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Vazeni a mili pratelé,

RADIM, 1O LET

Williamsur
syndrom

Willik - spolek pro Williamsav syndrom byl zalozen
v roce 2006 jako obcanské sdruzeni s celostatni pusob-
nosti, pavodni nazev sdruzeni znél Willik, sdruzeni
rodi¢t a pratel déti s Williamsovym syndromem. Da-
tum, ¢islo a misto registrace: VdJ/1-1/65003/06-R,
31.8.2006, Praha, ICO 270 40 623, zména stanov
25.5.2011.

Na zdkladé nového obc¢anského zdkoniku doslo v roce
2015 k upravé stanov a nazvu na: Willik — spolek pro
Williamstv syndrom, z.s. Novy spolek byl zapsan roz-
hodnutim rejstiikového soudu v Praze dne 13.7.2015,
oddil L, vlozka 16999, pod ¢. j. 16999/RD2/MSPH,
Fj 201281/2015.

Spolek je nevladni, apolitickou a neziskovou organizaci,
sdruzujici ¢leny na zakladé spoleéného zdjmu, ma celo-
statni pusobnost.

Bankovni spojeni:

Vazeni pratelé,

predkladdme Vam vyroéni zpravu o cCinnosti a hospodareni spolku
Willik, spolku pro Williamstv syndrom, za rok 2021. Tento rok oslavil
Willik 15 let své existence. Pldnovali jsme u prilezitosti tohoto vyroci
Tadu akcei, ovSem pokracujici koronavirovd pandemie ndm znemoznila je
realizovat. Podarilo se nam ale prevést nékteré aktivity do online prosto-
ru a vidat se pres platformu ZOOM, v kratkych chvilich uvolnéni proti-
covidovych opatfeni se uskutecnilo i nékolik setkdni a pobytt. Kazdo-
padneé to byl pomérné narocny rok.

Dékujeme Vam vsem, kteri jste nasi ¢innost podporili finanéni, material-
ni nebo osobni pomoci.

Za Vykonnou radu spolku Willik,

Mgr. Hana Kubikova

Williamsuv syndrom
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Komerc¢ni banka, a. s.

Dejvicka 189/5, 160 00 Praha-Dejvice
¢islo Gctu 35-7591810217/0100

IBAN: CZ4501000000357591810217

Sidlo spolku:

Drnovska 104/67, 161 00 Praha 6 — Ruzyné
Elektronicka adresa: info@spolek-willik.cz
Webova stranka: https://www.spolek-willik.cz/

FB stranka: https://www.facebook.com/spolekwillik

Ke dni 31.12.2021 spolek Willik spolupracoval nebo byl
v kontaktu se 85 rodinami vychovavajicimi dité s Willi-
amsovym syndromem.


https://www.spolek-willik.cz/

Organizacni struktura spolku

Podle platnych stanov jsou orgdny spolku:

o Shromézdéni ¢lent
. Vykonna rada
. Predseda vykonné rady

Shromézdéni élent je nejvyssim orgdnem spolku. Projedndva a schvaluje stanovy a jejich zmény, projednava a schvaluje
zpravu o ¢innosti za uplynuly rok, v¢. zpravy o finanénim hospodareni, projednava a schvaluje plan ¢innosti a ndvrh rozpocétu
na nésledujici rok, voli ¢leny a ndhradniky vykonné rady.

Vykonn4 rada je vykonnym orgdnem spolku. Zajistuje Fizeni ¢innosti spolku v obdobi mezi shromazdénimi ¢lent. Jeji povin-
nosti je plnit usneseni shrom4azdeéni ¢lent. Vykonnd rada voli ze svého stiedu predsedu a mistopredsedu vykonné rady. Pred-
seda vykonné rady je statutdrnim orgdnem spolku a jedna jeho jménem. V pripadé, kdy predseda neni schopen vykonavat
svou funkei, prebird jeho pravomoci a ptisobnost mistopredseda. Predseda je statutdrnim orgédnem spolku, ktery je opravnén
za néj jednat ve vsech vécech, zejména pak je opravnén v souladu s rozhodnutimi vykonné rady rozhodovat o otdzkach spoje-
nych s fungovanim spolku, véetné dispozic s jeho majetkem, s vyjimkou majetku nemovitého, prijimat zaméstnance spolku,
ukoncovat jejich pracovni pomér, a rozhodovat o vsech jejich pracovnich zalezitostech.

Vykonna rada pracovala v roce 2021 ve slozeni:

® Mgr. Hana Kubikova (predsedkyné Vykonné rady),
® Zdenék Kratina (mistopredseda Vykonné rady)

® Monika Jerabkova (clenka Vykonné rady)

® Monika Zidkova (¢lenka Vykonné rady)

® Ing. Frantisek Haba (¢len Vykonné rady)

Zameéstnanci

Clenové spolku pracovali pro spolek bez naroku na odménu. Asistenti pracovali na setkanich jako dobrovolnici. V roce 2021
jsme zaméstnali na dohodu konanou mimo pracovni pomér dva zaméstnance (lektori online seminara).




Vize a cile spolku Willik

Utelem spolku je prosazovat zajmy lidi s Williamsovych syndromem a jejich rodin, podporovat je a zlepsovat kvalitu je-
jich zivota.
Spolek chce plnit zejména nasledujici cile:

e Podporovat integraci déti i dospélych s Williamsovym syndromem do spolec¢nosti, héjit jejich prava a specidlni

potieby, podporovat jejich vzdélavani a zaméstnavani s ohledem jejich postizeni.

e Poskytnout rodindm deéti s Williamsovym syndromem zézemi pro vzdjemnou podporu a vymeénu informaci.

e Zvysovat informovanost rodin a poméhat pri feseni problému specifickych pro Williamsav syndrom.

e Zvysovat informovanost odborné i laické verejnosti o problematice Williamsova syndromu.

e Poskytovat respitni péci rodindm déti s Williamsovym syndromem.

K naplnovani dcelu a cila spolku slouzi zejména nasledujici ¢innosti:
e vlastni publika¢ni ¢innost, prekladani zahraniéni literatury, ziskdvani zahrani¢nich odbornych materidlta a pu-
blikaci, video a audio dokument,
e vytvoreni a provozovani vlastnich internetovych stranek,
e poradani odbornych prednéasek, seminaru, konferenci a skoleni,
e poradani spoleénych pobytd rodin déti s Williamsovym syndromem,

e podpora vzdélavani déti 1 dospélych s Williamsovym syndromem, véetné podpory pri ziskavani kompenzac¢nich

pomucek a osobni a pedagogické asistence,

e poradani osvétovych akei, kampani, vystav, benefi¢nich koncert, propagacnich akei pro verejnost,

e spolupréce se zahraniénimi organizacemi zamérenymi na problematiku Williamsova syndromu,

e podpora terapii slouzicich ke zleps$eni zdravotniho a psychického stavu déti s Williamsovym syndromem a Zivota
jejich rodin,

® poradani tdbort pro déti a dospélé s Williamsovym syndromem,

® spoluprice s neziskovymi organizacemi, dobrovolniky a dalsimi partnery.

Aktivity roku 2021

Leden 2021: zahdjeni pravidelnych ZOOM se-
tkani Willika.

Leden: prednaska Wandy Urbanové: Dité s Willi-
amsovym syndromem z pohledu praktického
lékate a prednaska Lenky Hrnéifové: Zivotni
cesta jedince s Williamsovym syndromem.

Unor: prednaska Lenky Hrncirové: Moznosti
dalsiho rozvoje déti s Williamsovym syndromem
a prednaska Ireny Marusincové: Predstaveni
Feuersteinovy metody.

Unor: Den vzécnych onemocnéni a Veronika Ja-
mrichova jako jeden z hlavnich aktért v kampani
CAVO.

Brezen: prednasky Lenky Hrnéirové: Vzdélavani
jedinct s Williamsovym syndromem a predndska
Moniky Zidkové: Chvdla pohybu s Monikou
a Bonifacem.

Duben: zapojeni do mezindrodniho vyzkumu
0 uzkostech a rodinné pohodé, ktery iniciovala
univerzita v britském Durhamu. Prednaska
Moniky Zidkové:Pretrvavani primérnich reflext
u déti s Williamsovym syndromem.

Kvéten: ¢lanek v casopisu Rock&Pop o détech
s Williamsovym syndromem od Anny Neuwirt-
hové



Kvéten: meésic Williamsova syndromu, internetova
kampan Seznamte se s nami!

Kvéten: NGO market: Hana Kubikovda - ucast
v podcastu Mluvme spolu o Williamsové syndromu
a rodina H4bova natocila svépomoci novy spot o této
diagnéze.

Kvéten: predndska Davida Svobody: Specidlni souro-
zenci. Vikendovy pobyt maminek v Kutné Hore.

Cerven: cyklovikend tatinkt a tabor tatink s détmi.

Cervenec - srpen: rekondiéni pobyt na Slovensku orga-
nizovany slovenskou Spolo¢nosti Williamsovho syn-

drému.

Z4ari: podzimni pobyt v Podmitrové, oslava 15 let
existence spolku Willik.

Z4ri: ucast na Pediatrickém kongresu s mezina-
rodni acasti v Hradci Kralové (Wanda Urbanova,
Hana Kubikova Verunka Jamrichova a Justyna
Svobodov4).

Listopad: online setkdni rodicd malych déti
s Williamsovym syndromem.

Prosinec: Mikuldasska besidka ve Svatém Janu
pod Skalou

Online setkavani pres ZOOM

V roce 2021 jsme upevnili nase digitalni skills a mini-
malné prvni polovinu roku jsme se vidali hlavné virtu-
4lné.

V prvnim pololeti byl kazdy uterni podvecer vyhrazen
malym a vétsim Willikim, tj. nasim détem. Povidali
jsme si o distan¢ni vyuce, probrali zajimavosti z rodiny
¢i od kamaradua. Déti se svérovaly s tim, ¢im chtéji byt,
az budou velké, naucily se nékolik pisnicek, vyzkousely
si ruzna cviceni.

Jak koronavirové prituhovalo, zacali se na Zoomu sché-
zet 1 rodiCe, a to zhruba jednou ¢i dvakrat mésicné.
Probrali aktudlni moznosti ockovani, zdravotni potize
nasich déti i nds samych a vzdjemné se v téch néroc-
nych dobach podporovali.

Zoom setkani pokracovala i ve druhém pololeti 2021 -
déti se vidaly jednou mési¢né, nové se zacali potkavat
rodic¢e malych Willika, kteti potiebuji nejvétsi podporu.

A¢ se online komunikace docela dobre osvédcila
a hodldme v ni v néjaké formé pokracovat i do bu-
doucna, budeme radi, pokud nam doba umozni po-
tkavat se do budoucna hlavné osobné.




VERUNKA ROZDAVA RADOST NA POTKANI

Posledni dnorovy den se jiz tradicné slavi jako Den
vzacnych onemocnéni. U prilezitosti toho letosniho Dne
vyslo specidlni &slo Zpravodaje Ceské asociace pro
vzacna onemocneéni. Tentokrat se autori zamérili nejen
na samotné pacienty se vzacnym onemocnénim a jejich
rodiny, ale také na ty, kteri jim poméahaji zvladat zivot
s nemoci: ,,Nejsou to jen lékari, at uz vysoce specializo-
vani, nebo mistni. Jde o lidi nespoctu profesi, od 0sob-
nich asistentii, uciteltt ve $koldch, fyzioterapeuti, logo-
pedii, muzikoterapeutii, po pracovniky rané péce, center
provdzeni, hospicii a paliativnich tymi nebo pacient-
skych organizaci®,

Meéli jsme tu cest byt u toho a vyuzit tak prilezitosti
zviditelnit Williamstv syndrom — toto vzacné onemoc-
néni bylo totiz letos vybrano jako ,vzorové“, a to na
prikladu Verunky Jamrichové. I v dnesni nelehké dobé
se podarilo zmobilizovat Veruné¢in ,podpurny tym*,
a tak si ve Zpravodaji muzete precist nejen Veruncin
pribéh z pera jeji maminky Lenky, ale i pohledy specia-
listt, kteri s Verunkou spolupracuji nebo v minulosti
spolupracovali. Najdete tu tak rozhovory s muzikotera-
peutkou, s asistentkou ze skoly, s reditelkou zakladni
skoly, ve které byla Verunka integrovana, s ortodontist-
kou, poradkyni rané péce, 1ékarkou z motolské rehabili-
tace, nechybi ani pohled Willika jako pacientské organi-
zace z pera predsedkyné Hany Kubikové.

Tuto ¢4st s laskavym souhlasem CAVO pietiskujeme:
»Jak jste se s Verunkou a jejimi rodiéi sezndamili?

S Jamrichovymi jsme se sezndmili v zari 2009, kdy na
adresu spolku Willik prisel e-mail od Verunéiny mamin-

ky Lenky. Verunce bylo v té dobé dvacet mésicti, diagno-
zu Williamsuiv syndrom méla poturzenou cca od svych
pronich narozenin. Spolek Willik tehdy existoval tretim
rokem a spolupracovali jsme zhruba s deseti aZ patndcti
rodinami. Podarilo se mi s Lenkou pomérné rychle do-
mluvit ndvstévu a za pdr dni jsem se ocitla u nich doma
v Chyni, malé vesnici za Prahou. Lenka uz méla nastu-
dované webové stranky naseho spolku, privitala tisténé
materidly, které jsem ji privezla, aby mohli informace
0 tomto vzdcném onemocnéni predat i Sirsi rodiné nebo
odetrujicim lékarum. S Lenkou a Vdclavem jsme probra-
li také aktivity spolku Willik a to, jak by se do nich moh-
la rodina Jamrichovych zapojit a setkat se tak i s dalsi-
mi rodinami. Netrvalo dlouho a celd rodina dorazila na
proni vikendové setkdni a okamZzité zapadla do nasi
willtkovské komunity.

Co jste s Verunkou a jejimi rodiéi nejcéastéji resili?
Muj syn Bartoloméj, ktery md také diagnézu Willi-
amsuv syndrom, je asi jen o rok a c¢turt starsi, nez
Verunka, navic se ve Willikovi shodou okolnosti objevilo
vice déti v podobném véku, takZe jsme vsichni prakticky
ve stejné dobé resili (a fesime) podobné problémy. Byly
to predevsim zdravotni aspekty Williamsova syndromu
— vétsina lékaru, ke kterym nase déti chodily, se s touto
diagnézou nikdy nesetkala, takZe bylo na rodicich vse
nastudovat a ohlidat: neprospivdni, opozdény uvyvoj,
potize s jidlem a konzumaci pevné stravy, kardiovasku-
larni problémy, citlivost na hluk, ortopedické vady atd.

Sdileli jsme spolu kontakty na lékare a specialisty
a také se snazili vyporddat se s nevstiicnym socidlnim



systémem a problémy se ziskdnim prispévku na péci
a pritkazu osoby se zdravotnim postiZenim. S postupem
¢asu se pridaly otdzky kolem vzdéldvani — Verunka
nastoupila, stejné jako mij syn, do bézné zdkladni sko-
ly, takzZe jsme s Lenkou casto konzultovaly otdzky asis-
tence, individudlniho vzdéldvaciho plianu, komunikace
se Skolou, pomiicek atd. Jak déti rostou, objevuji se
dalsi témata — napr. sport a volnocasové aktivity: diky
Verunce zacal napriklad nds Bartoloméj lyZovat — pred-
tim meé nikdy nenapadlo, Ze by to mohl zvlddnout
(a nakonec jsme v roce 2000 zorganizovali historicky
proni willikovsky lyZarsky kurz). Je ale potreba myslet
i na dalsi véci: dospivani a sexudlni vychovu, pomalu
zacindme shdnét informace o moZnostech podpory
v dospélosti apod. Je super, kdyzZ md célovék mozZnost
tohle vsechno probrat s nekym, kdo je ve stejné situaci.

Co by se mélo zménit, aby se lidem s Williamso-
vym syndromem Zilo lépe?

Obecné je asi nutné rict, Ze Ceskd spole¢nost stdle jesté
neumi prijimat jinakost. Pro fadu lidi je téZko predsta-
vitelné, Ze by lidé s postizenim, zejména s mentdlnim,
mohli Zit stejné, jako jejich zdravi vrstevnici — chodit do
béznych $kol, navstévovat krouzky ¢i sportovni oddily,
v dospélosti s néjakou podporou pracovat, nebo treba
samostatné bydlet. Projevilo se to v kampanich proti
inkluzi i ve chuili, kdy se napr. resi moznost vystavby
néjakého bydleni pro osoby s postiZenim a v daném
misté se zacnou hromadné podepisovat petice snazici se
tomu zabrdnit. Je to asi proto, Ze vétsiné lidi chybi
osobni zkusenost, snad se to do budoucna zméni, az

doroste generace, kterd uz takové déti jako spoluZdky ve
Skolce ¢t zdkladni skole zazila.

A co by se mélo zménit konkrétné pro lidi s Willi-
amsovym syndromem?

Bylo by skuvélé, kdyby rodiny mély vétsi podporu — kdy-
by potrebné socidlni sluzby (osobni asistence, respitni
sluzby, tranzitni programy, podporované bydleni apod.)
existovaly a byly dostupné i mimo Prahu a velkd cen-
tra, kdyby déti mély v dosahu terapie, které potrebuji
a rodiny za nimi nemusely, stejné jako za mnoha lékart
a specialisty, dojizdét desitky ba stovky kilometri.
Viem Willikiim bych prdla, aby mohli dobre Zit ve své
komunite, byli prijimdani rodinou, sousedy, skolou
i Sirsim okolim a aby méli Sanci najit si kamarddy
a uplatnéni v Zivoté.

Co si vybavite, kdyZ na Verunku pomyslite?

Vybavim si blondatou divku, kterd se diky své spolecen-
ské povaze dokdzZe s kazdym sezndmit a skamarddit
(a jeji maminka z toho pak vytézi spoustu veselych his-
torek), slecnu, kterd navzdory svym hendikepiim hraje
na piano a svisti na sjezdovkdch lip neZ rada zdravych
déti (a rozhodné lip neZ ja). Verunka je moc Sikovnd,
pro mnoho rodic¢ii déti se stejnou diagndzou je vzorem
a prikladem toho, co muze dité s Williamsovym syn-
dromem, které md podporu v obétavé a milujici rodiné
a podporujicim okoli, zvlddnout. Moc drZim palce, aby
Ji vSechno vychdzelo i v budoucnu.”

Hana Kubikova

Hana  Kubikova je
predsedkyni  spolku
Willik, ktery sdruzuje
rodice déti s Williamso-

HANA KUBIKOVA

vym syndromem. Ci-
lem spolku je kromé
zvysovani  informova-
nosti mezi odbornou
i laickou verejnosti
hlavné podpora rodin —
organizuje  spoletné

setkani a rekondiéni
pobyty, odborné prednasky a seminare, vydava spolko-
vy cCasopis. Spolupracuje také s Evropskou asociaci
Williamsova syndromu 1 sesterskou spolecnosti na
Slovensku.

V elektronické podobé najdete Zpravodaj se vSemi roz-
hovory na strankéch Ceské asociace pro vzacna one-
mocnéni, konkrétné na této adrese: https://vzacna-
onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj CAVO/
cavo_zpravodaj_2021_01_ web.pdf.



https://vzacna-onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj_CAVO/cavo_zpravodaj_2021_01_web.pdf
https://vzacna-onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj_CAVO/cavo_zpravodaj_2021_01_web.pdf
https://vzacna-onemocneni.cz/images/dokumenty/Zpravodaj_CAVO/cavo_zpravodaj_2021_01_web.pdf

Seznamte se s nami!

V ramci kvétna, mésice Williamsova syndromu, jsme
v roce 2021 realizovali facebookovou kampan, ktera
méla za cil predstavit jednotlivé déti a mladé lidi s Wil-
liamsovym syndromem. Ukazat, ze maji své vlastni
konicky a zdjmy, nahlédnout do jejich tajnych snu tyka-
jicich se budouciho zivota a pracovniho uplatnéni. Snad
se nam to prostrednictvim autentickych fotografii poda-
tilo.

- Hana Kubikova -
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Pirednaska: Dité s Williamsovym syndromem
v ordinaci praktického lékare

FNKV

Stomatologlicka klinlka 3. LF UK Praha

Dite s Williamsovym

syndromem
v ordinaci PLDD

MUDr. Wanda Urbanova, Ph.D.

Mar. Hana Kubikova®, MUDr. Jana Palanova’* MUDr

Jana Malikovs, PhD) =

W oxpenme i mediiay Ay 053

Prvni prednéskou, ktera se pres ZOOM v roce 2021
uskutecnila, byla prednaska MUDr. Wandy Urbanové
s nazvem Dité s Williamsovym syndromem v ordinaci
praktického lékare pro déti a dorost. Prednéaska byla
puvodné planovana pro Kongres cesko-slovenské pedi-
atrie, ktery se mél konat v zari 2020, ale kvali koro-
naviru byl nakonec zrusen. Wanda se ve své prednas-
ce vénovala zdravotnim aspektim Williamsova syn-
dromu a tomu, co je nutné z hlediska prevence u déti

a mladistvych s touto diagnézou sledovat. Tuto pred-
nasku muzeme povazovat za jakysi uvod do tématu,
doporucujeme shlédnout zejména novym rodi¢d a sna-
zime a také osetrujicim lékarim nasich déti.

Prednasku najdete na YouTube na této adrese:

(] https://youtu.be/U4V1rb9ror8

ELFi TVAR

Siroka usta s pinymi rty -

Malé zuby s mezerami’~

Mikrocefalie 30%

Siro_p(é celo

- ,opuchla“ horni a dolni vicka

..........

.......
~

W —
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https://youtu.be/U4V1rb9ror8?fbclid=IwAR1QrZK8X-QUNoQiLnWrPIgPI-Qt2tBZ0mamqLZ0A0Y8AE5g57jJwycZPKk

Prednaska: Zivotni cesta jedince
s Williamsovym syndromem

Lenka Hrncirova je specialni pe-
dagozka, ktera uci na pedagogické
fakulté Masarykovy univerzty
v Brné, a zaroven je sestrou Toméase
Kratochvila, mladého muze s Willi-
amsovym syndromem. Pro cyklus

ZIVOTNI| CESTA

JEDINCE
S WILLIAMSOVYM
willikovskych online prednések si SYNDROMEM
Vv zimé a na jare 2021 pripravila
nékolik velmi dualezitych témat
vénovanych zejména vzdélavani.
Prvni z téchto semindai mél ndzev
Zivotni cesta jedince s Williamso- Kdy? V Otery 26.1.2021
vym syndromem a uskutecnil se na
konci ledna 2021.

v 17 hodin

Lenka se vénovala vSem zivotnim

etapam, které na jedince s Willi-
amsovym syndromem (a také na
jeho rodice) ¢ekaji - narozeni, koje-
neckému a batolecimu véku, vyvoji
v predskolnim a skolnim véku, pu-
berté i dospélosti.

Ve své prezentaci se zamérila na feSeni otazek bydleni nebo pii traveni volného ¢asu.

moznosti rozvoje déti v jednotlivych . o ; L. i . . . .

, .. pq e . Byli jsme velmi radi, kdyz se s nami o své zkusSenosti podélily maminky
etapach vyvoje, povidali jsme si o L o i ; , )
. . . dvou dospélych muzi s Williamsovym syndromem, pani Jendelova a pani
0 tom, jak vybrat spravnou skolu, Skoicovs
Lenka predstavila socidlni sluzby jeova.
a organizace, které mohou pomoci. Prednésku najdete na YouTube na této adrese:

Velky prostor byl vénovan i zivotu

v dospélosti a podpore, kterou Willi- ° https://youtu.be/omNIrYYAhNS

ci potrebuji - pri hledani prace, pri

Silné a slabé stranky

= problemy ve zrakové-prostorove onentacl,
= spoleCenska a pfatelska povaha — byvajl .
beni zejména u dospélych, = problémy s jemnou a hrubou motorikou — £asto
) Yy plynou zyonjopedsckého omezeni,
= empatie, zdvorilost,

; , : Impulzivita, ale ne vzdy hyperaktivita,
= miuvit zaginaji pozdéji, ale maji az na
vy"imk vyborne vyjadrovaci schopnosti = problémy s vizualni pameéti,
(prevazujici ovéem nad porozuméenim!),

) ) . ) soustfedénost na detaily, unika jim celkovy koncept,
* plynuly a zfetelny miuveny projev, bohata problémy s abstraktnimi pojmy/problémy s
slovni zasoba, X abstraktnim myslenim,

« pamét na zvuky a slova,

obtiZneé zpracovavani neverbalnich informaci,

« dlouhodoba pamét na informace, Ygrln";l, Casta, aZ obtéZujicl konverzace na oblibené

" TNL I 0PN 9 TYORU, = zvySena citlivost na zvuky — nekteré zvuky miZou
* dobra pamét na obliceje ditéti zpusobovat aZ bolest,

= vySE[ vy oblémového chovani (emogni poruchy,
;ysych}layt?'ic ep;r)oruchy. afekty, uzkosgnost rruslrace)y
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https://www.facebook.com/groups/442784532548138/user/100000893030458/?__cft__%5b0%5d=AZXzQc3CPoeEB3TBR_uDsF286vWLWXLiIDJ85FT8mYSSpDMSRyMcvF5IARBHb_Hu1hfXqfFQve3NGcKZbgd47EH58ZaO4tuXd1AYOv8w0AfqMYGbfT1P_gDaNyBtWrDP9gi8NOQLtzaBDWpk40EFehw23hrrRtq8rIK-sQvO9HTDmv
https://www.facebook.com/groups/442784532548138/user/100000893030458/?__cft__%5b0%5d=AZXzQc3CPoeEB3TBR_uDsF286vWLWXLiIDJ85FT8mYSSpDMSRyMcvF5IARBHb_Hu1hfXqfFQve3NGcKZbgd47EH58ZaO4tuXd1AYOv8w0AfqMYGbfT1P_gDaNyBtWrDP9gi8NOQLtzaBDWpk40EFehw23hrrRtq8rIK-sQvO9HTDmv
https://spolek-willik.us7.list-manage.com/track/click?u=cfaa53de35fd83397ae25b7f2&id=f3ed6e51b7&e=cb975b1972

Pirednaska: Moznosti dalSiho rozvoje deéti

V ZOOM prednaskach pro rodice
jsme pokracovali také v anoru 2021.
Mgr. Lenka Hrné¢itova nam online
zopakovala svou prednasku, kterou
,hazivo“ prednesla na setkani Willi-
ka v penzionu Metuje v Teplicich
nad Metuji na podzim 2019:
»2Moznosti dalsitho rozvoje deéti
s Williamsovym syndromem®.

Lenka se vénovala véemoznym sluz-
bam a terapiim, které existuji
a které je mozné se svym ditétem
vyzkouset. Do diskuse se zapojili
také rodice, kteri sdileli své zkuse-
nosti s tim, jaké terapie s détmi
navstévuji, co jim pomah4 a co mo-
hou ze své zkusenosti doporucit.

Bohuzel, rada terapii a moznosti
rozvoje je omezena regionalné, ne
vée je dostupné po celé Ceské re-
publice, navic se situace na trhu
i dynamicky méni. Je ale kazdopad-
né uzitecné mit prehled o tom, co

SNOEZELEN

s Williamsovym syndromem

Z00OM SEMINAR
MGR. LENKY HRNCIROVE

MOZNOSTI DALSIHO
ROZVOJE DET

S WILLIAMSOVYM
SYNDROMEM

KDY? V PONDELI 8.2.2021,
V17T HODIN

existuje a co muzete zkusit.

Prednasku najdete tady: https://youtu.be/LiOnem9XHck
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https://youtu.be/Li0nem9XHck?fbclid=IwAR2PD9Nt6KHMn1xXSOvNS_NIptfV1DyXzht3HDd2Nnv6-PP5gi3J3dwGh-c

Pirednaska: Predstaveni Feuersteinovy metody

Na konci tnora 2021 jsme se vénovali jedné z metod, kterou
je mozné uspeésné rozvijet nejen déti s Williamsovym syndro-
mem.

Feuersteinova metoda Instrumentdlniho obohacovdni udi
Zivotné diilezité, nicméné casto prehlizené dovednosti jak se
ucit. Lektori metody prostrednictvim zprostredkovdni pripra-
vuji Zdka na tkol a vedou ho tak, aby se maximdiné rozvijel
24kt udebni potencidl. Lektora vidy zajimé JAK a PROC
Fesi tkol pravé timto zpiisobem, uci ho postupovat systematic-
ky, shromazdovat potrebné informace, umét je vyhodnocovat,
zasadit je do Sirstho kontextu a vyuZiti nejen tady a ted, ale i
v dalsich Zivotnich situacich.

Mgr. Irena Marusincovd, lektorka Feuersteinovy metody
a maminka ditéte se specidlnimi potrebami, nidm ve své
prednésce vysvétlila, co to vlastné Feuersteinova metoda
instrumentdlniho obohacovéni je a jak se v jejim rdmci pra-
cuje.

Prednésku najdete tady: https://youtu.be/LiOnem9XHck

- -

e

~ ZOOM SEMINAR SPOLKU WILLIK

PREDSTAVENI

FEUERSTEINOVY

METODY

- Mgr. Irena Marusincova

y -
r -

- stfeda 24.2.2021
viBhedt- . S

2

17

R. Feverptem, L H. Falik,
RS Feverstem K Bohies

Myslet
nahlas-
mluvit
nahlas

Plistep & rozvoji feli

prihlasovaci udaje
hanakubikevaa spolek-willik.cz



https://youtu.be/Li0nem9XHck?fbclid=IwAR2PD9Nt6KHMn1xXSOvNS_NIptfV1DyXzht3HDd2Nnv6-PP5gi3J3dwGh-c

Prednaska: Vzdélavani jedinca

s Williamsovym syndromem

V breznu 2021 jsme se v nasich online prednaskach vénova-
nych Williamsovu syndromu zabyvali vzdélavanim.
Mgr. Lenka Hrnéitova ndm predstavila vzdélavaci strategie,
které funguji na lidi s Williamsovym syndromem a zamérila
se 1 na Cesky vzdéldavaci systém.

Inspiraci k predndsce, kterd byla z divodu obsdhlosti rozdé-
lena na dvé casti, byla kniha irské psycholozky Fionnualy
Tynan: WISHeS - Williams Syndrome: Holistic Educational
Strategies. Fionnula Tynan se lidem s Williamsovym syndro-

mem a jejich vzdélavani dlouhodobé a intenzivné vénuje,

18

tato kniha tak patii mezi zakladni zdroje informaci
pro pedagogické pracovniky (ucitele, specialni peda-
gogy, vychovatele, asistenty).

Lenciny prednésky ,,Vzdélavani jedinct s Williamso-
vym syndromem® najdete na adresach:

° https:/lyoutu.be/ykoL4gUPD7c

° https:/lyoutu.be/s9zC4ymwhlU

ZOOM pREDNAskA
SPOLKU WILLIK
VZDELAVANI

JEDINCU
S WILLIAMSOVYM
SYNDROMEM
I +11

Mgr. Lenka Hrnéifova

prvni éast 8.3. 2021 v 17 hod,
druha ¢éast 15.3.2021 v 17 hod

PRIHLASOVACT UDAJE
HANA.KUBIKOVA@SPOLEK-WILLIK.CZ


https://spolek-willik.us7.list-manage.com/track/click?u=cfaa53de35fd83397ae25b7f2&id=07a0913896&e=cb975b1972
https://spolek-willik.us7.list-manage.com/track/click?u=cfaa53de35fd83397ae25b7f2&id=7aff9271fe&e=cb975b1972

Prednasky:

. Chvala pohybu s Monikou a Bonifacem

. Pretrvavani primarnich reflext u déti
s Williamsovym syndromem

V breznu a v dubnu 2021 jsme se na online willikovskych Druhd prednéska: Pretrvdavani primdarnich reflexd u
prednaskach zacali vice vénovat otdzkdm souvisejicim déti s Williamsovym syndromem, pak byla, jak jiz na-
s vyvojem pohybového apardtu nasich déti s Williamso- zev napovidd, vénovdna primarnim reflexim, coz je
vym syndromem. Mgr. Monika Zidkové, zkusena fyziote- téma, kterym se Monika dlouhodobé zabyva a na které
rapeutka a také maminka ctrnéctiletého Quida, si pro provadi i vyzkum. Vice si o této problematice muzete
nés pripravila dvé samostatné prednasky. precist v ¢lanku, ktery Monika Zidkova napsala do

lonského éisla Willik bcasniku.
Ta prvni, Chvala pohybu s Monikou a Bonifdcem (pro ofiského isla Willikova obcasniku

upresnéni, Bonifdc se jmenuje ona kostra z obrazku), se Zaznamy prednasek najdete zde:
tykala spravného vyvoje déti od narozeni do dospélosti, ze

zamérenim na odchylky, které je mozné pozorovat u na- ° https:/fyoutu.be/PusqvrPK2-4

Sich déti. ° https://youtu.be/M27ERKNnOu04

w

v
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Kdy? Ve Ctvrtek 25. .202‘.\7 19 hod'm
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https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fyoutu.be%2FPu8qVrPK2-4%3Ffbclid%3DIwAR2UWQngRV9vlpuwPBCuZE2jXppaQVx-1cN5720IXQ9drT_RSI2ts-In9FM&h=AT0hmmXEGFyxxSCNAotMh2Bhq8AV8n30PXhB5zSBWuFwgNV6l3d_4LH9eDEjwq24dHwH5baKfJhxty5ZpO46iuV5PlFMRidYSOfkpjqb7tQ0hggjIaBm
https://spolek-willik.us7.list-manage.com/track/click?u=cfaa53de35fd83397ae25b7f2&id=96a71c70e6&e=cb975b1972

Prednaska: Specialni sourozenci

Specialni

sourozencli

ZOOM SE :
SPOLKU WILLIK

DAVID HAVELKA

SPECIALNI

VE CTVRTEK 13.5,2021
OD 19 HODIN

V kvétnu 2021 jsme se vénovali nejen détem s Willi-
amsovym syndromem, ale také jejich zdravym souro-
zencum. Pruvodcem ndm byl Mgr. David Havelka, ktery
pro Willika pred nékolika lety vedl spolu s Lenkou Hrn-
¢itovou kurs usity na miru pravé zdravym sourozen-
cum, a ktery je také autorem ¢i spoluautorem dvou
knih, které se tomuto tématu vénuji:

Zivot se

(] Specidlni  sourozenci. sourozencem
s postizenim (Portal, 2019)
L] STEPS: Skupinovy terapeuticko-edukaéni pro-

gram pro sourozence déti s poruchami autistic-
kého spektra (Pasparta, 2020)

Zaznam z predndsky je pristupny jen rodicum déti

s Williamsovym syndromem, ktefi si mohou napsat
o odkaz.
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Cviceni: Co je dobrého na sourozenectvi? Co se Ti
na Tvém sourozenectvi libi?

Nékdy pro uvédomeénti si toho, co mame se sourozencem
spole¢né, pomuze i polozeni jednoduché otizky, nad
kterou se muzete s ditétem zamyslet. Nékdy se muze
stat, ze dité nebude nic napadat, proto prikladdme maly
tahédk, kterym se muzete inspirovat a dat ditéti ndpové-
du.

Tahak pro rodice

- Mtzeme se jeden od druhého hodné naucit

- Mtzeme délat véci spolu

- MZeme si spolu uzit legraci a zdbavu

- Mtizeme spolu sdilet tajemstvi, vtipy, plany

- MzZeme poslouchat pribéhy a napady a sny toho dru-
hého

- Mizeme si vzdjemné pomdhat

- MtzZeme naroc¢né véci prekondvat spolecné

- Nékdy mtzeme vypadat podobné, délat véci podobnym
zpUusobem.

- Spoleéné vite, jaka presné je vase rodina

- MtzZeme se na sebe spolehnout

- Mizeme se vzdjemné podporovat .



https://www.databazeknih.cz/knihy/steps-skupinovy-terapeuticko-edukacni-program-pro-sourozence-deti-s-poruchami-autistickeho-spektra-449569
https://www.databazeknih.cz/knihy/steps-skupinovy-terapeuticko-edukacni-program-pro-sourozence-deti-s-poruchami-autistickeho-spektra-449569
https://www.databazeknih.cz/knihy/steps-skupinovy-terapeuticko-edukacni-program-pro-sourozence-deti-s-poruchami-autistickeho-spektra-449569

Podcast a spot Mluvme spolu

Veletrh neziskovych organizaci, NGO Market, se v roce 2021vzhle-
dem k situaci presunul cely do online prostoru. Vyuzili jsme toho ke
zvyseni povédomi o Williamsové syndromu, a to hned dvéma kana-
ly:

e vznikl Podcast z cyklu Mluvme spolu, kde byla hostem predsed-

kyné Vykonné rady spolku Willik Hana Kubikova. Pustit si ho
muzete tady: https://spoti.fi/2MVpgBC

e rodina Habovych se uvolila natocit spot o Willikovi a Williamsové
syndromu. Z profi nataceni ve studiu se nakonec vyklubalo nata-
¢eni na telefon svépomoci, které bylo nasledné upraveno a sestii-
héano. Moc diky Hébovym, ze se toho ujali, vysledek je dobry,
posudte sami: https://youtu.be/viRv-Asz9Vc

Rodicovské pobyty: maminky v Kutné Hore
a tatové na kole

rai
P

V roce 2021 jsme nezapominali ani na sebe, jako rodice. A tak se uskutecnily hned dvé akce vénované jen dospé-
Iym : nejprve v kvétnu vikend maminek v Kutné Hore, ktery byl vénovan relaxaci po nadrocné dobé lockdownt, né-
sledné pak v ¢ervnu tradi¢ni cyklovylet tatinkt a spratelenych gentlemant. Panové najeli za vikend 120 km po
jiznich Cechéch a nalezité si tuhle sportovni akei uzili.
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https://spoti.fi/2MVpqBC
https://youtu.be/viRv-Asz9Vc

Letni cesko - slovensky pobyt
ve Vysokych Tatrach

Letniho rekondi¢niho pobytu ¢eského Willika a slovenské Spolo¢nosti Williamsovho syndrému se ztGcéastnilo sedm ces-
kych rodin. Po dvouleté ,covidové“ pauze jsme se sesli v nddherném prostredi Vysokych Tater nedaleko Tatranské
Lomnice. Byl to nés jiz trindcty oficidlni pobyt, ktery jsme spole¢né prozili s nasimi slovenskymi prateli. Historii spolec-
nych setkani a vzpominky na né moc pékné shrnuje Vyrocny spravodaj SWS, ktery jsme vsichni dostali.

Hned po prijezdu nés okouzlila priroda a ¢isty vysokohorsky vzduch, na misté naseho pobytu v minulosti stdvalo sanato-
rium pro 1écbu tuberkolézy a plicnich nemoci. Pred 100 lety se zde 1é¢il dokonce Franz Kafka, nedaleko hotelu je pomni-
¢ek pripominajici slavného spisovatele a jeho zdejsi pobyt.

Na uvitanou nase Williky ¢ekalo prekvapeni v podobé modrého ,,williamsackého tricka se superhrdinou, pripominajiciho
»superschopnosti“ lidi s WS:-). A po prijezdu vSech znamych i novych kamarada z rtznych koutt Slovenska a Ceska
mohl pobyt s bohatym programem a pestrymi aktivitami zacit.

Spolo¢nost Williamsovho syndrému (SWS) existuje jiz 30 let a v duchu oslav tohoto vyroc¢i cely pobyt probihal, a to do-
konce za ucasti slovenskych médii a populdrni zpévacky Zuzany Smatanové. Zuzka se béhem nékolika dna zdcastnila
spole¢ného programu, povidala si, zazpivala, fotila se s nami a rozdavala podpisy. Hlavné pro jeji slovenské fanousky to
byl velky zazitek. Na velkolepou vyroc¢ni oslavu SWS prijela natacet Televize JOJ. Po oslavé jsme si pochutnali na vybor-
ném ,narozeninovém“ dortu a s programem ,Zazi Tatry“ jsme mohli pomoci virtudlni reality a specidlnich bryli
,procestovat” celé Tatry.

Televize natacela také na nasem spolecném vyletu pozemni lanovkou ze Starého Smokovce na Hrebienok, kde se nasel
i das na ,prdci“-). Zapojili jsme se totiz do dobrovolnického projektu ,Cistenie Tatier” a na turistické trase z Hrebienku
na Rainerovu chatu sbirali odpadky po neporadnych turistech. Z obou akci pak byla ve vecernich televiznich novinach
vysildna témér dvouminutova reportdz nazvana ,Mimoriadne vzéicni turisti“. A prostor k vyjadireni dostali i nékteri z
Willika!:-).

Béhem pobytu jsme také podnikli spole¢ny vylet z Tatranské Lomnice dvéma navazujicimi kabinkovymi lanovkami na
Skalnaté pleso a nésledné prochdzku na Skalnatou chatu.
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Jindy jsme zase, rozdéleni do t¥i skupin, postupné absolvovali zajimavou prohlidku loveckého zdmecku Hohenlohe v Ta-

transké Javoriné, ktery je narodni kulturni pamatkou v majetku statu a prezidenti Slovenské republiky ho vyuzivaji
k reprezenta¢nim ucelim. Nékteri z nés prohlidku zakonc¢ili malym obcerstvenim v nedalekém hotelu Montfort s izasnym
panoramatickym vyhledem na Belianské Tatry. Skoda jen, e ndm zrovna nepidlo po¢asi a vyhledy byly zédsti skryté
v mlze.

Také jsme se tak trochu vzdélavali:-). Navstivili nds zdstupci Specidlnich olympiad Slovenska véele se sympatickou pani
reditelkou. Na prednésce se stridaly zajimavé informace, zazitky a videa ze zdvodu a tréninkt hendikepovanych sportovea
ruznych vékovych kategorii. Povzbuzujici videa a pozdravy sportovcum natocila rada znamych osobnosti z celého svéta,
my z Ceska jsme zaregistrovali hlavné fotbalového brankafe Petra Cecha. Se zaujetim jsme vyslechli vypraveéni nasi ka-
marddky, mladé ddmy Simonky ze SWS, kterd m4 za sebou bohatou sportovni kariéru a jako Gcastnice Specidlnich olym-
piad mnohokrat reprezentovala Slovensko v zahranié¢i. Ziskala radu medaili ze zavoda v plavani a lyZzovéani. Dlouho vyjme-
novavala vsechny zemé, které diky sportovani navstivila, byly mezi nimi dokonce USA nebo Jizni Korea. Simonka je tou
spravnou motivaci pro déti, jeji budouci ndsledovniky z rad SWS.

Jeden z veceru jsme si uzili prazdninovou atmosféru u taboraku a ochutnali vlastnoru¢né na ohni opecené dobroty. Dalsi
vecer byl vzpominkovy. Ve spoleCenském sdle se na platné promitala videa ze slovenskych setkani, které za téch 30 let
probéhly. Vzpominky mirily také k nasim milym kamaradim, kteri jiz bohuzel nejsou mezi ndmi....

Kdo chtél, mohl béhem pobytu udélat néco pro zdravi a dobrou kondici. Nase déti a mladez absolvovaly fyzioterapeutickou
masaz a vsichni mohli navstévovat profesiondlni lekce jégy vedené maminkou Monikou ze SWS. V hotelu jsme méli
k dispozici plavecky bazén (jen pro otuzilé:-), bowling, stolni tenis, posilovnu, détskou hernu. Trochou toho sportovani bylo
nutné vyvazit opravdu vynikajici hotelovou kuchyni:-). Déti si mohly uzivat zdbavu a vytvarné ¢innosti s animatorkami,
takze se nasel i volny ¢as pro rodice.

Uteklo to jako voda a prisel posledni den, kdy néas jesté stihl navstivit ¢len horské sluzby se psim ,zachranarem®. Vecer
probéhla bohat4 tombola, ve které vyhrali viichni:-). A na rozlouéenou samoziejmé nesméla chybét DISKOTEKA!

Moc dékujeme Slovenské spolo¢nosti Williamsovho syndrému. Dékujeme vSem, kteri se aktivné podileli na organizaci
a programu pobytu. Dékujeme také vséem laskavym dérciim za sponzorské dary. Vsichni spole¢né doufame, ze pristi rok se
opét ve zdravi sejdeme a tento skvély zazitek si zopakujeme. Treba zase v jiném krasném koutu Slovenska.

- - Hana Strykova -
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Podzimni pobyt v Podmitroveé

V zari j2021 sme se velmi dlouhé dobé konecné ofici-
alné sesli na regulérnim setkani. Zamirili jsme do
osvédceného Podmitrova, kde to mame radi a kde uz
tusime, co ¢ekat.

Tohle setkani ale bylo jiné nez ty ostatni, slavili jsme
totiz 15 let existence Willika! V 1été 2006 se v motols-
ké nemocnici seslo z iniciativy neurolozky MUDr.
Neuschlové sest rodin, které mély doma déti s Willi-
amsovym syndromem. A tak vznikl Willik, sdruzeni
rodict a pratel déti s Williamsovym syndromem, po-
sléze prejmenovany na Willik - spolek pro Williamstv
syndrom, z.s. Pri konzumaci obrovského dortu, ktery
zajistila Olga Krenikovd, bylo na¢ vzpominat.

Krom vzpominani jsme ale samoziejmé zili pritomny-
mi okamziky. Od roku 2008 s nami spolupracuje bu-
benik Petr Susor, ktery na nasem setkani tentokrat
nemohl chybét. Bubnovdni pod Sirym nebem mélo
skvélou atmosféru a nejen déti si ho uzily.

Nase skvélé asistentky: Hanka, Radka, Bara a Marti-
na si rozebraly déti, na které cekala Laser game, hra-
ni s obrovskym micem Kin-Ballem, tvoreni i prochéz-
ka po okoli a na hrad Mitrov. Zapojili se 1 starsi sou-
rozenci, kteri uz védi, jak s Williky pracovat a fungo-
vat. Véem patti velky dik.

Veronika Kratinova se ujala fotografovani na kalen-
dar pro rok 2022, vysledek muzete vidét na vedlejsi

strance (dékujeme!). Pavel Svec fotil rodiny na p¥ani

v interiéru a také se to moc povedlo.

S rodici jsme resili aktudlni otdzky a planovali véci
pristi, zejména unikatni akeci, kterou chystame na
pristi rok: historicky prvni samostatny letni tabor
Willika, ktery by se mél konat v cervenci 2022
v Uborsku nedaleko Nyrska v Posumavi. Budeme
se moc tésit a doufame, zZe vse vyjde.

Co jsme délali dal? Wanda Urbanova pokracovala
ve svém vyzkumu zubu déti s Williamsovym a jeji
prenosny skener nemél cas si odpocinout. Ivan
Hospodar zase zkousel techniku z ¢inské mediciny,
ktera by méla umét snizit tlak. Vydali jsme se i na
prochazky po okoli - brodéni se potokem Bobravka
bude patrit do zlatého fondu willikovskych histo-
rek, podivali jsme se ale také k blizkému zamku
v Mitrové, ktery slouzi jako Domov senioru.

Nase déti tradicné zajimala zdejsi zvirata, krom
prasat, kralikt, kachen a slepic se tu letos vysky-
toval i jelen se stddem lani. Bartoloméj nadchl
pritomné kluky svou strunovou aku-sekackou tra-
vy, kterou dostal k narozenindm, vypad4d to, Ze
Vv nékolika rodinich bude Jezisek muset vyrazit na
nakupy do OBI.

Jsme moc radi, ze jsme se po tak dlouhé dobé zase
mohli potkat ve vétsi skupiné.
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Pediatricky kongres v Hradci Kralové

Na sklonku roku 2019 se ndm podarilo navazal spolu- a poté predala slovo MUDr. Wandé Urbanové, ktera
préci s profesorem MUDr. Janem Leblem, CSc., pred- prednesla informaéné nabytou prezentaci vénovanou
nostou Pediatrické kliniky 2. LF UK a FN Motol. Pan zdravotnim aspektim Williamsova syndromu a roli
profesor se rozhodl podpotit nasi snahu o rozsireni praktickych 1ékart pro déti a dorost v péci o pacienty
informaci o diagnéze Williamstv syndrom mezi od- s touto vzacnou diagnézou.

bornou verejnost, zejména mezi praktické 1ékare pro

déti a dorost, a stal se garantem naseho planovaného Nasledné jsme na pédium pozvaly dvé hlavni aktérky,

. N . C o, Se slec illi § d , k
vystoupeni na Cesko-slovenském pediatrickém kon- nase s’ecny s Wi 1a.1,ns0V},7m syn rom.em Vveru,n v
a Justynku. Bylo zajimavé sledovat, jak obé divky

~

gresu, ktery se mél konat v zari 2020 v Hradci Krélo- tenadla vied o blikem trd v talk
vé. Ze zndmych divoda byl kongres nakonec na po- prep? 2 p re B nveznamym p,u reem rer/na, aJm. Y il,.
, e . , . . upovidand dévcata odpovidala na otazky nejradéji
sledni chvili zrusen a cely program, vcetné naseho

vstupu Meet the patient (Seznamte se s pacientem)
byl presunut na rok 2021.

jednoslovné. I pres nervozitu se jim podarilo pritom-
nym sdélit par zdsadnich informaci o véku, bydlisti,
sourozencich, o tom, ¢im by chtély v dospélosti byt,

Byli jsme zvédavi, zda epidemickd situace dovoli ko- nebo jestli hraji na néjaky hudebni néstroj. OvSem
nani kongresu v roce 2021, nakonec jsme ale méli zazpivat spole¢né pisnicku se nam nepodarilo - pristé
stésti a podarilo se. budeme muset néco secvicit:-) Publikum se ale i tak

Ve ¢tvrtek 23. zari 2021 jsme se tak vybaveni certifi- dobfe bavilo a pevné véfime, Ze jim setkdni s pacien-

. g . o t illi % d dob izl
katy o ofkovani a potvrzenimi o negativnich PCR em s Williamsovym syndromem nadobro uvizlo

testech potkali v Hradei Kralové: z Prahy prijela v paméti, coz bude uziteéné zejmeéna v pipadé, pokud
MUDr. Wanda Urbanova s Verunkou a Lenkou Ja-
mrichovymi, z Pardubic dorazila Justyna Svobodova Dékujeme panu profesoru Léblovi za podporu a moz-

s dédeckem a z Liberce Hanka Kubikova. nost prezentovat Williamstiv syndrom na tak prestiz-

se jim do péce dostane néjaky novy Willik.

. o e i akei, jakou byl pravé Pediatricky k
Nas vstup nemél plné nejlepsi cas a ackoliv jsme se nha ,Cl, VJ a ?u Y p?fave e’ Vla Ticky kongres s meziha

Lo .. . .. v o rodni Ucasti. Moc si toho vazime.
snazili pozvat na akci i pediatry nasich déti, ucast

1ékara a zdravotnickych pracovnika byla poznamena- Rozsirenou verzi prezentace MUDr. Urbanové najde-
na 1 aktualni epidemickou situaci Vsechny pritomné te v podobé natofené online prednisky na YouTube:
jsme kazdopadné vybavili tiskovymi materidly a leta- https://youtu.be/U4V1rb9ror8. Anotaci prednasky,
ky o Williamsové syndromu a spolku Willik. ktera vysla ve sborniku kongresu, najdete nize.

Uvod seminafe obstaral profesor Jan Lébl, kterému
za jeho podporu velmi dékujeme. Hana Kubikova

nésledné predstavila spolek Willik a jeho aktivity - Hana Kubikova -

Anotace prednasky, aneb co by mél kazdy pediatr védét o Williamsové syndromu:

Uvod: Williamstv syndrom (také Williams-Beurentiv syndrom) je multisystémové postiZeni zptisobené deleci 1,5-
1,8 miliént pard bazi obsahujicich 26-28 gent dlouhého raménka chromozomu 7 (pruh 7q11.23). Misto delece po-
stihuje predevsim gen pro syntézu elastinu. Mezi typické rysy patii charakteristickd dysmorfie obliceje (elfi oblicej)
spolu s hvézdicovitym vzorem na duhovkéach, postizeni kardiovaskularniho systému, neprospivani, poruchy meta-
bolismu kalcia, opozdény psychomotoricky vyvoj a lehk4 az sttedni mentalni retardace. Vzhledem k siroké skale
obtizi vyzaduje péce o tyto pacienty pravidelné kontroly u détského lékate i u mnohych specialisti.

Cil: Prehledné prezentovat specifika péce o dité s Williamsovym syndromem.

Vlastni sdéleni: Vybrané kazuistiky poukazuji na Sirokou s$kalu symptomt charakteristickych pro déti
s Williamsovym syndromem. Nejcastéji se jednd o vrozené vady kardiovaskuldrniho systému (supravalvularni
stendza aorty, stendza plicnic, elastinova arteriopatie), obtize s prijmem tuhé stravy, specifické rysy v obli¢eji, psy-
chomotoricka retardace a v nékterych pripadech rekurentni hyperkalcemické epizody. Proto by témto détem nemé-
ly byt podavany preparaty obsahujici vitamin D (napt. Vigantol). Po zjisténi diagnézy je vhodné zavést pravidelné
monitorovani rustu dle specifickych percentilovych grafti spolu s hodnocenim psychomotorického vyvoje. Je zadouci
pravidelné sledovéani krevniho tlaku, rendlnich funkei, hladin vapniku, glukézy a TSH. Osettrujici 1ékat by mél
aktivné patrat po srdec¢nich selestech, skoli6ze, kloubnich ¢i jinych obtizi a dle nélezu zvolit naslednou péci
v odbornych ambulancich.
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S By & 5042002 b, VYKAZ ZISKU A ZTRATY
v plném rozsahu
31.12.2021
(v celych tisicich K&)
1Ic
27040623
Cusio Stav k rozvahavému dni
fadku Hiavni &nnost Hospodafuka Snnost Cakem
L | Spottebovand ndkupy celkem 2 748 x x
1. | Spotfeba materiib 3 748 X x
0, | Swity celem 7 248220 x x
8. | Ostatni slutby " 242,20 x x
W, | Osobnl ndkiady cefwem 12 18.00 x x
9. | Madove nakiady 13 2,00 x x
12, | Zavonnd socdind ndkiady 16 18,00 x x
V. | Ostatni ndkiady celkem 2 1683 x x
21, | Kurzove zwaty 27 042 x x
24. | Jné ostatnl ndidady 30 1.21 X X
Naklady colen 43 260,31 x X
V. | Ostatni vynosy celkem s 6,35 x x
16 | Kurzové zisky 84 344 x x
18, | Jné ostatnl vynasy o8 291 x x
Wi, | Phjate pispviy celkem 5 205,59 x x
27, | Phijsé plisplviy (dary) 7 254 89 x x
28. | Prjasé Barsks plisplvky ™ 10,70 x x
Vynosy celkem 81 7154 x x
C, | Vysladek hospodafen! pfed adantnim 82 263 x x
D. | vysiedek hospodaten! po 2dandni 84 263 x x
o wyiadhy & 5042002 Sb. ROZVAHA
v plném rozsahu T
31.12.2021 Win - spolak pro Wiliamsiv syndrom, 25,
ke dni 3
(v calyeh tisicich Ke)
Ic
27040623

AKTIVA S | et | o o
B. | Krithodoby majetek caikem 42 52585 62553
IL | Pohiecivky celoem 53 4041 39.90

1. | Odbirated 54 0,00 042
W4 | Poskyinuté provom| zakohy 57 3978 39.78
I.9. | Ostatn pfime dand 62 063 0,63
I | Kratkodoby fnanéni majetek celkem &) 48544 48554
M, 1. | Pokiadna 74 2623 18,40
M. 3. | Uty v bankach 76 457 41 465,34
M. 8. | Penize na costd a1 180 1,80
Aktiva celkem 36 52585 52553
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Sponzorské dary 2021

pfijmeni jméno Castka

Gregor Petr 100 K¢

Mahdal Marek 333 K¢

Reindlova Barbora 500 K¢

Candra Petr 1 000 K¢
Hackajlo Ivan 1 000 K¢
Hospodar Ivan 1 000 K¢
Krzemiefiovd Jitka 1 000 K¢
Kejla Urbanova Milena 1111 K¢
Dédickova Martina 1500 K¢
Inquort René 2 000 K¢
Jendelova Pavla 2 000 K¢
Bilavcik Jaromir 2 400 K¢
Kozdk Jiri 3000 K¢
Klominsky Jiri 3021 K¢
Slavicek Milan 3 500 K¢
Vortel Jiri 4 000 K¢
Ehrenberger Petr 4 800 K¢
Hradsky Petr 5 000 K¢
PikeSova Zdenka 5000 K¢
Zdanska Vladimira 5000 K¢&
Drijverova Otéenaskova Martina 6 000 K¢
Wellens Barbora 6 500 K¢
Bily Vaclav 10 000 K¢
Ondryas Zbynék 11 000 K¢
Adam Jakub 25 000 K¢
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Podékovani

De¢kuji Vykonné radé Willika za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi

za pevné nervy pii organizaci (a ruseni) vSech pobytovych akci Willika a za vedeni ucetnictvi, Lence Ja-
mrichové a jeji rodin¢ za organizaci dobrovolniki, za spolupraci pfi Dni vzacnych onemocnéni a pii
organizaci Mikulasské besidky, rodiné Habovych za aktivni pfistup a ucast pfi nataceni spotu pro NGO
Market, ucast na vzdélavani medikd, organizaci pobytu ve Skryjich, Wandé Urbanové za odbornou po-
moc ostatnim, online seminate, Uc¢ast na Pediatrickém kongrese a dalsi planované aktivity, Monice Jefdb-
kové za organizaci pobyta rodict, Lence Hrnéifové za jeji online seminafe, aktivity v ramci FEWS a pfe-
klady z angli¢tiny, Monice Zidkové za online seminafe, organizaci moravskych akci a inspiraci se cvice-
nim, willlkovskym tatinkdim za tabor v Luzickych horach, Olze Krenikové za zajistén{ dortu k 15. vyro-
¢i naseho spolku. Veronice Kratinové dekuji za vyfoceni déti na kalendatf. Dékuji nasim dobrovolnicim
Hance Dvotakové, Bafe Novotné a Radce Ryndové za osobni asistenci détem na tiborech, organizaci
détského programu pii vikendovych pobytech a za odvahu uspotfadat pro nase déti opravdovy letn ta-
bor. Martiné Michalové za tcast na nasich akcich, tvofeni s détmi a kontakt s CAVO. Dékuji viem ak-
tivnim a obétavym clenum Willika za jejich praci pro spolek Willik i pro nas vSechny. Diky vSem nasim

piizniveam, ktefi v tom ,,jedou® s ndmi.

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

Web: www.spolek-willik.cz
E-mail: info@spolek-willik.cz
(\(o\‘\ www.facebook.com/spolekwillik/

@
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