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Willik — obcanské sdruzeni

Vazeni a mili, rodic¢t a pratel

déti s Williamsovym
syndromem

rok se seSel s rokem a Vy drzite v ruce nové (v poradi uz druhé) ¢islo Wil-

likova obcasniku, ktery pro své ¢leny a priznivce vydava Willik, obcanské

sdruzeni rodic¢t a pratel déti s Williamsovym syndromem.

Cislo 2, roénik 2009

. .- , ., 3 ; . Listopad 2009
Rok je v Zivoté obcanského sdruzeni pomérné dlouha doba, myslim, ze

my ve Willikovi jsme poslednich dvanact mésict proZili velmi intenzivné
- jen chronologické vypocitani naSich aktivit mi v tomto cisle Obc¢asniku
zabralo celou jednu stranku. A kdybych méla psat, co vSechno zvladly
naSe déti, nestacil by mi papir. VZdyt pro kazdé z naSich déti byl minuly
rok alespori v nééem pielomovy: nékteré déti zacaly chodit, jiné mluvit, Uvniti tohoto vydani:
dalsi déti se vrhly do procesu zvaného vzdélavani, at uz ve skolkach, za- 1 UOvod

kladnich Skolach, nebo v ucebnich oborech. Kazdé dité se néco nového
naucilo a sobé i svému okoli ud€lalo velkou radost.
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Williktiv obcasnik

Cinnost Willika chronologicky (2008/2009)

Listopad 2008 — sesli jsme se na podzimnim setkani
Willika v krkonosském hotelu Jasmin. Na programu:
ergoterapie, muzikoterapie a skupinové bubnovani.

Leden 2009 — upraveny webové stranky Willika, zve-
fejiiovani prekladd z amerického diskusniho féra ro-
dicd déti s Williamsovym syndromem.

Jaro 2009 - obcanské sdruzeni Willik ziskalo nové
logo a novy jednotny vizudlni styl. Za vytvoreni loga
dékujeme panu Martinu Sausage Dohnalovi z Prahy,
za pomoc pri vytvoreni nové podoby webovych stra-
nek pak graficce Maredé (mareda.net).

Na zacatku roku a na jare 2009 byly zverejnény vy-
sledky dotac¢nich a grantovych programi, ve kterych
jsme zadali o financni prostiedky na naSe vikendové a
prézdninové pobyty — byli jsme Uspésni a do Williko-
va rozpoctu tak pribyly finan¢ni prostredky z Nadace
Dobreé dilo a z dotacniho programu Ministerstva zdra-
votnictvi.

Kvéten 2009 - uskutecnilo se jarni setkani v détském
stredisku Brezejc na Vysociné. | tentokrat se hlavnim
bodem programu stala muzikoterapie, kterou pro na-
Se déti pripravila Mgr. Dana PSenickova z budéjovické
Arpidy.

Cerven 2009 - obratilo se na nas n&kolik novych rodin
s détmi s Williamsovym syndromem. Oslovili jsme
fadu sponzord s prosbou o poskytnuti propagacnich
predmétd a vécnych dard (slouZi jako ceny v souté-
Zich, poradanych na naSich pobytech). Byla zpracova-
na zadost o grant, kterou jsme pozadali Nadaci O2 o
poskytnuti finan¢nich prostfedkd na projekt Muziko-
terapie pro déti s Williamsovym syndromem.

V cervenci 2009 vyvrcholila naSe letoSni spolupréace
se slovenskou Spoloénosti Williamsovho syndrému
spolecnym tydennim rekondi¢nim pobytem na Slo-
vensku, v Zapadnich Tatrach, v hotelu Spojar.

V z4&ri 2009 jsme podéavali nékolik Zadosti o granty a
dotace — na Ministerstvo zdravotnictvi na novou bro-
Zuru o Williamsové syndromu, na vikendové a préazd-
ninové pobyty pak kromé€ ministerstva jeSté nadaci
Dobré dilo a nadaci NaSe dité. Nékolik rodin se zU-
castnilo setkani slovenské Spoloc¢nosti Williamsovho
syndromu v Bratislavé.

Rijen 2009 — podafilo se ndm uspét v regionalnich
grantech vyhlaSovanych Nadaci O2 s projektem Muzi-
koterapie pro déti s Williamsovym syndromem a na
vikendové a prazdninové pobyty v roce 2010 tak zis-
kat celkem 100 tisic Ké. V fijnu jsme se stali ¢leny
Evropské federace Williamsova syndromu.

V listopadu vychazi druhé ¢islo Willikova obéasniku a
také DVD Muzikoterapie pro Willika. Kona se viken-
dové setkani rodin v Olivové ozdravovné v Ri¢anech u
Prahy a pFipravuje se nataceni poradu Ceské televize
Kli¢ o Williamsové syndromu.

A co planujeme v roce 20107

Pripravuje se nova brozurka o Williamsové syn-
dromu.

Uskutec¢ni se jarni, letni a podzimni setkani
¢lentt Willika — na programu bude ptedevsim
projekt Muzikoterapie pro déti s Williamsovym
syndromem.

VEtsSi déti se zUcastni mezinarodniho tabora
poradaného FEWS v Itélii.

Pokracovani projektu prekladu
"Fulfilling Dreams" do ceStiny.

Ceska televize uvede v ramci poradu Kli¢ dil
vénovany Williamsové syndromu.

Budeme rozvijet naSe webové stranky (anglicka
verze).

SepiSeme a zpracujeme dalsi granty a Zadosti o
dotace, abychom zajistili financovani nasi ¢in-
nosti i v dalSich letech.

knihy

Dalsi aktivity a napady jsou i na Vas ... veSkeré
népady vitany.

- hk -
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Podzimni setkani: VITKOVICE, 15.-17.11.2008

Podzimni setkani Willika se tentokrat konalo Krko-
nosich, v hotelu Jasmin. Prostredi hotelu bylo velmi
prijemné, pro nejmensi déti byl velkym lakadlem dét-
sky koutek, pro vétsi bazén, stolni tenis nebo kulec-
nik. Celkem se pobytu zUcastnilo 12 déti se svymi ro-
dinami, byt néktefi jen na jedno odpoledne. Poprvé
mezi nas prijel Maarten-Martin z Lucemburska a Da-
videk z Ji¢ina. Zpocatku to vypadalo, Ze budou silné
prevaZzovat chlapci, ale ptijezd Sonicky a Terezky cel-
kovy nepomér zmirnil na 4 holky oproti 8 klukam.

Ergoterapeutka Veronika Schonovad nas seznamila s
moZnostmi ergoterapie. Dohodli jsme se na individu-
alnich konzultacich a na jednom nebo dvou kratSich
programech pro starsi déti. Poté nasledovalo muziko-
terapeutické pasmo pani Dany PS$enickové, ktera pi-
sobi vic neZ deset let v Détském centru Arpida v Ces-
kych Budéjovicich. Muzikoterapie probihala celé od-
poledne, déti si vyzkousely nejriiznéjsi nastroje, bu-
binky, kulituky, ozvuéna dtivka, zvonky apod. Tancily
a zpivaly se satky, mély dostatek casu si vSechno osa-
hat a vyzkouSet. Pani P3eni¢kovd nékteré pisnicky
doprovazela na chrotu - coz je hudebni néastroj po-
dobny houslim, ale s jemnéjSim, méné rdznym zvu-
kem. Reakce déti byla vesmeés nadSena.

Po veceri se rodice shromazdili k valné hromadé Wil-
lika. Na uvod kazda rodina dostala prvni cislo Willi-
kova obcasniku. Projednavaly se problémy ohledné
financovani rekondi¢cniho pobytu na Slovensku -
usnesli jsme se, Ze kazdy rok nechdme na Gc¢tu Willika
minimalni ztstatek 10 tisic Ké nevazanych dotacemi
jako rezervu do dalSiho roku. Déle jsme se domluvili,
Ze uskutecnime kazdy rok jedno jarni a jedno pod-
zimni vikendové setkani a spolecny tydenni pobyt

se slovenskou Williamsovskou spoloénosti. Na tyto
akce se bude podavat hromadné Zadost o granty jed-
notlivym nadacim. DalSim bodem jednani bylo prihla-
Seni do Evropské Federace Williamsova syndromu
(FEWS). Clenstvi v této organizaci by umoznilo Géast
nasich ctyr déti ve véku 15-30 let na letnim tabore v
Nice ve Francii. VySe roéniho poplatku je 150 euro. O
tabor na letosni rok realné projevil zajem Adam a To-
mas. Dalsiho jednani s touto federaci a sjednani bliz-
Sich podminek se ujme pani Varikova, drZzime ji palce.
Rozvinula se také zajimava diskuze o podobé loga na-
Seho sdruZeni. K predlozenému navrhu se vyjadrila
vétSina pritomnych, shodli jsme se na barvé, ale final-
ni podoba se jeSté musi upravit.

Po nedélni snidani se pokracovalo v muzikoterapii a
ergoterapii. Po obédé se cast rodin vydala na koné, ale
po celono¢nim desti byli konici zablaceni a Spinavi,
projizdka se nekonala, nékdo se podival do Jilemnice,
nékdo vyrazil na prochazku, jiny do bazénu. Na odpo-
ledne si na nas Dana PSenickova nachystala vyrobu
bubinku. Vyrobilo se celkem deset povedenych kous-
ki, mohli jsme dat prichod své kreativité a fantazii.
Ergoterapeut-
ka Veronika
pokracovala
celou nedéli v
individualnich
konzultacich s
tim, Ze rodi-
nam, které
projevi zajem,
zaSle doporu-
¢eni a praktic-
ke tipy i
e-mailem.
Pondélni do-
poledne se vénovalo poslednimu muzikoterapeutické-
mu pasmu a ergoterapeutka Veronika méla priprave-
nou ¢innost pro starSi déti. Po obédé byli netrpélivé
ocekavani bubenici. Po kratkém dvodu jsme zacali
vSichni spolecné bubnovat a vytvorili jsme krasnou
skladbu. Pro prazské zajemce je mozno si kazdé prvni
Utery zabubnovat v KC Zahrada. Pak uz nezbyvalo, nez
se rozloucdit a vydat se na cestu domd. Cely pobyt po-
vaZzujeme za velmi vydareny. Budeme se snaZzit zajistit
dostatek financi na pristi vikendova setkani tak, aby-
chom mohli s obéma terapeutkami pokracovat ve spo-
lupréci. Olga Krenikova
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Jarni setkani: BREZEJC, 1.-3.5.2009

LetosSni jarni pobyt Willika se konal na Vysocing, v
Détském stiedisku Brezejc. Tato ptivodné ozdravovna
byla vybudovana po druhé svétové valce z penéz se-
branych mezi éeskymi emigranty v Americe a byla
uréena détem zmrzacenym ve valce a détem postize-
nych obrnou. Dnes patii Ustavu socialni péce Kocian-
ka v Brné a slouzi jako domov osob se zdravotnim
postizenim. Z&roven tu i funguje Zakladni skola speci-
alni a praktickd Skola. O vikendech nabizi Brezejc
svou kapacitu rtiznym neziskovym organizacim, a
proto jsme se sem jiz podruhé mohli vypravit i my z
Willika.

Prodlouzeny vikend zacal slibné - pocasi se vydarilo a
postupné se béhem patku do Brezejce dopravilo cel-
kem 9 rodin (resp. 10, protoZe prijel i pan Stanicek st.
jako zastupce rodiny Wellens). Poprvé jsme mezi se-
bou privitali pétiletou llonku z Jachymova. Ze staze v
Belgii pfijela i dr. Neuschlova a z Ceskych Budé&jovic
pak pani Mgr. PSenickova s pocetnym nakladem mu-
zikoterapeutickych pomiticek.

Po obédé zacal prvni muzikoterapeuticky blok, tento-
krat zaméreny na jaro. DalSi dva bloky pak pokracova-
ly v sobotu dopoledne a odpoledne. Déti se vénovaly
ptackim, Zzabickam, mladatkim, vajickim, jarnim
destikim a podobné. VyzkouSely opét nejriznéjsi
hudebni nastroje - od zvonecki a ozvuénych drivek az
k vlastnoruéné vyrobenym bzucakiim-¢melakim z
drivka na Spagatu. | rodice se zapojili do jarnich tan-
cli, pomahali détem se stimulaci pomoci nejrtiznéjsich
materialt (hedvabné Satky, zavésna drivka apod). V
mistnosti vénované muzikoterapii znély nejrtzné;jsi
pisnicky (reprodukované i zpivané Gcastniky), poleto-
vali tu papirovi motylci, déti si hraly se skutecnymi
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kytickami a kvetoucimi vétvickami, kde se vzala, tu se
vzala, priletéla plastova kachna atd. Napady pani PSe-
nickové jsou prosté originalni a jeji energie a entuzi-
asmus se zdaji byt nevycerpatelné.

Rodice si v mezidobi odpoledne usporadali Valné
shromazdéni, kde se kromé shrnuti ¢innosti za lonsky
rok (schvélena Vyroéni zprava za rok 2008) reSily i
dalsi aktivity Willika. Dr. Neuschlova referovala o po-
danych a pripravovanych grantech a Zadostech o dota-
ce (Uspesné projekty u Ministerstva zdravotnictvi a u
Nadace Dobré dilo na letni pobyt na Slovensku, pri-
pravovany grant u Nadace O2 na cinnost v letech
2009-2010, mozné granty na dotisk informacnich
letaki). Rodice schvalili zasady financovani aktivit
Willika, véetné pripadného spolufinancovani projek-
t. Hovotilo se i o piekladu knihy Fulfilling dreams a
o clenstvi Willika v Evropské asociaci Williamsova
syndromu.

Kromé muzikoterapie se déti vénovaly i sportovnim
aktivitam venku, velkou pozornost u déti vyvolal pes,
kterého s sebou na odpoledne privezli Varnkovi. Byla
tu také dopracovana zadost o grant v rdmci Nadace
0O2. Oba vecery - pateéni i sobotni - se konal taborak
spojeny s opékanim Spekackt. A opét se hodné povi-
dalo a vymeénovaly se zkuSenosti: o zdravi
(kardiologie, stomatologie, logopedie, ortopedie, laz-
né, chozeni, spani atd), o socialnich dovednostech
(Skolky, Skoly, mluveni, chozeni na nocnik, Skoly v
prirodé apod), o socidlnich davkach a podobné.

V nedéli rano pred odjezdem se jeSté uskutecnila spo-
le¢na prochéazka do okoli k jednomu ze zdejSich rybni-
kd, a pak uz se vSichni vydali domi. TéSime se na se-
tkani v 1été na Slovensku, anebo na podzim. - hk -
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Slovensko -
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LetoSni rekondi¢ni pobyt déti s Williamsovym syndro-
mem a jejich rodin a pratel se uskutecnil stejné jako
vloni v Zapadnich Tatrach, v Ziarské doling, v hotelu
Spojar. Ucast byla velika - ze Slovenska se do Tater
sjelo 21 rodin, z Cech dorazilo rodin osm. Pokud k
tomu to ¢islu pripoc¢itdme jeSté Iékarsky a odborny
doprovod, zjistime, Ze hotel Spojar a prilehlé chaty
obsadilo na cely tyden skoro 90 lidi. Opét se sesli stari
znami a pratelé, déti se setkaly s kamarady, na které
se vice nez rok tésSily. Objevily se i nové tvare - my z
Ceska jsme napiiklad poprvé poznali Richarda a Vlad-
ka, slovenskym Ucastnikiim se zase poprvé predstavil
Nikolas.

Pro déti vSech vékovych kategorii byl opét pripraven
bohaty program. Z Ceska tentokrat dorazila muzikote-
rapeutka Petra Kacalkova, ktera se détem vénovala
cely tyden. Déti se naucily nékolik novych pisnicek a
vyzkousely si fadu hudebnich nastroji (od nejriznéj-
Sich rumbakouli, ptes vselijaka cinkatka, kulituky,
triangly, aZ ke kytare a elektrickym klavesam). Déti
zkousely pti hudbé relaxovat a zazily spoustu legrace
pfi nejriznéjsSich hrach a zabavach (tfeba pti hie na
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cervenec 2009
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automyc¢ku nebo na strileni Siptt). Nejmensi déti mély
moznost vyzkoust si muzikoterapii individualné. Po-
sledni vecer déti s Petrou pripravily pro ostatni pie-
kvapeni - hudebni vecer, jakousi Akademii, na které
ukazaly, co se za tyden naudily. Martinka krasné za-
zpivala pisen Voda, co ma drzi nad vodou, Adam za-
hral na klavesy, pridali se i zdravi sourozenci (tanec,
zpév, flétna), zpivalo se pri kytare a nakonec si vSichni
zatancili "macarenu”.

Déti si uzily i nejriznéjSich soutézi - jak slovensti, tak
¢esSti rodice si pro né pripravili soutézni odpoledne,
kde soutézici mohli predvést nejriiznéjsi dovednosti
(skladani puzzle, hazeni na dalku i na cil, prenaseni
vody, Stiérovani bot, trénink paméti apod.) Vitézové si
odnesli hezké ceny, které ndm vénovali nasi sponzofi.
Kdo chtél, mohl si vyzkouSet i rtizné nové vytvarné
techniky a vyrobit si tak tteba lampion, lampicku, ne-
bo obrazek na zed za pomoci ubrouskové techniky.
Obcas se zapojily i nékteré maminky a docela je to
bavilo. Pro maminky ovS8em déti vyrobily specidlni
dékovaci srdicka.
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Neékolikrat béhem tydne se konala diskotéka, ktera
patti k velmi oblibenym zpestfenim programu. K nej-
vasnivéjSim taneé¢niktim pattili i nejmensi kluci - ¢tyi-
lety Nikolas a ttilety Kuba. Zajem mezi détmi vyvolal i
pocita¢ s nainstalovanymi hrami, ktery jako sponzor-
sky dar privezli Kratochvilovi. Obcas se u néj (hlavné
diky historickym dosovskym hram) s nostalgii v oku
tlacili i rodice. V lese za hotelem se jeden vecer konal i

taborak.

Ani letos neprislo zkratka poznavani kras slovenské
ptirody - vSichni zGéastnéni si uzili prochézek do okoli
(vSude bylo plno bortivek, hub i lesnich jahod), ¢as-
tym cilem navstev byla mistni Salas s konmi, kde se
déti mohly svézt (a nékteré déti, treba Hanka, jezdily
denné). Vyrazili jsme ale i do vétsich dalek - na Strb-

N e
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do Kvacianskej doliny, ti nejzdatnéjsi vystoupali az na
jeden z vrcholi Rohact, na horu Baranec. Ostatni  si
vySlapli alespon na stejnojmenou chatu s restauraci,
anebo dosli a7 k Ziarské chaté a cestou si prohlédli
spoust, kterou tu napéachala loni v zimé lavina. Horké
pocasi lakalo k vodé, hitem letosSniho Iéta byl Aqua-
park v Popradu, zkratka ale neprisla ani BeSenova,
Tatralandia nebo termalni 14zné ve Sv.Janu.

Williktiv obcasnik

Cim se bavili rodi¢e? Probéhly valné hromady obou
sdruzeni, ceského i slovenského, reSilo se misto pris-
tich pobytt (piiti rok se sejdeme v Kovacové pii St-
Uroveé), zahrani¢ni tdbory pro déti, ¢lenstvi v mezina-
rodnich organizacich, tisk letakl i vyroba CD o Willi-
amsové syndromu. Uskutecnila se také prednaska o
nejnovéjsich trendech pri vyzkumu Williamsova syn-
dromu (prednasely dr. Jariabkova, dr. Neuschlova a
muzikoterapeutka Petra Kacalkova), ktera byla dopl-
néna Zzivou debatou pritomnych rodi¢t. Diskusim
ostatné byla vénovana spousta ¢asu béhem celého
tydne, 1eSily se otazky zdravotni, vychova déti, Skola a
vzdélavani, arady apod. Kazdy mohl problémy svého

ditéte probrat se zkuSenéjSimi rodici, bylo to opét vel-
mi uzZite¢né a podnétné.

Personal hotelu Spojar se o nas prikladné staral, jedi-
nym neptijemnym zaZitkem z celého tydne, ktery ale
vSem zkazil naladu, byly dvé kradeZe, které postihly
Ucastniky pobytu (elektronika a kola od auta). | presto
snad ale mizeme spole¢ny cesko-slovensky pobyt v

Ziaru povaZovat za Usp&$ny a uZ se t&8ime na léto
2010 v Kovacove!

-hk -

Bratislava, 25.-27.9.2009

O poslednim zari-
jovém vikendu se
seSly 4 ceské rodi-
ny se slovenskou
spolecnosti  Willi-
amsovho syndro-
=% mu Vv Bratislave.

Setkdni probihalo
na slovenské zdra-
votni univerzité na
Kramaroch. Po
spolecném prijez-
du a vrelému pri-
Vitani jsme se uby-
tovali ve 2-lizkovych pokojich s vlastnim socialnim
zarizenim. Neztraceli jsme mnoho casu a vyrazili
jsme na prochéazku Bratislavou. Déti se tésily, jak se
svezou trolejbusem a tramvaji. Obdivovali jsme Slo-
venské narodni divadlo, Michalskou branu, barev-
nou fontdnu nebo osviceny bratislavsky hrad. Druhé-
ho dne hned po snidani prijel pan primar Bzduch s
Dr.Jariabkovou a netrpélivé jsme cekali na prijezd
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ostatnich rodin-Vladka, Borise, RiSka a Tomase.
CtyFi Glastnici - Saska, Janka, Toma$ a Vladko,
kteri se vratili z evropského tabora ve Francii, nam
povypravéli svoje Cerstvé zazitky a promitali nam
fotografie z pobytu. Poté nas Karol Drapak pozval
na tydenni pobyt do hotelu Panorama u Sturova,
ktery se bude konat v mésici srpnu 2010. Odpoled-
ne jsme vyrazili na plavbu lodi po Dunaji, cilem byl
hrad Dévin, kde jsme se kochali vyhlidkou na sou-
tok rek Moravy a Dunaje.

V nedéli jsme po snidani vyrazili vSichni do zoolo-
gické zahrady, kam se téSily predevSim naSe déti.
Obdivovali jsme bilé tygry, Simpanze nebo modely
dinosaurt v Zivotni velikosti. Poc¢asi nam cely vi-
kend pralo, program byl nabity, vSichni jsme si uzili
spole¢nych chvil. Nase diky patii piedev§im Nadé
Sadlonové, ktera se snazila, aby byl kazdy spokoje-
ny a méli jsme vSichni na co vzpominat. Diky ni
jsme poznali dalsi kradsny kout Slovenska. A nyni uz

N e vy

se tésime na pristi Iéto do Starova.

Monika Jerabkova
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Webové stranky o.s. Willik (adresa je willik.tym.cz)
byly od zacatku koncipovény tak, aby umoznily infor-
movat Sirokou verejnost o Williamsové syndromu a o
naSem sdruzeni, zaroven aby ale poskytovaly ¢lenim
sdruzeni prostor pro sdileni informaci, které nejsou
urceny verejnosti. Myslim, Ze je dnes mozné rict, ze
obé své funkce plni.

Spolehlivost stranek

Stranky jsou umistény na verejném serveru, ktery své
sluzby poskytuje oplatkou za umisténi reklamy. Re-
klamni prouzek na hornim okraji kazdé stranky je
nastésti pomérné nenapadny. Tento stav znamena, Ze
za umisténi stranek nemusime nic platit, garance do-
stupnosti serveru jsou vSak (v porovnani s placenymi
sluzbami) pomérné malé. Proto se obcéas vyskytuji
drobné vypadky. Podle mého nazoru jsou vSak natolik
malo ¢asté, Ze spolehlivost stranek miizeme povaZovat
za dobrou.

Verejna ¢ast stranek

VétSina navstévnikd na naSe stranky prichazi z vy-
hledavact, predevsim se stranek seznam.cz a goo-
gle.com. Podivame-li se naptiklad po heslech

bychom chtél

i znalosti raditd pr

1 je organizovani spoleénych setkdni,

¢ poznab, sddet svoje

w5l obecné povédomi o

v budducnu pf

fmacnicn mak

hinternetovych stranek.

kde rodie ziskap m

skarosh a

yymendval 1 nabyhe

tohoto

problematice

"Williamstiv syndrom™ nebo "Willik", tak ve vyhleda-
vaci Seznamu i Google (a dokonce i v novém ambici-
0znim vyhledavaci Bing od firmy Microsoft) jsou
stranky naseho sdruZeni na prvnim misté. To dokazu-
je, Ze obsah webu je dobfe strukturovany a zajemci si
naSe stranky mohou snadno najit. Podle statistiky
mame tadové desitky dennich pristupti. Vzhledem k
charakteru a Uzkému zaméreni webu to je myslim
dobry vysledek.

Neverejna éast stranek

Zivotnost neveiejné ¢asti stranek je podle mého nazo-
ru nejlépe dokumentovéna diskusnim férem. Prestoze
nase sdruzeni je pomérné malé a na web pravidelné
chodi jen ¢ast ¢lenty, i tato nevelka komunita udrzuje
férum v ¢ilém provozu. Z toho mam velkou radost -
prizndvam totiz, Ze jsem se zpoc¢atku obaval, Ze férum
bude prazdné.

Novinky na webu

Kdyz Willik ziskal své logo, pozadal jsem graficku vy-
stupujici pod prezdivkou Mareda (mareda.net), aby
nam navrhla novy design strdnek s chledem na vzhled
loga. Jeji ndvrh jsem s urcitymi tézkostmi zpracoval
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do nové podoby naseho webu. Osobné to hodnotim
jako velky pokrok ve srovnani s designem "Sedych
obdélnickd", kterym jediné jsem byl jako netalentova-
ny technik schopen web vybavit.

Kromé "obdalky" ale prochézeji zménami i "vnitrnosti
stranek". ProtoZe nejsem programator, nebyl ptivodni
navrh optimalni a nékteri jste si jisté vSimli, Zze uz
nejméné dvakrat bylo diskusni forum nakratko odsta-
veno, protoZe jsem v ném provadél nutné zmény. Sou-
casny stav mi tak jako spravci umoznuje lépe nez v
minulosti férum spravovat (tedy opravit chybu ve vlo-
Zeném prispévku, smazat prispévek vloZzeny omylem a
podobné). Pfedevsim ale férum ted’ samo posle e-mail
kazdému zajemci, kdyZ se objevi novy prispévek. Kvi-
li novinkdm ve féru tedy neni nutné se prihlaSovat,
dorazi vdm domti mailem, stojite-li o to. Stejna funkce
je naprogramovana i do verejné navstévni knihy.
Zmeény ve foru umoznily také generovat jednoduchou
statistiku, takZze se mizeme podivat kolik toho uz ve
férech je napsano a kdo na tom ma nejvétsi podil

DalSi novinkou je upozornovani na narozeniny nasich
déti. Jisté jste si vSimli okénka nazvaného Novinky v

Williktiv obcasnik

levém sloupecku neverejné sekce. Nékolik dni pred
narozeninami jednotlivych déti se tam objevi barevné
zdtiraznéna informace o blizicim se vyroci. Bohuzel
nemam zatim k dispozici data narozeni vsech nasich
déti, proto je tahle funkce zatim ponékud omezena.

Plany

V soucasné dobé je rozpracovanad novinka - vizitky
jednotlivych déti. Kazdé z naSich déti bude mit svou
peékné graficky vyvedenou vizitku s fotografii a kon-
takty. Predpokladam také, Ze ve verejné casti stranek
brzy zaloZime sekci s ¢asto kladenymi otazkami o Wil-
liamsové syndromu. V planu je i anglicka verze stra-
nek.

Zaveér

Domnivam se, Ze stranky funguji uspokojivé. V sou-
¢asné dobé nemam zadny ndmét na vyznamnou zmeé-
nu struktury nebo podstatné doplnéni obsahu stra-

nek. UZivateli webu jsme ale my vSichni a proto uvi-
tam jakykoli ndpad, ktery se naSeho webu tyka.

Tomas Hrus

Rozhovor s muzikoterapeutkou

Mgr. Danou PSenickovou

D
Poslednich deset let pusobi§ v DC Arpida v ‘bi' 3 g

C.Budéjovicich, predtim jsi spoluzakladala MC M4;.
Veénujes se detem s handicapem i zdravym, co té pri-
vedlo k této préci?

Pivodné jsem vystudovala uditelstvi pro 1. st. ZS se
specializaci na Hudebni vychovu. Vzdy jsem méla ra-
da spojeni déti a hudba. Nestacila mi hodina hudebni
vychovy tydné s détmi na ZS. Kdyz mi trochu odrostly
vlastni déti, uvédomovala jsem si, Ze se potirebuji citit
uZiteénéji a védét, Ze moje prace ma nejen pro mne
hlubsi smysl. Obdivovala jsem snahu nékolika lidi se
specialnimi potrebami pracovat na zlepSeni celkové
kvality vlastniho Zivota. O Détském centru ARPIDA
jsem uz védéla. V roce 1996 jsem tam byla poprvé
pomahat pri praci hudebniho a péveckého zajmového
krouzku. Pak jsem si doplnila vzdélani o Specialni
pedagogiku a Muzikoterapii. A ted mam pocit, Ze
jsem na té spravné ceste.

Méli jsme prilezitost proZit spolecné dve vikendova
setkéani s Willikem, co té nejvic zaujalo, jako muziko-
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terapeutku, p#i praci s nasimi detmi?

Co mé nejvic zaujalo? Tolik déti nejen vnimajicich
hudbu, ale uZivajicich si veSkeré mé snazeni. Ve sku-
piné deti, které se znaji z predchazejicich setkani a
maji mezi sebou pékné vztahy, velmi rychle odeznél
pocatecni ostych. Bavilo je hrat si. Zvédavost a lacnost
po novych podnétech, ve spojeni s jejich spolecen-
skosti a komunikativnosti, to byl pro mne UZasny
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koncert. Nabidla jsem ,,ochutnavku“ ze své cinnosti,
setkala jsem se zajmem a ,.chutnalo”.

O detech s Williamsovym syndromem se rikd, Ze jsou
muzikalni, maji pro hudbu cit. Po dvou setkanich s
Willikem - mysliS si, Ze je to pravda? LiSi se néejak
deti s WS od jinych deéti? Jak reagovaly, co je nejvic
bavilo?

Ano, déti s WS jsou muzikalni a maji cit pro hudbu.
Ano, lisi se vyrazné zvySenou senzitivitou ke zvukim,
nejmensi déti reagovaly velmi citlivé na hlucnéjsi ¢in-
nosti a hluk viibec. Vétsi déti predvedly Sirokou slovni
zasobu, u nékterych bylo patrné slabSi porozumeéni
obsahu mluvniho projevu. U nékolika déti jsem si

vS§imla menSich aZ absentujicich socialnich zabran.

Jak reagovaly? Emotivné. VétSinou rychle uchopily
melodii, projevily cit pro rytmus a smysl pro drama-
ticnost. Bavilo je naslouchat, napodobovat pouzZivat
rizné nastroje, ochotné se zapojily a uzivaly si i pohy-
bové zpracovani pisni. Rekla bych, Ze nejlépe reago-
valy a uzivaly si ¢innosti, které byly uvedeny jednodu-
chymi stru¢né danymi instrukcemi v jasnych pevnych
hranicich — mezich, coz si riznym zptsobem casto
ovérovaly. Nabidnuty program je lakal. MoZnost ode-
jit a vratit se jim vzhledem k naplni programu viken-
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dového setkani vyhovovala.

Myslis si, Ze jsou déeti s WS schopné naucit se hrat na
nejaky hudebni nastroj? Mas predstavu, kde by deti
s WS mohly hledat ucitele nebo nekoho, kdo s nimi
bude pracovat?

Neékteré déti s WS jsou urcité schopné naucit se hrat
na hudebni nastroj. Jsou ucenlivé, snazivé. Zadkladem
je podporovat zdjem, udrZovat nadSeni, rozpoznat
Uroven hudebniho nadani a nezbytnym predpokladem
je pfimérena a trvald podpora rodi¢t. A kde hledat
nékoho, kdo s nimi bude pracovat? Kdekoliv. V rodi-
né, mezi prateli, v LSU. Je tfeba najit nejen co, ale i
kdo ditéti nejvic vyhovuje.

Pri muzikoterapii pouzivad$ nejriiznéjsi nastroje,
mnohé sama vyrabi$ nebo kupujes, pracujes s origi-
nalnimi pisnickami, kde beres inspiraci?

Inspiraci k vyrobé a pouZzivani netradicnich rytmic-
kych néstroji a pisni¢ky hleddm vSude kolem sebe.
Casto i moji pratelé, ktefi sleduji, co délam, prichazeji
se zajimavymi napady a podnéty. A predevSim s ocho-
tou pomoci s jejich realizaci.

Od deétstvi hraje$ na housle, proc¢ pii své préaci pouzi-
vas praveé chrotu?

S chrotou mé seznamil mij prvni ucitel muzikoterapie
pan Josef Kréek, hudebnik a multiinstrumentalista.
Upozornil mé, Ze pro terapeutickou praci by mohla
byt chrota vhodnéjSi. Zpocatku jsem détem déavala
vybrat, na co cht€ji, abych hrala. Pripadalo mi zajima-
Vé, Ze si vzdy vybraly chrotu. VétSina déti, se kterymi
pracuji, ma citlivéjsi sluchové vnimani. A v dnesni
dobé, kdy nas vSechny obklopuje hluk, davam pred-
nost jemnéjSimu sametovejSimu zvuku chroty pred
vyraznéjSim ostiejSim zvukem housli. Ale bez housli,

bych neuméla hrat na chrotu. Vracim se k nim rada.
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Prace s détmi, nabity diari* a rodina jisté velmi vycer-
pava, jak relaxuje$ a nabiras silu?

Relaxovat a doplnovat energii, to se stale u¢im. Jak je
to jen trochu mozné, hledam ticho. Odpocivam pfi
prochéazkéach ptirodou, posloucham relaxa¢ni nebo
vaznou hudbu nejlépe Zivou. Hodné ¢tu, trochu spor-
tuji, posledni dobou Pilates. Pomé&h4 mi Rolletic, sau-
na, Solna jeskyné. Nejdilezit€jSim zdrojem energie je
pro mne pohoda s manzelem a détmi.

Dlouhodobeé pracuje$ s nekterymi tézce postizenymi
détmi, co té p7i préci s nimi nejvice povzbudi a nao-
pak nejvice potrapi?

Trapi mé, Ze neni v mych moZnostech nabidnout dé-
tem prozZitek setkdvani s muzikoterapii v ideélnich
podminkach — vzhledem k jejich individualnim potre-
bam a moznostem.

Povzbudi mé, kdyZz se mi podari probudit u déti za-
jem, upoutat a udrzet pozornost. Kdyz reaguji isme-
vem. KdyZ se tési na praci se mnou a vlastné nas spo-
le¢ny ¢as viibec neberou jako praci.

Mas nejaky cil nebo sen, ktery by sis chtéla splnit?

Moje prani je uz nékolik let stale stejné. Preji si muzi-
koterapeutickou pracovnu v centru ARPIDA. Mist-

Williktiv obcasnik

nost, kterd by odpovidala potiebam déti, se kterymi se
setkavam.

Prejeme splnéni vSech piéani a dékujeme (nejen) za
tento rozhovor. Olga Krenikova

Rady pro rodice

od muzikoterapeutky Dany PSenickové

Moznosti jak vyuZivat prvkti muzikoterapie v praci s
détmi v kazdodennim Zivoté je mnoho. Napt. spojovat
logopedické cviceni s muzikoterapeutickymi technika-
mi, coZ vede ke stimulaci a podporie rozvoje reci. Védo-
me vyuZzivat schopnosti déti odposlouchat. Nova nebo
nezvykla, tézka a problematicka slova dat do jednodu-
chych vét, presvedcit se, zda dité porozumélo a procvi-
¢ovat s jednoduchou melodii v rozsahu 1 — 3 tént.
Zpivat i jednoduché instrukce, napr. Dame papir do
koSe. Pro podporu prostoroveé orientace vyuzit vzestup-
né ¢i sestupné melodické linky. Z kazdou ¢innosti, kte-
rou je treba nacvicit a podporit, spojit jinou jednodu-
chou melodii. VyuZivat zvukti na CD ve spojeni s real-
nymi predméty, obrazky, situacemi. S moznosti ovla-
dat hlasitost zvuku. Predkladat zvuky formou hry. Se-
znamovat, trénovat citlivé davkovat, zvykat. Vyhledat
CD se zvuky prirody, doméacnosti, s lidskymi zvuky.
Také CD, kde jsou pouZzité zvuky ve spojeni s hudbou.
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—SlySim zvuk- ne bojim se, je to neptijemné, ale zmée-
nit scénar reakce otazkou Co to je, zndm to? Pozdé€ji
mtze dité samo vyhledavat zvuk, ktery slySelo. Na
kterém je CD. Variantou mtze byt hra napi. Pijdeme
kolem stavby, jaké zvuky tam mizeme slySet? Neza-
pomenout spojovat slySené zvuky s obrazky, vymalo-
vankami a je-li mozné i s redlnym pohybem / tukat
prstem, klepat kladivkem, michat, mlit, sypat, lit ... s
pouzitim opravdovych predmétd. Pozdéji pracovat s
variantou — jako- bez predméti. Vyuzivat moznosti
hry na télo. Dlouhodobé. Napt. ruce — dlané tleskaji,
konecky prsta tukaji, ruce pleskaji do stehen, nohy
tapou — chodi, dupou. Ve spojeni s rozvijenim pro-
storové orientace tleskat pred télem, za, nad, vedle,
dupat pred zidli, vedle Zidle. VyuZivat hazeni mi¢em
se zpévnim rytmickym doprovodem: A — hop, A —
hop — sa-sa-sa- sa. Vyuzivat hudbu v co nejvetsi —
ditéti prijemné —mire. Zvuky zvirat doprovéazet
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pohybem — medvéd — kyvéani, klokan — hopséani, slon
— tézky krok, mySka malé kricky po Spic¢kach, ptak —
mavani rukama jako kridly. Orientaci na cestach do
obchodu, Skolky, Skoly, na zahradu, hristé ¢i do baze-
nu podpoite pisni nebo melodii, nejlépe vlastni, jed-
noduchou spolec¢né s ditétem vymyslenou, kterou si
prozpévujte jen na té které vybrané cesté. Napr. zpi-
vame: Jdeme nakoupit, koupime si rohlik. Pfi poca-
te¢ni vyuce zékladd psani je dobie vyuZivat basnicek,
fikadel vhodnych k nacviku a procvicovani grafomo-
torickych dovednosti. Déti rd&dy mluvi, cozZ lze vyuZzit k
hlasittmu predrikavani toho, co maji délat. Napr.
velmi jednoduse: Pastelka jede nahoru a ted’ jede do-
I. V8e, o ¢em se zminuji, dlouhodobé vyuzivam pfi
préaci s détmi. Ve, o ¢em je téma kazdého muzikote-
rapeutického setkani déti opakované vidi, slysi, ucho-
pi, citi, proZivaji, je-li mozné i ochutnaji.

Struéné:

Za pomoci muzikoterapie je mozné podporit psycho-
motoricky rozvoj ditéte, pracovat na posileni pozor-
nosti a pameti, na rozvoji védomé verbalni a never-
balni komunikace, vyrovnat verbalni schopnosti s
porozuménim, podpoftit porozumeéni obsahu mluvni-
ho projevu, zlepsit vyslovnost, posilit oblast zrakove-
prostorové integrace, korigovat smysl pro dramatic-
nost, nacvicit a upevnit spolecenské chovani, posilo-
vat problematické oblasti naptf. emocni nevyrovna-
nost, nécvik zpracovani stresovych situaci, posilit
chut stfidat oblibené pfedméty a odvahu seznamovat
se s novymi vécmi, zprijemnit cestovani a usnadnit
poznavani nového nezndmého prostredi, da se praco-
vat na minimalizaci stereotypniho chovani. Je mozné
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pracovat se zvySenou citlivosti na hluk, navyknout déti
na hluky, které je dési, postupnym seznamovanim
(praci s reéliemi nebo CD).

Kromé CD a zpévniki, se kterymi uz jsem rodice déti s
WS seznamovala pri setkénich, si dovolim upozornit
na dalsi pisné pro déti v knizce M. Rakové, L. Stiplové
a A. Tiché ,.Zpivdme a naslouchame hudbé s nejmen-
§imi“(s CD) a zpévnik s pisnémi o femeslech a jinych
povolanich s ndzvem ,Remesla ve hte, pisni a tanci”,
které sestavila Eva Kulhankova. Publikace je také do-
plnéna CD.

Pokud by mél kdokoliv pottebu blize se seznamit s
muzikoterapii doporucuji v letoSnim roce vydanou
knihu ,Zaklady muzikoterapie* od autorti J. Kantor,
M. Lipsky, J. Weber. T. Prochdzka a K. Grochalov,
ktefi ptisobi jako muzikoterapeuti. Pied dvéma roky
byla u nas vydana také ,,Muzikoterapie* od J. Zeleiové.
S lécebnou podstatou hudby také velmi zajimavé se-
znamuje kniha Josefa Krcka ,MUSICA HUMANA —
Uvod do antroposofické muzikoterapie*.

Z CD se zvuky mé v posledni dobé zaujalo CD s na-
zvem ,,Poslechni a poznej zvuky...Co je to?“, které ob-
sahuje zvuky Prirody, Dopravy. Legrac¢ni zvuky, Lid-
ské zvuky, Zvuky domécnosti a Rany. Casto pouzivam
pti praci CD Nakladatelstvi RAABE Hlasy ptaki, Hla-
sy zvitat ZOO, Hlasy nasich zvitat a Hudebni néstroje,
ke kterym patii obrazky, vymalovany a metodika k
vyuce.

Mgr. Dana PSenic¢kova
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Nikousek Kratina a jeho zkusenosti

s predskolnimi zarizenimi

Filipovka je zarizeni, které détem s postiZzenim umoz-
nuje kontakt s prostredim mimo domov, kontakt s
jinymi détmi a zapojeni do aktivit podobnych aktivi-
tdm jejich zdravych vrstevniki, rodi¢im slouZi jako
tzv. odlehéovaci sluzba. V zarizeni s kazdym ditétem
pracuji na zékladé informaci ziskanych od jeho rodi-
¢u. S détmi pracuji kvalifikované asistentky, které ves-
keré ¢innosti (zpivani, malovani, pohybové aktivity i
hry) ptizptsobuji individualnim potiebam a moznos-
tem jednotlivych déti. Maminky si zatim stihnou
obéhnout své pochtizky anebo si tieba jen odpocinout.
Tety z Filipovky chodi s détmi i ven na prochazky ne-
bo si jen venku hraji. Ve Filipovce je velikd herna se
spoustou riznych hracéek pro rozvoj motoriky, Sikov-
nosti atd, pro déti je tu pripravena i tzv. psychorela-
xacni mistnost, kde déti pod odbornym dohledem
relaxuji na vyhtivaném vodnim [izku za zvuk uklid-
nujici hudby a sledovani barevnych efektli. Déti maji
moznost vytvarnych a dalSich aktivit. Obcas nam Ni-
kousSek prinese domii krasny obrazek, ktery za pomoci
tety nakreslil. DalSi prima zaleZitosti ve Filipovce je
canisterapie, krasny a moc hodny pejsek se necha od
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déti hladit a mazlit. Maji zde i moc Sikovného maséra,
jehoz masaze pomahaji détem k uvolnéni. NikouSkovi
se ve Filipovce moc libi, nejrad€ji tam hopsa v bazén-
ku plném plastovych mick& a nebo si hraje se zvuko-
vymi hrackami.

Od z&ri zacdal NikouSek navstévovat Skolku Hurbano-
va na Praze 4. Chodi tam zatim jen 2x tydné na 4 ho-
diny, ale uz si zvykl a moc se mu tam libi. Dokonce uz
si tam naSel i dvé kamaradky Terezku a Barusku. Sice
vzdycky protestuje a place, kdyZ jdeme od auta, ale jen
se oteviou dvere do tridy, tak na mé Uplné zapome-
ne... Je ve tride, ktera si rika Motylci a je pro déti s
kombinovanym zdravotnim postizenim. Ve Skolce
maji pékny vnitfni bazén, déti mohou i do sauny. V
ramci Skolky je mozné také vyuzivat sluzeb logopeda a
rehabilita¢ni sestry.

Jsme radi, ze NikouSek miize navstévovat jak Skolku
Hurbanova, tak centrum Filipovka, myslime Zze mu
kontakt s ostatnimi détmi hodné prospiva.

Vice si 0 Nikouskovi miizete precist na nasSich webo-
vych strankach: www.kratinovi.cz

Veronika Kratinova
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Evropska federace Williamsova syndromu

Willik se dne 10. tijna 2009 stal clenem FEWS - Ev-
ropské federace Williamsova syndromu. Je tedy nej-
lepsi prilezitost o této organizaci napsat par radkd.

Prvni snahy o zaloZeni federace, kterd by na mezina-
rodni Grovni prosazovala zajmy osob s Williamsovym
syndromem, sahaji do roku 1998. FEWS je jako
oficialni mezindrodni organizace registrovina od zari
roku 2004 a v soucasné dobé sdruzuje asociace dva-
nacti statd. Sidlo ma v belgickém mésté Leuvenu.

Nynéjsi prezidentkou federace je pani Susie Morgan
z Velkeé Britanie

Cilem FEWS je:
Siteni povédomi o Williamsovu syndromu

Koordinace narodnich organizaci Williamsova
syndromu

Podpora jednotlivci s WS a jejich rodin
Piekladani publikaci do jazykt ¢lenskych stati
Podpora vzdélavacich programi
Organizovani mezinarodnich kongrest

Podpora vyzkumnych projektd v oblasti zdravot-
nictvi, vzdélani a socialni sféry
Podpora publikovani vysledkti vyzkumnych pro-
jektl ve védeckych publikacich

Zastupci FEWS se pravidelné Ucastni konferenci a

kongresti s tématikou Williamsova syndromu. FEWS
je zaroven ¢lenem EURORDIS — Evropské organizace
pro vzacna onemocnéni (viz nize).

Hlavnim projektem s pfimym dopadem na samotné
postizené jsou bezpochyby mezinarodni tydenni ta-
bory, poradané jedenkrat rocné. Doposud se jich
uskutecnilo pét. V pristim roce se tabor bude konat v
Itdlii. Vyhodou této mezinarodni spoluprace je moz-
nost ziskavat financni prostredky Evropské Unie.
Zpravidla se na tdbor mohou prihlasit z kazdé ¢lenské
zemé ctyti postizeni ve véku 15 — 30 let a dva dospéli
pravodci. Své Ucéastniky na tabory jiz nékolikrat vy-
slala Slovenskd spolecnost Williamsova syndromu,
diky ¢emuz jsme méli moznost na nasSich spole¢nych
setkani shlédnout nékolik lakavych videozdznamd.

Diky ¢lenstvi Willika v FEWS dostanou prilezitost jet
na mezinarodni tabor i nasi zastupci — pro vSechny to
bude prvni prilezitost tohoto druhu!

Kontakt:

Federation of European Williams syndrome
Tervuursesteenweg 30,

3001 Leuven — Heverlee, Belgie
http://www.eurowilliams.org

EURORDIS - vzacna onemocneéni v Evropé

EURORDIS (European Organisation for Rare Disea-
ses) je mezinarodni organizace, ktera zastieSuje
vice nez 300 sdruZeni pacientti se vzacnymi onemoc-
nénimi z vice nez 30 riznych zemi. Za vzacné one-
mocnéni je v Evropé povazovano takové, kterym trpi
1 ¢lovék z 2 000. Pro doplnéni, odhady vyskytu Wil-
liamsova syndromu v populaci se pohybuji mezi 1 ze
7000 a 1z 20 000 obyvatel. Evropska federace
Williamsova syndromu je ¢lenem EURORDIS a pravi-
delné vysila své zastupce na jeji konference.

Poslanim EURORDIS je vytvorit silné celoevropské
vzachym onemocnénim, obhajovat jejich zajmy na
evropské Urovni a primo ¢i neprimo bojovat proti
vlivim vzacnych onemocnéni na Zivoty pacientd.
EURORDIS se angaZuje v oblasti verejného zdravot-
nictvi, zdravotnické politiky, vyzkumu a posilovani
vlivu pacientskych organizaci. Provadi mimo jiné

monitorovani dostupnosti zdravotni péce a lécivych
ptipravkll pro vzacna onemocnéni. Spolupracuje na-
priklad s Evropskou lékovou agenturou (EMEA). Pri-
spéla i k prijeti evropskych piedpisi o léCivych pti-
pravcich pro vzacna onemocnéni a k udrzeni proble-
matiky vzacnych onemocnéni jakozto prioritni otaz-
ky zdravotni politiky a rdmcovych vyzkumnych pro-
gramit  Evropské Unie.

Podrobné informace o ¢innosti EURORDIS v nékolika
jazycich ale také informacni letdk v ¢estiné lze nalézt
na strdnkdch www.eurordis.org.

MUDr. Lenka Neuschlova
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Williktiv obcasnik

Regionalni grant Nadace O2

Nadace ,

Zacatkem Fijna 2009 jsme s napétim ocekavali vy-
sledky grantového programu Nadace O2 pro nestatni
neziskové organizace. Program Regionalnich granti
byl zahajen v breznu 2009. Do kvétna 2009 mohly
neziskové organizace z celé CR uchéazejici se o podpo-
ru zasilat své projekty zamérené na pomoc détem a
mladym lidem, ktefi maji z riznych dtivodt ztizenou
moznost za¢lenit se do spole¢nosti. Resitelem projek-
tu obcanského sdruzeni Willik byla Hana Kubikova,
kter4 ve spolupraci s MUDr. Neuschlovou projekt
zpracovala se zamérenim na muzikoterapii pro déti s
Williamsovym syndromem na spoleénych vikendo-
vych setkédnich. Jednotlivé projekty hodnotili ¢lenové
regionalnich komisi ve tfech kolech, projekt naseho

obcéanského sdruzeni se nakonec zaradil mezi projek-
ty vitézné. Na slavnostnim vyhlaseni vysledkd dne
7. Tijna 2009 byla podepsana darovaci smlouva a
predsedkyni sdruzeni Lence Neuschlové byl zastupci
Nadace O2 symbolicky predan Sek na grant ve vysi
100 000 K¢.

Slavnostni vyhlaSeni vysledkt probéhlo v reprezenta-
tivnich prostorach hotelu Yasmin v Praze a bylo pro-
vazeno zajimavym doprovodnym programem. Za Na-
daci O2 se predavani zUcastnila reditelka nadace Iva-
na Satrova, ¢len spravni rady Martin Kovar, vedouci
projektd Jitka Kalmanova a ¢lenové regionalnich ko-
misi. V Uvodu byli zastupci vitéznych organizaci se-
zndmeni s projekty, které Nadace O2 dlouhodobé
podporuje. Shlédli kratky film o ¢innosti Linky bezpe-
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¢i, ktera pomaha déti vyvést z krizové situace. Obdo-
bou Linky bezpedi je Linka senior{i. Ta poméaha senio-
rim, ktefi se citi osamoceni. Mimo jiné byl také zmi-
nén projekt MIS - Minimalizece Sikany na $kolach,
ktery otevira verejnou diskuzi ve spolecnosti na téma
Sikana na Skolach a klade si za cil rozpoznat a reSit
priznaky Sikany.

Pri predavani symbolického Seku promluvili zastupci
vSech vitéznych organizaci kratce o svych projektech.
Lenka Neuschlova seznamila ptritomné s cinnosti ob-
éanského sdruzeni Willik. Promluvila o duvodech,
které vedly k jeho vzniku, zminila se o velmi hezké
mezinarodni spolupréci se slovenskou Spoloc¢nosti
Williamsovho syndrému a zastupciim nadace podéko-
vala za finanéni dar.

Na zavér zastupci nadace pripravili pro vSechny pri-
tomné workshop na téma Moznosti a formy spolupra-
ce neziskového a komercniho sektoru. Mimo predani
cennych rad z praxe v této oblasti byl dan také prostor
dotaziim vSech zd¢astnénych.

Nadaci O2 za vSechny déti a rodice z obcanského
sdruzeni Willik DEKUJEME!

Hana Strykova
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Slovo zaverem ...

Zbylo na mné napsat par slov na zavér. Uplynuly rok
dopodrobna shrnula pani Kubikova. Ja snad jen do-
dam, Ze mé osobné nejvice potésilo, Ze se k ndm opét
pridaly nové rodiny a Ze se ndm podarilo navazat spolu-
préaci hned se tremi muzikoterapeutkami.

Také by nebylo uprimné, kdybych skryvala svoji radost
ze ziskani stotisicového daru od Nadace O2. Radéji
bych ale zaplnila mné uréeny prostor zamyslenim nad
tim, jaka je naSe spolecna predstava o tom, jak bude
Willik v budoucnu ptisobit navenek.

Cisté z osobniho hlediska, velice si vazim toho, 7e mi
byla opét dana divéra ve véci vedeni sdruzeni. Nicméné
vzdy jsem byla toho nézoru, Ze Willika maji vytvaret
rodice a nikoliv ja. Na druhou stanu, ja vidim Willika
trochu z jiného pohledu nez rodice a to zejména
v kontextu stovek jinych diagndz a postizeni, se kterymi
se setkdvam v ramci své profese. Navic jsem od prirody
skeptik (nikoliv pesimista). TudiZz mné vrt4 v hlavé né-
kolik otdzek typu: Jak délat Willikovi efektivni propa-
gaci a zaroven se nesnizit k medialni kycovitosti a cito-
vému vydirani, tak jak to obcas vidim u nékterych orga-
nizaci. Jak presvédcit verejnost o tom, Ze lidé s WS jsou
opravdu hendikepovani a vyZaduji zvySenou péci, jiz se
vyplati sponzorovat, a zaroven jak zaridit, aby se
z diagn6zy WS nestalo spolecenské stigma, které bude
takto postizenym lidem spiSe zavirat dvere? Do tretice,
jakou dtlezitost pric¢itat Evropskeé federaci Williamsova
syndromu s védomim, Ze Williamstv syndrom neni
globalni problém jako HIV nebo maléarie?

Odpovédi na tyto otazky samozirejmé neznam. A tak
se musite spokojit s mym pranim, aby se
v budoucnu spolec¢né darilo pti vSem usili, které do
Willika vkladame, stat nohama na zemi a aby se po-
darilo udrZzet obraz (chcete-li "image") Willika
v rovnovaze s redlnymi potrebami vasich déti.

Nakonec bych chtéla podékovat vSem, kteti nas od-
ménili svoji prizni, ktefi vyuZivali naSe sluzby, a
zejména tém, kteri se na provozu Willika aktivné
podileli. Nemohu si odpustit speciélni dik pro pani
Kubikovou za nezdolnou préaci na naSich interneto-
vych strankach a také pro Nadu Sadlonovou za vy-
tecnou organizaci letniho pobytu na Slovensku.

MUDr. Lenka Neuschlova,
predsedkyné Willika

Internetové odkazy

Obcanské sdruzeni Willik:

Evropské asociace Williamsova syndromu:
Slovenska Spoloénost Williamsovho syndromu:
Rodina Kratinovych:

Blog Bartoloméje Hruse:

Centrum Arpida:

Portal Postizené déti:

Détské stredisko Brezejc:

http://willik.tym.cz/
http://www.eurowilliams.org/
http://www.spolws.sk/
http://www.kratinovi.cz/
http://bartolomej.mujblog.info/
http://www.arpida.cz/
http://www.postizenedeti.cz/
http://www.strediskobrezejc.cz/
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Podekovani

Za vytvoreni loga obéanského sdruzeni Willik panu Martinu Sausage Dohnalovi z Prahy. Za pomoc pri
vytvoreni grafické podoby stranek Willika graficce Maredé (mareda.net).

Za poskytnuti vécnych darti a propagacnich piedmétd, které poslouzily jako vyhry pii soutézich déti,
dékujeme:

Generalnimu reditelstvi Hasi¢ského zachranného sboru,

firmé E.ON,

firmam VHV Zatec a VHV Louny.

Za poskytnuti sponzorskych darti, které jsme vyuzili na leto$ni rekondi¢ni pobyt Willika na Slovensku
dékujeme:

panu senatorovi Ing. Adolfu Jilkovi,

firmé YOG s.r.o. Brno, panu Ing. Pavlu Semradovi,

panu Andreovi GreZovi ze Zatce, panu Milanovi Prokopovi ze Zatce,

panu Antoninu Pechovi a firmé& PSP Zatec, panu Hladkému ze Zatce.

Dékujeme Nadaci O2 za poskytnuti finanénich prostredki v
ramci projektu Muzikoterapie pro déti s Williamsovym syndro-
Nadace A mem.

L) e, MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI o . L "
e - ESKE REPUBLIKY Dékujeme Ministerstvu zdravotnictvi CR za pfri-

= déleni dotace na rekondic¢ni pobyt na Slovensku

;*"L.;;.""w.“ Dé&kujeme Nadaci Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského za poskytnuti fi-
; % nancnich prostiedki pro zajisténi odborného programu na nasich rekondic¢
i : nich pobytech.
3 i
% é Zaroven bychom chtéli podékovat vsem tém, kteri podpoftili ¢innost obcan-

w ského sdruzeni Willik, ale nepreji si zverejnit své jméno.

Osobné dékuji vSem aktivnim a obétavym ¢lenim Willika za jejich praci, bez
které by nebylo ve Willikové obcasniku o cem psat.
- hk -

Willikiiv obéasnik — obcasnik obéanského sdruzeni Willik,
& a ////% neprodejné, jen pro cleny

C Za redakéni radu — Hana Kubikova, hana.kubikova@seznam.cz
' (@ Druhé cislo vychazi v listopadu 2009
o (redakéni uzavérka — fijen 2009).

/
"iamsay syndt®
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