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Strgegka Viroln2 zpr8va za

6ULAT p BDGUOAI i h
pSedkl §d&§me V&m viroln2 zpr8§vu o |

spol ku -Wipodl2kku pro WilliamsTv synd]
DNDkujeme V&m vgem, kteS2 jste nag
nanln2, materi 8l n2 nebo osobn2 pom

Za VIikonnou radu spo

Mgr. Hana Kub?2

Z8kl adn? i nformace

Willz2lspol ek pro WilliamsByl szaldo ®@enn z i niciat
s Williamsovim syndromem Vv roce 2006 j ako obl
pTsobnost 2, pTvodn?2 ng§zev sdrugen? znnl Wi || 2
sWilliamsovim syndromem. Datum, | 2 s-1/65008/06 mRst o
31.8.2006, Pr aha, ILO 270 40 623, zmNDna stanov
Na z8kladh nov®ho ob|l ansk®ho z8kon2ku dogl o k ¥
Wil lissipol ek pro WilliamsTv syndr om, zZ.s., byl z
souduv Pr aze dne 13.7.2015, odd =2 | L, viogka 1699
Fj 201281/2015.

Spol ek je nevl g§dn2, nepolitickou a neziskovou ¢
spolel n®ho z8)j mu, m8 celorepublikovou pTsobnost

Bankovn? spojenz: Komer | n-75918¥021K/@100. | 2 sl o %l tu 35
S2dlo sdrugen?2: DrnovsikR8u zlyondY,6 71,6 1Pr0aOh a 6

El ektronick8 adresa: willik.tym@seznam. cz
Webov8 str8nka: http://willik.tym.cz

Ke dni 31.12.2016

spolupracoval nebo byl v kontaktu

s 62 rodi nami vychov§

sWilliamsovim syndrom

*



Str§8§B8ka

Nage v-inzaege c?2 1| e

PDlelem spolku je prosadMdvatama®jvinghl sghdsomem a | ¢
podporovatjea z |

epgovat kvalitu jejich givota.

Spol ek chce plnit zej m®na
cz2l e:

1 Podporovat integraci dnt?2
s Williamsovim syndromem d:
nosti, hg8jit jejich pr8va
t Seby, podporovat jejich
azamBDst n § wiPedem jefich posti-

genz2.,

T Poskytnout rodingm dibt 2 ¢
sovim syndromem z8zem?2 pro

noupodporua vI mRnu i nfor mac?.

T Zvygovat informovanost
apom8hat pSi Segen? probl @
fickTch pro WilliamsTVv synoc
T Zvygovat i nformovanost (
ilaick® veSejnost.i O probl e

amsova syndromu.

1 Poskytovat respitn?2 p®]|i
t2Wisl |l iamsovim syndr omem.

K napl Rovgn2 %l elu a c¢c21T spolku sloug?2 zejm®na n:

f vliastn? publikaln? | innost, pSekl §d&n2 zahrani|
nz2ch odbornlTch materi 81T a publikac?2, video a
T vytvoSen? a provozovsgn2 vliastn2ch internetovlich
9 poS§8§dg&n2 odbornich pSedng§8§gek, semin§ST, konfere
9 poS§8§dgn2 spolelnlTch pobytT rodin dnRt2z s Willian
9 podpora vzdRI §vE&n2 dWitl2l iiandscosvpl MM Tscyhn dst o me m, v | e
pory pSi z2sk8&8vg&§n2 kompenzaln2ch pomTcek a ©0sob
9 poS§dgn2 osvDtovich akc2, kampan2, vistav, ben

nz2ch akc?2 pro veSejnost,

9 spolupr&8ce se zahraniln2mi organizacemi zamBbDSen
sova syndromu,

1T podpora terapi? sloug2c2ch ke zlepgen? zdr avo

sWilliamsovlim syndromem a ¢givota jejich rodin,
9 poS8§d&n2 t&bor T pr oWidlDtiiams cdwism NI yen dsr o me m,



Strgdhka Viroln2 zpr8va za

Organizaln2 struktura spol ku

Podle platnlTch stanov jsou org8ny spol ku:
1. Shrom§8§¢gdRNn2 | lenT

2. Vikonng8 rada

3. PSedseda vikonn® rady

Shrom8gdnNn2 |l enT j e nej vyRrg®jme donr8gv8&n ean ssphou &luu
ajejich zmDny, projedn8v8 a schvaluje zpr8vu o
ofinanln2m hospodaSen?2, projedn8v8 a schvaluje
ng§sleduj2c2 rok, vol?2 |Jleny a n&8hradn2ky vIikonn
Vikonng8 rada je vikonnim org8nem spolku. Zajigs
me z i shrom8g§gdhnDn?2 mi | 1 enT. Jej2 povinnost?2 je pl

konng& rada vol?2 ze sv®ho stSedu pSedsedu a m?2s:
vikonn® rady je statutg&&rn2m org8nem spolku a |
pSedseda nen2? schopen vykong§vat svou fpuThskach n o spt.
m2stopSedReadaseda je statut&rn2m org8nem spol ku
jednat ve vgech vDcech, zejso®aas pakhpdnop? ®vnidh
rady rozhodovat o ot8fZkB8gbvS§pdmespbohks, vihetnnh
majetkem,s vI1ji mkou majetku nemovit®ho, pSij2mat za
jejich pracovn2 pomlurg,ecah rjoezjhiocdho vpartacoovn2ch z81 e

Tkonng8 rada pracovala v roce 2016 ve slogen2:

Mgr. Hana Kub2kovg§ (pSedsedkynhD Vikonn® rady),
ZdenhNk Kratina (m2stopSedseda Vikonn® rady)
Moni ka JeS&8bkovg (llenka Vikonn® rady)

Moni ka G2dkovs§ (llenka Vikonn® rady)

I ng. Frantigek H8ba (llen Vikonn® rady)

S g g Qe

ZamiNDstnanci

Spol ek zamDstng8val v roce 2016 formou dohod o
zajigSuj2c? program na jednotlivich setk&n2ch.
pro spolek bez n8roku na odmBDnu. Asistent. prac:




Str8§bka

Aktivity W ll2?ka v roce 20

f Leden ag Yn-om8r2ddlme? WoDuben2016 -set k8n2 ostravsk® s

i PnorbSezen 20WrBopsk® k op

fotografick® southRge A IWi2lclizka, hktler ® zorgani z
bafi, kterou jsme spolupaSe6ddkbv8polu
s Evropskou asociac? ' oy e B
syndromu (FEWS).

Leden 2016 -rozes2|1 8n2 brog
genetick8 pracovigtnhn,
ti kuj?2 Wi lliamsTv syndr

1 Duben2016 -%¥%| ast na NGO Mar ket
-Veletrhu neziskovich orga

T KvDten 20MlIBs 2 ¢ Wil liamsov.
syndr omu. ProbnRhl a faceb
kampaR, sd2 | el i j sme inf
syndr omu i video, kter ® na

dent ky medic2zny.

fotografick® southRge A\
S nag? Yl ast 2.

Duben 2016 - firma LOGOSIGN, a.s.

25,000 and 30,000 individu-

i als with Willlams syndrome

nNgm vyr oblll’.)lna)val.:_;l dvn i the Dntied States Males
p2smena " W synsol Wilidm- and females are affected

ually. Each of them will
sova syndr omu, kter 8 :gedt'{,e.,e.po,ma,,,

kpropadgal n2 m Yl el m. specialists throughout
P pagdat . T their lives.

T KvDten -20alr6n?2 v2 kendov® seil
nz2 v GelivD, v hotelu Koca
nNj jsme oslavili EvropsklI
amsova syndromu.

T Lerven 20plr6o b NDh1 a benef i | I
akce v Mat eSsk® gkol e
v Hr ani c2ch na MoravDi, vt
urlen spol ku Will?2Kk.




Strgpvka Viroln2 zpr8va za

T Lerven 2Hama Kub2kovg§g »5Rd-2aag8&§dali jsme DS,
sedkynhD Vikonn® rady Wol g?raat sarBenferenci F
vila tlTden v Norsku nabude ki€mratnow -Praze na

skTch rodin dnt2 s Wil lai &Smhsg aval m 0sly7n -

dromem v centru pro ﬂv%gf%% -?\,(S'Tfréo!nz konferen
mocnBbn2 wve Frambu. k® asociace pro vz8cng§
T Lervenec-@61MaNarska ksBarezentac? Hany Kub?2l
|l atonu na t&bor pro Wivhékyk®&m cemiZru pro V:
Visegradsk® | tySky se nvoycprrianvgi |Hr aTnd-u .

m§ g Chaloupka, Kuba, ; Jes8PsKagka Hrnl2So0vs

aKa!enka.I_-|§bov§ (s I‘_'nldél)sutn-ri-!-lmao'setk§n2 FEWS
voua Franti gkem H8bou jako dopro-
2

j en 2MWddbzi mn2 set kgn?2
MitrovhD na VysolinD.
o]

vodem). 1

< ~x

i Lervenec -2@1#EWS t8bor d
Il rska vyrazild.@ Marti nk
Adam VanhRDk, Martin Gkoj
Kratochvil, s Lenkou Kratochvilovou
Hrnl2Sovou a Martinou
vroli prTvodcT.

T Lervenec -2Naldéal n2 f ond

l'ia udbdDIl il grant panu

Vi, tat2nkovi chl apel k

vim syndromem, | §stka

ta na |l etodgn2z | 2s| o Wi |l 2kova obl] asn?-

ku. 9 Listopad a prosinec 2016 -spolupr §-
f Srpen2016 -1 etn? t8bor s NadabknFmkultn?2 nemocni c*
fondem KIMalleekk owi c2 ch s uckimadkdlz2¥ast na semin§Sch tT -
Will 2ka. kaj2c2ch se vz8cnlch or
f Srpen 2016 -uskutel nil s e 9l Rrosimec 20d® -- mi Kkul 8gs k8§ bes

byt se slovenskou Spolw| @8bEhe ®Wi adiventn?2 set
amsovho syndr - mu % Livll.ovsk®m
J8nn.



Str8idka

Hot el Kocanda v tla&loivo witld2ke Let os jsme tak® zkusilinosvkliupi nov®
PS2votivl hotel s pSilehl T m s lektorem Mgr. Adamem &byl a to zaj2mav§g2zmbdna.
T i A _ 2 _
majftel. ! pers?n§l Pr§vo_serrVe|k| prostor molo rodinn® fotograf
kend sjelyrodinyz cel ® Lesk® repUbl'ky’nezigtn() zajistila fotografka Zuzan
lefnl v2kend. Na cell pobyt, ryg| mj ocenily jej? Or pd?ltior bdn - a |
I tentokr §t se povedlo pgimﬁasment§ln2m postihen2zm je vel mi kompl
2 h . . vat komerln2z fotografy. Z fotografi?
tem se | bila mu2|koterannrogaam(svistava kter8 se na podzim pSedst
slevktork.a’ml (Agk(’ﬁ)ajrt(.EeJtraj.roamAlv.a)uastSediSku nageho partnera Sanapl asmy
dofovewi l en2) , vel mi S i Uhllyni kal ends§$
k®ho okol 2n.8§ mS poddontS8§mial o 10 asi s )
byly ze zahranil?. Kateedne Gulivee Z2dal g>ho programu, kterl se na m? st
zVel k® Britsnie, kWieIrI§arm§ob|TmmeavyCh§Zka do okol 2 (kl &8gter, vAod§c
. . hr a, t 8bor 8§k, pro sourozence mohnos:
me m, pracuje jako dobrovol n?2k L o ~ -
. - na sk§I e, p o uegnatikon Willidmisdvarsyndrs-
amsova syndromu armaej age shwld . V r 8&mci 'lensk® schUze/valn® h
hi, dr uNatha Nakthipphawanz - Thaj ska, Kty oy @ nogafgPihopl Snech Will2ka (pob
vIL.esk.® republice na stSedogksyy,, podzimnz pobyt v Mitrovo, pSipr
swilliamsovim syndromem byl ty{sgpory v Irsku a v Manarsku, pSiprav
setkg8n2 vel mi zaj 2mavl, musepro vzg§cn§ onemocnodon2 v norsk®m Fr
vanglilpiooSadu votg2ch dot2? FEWS, kter§ se uskutelnz v z8S2 201
pro ulen2 se ciz2m jazykUm. semingS2ch pro mediky v Motol e, i nf
o o . . nancovgn? nagich akc? atd.) Nov® r
Rodile moli na propgsryacmuol 88RO ;2 g5t nov® informace, nav§zat nov®
Kr m§Sovou, se kterou Spo'“przkugenosti
kr8t jsme se vdonovali aktus§ln
Seqo2 i ako zSdaldmz diesnad i kpakdarn? pobyt Will2ka 2016 se velmi v
g9 o - P mUOhete pSel2st i v dalg2ch pS2spovec
v8n2 dn®tnit 86§ n2m postihen2zm na _ ) ) ]

) . tent ek. Dokuj eme Nadaci SanaFriends
neck® vwtragme.i d|Askuse © souro_ . podporu, d2ky kter® se nage v2ke
i s nokolika jih dOSpblalLe'"kourrealizovat. Osobn? d2k pak pat 32 MUD
Kratochv2|l ovou, T e r Kathayine Gtllwver.e |
Zdi skuse vyplynula potSeba v?
vonovat i na dalg2ch setk8n2ch (-hk-)

Sfyzioterapeutkou Moni kou H2dk
ngS vonovanl Vojtovd metodo 2

Sadu cvikUO i vyzkouget . nNadbkitde
individu8l n2 konzultace s d2tc p asma




Str§gBka Viroln2 zpr8va za

Dva dny s Wil l2kem aneb

(Heliv 2016 s trochou rPo kempu_ s e p_ohybule spo’usty

. N shezel stnlm Yasmovem z kopel ka,
Vydala jsem se vstS2c dobrodr - - ~

) ) R zml ch sp8r U. Pot2m se ah na pat ¢
k a, vyzbrojena internetovl mi
’ . _ z8chrana: honba za pokl adem! Uk o
nZm dot 2, 10 |l ety bojovlich sp . _ . .
> na nagich dot? vgech velikost?2.
m2stn2ch panel §kU.
- . Doti se n§s ochytaj? za ruce, V
Po pS2jezdu do Helivu jsme si . ) 8 p. y J \ s e
_ . nejmeng?2?ho a jde se! Po ol ku sle
na mo zub?2 a pl 8c8 si se mnou . = .

) ~ S Quidem Seg?2me t ®ma, kde a | ak

st 8v8&8me instrukce a uh nengpi S
) vrtuln2ky a wuklidfujeme ostatn2?,
Kdo si ng§s vybere? Za mnou pr ~ . .

= S sluch dr8hd?2 jak®si zvuky zpovzd

sympa¥*¥8§kU rodilTU s Kkl ukem, . . _
N - - ) hl edaj 2, koukaj 2 pod votve, hr al
kterl m§ ve tv§8Si viraz |jako _ . , .
. ) ) N dospol 8§ci na sebe mllky gestikul
nechce uklidit hralky. aJg§ tac. N o _ I o
. - . j e?0 No: aTady pod tou votvz2, n
Tak tomu se S2k8§8 vlzva, j asn§ ) 1 .
) ~ "nageeee. Zvl 8gF gumov? medv2dci
a hned si ho beru na starost. V2 m, he tyto do. . A
o Ni kol as, kterl dok8zal vystoupat
nebav2z a do her se zapojily s . - o
~ ) zvl 8§8gtn?2 chuUz?2 po g¢gpil k8ch, by
napadla md sp8§sn8 myglenka. P , .
” pusy nerozbalenou [ okol 8dovou mi
aKuba, Kometa a Florida a Spar
mu to vymluv?2, Povedl o se doraz
Jenfe jsem netugila, e mo palavpoS§dku. MUheme se vglchnl‘pocf
Jmenovala se kolobohka. Na tit . . . T
- ) L ) N Co jsem jako asistentka zjistila
kovich oblasn2kU je n8pis: av ~ ! . _

o . pot2he si r§8dy hraj?z, soutd a
kamar §di 0. Tom§¢g toto motto r _ . - _ )
ersonSlem a §tamgast ve Vil,rUzno handi capovanlch dot2 jsem
P . g 9 y nlch rysU jako je wurlitl vnitSn?
|l ojdouc?2m kon'l e. Ek ol byl nes _ . _ u o
. . - . . hodno trpoliv2z a m®nodo na sV do
jsem netugil a, he ten mUj di v _ . CLo- _

) . ; . - ocendon?2 je chovg&n2, zvlI 8§gto toct
I i dmi bavit a on mi muU j Yk o | = .
. Sel'2 um2 pom&hat, hl 2dat a post e
I al . Kombinace touhy po neust . . _
. A nejen ve vliastn? rodi no. Moc by«
arychl osti kol obohky byla nS§r . .
" _ . A dost 8valo tolik pozornosti, podp
uh mol di skusn? krouhek s chl . ~ ) - S
~ . . S buj 2. Protohe jak oWillz2cio, t a
uh2val . Jak tu diskuzi, tak i . . ) ,
- . . _ _ ajedinel n2z!
he my, bojovn2ci, sBOlp§mest osl
2 0 2
na trafnpol no, mu_s Ime se nutn M2l a Zel enko
al espof m8§vat. A jejda!



Setk8n2 pohledem asistentk

Se sdruhen2zm Wi ll2k jsem sae popriv®pekykaljaemasjadocv uhdtimi., Bavi l
2016, kdyh mi byl a nab2dnuta Ipa\gicleo a sidos tpeotMPlsdpad h & snis e tskSEere2n §mi | a | s
rodin, kter® se konalo ve vessmncohaHenoiwl.miNeyigdil gaSpsbéemyanizahi |l a

chva2li, zda nab2dku pSijmout msebktrme] mD tsemtpoo dsl der urh@mae w&zoru [ 1 ¢
sl Tchg8v&m dl ouhs8will@t2ak.0 Jjeed nt2om Pzahis p o ImiUtj o dtr aa -vst S2cnost vgech |id?
ranec Jakub JeSg&bek. aradostz mal i  kost 2, to jsou vzpom2nky,
Ot j v?2 - 2 | Si t,

Spodobnou l'innost2 jsem do t®tvop?cnplov.zllen%1e\ﬁ1‘?‘% hgﬂgr‘?omgakue- p3fiena
. . sdot mi, obzvI §gF ze éal t ku, byl a pi
genost . Znala jsem akor §t Kubu, ,coh pqo mo_dsamo_z_ e] mo
- D - sp2¢g ,s1, ale duvo omuhg, cog.vgechno mu
pSedstavovalo jistou vihodou. Co Iekaﬁt_o ostat. ch dot 2,
. ) T a to . ka dh den. Jisto 1. och ps&r
jsem vgak nevodol a. Neznala jsem !eil.c .ovahﬁl a J,ejlcﬁ'h, _

. . . ~sostatn?mi asistent kami snahily doti
probl ®my . Ni kdy jsem se totlhl_o sJasmeotno® rpaovsdtul hrendza vzﬁcee_cé%m mohl a
hl oubky nezaj2mala. Jela jsem do nov oppros.téed§2 s e skdpi-
nou | idz2, kter® jsem neznala, c2tila jsem zodpovoddaiotsa , M&ktteu@gov §
mo [l ekal a, a proto ve mno jegto pSed pS2jezdem na m2sto
pSetrvg§vala |lehk§8 nervozita. Ta ale r&zem opadla. Bylo pro
mo millm pSekvapen2zm, kdyh mo mezi sebe vgichni pSijali
aj 8§ jsem si po chvz2li pSipadala, jako bych &do partyo patSila

uh dlouho.

X




Str §gika Viroln2 zpr8va za

| r s k u

Na nag2? schUzi jsem si dolala p
post Seh0U.

Ot 8zky: Co se mi nejv2ce | 2bil o?
t 2 m?

Prvn2z dny:

ADAM: ahran? na kytaru a rUzn® n

vge jsem hr 8l , dnlag 2bytloo ttuo ddodbbSrel
je tu i security, c2t2m se bezpe
MARTI N: avel mi se mi Il 2bila nag
mol i to pestr® a svihn®, taky he
Zal §tkem lervence odletola doha uk8zku skuteln®, my moli jen
- , )
prava ve slohen?: Mart,' nvka, /MARTINKA: amno se | 2bila nage pr
doprovod pak Lenka Hrnl2Sovs§ ¢ ak i dq 5 ‘ Kt § I
Martina cell pobyt fotila, d§ru :’;1 y tva 0, m3m u .r o "
Oblasnzku nakonec i sepsala, '1la jsem se sprchovat a jsem rS§
uhili. D2ky, Martino! vgechno klid a lasbo
Vzpom2nka nlar sckaumps pha retlinnok osu, -~€zde nutno po‘d.otkn.out, he prvn?
Adamem, Martinem a Lenkou nateéekla, ale wvgichni statgl‘né po
Yysmov. Program byl velice pes@asprchu dali. Byl to otyhuj?2c? a
K_aﬁdT den jsme'dpo?fsasari.TimiitI’ienseyriTOM(:G: dza sebe S2k smhuakdyjsme sc ®r
bl't a d2ky nagi d|_50|p|2n07 kilsedoli a d2vali se, jak se Hﬂ§<o§f¥]
kovs (a nezbytr1§) jsme byli Vvigy (cvilenz), je tu neuvoSifklh:
R§da bych V&m Sekla, co n8s bpS2zjemnz a mili, je to dobri, VHE
prosto-)supleerdnnoduge vyjmenuji,
veno, jelikoh to bylo z&bavn® [as -
toji byl na programu néjakl hig 7 4+ 7.7.2016 (vilet na Clfadfs
kytaru, zp2v8§n2m anglicklch p¢ B g?2
bi c?2 a chrastz2c? ng§stroje, Kk TOMC G: adana viletodo se mi nejy?2c
ahrou na nEStynEgeem aGamel anod moSsk®ho svo¥aesWUmsbwylp &uper, | §
menout vgechny diskot®ky [ | emonil, naplfuje mo to, nejsem_te
_ _ R rad jezd2zm s8m (s rotd®Hlie mar tvd,l
Zaj?mav§ byla i nauln§ sproohckheS se mi |12bila relaxace, ulil jsem

po kampusu zamoSen® na m2stn? 5 ) ) B ) iy
m2zstnz qudlkdraideems a s e zhniSsmeonrzimm ADAM: danejv?c sevimiesUmbi(Adaimssup

sity. M6 | i i sme mohnost s i Zhl,spolusLenkou, na mal ou rozhleglpu
fotbal a Huring. V. neposl edn? $Sado ngs 1 Sem to vddlbumgrtu va teid se mi t
tvz, kde bylo %kolem zahrgt u(druhl ~den po vileto, na vI}jegfo
zWil12k0 pak sc@nl@;&iﬂiﬁ@hmr@ﬁ&jsﬁnadocela kosa) se mi Il 2bil o pol a
campu. Nejvotgzm z8hitkem byl adokujio a dpros?mo. of
Moher a naulnou farmu. VelkIryARTI NKA: &4m6 se nejoze&§h2bnhulAi
adisko s adidhejemdo, jeden kojsem se to i vyslovit, taky Jj &%
irsk8 lidovs8 a druhl byl popovpj profesion8l nZm kameramanem a
Zaj?mav® byly prezentace jedn 8! n? dokument), dobr8& byla i;gko
tivnz ohlas, nejv2ce zaujalo, farma), exotick® n8stroje ngprio
z%l astn2k0 ho dokonce vlastnzcVvilenz a kvzz, j2zdlo maj? vgbo
prezentace Gpanolska, kterg§ byl Sem spokojen§o.

Bydleli jsme na studentsklch MARTIN: aviera se mi |2bilo mgée
pokoj , coh se vgem velice | 2@ tak® 3D p.rOJekce,_ dnes_ se \W)ul.
: R mel an (Martin byl jedinl, -), &do "si
|rAskouvsn2dan2 Va pak uh se ne;vgemi a vgzm jsem spokojenT,‘Snmec'
vhdy pSed veleSz, mo |l i chvil k el -
nou &aschUOzi o, kde jsme si Se yi |l oo,
by se mdélo zlepgit nebo zmodoni Napsala a zapsala Ma%Tt |
nojakl c¢c21, kterl si prot@®obWn

vhdy na organizalnz schUOzce.



Str §dk a
Irsko od Martina
YUﬁ/ fagy -Kulsileevn,
C?pc«
C’/L—v /(',7', -'://7/'_{//)/‘ A 6/ vl jéw //’" .
cﬂ/)/'n// 274 ‘%/V‘sz’ﬂ/ //'ﬁ»(%/’ S 07/'0/// i /
/L/)-f}(/’////f’/’/ 4‘%3{/1,»{,/{/ LN Qe At /ﬂ‘/’/// /,
/1}““)’/1»////1"//’/’(/& Cafﬂ/ /V/z‘u,/f%¢,w¢<:-
/b-'é/f /"//M/ﬁ v {, / i 71 /’/ //‘/ ,//4/ V_,t %ﬂ,
ﬂxfff:/ A /Cé A /Lﬂ//e’ /477/* // e ﬁf/
V.1 08% *v//m,bcf{v B /..e.//' r'f AN /cefw AL
Al b Ay g 'f//vc/w e L I 7#‘"’1/
M//QL "-/~/— AL /-’t.f t«éf/’?' I/ (V2" '(_4_01
/F;; AL Pt s C‘/ Wi g e, Z/y, e
A f’w”n/- Cilamnete

= / Y ’ ,{ 7 J ','-
@4‘/, L ?ﬂ 07t RAAANA - ot ‘/f;( o -,/ q;’ //* i /)

4 - "/‘ /
' y o M .- o / S
» { o/

' » f ¥ ..
o1
v /"L" / -x(rV b s u_..¢_..__~4._. _u.rx_-'7..‘.d.!!zt._-; 4-_'_ — _L"’—_

/-/ '//}7 /’{//‘*5\"_&»4’/ /)A.,-/ //‘”%’/(,//‘*’ﬂé Pl
759 /o*///ﬁu,/’ i ety Vi ot Y P g
i /,‘/ /’C,Jé? e PP ,,(/ //Vg@g'(/w, :

p

5 f/"”c~ Ly 77 'J/]://”"é u”‘/ VT ad®

r
-

-~

!

~_5

4 ’/»c, VU AL e NI /, J?/X,/C:i/

va
- W{'\/v vv




Str §nXka Viroln2 zpr8va za

Manar sko VHAecaempec 2016

Franti gek:

Prvn? ['ervencovl tTden 2016 | sn

v Manar sku pobl 2h Bal at onu % S e:

(vedouc?), Fawmeddould8ha Kuba JeSs§

Chal oupka a Kalenka H8bov§8. T®ma:

ton2z rodn®ho hn2zda mladlch 1id?2

mem a byl urlen pro Willz2zky ze

PSijeli i nagi slovengt2 a pol gt:

T8bor mol velmi propracovanl a p

gr am. Elastn2c2 byli rozdol eni d

doti kolem 7let a v druh®m a t Se

Willz2ci. Dopol edn? program pro d

st §val z hodin gymnasti ky, pl av§g

vi t, kter® nesly spolelnl ngzev

jako pS2prava na bohnl hivot, ukl

Letogn2z kemp zem? visegradskd®’m§f3§/élp)l7§0pf?-o anh|ea di® O jgzngvan?

sSWillimsovim syndromem se kon%l¢hy I'gannggsetn’ vKUPaas a8 - Tom8g dopr

sku. Leskou republiku zastupongaeM“hlqubaa"'Tom§|§dyah K@Y mhasti ka @

ka, jako doprovod vyrazil:@ Frdaonsttlgeykz'ch_yl nrh§ar°|crb§il 'Y'afl(% d%t' !

nes|l ve znamen? sl oganu "Vyl(ét§me rv]za hdvzzd|§'3t'KrochY6I IveTnIe-V mal ¢

t0 a koupg&n2 Tl ekal na 1/4I’astn2ky sbo%zak,tafdlay na_§rhorl’aan2 phregrg'r aDmalI I s

-v baz®nu tr®novali pl aveck® st ?yKals?r}gl{/ill?e@ %Oé‘t"&"hoﬂ?%”"

_ . _ . rXotnou a tento ;g)ocyst_upvs,e vypl

v tolocvilno (j-ga a gymnastlka) p2vali a tanlili pSi muzi -

o pracovat se cvilitel kami mnohem

koterapii a tag® se ulili vasblytl "uh m®no hektickl, nacvil oval

A jak® z8&8hitk S i z Manar ska dodtie ?im;ggiz doosporUzm®hrn|etagykt

! y OB an ny a zvléc?§ situac?2 pSi, k

. policii nebo na z8&chrannou sl uhbt
Linda:

Kromdo rutinn2ho programu jsme b
N§g pobyt v Madarsku: PS2jezdvdnol iMadjasska Py !l &utdsswll§l kem p
vgichni ng§s kr8sno pSiv2talit®Babuptomalied.smPolrl Tyeln tdeh® c

jsme se zYWl astnili prvnz akcdu kol otsGknaa WCuldgoya,, kkddee sd&tnaxzip&z? 1
valy a hr§8ly na ruzn® n§str @parkrgdafhduprdawnenlsneeschoei Iviol n®m
plavat, cvilit, na muzikoterhapPp. sz%ttnz@@Onbf?fié‘@ldmﬁmlz@kkrl%tdyk E
sebeobrany, ulily se krsgjet dEWerendwWeé d@ldalp)}'olk m§§6v®ak59|°l
lilkyTak® se ulily prvn? pom@thB§P°|rym5an®p6% {hySyzem? |
Balotonu, tam to bylo kr&sn®l@B88i 2iZRyY &lois pigS e | psn?en'ékyt'o
moc uhzvali i polas2 n8m pS8lwel mi obl2ben§ byla muzikoterapi
ti ckB®&loy Fergeho, kterl je oprayv
Jel i j sme i na vilet, kde jsmaoviud o IUIR zk\d2y$§tple“a,j epak vge cthal alm

(@]

ruzn® soutoh pro doti, R)r 8§TTk-a)] s me apoes @& & hddoda §rzitamu ykahd®ho ,
den v Madarsku byl nsg§dhernl ,j svmei cihni Uzbny® in8msat rv§se. mOdOmMofoval
milz, person8l se o n§s krssmokahda® as . | ijeau saktaivvai tporuo, rigesdno
byla trogku probl®m, jelikohN?R nNaspgatreiga.a Meleqkingol npokt
sladko a nehedk®ho vzhledu: azp?vs8me dodnes.

Byla to pro mne vel k8§ zkugenoManarMmyksll 2snpo lheek jprme WS zamgsl ns§

akiuci -Tom&8g (m0Uj syn) asiKubdk kv s &hmeedkna z nich, D-ra Ozorai, nm
uh2vali a nebyl A8dni probl ®@nMafkaru&ti? aWilgl 3 GimeS@osehKEVRI §sV
n® d8rky, mafnarsk§ trilka a kaIE(utciiVidtoystall?k?ilﬂ)ISQMyantgafk"btflnla
moc ¢FasBamozSej md se vy§§dif|ld T3 QPRI Ble MK rsglml kamar !
byl a posledn? vel er . R&no seamr(l)§mjhénchdtoéklud~ aﬁl (é (g poby
. nagim sl okwelnesd&W m, kte nN8m poms§i
zp8tky domu. nejen v programu pobytreS8lakeii s
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T&8bor v Maisp¢n@®¥l6 c 2 ch
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Jih ponokolik8§t® vyrazilo nokolik dot?2
Mal ejovic, WNaaml nBo$®n8Trkald2illenkd se mezi
Kuba JeS8bek a Nikolas Kratina, novlIim
Skupinu dopl n-iFlriantt at, 2 Zkdew® k prvn2 a Zde ~

Autentick® z8&8hitky z t§bora popisuje zd

N§g prvn2 den zalal n8vgtovou prvn2 dS§
fotelek, byla velice pS2jemng§. Potom j!

"Vorvani". Zapojili jsme se s dot mi do , jedna
vl ese. Tom8gek bohal po |l ese a hledal [ eseti, é
c2lterochu tam zabloudil, ale c21 nagel _ pu podl e
aj8 ho doprovsg8zel a navigoval, jakIm s i L' m, he to
jednil ku. D§Ie~jsme S i pUjTili motok§_r3“____ u a | 8§

moc se to klukUm I 2bilo (a n8&8m d-posgdol I r ~ hrs8li pi
kter®ho jsme se zapojili Yplnd vgichni, Pak j s
nz2mi fotbal, podni kIl i j sme si s Will 2k 1o aquap
nejlepg? z8hitek, jak pro doti tak i opr

Byl to kr8&8snl pobyt a hlavnd n8m ho i z . P erg§ jez
Will2ka. PoSg8d se o n8s starala, abychosr, E a moc r
tam. Na n8vgtovu za n8mi dorazil i foto e ' T d2l ek 2
kterl udolal spoustu fotek a mohn§ na i Na to, jse dotem v ?\/Italfgf‘(z)viwé
na t8boSe pSekvapil, to byl Nikolas, ktpSjijela pod2vat i pr;@ﬁzgedgnea
p2snilku, kter8 se zp2vala pSed kahdl m obytu n8§
vic2zch pSipravili kr8sno rozloulen?, z m dal i d

znak. Byl to pro n§s kr&snil z8hitek a d 'k poj ede


http://www.klicek.org/index2.html

Str §ika Viroln2 zpr8va za

Li ptovsklletdnn pobyt na SI

Hi storie spolku Will2zk je od pol_ §gtku spojena-ﬁe slovegsk?u
) . Jezdi 0o se ‘na_ Vvl ety, zp??val o se,
Spololnost?2 Williamsovho syndr-mal-, od kter®mj sme Lerpali
. ; s,ovi.m syndr ome se ul 714 angzllck)
va.n .|nfor mallcﬁe o] dlagn-zze a z osoki§I’VL"?,|'|p .enlcfrpggrkayc,; I’ki vrl‘§f£§0|meln
a L""dem-z J'b v 'k°°e h°°8 sen(c)ig§gl“t?kb%'j zrcPEkr‘{”seSdﬁ\/PlF.lesova
;e 0[1 fzn po.};t,l _ter® leze R & It(@z;zlgg gp?(le&prl®§creo m& Y ZI’/“éskou
astrfuj _praV| el no. Levthpty)jn ssteélgntaksed_oboénea foung[ujeza t6g2 me
rs1k®m J§r|:o, sliverllslgi_spolkelnbosl\}elt.ku® O&hgllg)\/llp%tk%g.z vvgerrr?llo_ragr@fz§t
o vzniku. Jako a I rok, yZ%Ie'Fktog/l,edlus%fzcmgna napl nodonou

bohatTm a zaj2mavim progr amem.



