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Will²k -  spolek pro WilliamsŢv syndrom byl zaloģen z iniciativy rodiļŢ dŊt² 

s WilliamsovĨm syndromem v roce 2006 jako obļansk® sdruģen² s celost§tn² 

pŢsobnost², pŢvodn² n§zev sdruģen² znŊl Will²k, sdruģen² rodiļŢ a pŚ§tel dŊt² 

s WilliamsovĨm syndromem. Datum, ļ²slo a m²sto registrace: VJ/1-1/65003/06 -R, 

31.8.2006, Praha, IĻO 270 40 623, zmŊna stanov 25.5.2011.  

Na z§kladŊ nov®ho obļansk®ho z§kon²ku doġlo k ¼pravŊ stanov a n§zvu, novĨ spolek: 

Will²k ï spolek pro WilliamsŢv syndrom, z.s., byl zaps§n rozhodnut²m rejstŚ²kov®ho 

soudu v  Praze dne 13.7.2015, odd²l L, vloģka 16999, pod ļ. j. 16999/RD2/MSPH, 

Fj 201281/2015.  

Spolek je nevl§dn², nepolitickou a neziskovou organizac², sdruģuj²c² ļleny na z§kladŊ 

spoleļn®ho z§jmu, m§ celorepublikovou pŢsobnost. 

Bankovn² spojen²: Komerļn² banka, ļ²slo ¼ļtu 35-7591810217/0100.  

S²dlo sdruģen²: Drnovsk§ 104/67, Praha 6 ï RuzynŊ, 161 00  

Elektronick§ adresa: willik.tym@seznam.cz  

Webov§ str§nka: http://willik.tym.cz  

Ke dni 31.12.2016  spolek Will²k 

spolupracoval  nebo byl v kontaktu 

s 62 rodinami vychov§vaj²c²mi d²tŊ 

s WilliamsovĨm syndromem.  

VĪroľn² zpr§va za rok 2016 

Z§kladn² informace  

Str§nka 2 

6ÜĿÅÎþ ÐĠÜÔÅÌïȟ  

pŚedkl§d§me V§m vĨroļn² zpr§vu o ļinnosti a hospodaŚen² 

spolku Will²k - spolku pro WilliamsŢv syndrom za rok 2016.  

DŊkujeme V§m vġem, kteŚ² jste naġi ļinnost podpoŚili fi-

nanļn², materi§ln² nebo osobn² pomoc².  

Za VĨkonnou radu spolku Will²k,  

Mgr. Hana Kub²kov§  
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Đļelem spolku je prosazovat z§jmy lid² s WilliamsovĨch syndromem a jejich rodin, 

podporovat je a  zlepġovat kvalitu jejich ģivota. 

 

Spolek chce plnit zejm®na n§sleduj²c² 

c²le: 

¶ Podporovat integraci dŊt² i dospŊlĨch 

s WilliamsovĨm syndromem do spoleļ-
nosti, h§jit jejich pr§va a speci§ln² po-

tŚeby, podporovat jejich vzdŊl§v§n² 
a zamŊstn§v§n² s ohledem jejich posti-

ģen². 

¶ Poskytnout rodin§m dŊt² s William-
sovĨm syndromem z§zem² pro vz§jem-

nou podporu a  vĨmŊnu informac². 

¶ Zvyġovat informovanost rodin 
a pom§hat pŚi Śeġen² probl®mŢ speci-

fickĨch pro WilliamsŢv syndrom. 

¶ Zvyġovat informovanost odborn® 

i laick® veŚejnosti o problematice Willi-

amsova syndromu.  

¶ Poskytovat respitn² p®ļi rodin§m dŊ-

t² s WilliamsovĨm syndromem. 

 

 

 

 

K naplŔov§n² ¼ļelu a c²lŢ spolku slouģ² zejm®na n§sleduj²c² ļinnosti: 

¶ vlastn² publikaļn² ļinnost, pŚekl§d§n² zahraniļn² literatury, z²sk§v§n² zahraniļ-

n²ch odbornĨch materi§lŢ  a publikac², video a audio dokumentŢ, 

¶ vytvoŚen² a provozov§n² vlastn²ch internetovĨch str§nek, 

¶ poŚ§d§n² odbornĨch pŚedn§ġek, semin§ŚŢ, konferenc² a ġkolen², 

¶ poŚ§d§n² spoleļnĨch pobytŢ rodin dŊt² s WilliamsovĨm syndromem, 

¶ podpora vzdŊl§v§n² dŊt² i dospŊlĨch s WilliamsovĨm syndromem, vļetnŊ pod-

pory pŚi z²sk§v§n² kompenzaļn²ch pomŢcek a osobn² a pedagogick® asistence, 

¶ poŚ§d§n² osvŊtovĨch akc², kampan², vĨstav, benefiļn²ch koncertŢ, propagaļ-

n²ch akc² pro veŚejnost, 

¶ spolupr§ce se zahraniļn²mi organizacemi zamŊŚenĨmi na problematiku William-

sova syndromu,  

¶ podpora terapi² slouģ²c²ch ke zlepġen² zdravotn²ho a psychick®ho stavu dŊt² 

s WilliamsovĨm syndromem a ģivota jejich rodin, 

¶ poŚ§d§n² t§borŢ pro dŊti a dospŊl® s WilliamsovĨm syndromem, 

Naġe vize -  naġe c²le 
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Organizaļn² struktura spolku 

Podle platnĨch stanov jsou org§ny spolku:  

1.  Shrom§ģdŊn² ļlenŢ  

2.  VĨkonn§ rada 

3.  PŚedseda vĨkonn® rady 

Shrom§ģdŊn² ļlenŢ  je nejvyġġ²m org§nem spolku.  Projedn§v§ a schvaluje stanovy 

a jejich zmŊny, projedn§v§ a schvaluje zpr§vu o ļinnosti za uplynulĨ rok, vļ. zpr§vy 

o finanļn²m hospodaŚen², projedn§v§ a schvaluje pl§n ļinnosti a n§vrh rozpoļtu na 

n§sleduj²c² rok, vol² ļleny a n§hradn²ky vĨkonn® rady.  

VĨkonn§ rada je vĨkonnĨm org§nem spolku. ZajiġŠuje Ś²zen² ļinnosti spolku v obdob² 

mezi shrom§ģdŊn²mi ļlenŢ. Jej² povinnost² je plnit usnesen² shrom§ģdŊn² ļlenŢ. VĨ-

konn§ rada vol² ze sv®ho stŚedu pŚedsedu a m²stopŚedsedu vĨkonn® rady. PŚedseda 

vĨkonn® rady je statut§rn²m org§nem spolku a jedn§ jeho jm®nem. V pŚ²padŊ, kdy 

pŚedseda nen² schopen vykon§vat svou funkci, pŚeb²r§ jeho pravomoci a pŢsobnost 

m²stopŚedseda.  PŚedseda je statut§rn²m org§nem spolku, kterĨ je opr§vnŊn za nŊj 

jednat ve vġech vŊcech, zejm®na pak je opr§vnŊn v souladu s  rozhodnut²mi vĨkonn® 

rady rozhodovat o ot§zk§ch spojenĨch s fungov§n²m spolku, vļetnŊ dispozic s jeho 

majetkem, s  vĨjimkou majetku nemovit®ho, pŚij²mat zamŊstnance spolku, ukonļovat 

jejich pracovn² pomŊr, a rozhodovat o vġech jejich pracovn²ch z§leģitostech.  

VĨkonn§ rada pracovala v roce 2016 ve sloģen²:  

¶ Mgr. Hana Kub²kov§ (pŚedsedkynŊ VĨkonn® rady),  

¶ ZdenŊk Kratina (m²stopŚedseda VĨkonn® rady) 

¶ Monika JeŚ§bkov§ (ļlenka VĨkonn® rady) 

¶ Monika Ģ²dkov§ (ļlenka VĨkonn® rady) 

¶ Ing. Frantiġek H§ba (ļlen VĨkonn® rady) 

 

ZamŊstnanci 

Spolek zamŊstn§val v roce 2016 formou dohod o pracovn² ļinnosti odborn® lektory 

zajiġŠuj²c² program na jednotlivĨch setk§n²ch. Ļlenov® obļansk®ho spolku pracovali 

pro spolek bez n§roku na odmŊnu. Asistenti pracovali na setk§n² jako dobrovoln²ci. 
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¶ Duben 2016 -  setk§n² ostravsk® sek-

ce Will²ka, kter® zorganizovala Moni-

ka Ģ²dkov§. 

 

 

 

 

¶ Duben 2016 -  ¼ļast na NGO Marketu 

- Veletrhu neziskovĨch organizac².  

¶ KvŊten 2016 - mŊs²c Williamsova 

syndromu. ProbŊhla facebookov§ 

kampaŔ, sd²leli jsme informace o 

syndromu i video, kter® natoļily stu-

dentky medic²ny. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

¶ KvŊten 2016 - jarn² v²kendov® setk§-

n² v ĢelivŊ, v hotelu Kocanda, bŊhem 

nŊj jsme oslavili EvropskĨ den Willi-

amsova syndromu.  

 

¶ Ļerven 2016 - probŊhla benefiļn² 

akce v MateŚsk® ġkole Kl²ļek 

v Hranic²ch na MoravŊ, vĨtŊģek byl 

urļen spolku Will²k. 

Aktivity Will²ka v roce 2016 

¶ Leden aģ ¼nor 2016 - n§rodn² kolo 

fotografick® soutŊģe ĂWill²ci a hud-

bañ, kterou jsme spolupoŚ§dali spolu 

s Evropskou asociac² Williamsova 

syndromu (FEWS).  

¶ Leden 2016 -  rozes²l§n² broģurek na 

genetick§ pracoviġtŊ, kter§ diagnos-

tikuj² WilliamsŢv syndrom. 

¶ Đnor - bŚezen 2016 - evropsk® kolo 

fotografick® soutŊģe ĂWill²ci a hudbañ 

s naġ² ¼ļast². 

¶ Duben 2016 -  firma LOGOSIGN, a.s. 

n§m vyrobila a vŊnovala dvŊ velk§ 

p²smena "W" a "s" - symbol William-

sova syndromu, kter§ vyuģijeme 

k propagaļn²m ¼ļelŢm. 



  

 

¶ Ļerven 2016 - Hana Kub²kov§, pŚed-

sedkynŊ VĨkonn® rady Will²ka, str§-

vila tĨden v Norsku na setk§n² nor-

skĨch rodin dŊt² s WilliamsovĨm syn-

dromem v centru pro vz§cn§ one-

mocnŊn² ve Frambu.  

¶ Ļervenec 2016 - do MaŅarska k Ba-

latonu na t§bor pro Will²ky ze zem² 

Visegradsk® ļtyŚky se vypravili To-

m§ġ Chaloupka, Kuba JeŚ§bek 

a Kaļenka H§bov§ (s Lindou TŢmo-

vou a  Frantiġkem H§bou jako dopro-

vodem).  

¶ Ļervenec 2016 - na FEWS t§bor do 

Irska vyrazili Martinka Tomļ²kov§, 

Adam VanŊk, Martin Ġkojec a Tom§ġ 

Kratochvil, s Lenkou Kratochvilovou 

Hrnļ²Śovou a Martinou Michalovou 

v roli prŢvodcŢ.  

 

¶ Ļervenec 2016  -  Nadaļn² fond Veo-

lia udŊlil grant panu Davidu Mareġo-

vi, tat²nkovi chlapeļka s Williamso-

vĨm syndromem, ļ§stka bude pouģi-

ta na letoġn² ļ²slo Will²kova obļasn²-

ku.  

¶ Srpen 2016 -  letn² t§bor s Nadaļn²m 

fondem Kl²ļek v Malejovic²ch s ¼ļast² 

Will²ka. 

¶ Srpen 2016 -  uskuteļnil se letn² po-

byt se slovenskou Spoloļnost² Willi-

amsovho syndr·mu v Liptovsk®m 

J§nŊ. 
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¶ Z§Ś² 2016 - zaģ§dali jsme ĐŚad vl§dy 

o grant na konferenci FEWS, kter§ se 

bude konat v Praze na pŚelomu z§Ś² 

a Ś²jna 1017. 

¶ ř²jen 2016 - vĨroļn² konference Ļes-

k® asociace pro vz§cn§ onemocnŊn² 

s prezentac² Hany Kub²kov® o pobytu 

v norsk®m centru pro vz§cn§ one-

mocnŊn² Frambu.  

¶ ř²jen 2016 - Lenka Hrnļ²Śov§ se z¼-

ļastnila setk§n² FEWS v PaŚ²ģi. 

¶ ř²jen 2016 - Podzimn² setk§n² Will²ka 

v MitrovŊ na VysoļinŊ.  

 

¶ Listopad a prosinec 2016 -  spolupr§-

ce s Fakultn² nemocnic² Motol pŚi vĨ-

uce medikŢ, ¼ļast  na sem in§Ś²ch tĨ-

kaj²c²ch se vz§cnĨch onemocnŊn².  

¶ Prosinec 2016 -  mikul§ġsk§ bes²dka 

v ChĨni a adventn² setk§n² v Ostra-

vŊ.                 
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Jarn² setk§n² v Ĥelivō  

Hotel Kocanda v Ĥelivō, to je uĥ takov§ will²kovsk§ klasika. 

PŠ²vōtivĪ hotel s pŠilehlĪm sportovn²m are§lem a tolerantn² 

majitel i person§l  Pr§vō sem se pŠedposledn² kvōtnovĪ v²-

kend sjely rodiny z  cel® Ľesk® republiky, aby tu str§vily spo-

leľnĪ v²kend. Na celĪ pobyt, nebo jeho ľ§st dorazilo 22 rodin.  

I tentokr§t se povedlo pŠipravit velmi bohatĪ program. Dō-

tem se l²bila muzikoterapie (s Vōrou Korhořovou) a program 

s lektorkami (Aģkou Gordořovou ð arteterapie a Mari² Mag-

dořovou ð cviľen²), velmi si uĥily vĪlet za pokladem do bl²z-

k®ho okol². S dōtmi n§m pom§halo 10 asistentek, z toho dvō 

byly ze zahraniľ². Jednou z nich byla Katherine Gulliver 

z Velk® Brit§nie, kter§ m§ bratra s WilliamsovĪm syndro-

mem, pracuje jako dobrovoln²k pro britskou asociaci Willi-

amsova syndromu a na jaŠe byla v Praze na studentsk® st§-

ĥi, druhou pak Nattha Nakthipphawan z  Thajska, kter§ byla 

v Ľesk® republice na stŠedoģkolsk® vĪmōnō. Pro dōti 

s WilliamsovĪm syndromem byl tento mezin§rodn² aspekt 

setk§n² velmi zaj²mavĪ, musely se snaĥit komunikovat 

v angliľtinō a pro Šadu vōtģ²ch dōt² bylo setk§n² impulsem 

pro uľen² se ciz²m jazykŨm.   

Rodiľe mōli na programu semin§Š s psycholoĥkou B§rou 

Krľm§Šovou, se kterou spolupracujeme dlouhodobō. Tento-

kr§t jsme se vōnovali aktu§ln²m probl®mŨm, kter® rodiľe 

Šeģ², jako z§sadn² t®mata k dalģ² diskusi pak vyplynuly: Cho-

v§n² dōti s ment§ln²m postiĥen²m na veŠejnosti a Souroze-

neck® vztahy. V r§mci diskuse o sourozenc²ch jsme si pov²da-

li s nōkolika jiĥ dospōlĪmi ľi starģ²mi  sourozenci ð Lenkou 

Kratochv²lovou, Terezou Havelkovou a Katherine Gulliver. 

Z diskuse vyplynula potŠeba v²ce se zdravĪm sourozencŨm 

vōnovat i na dalģ²ch setk§n²ch Will²ka.   

S fyzioterapeutkou Monikou Ĥ²dkovou jsme absolvovali semi-

n§Š vōnovanĪ Vojtovō metodō 2.0, kdy jsme mōli moĥnost si 

Šadu cvikŨ i vyzkouģet. Nōkter® rodiny vyuĥily i nab²dky 

individu§ln² konzultace s d²tōtem.   

Letos jsme tak® zkusili skupinov® bubnov§n² s novĪm 

lektorem, Mgr. Adamem ð byla to zaj²mav§ zmōna. 

VelkĪ prostor mōlo rodinn® fotografov§n², kter® pro n§s 

neziģtnō zajistila fotografka Zuzana Horv§thov§. Rodiny 

velmi ocenily jej² trpōlivost a invenci ð s d²tōtem 

s ment§ln²m postiĥen²m je velmi komplikovan® navģtōvo-

vat komerľn² fotografy. Z fotografi² vznikla n§slednō foto-

vĪstava, kter§ se na podzim pŠedstavila v ostravsk®m 

stŠedisku naģeho partnera Sanaplasmy, s.r.o. a tak® kr§s-

nĪ kalend§Š.  

Z dalģ²ho programu, kterĪ se na m²stō uskuteľnil vyb²r§-

me ð vych§zka do okol² (kl§ģter, vod§ckĪ are§l), t§borov§ 

hra, t§bor§k, pro sourozence moĥnost vyzkouģet si lezen² 

na sk§le, pouģtōn² filmŨ s tematikou Williamsova syndro-

mu.  V r§mci ľlensk® schŨze/valn® hromady Will²ka jsme 

tak® hovoŠili o dalģ²ch pl§nech Will²ka (pobyt na Sloven-

sku, podzimn² pobyt v Mitrovō, pŠipravovan® mezin§rodn² 

t§bory v Irsku a v Maňarsku, pŠipravovanĪ pobyt v centru 

pro vz§cn§ onemocnōn² v norsk®m Frambu, konference 

FEWS, kter§ se uskuteľn² v z§Š² 2017 v Praze, ¼ľast na 

semin§Š²ch pro mediky v Motole, informace o inkluzi, fi-

nancov§n² naģich akc² atd.) Nov® rodiny mōly moĥnost 

z²skat nov® informace, nav§zat nov® kontakty, vymōnit si 

zkuģenosti.  

Jarn² pobyt Will²ka 2016 se velmi vydaŠil, jak si ostatnō 

mŨĥete pŠeľ²st i v dalģ²ch pŠ²spōvc²ch od rodin a od asis-

tentek. Dōkujeme Nadaci SanaFriends firmy Sanaplasma 

za podporu, d²ky kter® se naģe v²kendov® pobyty mohou 

realizovat. Osobn² d²k pak patŠ² MUDr. Ernō Pukovcov®.                

 

( - hk - ) 
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Dva dny s Will²kem aneb jak jsem si zabōhala  

(Ĥeliv 2016 s trochou nads§zky a humoru) 

Vydala jsem se vstŠ²c dobrodruĥstv² pod n§zvem asistent-

ka, vyzbrojena internetovĪmi informacemi, prax² s hl²d§-

n²m dōt², 10 lety bojovĪch sportŨ a rann²m bōh§n²m kolem 

m²stn²ch panel§kŨ. 

Po pŠ²jezdu do Ĥelivu jsme si ani nestaľily vybalit a uĥ se 

na mō zub² a pl§c§ si se mnou Kuba, co fand² Spartō. Do-

st§v§me instrukce a uĥ nen§padnō kouk§me po dōtech. 

Kdo si n§s vybere? Za mnou prob²h§ bouŠliv§ debata dvou 

sympaŦ§kŨ rodiľŨ s klukem, o dvō hlavy vōtģ²m neĥ j§, 

kterĪ m§ ve tv§Ši vĪraz jako kdyĥ si mŨj uraĥenĪ synovec 

nechce uklidit hraľky. ăJ§ tady nechci bĪt, mō to neeebav²!ò 

Tak tomu se Š²k§ vĪzva, jasn§ volba. Tom§ģ. Jdu po nōm 

a hned si ho beru na starost.  V²m, ĥe tyto dōti nic dlouho 

nebav² a do her se zapojily sp²ģ ty menģ². Co teň? Soutōĥ, 

napadla mō sp§sn§ myģlenka. M²ľky a koģ, j§ a Tom§ģ 

a Kuba, Kometa a Florida a Sparta. Jup²²². Aspoř na ľas. 

Jenĥe jsem netuģila, ĥe mō pak ľek§ jedna velk§ z§keŠnost. 

Jmenovala se kolobōĥka. Na tituln² str§nce jednoho z Will²-

kovĪch obľasn²kŨ je n§pis: ăVģichni lid® na svōtō jsou moji 

kamar§diò. Tom§ģ toto motto naplřoval na 100 procent, 

person§lem a ģtamgasty ve vĪľepu poľ²naje, kĪmkoliv oko-

lojdouc²m konľe. Ēkol byl nespustit dōti z oľ². Ze zaľ§tku 

jsem netuģila, ĥe ten mŨj divoch m§ zak§z§no se s ciz²mi 

lidmi bavit a on mi mŨj ¼kol rozhodnō zjednoduģit nehod-

lal. Kombinace touhy po neust§l® komunikaci s kĪmkoliv 

a rychlosti kolobōĥky byla n§roľn§. Neĥ jsem ho dobōhla, 

uĥ mōl diskusn² krouĥek s chlapama u ģachu a moc si ho 

uĥ²val. Jak tu diskuzi, tak i naģe honiľky. Ovģem netuģil, 

ĥe my, bojovn²ci, se prostō nevzd§v§me. Bōh§me, sk§ľeme 

na trampol²nō, mus²me se nutnō nōco pt§t rodiľŨ nebo jim 

alespoř m§vat. A jejda!   

Po kempu se pohybuje spousty aut. Tom§ģ frľ² 

s bezelstnĪm ¼smōvem z kopeľka, co to d§, aby unikl 

z mĪch sp§rŨ. Pot²m se aĥ na pat§ch. Ale nakonec pŠijde 

z§chrana: honba za pokladem! UkoŠistit ho se chyst§ vōtģi-

na naģich dōt² vģech velikost². 

Dōti se n§s pochytaj² za ruce, Vaģek vezme na ramena toho 

nejmenģ²ho a jde se! Po oľku sledujeme ty ănaģeò i ostatn². 

S Quidem Šeģ²me t®ma, kde a jak pom§haj² z§chran§Šsk® 

vrtuln²ky a uklidřujeme ostatn², protoĥe jejich pŠecitlivōlĪ 

sluch dr§ĥd² jak®si zvuky zpovzd§l². Jsme u pokladu. Dōti 

hledaj², koukaj² pod vōtve, hrabou v list², ale marnō. My 

dospōl§ci na sebe mlľky gestikulujeme: ăKde to, pro p§na, 

je?ò No: ăTady pod tou vōtv², nōkdeò! Hur§§§ v²tōzstv² je 

naģeeee. Zvl§ģŦ gumov² medv²dci jdou pŠ²mo na draľku. 

Nikolas, kterĪ dok§zal vystoupat pomalu celou cestu svou 

zvl§ģtn² chŨz² po ģpiľk§ch, by si r§d nedoľkavō strľil do 

pusy nerozbalenou ľokol§dovou minci, ale bdōl§ asistentka 

mu to vymluv². Povedlo se dorazit tam i zp§tky komplet 

a v poŠ§dku. MŨĥeme se vģichni pochv§lit! 

Co jsem jako asistentka zjistila? Dōti jsou dōti a pŠes svoje 

pot²ĥe si r§dy hraj², soutōĥ² a smōj² se. U vōtģiny rodiľŨ 

rŨznō handicapovanĪch dōt² jsem si uĥ dŠ²v vģimla spoleľ-

nĪch rysŨ jako je urľitĪ vnitŠn² klid, m®nō se rozľiluj², jsou 

hodnō trpōliv² a m®nō na sv® dōti kŠiľ². Co stoj² za velk® 

ocenōn² je chov§n², zvl§ģtō tōch starģ²ch, sourozencŨ. Bez 

Šeľ² um² pom§hat, hl²dat a postarat se o vģechny potŠeby 

nejen ve vlastn² rodinō. Moc bych jim pŠ§la, aby se i jim 

dost§valo tolik pozornosti, podpory a ocenōn², kolik potŠe-

buj². Protoĥe jak òWill²ciò, tak ostatn² dōti, jsou b§jeľn² 

a jedineľn²! 

M²la Zelenkov§  
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CelĪ pobyt jsem si moc uĥila. Bavilo mō hr§t si s dōtmi, 

bavilo mō pov²dat si s dospōlĪmi. Sezn§mila jsem se 

s mnoha novĪmi lidmi a s jejich pŠ²bōhy. Zaĥila jsem vōci, 

se kterĪmi se podle m®ho n§zoru ľlovōk bōĥnō nesetk§. 

Pospolitost a vstŠ²cnost vģech lid² mezi sebou, vdōľnost dōt² 

a radost z  maliľkost², to jsou vzpom²nky, kter® mi utkvōly 

v pamōti nejv²ce. Mus²m ale pŠiznat, ĥe samotn§ pr§ce 

s dōtmi, obzvl§ģŦ ze zaľ§tku, byla pomōrnō n§roľn§. T²m 

sp²ģ si ale uvōdomuji, co vģechno mus² jejich rodiľe zvl§dat, 

a to kaĥdĪ den. Jistō i tōch p§r hodin, kdy jsme se 

s ostatn²mi asistentkami snaĥily dōti zabavit, rodiľe oceni-

li. Jsem opravdu r§da, ĥe jsem mohla pomoci. 

 Zita Matouģov§ 

 

Se sdruĥen²m Will²k jsem se poprv® setkala na jaŠe v roce 

2016, kdyĥ mi byla nab²dnuta pr§ce asistentky na setk§n² 

rodin, kter® se konalo ve vesnici Ĥeliv. Nev§hala jsem ani 

chv²li, zda nab²dku pŠijmout nebo ne. O tomto sdruĥen² uĥ 

slĪch§v§m dlouh§ l®ta. Jedn²m z Will²kŨ je totiĥ i mŨj brat-

ranec Jakub JeŠ§bek. 

S podobnou ľinnost² jsem do t®to chv²le nemōla ĥ§dnou zku-

ģenost. Znala jsem akor§t Kubu, coĥ pro mō samozŠejmō 

pŠedstavovalo jistou vĪhodou. Co ľekat od ostatn²ch dōt², 

jsem vģak nevōdōla. Neznala jsem jejich povahy a jejich 

probl®my. Nikdy jsem se totiĥ o samotn® postiĥen² v²ce do 

hloubky nezaj²mala. Jela jsem do nov®ho prostŠed² se skupi-

nou lid², kter® jsem neznala, c²tila jsem zodpovōdnost, kter§ 

mō ľekala, a proto ve mnō jeģtō pŠed pŠ²jezdem na m²sto 

pŠetrv§vala lehk§ nervozita. Ta ale r§zem opadla. Bylo pro 

mō milĪm pŠekvapen²m, kdyĥ mō mezi sebe vģichni pŠijali 

a j§ jsem si po chv²li pŠipadala, jako bych ădo partyò patŠila 

uĥ dlouho.  

Setk§n² pohledem asistentky... 
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T§bor FEWS v Irsku  

Zaľ§tkem ľervence odletōla do Irska ľesk§ will²kovsk§ vĪ-

prava ve sloĥen²: Martinka, Adam, Martin a Tom§ģ, jako 

doprovod pak Lenka Hrnľ²Šov§ a Martina Michalov§. Pr§vō 

Martina celĪ pobyt fotila, d§vala zpr§vy na Facebook a do 

Obľasn²ku nakonec i sepsala, jak si t§bor v Irsku vģichni 

uĥili. D²ky, Martino! 

Vzpom²nka na camp v Irsku spoleľnō s Martinkou, Tom§ģem, 

Adamem, Martinem a Lenkou na m® tv§Ši vyvol§ vĥdy 

¼smōv. Program byl velice pestrĪ a hlavnō opravdu nabitĪ. 

KaĥdĪ den jsme dostali itiner§Š s pŠesnĪmi ľasy a m²sty, kde 

bĪt a d²ky naģi discipl²nō, kter§ byla od vģech naprosto uk§z-

kov§ (a nezbytn§) jsme byli vģude vľas a vģe si poŠ§dnō uĥili. 

R§da bych V§m Šekla, co n§s bavilo nejv²ce, ale nejde to, vģe 

prostō super :-). Jednoduģe vyjmenuji, co pro n§s bylo pŠipra-

veno, jelikoĥ to bylo z§bavn® od zaľ§tku aĥ do konce. Nejľas-

tōji byl na programu nōjakĪ hudebn² poľin. Poľ²naje hrou na 

kytaru, zp²v§n²m anglickĪch p²sniľek, hrou na bubny a dalģ² 

bic² a chrast²c² n§stroje, konľe velmi zaj²mavou uk§zkou 

a hrou na n§stroje z J§vy s n§zvem ăGamelanò, a nelze opo-

menout vģechny diskot®ky ľi lekce irskĪch taneľkŨ. 

Zaj²mav§ byla i nauľn§ sloĥka, kter§ se skl§dala z proch§zky 

po kampusu zamōŠen® na m²stn² faunu a fl·ru, t®ĥ z n§vģtōvy 

m²stn² galerie s vĪkladem a sezn§men²m se s histori² Univer-

sity. Mōli jsme moĥnost si zasportovat, vyzkouģeli jsme si 

fotbal a Hurling. V  neposledn² Šadō n§s zaujali lekce herec-

tv², kde bylo ¼kolem zahr§t urľitou sc®nkou. Vybran² jedinci 

z Will²kŨ pak sc®nky pŠehr§li v kratiľk®m p§smu v z§vōru 

campu. Nejvōtģ²m z§ĥitkem byl samozŠejmō vĪlet na Cliffs of 

Moher a nauľnou farmu. VelkĪm hitem byly dva koncerty 

a disko s ădĪdĥejemò, jeden koncert byl ve stylu tradiľnōjģ² 

irsk§ lidov§ a druhĪ byl popovōjģ². 

Zaj²mav® byly prezentace jednotlivĪch zem². Naģe mōla pozi-

tivn² ohlas, nejv²ce zaujalo, ĥe traktor Zetor je n§ģ a nōkteŠ² 

z ¼ľastn²kŨ ho dokonce vlastn². Mō osobnō se nejv²ce l²bila 

prezentace Ģpanōlska, kter§ byla formou kv²zu. 

Bydleli jsme na studentskĪch kolej²ch a kaĥdĪ mōl vlastn² 

pokoj, coĥ se vģem velice l²bilo. R§no jsme zaľ²nali pravou 

irskou sn²dan² a pak uĥ se nezastavili aĥ do veľera, kdy jsme, 

vĥdy pŠed veľeŠ², mōli chvilku na odpoľinek a t®ĥ na spoleľ-

nou ăschŨziò,  kde jsme si Šekli, co se n§m l²bilo, nel²bilo, co 

by se mōlo zlepģit nebo zmōnit a zda si kaĥdĪ splnil alespoř 

nōjakĪ c²l, kterĪ si pro pobyt stanovil. Lenka byla v t® chv²li 

vĥdy na organizaľn² schŨzce.  

Na naģ² schŨzi jsem si dōlala pozn§mky a zde je nōkolik 

postŠehŨ. 

Ot§zky: Co se mi nejv²ce l²bilo? Co bych zmōnil? Jak se c²-

t²m? 

Prvn² dny: 

ADAM: ăhran² na kytaru a rŨzn® n§stroje, nev²m uĥ, na co 

vģe jsem hr§l, ale bylo to dobrĪ ð maj² to tu dobŠe zaŠ²zenĪ, 

je tu i security, c²t²m se bezpeľnō, Slov§ci jsou kamar§diò 

MARTIN: ăvelmi se mi l²bila naģe prezentace a Slov§kŨ, 

mōli to pestr® a sviĥn®, taky hezk® kraslice (Slov§ci pŠivezli 

na uk§zku skuteľn®, my mōli jen na obr§zku;) 

MARTINKA: ămnō se l²bila naģe prezentace, hran² na kyta-

ru, taky divadlo, m§m tu kr§snĪ pocit a je tepl§ voda, nau-

ľila jsem se sprchovat a jsem r§da, ĥe jsem sama a m§m na 

vģechno klid a ľasò 

ézde nutno podotknout, ĥe prvn² veľer n§m tepl§ vodo ne-

tekla, ale vģichni stateľnō po cestō skoľili pod studenou 

a sprchu dali. Byl to otuĥuj²c² a utuĥuj²c² z§ĥitek :-) 

TOMćĢ: ăza sebe Š²k§m akľn² sc®ny, ty v kruhu, kdy jsme 

sedōli a d²vali se, jak se h§daj² (rozumōj divadlo), a propa-

dy (cviľen²), je tu neuvōŠiteln§ atmosf®ra, jsou tu vģichni 

pŠ²jemn² a milĪ, je to dobrĪ, ĥe se vģemi spolupracujemeò. 

 

6.7. + 7.7.2016 (vĪlet na Cliffs of Moher) 

TOMćĢ: ăna vĪletō se mi nejv²c l²bilo 3D prom²t§n² pod-

moŠsk®ho svōta, vĪstup k ¼tesŨm byl super, j§ bych nic ne-

mōnil, naplřuje mō to, nejsem ten, co si poŠ§d stōĥuje, ne-

rad jezd²m s§m (s rodiľi) na vĪlet, radģi v t®hle partō, taky 

se mi l²bila relaxace, uľil jsem Belgiľany ľeskyò 

ADAM: ănejv²c se mi l²bil vĪstup k ¼tesŨm (Adam si i vybō-

hl, spolu s  Lenkou, na malou rozhlednu nad ¼tesy), zat²m 

jsem to vidōl jen v dokumentu a teň se mi to splnilo, dnes 

(druhĪ den po vĪletō, na vĪletō bylo vōtrno, lehce deģtivo 

a docela kosa) se mi l²bilo poľas², nauľil jsem se italsky 

ădōkujiò a ăpros²mò. 

MARTINKA: ămō se nejv²c l²bil Atlantik - oce§n, nauľila 

jsem se to i vyslovit, taky jak n§s nat§ľeli (byli jsme nat§ľe-

ni profesion§ln²m kameramanem a mōl by vzniknout ofici-

§ln² dokument), dobr§ byla i ģkola a vĪroba m§sla (nauľn§ 

farma), exotick® n§stroje naprosto super, taky relaxaľn² 

cviľen² a kv²z, j²dlo maj² vĪborn®, j§ si na nic nestōĥuji, 

jsem spokojen§ò. 

MARTIN: ăvľera se mi l²bilo moŠe, jak ģplouchalo na sk§ly 

a tak® 3D projekce, dnes se mi l²bila kaple a kv²z, taky Ga-

melan (Martin byl jedinĪ, kdo si zapamatoval n§zev:-), se 

vģemi a vģ²m jsem spokojenĪ, nic bych nemōnilò. 

 

Napsala a zapsala Martina Michalov§ 
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Irsko od Martina  
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Maňarsko V4 camp - ľervenec 2016 

Letoģn² kemp zem² visegradsk® ľtyŠky pro mlad® lidi 

s WillimsovĪm syndromem se konal u Balatonu v Maňar-

sku. Ľeskou republiku zastupovali Kuba, Tom§ģ a Kaľen-

ka, jako doprovod vyrazili Frantiģek a Linda. CelĪ tĪden se 

nesl ve znamen² sloganu "Vyl®t§me z hn²zda". Kromō vĪle-

tŨ a koup§n² ľekal na ¼ľastn²ky bohatĪ a n§roľnĪ program 

- v baz®nu tr®novali plaveck® styly, str§vili spoustu hodin 

v tōlocviľnō (j·ga a gymnastika), zp²vali a tanľili pŠi muzi-

koterapii a tak® se uľili vaŠit!:-) 

A jak® z§ĥitky si z Maňarska odvezli rodiľe? 

Linda:  

N§ģ pobyt v Madarsku: PŠ²jezd do Madarska byl kr§snĪ, 

vģichni n§s kr§snō pŠiv²tali, ubytovali jsme se. Ten den 

jsme se z¼ľastnili prvn² akce na t®ma hudba, kde dōti zp²-

valy a hr§ly na ruzn® n§stroje. KaĥdĪ den jsme chodili 

plavat, cviľit, na muzikoterapii. Dōti se nauľily z§klady 

sebeobrany, uľily se kr§jet noĥem nebo dōlaly kokosov® ku-

liľky:-) Tak® se uľily prvn² pomoc. Byli jsme se pod²vat u 

Balotonu, tam to bylo kr§sn®, dōti i my dospōl² jsme si to 

moc uĥ²vali i poľas² n§m pŠ§lo. 

Jeli jsme i na vĪlet, kde jsme vidōli zv²Š§tka, pak se dōlaly 

ruzn® soutōĥō pro dōti, hr§li jsme pexeso nebo karty:-) TĪ-

den v Madarsku byl n§dhernĪ, vģichni byli na n§s moc 

mil², person§l se o n§s kr§snō staral. Jen strava pro n§s 

byla troģku probl®m, jelikoĥ se vaŠila j²dla pŠev§ĥnō na 

sladko a nehezk®ho vzhledu:-) 

Byla to pro mne velk§ zkuģenost. Mysl²m, ĥe jsme to zvl§dli 

a kluci - Tom§ģ (mŨj syn) a Kub²k JeŠ§bek - si to hodnō 

uĥ²vali a nebyl ĥ§dnĪ probl®m. Kluci a j§ jsme dostali kr§s-

n® d§rky, maňarsk§ triľka a kluci dostali diplomy, tak byli 

moc ģŦastn²:-) SamozŠejmō se vyŠ§dili na diskot®ce, kter§ 

byla posledn² veľer. R§no se n§m nechtōlo ani odj²ĥdōt 

zp§tky domŨ. 

Frantiģek: 

Prvn² ľervencovĪ tĪden 2016 jsme se z¼ľastnili t§bora 

v Maňarsku pobl²ĥ Balatonu v sestavō Linda TŨmov§ 

(vedouc²), Fanda H§ba (vedouc²), Kuba JeŠ§bek, Tom§ģ 

Chaloupka a Kaľenka H§bov§. T®matem t§bora bylo opouģ-

tōn² rodn®ho hn²zda mladĪch lid² s WilliamsovĪm syndro-

mem a byl urľen pro Will²ky ze zem² Visegr§dsk® ľtyŠky. 

PŠijeli i naģi slovenģt² a polģt² kolegov®.  

T§bor mōl velmi propracovanĪ a peľlivō organizovanĪ pro-

gram. Ēľastn²c² byli rozdōleni do tŠech skupin. V prvn² byly 

dōti kolem 7let a v druh®m a tŠet²m byli n§ctilet² a dospōl² 

Will²ci. Dopoledn² program pro druhou a tŠet² skupinu se- 

st§val z hodin gymnastiky, plav§n², muzikoterapie a z akti-

vit, kter® nesly spoleľnĪ n§zev "Opouģtōn² hn²zda", pojat® 

jako pŠ²prava na bōĥnĪ ĥivot, ukl²zen², pŠ²prava j²dla a dalģ² 

dom§c² pr§ce, ale i o pozn§van² jinĪch bōĥnĪch kaĥdoden-

n²ch ľinnost². Kuba a Tom§ģ doprov§zenĪ vĥdy Lindou si 

vģe uĥ²vali, i kdyĥ gymnastika a plav§n² byla pro vģechny 

dost fyzicky n§roľn§. Mal® dōti mōly program obvykle rozdō-

lenĪ na dvō ľ§sti: cviľen² v mal®m baz®nu a pohybov® aktivi-

ty s Š²kadly a hran² her. Dal jsem na radu zkuģenōjģ²ch rodi-

ľŨ a Kaľenku jsem pozdōji nech§val s ostatn²mi na cviľen² 

samotnou a tento podstup se vyplatil, protoĥe zaľala spolu-

pracovat se cviľitelkami mnohem l®pe. Odpoledn² program 

byl uĥ m®nō hektickĪ, nacviľovalo se napŠ. divadlo nebo si 

dōti a mlad² dospōl² mohli vyzkouģet  rŨzn® metody sebe-

obrany a zvl§d§n² situac² pŠi, kterĪch je nutn® obr§tit se na 

policii nebo na z§chrannou sluĥbu. 

Kromō rutinn²ho programu jsme byli na pl§ĥi Balatonu, 

svezli jsem se autovl§ľkem po l§zeřsk®m mōs-

tō Balatonf¿red. PōknĪ byl tak® celodenn² vĪlet do are§-

lu  Koloska Vºlgy, kde se nach§z² mal§ zoologick§ zahrada 

a parkovō upravenĪ les. Ve voln®m ľase jsem se byli pod²vat 

i po m²stn²m obchodn²m domō a nōkolikr§t k Balatonu. To-

m§ģ se moc r§d proj²ĥdōl na kolobōĥce. PŠi prezentaci n§rod-

n²ch spolkŨ kaĥd® ze ľtyŠ zem² jsme se uľili tanľit n§rodn² 

tance a zp²vali jsme p²sniľky.  

Velmi obl²ben§ byla muzikoterapie pod veden²m charisma-

tick®ho B®ly Fergeho, kterĪ je opravdovĪm mistrem sv®ho 

oboru. Uĥ kdyĥ pŠijel, vģichni maňarģt² Will²ci doslova sk§-

kali radost². Dok§zal vt§hnout do rytmu kaĥd®ho, zkouģeli 

jsme i rŨzn® n§stroje. Obmōřoval st§le stejn® p²sniľky, ale 

pokaĥd® s jinou aktivitou, jednou se zp²v§n²m, jindy s hra-

n²m na n§stroje. Melodie i nōkter® texty si pobrukujeme 

a zp²v§me dodnes. 

MaňarskĪ spolek pro WS zamōstn§ profesion§ln² pracovn²-

ky. Jedna z nich, D·ra Ozorai, mi pŠekvapila informac², ĥe 

maňarģt² Will²ci se setk§vaj² v Budapeģti tŠikr§t tĪdnō na 

aktivity, jako jsou angliľtina, gymnastika a plav§n². Na 

tĪden s naģimi maňarskĪmi kamar§dy st§le vzpom²n§me 

a moc jim dōkujeme za pōknĪ pobyt, velkĪ d²k patŠ² tak® 

naģim slovenskĪm kolegŨm, kteŠ² n§m pom§hali s orientac² 

nejen v programu pobytu, ale i s maňarskĪmi re§liemi.   
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Jiĥ ponōkolik§t® vyrazilo nōkolik dōt² a mladĪch lid² z Will²ka na t§bor do 

Malejovic, kterĪ poŠ§d§ Nadaľn² fond Kl²ľek. Tradiľnō se mezi t§born²ky ocitli 

Kuba JeŠ§bek a Nikolas Kratina, novĪm ¼ľastn²kem byl Tom§ģ Chaloupka. 

Skupinu doplnili tat²nkov® - Franta, Zdenōk prvn² a Zdenōk druhĪ. 

Autentick® z§ĥitky z t§bora popisuje Zdenōk TŨma: 

N§ģ prvn² den zaľal n§vģtōvou prvn² d§my pan² Zemanov®, udōlali jsme si p§r 

foteľek, byla velice pŠ²jemn§. Potom jsme si vybrali n§zev pro naģi skupinku: 

"Vorvani". Zapojili jsme se s dōtmi do t§borovĪch aktivit, jedna z nich byla 

v lese. Tom§ģek bōhal po lese a hledal ľ²sla od jedn® do deseti, aby dobōhl do 

c²le - trochu tam zabloudil, ale c²l naģel. D§le chodil poslepu podle prov§zku 

a j§ ho doprov§zel a navigoval, jakĪm smōrem m§ j²t. Mysl²m, ĥe to zvl§dl na 

jedniľku. D§le jsme si pŨjľili motok§ry, Fanda jel s Kubou a j§ s Nikolasem, 

moc se to klukŨm l²bilo (a n§m dospōlĪm taky). D§le jsme hr§li ping-pong, do 

kter®ho jsme se zapojili ¼plnō vģichni, moc n§s to bavilo. Pak jsme hr§li s ostat-

n²mi fotbal, podnikli jsme si s Will²ky vĪlet do Kol²na do aquaparku, coĥ byl 

nejlepģ² z§ĥitek, jak pro dōti tak i pro n§s tat²nky. 

Byl to kr§snĪ pobyt a hlavnō n§m ho i zpŠ²jemnila Aģka, kter§ jezd² i na pobyty 

Will²ka. PoŠ§d se o n§s starala, abychom nemōli hlad a byla moc r§da, ĥe jsme 

tam. Na n§vģtōvu za n§mi dorazil i fotoreport®r Ludv²k Hrad²lek z aktualne.cz, 

kterĪ udōlal spoustu fotek a moĥn§ na jaŠe pŠijede i na setk§n² Will²ka. Kdo mō 

na t§boŠe pŠekvapil, to byl Nikolas, kterĪ pobyt vĪbornō sn§ģel a dokonce zp²val 

p²sniľku, kter§ se zp²vala pŠed kaĥdĪm j²dlem. Na z§vōr pobytu n§m v Malejo-

vic²ch pŠipravili kr§snō rozlouľen², zazp²vali n§m, dōtem dali diplom a od-

znak. Byl to pro n§s kr§snĪ z§ĥitek a douf§m, ĥe pŠ²ģt² rok pojedeme znovu. 

Na to, jse dōtem v Malejovic²ch l²bilo, se 

pŠijela pod²vat i prvn² d§ma:-)  

T§bor v Malejovic²ch - srpen 2016 

http://www.klicek.org/index2.html
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Historie spolku Will²k je od poľ§tku spojena se slovenskou 

Spoloľnost² Williamsovho syndr·ma, od kter® jsme ľerpali 

prvn² informace o diagn·ze a z²sk§vali inspiraci k vlastn²m 

aktivit§m. Jiĥ v roce 2008 se uskuteľnil prvn² spoleľnĪ 

rekondiľn² pobyt, kter®ho se od t® doby ľesk® rodiny z¼-

ľastřuj² pravidelnō. Letoģn² setk§n² se konalo v Liptov-

sk®m J§nō, slovensk§ spoleľnost tu oslavila 25. vĪroľ² sv®-

ho vzniku. Jako kaĥdĪ rok, bylo i tohle setk§n² naplnōnou 

bohatĪm a zaj²mavĪm programem.  

 

LiptovskĪ J§n - letn² pobyt na Slovensku 

Jezdilo se na vĪlety, zp²valo se, cviľilo, mlad² lid® s William-

sovĪm syndromem se uľili anglicky. Ľas byl i na vzdōl§v§n² 

rodiľŨ, pŠedn§ģky, ľi na spoleľn® pov²d§n² a sd²len² zkuģe-

nost² tĪkaj²c²ch se Williamsova syndromu. Jsme moc r§di, 

ĥe  ¼zk§ spolupr§ce mezi ľeskou a slovenskou spoleľnost² 

st§le tak dobŠe funguje a tōģ²me se zase brzy ăDovideniaò. 

Velk® d²ky patŠ² vģem organiz§torŨm, Katarinō, Nadō, 

Zdeřkovi, Monice a dalģ²m. 

( - hk - ) 


