WILLIRUV
OBCASNIK

Vazeni rodice, pratelé
a dalsi priznivci,

dostdva se Vam do rukou prvni Cdislo
Willikova obcasniku. Co se skryva za

Déti s Williamsovym syndromem jsou téz
nadmiru  empatické a  spoleCenské.

nazvem Willik? Willik je obCanské sdruZzeni,
které v roce 2006 zalozili rodi¢e a pratelé
déti s Williamsovym syndromem. A co si
mate predstavit pod pojmem WilliamsGv
syndrom? Jednd se o vzacnou genetickou
poruchu zplUsobenou nékolika chybé&jicimi
geny na sedmém chromozomu. Jeden
z chybé&jicich genl je zodpovédny za
tvorbu elastinu, jeho nedostatek ma za
nasledek rlzné typy srde¢nich vad déti
s Williamsovym syndromem. DalSi chybé-
jici geny jsou pric¢inou charakteristického
vzhledu téchto déti, opozdéni jejich
psychomotorického vyvoje a mohou i za
leh¢i &i stfedni mentalni retardaci a prav-
dépodobné i za nadmérnou citlivost na
hluk a vrely vztah k hudbé.

Williamslv syndrom byl poprvé diagnos-
tikovan v roce 1961, v Ceské republice
zacCaly byt provadény specialni testy nutné
k rozpoznani poruchy az v 90. letech.
V literatufe se uvadi, Ze WilliamsQv
syndrom se objevuje zhruba u jednoho
z 20 tisic narozenych déti.

A co se z Willikova obcasniku dozvite?
Hlavni naplni budou informace o Williko-
vych aktivitdch, zejména o spolecnych
setkanich. Nedilnou soucasti kazdého disla
pak budou portréty nasich déti. Periodicita
Cisel bude (jak uz nazev napovida)
obCasna - budeme se snazit vydat kazdy
rok alespon jedno dislo.
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Jak a proc Willik vznikl? (Mudr. Lenka Neuschlova)

Obcanské sdruzeni Willik vzniklo na podzim 2006, ustavujici
schize se konala ve Fakultni nemocnici Motol dne 17. 10. 2006.
U vzniku Willika stdlo nékolik rodin déti s Williamsovym
syndromem. Dlvodd pro zaloZeni oblanského sdruzeni bylo
hned nékolik. Vé&tsina rodi¢h poté, co jim byla sd&lena diagndza
jejich ditéte, narazila na naprosty nedostatek informaci o této
poruse. Mnozi zili dlouhou dobu v nejistoté, nebot nevédéli, co
jejich dité ceka a na jaké problémy se maji pripravit. Hlavnim
Ukolem Willika je tedy rozsifovani znalosti rodi¢l prostfed-

nictvim poradani odbornych prednasek, vydavanim informacnich
materidll a v neposledni fadé pomoci internetovych stranek. Dalsim cilem je organizo-
vani spolecnych setkani, kde rodi¢e ziskaji moznost vzajemné se poznat, sdilet svoje
starosti a vymeénovat si nabyté zkusSenosti. Rovnéz bychom radi zvysili obecné povédomi
o problematice tohoto postizeni. Spoleénym jmenovatelem nasi snahy je zejména
podpora integrace déti a dospélych s Williamsovym syndromem do spole¢nosti s ohledem
na jejich specifické potfeby. Sdruzeni chce vychazet vstfic zejména détem a dospélym
s Williamsovym syndromem a také jejich rodinam.




Prvni setkani v Malejovicich v prosinci 2006

Prvni spolec¢nou akci Willika bylo setkani rodin v Malejovicich v sobotu 2. prosince 2006.
Setkani, které se uskutecnilo v Respitnim hospicovém domé Nadacniho fondu a Sdruzeni
Klicek, se zucastnilo 7 rodin. Hlavni naplni byla diskuse o budouci podobé a fungovani
Willika, o moznych a Zadoucich aktivitach, o tom, co by bylo mozné spole¢né podniknout.
Navic méli rodice moznost shlédnout video z prazdninového pobytu slovenské Spolocnosti
Williamsovho syndromu.

Webové stranky - www.willik.tym.cz

Zijeme v informac¢nim véku, internet se stadva nepostradatelnou soucdsti naseho Zivota,
zdrojem informaci, mistem, kam zamifime, kdyz se potfebujeme néco konkrétniho
dozvédét. Vytvoreni webu obcanského sdruzeni Willik bylo tedy jednou z nasich priorit.
Podarilo se to vcelku rychle, po rozhodnuti o formé stranek a jejich poskytovateli byla
navrzena a naprogramovana podoba webu a byl vytvoren prvni navrh obsahu. Webové
stranky byly spustény v lednu 2007, hned po spusténi byly zaindexovany ve vétsiné
hlavnich vyhledavacl tak, aby byly snadno dosaZitelné.
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Webové stranky jsou rozdéleny do dvou casti. Verfejna cast poskytuje zakladni informace
o tom, co je to Williamslv syndrom, ptina&i rady pro rodi¢e, pedagogy, lékate, upozortiu-
je na dostupnou literaturu a dalsi zdroje informaci, odkazuje na stranky podobnych
organizaci v zahranici. Dale tato Cast informuje o obCanském sdruzeni a jeho Clenech,
predstavuje cile, plany a pripravované aktivity. Ctenafi se dozvi o uskutecnénych
projektech i o moznostech spoluprace, véetné mozné podpory obcanského sdruzeni ve
formé finan¢niho prFispévku ¢i vécné pomoci. Web dale obsahuje jesté autorizovanou
¢ast, pristupnou pouze ¢lenim Willika na pridélené heslo - zde jsou fedeny a diskutovany
provozni problémy a zvefejfiovény informace uréené jen &lendm sdruZeni. Webové
stranky jsou pravidelné aktualizovany a dle moznosti stale rozsifovany.
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Aktivity Willika na jare 2007

porucha nese. MUDr. Jariabkova
prednasku obohatila i o praktické zkuse-
nosti, které ziskala pfi praci s détmi
s Williamsovym syndromem. Dale pani
doktorka vénovala Willikovi nékolik kopii
odbornych ¢&ankd o této problematice
a CD-Rom vydany italskou spolecnosti
Williamsova syndromu. Po prednasce,
kterou pozorné sledoval pomérné velky
polet rodi¢d a daldich zajemct (k Willikovi
se v mezidobi pripojily dalsi rodiny),
nasledovala diskuse, do které se zapojila
i pani Ing. Nada Sadloriova, predsedkyné
slovenské Spoloc¢nosti Williamsovho

Dne 4. dubna 2007 se v Praze v Tyr§ov&é  Syndromu, ktera spolu se svou dcerou
domé& za velkého z&jmu odborné i laické  Simonou patfila k vyznamnym hostum

vefejnosti konal Veletrh neziskovych orga-  tohoto setkani. Kromé specifickych dotaz{
nizaci, poraddany Nadaci Férum 2000.  tykajicich se Williamsova syndromu se
Obdanské sdruseni Willik mé&lo na tomto dale v Brné diskutovalo i o dalsi Cinnosti
veletrhu své zastoupeni v podobé vlastni-  obcanského sdruzeni Willik a o mozné
ho stanku. Clenové Willika zde vefejnosti mezinarodni  spolupraci s partnerskou
b&hem dne poskytovali informace o Wi-  Slovenskou spolecnosti.

liamsové syndromu a o ¢innosti obcan- (-hk-)

ského sdruzeni Willik a rozdavali nové
vytistény letdk o Williamsové syndromu.

Druhou vyznamnou jarni akci byla
prednaska slovenské Iékarky dr. Katariny
Jariabkové v Brné, ktera se uskutecnila
dne 12. kvétna 2007 v poslucharné Neu-
rologické kliniky  Fakultni nemocnice
u Svaté Anny v Brné. Doktorka Jariabkova
Uzce a dlouhodobé spolupracuje se
slovenskou Spoloc¢nosti Williamsovho syn-
dromu. Prednaska se zabyvala William-
sovym syndromem a psychologickymi
aspekty, které s sebou tato geneticka




Letni setkani v Praze - Liboci v ¢ervhu 2007

V sobotu 23.6.2007 se uskutecnilo setkani
rodi¢d a déti s Williamsovym syndromem
v Praze, v sokolovné TJ Sokol Liboc. Sraz
organizovala rodina PiSlova z Prahy. Sesla
se vice nez desitka rodin (ve Williku bylo
v té dobé sdruzeno celkem patnact rodin).
Déti si spolu pohraly v télocvicné i na
zahradé a rodiCe v mezidobi feSili na
Valném shromazdéni oblanského sdruzeni
Willik dalsi fungovani této organizace.
Bylo schvaleno, Zze se sdruzeni pokusi
ziskat 'z vefejnych zdrojd finanéni
prostredky na jarni vikendové setkani
a na tydenni pobyt uskute¢nény, bude-li
to mozné, ve spolupraci se slovenskou
Spolocnosti Williamsovho syndromu. Dale

se hovofilo o webovych strankach Willika
a jejich dalsim rozvoji, o vzniku odborné
knihovny, kterd by byla k dispozici ¢lendim
sdruzeni a o dalSich praktickych otazkach
fungovani sdruzeni (Clenské prispévky,
terminy setkani). VSichni pritomni ocenili
prinos MUDr. Neuschlové, ktera se svou
aktivitou vyrazné a nenahraditelné podili
na fungovani oblanského sdruzeni. Zbyly
Cas setkani byl vénovan individualnim
diskusim a rozhovorim, tykajicim se
FeSeni praktickych problém( spojenych
s diagn6zou WilliamsUv syndrom - &erpani
socialnich davek, aktualni zdravotni

problémy déti, skolni dochazka apod.
(-hk-)

Zimni setkani v Choceradech v prosinci 2007

Zimni setkani Willika se uskute¢nilo diky rodiné Jefabkovych z Zatce prvni prosincovou
sobotu v krasné vanocné vyzdobeném Centru rekondic¢nich, rehabilitacnich a socidlnich

sluzeb v Choceradech u Benesova.

Né&kolik pfihlaenych muselo na posledni chvili svou Uéast zrusit kvili nemocem ¢&i dal$im
necekanym komplikacim, takZze nakonec se seSlo sedm rodin s détmi. Po obédé, kdy se

déti rozprchly po pfitomnych hernach a télocvicnach,

nas doktorka Neuschlova

informovala o letodnich aktivitdch a Uspé&sich Willika & jeho jednotlivych ¢&lenl. Kromé



jarni ucasti na Veletrhu neziskovych organizaci a prednasky dr. Jariabkové v Brné se nam
podafilo uspét v nékolika grantovych vyzvach:

® Jakub Mrvka ziskal od Nadace rozvoje obcanské spolecnosti (NROS) v ramci projektu
Pomozte détem financni prostfedky na notebook a tiskarnu a zaroveri o ném bude
natoCen kratky dokument Ceské televize do cyklu Kde penize pomahaji.

B Nadace Clovék clovéku nam prispéje na kvétnové setkani Willika v rekreacnim
objektu Brezejc u Velkého Mezifici

®m Nadace Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského ndm poskytla grant na uUhradu
nékladl odborného programu rekondi¢niho pobytu na Slovensku.

Doktor Stanicek, zastupujici na setkani nejvzdalenéjsi rodinu sdruzenou ve Willikovi,
rodinu své sestry pani Wellens z Lucemburska, nabidl moznost individualni Gcasti rodin
na akcich, které porada obcanské sdruzeni LOGO z Brna. Toto sdruzeni podporuje osoby
postizené poruchami komunikace, porada l|éCebné pobyty pro handicapované déti,
poskytuje poradenské sluzby z oblasti logopedie, psychologie a rehabilitace, organizuje
metodické seminare z oblasti poruch komunikace apod. Pani Wellens vénovala Willikovi
i nékolik anglicky a némecky psanych odbornych publikaci o Williamsové syndromu.

Zbytek odpoledne byl vyplnén spoleénym hovorlm, které se tykaly kaZdodennich
problémi s Williamsovym syndromem, napf. velmi zajimavé bylo vypravéni pani
Strykové o integraci dcery Hani¢ky. KvQli nepfiznivému pocasi se neuskutecnila
planovana jizda na koni, zvladli jsme vSak spolecné fotografovani.

(-hk-)

Jarni setkani v Bfezejci v kvétnu 2008

Jarni setkani Willika se uskutecnilo o vikendu 17.-18.5.2008, tentokrat na Vysocing,
v Détském stfedisku BFezejc. Sesli jsme se v hojném poltu - deset déti se svymi
rodinami z Ceska (poprvé mezi nas dorazili Tomas Kratochvil z Brna a Adam Vanék z
Prahy) a dvé navstévy prijely ze Slovenska - Simonka a Boris se svymi blizkymi.



Program byl docela nabity:

® prohlédli jsme si  psychorelaxacni
mistnost SNOEZELEN, kterou nam
predstavila Mgr. Renata Pracharova
(déti si ji samozrejmeé i vyzkousely),

B zlcastnili se Valného shromazdéni
Willika vedeného MUDr. Neuschlovou
(schvélena Vyrocni zprava za rok
2007, probrany plany dalsi ¢innosti na
rok 2007 a 2008 - jarni a podzimni
vikendova setkani a letni pobyt,
predstaveny moznosti dotaci a grantd,
zvoleno nové pFedsednictvo),

® vyslechli jsme zajlmavou prednasku o
Mgr. Petra Stanicka o napravé a rozvoji reci u det| doplnénou o praktické ukazky
pouzivanych pomdcek

B déti si hraly s herni terapeutkou Petrou Milsimerovou,

B uZili jsme si tabordk, opékani buftl, prochazky, spoleéné fotografovani, rozhovory
nejen o Williamsové syndromu, shlédli nékolik dokumentd o lidech s Williamsovym
syndromem, prohlédli fotografie z lonského setkani slovenské Spolocnosti
Williamsovho syndromu.

(-hk-)

Rekondic¢ni pobyt na Slovensku v Zapadnich Tatrach v Iété 2008

Na prelomu mésicl Cervence a srpna se konal prvni tydenni rekondi¢ni pobyt déti
s Williamsovym syndromem a jejich rodi¢l. Ve spolupraci se slovenskou Spolo&nosti
Williamsovho syndromu, za podpory Ministerstva zdravotnictvi, nadace Dobré dilo sester
Boromejek a nékolika soukromych sponzorl, jsme stravili tyden na Slovensku,
v Zapadnich Tatrach, v Ziarské doliné, v hotelu Spojar. Byl to tyden nabity aktivitami,
méli jsme pFileZitost zd¢astnit se fady vyletd a poznat tak krasné prostiedi Tater (mimo
jiné skanzen Pribylinu, Chopok Liptovskou Maru z paluby parnlku aquapark BesSernova,
Ziarskou chatu), pro déti byl pfipraven bohaty program (nejrizné&jsi soutéze, olympiady,
skladani puzzle, malovani na tricka, modni prehlidka, diskotéka, televizni hra 5 proti 5,
taborak,velmi nadsené prijimana diskotéka atd.) a rodi¢e z obou statd si mohli vyménit
zkuSenosti s vychovou déti s Williamsovym syndromem.



Dékujeme slovenské Spolec¢nosti Williamsova syndromu, vSsem slovenskym rodinam
(-hk-)

a personalu hotelu Spojar za vlidné prijeti a za podporu.

Na skok k sousediim — Spolo¢nost Williamsovho syndrému na Slovensku

Nasa Spolo¢nost vznikla v roku 1991,
Zacal to mlady zapaleny lekar MUDr.
Vladimir Bzduch, CSc. Pretoze vSetky nase
deti z celého Slovenska presli jeho
vySetreniami, pozval deti i rodiCov do
kniZznice v nemocnici vtedy eSte na
Uprkovej ulici. Prvé stretnutie bolo
18.6.1991.  Vylakani, neinformovani,
bezradni rodic¢ia a ich deti 3 - ro¢né, 10,
12, 15 aj 28 - ro¢né. Pan doktor nas
informoval o tom, Co zistil o ochoreni
nasich deti zo zahrani¢nej literatary. U
nads sa o tomto ochoreni v tom case
nevedelo nic.

O pat mesiacov sme sa znova stretli
v nemocni¢nej kniznici (po prestahovani
nemocnice na Kramare) uz ako stari
znami. Pan doktor nam dal prirucku
o spolo¢nych znakoch nasSich deti, o ich
spravani, ale aj rady pre rodicov
a ucitelov o vychove tychto deti. O dalSich
pat mesiacov sme sa znova stretli

25.4.1992 a ziskali sme dalSie informacie
o William-sovom syndrome. Tieto
stretnutia nadm pomahali zmierovat sa
s ochorenim nasich deti. Dodavali nam
nadej. Rozhodli sme sa, ze stravime
spolo¢ne niekolko dni v prirode. Zvolili
sme vikend v Dudinciach, v rekreacnom
zariadeni Polnohospodar. Pobyt
v Dudinciach sa nasim detom i rodi¢om
vydaril. Klpanie v bazéne detom velmi
prospelo, vyuzivali kazdua chvilu na hry vo
vode. Chodili sme na vylety do okolia,
navstivili sme muzeum v Antole. To bol
zazitok najma pre chlapcov. Videli sme aj
Bansklu Stiavnicu. Vikend sa nam velmi
vydaril, detom sa nechcelo rozlGcit. Tak
sme si slubili, ze sa eSte vyberieme na
dlhsi vylet. Odvtedy na nase rehabilitacno
- rekondi¢né pobyty spojené so
vzdeldvanim rodi€ov, hrami a sutazami
deti, chodime kazdy rok a poznavame
nase krasne Slovensko. Z kazdého pobytu




si deti odnasaju bohaté zazitky, cely rok
sa teSia, ze sa zase stretnu a rozpravaju
si, Co za ten rok prezili.

Diagnoza  nasich deti vytvorila z nas
rodinu. Zijeme v réznych kutoch nasej
republiky, dokonca a sme v kontakte po
cely rok. Telefonujeme si, piSeme si
a navsStevujeme sa. Nam zo zapadného
Slovenska su vzacne Tatry, Tatrancom
teply juh. Chlapci maju spolo¢né zaluby:
autd, elektricky, traktory, bicyklovanie.
Dievcata rozhovory, mddu, kreslenie, hry.
A cely rok sa teSime na jedno velké
spoloc¢né stretnutie - na rekondi¢no -
integracny pobyt vzdy v inej casti nasej
vlasti, dokonca raz sme boli aj na Morave
v RoZznove pod Radhostem. Na niektoré
miesta sa vraciame aj viackrat — Dudince,
Rajecké Teplice, Bystra, Kovacov.

Na tychto pobytoch navstevujeme muzea,
hrady, zamky, tulame sa po lesoch, likach
a obdivujeme  krasy nasej prirody.
Sutazime v Sporte ivo vedomostiach.
NajradSej mame ubytovanie pri vode, hry
v bazéne, jazdu na konikoch, cviCenie na
fit loptach, vSetky sutaze a oslavy. Deti sa
podelia so svojimi zazitkami za cely rok,
tesSia sa, ze sa znova vsetci zisli. Rodicia si
navzajom poradia v otazkach socialnych,
zdravotnych aj vychovnych. Ti, ktori maju
starsie deti, odovzdavaju svoje skusenosti

mladsim,
starsich. Vsade, kde prideme, najdeme
Ustretovy personal, ktory ma pochopenie
pre nas a nase deti.

mladsi pomadhaju a povzbudia

Ludia si uz zvykaju, ze ziju medzi nami aj
postihnuti Nase deti su velmi
komunikativne, rady sa rozpravaju s inymi
ludmi, velmi rychlo vycitia, ak ich niekto
neprijima a nevnucuju sa.

Vdaka nasim detom sme za vsetky tie
roky spoznali vela krasnych katov nasej
vlasti, ale aj vela vzacnych, obetavych
a pritom skromnych ludi, ktori nas
spajaju, organizuju, radia a sprijemnuju
nasim detom i nam rodi¢om Zivot : MUDr.
Bzdudch, Dr. Jariabkova, mnohi aktivni
rodi¢ia, ktori organizuju  stretnutia,
filmuju, fotografuju - kolko radosti maju
deti z fotografi a z pozerania
videozaznamov, rodic¢ia - Soféri, ktori deti
vozia, pomahaju s batozinami, ak je
stanica daleko od ubytovne, rodicia
pripravujlci sutaze - ta radost, Zze sme to
dokazali ! Persondl v jednotlivych
ubytovniach ma tiez pochopenie pre nase
deti a vychadza nam v Ustrety. Vznikla
jedna velkd rodina so spolo¢nymi
problémami, ktoré si pomahame riesit, ale
aj s radostami, o ktoré sa delime.

Viera Bausova



Nase déti

V soucCasné dobé (zafi 2008) sdruzuje Willik ve svych fadach 18 déti s Williamsovym
syndromem. Postupné se Vam na strankach Willikova obcasniku alespon v kratkosti
predstavi. Dnes se tedy milZete seznédmit s Tomasem Kratochvilem a Jakubem JeFabkem.

Tomas Kratochvil
Ahoj mili kamaradi.

Jmenuji se Toma$ Kratochvil, je mi 18 rok, a jsem
z Jizni Moravy z Brna z méstské Casti Turany. Bydlim
v domku s rodi¢i a mladsi sestrou Lenkou. Mezi mé
zaliby patfi zemédélské stroje, tanec¢ni zabavy, hasicska
vozidla, zachranarska vozidla, autobusy, trolejbusy
a tahace. Jizni Morava je proslavena pivem Starobrno,
moravskymi pisnémi a vinem.

Od 1. tfidy do 4. tfidy jsem chodil k ndam do zakladni
Skoly. Mél jsem problémy s ucenim a tak sem prestoupil
jinam. Od 5. tfidy aZ do 9. tfidy jsem jezdil do Brna na
Stolcovu ulici. Tam jsem chodil rad i kdyz jsem to tam
nemél jednoduché. Pak jsem prestoupil do specidlni
Skoly pro zrakové postizené na ulici Kamenomlynska 2.
Studuji zde obor zdravotnik - pecovatel. VSude jezdim
sam a vdechno si vyfizuji bez doprovodu rodi¢l. Mam rad své kamarady a kamaradky a
pani uditelky a ucitele, ktefi mi pomGZou, kdyZ mam né&jaky problém. Prvni rok jsem dé&lal
v kuchyni, loupal zeleninu, ovoce a do pripravné kuchyné se udil vafrit. Druhy rok jsem se
udil prat, sit a mandlovat.

Nemam rad a ceho se nejvic bojim: zubafe, samoty, rodinnych hadek, bourky
a vojenskych stihacek. Co mam rad: kdyz k ndm pfijdou kamardadi nebo my k nim. Jidlo
miluji vSechno co je zdravé a hlavné chutné, i kolace a rohlicky. Mam rad své nejblizsi,
kamarady a pratele, dédecky a babicku. Mdme doma kocicku Kelly.




Moje ICQ je 338-519-761, kdo chce at mi prosim napiSse. Mam rad zazitky, adrenalin
a rychlou jizdu na kole. Nerad délam véci, které mé nebavi. Jsem spolecensky,
kamaradsky, pratelsky a usmévavy kluk, ktery miluje holky, bez kterych si Zivot
nedovedu predstavit. Jak mé jak doma rikaji? Tome nebo Tomasi. TéSim se na dalsi milé
a prijemné setkani s Vami mili kamaradi.

Vas Tomas z Jizni Moravy.

Jakub Jerabek
Ahoj,

jmenuji se Jakub Jefabek, je mi 11 let a bydlim
s maminkou a tatinkem v Zatci. Chodim tretim rokem
do specialni praktické a logopedické skoly u nas
v Zatci. Mdm svdj individudlni vzdélavaci program. Ve
tridé je nas osm. Naucil jsem se celkem dobre Cdist
a pisSu tiskacimi pismenky. Do skoly se skoro vzdy
tésim, predevsim na hudebni vychovu, kdy mé pani |
ucitelka obCas necha zahrat si na bici, ale predmét, |
ktery nemam rad je matematika. Zatim umim pocitat
do péti, ale jesté se mé obcas popletou prsty. Po Skole
se téSim do druziny, se kterou jdeme na obéd a poté
na vychazku. Na ob&dé si mZzu vybrat ze dvou jidel. A
protoze nemam rad sladka jidla a naopak bych mohl
jist kazdy den knedliky, maminka mi vzdy dopredu
vybere to, co mi bude chutnat.

S rodici Casto jezdime na vylety, protoze rad cestuji.
Jezdime do zoo, na dostihy koni, do lesa, koupat se. Prozatim jesté neumim sam plavat,
ale rad jezdim na toboganech a skacu Sipky do vody. Rad jezdim na kolobéZce, protoze
na kole mi to jesté moc nejde. Sleduji v televizi motorky a hokej, ale sam hraji radé&ji
fotbal a basketbal. Mam rad vsSechny pisnic¢ky, hasice, indiany, knizky a kamiony.

Pfi nasich vyletech jsme se naudil poznavat zna¢ky kamiond, jako je MAN, RENAULT,
DAF, VOLVO atd. A co je mym velkym snem? Chtél bych jednou vidét na vlastni oci
velrybu, kosatku nebo plejtvaka. Tatinek mi o nich casto ¢te a ja se snazim je poznavat
v knizkach, tfeba podle ploutvi.

Rodicovsky pohled

Prvni informaci o sdruzeni Willik jsem nich se ve své praxi s timto syndromem
obdrzela v listopadu 2006, tehdy u naseho zatim nesetkal. S velkymi obavami jsme
syna vzniklo podezfeni, ze ma WilliamsQv jezdili na témér vsechna setkani, ktera
syndrom. S obavami jsme cekali na Willik poradal a postupné jsme se

vysledky testl a ke konci roku jsme méli setkavali s rodi¢i a jejich détmi. Mam
jistotu, Zze Jakub patfi mezi takto obrovskou radost, ze dokazeme utvorit
postizené déti. S povdékem jsme prijali jednu velkou rodinu, ktera umi sdilet
veskeré informace, které byly dostupné svoje radosti i starosti. Nase déti jsou si v
na strankach Willika, protoze jsme neméli mnoha vécech velmi podobné, pfi setkani
prazadnou predstavu, jaké potize WS s se Slovenskou spolecnosti jsem si
sebou pfinasi. uv&domila, Ze postizeni ditéte vibec

nemusi limitovat moznosti celé roding, ale
Také nam tyto stranky velmi poslouzily pfi naopak otevira cestu ke zkusSenostem a
navstévach  specialisti, ke  kterym zazitkdm, které obohacuji. Mnoho zalezi
pravidelné chodime, protoze se nikdo z na nas rodicich.
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Chtéla bych nam vsem poprat, aby se "Williamsakam" hodné radosti ze
podafilo dosahnout véech cilt, které jsme spole¢nych setkani a novych kamarada.
si ve Williku wvytycili a vSem nasim

Olga Krenikova

Plany do budoucna

V ramci Willika bychom chtéli rozvijet "Fulfilling Dreams", <¢eka nas prace
hudebni nadani nasSich déti - ziskat s prekladem, shanénim financnich
prostfedky na nakup hudebnich ndstrojd, prostiedkd na vydani, distribuci apod.
zavést muzikoterapii v ramci spolec¢nych

setkani, vétsim détem nabidnout moznost I naddle se chceme nékolikrat roc¢né

absolvovat music-campy v zahranici apod. schazet a vyménovat si zkusSenosti,

pokracovat ve spolupraci se slovenskou
Chceme navézat spolupraci s rlznymi spolecnosti Williamsova syndromu,
odborniky, pripravovat s nimi prednasky rozsirovat povédomi o  Williamsové
pro rodice. Radi bychom pokrodili syndromu mezi odbornou i laickou
v prekladu zahrani¢ni literatury - dostali verejnosti, usnadnovat zivot nasim détem

jsme souhlas k prekladu a vydani knihy atd. atd. Snad se nam to podafri.

Slovo na zaveér

Dovolte mi kratké zamysleni nad kratkou historii Willika. Snad nebudu mluvit jen sama
za sebe.

Kdyz se podivam dva roky nazpét, uvédomuji si, ze vlastné nemohu hovorit o nelehkych
za&atcich. U zrodu Willika stalo prani nékolika rodi¢d zlepsit podminky, ve kterych budou
vyrUstat jejich déti, ale také snaha pomoci kazdé dal&i roding, jiz potkad stejny osud.
Nevidané aktivni zapojeni rodin bylo samo o sobé zarukou perspektivni budoucnosti
sdruzeni. Diky kapce za¢ate¢nického $tésti v podobé finanéni podpory nadaci i jednotlivcl
zacCala mit c¢innost Willika jasné obrysy. Pri kazdém ze spolecnych setkani se rozsifila
nase Clenskad zakladna a Willik tak dostaval pfrilezitost plnit Ukoly, které si predsevzal.
Klicova pro nas je spoluprace se Slovenskou spolec¢nosti Williamsova syndromu, jejiz
témér veskery provoz lezi na bedrech Ing. Nadi Sadlofiové. Nadino osobni nasazeni mé
neprestane zanechavat v némém Uzasu. Prazdninovy pobyt Ceskych a slovenskych rodin
v |été 2008 v Tatrach zavrsil nasi snahu o konkrétni ,nadnarodni* spolupraci. Béhem
pobytu jsme sice museli spolknout prvni horkou pilulku, kdyz vSechno neklaplo, tak jak
meélo — myslim tim zhrouceni odborného programu z objektivnich a tézko predvidatelnych
divodd. Nicméné vsudypfitomnd pozitivni energie nas naplnila touhou posunout Willika
zase o krok dal. Tim krokem budiz muzikoterapie, ktera by se méla stat soucasti naseho
podzimniho setkani.

Nezbyva nez poprat, aby Willik vzdy disponoval kolektivem lidi ochotnych vénovat cas,
energii a v neposledni radé financ¢ni prostredky ve prospéch cinnosti, pro kterou neni
a nemUZe byt dostatek prostoru v rdmci statni ¢ komeréni sféry.

Nakonec si neodpustim nékolik jmenovitych podékovani:

B Kratinim, Jefabkim a pani Pi§lové za vedkerou organizacni &innost.

B Pani Akermanové za vedeni Ucletnictvi, bez néhoz by zkratka Willik nemohl fungovat.
B Pani Kubikové za nekonecnou praci na internetovych strankach Willika.

B Nadé Sadlofové za organizovani letniho pobytu a predevsim za osobni inspiraci.

Lenka Neuschlova
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Podékovani

Dékujeme Nadacnimu fondu J&T za
finan¢ni podporu pri vyrobé letdku o
Williamsové syndromu.

Hl .

/”U‘m nadace rozvoje Ly
obcanské spolecnosti
POMOITE
DETEM

o

L

Dékujeme Nadaci rozvoje obcanské spolecnosti (NROS), ktera v ramci projektu Pomozte
détem poskytla financni prostredky na zakoupeni pocitace pro Kubu Mrvku.

;J";;éﬁ .. | Dékujeme Nadaci Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského za poskytnuti
§ ( *i finan¢nich prostfedkl pro zajisténi odborného programu na rekondiénim
£ ;| pobytu na Slovensku, ktery se uskutecni v 1été 2008.

Dékujeme Nadaci ¢lovek clovéku, ktera podpori kvétnové vikendové
setkani Willika ve stredisku Brezejc u Velkého Mezifici.

'e - g'”'sgm ZDRAVOTNICTVI  pDg&kujeme Ministerstvu zdravotnictvi CR za
» Uk RERRL pridéleni dotace na rekondi¢ni pobyt na
Slovensku

Zaroven bychom chtéli podékovat vSem tém, kteri podporili ¢innost obéanského sdruzeni
Willik, ale nepreji si zverejnit své jméno.

Willik - ob¢anské sdruzeni rodi¢l a pratel déti s
Williamsovym syndromem
Drnovska 104/67
161 00 Praha 6 — Ruzyné
www.willik.tym.cz
1CO: 270 40 623, C.U. 35-7591810217/0100

Predsedkyné: MUDr. Lenka Neuschlova
tel: 777 820 045
Neuschloval @seznam.cz

Willikdv ob&asnik — ob&asnik ob&anského sdruzeni Willik, neprodejné, jen pro &leny
Za redakéni radu - Hana Kubikova, hana.kubikova@seznam.cz
Prvni Cislo vychazi v listopadu 2008 (redakcni uzavérka - rijen 2008).
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