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Vazeni a mili pratele,

predkladdme Vam vyrocéni zpravu o c¢innosti
a hospodareni spolku Willik, spolku pro Willi-
amsuv syndrom, za rok 2023.

Je za nami spousta akci a aktivit, které si kla-
dou za cil zlepSovat zivot déti a dospélych s Wil-
liamsovym syndromem. Checi podékovat ¢lentim
spolku, kteri pom4haji naplnit nase cile, dobro-
volnikiim, ktefi nam vénuji svij cas, odborni-
ktim, kteri nam ukazuji, jak se poprat s pro-
blémy, podporovatelim, bez jejich finanéni
Ucasti by nebylo mozné vétsinu aktivit uskutec-
nit.

Hanka Kubikova

predsedkyné Vykonné rady spolku

Zakladni informace

Willik - spolek pro Williamstv F!
syndrom byl zalozen v roce 2006 3
jako obcanské sdruzeni s celostat-
ni puasobnosti, pGvodni nazev
sdruzeni znél Willik, sdruzeni
rodi¢t a pratel déti s Williamso-
vym syndromem.

Datum, ¢islo a misto registrace:
VdJ/1-1/65003/06-R, 31.8.2006,
Praha, ICO 270 40 623, zména
stanov 25.5.2011.

Na zakladé nového obcanského zako-
niku doslo v roce 2015 k upraveé sta-
nov a nazvu na: Willik — spolek pro
Williamstv syndrom, z.s. Novy spo-
lek byl zapsan rozhodnutim rejstri-
kového soudu v Praze dne 13.7.2015,
oddil L, vlozka 16999, pod ¢. j.
16999/RD2/MSPH, Fj 201281/2015.

Spolek je nevladni, apolitickou a ne-
ziskovou organizaci, sdruzujici ¢leny
na zakladé spolecného ziajmu, ma
celostatni pusobnost.




Zakladni informace

Bankovni spojeni:

Komeréni banka, a. s.

Dejvicka 189/5, 160 00 Praha-Dejvice
¢islo Gctu 35-7591810217/0100
IBAN: CZ4501000000357591810217

Sidlo spolku:

o Drnovska 104/67, 161 00 Praha 6 — Ruzyné

Kontakty (o) /e v :ﬁ:f Cﬁo
Br, TTTe g SYT

. Elektronické adresa: info@spolek-willik.cz © Williamsiv N

o Webova stranka: https://www.spolek-willik.cz/

o FB stranka: https://www.facebook.com/spolekwillik

Ke dni 31.12.2023 spolek Willik spolupracoval nebo byl v kontaktu se 95 rodinami vychovavajicimi dité s Willi-
amsovym syndromem.

Organizacni struktura spolku

Podle platnych stanov jsou orgény spolku:

o Shromazdéni ¢lent
[ Vykonné rada
o Predseda vykonné rady

Shromaézdéni ¢lent je nejvyssim organem spolku. Projedndva a schvaluje stanovy a jejich zmény, projednava a schvalu-
je zpravu o ¢innosti za uplynuly rok, v¢. zpravy o finanénim hospodareni, projednava a schvaluje plan ¢innosti a navrh
rozpoc¢tu na néasledujici rok, voli ¢leny a ndhradniky vykonné rady.

Vykonné rada je vykonnym orgdnem spolku. Zajistuje Fizeni ¢innosti spolku v obdobi mezi shromdzdénimi clent. Jeji
povinnosti je plnit usneseni shromdazdéni ¢lent. Vykonna rada voli ze svého stredu predsedu a mistopredsedu vykonné
rady. Predseda vykonné rady je statutdrnim orgdnem spolku a jedna jeho jménem. V pripadé, kdy predseda neni scho-
pen vykonavat svou funkei, prebira jeho pravomoci a ptsobnost mistopredseda. Predseda je statutdrnim orgédnem spol-
ku, ktery je opravnén za néj jednat ve vsech vécech, zejména pak je opravnén v souladu s rozhodnutimi vykonné rady
rozhodovat o otdzkach spojenych s fungovanim spolku, véetné dispozic s jeho majetkem, s vyjimkou majetku nemovité-
ho, prijimat zaméstnance spolku, ukoncovat jejich pracovni pomér, a rozhodovat o vsech jejich pracovnich zalezitostech.

Vykonné rada pracovala v roce 2023 ve slozeni:

o Mgr. Hana Kubikova (predsedkyné Vykonné rady),

o Zdenék Kratina (mistopredseda Vykonné rady)
o Lenka Jamrichova (¢lenka Vykonné rady)
[ Monika Jetabkova (¢lenka Vykonné rady)

o Monika Zidkova (¢lenka Vykonné rady)

[ Olga Krenikova (nahradnice za ¢lena Vykonné rady)

Zameéstnanci

Clenové spolku pracovali pro spolek bez naroku na odménu. Asistenti pracovali na setkdnich jako dobrovolnici. V roce
2023 jsme zaméstnali na dohodu konanou mimo pracovni pomér jednoho lektora na vikendovém setkani, dohodu o pro-
vedeni prace mélo uzavieno také 7 asistent - tdborovych vedoucich na letnim tabore v Uborsku.




Vize a cile spolku

Udelem spolku je prosazovat zajmy lidi s Williamsovych syndromem a jejich rodin, podporovat je a zlepsovat kvalitu

jejich zivota.

Spolek chce plnit zejména néasledujici cile:

Podporovat integraci déti i dospélych s Williamsovym syndromem do spolec¢nosti, héjit jejich prava a special-

ni potreby, podporovat jejich vzdélavani a zaméstnavani s ohledem jejich postizeni.

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

Poskytovat respitni pééi rodindm déti s Williamsovym syndromem.

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

vlastni publikacéni é¢innost, preklddéni zahraniéni literatury, ziskdvani zahraniénich odbornych materidlt
a publikaci, video a audio dokumentu,

vytvoreni a provozovani vlastnich internetovych stranek,
poradani odbornych prednasek, seminait, konferenci a skoleni,
poradani spoleénych pobytd rodin déti s Williamsovym syndromem,

podpora vzdélavani déti i dospélych s Williamsovym syndromem, véetné podpory pri ziskavani kompenzac-

nich pomucek a osobni a pedagogické asistence,
poradani osvétovych akci, kampani, vystav, benefi¢nich koncertt, propagacnich akci pro verejnost,
spoluprace se zahrani¢nimi organizacemi zamérenymi na problematiku Williamsova syndromu,

podpora terapii slouzicich ke zlepseni zdravotniho a psychického stavu déti s Williamsovym syndromem

a zivota jejich rodin,
poradéni tabort pro déti a dospélé s Williamsovym syndromem,

spoluprace s neziskovymi organizacemi, dobrovolniky a dalsimi partnery.



Strucény prehled aktivit roku 2023

Leden - lyzatrsky pobyt na Lipné, kterého se zu-
¢astnily 4 rodiny

Duben - prednaska Hany Kubikové studentkam
Fakulty pedagogické Technické Univerzity v Li-
berci o socidlnich otdzkach spojenych s Williamso-
vym syndromem

Duben - ZOOM prednaska MUDr. Wandy Urbano-
vé na téma Zuby

Duben a kvéten - jarni setkani Willika v Blansku
spojené s prednaskou o osamostatnovani, spolu-
praci se scholou, kde se déti uéily zpivat a hrat,
tvorenim, sportovanim a vyletem do Punkevnich
jeskyni

Kvéten - mésic Williamsova syndromu, bublinkova

kampan

Cerven - cyklovikend tatinkd do jiznich Cech

Cerven - ¢esko-slovensky pobyt na Slovensku v Lip-
tovské Osadé

Cervenec a srpen - druhy letn{ tabor Willika v Ubor-
sku

Srpen - tabor tatinkd v Orlickych horach
Srpen - novy letdk spolku Willik

Zari - vyzva Prvnich sto podzimnich kilometra ve
prospéch Willika

Zari - Frantisek Héba u brazilskych Willika

Rijen - setkdni v Pluhové Zd4ru

Rijen - setkdani FEWS v Praze



Lyzarsky pobyt na Lipné

Muze dité s mentdlnim postizenim a vzacnym onemoc-
nénim, které doprovazi rada zdravotnich potizi, lyzo-
vat? A pro¢ by nemohlo? Kdyz ho to bavi? :-)

Na spoletném zimnim pobytu spolku Willik to dokazuji
teenageri s Williamsovym syndromem. Jiz potreti vyra-
zilo nékolik rodin vychovavajicich dité s Williamsovym
syndromem na lyZe, tentokrat do jiznich Cech, do ski-
aredlu Lipno. Provozovatel zdejsiho lyzarského centra
na sportovce se zdravotnim postizenim mysli, osoby se
ZTP/P prukazem tu maji moznost lyzovat se svymi pru-
vodci za zvyhodnénych podminek, kazdy rok se tu také
kona tzv. Den s handicapem. V jeho ramci je mozné
zdarma vypujéit veskeré lyzarské vybaveni a pomucky,
vyzkouset si jizdu na monoski, nevidomi sportoveci tu
mohou zazit lyzovani s proskolenym instruktorem.

Lipensky lyzarsky aredl je navic svym charakterem
(mirné a bezpecné sjezdovky, Ctyri lanovky, lyzarska
skola) vhodny zejména pro rodiny s détmi a zacatecni-
ky, takze pro nase mladé sportovce z Willika naprosto
idedlni.

Co ale letos rozhodné idedlni nebylo, to byly snéhové

podminky. Oproti lonsku, kdy jsme tu zazili idylickou

ladovskou zimu, letos nebylo mimo aredl po snéhu ani
pamatky. Nastésti na sjezdovych tratich byly peclivé
upravované zbytky technického snéhu, takze i pres
neprizen pocasi si nasi ¢tyri lyzari (Verunka, Kuba,
Bartoloméj a Quido) uzili lyzovani do sytosti a snad se
zase 1 trochu zlepsili.

Ve zbylych dnech jsme se vénovali plavani a saunova-
ni v aquaparku Frymburk (dékujeme Ing. Borivoji
Vagnerovi z Wellness hotelu Frymburk za sponzorsky
dar v podobé volného vstupu), uzili si lipenskou bobo-
vou drahu a pésky objevovali okoli. Dobyli jsme kopec
Lué, prosli se z Loucovic pres Vyklestilku a kolem
vodopada sv. Wolfganga do Vyssiho Brodu a zajeli si
do malebného Ceského Krumlova.

Po vecerech se dohanéla skola, kluci méli origindlni
ergoterapii v podobé vrtani aku-vrtackami do drevé-
nych Spalikd, dospélaci zase hrali deskové hry.

Tyden v dobré spole¢nosti utekl jako voda a uz se tési-
me na pristé, snad to tentokrit se snéhem vyjde.



Pirednaska Wandy Urbanové: ZUBY a zase ZUBY

I « Calkové menéi zuby s mezerami (mikrodoncie)
» Tyarové anomalie
+ Kratsl kofeny

I = MNezaloZene zuby
= \ady skusu
= -Srostlice

[ TH S A

Costim?

« TRPELIVOST!

= Citlive usi

+ Citlivé oéi

« Citliva dutina ustni

« Entonox 7

V dubnu 2023 se wuskutecnila online prednaska
MUDr. Wandy Urbanové, Ph.D., z oddéleni ortodoncie
a rozstépovych vad Stomatologické kliniky 3. LF UK
a FNKV Praha (a zaroven maminky Filipa s Williamso-
vym syndromem) s nazvem ZUBY a zase ZUBY.

Jak napovida nazev, vénovali jsme se péci o zuby u déti
a lidi s Williamsovym syndromem a specifiktim, které je
mozné u nich ocekavat. V souvislosti s touto diagnézou
se nejcastéji hovoii o mikrodoncii (celkové mensi zuby
s mezerami), o kratsich korenech, nezalozenych zubech,
vadach skusu, srostlicich, ,liném“ a velkém jazyku
a celkové hypotonii oblicejového svalstva. V péci o zuby
je nutné se vénovat jiz do¢asnému chrupu, tzv. mléénym
zubtim, ktery jsou citlivéjsi vaéi zubnim kazim a zaro-
ven jsou dulezité pro spravny vyvoj stalych zubt. I do-
¢asné zuby je nutné spravovat (ohrozeni zanéty - srdce,
zanét mozkovych blan).

V souvislosti s riznym poc¢tem zubt u déti s Williamso-
vym syndromem je vhodné udélat v cca 6-7 le-
tech ortopantomogram (OPG) — snimek zachycujici obé
celisti, chrup, celistni klouby, celistni dutiny a dutinu
nosni.

o Liny" a velky jazyk

Co je Spatné ?

Wanda ndm objasnila, jak se zubni kaz postupné vyvi-

ji (stadia: bila skvrna, kaz skloviny, kaz dentinu, zdnét
zubni drené, periodontitis, zdnét v mékkych tkanich,
celkové komplikace) a jak je nebezpecény zanét dasni
prave u lidi s Williamsovym syndromem v souvislosti
s rizikem endokarditidy.

Velkym tématem u nasich déti je oSetreni stomatolo-
gem - mezi rizikové faktory patii strach (Gzkosti), zvu-
ky (hyperakuzis), ostré svétlo (citlivé o¢i) i samotné
doteky v citlivé ustni dutiné. Zakladnim pristupem
lékare musi byt trpélivost, pro osetreni je mozné indivi-
dudlné zvazit Entonox (inhala¢ni smés oxidu dusiku
a kysliku, ktera m4 analgeticky, sedativni a anxiolytic-
ky efekt).

Vzhledem k Wandiné specializaci jsme velky prostor
vénovali ortodontické péci, zejména dobrym zkusSenos-
tem s vyuzitim rovnatek u déti s Williamsovym syndro-
mem.

Skveéla a dulezita prednaska je k dispozici zde: https:/
youtu.be/otCPpKNuN9c¢?si=Jgd_Fn7bdv7AbT8s

Dékujeme - a rodi¢im doporucujeme shlédnout.




Jarni vikendovy pobyt v Blansku

Jarni setkani 2023 provazela trochu nervozita. Jedeme

na nové misto, kde to nezndme a kde persondl nezn4 nis,
jede nés hodné (prihlasilo se nejvic rodin v dosavadni
historii Willika - pres 25) a vytvorit zajimavy program
pro vsechny bude narocné. No, ale tak to aspon zkusime.

Rekreacni zarizeni Vyhlidka lezi v krasném prostiredi
Moravského krasu, uprostred prirody. Patii Kolpingovu
dilu, mé kapacitu 103 lazek a je plné bezbariérové - lepsi
prosttredi jsme si snad nemohli prat. Kdo se tedy nakonec
do Blanska vypravil? Na cely pobyt prijelo 23 déti s Willi-
amsovym syndromem, na otocku dalsi tfi déti s touto
diagnézou + 4 déti dalsi pritomné déti mély specifickou
poruchu (Down syndrom, Prader-Willi syndrom atd).
A k tomu nepreberné mnozstvi zdravych sourozencu.
Nékteré rodiny jsme mezi sebou privitali po delsi prestav-
ce, dalii déti jsme vidéli uplné poprvé. Reknu vam, byl to
hukot!

Program jsme kazdopaddné méli bohaty. Zacali jsme
v patek spolecnou prochizkou a obhlidkou nejblizsiho
okoli. Vecer zacaly vznikat origindlni plakaty, kterymi se
déti a rodiny predstavovaly - ty se staly hlavni vyzdobou
konferenéniho sdlu, kde si je vsichni se zdjmem cely pobyt
procitali. K prohlizeni byly urcené také fotoknihy ze sta-
rych i neddvnych pobytd a zalaminované Casopisy ceské

i slovenské spolecnosti, které vyrobila a na pobyt pri-
vezla Hanka Kubikova. To bylo zdbavy p¥i vzpominani
na uplynulych 17 let!

Hlavni program nésledoval o vikendu. V sobotu dopo-
ledne déti vyrazily s asistentkami na vylet a rodice se
vrhli na schizovani. Probrali jsme ve stru¢nosti udélos-
ti uplynulého roku, zjistili novinky a ujasnili si pro-
gram pobytu. Pak se par ridi¢a dobrovolnikt vydalo
zachranit déti, které zmokly a zabloudily cestou zpatky
domu - pry to bylo velké dobrodruzstvi! Odpoledne se
déti rozdélily do skupin podle véku a stiidaly se na
trich, resp. Ctyfrech pripravenych stanovistich. Sportov-
ni aktivity s tetou Hankou Dvordkovou probihaly
v konferenénim séle (dokonce se nafoukl i obrovsky
mi¢ na Kim-ball a déti si s nim pinkaly) a pozdéji i na
venkovnich hristich a okolnich loukédch. Ve foyer si
rozlozila své vytvarné aktivity teta Martina Michalova
- déti tu pracovaly s modelinou, mohly si nazdobit
vlastni masku na carodéjnice, vyrobit model lidského
téla nebo cokoliv jiného. Treti skupinkou bylo skupino-
vé zpivani s Miriam a jejimi kamarady ze sboru. Déti
tu zkousely muzicirovat, zpivat a dokonce spoleéné
natrénovaly 1 nékolik pisni¢ek na nedélni koncert. Tro-
chu stranou, na venkovni terase, bylo pak posledni,



Jarni pobyt v Blansku

specidlni stanovisté, které si uzili hlavné kluci. Ondra
Krenik tu s détmi vrtal aku-vrtdky do spalika a vyrabeli
spolu direvéné hracky - robota, vlak, traktor, vytah! Za
rodi¢i odpoledne prijela psycholozka Zdenka Tmejova,
ktera si pro nas pripravila seminar na téma: Jak na chvili
vypnout a nacerpat energii. Nékteri z nas vyuzili 1 moz-
nost individuélnich psychologickych konzultaci po skonce-
ni seminare. Vecer si maminky zacvic¢ily s Kristynou Cer-
nou a Miriam pro déti usporadala diskotéku.

V nedéli vyrazila vétsina osazenstva Vyhlidky na vylet do
Macochy a Punkevnich jeskyni, ktery jsme méli dlouhé
mésice dopredu rezervovany. Ti, kterym se do jeskyné
nechtélo, si zajeli na prochdzku do nedalekého Blanska,
nékteri dali prednost kavé a dortiku v blizké restauraci
hotelového komplexu Orea Resort Panorama.

Po obédé se déti vratily ke sportovani, tvoreni a nacviku
pisni na koncert, za rodi¢i tentokrat prijela z Humpolce
pani Ivana Kmochova, ktera ndm vypraveéla svlj zivotni
pribéh o tom, jak osamostatnovala svou dceru s lehkym
mentalnim postizenim. Bylo zajimavé sledovat konkrétni
kroky, které vedly k nacviku samostatného cestovani ve-
Tejnou dopravou, hleddni prace a bydleni, péce o sebe
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i 0 doméacnost. Po seminari nésledovala bohata diskuse
pritomnych rodic¢a.

Odpoledne se udélalo krasné pocasi, a tak se pred ho-
telem mohl konat velkolepy koncert nasich déti. Hlav-
ni hvézdou odpoledne se stala Ka¢enka Habova se svou
hudebni kreaci z filmu Lvi kral, ostatni déti si s ni ale
vubec nezadaly. Rodice byli prekvapeni, co vsechno
jejich déti zvladnou a jak krasné chvile dokazi pripra-
vit. Po koncerté a skupinovém fotografovani nasledo-
vala oslava ¢arodéjnic a spoleény taborak. Po setméni
jsme se presunuli zpatky pod strechu a dlouho do noci
se zpivalo, povidalo a uzivalo spolecnych chvil. Déti si
vyzkousely 1 veskeré zdejsi vybaveni vcetné ping-
pongu a stolniho fotbalku. Pondélni prvni maj jsme
pak stravili cestovanim do svych domovu.

Dékujeme rodiné Svecovych za doporudeni tohoto kras-
ného mista a Pavlu Svecovi také za zajidténi tekutého
obcerstveni. Na Vyhlidce se nam libilo natolik, Ze jsme
si hned objednali pobyt na stejném misté i pristi rok.
Tésime se. Za financéni podporu tohoto pobytu dékuje-
me Czech stand at the Bazar International de Luxem-

bourg.
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Slovensko - Liptovska Osada

Letos jsme opét vyuzili pozvani slovenské spolecnosti
WS a sesli se posledni ¢ervnovy vikend v Liptovské
Osadé v rezortu Gothal na jiz tradiéni letni pobyt.
Zucastnily se 3 ¢eské rodiny (Kuba, Quido a Bart).

Ubytovani jsme byli v Gtulnych apartménovych do-
mech s vyhledem na pohoti Nizkych Tater. Stravovat
jsme se chodili do blizké koliby Liptov (jidlo formou
bufetovych stold) a vyuzivali jsme k nasim aktivitdm
vodni svét s plaveckym 1 relaxacnim bazénem,

wellness, bowling, stolni tenis a détské hristé.

Co jsme na pobytu cely tyden délali? Hned zacatek se

10

nesl ve sportovnim duchu. Pod vedenim Karola M.
a Marka I., déti zdolavaly pripravené drahy. Odménou
pro né byl diplom, medaile a drobné darky. Monika
Smizanska cvi¢ila kazdy den s maminkami i détmi
jégu. Neékteri z nds navstivili hrad Likavu nebo roz-
hlednu v blizkém okoli, jini absolvovali video prednéas-
ku Moniky Zidkové, kterd jezdi do Irdku cviéit s détmi
jako dobrovolnice. V klubovné, kterou jsme méli cely
tyden k dispozici, se konala jak schize a porada SWS,
tak i muzikoterapie a prednésky. K dispozici tu také
byly fotoknihy z minulych cesko-slovenskych pobyti,

které privezla Hanka Kubikova — pri prohlizeni jsme




Slovensko (dokonceni)

hodné vzpominali a nasmali se.

Katka Martincova méla pripravenou prednasku pro nase
dospélé s WS na téma Lidskd prava a sexualita lidi
s mentialnim postizenim. Katka Jariabkova prednesla
prednasku o Zaclenéni mladeze a dospélych s WS po
ukonceni skolniho vzdélani. Daniela Hanudelova vypra-
véla o seminéari, ktery organizovala ZPMP v SR a ktery
se tykal tématu, ktery trapi vSechny rodice déti s posti-
zenim: Co bude, az tu nebudeme? Mezi rodi¢i se nasled-
né rozvinula zajimava diskuse s mnoha podnéty.

Ve stredu za ndmi dorazil z Bratislavy docent a prednos-
ta détské kardiologie Petr Olejnik z Narodniho dstavu
srdecénich a cévnich chorob, ktery prednésel o vrozenych
vadach srdce u déti s WS. Rodi¢e méli na néj radu ota-
zek. Zustal do druhého dne a pripojil se jednak ke kratké
ture na Rakytov (Velk4 Fatra) a pak také k bowlingové-
mu turnaji, na ktery se vétsina z nas tésila.

Cvrtek byl ve znameni vyletu do Vlkolince. Vlkolinec je
puvodni podhorskd vesnice, pamatka UNESCO. Najdete
zde 55 roubenych staveb a 18 je z nich dodnes trvale
osidleno starousedliky. Potkali jsme tam Barta, Hanku
a jejich kamaradku Lucii, kteti byli ubytovani v Ruzom-
berku.

Po veceri ndm maminka Andrea Ivanovd, vypravéla
o lonském tabore FEWS, ktery probéhl v norském
Frambu (Andrea se ztGcastnila jako doporovod sloven-
ské delegace). Misko Makovnik a Martinka Ivanova
skvéle doplnovali a komentovali fotografie z pobytu.
I ostatnim ztGcastnénym - Lindé Janeckové, Adrianovi
Cehovi a tatinkovi Zoltanu Cehovi - se v Norsku velmi
libilo.

Predposledni den jsme misto vecere méli venku pred
apartméany grilovacku. Ochotné se toho zhostili nasi
tatinkové. Byl to pro mnohé z nas veliky zazitek. Tak
se jedlo, pilo, hodovalo a radovalo. Chybét nesméla
ani oblibena diskotéka. Poustéli se pisnicky na prani
a tancilo se do pozdnich hodin.

Vsem dékujeme za krasny pobyt v nadherném pro-
stredi Liptova. Tyden utekl jako voda a nastalo tradic-
ni louceni. Uz se moc tésime na pristi rok na letni
setkani v Cechdch. Vsichni jste srdeéné zvani do Ra-
déjova u Hodonina od 23. 08. 2024 do 30. 08. 2024.

Na vidénou !!!!

Monika Jerabkova

S Williky na kolech obrazem
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Letni tabor pro Williky

V minulém roce jsme si vyzkouseli, co obnasi poradani
letniho tébora pro déti s Willlamsovym syndromem
a jejich zdravé sourozence. Naucili jsme se toho hodné
o komunikaci, organizaci, chystani aktivit i reseni kon-
flikt. Ve druhém roéniku jsme se snazili ze ziskanych
zkusenosti poucit a pripravit détem krasny tyden nebo
dva, kdy si mohou vyzkouset, jaké je to byt nékde bez
rodica za zady, jen sam za sebe. Hlavni vedouci byla
i tentokrat Barbora Novotnd, ktera na tabor dorazila
i se svou nékolik mésict starou holc¢ickou, jeji pravou
rukou pak byla Hanka Dvorakova. Funkce zdravotnic
zastavaly Hanicka Hrdlickovd a Veronika Urbanova
(kazda jeden tyden), pozice vedoucich a instruktort
obsadili Andrea Slovdkova, Pavel Kopecky, Filip Ja-
vurek, Markéta Svobodova, Marek Smizansky a Anezka
Stmov4. Viem jim moc dékujeme.

A jak to probihalo?

Sobota 22.7.2023, den 1. Druhy ro¢nik willikovskeho
letntho pobytu pro déti s Williamsovym syndromem
v Uborsku, v Penzionu u Janddi, zadal v sobotu. Vétsina
tabornikt se sesla na nadrazi v Berouné, odkud po obé-
dé odjela vlakem na misto wurceni, soubézné
s doprovodnym vozidlem, které détem vezlo kufry, tas-
ky, sportovni a vytvarné potreby, vrtacky atd.
(dékujeme pani Evé Juskové a panu Miloslavu Fried-
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mannovi za zajisténi). Na Sumavu v prabéhu odpoledne
dojizdély dalsi tcéastnici pobytu, jejichz rodic¢e zvolili
individudlni dopravu. Prvniho turnusu se zuc¢astnilo 16
déti ve slozeni: Nina, Verunka, Nikolas, Kuba, Radi-
mek, Max, Vasek, Laura, Tomas Ch., Matéj, Danik,
Adam, Tomas K., Quido, Misko a Luk&s. Hlavnim zame-
Trenim tabora byla sebeobsluha, starost o své télo, o do-
macnost. Oproti lonskému roku pak pribyl také nédcvik
pouzivani penéz.

Nedéle, 23.7.2023, den 2. Rano déti vystirihavaly papiro-
vé penizky, oficidlni platidlo pouzivané béhem tabora
urcené na trénik zachazeni s penézi. Déti si déle tvorily
jmenovky na dvere pokoju a kreslily puzzle pro potieby
dalstho programu. Po vydatném odpocinku béhem po-
ledniho klidu si déti trochu zasportovaly a potom mohly
do sauny a do vitivky. Vecer probéhla zaslouzena uvita-
ci party.

Pondéli, 24.7.2023, den 3. Déti vyrazily na vylet do Kla-
tov. Nejprve se vysplhaly na vyhlidku Klatovska htirka,
poté se ¢ast odvazliveu rozhodla prozkoumat klatovské
katakomby a zbytek se sel schovat pred destém do cuk-
rarny. Déti si mohly vyzkouset, jaké je to vybrat si sam
sladkost a sdm si za ni zaplatit.



Letni tabor pro Williky (dokonceni)

Utery, 25.7.2023, den 4. Dopoledne se vsichni vydali do
nedalekého Béharova prohlédnout si zdejsi hasicskou
expozici. Po obédé pokracovalo téma penize. Uz o den
drive Tomas K. vsem vypravél o tom, jaké je to chodit
do préace, vydélavat si, nakupovat a platit ucty.
A v tGtery si to mohli vSichni zkusit - za vydélané penize
(za tklid, plnéni dkold apod) si mohli néco sami nakou-
pit. Odpoledne se pak neslo ve znameni oslav: Jakub
Jefabek slavil svij svatek a porddal party. Uspésny
den zakoncilo spole¢né sledovani film Shrek.

Streda, 26.7.2023, den 5. Paty tdborovy den byl ve zna-
meni peceni, déti si ke svaciné pripravily jablecny stru-
dl. Obnéselo to loupdni a strouhdni jablek, dodrzeni
receptu i hlidani trouby. Odpoledne si mohly vyzkouset
malovani na tricka, navlékaly se koralky, kreslilo se -
tim v$im se trénovala jemnd motorika.

Ctvrtek, 27.7.2023, den 6. Na étvrtek pripadl velky
vylet vlakem. T4bornici zamitili do Zelezné Rudy, kde
si mimo jiné prohlédli nau¢nou stezku Utajena obrana
zelezné opony a dozvédéli se tak néco o nasi historii.

Patek, 28.7.2023, den 7. Den plny vrtani, sroubovani
a vyroby hracek z drevénych spalikt. Vsichni byli moc
sikovni. Kromé toho déti absolvovaly kurs prvni pomoci
se zdravotnici Hanickou, odpoledne probéhlo fotbalové
derby a vecer se opékaly spekacky. Pro nékteré deéti
tabor konc¢i, novi "Géastnici zdjezdu" dorazi zitra, pro
pana Jandu, majitele penzionu, vsak byl specidlni da-
rek v podobé origindlni vzpominkové zéstéry pripraven
uz na dnesni den.

Sobota, 29.7.2023, den 8. Sobota - den, ,kdy se méni
turnusy®, den, kdy se rozdavaly diplomy. Krom toho se
zpivalo, varilo a vsichni vyrazili na prochdzku. Nové na
tabor dorazila Kacenka, na druhy tyden ztstdvali Ku-
ba, Adam, Nikolas, Mat¢j, Quido, Danik a Verunka.

Nedéle, 30.7.2023, 9. den. Dnesni dopoledne patrilo
dopisovani denic¢kud, psani dopist, kresleni a pripravo-
vani darku pro zdravotnici Vercu, ktera slavila naroze-
niny. Po odpoledni vychéazce do Béharova k hasi¢ské

vitriné a vydatné veceri jsme Verce poprali, poté nésle-
dovala Just dance party.

Pondéli, 31.7.2023, 10. den. Vystup k zdzraéné studance
na Dobré Vodé.

Utery, 1.8.2023, den 11. Déti jely na vylet vlakem do
Klatov do cukrarny. Po pozdnim obédé nasledoval odpo-
¢inek a psani pohled a denickt. K veceri si vsichni
opekli spekacek a potom se zpivalo s kytarou.

Streda, 2.8.2023, 12. den. Dnes dopoledne vsichni
GUcastnici tdabora Gspésné zdolali opi¢i drdhu a za Gzas-
né vykony ziskali medaile. Odpoledne probéhla diskoté-
ka v rezii pana Jandy mladsiho a po veceri nasledoval
posledni dil Shreka, Zvonec a konec.

Ctvrtek, 3.8.2023, 13. den. Po snidani &li tabornici na
prochdzku na kopec, aby si uzili krasny vyhled na Su-
mavu. A kdyz konecné vykouklo slunicko, tak jej radné
joginsky pozdravili. Odpoledne nésledovala dalsi pro-
chizka s malym protazenim. Po veceri pan Janda na-
fouknul trampoliny a vecer byl tak zcela skakaci.

Patek, 4.8.2023, 14. den. Predposledni den: hned po
snidani se vsichni vydali na 4,5 km vzdalenou rozhled-
nu Markéta. Po obédé a polednim klidu nésledovalo
baleni a priprava na odjezd domu. Po veéeti probéhl
posledni taborovy kviz a poradné rozlouceni.

Sobota, 5.8.2023, 15. den. Posledni den tdbora, po sni-
dani presun na nadrazi a odjezd vlakem smér Beroun,
kde uz cekali natéseni rodice.

Dékujeme Bare a Hance, vSéem ostatnim téborovym
vedoucim, asistentim a zdravotnikim za trpélivost
a ochotu stravit ¢ast svého volna s nasimi détmi. Vazi-
me si toho! Ddle dékujeme za materidlni podporu rodi-
né Kovarnovych, Palu Kotesovskému a Bohusu Varoso-
vi ze Slovenska. Velky diky pak patfi panu Jandovi,
jeho rodiné a persondlu penzionu - za velkou podporu
nasich déti, trpélivost a ochotu.




Podzimni pobyt v Pluhové Zd'aru

Pred rokem jsme poprvé stravili willikovsky vikend v Plu-

hové Zd4ru a zdejsi prostiedi nis nadchlo, takze jsme si
s panem majitelem Radimem Benesem hned domluvili ter-
min na rok 2023. Prvni ¥jnovy vikend tak na jih Cech zami-
rilo 21 rodin déti s Williamsovym syndromem (plus nékolik
dalsich spratelenych rodin s dal$imi specidlnimi détmi).
Pocasi ndm krasné vyslo, a tak jsme si to tu opét hezky
uzili, a to nakonec véetné Joe Axela, kterému se podarilo
hned po prijezdu poranit si oko a ¢ast pobytu tak stravit na
pohotovosti a kontrolach v Jindrichové Hradci a éesk}’lch
Budgjovicich - nastésti to dobre dopadlo.

Co bylo na programu? V patek jsme spolecné vyrazili (¢ast
pésky, Cast autem) na blizky zamek Cervena Lhota, kde
jsme méli domluvené dvé specidlni skupinové prohlidky jen
pro nas - pan kastelan prizpusobil okruh nasim potrebam
a bylo to moc prima. Déti mély jako obvykle cely vikend
svlj vlastni program - sportovani s Hankou Dvorakovou,
tvofeni s Klarou Safrankovou a Misou MuZnou a muziciro-
van{ s Matildou Zidkovou a jeji kamaradkou Gabrielou No-
vakovou. S tim vsim pomdhala skupina asistentt a asisten-
tek, kterym dékujeme za ucast (a Lence Jamrichové za je-
jich sehnani a organizaci). Spolecné se hralo s velkym mi-
¢em Kin-Ballem, ktery jsme necekané dostali jako dar
(nezndmému dérci timto dékujeme), doslo i na pousténi
draka. Odborny program cekal na déti v patek, kdy za nimi
prijela pani Pavla Dobesovéa z Chranéného bydleni Naplno,
ktera vedla seminar pro starsi déti a mladé dospélé na téma
Vztahy (rodinné, kamaradské, milostné a jiné). Déti si na
obrysech téla ukazovaly mista, na které jim nesmi nikdo
sahat, povidaly si o intimité a dalSich tématech. Domluvily
jsme se, ze v seminari budeme pokracovat i pristé, jen se
pokusime déti rozdélit do srovnatelnych skupinek. V sobo-
tu bézela cely den dilna s vrtanim a vyrabénim ze dreva,
kterou vedl pan Jindra Weiss z budéjovické Arpidy, poma-
hali mu Ondra Krenik a Vitek Psenic¢ka - déti si vyrobily ze
Spalikt paradni hracky.

S rodici jsme si v patek udélali vyro¢éni schiizi, na kterym
jsme si odsouhlasili pravidla pro vikendové pobyty. Vzhle-
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dem k tomu, Ze jsou problémy s odhlasovanim se ¢i
zménami termind nebo poctu osob na posledni chvili
(a z toho plynoucimi storno poplatky a starostmi pro
Zdenka Kratinu, kterému patri velky dik za to, Ze se
7 organizace pobytd jesté nezblaznil), odhlasovali
jsme si, ze se od pristé bude po prihlaseni na pobyt
vybirat zdloha, kterd v pripadé zmén celd nebo zcéds-
ti propadne. Budeme se i naddle snazit pom&ahat
s thradou pobytu nebo jeho ¢ésti rodindm v naro¢né
finanéni situaci, podminkou ale bude zidost rodiny
o podporu s oduvodnénim. Déle jsme probrali letni
détsky tabor a zopakovali si pravidla, které plati pro
Gcast déti, informovali jsme o nadchézejicim prosin-
covém vikendu maminek v Olomouci, mikulasskych
besidkach (v Praze a na Moravé). Pozvali jsme za-
jemce o lyzovani na lyzarsky pobyt na Lipné v lednu
a probrali aktivity pristiho roku (jarni setkani
v Blansku, letni ¢esko-slovensky pobyt v Radéjove
v Bilych Karpatech, kola, tdbor tatinkt atd). Rodice
si rozebrali novy willikovsky letdk, brozurky
o truchleni, které dovezl Frantisek Haba ze SPMP,
kazdy z rodi¢t mél moznost s ostatnimi sdilet, co
aktuilné s ditétem resi, co se dari a co nikoliv.
V patek veder pak pro nas Kristyna Cern4 usporada-
la cviceni na protazeni téla, coz vsichni potrebujeme
a méli bychom délat ¢astéji. Po veceri dostal prostor
Frantisek Héba, ktery ndm promitl fotografie a po-
vypraveél o své navstévé Brazilie, kde se setkal
s tamnimi Williky a ddle navstivil i mista s ¢eskou
stopou - jako napriklad méstecko Lidice. Krom toho
cely vikend opecovdvala na harmonizaénim lazku
nase déti muzikoterapeutka Dana Psenickova, které
patri za jeji mimoradné nasazeni velky dik (a rodiné
Krenikovych pak velké podékovani za logistiku
a presuny).

Sobotni dopoledne stravily déti s asistentkami, rodi-
¢e méli ojedinélou moznost vyzkouset si zachranu
zivota na kursu prvni pomoci se sympatickymi



Podzimni Pluhtiv Zd'ar (dokonéeni)

zachranari Honzou a Lubem z Life Support s.r.o. Nejprve
jsme se dozvédéli teorii, sezndmili se s aplikaci Zachran-
ka, a pak uz jsme si mohli vyzkouset napriklad masaz
srdce, nebo praci s defibrilatorem AED. Velmi zajimavy
byl nécvik tzv. Heimlichova hmatu, ktery se pouziva pri
kritické obstrukei dychacich cest cizim télesem. Nécvik
situaci nam "zpestril" Rada, kterého venku pichla tésné
vedle oka vosa - zachranar Lubo se tak mohl predvést
v akci. Moc dékujeme, kurs byl zajimavy a velmi uzitec-
ny.

V sobotu po obédé se odehralo velké skupinové fotografo-
vani a pak si pro nds Vitek Psenic¢ka pripravil orientaéni
béh po obci, ktery proveéril nase sportovni i orientacni
schopnosti. Odmény si déti i jejich rodie rozhodné za-
slouzili. V podveéer probéhl seminar Zity Matousové pro
rodiCe o ergoterapii. Po ném za ndmi dorazila pani Ivana
Kmochov4, kterou jsme méli moznost zazit jiz v Blansku
na semindri k osamostatnovani, tentokra jsme se sesli
nad tématem psychohygiena, dychaci a relaxacni techni-
ky. Rodice s détmi si mohly vyzkouset nékolik zklidnova-
cich technik, pani Kmochova navic kazdému predala vy-
tisténou "kucharku" ndpadu, které je mozné s nasimi
détmi vyzkouset. Probéhly i individudlni konzultace -
dékujeme. Béhem soboty fotila Bara Wellens déti na
willikovsky kalendar 2024 - nova tricka se srdcem a dla-
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némi, které nechala vyrobit Lenka Jamrichova, se pro
tuto prilezitost skvéle osvédcila, détem moc slusela.

Sobotni vecer patril tradi¢né zivé muzice: prijeli za ndmi
dva ze skupiny 3Musketyri. Houslovy virtudz a exoticky
kytarista - to bylo néco pro nase déti. Tancilo a zpivalo
se az do pozdnich vecernich hodin a myslim, zZe oba pa-
nové si to s nami necéekané uzili. Kralem parketu byl
vyhlagen Danik. V nedéli jsme v Pluhové Zd4aru skonéili
snidani, ale rozhodné to nebyl jesté konec vikendového
pobytu. Presunuli jsme se do nedalekého Tabora, kde
pro nas usporadali Den Willika v Housové mlyné. Nej-
prve se uskutecnila prohlidka filmové zbrojnice (spojena
s velkym focenim), pak v historické krémé vyborny spo-
leény obéd a poté nasledoval program pro déti: ukdzka
zbrani, Sermovani, moznost vyzkouset si brnéni, molita-
nova bitva. Do Téabora dorazily i dvé rodiny, které se
nemohly zucastnit pobytu v Pluhové Zd4re - opét jsme
se tak setkali s Filipkem a po delsi dobé také Rozarkou.
Dékujeme Housovu mlynu za krasny program!

Dékujeme Czech Stand at the Bazar International de
Luxembourg - z vytézku jejich bazaru jsme mohli reali-
zovat program, zaplatit ubytovani asistenkdm 1 podporit
rodiny.




Jednani FEWS v Praze

Ve dnech 21. 10. a 22. 10. 2023 se v Praze konalo jed-
nani Evropské asociace Williamsova syndromu
(FEWS). Do Prahy se sjeli zastupci 15 evropskych
¢lenskych stata ze sedmnécti asociaci (dvé asociace -
zFrancie a Itdlie — byly v Praze prijaty noveé). Zasedani
FEWS se konalo v hotelu Marianeum. Hostitelem byl
cesky Willik, spolek pro Williamstav syndrom (Lenka
Hrnéirova, Ivan Hospodar) za podpory Ceské asociace
pro vzacna onemocnéni (Martina Michalova).

V ramci bohaté agendy se delegati mimo jiné zabyvali
moznostmi podpory vyzkumu Williamsova syndromu -
aktudlné se jednd zejména o vyzkum izraelského védce
Boaze Baraka z Tel Avivské univerzity, ktery se vénu-
je moznostem, jak napravit chybnou expresi genu ne-
zbytnych pro vyvoj mozku u lidi s Williamsovym syn-
dromem. V névaznosti na tento bod byla dohodnuta
lepsi koordinace v oblasti podpory vyzkumu mezi jed-
notlivymi ¢lenskymi staty.

Velkym tématem byla osvétova kampan k 7.11.23, coz
je nejen blizici se datum v kalend4ri, ale zaroven ozna-
¢eni chromozému s deleci typickou pro Williamsuv
syndrom. Rada asociaci chyst4 specidlni akce zaméfe-

né na zvysovani povédomi o diagnéze.
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Diskuse se vedla k dlouho ptripravovanym evropskym gui-
delinim k Williamsové sydromu. Na téchto smérnicich
nym onemocnénim pracovaly tymy specialisti z jednotli-
vych zemi nékolik poslednich let, v zavérecné fazi se ale
zatim nepodarilo vyresit zpusob, jak tyto pokyny schvalit
tak, aby je bylo mozné vyuzivat v jednotlivych zemich.

éesk)’l zastupce ze spolku Willik, Ing. Ivan Hospodar, za-
méril svij prispévek na pocty lidi s Williamsovym syndro-
mem a jejich evidenci ze strany jednotlivych statd

(metodiky se v raznych zemich 1isi).

Daéle se hovorilo o pravidelné kazdoroéni fotosoutézi, o pri-
pravé mezindrodniho sympozia v Zenevé v pristim roce,
o kontaktech v rdmci EURORDIS a diskutovala se i pri-
padné organizace mezindrodnich letnich tdbord pro mladé
lidi s Williamsovym syndromem.

V ramci setkani se uskutecnil i neformélni program v po-
dobé spole¢né prochazky po Vysehradeé, kterou si nenecha-
ly ujit ani ¢eské rodiny ze spolku Willik.




Prvnich sto podzimnich kilometrta pro Willika

et p e
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Hezky pésky je facebookova skupina lidi, kteri radi
chodi pésky a jesté radéji se v tom navzajem povzbuzuji
a hecuji. Porddaji napriklad pravidelné mési¢ni vyzvy
v poctu nachozenych kilometrd a nékolikrat rocné také
chodecké charitativni akce ve prospéch néjaké bohulibé
organizace.

Do letosni vyzvy Prvnich podzimnich 100 km prihlésila
Willika Linda Ttimovd, maminka Tomése s Williamso-
vym syndromem. A podarilo se, spolek Willik byl vy-
bran! Jak cela akce fungovala? Zijemce si v e-shopu
objednal drevénou medaili s logem akce a logem spolku
Willik. Prvni podzimni den, tj. 23. 09. 2023, se vse spus-
tilo, kazdy chodec si sam pocital kroky a kilometry
(krokomér, chytré hodinky, aplikace v telefonu) a sdm
si udaval tempo. Po splnéni vykonu si pak na zadni
stranu medaile zaznamenal datum, ke kterému vzdale-
nost zdolal a na FB strance udalosti dosazeni cile ohla-
sil.

Akci jsme pojali jako zpusob, jak zvysit povédomi o nasi
vzacné diagndze. Kazdy ucastnik vyzvy dostal kromé
medaile s logem 1 letdak o Williamsové syndromu a spol-
ku Willik, aby mél predstavu, koho svym pohybem pod-
poruje. Sdilenim pokroki na FB se pak informace
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o Willikovi dostala i1 k dalsim lidem (FB skupina Hez-
ky pésky méa aktualné kolem 5000 lidi), v dobé konani
akce jsme zaznamenali velky ndrast pristupti na we-
bu i na FB profilu Willika. Diky spole¢né snaze o pro-
pagaci se nakonec do vyzvy zapojilo rekordnich 250
lidi, dalsi zhruba stejny pocet se zucastnil bez zakou-
peni medaile. Willik ziskal celkem 25% z vytézku
prodeje medaili, tj. 14 865 Ké. Tyto finanéni prostied-
ky vyuzijeme na tdbor pro déti a mladé lidi
s Williamsovym syndromem a jejich sourozence, kte-
ry se bude konat o prazdninach na Sumavs.

Myslim, ze spojovat pohyb s charitou je skvély napad,
jsme moc radi, ze jsme se mohli na jeden mésic stat
¢leny komunity Hezky pésky (a je nutné zduraznit, ze
nékteri z nasich ¢lent se zapojili opravdu aktivné
a svych sto podzimnich kilometri poctivé odchodili).
Dékujeme panu Michalovi Vitaskovi, ktery za komu-
nitou Hezky pésky stoji, za to, ze se do podobnych
akci pousti a Lindé Tamové za napad a jeho prosaze-

ni.
Vice informaci tady: https://www.facebook.com/
groups/hezkypesky




Frantisek Haba a brazilsti Willici

Brazilskou asociaci pro Williamstv syndrom a jejich
¢leny sleduji na Facebooku jiz mnoho let, ale az v zari
2023 se mi podarilo navstivit je v jejich sidle v Sao Paulu
béhem mého pobytu v Brazilii. Prvni den v tomto dva-
nacti milionovém mésté jsem vénoval veletrhu z mého
pracovniho oboru a hned den nésledujici jsem vyrazil
nasdvat atmosféru c¢tvrti s luxusnimi mradkodrapy
i svépomoci postavenymi domecky pod nimi. Jako nezé-
visly cestovatel jsem nepldnoval cestu a nespéchal do
cile, a tak jsme po nékolika hodinach touldni nasel
s pomoci aplikace mapy.cz dim, ve kterém sidli ABSW -
Associacao Brasileira da Sindrome de Williams. Byl cely
polepen fotografiemi mistnich Willik, tak jsem poznal,
Ze jsem na spravné adrese.

Po zatukani na dvere jsem byl velmi vrele privitan a to
jak pritomnymi Willliky, tak jejich rodi¢i. Za chvili jsem
mél pocit, ze vSechny zndm uz mnoho let. Ukdzali mi,
kde pracuji, hraji si, ¢tou knihy a obédvaji. Jejich hlavni
praci je tridéni vicek od PET lahvi, ze kterych se v néja-
ké plastikarské firmé vyrabéji plastové misky. Je to nej-
dalezitéjsi zdroj jejich financi. V Brazilii neni tradice
sponzorskych dard od firem. Byli velmi vdééni, ze jsem
projevil zajem koupit si jejich willikovska tricka pro nasi
Sesti¢lennou rodinu a sedmé mi dali jako pozornost.

Volali jsme také pres videohovor nasi Kacence a také
pani Cristiane Daniel, ktera se o mistni organizaci stara,
coz byla tak samoziejma informace, Ze jsem se ob&val
zeptat na podrobnosti. Cristiane slavila ten den naroze-
niny, tak mi vsichni rikali, Ze s nimi musim jet. Na osla-
vu prijizdéli dalsi rodiny a véem jsem musel ukazovat
vanocni foto nasi rodiny a povidat jim o nasem spolku
Willik. Méli obrovsky zajem néco se o nas dozvédét. Nej-
zajimavéjsi byl pro né willikovsky lyzarsky tdbor v ho-
rach, coz pro né bylo nepredstavitelné. Na oslavé se tan-
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cilo, zpivalo, jedli jsme dorty, které misti Willici vyrobili.

Vrcholem oslavy bylo zpivani narozeninové pisné
"Parabéns pra voce" na melodii "Hodné stésti zdravi

(Happy Birthday)".

Brazilska spolec¢nost je velmi pestra a nikdo v ni neni na
prvni pohled cizinec. Zije tam i hodné potomki pristého-
valct z Némecka, kteti byli také pritomni, i kdyz némec-
ky uz nikdo nerozumél. Portugal$tina je univerzalnim
jazykem Brazilie a anglicky umi opravdu maélokdo. Po
par hodinach oslavy jsem nedokazal rozlisovat, kdo
k jaké rase patri. Byl to takovy pocit, jako kdyz si na
prvni pohled nevsimate, kdo méa dlouhé a kdo kratké
vlasy...

Willici se chovali velmi prirozené a nebyli napominéni,
ani nijak omezovani, a to ani pri cesté na metro. Rodi-
¢um jsem rikal, ze se mi libi pFirozenost chovéni jejich
potomku a oni mi rikali, Ze celd brazilska spole¢nost je
velmi liberdlni a tolerantni. Je bézné, Ze Vis nékdo ne-
znamy v dvandcti milionovém mésté oslovi a rekne Vam,
ze o ulici dale se néco déje, nebo ze tam prodavaji ovoce.
Willikovské pratelské chovani nijak nevybocuje z bézné-
ho chovani celé spolecnosti. Tohle je prosté r4j ....

Frantisek Haba
A Fanda pridal i par fakta o brazilskych Willicich:

Brazilska asociace pro Williamsuv syndrom byla zaloze-
na v roce 2002 rodici, kteri se predtim vidali na chod-
bach nemocnic a potrebovali platfomu pro vzijemné
sdileni informaci a setkavani se. Stejné jako nase evrop-
ské organizace i ta brazilskd se podili na vyhledava-
ni a koordinaci odbornika z lékarskych, pedagogickych
a dalsi oborid. Maji vypracované postupy pro podporu
vyzkumu, diplomovych a jinych védeckych praci véetné



ruznych administrativnich dokumentt. Bojuji za inkluzi

a zaclenovani lidi s Willamsovym sysdromem do spolec-

nosti. Organizuji skupinové a indiviuddlni terapie.

Kromé této celobrazilské asociace existuji i asociace jed-

notlivych statt brazilské federace. Mezi ty nejaktivnéjsi

patii spolky ve statech Rio de Jaineiro, Para a Goids, kte-

ré maji i svoje facebookové stranky.

Ve dnech 2.-5.11.2023 se konalo 11. narodni setkani lidi
s WS a 2. mezinarodni v Sao Paulu.

AM00A ) BVl e sl e
www swhrasil e br

noamerickému vkusu.

Emblémem organizace je népis
ABSW s maly srdickem nad
"W". Casto je k tomuto znaku
jesté priddn maskot, kterym je
chlapecek se saksofonem, jemuz
z nastroje graficky
DNA
ukoncéené symboly ve stylu rare
Maskot odpovida lati-

vychazeji

stylizované Sroubovice

disease.
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ASSOCIAA0 BRASLEIRA DA SINDROME “E‘Hhmn-\

O Frantiskové navstéve se psalo i na FB profilu bra-
zilské asociace (volny preklad z portugalstiny):

15. zdri se stalo néco neuvéritelného! Navstivil nds
pan Francisco! Pan Francisco Zije v Ceské republice
a je otcem 14leté Katariny, kterd md Williamsiiv
syndrom.

Byl pracovné v Sao Paulu a adresu ABSW nasel na
internetu. Z hotelu na nasi adresu dosel pésky 5 kilo-
metri.

Byl to rusny den, kdy se rozvdzely balicky s jidlem
a déti pripravovaly dort k narozeninovému prekvape-
ni pro Cris Daniel. Pan Francisco se k oslavdm pri-
pojil, se vsemi si povidal a dokonce si zatancil!

V jeho zemi je asi 60 aktivnich lidi s Williamsovym
syndromem, kteri se schdzeji nékolikrdt rocné.

Myslime si, Ze se mu setkdni s nami a veskerd pohos-
tinnost libili. Sezndmil se s vice nez 10 rodinami.
A s radosti si oblékl tricko ABSW! Kdyz se vrdtil
domii, setkal se s nékolika rodinami v Cesku, kterym
vyprdvél o svych zdzZitcich!

Deepl.com



Lucembursky mezinarodni bazar

V lonském roce pred vanoci se v Lucemburku uskutecnil
Mezinarodni bazar, na kterém se predstavili prislusnici
vétsiny narodd a néarodnosti v Lucembursku zijicich.
Mezi 65 staty se vyjimal Cesky stanek, kde byste nasli
nejen typickou ¢eskou kuchyni, vé. piva a becherovky,
ale také ruzné ceské vyrobky. Vytézek z prodeje byl ur-
¢en na podporu spolku Willik, ktery sdruzuje rodiny
vychovavajici déti se vzacnym onemocnénim, Williamso-
vym syndromem.

Lonsky ro¢nik se uskutecnil po dvouletém prodleni zpt-
sobeném covidem a byl proto zcela vyjimecny. Ve pro-
spéch naseho spolku se podatilo vybrat neuvéritelnych

8 tisic Euro! Symbolicky Sek nam do Ceska prijela
predat organizatorka a zastupkyné Czech stand
at Bazar International, pani Jari Kroupa. Setkani
s predsedkyni Vykonné rady spolku Hanou Kubiko-
vou a jejim synem Bartoloméjem se uskutecnilo
v Jiciné, ve Valdstejnské lodzii. Dékujeme!

Finanéni prostredky budou pouzity na jarni a pod-
zimni vikendové rekondi¢ni pobyty rodict s détmi
s Williamsovym syndromem v roce 2023, zaplati se za
né lektorim, uhradi se ubytovani a strava dobrovol-
nym asistentim a prispéje se ¢astecné i rodindm.
Dékujeme za podporu a spolupraci!
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Dékujeme vSem darciim a sponzorum,

kteri podporil

cinnost

spolku Willik v roce 2023
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Popis Castka
Bazar international ASBL - pro rodiny s WS 182 192,00
Ko&tal Petr 40 000,00
Adam Jakub 25 000,00
Hezky péiky pro Willika 14 865,00
Wellens kalendafe pro Willika 12 000,00
Pikeiova Zdenka 10 000,00
Kavka Radomir 10 000,00 K&
Zd'anska Viadimira, Ambulance détské kardiologie 5 000,00
Kozakovi 5 000,00
Morrisova Lennka 5 000,00 K&
Ehrenberger Petr 4 800,00
Cuc Radek 4 000,00
Ondryasovi 4 000,00
Willici na kolech 4 000,00
Bilavéik Jaromir 3 600,00 K&
Slavitkovéa lana 3 500,00
Klominskych 3 023,00
Kejla Urbanova Milena 2 333,00 Ke
Dédickova Martina 2 000,00
Inguort René 2 000,00
Vortel §ifi 2 000,00
Jendelova Pavla 2 000,00
Hackajlo lvan 1 500,00
Siminkova Marta 1 500,00 K¢
Krzemiefiovi Jitka 1 000,00
Mahdalowi 1 000,00
Mrazek Miroslav 1 000,00 K&
Pilnad Hana 900,00 Ké
Bohacova litka 500,00 K&
353713,00
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Podékovani

Dékuji Vykonné radé Willika a vSem willikovskym rodi¢tim za veskeré aktivity a praci pro spo-
lek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi za pevné nervy pri organizaci vsech pobytovych akei Willi-
ka a za spolupraci pri vedeni Ucetnictvi, Lence Jamrichové a jeji rodiné za organizaci dobrovolni-
k1, za spolupraci pri organizaci letniho tdbora, objednani a distribuci tricek, rodiné Pislovych za
zajisténi Mikulasské besidky, rodiné Habovych za tGcast na vzdélavani medikd, Wandé Urbanové
za velmi vitanou a dulezitou odbornou pomoc ostatnim, zoom seminar o zubech a ucast pri tvorbé
Guidelines, Ivanu Hospodarovi za jeho aktivity v ramci NAPO, CAVO a FEWS, Monice Zidkové
za shanéni sponzort a asistentdi a organizaci moravského Mikulase, Kristyné Cerné za cviéeni
pro rodice, Lence Hrncitové za jeji aktivity v ramci FEWS, v¢. letosniho setkani v Praze, willi-
kovskym tatinktim za tabor v Orlickych horach, Olze Krenikové za organizaci lyzarského vycviku
Willikti na Lipné, Dne pro Williky v Housové mlyné, pomoc s tiskem letakt a logistickou podporu
na nasich akcich. Bare Wellens dékuji za vyfoceni déti na kalendar a za finanéni podporu z pro-
deje jejiho vlastniho kalendare na rok 2023.

Dékuji nasim dobrovolnicim Hance Dvorakové a Bare Novotné za usporadani letniho tdbora pro
nase déti. Dékuji Martiné Michalové za tcast na nasich akcich, pomoc pri konferenci FEWS v
Praze a za kontakt s CAVO. Dékuji vséem nasim dobrovolnikiim, Mise, Klare, Matildé a mnoha
dalsim, kteri s nami jezdi na nase pobyty. Dé&kuji vsem, kteri prispéli ¢lankem ¢&i fotografii do
tohoto ¢isla Willikova obcasniku a dale véem aktivnim a obétavym ¢lenim Willika za jejich praci
pro spolek Willik i1 pro nas vSechny. Diky véem nasim prizniveim, ktefi nam pomahaji a podpo-
ruji nés.

Hanka Kubikov4, predsedkyné Vykonné rady spolku

Willik, spolek pro Williamstv syndrom, z.s.
Drnovska 104/67, 161 00 Praha 6 — Ruzyné
1CO: 270 40 623
¢.u. 35-7591810217/0100

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