpasobuji vyso-
kou hladinu kortizolu v téle. Tim pddem se nezvysuje me-
latonin v téle a usinani trva velmi dlouho. épatn}’r spanek
déti s WS ma negativni vliv také na rodi¢e a na sourozen-
ce. Zdravotni sekci uzavrela prednaska o operacich u lidi
s WS. Nejcastéji se operuje reflux u déti, kyly a srdce. Také
je 36x vyssi riziko onemocnéni vylucovaci soustavy
(ledvinové a mocové kameny apod.) oproti bézné populaci
a riziko zubnich problému. Dr. Sidebotham doporucuje po
stanoveni diagnézy WS provést celkové klinické vysetreni
jedince.

Odpoledni prednaska se vénovala kognitivnimu a motoric-
kému vyvoji. Déti s WS maji jako bézné populace individu-
alni vyvoj a pomérné velké rozdily v 1Q v prvnich tirech
letech
v dovednostech oproti ostatnim s WS i oproti bézné popula-

zivota. S vékem stdle pribyvaji raznosti
ci. Dr. Hana D’Souza (psycholozka éeského ptvodu) aktu-
alné pokracuje ve svém vyzkumu, kdy drivéjsi ucastniky
znovu zkouma pro longitudinalni studii. Tématem posledni
sobotni prednasky byla tzkost u vSech vékovych skupin od
Dr. Riby a Hanley. Tyto odbornice se vénuji tzkostem,
které se velmi casto vyskytuji u WS. Vysledkem jejich pra-
ce jsou brozurky o WS a tzkosti a trénink rodi¢t, jak zvla-
dat tzkost u déti s WS. Svou intervenci nazvaly ,Billy’s
Feelings Toolbox“ a skolili rodi¢e osobné i pomoci Skype.
Rodice shledali intervenci jako velmi prinosnou, pro studii

je vsak vzorek velmi maly.

Nedélni prednaska doktorandky Mayall byla vénovéna
souvislosti mezi IQ a motorickymi schopnostmi. Ve srovna-
ni s béznou populaci odpovidaji motorické schopnosti do-
spélych jedinct s WS détem ve véku 4-5 let. Diky tomu
maji obtize v kazdodennich ¢innostech a nizké sebevédomi.
Studie také ukazala, ze s pribyvajicim vékem se snizuji
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moznosti motorického uplatnéni lidi s WS. Dospéli lidé
s WS ve Velké Britanii nejcastéji chodi plavat nebo navsteé-
vuji posilovnu. Nésledujici predniaska se opét vénovala z-
kosti. Uzkost je definovéna jako strach, ktery se objevuje
neustdle bez zjevného duvodu. U vzacnych onemocnéni je
jeji prevalence az 80%, u WS 48%. 38% jedinct s WS maji-
cich uzkosti m4 specifické fobie, nejcéastéji se jedna o zvuky
a nepredvidatelné situace. Vhodna intervence je zavedeni
denniho rezimu a terapii, nejéastéji muzikoterapie.

Posledni predndska byla o EHCPS (educational provision
& educational health and care plans). Jedna se o novou
podobu ¢eského ekvivalentu individudlniho vzdélavaciho
planu. Jde o dokument, ve kterém se vyskytuji aspirace,
potreby, vystupy a opatreni. Tyto slozky zajistuje multidis-
ciplindrni tym rodict, ucitelt, psychologt, terapeutt a dal-
sich odbornikt. Na vypracovani planu je vyhrazena doba 20
tydnt a dokument je slozen z 10 sekci. Je dynamicky, pra-
videlné se obménuje. Na vytvareni dokumentu se podili
i déti. Dulezitou slozkou jsou vystupy a zpusob jejich moni-
torovani. Podminkou je, aby vystupy byly individudlni,
realistické, méritelné apod. Evaluace nastava predevsim
pii prechodu mezi stupni vzdélavani (MS a ZS, prvni a dru-
hy stupen), v pripadé potieby lze evaluovat kazdy rok. Dok-
torky Van Herwegen a Palikara provedly studii o zavadéni
EHCPS u lidi s WS. V jejich studii navstévovala polovina
zaklt s WS specidlni skolu a druhé polovina béznou zaklad-
ni $kolu. Témér vsichni méli k dispozici asistenta pedagoga,
v jejich systému se jednd o péci jeden na jednoho. Asistent
tedy nepomdh4 ostatnim zadktm, ale pouze danému jedno-
mu konkrétnimu zakovi, a to po celou dobu vyucovani
(véetné obédu, prestavek apod.). Plan byl zaveden u 72%
déti a obvykla doba pro vypracovani byla 6 mésicu (o jeden
a pul déle nez se predpokladd). Nejvice podpory dostavali
zéci ve formé logopedie. Nejvice je prehliZzena fyzick4 stran-
ka osobnosti, napr. témér se nehledi na hypotonii, ktera se
casto u WS objevuje. K dispozici jsou ve skolach i tzv. senco
(skolni specialni pedagog), jeho sluzeb ale také neni prilis
vyuzivano. Jako pozitivni vystup ze studie vyplynulo, Ze
100% udéiteltu si vyhleddvalo informace o WS samo, z nichz
47% dostalo také informace pred zahédjenim integrace/
vzdélavani. Vyzkum také ukézal nézor rodi¢ti na inkluzi
lidi s WS, kdy 54% respondentt neni pro inkluzivni vzdéla-
vani lidi s WS, 28% si mysli, Ze zaci potrebuji podporu
a 78% vsech rodicu tvrdi, ze zaci s WS potrebuji EHCPS.

Co se tyce britské asociace, jeji fungovani je velmi rozdilné
oproti ¢eskému spolku Willik. To lze vycist jiz z nazvu, ne-
bot v CR je spolek, ve VB nadace. éesky spolek se vénuje
predevsim podpote rodin, organizovani setkani a volnocaso-
vé naplni setkani (prednasky, terapie, hry), britska asocia-
ce se vénuje fundraisingu a podpore vyzkumu. M4 vlastni
odbornou radu, ktera schvaluje veskery vyzkum tykajici se
WS (véetné vyzkumu v rdmci studia napt. specialni pedago-
giky) a také veskery vyzkum sponzoruje. Behem konference
meéli rodice moznost konzultovat problémy svych déti se
vsemi zucasténymi odborniky. Podobnou radu, ktera se
pravidelné schézi a konzultuje vyzkum a nova zjisténi, ma
i Némecko. V Ceské republice tato obdoba zatim neni moz-
né, nebot je zde velmi malo odbornikti na Williamstv syn-

drom. Lenka Hrnéirova
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Na srdce jsou Podébrady...

. a fakt to plati... Ne tedy, ze bych si potrebovala
v Podébradech 1é¢it néjaké kardiovaskularni problémy
¢1 se potykala se srdcem zlomenym, ale musim priznat,
ze jsem za vikend tady vylozené pookrala... Vypravila
jsem se sem totiz na ddmskou jizdu! A to nikoliv ledaja-
kou, na damskou jizdu willikovskou, s "holkama“ z na-
Seho spolku:-)

A vite co? Bajecné jsme si ten kvétnovy vikend bez ro-
din uzily! Nasly jsme si krasny novy penzion primo na
nameésti, ochutnaly indickou kuchyni, stihly zahdjeni
lazenské sezény, fair trade snidani, jizdu parnikem
k soutoku Labe a Cidliny, dosly jsme si k paméatniku
vyvrazdéni Slavnikovct u Libice, prosly se podél reky,
vyzkousely jadranskou zmrzlinu, prohlédly si zamek,
zdejsi srdce 1 rize vysazené na pocest vyherct mistni
soutéze Podébradské dny poezie. Jedna odvazna ma-
minka se vykoupala v jezere. Vecer jsme zakoncily
v zahradni restauraci a na koncerté Beatles revival.

V nedéli jsme pak vyrazily podivat se do blizkého Nym-
burka - krasné hradby, secesni vodarna od Osvalda
Polivky, Bohumil Hrabal a jeho kocky, pravékd mohy-
la...

Uz planujeme, kam vyrazime pristi rok. Tohle je totiz
tradice, na kterou je nutné navazat! Doporucuji véem
pecujicim maminkam - jeden vikend to bez vas doma
zvladnou!:-) (-hk-)




Cislo 11, roénik 2018

Tatové na kole

Dnes jiz tradi¢ni cyklisticky pobyt wilikovskych tatinka se
letos uskute¢nil druhy cervnovy vikend pobliz jihoceské
Treboné. Zazemim pro nase vylety se stal penzion Alesuv
Dvlr v Hamru, kam jiz v patek 8.6. dopoledne prijel Vasek
Jamrich, Fanda Jetdbek a jediny ztucastnény Willik Tom4as
Kratochvil s tatou Poldou. J4, Fanda Héba, jsem je vyrazil
na kolobézce hledat smér Klikov a Frantiskov az odpoled-
ne, kdy uz méli za sebou desitky kilometrt v sedlech jejich
horskych kol. Musel jsem poradné pridat na kolobézkovém
dupéni, abych udrzel s témito trhaéi asfaltu jejich vrazed-
né tempo. Nabrali jsme smér Kostky, kde se k nam méli
pridat nasi Jihocesi, kluci od Krenikt s kamaradem Mar-
kem (kterého jsem dlouho povazovali za Frantiska) a Pavel
Kovarna. Setkali jsme se v nedalekém kempu v Kostkach
a spolecné se vydali po nezbytném pivku a rybic¢ce do Aleso-
va Dvoru, kde jsme vecer probrali plany na sobotu a nedéli.
Vecer byl krasny slunec¢ny.

Sobotni rano jsme jeli pres Magdalénu do Tieboné, kde
jsme obdivovali rybnik Svét, zamek, pivovar a trh na na-
meésti, ktery se nas zbavil obav, ze v téchto konc¢inach nena-
jdeme vhodné darky pro nase milované zeny, matky a dce-
ry. Vybirat bylo opravdu z ¢eho, krasné remeslné vyrobky
ze dreva a keramiky i ruzné pochutiny. Rozradostnéni
7 predstavy, jak potésime darky z cesty nase blizké, jsme
nabrali smér rybnik Rozmberk. Tam mam nasi Jihocesi
spolu s Vaskem Jamrichem vypravéli, jak pomohl rybnik
pri povodnich a jak byl za doby Jakuba Kréina obrovsky.
Uzeny kaptik proddavany na hrazi ptisel s pivkem k chuti.
Stara Hlina se postarala o dalsi gastronomické zazitky.
Kolem teky a rybnika jsme prijeli do malebné vesnice Luto-
va a odtud jsme pokracovali na Chlum u Treboné, kde je
krasny zamek, kostel a rybnik Hejtman.
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Hamr, ktery se ndm stal vikendovym domovem, byl uz

kousek a my se tésili na nedélni vylet, ten byl ve zna-
meni zatopenych piskoven v okoli Suchdolu nad Luzni-
ci. Jedna se o velmi cisté velké vodni plochy, které jsou
jako stvorené ke koupani a cachtani, ¢ehoz jsem také
vyuzili. Od Suchdola nad Luznici jsme se vydali ke
svym domovim, plni zazitkd z tohoto krdsného koutu
nasi zemé. Ti nejvétsi borei ujeli za vikend vice jak 150
km. Na vylety budeme radi vzpominat. Véem ztGcéastné-
nym diky.

Fanda Haba

Prvni vikend v ¢ervnu jsme vyrazili do Jiznich Cech na
kola. Na vyleté nés bylo celkem 9. J4, tatka, Frantisek
Jerabek,Vaclav Jamrich, Petr a Ondra Krenikovi, jejich
kamarad David, Pavel Kovarna a Franta Héba na ko-
lobézce. Bydleli jsme v penzionu Alestv dvar v Hamru
u Chlumu u Treboné. V patek jsme prijeli v poledne
a po obédé jsme s Vaclavem a Fandou jeli na vylet.
K veceru prijeli ostatni a po veceri jsme planovali dalsi
trasu. Rdno na snidani byly svédské stoly, po snidani
jsme si vzali kola a jeli smér Ttrebon, kde byly trhy
a tak jsme se divali, co tam vsechno maji. Jezdili jsme
bud po silnici nebo po cyklostezkach. Vzdycky, kdyz
jsem nemohl, tak byli vsichni tak hodni, ze na mne
pockali. Po vyleté jsme zajeli do hospody, kde jsme si
dali jidlo a piti. Vecer, kdyz jsme dojeli, tak jsme kola
uklidili a sli do sprchy, aby jsme se citili dobie. Celkem
jsme ujeli pres 100 km a moc se mi to libilo.

Tomés Kratochvil
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Tabor v Luzickych horach

Zdenék Kratina pise dne 14.7.2018 na Facebook:
Dnes odjizdime na tabor na chatu do Luzickych hor. Le-

tos poprvé jedeme oddélené od tdbora poradaného nadaci
Kli¢ek. Budeme si tedy i sami varit a vytvaret program.
Poprvé jedeme také na cely tyden. Letos opét v této silné
sestave: Zdenék Kratina s Nikolasem, Frantisek Jerdbek
s Jakubem a Zdenék Tima s Tomésem a Viclav Cha-
loupka. Uvitame pripadné navstévy:-) Dalsi odvazlivec z
rad tatinkt Willika se nenasel. Nebo ho s nami nechtéji
pustit drahé polovicky?:-)

Drzte palce tdborniktim. Vzhiiru na expedici Apalucha

Reportaz z tabora nam poslal nas zpravodaj Vaclav Cha-
loupka (bratr Willika Tomase).

14.07.2018 - Prijezd na chatu. Je tady moc pékné.

15.07.2018 - Dnes jsme byli na vyleté. Jeli jsme autem na
rozhlednu Jedlova. Potom jsme jeli do Rumburku na
Strom zivota. Pak jsme jeli na Benzinu koupit Kubovi
Blesk a Sport. Pak jsme jeli zpatky na chatu. Divali
jsme se na fotbal. Francie vyhrala 4:2 nad Chorvatskem.
Pak jsme §li na zahradu a koupali jsme se v bazénu.
A zakoncili jsme to vecernim grilovanim.

16.07.2018 - Dnes jsme si udélali dva vylety. Jeli jsme do
700 do Liberce, vsichni jsme si to uzili. Pak jsme jeli do
aquaparku v Liberci, vsichni si to opét uzili.

Nakonec jsme jeli do Globusu na obéd, véem moc chut-
nalo. Pak jsme jeli na chatu a odpocivali.

17.07.2018

Dnes byl sportovni den. Hrali jsme pétanque, hrali
jsme skoro vsichni.

Zdenék T. - Vaclav 99 boda

Fanda - Kuba 79 bodu

Zdenék K. - Tomas 70 bodu.

Hrali jsme i pingpong a stolni fotbalek a také si kopali
s micem.

18.07.2018

Dnes jsme jeli do Némecka a jeli jsme vldckem na hrad
a klaster Oybin. Vsichni jsme si to uzili. Pak jsme jeli
na obéd do restaurace Fontdna. VSsem chutnalo. Pak
jsme jeli zpatky na chatu a hrali jsme pétanque a bad-
minton.

Na hradé bylo hodné péknych a starych véci, byl tam
i hrbitov. Bylo tam hodné mistnosti. Jedna mistnost
byla se studankou hluboka 5 metrt a tam byly zlataky.
Byl tam i kanén z roku 1800. Na tom hradé byla jesté
jedna mistnost a tam hrali zivou hudbu.

19.07.2018

Dnes jsme si udélali vylet na Dolsky mlyn. Péknej
sesup dold po kamennych schodech. A dole chybéla
princezna, na kterou jsme se tésili. Pak nés cekal vel-
ky a obtizny vystup nahoru k autu. Fanda tdhnul mla-
dyho a staryho Kratinu nahoru i dold. Cestou nazpét
jsme si prohlédli okoli. Hrensko, Décin, Chribskou.
Krasny den jsme zakoncili grilovanim.

20.7.2018
Dnes jsme byli v Déc¢iné v ZOO a v aquaparku, kde
jsme se koupali a sjizdéli tobogéany, zakonéili virivkou.

21.07.2018
Odjezd domu. Vsichni jsme se rozloudili a slibili si, ze

za rok prijedeme opét.

Vaclav Chaloupka



https://www.facebook.com/zdenek.kratina.5?fref=gs&__tn__=%2CdK-R-R&eid=ARDA7SkK0Mn313Oqunxy1IVU-sSb8hF7uf0rqnkd45itaVgcdRaDrHqXJQdE707RVtBBqDR5SEfsYMx4&dti=442784532548138&hc_location=group
https://www.facebook.com/vaclav.chaloupka.31?fref=gs&__tn__=%2CdK-R-R&eid=ARC74E36W8n6NSx88B4Qy6wO-cgqDvejKgDapDq1XvhhntFIDq3xUkr0dxdoEB39crczl91Nly4R__kt&dti=442784532548138&hc_location=group
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Narozeninova oslava s benefici

V letosnim roce jsme spolecné s kamarddem Martinem oslavovali palkulaté narozeniny. Vzdy na tyto akce zveme nase
pribuzné a spole¢né zndmé. Kazdy prichozi si jisté ldme hlavu, ¢im nds obdarovat, i kdyz kvuali ddrktm celou akei
neporaddme. Letos prisel Martin se svoji manzelkou Katkou s ndpadem, ze namisto darkt by mohli nasi pratelé fi-
nancné podporit spolek Willik. Cela akce se konala 8. zari na rugbyovém hristi v Chrastanech u Prahy. Dohromady se
podarilo dat a spolku Willik tak vénovat 18 tisic K¢. Touto cestou bychom vSem radi podékovali, a to jmenovite:

Rodinam: Fejfarovym, Hrdlickovym, Jamrichovym, Jelinkovym, Jirovym, Juskovym, Pirovym, Provaznikovym, Sedla-
kovym, Tuckovym, Urbanovym.

Manzelim: Friedmannovym, Jizbovym, Kolarovym, Malimankovym, Pasovskym, Sto¢esovym.

Pani Antonii Brozové a kamaradim z Nového Straseci: Médovi, Vacimu, Martinovi.

Za pomoc s cateringem: Lukasovi Urbanovi, Milovi Friedmannovi a Evé Juskové. Za pripravu pravé brazilské kavy
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Williktv obéasnik

Cesko-slovensky pobyt v Beskydech

Kazdy rok v 1été se ¢lenové spolku Willik setkavaji na ty-

denni rekondi¢nim pobytu se sesterskou slovenskou Spoloc-
nosti Williamsovho syndrému. Tentokrat jsme si dali sraz
LU nas“, na Moravé — Monice Zidkové patri dik za vybrani
skveélé lokality, krasného hotelu i za nejvétsi podil na pri-
pravé programu.

Letosni pobyt v Bilé v Beskydech se opravdu povedl. Dora-
zili jsme v hojném poctu 35 rodin (17 ¢eskych, 18 sloven-
skych) a obsadili jsme prakticky cely hotel. Velmi rychle
bylo poznat, ze prijeli Willici. Na typické tvare déti a lidi
s Williamsovym syndromem mohl ndhodny névstévnik
narazit prakticky vsude — od lobby u recepce, po spolecen-
skou mistnost, malé déti zabraly krdsnou détskou hernu,
bazén 1 virivku a plno jich bylo i v okoli hotelu — u vodnich
mlynkt v lese 1 na détskych atrakcich v letnim zdbavnim
parku, ktery se rozkladal hned vedle hotelu Bauer. Vétsina
rodin vyrazila na vylet lanovkou na Zbojnickou horu a do
nedaleké obory, své priznivce hlavné z rad jezdct na ko-
lobézkach si nasla i cyklostezka vedouci kolem hotelu.
A protoze nam krom jediného destivého dne pocasi opravdu
pralo, mohli jsme si bohatou nabidku aktivit, které hotel
Bauer a Ski aredl Bild nabizi, opravdu uzit.

Vsechny spoleéné pobyty willikovskych rodin ale nabizeji
i dalsi moznosti, a témi jsou terapie, vzdélavani rodicu,
exkurze, moznosti vyzkouset si néco, co doma nejde, sdilet
zkusenosti.

Zacatek tydenniho pobytu tentokrat pripadl na sobotni
odpoledne, kdy se ze vech koutt Ceska, Slovenska
i dalsich stata, sjizdély rodiny déti s Williamsovym syndro-
mem. Monika, Katka, Hanka spolu s fyzioterapeutkou Ol-
gou a plaveckou instruktorkou Romanou ladily posledni
detaily programu, prijizdéli i hosté — MUDr. Lenka Neu-
schlovd, ktera ceského Willika pred 12 lety zakladala, Ire-
na Swiecicki, rezisérka naseho pripravovaného spotu, Aska
Golonova, herni specialistka, asistentky.

V sobotu vecer probéhl seznamovaci vecirek, kdy se pred-
stavovali novi ¢lenové i1 bourlivé vitali stari pratelé. Mo-
nika s Katkou predstavily ramcové program, ceska cast
vypravy se pak presunula do spole¢enské mistnosti, kde
se diskutovalo o poslednich detailech natdceni spotu
o Williamsové syndromu.

Nataceni vypuklo v nedéli, shodou okolnosti v jediny
den, ktery béhem celého pobytu proprsel. Nataceli jsme
tedy v interiérech. O medicinské detaily o Williamsové
syndromu se postarala dr. Neuschlova, Willici vypraveli
o svych touhdch, snech i obavach, prostor dostali zdravi
sourozenci i rodi¢e. Snazili jsme se postihnout vse, co
s diagnézou souvisi — zdravotni problémy, mentdlni po-
stizeni, citlivost na zvuky, problémy s jemnou i hrubou
motorikou, neobvyklé koni¢ky, moznosti vzdélavani
i pracovniho uplatnéni. Zda se ndm to podarilo, muzete
posoudit sami (film najdete zde: https://1url.cz/JMNqO0).
Kazdopadné to byl ale velmi narocny den, vyplnény jak
hektickymi chvilemi, tak dlouhym ¢ekanim. Krom toho
ale uz v nedéli zacaly bézet terapie pro déti — ranni spo-
lecna jéga ve spolecenské mistnosti, vyuka plavani
pro  Williky
s fyzioterapeutkou Olgou. Nékteré rodiny vyuzily moz-

s Romanou v bazénu, masaze
nost navstivit bohosluzbu ve zdejsim kostele, vsichni pak
ale netrpélive cekali na zlaty hteb odpoledniho programu
— koncert folkové a rockové kapely Weekend, ve které
zpiva jedna willikovskd maminka a kterda se Willikim
predstavila s velkym tspéchem jiz loni. A ani letos Wee-
kend nezklamal. Hrélo se, zpivaly se znamé hity, tancilo
se. Zavzpominali jsme i na slovenského kamarada Bori-
se, ktery letos v lété odesel. Béhem nedéle dorazilo
i nékolik asistentek, které ndm v nésledujicich dnech
s détmi pomahaly.

Pondélni dopoledne jsme vénovali vzdélavani. Paivodné


https://1url.cz/JMNq0
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domluveny lektor Mgr. Sestdk z bud&jovické Arpidy,
ktery mél mit prednasku o moznostech pracovni reha-
bilitace a pracovniho uplatnéni lidi s mentalnim po-
stizenim, bohuzel nemohl ze zdravotnich davodt do-
razit, ndhradni program ale byl i presto zajimavy.
Hana Kubikova nejprve predstavila a rozdala novou
brozuru o managementu Williamsova syndromu, kte-
rou Ceskd spolecnost nechala prelozit z anglickych
originald. Jedna se o doporucené klinické postupy,
které v roce 2010 dala dohromady a v roce 2017 zrevi-
dovala a zaktualizovala britska Williams Syndrom
Foundation a kterou spolek Willik vydal za podpory
Minigranta firmy Veolia a Nadaéniho fondu Avast
v Ceském prekladu v roce 2018. Tato brozura by méla
stanovit standard péce o lidi s Williamsovym syndro-
mem, meéla by upozornit na vSechny aspekty
a symptomy, které se s touto diagnézou poji.

Hana Kubikova pak hovorila o letosnim kempu
FEWS, ktery probéhl v kvétnu ve Velké Britdnii,
a kterého se krom deskych tdastnikét (Martin Skojec
Kratochvil s
i slovenské vyprava. Vypravéni o aktivitdch doplnily

a Tomas doprovodem) zucastnila
fotografie z pobytu. Na tento prispévek pak navazala
Lenka Hrnéirova, kterd se ve stejném terminu ve
zGcastnila 1  konference
Dalsi

o Williamsové syndromu se konala na podzim 2017

Skegness v  Anglii

o Williamsové syndromu. konference
v Madridu — té se zacastnila PhDr. Katarina Jariab-

kova, kterd nés o ni podrobné informovala.
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Odpoledne bylo pripraveno prekvapeni — za détmi se
prijel podivat pan Zdenék Chlopcik, tanecni mistr, které-
ho vsichni znaji jako porotce ze soutéze Stardance —

kdyz hvézdy tanci a slovenské verze Let’s dance. Roz-
hovor s nim vedl Frantisek Haba, nejvétsi prostor ale
dostala vyuka tance nasich Willika.

Utery bylo vénovano exkurzim a vyletim — hromadné
vypravy smeérovaly do automobilky Huyndai, tovarny na
vyrobu cukrovinek Marlenka a do nosovického pivovaru
Radegast. Ti, kteri se vylett neztGcastnili, se mohli véno-
vat keramice s Askou, plavat s Romanou, nechat se na-
masirovat od Olgy, nebo si udélat prochazku do okoli.

Ve stiedu si déti s Williamsovym syndromem mohly vy-
zkouset online brusle, sikovni trenéri pak ucili bruslit
nejen Williky, ale i zdravé sourozence a zajemce z rad
rodic¢t. Odpoledne pak probéhl zdkladni kurz stéle popu-
larnéjsiho parkuru, ktery byl zaméren na vyuku skdka-
ni, drzeni rovnovahy, hrubou motoriku. Vsechny to moc
bavilo.

Ve ¢tvrtek se za nami prijel podivat bubenik Jenik Ne-
svadba z nedalekého Roznova, ktery déti ucil bubnovat
na africké bubny a jiné exotické néstroje. Vecer pak pro-
béhla prednaska kardiologa MUDr. Vladimira Bzducha
spojend s besedou o zdravotnich aspektech Williamsova
syndromu. Pate¢éni dopoledne nas zastihlo uprostied
sportovani. Pan Drapak dovezl neskuteéné mnozstvi
sportovniho nacini, a tak mohla probéhnout jiz tradi¢ni
Olympidda, do které se zapojila vétsina pritomnych
Willika — ve véku od 3 do 50 let. Zvitézili vsichni. Pobyt
jsme zakoncili tdborakem a opékanim Spekacku. Krasné
to bylo, dékujeme a tésime se na pristi rok na Slovensko.

Dékujeme Nadaci Divoké husy za podporu na tomto po-
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Kratky film: Willici

S rezisérkou Irenou Swiecicki a kameramanem Matéjem
Sumcem, za Gcasti MUDr. Lenky Neuschlové a za podpo-
ry Nadacniho fondu Avast jsme letos v 1été natocili spot,
respektive kratky film o Williamsové syndromu, nazvany
Willici.

Film je urcen predevsim tém, kteri se s diagnézou Willi-
amsuv syndrom potkavaji poprvé: rodi¢im nové diagnos-
tikovanych déti, prip. lékaram, pedagogiim a dalsim spe-
cialistim, kteri maji v péci déti s Williamsovym syndro-
mem. Cilem je predstavit a ukézat, co to vlastné je Willi-
amsUv syndrom, jaky ma tato diagnéza dopad na zivot
ditéte 1 jeho rodiny, ale také co Willici zvladaji, co je zaji-
ma a bavi.

Pripravé scénare jsme vénovali jaro, samotné natdceni
pak probéhlo v srpnu béhem letniho rekondi¢niho pobytu
v Beskydech. Natacelo se dr. Neuschlovou, ktera se véno-
vala medicinskym aspektim postizeni, i s rodi¢i, kteri
hovorili o tom, jak diagnéza ovliviiuje fungovani rodiny.
Diky za odvahu patti Habovym, Jamrichovym Bare Well-
ens, Hané Kubikové, Magdé Balatové a Pavle Sklibové.
Ke slovu se dostali i zdravi sourozenci.

Nejvétsi roli ale pochopitelné dostaly samotné déti - nata-
celo se v herné, v bazénu, pri rannim cviceni jégy, na kon-
certé skupiny Weekend, predevsim se pak ale délaly

Williktv obéasnik

kratké rozhovory. Déti se svérovaly s tim, ¢eho se boji
(nejcastéji bourky ¢i jiného neprijemného zvuku), co je
bavi a ¢im by chtély byt, az vyrostou.

Bylo docela narocné vse skloubit, ale nakonec se snad
zadafrilo.

(-hk-)

nadacni fond avast
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Premiéra spotu

POZVANKA NA PREMIERU KRATKEHO
FILMU O DETECH S WILLIAMSOVYM
SYNDROMEM

wWiLLiCI

PATEK 9-11-2018 OD 17 HODIN
NASE KAVARNA,
THOMAYEROVA NEMOCNICE KRC
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Premiéra spotu se uskutecnila 9.11.2018 v Nasi ka-
varné v Thomayerové nemocnici v Krci, spolu s pred-
stavenim novych webovych stranek spolku Willik
(www.spolek-willik.cz) a brozury Klinické doporucené
postuy - management Williamsova syndromu. Mezi
Cestnymi hosty byla rezisérka filmu Irena Swiecicki,
neurolozka MUDr. Lenka Neuschlov4, prekladatelka
JUDr. Olga Loulova a déle pak tvarci naseho nového
webu Jitka Turbdkovd a Daniel Dostédl, tj. firma
imagemakers.cz. Z FN Motol za ndmi prijel genetik
MUDr. Pavel Tesner.

Slavnostni uvedeni se zti¢astnilo 40 divaku z rad ¢lent
spolku, nasich podporovateld a prizniveu.

Spot byl bezprostredné po premiére zverejnén i na
socidlnich sitich, kde ho béhem prvnich dvou tydna
shlédlo pres pét tisic zajemcd. V soucasné dobé se do-
koncuji anglické titulky, které film zpristupni i nasim
zahrani¢nim kamaradam. Film muzete shlédnout zde:
https://1url.cz/JMNq0

Dékujeme vsem, kteri se na filmu podileli a pevné
vérime, Ze se ndm jeho natofenim podarilo zvysit po-
védomi o Williamsové syndromu. Hlavni diky patii
Nadacénimu fondu Avast.

(-hk-)
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Podzimni setkani v Mitrove

Letosni podzimni vikendovy pobyt Willika se uskutec-
nil v terminu 27.9.-30.9.2018 v Lesnim penzionu Pod-
mitrov.

Na setkéni tentokrat prijelo 14 rodin déti s Williamso-
vym syndromem, hosty pak byly dvé dalsi rodiny, jed-
na s holcickou s dalSim vzadcnym onemocnénim: Aper-
tovym syndromem a druh4 rodina s divkou s Asperge-
rovym syndromem.

Patek

Program zacal v patek dopoledne, kdy jsme se vSichni
spolecné seznamili, probrali jsme program a rozdélili
déti jednotlivym asistentkdm (tentokrat jsme méli
k dispozici celkem 8 asistentek, vétsina z nich za ndmi
prijela poprvé). Rodice s asistentkami probrali indivi-
dudlni potteby jednotlivych déti, poté jsme se vsichni
spolecné vydali na maly vylet na blizkou zriceninu
hradu Mitrov, kde probéhlo skupinové fotografovani.

Po obédé zacal program pro déti — cviceni s cvicitelkou
Mgr. Marii Magdonovou. Déti se za pomoci asistentek
vénovaly tréninku koordinace téla, rovnovahy, cvicily
hrubou 1 jemnou motoriku, zapojovaly se dle svych
moznosti (a za pomoci asistentek) do kolektivnich ak-
tivit. Velky prostor byl vénovdn hram s pomuckami,
déti zkousely prendset na lzici predméty, zdolavaly
drobné prekazky, hraly micové hry. Déti, které se ne-
chtély vénovat cviceni, pak mély individudlni program
s asistentkami — jizdu na kolobézce, hry na mistnim
détském hristi, venceni psa.

Vlastni seminar pak méli rodice, a to s psychoterape-
utem Mgr. Michalem Knihou. Kurz byl zamétren na
téma psychohygieny a péce o vlastni dusevni zdravi,
interaktivni a zézitkovou formou se Gcastnici sezna-
mili s teorii zakladnich potireb a prevenci syndromu
vyhotreni. Probéhl i ndcvik relaxa¢niho cviceni, které
by mélo rodice naucit odbourdvat stres.

Pate¢éni odpoledne bylo dale vénovano hipoterapii
a jizdé na koni — vSechny déti mély moznost svézt se
na jednom ze dvou objednanych koni, pro radu déti to
byla prvni zkusenost tohoto druhu.

Dalsi ¢innosti, které se déti v patek odpoledne véno-
valy, byla arteterapie — malovani s Martinou Micha-
lovou. Déti spolu s asistentkami tvorily v prirodeé,
malovaly obrazy, zkousely si rtzné techniky, pozna-
valy struktury, trénovaly jemnou motoriku pti drzeni
stétc, valecka ¢i houbicek.

Sobota

Program pokracoval 1 v sobotu — déti se dopoledne
opét vénovaly cviceni, tanci a skupinovym hram.
Rodice absolvovali druhou ¢ast seminare s psychote-
rapeutem Michalem Knihou. Krom teorie se tento-
krat nasel prostor i na rozebrani konkrétnich problé-
mu (témata: nekonecnost péce, puberta déti s men-
talnim postizenim, vztah rodi¢t a prarodi¢d), hodné
¢asu jsme vénovali 1 sdileni vzdjemnych zkusenosti z
dlouhodobé péce. Michal Kniha nam pomohl podivat
se na nékteré problémy z odstupu, v ramci seminare

dokazal vytvorit bezpetné prostredi, kdy se mohl
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Podzimni setkani v Mitroveé - dokonceni

bezpecné prostredi, kdy se mohl kazdy zapojit a oteviené
se vyjadrit.

Po obédé dorazil muzikoterapeut Ales Fuchs, ktery s nami
stravil jiz néjaky cas na minulém setkani v Zelive. Déti
spolu s asistentkami ¢i rodi¢i se pod jeho vedenim ucily
zklidnit a relaxovat, po téhle ¢asti pak nasledovalo vlastni
hrani na hudebni nastroje a muzikoterapie.

Rodice ziskali nové informacéni materidly — opét se rozda-
vala brozura Management Williamsova syndromu — klinic-
ké doporucené postupy a nové pak brozurka Prirucka pro
pecujici, ktera vznikla v ramci projektu Podpora neformal-
nich pecujicich II. Prirucka pomuze se ziskanim zaklad-
nich a dalezitych informaci v péci o blizkého ¢loveka, po-
slouzi jako rozcestnik v zacatcich a v prubéhu péce a pora-
di, kam se obracet dale. Souéasti prirucky je 14 krajskych
listti s kontakty na mista a organizace, kde mohou pecujici
v misté svého bydlisté ziskat podporu (ke stazeni k dispozi-
ci zde: http://www.fdv.cz/pecujici). Hana Kubikova poté
prezentovala aktivity Willika v roce 2018 (seminaf o sexu-
alité s Mgr. Petrem Eisnerem, tdbor a konference ve Velké
Brit4nii, benefiéni koncert, letni ¢esko-slovensky rekondic-
ni pobyt v Beskydech, natdaceni klipu, pripravu nového
webu).

Daéle byl predstaven i projekt podporeny Nadaci Agrofert —

zakoupeni kompenzacnich pomucek a pomucek pro rozvoj
— houpaci prkno Utukutu pouzitelné pro nacvik stability
a trénink hlubokého stabilizacniho sytému a dale pak tuz-
ky ALBI s knihami z cyklu Kouzelné cteni, které budeme
pouzivat na rozvoj slovni zasoby, nacvik tchopu tuzky a na
vyuku anglictiny.

Odpoledne se za ndmi zastavila Be. Veronika Stérbova
a predstavila ndm firmu sanaplasma i aktivity nada¢niho
fondu sanafriends. Pro pritomné rodice bylo velmi zajima-
vé seznamit se s ¢innosti dalsich spolka vzéenych onemoc-
néni, které sanafriends podporuje.

Vyvrcholenim programu pro déti bylo v sobotu odpoledne
velké putovani za pokladem, kdy béhem prochéazky v lese
musely plnit nejraznéjsi dkoly a podle ziskanych indicii
nakonec nalezly poklad s ukrytymi dobrotami. Hry se kro-
meé déti s Williamsovym syndromem a jejich asistentek
zGcastnili 1 zdravi sourozenci, vSechny déti si akei pripra-
venou Maruskou Magdonovou velmi uzily.

Dékujeme Marusce, Martiné, Asce, Michalovi, Alesovi,
vsem asistentkdm i rodi¢im, kteii se podileli na pripravée
programu, vsem zuUcastnénym pak za prijemny vikend.
Spolec¢nosti sanaplasma, s. r. 0. dékujeme za finanéni pod-
poru.

(~hk-)
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Nase déti: Vojta

Vojta se narodil v dubnu 2017. Bydli s rodici a starsim bratrem Matyasem v Ostravé. Narodil se jako zdravé mimin-
ko, jen s nizsi porodni vdhou, a nic nenasvédcovalo tomu, zZe by mohlo byt néco jinak.

Od ¢tvrtého mésice moc neprospival. Zacal chodit na rehabilitace do détského rehabilitaéniho stacionére, kvali opoz-
dénému psychomotorickému vyvoji. V roce po vsech moznych vysetrenich mu byl diagnostikovan Williamstv syn-
drom. Léci se s vysokym tlakem, hyperkalcemii. Je sledovan na nefrologii, kvili nefrokalcinéze a na neurologii kvuli
opozdénému psychomotorickému vyvoji. Chut k jidlu se mu za posledni dobu dost zlepsila, je na bezmlécné a bez-
vapnikové dieté, stravu musi mit stdle mixovanou a ma oblibeny jeden druh kase:-)

Jesté si sdm nesedne, neleze po ¢tyrech ani nechodi, ale nasel si svij styl valeni a plazeni, takze se dostane vsude
tam, kam pottrebuje. Je to pohodovy a usmévavy kluk, teda pokud s nim zrovna nékdo necvici, to dokaze i kricet
a plakat. Nejradéji si hraje s hrackami, co délaji zvuky, a ¢im vétsi randal, tim je stastnéjsi. A blbiny s brachou, to je
taky jeho obliben4 ¢innost:-)

maminka Petra
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Mathiasek
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Mathias se narodil v ¢ervenci 2006. Diagnézu Williamstv syndrom ziskal az o dva roky pozdéji. Tyto dva roky

i

byly krusné, plné zdravotnich problému a odmiténi ze strany 1ékaru.

Mathias je velice spolecensky kluk. V soucasné dobé je mu 12 let a navstévuje 6. tridu Zakladni a praktické sko-
ly Arkadie o.p.s v Teplicich. Miluje hudbu a spole¢nost. Je velice bezprostredni a mily kluk. Vsichni jsou jeho
pratelé, coz sebou prinasi i radu komplikaci, nebot nedokaze rozpoznat pripadna rizika a nebezpeci. Sestjfm
rokem navstévuje i hudebni krouzek REV!VAL, diky kterému Mathias vystupoval na mnoha zajimavych akcich
jako je festival Mezi Ploty aj. I pres nemalé problémy, které diagnéza sebou prinasi, neni Maty na to vSechno
sam, ma milujici rodinu a velkou pomocnici je Matymu i jeho mladsi sestra Ella.

maminka Gébina

Milanek

Nase slunicko Mili oslavil na podzim 11 let.

Chodi do 4. tridy specialni skoly, do které se vzdy tési
na své kamarady.

Rad si hraje se spinnery, zajimaji ho Rubikovy kostky.
Nékteré z nich se mu jiz podatrilo dokonce poskladat.
Rad taky skace na trampoliné, zvladne i néjaké to
salto.

Také rad jezdi na kole, a i svou motorku uz ovlada.
Venku dovadi s nasim joksirem a bernardynem. Je to
prosté ,trojka“.

Hodné ¢asu travi i u babicky a dédy.

Nékdy se trosku umi urazet, ale vydrzi mu to chvilku,
pak zase na nds vykouzli svij krasny usmeév.

Kdyz se z rodiny nékdo zmini, Ze ho néco boli, tak

s nim souciti,a je mu to moc lito.

Miléanek je prosté nas kluk s dobrym srdcem.

maminka Eva
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Nase déti: Markéta

Markétka se narodila spolecné se sestrickou, dvojcatkem,

v dubnu 2012. I pres porod ve 40. tydnu vazila pouze 2 kg,
témér o kilo méné nez sestricka Barborka (ta je zcela zdra-
v4). Z porodnice jsme odchézely po 14 dnech. Markétka
v tu dobu hezky pribirala a veskery novorozenecky scree-
ning byl v porddku. Pii kontrole v 6 tydnech uslysel pedi-
atr Selest na srdicku. Diagnéza znéla: defekt komorového
septa a neuzaviené foramen ovale. Zacali jsme chodit na
kardiologii. Jinak bylo vSe v poradku.

Markétka byla plactivéjsi a trapily ji koliky. Od 3. mésice
jsme zacali cvicit Vojtovku pro opistotonus a predilekci
hlavicky vpravo. Na btisko se zacala pretacet od 4. mésice,
chodila od 14. mésice. Nijak zvlast motoricky nezaostava-
la. V roce jsme ukondéili cviceni Vojtovky, foramen ovale se
uzavtelo. Trochu jsme zacali bojovat se stravou. Markétka
hure prijimala vétsi kousky, ¢asto se zakuckala. To se po-
stupné zlepsovalo. Pribirala pomaleji a moc nejevila zajem
o hracky, nesnazila se o komunikaci. Ve dvou letech ne-
mluvila, myslela jsem, zZe bude mit PAS. Z trileté prohlid-
ky jsem odchazela s dg autismus a MR. Absolvovali jsme
kolecko vysetreni, autismus se nepotvrdil, vzdy jsme slyse-
1i pouze dg opozdény psychomotoricky vyvoj, a ze vse doze-
ne. Na jedné z roénich kardio kontrol se najednou objevila
nedomykavost mitralni chlopné.

Ve skolce se Markétka hure adaptovala, témér nemluvila
a bylo mi navrzeno preradit ji do specialni ttidy bézné MS.
V tu dobu (cca ve 4 letech) jsme jiz navstévovali logopedii
a Markétka se zacala najednou skokové posouvat vpred.

Williktv obéasnik

Nadale nés trapila porucha pozornosti, vybiravost v jidle
(trvd dodnes, vydrzela by na saldtovych okurkach
a platkovém syru), vyvojova dysfizie, odmitani jakékoliv
prace s tuzkou ¢i pastelkami, potize s rovnovahou, neza-

jem o okoli a enuréza.

Zaroven se vsak zacala projevovat vybornd sluchova
a zrakova pamét, nadseni hudbou, hmyzem (zvlasté pa-
vouky), kvétinami a stopkami listi. Markéta zacala vyhle-
davat déti, mazlit se a neustdle se smala. Mné se vsak
stdle néco nezdalo. Chtéla jsem dalsi vysetreni. Nas pedi-
atr trval na dg PAS. Pracuji jako uditelka a specidlni pe-
dagozka. Pozadala jsem tedy jednu pani ucitelku ze SPC
pro déti s autismem, at se mi na Markétku ve skolce po-
diva. Ze podle mne to autismus neni a nemuzeme se
hnout dal, prestoze je evidentné néco Spatné. Pani ucitel-
ka mé pak pri konzultaci navedla na moznost genetické
poruchy a primo vyslovila Williamsiv syndrom. No,
a pak uz to slo rychle. Williamstv syndrom byl dceti po
genetickém vysetreni potvrzen v 5 letech.

V soucasnosti mé Markétka odklad skolni dochazky
a déle chodi do specidlni t¥idy MS. Je sledovéna na kardi-
ologii, psychiatrii a endokrinologii (zatim bez medikace).
Chodi plavat, navstévujeme logo a ergoterapii. Déla po-
kroky ve vsech oblastech. Je to nase usmévavé
a tvrdohlavé slunicko, které se rado mazli, zpiva, recituje
basnicky, prohlizi si knizky a diky Albi tuzce zna odborné
nazvy zvirat celého svéta. Se svoji sestrickou ma bezvad-
ny vztah a zac¢inaji z nich byt partacky.

maminka Lucie
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Karolina

Najednou zacaly padat diagnézy a mné se hroutil svét.
Prvni prisla epilepsie, zachycend za 5 minut dvanéct.
Nasazeny okamzité 1éky. Pak prisla lehkd az stredni
retardace a geneticky potvrzeny Williamsiv syndrom.
Dale se prokazalo ukéazalo, Zze ma aortalni stenozu-
supravalvarni a valvarni, prolaps mitralni chlopné
a izolovanou hypertrofii komorového septa. Pomohli mi
dost lidé ze spolku Willik a z rané péce Slunicko.

Postupné se pridaly jesté dalsi potize jako je porucha
stitné zlazy, spatné zuby, gastro problémy, které resime
bezlepkovou a bezmléénou stravou. Kéja je stdle na
plenach v noci, neudrzi moc¢ tak dlouho. Od zari zacala

chodit do specidlni skoly. K4ja je jinak usmévava hol-
K4ja se narodila v listopadu 2010. Narodila se s vadou nozi- ¢icka, kterd je zvédavA na kaid)}f dOSPéléCky rozhovor
tek (pes adductus). Skoda, 7e se v té dobé 1éka¥i vice neza. 5 tendenci stale vstupovat do feci. Boji se pouti, moto-
byvali, ¢im je zpusobend tato vada. Mohli jsme mit jasno
hned, a necekat az do péti let véku, kdy byl K4je diagnosti-
kovan Williamstv syndrom. R4da sleduje mladé youtubery a snazi se tocit své vlast-
ni video. Rada sleduje svou oblibenou hudebni skupinu.

Je milovnici kosmetiky. Jezdi sama na koni a umi lon-

rek, necekané hlasitéjsi hudby, nafukovacich balonk,
neddvno ale zvladla kratky koncert Adama Misika.

K4ja po operaci a sadrovani nozicek rostla jako bézné ditko,

projevovalo se jen par odchylek, o kterych jsme mysleli, ze

nebudou tak zasadni: Spatna reakce na jakykoliv hluk, Zovat a trénovat koné, to miluje nejvic. Druha véc,

. . - . . , . k iluje, j Apéni. Dospéli ji ji
Spatné stravovani, nechut chodit, stereotypni pohupovéani. terou miluje, je voda a potdpéni. Dospéli ji maji moc

Nase pediatricka nam ale stale tvrdila, ze z toho vyroste. radi, horsf je to s détmi. Nechdpou ji a nemaji na ni

Jenze pak se postupné projevilo mentalni postizeni, absol- trpélivost, proto je rada s mensimi détmi.
vovali jsme neurologické vysetreni a dalsi vysetreni pak maminka Nikol

néasledovala v prazské nemocnici.

Rozalka

Jmenuji se Rozalka, bydlim v podhiiti Sumavy ve vesnidce jménem Chlumany s maminkou, tatinkem, sestrou a bratrem.
Dale s nami zije pes a kocour. Je mi necelych 11 let, navstévuji Specidlni skolu ve Strakonicich. Ve skole mé bavi zpév,
i kdyz mi nejde moc mluvit. Znam i néktera pismena abecedy, s matematikou nejsem kamaradka. Rada si vyhleddvam
véci na internetu a pocita¢ ovladam skvéle. Sleduji hlavné zachranarské slozky. Mam velice rdada zviratka. Po zdravotni
strance jsem v péci nékolika rtznych 1ékara, kteri dohlizeji na mé zdravi, které je v pordadku. Jen mé trapi zoubky, sice
jich moc nemém, ale jsou to rostéaci:-)

maminka Veronika
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Nase déti: Vojtisek

Vojtisek se narodil po tézkém porodu, v roce 2014.
Nebyl schopny sam dychat, tak musel byt par ho-
din po porodu hospitalizovdin na neonatogickem
oddéleni v Plzni. Druhy den dostal poporodni kre-
¢e, kdy manzelovi primar oznamil, ze to nemusi
prezit. Na tomto oddéleni zjistili, ze ma vrozenou
vadu srdce, 2x zuzZenou stendzu plicnice a Selest na
srdci. Kvuli atrofii svalstva jsme jezdili na rehabi-
litace a diky tzasné doktorce jsme nemuseli cvicit
Vojtovu metodu, kvili jeho drazdivosti. Byl velice
plactivy, prvni mésice jen probrecel i jakékoliv
vysetreni. Nebylo to zrovna stastné obdobi. Ve
trech meésicich podstoupil operaci triselné kyly.

Zacal se vyvijet az od Sestého mésice, nebylo ndm
to ale divné, vsichni rikali, Ze je to kvuli tém kre-
¢im po porodu. V jeho dvou letech zjistila genetika, ze ma Williams Beuren syndrom, a to jen diky tomu, ze jsem

byla téhotna s druhym synem. Ted je Vojtovi 4,5 roku.

Vojta m4 problém s p¥{jmem potravy. M4 sva obliben4 jidla, kterd sni, ale nic nového zkouset nechce. Skolku zvlada
bez problému. Dojde si sdm na zachod, spi celou noc, budi se jen na ¢urdni. Je hyperaktivni, hudebné nadany, rad
tancuje, jezdi na odstrkovadle. M4 rad zvuky zvont, sirén, traktort, parnich masin. M4 rad psy, ale vadi mu jejich
stekot. Zachvati ho panika a utika pry¢ — jedno kam. Bere 1éky na Stitnou zlazu, astma, v sezéné na alergii a forlax
na lepsi vylucéovani stolice. Je hliddn na logopedii, rehabilitaci, endokrinologii, neurologii, kardiologii, alergologii.
Prospiva velmi dobte, je to nase velké slunicko.

maminka Véra

Nina

Ninuska se narodila v ¢ervenci 2015. Nyni
mé 3 roky a je integrovand v bézné materské
skole. Chodi tam moc rdda a hodné ji to vyvo-
jové posunulo.

Diagnéza Williamsova syndromu se nam
potvrdila v jejich 5ti mésicich po zjisténi sr-
decni vady spojované s timto syndromem
(stenéza plicnice a aorty). Navstévujeme
spoustu specializovanych ambulanci. Kromé
kardiologie, kde je sledovana pro vysoky tlak
zpusobeny vyse zminovanou srdec¢ni vadou,
napriklad endokrinologii, nefrologii, neurolo-
gii a gastroenterologii. Chodime pravidelné
i k pani psycholozce a logopedce. Je sledova-

naiv zubni, oéni a foniatrické ambulanci.

Ninuska celkové Spatné prospivd a ma problémy s vyprazdnovanim. M4 opozdény psychomotoricky vyvoj (cca
o rok). Obc¢as mivd malou nehodu, ale plinecky uz nenosi (pouze na noc). Coz v jejim véku a vzhledem k diagnéze
povazuji za obrovsky tspéch.

Chrup nema dobry. Hodné se ji opotrebovava a kazi. Ohledné zraku a sluchu neméame jesté presné vysledky, ale
nevypada to zas az tak zle.

Ninuska je veseld a strasné mild hol¢icka. Jejim konickem je poznavani novych lidi vsech vékovych kategorii:-)
Miluje zvirata (uz jich zn4 asi 50), rada plave a lepi ndlepky.

maminka Krista
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Mikulas v Chyni obrazem

Seminare pro studenty

Spolek Willik je spolu s dalsimi pacientskymi organizace- ‘
mi soucasti dlouhodobého projektu, ktery realizuje gene- B— ==
tika v Motole a CAVO (Cesk4 asociace pro vzacna onemoc-
néni). Jednd se o Géast na seminarich medikd s cilem
predstavit diagnézu a konkrétniho pacienta
s Williamsovym syndromem. Pro studenty je to mnohdy
prvni prilezitost vidét zivého clovéka se vzacnym onemoc-
nénim. Pro nés je to velka prilezitost rozsirit povédomi

o nasi vzacné diagndze mezi odbornou verejnost.

Setkani s mediky (jak ¢eskymi, tak zahrani¢nimi) se pra-
videlné tGcéastni nékolik rodin z naseho spolku. Podékovani
si zaslouzi zejména Krenici, Hackajlovi, Jamrichovi, Pavla
Sklibov4 s Justynou, Hanky Strykovy. Velmi aktivni jsou
pak v tomto projektu Habovi.

V listopadu 2018 se tak za zahrani¢nimi studenty vydala
(a povidala a zpivala jim Twinkle twinkle little star) Ka-
¢enka Habova. Myslim, Ze budouci 1ékari uz na Willi-
amsuv syndrom nezapomenou!:-)

Tésime se na dalsi spolupraci.

(-hk-)




Stranka 30 Willikav obcasnik
Zvlastni konicky nasich déti

V odborné literature se pise: ,,Mnohé déti s Williamsovym syndromem jsou fascinovdny urcitymi predméty (auta, elek-
trické spotrebice, zvitata), tématy (katastrofy, nemoci, populdrni osobnosti) nebo maji zvyseny zdjem o néjakou osobu
(spoluzdk, pani ucitelka). DokdZi strdvit se svoji oblibenou ¢innosti podstatnou ¢dst dne. O svych oblibenych tématech
navic velmi rddy hovori.“

Maarten a vysavace

Maminka Bara ndm napsala: ,Vysavace tvori nedil-
nou soucast naseho rodinného zivota. Jsou totiz vel-
kym konickem naseho syna Maartena. Zna vsechny
znacky vysavacu a jejich novinky na trhu. Vysavace
jsou rovnéz vdéénym konverzacnim tématem na na-
vstévach ¢i setkdnich. Maarten se totiz ¢asto zabyva
otdzkou, jaké vysavace se nachézeji v rodinach. M4
proto svij katalog vysavacd, kam se mu vyfotili nasi
blizci - rodinni prislusnici, kamaradi ¢i pani ucitelka
- spoletné se svym vysavacem. Katalog také obménu-
jeme, to kdyz si nékdo koupi novy vysavac. Zna tedy
dobte nejen vsechny znacky vysavacl, ale i jejich
majitele.

Na kazdé navstévé zkontroluje Maarten stav vysa-
vace hostiteli a vyluxuje aspon jednu mistnost. Na
dovolené poméhé panim uklizeckdm a ma 1 par fotek
- ulovku - s hotelovymi vysavac¢i. Doma vysavame
témér denné. Nemusime Maartena premlouvat, aby
si vyluxoval svij pokoj a i jeho dvé sestry rovnéz po-
chopily vyhody jeho konicka a jeho ochoty luxovat.
Auto vysava s pomoci taty, to uz vyzaduje vytahnout
vysavac ven se Snurou z garaze a meénit také rtizné
nésady. Ale zase se u toho Maarten potka se sousedy
a kromé vysavani prohodi i par slov. Komu totiz uz i

zvuk zapnutého vysavace zlepsi naladu...? ,,

P.S. V pripadé zajmu muzete i Vy prispét do Maarte-

Piste na barawellens@hotmail.com. maminka Bara

nova katalogu vysavact, udélate mu tim radost:-)

Bart a jeho zajmy

Néas Bartoloméj ma od malicka celou radu zvlastnich
zajmu. Jednu dobu ho fascinovaly hodiny, potom mél
obdobi zahradnich =zavlazovaci (my jim tikame
»kacenky®). Dlouhodobé ho zajimaji mycky aut a kamio-
nu, stérace a ostrikovace u aut, fotoapariaty se zoomem,
vytahy, vlaky a nadrazni hldaSeni. VSechna tato témata
sleduje na youtube, do sbirky podivnych videi na tomto
kandle prispividme i vlastnimi prispévky - pokud se
chcete podivat, dejte do vyhleddvacée na youtube.com
jméno bartolomej2006.

Mezi nejnovejsi konicky pak patii metry a hlavné dlou-
héa pasma, ktera se daji rozmotivat a zase zamotdvat.
Aktudlné ¢ini Bartova sbirka metri a pasem asi 40 ks,
mame metry nejraznéjsich tvara a barev, pdsma pak 10,
20, 25, 30 a 50 metru dlouh4. A kdyz se Barta zeptate,
co by si pral od Jeziska, dockate se na prvnim misté
odpovédi: ,,Pasmo!“

maminka Hanka
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Masky, zvony, pavouci...

Vysavace miluje 1 sedmilety Misko. Jak rik4 jeho maminka
Beéata: ,Ma ich rad ako stroje samotné, ale zaroven sa boji
ich zvuku. Kazdym, s kym sa pusti do reci a preberie par
tém, da zakladnu otazku: ,,A mate doma vysavac?“. Misa
esté kazdy mesiac ¢aka na skusku sirén, no a potom miluje
sekacky a krovinorezy. A este som zabudla na dolezitu véc,
ktoru Misa miluje, a to su retardéry. Pri kazdom retarderi
na cesté musime stat, kym cez ného neprejde auto...“.

Vojtik zase miluje zvony. Maminka Véra nam prozradila:
,V Klatovech na nameésti ¢ekd na zvonéni, nejprve zacne
Cernd véz, za chvili zvoni i Bil4 véZ. Stojime dole a on nevi
jestli m4 jit k Cerné nebo k Bflé vézi. Uplné ztuhne a po-
slouchd. Kdyz vybéhneme Cernou véz, tak ¥ika "Bude zvo-
nit?"  Vibec od
zvonu nechce ode-
jit, tancuje pred
nim, libi se mu,
kdyz mu poviddm
véze
a zvonu. Porad
chce chodit naho-
ru a divat se na

o historii

zvon. Kdyz rekne-
me, Ze pojedeme
na rozhlednu, jede
okamzité a celou
vyjde nahoru
a nahore hleda
zvon. Ma rad je-
jich zvuk®.

»2Markéte je 6 let.
Réda
prochdzky a sbird listy. Soustfedi se na javor. Stopky si

chodi na

nechava v ruce a toci si jimi v prstech. Bylo obdobi, kdy se
stopkou 1 spala. Béhem prochdzek také vyhledava rtznou
havét pod kameny. Miluje pavouky a plostice. Ty si pak
bere domu, zpiva jim, oslovuje je "kamarade". A vede s nimi
ruzné dialogy. Vzdy kamaridda pustime na svobodu. Pak
mame oblibené hmyzi knizky, kde opét vyhleda obrazky
pavouku. Pavouk je pro ni takova odména, ze vydrzi i odbér
krve®, svéruje se maminka Lucie.

Maminka dvandéctiletého Mathia-
se k tomuto tématu dodava: ,U
nés vedou masky... Momentalné
zapasnické z Mexika a strasidel-
né... A zvony - kvali kravskému
zvonu, ktery nosi Krampusaci za
opaskem, jsem se mdlem ulitala
a ted? Pripadam si jako v Rakous-
ku na louce, akorat misto kravicek
béha po zahradé Maty se zvonem
kolem pasu®.

Maminka jedenactileté Verunky
vypravi: ,Nase Veru ma rada zuby a zubare. Radda na toto
téma hovori s osetrovateli zvirat v ZOO. Pokazdé, kdyz
jsme na Noci snu v ZOO v Ust{ nad Labem a navstivime
pavilén slonti, chee vidét sloni tlamu se zuby. Osetrovatelé
sl ji jiz pamatuji. Na youtube sleduje videa ze zub-
nich ordinaci a je moc rada, kdyz muze sama nékomu zuby
prohliZet, ¢astou obéti jsou babicky, nebo nasi doméci maz-
licci pes Ejmi, nebo kocka Bibi. Dale si také velice rada
prohlizi na youtube rtizné operace a pokud se nékdo ze
znamych na operaci chystd, nebo uz na operaci byl, tak
neunikne Vercéiné kiizové zpovédi.

A kdo je vitézem nevyhldsené soutéze o nejpodivnéjsi koni-
¢ek? Rozhodné desetiletd Kacenka. Jeji maminka pise:
»Kacenku uz dlouho fascinuje zvraceni. Casto na zvracejici
lidi kouka na youtube. Dokonce tam najde i spoustu videi,
kde zvraceji kocky, které miluje. Jakmile je nékomu v okoli
Spatné, hned se pt4, jestli bude zvracet. No, a pokud se
objevi nékdo, kdo Tekne, zZe zvracel, tak to je konec. Porad
se pta dokola, jak to délal, at to znovu predvede a pak ho
i napodobuje....“

Jak vidite, zivot s lidmi s Williamsovym syndromem prind-

(-hk-)

o L
§1 necekané vyzvy... :-)




Podekovani

Firmé Sanaplasma, s.r.o. a nada¢nimu fondu Sanafriends foundation, nasemu hlavnimu spon-
zorovi, dékujeme za finan¢ni dary urcené na rekondic¢ni vikendy v roce 2018.

2 0 Dékujeme nadaci Divoké husy za podporu projektu ,Benefice s Divokymi husami®, nadacni
let prispévek ve vysi 36 tisic K¢ byl pouzit na ihrada ndkladi na rekondi¢ni pobyt pro rodiny déti

NADACE
xxx> I?II:.IJOSKYE s Williamsovym syndromem v Beskydech v 1été 2018.

m} Dékujeme nadaénimu fondu Avast za udéleni grantu ve vysi 100 tisic K¢ na projekt ,,Novy

web, novy spot, nova brozura“, ktery byl realizovan v roce 2018.
nadacéni fond avast

@N ADACE Dékujeme nadaci Agrofert za podporu naseho projektu ,Edukaéni pomicky pro Williky*,
AGROEERT z grantu ve vysi 30 tis K¢ byly nakoupeny pomucky pro kognitivni rozvoj a podporu jemné
a hrubé motoriky pro déti s Williamsovym syndromem.

Nadacni fond Dékujeme nadaénimu fondu Veolia za poskytnuti minigrantu na projekt ,Preklad zdravot-
VEOULIJA nickgch doporuéeni o Williamsové syndromu a jejich publikace®.

Za finan¢ni pomoc v roce 2018 dékujeme: firmé Ikea Zli¢in, Vaclavu Bilému, Petru Ehrenbergerovi, Martiné Drij-
verové, Milusi Radecké, obci Malenovice, Asociaci turistickych oddilt mlddeze CR, Martiné Déditkové, Milogi Kos-
kovi, Jané Bacové, Hané Strykové, Olze Krenikové, Hané Rehékové, Adamu Vatikovi, Lucii Pribelové, Chynské
0.p.s - Obcané, Pratelé, Sousedé, Otovi Potlukovi, Antoninu Pechovi, firmé GRAPE SC, a.s., firmé Bélohla-
vek, s.r.0., Jamrichovym, Jirimu Vortelovi, Zdence Pikesové, firmé REHABILITACE PLUS, s.r.o., pani Hackajlo-
vé, Dané i Jirimu Klominskych, Marku Mahdalovi, Zdenku Matousovi, Zuzané Roubalové, Jakubu Adamovi
a firmé Wastemat,

Dékuji Vykonné radé Willika za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi za pevné
nervy pri organizaci vsech pobytovych akci Willika a pti vedeni Gcetnictvi, Lence Jamrichové za organizaci dobro-
volnikl a organizovani akei v Chyni, rodiné Habovych za aktivni pristup a Gcast na akcich (NGO Market, vzdéla-
véni medikt), Monice Zidkové za akce v Ostravé a program v Beskydech. Martiné Michalové za doprovod mladych
Willikd na mezinarodni tdbor v Anglii a vSeobecnou pomoc a podporu, willikovskym tatinkim za tdbor v Luzic-
kych horach Lence Hrncirové za jeji aktivity v rdmci FEWS. Panu Maresovi za ucast v programu Minigranty Veo-
lia. Dékuji véem dobrovolnikim, ktefi se zucastnili nasich pobyti a napomohli jejich hladkému prubéhu. Dé-
kujivéem odbornikiim a specialistim za pomoc, podporu i Gcast na nasich akcich. Osobné dékuji vSem, kteri pri-
spéli ¢lankem do tohoto ¢isla Willikova obcasniku a ddle véem aktivnim a obétavym ¢lenum Willika za jejich praci
pro spolek Willik i pro nas vsechny. Diky vSem nasim priznivetim, kteri v tom ,jedou” s nami.

Willikav obcasnik — ¢asopis spolku Willik
neprodejné, neproslo jazykovou tpravou.

Redakce: Hana Kubikova

hana.kubikova@spolek-willik.cz
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Toto ¢islo vychazi v prosinci 2018



https://www.divokehusy.cz/
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