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Blizime se ke dvacitce...

Pristi rok uplyne dvacet let od chvile, kdy maléd skupina trochu zoufalych rodica
s détmi, které nikam nepatrily, zalozila Willika, ob¢anské sdruzeni rodic¢t
a pratel déti s Williamsovym syndromem. Dvé desitky let ubéhly jako voda, déti
vyrostly, my rodice jsme zestarli, ale Willik je porad s ndmi. V dobré kondici,
plny skvélych lidi, je to misto, které ndm umoznuje alespon obcas se svobodné
nadechnout, nékam patrit...

I v uplynulém roce jsme se snazili, aby vSechny nase aktivity davaly smysl hlav-
né ndm samotnym a nasim détem. Abychom se dozvédéli néco nového, pripravili
se na situace, které nas do budoucna c¢ekaji, aby si déti vyzkousely, jaké to je,
prespat ve spacdku na vikendovém pobytu nebo stravit tyden bez rodi¢t na ta-
bore. Stdle se snazime rozsirovat povédomi o Williamsové syndromu, potiebuje-
me, aby déti ziskavaly diagnézu bez zbytecnych prutaht, aby lékati ¢i ucitelé
vedeli, jak s nasimi détmi fungovat. Jsme moc radi, ze se k nam pridavaji i dalsi

béjecni lidé - lektori, asistenti, taborovi vedouci, podporovatelé. I diky nim je
Willik takovy, jaky je - bezpeéné misto, kde se citime dobre, kam se tésime.

Prectéte si, co se ndm béhem uplynulych dvandacti mésict podarilo, snad to bude i letos hlavné optimistické ¢teni - to
se totiz v dnesni narocné dobé ceni. Diky véem za podporu, hodné zdravi, $tésti a pohody v roce 2026!

Hana Kubikov4,
predsedkyné Vykonné rady spolku Willik

L4

Strucné: co se udalo za poslednich 12 meésicu?

e Prosinec 2024 - adventni vikend maminek v Brné
(tentokrat i s maminkami ze Slovenska)

e Prosinec 2024 - mikuldsska besidka v Chrasta-
nech

e Leden - tradi¢ni lyzarsky pobyt na Lipné a ucast
na zimnich hrach W4 Winter Games Emil Open

o Kvéten - jarni setkani Willika v Blansku

e Cerven - prvni vikendovka Willikd v Hronové
s Monikou Zidkovou

e Cerven - cyklovikend tatink®

e Cervenec a srpen - letni tdbor Willika v Uborsku

e Srpen - pobyt se slovenskou spole¢nosti v rekreac-
nim zatizen{ Sachti¢ka u Banské Bystrice

e Srpen - tabor tatinkd a déti v Orlickych horach

o 7Zati - podzimni pobyt v Pluhové Zdaru

o Zari - setkdni FEWS v Portugalsku s Lenkou
Hrnéitovou

e Rijen - Quido s Matyldou na mezinarodni plavhé
v Italii

e Listopad - vikendovka pro Williky opét v Hronove

® Prosinec - mikuldssk4 besidka v Chyni

® Prosinec - vikendovy pobyt maminek v Hradci
Kralové

o Béhem celého roku - kazdé prvni dtery v mésici
online setkdni Willika

o Béhem celého roku - seminare pro mediky s Ka-

¢enkou Habovou
(-hk-)




Brno je zlata lod... a mésto Vanoc!

Tradice vyrazit béhem adventu do néjakého hezkého més-

ta s maminkami z Willika se jiz ujala, a proto jsme na
konci listopadu 2024 zamirily do Evropského mésta Vanoc,
do moravské metropole Brna. Tentokrat ndm vypravu
obohatily i dvé maminky ze Slovenska, Monika a Anka,
willikovskd skupina prijela ve slozeni Lenka, Monika,
Hanka, Dana, Magda a Olga, postupné se k ndm pridaly
jesté Monika S., Dasa K. a na chvilku i Bara W.

Pateéni presuny probéhly bez problému, ubytovani bylo
hezké, jen ten nefunkéni vytah néds trochu potrapil. Prvni
cesta vedla za relativné novou brnénskou atrakei - do vo-
dojemd na Zlutém kopci. Prohlédly jsme si viechny tii
kolosalni podzemni nadrze a obdivovaly préci stavitelt
této vyjimecné industridlni pamatky. Dana dokonce vy-
zkousela i zdejsi akustiku béhem improvizovaného pévec-
kého vystoupeni. Potom jsme se presunuly na vedlejsi
kopec Spilberk, nechtélo se ndm ale dekat na otevieni své-
telného parku, a tak jsme nakonec zamirily do mésta, do
centra vanocniho déni. Prosly jsme si trhy na nékolika
naméstich, véetné jarmarku vénovaného neziskovym orga-
nizacim, ochutnaly svarak, punc i zdejsi bohatou gastrono-
mickou nabidku, obhlédly brnénského draka ve svetru,
navstivily kostel sv. Jakuba Starsiho, vyslechly par koled
a spolecné se navecerely.

V sobotu se nékolik z nas vypravilo na komentovanou pro-
hlidku funkcionalistického hotelu Avion od architekta
Bohuslava Fuchse, coz byl diky autentické pruvodkyni

1 rannimu proseccu nezapomenutelny zazitek. Dalsi
kulturni zastavkou byl Dim uméni mésta Brna, ktery
hostil retrospektivu akademického sochare Maria Kotr-
by a vtipnou vystavu pouli¢niho umélce s prezdivkou
Timo. Nejen ty manuélné zruénéjsi z nas pak byly nad-
Ssené vystavou, kterd predstavila specifickou textilni
techniku zvanou patchwork.

Po vyborném obédé jsme se sly projit na Petrov. Vysvit-
lo slunicko, takze prochéazka po Denisovych sadech byla
nadherna. Navstivily jsme katedralu sv. Petra a Pavla,
¢as se nasel 1 na kavicku a dortik v milé kavarné, kam
nas prisli pozdravit i brnénsti Tomas s Poldou. I vecer
byl kulturni, zasly jsme do HaDivadla na hru Jitiho
Havelky Indidn v ohrozZeni, coz byla docela dobra hric-
ka o teorii relativity. I v sobotu jsme si uzily svétylek,
svarakl, nakupl, bijeéné vanocéni atmosféry a samo-
zirejmé 1 povidani, sdileni a spole¢né straveného casu.
Vtipné bylo ndhodné setkani s holandskym bubenikem
Etiennem, ktery s nami muziciroval v 1été v Radéjové
a ktery za nami prijede na jare do Blanska.

Cestou domt v nedéli jsme pak uz jen planovaly, kam
pristé. Prvni adventni vikend v roce 2025 tak stravime
v Hradci Kralové - kdo se k ndm na malé predvanoéni
zastaveni prida?

(~hk-)




Ledova krasa na Lipné a zavody Emil Open

Treti lednovy tyden jsme s Willikem stravili na Lipné.
Tentokrat ndm vyslo pocasi na jednicku, bylo slunecno,
hodné snéhu, lidi tak akorat. A ¢ekalo na nés i prekvapeni
- po mnoha letech lipenska prehrada zamrzla a proménila
se v obrovské kluzisté. Jak v Lipné, tak ve Frymburku se
led peclivé upravoval, takze jsme si mohli vyzkouset brus-
leni, bézkovani i dlouhé prochizky po ledové plose. Na
Lipno letos dorazili Quido, Bart a Kuba se svymi mamin-
kami, jedina prihldsend sle¢na, Verunka, nakonec musela
kvili nemoci vynechat.

Prvni tfi dny si kluci uzivali svaht, povedlo se nam
i potkat se s K&jou a Martinkou ze sprateleného brnénské-
ho oddilu sportoved s Downovym syndromem Makej! Ve
stredu v podveder jsme se pak presunuli do Ceskych Budé-
jovic, kde se konalo slavnostni zahdjeni zimnich sportov-
nich her pro déti a mladez se zdravotnim postizenim
V4 Winter Games Emil Open. Kluci se prosli slavnostnim
pravodem a Bartoloméj ocenil vytah do 16. patra v hotelu
Clarion, kterym jsme se mohli svézt.

Zimni hry jsou urdeny pro sportovce z Ceské republiky,
Slovenska, Polska a Madarska, zapojili se vSak i dorosten-
ci z podporovanych zemi z regionu zidpadniho Balkdnu
a Vychodniho partnerstvi (Albanie, Bosna a Hercegovina).
Soutézilo se podle upravenych mezinarodnich pravidel,
zavod ve sjezdovém lyzovani se konal na sjezdovce Lipen-
ska. Za Willika byli prihlaseni Quido a Jakub, kteri se ve
¢tvrtek zacastnili spole¢ného tréninku a poté i rozrazova-
cich jizd. V patek pak kluky ¢ekalo findle: Kuba jel v ka-
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tegorii Pohodar a Quido v kategorii Rebel. Drzeli jsme
palce a vyplatilo se, Quido skoncil druhy a Jakub ¢tvrty.
Kluci zazili atmosféru velkého sportovniho svéta a vy-
zkouseli si, jako to je: trpélivé ¢ekat na svou jizdu 1 zavo-
dit za hlasitého fandéni divakt. Velkym bonusem pak
byly dvé sleény dobrovolnice, Niké¢a a Lotka, které jsme
na Emil Open potkali a které se pak staly nasimi vedou-
cimi na tdbore Willika. Ostatné: podle kluka byly na
celych zimnich hrach nejlepsi pravé sleény asistentky.-)

Lipno 2025 se tak stalo dalsi uspésnou akei, kterd nasim
détem umoznuje zazit to, co zdravé déti prozivaji bézné -
sport, zavody a setkani s kamarady. Termin willikovské-
ho lyzdku pro
pristi rok je od
17.1. do 24.1.2026,
pridejte se!

Ve stejném termi-
nu, tj. od 21.1. do
25.1.2026, se
uskutecni i V4
Winter Games
Emil Open.

(-hk-)




V4 Winter Games Emil Open obrazem




V kvétnu jezdime do Blanska

Jarni setkani Willika se jiz po treti uskutecnilo v kras-
ném prostredi Rekreaéniho zaiizeni Vyhlidka v Ceskovi-
cich u Blanska. Vzhledem k tomu, Ze statni svatek tento-
krat vysel na ctvrtek, bylo i nase setkani letos o den delsi
- zacalo ve stredu vecer prijezdem vétsiny rodin a koncilo
odjezdem v nedéli. Do Blanska dorazilo 26 rodin a také
docela dost asistentt a asistentek, z nichz nékteri vyrazi
s nasimi détmi i na tabor.

Naplanovany program zacal ve ¢tvrtek, kdy se valna vét-
Sina rodin vypravila do blizkého Réjce Jestirebi na zadmek
R4jec nad Svitavou. Méli jsme tam domluvenou prohlidku
jen pro nas, nakonec jsme dali dohromady dokonce dveé
samostatné skupiny. Navstévu zamku si tak mohli vy-
zkouset 1 ti, ktefi by si na ni v béZném provozu netroufli.
Mezitim dorazili i dalsi asistenti, a tak jsme si po obédé
mohli spoleéné uzit spolecné bubnovani v kruhu s Ho-
landanem Etiennem von Sas, kterého nékteri zazili jiz
loni v 1été na cCesko-slovenském setkdni v Radé&joveé.
S Etiennem je velka legrace a obé dvé skupiny déti
a dospélych si mlaceni do bubnt uzily. Pred veceri se pak
jesté sesla Vykonnd rada s budoucimi asistenty a vedouci-
mi, kteri se chystaji na nas letni tdbor. Navzijem jsme se
poznali, zduraznili, co je pro nds dulezité a ujasnili si, jak
bude celd akce probihat. Prihldsili se ndm letos sami
skveli lidé, které doplni zkusena hlavni vedouci Hanka
Dvordkova. V mezidobi zah4jila ¢innost "dilna u Ondry" -
tradiéni rezani, vrtdni a Sroubovani. Ondra si tentokrat

pripravil vyrobu hracky jojo, z pripravenych spalikd

a drevénych odrezku ale cely vikend vznikaly i mno-
hem sofistikovangjsi vyrobky, napr. krasny Quiduv
dvojplosnik. Ctvrteéni veder zakonéil seminai Klary
Safrankové o bylinkdch a jarnim detoxu.

V patek dopoledne vyrazily déti s asistenty a asistent-
kami na vychdzku k nadrzi Palava. Pro rodice byl pt-
vodné pripraven seminar klinické logopedky a hlasové
terapeutky Petry Krizkovské, ta ale z ndhlych rodin-
nych davodt nemohla dorazit, a proto nastoupil Franti-
Sek Héaba se svou fotografickou show vénovanou vyletu
do Afriky. Na cerném kontinentu sice tentokrat zadné
Williky nepotkal, presto nam ale zprostiredkoval spous-
tu zajimavych zazitka a veselych prihod.

Odpoledne jsme si trochu "zaschtzovali", probéhlo
Shromadzdéni ¢lent spolku Willik spojené s volbou nové
Vykonné rady. Zadné velké prekvapeni se nekonalo,
spolek Willik bude i nadéle zastupovat Vykonna rada
ve slozeni Hana Kubikovd, Zdenék Kratina, Lenka
Jamrichov4, Monika Zidkovd a Monika dJefabkova,
s Olgou Krenikovou jako ndhradnikem. Déle jsme pro-
brali minulé i budouci willikovské aktivity i finance
a vénovali se o aktudlni situaci rodin. Déti si v mezido-
bi uzivaly s asistentkami, Kldra d4vala lekce jizdy na
skateboardu, Ondra za podpory tatinkd s détmi praco-
val u ponku. Vecer se uskutecnil koncert kapely Pro-
rok, tancilo se do pozdnich hodin. Dékujeme Petie Mar-
tincové za skvély vybér a zprostredkovani.




V sobotu dopoledne probéhlo setkdni rodict s reditelkou
Spolecnosti pro podporu lidi s mentdlnim postizenim
v CR Camillou Latimier. Camille si pro nas pripravila
zajimavy a potrebny seminar na téma Podpora pri rozho-
dovani, omezovani svépravnosti, vyhody a nevyhody
opatrovnictvi, alternativy, zkusenosti z praxe. K tématu
probéhla i obsirna diskuse.

Odpoledne byl program spoleény pro rodie a déti, po-
stupné jsme ve skupinkach relaxovali s pani Ivanou
Kmochovou. Dychaci, psychorelaxa¢ni a zklidnujici cvi-
ceni si vyzkousely celkem tii skupiny zdjemcu.

Vyuzili jsme hezkého pocasi a §li jsme se projit k blizké
rozhledné Podvrsi a poté rozdélali taborak. Opékani
burtt (a marschmallows) ve sluneénim odpoledni mélo
néco do sebe (a hlavné nam nebyla zima). V hlavnim sale

se pak jesté muzicirovalo s Pepou, tatinkem Julinky,
a jeho novou zpévackou, asistentkou Maruskou. Ve-
¢erniho programu se ujali Wanda s Ivanem: Williky,
zdravé sourozence i zdjemce z rad rodic¢a ¢ekala lekce
salsy. Tanecni vecer sklidil zaslouzené nadseni, snad
se casem dockame pokracovani. Poslednim bodem
programu byla v nedéli dopoledne spoleéna navstéva
Katerinské jeskyné.

Blansko probéhlo v prijemné atmosfére, dékujeme
vsem, kteri se podileli na organizaci a programu. Fi-
nancné néas podporil Nadacéni fond Charitas, ktery
zaplatil skupinové bubnovani v kruhu, dékujeme.

(-hk-)




Vikendovka v Hronoveé

O vikendu 6.6. — 8.6.2025 probéhla historicky prvni
samostatna vikendovka pro mladé lidi s Williamsovym
syndromem. Vikend bez rodi¢d se odehral v Hronoveé,
pod vedenim Moniky Zidkové a za spoluprice asisten-
tek Stazky a Lucky. Willici Laura, Quido a Jakub K. si
napldnovany program, ktery zahrnoval samostatny
nakup a vareni, spani ve spacacich a vylet do Broumov-
skych stén, nalezité uzili. Dékujeme!

(~hk-)

V ¢ervnu jsem byl na vikend v Hronové v turistické
klubovné. Byl se mnou Quido, Laura, Monika a dveé
dobrovolnice Stazka a Lucka. Nakupovali jsme v Pen-
ny, varili jsme si sami. Vecer jsme hrali hry. Byli jsme
na vyleté v Broumovskych sténdch a na Ostasi. Moc se
mi tam libilo a téSim se na dalsi vikendovku s Monikou
a kamarady.

Kuba Krenik

Dobrodruzny vylet s Williky
Na tridenni pobyt s Williky jsem vyjizdéla s myslenkou,
ze jim pomohu se naucit néco nového. Odjizdéla jsem
s pocitem, Ze naopak mnoho nového jsem se naucila ja
od nich. Vlastné, muj pobyt s Laurinkou, Quidem a
Kubikem mi prinesl t¥i krasna poselstvi.

1. Neboj se divat na véci jinak. Nejprve Willici museli sami
nakoupit jidlo na nadchazejici dny. Pozor, timto myslim
i ingredience na hlavni jidla, ktera pak i sami uvarili! Kdyz
jsem zavitala s Quidem do Penny, udivilo mé, ze nachdzi
véci z nakupniho listu rozhlizenim se po regélech. Byl to
Uplné opacény postup nez muj, kdy nejdrive kontroluji list
a pak az regily. Diky Quidovu jedineénému pristupu jsme
nalezli 1 dalsi produkty, které jsme v nakupnim listu opo-
mnéli.

2. Vzdy si zachovej ismév:-). Byla jsem ohromena pozitiv-
nim pristupem déti k jakémukoliv ukolu, ktery jsme se roz-
hodli zdolat. At uz to bylo uklizeni po obédé nebo lezeni po
Broumovskych skaldch. Kdyz jsme podstupovali nedobro-
volnou sprchu slejvakem u Dablova auta (shodli jsme se, ze
tato skala vypadala jako vSechno, jen ne auto), stacil mi
jeden ismév od Laurinky a plany to vzdat byly tu tam.

3. Lidsk4 krdsa opravdu vychazi z nitra. Rekla bych, Ze miij
nejmocnéjsi zazitek byl, kdyz mi Kubik rekl, ze jsem kras-
na. To, co mé na tom zasahlo bylo, ze to pronesl az po delsi
dobé stravené se mnou a nemyslel vnéjsi krasu, ale vnitrni.
Jako by to, ze jsem se snazila byt mila néjak zménilo maj
vzhled a Kubik to rozeznal. V tu chvili jsem se citila krasn4,
citila jsem, jak to dobro, které jsem se rozhodla ze sebe vy-
slat, ovliviiuje nejen okoli, ale i mé samou.

Stazka McCormick (18 let)
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Ctvrty roénik letniho tabora v Uborsku

Letos se v malebném Uborsku opét sesli Willici, aby
spoleéné prozili ¢trndct nezapomenutelnych dnt plnych
smichu, her a pratelstvi. Cestu do tdbora zvladli i pres
drobné komplikace s nahradni autobusovou dopravou,
coz hned na zacatku ukazalo, ze jsou pripraveni na
vsechna dobrodruzstvi.

Hned prvni dny patrily seznamovani, vychdzkam po
okoli a tvoreni. Déti malovaly mandaly, vyrabély ze
dreva, kreslily, zpivaly a hraly rtizné hry. Nechybéla ani
prvni vecerni filmova promitani.

Velkym zazitkem byl lov pokladu, p¥i kterém je kama-
rad Jirka vedl pomoci indicii a dkolu az k truhle plné
sladkosti, skolnich potteb i hracek. Na programu byly i
vylety — naptiklad do Klatov, kde jsme navstivili kata-
komby, muzeum a cukrarnu, nebo pési tiry do Janovic
na zmrzlinu. Tébornici si vyzkouseli lukostielbu, obti
Sachy, virivku i1 saunu, pekli stradl, nakupovali v ob-
chiadku a tancili na diskotékach. Spolecné jsme také
vytvorili ,,strom pratelstvi“ z barevnych otisk rukou a
chrastitka z rulicek, ktera si kazdy ozdobil podle svého.

Tradi¢né nechybélo setkdni s hasi¢i a moznost vyzkou-

Set si hasiésky utok. Pan Janda starsi nds provedl u

rybnika, mezi ove¢kami i kolem zemédélskych stroji, a k
femeslum nés priblizil i pan truhlaf, s nimz déti vyrabe-
ly ze dreva. Odpoledne na louce pattila hram, sbirani
kvétin na tvorbu vaz ¢i j6ze s bublinami a hudbou.

Posledni dny jsme stravili v radostné a trochu dojemné
atmosfére — vyletem na Hurku, preddvanim diploma
a balenim. Cas utekl jako voda, ale vzpominky z@istanou.
Velké podékovani patii vSem asistentlim, zdravotnicim,
dobrovolniktim, persondlu Penzionu U Janda a hlavné
hlavni vedouci Hance Dvorakové.

Dékujeme také vSéem détem za jejich Gsmévy a energii —
pravé diky nim ma tabor Willika své kouzlo. Uz ted se
tésime na dalsi roénik! Tak zase za rok Willici!

Eliska Chroma
Ja a tabor

Tébor s Willikama jsem si nehordzné uzila. Déti jsou
hrozné milé a vzdy zlepsi ndladu. Nikdy v zivoté jsem
nedostala tolik komplimentd a objeti jako za ten tyden s
nimi. Uz ted mi strasné chybi a moc se na né zase tésim.

Misa







Letni tabor - dokonceni

S Williky to byla opravdu nddherné zkusenost. Jako mala
jsem na tabory nejezdila a jako starsi jsem nejezdila ani
jako vedouci. Tento tabor byl tedy muj tplné prvni. Byla
jsem nervézni, tésila jsem se na novou zkusenost a chtéla
jsem sama sobé dokazat, Ze to zvladnu. A zvladla — nervozi-
ta opadla v momenté, kdy jsem se zacala seznamovat
s détmi. Ta pratelsk4, ¢istd, mild a pozitivni energie, ktera
ze vsech déti zarila hned od prvniho okamziku, mé utvrdila
v tom, Ze se opravdu neni ¢eho bat a zZe si tyden naplno
uzijeme.

Jejich otevienost mé neprestala prekvapovat po celou dobu
tabora. To, jak si pom4dhaji (Casto 1 nam asistentim :-), mé
neskuteéné bavilo — déti mohly byt v tymech a souperit
proti sobé, a presto se navzdjem podporovaly a praly si
vyhru. To, jak jsou pratelsti, mi kouzlilo ismév kazdy den.
Oteviené nam ukazovaly, ze nds rady vidi pri kazdé prile-
zitosti — sesli jsme se napriklad po dvouhodinovém poled-
nim klidu a vsichni se zdravili a objimali, jako kdybychom
se nevidéli mésic.

To, jak vam neustdle chtéji byt nablizku a dat vam tak
najevo, ze se s vami maji dobtre, mé hrilo cely tyden a po-
kazdé mi to jen potvrdilo, ze déldm véci dobie. Neustalé
objiméni, Skrabani, hlazeni, pldcini nebo pésticky nam
asistentlim jen dokazovaly, Ze jsme détem skvéle sedli a ze
si nas oblibily — a to je nase nejvétsi odména za cely pobyt
na tabore. Jejich pozitivita je opravdu nakazliva. S ostatni-
mi asistenty jsme se shodli, ze nas Willici prijemné
,haockovali“ ldskou a hlavné tim, jak jsou otevieni a vstiic-
ni. Nebyla jsem jesté ani po konci tdbora doma, a uz jsem
se teésila, az vsechny znovu uvidim.

Sara Fiserova
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Uz je to skoro rok, co jsem se stala dobrovolnici v Cesko-
budéjovické diecézni charité. Skoro rok od rozhodnuti,
které mi Uplné zménilo zZivot. Rozhodnuti, které mi pri-
neslo spoustu krasnych a dojemnych zazitk, mnoho
novych pratel - at uz mezi ostatnimi dobrovolniky, nebo
mezi Uzasnymi détmi.

Diky charité jsem se letos v lednu zucéastnila zimnich
her Emil Open. Pravé tam jsem poprvé potkala dva
skvélé Williky - Kubu a Quida. Po pulhodinovém §kra-
béni jejich zad za mnou a za dalsi dobrovolnici Nikol
(ktera se pozdéji stala mou kolegyni i na tabore) prisla
Kubova maminka a predstavila nam Willika. A presné
tam zacala cesta, kterd mé zavedla na tdbor - k jednomu
z nejsilnéjsich zazitkd mého zivota.

Willici jsou presné takovi, jak jsem o nich cetla - veseli,
zivi, pratelsti, mazlivi, vdééni a hlavné nesmirné zabav-
ni. Kdekoliv jsme byli, ozyval se smich a zpév. Fascino-
valo mé, ze znaji snad vSechny pisni¢ky na svété nazpa-
mét - a s chuti je zpivaji pordd dokola. Ten tyden na
tabore mi dal strasné moc. Radost a vdécnost ucastnika
mi ukdzala, Ze to vSechno m4 obrovsky smysl, a jesté vic
prohloubila mou lasku k dobrovolnictvi. Emoce, které
jsem si odtud odnesla, ve mné stéle silné rezonuji. Byly
to chvile, na které nikdy nezapomenu - chvile plné ra-
dosti, smichu, ale i tézkého, srdcervouciho louceni.

Za tento zazitek jsem nesmirné vdécéna. A pokud nékdo
vah4, zda se pustit do dobrovolnictvi, mam jedinou radu
- jdéte do toho. Obohati vas to vic, nez si dokazete pred-
stavit. Diky!

Lotka



Tabor tatinka s détmi: Zachranari v Destné

Prispévek od Horska sluzba CR - oficialni stranka

w Horska sluzba CR - oficialni stranka
22. srpna - iy

Kdyz se déti s Williamsovym syndromem potkaji s horskymi zachranari, vznikne hodina pina dsmevd,
objevovani a malych dobrodruzstvi. Na nasi stanici Horske sluzby v Destném v Orlickych horach vcera
nas zachranar Honza Hepnar pfivital déti z Willik - spolek pro Williamsiv syndrom a ukazal jim, jak
pracujeme. Vyzkouseli si toho spoustu vakuovymi matracemi pocinaje, pres nasazeni fixacnich
pomicek, zkousku polohy pri transportu zranéného, osedlani Ctyrkolky aZ treba po setkani se
zachranaiskym psem. Byl to pro viechny skvély zaZitek. Obohatili jsme se navzajem. Diky!
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S kamarady na Slovensku

Na letni rekondiéni pobyt 2025 jsme byli pozvéani slo-
venskymi kamarady do horského hotelu Sachticka
u Banské Bystrice. Cesky spolek Willik tentokrat hajili
Kuba J., Quido a Simon. V horském resortu ndm ne-
chybélo hristé, tenisovy kurt, mini zoo, kryty bazén,
sauny, vyhlidkova véz a pujcovna kol. Po snidani probi-
haly ranni rozcvicky s Monikou a béhem dne cvi¢eni
maminek. Probéhla beseda o hvézdarstvi na téma Le-
tem astronomickym svétem. Navstivil nds bubenik
Miro, ktery privezl bubny, tamburiny a jiné perkuse.
Hrali jsme v kruhu a postupné rozvijeli rytmus.

Nechybéla kazdoroéni sportovni olympidda, kterou
zvladli nejen Williamsaci, ale i fada rodi¢d. Jedna
zprochazek byl niroény sestup do hornické obce Spa-
nia Dolina a névstéva tamniho kostela. Po vecerech nés
cekaly aktivity s Miskou, soutéze, Kolo stésti, dorty

nejen pro oslavence, diskotéka a i WS schuze rodi¢a
1 mladeze.

Andrejka Ivanova nacvi¢ovala 2. roénik Divadla Willi-
ams - pohddku Snéhurka a sedm trpaslika. Jako vzdy
nasi herci sklidili obrovsky potlesk. Zaroven ten vecer
probéhla netradié¢ni médni prehlidka. Jednim z vrcholu
celého tydne byl koncert kapely ROCK-Y a vystoupeni
taneéni skupiny Arizona Dancing, na které jsme se
vsichni moc tésili.

V sobotu jsme navétivili divadelni festival Spandiv 2025,

zaméreny na ochotnick4 divadla a bubenickou show.

Vsem dékujeme za krasny tyden, ktery byl plny smichu
a radosti. Dékujeme Markéte, Nadé a vSem, kteri poma-
hali s programem. Tésime se na vsechny opét za rok.

Monika Jerabkova




Dobu velkych srpnovych hicti jsme s Quidem nastésti tra-
vili v hordch nad Banskou Bystricou v hotelu Sachticka,
kde se dalo dobre dychat a odpocivat. Byli jsme na pobytu
spolecné se slovenskym Willikem.

Prekrasné prirodni prostiredi, klid, oteviena rozhledna
kdykoliv pristupnd, lanové centrum pobliz, turistické tra-
sy, to vse tam bylo. A navic prijemny a trpélivy personal,
bazén, dobré jidlo, co vic si prat?

Rano byly rozcvicky, kde se par lidem podartilo prekonat
strach a vylezli na zidku a $li po ni, ¢asem i bez dopomoci.
Doufém, ze v ndcviku pokracujete i doma. Nékolik dospéla-
kt se dokonce vyhecovalo a kazdé rano si vyslapli sjezdov-
kou az uplné nahoru a pak dold. Borci!

Béhem dne byly super aktivity s Olinkou a Miskou, nacvi-
covalo se divadlo. Jedno dopoledne se tddilo s Drum Circle
a Melody Tubs, nakonec jsme hrali spolecné i Odu na ra-
dost. Samoziejmé byla Olympiada, tentokrat se zucastnili
i rodice a vSichni si u toho uzili dost legrace.

Obcas se nam povedlo vyhecovat Wiliky a zvladli pésky
néroénou cestu do Spanej doliny, kde je zajimavy goticky
kostel s dlouhym krytym schodistém (162 schod z namésti
do kostela), uzounké ulicky, Sachty a jiné pozustatky
z doby tézby médi.

Pak se nam povedlo vytdhnout skupinku i na kopec Pan-
sky Diel nad hotelem a méli z toho radost, ze to zvladli a ze
se dokdzali prekonat. A my pravodci taky.

Méli jsem i besedu s lidmi z hvézdarny, pripravili paradni
ukazky: kolik vazi vzduch, jak se otaci Zemé, co je zemétre-
seni. Venku byly k dispozici hvézdaiské dalekohledy.

Samozrejmé prijela kapela a tentokrate i s country ta-
necnicemi a ty nas pékné roztancily. Tancovalo se néko-
lik hodin.

Ke konci pobytu byla premiéra Snehulienky, zase super
piedstaveni piipravené Andrejkou, Markétou, Zanetou,
za spoluprice Ivana a Andrea a Tomése. Nastaly ruzné
vtipné situace a na konci bourlivy potlesk. Pak bylo pre-
kvapeni od rodi¢a a sourozenctt — médni prehlidka retro
stylu. Obcas byl problém zjistit, kdo je ta Sumna model-
ka. Skvélym doplnénim programu byl Luk4s, ktery nam
coby samouk hral na heligonku. A mél velmi boha-
ty repertoar.

Posledni den jsem se jesté jednou dopravili do épanej
doliny, tentokrat na festival épandiv. Byli jsme na pred-
staveni Popletko, usité na miru pro Williky. Moc pékné
udélané predstaveni. Pak jsme se presunuli na bubenic-
ky workshop, ktery meél u vétsiny velky tspéch. Ja jsem
byla na skvélém varhannim koncerté v mistnim kostele,
kde hral varhanik z Parize. Mél jen par hodin na to si
zvyknout na zdejsi velmi historicky néstroj, ale zvladl to
perfektné. Cely koncert byl v takové milé pratelské at-
mosfére, dokonce varhanik ani nebyl formalné oblecen,
jen v dzinach. Jeho hrani se promitalo na platno vepre-
du, takze méli jsme i vizualni zazitek, nejen poslechovy.

Jsem moc rdda za kazdy pobyt. Clovék miiZe prohloubit
vztahy s dalsimi rodinami, navazat nova pratelstvi,
posdilet starosti, zkusenosti. Diky za to vSem organiza-
tortm.

Monika Zidkova
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Podzimni pobyt v Pluhové Zd'aru

Podzimni setkdani Willika se opakované kond v krasném
prostiedi penzionu U zadmku v Pluhové Zdaru. V zai prije-
lo 20 rodin, poprvé jsme privitali Magdalenku, jinak tu byli
sami stari znami: Kuba J., Anicka, Nikolas, Bart, Matéj P.
a Matéj K., Joe Axel, Pettik, Tomik, Tomas, Misko, Verun-
ka, Vanesska, Kacenka, Julinka, Rada, Filip, Quido a Lau-
ra.

Bohaty program zacal uz ve ¢tvrtek vecer, kdy si prvni
zdjemci mohli vyzkouset harmonizacni lizko a muzikotera-
pii Dany Psenickové, kterou z Arpidy dopravili Krenici. Je
to vzdy narocna logisticka operace, tak jim za to patri velky
dik. Terapii na lazku tentokrat mohli okusit nejen déti, ale
i zjemci z rad rodict. Program pokracoval v patek rano
vyletem na rozhlednu Rydav kopec. Zaparkovali jsme
v obci Débolin a v krasném slunecném ranu jsme se prosli.
Mohli jsme si vybrat, jak se dostaneme na vyhlidkovou
terasu: bud po toéitém ocelovém schodisti (102 schodu),
nebo po drevénych schodech (téch bylo 128). Pak uz byl cas
vratit se na obéd. Po obédé a kratké odpocinkové pauze
jsme se u kavy sesli s rodici. Planovali jsme terminy a pro-
gram dalsich setkdni, vymysleli podobu oslav 20. vyroci
vzniku Willika, nechybélo obvyklé kolecko vénované aktu-
alni situaci jednotlivych rodin. Do prvnich trid nastoupil
Filip a Julinka, stredni skoly zacali navstévovat Kacenka,
Kuba K., Simon a podruhé Bartoloméj.

Dana Psenickova nam ukazala zajimavou publikaci: zpév-
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nik s prilozenym CD s ndzvem Zpivand cestina od pani
Veroniky Hajnikové. Mezitim dorazil hvézdny tym bojov-
nice a tanecnice Martiny Ptackové, ktery s nasimi détmi
zadal trénink bojového uméni. Stouchéni, kopani, cviky
na rovnovahu - prihlizejici rodi¢e nestacili valit bulvy na
to, co jsou jejich déti ochotné zkusit, kdyz se jim necha
prostor. Trénink pak pokracoval jesté jednou lekei v sobo-
tu rano a druhou v sobotu v podvecer. Diky Monice Zidko-
vé za zprostredkovani kontaktu. Celé patecéni odpoledne
a pak 1 celou sobotu byl oteviend dilna u Ondry Krenika.
Willici 1 jejich sourozenci si tu mohli pod dozorem zkusit
praci s aku-néstroji a drevem a vyrobit si i drobné dieveé-
né hracky. Vzniklo tu spousta auti¢ek, lokomotiv, letadel
1 jedno povedené retro radio. Ostatni déti mély program
s asistenty a asistentkami - tentokrat nam sice s Ucasti
trochu zamichaly bacily, presto za ndmi dorazili Hanka,
Krystof, Eliska, Maruska, Katka, Dana, Sara a Anezka.
Vsem moc dékujeme za jejich ¢as a invenci - déti si mohli
pohrat s Kim Ballem, paddkem, néco si vyrobit, zahrat si
hry, zakopat si s mi¢cem, nebo se jit prosté projit a podivat
se na kravy, koné ¢i robotickou sekacku v okoli. Po veceri
se otevrela "cvicna kuchyné" - Lenka Jamrichova ucila
déti pripravovat palacinky. V Pala¢inkdrné u Lenky si to
postupné zkusili Quido, Misko, Petrik, Vendelin, Kuba,
Laura, Mates, Joe a Anicka.

Sobotu déti zah4jily opét cvicenim s Martinou Ptackova,
jejim otcem Josefem a tremi dalSimi asistentkami. Sou-



bézné probihalo fotografovani Williki do pripravované
brozury o Williamsové syndromu, kterého se ujal Pavel
Svec. Rodice dekal semin4f o chranéném bydleni a podpore
samostatného bydleni s Pavlou Dobesovou z Chranéného
bydleni Naplno. Pavla ptsobi jako vedouci jedné z domac-
nosti a pracovnik v primé péci, takze nam byla schopna
zodpovedét vsechny dotazy tykajici se fungovani sluzby,
vybéru klientl, porovnani tohoto typu socidlni sluzby
s ostatnimi pobytovymi sluzbami apod. Re¢ doSla i na
otdzku vzdélavani lidi s mentdlnim postizenim v oblasti
intimni a sexudlni vychovy. Pavla Dobesovda ndm ukazala
i materidly, se kterymi pracuje, véetné brozurek, které ve
snadném ¢teni vydava SPMP a které shodou okolnosti na
toto setkani dovezla Katka Habova.

Sexudlni vychova Willikd nasledovala po obédé, nejprve se
Pavla vénovala détem ve véku 10-15 let, poté prisli na
Tadu teenageti nad 15 let, a to nejdriv skupina mladych
dam a poté mladych muzi. Rodice zatim vyrazili s hrad-
nim panem Radimem BeneSem na prohlidku zamku Plu-
hav Zdar. I tentokrdt nds pan majitel Radim Bene$ pre-
kvapil tim, co ve zdejsim arealu béhem posledniho roku
vybudoval - nad rybnikem se ty¢i 1é¢iva pyramida, na dvo-
Te jsou obri Sachy a v zdmku se pristi tyden otevie zubar-
ska ordinace. Krom toho se buduje konferen¢ni sal, svateb-
ni apartmdn, prilezitostné ubytovani pro zubare a ¢asem
mozna i poloprivatni welness urcené ubytovanym hostim
a personalu. Nezapomind se ani na bezbariérovy pristup,
ktery zajisti pripravovany vytah. Na své velkolepé plany
by Radim potreboval jesté nékolik zivotd - prejeme mu,
aby vse vyslo dle predstav.

V podvecer za nami prijela pani Bohuslava Blaas, ktera
provozuje zabavni park pro déti Fantazium, ve kterém
zameéstnava i osoby se zdravotnim, a to zejména mental-
nim, postizenim. Povidali jsme si o tom, co podporované
zaméstnavani obnasi, kolik maji klientt, jaka je jejich
pracovni napln, jak vypada typicky pracovni den v sezéné
1 mimo sezénu, odkud se jejich zaméstnanci rekrutuji atd.

Do diskuse se zapojili i samotni Willici, hlavné Kuba J.
a Anicka Ch.. Do samotného parku Fantazium se v nedéli
nékolik rodin vypravilo i na navstévu a moc si to uzily. Po
veceri jsme se potkali s Martinou Ptackovou a jejim ty-
mem, abychom vzajemné zhodnotili navdzanou spolupra-
ci. Shodli jsme se, Zze détem se cviceni moc libilo, vSe bylo
délané zabavnou formou, cvi¢eni bylo prizpisobeno moz-
nostem déti, 1 kdyz téch modifikaci nebylo mnoho - tym
s Williky zachazel podobné jako se zdravymi détmi. My
rodice jsme dostali doporuceni déti moc neopecovavat,
neptrehanét to s foukanim bolistek apod. Martina doporu-
¢uje pokusit se détem najit néjakou pravidelnou sportovni
aktivitu (coz se tedy lépe rekne, nez udéld). Nakonec do-
slo 1 na zvédavé dotazy tykajici se Gcinkovani v poradu
StarDance, aneb Kdyz hvézdy tanci. Kdyby Martina tan-
c¢ila letos, dostala by od Willikti vSéechny hlasy:-) Kazdo-
padné jsme se domluvili na dalsi spolupraci, pokud vse
klapne, potkdme se v Pluhoveé Zd4ru zase za rok. A jak
napsala Martina na svém facebookovém profilu:
»Trénovat déti s Williamsovym syndromem znamend vidét
krdasu v kazdém malém pokroku. A musim Vdam Fict, Ze
srdce téchto déti jsou nejvétsi inspiract, jakou zndm.*

Vyvrcholenim sobotniho programu pak byl vecerni kon-
cert kapely Dva musketyri, kterou zndme uz z naseho
pobytu pred dvéma lety. Ani tentokrat nas nezklamali,
tancilo se a zpivalo hluboko do noci. Dékujeme vsem, kte-
1 se podileli na organizaci tohoto pobytu, Zdenkovi Krati-
novi za komunikaci kolem ubytovani, Hance Kubikova,
Monice Zidkové, Lence Jamrichové a Olze Krenikové za
program, Pavlu Svecovi za foceni, Luk4govi za taxikateni
a vSéem dal$im za Ucast a vytvareni skvélé atmosféry.
Radim Benesovi a véemu personalu Penzionu U zdmku
dékujeme za vlidné prijeti a zachizeni, tésime se na zari
2026, kdy se opét potkdme. Nadaénimu fondt Charitas
dékujeme za thradu muzikoterapeutickych aktivit na

tomto pobytu. (-hk-)
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Pohybové hratky s Martinou Ptackovou
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Dopis od Martina Skojce
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Veruncéina touha po krasném asmeévu

Veru je skoro osmnactileta slecna s WS, kterd touzila po
krasném usmévu, ktery se zdal byt nesplnitelny. Jako
mald méla Veru krasny plny chrup a vse vypadalo dost
nadéjné. Védeéli jsme, ze déti s Williamsovym syndromem
trpi riznymi vadami a anomdaliemi chrupu, ale vibec
jsme si nedovedli predstavit, co nds s druhym stdlym
chrupem c¢eka.

MIlécéné zoubky zacaly Verce vypadavat jako zdravym
détem kolem 6 let. Kdyz se Veru z vétsi ¢asti chrup vymeé-
nil, navstévovala jsem se strasi dcerou Terezkou ortodon-
tistu MUDr. Kolare a pozadala jsem jej, jestli by se na
Veru nepodival a popripadé si ji také nevzal do péce. Ve-
ru byla do té doby na nékolika preventivnich kontrolach
chrupu u zubarky a vétsinou dost vyvadéla, musela sedét
mné nebo manzelovi na kliné a celd kontrola probihala ve
velkém stresu pro vsechny zucastnéné. Pan doktor si vse
vyslechl a navrhl postupné seznamovani s prostredim,
aby Veru nevydésil hned na zacdtku. Veru chodila na
kazdou kontrolu se starsi ségrou a pan doktor postupné
rikal, co by se dalo s Ver¢inym chrupem délat. Vétsina
stalych zubu vyrostla Verce hodné drobnych a rtzné po-
ktivenych. Tato vada velikosti zubt se u WS vyskytuje
dost ¢asto a nazyva se mikrodoncie.

Po nékolikaté seznamovaci navstéve se Veru zacala doza-
dovat, ze uz by chtéla také ty rovnatka, jako ma starsi
ségra. Pan doktor slibil, Ze tedy zacneme s 1écbou vynda-
vacimi rovnatky, kdy sice zoubky srovna, ale Zze mensi
mezery, vzhledem k velikosti zubu stejné neodstrani.
Nejdrive nds pan doktor pozval na rentgen a otisky, ze
kterych méla Veru strach, ale vée v pohodé zvladla a cca
za tri tydny byla rovnatka vyrobena. Veru je hrdé cca
5 mésict nosila. V té dobé, ale neméla jesté stalé stolicky.
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A misto toho, aby docasné zoubky vypadly, zacaly se
mackat zpét do dasné. Pan doktor nas poslal okamzité
na rentgen, aby zjistil, jestli ma Veru stalé stolicky vu-
bec zalozené. Rentgen sice prokazal, ze stolicky zalozené
jsou, ale hluboko v dasni, a Ze bez odstranéni mlécnych
stolicek nevyrostou. Po tomto zjisténi ndm vypsal zddan-
ku na extrakci 5 mlécnych zubt na specializované dét-
ské zubni pracovisté do Motola. Vzhledem k naroc¢nosti
vykonu byla doporucena Verce narkéza a tridenni pobyt
v nemocnici. VSe jsme absolvovaly spole¢né. Narkéza
probéhla v pohodé, Veru byla state¢nd, ale bohuzel se
ukdzala dalsi zubni anomdlie, kdy byla mlééna stolicka
srostla se stdlou stolickou a Vercée 1ékari nakonec nevy-
trhli zubt 5, ale 6, véetné levé horni stalé stolicky.

Kdyz se vse zahojilo, prisly jsme na dalsi kontrolu na
ortodoncii a pan doktor konstatoval, ze tim vytrzenym
stalym zubem ztratil opérny bod, a Ze tak budeme muset
zaCit chodit na néjaké specializované ortodontistické
pracovisté, kde maji vétsi moznosti, nez v bézné orto-
ambulanci. Doporucil ndm ortodoncii v motolské nemoc-
nici, nebo Kliniku Ortodoncie v Praze v Katerinské ulici.

V Motole méli plnou kapacitu a dalsi pacienty nebrali,
ale v Katerinské nas vzali a do ¢trnécti dni jsme sedély
na kresle mladické recké ortodontistky MUDr. Papado-
pulos, kterd byla v Cechéch na dlouhodobé stdzi. Pani
doktorka byla velice mild a s Verunkou to uméla. Po
nékolika navstévach, kdy probéhly otisky a rentgeny,
nam pani doktorka jesté doporucila navstévu u oblicejo-
vého chirurga pana doktora Reného Foltdna, protoze
Verce zacala rychleji rist spodni éelist a zacala se ji
hodné predsouvat oproti vrchni ¢elisti. Pan doktor Fol-
tan nam vysvétlil, Ze je nejprve dulezité opravit vysunu-



tou celist pomoci Frizené zlomeniny v Uhlu dolni celisti
a Upravou jeji pozice modifikovat skus. Nasledné pak zacit
s ortodontickou lécbou a vytvorit tak misto na jeden az
dva implantaty, které doplni drobny chrup. Cely proces se
bude moci zaéit az po 18. roce, kdy Verce prestane rust
oblicej. S touto zpravou jsme odchézely a ja byla dost roz-
pacitd, jestli by Veru tak naroc¢nou lécbu vibec zvladla.

S pani doktorkou Papadopulos jsme se domluvily na kon-
trole kazdych cca 5 mésict, aby vidéla, jak se oblicej vyvi-
ji. V prubéhu cekéni na dalsi kontrolu nds zasdhla covido-
v4a pandemie a nam se do spolku Willik prihlasila nova
rodina malého Filipka s maminkou Wandou. O mamince
Wandé jsme se na jednom spolecném willikovském pobytu
dozvédéli, ze je 1ékarka ortodontistka a ptisobi na speciali-
zovaném oddéleni v Nemocnici Kralovské Vinohrady
v Centru rozstépovych vad. S pani doktorkou Wandou
jsme zacali hned celou situaci kolem Veru rozebirat a ona
nam navrhla, ze by se pokusila s Verun¢inym skusem
vymyslet 1é¢bu bez operac¢niho zdsahu. Sama by do tak
rozsahlé operace, kterda nam byla ptuvodné navrzena ne-
sla, vzhledem k ostatnim zdravotnim komplikacim u déti
s WS, a také Wilsonové chorobé, kterd se mezi tim u Veru
potvrdila. Po covidu jsme se jesté chtéli objednat na kon-
trolu k pani doktorce Papadopulos, ale v ambulanci nam
fekli, e se pani doktorka musela vratit zpét do Recka
a pokud chceme, predaji Veru do péce k jiné pani doktor-
ce. Prerazeni jsme odmitli a zacali jsme s Veru jezdit za
pani doktorkou Wandou na Vinohrady.

Na Vinohradech Veru absolvovala dalsi kolecko rentgent
a otiskl. Néasledné nam pani doktorka predstavila neinva-
zivni 1é¢bu, kterou pro Vercu pripravila. Lécba zacala
uUpravou sirky horni celisti specialné vyrobenym aparatem
zvanym Hyrax, ktery se pripevni kolem ¢tytr hornich zubt
krouzky a probihd pres patro. Uprostred aparatku byl
Sroubek, kterym jsme kazdy tyden otaceli a roztahovali
celist. Kdyz byla horni celist ¢aste¢né roztazend, aparat se
doplnil o kovové hacky v dolni celisti. Mezi hacky a aparat

jsme pak nasazovaly gumicky, které pomalu zatahovaly

dolni vysunutou celist. Gumic¢ky mély rtznou silu, aby slo
vse pomalu a Veru to co nejméné bolelo.

Poté, co se srovnala predsunuta celist a zuby zacaly mit
normalngjsi skus, tak nds pani doktorka objednala
k MUDr. Alesi Legerovi na dostavbu hornich jednicek,
které byly hodné drobné.

Po dostavbé hornich jedni¢ek nasadila pani doktorka Ver-
¢e horni pevna rovnatka. Kdyz si Veru na horni rovnatka
zvykla, pokracovala 1é¢ba nasazenim rovnatek na spodni
zuby. Horni rovnatka vytvorila mezeru na vloZeni na-
hradniho zubu, ktery Verce instaloval také pan doktor
Leger. Po ukonceni 1écby rovnatky nalepila pani doktor-
ka Wanda na vnitfni stranu hornich i dolnich zubt Verce
jeste tzv. retainer, coz je dratek, ktery ma udrzet zuby ve
srovnané pozici.

Na uplny zaveér byla potireba Gprava tvaru i spodnich zu-
b1, kterou Verce provadéla pani doktorka Veronika Stril-
kova. Pri tomto zdkroku stravila Veru dvé a pul hodiny
na zubarském kresle, a pritom méla mezi zuby specidlni
konstrukei s gumovou blanou, kterda méla zabranit kon-
taktu slin s dostavbovym zubnim materidlem. Nevim,
jestli bych ja sama takovou dlouhou dobu a s takovou
vybavou na zubech zvladla. Aby byl vysledek trvaly, musi
Veru na noc nosit pruhledna rovnatka na dolni i horni
zuby a podstupovat pravidelné kontroly na ortodoncii.

Celkova délka 1écby trvala vice jak 4 roky. Vsichni 1ékari
a sestricky Vercu chvalili, jak4 je statecnd a i cel4 nase
rodina pred jeji trpélivosti v dobé 1é¢by smeka. Na zavér
bychom chtéli moc podékovat v prvni radé pani doktorce
Wandé Urbanové za skvélou profesiondlné odvedenou
praci, déle pak MUDr. Alesi Legerovi, MDDr. Veronice
Strilkové a celému tymu sestiicek za neuvéritelnou péci
a empatii, kterou Verunce vénovali a stdle jesté vénuji.

Lenka Jamrichovd a Wanda Urbanova




Vystava: Schovala jsem se za list

Co je domov? Prostor bezpec¢i, misto sdilenych kazdoden-
nosti nebo spis pocit blizkosti? Vystava Schovala jsem se
za list hledd odpovédi prostrednictvim fotografii autora
s mentalnim postizenim. Devét tvirca - a mezi nimi i dva
nasi kamaradi s Williamsovym syndromem, dvojcata Hon-
zik a Jirka Ondrackovi - dostalo moznost zachytit svét tak,
jak ho vidi oni: bez stylizace, s dirazem na uprimnost,
detail a emocni pritomnost.

Vznikla kolekce ukazuje domov v jeho mnoha podobach:
v rodinnych setkénich, drobnych ritudlech, v tvarich bliz-
kych i ve zdénlivé nendpadnych zakoutich. Souédsti pro-
jektu jsou také snimky fotografa Jindticha Streita, ktery
se autorum vénoval jako odborny garant. Jeho prace nevy-
stupuje nad tvorbu tcastnik, ale vstupuje s ni do dialogu.
Vystava tak zdUraznuje rovnocennost tvurci a bourd ste-

reotyp, ze lidé s mentalnim postizenim jsou pouze objek-
tem péce, nikoli subjektem tvorby. Patronem projektu byl
pak herec Jan Budar.

Nazev vystavy vznikl z prostého, ale silného momentu:
jedna z tGcastnic se béhem koncertu schovala za javorovy
list, aby nebyla vidét. O chvili pozdéji list odkryla —
a zacala fotit. V tom je podstata projektu: ukazat, ze 1 ti,
kteti se nékdy schovavaji, maji hlas. A kdyz jim ddme
prostor, dokazou jej naplnit radosti, krasou 1 originalnim
pohledem na svét.

Vystavu Schovala jsem se za list muzete navstivit ve
Vlastivédném muzeu v Olomouci do 30.11.2025, vystavu
porada Stredisko volného ¢asu Luzanky ve spolupraci se

stacionarem Gaudium. Iva Ondrackova




Tip na knihu: Zpivana cestina
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WILLIK, SPOLEK PRO
WILLIAMSOV SYNDROM

DEKUJE
ZAKOM 1. C TRiDY
ZS ZLICIN ZAWTEZEK
VANOCNIHO
JARMARKU VE VY$I

3379KC

W Praze dne 21, bfezna 2025
Mgr. Hana Kubikova
spolek Willik

Hudba otevira détem cestu k reéi i uéeni — a pravé na
tom stavi Zpivand cestina, jedine¢né edukacni album,
které poméaha détem zvladnout Cestinu hravou formou.
Najdete na ném 17 chytlavych pisni o vSéem, co si Zaci na
prvnim stupni musi zapamatovat: samohlasky, pady,
vzory 1 vSechna vyjmenovana slova.

Pro déti s Williamsovym syndromem, které maji casto
mimoradny smysl pro rytmus a melodii, mize byt toto
album skvélou pomuckou pro rozvoj reéi, paméti i grama-
tického citu. Refrény tvori samotné rady vyjmenovanych
slov, zatimco sloky je prirozené zasazuji do pribéhu — dité
tak chape vyznam i pouziti.

Album vzniklo ve spolupraci autorky, pisnickarky Vero-
niky Hajnikové, s baskytaristou kapely Mirai Michalem
Stulikem a nabizi také ilustrovany zpévnik s notami,
akordy i CD. Zpivana Cestina neni jen ucebni pomucka —
je to dukaz, ze ucit se d4 s radosti, rytmem a ismévem.

Nékteré pisnicky najdete na youtube, vice informaci pak
zde: https://www.veronikahajnikova.cz/zpivanacestina/

(~hk-)
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https://www.veronikahajnikova.cz/zpivanacestina/

FEWS: Portugalsko 2025

Posledni vikend v zari patril setkani evropské asociace
FEWS, tentokrat v Lisabonu. Priletéla jsem v patek
k veceru, tak mé cekalo spolecné privitani s Katarinou
Jariabkovou, se kterou jsme tradi¢né sdilely pokoj, pak
nasledovala vecere s nékolika dalsimi Gcastniky. V sobo-
tu dopoledne jsme s Katkou kratce navstivily centrum
mésta, vidély par pamatek a vydaly se na misto setkani,
které probihalo v sidle jedné farmaceutické asociace.

Sesli jsme se v hojném poctu, chybélo nam par Gcastnika
z vychodnich zemi. Na programu byly tradi¢ni organi-
zacni zalezitosti a sdileni nékterych aktivit nasich asoci-
aci. Velkym tématem je zapojeni dospélych lidi s Willi-
amsovym syndromem a jako ndpad zaznélo zkusit mezi-
narodni online setkani. Jakmile se néco takového napla-
nuje, urcité se o tom dozvite. Poté byla dlouh4 diskuze
o aktudlné pripravovanych mezindrodnich smérnicich,
na kterych se stdle pracuje.

Dalsim tématem byla foto soutéz, na pristi rok se chce-
me zamérit na dovednosti lidi s Williamsovym syndro-
mem. ChatGPT ndm navrhl téma I can, I shine, tak uz
si muzete chystat fotografie. Soutéz bude probihat zase
na jare od brezna do kvétna. Poslednim bodem progra-
mu byl dotaznik pro holandskou asociaci, ktera planuje

vytvoreni Waihonapedie (obdoba wikipedie), kterda by

obsahovala informace pro rodice o Williamsové syndromu.
Zatim probihal prazkum, jaké jsou potreby jednotlivych
zemi a podle toho bude holandsk4 asociace postupovat dal.

Bod, ktery vas urcité zajima nejvice, je mezinarodni tabor.
Francouzska spole¢nost nyni hleda prostory, kde by kemp
mohl probihat. Aktudlni termin je 1éto 2027. Na pristi rok
vsak zvazuje moznost zapojeni se do jejich setkani, které
probéhne od 23. do 25. kvétna v blizkosti Parize. Pravdé-
podobné nabidne moznost dvéma lidem s Williamsovym
syndromem s doprovodem, aby se ztGc¢astnili jejich setkani
a pripraveného programu. Podminkou je dobra znalost
angli¢tiny/francouzstiny i u lidi s Williamsovym syndro-
mem.

V nedéli rano jsme se opét sesli nad diskuzi ohledné Wai-
honapedie, tentokrat jsme si vzdjemné sdileli, jakym zpt-
sobem si v jednotlivych zemich preddavame informace. Ve
vét§iné zemi dominuje uzaviend facebookovd skupina,
v nékterych zemich vyuzivaji whatsappové skupiny. Tuto
diskuzi jsem musela v ptlce opustit, nebot jsem se potre-
bovala dostat vcas na letisté. Timto skoncila moje rychla
navstéva Portugalska a pristi rok se vydame zase do Pari-
ze.

Lenka Hrnéirova
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Tip na publikaci: Zdravy zivot

(] Jak dobfe spat
Dby apdeusk jo clilelitg

Zd rav_? ii\fﬂt Tﬂa;::e:dur:o:rrhm: dosinietn? a dobie spai, obychom

Byl apema ek, Gk mame blbes naback) 8 fsme unaaeni

Pro¢ je dulezité se o sebe starat? Jak byt spokojenéjsi? Jak se dobre starat o své télo? To se velmi pristupnou formou
dozvite v nové publikaci Spolecnosti pro podporu lidi s mentdalnim postizenim, ktera je napsand ve snadném Cteni
a doplnéna spoustou zajimavych obrazku. Je urcena lidem s mentdalnim postizenim, zajimavé véci tu ale najdou 1 jejich
rodice, kamaradi nebo ucitelé. Zdarma stdhnout nebo objednat muzete zde: https://www.spmper.cz/vysla-nova-brozura-
zdravy-zivot (-hk-)

Kacenka a medici v Motole



https://www.spmpcr.cz/vysla-nova-brozura-zdravy-zivot
https://www.spmpcr.cz/vysla-nova-brozura-zdravy-zivot
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Stastny svét (divadelni festival)

V Zatci probéhl letos na podzim 5. roénik divadelniho festivalu malych divadelnich forem, ktery organizuje Kamarad
LORM. Na jednom jevisti se prostiidaji herci s handicapem 1 bez néj — a vznik4 prostor, kde ma kazdy hlas své misto.
Jednim z hercq, kteri se tohoto festivalu ucastni pravidelng, je i nas kamarad Kuba Jerabek. (-hk-)

Jak oslavime 20 let od vzniku Willika?

Pratelé Willici, rodice, sourozenci, kamaradi, vite, ze pristi 1éto 2026
oslavi nas spolek krasnych 20 let? To je prece velky davod k radosti
— dvé desetileti setkdavani, podpory, pratelstvi i spoleénych zazitka.
A tak si rikdme: pojdme to oslavit naplno a spoleéné vymyslet, jak
tuhle vyjimecnou prilezitost co nejvic rozzarit!

Otevirame proto specidlni ,vldkno ndpadd“ — napiste ndm (e-mail,
FB, WhatsApp), jak by podle vas méla velka oslava Willika vypadat.
Originalni program? Vzpominkové video? Vylet do zoo? Plavba par-
nikem? Kreativité se meze nekladou!

A aby toho nebylo méalo, vyhlasujeme i vytvarnou soutéz na willikov-
sky merch k vyroci. Navrhnéte motiv na tricko, samolepku, hrnek ¢i
jiny drobny darek. Obrazek, heslo nebo vtipnou hlasku? Nejlepsi
néavrhy spoleéné vybereme na jare v Blansku a hned poté ptjdou do
vyroby.

Tésime se na vase napady i1 obrazky — pojdme spole¢né vytvorit osla-

vu, na kterou se nezapominad!

Vykonna rada spolku Willik
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Fyzio okénko Moniky Zidkové

Osteodynamika

Je zajimava metoda, kterou dala dohromady pani Andrea Dunovd, pusobici v Haviroveé.

Os v latiné znamena kost, dynamika pohyb. P¥i terapii se vzdy pracuje s celym télem. Projdou se vSechny klouby presné

stanovenymi pomalymi pohyby, uvolnuji se svaly, fascidlni systém (obaly
svall, kosti, organt, kloubd, cév, nervl). Pracuje se 1 s uvoliiovanim
vnitrnich organu napt. plice, stieva, zaludek... Uvoliiuje se nervova sou-
stava.

Je to velice jemna technika, bere velky ohled na vas stav. Vhodna pro
jakykoliv vék.

Jak to mtzou vyuzit Willici? Lze ji vyuzit:

®  ihned po porodu, obzvlast po tézkych porodech, pti poruchéch prijmu
potravy, pri asymetriich

®  problémy s travenim, bolesti zaludku, zacpy, zvykani

®  zlepseni tonusu svald, postaveni kloubt, chtize po $pickach, skoliéza,
kyf6za (vyhrbeni)

®  postaveni chodidel, kycli, jemné motorika, postaveni ¢elisti

®  zlepseni lymfatického systému

Doporucuji to vyzkouset Gplné kazdému. Terapie trva asi 1,5 hodiny; u
déti dle jejich moznosti a vydrze. Vétsinou terapie probihd vleze na za-
dech, obcas ve stoje a pohybuje se nohou, vsedé a hybe se rukama jako pri
béhu. Soucasti terapie je 1 bankovani, ale to lidi s mentalni poruchou vét-
sinou neddvaji, takze upozornéte je na to. Je to pro né velice intenzivni
podnét a pri jejich hypersenzitivité to mtze byt problém.

Terapie vznikla propojenim 3 metod: zjemnénim Dornovy metody, prvky z kraniosakralni osteopatie a osteopatie.

Doporucuje se 3 tydny rozestup mezi jednotlivymi sezenimi.

Jesté zajimavost, tato terapie se vyuziva i u zvirat. Takze se nedivte, pokud terapii provadi veterinar, jste na spravné

adrese. Podrobné informace véetné certifikovanych terapeut najdete na www.osteodynamika.cz

Movement lesson with Michelle Turner

| 58

m>vementlesson

V zari jsem méla moznost absolvovat vikendovy kurz
s Ameri¢ankou Michelle Turner, ktera je autorkou meto-
dy Movement lesson.

Zaujalo mé nékolik véci, které se daji vyuzit 1 u Willika.

Klade velky duraz na oé¢i. Pokud nejsou o¢i v poradku,
tak do mozku prichdzi nesprdavné informace. Takze apel
na vsechny, hlavné malé déti, které jesté neabsolvovaly
zadné ocni vysetreni. Najdéte si takového lékare, ktery
toho bude schopen. Pokud dité zahazuje bryle, Michelle
tvrdi, Ze je to $patné zmérené a mate to "reklamovat”. O¢i
souvisi a maji vliv na rovnovahu, pak na pohyb, na rozvoj
mozku na zédkladé prichazejicich informaci a zase opét to
rozviji zrak a jde to porad dokola.
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Pietrvavani saciho reflexu méa negativni vliv na pre-
chod na pevnou stravu; pretrvava cucani palce, nezavre-
né pusa, problém s artikulaci, se zvykdnim, polykdnim,
pozdéji problém s teci, s jizdou na kole, houpanim a psa-
nim.

Dulezita je i poloha na b¥iSe pro miminko. Podporuje
to kromé jiného vidéni v jiném horizontu, vyvoj celisti,
kdyz si polozi hlavu na bok.

Michelle zajim4 1 prvni nadech ditéte, jaky byl, zda
plakalo. Ten pla¢ je dulezity na plné rozvinuti plic.

Klade velky duraz na rotaci, na ptrechod pres stredni
osu.

Jeji terapie jsou velice jemné, s velkym citem a empatii
ke klientovi a jeho potrebam.

U néas je zatim jen par vyskolenych terapeuti: Iveta
Varmus v Trinci (velmi doporucuji), na Slovensku jsou v
Martiné a pak Lukas v Polsku.

Je moznost si zakoupit u Michelle online webinare za-
mérené napr. na oci, polykani, skoliézu, autismus...

A/nebo pridat se na jeji FB stranku pro rodice.

Vice tady: https://www.movementlesson.academy/
Monika Zidkové


http://www.osteodynamika.cz/

Namornici s hvézdickami v oc¢ich

Po dlouhém cekani jsme v rijnu 2025 jeli do Italie na lod
v ramci projektu Nave Italia - Namornici s hvézdickami
v ocich. Stravili jsme 5 dni na lodi spole¢né s Williky
z Italie a Némecka, nékolika jejich sourozenci, tymem
psychologti a pedagogt a posadkou.

Kazdé rano nas cekala sladka italska snidané. Po snidani
jsme pomdhali uklizet lod a potom jsme méli program
pripraveny bud posddkou nebo tymem organizdtoru.
Ve 13:30 jsme méli vyborny italsky obéd, kde vzdycky
byly néjaké téstoviny. Po obédé jsme si dali hodinového
slofika a az do vecera méli rtizné prednésky a workshopy
o lodich, zivotnim prostredi a mori. Naucili jsme se hodné
nového o zivotu na mori a lodi. Posadka nés vzala na ka-
pitansky mustek, mohli jsme vylézt na stézen a pomdahali
jsme natahovat a davat dola plachty. Pres den jsme vzdy
méli sluzby na myti nddobi. Takze po veéeri nékteri sli
umyvat a vsichni si museli jit dat sprchu. Jakmile byli
vsichni umyti, tak se zpivalo a tancilo az do noci.

Projekt je zamétreny na posileni nezavislosti lidi s Willi-
amsovym syndromem a rozvijeni vztahl se sourozenci.

Bylo skvélé poznat lidi z jinych zemi, ktefi ndm jsou tak
podobni a se kterymi jsme si hned sedli. Cela komunita
na lodi byla strasné mil4 a privétiva, takze jsme tam byli
velmi stastni (pokud nepoéitime momenty, kdy jsme
méli morskou nemoc :-).

Ahoy!
Quido a Matilda Zidkovi

Italskd L'Associazione Italiana Sindrome di Williams
usporadala ve spolupraci s nadaci Fondazione Tender To
Nave Italia ETS jiz nékolikaty rocnik specialni plavby
pro mladé lidi s Williamsovym syndromem a jejich souro-
zence. Plachetnici 7idi posadka italského ndmornictva a
déle tu pusobi odborny podpurny tym. Na palubé se bé-
hem roku stiridaji mladi lidé s riznymi diagnézami, cilem
je bojovat proti predsudktim vuéi lidem se zdravotnim
postizenim a pomoci dobrodruzné terapie na mori uka-
zat, ze tady bariéry neexistuji: kazdy je dulezitou soucds-
ti posddky — a muze byt stejné nepostradatelny i na sou-
§i. (-hk-)
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Spolecenska rubrika
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Spolecenska rubrika

Spolecenska rubrika se ndm rok od roku rozrasta. S kym
zndmym a zajimavym se tedy letos Willici potkali? Jestli-
pak je vsechny poznate? Pro ty, kteri se, stejné jako j4,
v show businessu tolik nevyznaji, tu mam par napovéd:-)

Na nésledujicich fotkach tedy potkate nase déti s:

° (dnes uz byvalym) reditelem prazské zoo Mirosla-
vem Bobkem;

o doktorem Markem Dvordkem, leteckym zachrana-
rem, ktery déla osvétu v oblasti prvni pomoci;

° brazilskymi bubeniky z bubenické show Tam Tam
Batucada;

o Dominikem Vr$anskym, moderatorem radia Cernd
hora a poradu Snidané s Novou;

° hercem Jakubem Stafkem;

° herci z muzikédlového predstaveni Noc upird;

. hereckou Simonou Babéakovou;

° zpévakem a hercem Tomédsem Klusem,;

. moderatory TV Nova Veronikou Petruchovou (2x)
a Martinem Cermakem,;

° cestovatelem a spisovatelem Ladislavem Ziburou;

° zpévakem Michalem Hrtzou;

. hercem Jirim Maryskem, kterého znate treba z

Ulice;

o zpévackou Anetou Langerovou;
° hudebni kapelou Jelen.

Kronika z naseho zivota ale pokracuje i na nasledujici
strance. Fotografie zachycuji dilezité zivotni milniky -
do prvni tridy v roce 2025 nastoupili Julinka, Matyas,
Zorka, Beata a Elen. Kristynka zase slozila tstni zave-
reénou zkousku a obdrzela vyucni list v oboru cukrar.
Zavéretné zkousky slozil na praktické skole i Mathias.
Milda oslavil plnoletost - dodateéné krasné narozeniny!
Do nové skoly nastoupila i Linda ze severu Moravy.
Vsem gratulujeme!

Celou jednu stranku pak vénujeme paradnim fotografi-
im Bary Wellens, ktera zachytila na slavnostni premié-
re filmu Karavan v Lucembursku Anu Geislerovou
s Maartenem. ,,Pry dobre pokecali®, tikal Maarten. Mi-
mochodem - konkurs na hlavni chlapeckou roli do toho-
to filmu délali Maarten a Quido, bohuzel nebyli vybra-
ni, tak treba pristé. Film kazdopadné doporucujeme.

Uz se tésim na fotky pristi rok.

(~hk-)







Maarten na premiére filmu Karavan




Podékovani

Za podporu a sponzorské dary dékujeme: Jakubu Adamovi, Ivanu Hackajlovi, Jirimu a Pavle Kozdkovym, Ivanu
Hospodarovi, Jifimu a Dané Klominskym, Jané a Milanu Slavickovym, Miroslavu Mréazkovi, Jirimu Vortelovi,
Vaclavu Bilému, Pavle Jendelové, dJitce a Fredovi Krzemienovym, Jitce Valkové, Zbynku Ondryéasovi, knihovné
Rynholec, Marku Mahdalovi, Vladimire Zd4nské a Ambulanci détské kardiologie, Jitimu Zahradkovi, obci Male-
novice, Ladislavu Dvorakovi, Petru Ehrenbergerovi, Rimini Street Donation, Bare Wellens, Marté Simtinkové,
Pavlu Svecovi, zaktim 2.C Zliéin, firmé Autodily Bélohlavek, Michalu Pallagovi, Milosi Koskovi, Kateriné Kalivo-
dové, Hané Pilné, Radku Bélovi, Josefu Melicharkovi, spolecnosti Elektromont Brno, a.s., Jaromiru Bilavéikovi,
Martinu Karlovi, Milené Kejle Urbanové, Martiné Polesné, Kristyné Ulmanové, Zdence Pikesové, Lence Norriso-
vé, Janu Sejkorovi, Radce Penazové, Hradskym, Ondrovi Krenikovi, Eve Sosté a Renému Inquortovi, Radkovi
Cucovi a Nadacnimu fondu Charitas. Daéle vSem, ktefi nam zaslali sv(ij dar po uzavérce tohoto vydani Obcasniku.

Dékujeme panu Jandovi mladsimu i starsimu a véemu persondlu v Penzionu U Jandu v Uborsku, kde probshl
dal$i roénik tdbora. Dékujeme Radimu Benegovi a persondlu penzionu U zdmku v Pluhové Zd4ru za skvélé zdzemi
a aktivity pro déti pri nasem pobytu na podzim.

Dékuji Vykonné radé Willika a véem willikovskym rodi¢im za veskeré aktivity a préci pro spolek, jmenovité pak
Zdenkovi Kratinovi za pevné nervy pri organizaci vsech pobytovych akeci Willika a za spolupréci pri vedeni dcet-
nictvi, Lence Jamrichové a jeji rodiné za organizaci dobrovolnikt, za spoluprdci pii organizaci letniho tabora
a Mikuldse, za trénink vareni a za Ucast na kursu socidlniho pracovniku ve spoleénosti Rytmus - jeji znalosti uréité
brzo vyuzijeme. Jerabkovym dékuji za logistickou podporu a aktivni pristup, Olze Krenikové za organizaci lyzai-
ského vycviku Willikt na Lipné, pomoc pii organizaci programu, logistiku a dopravu pii akeich, Monice Zidkové za
osobni nasazeni a organizaci vikendovych pobyttu Willika bez rodi¢d, za program na Slovensku, za fyzioterapeu-
tické konzultace a mnoho dalsiho. Rodiné Habovych a Kacence obzvlasté za Gcast na vzdélavani medikda, Wandé

Urbanové za velmi vitanou a dilezitou odbornou pomoc v rdmeci ortodontické péde, Marté Simtinkové za aktivity
v oblasti PR a snahy o medicinskou podporu, Ivanu Hospodérovi za jeho aktivity v rameci NAPO, CAVO a FEWS,
Lence Hrnéirové za jeji aktivity v ramci FEWS, willikovskym tatinktm za tabor v Orlickych horach. Bare Wellens
za finanéni podporu z prodeje jejiho vlastniho kalendaie, Pavlu Svecovi dékuji za foceni v Pluhové Zdaru do bro-
Zury a za zajisténi pitného rezimu v Blansku. Dékuji Dané Psenic¢kové za terapie na harmonizaénim 1azku, Ondro-
vi Krenikovi za préci se dievem, Klafe Safrankové za seminafe a pomoc p¥i programu, Hance Dvoidkové a viem
instruktortim za organizaci tdbora, vSem asistentkdm a asistent@im za skvélou praci na nasich pobytech a také na
vikendovkach. Dékuji véem sourozencim, kteti se angazuji na setkanich, asistuji, pomdahaji pii programu. Dékuji
vSem, kteri prispéli ¢lankem ¢i fotografii do tohoto ¢isla Willikova obcasniku a dale vsem aktivnim a obétavym
¢lenam naseho spolku na jejichz praci Willik stoji. Diky vSem nasim priznivetm, kteti ndm pomahaji a podporuji
nés. Pokud jsem na nékoho zapomnéla, tak se moc omlouvam, pripiste to prosim mému zvysujicimu se véku
a snizujici se kapacité paméti, dékuji.

Hanka Kubikov4, predsedkyné Vykonné rady spolku
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