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Vazeni a mili pratelé,

o byl zase rok, co ffkite? Kdyby mi

na zacatku roku 2020 nékdo fekl, co

se v nejbliz§i dob¢ chysta, pochybo-

vala bych o jeho dusevnim zdravi.
Svétova pandemie, kterd ochromi svét? Zaviené
hranice, obchody, restaurace, skoly a socialni zafi-
zeni? Lidé v rouskach a respiratorech na ulici
1 uvnitf budov? Zakaz vychazeni?

Sami jsme se ale v bfeznu a nasledujicich mésicich
presvédcili, jak kfehky je svét, ktery zname. Déti
nam zustaly doma a my horecné fesili, jak
skloubit péci s praci a s distanénim vzdelavanim,
jak se chranit a neohrozit blizké z rizikovych sku-
pin, jak nepfijit ani o praci, ani o rozum.

Pandemie se samozfejmé odrazila i na praci nase-
ho spolku. Uz v bfeznu jsme zacali postupné rusit
dlouho pfipravované akce - seminaf o sexualité
s Mgr. Eisnerem, jarn{ setkani v Zelivi, vikendovy

pobyt maminek v Kutné hofte, ptipravny vikend

pro letni tabor FEWS v norském Frambu. Praco-
vali jsme distancné - podafilo se nim pfelozit
z anglictiny letdk, ktery se zabyva tzkostmi lidi
s Williamsovym syndromem v dobé koronaviro-
vé, na facebooku probéhla kampan u piilezitosti
»Kvétna - mesice Williamsova syndromu®. V do-
bé kritkého letntho uvolnéni "mezi dvéma vlna-
mi" odjeli na kola tatinkové a uskutecnil se
i tabor v Luzickych horach. Spole¢ny cesko-
slovensky pobyt ve Vysokych Tatrich bylo ale
nutné odsunout o rok, stejné tak o mezindrodni
tabor v Norsku pfisli nasi mladi Willici. V posled-
nf dny prazdnin vyjelo na zaslouzeny relaxacni
vikend do Tel¢e nékolik maminek, cesko-
slovensky pediatricky kongres, na ktery jsme se
peclive piipravovali ve spolupraci se slovenskou

SWS spolecnosti byl zrusen na posledni chvili.

Nouzovy stav zamezil profesionalnimu nahravan{
nového willlkovského spotu v ramci online vari-
anty Veletrthu neziskovych organizaci, video pro
NGO Market nakonec vzniklo diky rodiné Habo-
vych svépomoci. Spustili jsme online setkavani
pfes ZOOM, na sklonku roku jsme zorganizovali
venkovni Mikulasskou besidku.

Jak bude svet vypadat v roce 20212 Na to si asi
vsichni spole¢né pockame.

De¢kuji vSem, kteff nas v téhle nelehké dobé¢ sle-
duji a podporuji. Nam vSem pak pieji pevné zdra-
vi, a to nejen fyzické, ale 1 dusevni. Tésim se na
osobn{ setkani v lepsich ¢asech!

Hana Kubikova

pfedsedkyné Vykonné rady spolku Willik
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Zakladni informace o spolku Willik

Willik - spolek pro Williamstv syndrom byl zaloZen
v roce 2006 jako obcanské sdruzeni s celostatni ptsob-
nosti, puvodni nazev sdruzeni zné¢l Willik, sdruzeni rodi-
¢u a pratel détf s Willlamsovym syndromem. Datum,
¢islo a misto registrace: V]/1-1/65003/06-R, 31.8.2006,
Praha, 1CO 270 40 623, zména stanov 25.5.2011.

Na zakladé nového obcanského zakoniku doslo v roce
2015 k upravé stanov a nazvu na: Willlk — spolek pro
Williamsav syndrom, z.s. Novy spolek byl zapsan roz-
hodnutim rejstifkového 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 cleny na zakladé spole¢ného zajmu, ma celo-

statni paisobnost.

Bankovni spojent:

° Komercni banka, a. s.

Dejvicka 189/5, 160 00 Praha-Dejvice
¢islo uctu 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 31.12.2020 spolek Willik spolupracoval nebo
byl v kontaktu se 81 rodinami vychovavajicimi dité
s Williamsovym syndromem.

Organizacni struktura spolku

Podle platnych stanov jsou organy spolku:

® Shromazdéni clent
® Vykonnd rada

® Predseda vykonné rady

Shromazdeni ¢lent je nejvyssim organem spolku. Projednava a schvaluje stanovy a jejich zmény, projednava a schvaluje

zpravu o ¢innosti za uplynuly rok, v¢. zpravy o finanénim hospodafeni, projednava a schvaluje plan ¢innosti a navrh roz-

poctu na nasledujici rok, voli ¢leny a nahradniky vykonné rady.

Vykonna rada je vykonnym orginem spolku. Zajist'uje #{zeni ¢innosti spolku v obdobi mezi shromazdénimi ¢lent. Jeji

povinnosti je plnit usneseni shromazdeéni ¢lend. Vykonna rada voli ze svého stfedu pfedsedu a mistopfedsedu vykonné

rady. Pfedseda vykonné rady je statutirnim organem spolku a jedna jeho jménem. V piipadé, kdy predseda neni schopen

vykonavat svou funkci, pfebird jeho pravomoci a pisobnost mistopfedseda. Predseda je statutirnim organem spolku,

ktery je opravnén za n¢j jednat ve vSech vécech, zejména pak je opravnén v souladu s rozhodnutimi vikonné rady rozho-

dovat o otazkach spojenych s fungovanim spolku, véetné dispozic s jeho majetkem, s vyjimkou majetku nemovitého,

piijimat zaméstnance spolku, ukoncovat jejich pracovni pomeér, a rozhodovat o vsech jejich pracovnich zaleZitostech.

Vykonna rada pracovala v roce 2020 ve sloZeni:

® Mgr. Hana Kubikova (pfedsedkyné Vykonné rady),

® Zdenck Kratina (mistopfedseda Vykonné rady)

® Monika Jefabkova (¢lenka Vykonné rady)

® Monika Zidkova (¢lenka Vikonné rady)

® Ing. FrantiSek Haba (¢len Vykonné rady)
Zaméstnanci

Clenové spolku pracovali pro spolek bez naroku na odménu. Asistenti pracovali na setkani jako dobrovolnici. V roce

2020 jsme nikoho nezameéstnali ani na dohodu konanou mimo pracovni pomer.
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Vize a cile spolku Willik

Uéelem spolku je prosazovat zajmy lidi s Williamsovych syndromem a jejich rodin, podporovat je a zlep$ovat kvalitu jejich

zivota.
Spolek chce plnit zejména nasledujici cile:

e Podporovat integraci déti i dospelych s Williamsovym syndromem do spolecnosti, hajit jejich prava a specialni po-
tieby, podporovat jejich vzdélavani a zaméstnavani s ohledem jejich postizeni.

e Poskytnout rodindm déti s Williamsovym syndromem zazemi pro vzdjemnou podporu a vyménu informaci.
e Zvysovat informovanost rodin a pomahat pfi feseni problému specifickych pro Williamsav syndrom.
e Zvysovat informovanost odborné i laické vefejnosti o problematice Williamsova syndromu.

e Poskytovat respitni péci rodinam déti s Williamsovym syndromem.

K naplniovani ucelu a cila spolku slouzi zejména nasledujici ¢innosti:

e vlastni publikacni ¢innost, prekladani zahrani¢ni literatury, ziskavani zahrani¢nich odbornych materidla a publikaci,
video a audio dokumenta,

e vytvofen{ a provozovani vlastnich internetovych stranek,
e pofadani odbornych prednasek, seminafa, konferenci a skolen,
e pofadani spole¢nych pobyti rodin déti s Williamsovym syndromem,

e podpora vzdélavani déti i dospélych s Williamsovym syndromem, véetné podpory pii ziskavani kompenzacnich

pomucek a osobni a pedagogické asistence,
e pofadani osvétovych akci, kampani, vystav, benefi¢nich koncertd, propagac¢nich akci pro vefejnost,
e spoluprice se zahrani¢nimi organizacemi zaméfenymi na problematiku Williamsova syndromu,

e podpora terapif slouzicich ke zlepSeni zdravotniho a psychického stavu déti s Williamsovym syndromem a zivota
jejich rodin,

e pofadani tabort pro déti a dospélé s Williamsovym syndromem,

e spoluprice s neziskovymi organizacemi, dobrovolniky a dalsimi partnery.
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Aktivity v roce 2020: Lyzaisky kurs Willika

& s Williamsovim syndromem se doka- rok vyrazime, pokud to pujde, na hory zase — ¢eka na

zou naucdit spoustu véci — tieba lyzovat. nds Lipno!

Jen k tomu potfebuji vic ¢asu a trpéli- Dékujeme zaméstnanctim firmy IKEA za podporu v

vosti. A tak jsme se letos domluvili a ramci akce Vypeceny Zli¢in 2019. Vybranou dastku
vypravili se na historicky prvai ,,willikovsky lyzak* do ve vysi 4200 K¢ jsme pouzili na ¢aste¢nou thradu
Krkonos. Ubytovali jsme se v penzionu U Kubecki v lyzatskych instruktord pro nase déti.

Mladych Bukach a v lyzafské skole K + K Ski School v
, , L . . L Hana Kubikova
Janskych laznich jsme zamluvili pro nase malé lyzafe

zkudené a empatické instruktory.

Jediné, s ¢im jsme vibec nepocitali, byl nedostatek sné¢-
hu! Na cvi¢nych svazich Formanek nefungovalo tech-
nické zasnézovani, a tak prvni dva dny na ledu v prepl-
néném arealu byly docela krusné. Justynka, Verunka,
Kuba a Bart to ale spolu s instruktory Rost’ou a Anic-
kou zvladli i pfes nepfizen pocasi skvéle. Na zbytek
pobytu jsme se pak rozdelili — jedna cast deéti lyzovala v
arealu Mladé Buky a druh4 se vydala kabinkovou lanov-
kou nahoru na Cernou horu. Nahote na hiebenech
jsme se dockali té opravdové ladovské zimy se snéhem i
slunickem. Na sjezdovkach Sport 1 a Sport 2 si to déti
uzily, dokonce se i trochu opalily.

Téch nekolik spolecnych dnu v Krkonosich uteklo jako
voda. Vsichni se moc zlepdili: Justyna, kterd stila na
lyzich poprvé, se naucila pékné jezdit, Kuba si vyzkou-
sel jizdu na pomeé, Bart s Verunkou si zopakovali ob-
loucky. Uz se teésime, az do lyzi doroste Filipek, ktery si
hoty zatim uzival jen v koc¢arku nebo na bobech. Piisti
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Den vzacnych onemocnéni

ento rok 2020 je pfestupny, to zname-
na, ze ma o jeden vzacny den navic, a to
29. Gnor, ktery se stal pro svou vzacnost
mezinarodnim dnem vzicnych one-

mocnéni.

Pravé na tento den zorganizovala nase partnerska
organizace CAVO (Ceska asociace pro vzicna one-
mocnéni) skvélou akci s podtitulem "Neni nutno",
ktera se konala v sale spolecnosti Ogilvy,
v prostorach byvalé holesovické sodovkarny. Za
Willika se dcastnila Verunka Jamrichova a Kacenka
Habova s rodinou. V Praze by se asi dal stéz{ najit
lepsi prostor pro takové setkani. V sale jsou vzrostlé
stromy, velka sklenéna okna pfipominala industrial-
nf charakter budovy, ktera byla zmodernizovana pro
potteby kancelafsky prostor.

Sal byl plny sympatickych lidicek z rtznych pacient-
skych organizaci. VSichni se zdravili a povidali si,
smali se... Hned ve dvefi volala Verunka Jamricho-

va, ze je tu ten slavny rybaf pan Vagner. Chvili jsme
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hledali kde je, ale nakonec se ukazalo, Ze je to pan
ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch. Covid-19
tehdy teprve zacinal, tak nebyl jesté tolik popular-
ni. Akce byla zapocata proslovy clent rady
CAVO Anny Arellanesové, Katky Uhlikové
a Reného Bfect’ana. Pfipojil se i pan ministr, kte-
rj si velmi pochvaloval spolupraci s Ceskou aso-
ciaci pro vzacna onemocnéni, ocenioval pratelské
jednani v raznych skupinach a velké odhodlani
postavit se za potieby kazdého, kdo pottebuje

pomoci s nelehkym Zivotnim tdélem.

Seridzni ¢ast programu byla vystfidana divadel-
nim predstavenim vozickaft se vzacnymi one-
mocnénimi s nazvem Kiriplici, které vozickari
piipravili s brnénskym divadlem Jary Pokojského.
Byl to velmi nekorektnf a az na dfen jdouci hu-
mor, ze kterého bylo poznat, Ze herci berou Zivot
vesele a dokazi si ze sebe udé¢lat legraci a nebrat
se moc vazné. Takovy humor asi nikdo necekal,

ale v jejich podani to bylo opravdové a ismeévné.
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Zlatym hfebem programu byl koncert pana Jaro-
slava Uhlife, spolecné zpivan{ a tancovani vSech se
vSemli, at’ jiz na voziku nebo s jinym hendikepem.

Kacenka k tanci vyzvala i pana ministra.

Maminky a tatinkové byli pfi spolecném tanci

s détmi fadné opatlani cokoladou, protoze nejpo-

pularnéjsim  gastronomickym fenoménem této
akce byla bezesporu cokoladova fontana. Na toto
krasné setkani vsichni moc radi vzpominime

a vSem, kdo se na ném podileli, moc dékujeme.

Frantisek Haba
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Letak o uzkosti

Uzkost v nejistych ¢asech:
Williamsav syndroma COVID 19

Uvod

Je zndmo, Ze mnoho lidi s Williamsovym syndromem (déti, adolescenti
i dospélych) miuZe proZivat zvySenou Uzkost. Vime také, 7e u mnohych
z téchto osob miuZe nejistota nebo zména kazdodennich zvyklosti tzkost
vyvolat. Je tedy mozné, Ze néktefi lidé s Williamsovym syndromem (a jejich
SirSi rodiny) zaZivaji v dneSni bezprecedentni a nepredvidatelné dobé
v souvislosti s nemoci COVID 19 zvySenou uzkost. Chtéli bychom rodinam
pfipomenout nékteré techniky, které by mohly v této narotné dobé
s pozitivnim naladénim pomoci.

Myti rukou

Mluvte o nutnosti myt si ruce, najdéte si na Youtube nebo na
internetu ukdzky. Zpivejte si béhem myti nejméné 20 sekund
svou oblibenou pisni¢ku. Tohle je aktivita, na kterou se muzete
soustfedit, zdroven se jejim pouZitim sniZuje riziko nakaZeni.
Ma vasSe dcera ¢i syn oblibenou pisnicku, kterou pouziva pro
zmirnéni Gzkosti a kterou maze vyuZit i pfi myti rukou?

Rutiny / denni zvyklosti

| kdyZ jste uvizli doma, je moZzna dobré zavést do vaseho
rozvrhu kazdodenni rutiny. Zkuste se zamyslet nad tim, co
by se za dané situace dalo délat - napriklad naplanovat
svaliny nebo veclefe na stejny Cas, zavést chvile pro
cvi€eni, stanovit dobu, kdy budete na internetu nebo se
divat na televizi... Nebylo by pro Vas uiZitetné poufZiti
vizualniho rozvrhu s piktogramy pro kazdy den ¢i tyden?

Socialni kontakt / komunikace

Mnoha lidem s Williamsovwym syndromem prospiva
socialni kontakt a zapojeni se. Zkuste wvyuiZit
technologie: nejen telefonické hovory, ale i napriklad
kontakt s kamarady a rodinou pres Skype, FaceTime,
Messenger...
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Letak pro lidi s Williamsovym syndromem na velmi aktudlni téma byl vytvofen profesorkou Debbie Ribyo-

vou z Durhamské univerzity pro britskou Nadaci Williamsova syndromu. S laskavym svolenim autorky byl na

jafe material pfelozen do cestiny a zvefejnén na webovych a facebookovych strankach spolku Willik.
Hana Kubikova

Hudba

Mnoho lidi s Williamsovym syndromem pouZiva
hudbu jako prostfedek proti uzkosti, ktery je
Castecné uklidriuje. Pozorujete-li narGst uzkosti i
néco, co by mohlo uzkost spustit, mohla by hudba
pomoci. Méjte po ruce seznam (playlist) oblibenych

skladeb, které clovéka s Williamsovym syndromem

uklidnuji.
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Relaxace

i

Relaxacni techniky pomahaji mnoha lidem pocitujicim
uzkost, a nemusi se to tykat pouze osob s Williamsovym
syndromem. Hluboké dychani, jégu, meditaci, aplikace
na viimavost (mindfulness), to vSe mulzZete vyzkouset.
Dechova cviceni mohou pomoci détem, které nejsou
schopné hovofit o svych pocitech a emocich.

Povidani o pocitech

Pro nékteré mladsi lidi s Williamsovym syndromem mtize
byt obtizné pochopit vlastni emoce. Povidani o pocitech
a emocich pfip. pouZivani obrazki a piktogramu
(nalezenych na internetu) maze byt v diskusi o Uzkosti
uZiteCné. Stejné tak je v sou€asné situaci dobré dité ujistit,
Ze je v poradku citit urcitou uzkost...

Shrnuti

Toto je stru¢ny souhrn nékterych strategii a technik, které by mohly pomoci
s uzkosti v dnedni nepfedvidatelné dobé. Rada bych také pfipomnéla
rodiclim, aby v této dobé pecovali o své vlastni pozitivni naladéni, nékteré
strategie navic mohou byt prospésné i ostatnim ¢lenim rodiny, nejen tém
s Williamsovym syndromem. Na druhou stranu, ne kaZda technika sedi
kazdému, takZe vyzkousejte a zjistéte, co je vhodné pravé pro vas.

q

© Prof Debbie Riby
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Kvéten, meésic

Williamsova syndromu

Prohlédnéte si nasi letosni kampan, ktera se ob-
jevila na facebookovych a webovych strankach
spolku Willlk bé¢hem mésice kvétna, ktery je

oficidln¢ a v mezinarodnim méfitku uznavan

jako meésic zvySovani povédomi o Williamsove LIDEM S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM CHYBI CAST
GENETICKE INFORMACE NA 7. CHROMOZOMU. JEDNA SE O
syndrornu. VROZENOU A NELECITELNOU VADU. KTERA VZNIKA

NAHODNE KRATCE PRED POCETIM.

VETSINA LIDi S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM JE VELMI : ; :

: b 3 A ZHRUBA 80% LIDIi S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MA
SPOLECE.NSKA AIM DO SRE V.VJ.AD?OVAC! SEHORROSLINISOU VROZENE SRDECNI VADY. TYPICKA JE SUPRAVALVULARNI
ALE | VYJIMKY), POROZUMENI VSAK MIVAJI SLABSI. RADI SRS e e R R R e
DOKOLA HOVORI O SVYCH OBLIBENYCH TEMATECH, JEJICH B e e OB EVIT SE MO 2 el VS ORVARPEVNT T AR

UPOVIDANOST BYVA PRO OKOLI NAROCNA

Jsme si podobny, ale
nejsme sourozenci

JEDINCE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM SPOJUJE ETE BT ;
CHARAKTERISTICKY VZHLED: SIROKE CELO, KRATKE OCNI nooivs Li;':g:PTO'RSO:;V:‘LiL'L‘:AMOST:‘:)YS":I,S:NRDARNOE“:AEvéii DETH
STERBINY, ZDVIZENY NOSIiK, VYPOUKLE TVARE, VELKA 2 ) z iy N
USTA S PLNYMI RTY, HVEZDICKY V OCIiCH. K TOMU MALA GCASTOINEEROSPINAILIMALERO INERUSTUREAK
BYVAJI | V DOSPELOSTI.

POSTAVA - PREDSTAVTE S| SKRiITKA NEBO ELFA...

e, - o

DETI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM POTREBUJI PODPORU

PRI VZDELAVANI - ASISTENTA, INDIVIDUALNI VZDELAVACI

PLAN, REDUKCI VYSTUPU ZE VZDELAVANI. ROZHODNUTI ©

VYBERU SKOLY JE VZDY NA RODICICH, RADA DETi PROFITUJE

ZE VZDELAVANI NA BEZNYCH SKOLACH, DALSI NAVSTEVUII
SKOLY SPECIALNI.

HVEZDICOVITY VZOR NA DUHOVCE, TO JE JEDNA ZE
SPECIALIT WILLIAMSOVA SYNDROMU. HVEZDICKY V OCICH MA
50 - 70% Z NICH, NEJZRETELNEJIS| JE TO U JEDINCU
S MODRYMA NEBO ZELENYMA OCIMA.
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. A o : S HYPERAKUZI
T ILLIAM v YN M MAJI ; ; 5 Rtk :
5 8 ; ; s SYNDROMEM. DETEM CASTO VADI BEZNE ZVUKY JAKO
SOUVISET SE ZVYSENOU HLADINOU VAPNIKU V KRVI. POTIZE T e Y e R A e e N S ey
MOHOU BYT TAKE S KOUSANIM A 2VVKANIM, DETI DLOUHO ZVUK VNI:MAJI' AZ BO'LESTIVE R'EAGOVAT Moudu PREHNANE :
PREFERUJI MIXOVANOU STRAVU A OBLIBENA JIDLA. X f

- ZVYSENOU CITLIVOSTIi NA ZVUKY SE

Nemozu pit miéko,
vadi mi vapnik.

e i

INFANTILNI HYPERKALCEMIE (ZVYSENA HLADINA VAPNIKU DETI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MAJi OPOZDENY
V KRVI) SE OBJEVUJE U CCA 15% DETIi S WILLIAMSOVYM PSYCHOMOTORICKY VYVOJ, POZDEJI SEDI. CHODI. MLUVI. V
SYNDROMEM, A TO HLAVNE V RANEM VEKU (5-25 MESIcU). POZDEJISIM VEKU SE U NICH PROJEVUJE MENTALNI POSTIZENI
PROVAZI 31 TRAVICI POTIZE. ZVRACENI, ODMITANI STRAVY. LEHKEHO €| STREDNIHO STUPNE. INTELEKTOVY PROFIL JE
U NEKTERYCH JEDINCU JE NUTNA SPECIALNI DIETA S NIZKYM VELMI NEVYROVNANY, V NEKTERYCH OBLASTECH SELHAVAJI,
OBSAHEM VAPNIKU. V JINYCH NAOPAK VYNIKAJI.

; ; : . MNOHO LIDi S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MA VELMI KLADNY
LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MAJl| CASTO PROBLEMY VZTAK K HUDBE. NEKTERT 2 NiSH 3so MlMokADNENv
Mcireoi?:;::f&izzi;i?o\y::xy‘m;dﬁ:slTJ :'ZCZA:S_IY;E HUDEBNE NADANIi, MAJi NAPRIKLAD ABSOLUTNI HUDEBNI
S ORIENTACI V PROSTORUAPRO DETAILY NEVNIMAJI CELEK SLUCH UBRITSKY NEURONEDKC OLIVER SACKS QENACTVAL
; % . : LIDI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM ZA "HYPERMUZIKALNI

VE SKOLE SELHAVAJi ZEIJMENA V MATEMATICE.

DRUH".
3

Fascinuji me
Kombajoy, WERY:
stérade.

LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM JISOU VELMI SOCIALNI SPECIALNI ZAIJMY A KONICKY LIDi S WILLIAMSOVYM
A PRATELSTI. ZAROVEN JSOU ALE CASTO NADMIRU DUVERIVI. SYNDROMEM. TO JE KAPITOLA SAMA PRO SEBE. LANOVKY,
MOHOU MIT PROBLEMY S DODRZOVANIM SPOLECENSKYCH MYCKY AUT, HASICI, VLAKY, HODINY, VYTAHY, POLICIE,
PRAVIDEL, S KAZDYM SE HNED SEZNAMUJI, KVULI SVE ZUBARI, KOCKY. KATALOGY, TRAKTORY, PAVOUCI, ZVONY.
DUVERIVOSTI 3SOU LEHCE ZNEUZITELNI. OBLICEJOVE MASKY - KAZDE DITE FASCINUJE NECO JINEHO..,
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S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM SE POJi CELA RADA DALSICH

WILLIAMSUV SYNDROM PATRI MEZI VZACNA ONEMOCNENI ZDRAVOTNICH POTIZi: PORUCHY FUNKCE LEDVIN
VYSKYTUJE SE ZHRUBA U 1 DITETE ZE 7500 ZIVE ORTOPEDICKE PROBLEMY, VADY ZRAKU, KYLY, CHRONICKE
NAROZENYCH (DRIVEJISI ODHADY BYLY JESTE NIZSI) ZANETY STREDNIHO UCHA, ENDOKRINOLOGICKE PROBLEMY
v CESKU SE TAK KAZDY ROK NARODI KOLEM 10 DETI S TOUTO CELIAKIE. U KAZDEHO CLOVEKA S WILLIAMSOVYM
DIAGNOZOU SYNDROMEM SE NASTESTi NEPROJEVIi VSE

STOMATOLOGICKE PROBLEMY JSOU U WILLIAMSOVA DOSPELI LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM VELMI
SYNDROMU POMERNE CASTE. ANOMALNI TVAR ZUBU OBOHACUJI KOMUNITU, VE KTERE ZIJi. JEJICH TOUHOU BYVA
A JEJICH CHYBNE POSTAVENI, MENS| POCET ZUBU. VYSSi PRACOVNI UPLATNENI. MOHOU PRACOVAT JAKO
KAZIVOST, VADY SKUSU, MEZICELISTNI ANOMALIE, TO JSOU DOBROVOLNIC!I (TREBA V DOMOVECH PRO SENIORY),
NEJCASTEJS|I POTIZE. PROBLEMATICKA BYVA | PECE O ZUBY, FUNGOVAT V CHRANENYCH DILNACH, ZVLADNOU ALE |
VC. OSETROVANI V CELKOVE ANESTEZII PLACENE POZICE. NAPR. V KAVARNACH APOD

LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM BYVAJi SRDECNI SPOLEK WILLIK FUNGUJE JAKO PODPURNA PACIENTSKA
A PRATELSTI. ZEJMENA V DOSPELOSTI SE ALE U NICH CASTO A RODICOVSKA ORGANIZACE PLNE NA DOBROVOLNICKE BAZI
OBJEVUJI STREDNE TEZKE AZ TEZKE UZKOSTI. PRICINOU WILLIK JE ELENEM CESKE ASOCIACE PRO VZACNA
MUZE BYT SNIZENY FRUSTRACNI PRAH, PRECITLIVELOST NA ONEMOCNENI (EAVO), EVROPSKE FEDERACE WILLIAMSOVA
PODNETY, ZVYSENA EMPATIE. OSAMELOST CI POCIT SYNDROMU (FEWS), UZCE SPOLUPRACUJE SE SLOVENSKOU
VYLOUCENI SPOLOCNOSTI WILLIAMSOVHO SYNDROMA

VETSINA DETI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM SE POTYKA

pETEM S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MOHOU SE S OPOZDENIM PSYCHOMOTORICKEHO VYVOJE. POMOCI JIM
VZDELAVANIM POMOCI TECHNOLOGIE SPATNOU JEMNOU MOHOU VHODNE TERAPIE. LOGCOPEDIE MUZE KROM
MOTORIKU U PSANI VYRESI POCITAC SE SPECIALNI KOMUNIKACE PRISPET K RESEN|I PROBLEMU S JIDLEM
KLAVESNICI, APLIKACE V TABLETU ZATRAKTIVNI VYUKU ERGOTERAPIE POMAHA S NACVIKEM SOBESTACNOSTI €I S
MATEMATIKY, VE TRIDE SE DA VYUZIVAT AUDIO SYSTEM MOTORIKOU, FYZIOTERAPIE UMOZNUJE SPRAVNY POHYB
VELMI POMAHA ZAPOJENI HUDBY DO VYUKY MUZIKOTERAPIE POMUZE S KOGNITIVNIM ROZVOIEM
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WILLIAMSUV SYNDROM SE ZJ1§TUJIE VYSETRENIM DELECE WILLIAMSUV SYNDROM BYL OBIEVEN NA ZACATKU 60

LET
7. CHROMOZOMU METODOU ZVANOU FISH (FLORESCENT IN MINULEHO STOLETI NEZAVISLE NA SOBE DVEMA LEKARI
SITU HYBRIDIZACION). MODERNEJSi A PRESNEISI METODOU NOVOZELANDANEM J. C. P. WILLIAMSEM (1961) A NEMCEM
JE PAK ARRAY CGH, KTERA DOKAZE URCIT | ROZSAH DELECE A. 3. BEURENEM (1962) - SYNDROMU SE PROTO TAKE RIKA
TYPICKA DELECE PRO WILLIAMSUV SYNDROM JE 1,5-1,8 WILLIAMS-BEURENUV SYNDROM. GENETICKA PRICINA

MILIONU PARU BAZ[ - 26-28 GENU POSTIZENi BYLA ODHALENA AZ V ROCE 1993

LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM POTREBUJIi PODPORU PO
SOUROZENCI PATRI VEDLE RODICU MEZ!I NEJDULEZITEJSI CELY ZIVOT. BYT CO NEJVICE SAMOSTATNI V OBLASTI

OSOBY V ZIVOTE LIDI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM. JSOU PRACOVNIHO UPLATNENI JIM POMAHAJI TRANZITNI
TO JEJICH NEJBLIZS| PRATELE A ZIVOTNI VZORY. PEVNE PROGRAMY CI PRACOVNI REHABILITACE, PROGRAMY
POUTO MEZ|I SOUROZENC! VZNIKA UZ V DETSTVI A VETSINOU CHRANENEHO, PODPOROVANEHO NEBO | KOMUNITNIHO

PRETRVAVA CELY ZIVOT BYDLENI MOHOU NAPOMOCI ZIT V BUDOUCNU MIMO RODINU

KDYZ ZJISTITE, ZE VASE DITE MA WILLIAMSUV SYNDROM SPOLEKIWILLIKI((POVODNE WILLIK - SORUZENT RODICU A
OBRATI SE VAM ZIVOT VZHURU NOHAMA. POTREBUJETE EHATELDERSINILLIAMS QNN SYNDROMEMIVE NIILZ
INFORMACE. CHCETE SE SEZNAMIT S RODINAMI. KTERE SE INICIATIVY NEUROLOZKY MUDR. LENKY NEUSCHLOVE V ROCE
POTYKAJI S PODOBNYMI PROBLEMY, CHCETE VEDET, KAM SE 20 S DS B R O GRS R ORI A LSV LN C AR
T e e T s T o hs 2020) JE WILLIK V KONTAKTU S CCA 80 RODINAMI Z CELE

PRO WILLIAMSUV SYNDROM SESKEREPUBLIRY

Cnai 4 jako !
Pomdsete mi!

HLAVNIM CIiLEM SPOLKU WILLIK JE PODPORA RODIN. KTERE
VYCHOVAVAJl DITE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM
PORADANIM REKONDIENICH POBYTU S ODBORNYM |

TERAPEUTICKYM PROGRAMEM, VZDELAVANIM RODICU

SDILENIM ZKUSENOSTI. DALE SE SNAZIME SiRIT INFORMACE

O DIAGNOZE MEZ| ODBORNOU | LAICKOU VEREINOST

VETSINA LIDIi S WILLIAMOVYM SYNDROMEM VYZADUIJE
CELOZIVOTNi PODPORU, S DOPOMOCI VSAK MOHOU SPOUSTU
VECi ZVLADNOUT. MOHOU CHODIT DO SKOLY, MIT
KAMARADY, KONI€KY, DLE MOZNOSTI PRACOVAT €I BYDLET
TOUZi PO NORMALNIM ZIVOTE - POMUZETE JIM?

VICE O WILLIAMSOVE SYNDROMU: WWW.SPOLEK-WILLIK.CZ
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Tabor tatinku s détmi

tala se z toho jiz takova tradice. V 1ét¢ vzdy
odjedou tatinkové s détmi na tydenni
»tabor®, jiz ponckolikdté na chatu v Dol-
nim Podluzi. Zacalo to pfed lety dobrym
napadem: ulevit maminkdm alesponl na nékolik dni
starost o nase deticky. A dnes se jiz na kazdy dalsi
ro¢nik netrpelive tésime. Letos jsme vyrazili jeste
pted koncem skolntho roku. V sobotu 27. cervna

jsme se konecné dockali zahajen{ tdbora.

Kazdy rok se trochu obmeéni sestava tabornikt. Ten-
to rok dokonce poprvé nebyl tabor zalezitosti jen
pant, ale pfijela Verunka Jamrichova s tatinkem, sice

jen na dvé noci, ale 1 to se pocita.

Prvni den, protoze dorazime az odpoledne, vétsinou
jen jdeme na vylet po okoli a stejne¢ vétsinou skonci-
me na vyborné zmrzliné nedaleko chaty. Rano pfi
snidani probihd spole¢na porada, kam se vydat, co by

mohlo nase déti zajimat.

Letos jsme si zopakovali vylet na némecky hrad Oy-
bin, a v pondéli jsme se domluvili, Ze pokud pocasi
a Bart dovoli, sejdeme se v liberecké ZOO s Hankou
Kubikovou a Bartem na spolecnou prochazku. Zada-
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filo se a my jsme si uzili pékny den v nezvykle lidu-

prazdné zoologické zahradé.

Byl to také nas posledni vylet s Vaskem a Verun-
kou, rozloudili jsme se s nimi, a jeli na chatu pfivitat
staronové ucastniky, Zdenka Tmu s kluky, Toma-
Sem a Vaskem. I ti mohli pfijet jen na dvé noci, tak
jsme si naplanovali nabity program, abychom si to
spole¢né uzili.

Dalsi vylety byly ve znameni vézi a rozhleden. Ne-
mohlo tedy chybét krasné némecké mésto Budysin,
nazyvané meéstem veézi a hoicice, jehoz starou ¢ast
jsme si celou prosli. A pak nasledovala rozhledna
Prosec, rozhledna Hridek ve Varnsdorfu a samo-
ziejmé nesmela chybét jizda lanovkou na Jestéd. Na
Jestéd jsme se chystali jiz druhy rok, ale museli jsme
vzdy program pfizptsobit pocasi. Pocasi nam pitalo,
z Jestédu byl krasny rozhled do sirokého okoli. Jen
ja jsem trosku podcenil houpani lanovky a pfi jizdé
vzhuru jsem byl asi jediny z nasi skupiny, kdo mél

skoro celou dobu zaviené odi.

Cestou do Liberce jsme zajeli, vzhledem ke slunec-

nému pocasi, které vybizelo k prochazce u vody,
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k vodni nadrzi v Jablonci nad Nisou. Jedinym od-
vaznym byl nakonec Vasek Chaloupka, ktery vy-
zkousel teplotu vody. Na pate¢ni vylet jsme jiz jeli
jen jednim autem, zbyli jsme jen Ctyfi. Zajeli jsme se
podivat do dalstho zajimavého némeckého mésta,

do Zitavy.

jeli jsme se domu. Neobeslo se to samoziejme bez
piislibu, Ze se na toto misto vratime piisti rok zno-
vu. A tfeba zase s novymi taborniky, ktefi nam
piedbézné piislibili ucast — Alesem a Danem Zdy-
chyncovymi.

Zdenék Kratina

A sobota tradi¢né patfila dklidu chaty, baleni a roz-

Maminky relaxuji v TelCi

fes nejistotu v letosnim koronavirovém roce se nakonec pfece jen podafilo uskutecnit pobyt
willikovskych maminek. Setkani se misto v dubnové Kutné Hofe realizovalo posledni srpnovy
vikend a vyuzily jsme jej k navstéve Telce. V patek jsme se ubytovaly v pékném, ¢istém penzi-
onu Nostalgie a vydaly jsme se do mésta. V mistnim infocentru jsme si domluvily priavodkyni.
Panf pravodkyné nam ukazala centrum mésta — pamatku chranénou organizacif UNESCO a podala mno-
ho zajimavych informaci k historii, stavebnim slohtim a zivoté¢ ve mésté Telci. Po prohlidce jsme posedély

u vecefe v restauraci a probraly zasadn{ véci.

Sobotni predpoved pocasi nebyla moc pfizniva, ale navzdory tomu jsme se vydaly do historického centra
meésta. Cestou jsme se vénovaly nezbytnym ndkupum obleceni a nahlidly jsme do riznych obchudka
s drobnostmi. Vystoupaly jsme na véz kostela sv. Ducha v gotickém slohu, ktery nyni patii evangelické
cirkvi. Posilnény zmrzlinou jsme si prohlédly zamek a po obédé jsme zamifily do tel¢ského podzemi. Sa-
mozfejmé jsme nemohly vynechat vystup na vez sv. Jakuba a nezbytnou kavu a zakusek v cukrarné v by-
valé jezuitské koleji. Pocasi se nakonec docela umoudiilo, bylo i polojasno, tak jsme den v Tel¢i zakoncily
prochazkou po mésté a zameckym parkem, tecku pak tvofila vecete U Zachariase. V nedéli rano jsme
vybehly na rozhlednu Oslednice a rozjely se k domovim. Bylo prima potkat se po takové dobg, a to

zvlast’ v letosnim naroc¢ném roce.

Olga Krenikova

T

e i o
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Cyklovikend

pozOR!

patek 12. cervna jsme se po roce
opct setkali na jiz tradicni panské
akei ,,Slapeme pro Willika,

Prvni ¢ast osazenstva se sjela kolem
poledne na stejné misto jako loni, do Hamru na
Koskach. Po piijezdu a ubytovani jsme se rozjeli
na obéd a poté jsme nabrali smér Rakousko. Po-
¢asi nam pralo, a mozna i proto z toho byl krasny
celoodpoledni vylet. Najeli jsme pfiblizné 50 km.
Po navratu nas jiz ¢ekala druhd ¢ast vypravy. Po
dukladné ocisté jsme zasedli u krbu, roztopili gril
a zacala veCerni zdbava. Posledni dorazil Petr
Krenik, ktery jediny pracoval do posledni kapky
potu a vylepsoval ekonomiku CR. Pfivezla ho
manzelka Olga, ktera zatim jedina porusila zakaz

vstupu zen.

V sobotu jsme naplanovali celodenni vylet. Po
vydatné snidani jsme naslapli smér Tteborl. Pocasi
bylo opét nadherné. Po pifjezdu do Tieboné jsme
se obcerstvili na terase pivovaru. Poté jsme si pro-
8li trh na ndmést a chtéli jsme uskutecnit ,,cestu
kolem Svéta®. Vse se nam ale pokusil pfekazit
Zdenda ,,Pfedseda®, ktery uz nechtél slapat a
umyslné si poskodil pfesmykac. Nastésti Trebon-
sko je cykloturisticky raj, takze jsme vyhledali ser-
vis a zhruba po pulhodiné jsme mohli opét vyrazit
na vysnénou cestu. Po objeti rybnika Svét jsme
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vypadali jako stado divokych prasat vyvalenych
v blaté. Mysleli jsme, Zze nejhorsi mame za sebou,
ale cesta z Tfeboné na Rozmberk byla jesté naroc-
n¢j$i. Byla to turistickd stezka, ktera byla jen stézi
schudnd, ale nim se ji podafilo projet na kolech.
Smekam pred nékterymi jedinci, ktefi na kole sedi
jednou za rok na nasi akci a dokaz{ tohle absolvo-
Mimo jiné 1 Tomas ,Willik“ z Brna si

s naro¢nou trasou poradil.

vat.

Po kratkém obcerstveni na hrazi Rozmberka jsme
jeli na obéd na Starou Hlinu. Po pozdnim obédé
jsme vyrazili smér Stiibfec pfes noveé opraveny
most. Dal$im zastavku s obcerstvenim jsme si udé-
lali v obci Lutova. Zde jsme se rozdélili na dvé sku-
piny. Ti, co toho méli jiz dost, nabrali smér Kosky
a druhd mens{ skupina si jeste trasu prodlouzila pfes
Staftkov a Chlum u Tieboné. Urazili jsme 50-70
km. Pak probéhl opét zabavny vecer, tentokrat bez
damské navstevy.

Rano v nedeli Zdenck jest¢ vybral penize za
,»odslapané kilometry*, celkem 1400 k¢ a po vykli-
zeni chalup a rozlouceni jsme se rozjeli domt. Mys-
lim, Zze se akce podafila. Mimochodem, bylo nis
13 sportovnich nadsencu. Vsichni se jiz tési na piis-
ti, a to jiz 5. ro¢nik ,,Slapeme pro Willika®,

Viclav Jamrich
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Spot Willika pro NGO Market

|
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NGO Market (Veletrh neziskovych organizaci) byl v roce 2020 nakonec kvili pandemii realizovan jen v online
prostoru. Vyuzili jsme nabidku natocit novy spot nasi spolecnosti, nakonec ale kvili okolnostem a epidemickym

narizenim bylo profesiondlni natdceni zruseno. Velké diky patti rodiné Habovych, ktetri obétovali cely jeden vecer
a svépomoci se nataceni klipu skvéle zhostili.

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

Dékujeme Kacence, Fanynce, Vendelinovi a jejich rodi¢im Katce a Fandovi za skvélou reprezentaci!

Mikulasska besidka U trech habru

Vyuzili jsme chvilkového uvolnéni pred Vanoci
(,mezi dvéma vlnami covidu®) a usporadali Mi-
kuldsskou besidku pod $irym nebem. Cilem bylo
poutni misto u studanky U trech habrua ve Vy-
sokém ﬁjezdé. Platna epidemicka opatreni ve
stupni 3 jsme dodrzeli, nikdo se nenakazil a
setkani jsme si uzili - 1 s ohném, cukrovim a
Mikuldasem. Dékujeme Lence Jamrichové a celé
jeji rodiné za zprostredkovani a organizaci.
- Hana Kubikova -
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Nase mezinarodni aktivity

Mezinarodni vyzkum dopadu pandemie covid-19 na rodiny déti
se specialnimi potirebami: PriibéZna informace

uvoD

Cilem projektu je porozumét reakcim a copingovym strategiim a
jejich specifikim vzhledem k aktualni pandemii covid-19 v rodinach
déti s riznymi specialnimi potfebami. Zamérem je na zakladé analyzy
zjisténych dat poskytnout informace o vhodnych intervencich a
zlep3eni kvality Zivota rodin déti se specialnimi potfebami v krizovych
situacich.

Hlavni resitelé projektu jsou Prof. Andrea Samson, Dr. Daniel Dukes
(University of Fribourg, Switzerland) a Dr. Jo van Herwegen
(University College of London, UK)

METODOLOGIE
Participanti:
Cilova skupina: rodie osob (déti i dospélych) se specialnimi
potfebami (napf. porucha autistického spektra, Downdv syndrom,
Williamstv syndrom, nespecifikované mentalni postiZeni a dalsi).
Kontrolni skupina: zdravi sourozenci déti se specialnimi potfebami.
Metodika a postup:
Anonymni online dotaznik byl realizovan softwarem Qualtrics (autofi J.
Van Herwegen, D. Dukes, A. Samson) a sklada se z ¢astiA, B, Cl1a
C2.
CastA se zabyva otazkami o domacnosti (vék, pohlavi, dosazené
vzdélani respondenta) a o ditéti (vék, pohlavi, diagnéza, zdravotni
stav, typ zaméstnani). Cast B se zabyva stanovenim ¢asového sledu
udalosti (vladni opatfeni, uzavieni instituci, testovani na covid-19).
Cast C1 se dotazuje na obavy a zplisoby zvladani pandemie, ast C2
obsahuje stejné otazky pro kontrolni skupinu (zdravého sourozence).
Dotaznik byl k dispozici v 16 niznych jazycich véetné ¢estiny.
Vyzkumu se zaEastnilo vice nez 25 zemi.
Sbér dat probihal v obdobi duben-Eervenec 2020.

VYSLEDKY
Ziskana data:
Zakladni diagnéza osob se specialnimi potfebami z dotaznikd s
nejméné 95% zodpovézenymi otazkami.

Obr. 1 Ceska republika

Obr. 2 Slovensko (vpravo nahofe)

Obr. 3 Poéet Géastniky z jednotlivych zemi (zodpovézenych nejméné
95% otazek).

Obr.1
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Ostatni; 10,77%
33,85%,
Williamstv syndrom;
35,38%
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Obr.2
SLOVENSKO
Porucha autistického spektra; 2,70%

Ostatni;
16,22%

Williamsuv
syndrom; 35,14%

Downuv syndrom; —

43,24%

Data pro CR a Slovensko i dal3i zemé budou dale analyzovana béhem
podzimu 2020 a nasledné zadana k publikaci.

Vysledky publikované studie z Velké Britanie, ktera byla poskytnuta

decizni sféfe (Van Herwegen a kol., 2020) poukazuji, Ze:

» 73% rodin se izolovalo, 60% z nich jesté pred doporucenim vlady,

« rodice postradali odbomou podporu, jak fesit chovani a dusevni
zdravi svych déti v domacnosti; chtéli mit moZnost mluvit s
odborniky (napf. pediatry, psychology atd.),

= vétsina déti méla problémy s uzavienim skol, se zménou rezimu, s
nedostatkem rutiny v domacim prostfedi -> rodice se vice obavali o
zdravi a socialni vztahy ditéte nez o vypadky ve vzdélavani,

= nejvétsi negativni viiv méla pandemie na rodiny, kde rodice méli
sami specialni potieby nebo byli samozZivitelé/samozZivitelky.

ZAVERY A DOPORUCENI

Mezinarodni studie se zabyvala dopady covid-19 na rodiny s ditétem
se specialnimi potfebami. Analyzovana data poukazala na nékteré
problematické aspekty a autofi navrhli nékolik opatfeni.

Doporuéeni dle autori analyzy (Van Herwegen a kol, 2020):

+ umoznit détem se specialnimi potfebami navrat do $kol, nebot jsou
ve vétim riziku vzniku problémi dusevniho zdravi a rozdilu ve
vzdélavani oproti vrstevnikim,

+ poskytnout respitni pééi rodicim a alternativni opatfeni, aby si déti
mohly zachovat rezim,

+ poskytnout vice online podpory véetné poradenstvi,

« zajistit, aby rodi¢e i déti méli pfistup k odbornym radam - od uéiteld,
psychologli az po medicinské odborniky (jak vysvétlit pandemii
détem, jak nastolit rezim, jak zviadnout problémy a problémové
chovani),

« poskytnout manual, co délat, kdyby byl nékdo z rodiny pozitivni na

covid-19.
ZDROJE

Van Herwegen, J., Palikara, O., Riby, D., Hanley, M., Rhodes, S.,
Giannadou, A., Samson, A. and Dukes, D. The impact of COVID-19 on
education and children’s services: The impact on families of children
with Special Educational Needs and Disabilities in the UK. UK
Parliament [online]. 2020 [cit. 2020-09-12]. Dostupné z:
https://committees.parliament.uk/writtenevidence/8883/pdf/

Web: https://specialneedscovid.org

OSF: https:/iosf.io/5nkq9
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Williamstiv syndrom ve védé

V celém svéte existuji desitky odbornikt na Williamstv syndrom. Aktualné vznika iniciativa, ktera by tyto
specialisty z raznych odvétvi propojila - cilem spoluprace je vytvofit pravodce Williamsovym syndromem.
Muzete si pfedstavit néco podobného, jako je brozura ,,Management Williamsova syndromu - Klinické do-
porucené postupy®, kterou vytvorili Britové a ktera byla také pfelozena do cestiny (ke stazeni na nasich
strankach). Celd pfiprava je aktualné na zacitku, je vytvofen seznam témat a odborniku, kteff se na nich
chtéji podilet. Odbornici jsou pievazné z Evropy a Spojenych statt americkych. Nékolikrat roéné se konaji
videohovory, aktualné se pfipominkuji témata, ktera byla sepsana po poslednim hovoru. Témata, kterd by
se mohla v publikaci objevit:

genetika, kardiologie, nefrologie/urologie, endokrinologie, gastroenterologie, ortopedie, neurologie/psychiatrie,
otolaryngologie, oftalmologie, stomatologie/ortodoncie, anestezie, kognitivni a socidiné-behaviordlni profil,
rozdéleni do vékovych skupin a interdisciplindrni spoluprdce.

7. Ceské republiky se v ramci skupiny WS-iREACH v oblasti vzdélavani zapoji Mgr. Lenka Hrnéffova
a v oboru stomatologie/ortodoncie pak byla ke spoluprici pfizvana MUDr. Wanda Urbanova, maminka

malého Filipa. Celkovy rozsah materialu je planovan na 50 stran.

WS-iREACH

Tato zkratka je pro Willlamstv syndrom — mezinarodnf vyzkum (WS international research) a nasim cilem
je pfipravit metodiku vzdélavani déti s Williamsovym syndromem. Ackoliv poctivé pracujeme, metodiku
muzete ocekavat odhadem nejdifv za 2 roky. Prvnim krokem bude sepsani pfehledové studie o interven-
cich, které jiz byly popsany v ramci védeckych clankt nebo zavérec-
nych praci a teprve poté zacne prace na samotné metodice. Vzhle-
dem k situaci vSe fesime online a planované setkani z bfezna 2020

se stile posouva na neurcito.

Cela skupina ma aktualné 15 ¢lend z riznych Evropskych zemi
s z USA:

Ruth Campos, Daniel Dukes, Marisa Fisher, Mary Hanley, Lenka
Hrnéifova, Bonnie Klein-Tasman, David Koppenhaver, Pastora
Martinez Castilla, Olympia Palikara, Robin Pegg, Ingolf Prosetzky,

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

Aktualni informace muizete sledovat na této strance: https://sites.google.com/view/ws-ireach/home.

Lenka Hrncifova
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Jak jsme pfezili COVID-19 obrazem...
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Financni zprava za rok 2020

Vyéet polozek
podle vyhlasky &. 504/2002 Sb.

v plném rozsahu

VYKAZ ZISKU A ZTRATY

Nazev a sidlo Géetni jednotky

31.12.2020 Willik - spolek pro Williamsuv syndrom, z.s.
ke dni
(v celych tisicich K¢) Drnovska 104/67
Praha
Ic 16100
27040623 Ceska republika
Cislo Stav k rozvahovému dni
fadku Hlavni &innost Hospodafska &innost Celkem
L Spotfebované nakupy a nakupované sluzby 2 127,55 0,00 127,55
Spotfeba materilu, energie a ostatnich neskladovych dodavek 3 1,17 0,00 117
6. | Ostatni sluzby 8 126,38 0,00 126,38
V. | Ostatni nakiady 21 5,33 0,00 5,33
22. | Jiné ostatni nakiady 28 533 0,00 533
Nakiady celkem 39 132,88 0,00 132,88
I | Prijaté prispévky 43 255,95 0,00 255,95
Pfijaté prispévky (dary) 45 24585 0,00 245,85
4. | Prijaté clenské pfispévky 46 10,10 0,00 10,10
IV. | Ostatni vynosy 48 0,10 0,00 0,10
8. | Kurzové zisky 52 0,10 0,00 0,10
Vynosy celkem 61 256,05 0,00 256,05
(4 Vysledek hospodafeni pred zdanénim 62 123,17 0,00 123,17
D. Vysledek hospodafeni po zdanéni 63 123,17 0,00 123,17
Pl hiaSky ¢. 50412002 b, ROZVAHA '
ve zkraceném rozsahu RiZecaakio doai ety
31.12.2020 Willik - spolek pro Williamsiv syndrom, z.s.
ke dni
(v celych tisicich K¢) Drnovska 104/67
Praha
1€ 16100
27040623 Ceska republika
AKTIVA el B s By o s
B. Krétkodoby majetek celkem 41 387,55 525,85
I Pohledavky celkem 52 39,78 40,41
1. Krétkodoby finanéni majetek celkem 72 347,77 48544
AKTIVA CELKEM 85 387,55 525,85
PASIVA Rk | 8 G ot | i G oot
A Viastni zdroje celkem 1 210,53 132,14
I Vysiedek hosp K 6 210,53 132,14
B. Cizi zdroje celkem 10 178,51 203,64
. Diouhodobé zavazky celkem 13 329,13 329,13
. Kratkodobé zavazky celkem 21 152,82 127,69
V. Jina pasiva celkem 45 2,20 220
PASIVA CELKEM 49 389,04 335,78
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Sponzori za rok 2020 - dékujeme!

Gregor Petr 100 K¢

Safranek Adam 200 K¢

Mahdalovi 222 K¢

Polesna Martina 300 K¢

Krpcova Andrea 500 K¢

Zarubova Milena 500 K¢

Dédickova Martina 1 000 K¢
Hackajlo Ivan, ing. 1 000 K¢
Krzemieriova Jitka 1 000 K¢
Hospodar Ivan 1 500 K¢
Inquort René, Sosta Eva 2 000 K¢
Klominsky Jifi, Klominska Dana 2 020 K¢
Bilav¢ik Jaromir 2 400 K¢
Cuc Radek 3 000 K&
Slavickovi 3 500 K¢
Ehrenberger Petr 4 800 K¢
Ambulance détska kardiologie 5000 K¢
Hradsky Petr 5000 K¢
PikeSova Zdenka 5000 K¢
Jurdnek JiFi 5000 K¢
Drijverova Martina, Otéenasek Jan 6 000 K¢
dar zaméstnanci IKEA - tombola 10 000 K¢
Adam Jakub 25 000 K¢
Autodily Bélohlavek 30 000 K¢
Schiessl, s.r.o. 30 000 K¢
Ikea - darkova karta 42 000 K¢
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Podékovani

De¢kuji Vykonné rade Willika za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi za
pevné nervy pii organizaci (a ruseni) vSech pobytovych akei Willika a za vedeni ucetnictvi, Lence Jamri-
chové za organizaci dobrovolnikt, rodiné Habovych za aktivni pfistup a dcast na akcich (NGO Market,
vzdélavani medikud, nataceni spotu, den vzacnych onemocnéni), Wandeé Urbanové za pomoc ostatnim,
seminaf, ¢lanek a dal$i planované aktivity, willlkovskym tatinkim za tabor v Luzickych horich, Lence
Hrncitové za jeji aktivity v ramci FEWS.

Dékuji vsem dobrovolnikiim, zejména Hance Dvotakové a Martiné Michalové, za Ucast na nasich akcich

a pomoc s programenm.
Deékuji vSem, kteti pfispéli clankem ¢i fotografif a dale vSem aktivnim a obétavym clentim Willika za jejich
praci pro spolek Willik i pro nas vSechny.

Diky vSsem nasim piiznivetm, ktef{ v tom ,,jedou” s nami.

Willik, spolek pro Williamstiv syndrom, z.s.

Williz

Drnovska 104/67, 161 00 Praha 6 — Ruzyné
ICO: 270 40 623
‘ : C‘ &.4. 35-7591810217 /0100
~ o
; C Web: www.spolek-willik.cz
S,
'OO/ d(Od\

‘ ‘ E-mail: info@spolek-willik.cz
Sk

www.facebook.com/spolekwillik/
Pro Wiliamsav sY©
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