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Vážení a milí přátelé,  

T 
o byl zase rok, co říkáte? Kdyby mi 

na začátku roku 2020 někdo řekl, co 

se v nejbližší době chystá, pochybo-

vala bych o jeho duševním zdraví. 

Světová pandemie, která ochromí svět? Zavřené 

hranice, obchody, restaurace, školy a sociální zaří-

zení? Lidé v rouškách a respirátorech na ulici 

i uvnitř budov? Zákaz vycházení?  

Sami jsme se ale v březnu a následujících měsících 

přesvědčili, jak křehký je svět, který známe. Děti 

nám zůstaly doma a my horečně řešili, jak 

skloubit péči s prací a s distančním vzděláváním, 

jak se chránit a neohrozit blízké z rizikových sku-

pin, jak nepřijít ani o práci, ani o rozum.   

Pandemie se samozřejmě odrazila i na práci naše-

ho spolku. Už v březnu jsme začali postupně rušit 

dlouho připravované akce - seminář o sexualitě 

s Mgr. Eisnerem, jarní setkání v Želivi, víkendový 

pobyt maminek v Kutné hoře, přípravný víkend 

pro letní tábor FEWS v norském Frambu. Praco-

vali jsme distančně - podařilo se nám přeložit 

z angličtiny leták, který se zabývá úzkostmi lidí 

s Williamsovým syndromem v době koronaviro-

vé, na facebooku proběhla kampaň u příležitosti 

„Května - měsíce Williamsova syndromu“. V do-

bě krátkého letního uvolnění "mezi dvěma vlna-

mi" odjeli na kola tatínkové a uskutečnil se 

i  tábor v Lužických horách. Společný česko-

slovenský pobyt ve Vysokých Tatrách bylo ale 

nutné odsunout o rok, stejně tak o mezinárodní 

tábor v Norsku přišli naši mladí Willíci. V posled-

ní dny prázdnin vyjelo na zasloužený relaxační 

víkend do Telče několik maminek, česko-

slovenský pediatrický kongres, na který jsme se 

pečlivě připravovali ve spolupráci se slovenskou 

SWS společností byl zrušen na poslední chvíli.  

Nouzový stav zamezil profesionálnímu nahrávání 

nového willíkovského spotu v rámci online vari-

anty Veletrhu neziskových organizací, video pro 

NGO Market nakonec vzniklo díky rodině Hábo-

vých svépomocí. Spustili jsme online setkávání 

přes ZOOM, na sklonku roku jsme zorganizovali 

venkovní Mikulášskou besídku.  

Jak bude svět vypadat v roce 2021? Na to si asi 

všichni společně počkáme.   

Děkuji všem, kteří nás v téhle nelehké době sle-

dují a podporují. Nám všem pak přeji pevné zdra-

ví, a to nejen fyzické, ale i duševní. Těším se na 

osobní setkání v lepších časech! 

Hana Kubíková 

předsedkyně Výkonné rady spolku Willík 



3 

Výroční zpráva 2020 

Základní informace o spolku Willík  

Bankovní spojení:  

• Komerční banka, a. s. 

• Dejvická 189/5, 160 00 Praha-Dejvice  

• číslo účtu 35-7591810217/0100 

• IBAN: CZ4501000000357591810217  

Sídlo spolku:  

Drnovská 104/67 

161 00  Praha 6 – Ruzyně 

 

Elektronická adresa: info@spolek-willik.cz 

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

Ke dni 31.12.2020  spolek Willík spolupracoval  nebo 

byl v kontaktu se 81 rodinami vychovávajícími dítě 

s Williamsovým syndromem. 

Willík - spolek pro Williamsův syndrom byl založen 

v roce 2006 jako občanské sdružení s celostátní působ-

ností, původní název sdružení zněl Willík, sdružení rodi-

čů a přátel dětí s Williamsovým syndromem. Datum, 

číslo a místo registrace: VJ/1-1/65003/06-R, 31.8.2006, 

Praha, IČO 270 40 623, změna stanov 25.5.2011.  

Na základě nového občanského zákoníku došlo v roce 

2015 k úpravě stanov a názvu na: Willík – spolek pro 

Williamsův syndrom, z.s. Nový spolek byl zapsán roz-

hodnutím rejstříkového soudu v Praze dne 13.7.2015, 

oddíl L, vložka 16999, pod č. j. 16999/RD2/MSPH, 

Fj 201281/2015. 

Spolek je nevládní, apolitickou a neziskovou organizací, 

sdružující členy na základě společného zájmu, má celo-

státní působnost. 

Podle platných stanov jsou orgány spolku:  

• Shromáždění členů  

• Výkonná rada 

• Předseda výkonné rady 

 

Shromáždění členů  je nejvyšším orgánem spolku.  Projednává a schvaluje stanovy a jejich změny, projednává a schvaluje 

zprávu o činnosti za uplynulý rok, vč. zprávy o finančním hospodaření, projednává a schvaluje plán činnosti a návrh roz-

počtu na následující rok, volí členy a náhradníky výkonné rady.  

Výkonná rada je výkonným orgánem spolku. Zajišťuje řízení činnosti spolku v období mezi shromážděními členů. Její 

povinností je plnit usnesení shromáždění členů. Výkonná rada volí ze svého středu předsedu a místopředsedu výkonné 

rady. Předseda výkonné rady je statutárním orgánem spolku a jedná jeho jménem. V případě, kdy předseda není schopen 

vykonávat svou funkci, přebírá jeho pravomoci a působnost místopředseda.  Předseda je statutárním orgánem spolku, 

který je oprávněn za něj jednat ve všech věcech, zejména pak je oprávněn v souladu s rozhodnutími výkonné rady rozho-

dovat o otázkách spojených s fungováním spolku, včetně dispozic s jeho majetkem, s výjimkou majetku nemovitého, 

přijímat zaměstnance spolku, ukončovat jejich pracovní poměr, a rozhodovat o všech jejich pracovních záležitostech.  

Výkonná rada pracovala v roce 2020 ve složení:  

• Mgr. Hana Kubíková (předsedkyně Výkonné rady),  

• Zdeněk Kratina (místopředseda Výkonné rady) 

• Monika Jeřábková (členka Výkonné rady) 

• Monika Žídková (členka Výkonné rady) 

• Ing. František Hába (člen Výkonné rady) 

 

Zaměstnanci 

Členové spolku pracovali pro spolek bez nároku na odměnu. Asistenti pracovali na setkání jako dobrovolníci. V roce 

2020 jsme nikoho nezaměstnali ani na dohodu konanou mimo pracovní poměr.  

Organizační struktura spolku 

https://www.spolek-willik.cz/
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Účelem spolku je prosazovat zájmy lidí s Williamsových syndromem a jejich rodin, podporovat je a zlepšovat kvalitu jejich 

života. 

Spolek chce plnit zejména následující cíle: 

• Podporovat integraci dětí i dospělých s Williamsovým syndromem do společnosti, hájit jejich práva a speciální po-

třeby, podporovat jejich vzdělávání a zaměstnávání s ohledem jejich postižení. 

• Poskytnout rodinám dětí s Williamsovým syndromem zázemí pro vzájemnou podporu a výměnu informací. 

• Zvyšovat informovanost rodin a pomáhat při řešení problémů specifických pro Williamsův syndrom. 

• Zvyšovat informovanost odborné i laické veřejnosti o problematice Williamsova syndromu. 

• Poskytovat respitní péči rodinám dětí s Williamsovým syndromem. 

 

K naplňování účelu a cílů spolku slouží zejména následující činnosti: 

• vlastní publikační činnost, překládání zahraniční literatury, získávání zahraničních odborných materiálů  a publikací, 

video a audio dokumentů, 

• vytvoření a provozování vlastních internetových stránek, 

• pořádání odborných přednášek, seminářů, konferencí a školení, 

• pořádání společných pobytů rodin dětí s Williamsovým syndromem, 

• podpora vzdělávání dětí i dospělých s Williamsovým syndromem, včetně podpory při získávání kompenzačních 

pomůcek a osobní a pedagogické asistence, 

• pořádání osvětových akcí, kampaní, výstav, benefičních koncertů, propagačních akcí pro veřejnost, 

• spolupráce se zahraničními organizacemi zaměřenými na problematiku Williamsova syndromu, 

• podpora terapií sloužících ke zlepšení zdravotního a psychického stavu dětí s Williamsovým syndromem a života 

jejich rodin, 

• pořádání táborů pro děti a dospělé s Williamsovým syndromem, 

• spolupráce s  neziskovými organizacemi, dobrovolníky a dalšími partnery.  

Vize a cíle spolku Willík  
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Aktivity v roce 2020: Lyžařský kurs Willíka 

 

D 
ěti s Williamsovým syndromem se doká-

žou naučit spoustu věcí – třeba lyžovat. 

Jen k tomu potřebují víc času a trpěli-

vosti. A tak jsme se letos domluvili a 

vypravili se na historicky první „willíkovský lyžák“ do 

Krkonoš. Ubytovali jsme se v penzionu U Kubečků v 

Mladých Bukách  a v lyžařské škole K + K Ski School v 

Jánských lázních jsme zamluvili pro naše malé lyžaře 

zkušené a empatické instruktory. 

Jediné, s čím jsme vůbec nepočítali, byl nedostatek sně-

hu! Na cvičných svazích Formánek nefungovalo tech-

nické zasněžování, a tak první dva dny na ledu v přepl-

něném areálu byly docela krušné. Justýnka, Verunka, 

Kuba a Bárt to ale spolu s instruktory Rosťou a Anič-

kou zvládli i přes nepřízeň počasí skvěle. Na zbytek 

pobytu jsme se pak rozdělili – jedna část dětí lyžovala v 

areálu Mladé Buky a druhá se vydala kabinkovou lanov-

kou nahoru na Černou horu. Nahoře na hřebenech 

jsme se dočkali té opravdové ladovské zimy se sněhem i 

sluníčkem. Na sjezdovkách Sport 1 a Sport 2 si to děti 

užily, dokonce se i trochu opálily. 

Těch několik společných dnů v Krkonoších uteklo jako 

voda. Všichni se moc zlepšili: Justýna, která stála na 

lyžích poprvé, se naučila pěkně jezdit, Kuba si vyzkou-

šel jízdu na pomě,  Bárt s Verunkou si zopakovali ob-

loučky.  Už se těšíme, až do lyží doroste Filípek, který si 

hory zatím užíval jen v kočárku nebo na bobech. Příští 

rok vyrazíme, pokud to půjde, na hory zase – čeká na 

nás Lipno! 

Děkujeme zaměstnancům firmy IKEA za podporu v 

rámci akce Vypečený Zličín 2019. Vybranou částku 

ve výši 4200 Kč jsme použili na částečnou úhradu 

lyžařských instruktorů pro naše děti. 

Hana Kubíková 
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Den vzácných onemocnění 

T 
ento rok 2020 je přestupný, to zname-

ná, že má o jeden vzácný den navíc, a to 

29. únor, který se stal pro svou vzácnost 

mezinárodním dnem vzácných one-

mocnění.  

Právě na tento den zorganizovala naše partnerská 

organizace ČAVO (Česká asociace pro vzácná one-

mocnění) skvělou akci s podtitulem "Není nutno", 

která se konala v sále společnosti Ogilvy, 

v prostorách bývalé holešovické sodovkárny. Za 

Willíka se účastnila Verunka Jamrichová a Kačenka 

Hábová s rodinou. V Praze by se asi dal stěží najít 

lepší prostor pro takové setkání. V sále jsou vzrostlé 

stromy, velká skleněná okna připomínala industriál-

ní charakter budovy, která byla zmodernizovaná pro 

potřeby kancelářský prostor. 

Sál byl plný sympatických lidiček z různých pacient-

ských organizací. Všichni se zdravili a povídali si, 

smáli se... Hned ve dveří volala Verunka Jamricho-

vá, že je tu ten slavný rybář pan Vágner. Chvíli jsme  

hledali kde je, ale nakonec se ukázalo, že je to pan 

ministr zdravotnictví Adam Vojtěch. Covid-19 

tehdy teprve začínal, tak nebyl ještě tolik populár-

ní. Akce byla započata proslovy členů rady 

ČAVO Anny Arellanesové, Katky Uhlíkové 

a Reného Břečťana. Připojil se i pan ministr, kte-

rý si velmi pochvaloval spolupráci s Českou aso-

ciací pro vzácná onemocnění, oceňoval přátelské 

jednání v různých skupinách a velké odhodlání 

postavit se za potřeby každého, kdo potřebuje 

pomoci s nelehkým životním údělem.  

Seriózní část programu byla vystřídána divadel-

ním představením vozíčkářů se vzácnými one-

mocněními s názvem Kriplíci, které vozíčkáři 

připravili s brněnským divadlem Járy Pokojského. 

Byl to velmi nekorektní a až na dřeň jdoucí hu-

mor, ze kterého bylo poznat, že herci berou život 

vesele a dokáží si ze sebe udělat legraci a nebrat 

se moc vážně. Takový humor asi nikdo nečekal, 

ale v jejich podání to bylo opravdové a úsměvné.  
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Zlatým hřebem programu byl koncert pana Jaro-

slava Uhlíře, společné zpívání a tancování všech se 

všemi, ať již na vozíku nebo s jiným hendikepem. 

Kačenka k tanci vyzvala i pana ministra. 

Maminky a tatínkové byli při společném tanci 

s dětmi řádně opatláni čokoládou, protože nejpo-

pulárnějším gastronomickým fenoménem této 

akce byla bezesporu čokoládová fontána. Na toto 

krásné setkání všichni moc rádi vzpomínáme 

a všem, kdo se na něm podíleli, moc děkujeme.  

František Hába 
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Leták o úzkosti  
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Leták pro lidi s Williamsovým syndromem na velmi aktuální téma byl vytvořen profesorkou Debbie Ribyo-

vou z Durhamské univerzity pro britskou Nadaci Williamsova syndromu. S laskavým svolením autorky byl na 

jaře materiál přeložen do češtiny a zveřejněn na webových a facebookových stránkách spolku Willík.     

Hana Kubíková 
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Květen, měsíc                          

Williamsova syndromu  

Prohlédněte si naši letošní kampaň, která se ob-

jevila na facebookových a webových stránkách 

spolku Willík během měsíce května, který je 

oficiálně a v mezinárodním měřítku uznáván 

jako měsíc zvyšování povědomí o Williamsově 

syndromu. 
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S 
tala se z toho již taková tradice. V létě vždy 

odjedou tatínkové s dětmi na týdenní 

„tábor“, již poněkolikáté  na chatu v Dol-

ním Podluží. Začalo to před lety dobrým 

nápadem: ulevit maminkám alespoň na několik dní 

starost o naše dětičky. A dnes se již na každý další 

ročník netrpělivě těšíme. Letos jsme vyrazili ještě 

před koncem školního roku. V sobotu 27. června 

jsme se konečně dočkali zahájení tábora. 

Každý rok se trochu obmění sestava táborníků. Ten-

to rok dokonce poprvé nebyl tábor záležitostí jen 

pánů, ale přijela Verunka Jamrichová s tatínkem, sice 

jen na dvě noci, ale i to se počítá.  

První den, protože dorážíme až odpoledne, většinou 

jen jdeme na výlet po okolí a stejně většinou skončí-

me na výborné zmrzlině nedaleko chaty. Ráno při 

snídani probíhá společná porada, kam se vydat, co by 

mohlo naše děti zajímat. 

Letos jsme si zopakovali výlet na německý hrad Oy-

bin, a v pondělí jsme se domluvili, že pokud počasí 

a Bárt dovolí, sejdeme se v liberecké ZOO s Hankou 

Kubíkovou a Bártem na společnou procházku. Zada-

řilo se a my jsme si užili pěkný den v nezvykle lidu-

prázdné zoologické zahradě.  

Byl to také náš poslední výlet s Vaškem a Verun-

kou, rozloučili jsme se s nimi, a jeli na chatu přivítat 

staronové účastníky, Zdeňka Tůmu s kluky, Tomá-

šem a Vaškem. I ti mohli přijet jen na dvě noci, tak 

jsme si naplánovali nabitý program, abychom si to 

společně užili. 

Další výlety byly ve znamení věží a rozhleden. Ne-

mohlo tedy chybět krásné německé město Budyšín, 

nazývané městem věží a hořčice, jehož starou část 

jsme si celou prošli. A pak následovala rozhledna 

Proseč, rozhledna Hrádek ve Varnsdorfu a samo-

zřejmě nesměla chybět jízda lanovkou na Ještěd. Na 

Ještěd jsme se chystali již druhý rok, ale museli jsme 

vždy program přizpůsobit počasí. Počasí nám přálo, 

z Ještědu byl krásný rozhled do širokého okolí. Jen 

já jsem trošku podcenil houpání lanovky a při jízdě 

vzhůru jsem byl asi jediný z naší skupiny, kdo měl 

skoro celou dobu zavřené oči. 

Cestou do Liberce jsme zajeli, vzhledem ke sluneč-

nému počasí, které vybízelo k procházce u vody, 

 
Tábor tatínků s dětmi 
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jeli jsme se domů. Neobešlo se to samozřejmě bez 

příslibu, že se na toto místo vrátíme příští rok zno-

vu. A třeba zase s novými táborníky, kteří nám 

předběžně přislíbili účast – Alešem a Danem Zdy-

chyncovými.  

Zdeněk Kratina 

k vodní nádrži v Jablonci nad Nisou. Jediným od-

vážným byl nakonec Vašek Chaloupka, který vy-

zkoušel teplotu vody. Na páteční výlet jsme již jeli 

jen jedním autem, zbyli jsme jen čtyři. Zajeli jsme se 

podívat do dalšího zajímavého německého města, 

do Žitavy. 

A sobota tradičně patřila úklidu chaty, balení a roz-

Maminky relaxují v Telči 

P 
řes nejistotu v letošním koronavirovém roce se nakonec přece jen podařilo uskutečnit pobyt 

willíkovských maminek. Setkání se místo v dubnové Kutné Hoře realizovalo poslední srpnový 

víkend a využily jsme jej k návštěvě Telče.  V pátek jsme se ubytovaly v pěkném, čistém penzi-

onu Nostalgie a vydaly jsme se do města. V místním infocentru jsme si domluvily průvodkyni.  

Paní průvodkyně nám ukázala centrum města – památku chráněnou organizací UNESCO a podala mno-

ho zajímavých informací k historii, stavebním slohům a životě ve městě Telči. Po prohlídce jsme poseděly 

u večeře v restauraci a probraly zásadní věci.  

Sobotní předpověď počasí nebyla moc příznivá, ale navzdory tomu jsme se vydaly do historického centra 

města. Cestou jsme se věnovaly nezbytným nákupům oblečení a nahlídly jsme do různých obchůdků 

s drobnostmi. Vystoupaly jsme na věž kostela sv. Ducha v gotickém slohu, který nyní patří evangelické 

církvi. Posilněny zmrzlinou jsme si prohlédly zámek a po obědě jsme zamířily do telčského podzemí. Sa-

mozřejmě jsme nemohly vynechat výstup na věž sv. Jakuba a nezbytnou kávu a zákusek v cukrárně v bý-

valé jezuitské koleji.  Počasí se nakonec docela umoudřilo, bylo i polojasno, tak jsme den v Telči zakončily 

procházkou po městě a zámeckým parkem, tečku pak tvořila večeře U Zachariáše. V neděli ráno jsme 

vyběhly na rozhlednu Oslednice a rozjely se k domovům. Bylo prima potkat se po takové době, a to 

zvlášť v letošním náročném roce. 

Olga Kreniková 
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Cyklovíkend 

V 
 pátek 12. června jsme se po roce 

opět setkali na již tradiční pánské 

akci „Šlapeme pro Willíka“.   

První část osazenstva se sjela kolem 

poledne na stejné místo jako loni, do Hamru na 

Koskách. Po příjezdu a ubytování jsme se rozjeli 

na oběd a poté jsme nabrali směr Rakousko. Po-

časí nám přálo, a možná i proto z toho byl krásný 

celoodpolední výlet. Najeli jsme přibližně 50 km. 

Po návratu nás již čekala druhá část výpravy. Po 

důkladné očistě jsme zasedli u krbu, roztopili gril 

a začala večerní zábava. Poslední dorazil Petr 

Kreník, který jediný pracoval do poslední kapky 

potu a vylepšoval ekonomiku ČR. Přivezla ho 

manželka Olga, která zatím jediná porušila zákaz 

vstupu žen. 

V sobotu jsme naplánovali celodenní výlet. Po 

vydatné snídani jsme našlápli směr Třeboň. Počasí 

bylo opět nádherné. Po příjezdu do Třeboně jsme 

se občerstvili na terase pivovaru. Poté jsme si pro-

šli trh na náměstí a chtěli jsme uskutečnit „cestu 

kolem Světa“. Vše se nám ale pokusil překazit 

Zdenda „Předseda“, který už nechtěl šlapat a 

úmyslně si poškodil přesmykač. Naštěstí Třeboň-

sko je cykloturistický ráj, takže jsme vyhledali ser-

vis a zhruba po půlhodině jsme mohli opět vyrazit 

na vysněnou cestu. Po objetí rybníka Svět jsme 

vypadali jako stádo divokých prasat vyválených 

v blátě. Mysleli jsme, že nejhorší máme za sebou, 

ale cesta z Třeboně na Rožmberk byla ještě nároč-

nější. Byla to turistická stezka, která byla jen stěží 

schůdná, ale nám se ji podařilo projet na kolech. 

Smekám před některými jedinci, kteří na kole sedí 

jednou za rok na naší akci a dokáží tohle absolvo-

vat. Mimo jiné i Tomáš „Willík“ z Brna si 

s náročnou trasou poradil. 

Po krátkém občerstvení na hrázi Rožmberka jsme 

jeli na oběd na Starou Hlínu. Po pozdním obědě 

jsme vyrazili směr Stříbřec přes nově opravený 

most. Dalším zastávku s občerstvením jsme si udě-

lali v obci Lutová. Zde jsme se rozdělili na dvě sku-

piny. Ti, co toho měli již dost, nabrali směr Kosky 

a druhá menší skupina si ještě trasu prodloužila přes 

Staňkov a Chlum u Třeboně. Urazili jsme 50-70 

km. Pak proběhl opět zábavný večer, tentokrát bez 

dámské návštěvy. 

Ráno v neděli Zdeněk ještě vybral peníze za 

„odšlapané kilometry“, celkem 1400 kč a po vykli-

zení chalup a rozloučení jsme se rozjeli domů. Mys-

lím, že se akce podařila. Mimochodem, bylo nás 

13 sportovních nadšenců. Všichni se již těší na příš-

tí, a to již 5. ročník „Šlapeme pro Willíka“. 

Václav Jamrich 
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Spot Willíka pro NGO Market 

NGO Market (Veletrh neziskových organizací) byl v roce 2020 nakonec kvůli pandemii realizován jen v online 

prostoru. Využili jsme nabídku natočit nový spot naší společnosti, nakonec ale kvůli okolnostem a epidemickým 

nařízením bylo profesionální natáčení zrušeno. Velké díky patří rodině Hábových, kteří obětovali celý jeden večer 

a svépomocí se natáčení klipu skvěle zhostili.  

Výsledek si můžete prohlédnout zde: https://www.youtube.com/watch?v=041G_FM4QTM. 

Děkujeme Kačence, Fanynce, Vendelínovi a jejich rodičům Katce a Fandovi za skvělou reprezentaci! 

Mikulášská besídka U třech habrů 

Využili jsme chvilkového uvolnění před Vánoci 

(„mezi dvěma vlnami covidu“) a uspořádali Mi-

kulášskou besídku pod širým nebem. Cílem bylo 

poutní místo u studánky U třech habrů ve Vy-

sokém Újezdě. Platná epidemická opatření ve 

stupni 3 jsme dodrželi, nikdo se nenakazil a 

setkání jsme si užili - i s ohněm, cukrovím a 

Mikulášem. Děkujeme Lence Jamrichové a celé 

její rodině za zprostředkování a organizaci.                                                                 

- Hana Kubíková - 
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Naše mezinárodní aktivity 

Tomáš a karanténa 

 



19 

Výroční zpráva 2020 

 

Williamsův syndrom ve vědě 

V celém světě existují desítky odborníků na Williamsův syndrom. Aktuálně vzniká iniciativa, která by tyto 

specialisty z různých odvětví propojila - cílem spolupráce je vytvořit průvodce Williamsovým syndromem. 

Můžete si představit něco podobného, jako je brožura „Management Williamsova syndromu - Klinické do-

poručené postupy“, kterou vytvořili Britové a která byla také přeložena do češtiny (ke stažení na našich 

stránkách). Celá příprava je aktuálně na začátku, je vytvořen seznam témat a odborníků, kteří se na nich 

chtějí podílet. Odborníci jsou převážně z Evropy a Spojených států amerických. Několikrát ročně se konají 

videohovory, aktuálně se připomínkují témata, která byla sepsána po posledním hovoru. Témata, která by 

se mohla v publikaci objevit: 

genetika, kardiologie, nefrologie/urologie, endokrinologie, gastroenterologie, ortopedie, neurologie/psychiatrie, 

otolaryngologie, oftalmologie, stomatologie/ortodoncie, anestezie, kognitivní a sociálně-behaviorální profil, 

rozdělení do věkových skupin a interdisciplinární spolupráce. 

Z České republiky se  v rámci skupiny WS-iREACH v oblasti vzdělávání zapojí Mgr. Lenka Hrnčířová 

a  v oboru stomatologie/ortodoncie pak byla ke spolupráci přizvána MUDr. Wanda Urbanová, maminka 

malého Filipa. Celkový rozsah materiálu je plánován na 50 stran. 

 

 

 

WS-iREACH 

Tato zkratka je pro Williamsův syndrom – mezinárodní výzkum (WS international research) a naším cílem 

je připravit metodiku vzdělávání dětí s Williamsovým syndromem. Ačkoliv poctivě pracujeme, metodiku 

můžete očekávat odhadem nejdřív za 2 roky. Prvním krokem bude sepsání přehledové studie o interven-

cích, které již byly popsány v rámci vědeckých článků nebo závěreč-

ných prací a teprve poté začne práce na samotné metodice. Vzhle-

dem k situaci vše řešíme online a plánované setkání z března 2020 

se stále posouvá na neurčito. 

Celá skupina má aktuálně 15 členů z různých Evropských zemí 

s z USA: 

Ruth Campos, Daniel Dukes, Marisa Fisher, Mary Hanley, Lenka 

Hrnčířová, Bonnie Klein-Tasman, David Koppenhaver, Pastora 

Martínez Castilla, Olympia Palikara, Robin Pegg, Ingolf Prosetzky, 

Deborah Riby, Andrea Samson, Fionnuala Tynan a Jo Van Herwe-

gen. 

Aktuální informace můžete sledovat na této stránce: https://sites.google.com/view/ws-ireach/home.  

 

Lenka Hrnčířová 

https://sites.google.com/view/ws-ireach/home
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Jak jsme přežili COVID-19 obrazem... 
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Finanční zpráva za rok 2020 
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Sponzoři za rok 2020  - děkujeme! 

Gregor Petr 100 Kč 

Šafránek Adam 200 Kč 

Mahdalovi  222 Kč 

Polesná Martina 300 Kč 

Krpcová Andrea 500 Kč 

Zárubová Milena  500 Kč 

Dědíčková Martina 1 000 Kč 

Hačkajlo Ivan, ing. 1 000 Kč 

Krzemieňová Jitka 1 000 Kč 

Hospodár Ivan 1 500 Kč 

Inquort René, Šostá Eva 2 000 Kč 

Klomínský Jiří, Klomínská Dana 2 020 Kč 

Bilavčík Jaromír 2 400 Kč 

Cuc Radek 3 000 Kč 

Slavíčkovi 3 500 Kč 

Ehrenberger Petr 4 800 Kč 

Ambulance dětská kardiologie 5 000 Kč 

Hradský Petr 5 000 Kč 

Pikešová Zdeňka 5 000 Kč 

Juránek Jiří 5 000 Kč 

Drijverová Martina, Otčenášek Jan 6 000 Kč 

dar zaměstnanců IKEA - tombola 10 000 Kč 

Adam Jakub 25 000 Kč 

Autodíly Bělohlávek 30 000 Kč 

Schiessl, s.r.o. 30 000 Kč 

Ikea - dárková karta 42 000 Kč 
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Děkuji Výkonné radě Willíka za veškeré aktivity a práci pro spolek, jmenovitě pak Zdeňkovi Kratinovi za 

pevné nervy při organizaci (a rušení) všech pobytových akcí Willíka a za vedení účetnictví, Lence Jamri-

chové za organizaci dobrovolníků, rodině Hábových za aktivní přístup a účast na akcích (NGO Market, 

vzdělávání mediků, natáčení spotu, den vzácných onemocnění), Wandě Urbanové za pomoc ostatním, 

seminář, článek a další plánované aktivity, willíkovským tatínkům za tábor v Lužických horách, Lence 

Hrnčířové za její aktivity v rámci FEWS.  

 

Děkuji všem dobrovolníkům, zejména Hance Dvořákové a Martině Michalové, za účast na našich akcích 

a pomoc s programem.   

Děkuji všem, kteří přispěli článkem či fotografií a dále všem aktivním a obětavým členům Willíka za jejich 

práci pro spolek Willík i pro nás všechny.  

Díky všem našim příznivcům, kteří  v tom „jedou“ s námi. 

  

 

    

Poděkování  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 
Willík, spolek pro Williamsův syndrom, z.s. 
Drnovská 104/67, 161 00  Praha 6 – Ruzyně 

IČO: 270 40 623 
č.ú. 35-7591810217/0100 

 
Web: www.spolek-willik.cz 

E-mail: info@spolek-willik.cz 
www.facebook.com/spolekwillik/  

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

