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Zavérecna tiskova zprava z benefi¢ni akce Koncert pro Willika

Sdruzeni Willik, obcanské sdruzeni rodict a pratel déti s Williamsovym syndromem
uspofadalo ve dnech 3. a 4.6.2012 ve spolupraci s Nadaci Divoké husy beneficni akci
,Koncert pro Willika* spojenou s vystavou a prodejem vyrobku ¢lenti sdruzeni.

Diky informa¢ni kampani obCanského sdruzeni Willik se o akci dozvédéla Siroka tfada
adresatil - kulturni akce se mimo jiné zcastnila internetové soutéze firmy Provident Co nés
bavi v Cervnu, kde jsme od vetejnosti ziskali celkem 162 hlasi. Dale se tiskova zprava o
benefici objevila v pravidelném servisu Helpnetu, ktery je pravidelné rozesilan na 6960 adres.
Oslovili jsme prostiednictvim Ceské asociace vzacnych onemocnéni partnerské pacientské
organizace, letacky byly rozdany nékolika desitkdm ucastniki seminafe Obhajci prav lidi s
postizenim. Dalsi informace se objevily na strankach o.s. Willik, véetné facebookové verze,
byly Sifeny prostfednictvim blogl, facebookovych a internetovych stranek ¢lent sdruzeni, na
serveru www.postizenedeti.cz. Zprava o chystané akci se objevila na strankach mista konani
koncertu - v "Nasi kavarn¢" a na profilech hostujicich hudebnich kapel. Kontaktovali jsme
naSe pravidelné sympatizanty z fad rodinnych pfislusnikti, pratel, spolupracovniklii a
sponzori, oslovena byla 1 odborna 1€karska a pedagogické verejnost.

Diky velké informacni kampani se tak téméf podaiilo zaplnit cely prostor kavarny. Vstupenku
si zakoupilo celkem 44 divakul, koncertu se ale zicCastnila 1 celd fada neplaticich déti, v¢. déti
hospitalizovanych na détském oddéleni Thomayerovy nemocnice. Velmi radi jsme mezi s
sebou pfivitali zndmé tvare 1 nové pfiznivce. Pro vSechny byla pfipravena mald vystava
zabyvajici se ¢innosti obcanského sdruzeni Willik - na rozmisténych plakéatech se pritomni
mohli dozvédét vice informaci o Williamsové syndromu, historii sdruZeni, ozdravnych
pobytech pro rodiny déti, muzikoterapii, nasi snaze o integraci déti s Williamsovym
syndromem, o na$i zahrani¢ni spolupraci ¢i o tiskovych vystupech nasi publikacni ¢innosti.
Letaky a brozurky o Williamsové syndromu a o vzdélavani déti s touto diagndézou byly
ostatné pro vSechny navstévniky pfipraveny na stolech, spolu s perni¢ky s logem sdruZeni.

V 17hodin pfivitala ptitomné pifedsedkyné¢ Vykonné rady obfanského sdruzeni Willik, Mgr.
Hana Kubikova, kterd promitla a slovem doprovodila kratkou uvodni prezentaci o
Williamsové syndromu a o sdruzeni Willik. Podékovala Nadaci Divoké husy za podporu a
vSem pfitomnym za piizen. Pak pfedala slovo nésledoval samotny koncert. V prvni ¢asti
koncertu vystoupila kapela Sestet, coz je vokalni kvintet zaméfeny na jazzovou klasiku,
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popovych a latinskoamerickych pisni, filmovou hudbu, do repertoaru zarazuje i skladby
Bacha a Mozarta. Znamé melodie zaujaly nejen déti, ale i dospélé a vSichni byli ze zpévu i z
vtipnych spojovacich vystupti moderatora nadSeni. Po pfestavce nastoupila skupina
Tremoloboty - hudebni kvarteto kombinujici prvky jazzu, rocku, latiny, hitola a folku. I tato
skupina velmi zaujala, piedev§im osobitymi texty v neznamém hitolském jazyce. Déti s
Williamsovym syndromem jsou diky své genetické predispozici velmi muzikalni, a tak bylo
n¢ hudebni vystoupeni malym svatkem. Béhem vystoupeni vyuzila fada divaki moznosti
zakoupit si vyrobek ¢lent obcanského sdruzeni.

Prodej vyrobkll pokracoval v prostoru pied kavarnou i v pondéli 4.6.2012, kdy se role
prodejcti ujaly samotné déti a mladi dospéli s Williamsovym syndromem. Jejich
spolecenskost a vyreCnost se ukazala byt pro prodej velkou devizou. Prodadvala se tricka
ozdobena foukacimi fixami, své zakazniky nasly drobné Sperky z koralkt, keramické vyrobky
1 originalni hudebni nastroje. VytéZek akce nas vSechny velmi mile piekvapil - spojenymi
silami se ndm od celkem 27 darcti v podob¢ finan¢nich darti od 300 K¢ do 5 000 K¢ podatilo
vybrat skoro 48 tisic K¢. Celkovy vytézek akce je 55 156 K¢, z toho na vstupném bylo
vybrano 2 200 K¢ a pii prodeji vyrobkil jsem ziskali 4 456 K¢. Po zapocteni nakladu (tricka,
tisk posteru a plakati) je Cisty vytézek celé akce 53 492 K¢. Jsme velmi radi, Zze se dobra véc
podafila - zdvojnasobeny vytézek akce bude vénovan na letni rekondicni pobyt rodin s détmi
s Williamsovym syndromem na Slovensku, rodiny dostanou ptispévek na ubytovani a z
vytézku bude zabezpecen i1 odborny muzikoterapeuticky a arteterapeuticky program pro déti.
Cela akce nas vSechny velmi obohatila, pevné véfime, ze se v néjaké podob¢ podafi navazat 1
v dalSich letech.

Dé&kuji timto vS§em darctim a piizniveim obcCanského sdruzeni Willik za finan¢ni ptispévky a
jinou materidlovou podporu, skupinam Sestet a Tremoloboty za skvélé vystoupeni bez naroku
na honoratf, Dobré kavarné za poskytnuti prostor a Nadaci Divoké husy za podporu a
zdvojnasobeni vytézku celé beneficni akce.

Fotografie z akce najdete na strankach www.willik.tym.cz

Williamstuv syndrom je vrozena vzacna genetickd porucha, ktera sebou nese fadu
zdravotnich potizi, nejCastéji postizeni srdce a rizné odchylky psychomotorického vyvoje,
véetné mentalniho postizeni. Pfi€inou téchto problémil je abnormalita v oblasti 7.
chromozomu, vyskyt poruchy se udéva cca 1:10 000 porodi. Williamstiv syndrom se neda
1écit, lidé s Williamsovym syndromem potiebuji celoZivotni podporu.

Willik - ob¢anské sdruZeni rodici a pratel déti s Williamsovym syndromem vzniklo v
roce 2006 jako svépomocnd rodiCovskd skupina, v soufasné dobé spolupracuje s cca 40
rodinami z celé Ceské republiky. Mezi stéZejni Cinnosti sdruZeni patii $ifeni informaci o
Williamsové syndromu mezi odbornou i laickou vefejnost, pofddani rodinnych setkdni a
rekondi¢nich pobytl, sdruZeni podporuje integraci lidi s Williamsovym syndromem do
spolecnosti, haji jejich prava a specialni potieby.



