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Vazeni pratelé,

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

Na zékladé nového obcanského zakoniku doslo v roce
2015 k upravé stanov a nazvu na: Willik — spolek pro
Williamsav syndrom, z.s. Novy spolek byl zapsan roz-
hodnutim rejstrikového 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 zdkladé spole¢ného zajmu, ma celo-
statni pusobnost, nékolik ¢lent pak v zahranici.

Bankovni spojeni:

Komeréni banka, a. s.

predkldddme Vam vyrocni zpravu o ¢innosti a hospodateni spolku Willik, spolku pro Wil-
liamsav syndrom, za rok 2019. Dékujeme VAm vsem, kteri jste nasi ¢innost podporili fi-
nané¢ni, materidlni nebo osobni pomoci.

Za Vykonnou radu spolku Willik,

Mgr. Hana Kubikova

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/

Ke dni 31.12.2019 spolek Willik spolupracoval nebo
byl v kontaktu se 78 rodinami vychovavajicimi dité
s Williamsovym syndromem.


https://www.spolek-willik.cz/
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Uéelem spolku je prosazovat zajmy lidi s Williamsovych syndromem a jejich rodin, podporovat je a zlepsovat kvalitu je-

jich Zivota.

Spolek chce plnit zejména néasledujici cile:

Podporovat integraci déti i dospélych s Williamsovym syndromem do spole¢nosti, h4jit jejich prava a specidlni
potreby, podporovat jejich vzdélavani a zaméstnavani s ohledem jejich postizeni.

Poskytnout rodindm déti s Williamsovym syndromem zazemi pro vzajemnou podporu a vyménu informaci.
Zvysovat informovanost rodin a poméhat pti feseni problému specifickych pro Williamsav syndrom.
Zvysovat informovanost odborné i laické verejnosti o problematice Williamsova syndromu.

Poskytovat respitni pééi rodindm déti s Williamsovym syndromem.

K naplnovani acelu a cilt spolku slouzi zejména nésledujici ¢innosti:

vlastni publikacni ¢innost, prekladéni zahraniéni literatury, ziskdvani zahraniénich odbornych materidla a pu-
blikaci, video a audio dokument,

vytvoreni a provozovani vlastnich internetovych stranek,
poradani odbornych prednasek, seminait, konferenci a skoleni,
poradéni spole¢nych pobytt rodin déti s Williamsovym syndromem,

podpora vzdélavani déti i dospélych s Williamsovym syndromem, véetné podpory pri ziskavani kompenzaénich
pomucek a osobni a pedagogické asistence,

poradani osvétovych akci, kampani, vystav, benefi¢nich koncertl, propagacnich akci pro verejnost,

spoluprace se zahrani¢nimi organizacemi zamérenymi na problematiku Williamsova syndromu,

podpora terapii slouzicich ke zlepseni zdravotniho a psychického stavu déti s Williamsovym syndromem a zivota
jejich rodin,

poradani tdbort pro déti a dospélé s Williamsovym syndromem,

spoluprace s neziskovymi organizacemi, dobrovolniky a dal$imi partnery.
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Organizacni struktura spolku

Podle platnych stanov jsou organy spolku:
® Shromézdéni ¢lent
® Vykonna rada

® Predseda vykonné rady

Shromazdeéni ¢lent je nejvyssim orgdnem spolku. Projednéva a schvaluje stanovy a jejich zmény, projednava a schva-
lyje zpravu o ¢innosti za uplynuly rok, v¢. zpravy o finanénim hospodareni, projednava a schvaluje plan ¢innosti a na-
vrh rozpoctu na nasledujici rok, voli ¢leny a ndhradniky vykonné rady.

Vykonna rada je vykonnym orgdnem spolku. Zajistuje rizeni ¢innosti spolku v obdobi mezi shromazdénimi ¢lend. Jeji
povinnosti je plnit usneseni shromazdéni ¢lend. Vykonnéa rada voli ze svého stredu predsedu a mistopredsedu vykonné
rady. Predseda vykonné rady je statutarnim orgdnem spolku a jedna jeho jménem. V pripadé, kdy predseda neni scho-
pen vykondvat svou funkei, prebird jeho pravomoci a ptisobnost mistopredseda. Predseda je statutdrnim orgdnem spol-
ku, ktery je opravnén za néj jednat ve vSech vécech, zejména pak je opravnén v souladu s rozhodnutimi vykonné rady
rozhodovat o otdzkéach spojenych s fungovanim spolku, véetné dispozic s jeho majetkem, s vyjimkou majetku nemovité-
ho, prijimat zaméstnance spolku, ukoncovat jejich pracovni pomér, a rozhodovat o vSech jejich pracovnich zélezitos-
tech.

Vykonna rada pracovala v roce 2019 ve sloZeni:

Mgr. Hana Kubikova (predsedkyné Vykonné rady),
Zdenék Kratina (mistopredseda Vykonné rady)
Monika Jerabkova (¢lenka Vykonné rady)

Monika Zidkova (¢lenka Vykonné rady)

Ing. Frantisek Haba (¢len Vykonné rady)

Zaméstnanci

Spolek zaméstnaval v roce 2019 for-
mou dohod o pracovni ¢innosti odbor-
né lektory zajistujici program na jed-
notlivych setkanich. Clenové spolku
pracovali pro spolek bez naroku na
odménu. Asistenti pracovali na setka-
ni jako dobrovolnici.
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Aktivity spolku v roce 2019

Leden 2019: FEWS, Evropska asociace Williamsova
syndromu vyhlaguje fotosoutéz na téma Stésti.

Leden 2019: setkdni se studenty mediciny na semi-
nari genetiky v ramci 2. LD UK a FN Motol
(pokracovalo béhem celého roku 2019).

Leden 2019: zavéretna zprava projektu Edukacéni
pomucky pro Williky pro Nadaci Agrofert.

Unor 2019: Den vzacnjch onemocnéni: &lanek na
aktudlné.cz, fotografickd kampan Williki na FB,
Dobré rédno Ceské televize Ostrava zaméiené na
vzécné nemoci s Gcasti Habovych

Brezen 2019:

spolec¢nosti IKEA, kteti spolku vénovali ¢ast vytézku

Finanéni dar od zaméstnanct

z prodeje listkGi do tomboly na novoroénim vecirku
ve vysi 12 276 Ké. Dékujeme!

Duben 2019: vylet vlakem do ZOO Brno, v¢. setkani
s moravskymi rodinami

Duben 2019: NGO Market v prazském Féru Karlin.

Duben 2019: seminar o inkluzi déti s Williamsovym
syndromem se studenty pedagogiky a specidlni peda-
gogiky (Praha, Hradec Krélové).

Duben 2019: v nakladatelstvi Portal vychazi kniha
Specialni sourozenci

Duben 2019: jarni pobyt v Zelivi

Duben 2019: MUDr. Monika Némcova predstavila
prvni vysledky projektu Paliativni péce u pacientd
a rodin se vzacnym onemocnénim, kterého se ztucast-
nily 1 nase rodiny.

Kvéten 2019: mésic zvysovani povédomi o Willi-
amsové syndromu - kampan na FB.

Kvéten 2019: konference a setkani saskych rodin v
Gorlitz, SRN, s Gcéasti Lenky Hrnéirové a Hany Ku-
bikové

Kvéten 2019: vikend maminek na Mélniku

Cerven 2019: vikend tatinku na kolech v jiznich
Cechach

Cerven 2019: Pavla Kareovd obh4jila diplomovou
praci na téma Specifika volnocasovych aktivit u déti
s Williamsovym syndromem.

Léto 2019: Gcast v projektu Jak sdélovat vysledky
skenovani genomu FN Motol.

Cervenec 2019: Gspéch v grantovém Fizeni NF Seve-
roceska voda s projektem na preklad anglickych
brozur o uzkostech (7 tis K¢). Dékujeme!

Cervenec 2019: pobyt v Nizkych Tatrach v Myté pod
Dumbierom se slovenskou Spolo¢nosti Williamsovho
syndréma

Srpen 2019: tabor tatinka a déti v Luzickych horach

Srpen 2019: spoleény letni pobyt nékolika WS rodin
ve Skryjich.

Srpen 2019: nataceni spotu Spolecnosti pro podporu
lidi s mentdlnim postizenim, uc¢inkuji Fanynka
a Kata Habovy.

Z4ari 2019: vinarsky vikend rodic¢t bez déti na Mora-

ve

Rijen 2019: vylet vlakem do zoo Olomouc - Svaty

Kopecek

Rijen 2019: FEWS konference a setkéni srbskych
rodin v Novém Sadu v Srbsku (Lenka Hrnéitova).

Rijen 2019: Podzimni pobyt v penzionu Metuje
v Teplicich nad Metuji

Prosinec 2019: predndska profesora Ingolfa Prosetz-
keho na pedagogické fakulté Masarykovy univerzity
s nazvem: "The challenges of teaching individuals
with rare neurodevelopmental disorders in inclusive
school setting — The case of Williams syndrome and
how we can learn from each other".

Prosinec 2019: Mikulasska besidka v Chyni, vychazi
Willikav obc¢asnik.

Prosinec 2019: vychazi kalendar pro rok 2020
a tiskne se nové triko s napisem: Williams syndrome
is not a disability, it’s different ability.
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Den vzacnych onemocnéni v Ceské televizi

Pofad Dobré rano Ceské televize byl dne 5. 3. 2019 véno-

van vzacnym onemocnénim. Tentokrat se slavilo
1 s Gcasti spolku Willlik: do Ostravy vyrazil vzdélavat
Frantisek Ha-

ba s Kacenkou a s jejimi sourozenci: Fanynkou a Ven-

narod o Williamsové syndromu

6/10/12°C BIO1

07:28;(

Kazimir
i

delinem. Doprovod jim délala Anicka Arellanesova
z Ceské asociace pro vzécnd onemocnéni. Dékujeme
za tuto moznost a Fandovi s Kacenkou palec nahoru
za reprezentaci. Zaznam poradu si muzZete pustit
v archivu Ceské televize.

Kazimir
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Vzacné onemocnéni ocima tatinka

U prilezitosti letosniho Dne vzacnych onemocnéni vysel
na Aktudlné.cz velky ¢lanek o této problematice, sou-
Casti byly 1 pribéhy pacientt. Za Willika pribéh své
rodiny Frantisek Héba, tatinek Kacenky.

OD GENETIKY JSME SI MOC NESLIBOVALI

Bylo krasné zarijové rano roku 2014. Spoleéné s man-
zelkou Katkou a dcerou Kacenkou jsme se vydali do
prazské Motolské nemocnice. Byli jsme objednani na
konzultaci na oddéleni klinické genetiky. Doporuceni
nam dala pani doktorka Brestanova z kladenské détské
neurologie. Podle nerovnomérného vyvoje Kacen-
ky i toho, jak se ve vsech dovednostech zlepsovala,
usoudila, ze problém neni metabolického, ale genetické-
ho charakteru. Nabidla ndm, ze pokud uneseme mozna
nepriznivou prognézu, tak nds posle do Motola. Se v§im
jsme hned souhlasili.

V té dobé uz jsme mohli porovnavat, jak se Kacenka
vyviji s tim, co zvladali o dva roky mladsi dcera Fanyn-
ka i o pét let mladsi syn Vendelin. Védeéli jsme, ze nase
nejstarsi dcera ma na svij vék mimorddnou emoéni
inteligenci. Vibec se nestydéla promluvit na verejnosti
a 1 cizi lidi brala jako svoje kamarady. V takovych situ-
acich se Fanynka i Vendelin schovavali mamé za sukni.
Neni divu, ze lidé c¢asto rikali: ,Mate moc Sikovnou
a zvidavou hol¢icku.“ My jsme ale védéli, ze vyvoj Ka-
¢enky je v mnoha ohledech velmi opozdény, jen to neby-
lo na prvni pohled patrné.

Ale vratme se k tomu krasnému zarijovému dni. Souro-
zence jsme nechali u babicky. S manzelkou a Kacenkou
jsme se vydali do prazského Motola. Vétsina lidi nas od
toho spise odrazovala. Dokonce i nékteri 1ékari rikali,
ze to asi nebude mit velky vyznam, ale ze treba pro
sourozence bude zajimavé védét o néjaké dédicné gene-
tické zvlastnosti, az budou mit svoje déti. Od vysetreni
jsme si tedy moc neslibovali. Kdyz jsme prijeli do Moto-
la, bylo parkovisté plné ¢eskych a britskych televiznich
prenosovych voza. V ten den totiz prijel na protonovou
1é¢bu chlapecek z Britdnie. Prodirali jsme se davy novi-
naru a manzelka najednou tekla, ze za pul hodiny ma-
me byt u Kacenciny o¢ni lékarky. Podival jsem se na ni
a zeptal se, zda tedy jedeme radéji na ocni.

Nakonec jsme to nevzdali a zazvonili u dveri oddéleni
klinické genetiky. Cekali jsme na chodbé, co se bude
dit. Kacenka se mezi tim spratelila s celou ¢ekarnou.

28.UNOR2019
DEN VZACNYCH ONEMOCNENI

Byaacrid0l9 | #ShowvourRers
WA QEMTENT | SNERIEIIN

Pak mi prinesla poradové ¢islo na vysetieni se slovy:

»Tati, to je pro tebe.“ Na listku stdlo: Spermiogram. Za
chvili jsem musel vysvétlovat sestricce, ze jsem ten listek
dostal omylem.

Nakonec prisla ta chvile a my se ocitli v ordinaci pani
doktorky Vejvalkové. Podivala se na Kacenku a kladla
tak presné dotazy, ze nam bylo jasné, ze diagndzu zn4,
i kdyZ ndm nic nerekne. Zeptala se na bezmezné pratel-
stvi nebo na zvuky, které Kacence vadi, a ndm prislo neu-
veritelné, jak dobre zné jeji povahu a chovani.

Nakonec jsme se dozvédéli, ze to vypadd na jedno one-
mocnéni, ale Ze nds poslou jesté na jedno vysetreni. Na
listku na krev bylo napsano: Vysetreni metodou FISH.
Listek jsem si vyfotil, abych to nezapomnél, a odjeli jsme
domu. Kdyz jsme prijeli, hned jsem bézel k poéitaci, abych
se néco dozvédél o metodé FISH. Po par kliknutich jsem
zjistil, ze touto metodou se zjistuji takzvané mikrodelece.
Za chvili jsem hltal ¢eské i1 zahranic¢ni stranky o mikrode-
le¢nich syndromech, kterych je opravdu hodné.

Byly tam razné obtize pii téchto onemocnénich, treba
epileptické zachvaty nebo nutnost podéavat rtustovy hor-
mon. Nic mi na Kacéenku nepasovalo. Nevzdal jsem to
a hledal d4l. To uz se pridala i manzelka. Spoleéné jsme
narazili na Williamsav syndrom a stranku obcanského
sdruzeni Willik. Najednou jsme cetli o charakteristickych
rysech osobnosti lidi s timto vzdcnym onemocnénim. Hla-
va se mi zatocila. Byli jsme s manzelkou moc stastni, ze
uz vime. Uz se nemusime trapit tim, ze ve vychové déla-
me néco spatné, ze uz nemusime mit prehnané pozadavky
na Kacenku.

Ten vecer jsme neusnuli. Povidali jsme si celou noc. Hned
jsme také napsali e-mail do pacientské organizace Willik.
Jesté jsme nebyli ani diagnostikovani, ale uz jsme byli
v kontaktu s Uzasnymi lidmi. Za par tydnt jsme s nimi
jeli na spole¢ny pobyt. Jsme moc radi za den, kdy jsme se
dozvédeéli, jak mimoradné vzacnou dceru mame.

Frantisek Haba




Vyroéni zprava za rok 2019

Jarni pobyt na Kocandé v Zelivi

Stalo se jiz tradici, ze jarni pobyt Willika travime v pri-
jemném hotelu Kocanda a v prilehlém sportovnim kom-
plexu v Zelivi, nedaleko Humpolce. Presné sem jsme
také zamirili posledni dubnovy vikend 2019.

Cekal tu na nés zajimavy program. V patek dopoledne
dorazila lektorka, specidlni pedagozka a socialni pracov-
nice pani Radka Cebisova z Quipu. Povidali jsme si
0 nastrojich zamérenych na clovéka (kruh pratel, kruh
podpory, MAPA, CESTA). Mgr. CebiSov4 ndm ukézala
priklady moznosti podpory lidi s mentalnim postizenim
v bydleni, préci, partnerskych vztazich, coz bylo velmi
inspirativni, ba o¢i otvirajici.

7 podobného ranku pak byla téz druhé prednaska, kte-
rou jsme napldnovali na sobotni dopoledne, kdy za ndmi
piijel Mgr. Jan Sestdk z bud&jovické ARPIDY, centra
pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim. Téma-
tem jeho seminare byla pracovni a socidlni rehabilitace,
moznosti prace lidi s mentalnim postizenim a priklady
dobré praxe. I v tomto pripadé jsme se nestacili divit,
aneb kdyz se chce, jde udélat opravdu hodné.

Détem se béhem pobytu vénovaly za pomoci asistent
a asistentek sleény Zdislava Szymikova (hudba, zpév,
tanec) a Anna Freithova (pohybové aktivity). V sobotu
odpoledne prijel s muzikoterapeutickym programem pan

Ales Fuchs, kterého déti znaji jiz z predchozich setkani.

Vytvarné aktivity a tvoreni bylo mozné realizovat s Mar-
tinou Michalovou, exotickou mi¢ovou hru Kin-ball ndm
predstavila a predvedla Hanka Dvorakova.

Neplanovanou, ale o to cennéjsi soucasti programu, byla
odborna konzultace dr. Wandy Urbanové, ortodontistky
a maminky rok a C¢tvrt starého Filipka, kterému byl
nékolik dni pred pobytem diagnostikovan Williamsav
syndrom. Dr. Urbanova béhem navstévy prohlédla zuby
vétsiny pritomnych Williki a zaujala je tak, Ze se na
otevieni pusy dokonce stdla fronta! Rodice si odnesli
rady, jak o zoubky déti 1épe pecovat, které odborniky
navstivit a co nepodcenit. Dékujeme!

V ramci pobytu probéhla i vyroéni schtze spolku, kde
jsme diskutovali témata, kterym bychom se chtéli do
budoucna vénovat i moznosti dalsiho financovani nasich
aktivit.

Nechybél samozrejmé taborak, prochizky do okoli, hle-
dani pokladu, laserové bludisté, venceni fenky Ejminy,
zavody na kolobézkach, vyména Albi tuzek a knizek
z edice Kouzelné ¢teni, preddni houpacich prken a dal-
sich pomucek porizenych z projektu Nadace Agrofert,
povidani dlouho do noci.
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Rodice o sebe pecuji

- vikendové pobyty bez déti

Vychova déti se zdravotnim postizenim je nékdy velmi
narocnd, pecujici musi neustdle néco tesit (zdravotni
problémy, terapie, socidlni sluzby, skolu, ddvky, prukaz-
ky atd.). Vysledkem byva velkd Gnava, vlastni zdravotni
potize, problémy ve vztazich. A tak jsme usoudili, zZe je

nutné pecovat 1 o sebe, vlastni dusevni zdravi a fyzickou
kondici. V kalendari Willika se proto zacinaji objevovat
pobyty a akce, které jsou urcéené vyhradné pecujicim -
jejich cilem je prijit na jiné myslenky, zrelaxovat, zkusit
néco nového, zasportovat si.

V roce 2018 se takovych akci podatilo zorganizovat hned
nékolik.

V kvétnu si na vikend vyrazily maminky, a to do kralov-
ského mésta Mélnik. Cekal tam na nds krasny penzion,
rada gastronomickych zazitkt a také nepreberné mnoz-
stvi prirodnich i turistickych pamatek. Vyrazily jsme na
hrad Kokorin a do kokorinského udoli na Poklicky, pro-
hlédly jsme si skalni obydli Lhotka, svezly jsme se lodi
k soutoku Labe a Vltavy, prohlédly jsme si mésto z vys-
ky a nevynechaly ani znamou kostnici. Povidaly jsme si,
vyménovaly si kontakty a zkuSenosti, inspirovaly se
navzdjem. Pocasi vyslo na jednicku s hvézdickou a bylo
to opravdu prima.

Svtj vikend si uzili i tdtové, kteri v cervnu nasedli na
kola. Takhle vikend popisuje ucastnik zajezdu, Fanda
Haba:

“Dnes jiz tradiéni prodlouZeny cyklisticky vikend wil-
likovskych tatikii se letos konal predposledni cervnovy
vikend, a to opét pobliz jihoceské Treboné. Hned na
zacdtku této akce jsme se zaradovali, Ze takrka vsichni
prihldseni prijeli. V dresu Willika nastoupil i pravidelny
¢len naseho tymu Tomds Kratochvil. Srdecné jsme uvita-

li také nové cleny expedice, kteri s nami vyjeli poprvé. Ze
sedel kol a ze stupacky jedné kolobézky jsme vidéli krdsné
pamdtky Treboriska, malebné rybniky, z nichZ nejuétsi byly
Svét, Rozmitdl a Hejtman. Vecery byly ve znameni grilovdni
a poviddni historek. Na cestdch jsme ochutnali mnohé rybi
speciality a nds oslavenec Vasek Jamrich dostal k narozen-
indm speciality pivni, a to asi 10kg lahvi v novém ddrkovém
batohu, coz byl opravdu necekany dar pri predstavé cesty
dlouhé jesté 40km. Nastésti se piva po nékolika kilometrech
rozdélily do batohti kamarddii a Vasek si mohl oddychnout
a radovat se. Pocasi bylo v ten den velmi proménlivé
a nékolikrdat jsme se velmi tésné minuli s privalovym
destém. Za pdtek a sobotu najela vétsina z nds 100 km - toto
krdsné ¢islo se také stalo symbolem pro ddrek na konto Wil-
lika: za kaZdého zucastnéného jsme poslali 100 Ké. Na tento
spolecny vylet budeme rddi vzpominat a za rok se chystdme
opét vyrazit ve stejné nebo vétsi sestavé. Diky vSem za krds-
nou akci.”

Posledni akei uréenou jen rodi¢im byl vylet na Moravu za
vinem, kam nékolik rodin odjelo na konci zari. Zakladnu
jsme si udélali v éejkovicich - dékujeme rodiné Balatovych
za tip na ubytovani. Ochutnali jsme zdejsi skvéld vina,
burcik, fyzicku jsme si zlepsili vyslapem na blizkou rozh-
lednu v Kobyli, prohlédli jsme si sklepy ve Vrbici,
v Cejkovicich pak neunikly nasf pozornosti Templafské
sklepy, domek, ve kterém bydlel president Masaryk, ani
bylinkovy rdj SONNENTOR. I tentokrat nam pocasi pralo,
spolecnost byla prijemn4, vino skvélé, co si vic prat?

Budeme radi, pokud se k nam pristé pridate, vystoupit ze
své komfortni zény a zazit néco nového je dobry zptsob, jak
nacerpat sily na dalsi peCovani. Podékovani tentokrat patii
tém, ktefi se o nase déti v dobé konani akci postarali.
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WBS in Resonanz - konference v SRN

V kvétnu 2019 se uskutecnilo v saském Gorlitz setka-
ni némeckych WBS rodin spojené s konferenci ,, WBS
in Resonanz“. Pro¢c WBS? V Némecku se dusledné
pouziva zkratka Wiliams-Beuren-Syndrom, na pocest
némeckého lékare doktora Beurena, ktery popsal
priznaky tohoto syndromu v roce 1962, nezavisle na
novozélandském lékari dr. Williamsovi, ktery totéz
udélal v roce 1961.

Na pozvani profesora Ingolfa Prosetszkého z Ho-
chschule Zittau/Gorlitz — University of Applied Scien-
ces jsme se akce zucastnily spolecné s Lenkou Hrndéi-
rovou. V rameci konference probéhla rada zajimavych
prednasek a semindrd, nés zaujala zejména prednés-
ka profesora Prosetzkeho o dalezitosti pratelstvi u lidi
s Williamsovym syndromem: Paradox osamélosti nad-
mérné socidlniho jedince. Dalsim zajimavym bodem
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programu byla prednaska Dr. Marisy H. Fisherové z Mi-
chigan State Univerzity, USA, na téma Socidlni zranitel-
nost a socidlni schopnosti dospélych lidi s Williamsovym
syndromem. Na predndsku pak navazoval velmi zajima-
vy semindr stejné predndsejici s ndzvem Bezpecnost
a neznami lidé: jak naucit déti/lidi s WS komunikovat
s cizimi lidmi (Stranger Safety Training program).

Podobné inspirativni jako odborny program bylo i samot-
né setkani s némeckymi rodinami, které sice maji v urci-
tych ohledech diky podpore statu snazsi podminky, pres-
to viak resi prakticky stejné problémy jako rodiny v Ces-
ku (rodina, skola, zdravotni potize). Budeme radi, pokud
se podari navazat na zapocatou spolupraci dalsimi akce-
mi, napriklad domluvenou predndskou profesorka Pro-
setského na podzim v Brné.
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Slovensky tyden v Myté pod Dumbierom

V sobotu 20. 7. 2019 jsme se opét po roce setkali se sta-
rymi zndmymi na tradi¢nim letnim pobytu. Tentokrat
v nadherné prirodé narodniho parku Nizké Tatry. Uby-
tovali jsme se v pohodlném hotelu Myto v Myté pod
Dumbierom.

K dispozici byly hristé, houpacky, venkovni bazén
a sportovni hala s bowlingovou drdhou, kurty na
squash, kulec¢nik, sipky a pingpongovy stil. Za pripla-
tek jsme si pak uzivali krasné vybavené wellness. Na
své si prisli vsichni sportovei, a to predevsim pri ran-
nich rozevigkach s Monikou Zidkovou na louce u hotelu
a v jeho okoli.

V nedéli vyuzili mnozi volnéjsi program k prochiazkam
po okoli na Téle, ke svezeni lanovkou v Myté nebo na
vylet na Chopok, prip. jen k obyc¢ejnému sdileni zkuse-
nosti a zazitkw, které se uddly za cely ten ¢as, kdy jsme
se nevideli. Po cely tyden se mohli tcastnici pobytu
kreativné vyjadrit ve vytvarné dilné Marka Smizanské-
ho a Markéty Pistikové - kazdy pomaloval tricko svym
origindlnim motivem na téma Williamsav syndrom.

V ttery jsme spole¢né navstivili mistni farmu, kde se
dalo jezdit na konicich a prohlédnout si doméci zvirata,
nékdo vyuzil ¢as k prohlidce Bystrianské jeskyné, dalsi
se nechal naldkat na kavu a zdkusky.

Ve stredu jsme se kromé obvyklého denniho programu
spoleéné vydali na vylet na Ciernohronskou Zeleznici
v Ciernom Balogu. Nechali jsme se vyvézt retro dieslo-
vym vlackem do koliby Vydrovo a prohlidli si mistni

lesopark a lednicky skanzen.

Ve ctvrtek pan Drapak a jeho ochotni spolupracovnici
usporadali tradiéni sportovni den pro vsechny déti.
Soutézilo se ve vyrobenych trickdch a vsichni se tésili
na zdolani pripravené drahy. Poté bylo vyhlaseni, gra-
tulace oslavenctim, predani cen a dortt. Jako jiz po-
nékolikaté v radé nesmél na pobytu chybét koncert
kapely Weekend, velké diky Markété Pistikové za skveé-
ly hudebni program. Samoziejmé se pobytu tradicné
zucastnila psycholozka Katarina Jariabkovd a pan
primar Bzduach, radi jsme si od nich vyslechli novinky
o vyzkumu Williamsova syndromu.

Déti zaujala ukédzka vycviku psu, rodice pak prednaska
pozvaného kriminalisty o pouzivanych metodach pri
vySetFovani plnd zdbavnych historek. Monika Zidkova
vypravéla o svém pobytu v Kurdistdnu, kde pracovala
s détmi s détskou mozkovou obrnou. Monika také nau-
c¢ila rodi¢e nové cviky, které mohou s Williky trénovat
i doma.

Tyden utekl jako voda a v sobotu nastalo tradi¢ni louce-

ni. Dékujeme Katariné Martincové za organizaci
a pozvani. A kdo tam vsechno byl z ¢eskych rodin? Ni-
kdy nechybéjici Kuba Jetabek, Bart, Simon, Verunka,

Justynka, Kuba Krenik a Quido.

Olga Krenikova
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Tabor v Luzickych horach

V  srpnu jsme opét usporadali kazdoro¢ni
ytatinkovsky“ tabor. Kromé tradi¢nich tdbornika Fran-
ty s Jakubem a Zdenka s Nikolasem mél letosni tabor
v Dolnim Podluzi i mezinarodni Gcast. Poprvé (a snad
ne naposledy) se tdbora zucastnil Vincent s Maarte-
nem, kteti jinak ziji v Lucembursku. A nebylo to jediné

prijemné prekvapeni tdbora. Ale pékné poporadku.

Pro déti jsme si opét pripravili hodné vylett, které jsme
vzdy rdno pri snidani upresnili vzhledem k pocasi
a také inavé nasich déti. Pocasi ndm tento rok nebylo
prili§ naklonéno, slune¢né dny stridaly destivé. Kazdo-
roéné se snazime navstivit alespon jednu ZOO. Letos
jsme splnily plan na 200 procent. Jako prvni jsme se
zajeli podivat do zoologické zahrady do Drazdan. Za-
hrada je sice pomérné mald, ale krasné upravend
a jesté jednu vyhodu ZOO jsme vsichni ocenili, a sice
to, ze je bez néjakych vétsich prevyseni, v podstaté na
roviné. Navic Franta ndm alespon predvedl, jak se zlep-
sil ve znalosti némeckého jazyka. A jako obvykle jsme
se vypravili i do ZOO v Liberci, kde nejvétsi zdjem na-
sich déti byl o bilé tygry.

Prijemnym zpestrenim vyletd je vzdy navstéva pozarni
zbrojnice v raznych méstech. Vétsinou neni problém se
podivat dovnitf na pozarni techniku.
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Letos se nam navic v Liberci podarilo zastihnout fot-
balové muzstvo FC Slovan pred zacatkem tréninku.
Nejvétsi radost mél samoziejmé fotbalovy nadsenec
Jakub, ktery se s kazdym z fotbalistd i s ostatnimi
¢lent tymu nezapomnél vyfotit. A ted k tomu prijem-
nému prekvapeni. Ve stiedu necekané dorazili jesté
dva tébornici — Zdenék s Tomasem. Tomés do posled-
ni chvile netusil, kam jede, a o to uprimnéjsi a radost-
néjsi bylo shledani. Zvlasté, kdyz se na misté dozve-
del, ze ztstavaji az do konce tabora.

Do konce tydne jsme si pak jesté uzili nékolik vylett.
Navstivili jsme aquaparky v Liberci a v dJablonci,
a také Hamerské jezero. Zajimava byla také navstéva
Hradku nad Nisou, presnéji Trojmezi: mista, kde se
setkavaji hranice tii statd. Mezi vylety byl samoztej-
meé 1 ¢as na odpocéinek na chaté, rizné sportovni akti-
vity, hrani her. Tabor se jako vzdy samozrejmé vyvedl
a zaCiname pripravovat dalsi roénik. Mame jiz plany
na dalsi zajimavé vylety. Ale o tom zase za rok. Uz
ted se ale moc tésime na spole¢ny tyden.

Zdenék Kratina
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Verunka na tabore

V nedéli 18. 8. 2019 jsme s Verunkou Jamrichovou vyra-
zily na 10 dni na tébor, ktery porddalo Spolecenstvi har-
monie téla a ducha z.s. (SHDT). Ani jedna z nds nevédé-
la, co nds na tébore ¢ek4, ale rikala jsem si, ze vSechno je
jednou poprvé, tak pro¢ to nevyzkouset. Sraz byl kolem
poledne v Praze, pred budovou SHTD, kde béhem chvil-
ky byla spousta déti i dospélych. Nékteri se uz znali
a nékteri pokukovali po ostatnich stejné tak, jako my
s Verunkou. Po chvilce c¢ekani prijel autobus, nasedli
jsme a nabrali smér Uborsko, Penzion U Jandt. V Ubor-
sku se nds sesla pocetné a ruznorod4 parta déti a dospé-
Iych.

Po prijezdu jsme dostaly s Verunkou pokoj ve druhém
patie s krdsnym vyhledem na ovce a koné. Kazdé rano
jsme se také predhdnély, ktera z nas uvidi koné diiv.
Tak jako ostatni déti, i Verunka byla zarazena do oddilu
a plnila nejruznéjsi ukoly v celotdborové hie. Dopoledne
jsme byly napriklad na masazich, nebo se Verunka ucila
tancit, coz pattilo mezi jednu z jejich nejoblibenéjsich
¢innosti. J4 jsem si zase vyzkousela, jak udélat masku ze
sadry a pak ji namalovat. Zajimavé bylo to ticho, kdyz
nékolik déti najednou mélo na obliceji sddru a nemohlo
mluvit. OvSem ticho bylo obéas vyrovnavdno kiikem,
kdyz jsme méli sundat sddru a omylem méalo namazané-
ho obliceje. :-)

Jedno dopoledne bylo zaméreno na vzdélani, hlavné
v oblasti zdravovédy, prvni pomoci, prepravy zrané-
nych osob, a také jak vibec Grazim a zranénim pred-
chazet. Byla jsem prijemné prekvapena, jak nékteré
déti veédi, co maji v uréitych krizovych situacich délat
a kam pripadné zavolat o pomoc. Také jsme se vypra-
vili na dva celodenni vylety. Nejprve na Klenovou (cca
7,5 km), a na poté na rozhlednu Svatd Markéta, kde
se nam povedlo zabloudit a misto pavodné planova-
nych 4,5 km jsme naslapali 7 km. Presto jsme to
vsichni zvladli a vecer si jesté zatancovali. Samozrej-
mé nechybéla nocéni bojovka, vsechny déti ji zvladly
na jednicku a druhy den bylo o ¢em vypravét.

S Verunkou jsme dokonce vyhrdly v dklidu pokoju,
kdy jsme nasbiraly nejvice bodu za porddek. Nesmim
zapomenou zminit, ze ndm velmi chutnalo a chodily
jsme si dokonce pridavat. Po celou dobu ndm prilo
pocasi, sesel se tam skvély kolektiv a na nudu vubec
nezbyl cas, tak co si vlastné na tébore vic prat. No
vlastné jedno prani by preci jenom bylo, at je vic tako-
vych lidi, kteti se pusti do price se znevyhodnénymi
détmi:-)

Hanka Dvorakov4, asistentka

Anestezie u lidi s Williamsovym syndromem
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V casopise Anestezie a intenzivni medicina, ¢islo 3/2018,
vysel ¢lanek MUDr. Pavliny Noskové z Kliniky anestezio-
logie, resuscitace a intenzivni mediciny 1.LF UK s na-
zvem Anesteziologickd problematika u déti s Williamso-
vym syndromem. Clanek poukazuje na zakladni proble-
matiku onemocnéni a zduraznuje anesteziologicky ma-
nagement pro praxi.

Vzhledem ke komplikacim, které se mohou pi¥i pouziti
narkézy u lidi s Williamsovym syndromem vyskytnout,
velmi doporucujeme vsem rodi¢im a pecujicim, aby na
tento clanek upozornili osetiujici lékatre pred kazdym
zakrokem, ktery vyzaduje celkovou anestezii.

Reprint ¢lanku najdete na strankich Willika, v ¢asti
vénované lékartum.

(-hk-)
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Leto$ni podzimni setkani Willika bylo ponékud ne-
tradi¢cni. Mésic pred kondnim akce padlo pavodné
domluvené ubytovdni na Sumavé a my stili pred
rozhodnutim, zda celou akei zrusit, anebo se pokusit
najit vhodné prostory pro cca 80 lidi jinde. Nakonec
se ale diky tipu od Lukése Karese podarilo najit vol-
ny penzion Metuje v Teplicich nad Metuji v krasném
kraji Adrspassko-teplickych skal. Podékovani patii
Zdenku Kratinovi, ktery v kratkém case dokazal
obeslat rodiny a cely pobyt preorganizoval, bez néj by
se pobyt uskutec¢nit nemohl.

A tak se v patek 25. 10. 2019 sjelo ze vsech koutu
republiky pravé do Teplic nad Metuji 16 rodin nasich
Willikt (a 2 rodiny ze spratelenych diagnéz). Vzhle-
dem k nadchézejicimu statnimu svatku a podzimnim
skolnim prazdnindm to bylo dopravné trochu naroc-
néjsi, ale podarilo se. Program jsme tedy mohli zaha-
jit hned po péatecni veceri, a sice cvicenim Fit Pain
Free pro rodice pod vedenim cvicitelky a maminky
Kristyny Cerné. Bylo to skvélé, a proto jsme stejné
cviceni absolvovali ve vét§im pocétu ucastnika i v so-
botu vecer. Hlavni program pak zacal v sobotu rano.
V télocviéné jsme se navzdjem seznamili, sparovali
déti s asistentkami (diky patii koordinatorce dobro-
volnik Lence Jamrichové) a nastinili, co néds nésle-
dujici dva dny ceka. Déti se hned rozprchly na tii
pripravené stanovisté — v télocvicné s nimi cvicila
a hry hrala Hanka Dvorakova, ve spolecenské mist-
nosti  probihala muzikoterapie pod vedenim
Mgr. Markéty Havlové a dole v lobby si déti mohly
vyzkouset arteterapii s Martinou Michalovou. Rodice
se presunuli do salonku, kde spole¢né s logopedkou
Mgr. Kristynou Cernou debatovali o vyznamu logope-
die pro déti s Williamsovym syndromem, a to nejen v
komunikaci, ale 1 v oblasti prijmu potravy. Dotkli
jsme se konceptu orofacidlni regulacni terapie Cas-
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Podzimni pobyt v AdrSpachu

tillo Moralese, Bobath konceptu, povidali jsme si o speci-
alnich pomuckéch, které je mozné pouzivat (1zicky, kou-
satka, logopedické vibratory), 1 o metodach, které mohou
pomoci potlacit davivy reflex.

Po seminari pak nésledovalo kolecko zamérené na aktu-
alni situaci rodin — probrali jsme vzdélavani, inkluzi,
sexudlni vychovu, zdravotni otdzky i radosti spojené
s pokrokem déti. Velmi zajimava byla informace Wandy
Urbanové o izraelském vyzkumu vyuziti antihistamini-
ka Tavegil u mysi s Williamsovym syndromem, ktery by
mél slouzit ke zlepSeni funkei mozku. Tavegil byl v Ces-
ku schvélen, aktualné se tu ale neprodava, je mozné ho
sehnat v okolnich zemich (vice ¢lanek str. 26 - 27).

Po obédé se déti vydaly s Martinou, Hankou a asistenty
hledat do lesa poklad a na rodic¢e ¢ekala prednaska na
téma ,Zuby“ od MUDr. Wandy Urbanové, maminky
Filipka, ktera ptsobi na oddéleni ortodoncie a rozstépo-
vych vad Stomatologické kliniky 3. LF UK FNKV Pra-
ha. V rameci svého vstupu se MUDr. Urbanova zabyvala
tim, jaké problémy se zuby se u Williamsova syndromu
vyskytuji. Dozvédéli jsme se, ze hlavni pric¢inou potizi
jsou 3 geny: Gtf2i, Grf2ird1 a Grf2ird2, ze mezi nejcasté-
j81 problémy Williku patii mikrodoncie (celkové mensi
zuby s mezerami), kratsi koreny, nezalozené zuby
(ageneze, hypodoncie), anomalie skusu, srostlice, hypo-
plazie skloviny, velky jazyk a hypotonie svalstva. Dalsi
komplikace (zejména pri osetreni) pak zpusobuji hype-
racuzis, citlivost o¢i a citlivost tstni dutiny. Vénovali
jsme se zubnim kazim u mlécénych i trvalych zubu, zpu-
sobim oSetfeni zubli, moznostem rovnatek a dalsim
problémum. Na prednasku pak primo navazala Mgr.
Petra Krizova, dentdlni hygienistka, ktera nam prijela
ukéazat, jak o zuby pecovat. Mohli jsme si prohlédnout
radu dentdlnich pomucek, zkontrolovat si vlastni vycis-
téné zuby, dostali jsme mnoho rad, jak se s hygienou



Vyroéni zprava za rok 2019

Ustni dutiny popasovat. Vzhledem k tomu, Ze se k ndm po
navratu z vyletu pripojily i déti, bylo to velmi zajimavé
a praktické i primo pro né. Dékujeme.

Po odpolednim programu nésledovalo skupinové fotografo-
vani s fotografkou Zuzanou Krchovou. Zuzana byla na na-
Sem pobytu jiz ponékolikaté a i tentokrat jsme vyuzili jeji
nabidky vyfotit nase Williky. Zuzana pro kazdou rodinu,
ktera projevila zdjem, vyfotila jedno rodinné a jedno souro-
zenecké foto, dalsi fotografii pak byla fotka ditéte s Willi-
amsovym syndromem s predméty, které ma rado. A tak se
v roli rekvizit vystridala hasi¢skd helma, mérici pasmo,
elektrickd vrtacka, kocka, robot, dinosaurus, ukulele, tab-
let, mobilni telefon, bublifuk, plysaci, knizky a dalsi pred-
méty. Téste se na willikovsky kalend4¥ pro rok 2020. Rada
rodin vyuzila i moznosti rozsireného rodinného fotografova-
ni — empatickd Zuzana to totiz s nasimi détmi umi. Po cely
den, krom foceni, probihaly jesté dalsi dva projekty —
Mgr. Monika Zidkova zkoumala u Willikti pretrvavajici
priméarni reflexy a MUDr. Wanda Urbanova skenovala dé-
tem zuby s cilem odhalit spole¢né anomaélie ve tvaru celisti
a zubniho oblouku. Vyvrcholenim sobotniho programu byla
pro déti 1 rodice muzikoterapeutickd pohiadka Markéty
Havlové, kterou si vSichni pritomni velmi uzili.

Dalsi vzdélavaci program pak nésledoval v nedéli, kdy do-
razila Mgr. Lenka Hrnéirova. Nejprve nés informovala
o konferenci FEWS v Novém Sadu v Srbsku, ze které se
prave vratila, a poté nasledoval seminar na téma Moznosti
vzdélavani a dalsi podpory déti s Williamsovym syndro-
mem. Diskutovali jsme celou fadu raznych terapii (Vojtova,
Bobath koncept, ABA, Handle, Feuerstein, Yes, we can,
kognitivné-behavioralni terapie), alternativni komunikaci,

moznosti vzdélavani, podporu v dospélosti. Byla jen sko-
da, Ze se semindre zucastnil pouze mensi pocet rodicl,
krasné pocasi nam radu rodin odldkalo na vylet do ptiro-
dy. Déti mély v nedéli dopoledne vlastni program — zpi-
valo se a muzicirovalo na muzikoterapii, malovalo a tvo-
rilo se s Martinou, spoustu her pro déti opét pripravila
jak v télocviéné, tak v blizkém okoli penzionu Hanka
Dvorakova.

Po obédé jsme hromadné vyrazili na vylet do blizkych
Teplickych skal. Cisty vzduch, slunitko, skdly, podzimni
barevné listi, moc jsme si to uzili. Nejvétsim nedélnim
zazitkem byla ale pro déti ziejmé Halloweenska oslava,
kterou jsme poradali poprvé a hned s velkym tspéchem.
Do masek se prevlékly nejen déti, ale i rada rodica, vy-
zdoba salu byla tematickd, Terezka Jamrichova vsem
zdjemcum strasidelné pomalovala obliceje, tancilo se,
jedlo, pilo. Ostatné, podivejte se na fotografie. Jak v so-
botu, tak v nedéli vyuzivaly rodiny volna ke spolecnému
traveni ¢asu s détmi, ke sdileni zkusSenosti navzijem,
k predavani kontaktd, informaci apod. Rodiny si mohly
vymeénit edukacéni pomucky, které jsme ziskali v lonském
roce za podpory Nadace Agrofert — své doCasné majitele
zménily Albi tuzky, knizky Kouzelného ¢teni, houpaci
prkno i tematické knihy o traktorech.

V pondéli rdno letosni podzimni willikovsky pobyt ofici-
alné skoncil, rada rodin vyrazila na vylet do Adrspas-
skych skal, nékolik rodin si pobyt ve zdejsim krasném
kraji prodlouzilo jesté o jeden den. V penzionu Metuje se
nam vSsem moc libilo, urcité sem jesté nékdy vyrazime.

(~hk-)
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Prednaska profesora Prosetzkého
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e dnech 9. - 10. 12. 2019 navstivil
Brno profesor Ingolf Prosetzky
z némeckého Gétlitzu, Uéelem jeho
navstévy bylo navazani spoluprice
s Masarykovou univerzitou a setkani se mnou

a doktorkou Hanou d”Souza.

Ingolfova cesta zacala témetf hodinovym zpozde-
nim vlaku, tak jeho prvn{ kroky vedly rovnou na
pedagogickou fakultu Masarykovy univerzity do
poslucharny. Zde mél pfednasku s nazvem The
challenges of teaching individuals with rare neuro-
developmental disorders in inclusive school setting
— The case of Williams Syndrome and how we can
learn from each other (Vyzvy vzdélavani jedinct
s neurovyvojovymi poruchami v inkluzivaim pro-
stiedi $koly — pifpad Williamsova syndromu a jak
se muzeme vzajemné ucit). Jednalo se o velmi ob-
sahlou pfednasku, kdy béhem hodiny a ptl Ingolf
pfinasel nové informace a nové zpusoby nazirani
na urcitou problematiku.

v, vz

Predndska byla rozdélena do i édsti — pruni se vé-
novala neurovyvojovym poruchdm, druhda Willi-
amsové syndromu a treti ¢dst porozuméni syndro-
mim z vyvojového hlediska. Na zacdtku Ingolf popi-
soval vzdcnd onemocnéni, kterych je cca 8000 a cel-
kové tvori 6-8% populace. Neurovyvojové poruchy
Jjsou skupina poruch, které ovlivriuji vyvoj nervového
systému, tim vznikaji odchylky v mozku a ty mohou
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ovlivriovat emoce, schopnost uceni, seberegulace ci
paméti. Tyto vlivy trvaji po cely Zivot daného jedince.

Aby tito lidé mohli aktivné participovat na vzdéldvd-
ni nebo bézném Zivoté, je treba odstrariovat bariéry
participace — ndzorové i environmentdlni. Je vsak
treba byt realisticky, vzdéldvani déti se specidlnimi
potiebami je vyzva a mnohdy je to velmi ndrocné.
Casto viak zdlezt na malickostech — jaké bariéry mo-
hou nabourat efektivni zapojeni Zdka do vzdéldvdni /
do zZivota? Co je diileZité pro intervence, co mohu
ovlivnit? Jak se muzZeme ucit vzdjemné? Také radi,
abychom znali neurobiologické zdaklady dané poruchy
a neméli bychom ocekdvat, Ze vime vsechno. Je v po-
radku se zeptat a pro Vds rodice — je v pordadku, Ze
ucitel nevi vsechno. U Williamsova syndromu se mii-
Zeme zamérit napriklad na strukturovdni casu, aby-
chom kompenzovali problémy s orientaci, méli by-
chom mit znalosti o aktudlnich komunikacnich
schopnostech ditéte, které casto ovlivriuji celkovou
osobnost ditéte nebo myslet na to, Ze lidé s WS maji
casto problémy spojovat véci do souvislosti, coz muiZe
zhorsovat porozuméni nebo skolni vykon.

Druhou ¢dst o Williamsové syndromu nejspis nemu-
sim prilis popisovat. Kazdé dité ma sviyj specificky
kognitivni profil, ktery se casto odviji od jeho IQ.
Obecné mezi silné stranky patii expresivni jazykové
schopnosti, muzikdlnost a rozpozndvdni emoci. Mezi
slabé stranky patii orientace v prostoru a logické
funkce, hypersenzitivita nebo chdpdni zdaméri (ve
smyslu pochopeni, jaké jsou zdaméry jiného clovéka
viici ¢lovéku s WS). Jako priklad muzu uvést chapdani
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socidlnich situaci — zda je nékdo kamardd ¢i nezndmy a
co ode mé miiZe vyZadovat.

Treti édst se vénovala dynamickému subjektu a vyvojo-
vé orientovanému porozuméni syndromu. VZdy je treba
oddelit jedince a syndrom. Co je jen seznam symptomil
a co je osobnost. Které symptomy jsou (nebo nejsou) inte-
gracénimi komponenty a které mohou (nebo nemohou)
byt ovlivnény vzdéldvani a tréninkem? Jak ovliviiuje
mentdlni postiZeni dalsi (sekunddrni a tercidrni ) proje-
vy a opacné? Jako priklad mohu uvést bouchdni do hla-
vy (nejcastéji se tento jev objevuje u autismu, ale muze
se projevovat i obecné u mentdlniho postiZeni). Jde o
reakci na vysokou miru stresu (uvolnéni napéti) nebo
naopak, jde o zpiuisob zklidnéni se pri pocitu stresu?
Toto je treba pozorovat a myslet na to, Ze rtizné projevy
mohou mit riizné priciny.

Zdavérem lze shrnout, Ze bariéry v Zivoté nachdzime po-
rad a je treba stdale myslet na to, jak mohu situaci ovliv-
nit, aby z ni jedinec mohl profitovat. Kazdé dité s Willi-
amsovym syndromem je unikdt, ackoliv nékteré strate-
gie odstranovani bariér muzZeme diky podobnym proje-
viim uplatnit u vice déti, je vZdy potreba myslet na kon-
krétniho jedince a jeho osobnost.

Po této naroc¢né prednasce pfisla na fadu moje pied-
naska o vyzkumu k dizerta¢ni praci. Tomuto tématu
se urcité budu vénovat v né¢jakém dalsim vydani ob-
casniku, proto jej v tuto chvili vynecham. Cely naroc-
ny den jsme zakoncili v nedaleké kavarné Sorry, pece-

me jinak, kde jsme probrali stav inkluze v Ceské re-
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publice, Némecku a Velké Britanii a spoustu dalsi-
ho.

Dalsi den jsme dopoledne vyrazili na obchtzku
sttedem Brna — od Spilberku pted Petrov po Va-
nocni trhy v centru. Po obédé se k nam piidal muj
bracha Toma$ a vsichni jsme vyrazili na fakultu
socialnich studif, kde Hana D’Souza méla pfed-
nasku o vyvojovych teoriich a aktualnich vyzku-
mech v ramci pfedmétu vyvojova psychologie.
Podle jména nejspis tusite, ze Hanka pochazi
z Ceské republiky, vystudovala psychologii v Br-
né, ale jeji dalsi cesta mifila do Velké Britanie, kde
pracuje na univerzit¢ v Cambridgi. Jeji prednaska
byla tak intenzivni, ze jsme si s Ingolfem ani nesti-
hali délat poznamky. Vénovala se vsak velmi spe-
cifickému psychologickému tématu, proto se ani
nebudu snazit jeji pfednasku shrnout do kratkého

odstavce.

Po této prednasce jsme si v8ichni dali kdvu v mist-
nf kavarné, kdy jsme mluvili ¢esky a anglicky zar-
venl, Tom popovidal, co déld, co ho bavi a celou
navstévu jsme zakoncili jesté klobaskou a détskym
puncem na brnénskych vanocnich trzich. Celé dva
dny utekly jako voda, ale urcité to nebylo posledni
setkani, které mezi Ingolfem a Willlkem probéhlo.

Lenka Hrncifova
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Financ¢ni zprava za rok 2019

Vybrané idaje z Rozvahy pro uletni jednotky, u kterych hlavnim pfedmétem ¢innosti neni podnikini, ve zkriceném

rozsahu
ke dni 31.12.2019
(v celych tisicich K¢)

AKTIVA stav k prvnimu stav k
dni G¢etniho | poslednimu dni
obdobi ucetniho obdobi
1 2
A. Dlouhodob{ majetek celkem
Al Dlouhodoby nechmotny majetek
ALlL Dlouhodoby hmotny majetek celkem
ALllL Dlouhodoby finanéni majetek celkem
A.IV. Opravky k dlouhodobému majetku celkem
B. Kritkodoby majetek celkem 375 386
B.1. Zasoby celkem
B.11. Pohledavky celkem
B.II1. Kratkodoby finan¢ni majetek celkem 375 386
B.IV. Jina aktiva celkem
Aktiva celkem 364 375
PASIVA stav k prvnimu stav k
dni U¢etniho | poslednimu dni
obdobi ucetniho obdobi
1 2
A. Vlastni zdroje celkem 118 102
Al Jméni celkem
ALlL Vysledek hospodareni celkem 118 102
B. Cizi zdroje celkem 256 179
B.1. Rezervy celkem
B.11. Dlouhodobé zavazky celkem 329 329
B.I11. Kriatkodobé zavazky celkem -76 -153
B.IV. Jina pasiva celkem 2 2
PASIVA CELKEM 373 280

Vybrané adaje z Vykazu zisku a ztrity pro acetni jednotky, u kterych hlavnim pfedmétem &innosti neni podnikani, ve

zkriceném rozsahu
ke dni 31.12.2019

(v celych tisicich K¢)
Nizev polozky ¢innost ¢innost celkem
hlavni hospodarska
2 3

A. Niklady
Al Spotiebované nakupy a nakupované sluzby 266 266
ALlL Zména stavu zisob vlastni ¢innosti a aktivace
AL Osobni naklady 14 14
A.lIV. Dané a poplatky
AV. Ostatni naklady 4 4
A.VL Odpisy. prodany majetek. tvorba a pouZiti rezerv a opravnych polozek
A.VIL.  |Poskytnuté prispévky
A.VIIL. |Dan z ptijmi

Niklady celkem 283 283
B. Vynosy
B.l Provozni dotace
B.IL Piijaté piispévky 374 374
B.I11. Trzby za vlastni vykony a za zboZi
B.IV. Ostatni v{nosy 2 2
B.V. Trzby z prodeje majetku

Vynosy celkem 376 376
C: Vysledek hospodareni pred zdanénim 93 93
D. Vysledek hospodareni po zdanéni 93 93
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Sponzori za rok 2019 - dékujeme!

jméno darce vyse daru
Mahdalovi 333,33
Zarubova Milena 500,00
Nadace VIA 2 940,00
Dédickova Martina 1 000,00
Krzemien Alfréd 1 000,00
Krzemienova Jitka 1 000,00
ékojec Jaroslav 1 000,00
Hospodar Ivan 1 500,00
Hackajlo Ivan 2 000,00
INSIA Via s.r.o. 2 000,00
MUDr. Vortel Jiri 2 000,00
Ucto s.r.o. 2 000,00
Klominsgky Jiri, Klominsk4 Dana 2 019,00
Kozak Jiri, Kozakova Pavla 3 000,00
Rendlova Markéta 3 000,00
Slavickovi 3 500,00
Ehrenberger Petr 4 800,00
Ambulance détské kardiologie 5 000,00
Hradsky Petr 5 000,00
Pikesova Zdenka 5 000,00
Bejckova Kamila 5 100,00
Madarova Petra 6 000,00
Otcéenasek Jan, Martina Drijverova 6 000,00
Nadacéni fond Severoceska voda 7 000,00
Ondryas Zbynék 10 000,00
IKEA - dar zaméstnancu 12 276,00
Adam Jakub 25 000,00
Autodily Bélohlavek 30 000,00
Schiessl s.r.o. 30 000,00
Cramo s.r.o. 50 000,00
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Podékovani

Dékuji Vykonné radé Willika a véem aktivnim ¢lentim za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak:

° Zdenkovi Kratinovi za organizaci vsech pobytovych akci Willika a za vedeni Gcetnictvi,
° Lence Jamrichové za organizaci dobrovolnikt a organizovani Mikuldse v Chyni,
o rodiné Hébovych za aktivni pristup a ucast na akcich (NGO Market, vzdélavani medikt, spot SPMP, den

vzécnych onemocnéni),
Wandé Urbanové za pomoc ostatnim, seminai o stomatologické péci a dalsi planované aktivity,
Lence Hrnéirové za jeji aktivity v ramci FEWS,
panu Maresovi za Gcast v programu NF Severoceska voda,

willikovskym tatinkim za tabor v Luzickych horach.

Dékuji véem dobrovolniktim, kteri se ztGc¢astnili nasich pobytd a napomohli jejich hladkému prabéhu, Hance Dvo-
takové a Martiné Michalové za pomoc s programem, fotografce Zuzané Krchové za krasné fotografie.

Dékuji véem odborniktim a specialistiim za pomoc, podporu i G¢ast na nasich akcich.

e
DN /e‘u(“ o©

Pro Williamstv SY©
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