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Vážení a milí přátelé a příznivci Willíka, 

Stručný přehled aktivit 2023 - 2024 

• Prosinec 2023 - relaxační adventní víkend mami-

nek v Olomouci 

• Prosinec 2023 - mikulášské besídky v Praze Liboci 

a ve Frýdlantě nad Ostravicí  

• Leden - lyžařský pobyt na Lipně 

• Duben - neúspěšná žádost NF Abakus o grant na 

osamostatňování.  

• Květen - jarní setkání Willíka v Blansku 

• Červen - WS konference v Ženevě s českou účastí 

(Ivan, Monika a Quido) 

• Červen - cyklovíkend tatínků 

• Červenec - tábor tatínků a dětí v Orlických horách 

• Červenec - natáčení dokumentu České televize 

Klíč 

• Červenec a srpen - letní tábor Willíka v Úborsku  

• Srpen - česko-slovensko pobyt v Radějově a natáčení 

pořadu České televize Sousedé 

• Září - podzimní pobyt v Pluhově Žďáru 

• Září - žádost o dotace na ministerstvo zdravotnictví 

a Úřad vlády 

• Říjen - rozhovor s Hanou Kubíkovou v časopise Medicí-

na po promoci 

• Říjen - na ČT2 premiéry dokumentů z cyklu Sousedé 

a Klíč 

• Říjen, listopad - zoomy pro nové i stávající rodiny 

• Listopad - jednodenní podzimní setkání v Chrášťanech 

• Prosinec - víkendový pobyt maminek v Brně 

                                       ( - hk - )  

ani jsem se nenadála a je to opět tady - za pár týdnů nám skončí rok 2024... 

Mimochodem, vstoupili jsme do osmnáctého roku existence našeho spolku - 

letos v létě Willík dosáhl dospělosti! Všimli jste si? Uteklo to, co? Děti, které 

byly v době založení Willíka už na světě, jsou dospělé, mohou volit, mohly 

by vstupovat do manželství a některé z nich právě dostaly svůj první inva-

lidní důchod. No, zrovna to poslední jsme tenkrát úplně neplánovali…  

S tou dospělostí Willíka souvisejí i naše současné aktivity: v nejbližší době 

se chceme více věnovat osamostatňování našich dospívajících dětí, chceme 

připravit je i jejich rodiče na budoucnost, na dobu, kdy se rodiče už nebudou 

moci postarat.  Nechceme zapomínat ale ani na ty nejmenší, i jejich rodiny 

prožívají náročné chvíle - ve školách, u lékařů apod. A koneckonců - i jim to 

nakonec uteče jako voda.  

O tom, co děláme i co plánujeme, si můžete přečíst v tomto čísle Willíkova 

Občasníku.   

Díky za podporu všem rodinám, kamarádům, asistentům, lektorům, sponzo-

rům a dalším našim příznivcům! 

Hana Kubíková,  

předsedkyně Výkonné rady spolku Willík 
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moravskými maminkami, které k nám po zasněžených 

dálnicích nebyly schopné doklouzat. Sníh ostatně po-

kryl celou republiku, o čemž nás intenzivně informovali 

naši blízcí doma.  

Zasněžené město bylo každopádně parádní, a tak jsme 

si ho náležitě užily. Ochutnaly jsme řadu místních spe-

cialit (levandulový punč!), nakoupily si olomoucké tva-

růžky, pořídily nějaké vánoční dárky. Navštívily jsme 

OloDvorky, vyslechli si koncert, zašly jsme si do restau-

race Zahrada a postupně obrazily několik vyhlášených 

olomouckých kaváren (Mahler, Opera, Oranžérie). Ve-

čer probíhal v komorní atmosféře v našem ubytování, 

shlédly jsme StarDance, Lucčin vaječný koňak a oře-

chové rohlíčky byly nedostižné, chvíle klidu k nezapla-

cení. 

Měli jsme kvůli sněhové kalamitě trochu obavu z neděl-

ního návratu, ale všichni jsme se bez úhony vrátily 

domů. Adventní Olomouc, to byla naše krátká, ale 

krásná předvánoční dovolená. Díky za ni.                       

     ( - hk - ) 

Na vánoční trhy do Olomouce jsme poprvé vyrazily 

s několika maminkami z Willíka v listopadu 2022. Ha-

nácká metropole nás nadchla, a tak jsme se o rok pozdě-

ji do Olomouce vrátily, abychom si tu užily další společ-

ný víkend (ve složení Lenka, Monika, Hanka, Dana, 

Magda, Lucka, Olga a Pavla).  

Vánoční atmosféru slavnostně nasvíceného města jsme 

začaly nasávat už v pátek večer na zdejších trzích,  

v sobotu jsme vyměnily zimu za návštěvu tropického 

a subtropického ráje, který jsme našly blízko našeho 

ubytování, a to ve sklenících  výstaviště Flora Olomouc.  

Dámy byly tak laskavé, že se mnou poté navštívily Arci-

diecézní muzeum, kam jsem se chtěla už dlouho podí-

vat. Rekonstruované budovy kapitulního děkanství, 

Přemyslovský palác i zdejší bohaté sbírky byly příjem-

nou zastávkou v sobotním mrazivém odpoledni. Do Olo-

mouce totiž dorazila studená fronta a začalo mohutně 

sněžit, dokonce tak, že jsme musely na poslední chvíli 

zrušit  i několik dříve domluvených setkání s místními 

Maminky podruhé v Olomouci 
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Mikulášské besídky - prosinec 2023 

ba K. i Kuba J., Bartoloměj, Nikolas, Pavel, Věrka, Ka-

čenka, Verunka, Vanesska a Kristýnka.  

Moravská sekce se sešla ve stejném termínu, druhou 

prosincovou sobotu, a to v Centru Rosička v Malenovicích 

u Frýdlantu nad Ostravicí. I tady bylo veselo - zpívalo se, 

hrálo na kytaru, vyměňovaly se recepty na vánoční cuk-

roví, povídalo se. Mikuláše si společně užili Nina, Petřík, 

Quido, Tomík a nově i Jirka. Děkujeme Monice Žídkové 

a Lucce Úlehlové, které se ujaly organizace.  

                                        

( - hk - ) 

Na sklonku roku 2023 se nám po delší době povedlo 

uspořádat hned dvě mikulášské besídky, a to jak pro 

děti v Česku, tak na Moravě.  

Česká besídka se konala v Praze, v sídle Willíka, na 

zahradě u Pišlů, kterým tímto velmi děkujeme. Miku-

láš všem hodným dětem nadělil, čert do pekla nikoho 

neodnesl. Děti se mohly projet na kobylce Hermíně, 

nakrmit Juráška a Dianu, opekli jsme si buřty, ochut-

nali dobroty, kluci mohli vrtat, nebo si vylézt na 

strom. Přijela za námi čtveřice studentů 2. LF UK 

a teta Martina nám na konec i zabubnovala. Dorazilo 

hodně rodin, nadílku si tak užili Filip, Tomáš,  Ku-
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Za sněhem na Lipno 

Lyžařský areál Lipno se pro naše děti s Williamsovým 

syndromem stal už poněkolikáté základnou pro každoroč-

ní lyžařský výcvik. Mají tu velmi příznivě nastavené pod-

mínky pro lyžování lidí s průkazem ZTP/P, sjezdovky jsou 

náročné tak akorát, lanovky pohodlné a personál se 

k našim dětem chová velmi přátelsky. I ubytování v pen-

zionu Jája našim potřebám plně vyhovuje.  

A jaké to bylo letos? Ze začátku to vypadlo dost katastro-

fálně. Sníh, který zasypal republiku na začátku prosince, 

pochopitelně nevydržel, a tak to vypadalo, že to tentokrát 

bude úplně beze sněhu, nebo jen na zbytcích umělého, 

podobně jako o rok dříve. Při našem příjezdu do Lipna 

ostatně hustě pršelo. Druhý den, kdy jsme vyrazili do 

muzea Lega, se to trochu zlepšilo a v pondělí ráno jsme se 

probudili do bílého dne. Nasněžilo, masivně se ochladilo, 

a tak jsme mohli vyrazit na svah - ve složení Bárt, Kuba 

a Verunka. V úterý pak dorazil ještě čtvrtý lyžník Quido.  

Sníh byl parádní, jen nás trochu trápila zima. V úterý 

ráno klesl teploměr na —14 stupňů Celsia (pocitová tep-

lota —21 C) a celé dopoledne byly teploty hodně hluboko 

pod nulou. Dětem to ale nevadilo, zvlášť když rodiče zařa-

zovali časté přestávky v restauracích (do bufetu se několi-

krát odvážil i Bartoloměj). Středa byla ve znamení zraně-

ní - Quidově mamince Monice hned při první jízdě vypnu-

lo vázání a Monika si při pádu zlomila ruku, resp. kůstku 

v rameni, jak se ukázalo na pohotovosti v Českém 

Krumlově. Tím pro Moniku lyžování skončilo. Ve čtvr-

tek jsme si odpoledne udělali již tradiční výlet do 

Aquaparku Frymburk, kde jsme krom bazénu a vířivky 

tentokrát objevovali saunový svět. Moc jsme si to užili 

a odpočinuli si - děkujeme panu Ing. Bořivoji Vágnerovi 

z Wellness hotelu Frymburk za sponzorský dar v podobě 

volného vstupu, moc si toho vážíme.  

Co jsme dělali kromě lyžování? Kluci si opět vyzkoušeli 

vrtání aku-šroubováky do dřevěných špalíků (děkujeme 

Vaškovi Jamrichovi, že to s nimi přežil), zvládli jsme 

online zoom s ostatními Willíky, Quido nám vyprávěl 

o tom, jaké je to v nové škole (učí se na kuchaře), Olga 

zkoušela s dětmi vařit, vyzkoušeli jsme spoustu nových 

deskových her a prošli se i po okolí. Někteří se svezli na 

zdejší bobové dráze, příp. navštívili i místní lipenský 

bazén.  

Týden na horách utekl jako voda, užili jsme si sníh, 

který byl pak po zbytek zimní sezóny nedostatkovým 

artiklem, bylo to prostě fajn. Určitě na Lipno vyrazíme 

i v zimě 2025, pokud by se chtěl někdo další přidat, bu-

de vítán (a nemusí ani lyžovat:-) Termín bude od 

18.1.2025 do 25.1.2025. 

( - hk - )  
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Po roce zase v Blansku  

Druhý květnový víkend se uskutečnilo další setkání rodin 

dětí s Williamsovým syndromem, tentokrát v rekreačním 

středisku Vyhlídka v Blansku, kam se sjelo rekordních 31 

rodin dětí s Williamsovým syndromem (a jedna další 

vzácná rodina nádavkem). Poprvé mezi námi byla Zorka, 

Kristýnka a Evička. 

Páteční večer začal přivítáním ve velké společenské míst-

nosti, kde rodiny dostaly prostor vytvořit postery 

a plakáty, kterými se přestavily. Plakáty jsme ozdobili 

stěny, abychom mohli celý víkend obdivovat, jak kreativ-

ní někteří z nás dovedou být. Každopádně skvělá možnost 

osvěžit si paměť, pro nové rodiny možnost se představit 

a seznámit. V pátek se také odehrála nečekaná přírodní 

podívaná – na tento pobyt jsme si objednali polární záři! 

V sobotu ráno jsme po snídani měli dvě zajímavé před-

nášky. Ivan Hospodár nám představil logopedickou apli-

kaci Vyslovuj a poté spolu s online připojeným Davidem 

Pilným, bratrem naší nové členky Kristýnky, ukázali 

kalkulátor diagnózy Williamsova syndromu, o jehož podo-

bě a využití jsme hojně diskutovali. Následně nám Kate-

řina Polišenská z brněnského spolku Úsměvy představila 

stavebnici Numicon, která pomáhá dětem s Downovým 

syndromem s učením matematiky. Rodiče měli odpoledne 

možnost individuálních konzultací a vyzkoušet si využití 

tohoto systému i s dětmi. Určitě skvělá pomůcka, která 

může pomoci se školní matematikou zejména menším 

a školou povinným dětem. 

Protože jsme měli před obědem ještě čas, pustili jsme se 

do oblíbeného kolečka – představení rodiny 

a konstatování, co s dětmi aktuálně řeší. Dozvěděli jsme 

se, kterým z přítomných dětí je třeba držet palce 

při čekání na přijetí na střední školu (praktickou školu 

nebo učební obor: Verunce, Bártovi, Nikolasovi a Matějo-

vi), kteří rodiče hledají nejvhodnější školu pro zahájení 

povinné školní docházky svých dětí (Filip, Zorka, Julin-

ka), probrali jsme plánované operace i nejnovější úspěchy. 

Je skvělé být součástí takhle velké bandy:-) 

Děti se mezitím spolu s asistenty a dobrovolníky vypravi-

ly na pěší výlet na rozhlednu Podvrší, kterou se jim pře-

kvapivě podařilo najít a dokonce (některým z nich) na ni 

i vystoupat. Odpoledne pak děti sportovaly s Hankou 

Dvořákovou, tvořily s Klárou Šafránkovou, oblíbenou 

aktivitou kluků i holek pak bylo vrtání a výroba ze dřeva 

s Ondrou Krenikem. Letošním hitem bylo dřevěné leta-

dýlko a tank, díky Olze Krenikové si děti mohly výrobky 

následně i pomalovat. 

Po obědě proběhla členská schůze, kde jsme shrnuli uply-

nulý rok a diskutovali plány na rok 2024. Hovořili jsme 

mimo jiné o projektu „Hurá do života Willíci!“, který bude 

věnován osamostatňování mladých lidí s Williamsovým 

syndromem, o plánovaném natáčení pořadu Klíč 

a o programu letního setkání se slovenskou společností 

v Radějově.  

Po schůzi si zejména maminky protáhly tělo na cvičení 

s Kristýnou Černou. Později se rodiče znovu potkali 

s Kateřinou Polišenskou, která nám představila aktivi-

ty svého syna Martina v brněnském divadle Aldente 

a také jeho účinkování ve filmu Zdeňka a Jana Svěrá-

kových Betlémské světlo, bylo to inspirativní. 

Sobotní večer jsme zakončili hudební produkcí – přijela 

za námi kapela PROROCK Blansko (díky Petře Mar-

tincové) a děti to na parketu pořádně roztočily.  

Nedělní program začal informační schůzkou 

k letošnímu táboru v Úborsku, kterou vedla vedoucí 

tábora Hanka Dvořáková. Probrali jsme přihlášky, 

alergie, potravinové intolerance, dřívější příjezdy 

a odjezdy, program i individuální požadavky rodičů.  

Odpoledne jsme vyrazili na společný výlet do Kateřin-

ské jeskyně, což byl jediný nezdar letošního společného 

víkendu. Vzorně a včas jsme se dostavili ke vstupu do 

jeskyně, když přišla zpráva, že někde spadl strom 

a přerušil elektrické vedení. Všechny jeskyně Morav-

ského krasu tak byly vyřazené z provozu. Naštěstí se to 

stalo před naším vstupem do jeskyně, pokud bychom již 

byli uvnitř, asi bychom nenadálou tmu snášeli mnohem 

hůře.   

Náhradním plánem byla zmrzlina, procházka, nebo 

myčka aut. Část rodin se v neděli odpoledne rozjela 

domů, zbytek si ještě udělal hezký táborák s opékáním 

špekáčků. Počasí bylo tenhle víkend opravdu jak na 

objednávku. 

Po celou dobu pobytu naše skvělá Wanda Urbanová 

dětem kontrolovala zuby. A věřte nebo ne, hned tři 

zoubky stihla na místě i vytrhnout:-) Dvě děti z Willíka 

už díky ní úspěšně ukončili ortodontickou léčbu (Kuba 

a Quido) a třetí (Verunka) už nemá ke krásnému skusu 

daleko. A přitom ještě před pár lety by nikdo nevěřil, že 

Willíci zvládnou rovnátka. 

Nádherné fotky nám opět nafotila Bára Wellens – cyk-

lus „Jsme kámoši“ použijeme na willíkovský kalendář 

i do dokumentu z cyklu Klíč. Děkujeme! Udělali jsme 

i jednu hromadnou fotku a napříště dopilujeme i focení 

z dronu, které nabídl Lukáš Kareš. 

Během celého pobytu probíhal mini-bazárek, kde si 

rodiny mohly vyměňovat a darovat věci, které už nepo-

třebují. O občerstvení v podobě piva a limonády se již 

podruhé postaral Pavel Švec, děkujeme.  

Na závěr bychom chtěli poděkovat všem organizáto-

rům, dobrovolníkům a účastníkům za nezapomenutel-

ný víkend plný zážitků a nových přátelství. Už teď se 

těšíme na další setkání! 

 

( - hk - ) 
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Jarní pobyt v Blansku obrazem 
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V sobotu ráno se asi 300 lidí sešlo v kongresovém sále ne-

mocnice na konferenci. Pro děti s WS byl připraven vlastní 

program. K dispozici měli posilovací stroje, odpočinkovou 

místnost s kanapíčky a místnost pro muzikoterapii. Na 

terase nemocnice se nacházela květinová zahrada, kde se 

pacienti můžou setkávat se svou návštěvou. Na chodbě byl 

také klavír a pohodlná křesílka. 

Přednášky byly v angličtině nebo francouzštině s tlumoče-

ním do obou jazyků prostřednictvím sluchátek. Na konfe-

renci vystoupili neurovědci, psychologové, genetici, peda-

gogové, odborníci na ORL, kardiologové, spánkový tera-

peut a muzikoterapeut. 

Neurovědci prezentovali výsledky svých pokusů na my-

ších, kterým aplikovali geny s WS a pozorovali změny, 

zejména vliv některých léků. Zkoušeli například lék Cle-

mastin, který s používá pro léčbu roztroušené sklerózy, 

a zjistili zlepšení v myelinizaci neuronů u myší. V další 

studii plánují testování tohoto léku na lidech. Pokud bu-

dou výsledky příznivé, lék by mohl být použit i pro lidi 

s WS. 

Výzkum spánku ukázal, že u WS neklesá hladina kortizo-

lu v noci a nezvyšuje se hladina melatoninu. Děti s WS si 

lépe zapamatují věci večer, zatímco děti s Downovým syn-

dromem ráno. Německá asociace prezentovala výsledky 

dotazníku o kvalitě života 43 rodin s WS, které ukázaly, že 

Willíkům chybí dlouhodobá přátelství a psychologická 

podpora rodin. 

Francouzi představili program P.I.L.O.T.E.R., který zahr-

nuje skupinová setkání pro čtyři lidi, kde se sdílejí zkuše-

nosti a vzdělávají se v různých oblastech několikrát do 

Na konce června 2024 se v Ženevě konala mezinárodní 

konference o Williamsově syndromu. Z Česka na ní 

vyrazili tři zástupci: Monika Žídková se synem Quidem 

a po problémech se zrušeným letem dorazil i Ivan Hos-

podár. Konference byla přístupná i online, byť to bylo 

provázeno řadou technických problémů.  

Konference pohledem Moniky 

 

O víkendu 22. a 23. června 2024 probíhala v ženevské 

nemocnici mezinárodní konference o Williamsově syn-

dromu, kterou pořádala francouzská asociace WS. 

S Quidem jsme se rozhodli využít této příležitosti 

k výletu, a tak jsme vyrazili už ve středu, abychom 

měli dva dny na poznávání Ženevy. 

Ženeva nás nadchla svým krásným, velkým a čistým 

jezerem, parky, kde si můžete sednout do trávy nebo na 

různá sedátka. K dispozici jsou také pítka na ulicích 

a veřejné toalety zdarma a venkovní klavír, který se 

zakrývá igelitem, když se na něj dohraje. Při pěkném 

počasí nás těšil pohled na nedaleké Alpy. Na jezeře se 

nachází uměle vybudovaný gejzír, který dosahuje výšky 

140 metrů. Tento gejzír dříve řešil přetlak v trubkách, 

dnes je jednou z hlavních atrakcí města. Dá se k němu 

přiblížit a nechat se osvěžit vodní sprškou. 

Navštívili jsme také románský kostel sv. Petra, který 

nám trošku připomínal pražskou katedrálu sv. Víta. 

Pod kostelem se nachází rozsáhlé archeologické muze-

um, kde byly objeveny předchozí kostely a kláštery. 

Ženeva je také známá budovou OSN a muzeem Červe-

ného kříže, ale na prohlídku už nám nezbyl čas. 

Mezinárodní konference v Ženevě 
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Konference v Ženevě - pohled Moniky 

roka. Tento program byl hodnocen jako velmi přínosný 

jak rodinami, tak i účastníky s WS. Možná by stálo za to 

něco podobného zavést i u nás. 

Konference doporučila zvládat stres humorem a promě-

ňovat stresové situace na vtipné. Nejlepší prezentátor-

kou byla Irka Fionnuala Tynan, sestra jednoho z Willí-

ků, která mluvila o vzdělávání. Doporučuje mluvit 

s Willíky stejně jako s jejich zdravými vrstevníky, použí-

vat zajímavý slovník, který vzbudí jejich pozornost, 

a spojovat úkol s pocitem úspěchu. Na britských strán-

kách je k dispozici brožurka o učení: http://williams-

syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2023/07/OWL-

Guidelines-PDF.pdf. 

Večer se konalo společné setkání s pohoštěním a hudbou. 

Vystoupilo i několik Willíků, včetně skvělého kytaristy 

z Itálie a dalších zpěváků, a tancovalo se až do noci. 

V neděli představili Francouzi a Švýcaři jak u nich vzni-

kají a rozrůstají se centra pro vzácná onemocnění za 

podpory státu. Prezentovali také konkrétní centrum 

v ženevské nemocnici, které kromě diagnostiky zahrnuje 

možnost setkávání rodin šestkrát do roka, program pro 

lidi s WS a konference. 

Italové připravují projekt spojený se studenty hudby, 

kde Willíci budou zkoušet různou muziku a bude se sní-

mat jejich obličej, jak reagují na různé druhy hudby. 

Francouzi připravují směrnice pro WS a vyzývají zájem-

ce, aby se zapojili. Nemusí to být odborníci, ale i zkušení 

rodiče. Každá zkušenost a znalost se počítá. Takže pokud 

má někdo zájem, dejte vědět. 

Monika Žídková 

Konference pohledem Ivana 

 

Poznámky z konference – zajímavosti, na které jsem 

narazil, část doplněna z osobních setkání a doplňkových 

otázek   

Barak Boaz 

- Pokračuje v klinické studii na Clemastin na Tel Aviv-

ské klinice, ještě nějakou dobu potrvá, než budou rele-

vantní výsledky. 

- Zajímavý poznatek – u WBS syndromu dochází k chy-

bě při tvorbě energie v mitochondriích a díky tomu neu-

rony Willíků hůře generují energii pro své potřeby. 

Studie: 

• https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38097729/ 

• https://medicalxpress.com/news/2024-01-deleted-

genes-linked-williams-syndrome.html 

 

- Pro informaci Barack Boaz nepoužívá u výzkumu myší 

modely s plnou delecí WS, ale pouze s částečnou delecí 

(knock out GtF2i genu). Zajímavost nad rámec přednáš-

ky - Boaz Barack se stal profesorem na Tel Avivské Uni-

verzitě. 

Neurovědci Lavenex/Lavenex  

- Prezentovali porovnání Willíků s běžnou populací 

z pohledu tzv. krystalické vs. fluidní inteligence 

- Krystalické inteligence  - jedná se o pochopení kon-

krétní dovednosti – např. řídit konkrétní auto, ovládat 

konkrétní postup, pohybovat se v konkrétní budově. 

- Fluidní inteligence jedná se o využití pochopení 

z jedné oblasti v jiné oblasti na základě podobných ele-

mentů – řídit jiné auto, pohybovat se v jiné budově stej-

ného typu. 

- Studie provedli porovnáním síly různých ryb (silnější 

sežere slabší) – ukazovali dvojice a výsledek a z toho 

měli testované osoby usoudit jaký je vztah. U krystalic-

ké inteligence ukazovali stejné dvojice ryb, u fluidní 

nové dvojice, které nebyly původně ukázány, ale šlo 

dovodit, která je silnější. 

- Z porovnání se ukázalo, že krystalická inteligence  

není u Willíků významně slabší než u běžné populace. 

Naopak při nutnosti použít fluidní inteligenci, Willíci 

vykazují výrazně horší výsledky než populace. 

- Krystalická a fluidní inteligence se vzájemně jak 

doplňují, tak konkurují, nelze tedy předpokládat, že 

posílení jedné bude nutně vést k posílení i druhé. Paní 

Lavenex mě na to upozornila, že to může vést k frustra-

ci rodičů a pedagogů, že v některých oblastech jejich 

úsilí může být odměněno zlepšením a v jiné nikoliv. 

- Bohužel zatím nemají žádné doporučení jak fluidní 

inteligenci u Willíků rozvíjet, je to oblast jejich dalších 

zkoumání. 

http://williams-syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2023/07/OWL-Guidelines-PDF.pdf
http://williams-syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2023/07/OWL-Guidelines-PDF.pdf
http://williams-syndrome.org.uk/wp-content/uploads/2023/07/OWL-Guidelines-PDF.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38097729/
https://medicalxpress.com/news/2024-01-deleted-genes-linked-williams-syndrome.html
https://medicalxpress.com/news/2024-01-deleted-genes-linked-williams-syndrome.html
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obrátit, vyhrazuje si ale právo posoudit poskytnutí mo-

delu 

 

Přednáška sluch -  DR. ALAIN LONDERO, 

- K samotné přednášce nemám poznámky. 

- Nad rámec jsem se zeptal na metodu Benaurida, vů-

bec jí neznal. Ale zmínil jinou francouzskou metodu, 

která je založená na poslechu Mozartové hudby. On sám 

se domnívá, že není nutné, aby šlo výhradně o Mozarta, 

ale obecně poslech jakékoliv podnětné hudby, kterou 

mají Willíci rádi, má pozitivní dopad na jejich neurolo-

gický vývoj. 

 

Charakterizace markerů metabolismus elastinu 

pro WBS - Dr. Alessandro De Falco, Dr. Massimiliano 

Rossi (z prezentace s pomocí překladače) 

Syntéza elastinu začíná před narozením a je aktivní až 

do dospívání a v menší intenzitě po celý život 

Přítomnost elastinu: 

-    aorta a hlavní krevní cévy (28-32 % sušiny), 

- plíce (3-7%), 

- elastické vazy (50%) 

- šlachy (4%), 

- kůže (2-3%) 

- játra a tkáně myokardu 

 

lék MINOXIDIL – použití výsledek je ve studii z roku 

2019 - https://link.springer.com/article/10.1186/s12887-

019-1544-1 

Závěr studie: Výsledky naznačují mírný nárůst po 12 

a 18 měsíčním sledování v IMT. Více pochopení biologic-

kých změn vyvolaných minoxidilem by mělo lépe vy-

světlit jeho potenciální roli na elastogenezi u WBS. 

Desmosiny/DES (desmosin a jejich izomer isodesmosin) 

jsou oba složeny ze čtyř lysinových zbytků; umožňují-

cích tvořit stabilitu zesíťovaných nerozpustných elasti-

nových vláken na extracelulární úrovni. 

Závěry a perspektivy 

- Tvorba elastinu je fyziologicky vyšší v období od 

prvního roku života a poté postupně klesá, až dosáhne 

nižší úrovně v dospělosti; 

- Tvorba elastinu je snížena v WBS, což je pravděpo-

dobně důsledkem defektu v syntéze elastinu; 

- DES lze považovat za ukazatel fluktuace elastinu 

u WBS pro možné následující terapeutické studie; 

- Další studie zahrnující větší počet pacientů jsou 

nutné pro charakterizaci možné korelace mezi metabo-

lismem elastin a přítomností aeropatie při chromozo-

mální deleci na7q11.23. 

- Při dotazu jaké používají IQ testy – dle p. Lavenexe 

používá Barack Boaz obecně doporučené  IQ testy pro 

osoby s kombinovaným postižením (myslím, že původ-

ně určené pro Downův syndrom). Oni si testy upravili, 

tak aby lépe vyhovovaly. Možná by je byly ochotni 

i poskytnout, ale ptal se, jaký by měly význam/využití. 

Dle jeho názoru samotné testování bez následné 

správně interpretace nebo další práce s informací ne-

mají žádný význam. 

Řešení strachu a fobií – paní Klein-Tasman 

- Ukazovala, jak pracují s dětmi v uceleném progra-

mu – terapeut v samostatném prostoru, které je pro 

dítě nový, zapojení rodiny, následný online mentoring 

s rodinou 

- Základní postupy, které se ukazují účinné - navést 

děti na to, že daný předmět/činnost (nebo něco jiného) 

je běžný, přijatelný, ostatním neubližuje, aby jej přija-

ly, navykly si na jeho přítomnost/dotek. 

- Ideálně prostřednictvím hry, zábavy 

- Příklady – dívka se nechtěla česat, hřeben byl 

v prostoru, pak se česala panenka, pak terapeutka, až 

jej holka přijala, tak se jej dotýkala, ona česala panen-

ku, povídali si o česání, hráli se, smáli se, až nakonec 

hřeben přijala a byla ochotna se nechat učesat nebo se 

učesat sama. Dokonce má za tímto účelem takový kva-

zi kartáč na vlasy, který nemá bodliny, jen simuluje 

činnost. 

 

Paní Dr. VICTORIA CAMPUZANO 

- Samotnou přednášku jsem neviděl, ale zajímavostí 

je, že paní Campuzano vyvinula a má práva na „myší 

model“ s WBS delecí, a to v rozsahu Gtf2i do Fkvp6 

- Případní zájemci z řad výzkumníků se mohou na ni 

Konference v Ženevě - pohledem Ivana 

https://link.springer.com/article/10.1186/s12887-019-1544-1
https://link.springer.com/article/10.1186/s12887-019-1544-1
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Porucha tvorby elastinu u WBS - GILLES FAURY  

 (z prezentace s pomocí překladače) - studie na myších 

Oblast stimulace tvorby: 

- stimulujte signální cesty 

- aktivace syntézy 

- elastická vlákna a/nebo oprava elastických vláken 

 

Zvažované přípravky: Minoxidil, extrakt z kopru, Synte-

tický elastický protein (SEP) 

Oblast možné opravy (pozn.: nejsem si jist překladem) 

- Přímá oprava poškozených elastických vláken 

- Úpravou molekulární vazby  

- Její integrace 

 

Zvažované přípravky: Syntetický elastický protein (SEP) 

Minoxidil: Souhrn u myší (Eln+/- nebo ne) 

- Minoxidil stimuluje syntézu elastinu a skládání elas-

tická vlákna u myší (zejména starších) 

- Minoxidil udržuje celistvost elastických vláken 

- Minoxidil snižuje krevní tlak a zlepšuje arteriální 

roztažitelnost 

-   Ochranný účinek elastických vláken 

-   Snížení pulsního tlaku 

- Minoxidil zlepšuje prokrvení mozku (zejména korti-

kální) u Eln+/- myší 

- Nežádoucí účinek: mírná srdeční hypertrofie 

 

EXTRAKT KOPRU: shrnutí u myší (C57Bl6/J) 

- Extrakt z kopru stimuluje syntézu elastických vláken 

in vivo 

- Extrakt z kopru udržuje celistvost elastických vláken 

- Extrakt z kopru zlepšuje roztažnost tepen (na 5 % 

zejména F) 

- Extrakt z kopru odstraňuje věkem podmíněnou ven-

trikulární hypertrofii 

- Výroba elastinu 

- Neosyntetizovaná elastická vlákna 

- Stabilita elastických vláken 

- Výtažek z kopru pouze 5% snižuje krevní tlak 

- Účinek koprového extraktu na Eln+/- myši? Budoucí 

klinická studie? 

Závěr efekt SEP na ascendentní aortu myší haploin ne-

dostatečný pro elastin (Eln+/-) 

- SEP nemá v našich experimentálních podmínkách 

žádné účinky na krevní tlak (ale zabraňuje zvýšení krev-

ního tlaku způsobeného intermitentní hypoxií) 

- SEP snižuje arteriální tuhost aorty myší nezávisle 

na genotyp, zvláště zajímavý u Eln+/- zvířat (hlavně 

muži) 

- SEP revertuje endoteliální dysfunkci spojenou 

s haploinsuficiencí elastinu u žen 

- SEP indukuje zvýšení tloušťky elastických lamin 

u mužů Eln+/- a má tendenci 

- ke snížení počtu zlomení elastické čepele 

- SEP zvyšuje hladiny fibrilinu-1 a LOX a snižuje 

hladinu tropoelastinu ve tkáni 

- In vitro SEP indukuje zvýšení produkce elastinu 

VSMC v kultuře 

- Akční mechanismus? 

- Vložení do / oprava již existujících elastických vlá-

ken 

- Upřednostňuje se hypotéza signalizace SEP 

- Pravděpodobně zahrnuje elastinové receptory 

(Elastin Receptor Complex a/nebo integrin avp3) 

Perspektivy 

- Koprový extrakt + Minoxidil  - Synergické působe-

ní? 

- Orientace elastických vláken 

- Samci a samice myší by měli být studováni odděle-

ně 

- Eln+/- myš 

- Klinický výzkum? : mladí ELN+/- pacienti: extrakt 

z kopru 

 

Ithaca – WBS quidelines 

Nové guidelines podle směrnic Ithaca má na starosti 

Dr Rossi, je otevřen spolupráci, telefonicky mluvil 

s Wandou (Dr. Urbanová, ortodoncie) ohledně její 

části stomatologie a orofaciálního rozvoje 

FEWS 

Zajímavostí je, že asociace FEWS se rozrostla o nové 

členy – Polsko (staronové) zastupuje Aleksandra 

Sobieska-Listewnik - v Polsku ví o cca 180 osobách 

s WBS a dále Portugalsko zastupuje Ana Isabel 

Serrão, zde se jedná o novou organizaci, myslím, že 

mají 30-40 členů. 

Zdroj prezentací všech přednášejících (v originálním 

jazyce – AJ, FJ) najdete na tomto odkaze: 

https://1url.cz/I1d0k  

 

Ivan Hospodár 

https://1url.cz/I1d0k
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Okolo Třeboně (cyklovíkend tatínků)  

Online setkání v roce 2024 

Během celého roku 2024 probíhala pravidelná online 

setkání Willíka. Podvečer každého prvního úterý v měsí-

ci byl tradičně vyhrazen dětem - probrali jsme novinky 

a vždycky se dozvěděli mnoho zajímavého.  

Na podzim se pak přidaly i zoomy pro rodiče -  začali 

jsme se pravidelně scházet s rodiči nejmladších Willíků 

(0—7 let). Je nám jasné, že s malými dětmi jsou víceden-

ní pobyty náročné, je nutné brát ohledy na jejich specific-

ké potřeby s jídlem, spaním, příp. obavám z respiračních 

onemocnění apod, přesto však chceme nové rodiny něja-

kým způsobem zapojit a ukázat jim, že na celou situaci 

nemusejí být sami. Snad budou online setkávání, příp. 

plánované jednodenní pobyty vhodným vstupem. Zatím 

jsme probírali přijímání diagnózy, sourozence, spánek, 

specifické zdravotní potíže, kognitivní vývoj, ranou péče, 

lázně, spánek, řada dalších okruhů se jistě objeví časem. 

Děkuji všem rodičům starších dětí, že se zoomů účastní 

a pomáhají mi.  

V rámci tématu osamostatňování jsme se také sešli 

s rodiči našich dospívajících dětí, a to nad otázkou 

„Vzdělávání po ukončení povinné školní docházky“. 

Probírali jsme možnosti a hlavně aktuální zkušenosti 

dětí, které po skončení základní školy nastoupily na 

střední školu (praktická škola jednoletá, učební obory 

E - kuchař, zahradník, nebo běžné učební obory - cuk-

rář). Přidali se k nám i blízcí dětí, kteří střední vzdělá-

vání absolvovaly již dříve - děkujeme za zkušenosti se 

vzděláváním Pavla, Tomáše i Jakuba.  

Online setkání je vhodnou formou, jak se vídat pravi-

delněji a probrat určitě téma do hloubky, tak v nich 

budeme zcela určitě pokračovat.                         ( - hk - ) 
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šipky, petanque nebo střelbu na živý cíl. 

Ve středu jsme navštívili Český Hobitín, kde jsme si vy-

zkoušeli, jaké by to bylo žít v norách. Někteří z nás se vešli 

bez problémů, někteří vůbec  Po návštěvě Hobitína jsme 

pokračovali na pohádkové vlně a vyrazili jsme k rozcestní-

ku Země krále Miroslava a Půlnočního Království. Bohu-

žel, k našemu zklamání, je rozcestník umístěn za vesnicí 

uprostřed ničeho, parkovat moc nebylo kde, tak jsme jen 

rychle udělali pár fotek a jeli zpět na chatu. 

Čtvrtek jsme cely strávili návštěvou zoo Wroclaw, která je 

opravdu pěkná a všichni můžeme návštěvu jen doporučit. 

Za mne jsou tam nejlepší kapustňáci! 

Pátek už se nesl v odpočinkovém tempu, hrál se ping pong, 

fotbal a organizační tým za dozoru státního notáře zpraco-

vával výsledky úterní olympiády na odpolední slavnostní 

vyhlášení. Vyhlášení bylo ve velkém stylu, dětem hrála 

hymna země, kterou si zvolily reprezentovat, rozdávaly se 

medaile a všichni zúčastnění poskytli krátký rozhovor.  

V sobotu nás pak čekal už jenom úklid chaty, loučení 

a odjezd domů. Už se ale všichni těšíme na příští rok, pro-

tože máme vymyšleno spoustu zajímavých výletů a akcí. 

Pavel Švec 

V termínu 13. – 20.7.2024 proběhl již tradiční tábor 

tatínků. Letos jsme již podruhé jeli do podhůří Orlic-

kých hor, do vesničky Bystré, kde jsme z loňska měli 

již vyzkoušenou chatu, která nám skvěle vyhovovala, 

tak proč to měnit? 

Plány vypadaly na nabitý týdenní program, tak jsme 

začali raději zvolna a po příjezdové sobotě zvolili vol-

nější program i na neděli. Zašli jsme zkontrolovat stav 

zásob v samoobslužném baru U Šklebejše, kde je nej-

větší atrakcí chlazení nápojů v síti v řece. Dále jsme 

pokračovali na oběd do blízké vesnice Kounov a pak 

zpět na chatu užít si volný program na zahradě s bazé-

nem a trampolínou. 

V pondělí jsme vyrazili do Adršpachu do skalního měs-

ta. To nám zabralo většinu dne, protáhli jsme si nohy 

a udělali spoustu krásných fotek. Po příjezdu na chatu 

nás čekala příprava programu na úterý, kdy jsme zů-

stávali na chatě a děti měly na celý den naplánovanou 

willíkovskou olympiádu.  

Na olympiádě nesměl chybět zahajovací ceremoniál, 

kde proběhlo představení všech sportovců a po zapále-

ní olympijského ohně se mohlo začít soutěžit. Soupeři-

lo se v mnoha disciplínách, nechyběl běh, plavání, ping 

pong a fotbal, ale došlo i na méně tradiční disciplíny: 

Tábor tatínků s dětmi: Bystré 2024 
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Natáčení pro cyklus Klíč a pořad Sousedé 
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Sledujete-li činnost spolku Willík dlouhodobě, pak víte, že 

máme za sebou i několik audiovizuálních výstupů, kterými 

se snažíme šířit osvětu o diagnóze Williamsův syndrom, 

o výchově dětí tímto postižením i o aktivitách našeho spolku.  

Podívat se tak můžete na několik dokumentů - odkazy na ně, 

příp. rovnou celá videa najdete na stránkách Willíka, kon-

krétně zde: https://www.spolek-willik.cz/prakticke-informace/

filmy-a-videa/ 

• V rámci cyklu Kde peníze pomáhají vznikly dva filmy 

o podpoře dětí s Williamsovým syndromem, a to v roce 

2008 Počítač pro Jakuba a v roce 2012 Asistence pro Bar-

toloměje.  

• V roce 2010 byl o Williamsově syndromu Českou televizí 

natočen dokument z cyklu Klíč, kde se prezentovaly tři 

rodiny, zároveň se i zaznamenalo setkání Willíka v Olivo-

vě léčebně v Říčanech u Prahy.  

• Jako svou seminární práci improvizovaně natočily během 

víkendového pobytu v Žihli v roce 2014 dokument o spolku 

Willík studentky Petra Štegnerová, Martina Vadovičová 

a Lenka Zíková. 

• V roce 2016 vznikly v rámci aktivit spolku Rodiče za in-

kluzi dva spoty: o svých zkušenostech hovořily Hana Kubí-

ková a Lenka Jamrichová.  

• V roce 2017 spatřil světlo světa v rámci cyklu Klíč doku-

ment Příprava hendikepovaných dětí na dospělost, kde 

vystoupila i rodina vychovávající holčičku s Williamsovým 

syndromem (Hábovi). 

• Krátký film o nás jsme svépomocí natočili za podpory Na-

dačního fondu Avast s režisérkou Irenou Swiecicki v srpnu 

2018, natáčelo se na pobytu v Bílé v Beskydech. 

Díky Beatě Dercové (maminka Miška) se na nás v lednu 

2023 obrátila režisérka a psycholožka Iva Tereza Grosskopfo-

vá, která se rozhodla o Willících a jejich sluníčkové povaze 

natočit dokument.  

Nejprve to vypadalo na samostatný pořad, který by produko-

vala ostravská redakce České televize, během času, kdy jsme 

se několikrát potkali a posílali si vzájemné postřehy, došlo k 

několik změnám, až se nakonec zhruba o rok později, v břez-

nu 2024 rozhodlo, že se bude jednat o pořad z cyklu KLÍČ.  

Samotné natáčení proběhlo o prázdninách 2024, po dlouhých 

přípravách, pečlivém výběru rodin, detailní přípravě scénáře 

a komplikované logistice.  

Televizní štáb natáčel nejprve v Libni s předsedkyní spolku 

Hankou Kubíkovou, na Královské Vinohrady pak zajel na 

Stomatologickou kliniku za MUDr. Wandou Urbanovou 

a jejími dvěma pacienty z řad Willíků - za Vanesskou Jouklo-

vou a Miškem Dercem. Spanilá jízda pokračovala na Moravě, 

kam se štáb přemístil za naši hvězdou Ninuškou Černou. 

Natáčelo se s maminkou Kristýnou, ale také babičkou a dal-

šími. V sobotu dopoledne se režisérka a její tým vrátili do 

Prahy, kde se pokračovalo s další willíkovskou star, a sice 

Dokumenty o Willících - minulé i aktuální 

s Kristýnkou Pilnou, její maminkou, bratrem a jeho 

přítelkyní.  

Velká část dokumentu se pak natočila na letošním let-

ním willíkovském táboře. Kamera byla u odjezdu 

v Berouně, s dětmi pak filmaři strávili část cesty vla-

kem, další den pak natáčeli přímo v Penzionu U Jandů 

v Úborsku. Chtěli jsme, aby byl zachycen program ve-

doucí k osamostatňování - takže se peklo, tvořilo, vrtalo, 

tančilo, uklízelo apod. Moc děkuji všem vedoucím a asis-

tentům, jak to skvěle zvládli.  

Režisérce Ivě Tereze Grosskopfové se s námi líbilo - na 

FB ostatně napsala: „Vrátili jsme se z natáčení, na které 

se hned tak nezapomíná!! Děti s Williamsovým syndro-

mem. Byli jsme s nimi čtyři dny. Takový náboj pozitivní 

energie jsem dlouho nezažila!! Tyhle jedinečné bytosti 

jsou oficiálně mentálně postižení, jenže mne se zdá, že 

diagnózu by často zasloužila většinová společnost, než 

ony. Celou dobu vás při natáčení někdo objímal, říkal, že 

vás má rád, usmíval se. Děti se při různých činnostech 

vzájemně podporovaly - když někdo něco dělal, další 

s ním nesoutěžily, nebo neříkaly, že mu to nejde - vždy se 

našel někdo, kdo konkrétní dítě pochválil a řekl mu, jak 

je skvělé! A také svým rodičům přes oko naší kamery 

posílaly děcka pozdravy a říkaly, jak rodiče milují! Kéž 

by tyhle děti byly příkladem nám mnohým - v radosti, 

lásce a lidskosti. Jeden ze silných momentů byl taky je-

jich tanec na píseň O. Lounové: Jsem věčný optimista - ty 

děti zpívaly a na konci zakřičely, že jsou optimisté. To už 

jsem měla husí kůži....“. 

A tak jsme se o pár týdnu později, trochu spontánně, 

sešli ještě na jednom natáčení - během česko-

slovenského setkání v Radějově nedaleko Strážnice 

vznikl krátký dokument do cyklu Sousedé. I tady jsme si 

povídali o tom, jak se žije s Williamsovým syndromem, 

jaké přístupy převažují v Česku a jaké na Slovensku, 

proč se tak rádi potkáváme a co nám to dává. Natáčelo 

se během bubnování, kluci z obou stran hranice před-

vedli, jak si poradí s aku-šroubovákem nebo sekačkou 

na trávu, povedlo se nám dát dohromady i společný se-

minář věnovaný sdílení zkušeností. Děkuji všem, kteří 

se v dokumentu postupně objevili, zejména Nadě Sadlo-

ňové, Katce Jariabkové, Markétě Makovníkové, a dále 

pak všem českým a slovenským rodinám, které se do 

natáčení zapojily. Myslím, že vznikl hezký dokument 

a trvalá vzpomínka na naše společné pobyty.  

Oba dokumenty měly premiéru v České televizi v říjnu 

2024, oba jsou přístupné v archivu iVysílání. Najdete je 

z d e :  K l í č :  h t t p s : / / ww w . c e s k a t e l e v i z e . c z /

porady/1096060107-klic/224562221700015/ 

S o u s e d é :  h t t p s : / / w w w . c e s k a t e l e v i z e . c z /

porady/11690334848-sousede/424236100111010/ 

Velké díky Tereze Ivě a jejím spolupracovníkům za nový 

pohled na Williamsův syndrom, Willíky i náš spolek. 

( - hk - ) 

https://www.spolek-willik.cz/prakticke-informace/filmy-a-videa/
https://www.spolek-willik.cz/prakticke-informace/filmy-a-videa/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1096060107-klic/224562221700015/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/1096060107-klic/224562221700015/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/11690334848-sousede/424236100111010/
https://www.ceskatelevize.cz/porady/11690334848-sousede/424236100111010/
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Třetí ročník letního tábora a další plány 

Letní tábor Willíka, to je pro Willíky možnost si vyzkou-

šet být pár dní bez rodičů, jen sám za sebe (často poprvé 

v životě). Letní tábor Willíka, to je možnost pro rodiče 

užít si pár dní pro sebe, bez svých dětí s Williamsovým 

syndromem (často poprvé v životě). Obě skupiny doporu-

čují! 

Jaké to letos bylo? Na tábor (na pár dní, na týden, nebo 

na celých 14 dní) dorazilo celkem 20 dětí. Poprvé si tábor 

vyzkoušeli Erik, Bárt, Bettynka a Martinka. Již starými 

harcovníky pak byli: Kuba, Verunka, Kačenka, Daník, 

Lukáš, Quido, Nina, Miško, Maxík, Petřík, Ráďa, Nikouš, 

Adam, Laura, Vašek, Matěj.  

Průvodce, asistenty a vedoucí letos dětem dělali: hlavní 

vedoucí Hanka Dvořáková a dále Anežka Baranová, 

Anežka Šímová, Filip Javůrek, Hana Hrdličková, Marek 

Smižanský, Markéta Svobodová a Peter Fridrich, který 

měl s sebou i dceru Ladu. Na chvíli se za námi zastavila 

i teta Martina z ČAVO. Všem dospělým moc děkujeme za 

jejich práci.  

Tábor odstartoval společným srazem na nádraží v Berou-

ně, kde jsme se také potkali se štábem České televize, 

který o dětech natáčel dokument Klíč. Děti se rozloučily 

s rodiči, František Hába zamával odjíždějícímu vlaku 

bílým kapesníkem a rodiče se poté vydali již tradičně 

oslavit nabytou svobodu do blízké restaurace. Část tele-

vizního štábu vyrazila s dětmi vlakem, druhá část jela 

doprovodným vozidlem, ovšem až poté, co se podařilo 

vyřešit problém se zabouchnutými klíčky. Doprovodné 

zásobovací vozidlo měl i Willík, děkuji Jamrichovým za 

zajištění a Vaškovi s Fandou za odvoz a vyložení kufrů, 

nápojů a materiálu v Úborsku.  

Příjezdem do Úborska pak začal ten pravý letní táborový 

život. Výlety, koupání, nakupování ve willíkovském ob-

chodě, procházky, rozcvičky, pečení a vaření, tancování, 

hraní her, družení se s dětmi ze souběžně probíhajících 

táborů (hasiči a taneční kroužek), povídání, sdílení rados-

tí i starostí.  Někdy se na výlet šlo pěšky, jindy jelo vla-

kem, došlo i na přejezdy automobilem, který byl tento rok 

k dispozici. Matěj Kovárna oslavil na táboře 12. narozeni-

ny, děti se podívaly na hrad Klenová i do Klatov. Markovi 

děkujeme za parádní willíkovské kšiltovky se jmény 

a stylové termobatohy. Kšiltovku dostal i kameraman 

České televize, kterého to velmi dojalo. Letos si děti moh-

ly nově vyzkoušet i spaní ve stanu na zahradě penzionu. 

Dny rychle utíkaly a najednou nastal čas odjezdu. Všich-

ni si z tábora odvezli spoustu zážitků, nikomu se naštěstí 

nic nestalo, něco nám vyšlo lépe, něco hůře, musíme se z 

toho do příštích let poučit.   

Děkujeme panu Jandovi a skvělému personálu v Úbor-

sku za podporu a těšíme se zase za rok.  

 

Tábor 2025 

A jak to tedy bude s táborem v roce 2025? Letní tábor se 

uskuteční opět v Úborsku, a to v termínu od  soboty 19. 7. 

do soboty 2. 8. 2025. Hlavním vedoucím bude opět Hanka 

Dvořáková. Přihlášky jsou na stránkách Willíka a ve FB 

skupině. 

Podmínkou účasti dítěte na táboře je, aby se před koná-

ním tábora zúčastnilo alespoň jednoho víkendového 

pobytu, abychom měli představu, jak dítě funguje a co 

zvládá. Zároveň je vhodně, aby se vedoucí tábora měla 

možnost osobně s rodiči dopředu domluvit na všem, co 

je potřeba (diety, léky, co má dítě rádo, čeho se bojí 

atd.). Snažíme se, aby se na našich pobytech ukázali 

i budoucí vedoucí a asistenti, aby rodiče věděli, s kým 

své děti pouští na týden či dva ze svého dohledu. To, že 

se všichni navzájem dopředu znají je zárukou toho, že 

vše dobře dopadne. 

Bereme děti cca od začátku školní docházky (nejmenší 

účastníci cca 8 let), horní hranice  neomezená - konečný 

výběr účastníků je na vedení tábora.   

Co se na táboře dělá? Snažíme se, aby si děti mohly 

vyzkoušet věci, které je posunou v samostatnosti - vaře-

ní, placení fiktivními i běžnými penězi (nákup jízdenek 

ve vlaku), úklid, starost o své oblečení, doprava. Nechy-

bí samozřejmě obvyklé letní zábavy, které jsou pro tá-

bor typické – koupání, výlety, exkurze, diskotéky, roz-

cvičky, sportování, koukání na filmy, lenošení. 

I na příští rok sháníme vedoucí a asistenty - pokud bys-

te měli mezi svými známými, kamarády, učiteli, širší 

rodinou apod. zájemce o tábor v pozici instruktorů 

a vedoucích, dejte nám vědět. Mohou si vyzkoušet práci 

s dětmi a mladými lidmi se specifickými potřebami, 

dostanou symbolickou odměnu, zaplatíme jim pobyt 

(dopravu, ubytování, stravu), potvrdíme praxi, vybaví-

me materiály pro psaní seminárek, bakalářek a jiných 

prací, získají zkušenosti, které jim už nikdo nevezme.  

Co se týče ceny tábora, jedná se o zcela nevýdělečný 

podnik. Z platby rodičů se hradí ubytovateli cena ubyto-

vání a strava dětí,   Willík hradí ubytování, stravu, 

dopravu a symbolickou odměnu vedoucím, financuje 

i spotřební materiál, cestovné a další náklady. Ceny na 

rok 2025 ještě nejsou známy, budou se pravděpodobně 

pro rodiče pohybovat kolem 700-750 Kč za osobu a den.  

Těšíme se na další ročník tábora! 

( - hk - ) 
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Po šesti letech (od pobytu  v Bílé v roce 2018) jsme se 

sešli s našimi slovenskými přáteli opět v Česku, resp. 

na Moravě, a to konkrétně v hotelu Radějov nedaleko 

Strážnice. Nebylo to pro nás neznámé místo, poprvé 

jsme se sem vypravili na prodloužený víkend v říjnu 

2010, tj. před 14 lety, podruhé se tu konal česko-

slovenský pobyt v srpnu 2011. Za tu dobu se ledascos 

změnilo, řada věcí ale zůstala stejná. Tentokrát dorazi-

la ze Slovenska velká skupina skoro 20 rodin, asi 15 

rodin dorazilo na celý nebo část pobytu z české strany. 

Program byl tradičně bohatý, velké díky za to patří 

Monice Žídkové, která si to vzala z větší části na staros-

ti. 

A co jsme tedy v Radějově během onoho posledního 

srpnového týdne stihli? Bylo toho hodně. Již v pátek po 

příjezdu se konala schůze slovenských Williamsáků, 

kde se domlouvaly další podoby setkávání. V sobotu se 

čeští Willíci vypravil na Slovanské hradiště v Mikulči-

cích, kde už na nás čekal se svou rodinou průvodce 

nejpovolanější, pan Jaroslav Škojec, tatínek Martina, 

který tady v Archeologickém ústavu pracuje již přes 30 

let. Čekal nás zasvěcený výklad a procházka po areálu, 

bohužel bylo velké horko, tak to bylo trochu náročné. 

Martin Škojec, který tady také pracuje jako brigádník 

přes léto, nám vyprávěl, v čem spočívá jeho práce při 

umývání nálezů. Naše návštěva byla zakončena i kul-

turní vložkou, protože Martin nám zahrál na dudy (po 

slovácku gajdy) a zazpíval několik lidových písniček. 

Děkujeme! Část výpravy vyrazila na koupaliště v Hodo-

níně, zbytek se vrátil relaxovat do hotelu. Slovenská 

část výpravy vyrazila do archeoskanzenu v Modré 

a poté na vyhlášené poutní místo na Velehradě. Večer 

se konala zábavná soutěž kolo štěstí, kterou organizo-

val Karol Drapák s Annou Pšenkovou - byla to legrace 

a všichni si to užili.  

Na nedělní dopoledne - po snídani a rozcvičce s Moni-

kou - jsme měli naplánované bubnování, které pro nás 

zajistil v Čechách žijící holandský bubník Etienne Van 

Sas a jeho firma Bubnování v kruhu. Byla to velká zá-

bava, podařilo se nám najít místo venku v přírodě, tak-

že si to užili i ti, kteří jinak nemají rádi hluk. Etienne 

mluvil legrační češtinou, dokázal zaujmout a vtáhnout 

každého účastníka. Odpoledne se bubnování opakovalo 

pro druhou skupinu, do toho dorazila i Česká televize 

s režisérkou Ivou Terezou Grosskopfovou, která s námi 

natáčela reportáž do televizního pořadu Sousedé. Záběry 

z bubnování jsou tak součástí dokumentu a trvalou při-

pomínkou na tuhle akci. Krom bubnování se toho ale 

natáčelo mnohem víc - rozhovory s vybranými rodiči 

a dětmi, na kameru vyprávěla Naďa Sadloňová i Katka 

Jariabková, filmaře zajímaly i společné aktivity, a tak 

čeští i slovenští kluci spolu vrtali, šroubovali a sekali 

sekačkou trávu - díky především Danielovi, Eliášovi, 

Tomíkovi a Bártovi. Večer za námi přijelo loutkové diva-

dlo, pan Jan Hrubec dětem zahrál parádní pohádku, 

všichni poté využili příležitost se společně vyfotit.  

V pondělí dopoledne byl naplánován samostatný výlet 

Willíků a Williamsáků na rozhlednu Travičná, s ohle-

dem na horko, fyzickou kondici některých účastníků 

a také nadále probíhající natáčení byl nakonec výlet 

zkrácen jen k vodní nádrži Lučivná. Dospělí se mezitím 

zúčastnili ad hoc svolaného semináře, kde jsme si poví-

dali o tom, proč společně rádi jezdíme na pobyty a co nás 

Čechy a Slováky i po více než třiceti letech od rozdělení 

státu pořád spojuje. Bylo to chvilkami  velmi dojemné, 

jsem moc ráda, že jsem si to mohla vyslechnout. Po obě-

dě televize odjela a konečně zavládl klid. Někteří využili 

volného odpoledne k výletu - například do zajímavé Kovo

-Zoo v Uherském Hradišti. Na večer pak byl naplánova-

ný exkluzivní program - výuka skotských tanců s panem 

Vladanem Menčíkem. Předtím se ale odehrálo vystoupe-

ní Martina Škojce, který za námi s rodiči přijel, aby i 

slovenským kamarádům zahrál na dudy (gajdy) 

a zazpíval. A pak už se Willíci a Williamsáci pustili do 

tance! Pan Vladan byl výborným učitelem, takže všichni 

postupně zvládli tři základní kolové tance.  

Na úterní odpoledne byla naplánovaná plavba po Baťově 

kanále na lodi Danaj, kterou jsme si celou pronajali. 

Dopoledne byl tedy individuální program, někteří z nás 

vyrazili do Veselí nad Moravou do zdejšího nového 

a  velmi pěkného ekocentra Dům přírody Bílých Karpat 

(3D film o přírodě, vodní prvky, interaktivní expozice, 

spousta zábavy pro děti), jiní se vydali na rozhlednu 

Travičná (Hanička s Nikolkou), další zůstali v hotelu a 

vyzkoušeli zdejší wellness centrum s vířivkou. Odpoled-

ne hotel osiřel, protože dvouhodinová plavba po Baťově 

kanále a částečně i po řece Moravě nalákala většinu 

osazenstva. V podvečer vedla Katka Martincová dva 

Radějov: česko-slovenský pobyt 
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borné herecké výkony - všichni doufáme, že divadlo se 

stane trvalou součástí našich setkání (velké díky An-

dree).  

Ve čtvrtek se celý den konal kurs nordic walking - pro 

děti i rodiče, vše po menších skupinkách. Všichni zájem-

ci dostali teoretickou i praktickou průpravu k tomu, aby 

chůzi s hůlkami zařadili do svých pravidelných aktivit. 

Odpoledne proběhl koncert kapelyProspektori, který ale 

poněkud poznamenal hmyz, který nás v Radějově otra-

voval celý týden - vosy a sršni. Vašek Jamrich se ujal 

ošetřování poštípaných, ale úplně to nepomohlo. Stejný 

problém se pak vyskytl i na závěrečné diskotéce. Přes 

tyto drobné potíže ale snad můžeme pobyt považovat za 

úspěšný. V pátek jsme se rozloučili, naposledy si zamá-

vali a budeme se těšit na příští setkání.  

Díky všem, kteří se organizace tohoto pobytu ujali, 

všem, kteří se zapojili do přípravy programu, díky všem 

účastníkům - z České republiky  i ze Slovenska - za su-

per společný týden.  

( - hk - )  

semináře pro starší a mladší Willíky o vztazích, intimitě 

a bezpečnosti, nejen na internetu. Po celý týden probíhalo 

nacvičování divadelního představení pod vedením Andrei 

Ivanové. Večer proběhl seminář Katky Jariabkové o Sebe-

obhajcich práv lidí s mentálním postižením a Monika Žíd-

ková předvedla nojnovější ortopedické pomůcky, které je 

možné při práci s dětmi používat. 

Středa se nesla ve znamení tradiční sportovní olympiády, 

kterou profesionálně zajistil Karol Drapák s osvědčeným 

týmem rodičů. Hřiště za hotelem bylo celé dopoledne plné, 

děti si zkoušely různé opičí dráhy na čas, všichni účastníci 

si to užili. Odpoledne se někteří z nás vydali na procházku 

na zdejší slavné čertoryjské louky, k rybníku Kejda, potom 

na pravěké hradiště Šumárník a kolem vodní nádrže Luči-

na zpět do hotelu. Okolí hotelu je parádní, jen to horko 

kdyby se trochu zmírnilo. A jako by nás tam nahoře někdo 

vyslechl, v podvečer se spustil slejvák s bouřkou, takže 

plánovaná premiéra divadelního představení O Sniehulien-

ce (O Sněhurce) se musela rychle přesunout pod střechu. 

Každopádně představení Divadla Williams bylo vrcholem 

mé divadelní sezóny! Skvělé kostýmy, báječná scéna, vý-
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nakupování a řeč přišla i na rodičovskou kontrolu dětí 

prostřednictvím sdílení polohy, speciálních rodičovských 

aplikací nebo chytrých trackovacích hodinek se SIM 

kartou.  

Děti se v mezidobí bavily po svém. S Katkou Polišen-

skou si mohly ozdobit originální vánoční kouli (vánoce 

jsou za dveřmi...), Ondra Krenik nabídl dílnu s vrtáním 

a šroubováním - tentokrát se vyráběla a dekorovala 

parádní medaile. Dana Pšeničková za podpory rodiny 

Krenikových dovezla už poněkolikáté do Pluhova Žďáru 

harmonizační lůžko, kde se během tří dnů vystřídaly 

komplet všechny děti. Asistentky pak s dětmi malovaly, 

hrály si s obřím míčem Kim-Ballem, sportovaly a tvořily 

v krásném areálu statku. Společně se zdravými souro-

zenci a s tetou Martinou pak vytvořily speciální komik-

sový příběh, který ukazoval cestu staletími při hledání 

léku na Williamsův syndrom. Dvě zdravé sestry s pře-

zdívkami Rizzler a Skibidi Toilet pak s dětmi natáčely 

Skibidi rozhovory, které sestříhaly do bláznivého videa. 

My starší jsme jen koukali... Velkou zábavu přinesly 

i novinky, které domácí pán Radim Beneš do areálu 

dodal: dřevěné špalíky pro stavění věží (zaujalo i jedno-

ho nejmenovaného tatínka architekta) a spřažený bicykl 

pro dva (aneb dvojkolo, kde sedí jezdci vedle sebe). Nej-

větší radost ale přišla poté, co se Radim rozhodl, že bude 

vozit děti po areále na travní sekačce a v elektroautě. 

Podzimní pobyt v Pluhově Žďáru 

Na konci září se willíkovské (a další) rodiny sešly na 

svém podzimním setkání v oblíbeném Pluhově Žďáru. Ze 

všech koutů republiky sem dorazily skoro tři desítky 

rodin, krom Willíků tu byli ještě Marťas s Daníkem 

s Downovým syndromem a Andy s dalším vzácným one-

mocněním. Počasí nám přálo, vybrali jsme si skvělý ter-

mín - o týden dříve by nám do pobytu zasáhly deště 

a povodně.  

Hlavním tématem setkání se stalo osamostatňování. 

Vzhledem k tomu, že naše děti začínají dospívat, je potře-

ba se tomuto tématu věnovat, proto jsme si tentokrát 

pozvali psychologa Oskara Bábka ze Společnosti pro pod-

poru lidí s mentálním postižením. Ten nejprve krátce 

pohovořil s rodiči a posléze ve dvou skupinách s našimi 

teenagery vedl rozhovory "o životě" - o šikaně, o tom, jak 

reagovat, když se vám někdo směje, když je na vás někdo 

třeba ve škole nepříjemný. Rodiče si na stejné téma poví-

dali v pátek dopoledne i odpoledne - probírali jsme naše 

představy o budoucnosti, jak by vypadala ideální situace 

a co je pro to potřeba udělat. Domluvili jsme se, jakým 

tématům se chceme věnovat, o čem se na příštích setká-

ních chceme bavit. Na tohle "dospělé" téma částečně na-

vázal seminář Pavla Švece v sobotu ráno - udělal pro nás 

vstup do problematiky kyberbezpečnosti. Dozvěděli jsme 

se spoustu zajímavých a užitečných informací o bezpeč-

nosti na internetu, používání hesel, bezpečném online 
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Kam se hrabe organizovaný program... V rámci osamo-

statňování si děti mohly nově vyzkoušet vaření - trpělivá 

Olga Kreniková s dětmi dělala toasty naslano i nasladko. 

Setkalo se to s velkým ohlasem a škola vaření tak bude 

určitě pokračovat i příště.  

Rodiče si zase nenechali ujít komentovanou prohlídku 

zdejšího zámku, kde od minule opět práce pokročily. Ve 

spojení s vtipným výkladem hradního pána neměla pro-

hlídka chybu - a to se můžeme těšit na další vychytávky: 

měla by se tu nově objevit léčivá pyramida a pobytové 

molo u rybníka. Ve hradním příkopě jsme se také společ-

ně vyfotili. Děti s asistentkami vyrazily v sobotu po obědě 

na šipkovanou, která skončila nálezem sladkého pokladu. 

Cestu domů si všichni rozhodli zkrátit přes pole, což 

vzhledem k bahnu a mokru nebyl nejlepší nápad, což kon-

statovaly zejména maminky, na kterých pak bylo boty 

usušit a uvést do původního stavu. Děti to ale bavilo vel-

mi. I večery jsme měli v Pluhově Žďáru veselé, v pátek 

jsme si udělali oheň a pekli jsme buřty, v sobotu se 

konala diskotéka. Novou náplní víkendu bylo romanti-

ka, neb tu vznikly dva nové páry. Vanesska a Vašek 

a Kristýnka a Mathias. Kristýnka se s Mathiasem 

viděla na setkání poprvé v životě naživo, následoval 

prstýnek - a pak už jsme jen všichni slzeli a přáli zami-

lovanému páru, ať mu to co nejdéle vydrží. 

Celý víkend jsme si hodně povídali - o školách, léka-

řích, vztazích, zdravotních potížích, lázních, Mikuláši, 

atd. Parádní momentky z pobytu zachytil svým fotoa-

parátem Pavel Švec, který vedle Báry Wellens tímto 

získal funkci druhého dvorního fotografa našich setká-

ní. Naše Willíkovská rodina se zase rozrostla o pár 

nových tváří, a to jak z řad dětí, tak asistentek. Snad 

se jim s námi líbilo a dorazí i příště. Děkujeme panu 

Radimu Benešovi a personálu Pluhova Žďáru za vlídné 

zacházení, všem lektorům, asistentům a organizáto-

rům za jejich práci. Byl to opět super víkend.                                     

     ( - hk - ) 
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momentě jsem cítila neznalost, strach a nejistotu. Nevě-

děla jsem, co a jak, jak se mám k Péťovi chovat. Otec 

odešel a já si začala všímat, jak krásně dítě funguje v 

kolektivu a jak ho hezky celý stmelil. Opravdu, děti ho 

měly moc rády a Péťa měl rád je. Byl to příjemný zážitek 

a ráda na něj vzpomínám. Později jsem se seznámila s 

celou Petrovou rodinou a všichni mi přirostli k srdci, 

jsme v kontaktu dodnes. Na podzim jsem od nich dostala 

pozvání, abych jela jako asistentka na víkendový pobyt. 

V ten moment jsem se dozvěděla o spolku Willík. Nabíd-

ku jsem přijala! 

Spolek Willík je svépomocná rodičovská organizace, 

která pomáhá rodinám s takto postiženými dětmi. Pořá-

dají různé akce tábory, výlety, pobyty. Poskytují důležité 

informace, kontakty a pomoc. Za mě je spolek Willík 

skvělý, vedou ho úžasní lidé, kteří stmelují a podporují 

úžasňáky. Jsem moc ráda, že jsem měla tu možnost jet 

pod jejich vedením jako asistentka. 

Nyní již výše zmiňovaný pobyt v Pluhově Žďáru. Což je 

malinká vesnička, která se nachází přibližně 120 km 

jižně od Prahy. Spolek Willík si tam pronajal penzion, 

kde jsme strávili krásné 3 dny. Fungovala jsem jako 

asistentka a byla jsem zpočátku nervózní. Nevěděla 

jsem, jací budou, jestli mě budou mít rádi, znala jsem 

jen Péťu. Po příjezdu jsem si šla sednou do hlavní míst-

nosti, a jakmile mě Willíci spatřili, chodili za mnou 

a postupně se se mnou začali seznamovat. Stres a strach 

ze mě padl, byli úplně úžasní. Tolik lásky a energie na-

jednou. Musím vám přiznat, že v ten moment jsem vědě-

la, že to bude úžasný víkend! Seznamování nebylo leda-

jaké, vždy se mi představili, já jim také, a vždy mi něco 

pochválili, nehty, vlasy. Bylo to milé. Všímali si malič-

kosti a byli rádi za novou tvář.  

Pro děti byly připravené denní aktivity na podporu jem-

né a hrubé motoriky. Tancovali jsme, vyráběli jsme dra-

ky, hráli na hudební nástroje, kluci sekali trávu a vyrá-

Kateřina Demeterová, studentka a asistentka na našich 

setkáních, napsala o Willících práci, která získala 2. mís-

to v Ústředním kole Psychologické olympiády, soutěže  

středních  škol. Text otiskujeme ve zkrácené podobě.   

Dnešní doba, je rychlá, upjatá a mnoho z nás bere dar 

života jako samozřejmost. Každodenní vstávání do práce, 

do školy, rychle vyvenčit psa, jít na nákup a běžet do po-

silovny, uvařit, uklidit a jít spát… Zas a znova a takto 

stále dokola. Stereotyp, že?  My lidé většinou, často chodí-

me se zavřenýma očima, nekoukáme kolem sebe a rádi si 

nasazujeme růžové brýle. Opravdu přijímáme život jako 

samozřejmost a nevážíme si ho. Pojďme si všímat malič-

kostí a radovat se z nich. Žijme život naplno.  Když jsem 

vybírala podtéma k prezentaci, přemýšlela jsem, ale vybí-

rání netrvalo dlouho, myšlenka přišla hned. Vlastně co je 

pro mě tajemství komunikace? Oči, protože oči, ty nelžou 

a jsou důležitou součástí komunikace. Ne, musím začít 

úplně od začátku, u malých zázraků, které mi oči otevře-

ly. Dovolte mi teď otevřít oči vám, alespoň na chvilku, 

seznámením s úžasnými lidmi kolem spolku Willík, své-

pomocné rodičovské organizace, která pomáhá rodinám 

s dětmi s Williamsovým syndromem. 

Já a můj první kontakt s Willíkem. Pracuji jako animá-

torka v zahraničí a každý rok odlétám na prázdniny do 

tepla. Minulý rok, byl to rok 2023, jsem byla na Rhodosu, 

a i přes všechny ty nepříjemné požáry, co tam byly, to 

bylo úžasné. Pracovala jsem jako dětská animátorka v 

dětském mini clubu. Mini club je místnost v hotelu, kam 

rodiče odkládají své děti a my animátorky máme připra-

vený program, vždy dopolední a odpolední, každý má 2 

hodiny a mezi nimi je pauza na oběd a na moře. Děti vždy 

při příletu dostanou pozvánku, na niž mají všechny důle-

žité informace. Jedno odpoledne za mnou přišel s tatín-

kem malý Péťa, s pozvánkou v ruce a ptal se, jestli by se 

mohl přidat. Samozřejmě jsem přikývla, a ať si jde vybrat 

omalovánku. Přisedl si k nám a jeho tatínek mi začal 

vysvětlovat to, že Péťa má Williamsův syndrom. V tom 

Tajemství komunikace – všechny malé zázraky 
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běli ze dřeva. Činností bylo opravdu hodně. Rodiče měli 

mezitím přednášky a kurzy na různé témata. Absolvovali 

jsme také výlet na zámek Červená Lhota, dokonce předpo-

slední den přijela živá hudba, která děti dostala, tancovali 

jsme a v jeden moment mě to dojalo. Líbilo se mi, že 

opravdu se všichni podporují, jsou na sebe milí, nikdo 

nikoho neodsuzuje a prostě žijí život. Co mi navždy zůsta-

ne v paměti jsou ta rána, kdy jsem vstala, a šla na snídani 

a děcka mě zavalily otázkami, jak jsem se vyspala, jak se 

mám a spoustou objetí. Byly to krásná rána, oni se oprav-

du zajímají a rádi komunikují. Dostávám k tomu stereoty-

pu, že vše bereme jako samozřejmostí. Měli bychom se 

chválit a chválit i ostatní, i za maličkosti. Čas strávený 

s Willíky utíkal opravdu rychle, seznámila jsem se s ostat-

ními rodinami. 

Když jsem dorazila domu, sedla jsem si mamce na pohov-

Všechno nejlepší, naši oslavenci! 

ku a začala jsem jí vyprávět zážitky a jaké to tam bylo. 

Najednou jsem začala cítit na hrudi takový tlak, začala 

jsem plakat, ale nebyly to slzy smutku ale radosti z toho, 

že mi ukázali, že opravdová láska na světě stále existuje. 

Otevřeli mi oči a ukázali mi jiný pohled na svět, za to jim 

děkuji.  Vážím si rodiče těchto malých zázraků. Je to 

opravdu těžké být v takové situaci a vše zvládat.  Jsem 

vděčná za příležitost, která se mi naskytla, že jsem objevi-

la sama sebe, že jsem na svém oboru správně. Proto jsem 

si zvolila toto téma. Našla jsem se v něčem, co mě naplňu-

je a baví. Práce s dětmi s mentálním postižením. Půjdu si 

za tím, chci pomáhat a věnovat jim pozornost, vývojově je 

posouvat dál a být na blízku.  

Kateřina Demeterová, třída 2.S, Střední zdravotnická 

škola, Ruská 91/2200, 10000 Praha 10 
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Zkušenosti ze zahraničí: Daniel z Belgie 

Dovolte mi, abych nás na úvod mého příspěvku malinko 

představila. Jsme čtyřčlenná rodina z Prahy a kvůli manže-

lově práci jsme se v květnu 2020 dočasně přestěhovali do 

Belgie. Žijeme v malém městečku Nivelles ve Valonském 

Brabantu asi 40 km jižně od Bruselu. 

S manželem vychováváme téměř sedmiletou dceru Simon-

ku a skoro tříletého syna Daniela, který se narodil s Willi-

amsovým syndromem. 

Těhotenství s Danielem bylo naprosto bezproblémové a za 

obrovskou výhodu jsem považovala možnost mít pečujícího 

gynekologa u porodu, což je zde velmi běžné. Daniel přišel 

na svět den po termínu za malinko dramatických okolností, 

kdy měl špatné srdeční ozvy, infekci v placentě a bylo nut-

né s porodem opravdu spěchat, aby nemuselo dojít k císař-

skému řezu. 

Co ovšem na něm bylo na první pohled zcela nápadné 

a nezdálo se ani nám, ani ošetřujícím lékařům, byla menší 

spodní čelist. Daniel strávil první noc na pozorování na 

neonatologii, prakticky ihned po porodu byl napojen na 

kyslík a vozili mi ho na kojení, ale už druhý den v podvečer 

jsme byli spolu umístěni na soukromý pokoj. Další velká 

výhoda v Belgii. Kdo má od zaměstnavatele dobré nemoc-

niční pojištění, může využít pro sebe i rodinu zcela zdarma 

nadstandartních služeb. Co se týká nemocniční péče, nemo-

hu si půl slovem stěžovat. 

V belgických porodnicích pečují o rodičky výhradně porodní 

asistentky. Všechny byly velmi milé, nekoukaly na mne 

skrz prsty jako na cizinku, která komunikuje hlavně anglic-

ky a měly obrovskou snahu nám co nejvíce pomoci s koje-

ním, které bylo samozřejmě komplikovanější. Při každo-

denních kontrolách od pediatrů jsem se snažila vyzvědět, 

zda se ta čelist spraví a co si o tom celkově myslí. Bylo mi 

trochu nápadné, že mluvili mimo jiné o preventivním 

zopakování genetických testů, ale nepřikládala jsem to-

mu velkou váhu, když ty první těhotenské dopadly výbor-

ně. Nikdy nezapomenu, jak mě nejstarší asistentka při 

opouštění oddělení se soucitným pohledem až mateřsky 

pohladila po zádech a popřála mi hodně štěstí. Dneska už 

chápu proč… Všechny do jedné společně s lékaři tušily to, 

co já si naprosto odmítala připustit… 

Po návratu z porodnice nás v prvních dvou dnech oba 

přišla zkontrolovat smluvená porodní asistentka domů, 

Daniel dle její cestovní váhy přibral a svět se zdál být 

naprosto ideální. Pravý kolotoč nastal až po první kontro-

le u pediatra v centru ONE. V Belgii většina dětí dochází 

do podobných center na kontroly a očkování. Obdrží zde 

Carnet de Santé, což je obdoba českého Zdravotního prů-

kazu dítěte. Zde přítomná dětská lékařka zjistila, že Da-

nielovi stále chybí do porodní váhy 100 g a navíc má ja-

kýsi šelest na srdci. V tomto okamžiku se náš dosavadní 

poklidný rodinný život obrátil zcela naruby. Daniel dostal 

doporučení na sonografii ledvin, mozku a podrobné vyšet-

ření srdce. Zatímco ledviny a mozek dopadly na výbor-

nou, vyšetření srdce už tak dobré výsledky nepřineslo. 

Ukázalo se, že Daniel má defekt komorového septa, který 

bude možná jednou nutné operovat. V tomto okamžiku 

musím vyzdvihnout nejen belgické zdravotnictví, ale 

hlavně naše štěstí na excelentní lékaře. Mám dojem, že 

ve chvíli, kdy narazíte na jednoho dobrého, doporučí vás 
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Sociální systém 

Ohledně sociálního systému bychom se v Belgii mohli učit. 

Každá matka rodící v Belgii na základě zdravotního pojiště-

ní a místního bydliště obdrží nemalé porodné za každé živě 

narozené dítě. Na stejném principu funguje příspěvek na 

dítě. Na ten má nárok vždy jeden z rodičů a pobírá ho až do 

dovršení 21 let dítěte a dále je možno jej získat pro studenty 

do 25 let. Daniel má na základě svého zdravotního stavu 

a lékařských posudků příspěvek zvýšený. 

Vše zařizujeme s valonskou společností veřejných fondů 

FAMIWAL. Na děti lze v Belgii získat i nezanedbatelnou 

slevu na dani. 

Česká komunita 

S místní českou komunitou zatím nijak převratně v kontak-

tu nejsme, ale rádi se účastníme občasných akcí od České 

školy bez hranic v Bruselu. Jedná se především o dětské 

koncerty, workshopy, divadelní představení a besídky, kde 

se můžeme setkat s krajany a vyměnit si zkušenosti, zážit-

ky či informace. Dcera je bohužel již několik let pouze na 

čekací listině, ale pevně věřím, že letos v září bude přijata 

a bude si tak moct o víkendech doplnit vzdělání v českém 

jazyce. Daniel měl v roce 2022 od konzultárního oddělení 

ambasády uskutečněné moc hezké vítání občánků v Králov-

ském divadle Peruchet v Bruselu, kde jsem se mimo jiné 

setkala s paní Míšou, provdanou do Belgie, která napsala 

český blog o těhotenství a porodu v Belgii, což pro mě mělo 

velmi pozitivní přínos a náhodné setkání nás obě mile pře-

kvapilo. 

Co říci závěrem? Život s dítětem s Williamsovým syndro-

mem není jednoduchý nikde na světě a je úplně jedno, jestli 

žijete v Česku, v Belgii nebo na jižní polokouli. Každá země 

skýtá trochu jiné životní možnosti, výhody i problematiky. 

V Belgii považuji za slabinu místní administrativu či byro-

kracii. Něco zde vyřídit, vyjednat je často běh na dlouhou 

a náročnou trať s řadou překážek. Určitě je zde patrný roz-

díl mezi valonskou částí ovlivněnou Francií a vlámskou 

částí spadající a tíhnoucí spíše k nizozemské a německé 

mentalitě. Spousta věcí tu ale funguje velmi dobře a je tak 

nutné jich náležitě využít a bojovat se svým osudem, jakožto 

rodič vážně nemocného dítěte ze všech sil. Jak říká naše 

dětská lékařka: step by step (krok za krokem) k lepším zítř-

kům!                                                         Kristýna Kettnerová 

k dalšímu kvalitnímu, protože mají vzájemné vazby 

a slušné známosti mezi sebou. Podařilo se nám dostat 

k opravdu skvělé dětské kardioložce, která má s dětmi 

s WS zkušenosti, je velmi milá, empatická a svou práci 

dělá s obrovskou vášní. Vše nám podrobně vysvětlila, 

nakreslila a zároveň se nás snažila uklidnit a povzbudit. 

Byla to právě ona, kdo později zařídil Danielovi podrob-

nou genetickou analýzu a zároveň schůzku s nejlepší 

genetičkou v kraji z Institutu patologické genetiky. Do-

konce na první společné setkání přijela také a zajímala 

se o Danielův celkový zdravotní stav a výsledky genetic-

kých testů. Paní doktorka z IPG předčila všechna má 

očekávání. S tak citlivým, empatickým a zároveň opti-

mistickým přístupem k pacientovi a jeho rodičům jsem se 

nikdy nesetkala. Jsem si jistá, že pokud by se kdekoliv 

na světě objevila studie, výzkum nebo léčba WS vhodná 

pro Daniela, zvedla by telefon a informovala nás. 

Danielův stav se od stanovení diagnózy ve třech měsících 

výrazně zlepšil. Díky kvalitní péči a dobré spolupráci 

s pediatrem jsme překonali problémy s kojením 

i krmením a na základě intenzivních cvičení a rehabilita-

ce se nám daří zlomit počáteční silnou hypotonii 

a opožděný psychomotorický vývoj. Stále máme samozře-

jmě mnoho kontrol a vyšetření, ale naštěstí už v menší 

míře, než na počátku. Zde v Belgii docházíme na pravi-

delné kontroly na pediatrii, kardiopediatrii, neuropediat-

rii, ORL, oftalmologii, genetiku a do specializovaného 

neurologického centra William Lennox Centre k doporu-

čenému rehabilitačnímu lékaři. 

V Česku, kam jezdíme na dovolenou a prázdniny, navště-

vujeme Centrum léčebné rehabilitace, logopedii, ergote-

rapii, ortopedii a docházíme na kontroly do Centra kom-

plexní péče k českému rehabilitačnímu lékaři. Výhodu 

zdravotní péče v obou zemích spatřuji v tom, že každý 

lékař či fyzioterapeut vnese do našeho problému jiné 

nápady, poznatky, pomůcky a hlavně možnosti, jak nám 

pomoci. 

Daniel dochází dvakrát týdně do centra Crescendo zde ve 

městě na Bobath terapii a každé pondělí chodíme na 

plavání pro nejmenší. Za velkou výhodu považuji skuteč-

nost, že slečna fyzioterapeutka už v péči jednoho chlapce 

s Williamsovým syndromem měla a ví tedy, co od něj 

očekávat a jak s ním efektivně pracovat. Čtyřikrát denně 

cvičíme doma Vojtovu metodu, kterou můžeme díky zlep-

šení stavu srdce provádět. 

Školství 

Co se týká školství, zvláště toho speciálního, je to zde 

problém. I rodiče zdravých dětí mají často velké trable 

s umístěním do jeslí a školek, protože kapacity, hlavně 

zde na malém městě, jsou omezené. Často je dokonce 

nejlepší přihlásit dítě do jeslí ještě před narozením, jak-

koliv to zní šíleně. Neuropediatrička se mi aktivně poku-

sila najít speciální školku a hypoterapii v okolí, ale nej-

bližší možnosti byly 15-20 km daleko, což v kombinaci 

s intenzivním cvičením, lékařskými kontrolami a terapie-

mi zatím moc nepřipadá v úvahu. Daniel navíc zatím ani 

nechodí ani nemluví, takže v tomto ohledu stále vyčkává-

me. 
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V Lucembursku začíná povinná školní docházka ve čty-

řech letech, tzv. předškolou, která trvá dva roky. Maar-

ten začal chodit do místní základní školy s odkladem až 

v šesti letech. 

Situace byla zpočátku pro nás o to obtížnější, že ve škole 

se vyučuje ve třech jazycích - němčině, lucemburštině 

a francouzštině. Naštěstí s tím Maarten neměl problém 

a dnes komunikuje plynule v češtině, němčině a lucem-

burštině.  

Výchozí podmínky ve třídě byly příznivé - pro Maartena 

byla vytvořena menší třída s 12 dětmi a měl k dispozici 

speciální pedagožky na hlavní předměty. Druhá věc 

byla, jak na inkluzi před 13 lety byli připraveni jeho 

učitelé a samotné speciální pedagožky. I když jsme je 

informovali o specifikách výuky, o jeho silných a slabých 

stránkách a připravovali jsem jim materiály, naráželi 

jsme často na nepochopení a neochotu se o to hlouběji 

zajímat. 

Naštěstí byl Maarten díky své povaze ve škole celkem 

spokojený, děti se k němu chovaly přátelsky a často mu 

samy pomáhaly. Měl speciální plán, který jsme se snaži-

li na základě našich znalostí a zkušeností ovlivňovat. 

Postupem času bylo náročnější skloubit jeho individuál-

ní plán s výukou i věkem spolužáků, a tak Maarten ve 

13 letech přešel na speciální školu. A nám se ulevilo. 

Naše snaha o inkluzi Maartenovi prospěla, přinejmen-

ším v prvních letech.  Pro nás bylo toto období inkluze 

hodně náročné, často jsme byli z přístupu učitelů 

frustrovaní a vyčerpaní. 

Ve speciální škole se však později cítil klidněji a spoko-

jeněji. Byl ve třídě s 9 žáky a  2 - 3 učitelkami, které 

rozuměly problematice vzdělávání těchto dětí. Škola 

byla sice přes 30 km daleko, ale do školy a z ní jej vozil 

speciální autobus organizovaný a placený státem. Při-

daly se mu i praktické předměty.  

V 18 letech Maarten ukončil (musel ukončit) povinnou 

školní docházku. V Lucembursku neexistují navazující 

speciální učební obory, jak je známe v ČR. 

Momentálně Maarten tedy dělá praxi ve speciálním 

státním zařízení s několika ateliéry (dílnami). Vykonává 

jednodušší úkoly a podílí se na výrobě výrobků v atelié-

rech papíru, keramiky, textily nebo svíček a pomáhá při 

přípravě jídla v kantýně. 

Tříletá praxe je bez finanční odměny, zároveň však s pra-

covním režimem včetně stanovené dovolené. Pokud se 

Maarten osvědčí, mohl by po jejím absolvování dostat pra-

covní smlouvu s minimálním platem. To ovšem ještě uvidí-

me.... 

Jsme rádi, že má každodenní náplň a program a zároveň 

že se zde cítí dobře. 

Bára Wellens, maminka 

Maarten: zkušenosti z Lucemburska 

Novinky od Pavla 

Ahojky, 

zdravím vás všechny, určitě jste zvědaví, co je u mě nového. V létě jsem byl v Lázních Kun-

dratice s přítelkyní, což je kousek od Liberce. Také jsem byl týden s mými rodiči na chatě 

na Studnici a celkem jsem si to užil. S přítelkyní jsme spolu skoro čtyři roky. Také jsme 

měli několik návštěv v pražských divadlech během září. Byli jsme třeba na  muzikálu Dra-

cula a musím říct, že to bylo moc fajn. Nesmím zapomenout na ABBA Revival World, což 

bylo v Kongresovém centru Praha - moc krásné písničky od ABBY. Teď aktuálně chodím 

na astrokurz,  2. ročník na Štefánikově hvězdárně, tak jsem rád, že se dozvím něco nového. 

V práci nám chybí lidi, kteří by chtěli pracovat. Tak to je zatím vše, co jsem chtěl napsat.  

Pavel 
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Pozdrav od Martina 
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Pořád to budeš ty! (Kristýnka) 

  

poslala výsledek, který syndrom potvrdil 

s pravděpodobností přes 90%. Doporučila nám jít na ge-

netické testy. 

Pamatovali jsme si, že Kristýnka na genetických testech 

byla už ve dvou letech, protože měla na svůj věk menší 

obvod hlavy a obličejový dysmorfismus. Tehdy se však 

nic nepotvrdilo, pouze to, že je nositelem genu, který 

způsobuje celiakii. Nyní jsme jí nechali testy udělat zno-

vu a Williamsův-Beurenův syndrom se potvrdil. 

Po 17 letech, kdy Kristýnka prošla rukama tolika lékařů 

a odborníků. 

Příliš hodné miminko 

To, že je Kristýnka jiná, jsme pozorovali už od chvíle, kdy 

se narodila. Je naše druhé dítě, měli jsme tedy srovnání 

se starším synem a také s dětmi mých dvou kamarádek, 

které se narodily v podobné době. 

Porod proběhl trochu předčasně, v 38. týdnu, byl poměr-

ně složitý. Ve 37. týdnu se podle ultrazvuku zdálo, že 

Kristýnka neroste tak, jak by měla, pan doktor pojal 

podezření, že nejsou v pořádku průtoky pupečníkem. 

Vyšetření je ukázalo v normě, zůstala jsem ale 

v nemocnici týden na pozorování. Kristýnka nepřibývala 

a neustále spala, měla stále stejnou tepovou frekvenci. 

Porod byl nejprve vyvolávaný, nakonec proběhl císař-

ským řezem. Když se Kristýnka narodila, měla 2,34 kg 

a 46 cm, když mi ji poprvé přinesli, byla opravdu malin-

ká. 

Na pokoji v porodnici jsem byla s paní, jejíž holčička se 

narodila v 33. týdnu, přesto se ale  vyvíjela mnohem 

Na stránce České asociace pro vzácná onemocnění Vzác-

ní.cz byl zveřejněn příběh naší nové kamarádky Kristýn-

ky. Se svolením ČAVO přetiskujeme i v našem Občasní-

ku text, který napsala její maminka Hanka Pilná. 

Naše dcera má Williamsův-Beurenův syndrom, nedávno 

oslavila 18. narozeniny. Na diagnózu se přišlo až v jejích 

17 letech díky náhodnému setkání s paní doktorkou, 

která se tomuto onemocnění shodou okolností věnuje. 

Předtím jsme zkrátka “propadli sítem”. Je to dost neuvě-

řitelný příběh, který nám v mnohém změnil život. 

Náhodné setkání 

Představte si pražské letiště v létě: tisíce proudících lidí, 

které neznáte, jezdící schody, informační tabule, hlášení. 

Soustředíte se na svůj let, zavazadla, spolucestující. Jaká 

je pravděpodobnost, že se s někým cizím dáte do řeči? 

A jaká je pravděpodobnost, že díky tomu přijdete na něco 

zásadního? Nám se stalo právě to. Když jsme minulé léto 

letěli na dovolenou, stála za námi ve frontě na odbavení 

paní doktorka Wanda Urbanová. Kristýnka ji zaujala, 

chvíli si povídaly a paní doktorka tehdy vyslovila pode-

zření, že by naše dcera mohla mít Williamsův-Beurenův 

syndrom. 

Nikdy předtím jsem o této nemoci neslyšela, vůbec jsem 

nevěděla, o co jde. Ptala se mě postupně na různé věci 

a já jsem všechno potvrdila, včetně průběhu mého poro-

du. Požádala nás, jestli by si mohla Kristýnku vyfotit, 

aby mohla její fotografii nahrát do programu, který ze 

vzhledu obličeje dokáže vyhodnotit pravděpodobnost 

výskytu vývojové genetické vady. O dva dny později nám 

https://vzacni.cz/porad-to-budes-ty/
https://vzacni.cz/porad-to-budes-ty/
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rychleji. Říkali jsme si, že je něco špatně, ale nikdo nám 

nedokázal říct, co se děje. Ta nejistota pro nás byla asi 

nejhorší: máte tušení, že je něco špatně, ale nevíte proč. 

První čtyři měsíce Kristýnka prospala, byla vzhůru vždy 

jen krátce. Spala, jedla, dobře přibývala, ale spala pořád. 

Když byla vzhůru, byla takové hodné děťátko. Tehdy se 

u ní objevil šelest na srdci, začali jsme tedy docházet na 

kardiologii. Zjistilo se, že má foramen ovale (otvor v dělící 

přepážce mezi pravou a levou srdeční síní, který se obvykle 

v prvních týdnech života uzavře), začali jsme chodit na 

pravidelné kontroly. V šesti měsících se otvor v přepážce 

uzavřel. V roce a půl měla atypické výsledky EKG, ale bez 

nálezu srdeční vady. Postupně jsme tam chodit přestali, 

protože lékaři nic dalšího nezjistili. 

Dále jsme chodili do speciální poradny pro rizikové novoro-

zence, protože měla Kristýnka nízkou porodní váhu. Pře-

kvapilo nás, v jak dlouhých intervalech si nás objednávali 

– vždyť do jednoho roka života udělají děti tak obrovské 

pokroky. Ve čtyřech měsících se Kristýnka panu doktorovi 

zdála v pořádku,  v sedmi měsících se mu zdála lehce poza-

du, ale tvrdil, že to dožene. My jsme ale sami v osmi měsí-

cích vyhledali terapeutku, která s dětmi cvičila Vojtovu 

metodu, protože Kristýnka stále nelezla, pouze válela sudy 

na jednu stranu. Paní terapeutka byla výborná a velmi 

nám pomohla: začali jsme s Kristýnkou intenzivně cvičit. 

Na třetí kontrole v poradně pro rizikové novorozence se 

pan doktor chytil za hlavu a řekl, že není možné, že je Kris-

týnka takhle pozadu. Chtěl jí udělat sonografii mozku, ale 

měla už uzavřenou fontanelu, tak to nebylo možné. Poslal 

nás tedy na dětskou neurologii, kam jsme začali docházet 

kvůli opožděnému psychomotorickému vývoji. 

Nevyhraněné školní roky 

Postupně jsme naráželi na různé další potíže, nikdo ale 

nevěděl, co Kristýnce doopravdy je. Slýchali jsme různé 

varianty věty “je to tak, prostě to tak berte”. Svou vlastní 

cestou jsme životem nějak proplouvali až do Kristýnčiných 

17 let. 

Nástup do první třídy nebyl lehký. Kristýnka měla odklad, 

pravidelně jsme docházeli do pedagogicko-psychologické 

poradny. Nezjistili tam však nic konkrétního kromě toho, 

že je nevyhraněná při používání pravé a levé ruky. Řekli 

nám však, ať s tím nic neděláme, že se to srovná. Pak jsme 

šli do jiné poradny, řekla jsem, že pozorujeme, že Kristýn-

ka sice kreslí pravou, ale po pastelce vždy sahá levou, na-

víc obrázky kreslené levou rukou jsou mnohem koordinova-

nější. Potvrdili nám, že by měla používat spíše levou ruku. 

Na to ale nedošlo, protože už si na ní nezvykla. 

Problémy ve škole se objevily hned během prvního pololetí. 

Pokud se Kristýnce něco nedařilo, nesla to velmi špatně, 

velmi jí to stresovalo. Paní učitelka nám říkala, že Kristýn-

ka často odchází na záchod, odcházení pro ni byla úniková 

cesta. Ve škole proto navrhli nové vyšetření v poradně, kde 

Kristýnce doporučili od druhého pololetí asistentku. Na 

asistentky jsme měli opravdu štěstí: postupně jsme poznali 

tři, poslední z nich provedla Kristýnku celým druhým stup-

něm, mnoho ji naučila. Když Kristýnka končila školu, měla 

jen tři trojky, což bylo skvělé. 

Když se nyní zpětně díváme na zprávu z pedagogicko-

psychologické poradny, vidíme, že všechny popsané 

problémy souvisí s Williamsovým-Beurenovým syndro-

mem. Porucha pozornosti, snížené prostorové vnímání, 

které pro Kristýnku představuje opravdu veliký pro-

blém, potíže s jemnou i hrubou motorikou. Všechno 

nyní dává smysl, nešlo o náhodné potíže, které spolu 

nesouvisely. 

Pokud jde o zdravotní stránku, kolem 9. roku se nám 

zdálo, že Kristýnka začíná dospívat, podle lékařů ale 

ještě neměla dostatečnou hmotnost, aby se to dalo oče-

kávat. Přesto, že v 11 letech vážila jen 35 kg, jí však 

puberta začala. Naší pediatričce se to nezdálo, poslala 

nás proto na vyšetření. Když jsme se však obrátili na 

jakéhokoli gynekologa, mávl nad tím vždycky rukou, 

když zjistil, že Kristýnka nemá žádné další problémy. 

Nechali to být s tím, že děti dnes dospívají mnohem 

dříve. Předčasná puberta je přitom jedním z příznaků 

Williamsova-Beurenova syndromu. 

Kolem 9. roku jsme pro Kristýnku dostali od našeho 

zubaře doporučení na ortodoncii kvůli obrácenému sku-

su a zubním vadám. V první ordinaci nám řekli, že 

s tím momentálně nejde nic dělat a dá se to řešit až 

v dospělosti operací čelistí. Pak se nám ale podařilo 

objednat Kristýnku do ordinace pana doktora Ihy 

a paní doktorky Ihové. Díky jejich precizní práci 

a fixním rovnátkům není po obráceném skusu ani pa-

mátky, žádná operace nebyla potřeba. 

Nechci být takhle nemocná  

Potvrzení diagnózy nám bez nadsázky změnilo život. 

Teď už víme, že Kristýnčiny potíže mají své jméno 

a příčinu. Někdo se nás tehdy bezelstně zeptal, proč 

chceme jít znova na genetické testy, když potvrzení 

diagnózy naši situaci nijak nezmění, pro nemoc není 

léčba. Nám ale bylo jasné, že s potvrzenou diagnózou 

bude mít Kristýnka úplně jiné možnosti. 
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Pořád to budeš ty! (dokončení) 

pocit, že jsem se vznesla tři metry nad zem. Nenesli 

jsme to špatně, protože pojmenování diagnózy nic ne-

změnilo na tom, jaká Kristýnka je. A setkání s paní 

doktorkou na letišti je pro mě dodnes událostí mezi 

nebem a zemí. 

Přání do budoucna 

Pokud jde o specialisty, je Kristýnka poslední dva roky 

sledována na kardiologii, protože si začala stěžovat na 

bolesti na hrudi. Na EKG se jí projevily nějaké odchyl-

ky, ale nic, co by svědčilo o srdeční vadě. Protože už jí 

bylo nedávno 18 let, měla by přejít k lékaři pro dospělé, 

rádi bychom našli nějakého, který má s její nemocí 

zkušenosti. Doufáme, že to budeme moci probrat 

s ostatními rodiči, stejně jako to, jestli by měla Kristýn-

ka nárok na invalidní důchod, až skončí školu. 

Pokud jde o budoucnost, máme přirozeně obavy. 

V pedagogicko-psychologické poradně nám kdysi  řekli, 

abychom Kristýnku nedávali na střední školu, že by se 

tam trápila. Přemýšleli jsme o sociálně-právním stře-

doškolském oboru s maturitou, měli jsme z něj velmi 

dobrý dojem, ale Kristýnce se to nezdálo. Říkala nám: 

“Jak bych se mohla starat o ostatní, když se neumím 

postarat sama o sebe?” Přála si stát se cukrářkou, při-

jata byla bez problémů, měla opravdu dobré vysvědče-

ní, umístila se dokonce jako první. Bohužel teď hodně 

naráží na problémy s jemnou motorikou. Do školy chodí 

moc ráda, ale problémem jsou praxe. Nemyslíme si 

také, že by mohla v budoucnu pracovat samostatně: 

snadno se unaví, má poruchu pozornosti, nevydrží 

u něčeho delší dobu. Nevíme tedy, jak to bude dál. 

Přáli bychom si, aby měla v budoucnu vedle sebe něko-

ho, kdo jí dá zázemí, partnera, který ji bude brát tako-

vou, jaká je. Aby měla šťastný život a svou rodinu, až 

tu nebudeme my. A pokud by věda pokročila, aby se 

podařilo najít na její nemoc lék. 

Pro nás je Kristýnka požehnání. Naučili jsme se díky ní 

spoustu věcí, jež bychom se se zdravým dítětem nenau-

čili. Člověk bere to, že je zdravý, automaticky, když mu 

však vstoupí do života nějaké onemocnění, posune vás 

to jinam. Vážíte si pak něčeho úplně jiného. 

Nedávno jsem vyplňovala dotazník pro jednu student-

ku k její bakalářské práci o Williamsově-Beurenově 

syndromu. Byla tam otázka “Kdybyste mohli vrátit čas 

a stáli byste před rozhodnutím, jestli mít dítě, které 

máte, nebo zdravé dítě, které byste vybrali?” Napsala 

jsem, že bych si vybrala Kristýnku. Protože život s ní 

mi toho strašně moc dává. 

maminka Hana 

Naše Kristýnka se například hodně pozoruje, co se týče 

zdravotních problémů, velkou roli u ní hraje psychika. Když 

jí něco pobolívá, tak se na to hodně soustředí, potřebuje 

slyšet lékaře, nějakou autoritu, že je  v pořádku. Když jsme 

čekali na výsledky genetických testů, trvalo to poměrně 

dlouho. Kristýnka nám jednou řekla: “Já to nechci mít, já 

nechci být takhle nemocná”. Snažili jsme se ji uklidnit, že 

jestli se to potvrdí, žije s tím už 17 let a nic se pro ni nezmě-

ní. Neovlivní to ona, ani my, už se to stalo. Nebyla by jedi-

ná, je spousta dětí, které mají stejnou nemoc. Říkali jsme: 

“Pořád to budeš ty, nic to s tebou neudělá. Jen budeme vě-

dět, že to, co je u tebe jinak, má nějaké jméno. Nikdo to 

nezavinil, nikdo neudělal nic špatně.” 

S některými členy spolku Willík už jsme v kontaktu díky 

Facebookové skupině. Nebudeme přehánět, když řekneme, 

že se nám díky tomu otevřel úplně nový svět a že je nějaký 

“hezčí”. Neřeší se v něm hlouposti a malichernosti. Dokonce 

i Kristýnka má najednou spoustu kamarádů, mají společ-

nou chatovací skupinu, někdy si telefonují. Konečně pozna-

la něco jako kamarádství, protože od malička vyrůstala bez 

kamarádů. 

Pokud mě něco trápí, je to právě chování některých Kris-

týnčiných vrstevníků. Nesu to mnohem hůře, než její zdra-

votní stav, nerozumím, k čemu jsou ve svých rodinách vede-

né. Právě oni jsou přece zdraví a mohli by ostatním pomá-

hat. Děti s Williamsovým-Beurenovým syndromem jsou ze 

své podstaty velmi hodné a přátelské, navazují lehce kon-

takt s ostatními, jsou komunikativní a nezákeřní. Je radost 

s nimi být. Nechápu, jak na ně někdo může být zlý. Naopak 

když slyším, jak spolu Kristýnka a její kamarádi mluví, tak 

si říkám, že by se k sobě tak měli chovat všichni. 

Není lehké žít s podobnou nemocí, na druhou stranu si moc 

dobře uvědomujeme, jak nás to obohatilo, o co je náš život 

lepší. S tím, že je Kristýnka jiná, se smiřujeme celý život. 

Nepochopí to nikdo, kdo to neprožil. Nejtěžší pro nás byla 

nejistota, pocit, že nevíte, s čím bojujete, proti čemu se sta-

víte. Potvrzení diagnózy bylo úlevou, měla jsem doslova 
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kárně jedno zelené velikonoční pivko.  

Druhý den bylo v plánu výletů několik. První zábava, 

ač byla hlavně pro mě, tak jsme si ji užili všichni tři – 

my prostě vodu milujeme a blbiny s ní spojené nejvíc:-). 

Byl to vodní dům v Hulicích. Pak následoval obídek 

a zámek Zruč nad Sázavou. Sice v tomto období ještě 

nebylo otevřeno vše, ale zase míň lidiček, a to je přesně 

pro nás. Nechyběl ani zákusek s kávičkou v místní cuk-

rárničce. Času bylo dost, tak jsme to vzali ještě přes 

hrad Ledeč nad Sázavou. Tam jsem natolik okouzlil 

paní průvodkyni, že se mnou sama prošla momentálně 

uzavřenou část hradu, kde jsem si mohl prohlédnout 

spoustu hodin, budíků, hodinek a všeho možného (a to 

já mám rád). Bylo to i gratis, protože to nejkrásnější, co 

se nedá koupit, byla prý moje obrovská radost a děko-

vání, děkování…, ale takoví jsme přeci my Willíci, že 

jo?:-). Hned po příjezdu na hotel jsem se musel se vším, 

co jsme zažili, pochlubit a rázem všichni věděli vše, no 

takový jsem já:-). Nechtělo se mi ani k večeři, ale byla 

mimochodem opravdu úúúžasná, tříchodová. Takže 

procházka byla nutná:-). To ovšem vůbec nevadilo 

a hned jsem letěl k rybářům. Tam se nám naskytl další 

úžasný zážitek. Úlovek, jaký svět neviděl:-), ale tento 

byl vidět až moc. To se bála i naše Kira, protože vedle té 

ryby byla tááák maličká. Rybáři vytáhli z vody obrov-

ského jesetera. Byl tam zrovna pan majitel a říkal, že je 

v tomhle rybníce největší a jmenuje se Amálka. Ještě 

jsme se podívali, jak jí pouštěli zpátky do vody a šli 

spát. 

Poslední snídaně a smutné loučení. Jo, ještě mamka 

koupila přímo jejich bio mošty s celerem, řepou, zázvo-

rem… no bylo jich dost i pro ségru. Po cestě domů, ale 

úplnou náhodou, jak mi vždycky mamka říká:-), jsme 

viděli dva lomy. Naštěstí se koupala jen v jednom - jme-

noval se Srní. Pak jsme jeli kolem Nových Hradů a 

ještě krmili zvířátka. A to bylo vše. Všem co nám umož-

nili tento pobyt móóóc děkujeme:-). 

 

  Vašek, mamka Lenka a pes Kira 

Vašek na výletě v hotelu Agnes 

Tento výlet vrací náš spolek do podzimu 2022, kdy se 

v Lucemburku uskutečnil  Mezinárodní bazar. Naši kraja-

né sdružení pod vlajkou Czech stand at Bazar Internatio-

nal vybírali na tomto bazaru finance na podporu Willíka. 

Tenkrát se podařilo vybrat neuvěřitelných 8 tisíc Euro, 

které jsme v roce 2023 využili na víkendové rekondiční 

pobyty našich rodin. Součástí bazaru byla ale i tombola, ve 

které jedna lucemburská rodina, která shodou okolností 

také vychovává dítě s Williamsovým syndromem, konkrét-

ně rodina Maartenovy kamarádky Fleur, vyhrála poukaz 

na víkendový do hotelu Agnes v Bohdanči (kousek od Zruče 

nad Sázavou). Nepovedlo se jim ale do Čech dorazit, a tak 

se rozhodli poukaz věnovat nějaké české rodině, která si 

pobyt třeba nemůže dovolit a přitom si ho zaslouží. A tak 

se do hotelu Agnes vypravil Vašek Rohlena s maminkou 

Lenkou.  

Do Občasníku nám o tom napsali: Na pobyt jsme si vybrali 

velikonoční prázdniny. Cestou tam jsme se pokochali 

a rovnou smočili v překrásném lomu Borek. Hned jak jsme 

dorazili, začalo velké seznamování s personálem. To bylo 

překvapení, když se recepční a číšnice jmenovaly stejně 

jako mamka:-). Šli jsme se ubytovat – vlastně jen mamka – 

já přeci nemohl, měl jsem důležité seznamování:-). Začalo 

dost foukat a poprchávalo, ale to nezměnilo mamčin plán 

udělat prohlídku okolí. Přímo u hotelu byl krásný rybník 

k rybaření, takže následovalo další seznamování s rybáři:-

). To mamka musela ukončit slovy, že opravdu zmokneme, 

když nepůjdu hned a opravdu jsme zmokli, ale až u roz-

hledny Bohdanka. Museli jsme se jít převléci a já si hned 

vyzkoušel postel. Ta mě okamžitě strašně rozchechtala, 

protože pružila tak, že 

když jsem si na jednom 

konci sedl, vše na dru-

hém letělo vzduchem 

včetně naší psí holčič-

ky. Tak jsme raději šli 

pokračovat v průzku-

mu okolí. Tato trasa 

byla zajímavá hlavně 

pro mamku, protože 

mohla ochutnat v míst-

ním pivovaru a šun-
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Fyzio okénko Moniky Žídkové 

Je ideální začít s Vojtovou terapií co nejdříve, protože 

právě ona může velice dobře ovlivnit svalový tonus. Dá 

se dělat velice šetrně, teď se mění přístup terapeutů 

a respektuje se síla i dávkování terapie. Jen je nutné 

cvičit doma, čtyřikrát denně, aby to mělo žádaný efekt. 

Nějakou dobu to může vypadat, že se nic nemění, ale 

postupně se mění svalový tonus u děťátka. Například 

v Landau testu dítě už udrží trup více ve vertikále ne-

bo v trakčním testu (držení dítěte za ruce a posazování 

do 45°) už mu nepadá hlava tolik dozadu, ale udrží ji 

víc v rovině s trupem. I vy můžete vnímat, že vaše 

"gumové" dítě začíná být pevnější. 

Pro ty, kdo jsou z Prahy nebo Karlových Varů, je mož-

nost vyzkoušet Vojtovu metodu 2. generace, kde se 

přidává fyzika ke klasické Vojtovce - nakloněná rovina, 

vibrace, mačkání přes měkké míčky. 

Tonus i zapojování svalů můžeme velmi dobře ovlivnit 

každodenním handlingem. Miminko držet za hlavičku, 

ne za krk. Podporovat mu oporu o lopatky. 

Další problém: oslabení mezi lopatkami 

Protrakce a elevace ramen (ramena u uší a vpředu). 

Všímejte si, jak vaše dítě pase koníčky. Ve druhém 

měsíci by dítě mělo hlavu otáčet na obě strany, jak na 

zádech, tak v poloze na břiše. Při lehu na bříšku lokty 

u novorozence jsou u těla; ve dvou měsících by měly být 

Motorický vývoj u Williamsova syndromu 1.část  

(1. - 3. měsíc) 

Jsem máma syna s Williamsovým syndromem a zároveň 

fyzioterapeutka. Chci se s vámi podělit o vědomosti a zku-

šenosti, které postupně sbírám ve své praxi. Je mi líto, že 

některé věci jsem zjistila až teď, kdy už je můj syn starší 

a mnohé věci se už hůře ovlivňují, nebo nevím, zda jsem 

schopna je ještě ovlivnit. Ale za pokus to stojí. Budu ráda 

za vaši zpětnou vazbu, za sdílení vašich poznatků, fotek, 

videí. Pokud potřebujete konzultaci, ráda si s vámi do-

mluvím termín na návštěvu nebo video hovor.  

Vše o čem zde píšu se dá využít i pro velké Willíky. Polo-

ha dítěte ve třech měsících na břiše i na zádech je super 

poloha na cvičení, stejně tak viscerální terapie pro všech-

ny, kdo trpí na bolesti břicha či chronický kašel, který 

nemá příčinu v nějaké nemoci dýchacího systému. 

Čeho si všímat v prvních měsících? 

Willíci mají problém s tonusem (napětím) svalů. Ze začát-

ku převládá hypotonie. Jak to poznáte? Dejte si svoje dítě 

(miminko do 1 roku) bříškem na dlaň do vzduchu – Lan-

dau test. Zdravé dítě, i malé miminko, si udrží trup v 

rovině, hypotonické dítě se vám "rozteče" kolem dlaně. 

Hypertonické dítě naopak jde do luku, do záklonu 

(extenze). 
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z kousák.com. Dobrou zkušenost mám s logovibráto-

rem, který používám nejen v puse, ale i na celém těle, 

pokud to dítě snese. Pokud ne, zkouším to na začátku 

bez vibrace, využívám nástavec lžičku s texturou a pak 

postupně přidávám vibrace. Mám pocit, že právě vibra-

cí můžeme víc nabudit aktivaci svalů a pracovat i se 

senzorikou. 

Někteří rodiče neměli logovibrátor, tak zkoušeli vibrač-

ní zubní kartáček, ale ten má tvrdší vibrace, ale může-

te zkusit. Nebo jsou různé vibrační hračky, zejména ve 

speciálních obchodech typu ptákoviny a podobně.  

Radioulnární synostóza 

Willíci můžou mít radioulnární synostózu, což znamená 

srůst mezi kostmi na předloktí, takže mají omezené 

otáčení předloktí. Např. později nezvládnou být v opoře 

na čtyřech (kolena a dlaně) s nataženými lokty. Tento 

točivý pohyb potřebujeme i u jídla, u psaní, u mytí obli-

čeje takže děti se synostózou hůře drží lžíci, tužku. 

Stálo by za vyzkoušení, zda by cílená terapie hlubokou 

masáží, vibrací a Vojtovkou neovlivnila pohyblivost 

i tady. Tato vada se často odkryje až ve školním věku, 

protože děti kompenzují nedostatek rotace předloktí 

pohybem v zápěstí a v lokti. Omezená je supinace, po-

hyb dlaní nahoru, jako když nesu tác. 

Test na synostózu se provádí tak, že dáme dlaň (např. 

pravou) na opačné (levé) rameno, loket i celá paže se 

opírá o hrudník a zkusíme dlaň přetočit na hřbet smě-

rem k obličeji i od obličeje - pohyb jako když šroubuje-

me žárovku. Srovnáme rozsah pohybu na obou pažích. 

Nebo položit si dlaně na obličej, lokty u sebe na hrudní-

ku.  

Příště pokračování o dalších měsících. 

Úkoly/tipy na doma pro větší: 

1.na břiše opřít se o lokty, hlava v prodloužení trupu, 

koukat se mezi své natažené palce, opírat se až o dolní 

břicho, pánev a nohy. Trup rovný!!! Pak zkusit pokrčit 

jedno koleno, položit, pak druhé a položit. Neprohýbat 

v zádech! 

2.na zádech hlava na zemi, záda a zadek na zemi, nohy 

zvedlé nad břichem a jezdit na kole. Pak dát nohy na 

bok , ale záda i hlava zůstanou na zemi a jedeme na 

“kole“ i vpravo a vlevo od břicha 

3.dát si balon na břicho a zmáčknout ho rukami a kole-

ny, a pak jen jedním kolenem a protilehlou dlaní a pak 

naopak. 

Máte při tom zavřenou pusu? 

Držím palec a těším se až mi to předvedete! 

Vaše Monika Žídková 

www.monikazidkova.eu 

 

Poznámka redakce: doprovodné fotografie - Bárt Hruš 

v batolecím věku.  

v úrovni ramen a dítě se začíná o ně opírat, rozhlížet se 

kolem a nadzvedávat horní hrudník. Ve třetím měsíci by 

lokty při opoře měly být už před rameny, v úrovni obliče-

je, nadzvedává se celý hrudník i část břicha bez prohnutí 

v zádech. Hlava není v záklonu, ale na napřímené šíji. 

Novorozenec má přirozeně lopatky výše u hlavy, a právě 

nedostatečnou svalovou aktivitou nedochází k sestupu 

lopatek níž směrem k pánvi. S tím souvisí i extenze 

v hrudní páteři. V oblasti mezi lopatkami se má postupně 

vytvářet kyfóza (vyhrbení). U Willíků často vidíme plochá 

záda zejména mezi lopatkami a někdy je kyfóza níže, až 

pod lopatkami a hrudník propadlý vepředu. Možnou příči-

nou může být, že v páteři nedošlo k osovému napřímení, 

pak není možná ani intersegmentální rotace mezi obratly. 

Lopatky zůstávají nahoře, převládají vnitřní rotátory 

ramenních i kyčelních kloubů, které táhnou ramena do-

předu a nohy do tvaru X. Nedojde ke zpevnění trupu. 

Chybí propojení lopatek a pánve. Hlava je v předsunu. 

Postavení lopatek ovlivňuje schopnost otevřít dlaně. Ve 

třech měsících by dítě mělo umět na bříšku mít stabilní 

oporu na loktech a pánvi při napřímené páteři, bez záklo-

nu. Na zádech by měla být pevná opora o záda, která 

umožní zvednout jak ruce, tak nohy. Dítě má možnost 

objevovat svoje prsty. Spojování prstů navzájem 

("modlení") je velmi důležitá koordinace, kdy se vzájemně 

propojují hemisféry. 

Viscerální masáž a problémy s trávením 

Willíci často a hodně blinkají, mají povolené bříško a na-

rušené trávení. Doporučuji viscerální masáž a využívání 

hrudní zóny z Vojtovky na aktivaci bránice. V bránici se 

nachází jícnový svěrač. Ráda využívám i logovibrátor na 

aktivaci břišních svalů. Jemné vibrace logovibrátoru vyu-

žívám na masáž ve tvaru X nebo hvězdičky, kdy propojuji 

dolní žebra jedné strany, přes pupík a z opačného boku 

pánve zase k pupíku. Všechny cesty vedou k pupíku. 

Lechtejte miminko kolem pupíku, kolem lopatek.  Aktiva-

cí břišní stěny můžeme zabránit častým pozdějším problé-

mům, jako je zácpa, prolaps recta, divertikuly. 

Nedostatečná funkce břišních svalů a svalů lopatek se 

projevuje také odstávajícími dolními žebry. Pánev je v 

novorozeneckém postavení, což vede k ventrální flexi pán-

ve (zadek jako mravenec). Processus xiphoideus, mečovitý 

výběžek na konci hrudní kosti, trčí ven, protože není břiš-

ním svalem stažen dolů.  

Koordinace při kojení 

Všímejte si, zda se dítě dobře přisaje při kojení. Klidová 

poloha jazyka je taková, že přední část jazyka se opírá o 

horní patro. Tím tlakem se vytváří správný tvar patra, 

čelistí i zubů. Je potřeba pracovat s postavením hlavy, 

jazykem, ústní dutinou a horním rtem, který je u WS 

výrazně slabší než dolní. V pozdějším věku mají Willíci 

poruchu žvýkání a často u nich přetrvává otevřená pusa, 

takže zkuste zapracovat na tomto co nejdříve. Dají se 

využít pomůcky a program pro nejedlíky (pro větší děti) 

Fyzio okénko Moniky Žídkové (dokončení) 
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našich dětí a jejich rodin. 

Podporuje stát rodiny, které se o takto postižené 

děti starají? V čem vy osobně vidíte nedostatky? 

Oblastí, které by se mohly zlepšit, je celá řada. Jedná se 

hlavně o přístup ke specialistům, který je zejména mimo 

velká města komplikovaný – pomohlo by zřízení jednotné-

ho centra, kde by bylo možné zdravotní problémy konzul-

tovat s někým, kdo má s diagnózou zkušenosti, příp. kde 

by mohlo dojít i k vyšetření a k návazným krokům. Aktu-

álně se synem řeším přechod do dospělosti, a tedy i hledá-

ní specialistů pro dospělé – poté, co se vám konečně poda-

ří stabilizovat tým lékařů, které s dítětem navštěvujete, 

začínáte prakticky od začátku znovu. Problémem jsou 

i podpůrné terapie (ergoterapie, neurorehabilitační péče 

apod.) – ač se v poslední době řada možností objevila (byť 

opět lokálně nerovnoměrně), většina z nich není hrazena 

zdravotními pojišťovnami a je pro rodiny velmi finančně 

náročná a často nedostupná. Všude jsou navíc dlouhé 

čekací lhůty, a to i třeba do rané péče. 

Samostatnou velkou kapitolou jsou sociální služby a jejich 

neexistence nebo nedostatečná kapacita v regionech – 

i dospělí lidé s Williamsovým syndromem jsou rádi ve 

společnosti, něčím smysluplným se zabývají, chtějí se dle 

svých možností osamostatnit. Bohužel nabídka sociálně 

terapeutických dílen, denních stacionářů, chráněného 

bydlení nebo služby podpory samostatného bydlení tomu 

absolutně neodpovídá, obdobné je to i na chráněném trhu 

V říjnu 2024 vyšel v časopise Medicína po promoci článek 

s názvem „Pacienti s Williamsovým syndromem jako 

příliv energie pro vyhořelé manažery“. Byl věnován 

diagnóze Williamův syndrom, spolku Willík a našim 

Willíkům. Rozhovor s předsedkyní spolku Willík Hanou 

Kubíkovou vedla MUDr. Marta Šimůnková.   

Celý rozhovor si můžete přečíst na webu Willíka, příp. 

zde: https: / /www.tr ibune.cz/archiv/pacienti -s-

williamsovym-syndromem-jako-priliv-energie-pro-

vyhorele-manazery/ 

Se svolením autorů pro potřeby Willíkova Občasníku 

z rozhovoru vyjímáme:  

Kterých úspěchů spolku Willík si nejvíce ceníte? 

Williamsův syndrom je vzácné onemocnění, počet každo-

ročně narozených dětí s tímto syndromem by se dal spočí-

tat na prstech na rukou, nicméně mám pocit, že i přesto 

se nám za těch 18 let existence podařilo vybudovat re-

spektovanou pacientskou a rodičovskou organizaci. Noví 

rodiče dnes dostanou relevantní a nejnovější informace 

o diagnóze na pár kliknutí a vědí, že když budou chtít, 

nebudou na to muset být sami. Podařilo se nám přeložit 

základní materiály o diagnóze – Management Williamso-

va syndromu (2018, z britského originálu z roku 2017), 

Williamsův syndrom – Pokyny pro pedagogy (2022, 

z irského originálu z roku 2021) a ve spolupráci s českými 

odborníky uveřejnit i přehledové materiály v odborných 

periodikách: MUDr. Wandy Urbanová a kol.: Pacient 

s Williamsovým syndromem v ordinaci dětského lékaře 

(Česko‑slovenská pediatrie 4/2022), MUDr. Pavlína Nos-

ková: Anesteziologická problematika u dětí s Williamso-

vým syndromem (Anestezie a intenzivní medicína, 

3/2018), článek o dentální problematice je v recenzním 

řízení.  

Aktuálně máme i několik zástupců v mezinárodním týmu 

pod Evropskou referenční sítí center pro vzácná onemoc-

nění (ERN) Ithaca, který pracuje na vytvoření jednotných 

evropských guidelines k Williamsovu syndromu. Zapojili 

jsme se do evropských struktur (FEWS – Evropská asoci-

ace Williamsova syndromu), v úzkém kontaktu jsme se 

sesterskou slovenskou organizací (Spoločnosť Willi-

amsovho syndrómu), jsme členy několika zastřešujících 

českých organizací (ČAVO, NAPO, AIP), se kterými spo-

lupracujeme na systémových změnách v oblasti sociální 

a zdravotní, a snažíme se měnit nastavení společnosti ve 

vztahu k lidem s mentálním postižením.  

Daří se nám zvyšovat povědomí o diagnóze, aktuálně 

natáčíme již druhý pořad z cyklu Klíč České televize, 

o Williamsově syndromu se ví jak mezi odbornou, tak 

i laickou veřejností. Jako největší úspěch ale vnímám, že 

i po 18 letech fungování spolu v našem spolku velmi dob-

ře vycházíme, jsme tým, dokážeme spolupracovat a na-

vzájem se doplňovat. Na našich setkáních je vždy báječná 

atmosféra a všichni se na sebe navzájem těšíme. Doufám, 

že to vše se alespoň trochu promítlo na zlepšování života 

Rozhovor v časopise Medicína po promoci 

https://www.tribune.cz/archiv/pacienti-s-williamsovym-syndromem-jako-priliv-energie-pro-vyhorele-manazery/
https://www.tribune.cz/archiv/pacienti-s-williamsovym-syndromem-jako-priliv-energie-pro-vyhorele-manazery/
https://www.tribune.cz/archiv/pacienti-s-williamsovym-syndromem-jako-priliv-energie-pro-vyhorele-manazery/
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ností, sdílet dobrou (ale i tu špatnou) praxi. S přibýva-

jícím počtem rodin je to stále náročnější – organizačně 

i finančně, snad se nám ale podaří udržet to, co se nám 

již podařilo, a rozvíjet se i do budoucna. 

MUDr. Marta Šimůnková a Mgr. Hana Kubíková 

 

práce. Péče je tak často na bedrech stárnoucích rodičů, kterým 

ale ubývají síly. Podpora pečujících je ostatně systémová věc, 

kterou řešíme dlouhodobě ve spolupráci s ostatními neziskový-

mi organizacemi (zejména s AIP – Aliancí pro individualizova-

nou podporu). 

Tohle všechno jsou věci, které se snažíme v našem spolku 

Willík řešit – vzdělávat rodiče, podporovat je ve sdílení zkuše-

Vanesska v  televizi - pořad o Jánských Lázních 
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Willíci a VIP osobnosti 2024 

Naši Willíci se rádi fotí s celebritami a zajímavými lidmi - kohopak se podařilo letos zachytit čočkami fotoaparátů 

a pohotových mobilů? No přece herečku a zpěvačku Báru Polákovou, spisovatelku a režisérku Karin Krajčovou, herce 

a zpěváka Ondřeje Rumla, prezidenta Petra Pavla, influencera Karla Kovyho Kováře, herce Davida Gránského, zpě-

vačku Evu Burešovou, kapelu Kabát, herce Vladimíra Javorského, novináře Jindřicha Šídla, zpěváka a herce Richar-
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da Krajča, muzikoterapeuta a ředitele Matěje Lipského a klienty Centra sociálních služeb Tloskov Jirku a Ondru, kteří si 

zahráli ve vlastní verzi filmu Pulp Fiction, kapelu Jelen, herce a muzikanta Ondřeje Gregor Brzobohatého, cestovatele 

Ladislava Ziburu a zpěvačku Olgu Lounovou.  

Těším se, koho naši Willíci odchytí v roce 2025:-)      ( - hk - ) 

Willíci a VIP osobnosti 2024 
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Předvánoční setkání v Chrášťanech 
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Speciální poděkování   

Publikace, které stojí za přečtení 
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Za podporu a sponzorské dary děkujeme firmě Autodíly Bělohlávek, Petru Ehrenbergerovi, Ivanu Hospodárovi, 

Hradský, Haně Pilné, Jeřábkovým, MUDr. Jitce Válkové, MUDr. Martě Šimůnkové, Daně Šmíd Foltýnové, Jiřímu 

Zahrádkovi, třídě I.C Zličín, Radkovi Bělovi, Jaromíru Bilavčíkovi, Martině Dědíčkové, Ondřeji Krenikovi, Radce 

Peňázové, Janu Sejkorovi, Marku Mahdalovi, MUDr. Vladimíře Žďánské a Ambulanci dětské kardiologie, Jakubu 

Adamovi, rodině Wellens, Mileně Kejla Urbanové, Lence Norrisové, Pavle a Jřímu Kozákovým, Evě Šosté a René-

mu Inquortovi, Milanu Slavíčkovi a jeho rodině, Zdeňce Pikešové, firmě Schiessl, Hačkajlovým, Daně a Jiřímu 

Klomínských, Jitce a Fredovi Krzemieňovým,  Radkovi Cucovi, MUDr. Jiřímu Vortelovi,  Zdeňku Ondryášovi, 

Václavu Bílému. Dále všem, kteří nám zaslali svůj dar po uzávěrce tohoto vydání Občasníku.    

Děkujeme Ing. Bořivoji Vágnerovi z Wellness hotelu Frymburk za sponzorský dar v podobě volného vstupu do 

aquaparku Frymburk. Děkujeme Ivě Tereze Grosskopfové a jejímu štábu za natočení televizního pořadu Klíč 

o Williamsově syndromu a reportáže z pobytu v Radějově pro pořad Sousedé. Děkujeme panu Jandovi a všemu 

personálu v Penzionu U Jandů v Úborsku, kde proběhl další ročník tábora. Děkujeme Radimu Benešovi a personá-

lu penzionu U zámku v Pluhově Žďáru za skvělé zázemí a aktivity pro děti při našem pobytu na podzim.  

Děkuji Výkonné radě Willíka a všem willíkovským rodičům za veškeré aktivity a práci pro spolek, jmenovitě pak 

Zdeňkovi Kratinovi za pevné nervy při organizaci všech pobytových akcí Willíka a za spolupráci při vedení účet-

nictví, Lence Jamrichové a její rodině za organizaci dobrovolníků, za spolupráci při organizaci letního tábora a za 

aktivní přístup všeobecně, Jeřábkovým za logistickou podporu a aktivní přístup, Olze Kreníkové za organizaci 

lyžařského výcviku Willíků na Lipně, trénink vaření, vánoční dílničky a logistickou podporu na našich akcích, 

rodině Hábových za účast na vzdělávání mediků, Wandě Urbanové za velmi vítanou a důležitou odbornou pomoc 

v rámci ortodontické péče,  Martě Šimůnkové za aktivity v oblasti PR a snahy o medicínskou podporu, Ivanu Hos-

podárovi za jeho aktivity v rámci NAPO, ČAVO a FEWS a za účast na konferenci v Ženevě, Monice Žídkové za 

zajištění programu na setkání v Radějově, účast na konferenci v Ženevě, fyzioterapeutické konzultace a mnoho 

dalšího, Lence Hrnčířové za  její aktivity v rámci FEWS, Kristýně Černé za cvičení pro maminky na pobytech, 

willíkovským tatínkům za tábor v Orlických horách. Pracovní skupině ve složení David Pilný, Ivan Hospodár, 

Wanda Urbanová, Pavel Švec a Monika Žídková za práci na webovém kalkulátoru Williamsova syndromu. Báře 

Wellens děkuji za vyfocení dětí na kalendář a za finanční podporu z prodeje jejího vlastního kalendáře, Pavlu Šve-

covi děkuji za focení v Pluhově Žďáru, seminář o kybernetické bezpečnosti a zajištění pitného režimu v Blansku:-). 

Děkuji Daně Pšeničkové za terapie na harmonizačním lůžku, Oskaru Bábkovi za účast na našem setkání v Pluho-

vě Žďáru, Katce Polišenské za přednášky o Numiconu, divadelní a filmové kariéře syna Martina i vánoční tvoření, 

Ondrovi Krenikovi, Kláře Šafránkové, Míše Mužné, Martině Michalové za tvůrčí dílny pro Willíky, Hance Dvořá-

kové a všem instruktorům za organizaci tábora, všem asistentkám a asistentům za skvělou práci na našich poby-

tech. Děkuji všem sourozencům, kteří se angažují na setkáních, asistují, pomáhají při programu.  Děkuji všem, 

kteří přispěli článkem či fotografií do tohoto čísla Willíkova občasníku a dále všem aktivním a obětavým členům 

Willíka za jejich práci pro spolek Willík i pro nás všechny. Díky všem našim příznivcům, kteří nám pomáhají 

a podporují nás.  

                 Hanka Kubíková, předsedkyně Výkonné rady spolku 
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