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Vazeni a mili pratele,

zdravim véas
u prilezitosti vyda-
ni dalsiho ¢isla
Willikova Obcasni-
ku, tentokrat
s vroCenim 2023.
Pevné vérim, ze
nasledujici stran-
ky maji tu moc

prenést vas aspon
na chvili do svéta,
ve kterém se nevalci, kde nejsou tornada ani zapla-
vy, kde planeta nekolabuje a kde spolu lidé radi tra-
vi spolecny cas.

Uvédomuji si, ze pro dobré dusevni zdravi nas vsech
kde se citime dobte. O to se ve Willikovi snazime a
snad se nam to i dari. Nase setkani jsou naplnéna

pratelstvim, novymi zazitky a legraci, na kterou pak
dlouho vzpomindme. A i kdyz to mozna vypada, ze to
jde samo, vérte, je za tim také spousta prace a energie.

Chci podékovat ¢lentim spolku, kteri poméhaji naplnit
nase cile, dobrovolnikiim, ktefi ndm vénuji svij cas,
odborniktim, kteti ndm ukazuji, jak se poprat s pro-
blémy, podporovatelim, bez jejich finanéni ucasti by
nebylo mozné vétsinu aktivit uskutecnit.

Stoji to za to!

Hodné zdravi a $tésti v roce 2024!

Hanka Kubikova

Strucny prehled aktivit 2022 - 2023

e Prosinec 2022 - relaxa¢ni adventni vikend mami-
nek v Olomouci

e Prosinec 2022 - mikuldsska besidka ve Svatém
Janu pod Skalou

e Leden - lyzarsky pobyt na Lipné

e Duben - predndska Hany Kubikové studentkdm
Fakulty pedagogické TUL o socidlnich otdzkach
spojenych s Williamsovym syndromem

e Duben - zoom prednaska Wandy Urbanové na
téma Zuby

® Duben a kvéten - jarni setkdni Willika v Blansku

o Kvéten - mésic Williamsova syndromu, bublinkova
kampan

e Cerven - cyklovikend tatinkt

Cerven - ¢esko-slovensky pobyt na Slovensku
Cervenec a srpen - letni tdbor Willika v Uborsku
Srpen - tabor tatinkd v Orlickych horach

Srpen - novy letak spolku Willik

Zari - vyzva Prvnich sto podzimnich kilometra ve
prospéch Willika

Zari - Frantisek Héba u brazilskych Willika

Rijen - setkani v Pluhové Zd4ru

Rijen - setkdni FEWS v Praze

Prosinec - vikendovy pobyt maminek v Olomouci
Prosinec - Mikul4sské besidka u Pisla a Mikulasska

besidka na Moravé
(-hk-)




Maminky a adventni vikend v Olomouci

Na sklonku minulého roku, prvni adventni nedéli roku
2022, vyrazily ze viech koutt Ceské republiky willikov-
ské maminky na spoleény vikend do Olomouce. Zaklad
skupiny tvorily Lenka, Olga, Hanka, Magda, Lucka
v doprovodu Dany a druhé Hanky, ve mésté se k ndm
pridal Martin s maminkou dJitkou, Ninuska s mamin-
kou Kristynou a dalsi den pak jesté maminky Lenka
a Petra.

Prohlédly jsme si krasné adventni trhy, ochutnaly
vyteény puné, navstivily Svaty Kopecek i katedralu
sv. Véaclava a ochutnaly mnoho mistnich specialit.
Uzily jsme si vikend plny povidani, vzpominani a za-
bavy, vyjimecny vikend bez péce o nase déti. Za rok si
to rozhodné zopakujeme:-)

(- hk-)

Mikulasska besidka ve Svatém Janu

Na Mikulase jsme uz podruhé vyrazili do Svatého Janu
pod Skalou, do amfiteatru nad zdejsi Svatojanskou ko-
leji. Seslo se nas celkem 7 rodin (Willici: Julinka, Ka-
cenka, Verunka, Kuba J., Kuba K., Bart a Lukas). Pri-
pojili se k ndm 4 studenti 2. 1ékarské fakulty, kteri si

zvolili Williamstv syndrom a zivot s nim za téma sku-
pinové semindrni prace. Ohen, nadilka od Mikuldse
i studentd, povidéni, ¢aj, burty, pernicky, sladkosti.
Pocasi nam uplné neptalo, ale byli jsme teple obleceni
a spolecné setkani nés potésilo i zahrilo.

(-hk-)




Lyzarsky pobyt na Lipné

Muze dité s mentdlnim postizenim a vzacnym onemoc-
nénim, které doprovazi rada zdravotnich potizi, lyzo-
vat? A pro¢ by nemohlo? Kdyz ho to bavi? :-)

Na spoletném zimnim pobytu spolku Willik to dokazuji
teenageri s Williamsovym syndromem. Jiz potreti vyra-
zilo nékolik rodin vychovavajicich dité s Williamsovym
syndromem na lyZe, tentokrat do jiznich Cech, do ski-
aredlu Lipno. Provozovatel zdejsiho lyzarského centra
na sportovce se zdravotnim postizenim mysli, osoby se
ZTP/P prukazem tu maji moznost lyzovat se svymi pru-
vodci za zvyhodnénych podminek, kazdy rok se tu také
kona tzv. Den s handicapem. V jeho ramci je mozné
zdarma vypujéit veskeré lyzarské vybaveni a pomucky,
vyzkouset si jizdu na monoski, nevidomi sportoveci tu
mohou zazit lyzovani s proskolenym instruktorem.

Lipensky lyzarsky aredl je navic svym charakterem
(mirné a bezpecné sjezdovky, Ctyri lanovky, lyzarska
skola) vhodny zejména pro rodiny s détmi a zacatecni-
ky, takze pro nase mladé sportovce z Willika naprosto
idedlni.

Co ale letos rozhodné idedlni nebylo, to byly snéhové

podminky. Oproti lonsku, kdy jsme tu zazili idylickou

ladovskou zimu, letos nebylo mimo aredl po snéhu ani
pamatky. Nastésti na sjezdovych tratich byly peclivé
upravované zbytky technického snéhu, takze i pres
neprizen pocasi si nasi ¢tyri lyzari (Verunka, Kuba,
Bartoloméj a Quido) uzili lyzovani do sytosti a snad se
zase 1 trochu zlepsili.

Ve zbylych dnech jsme se vénovali plavani a saunova-
ni v aquaparku Frymburk (dékujeme Ing. Borivoji
Vagnerovi z Wellness hotelu Frymburk za sponzorsky
dar v podobé volného vstupu), uzili si lipenskou bobo-
vou drahu a pésky objevovali okoli. Dobyli jsme kopec
Lué, prosli se z Loucovic pres Vyklestilku a kolem
vodopada sv. Wolfganga do Vyssiho Brodu a zajeli si
do malebného Ceského Krumlova.

Po vecerech se dohanéla skola, kluci méli origindlni
ergoterapii v podobé vrtani aku-vrtackami do drevé-
nych Spalikd, dospélaci zase hrali deskové hry.

Tyden v dobré spole¢nosti utekl jako voda a uz se tési-
me na pristé, snad to tentokrit se snéhem vyjde.

(-hk-)



Lucembursky mezinarodni bazar

V lonském roce pred vanoci se v Lucemburku uskutec¢nil
Mezinarodni bazar, na kterém se predstavili prislusnici
vétsiny narodi a narodnosti v Lucembursku zijicich.
Mezi 65 staty se vyjimal Cesky stanek, kde byste nasli
nejen typickou ceskou kuchyni, vé. piva a becherovky,
ale také rtzné ceské vyrobky. Vytézek z prodeje byl ur-
¢en na podporu spolku Willik, ktery sdruzuje rodiny
vychovavajici déti se vzacnym onemocnénim, Williamso-
vym syndromem.

Lonsky roénik se uskutecnil po dvouletém prodleni zpu-
sobeném covidem a byl proto zcela vyjimecny. Ve pro-
spéch naseho spolku se podarilo vybrat neuvéritelnych

8 tisic Euro! Symbolicky Sek ndm do Ceska piijela
predat organizatorka a zastupkyné Czech stand
at Bazar International, pani Jari Kroupa. Setkani
s predsedkyni Vykonné rady spolku Hanou Kubiko-
vou a jejim synem Bartoloméjem se uskutecnilo
v Ji¢iné, ve Valdstejnské lodzii. Dékujeme!

Financni prostredky budou pouzity na jarni a pod-
zimni vikendové rekondi¢ni pobyty rodi¢d s détmi
s Williamsovym syndromem v roce 2023, zaplati se za
né lektoram, uhradi se ubytovani a strava dobrovol-
nym asistentim a prispéje se Castetné i rodinam.
Dékujeme za podporu a spolupréci!

(- hk-)
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Jarni vikendovy pobyt v Blansku

Jarni setkani 2023 provazela trochu nervozita. Jedeme
na nové misto, kde to nezndme a kde persondl nezn4 nis,
jede nés hodné (prihlasilo se nejvic rodin v dosavadni
historii Willika - pres 25) a vytvorit zajimavy program
pro vsechny bude narocné. No, ale tak to aspon zkusime.

Rekreacni zarizeni Vyhlidka lezi v krasném prostiredi
Moravského krasu, uprostred prirody. Patii Kolpingovu
dilu, mé kapacitu 103 lazek a je plné bezbariérové - lepsi
prosttredi jsme si snad nemohli prat. Kdo se tedy nakonec
do Blanska vypravil? Na cely pobyt prijelo 23 déti s Willi-
amsovym syndromem, na otocku dalsi tfi déti s touto
diagnézou + 4 déti dalsi pritomné déti mély specifickou
poruchu (Down syndrom, Prader-Willi syndrom atd).
A k tomu nepreberné mnozstvi zdravych sourozencu.
Neékteré rodiny jsme mezi sebou privitali po delsi prestav-
ce, dalii déti jsme vidéli uplné poprvé. Reknu vam, byl to
hukot!

Program jsme kazdopaddné méli bohaty. Zacali jsme
v patek spolecnou prochdzkou a obhlidkou nejblizsiho
okoli. Vecer zacaly vznikat origindlni plakaty, kterymi se
déti a rodiny predstavovaly - ty se staly hlavni vyzdobou
konferenéniho sdlu, kde si je vsichni se zdjmem cely pobyt
procitali. K prohlizeni byly urcené také fotoknihy ze sta-
rych i neddvnych pobytd a zalaminované Casopisy ceské

i slovenské spolecnosti, které vyrobila a na pobyt pri-

vezla Hanka Kubikova. To bylo zdbavy p¥i vzpominani
na uplynulych 17 let!

Hlavni program nésledoval o vikendu. V sobotu dopo-
ledne déti vyrazily s asistentkami na vylet a rodice se
vrhli na schizovani. Probrali jsme ve stru¢nosti udélos-
ti uplynulého roku, zjistili novinky a ujasnili si pro-
gram pobytu. Pak se par ridi¢a dobrovolnikt vydalo
zachranit déti, které zmokly a zabloudily cestou zpatky
domu - pry to bylo velké dobrodruzstvi! Odpoledne se
déti rozdélily do skupin podle véku a stiidaly se na
trich, resp. Ctyfrech pripravenych stanovistich. Sportov-
ni aktivity s tetou Hankou Dvordkovou probihaly
v konferenénim séle (dokonce se nafoukl i obrovsky
mic¢ na Kim-ball a déti si s nim pinkaly) a pozdéji i na
venkovnich hristich a okolnich loukédch. Ve foyer si
rozlozila své vytvarné aktivity teta Martina Michalova
- déti tu pracovaly s modelinou, mohly si nazdobit
vlastni masku na carodéjnice, vyrobit model lidského
téla nebo cokoliv jiného. Treti skupinkou bylo skupino-
vé zpivani s Miriam a jejimi kamarady ze sboru. Déti
tu zkousely muzicirovat, zpivat a dokonce spoleéné
natrénovaly 1 nékolik pisni¢ek na nedélni koncert. Tro-
chu stranou, na venkovni terase, bylo pak posledni,



Jarni pobyt v Blansku (dokonceni)

specidlni stanovisté, které si uzili hlavné kluci. Ondra
Krenik tu s détmi vrtal aku-vrtdky do spalika a vyrabeli
spolu direvéné hracky - robota, vlak, traktor, vytah! Za
rodi¢i odpoledne prijela psycholozka Zdenka Tmejova,
ktera si pro nas pripravila seminar na téma: Jak na chvili
vypnout a nacerpat energii. Nékteri z nas vyuzili 1 moz-
nost individuélnich psychologickych konzultaci po skonce-
ni seminare. Vecer si maminky zacvic¢ily s Kristynou Cer-
nou a Miriam pro déti usporadala diskotéku.

V nedéli vyrazila vétsina osazenstva Vyhlidky na vylet do
Macochy a Punkevnich jeskyni, ktery jsme méli dlouhé
mésice dopredu rezervovany. Ti, kterym se do jeskyné
nechtélo, si zajeli na prochdzku do nedalekého Blanska,
nékteri dali prednost kavé a dortiku v blizké restauraci
hotelového komplexu Orea Resort Panorama.

Po obédé se déti vratily ke sportovani, tvoreni a nacviku
pisni na koncert, za rodi¢i tentokrat prijela z Humpolce
pani Ivana Kmochova, ktera ndm vypraveéla svlj zivotni
pribéh o tom, jak osamostatnovala svou dceru s lehkym
mentalnim postizenim. Bylo zajimavé sledovat konkrétni
kroky, které vedly k nacviku samostatného cestovani ve-
Tejnou dopravou, hleddni prace a bydleni, péce o sebe
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i 0 domécnost. Po seminari nasledovala bohaté diskuse
pritomnych rodic¢a.

Odpoledne se udélalo krasné pocasi, a tak se pred ho-
telem mohl konat velkolepy koncert nasich déti. Hlav-
ni hvézdou odpoledne se stala Ka¢enka Habova se svou
hudebni kreaci z filmu Lvi kral, ostatni déti si s ni ale
vubec nezadaly. Rodice byli prekvapeni, co vsechno
jejich déti zvladnou a jak krasné chvile dokazi pripra-
vit. Po koncerté a skupinovém fotografovani nasledo-
vala oslava ¢arodéjnic a spoleény taborak. Po setméni
jsme se presunuli zpatky pod strechu a dlouho do noci
se zpivalo, povidalo a uzivalo spolecnych chvil. Déti si
vyzkousely 1 veskeré zdejsi vybaveni vcetné ping-
pongu a stolniho fotbalku. Pondélni prvni maj jsme
pak stravili cestovanim do svych domovu.

Dékujeme rodiné Svecovych za doporudeni tohoto kras-
ného mista a Pavlu Svecovi také za zajidténi tekutého
obcerstveni. Na Vyhlidce se nam libilo natolik, Ze jsme
si hned objednali pobyt na stejném misté i pristi rok.

Tésime se. Za financéni podporu tohoto pobytu dékuje-
me Czech stand at the Bazar International de Luxem-
bourg.




Ohlasy od dobrovolnika

Na vikendu s Williky se mi nejvice libilo to, jak nds déti prijaly mezi sebe. Byl jsem s détmi i v pauzach mezi progra-
mem a casto se mi stalo, Ze mé nékdo vzal za ruku a tdhl mé s sebou na nezndmé misto. Takto jsem tireba skonc¢il na
obédé u stolu s Tomaskem a jeho maminkou, ktery o mné vsem rikal, Ze jsem jeho nejlepsi kamarad. Tohle mi pripo-
mnélo Maroko, kde jsem v horach potkal na ulici cizi déti a najednou se ocitl u nich doma na veceri a nikomu to neprislo
divné. Co se tyce naseho hudebniho programu, byl jsem rad, Ze se vSichni, svym zpusobem, zapojili. I ti, co nechtéli zpi-
vat, hrat nebo tancit, se treba jenom usmivali a bylo vidét, Ze je jim s nami dobre.

Ondra Sojka

Pred néjakou dobou jsem stravila vikend s "Williky" - jsou to déti s Williamsovym syndromem. Musim se priznat, ze
pojem postizeni lidé pro mne bylo obrovské téma. Pak ale prisla do nasi schdly nabidka poméahat s hudebnim doprovo-
dem béhem jejich setkani. Willici miluji hudbu a muzikoterapie je ¢asto pouzivanym prostredkem. Bylo mi jasné, ze je
to cesta, jak se sebou a svymi predsudky néco délat, a na akci jsem se prihlasila.

Po prijezdu jsme se prisli seznamit s rodi¢i déti. Po néjaké dobé vesel do mistnosti maly Standa a cely se rozzaril, kdyz
nas uvidél. Sebéhl schody a vrhl se mi kolem krku. Jeho vielost mne odzbrojila. A zdaleka nebyl jediny. "Vy jste ale

krasni kluciiii" rekla plna uzasu Kata, jedna z Willika po té, co uvidéla nase schélisty. Méla jsem pocit, jako by za nimi
prijely hvézdy z Hollywoodu.

Vybalili jsme néstroje a hned prisla prvni skupinka na zpév. Méla jsem s sebou kachon a spoustu hrkatek, které jsem
rozdélila mezi né. Obchézela jsem déti a trochu je rytmicky navedla. Celou dobu mé pozorovali a hrkali podle mého ky-
vani hlavou. Bylo to izasné a mnozi méli opravdu talent. Po skon¢eni jsem si nastroje od déti vysbirala. "Dékuju teto,
zes mi pomohla s tim hrkanim." ekl Radimek, kdyz mi vracel vajicko. Bylo to dojemné, jak moc byli vdécni.

Na obédé jsem nestacila zasnout a s nadsenim je pozorovala. "Jsou tak nddherni, krdsné déti." myslela jsem si. Historek
byla spousta od projeva radosti, hry a nebo slavné pévecké cislo Kati, kterda dokazala nazpivat asi 50 slok k pisni The
Lion sleeps tonight a stala se hvézdou. Vecer se konala diskotéka. Kolem 9 uz jsem musela na vlak.

"Kam jdes teto?" zeptal se Radimek. "Uz musim bézet." "Ahaaa, tak ahooj a jesté jednou dékuju, Zes mi pomohla s tim
hrkanim." Jsou tak vdécni a jejich ismév je nakazlivy. Prestoze byl vikend naroény, bylo to izasné a néco se ve mné
zménilo. Osobni zkusenost je zkratka jedinec¢na.

Natalie Bublikova
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Pirednaska Wandy Urbanové: ZUBY a zase ZUBY

Co je Spatné ?

W + Celkové mensi zuby s mezerami (mikrodoncie)
« Tvarové anomalie

» Kratsi kofeny

« NezaloZzene zuby

= Vady skusu
= Srostlice

Coteim bt

Costim?

« TRPELIVOST!

« Citlivé usi

« Citlivé oci

« Citliva dutina ustnf

+ Entonox ?

V dubnu 2023 se wuskutecnila online prednaska
MUDr. Wandy Urbanové, Ph.D., z oddéleni ortodoncie
a rozstépovych vad Stomatologické kliniky 3. LF UK
a FNKV Praha (a zaroven maminky Filipa s Williamso-
vym syndromem) s nazvem ZUBY a zase ZUBY.

Jak napovida nazev, vénovali jsme se péci o zuby u déti
a lidi s Williamsovym syndromem a specifiktim, které je
mozné u nich ocekavat. V souvislosti s touto diagnézou
se nejcastéji hovoii o mikrodoncii (celkové mensi zuby
s mezerami), o kratsich korenech, nezalozenych zubech,
vadach skusu, srostlicich, ,liném“ a velkém jazyku
a celkové hypotonii oblicejového svalstva. V péci o zuby
je nutné se vénovat jiz do¢asnému chrupu, tzv. mléénym
zubtim, ktery jsou citlivéjsi vaéi zubnim kazim a zaro-
ven jsou dulezité pro spravny vyvoj stalych zubt. I do-
¢asné zuby je nutné spravovat (ohrozeni zanéty - srdce,
zanét mozkovych blan).

V souvislosti s riznym poc¢tem zubt u déti s Williamso-
vym syndromem je vhodné udélat v cca 6-7 le-
tech ortopantomogram (OPG) — snimek zachycujici obé
celisti, chrup, celistni klouby, celistni dutiny a dutinu
nosni.

+ Liny" a velky jazyk

Wanda ndm objasnila, jak se zubni kaz postupné vyvi-

ji (stadia: bila skvrna, kaz skloviny, kaz dentinu, zdnét
zubni drené, periodontitis, zdnét v mékkych tkanich,
celkové komplikace) a jak je nebezpecény zanét dasni
prave u lidi s Williamsovym syndromem v souvislosti
s rizikem endokarditidy.

Velkym tématem u nasich déti je oSetreni stomatolo-
gem - mezi rizikové faktory patii strach (Gzkosti), zvu-
ky (hyperakuzis), ostré svétlo (citlivé o¢i) i samotné
doteky v citlivé ustni dutiné. Zakladnim pristupem
lékare musi byt trpélivost, pro osetreni je mozné indivi-
dudlné zvazit Entonox (inhala¢ni smés oxidu dusiku
a kysliku, ktera ma analgeticky, sedativni a anxiolytic-
ky efekt).

Vzhledem k Wandiné specializaci jsme velky prostor
vénovali ortodontické péci, zejména dobrym zkusSenos-
tem s vyuzitim rovnatek u déti s Williamsovym syndro-
mem.

Skveéla a dulezita prednaska je k dispozici zde: https:/
youtu.be/otCPpKNuN9c?si=JgJ_Fn7bdv7AbT8s

Dékujeme - a rodi¢im doporucujeme shlédnout.

(-hk-)




Slovensko - Liptovska Osada

Letos jsme opét vyuzili pozvani slovenské spolecnosti
WS a sesli se posledni ¢ervnovy vikend v Liptovské
Osadé v rezortu Gothal na jiz tradiéni letni pobyt.
Zucastnily se 3 ¢eské rodiny (Kuba, Quido a Bart).

Ubytovani jsme byli v Gtulnych apartménovych do-
mech s vyhledem na pohoti Nizkych Tater. Stravovat
jsme se chodili do blizké koliby Liptov (jidlo formou
bufetovych stold) a vyuzivali jsme k nasim aktivitdm
vodni svét s plaveckym 1 relaxacnim bazénem,

wellness, bowling, stolni tenis a détské hristé.

Co jsme na pobytu cely tyden délali? Hned zacatek se

10

nesl ve sportovnim duchu. Pod vedenim Karola M.
a Marka I., déti zdolavaly pripravené drahy. Odménou
pro né byl diplom, medaile a drobné darky. Monika
Smizanska cvi¢ila kazdy den s maminkami i détmi
jégu. Neékteri z nds navstivili hrad Likavu nebo roz-
hlednu v blizkém okoli, jini absolvovali video prednéas-
ku Moniky Zidkové, kterd jezdi do Irdku cviéit s détmi
jako dobrovolnice. V klubovné, kterou jsme méli cely
tyden k dispozici, se konala jak schize a porada SWS,
tak i muzikoterapie a prednésky. K dispozici tu také
byly fotoknihy z minulych cesko-slovenskych pobyti,

které privezla Hanka Kubikova — pri prohlizeni jsme




Slovensko (dokonceni)

hodné vzpominali a nasmali se.

Katka Martincova méla pripravenou prednasku pro nase
dospélé s WS na téma Lidskd prava a sexualita lidi
s mentdlnim postizenim. Katka dJariabkova prednesla
prednasku o Zaclenéni mladeze a dospélych s WS po
ukonceni skolniho vzdélani. Daniela Hanudelova vypra-
véla o seminéari, ktery organizovala ZPMP v SR a ktery
se tykal tématu, ktery trapi vSechny rodice déti s posti-
zenim: Co bude, az tu nebudeme? Mezi rodi¢i se nasled-
né rozvinula zajimava diskuse s mnoha podnéty.

Ve stredu za ndmi dorazil z Bratislavy docent a prednos-
ta détské kardiologie Petr Olejnik z Narodniho dstavu
srdecénich a cévnich chorob, ktery prednésel o vrozenych
vadach srdce u déti s WS. Rodi¢e méli na néj radu ota-
zek. Zustal do druhého dne a pripojil se jednak ke kratké
ture na Rakytov (Velk4 Fatra) a pak také k bowlingové-
mu turnaji, na ktery se vétsina z nas tésila.

Cvrtek byl ve znameni vyletu do Vlkolince. Vlkolinec je
puvodni podhorskd vesnice, pamatka UNESCO. Najdete
zde 55 roubenych staveb a 18 je z nich dodnes trvale
osidleno starousedliky. Potkali jsme tam Barta, Hanku
a jejich kamaradku Lucii, kteti byli ubytovani v Ruzom-
berku.

Po veceri ndm maminka Andrea Ivanovd, vypravéla
0 lonském tabore FEWS, ktery probéhl v norském
Frambu (Andrea se ztGcastnila jako doporovod sloven-
ské delegace). Misko Makovnik a Martinka Ivanova
skvéle doplnovali a komentovali fotografie z pobytu.
| ostatnim ztGcastnénym - Lindé Janeckové, Adrianovi
Cehovi a tatinkovi Zoltanu Cehovi - se v Norsku velmi
libilo.

Predposledni den jsme misto vecere méli venku pred
apartméany grilovacku. Ochotné se toho zhostili nasi
tatinkové. Byl to pro mnohé z nas veliky zazitek. Tak
se jedlo, pilo, hodovalo a radovalo. Chybét nesméla
ani oblibena diskotéka. Poustéli se pisnicky na prani
a tancilo se do pozdnich hodin.

Vsem dékujeme za krasny pobyt v nadherném pro-
stredi Liptova. Tyden utekl jako voda a nastalo tradic-
ni louceni. Uz se moc tésime na pristi rok na letni

setkani v Cechdch. Vsichni jste srdeéné zvani do Ra-
déjova u Hodonina od 23. 08. 2024 do 30. 08. 2024.

Na vidénou !!!!

Monika Jerabkova

S Williky na kolech obrazem
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Letni tabor pro Williky

V minulém roce jsme si vyzkouseli, co obnasi poradani
letniho tébora pro déti s Willlamsovym syndromem
a jejich zdravé sourozence. Naucili jsme se toho hodné
0 komunikaci, organizaci, chystani aktivit i reseni kon-
flikt. Ve druhém roéniku jsme se snazili ze ziskanych
zkusenosti poucit a pripravit détem krasny tyden nebo
dva, kdy si mohou vyzkouset, jaké je to byt nékde bez
rodica za zady, jen sam za sebe. Hlavni vedouci byla
i tentokrat Barbora Novotna, ktera na tabor dorazila
i se svou nékolik mésicti starou holc¢ickou, jeji pravou
rukou pak byla Hanka Dvorakova. Funkce zdravotnic
zastavaly Hanicka Hrdlickovd a Veronika Urbanova
(kazda jeden tyden), pozice vedoucich a instruktort
obsadili Andrea Slovdkova, Pavel Kopecky, Filip Ja-
vurek, Markéta Svobodova, Marek Smizansky a Anezka
Stmov4. Viem jim moc dékujeme.

A jak to probihalo?

Sobota 22.7.2023, den 1. Druhy ro¢nik willikovskeho
letntho pobytu pro déti s Williamsovym syndromem
v Uborsku, v Penzionu u Jandd, zadal v sobotu. Vétsina
tabornikt se sesla na nadrazi v Berouné, odkud po obé-
dé odjela vlakem na misto wurceni, soubézné
s doprovodnym vozidlem, které détem vezlo kufry, tas-
ky, sportovni a vytvarné potreby, vrtacky atd.
(dékujeme pani Evé Juskové a panu Miloslavu Fried-
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mannovi za zajisténi). Na Sumavu v prabéhu odpoledne
dojizdély dalsi tcéastnici pobytu, jejichz rodic¢e zvolili
individudlni dopravu. Prvniho turnusu se zuc¢astnilo 16
déti ve slozeni: Nina, Verunka, Nikolas, Kuba, Radi-
mek, Max, Vasek, Laura, Tomas Ch., Matéj, Danik,
Adam, Tomas K., Quido, Misko a Luk&s. Hlavnim zame-
Trenim tabora byla sebeobsluha, starost o své télo, o do-
macnost. Oproti lonskému roku pak pribyl také nédcvik
pouzivani penéz.

Nedéle, 23.7.2023, den 2. Rano déti vystirihavaly papiro-
vé penizky, oficidlni platidlo pouzivané béhem tabora
urcené na trénik zachazeni s penézi. Déti si déle tvorily
jmenovky na dvere pokoju a kreslily puzzle pro potieby
dalstho programu. Po vydatném odpocinku béhem po-
ledniho klidu si déti trochu zasportovaly a potom mohly
do sauny a do vitivky. Vecer probéhla zaslouzena uvita-
ci party.

Pondéli, 24.7.2023, den 3. Déti vyrazily na vylet do Kla-
tov. Nejprve se vysplhaly na vyhlidku Klatovska htirka,
poté se ¢ast odvazliveu rozhodla prozkoumat klatovské
katakomby a zbytek se sel schovat pred destém do cuk-
rarny. Déti si mohly vyzkouset, jaké je to vybrat si sam
sladkost a sdm si za ni zaplatit.



Letni tabor pro Williky (dokonceni)

Utery, 25.7.2023, den 4. Dopoledne se vsichni vydali do
nedalekého Béharova prohlédnout si zdejsi hasicskou
expozici. Po obédé pokracovalo téma penize. Uz o den
drive Tomas K. vsem vypravél o tom, jaké je to chodit
do préace, vydélavat si, nakupovat a platit ucty.
A v tGtery si to mohli vSichni zkusit - za vydélané penize
(za tklid, plnéni dkold apod) si mohli néco sami nakou-
pit. Odpoledne se pak neslo ve znameni oslav: Jakub
Jefabek slavil svij svatek a porddal party. Uspésny
den zakoncilo spole¢né sledovani film Shrek.

Streda, 26.7.2023, den 5. Paty tdborovy den byl ve zna-
meni peceni, déti si ke svaciné pripravily jablecny stru-
dl. Obnéselo to loupdni a strouhdni jablek, dodrzeni
receptu i hlidani trouby. Odpoledne si mohly vyzkouset
malovani na tricka, navlékaly se koralky, kreslilo se -
tim v$im se trénovala jemnd motorika.

Ctvrtek, 27.7.2023, den 6. Na étvrtek pripadl velky
vylet vlakem. T4bornici zamitili do Zelezné Rudy, kde
si mimo jiné prohlédli nau¢nou stezku Utajena obrana
zelezné opony a dozvédéli se tak néco o nasi historii.

Patek, 28.7.2023, den 7. Den plny vrtani, sroubovani
a vyroby hracek z drevénych Spaliku. Vsichni byli moc
sikovni. Kromé toho déti absolvovaly kurs prvni pomoci
se zdravotnici Hanickou, odpoledne probéhlo fotbalové
derby a vecer se opékaly spekacky. Pro nékteré deéti
tabor konc¢i, novi "Géastnici zdjezdu" dorazi zitra, pro
pana Jandu, majitele penzionu, vsak byl specidlni da-
rek v podobé origindlni vzpominkové zéstéry pripraven
uz na dnesni den.

Sobota, 29.7.2023, den 8. Sobota - den, ,kdy se méni
turnusy®, den, kdy se rozdavaly diplomy. Krom toho se
zpivalo, varilo a vsichni vyrazili na prochdzku. Nové na
tabor dorazila Kacenka, na druhy tyden ztstdvali Ku-
ba, Adam, Nikolas, Mat¢j, Quido, Danik a Verunka.

Nedéle, 30.7.2023, 9. den. Dnesni dopoledne patrilo
dopisovani denic¢kud, psani dopist, kresleni a pripravo-
vani darku pro zdravotnici Vercu, ktera slavila naroze-
niny. Po odpoledni vychéazce do Béharova k hasi¢ské

vitriné a vydatné veceri jsme Verce poprali, poté nésle-
dovala Just dance party.

Pondéli, 31.7.2023, 10. den. Vystup k zdzraéné studance
na Dobré Vodé.

Utery, 1.8.2023, den 11. Déti jely na vylet vlakem do
Klatov do cukrarny. Po pozdnim obédé nasledoval odpo-
¢inek a psani pohled a denickt. K veceri si vsichni
opekli spekacek a potom se zpivalo s kytarou.

Streda, 2.8.2023, 12. den. Dnes dopoledne vsichni
GUcastnici tdabora Gspésné zdolali opi¢i drdhu a za Gzas-
né vykony ziskali medaile. Odpoledne probéhla diskoté-
ka v rezii pana Jandy mladsiho a po veceri nasledoval
posledni dil Shreka, Zvonec a konec.

Ctvrtek, 3.8.2023, 13. den. Po snidani &li tabornici na
prochdzku na kopec, aby si uzili krasny vyhled na Su-
mavu. A kdyz konecné vykouklo slunicko, tak jej radné
joginsky pozdravili. Odpoledne nésledovala dalsi pro-
chizka s malym protazenim. Po veceri pan Janda na-
fouknul trampoliny a vecer byl tak zcela skakaci.

Patek, 4.8.2023, 14. den. Predposledni den: hned po
snidani se vsichni vydali na 4,5 km vzdalenou rozhled-
nu Markéta. Po obédé a polednim klidu nésledovalo
baleni a priprava na odjezd domu. Po veéeti probéhl
posledni taborovy kviz a poradné rozlouceni.

Sobota, 5.8.2023, 15. den. Posledni den tdbora, po sni-
dani presun na nadrazi a odjezd vlakem smér Beroun,
kde uz cekali natéseni rodice.

Dékujeme Bare a Hance, vSéem ostatnim téborovym
vedoucim, asistentim a zdravotnikim za trpélivost
a ochotu stravit ¢ast svého volna s nasimi détmi. Vazi-
me si toho! Ddle dékujeme za materidlni podporu rodi-
né Kovarnovych, Palu Kotesovskému a Bohusu Varoso-
vi ze Slovenska. Velky diky pak patfi panu Jandovi,
jeho rodiné a persondlu penzionu - za velkou podporu
nasich déti, trpélivost a ochotu.

(-hk-)




Organizace tabora v roce 2024

Pristi rok se tabor bude konat na stejném misté jako
letos, tj. v Penzionu U Janda v Ijborsku, v terminu
od 27.7.2024 do 10.8.2024. Pokud se zadari, pripoji se
Kk nam i par kamaradu a asistent ze Slovenska.

Podminkou tcasti ditéte na tabore je, aby se pred kona-
nim tabora zucastnilo alespon jednoho vikendového
pobytu, abychom méli predstavu, jak dité funguje a co
zvlada. Zaroven je vhodné, aby se vedouci tdbora méla
moznost osobné s rodi¢i dopredu domluvit na vSem, co
je pottreba (diety, 1éky, co ma dité rado, ceho se boji
atd.). Snazime se, aby se na nasich pobytech ukazali
i budouci vedouci a asistenti, aby rodice védéli, s kym
své déti pousti na tyden ¢i dva ze svého dohledu. To, ze
se vsichni navzdjem dopredu znaji je zdrukou toho, ze
vse dobre dopadne:-)

Pred zacatkem tabora se vyplnuje obvykla dokumenta-
ce (prihlaska, potvrzeni lékare o zdravotnim stavu,
bezinfekénost atd.), pro rodice se déld informacni
schizka pres ZOOM. Pred odjezdem se resi léky, pru-
kazky ZTP a ZTP/P, "navody na dité", déti si mohou
vzit s sebou oblibené hry, knihy apod. Tabor je organi-
zovan bez telefonti a tabletti (vyjimka jen pro dospélé
Williky, kteti ale pouzivaji telefon jen v soukromdi).

Program vymysli vedouci, pozadavek je kladen na na-
cviky samostatnosti - napt. tklid pokoju (bodovéni),
spolecné vareni, zkouseni si riznych véci (loupani zele-
snahu

niny, zavazovani tkanicek, prisivani knofliku),

0 finan¢éni gramotnost - jak se vydélavaji penize, co je
mozné si za né koupit, samostatné kupovani jizdenek do
vlaku, objednavani a placeni v kavarné atd. Nechybi
samozrejmé obvyklé letni zdbavy, které jsou pro tébor
typické - koupani, vylety, exkurze, diskotéky, rozcvicky,
sportovani, koukani na filmy, lenoseni.

Na tabor nemusi jet jen Willici, mohou jet i zdravi souro-
zenci, jen musi pocitat s tim, Ze je to treba nebude uplné
vSechno bavit, protoze vse se déla hlavné s ohledem na
Williky. Co se tyce véku, bereme déti cca od zacatku
skolni dochdzky (nejmensi ucastnici cca 8 let), horni
hranice neomezena. Déti bydli na pokojich oddélené
holky/kluci, je snaha, pokud je to mozné, obsadit pokoje
détmi podobného véku ¢i zdjmu. Pokud budeme mit
k dispozici vic vedoucich a zdravotniku, je mozné dife-
rencovat program zvlast pro mladsi a pro starsi Gcastni-
ky. Pokud byste méli mezi svymi zndmymi, kamarady,
§irsi rodinou zajemce o tabor v pozici instruktoru a ve-
doucich, dejte nam védét.

Co se tyce financi, tak rodice u nas plati za své déti stra-
vu a ubytovani (letos byla cena 650 Ké/osoba/den), my
jako Willik platime ubytovani a stravu vedoucim, vedou-
cim pak symbolické odmény. Ceny na rok 2024 jeste
nejsou znamy, vysi plateb od rodi¢t zrejmé ovlivni i fi-
nanéni moznosti spolku Willik v pristim roce - bude
upresnéno pred kondnim tébora.
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Tabor tatinku s détmi

V terminu 19. - 26.8.2023 se konal jiz tradi¢ni tébor
tatinka s détmi. Letos jsme po nékolika letech zménili

misto konani a z Dolntho Podluzi v Usteckém kraji jsme
se presunuli do Bystré v Orlickych Horach. V Podluzi uz
chata kapacitné nedostacovala, takze vice prostoru jsme
vsichni uvitali a navic i vybaveni chaty a moznost zahra-
dy byly na novém misté mnohem vétsi, takze jsme neli-
tovali.

Sobotu jsme tedy vyuzili hlavné k zabydleni a prazkumu
nového mista, détem se nejvice libila herni mistnost
s fotbalkem, hrackami a sedackou s kieslem, kde rady
travily volné chvilky hranim a odpoc¢inkem a samozrej-
mé zahrada s bazénem, virivkou, trampolinou, ohnistém
a dovezenou fotbalovou brankou. Po sezndmeni se s no-
vou chatou jsme si uzili posezeni na zahradé, grilovani,
prijemnou spole¢nost a pldnovani programu na nasledu-
jici dny.

Nedéle byla ve znameni pozndvani blizkého okoli.
Nejdrive jsme se vydali na rozhlednu Feistiv Kopec.
Pocasi ndm pralo a vystup k rozhledné ndm nezabral ani
pul hodiny. Odvaznéjsi z nés si $li uzit vyhled z vrcholu
rozhledny a ti, kterym se nechtélo, si doprali zaslouzeny
odpocinek na lavickdch ve stinu. Pak jsme vyrazili do
Pekla na obéd. Potkali jsme par ¢ertl, jednoho vodnika,
vyzkouseli, jaka je voda v tece, nékteri jen tak rukou,
jini tam rovnou stréili hlavu. Prosli jsme se kousek le-
sem a pak jsme se vydali zpatky na chatu, kde nas cekal
odpocinek, pinec, virivka, otuzilejsi i bazén a priprava
vecere.

V pondéli jsme vyrazili do Dvora Kralové nad Labem do
zoo. Pridali se k ndam Lukas s Joeyem, kteri to maji kou-
sek a celou zoo nas provedli. Kazdy si nasel to své obli-
bené zvire a na zavér jsme zvladli i safari autobusem.

Protoze u kazdé vypravy mimo domov je treti den kritic-
ky, rozhodli jsme se tentokrat udélat zménu a celé ateré
jsme stravili doma uzivali si vseho, co chata nabizela.
Hral se fotbal, pinec, v herné fotbalek, koupali jsme se
Vv bazénu, a nékteri se zucastnili vypravy do pralesa
k nalezeni zakopnutého fotbalového mice. Po obédé se
uskutecnila vodni bitva a na néavstévu prijel Lukéas
s Joeyem. Ve vecernich hodinach probéhla Velka Cena

na odrazedlech, ktera byla zlatym hirebem programu.
Oslavy ve vitivce se protahly az do brzkych rannich
hodin.

Ve stredu jsme se vydali na navstévu Muzea starych
strojtt a technologii v Zamberku, kde jsme méli moz-
nost prohlédnout si mimo jiné staré lokomotivy, parni
stroje, traktory a automobily. Po prohlidce jsme si dali
vybornou kévu v mistni kavarné a pomalu se vydali
zpét na chatu. Cestou jsme meéli v pldnu navstivit
hasi¢skou zbrojnici v Rychnové nad Knéznou, kde jsme
doufali, Ze by se kluci mohli podivat na par minut na
techniku. Misto par minut jsme dostali skoro dvouho-
dinovou prohlidku celé hasi¢ské zbrojnice, veskeré
techniky a prilehlého arealu s tréninkovym polygonem.
Tresinkou na dortu byl ostry vyjezd hasicské jednotky.
Vétsi zazitek si kluci urcité prat nemohli.

Ve ¢tvrtek byla na programu prohlidka nedaleké délo-
strelecké tvrze Skutina, kterou jsme objevili hned prv-
ni den cestou na rozhlednu a nemohli ji tak vynechat.
Prohlidka byla vybornd, dozvédéli jsem se o historii
tvrze i opevnéni, okoukli jsme dobové zbrané, vybaveni
a uniformy, poucili jsme se o fungovani tvrze a zZivoté
Vv ni. Vyzkouseli jsme si kulomety i protitankové délo,
samoziejmé bez strelby. Volitelnou soucésti prohlidky
byl 1 sestup do 40 metrt hluboké zasobovaci Sachty
a prilehlych zasobovacich tunelt, které jsme si nemohli
nechat ujit.

V patek jsme se rozdélili na dvé skupiny. Jedna se
vydala na vylet do Polska a druha na tiru po krasach
okoli. Navstivili jsme samoobsluzny bar u éklebejée,
kde jsme se nejen obcerstvili, ale take jsme se dozvédeé-
1i o bohulibé ¢innosti Jary Cimrmana v Orlickych ho-
rach. Poté uz nas cekala jen krasna priroda, slunicko
a brblajici déti, kterym se od Sklebejse nechtélo. Odpo-
ledne uz probihalo v duchu priprav na blizici se odjezd,
dojidani a dopijeni zbytka, tfidéni obleceni a uzivani si
virivky, trampoliny, bazénu a krasného pocasi.

V nedéli uz jen rychle dobalit posledni véci, uklidit
chatu a po predani kli¢t pani majitelce slzavé louceni
a odjezd k domovum.

Pavel Svec
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Tatinkovsky tabor ocima Kuby Jerabka

Tak jako kazdy rok i tento jsme jeli na tatinkovsky ta-
bor na tyden na chatu, ovéem zménili jsme lokalitu.
Zavitali jsme do malebné osady Bystré v Orlickych ho-
rach. Jako v predchozich letech, tak i tento rok jsme jeli
stejnd kamaradska parta. Ja Jakub, Niki, Tom4s, Dan-
da a maly Petrik. Na ndvstévu za nami prijela Vanessa
s Laurou a Davidem. V pondéli jsme se sesli s Joem
a Lukdsem v safari ve Dvore Kréalové. Dalsi den jsme
vysli na tricetimetrovou rozhlednu Feistuv kopec, kde
byl krasny vyhled na Orlické hory a Krkonose. Par od-
vazlivea si pohladilo ¢eskoslovenského vlka.

Pri dalsim vyleté jsme navstivili technické muzeum
automobild a lokomotiv v Zamberku. Cestou na chatu
jsme navstivili hasiéskou stanici v Rychnové nad Knéz-
nou, kde se nés ujal velitel Libor. Prohlédli jsme si
vsechny cisterny znacka Tatra. Byl to Gzasny zazitek.

Moc dékujeme.

Na dalsi vylet jsme se rozdélili. Jedna skupina odjela
na vojenskou tvrz Slatina, kde si mohli kluci zastrilet
ze samopalu. My jsme jeli s Toméasem, Zdenkem
a Palim (dlouholety kamarad z mého stacionare) do
polského lazenského méstecka Kudowa-Zdroj.

Po celodennich vyletech jsme si vecer grilovali maso se
zeleninou. Jeden vecer jsme si objednali kazdy veli-
kanskou pizzu.

Kazdy den jsme hrali ping pong a fotbal, otuzilejsi
vyzkouseli bazén a ti méné otuzili virivku.

Z letosniho tdbora jsem velmi nadseny. Kromé legrace
s mym tatou Fandou a kdmosema Zdenkem K., Zden-
kem T., AleSsem, Pavlem, Davidem, Lukiasem a Palim
jsme tancovali, povidali a hodné se smali. Uz se tési-
me na stejné misto v pristim roce.

Kuba Jerabek




Podzimni pobyt v Pluhové Zd'aru

Pred rokem jsme poprvé stravili willikovsky vikend v Plu-

hové Zdaru a zdejsi prostiedi nis nadchlo, takze jsme si
s panem majitelem Radimem Benesem hned domluvili ter-
min na rok 2023. Prvni ¥{jnovy vikend tak na jih Cech zami-
rilo 21 rodin déti s Williamsovym syndromem (plus nékolik
dalsich spratelenych rodin s dal$imi specidlnimi détmi).
Pocasi ndm krasné vyslo, a tak jsme si to tu opét hezky
uzili, a to nakonec véetné Joe Axela, kterému se podarilo
hned po prijezdu poranit si oko a ¢ast pobytu tak stravit na
pohotovosti a kontrolach v Jindiichové Hradci a éesk}'lch
Budgjovicich - nastésti to dobre dopadlo.

Co bylo na programu? V patek jsme spoleéné vyrazili (¢ast
pésky, cast autem) na blizky zamek Cervena Lhota, kde
jsme méli domluvené dvé specidlni skupinové prohlidky jen
pro nas - pan kastelan prizpusobil okruh nasim potrebam
a bylo to moc prima. Déti mély jako obvykle cely vikend
svlj vlastni program - sportovani s Hankou Dvorakovou,
tvoreni s Klarou Safrankovou a MiSou Muznou a muziciro-
vani s Matildou Zidkovou a jeji kamarddkou Gabrielou No-
vakovou. S tim vsim pomdhala skupina asistentt a asisten-
tek, kterym dékujeme za ucast (a Lence Jamrichové za je-
jich sehnéani a organizaci). Spolecné se hralo s velkym mi-
¢em Kin-Ballem, ktery jsme necekané dostali jako dar
(neznamému dérci timto dékujeme), doslo i na pousténi
draka. Odborny program c¢ekal na déti v patek, kdy za nimi
prijela pani Pavla Dobesova z Chranéného bydleni Naplno,
ktera vedla seminar pro starsi déti a mladé dospélé na téma
Vztahy (rodinné, kamaradské, milostné a jiné). Déti si na
obrysech téla ukazovaly mista, na které jim nesmi nikdo
sahat, povidaly si o intimité a dalSich tématech. Domluvily
jsme se, ze v semindfri budeme pokracovat i pristé, jen se
pokusime déti rozdélit do srovnatelnych skupinek. V sobo-
tu bézela cely den dilna s vrtanim a vyrabénim ze dreva,
kterou vedl pan Jindra Weiss z budéjovické Arpidy, poma-
hali mu Ondra Krenik a Vitek Psenic¢ka - déti si vyrobily ze
Spalikt parddni hracky.

S rodici jsme si v patek udélali vyroéni schiizi, na kterym
jsme si odsouhlasili pravidla pro vikendové pobyty. Vzhle-
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dem k tomu, Ze jsou problémy s odhlasovanim se ¢i
zménami termind nebo poctu osob na posledni chvili
(a z toho plynoucimi storno poplatky a starostmi pro
Zdenka Kratinu, kterému patri velky dik za to, Ze se
7 organizace pobytd jesté nezblaznil), odhlasovali
jsme si, ze se od pristé bude po prihlaseni na pobyt
vybirat zdloha, kterd v pripadé zmén celd nebo zcéds-
ti propadne. Budeme se i naddle snazit pomdhat
s thradou pobytu nebo jeho ¢4asti rodindm v naro¢né
finanéni situaci, podminkou ale bude zidost rodiny
0 podporu s oduvodnénim. Déale jsme probrali letni
détsky tabor a zopakovali si pravidla, které plati pro
Gcast déti, informovali jsme o nadchézejicim prosin-
covém vikendu maminek v Olomouci, mikulasskych
besidkach (v Praze a na Moravé). Pozvali jsme za-
jemce o lyzovani na lyzarsky pobyt na Lipné v lednu
a probrali aktivity pristiho roku (jarni setkani
v Blansku, letni ¢esko-slovensky pobyt v Radéjove
v Bilych Karpatech, kola, tdbor tatinkt atd). Rodice
si rozebrali novy willikovsky letdk, brozurky
0 truchleni, které dovezl Frantisek Haba ze SPMP,
kazdy z rodi¢t mél moznost s ostatnimi sdilet, co
aktuilné s ditétem resi, co se dari a co nikoliv.
V patek veder pak pro nas Kristyna Cerna uspofda-
la cviceni na protazeni téla, coz vsichni potrebujeme
a méli bychom délat ¢astéji. Po veceri dostal prostor
Frantisek Héba, ktery ndm promitl fotografie a po-
vypraveél o své navstévé Brazilie, kde se setkal
s tamnimi Williky a dale navstivil i mista s ¢eskou
stopou - jako napriklad méstecko Lidice. Krom toho
cely vikend opecovdvala na harmonizaénim lazku
nase déti muzikoterapeutka Dana Psenickova, které
patri za jeji mimoradné nasazeni velky dik (a rodiné
Krenikovych pak velké podékovani za logistiku
a presuny).

Sobotni dopoledne stravily déti s asistentkami, rodi-
¢e méli ojedinélou moznost vyzkouset si zachranu
pomoci se

zivota na kursu prvni sympatickymi




Podzimni Pluhtv Zd'ar (dokonéeni)

zachranari Honzou a Lubem z Life Support s.r.o. Nejprve
jsme se dozvédéli teorii, seznamili se s aplikaci Zachran-
ka, a pak uz jsme si mohli vyzkouset napriklad masaz
srdce, nebo préaci s defibrildtorem AED. Velmi zajimavy
byl néacvik tzv. Heimlichova hmatu, ktery se pouziva pii
kritické obstrukci dychacich cest cizim télesem. Nacvik
situaci nam "zpestril" Rada, kterého venku pichla tésné
vedle oka vosa - zachranar Lubo se tak mohl predvést
v akci. Moc dékujeme, kurs byl zajimavy a velmi uzitec-
ny.

V sobotu po obédé se odehralo velké skupinové fotografo-
vani a pak si pro nds Vitek Psenicka pripravil orientaéni
béh po obci, ktery proveéril nase sportovni i orientacéni
schopnosti. Odmeény si déti i jejich rodice rozhodné za-
slouzili. V podvecer probéhl seminar Zity Matousové pro
rodice o ergoterapii. Po ném za ndmi dorazila pani Ivana
Kmochov4, kterou jsme méli moznost zazit jiz v Blansku
na seminari k osamostatnovani, tentokra jsme se sesli
nad tématem psychohygiena, dychaci a relaxa¢ni techni-
ky. Rodice s détmi si mohly vyzkouset nékolik zklidnova-
cich technik, pani Kmochova navic kazdému predala vy-
tisténou "kucharku" ndpadt, které je mozné s nasimi
détmi vyzkouset. Probéhly i individualni konzultace -
dékujeme. Béhem soboty fotila Bara Wellens déti na
willikovsky kalendar 2024 - novéa tricka se srdcem a dla-

némi, které nechala vyrobit Lenka Jamrichova, se pro
tuto prilezitost skvéle osvédcila, détem moc slusela.

Sobotni vecer pattil tradi¢né zivé muzice: prijeli za nami
dva ze skupiny 3Musketyri. Houslovy virtuéz a exoticky
kytarista - to bylo néco pro nase déti. Tancilo a zpivalo
se az do pozdnich vecernich hodin a myslim, zZe oba pa-
nové si to s ndmi necekané uzili. Krdlem parketu byl
vyhlésen Danik. V nedéli jsme v Pluhové Zd4ru skondili
snidani, ale rozhodné to nebyl jesté konec vikendového
pobytu. Presunuli jsme se do nedalekého Tédbora, kde
pro nas usporadali Den Willika v Housové mlyné. Nej-
prve se uskutecnila prohlidka filmové zbrojnice (spojena
s velkym focenim), pak v historické krémé vyborny spo-
le¢ny obéd a poté nasledoval program pro déti: ukazka
zbrani, Sermovani, moznost vyzkouset si brnéni, molita-
nova bitva. Do Tédbora dorazily i dvé rodiny, které se
nemohly zdéastnit pobytu v Pluhové Zd4fe - opét jsme
se tak setkali s Filipkem a po delsi dobé také Rozarkou.
Dékujeme Housovu mlynu za krasny program!

Dékujeme Czech Stand at the Bazar International de
Luxembourg - z vytézku jejich bazaru jsme mohli reali-
zovat program, zaplatit ubytovani asistenkam i podporit
rodiny.

(-hk-)
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Jednani FEWS v Praze

Ve dnech 21. 10. a 22. 10. 2023 se v Praze konalo jed-
nani Evropské asociace Williamsova syndromu
(FEWS). Do Prahy se sjeli zastupci 15 evropskych
clenskych statd ze sedmnécti asociaci (dvé asociace -
zFrancie a Itdlie — byly v Praze prijaty noveé). Zasedani
FEWS se konalo v hotelu Marianeum. Hostitelem byl
cesky Willik, spolek pro Williamstav syndrom (Lenka
Hrnéirova, Ivan Hospodar) za podpory Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni (Martina Michalova).

V ramci bohaté agendy se delegati mimo jiné zabyvali
moznostmi podpory vyzkumu Williamsova syndromu -
aktudlné se jednd zejména o vyzkum izraelského védce
Boaze Baraka z Tel Avivské univerzity, ktery se vénu-
je moznostem, jak napravit chybnou expresi genu ne-
zbytnych pro vyvoj mozku u lidi s Williamsovym syn-
dromem. V névaznosti na tento bod byla dohodnuta
lepsi koordinace v oblasti podpory vyzkumu mezi jed-
notlivymi ¢lenskymi staty.

Velkym tématem byla osvétova kampan k 7.11.23, coz
je nejen blizici se datum v kalend4ri, ale zaroven ozna-
¢eni chromozému s deleci typickou pro Williamsuv
syndrom. Rada asociaci chyst4 specidlni akce zaméfe-

né na zvysovani povédomi o diagnéze.

20

Diskuse se vedla k dlouho ptripravovanym evropskym gui-
delinim k Williamsové sydromu. Na téchto smérnicich
nym onemocnénim pracovaly tymy specialisti z jednotli-
vych zemi nékolik poslednich let, v zavérecné fazi se ale
zatim nepodarilo vyresit zpusob, jak tyto pokyny schvalit
tak, aby je bylo mozné vyuzivat v jednotlivych zemich.

éesk)’l zastupce ze spolku Willik, Ing. Ivan Hospodar, za-
méril svij prispévek na pocty lidi s Williamsovym syndro-
mem a jejich evidenci ze strany jednotlivych statd

(metodiky se v raznych zemich 1isi).

Daéle se hovorilo o pravidelné kazdoroéni fotosoutézi, o pri-
pravé mezindrodniho sympozia v Zenevé v pristim roce,
0 kontaktech v rdmci EURORDIS a diskutovala se i pri-
padné organizace mezindrodnich letnich tdbord pro mladé
lidi s Williamsovym syndromem.

V ramci setkani se uskutecnil i neformélni program v po-
dobé spole¢né prochazky po Vysehradeé, kterou si nenecha-
ly ujit ani ¢eské rodiny ze spolku Willik.

(-hk-)




Disertac¢ni prace Lenky Hrn¢irové

Mgr. Lenka Hrné¢itova obhgjila dne 18. 10. 2022 na Peda-
gogické fakulté Masarykovy univerzity dizerta¢ni praci
na téma Senzorické zpracovani u jedinct s Williamsovym
syndromem (Sensory Processing in Individuals with Wil-
liams Syndrom). Pozadali jsme ji o struéné shrnuti:

Pedagogicka fakulta Masarykovy univerzity

Katedra specidlni a inkluzivai pedagogiky

Senzorické zpracovini u jedincu

s Williamsovym syndromem

Disertadni price

Vedosct disrtadni prace
prol Falle, Evics Rehulks, ('S¢

Lpracanshai
Mgr. Lenks Heséduk

Hemn 2922

V dizertacni praci jsem se zamérila na problematiku sen-
zorického zpracovani u déti s Williamsovym syndromem
od 10 do 14 let v domécim a ve skolnim prostredi.

Co je to senzorické zpracovani? Je to proces, kdy nas mo-
zek neustale prijima velké mnozstvi informaci z nasich
smysla, posléze je v mozku dava dohromady a uréitym
zpusobem na né reaguje. Na nékteré podnéty odpovi
a nékteré naopak potlac¢i. Kazdy z nds ma jinou citlivost
na urcité podnéty, nékteré nam vadi vice a nékteré méné.
Pokud nam reakce na bézné smyslové podnéty ovlivnuji
kazdodenni fungovani, nazyvame je poruchami senzoric-
kého zpracovani. Ty mohou byt ¢asto spojené s repetitiv-
nim chovanim a tzkostmi, kterym jsem se v dizertaci
také vénovala. Poruchy senzorického zpracovani mohou
byt na nékolika drovnich. Nejcastéji se jednd o poruchy
modulace, kdy mtuzeme byt zvySené nebo naopak snizené
citlivi na urcité podnéty. Dale jsou to poruchy diskrimina-
ce — tj. rozpoznavani prichazejicich podnétd a motorické
obtize na senzorickém zakladu.

Ve své dizertaci jsem se zamérila na poruchy modulace.
Jak asi tusite, hlavni obtize u déti s Williamsovym syn-
dromem nastaly v oblasti sluchového vniméni, dalsi pak
v chutové a hmatové oblasti - v téchto tfech oblastech se
objevila precitlivélost na urcité typy podnétt. Pro déti
s Williamsovym syndromem byly zdsadni sluchové
(auditivni) podnéty, které mély vliv na takzvanou antici-
pacéni uzkost, kdy déti stdle ocekavaly, ze prijde nepri-
jemny zvuk, a proto se snazily vyhybat aktivitdm nebo
mistim, kterda by mohly tyhle neptijemné podnéty navo-
zovat. S uzkosti byly také spojeny zmény v rutiné,
strach z lékart, nebo obava, Ze se nékomu prihodi néco
zlého. Casto se tizkost projevovala neklidem, pladem
nebo neustalym ujistovanim a dotazovanim. V zahranic-
ni literatufe se tento jev oznacuje jako intolerance nejis-
toty. Déti se stale obavaji, jestli se nékde neobjevi zvuk,
ktery jim vadi, nebo treba 1ékat, ktery jim pichne injek-
ci, a neustéale toto téma Tesi a ptaji se na né. Toto chova-
ni muzeme oznacovat jako repetitivni, tj. neustdle se
opakujici a narusujici kazdodenni fungovani.

Reakce na vyse zminéné podnéty, repetitivni chovani
i uzkosti se projevuji jak v domacim, tak ve skolnim
prostiredi. Vyssi mira senzitivity, Gzkosti 1 repetitivniho
chovani se objevuje u déti, které maji rysy poruchy au-
tistického spektra. Nejlepsi strategii pro zvladani vsech
téchto zminénych obtizi je predevsim jejich predchazeni,
a dale pravidelné ujistovani déti o tom, co se bude dit.
Pokud se ndm nepodari neprijemné situaci zabranit, je
vhodné najit klidné misto a podporit dité v uklidnéni.

V dizertaci jsem zkoumala 5 déti, coz neni mnoho, ale o
to podrobnéjsi zkoumadani bylo. Nicméné moje zjisténi
kopiruji vysledky jinych zahranic¢nich studii (odkazy na
né najdete v dizertacni praci). V cestiné bohuzel zatim
nemame zadné zdroje, které by se touto tematikou zaby-
valy. Existuji pouze knihy, které se zabyvaji senzoric-
kym zpracovanim u déti s poruchou autistického spek-
tra — napr. Specifika smyslového vnimani u déti s Asper-
gerovym syndromem (od Olgy Bogdashiny) nebo Inten-
zivni interakce a senzorick4 integrace u déti s PAS (od
Phoebe Caldwell a Jane Hordwood).

Pokud byste si chtéli mou dizertacni praci precist, je
dostupnd na portdlu theses.cz nebo primo na Willikov-
skych webovych strankach.

e https://theses.cz/id/Kir8zv/

e https://www.spolek-willik.cz/lenka-hrncirova-
dizertacni-prace-senzoricke-zpracovani-u-jedincu-s-
williamsovym-syndromem/

Hezké cteni!

Lenka Hrnéirova
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Modelka z titulni strany: Nina

I 5

Pred osmi lety se mi zivot obratil naruby. V ¢ervenci roku
2015 se mi narodila moje dcera Nina.

Jako kazda zodpovédnd maminka jsem béhem téhotenstvi
dochdazela na veskera gynekologickd a genetickd vysetreni.
Vse se zdalo byt v poradku. Ale Ninusce se na svét moc ne-
chtélo. Po deseti dnech prendseni a trech dnech vyvolavané-
ho porodu nastaly po narozeni komplikace. Nina nepribirala
na vaze, Spatné se prisavala k prsu, malo spinkala, hodné
plakala. Zni to jako zacatek spatného ptribéhu. Ale ten pti-
béh je vlastné krasny.

Kdyz byly Ninusce 4 dny, tak jsme poprvé navstivily nasi
stalou détskou lékarku - MUDr. Kutrovou (a jeji dceru
MUDr. Saitzovou). Obé dvé jsou nastésti zaroven i kardio-
lozkami, takze u Niny odhalily abnormalni srdec¢ni Selest
a odeslaly nas na specidlni vysetreni do FN Motol v Praze.
Ninusce byly 8 mésice, kdyz nés v Motole prijali na vysetre-
ni. A tam jsem se poprvé dozvédéla o existenci Williams-
Beurenova syndromu. VysSetirujici 1lékar nam sdélil, ze
Ninuska ma specifickou srde¢ni vadu, kterd se s timto syn-
dromem poji (ziZenou aortu a plicnici) a doporucil ndm
genetické vysetreni. To probéhlo u nas v Olomouci, na vysle-
dek jsme cekali mésic. A byl pozitivni...
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Zacatky byly tézké, byla jsem mlada maminka, v té
dobé jesté studentka. Po bezproblémovém téhoten-
stvi, kde nehrozila zddn4 rizika, bylo pro mé zjisté-
ni, Ze moje détatko neni zdravé, zvlast zdrcujici.
Nezbyvalo mi ale nic jiného, nez se co nejrychleji
vzchopit a zaéit konat. Velmi zdhy jsem na interne-
tu objevila spolek Willik a setkala se osobné s Han-
kou Kubikovou, kterd mi poskytla velmi dualezité
prvotni informace k péci o dité s Williamsovym syn-
dromem.

V Ninusciné kojeneckém véku byl nejvétsim problé-
mem prijem stravy a rozvoj pohybu. Spojila jsem se
tedy (na doporuceni Hanky Kubikové) s neurologo-
pedkou Mgr. Kejikovou, ktera nas nékolik let odbor-
né vedla v zalezitostech prijmu potravy, polohovani
pri ném a v rozvoji orofacidlniho svalstva. V tomto
ohledu mi také velice pomohlo moje tehdejsi studi-
um 5. ro¢niku logopedie na Pedagogické fakulté
v Olomouci, kde ndm cenné rady poskytla prof. Ka-
tefina Vitdskova a Mgr. Lucie Sebkova. Zadaly jsme
také dochazet do rehabilitacniho centra Korpus
v Olomouci, kde nés p. Nadézda Nekardova zasveéti-
la do zazraku Vojtovy metody, kterou jsme denné
nékolikrat praktikovaly, a to az do doby, nez Nina
zacala ve 2,5 letech chodit.

Déle jsme také ihned po zjisténi diagndzy zacaly
dochézet kromé vyse zminéné kardiologie, logopedie
a rehabilitace na neurologii, gastroenteeologii, endo-
krinologii a nefrologii. V téchto ambulancich (kromé
neurologické) je Nina bez vétsich komplikaci pravi-
delné sledovana i v souc¢asné dobé.

Ve dvou letech byla Ninuska prijata do péce klinic-
ké psycholozky a logopedky PhDr. Lenky Vackové,
ktera nam dodnes odborné pomaha s rozvojem psy-
chomotorického vyvoje. V soucasné dobé se Nina
nachazi v pasmu lehké mentalni retardace s kvoci-
entem 66. V Ninuséinych dvou a trech letech jsme
absolvovaly intenzivni rehabilita¢ni pobyty v Détské
lé¢ebné pohybovych poruch v Boskovicich. S Ninus-
kou jsem také v jejim ranném véku zacala dochazet
do hudebnich programt Yamaha pro nejmensi. Tyto
také velmi pomohly jejimu vyvoji motoriky a Feci.

Ve trech letech Ninuska nastoupila do bézné mater-
ské skoly v misté naseho bydlisté. Nebylo to jedno-
duché, ale pani ucitelky se nam vzdy snazily vyjit
vstiic a zprostredkovat Ninusce podnétné prostredi
k jejimu rozvoji. Ve skolce s détmi vychazela velmi
pékné a nasla si mezi nimi i kamarady, na které
velmi rada vzpomind dodnes. V péti letech zacala
Nina navstévovat nasi mistni pobocku Sokola. Cvi-
¢eni, hry a pohybova pripravka pod vedenim lekto-
rek Lucky a Anezky Niné velmi prospiva a moc rada
tam dodnes dochazi.



V predskolnim véku se na nasem seznamu objevili dalsi
odbornici, které Nina musela zacit navstévovat. Océni,
zubni (i ortodoncie) a specidlné pedagogické centrum.
Nina nosi bryle (3,5 dioptrie) a denné 3-4 hodiny oklu-
zor. Dochézela také na ortoptické cviceni. Co se tyce
zub1, tak to je kapitola sama o sobé. Zvysend kazivost,
nékolik zubl zaplombovanych, nékolik vytrzenych,
k tomu svalova hypotonie a poruchy orofacidlniho sval-
stva. I proto doslo na ranou ortodontickou 1lécbu pod
vedenim nasi Gzasné "wilikovské dvorni ortodontistky“
Wandy Urbanové, ktera ptsobi ve FN Kralovské Vino-
hrady v Praze.

Krom toho se v necelych péti letech Nina na zakladé
doporuceni Wandy Urbanové podrobila dodatecnému
genetickému vysetreni metodou array CGH, aby se
zjistil konkrétni rozsah jeji mikrodelece. Ve vétsiné
pripadud jedinct s Williamsovym syndromem (95 %) je
identifikovdna mikrodelece useku dlouhého raménka
chromozomu 7 (konkrétné 7q11.23) v rozsahu 1,5-1,8
Mbp, tj. 26-28 gent. Ninuska mda mikrodeleci kolem
1,37 Mbp, coz pro nés byla skvéla zprava.

Do specidlné pedagogického centra pravidelné dochézi-
me kvili doporucenim a opatrenim v Ninusciné vzdeéla-
véani (jak v MS, tak i ted v ZS). V Sesti letech byl Ninus-
ce doporuden odklad $kolni dochdzky a do ZS Vejdov-
ského pro déti se zrakovym postizenim v Olomouci na-
stoupila az v sedmi letech.

Skolni zacatky byly velmi krusné, ucivo bylo nad jeji moz-
nosti a zacalo se to podepisovat na jeji psychice a chovani.
Nosila $patné znamky a objevovaly se cCasté stiznosti na
jeji chovani. Prvni skolni rok tak byl pro nas velmi naroc-
nym obdobim. Od letosniho Skolniho roku (2023/2024)
Nina prestoupila do specidlni zdkladni skoly DC 90
v Olomouci. S pani ucitelkou Danielou Beranovou si ih-
ned padly do noty. Skolni piiprava ji bavi a ze gkoly se
vétsinou vraci spokojend a dobte naladéna.

Tohle moje psani bylo spise takovym vyctem toho, jaké
moznost (a d4 se rict i povinnosti) maji rodice ditéte
s Williamsovym syndromem. VSem vyse jmenovité uvede-
nym lidem (a nejen jim) patii nas obrovsky dik, ze nas
podporili nebo stdle podporuji na nasi dlouhé cesté za
snahou zprostredkovat Ninusce kvalitni budoucnost.

Na zacatku jsem zminovala, ze se jedna o krasny pribéh.
Ten jsem zatim ve svém psani zas az tak neposkytla. Ale
uz se k nému dostdvame. Oslovila jsem nase nejblizsi
s zadosti, aby sepsali o Niné par radka. Jak ji vnimayji,
jaka je, a jak se jim s ni zije. Jejich reakce, myslim, ten
krasny pribéh poskytuji. A timto jim véem srdeéné dékuji.
Bez nich a jejich podpory bychom vse, o ¢em pisu rozhod-
né nezvladly.

Kristyna Cerna
maminka Niny
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Jak vidi Ninu ostatni?

THE ROAD |
ENDS/

THLEUN §

Babicka Ivanka:

Jaka je Nina? Pro¢ si kldst tuto otdzku? Pro nezasvéce-
ného stejnd jako kterékoliv jiné dité. Nekdy veseld, né-
kdy smutnd, divokd a neposlusnd a za chvili andilek,
zvédava a zvidava. A chvili nato zase uzaviend a bez
zajmu. Nejblizsi vSak védi, Ze to neni tak jednoduché.
Do zivota nedostala nijak vysoké karty, naopak musi
hrat s témi nejslabsimi, a proto musi vydat vice energie
a kazdodenni bézné véci znamenaji vice Usili i odvahy.
Tady naopak méla velké stésti, protoze jeji maminka
ma energii, silu a védomosti na to, aby vsechny prekaz-
ky spolecné prekonaly. V ¢em je Nina vyjimetna? Zna
vSechny zivocichy, které si dokazete a nékdy ani nedo-
kéazete vybavit, a jesté k nim prida zajimavost z jejich
zivota. Nejvétsim darkem je navstéva ZOO. Je na svyj
vék a habitus vykonny turista a bez pozniamek urazi
péknou radku kilometrta. Uziva si spolecnost dospélych
i déti, je rozeny ice-breaker.

Pani uéitelka Daniela:

Nedavno v hodiné ¢teni a psani se Franta zacal vztekat
a plakat. Nékdo ze spoluzdkt situaci vyhodnotil, ze
u sebe nemé svou oblibenou hracku, a tak se vsichni
pustili do zbésilého hledani po tridé. Nina vstala, vzala
krabici kapesnikt, prisla k Frantovi, utfela mu nos,
poklepala na rameno, usmala se na néj tim svym od-
zbrojujicim Usmévem, kterému podlehne i ten nejvétsi
morous, a moudire pronesla: "VSechny nas obcas néco
trapi, to bude dobry!" I kdyz je obéas tvrdohlavéjsi nez
vlasskej orech, je to kamaradska, napomocné a pohoto-
va OSOBNOST!
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Teta Bara - kamaradka maminky:

Ninugka je sluncem temnych dnid. Clovék, ktery by mél
byt pro vsechny velkou inspiraci. Laskyplnd a jedna jedi-

na.
Teta Jaja - kamaradka maminky:

Ninusku zndm 8 let a jsem pys$na teta. Ninuska je velkd
bojovnice, ktera vi, co chce. Je to citliva hol¢icka, ktera
miluje predevsim maminku, ale také hudbu, plavani, sko-
ta¢inky s détmi a zvirdtka. Rdda se seznamuje s novymi
lidmi raznych vékovych kategorii. Jeji laskava, milujici
a uprimné dusicka ji tvori jeji identitu. Také je velice kre-
ativni tanecnice, a predevsim: jeji vesela povaha je vzdy
a vsude vitdna. Ninusko, milujeme Té: teta Jaruska, Da-
necek, Stépének a strejda Dan.

Drobek - pritel maminky:

Ninuska je uzasné hol¢icka. Je moc mild a sikovn4. Jsem
moc rad, ze jsem ji mohl poznat. Zivot s ni je nadherny, ale
zaroven 1 slozity. Jeji ob¢asné nalady jsou jak na houpac-
ce. Jednou je nahore, kde je Stastnd a mila, a pak zase
dole, kde je nastvana a obcas 1 zl4. Dost casto se dohaduje,
i kdyz vi, Ze nemda pravdu. U spousty véci si mysli, Ze to
nezvladne, ale kdyz ji presvédcite, a ona to doopravdy
zvladne, tak uvidite tu nejstastnéjsi holc¢icku pod sluncem.
I pres obcasné hadky a spatné nalady si myslim, ze se
méme moc radi a vérim, Ze to tak zustane.

Vladka - rodinna pritelkyné:

Tak to zkusim néjak shrnout: Ninusku vnimam jako slu-
nicko, které vstoupilo do mého zivota. Je to uz sle¢na, kte-
ra dobiji clovéka pozitivni energii a rozdava kolem sebe



Jak vidi Ninu ostatni? (pokracovani)

bezmeznou lasku. V rdmci svych moznosti je moc Sikovn4,
a to hlavné diky své mamince, ktera ji vénuje veskery cas.
Ninusko, dékuji, Ze jsem té poznala.

Zdenka — prateta Ninusky:

Ninuska je zlaty décko. Mazlivd, komunikativni, zvidava
a duveriva. Ta duaverivost se mi jevi jako zdsadni problém,
jelikoz miluje naprosto vSechny lidi. I ty cizi. Stejné jak
miluje lidi, tak miluje zvirata. Co neméa rada, jsou hlasité
zvuky. Jako treba hodné hlasity smich, nebo kdyz nékdo jen
mluvi hodné nahlas. Ale zase si umi rict. Pozad4, at to nedé-
lame. Je smutna, kdyz se k ni nékdo chova nehezky. Tyto
momenty zaziva mezi zdravymi détmi, které si neumi pora-
dit s jeji jinakosti. Nina je oteviena duse pln4 lasky ke své-
mu okoli.

Kacka a Lubo$ - teta a strejda (sestienice maminky
S manzelem):

Ninuska je velmi pratelska s otevienym srdcem, kamaradka
jak s détmi, tak s dospélymi, i kdyz pro nékteré dospélé to

Interview s Ninou

muze byt az nezvyklé, jak moc Ninuska pratelska je. Rada
poznava nové véci, nové zazitky. Nema rada konflikty,
a nez aby do né&jakého sla, tak se mu radéji vyhne. Ninus-
ka s maminkou jsou pro nds v mnohém inspiraci, a maji
obé nas velky obdiv a respekt. Nevzbuzuji v nés soucit, ale
spise takové to klasické, v tomto pripadé velmi pravdivé,
réeni, ze kdyz se chce, vséechno jde. Mame obé holky moc
radi.

Beatka - kamaradka Ninusky

Nina je blondata kocka, kterd nezkazi zddnou legraci. Ma
bozi Ucesy se super sponkama. M4 rada zviratka, je zdbav-
n4d. Chodi s ndmi do Sokola. Mdm ji rada.

Dékujeme vSem respondenttim za odpovedi!

Ninusko, jsi §tastna? A proc¢? Ano, jsem. ProtoZe mam
nejradsi maminku a Drobka. To jsem Stastnd.

Co rada délas? Treba si hraju na tabletu, hraju si se
zvirdtky, rada se divam na televizi. Rdda jezdim na vyle-
ty a na prirodu a do Zoo.

Co té bavi? Ze mé nékdo md rdd.

Co bys sis nejvic prala? Abych byla hodnd na pani
ucitelku Danielu a preju si, aby maminka a Drobek byli
Stastni.

Kdo je tva nejlepsi kamaradka? Kacka (pani vychova-
telka z druziny).

Kam bys chtéla jet na vylet? Do Prahy.

Co bys chtéla vidét? Podivat se na gavidly. Anebo se
podivat do lesa na lesni zvirdtka, treba na kunu lesni.

Jakou mas rada pisni¢ku? Imagine Dragons.

Kdybys mohla néco zménit, co by to bylo? Chtéla
bych si hrdt s néjakou kamarddkou.

(rozhovor s Ninou vedla jeji maminka Kristyna)
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Nad dédiénymi chorobami vldla klatba nelécitelnosti.
Donedavna jsme si nedovedli predstavit, ze by existoval
zpusob, jak z jadra kazdé bunky odstranit vadny gen
a nahradit jej zdravym. Ta moznost vsak jiz existuje
a lze 1éc¢it napriklad nékteré typy (v zavislosti na postize-
ném genu) cystické fibrézy ¢i misni svalové dystrofie.
Je jen otdzkou casu a také intervenci pacientskych orga-
nizaci, kdy bude takova lécba dostupnd i pro nase Willi-
ky. O této problematice napsala v srpnu 2022 obsihly
¢lanek predni specialistka v oblasti Williams—Beurenova
syndomu profesorka Beth Kozel z americké Bethesdy.

Co je Williams-Beurenuv syndrom?

Vysvétlovat rodicim a blizkym Willikd, ze jde o genetic-
ky podminénou nemoc, je noseni drivi do lesa. Ale pojd-
me ke korentim. Onemocnéni bylo nezavisle na sobé
popsano dvéma lékari — kardiology Johnem Cyprianem
Phipps Williamsem (1961) a Aloisem Josefem Beurenem
(1962). Jeho geneticka povaha byla objevena v roce 1993:
jde o tzv. mikrodeleci (chybéni malého tiseku) na chro-
mosomu 7, konkrétné v oblasti 7q11.23. K tomu dochazi
pri vzniku zérodec¢né bunky — vajicka nebo spermie, coz
jsou bunky, které maji poloviéni pocet chromozomu —
23, aby po splynuti (oplozeni vajicka) mél zarodek plny
pocet 46 chromozomu. K redukei poctu chromozomu do-
chazi pri zvlastnim, redukénim déleni (meibze) a prave
pri ném se nezkopiruje 25—27 gent ze 7. chromozomu.

Willik tak dostane od jednoho rodi¢e netplny sedmy
chromozom, od druhého cely. To je dobré si zapamatovat
k tomu, az budeme probirat inovativni terapeutické moz-
nosti. Nékteri badatelé dokonce uvadéji, ze na velmi va-
riabilnich projevech u pacientd s Williams—Beurenovym
syndromem (WS) se podili skute¢nost, zda ten ,zkraceny”
chromozom pochézi od matky, nebo od otce. Dikazy, jako
u mnoha vzdcnych onemocnéni pro maly pocet pacient
podrobenych zkoumaéni, chybéji.

Proé je kazdy Willik jiny?

Hlavni poruchu predstavuje chybéni genu ELN, podle
néhoz se v bunkach vyrabi elastin. Ten je soucdsti témeér
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vsech tkani, kterym propujcuje jak pruznost, tak pev-
nost. Vytvari elastickou a pevnou sit vlaken, ktera
zarucuje cévam, kuazi, vazivu schopnost se roztahnout
a zase smrstit. Cévam jeho chybéni zptsobuje zazeni,
ktzi zase vyssi elasticitu. ELN pravdépodobné také
zodpovida za charakteristicky vzhled, ktery je u vsech
Willika podobny.

O genech transkripénich faktord GTF2I a GTF2IRD1
je zndmo, zZe ovlivnuji intelektudlni schopnosti, socialni
fungovéni a tzkost. Uvazuje se i 0 tom, Zze mohou mit
souvislost i s poruchou autistického spektra (ASD),
poruchou pozornosti s hyperaktivitou (ADHD).

Je velmi pravdépodobné, ze kazdému individualnimu
Williku nemusi chybét vsech 25-27 genu. Zda se, zZe
rozhodujici jsou pravé ty jmenované, zejména ELN,
ktery je zodpovédny za srde¢né—cévni postizeni a jeho
chybéni vede k tomu, ze 80-85 % pacientti ma srdecné-
cévni onemocnéni. Na rtznorodosti projevi se podili
i ovlivnéni gent prostredim (epigenetické zmény, me-
tylace DNA) i vliv strevnich bakterii (mikrobiom).

Kam sméruje vyvoj diagnostiky a genetiky vu-
bec?

Zékladni metodou, kterda se standardné pouziva pro
prukaz mikrodelece je tzv. fluorescencni in situ hybri-
dizace (FISH), jejiz princip spo¢iva v prukazu navaza-
né komplementarni DNA (nositelka genetické informa-
ce v chromozomech), ktera je oznacena fluoreskujici
latkou na specifické misto chromozomu. Existuji i dalsi
(napriklad MPLA, CMA), jejichz popis presahuje ra-
mec tohoto sdéleni,
PCR (viz déle).

ale vétsinou vyuzivaji zékladni

Za poslednich 30 let doslo k nékolika prilomovym obje-
vum v oblasti lidské genetiky. Jak neddvno uvedl pred-
ni cesky genetik profesor Milan Macek: ,V roce 1993,
tedy presné pred 30 lety dostal Kary Mullis Nobelovu
cenu za objev metody PCR (polymerdzovd retézouvd re-
akce), kterd je zdkladem molekuldrni genetiky a geno-



miky do dnesnich dnii. Nevdhdm uvést, Ze PCR skutecné
znamenala doslova revoluci v analyze lidského genomu.
K dalsim milnikiim patri precteni vétsiny lidského genomu,
zavedeni metod sekvenace nové generace a cilenou editaci
genomu metodou CRISPR/Cas9.“

PCR se nepouziva jen v genetice, uplatnuje se i v diagnos-
tice treba infekénich onemocnéni nebo onkologii. Jejim
principem je laboratorni pomnozeni sledovaného useku
nukleové kyseliny (DNA, RNA) a rozpoznani charakteris-
tického znaku pomoci primeru (,,vzornicku®).

Sekvenace nové generace umoznuje ,precist® libovolné
misto genomu i cely genom. Jeji rozsiteni by pak umozno-
valo diagnostiku WS, aniz by 1ékar tuto poruchu pomyslel.
Cilenou editaci genomu metodou CRISPR/Cas9 takirka
doslova popisuje ,,vystrihni a vlep“.

Vratme se k profesorce Beth Kozel, kterda ve svém c¢lanku
pise, ze novéjsi technologie, jako je software pro rozpozna-
vani obli¢eje, pomohou zlepsit diferencidlni diagnostiku.
Pak muze byt doporuceno dalsi testovani.

Kdyz existuje genova terapie pro cystickou fibrézu
a jina vzacna geneticky podminéna onemocnéni,
pro¢ nemame lé¢bu WS?

Zatim lékari ovlivnuji priznaky WS, jako jsou srdecné-
cévni onemocnéni, uzkost a metabolické odchylky léky,
které byly vyvinuty pro béznou populaci. Neni vsak jasné,
zda je mechanismus konkrétniho priznaku u WS stejny.
Napriklad je k dispozici nékolik trid 1€kt proti vysokému
krevnimu tlaku, které mohou snizit krevni tlak u vétsiny
jedinci s WS. Cileni téchto 1ékti vSak neni zaloZeno na
specifickém mechanismu u WS a chybi forméalni studie
0 tom, které 1éky jsou nejlepsi pro terapii pacientt s WS.

Problémem vsech vzacnych onemocnéni je fakt, Ze jsou
vzacné. Proto je obtizné , posbirat” dostateény pocet pacien-
tQ, aby bylo mozné usporadat dobrou klinickou studii, kte-
ra by hodnotila G¢inky jak stavajicich, tak budoucich 1ékt
pro WS.

Profesorka Beth Kozel je vsak optimistka a navrhuje bu-
douci Gc¢inné lé¢ebné strategie, které zasluhuji prozkouma-
ni. Jde predevsim o zaméreni na geny nebo genové produk-
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ty samotné (jiz zminénou metodu CRISPR/Cas9)
a cileni na funkéni drahy.

Na rozdil od nemoci podminénych jednim genem vsak
u mikrodelecnich poruch, jako je WS, predstavuje vy-
zvu velky pocet gent, které je nutné ovlivnit. Je zapo-
trebi presné identifikovat ty geny, které nejvice ovliv-
nuji zdravotni stav pacientt s WS. Jako prvni v radé se
nabizi gen pro elastin (ELN) a jeho regulaéni drahy,
napriklad blokddy mikroRNA, které ve zvitecim mode-
lu dokézaly zabranit vzniku zuzeni aorty. Tyto mikroR-
NA vsak ovliviuji vice déju a jejich blokdda muze vést
ke komplikacim.

Dalsim nadéjnym postupem je posileni funkce
nzdravého, celého“ 7. chromozomu. Nastup tkanového
inzenyrstvi a metod vyuzivajici indukované kmenové

bunky (iPSC) prindsi nové nadéje i v 1é¢bé WS.

WS je natolik vzécny, ze je pro vétsinu lékarta, védcu
a vyzkumnikt neznamy. Od doby, kdy byl WS pavodné
popséan, doslo k pokroku v chapani slozitosti a ménici se
povahy projevi 1 mechanismt, které vedou k urcitym
priznaktm. Jsou navrzeny i nadéjné intervence. Presto
zustavd mnoho nezodpovézenych otdzek. Je zapotiebi
vytvorit velké mezindrodni konsorcium, které bude
shromazdovat standardizovand data zamérend na nej-
dulezitéjsi otdazky u WS a bude zprostredkovavat jejich
sdileni.

Zdroj:

Beth A. Kozel, et al. Williams syndrome. Nat Rev Dis
Primers.: 7(1): 42. doi:10.1038/s41572-021-00276-z.

MUDr. Marta Siméinkova

(babicka nedavno diagnostikované divky s WS, 1ékarka
s atestaci z pediatrie, odbornd medicinské redaktorka
v Medical Tribune CZ zajimajici se zejména o vzacna
onemocnéni).

Fotografie pochdzeji z kvétnové ,bublinkové” kampané
poradané u prilezitosti Dne Williamsova syndromu.
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Aktivity nasich ¢lenu: Ivan Hospodar

Ivan Hospoddr, tatinek pétiletého Filipa, se s entuzias-
mem sobé vlastnim pustil do nékolika projektii, které jsou
mu blizké s ohledem na jeho profesni zaméreni ¢i osobni

nastaveni. Pozddali jsme ho, aby nam o nich napsal vice
a ziskal tak prip. dalsi podporu ze strany rodicii ¢i nasich
priznivci. Pokud Vds tedy cokoliv z niZe uvedeného zauj-
me, piste prosim Ivanovi na tento e-mail: ivanhospo-
dar@gmail.com.

Byl jsem osloven, abych se podélil o projekty, na kterych
pracuji, coz jsem s potésenim prijal. Zde jsou tedy nékteré
Z nich.

1. Mobilni aplikace

V ramci predmétu Zaklady softwarového inzenyrstvi Za-
padoceské Univerzity pod vedenim doc. Moucka jsem za-
dal dvé razné zadéani pro vyvoj mobilni aplikace vyuzitel-
né pro Williky nebo dalsi zédky se specialnimi potirebami.
Ke spolupraci jsou prizvani externisté, kteri vytvori zada-
ni a nasledné na projektu spolupracuji z pozice zakaznika
(technicky jej vede cvicici daného predmétu). Vysledkem
je prototyp aplikace, ktery je mozny vyzkouset a prezento-
vat. Ve vsech pripadech se jednalo o aplikaci pro Android,
ktery je rozsirenéjsi a tim i dostupnéjsi.

U aplikaci hleddm partnera - bud na strané bud poptav-
ky (napr. prace s cilovou skupinou) nebo na strané vyvoje
aplikaci (zdjem uvést komercni verzi aplikace, ktera by se
tak dostala k sirsimu poli uzivatel).
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a. Language teacher

Jedn4 se o aplikaci, kterd propojuje uceni (a testovani)
slov oznacujicich nejcastéjsi bézné predméty v domac-
nosti / tridé s témito samotnymi predméty. Dite/
uzivatel se sezndmi s ndzvem i popisem daného pred-
métu, u kterého je fyzicky pritomno (a vnima jej).
K aplikaci jsou nalepky s QR kédy, kterymi se polepi
realné predmeéty ve tridé / v domacnosti a déti je mohou
precist / slyset u daného predmétu. Naopak pfti testova-
ni mohou déti jit do prostoru hledat dany predmeét,
a kdyz je najdou, tak zndmy prostor prostrednictvim
aplikace najednou "promluvi". QR kédy jsou optimali-
zované pro snadny tisk na bézné kancelarské néalepky.

Aplikace zatim obsahuje 40 slov v 6 jazycich (CJ, Ad,
NJ, FJ, SJ, UJ) a kromé uleni je tam také uzitetnd
funkce zkouseni - kdy je nutné najit ndhodné vybrané
slovo/predmét v prostoru.

Aplikace je urcena:

+ détem MS pii rozsirovani slovni zdsoby;

» détem MS, ZS - pri uceni se cizich slov;

* cizincum v CR pro uc¢eni se CdJ;

+ détem / osobdm se specidlnimi vzdélavacimi potreba-
mi.

b. Logobox

Dle doporuceni ergoterapeutky byl vytvoren "klon"
puvodni aplikace. Aplikace obsahuje 20 slov predméta,
které muze ergoterapeut vyuzit ve své praci, pripadné
si je prinést v krabici (,proto box“), QR kédy se nalepi
nebo pripevni stitkem k predmétum. Zde byly poneché-
ny pouze 4 jazyky (CJ, AJ, NJ, UJ), jinak je funkciona-
lita stejna.

Na obé aplikace byla dobra odezva, Willici i jejich sou-
rozenci si je mohli na jednom z pravidelnych setkani
vyzkouset. Ukazuje se jako vhodnd pro déti s ADHD,
kdy pravé prace v prostoru je vnimana jako vyhoda.



c. Motiappka

Taktéz se jedna o prototyp aplikace pro Android s mottem
pro malé "zavislaky", dovolim si Fici ze, "ze zavislaka déla
premianty".

Podstatou aplikace je, ze v ni rodice nastavi interval, ve
kterém se zobrazuje "otravny odkaz" na splnéni ukold, aby
dité mohlo i naddle pouzivat mobilni telefon nebo tablet.
Pro jejich Gspésné zvladnuti je potieba zvladnout tii ze Ctyr
ukolu. Byly vytvoreny 3 typy (barvy, matematika, anglicti-
na) a 4 stupné obtiznosti - od predskolniho véku po cca
4. tridu. Pro nerusené pouzivani telefonu je potireba resit
zadané ukoly opakované.

2. Nabidka zadani pro studijni prace pro studenty
specialni pedagogiky a détské psychologie

Mam nékolik ndvrht pro studenty/studentky specidlni pe-
dagogiky, pripadné détské psychologie pro své prace. Pokud
by projevili zdjem, mohu nabidnout i podporu formou exter-
niho konzultanta.

a. Porovnani aplikaci pro rozvoj reci

Na trhu je rada aplikaci, které ruznou pomaéahaji rozvijet
rec, nicméneé je obtizné se v nich zorientovat.

Zadani:

* Vybrat nékolik aplikaci, vhodnych pro déti se specidlnimi
vzdélavacimi potirebami, které potrebuji systematicky pra-
covat na svém recovém projevu.

* Jedna z aplikaci by byla i vyse zminén prototyp — Lan-
guage Teacher.

* Tyto aplikace na vhodné skupiné déti vyzkouset a vyhod-
notit vysledky véetné mozného doporuceni, ktera aplikace
je pro které déti vhodna.

b. Pamlskovy hlavolam

Pri terapii déti je zdkladnim kritériem tuspéchu ziskani
motivace k urcité Cinnosti. Zijem a nadseni vyvolavaji
u mensich déti hlavolamy, které v sobé obsahuji odménu,
kterd se odkryje po vylusténi (tento zpusob vyuky formou
pamlskt se pouziva u pst). Motivaci by nemuselo byt pouze
jidlo (pamlsky), ale treba i malé hracky (cécka, lego apod.)

Zadani:

+ Idedlni by byl upgrade dostupnych pamlskovych psich
hlavolamt pro détské resitele (pripadné i dospélé s néja-
kym postizenim) s meénitelnym nastavenim reseni nebo
obtiZnosti.

* Toto ménitelné nastaveni by mohlo byt jak mechanické
(posunem, kédem na spodni c¢asti) nebo elektronické - bud
na hlavolamu samotném, nebo napr. prostrednictvim ko-
munikace s mobilem (plus nutné ovladaci aplikace).

* Zadanim by mohl byt funkéni prototyp nebo pripadné
virtualni navrh k tisku.
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c. Vyuziti rozsifené hry Minecraft pripadné jiné
podobné k tréninku/rozvoji, prip. jina obdobna
hra

Minecraft je Siroce rozsitenda hra, kterd umoznuje
vytvaret témér neomezené prostory a kombinace pri
tvorbé jak staveb, predméta a tkola. V jisté forme je
mozné definovat prostredi, pravidla a zadani. Tato
hra ma i platformu (verzi) uréenou ke vzdélavani —
tzv. Minecraft Education, kterd umoznuje vytvorit
upravené prostredi, které se vyuzije ve vyuce. Takto
jiz byly vytvoreny ulohy minimélné pro chemii, IT
a cizi jazyky. Dosud jsem nezaznamenal, ze by byla
pouzita lidi se specidlnimi vzdéldvacimi potrebami.

Zadani:

* Vytvorit prostredi, které by vyzadovalo splnéni né-
jakého tkolu, ktery by byl bud logicky, kombinac¢né
nebo i motoricky “vyzvou” - pro riznou uroven mlad-
sich déti nebo déti s postizenim.

* Jeho splnéni by bylo podpoireno navodem, ktery by
byl obsazen primo v daném prostiedi - napt. za sklem
by byly rozestavéné ruzné faze a pri postupu by je
hrac replikoval.

* Vysledek by byl néjakym zpusobem motivaéni -
naptr. nové vytvoreny objekt by se pohnul, zménil
barvu, vybouchl apod.

» Pavodni nastaveni by mélo byt replikovatelné, aby
po vyreseni mohl dalsi uzivatel opét zacit.

3. Specialni zdravotni péée pro Williky

V Ceské republice neni zatim dostupna specializova-
na 1écba pro Williamstv syndrom a v nejblizsim obdo-
bi pravdépodobné nebude ani zrizena. Jelikoz se ale
jedna o komplexnéjsi onemocnéni, vyzaduje od lékaru
a terapeutli nutnou pripravu.

Pro stavajici ¢leny 1 nové diagnostikované Williky
jsem se rozhodl vytvorit databazi specialistt, kteri jiz
meéli s néjakym clovékem s Williamsovym syndromem
co do ¢inéni - znaji specifika péce o lidi s Williamso-
vym syndromem a uméji s nimi spolupracovat. Poza-
dal jsem proto ¢leny spolku Willik, aby se podélili
o0 informaci, které specializované lékare a terapeuty
navstévuji.

7 94 pecujicich jich zatim odpovédélo 24. Z vyplnénym
dotaznikt bylo identifikovdno 14 poskytovatela péce,
kteri 1éc¢ili alespon 2 osoby s WS, kromé nich jsme
ziskali kontakty na dalsich 161 specialistd, které méli
v péci jednu osobu s WS. Interni (tj. neverejnd) data-
béaze informaci bude slouzit pro potreby rodin a pecu-
jicich, radi bychom do budoucna navazali s jednotlivy-
mi specialisty blizsi spolupréci.

Pokud nékdo z willikovské komunity dosud neodpoveé-
dél a chtél by, necht mé prosim kontaktuje na vyse
uvedeném e-mailu.

Ivan Hospodar, ivanhospodar@gmail.com



Frantisek Haba a brazilsti Willici

Brazilskou asociaci pro Williamstv syndrom a jejich
¢leny sleduji na Facebooku jiz mnoho let, ale az v zari
2023 se mi podarilo navstivit je v jejich sidle v Sao Paulu
béhem mého pobytu v Brazilii. Prvni den v tomto dva-
nacti milionovém mésté jsem vénoval veletrhu z mého
pracovniho oboru a hned den nésledujici jsem vyrazil
nasdvat atmosféru c¢tvrti s luxusnimi mradkodrapy
i svépomoci postavenymi domecky pod nimi. Jako neza-
visly cestovatel jsem nepldnoval cestu a nespéchal do
cile, a tak jsme po nékolika hodinach touldni nasel
s pomoci aplikace mapy.cz dam, ve kterém sidli ABSW -
Associacao Brasileira da Sindrome de Williams. Byl cely
polepen fotografiemi mistnich Willik, tak jsem poznal,
Ze jsem na spravné adrese.

Po zatukani na dvere jsem byl velmi vrele privitan a to
jak pritomnymi Willliky, tak jejich rodi¢i. Za chvili jsem
mél pocit, ze vSechny zndm uz mnoho let. Ukdzali mi,
kde pracuji, hraji si, ¢tou knihy a obédvaji. Jejich hlavni
praci je tridéni vicek od PET lahvi, ze kterych se v néja-
ké plastikarské firmé vyrabéji plastové misky. Je to nej-
dalezitéjsi zdroj jejich financi. V Brazilii neni tradice
sponzorskych dard od firem. Byli velmi vdééni, ze jsem
projevil zajem koupit si jejich willikovska tricka pro nasi
Sesti¢lennou rodinu a sedmé mi dali jako pozornost.

Volali jsme také pres videohovor nasi Kacence a také
pani Cristiane Daniel, ktera se o mistni organizaci stara,
coz byla tak samoziejma informace, Ze jsem se ob&val
zeptat na podrobnosti. Cristiane slavila ten den naroze-
niny, tak mi vsichni rikali, Ze s nimi musim jet. Na osla-
vu prijizdéli dalsi rodiny a véem jsem musel ukazovat
vanocni foto nasi rodiny a povidat jim o nasem spolku
Willik. Méli obrovsky zajem néco se o nas dozvédét. Nej-
zajimavéjsi byl pro né willikovsky lyzarsky tdbor v ho-
rach, coz pro né bylo nepredstavitelné. Na oslavé se tan-
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cilo, zpivalo, jedli jsme dorty, které misti Willici vyrobili.

Vrcholem oslavy bylo zpivani narozeninové pisné
"Parabéns pra voce" na melodii "Hodné stésti zdravi

(Happy Birthday)".

Brazilska spolec¢nost je velmi pestra a nikdo v ni neni na
prvni pohled cizinec. Zije tam i hodné potomki pristého-
valct z Némecka, kteti byli také pritomni, i kdyz némec-
ky uz nikdo nerozumél. Portugal$tina je univerzalnim
jazykem Brazilie a anglicky umi opravdu maélokdo. Po
par hodinach oslavy jsem nedokazal rozlisovat, kdo
k jaké rase patri. Byl to takovy pocit, jako kdyz si na
prvni pohled nevsimate, kdo méa dlouhé a kdo kratké
vlasy...

Willici se chovali velmi prirozené a nebyli napominéni,
ani nijak omezovani, a to ani pri cesté na metro. Rodi-
¢um jsem rikal, ze se mi libi pFirozenost chovéni jejich
potomku a oni mi rikali, Ze celd brazilska spole¢nost je
velmi liberdlni a tolerantni. Je bézné, Ze Vis nékdo ne-
znamy v dvandcti milionovém mésté oslovi a rekne Vam,
ze o ulici dale se néco déje, nebo ze tam prodavaji ovoce.
Willikovské pratelské chovani nijak nevybocuje z bézné-
ho chovani celé spolecnosti. Tohle je prosté r4j ....

Frantisek Haba
A Fanda pridal i par fakta o brazilskych Willicich:

Brazilska asociace pro Williamsuv syndrom byla zaloze-
na v roce 2002 rodici, kteri se predtim vidali na chod-
bach nemocnic a potrebovali platfomu pro vzijemné
sdileni informaci a setkavani se. Stejné jako nase evrop-
ské organizace i ta brazilskd se podili na vyhledava-
ni a koordinaci odbornika z lékarskych, pedagogickych
a dalsi oboru. Maji vypracované postupy pro podporu
vyzkumu, diplomovych a jinych védeckych praci véetné



ruznych administrativnich dokumentt. Bojuji za inkluzi

a zaclenovani lidi s Willamsovym sysdromem do spolec-

nosti. Organizuji skupinové a indiviuddlni terapie.

Kromé této celobrazilské asociace existuji i asociace jed-

notlivych statt brazilské federace. Mezi ty nejaktivnéjsi

patii spolky ve statech Rio de Jaineiro, Para a Goids, kte-

ré maji i svoje facebookové stranky.

Ve dnech 2.-5.11.2023 se konalo 11. narodni setkani lidi
s WS a 2. mezindrodni v Sao Paulu.

ARCDAAI BV W N DB TN s
www swhrasil arg br

noamerickému vkusu.

Emblémem organizace je népis
ABSW s maly srdickem nad
"W". Casto je k tomuto znaku
jesté priddn maskot, kterym je
chlapecek se saksofonem, jemuz
z nastroje graficky
DNA
ukoncéené symboly ve stylu rare
Maskot odpovida lati-

vychazeji

stylizované Sroubovice

disease.
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ASSOCIAA0 BRASLEIRA DA SINDROME Dt W\u\m\

O Frantiskové navstéve se psalo i na FB profilu bra-
zilské asociace (volny preklad z portugalstiny):

15. zdri se stalo néco neuvéritelného! Navstivil nds
pan Francisco! Pan Francisco Zije v Ceské republice
a je otcem 14leté Katariny, kterd md Williamsiiv
syndrom.

Byl pracovné v Sao Paulu a adresu ABSW nasel na
internetu. Z hotelu na nasi adresu dosel pésky 5 kilo-
metri.

Byl to rusny den, kdy se rozvdzely balicky s jidlem
a déti pripravovaly dort k narozeninovému prekvape-
ni pro Cris Daniel. Pan Francisco se k oslavdm pri-
pojil, se vsemi si povidal a dokonce si zatancil!

V jeho zemi je asi 60 aktivnich lidi s Williamsovym
syndromem, kteri se schdzeji nékolikrdt rocné.

Myslime si, Ze se mu setkdni s nami a veskerd pohos-
tinnost libili. Sezndmil se s vice nez 10 rodinami.
A s radosti si oblékl tricko ABSW! Kdyz se vrdtil
domii, setkal se s nékolika rodinami v Cesku, kterym
vyprdvél o svych zdzZitcich!

Deepl.com



Willikovska spolecenska kronika

Koho se podarilo zachytit objektivem s nasimi Williky letos? Na téhle strance najdete: zpévaka Pokace, prezidenta Petra
Pavla, herecku Veroniku Khek Kubatrovou, zpévdka Richarda Krajéa, zpévacku Olgu Lounovou, muzikanta Ivana Mlad-

ka, herecku Simonu Stasovou, hudebni skupinu Jelen a herce Martina Safaiika.
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Na dalsich zabérech najdete Fabianu Bytyqi (mistryni svéta v boxu) a maratonce Vita Pavlistu, moderatora Daniela Stacha,
herce Terezu Kostkovou a Alese Hamu, biatlonisty Michala Krémare a Ondreje Moravce, houslistu Pavla éporcla, kuchare
a tanecnika Josefa Marsalka, paralympijského plavce Arnosta Petracka, herce Vaclava Koptu, Simonu Vrbickou a Jiti Voj-

ta, bavice Zdenka Izera.
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Tomas v chranéném bydleni

V CHRANENYM BYDLENI V BRNE PISARKACH BYDLIM OD 1. CERVENCE 2023. ZE ZACATKU SE MI TAM NE-
CHTELO, ALE POSTUPNE jSEM SI ZVYKL NA NOVE KOLEGY A ASISTENTY. CELKEM JE NAS 8 KLIENTU
A 6 ASISTENTU, KTER{ SE STRIDAJI: OD 8.00 RANO JE JEDEN ASISTENT A VECER OD 20.00 HODIN JE TAM
DALSI ASISTENT. KROME ASISTENTU MAM NEMECKOU DOBROVOLNICI JMENEM LILA, KTERA MI POMA-
HA, KDYZ NEMUZE ASISTENT.

MAM SVUJ VLASTNI POKOJ, KDE MAM SKRINE, VYHLED VEN, SVOJI VLASTNI POSTEL, NA STENACH MAM
OBRAZKY. SAM SI CHYSTAM SNIDANI, PERU SI, UKLIZIM POD DOHLEDEM ASISTENTU. KDYZ NECO POTRE-
BUJI, TAK MI ASISTENT POMUZE NEBO PORAD{. V TYDNU, KDYZ JE NEKDY NECO POTREBA, TAK SE MNOU
JDE TATINEK. V PRACOVNIM TYDNU MI OBED DOVAZI Z JEDNE SKOLY, ALE SNIDANE A VECERE SI DELA-
ME SAMI. O VIKENDU SI DELAME VSECHNA JIDLA - JAK SNIDANI, TAK OBED A VECERI. V TYDNU MIVAM
UKOLY: NAPRIKLAD ZALEVANI KVETIN NEBO UKLID SVEHO POKOJE, UKLID STOLU, UKLID LINKY A TAK
PODOBNE.

KAZDE PONDELI CHODIM S ASISTENTEM NAKUPOVAT DO TESCA. MAM I DALSI PROGRAM, V PONDEL{ KU-
ZELKY A KAZDY PATEK CHODIM DO TANECNICH DO SOKOLA, KDE SE UCIM RUZNE TANCE. DOMU PRAVI-
DELNE VOLAM, ANEBO JEZDIM, A TO JEDNOU ZA 14 DNI. MAM TO ASI 30 MINUT AUTOBUSEM. DO PRACE
JEZDIM BUD TROLEJBUSEM NEBO TRAMVAJI, ANEBO AUTOBUSEM. V PRACI JSEM ZA 15 MINUT, ALE MU-
SiM SI TO CASOVE UDELAT TAK, ABYCH TO STIHAL. NEKDY MAM DOCELA NASLAPANE DNY. UZ JSEM SI V
CHRANENEM BYDLEN{ NASEL KAMOSE A LiBf SE MI TAM.

Tomas Kratochvil

Chranéné bydleni, ve kterém Tomas nyni je, provozuje Tomas se tuto zpravu dozvédél zacatkem cervna, mél tedy

brnénské Charita. Ta spravuje kromé bydleni také stacio- mésic na piipravu. Toto obdobi pro n&j bylo hodné tézké,

nar, azylovy dim nebo treba domdéci hospic. Tomase jsme
do chréanéného bydleni ptihlasili zhruba pred dvanécti
lety. V té dobé bylo na poradniku okolo 60 uchaze¢t a uz v
té dobé nam rikali, Ze se obvykle uvolni 1-2 mista rocné.
Jako podminka je, Ze uchaze¢ musi navstévovat skolu,
préci nebo socialni zarizeni (napr. stacionar). Pri uvolnéni
mista vyberou 2-3 uchazece, kteri by mohli byt vhodni pro
skupinu, ktera uz v bydleni Zije. Poté probiha vybérové
rizeni, kdy kazdy uchaze¢ stravi v bydleni 2-3 dny. Nésled-
né vyberou, ktery kandidat byl nejvhodnéjsi. Tomas takto
absolvoval 2 vybérova fizeni, prvni pred 10 lety a druhé
letos v kvétnu. V obou pripadech byl na druhém miste.
Vzdy dostal prednost starsi uchaze¢ se starsimi rodici,
nicméné tentokrat si vybrany uchaze¢ v mezicase zajistil
jiné misto.
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bal se a nechtél se odstéhovat. Rodice ho museli stédle
uklidnovat, Ze je to jen na zkousku, ze tam byt nemusi,
kdyz se mu tam nebude libit. Tomasovi se tam vsak zali-
bilo okamzité a kdyz mu po trech mésicich nabidli pro-
dlouzeni, samozrejmé zustal. Pro néas je to s ohledem do
budoucna velkéa uleva - ze o né&j bude postarano, kdyby se
nékomu z nas néco stalo. Tato sluzba je hrazena podle
miry asistence, kterou Tomas potrebuje. Nicméné vzdy
mu zUstdva uréité procento z vyplaty/dichodu, aby si
mohl koupit, co chce nebo potiebuje. Posledni podminkou
je, ze maximalné 90 noci muze stravit mimo bydleni, ji-
nak nds muze navstévovat, jak chce. To stejné plati i pro
nés. Jezdi za ndmi hlavné o vikendu, pres tyden je dopo-
ledne v préci a odpoledne ma pomérné pestry program.

Lenka Hrnéirova, sestra



Pavel ma novou praci

Pavel Jendele pracoval 10 let v Kentacky Fried
Chicken, tuhle préaci si kdysi nasel ve spolupraci
se sluzbou Podporované zaméstnavani neziskové
organizace FOSA.

Pavel ale citil potrebu se profesné posunout dal,
a tak se mu béhem druhé spoluprace s FOSOU
podarilo najit praci podle svych predstav. Od dub-
na 2023 nastoupil na pozici pomocné sily v kuchy-
ni Ministerstva vnitra. Prace se mu libi a je spoko-
jeny i se svymi novymi kolegy.

(zdroj: FB Fosa)
A co rik4 o své nové praci sam Pavel:

Co v prdci délam? Podle potreby jsem nejéastéji na
masné, kde délame vsechno kolem masa, hlavné
krdjeni pldatku (hovézi, veprové, kureci, kriiti maso
a také jatra). Hodné krdjim maso a obcas také
délam minutky nebo omdcky. Obcas je potireba
i semlit maso nebo také udélat strouhanku, i stu-
dené saldaty obcas délam. Nekdy jsem na myti bilé-
ho nddobi, to kdyz nékdo chybi. Prdce je hodné,
kazdy den, kdyZ prijdu, tak uz mdm prdci od ku-
chari pripravenou. Nejradéji jsem po druhé hodi-
né, to je uz po obédech a jaé mam volno. V prdci se
mi libi.

Pavel Jendele

Quido bude kucharem

J4 jsem Quido Zidek, mam 16 let, bydlim ve Frydlanté nad
Ostravici, v Malenovicich. Mam ¢tyri sourozence: Matildu,
Augustina, Matéje a Dorotku. Tento rok jsem skoncil zdklad-
ni $kolu ve Frydlanté nad Ostravici a budu se ucit kucharem
ve Frydku-Mistku. Budu tam jezdit vlakem nebo autobusem,
sédm, to zvladnu. Kuchate jsem si vybral proto, abych mohl
varit v kuchyni, v restauracich a na raznych akcich. Uz
umim uvarit pudink, rizoto, lasagne, bolonské spagety, poliv-
ku a rizky. Chci se naucit varit maso v pomalym hrnci. Co
budu délat o prazdninach? Pojedu do Londyna za brachou
Augustinem, na tdbor s Willlkama na Uborsko, na tdbor
s turistdkem a jesté mozna pujdu na brigadu délat uklizec-
ku.

Quido

Quido nastoupil v za¥i na Stredni skola remesel ve Frydku-
Mistku, na trilety uc¢ebni obor typu E Stravovaci a ubytovaci
sluzy. Do skoly jezdi sam, kousek od domu méa zastavku au-
tobusu, ve Frydlanté nad Ostravici prestupuje na vlak a jede
15 minut vlakem do Frydku-Mistku a pak asi jesté 15-20
minut pésky. Kdyz mé praxi, tak vstava v 5 hodin rano
a musi se sdm vypravit, udélat si snidani, pripravit véci
a vsechno stihnout. Ve tridé je asi 14 déti, na praxi se déli na
polovinu, Quida to tam bavi.
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Novinky u Willika
Markéta

Markétka je usmévava jedendctileta slecna (mentélni vék cca 5 let). V zari nastu-
puje jiz do 5. tiidy ZS specidlni. Ve $kole je velmi spokojend. Cte nékolik slabik ve
spojeni s obrazky, podle predlohy se podepise tiskacim pismem. Rozezna ¢isla do
10. Se s¢itdanim a od¢itanim velmi bojujeme. M4 rada hudebni vychovu a pracovni
¢innosti. Je upovidan4, rec je vSak $patné srozumiteln4.

Stale je sledovana na kardiologii pro nedomykavost mitralni chlopné. Od cervna
mame nové dg PAS a dioptrické bryle. S jejich nosenim val¢ime, stejné jako s novou
Gasti satniku, podprsenkou:-). Prestoze mé rada svij stereotyp v ¢innostech 1 jidle,
zvladla letos jiz sedmou leteckou dovolenou k moti i vyjezd do skoly prirody ¢i pri-
méstsky tabor. Nejvice asi bojujeme s neustdlym ujistovanim se, Ze se stane to, co se
stat ma. Maminka prijde po obédé, pujde na prochdzku hledat broucky (tato zaliba
stéle trv4), bude na tabletu sledovat ohnostroje, krampusaky a véelku Maju... Také
nedspésné hleddme zubare. Vyména prvnich zubu za stdly chrup asi bude potiz.
Prvni zoubky stdle drzi a druhé jiz také narostly. Osetfeni je navic velmi tézké.
Markétka u vsech 1ékarskych tkont poradné vyvadi.

Mnoho ¢asu travi s Albi tuzkou. Naposlouchala tak mnoho informaci o dinosaurech, svétové fauné a flore. Vse prokla-
d4 anglickymi vyrazy typu [6 maj gos].

Pravidelné kazdy tyden jezdime na ergoterapii do Jirkova a na hipoterapii do Mostu. Také chodi na pravidelné rehabi-
litaéni plavani. Pro velkou zalibu v kockach jsme poridili domt dvé kocicky. Markétka je takovy nas tvrdohlavy smi-
Sek. Velmi rychle si svou bezprostrednosti a milou povahou vSechny ziska. Je to nase zlaticko.

Lucie Husdkov4, maminka

Dopis od Martina




Den Williamsova syndromu: 7.11.23
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Dne 7.11.23 jsme oslavili mimoradny Den Williamsova syndromu. Pro¢ 7.11.23? Protoze stejné oznaceni ma mikrodelece
Williamsova syndromu - na sedmém chromozému, v oblasti 7q11.23. Takova shoda nastane jen jednou v historii! Infor-
maci o Dni Williamsova syndromu se poda¥ilo protladit i do veFejnopravnich sdélovacich prostredki - v Ceském rozhlase
0 ni promluvila ve vysilani Ranni Dvojky moderatorka Regina Kvétonova. Slovenska spolec¢nost zase pronikla do televize
TAS3, kde o Zivoté s Williamsovym syndromem krésné promluvili Adam Martinec a jeho maminka Katarina.
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Alzbéta

Bety byly tti roky, kdyz ji psycholozka doporucila na genetické vysetieni pro psychomo-

torické opozdéni. Genetika potvrdila diagnézu a my jsme zacali obihat riizné specialisty.
Zustal ndm ,pouze” kardiolog na aortdlni stenézu, kterd ji zatim nijak neomezuje, oéni
1ékar a ortoped. V 6 letech jsme zacali chodit na endokrinologii pro pred¢asnou pubertu
(rast prsou, prvni menstruace v 9,5 letech).

Bétce je 14 let, chodi do specidlni skoly a m4 individuélni vzdélavani a svou osobni asis-
tentku. Ve 13 letech méla kontrolni psychologické vysetreni se zavérem stredné tézké
az tézké mentdlni retardace. Naucila se psat tiskacim pismem, ¢ist s ¢astecnym porozu-
ménim. Matematika a logické uvazovani - pdsmo tézké mentdlni retardace. Bety mluvi
v kratkych vétach. V ¢em exceluje - ma obrovsky repertoar pisnicek. Chodime na dlouhé
prochazky kazdy den, protoze jizda na kole ¢i jakakoliv jin4 sportovni aktivita jde mimo
ni. Boji se psiho stékéni az do tzkosti. Co Bétce zustalo od détstvi - spise se orientuje na

dospélé nez na déti. Alzbétka je klidnd, usmévava slecna, co ma rada pisnic¢ky, kyselé

okurky, houpacky a pocitac.

Pavla Koskov4, maminka

Milan

Mildovi je 16 let. Ma rad zviratka. Doma ho hlid4 velky bernardyn a maly joksir.
Mildu ale nejvic ze vseho bavi Jodo, na kterém se uci podle videa rtizné triky.

Také se umi zabavit sestavovanim Rubikovy kostky. Takovou pyramidu slozi za
chvilku. Venku si rdad kope s mi¢udou a ve $kole se zas rad probéhne v atletickém
krouzku.

Eva Diblikov4, maminka
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Prvnich sto podzimnich kilometrta pro Willika

Hezky pésky je facebookova skupina lidi, kteri radi

chodi pésky a jesté radéji se v tom navzajem povzbuzuji
a hecuji. Porddaji napriklad pravidelné mési¢ni vyzvy
Vv poctu nachozenych kilometrti a nékolikrat roéné také
chodecké charitativni akce ve prospéch néjaké bohulibé
organizace.

Do letosni vyzvy Prvnich podzimnich 100 km prihlésila
Willika Linda Ttimovd, maminka Tomése s Williamso-
vym syndromem. A podarilo se, spolek Willik byl vy-
bran! Jak cela akce fungovala? Zijemce si v e-shopu
objednal drevénou medaili s logem akce a logem spolku
Willik. Prvni podzimni den, tj. 23. 09. 2023, se vse spus-
tilo, kazdy chodec si sam pocital kroky a kilometry
(krokomér, chytré hodinky, aplikace v telefonu) a sdm
si udaval tempo. Po splnéni vykonu si pak na zadni
stranu medaile zaznamenal datum, ke kterému vzdale-
nost zdolal a na FB strance udalosti dosazeni cile ohla-
sil.

Akci jsme pojali jako zpusob, jak zvysit povédomi o nasi
vzacné diagndze. Kazdy ucastnik vyzvy dostal kromeé
medaile s logem 1 letdak o Williamsové syndromu a spol-
ku Willik, aby mél predstavu, koho svym pohybem pod-
poruje. Sdilenim pokroki na FB se pak informace
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0 Willikovi dostala i1 k dalsim lidem (FB skupina Hez-
ky pésky méa aktualné kolem 5000 lidi), v dobé konani
akce jsme zaznamenali velky ndrast pristupti na we-
bu i na FB profilu Willika. Diky spole¢né snaze o pro-
pagaci se nakonec do vyzvy zapojilo rekordnich 250
lidi, dalsi zhruba stejny pocet se zucastnil bez zakou-
peni medaile. Willik ziskal celkem 25% z vytézku
prodeje medaili, tj. 14 865 Ké. Tyto finanéni prostied-
ky vyuzijeme na tdbor pro déti a mladé lidi
s Williamsovym syndromem a jejich sourozence, kte-
ry se bude konat o prazdninach na Sumavs.

Myslim, Ze spojovat pohyb s charitou je skvély napad,
jsme moc radi, ze jsme se mohli na jeden mésic stat
¢leny komunity Hezky pésky (a je nutné zduraznit, ze
nékteri z nasich ¢lent se zapojili opravdu aktivné
a svych sto podzimnich kilometr poctivé odchodili).
Dékujeme panu Michalovi Vitaskovi, ktery za komu-
nitou Hezky pésky stoji, za to, ze se do podobnych
akei pousti a Lindé Tamové za napad a jeho prosaze-

ni.
Vice informaci tady: https://www.facebook.com/
groups/hezkypesky

(-hk-)
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Od zalozeni spolku (pavodné obéanského sdruzeni) Willik
letos uplynulo jiz sedmnéct let. Nase spolecenstvi se po-
malu ale jisté blizi k dospélosti. Podarilo se nam (snad)
projit tskalim détskych nemoci a nyni je na ¢ase zamys-
let se nad tim, v ¢em jsme uspéli a na ¢em bychom méli
jesté zapracovat.

Dari se ndm ziskavat nové ¢leny - z ptivodnich sesti rodin
aktualné spolupracujeme témeér se stovkou rodin z celé
CR i ze zahrani¢ni (Ceské rodiny s détmi s WS 2ij{ napii-
klad v Lucembursku, Némecku, Velka Britanii, ¢i v Bel-
gii). Jsme radi, ze tim, co délame, oslovujeme nové rodi-
ny, zaroven to s sebou ale nese 1 tskali - je stale naroc¢né;j-
§i najit dostate¢né velka zarizeni, kde by se dala uspora-
dat setkani, je tézké takova setkdni financovat a také
pripravit program, ktery by zaujal vsechny. Pobyty s 25
rodinami, které jsme si vyzkouseli v letosnim roce, jsou
asi maximem, které je mozné s velkym nasazenim Vy-
konné rady a spolupracujicich rodi¢t jesté zvladnout
(velké diky vsem!). Pokud by se nékdo ze stavajicich ¢éi
novych rodi¢a chtél vice zapojit, pomahat pripravovat
program, oslovovat dobrovolniky a hlavné - shanét fi-
nancni prostredky, budeme moc radi.

Druhou oblasti, kde jsme uz néjakych pokroku docilili,
ale kde néds jesté spousta prace cek4, je spoluprace s od-
borniky. V uplynulych letech jsme se snazili prelozit
a vydat v cestiné zdkladni literaturu o WS, oslovovali
jsme specialisty (pediatry, specialni pedagogy), spolupra-
cujeme se studenty, stéle jesté ale chybi néjaka organizo-
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vanejsi odborna podpora. S novou c¢lenkou Willika,
MUDr. Martou Siméinkovou (Iékaika s atestaci z pediat-
rie, odbornd medicinska redaktorka v Medical Tribune
CZ a zaroven babicka trileté Hannah s WS) a s MUDr.
Wandou Urbanovou se chceme pravé vrhnout timto
smérem - zapojit se do tvorby guidelines pro Williamsuv
syndrom, které vznikaji pod patronaci ERN ITHACA,
upravit doporucené postupy pro cCeské prostredi, vice
upozornovat na WS v odborném tisku formou osvéto-
vych ¢lankt. Chceme oslovit odborniky z obort, které
jsou pro nasi diagnézu dulezité (pediatr /prakticky lékar
pro dospélé, kardiolog, ortodontista, nefrolog, endokrino-
log, genetik, ortoped, anesteziolog, gastroenterolog, fyzi-
oterapeut, psycholog, psychiatr a dalsi) a vytvorit funkc-
ni lékarsky board pro WS, do budoucna iniciovat treba
i vznik specializovaného akreditovaného centra pro Wil-
liamsuv syndrom. Jsou to plany ambiciézni, dlouhodobé,
drzme si palce.

Co se nam ale myslim podatilo - a jsem za to velmi vdéc-
na - je vytvoreni komunity kolem spolku Willik. Spojuje
nés nejen diagndza nasich déti, ale i pratelstvi, spolecné
zazitky, prozité strasti, spoleény zajem. Jsme spolu radi,
dokazeme spolu vyjit, komunikovat i neprijemné véci,
navzijem si poradit, sdilet své zkusenosti i nabidnout
pomoc. Pritahli jsme si k sobé i dalsi lidi - dobrovolniky,
kamardady, dalsi rodiny, kterym je s ndmi fajn. Vim, ze
takovéto spole¢enstvi muze byt kiehké a je snadné néco
pokazit, vérim ale, ze nam to jesté par (desitek) let vydr-
7i:-) Diky za to vdm vSem.

Pristi rok médme moznost se potkat pri mnoha prilezitos-
tech, zapiste si tedy do kalendara:

e 1.-3.12.2023 - adventni vikend maminek v Olomouci;
e 0.12.2023 - Mikulésska besidka v Liboci u Pislu;

e 16.12. 2023 - Moravsky Mikuld$s v centru volného
¢asu U ROSNICKY - Malenovice u Frydlantu nad
Ostravici;

e 6.1.-13.1.2024 - lyzak na Lipné;

e 10.5.-13.5.2024 - jarni vikend v Blansku;

e 13.6.-16.6.2024 - cyklovikend tatinkd na jihu Cech;

e 13.-17.7.2024 - tatinkovsky tabor v Orlickych horach;
e 27.7.-10.8.2024 - letni détsky tdbor v Uborsku;

e 23.-30.8.2024 - ¢esko-slovensky pobyt v Radéjove;

e 19.9.-22.9.2024 - podzimni pobyt v Pluhové Zd4ru;

e 4.-6.10.2024 - vinny sklipek na Moravé pro rodice.

Krom toho plati kazdé prvni ttery v mésici ZOOM pro
déti, prilezitostné moznd i néjaké online seminare a

online setkani rodict.

Tésim se na setkani s Vami i na dalsi spoleéné zazitky
Vv roce 2024!

Hanka Kubikova



Podékovani

Dékujeme Czech stand at Bazar International a specialné pani Jari Kroupa, za vytézek
Mezinaro¢niho bazaru ve vysi 8000 euro, ktery byl vyuzit na jarnim setkani v Blansku
a na podzimnim setkéni v Pluhové Zd4ru (podpora rodin, zaplaceni odborného programu,
ubytovani a strava dobrovolniki). Za pravidelnou i jednorazovou finanéni podporu dékuje-
me: Miroslavu Bradnovi, Lumiru Kunzovi, Jakubu Adamovi, MUDr. Vladimire Zd4anské

(Ambulance détské kardiologie Liberec), Petru Ehrenbergerovi, rodiné Wellens, Milené
Kejla Urbanové, Lence Norrisové, Pavle a Jirimu Kozdkovym, firmé Autodily Bélohlavek,
Radce Penazové, Jaromiru Bilavéikovi, Petru Gregorovi, Evé Sosté a Renému Inquortovi, Marté Simtinkové, Mila-
nu Slavickovi a jeho rodiné, Petru Candrovi, Ivanu Hospodarovi, Zdence Pikesové, firmé Schiessl, Hackajlovym,
Dané a Jirimu Klominskych, Martiné Dédickové, Petru Hradskému, Jitce a Fredovi Krzemienovym, Radkovi Cu-
covi, Jifimu Jurankovi, MUDr. Jifimu Vortelovi, Marku Mahdalovi, Zdenku Ondryédsovi, Vaclavu Bilému, Adamu
Safrankovi, Martiné Polesné, Andree Krpcové, Otovi Potlukovi, Antoninu Pechovi, firmé GRAPE SC, a.s., firmé
REHABILITACE PLUS, s.r.0., UCTO, s.r.o,. Markété Rendlové, Petie Madarové, Zdenku Matousovi, firmé INSIA
VIA, s.r.o., Kamile Bejckové, firmé Wastemat, a Jitimu Jurdnkovi. Dédle véem, kteti ndm zaslali svij dar po uza-
vérce vydani Obéasniku. Dékuji graficce Tereze Kostelnickové za vytvoreni nového willikovského letdku, firmé
Life Support s.r.o. za semindf prvni pomoci, Zité Matousové za seminat o Ergoterapii, panu
Jindrovi Weissovi, Vitku Psenic¢kovi a Ondrovi Krenikovi za tvaréi dilny pro Williky (vsichni
bez naroku na honorar). Deékuji Ing. Borivoji Vagnerovi z Wellness hotelu Frymburk za
sponzorsky dar v podobé volného vstupu do aquaparku Frymburk. Dékuji firmé RTG media

za zvyhodnénou cenu za willikovska trika.

Dékuji Vykonné radé Willika a véem willikovskym rodiciim za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak
Zdenkovi Kratinovi za pevné nervy pri organizaci vsech pobytovych akci Willika a za spolupraci pri vedeni ucet-
nictvi, Lence Jamrichové a jeji rodiné za organizaci dobrovolnikl, za spolupraci pri organizaci letniho tédbora, ob-
jednéani a distribuci tricek, rodiné Pislovych za zajisténi Mikulasské besidky, rodiné Habovych za Gc¢ast na vzdéla-
vani medikt, Wandé Urbanové za velmi vitanou a dtlezitou odbornou pomoc ostatnim, zoom seminéi o zubech
a dast p¥i tvorbé Guidelines, Ivanu Hospodérovi za jeho aktivity v ramci NAPO, CAVO a FEWS, Monice Zidkové
za shanéni sponzorti a asistentl a organizaci moravského Mikuldse, Kristyné Cerné za cvideni pro rodide, Lence
Hrnéitové za jeji aktivity v ramci FEWS, vé. letosniho setkdni v Praze, willikovskym tatinktim za tdbor v Orlic-
kych horach, Olze Krenikové za organizaci lyzarského vycviku Willikd na Lipné, Dne pro Williky v Housove
mlyné, pomoc s tiskem letakt a logistickou podporu na nasich akcich. Bare Wellens dékuji za vyfoceni déti na ka-
lendar a za finanéni podporu z prodeje jejiho vlastniho kalendare na rok 2023. Dékuji nasim dobrovolnicim Hance
Dvordkové a Bare Novotné za usporadani letniho tdbora pro nase déti. Dékuji Martiné Michalové za ucast na
nasich akeich, pomoc p¥i konferenci FEWS v Praze a za kontakt s CAVO. Dékuji véem nasim dobrovolniktim, Mi-
se, Klare, Matildé a mnoha dalsim, ktefi s ndmi jezdi na nase pobyty. Dékuji vsem, kteri prispéli ¢lankem ¢i foto-
grafii do tohoto ¢isla Willikova obc¢asniku a dédle vSem aktivnim a obétavym ¢lenim Willika za jejich préci pro spo-
lek Willik 1 pro nas vSechny. Diky vSem nasim priznivetim, kteri ndm pomahaji a podporuji nés.

Hanka Kubikov4, predsedkyné Vykonné rady spolku

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