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Slovo uvodem

Vazeni rodice, milé déti,
vazeni priznivei o.s. Willik,

ani se tomu nechce vérit, ale
od vydani minulého Cdisla
Willikova obcasniku opét
uplynul rok....

A byl to rok pomérné néroc-
ny, predevsim diky tzv. soci-
alni reformé, ktera odstarto-
vala 1.1.2012.

Nové zakony se ve svych
dtsledcich dotkly snad
v$ech rodin vychovavajicich dité s Williamsovym syn-
dromem, zejména na né doplatily rodiny s malymi
détmi, pro které predstavovalo zruseni soubéhu rodi-

Williktiv ob¢asnik

¢ovského priplatku a prispévku na péci a zruseni soci-
alniho priplatku citelny zasah do rodinnych financi.
A to viibec nemluvim o dalsich zménach...

Domnivame se, Ze je tfeba z4jmy naSich rodin vice
hajit a podporovat, a proto jsme se na jare tohoto
roku stali ¢leny nové vzniklé Ceské asociace pro vzac-
na onemocnéni. Snad se v ramci této organizace po-
dafi definovat spole¢né problémy pacientd s jednotli-
vymi vzacnymi diagnézami, ke kterym Williamstav
syndrom patii, a snad se spole¢nym usilim jednotli-
vych pacientskych organizaci zacne darit tyto obtize
odstranovat.

Preji pekné ¢teni a hodné zdravi do dalsiho roku.

Hanka Kubikova

Aktivity Willika v uplynulém roce

Rijen 2011:

e setkani rodin v Détském stiedisku Brezejc
na Vysociné (9 rodin), probéhly seminéie
hostli z Institutu pro vyzkum inkluzivniho
vzdélavani a prednaska MUDr. Neuschlové
o publikovanych ptipadech téhotenstvi
u zen s Williamsovym syndromem.

Listopad 2011:

e 7adosti o granty a dotace - Nadace Dobré
dilo sester Boromejek, Ministerstvo zdravot-
nictvi, Ufad vlady a Nadace CEZ .

e vlistopadovém cisle ¢asopisu Déti a my vysel
¢lanek "Déti s Williamsovym syndromem
byvaji muzikalni", kde o svych zkusenostech
s vychovou ditéte s Williamsovym syndro-
mem vypraveji Jerabkovi a Kratinovi.

Prosinec 2011:

e mikulds§ské setkani v Chyni
s muzikoterapeutem Matéjem Lipskym. Se-
tkani bylo zaroven i oslavou 5. vyroci zaloze-
ni o.s. Willik.

e vramci poskytnutého grantu Pomozte détem
byl v liberecké MS Motylek natiaéen doku-
ment Ceské televize z cyklu Kde penize po-
mahaji: Osobni asistence pro Bartoloméje.

e s podporou grantu Utadu vlady vysla brozu-
ra s nazvem Edukace déti s Williamsovym
syndromem — autorkou byla Martina Danis-
kova, ktera prirucku vytvotila v ramci své
diplomové prace.

SPOLECNY SBIRKOVY PROJEKT

Leden 2012:

e vysilani poradu Ceské televize Kde penize
pomahaji o obcanském sdruzeni Willik
a o projektu osobni asistence pro Bartolomé-
je Hruse - prvni uvedeni dokumentu shlédlo
pres piil milionu divakd.
Brezen 2012:

e uspéli jsme v grantovém ¥izeni Uradu vlady -
na Clenstvi v Evropské federaci asociaci Wil-
liamsova syndromu (FEWS) a na nové letaky
o Williamsové syndromu v cestiné€ a anglicti-
né.
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Duben 2012:

Chyné, prednaska na téma Socialni reforma
2012, Lucie Koznarova, DiS., odborna po-
radkyné Poradny pro osoby se zdravotnim
postiZenim a seniory NRZP CR.

Kvéten 2012:

dotace z Ministerstva zdravotnictvi, ktera
bude vyuzita na podporu rodin na setkanich
v roce 2012.

novy letacek o Williamsové syndromu.

obcanské sdruzeni Willik se stalo ¢lenem
nove vzniklé Ceské asociace pro vzacna one-
mocnéni (CAVO).

v ramci stranek Willika vznikl blog, jehoZ
cilem je zvefejiiovat informace "odjinud",
a o nejen tykajici se Williamsova syndro-
mu, ale i socidlni reformy, problematiky
mentalniho postizeni, inkluzivniho vzdéla-
vani apod.

jarni setkani Willika v Sobé&sicich na Suma-
vé (11 rodin), na programu byla canistera-
pie a vyroba hudebnich néstroji.

ucast na Veletrhu neziskovych organizaci
(NGO market 2012).

Cerven 2012:

pripojili jsme se k "Projektu specialnich
vzdélavacich potfeb déti a zakd se vzacnymi
onemocnéni", ktery ridi Spole¢nost pro mu-
kopolysacharidosu. Jeho vysledkem bude
metodika pro ucitele ucici déti se vzacnym

onemocnénim.
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HUSY
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OBCANSKE SDRUZENI WILLIK A NADACE DIVOKE HUSY

Zvou na

., KONCERT PRO WILLIKA*

vystoupi skupiny TREMOLOBOTY a SESTET

.Nase kavarna“, Thomayerova nemocnice Kré,
3. ervna 2012 od 17 hodin
Vstupné 50 Ké

V pondélf 4. ervna 2012 od 11 do 17 hodin vystava a prodej
vyrobkd élend sdruzenfi

Vyt&Zek charitativni akce bude pouZit na letni rekondiéni pobyt
rodin vychovavajicich dité s Williamsovym syndromem a na
zajisténl muzikoterapeutického programu pro déti.

Nadace Divokeé husy vytéZek akce zdvoji

benefi¢ni koncert pro Willika probéhl v Na-
$i kavarné v Thomayerové nemocnici v Pra-
ze pod patronaci Nadace Divoké husy. Uéin-
kovaly skupiny Sestet a Tremoloboty
(podékovani vSem Géinkujicim a hlavné Re-
nému Inquortovi!) a také probéhl velmi
uspésny prodej vyrobki ¢lenti naseho sdru-
Zeni. Vytézek bude pouzit na letni rekondic-
ni pobyt na Slovensku, zejména na zajisténi
muzikoterapie pro déti a podporu rodin.
Nadace Divoké husy vytézek z akce zdvojila.

Vyrocni zprava za rok 2011.

Cervenec 2012:

probéhl letni rekondi¢ni pobyt Willika na
Slovensku, v Malé Fatie, v Malé Lucivné
(9 Ceskych a 17 slovenskych rodin). Na pro-
gamu byla muzikoterapie, arteterapie, sou-
téZe, sport, turistika, vylety.

Srpen 2012:

¢tyti ¢lenové naseho sdruzeni (Adam, Mar-
tin, Nikolka a Tomas) a jejich dvé pravodky-
né (Dana a Lenka) se zicastnili letniho tabo-
ra ve Spanélsku pofadaného Evropskou fe-
deraci asociaci Williamsova syndromu
(FEWS).

Zari 2012:

setkani slovenské Spolo¢nosti Williamsovho
syndrému v Bratislavé, s ¢eskou téasti.
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Podzimni setkani v Brezejci (Fijen 2012)

Podzimni setkani Willika 2011 se uskuteénilo posledni
fijnovy vikend v Détském stiedisku Bfezejc na Vysoci-
né. Uéast byla trochu poznamenéna podzimnimi viré-
zami, nakonec do krasného centra uprostted lest pti-
jelo celkem g rodin ¢i jejich zastupcti. Tentokrat lehce
prevazovali kluci - dojelo jich 5: Tomas H., Kuba K.,
Kuba J., Tomas K., a po komplikované cesté se k nim
pridal i n4s$ novy ¢len Martin. I mezi hol¢ickami se
objevila nova tval - poprvé se na nas prijela podivat
dvouletd Justynka s Pardubic. Hol¢i¢i skupinu pak
doplnila Verunka a Anicka.

Co jsme v Brezejci d€lali? Patek byl vénovan vychaz-
kam po okoli, hrani si v t€locvicné a vecernim spole-
¢enskym hram. Dr. Neuschlové informovala o setkani
Evropské federace asociaci Williamsova syndromu
(FEWS), kterd se wuskutecnila o tyden diive
v Mnichové (probiral se letni tabor pro déti ve Spa-
nélsku, projekt kalendare Williamsova syndromu i
tabor v roce 2013, ktery budeme spoluporadat).

Sobota se nesla v osvétovém a vzdélavacim duchu.
Nejprve si vzala slovo dr. Neuschlova, ktera promitla
kratkou prezentaci o publikovanych ptipadech tého-
tenstvi u Zen s Willimsovym syndromem. Po zbytek
odpoledne jsme se zabyvali vzdélavanim a pracovnim
uplatnénim lidi s Williamsovym syndromem. Diky
iniciativé Lenky Kratochvilové za ndmi z Brna ptijel
dr. Karel Pancéocha se svou kolegyni dr. Helenou Va-
d'urovou, ktefi piisobi v Institutu pro vyzkum inklu-
zivniho vzdélavani na Pedagogické fakulté Masaryko-
vy univerzity.

Dr. Vadurova se vénovala vSem aspektim spojenych
s inkluzivnim vzdélavanim a se vzdélavanim na speci-

alnich Skol4ch. Predstavila platnou legislativu, zaby-
vala se vyhodami a nevyhodami obou variant vzdéla-
vani, zdtiraznila tlohu rodice v celém procesu. Osvét-
lila i pozici poradenskych zatizeni (specialné pedago-
gicka centra, pedagogicko psychologické poradny),
rozdily mezi asistentem pedagoga a osobnim asisten-
tem, financovanim, podpirnymi prostiedky apod.
Velky prostor byl vénovan odpovédim na otazky, pro-
toze téma je zejména pro rodi¢e mensich déti velmi
aktualni.

7 w2

Ve druhé casti prednasky se pak dr. Pancocha vénoval
dospélym lidem s Williamsovym syndromem a jejich
moznostem uplatnéni. Seznamil nas s piislusnou
pravni tpravou zaméstnavani lidi se zdravotnim po-
stizenim na volném a chranéném pracovnim trhu
a dale i s moZnostmi, které upravuje zakon o social-
nich sluzbach. Velmi zajimava byla c¢ast vénovana
tranzitnim programtim a podporovanému zaméstna-
vani. Rodice dostali tipy na neziskové organizace, kte-
ré jsou schopny sehrat roli prostfednika pii hledani
zaméstnani, pii jednani s konkrétnimi firmami i zajis-
tit podporu v pracovnim procesu. Oba hosté ptislibili
moznost dalsi spolupréce.

Zbytek odpoledne jsme si povidali a diskutovali nase
osobni zkuSenosti nejen s integraci a se specialnim
Skolstvim. Stejny program, doplnény o hrani spole-
éenskych her nas cekal i veéer. V noci jsme si diky
zméné ¢asu o hodinku pfispali a v ned€li po snidani
jsme se rozjeli zpatky domd. Byl to velmi piijemny
vikend, d€kujeme nasim hostim za zajimavou pied-
nasku a zaméstnancim DS Bfiezejc za vlidné pfijeti.

(-hk-)
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Mikulasska v Chyni

V prosinci probéhlo mikulasské setkani v Zakladni
$kole v Chyni u Prahy. Kromé Mikulase, kterému
dékujeme za nadilku, priSel i muzikoterapeut Matéj
Lipsky, ktery détem nabidl ochutnavku ze svého re-
pertoaru. VSichni piitomni, déti i dospéli, se dobie
bavili. Setkani bylo zaroven i oslavou 5. vyroci zalo-
Zeni o.s. Willik. Pod€kovani patfi rodiné Jamricho-
vych za organizaci celého setkéani a za vyteény dort.

(-hk-)

Brozura Edukace déti s Williamsovym
syndromem

/ Na prelomu roku 2011 a 2012 vysla brozura Edukace déti s
Williamsovym syndromem, kterou napsala Martina Danis-
kova v ramci své diplomové prace.

Edukace déti s Williamsovym syndromem je piiruckou,
ktera je urcena vSem poradenskym pracovnikiim, zejména
specialnim pedagogtim, ale i dal$im osobam, které pracuji
s lidmi s Williamsovym syndromem. Hlavnim cilem bro-
Zurky je zvysit informovanost o Williamsové syndromu a
prispét k tomu, aby déti s timto syndromem mohly Zit a
vzdélavat se mezi svymi vrstevniky.

Tato brozurka vznikla za finan¢ni podpory programu
»,Podpora vefejné ucelnych aktivit ob¢anskych sdruzeni
zdravotné postizenych 2011“ (program Podpora VUA
2011), vySla v ndkladu 800 vytiski. (-hk-)



http://willik.tym.cz/foto/chyne2011_5vyroci/page00002.htm

Stranka 6

Williktiv ob¢asnik

Pomozte détem: Asistence pro Bartolomeéje

CESKA TELEVIZE

POMOZTE
DETEM

SPOLECNY SBIRKOVY PROJEKT

Znéte Kute? Takové to zluté se zidchrannym kruhem
kolem pasu, které na Vas kazdé jaro Gtoci z televizni
obrazovky? , TTicet - moc, nebo pomoc?“

Tak na tohle Kute jsme se v ¢ervnu 2011 obratili pro-
stiednictvim obc¢anského sdruzeni Willik s individu-
alnim projektem "Osobni asistence pro Bartolome-
je", kterym jsme Zadali o finané¢ni prostiedky na za-
jisténi asistence do matetrské skoly. Ve vétsiné kraji
CR je béiné, Ze pokud je do vzdélavaciho procesu
integrovan zak se specidlnimi vzdélavacimi potteba-
mi, je mu $kolou zajistén a krajem zaplacen asistent
pedagoga. Ne tak v Libereckém kraji... Tady jsou ro-
dice ve vétsiné pripadd nuceni si hradit asistenta
sami, coZ je ovSem finanéné pomérné naroc¢né: regis-
trovanému poskytovateli socidlnich sluzeb platime
65 K¢, resp. ted uz 75 K¢é/hod, 20 hodin tydné.

A tak jsem stravila nékolik veéerti nad slozitou Za-
dosti o grant. Stru¢né zdivodnéni? ,Bartoloméj na-
vsteévuje logopedickou tridu materské skolky. Pod-
minkou pro dochdzku je ale osobni asistence, proto-
Ze chlapec potrebuje pomoc pii jidle, oblékani a v
komunikaci. Pobyt ve Skolce je pro Bartoloméje vel-
mi prinosny. UmoZiiuje mu pobyt mezi jeho vrstev-
niky, rozviji se u néj diky tomu re¢ a zac¢ing zvladat
sebeobsluhu. Integrace déti s postizenim do béznych
zarizent je diilezita i z toho ditvodu, aby se zdravé
déti na vrstevniky s handikepem zvykly, naucily se
Jje prijimat a komunikovat s nimi.”

Byli jsme Uspésni, po¢atkem prazdnin 2011 byla po-
depsana smlouva: na osobni asistenci jsme od Nada-
ce pro rozvoj obc¢anské spolecnosti dostali ze sbirky
Pomozte détem 32 tisic K¢.

S novym Skolnim rokem 2011/2012 se projekt zdarné
rozbéhl a Bartoloméj mohl se svou asistentkou Lidou
navstévovat matefskou Skolu. Zacatkem listopadu
ale zazvonil telefon - volali z Ceské televize, partnera
celého programu, Ze by chtéli o Bartovi natocit do-
kument z cyklu Kde penize poméahaji. No, Ze bych
skakala radosti do stropu, to opravdu ne... Ale zase je

to prilezitost Williamstv syndrom trochu zpopulari-
zovat a Willika zviditelnit. A tak jsme do toho $li.
Presvédéila jsem pani feditelku z liberecké MS
Motylek, uklidnila pani uéitelky i asistentku Lidu,
zajistila Géast MUDr. Lenky Neuschlové, rodi¢im
Bartovych spoluzéiki ze tfidy napsala dopis a domlu-
vila s reZisérem Kacirkem termin naticeni. Kvuli
Bartoloméjové zanétu pradusek se termin stejné mu-
sel posunout, ale v ptilce prosince se nakonec natace-
lo.

Z Prahy dorazil ¢tyrclenny TV Stab - rezisér, kamera-
man, zvukat a produkéni. Tocil se piichod do Skolky
(za asistence kamer Bartoloméj vzorné spolupracoval
pii prevlékani), ¢innosti ve trid€, Bart se spoluzaky
a s asistentkou u vanoc¢niho stromecku, u klaviru, pii
uceni. V prichozi chodbé skolky pak néasledovaly
rozhovory s doktorkou Neuschlovou a se mnou ja-
kozto matkou ditéte - o diagnoze, o vychové, o sdru-
Zeni. Obcas se sice muselo pockat az projede pani
kucharka se svac¢inami, ale vSe se zvladlo a celé nata-
¢eni probéhlo ve velké pohodé.

Porad z cyklu Kde penize pomahaji byl nakonec od-
vysilan na Ct1 v nedéli 15.1.2012, v premiéfe ho vidé-

lo neuvéritelnych pil milionu divakd!

A tak tedy jesté jednou:

Dékujeme Nadaci pro rozvoj obcanské spo-
le¢nosti, ktera v ramci programu Pomozte
détem podporila ¢astkou 32 tisic K¢ projekt
osobni asistence pro Bartoloméje Hruse ve
Skolnim roce 2011-2012.

(-hk-)



http://www.nros.cz/
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Letak o Williamsoveé syndromu

V ramci programu ,,Podpora vetfejné acelnych aktivit
obéanskych sdruzeni zdravotné postizenych
2011“ (program Podpora VUA 2011) byl vytvoien
novy letacek o Williamsové syndromu a o ¢innosti
obcanského sdruzeni Willik. Dékujeme panu Marti-
nu Sausage Dohnalovi za grafickou podobu. Letak je

22 Co je toWillik? @ 2am Chcete ném pomoci?
WIlTh - obfanshé sdudeni radifs o pRotel €815 s Wiliamsovim sysdromem vooie ca pedio i Fvanioim dareem siaiele
-“"mﬁm Rihs G20y 35759101027 70100

spolu s obéma dosud vydanymi brozurami k dispozi-
ci ¢lentim o.s. Willik (distribuovan bude na klubo-
vych setkanich, piip. si o néj pisté na e-mailovou ad-
resu hana.kubikova@seznam.cz). V elektronické po-
dobé je mozné jej stdhnout z webovych stranek
willik.tym.cz.
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Obcanské sdruzeni Willik uspotadalo pro své cleny
z fad rodic¢t a pecujicich osob ve spolupraci s Narod-
ni radou osob se zdravotnim postiZenim prednasku
na téma Socialni reforma 2012.

Na programu bylo mimo jiné:

e Prispévek na péci, hmotna nouze,

e Nové davky — mobilita a kompenzacéni pomtcky,

e Prikazy TP, ZTP, ZTP/P a karta socialnich systé-
mi,

¢ Pecujici osoby — pojisténi .

Prednasejici: Lucie Koznarova, DiS., odborna porad-

kyné Poradny pro osoby se zdravotnim postizenim
a seniory NRZP CR.
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Jarni setkani v Sobeésicich (kvéten 2012)

V kvétnu, v terminu od soboty 5. kvétna do utery
8. kvétna, se konalo jarni setkani Willika. Misto poby-
tu bylo tentokrat netypicky na jihu Cech, v Posumavi,
v pékném a bezbariérovém prostiedi hotelu Pod Hofti-
ci v Sobésicich.

Prijelo tentokrat celkem 11 rodin, poprvé jsme se
mohli seznamit s hol¢ickami Vanesskou a Deniskou
a s jejich rodinami a sourozenci.

Kromé nich se ale v hotelu sesli ,stafi znami“: Justyn-
ka, Verunka, Anicka, Tom4s, Kuba, Somna, Nikolas,
Bartoloméj a Kuba. Kromé toho pfijela i dr. Neuschlo-
va a muzikoterapeutka Véra Korhonova.

Hlavnim bodem programu, a to zejména pro déti, byla
tentokrat canisterapie a sezndmeni se s asistenénimi
psy. Privitali jsme mezi nami zastupce obcanského
sdruzeni Hafik a jejich pejsky, pro které se nase déti
okamZzité nadchly.

Také jsme tvotili a vyrabéli vyrobky na ¢ervnovou be-
nefici Willika. Moc nam s tim pomohla Véra Korho-
nova, kterd kromeé vyrabéni s détmi jesté muzicirova-
la. Zasli jsme, jaké hudebni nastroje se daji podoméc-
ku vyrobit...

Snad kazdy den jsme se koupali v hotelovém bazénu,

podnikli jsme par vylett — do okoli, do SuSice a na
Rabi. A taky jsme tancili, odpo¢ivali, hrali si s iPady
a stahovali do nich aplikapce, povidali si... Prosté -
vikend plny zazitkt a pfijemnych setkani.

Dékujeme personalu sobésického hotelu za vlidné
prijeti, Vére Korhotiové za inspiraci, napady a vse
ostatni, dobrovolnicim z o.s. Hafik a jejich pejskim
za ukazky canisterapie, Lence Jamrichové za to, Ze
nas vSechny naudila koralkovat, Zdenkovi Kratinovi
za organizaci a véem rodindm za to, Ze prijely.

(-hk-)
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Beneficni akce — koncert pro Willika

NADACE
DIVOKE

HUSY

x
’(‘K

Willik, obcanské sdruzeni rodi¢i a pratel déti s Willi-
amsovym syndromem uspofadalo ve dnech 3.
a 4.6.2012 ve spolupraci s Nadaci Divoké husy bene-
fiéni akci ,Koncert pro Willika“ spojenou s vystavou
a prodejem vyrobki ¢lend sdruZeni.

Diky velké informacéni kampani se podatilo zaplnit
cely prostor kavarny. Vstupenku si zakoupilo celkem
44 divaka, koncertu se ale z(castnila i cela fada ne-
platicich déti, v¢. déti hospitalizovanych na détském
oddéleni Thomayerovy nemocnice. Velmi radi jsme
mezi s sebou privitali zndmé tvare i nové priznivce.
Pro vSechny byla pfipravena mal4 vystava zabyvajici
se ¢innosti obéanského sdruzeni Willik. Z rozmisté-
nych plakatet se piitomni mohli dozvédét vice infor-
maci o Williamsové syndromu, historii sdruZeni,
ozdravnych pobytech pro rodiny déti, muzikoterapii,
na$i snaze o integraci déti s Williamsovym syndro-
mem, o nasi zahranic¢ni spolupraci ¢i o tiskovych vy-
stupech nasi publikacni ¢innosti. Letdky a brozurky
o Williamsové syndromu a o vzdélavani déti s touto
diagnozou byly ostatné pro vSechny navstévniky pti-
praveny na stolech, spolu s pernicky s logem sdruze-
ni.

V 17 hodin pfivitala ptitomné predsedkyné Vykonné
rady obcanského sdruzeni Willik, Mgr. Hana Kubiko-
v4, kterd promitla a slovem doprovodila kratkou
uvodni prezentaci o Williamsové syndromu a o sdru-
Zeni Willik. Podékovala Nadaci Divoké husy za pod-
poru a vSem pritomnym za prizen. Pak predala mik-
rofon kapele a nasledoval samotny koncert.

V prvni ¢asti koncertu vystoupila kapela Sestet, coZ je
vokalni kvintet zaméfeny na jazzovou klasiku, tpravy
popovych a latinskoamerickych pisni, filmovou hud-
bu, do repertoaru zafazuje i skladby Bacha a Mozarta.
Zndmé melodie zaujaly nejen déti, ale i dospélé a
vSichni byli ze zpévu i z vtipnych spojovacich vystupii
moderatora nadseni. Po prestavce nastoupila skupina
Tremoloboty - hudebni kvarteto kombinujici prvky
jazzu, rocku, latiny, hitola a folku. I tato skupina vel-
mi zaujala, pifedev§im osobitymi texty v nezndmém
hitolském jazyce. Déti s Williamsovym syndromem
jsou diky své genetické predispozici velmi muzikalni,
a tak bylo né hudebni vystoupeni malym svatkem.

Béhem vystoupeni vyuzila fada divaki mozZnosti za-
koupit si vyrobek ¢lenti ob¢anského sdruzeni.

Prodej vyrobkt pokracoval v prostoru pred kavarnou
i v pondéli 4.6., kdy se role prodejct ujaly samotné
déti a mladi dospéli s Williamsovym syndromem. Je-
jich spolecenskost a vyiecnost se ukazala byt pro pro-
dej velkou devizou. Prodavala se tri¢ka ozdobena fou-
kacimi fixami, své zdkazniky nasly drobné Sperky
z koréalkdi, keramické vyrobky i originalni hudebni
nastroje. Vytézek akce nas vSechny velmi mile pie-
kvapil — spojenymi silami se nam od celkem 27 darct
v podobé financ¢nich dart od 300 K¢ do 5 000 K¢ po-
darilo vybrat skoro 48 tisic K¢. Celkovy vytézek akee je
pak 55 156 K¢, z toho na vstupném bylo vybrano
2 200 K¢ a pri prodeji vyrobki jsem ziskali 4 456 K¢.
Po zapoc¢teni naklada (tricka, tisk posteru a plakati)
je Cisty vytézek celé akce 53 492 K¢. Jsme velmi radi,
Ze se dobra véc podarila - vytézek akce bude vénovan
na letni rekondi¢ni pobyt rodin s détmi s Williamso-
vym syndromem na Slovensku, rodiny dostanou pii-
spévek na ubytovani a z vytézku bude zabezpecen
1 odborny muzikoterapeuticky a arteterapeuticky pro-
gram pro déti. Cela akce nas vSechny velmi obohatila,
pevné vérime, Ze se na ni v néjaké podobé podaii na-
vazat i v dalsich letech.

Dékuji timto vSem darcim a prizniveim obcanského
sdruzeni Willik za finan¢ni ptispévky a jinou material-
ni podporu, skupinam Sestet a Tremoloboty (a zejmé-
na Renému Inquortovi) za skvélé vystoupeni bez na-
roku na honoraf, Dobré kavarné za poskytnuti prostor
a Nadaci Divoké husy za podporu a zdvojnisobeni
vytézku celé benefi¢ni akee.

(-hk-)
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Letni pobyt na Slovensku (Cervenec 2012)

Letosni rekondi¢ni po-
byt rodin déti s Willi-
amsovym syndromem
se uskutecnil tieti Cer-
vencovy tyden na Slo-
vensku, v Malé Fatfe,
v hotelu Smrecina
v Malé Lucivné. Poia-
dali jsme ho jiz tradic-
né ve spolupraci s part-
nerskou slovenskou
Spolo¢nosti Williamsovho syndréma. Tentokrat na
Slovensko dorazilo 9 ¢eskych a 17 slovenskych rodin,
dalsi dvé rodiny nés prijely aspon na chvilku navstivit.

Hlavni néplni pobytu byla muzikoterapie pro déti,
které se na jednicku s hvézdickou zhostily Mgr. Véra
Korhotiova, Mgr. Dana PSenic¢kovi a sle¢na Jana PSe-
nickova. Kromé zpivani, tancovani a muzicirovani se
tu vyrabély i hudebni nastroje. Nezapominali jsme ale
ani na sport (pési turistika po okolnich kopcich, plava-
ni a koupani v aquaparcich, sportovni hry), vylety
(napt. skanzen Vychylovka, Térchovi, plté na Oravé),

soutézilo se
v nejruznéj-
Sich  disci-
plinédch,
PhDr. Kata-
rina Jariab-
kova infor-
movala ro-
di¢e o nej-
novéjsich
trendech ve
vyzkumu
Williamsova
syndrému,
debatovalo se o letnich taborech FEWS atd, atd...

Za podporu dékujeme Nadaci Divoké husy, Minister-
stvu zdravotnictvi a Nadaci Dobré dilo sester Boro-
mejek.

Obséhlou reportaz s bohatym fotografickym dopro-
vodem najdete na webovych strankach Willika.

(-hk-)
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HUDBA - nejlepsi kamaradka na cely zivot!

V duchu se v mysli vracim k letnim prazdninam a s potéSenim si vybavuji,
kolik legrace jsme si na Slovensku uzili s muzikoterapii. Abych Willikim
a jejich blizkym osvézila pamét, prikladdam par textd k taneckim, kterymi
jsme se v hotelu Smrecina bavili.

S radosti a milou vzpominkou zapsala Véra Korhonovéa

JA MAM DOMA STRAKATEHO PEJSKA

Ja mam doma strakatého pejska, Déti stoji ¢elem do kruhu, uréime prvniho a posledniho, utvorime hada a
ten mi hlida vraného konicka, drZzime se za ruce, prvni hada ,zavinuje“ jako $neci ulitu
II: Pomozte mné, milé déti, vénecek zaplésti. :11 had zcela zavinuty

Ja mam doma strakatou kocicku,
ona rada béha po dvorecku,
II: Pomozte mné, milé déti, vénecek rozplésti. :11 had rozvinuty, vyménime 1. a posledniho, opakujeme

MAM SATECEK, MAM

posledni zavinutého hada rozvinuje

Mam $atecek, mam. Komu ja ho dam? Chodime po kruhu, 1 dité€ proti sméru v kruhu se $atkem
Z4dnému jinému neZli svému milému.
Tomu ja ho dam, koho rdda mam.

MELA BABKA CTYRI JABKA (tané¢ime mazurku)

dité z kruhu preda satek tomu, ke komu doslo, hru opakujeme

Méla babka ¢tyri jabka mazurkové drzeni, 2 kroky vlevo

a dédousek jen dve, 2 kroky vpravo

dej mi, babko, jedno jabko, predni tanecnik se pootoéi na zadniho zleva, pak zprava
budeme mit stejné. predni tane¢nik se protoci a dvojice se vraci do vychozi pozice
Mél dédousek, mél kozisek, stejné figury jako u 1.sloky

a babicka jupku.

Pojd, dédousku, na mazurku,
ja sis tebou dupnu.

CTYRI KROKY DOPREDU
Cty¥i kroky dopiedu, étyfi kroky dozadu Déti celem do kruhu, drzi se, 4 kroky vpied, 4 kroky vzad
a pro dobrou naladu kazdy vysko¢i. poskok na misté
Polkou jdeme doprostied, dupnem” si a honem zpét, polkovy krok vpted, podup, pozadu zpét
kdo se na svét nemradi, ten si zatanci. tklon na misté
Zadupeme, zatleskame, dokola se spolu dame, podupy a tleskani do rytmu, chtize po sméru hod. ruciéek-
pisnicka nam k tanci zni, dej pozor, nezakopni. poskoky po sméru hod. rucdicek

TED DAME RUKU SEM

Ted ddme ruku sem, ted ddme ruku ven, Déavame ¢ast téla smérem do kruhu

ted ddme ruku sem a ted s ni zatfesem”. davdame Cast tela smérem ven z kruhu
Udé€lame, hoky-koky, jednu rotaci, ruce jako tykadla na hlavu, oto¢ka na misté
at mame legraci. tleskant (pleskant o stehna...) ¢elem do kruhu

TROPICKE OVOCE (na melodii Skékal pes p¥es oves)

Kiwi a banany po moti k nadm jedou,

pro taty, pro mamy, pro babic¢ku s dédou.
Pro kluky, pro holky, aby byli zdravi
kiwi a bandny vSechny bastit bavi.

Pisnicky, ve ktervch jsou schované ¢isla:

Jedna, dvé, Honza jde

Koulelo se, koulelo (2 naproti sobé)

Sly panenky silnici (2 myslivei)

1, 2, 3, 4, 5, cos to, Janku, cos to snéd”?

Meéla babka ¢étyti jabka
Okolo Hradce (3 rize)
Pod nasim okynkem (2 rize)
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Spanélsko 2012

Letosni FEWS Camp ve dnech 1.8. az 8.8. tentokrat ve
Spanélsku, probéhl jiz podruhé za tGdéasti zastupcti
z Ceské republiky. "Willika" reprezentovali Nikola,
Adam, Tomas$ a Martin spolecné s Lenkou a Danou.
Z ostatnich evropskych zemi ptijely vypravy Slovenska,
Madarska, Italie, Finska, Anglie, Belgie, Holandska,
Némecka, Francie a samozfejmé nasi hostitelé ze Spa-
nélska. V podvecer 1.8. jsme se spolec¢né, po priletu na
letisté v Madridu, pfesunuli autobusem do hostelu,
ktery se nachazel v prekrasném horském méstecku
Rascafria, lezicim asi 9o km severné od Madridu. Po
piijezdu nas Spanélsti hostitelé privitali, seznamili nas
shostelem a okolim, ubytovali jsme se, povecereli
ajesté jsme stihli prezentaci $panélského tymu. Pre-
zentace jednotlivych statd probihaly pravidelné kazdy
den po vecefi, ktera zac¢inala ve 20,30 hodin. Vecerni
aktivity koncily kolem 23,30 hodin, pficemz budicek
byl v 8,30.

Druhy den campu byli vSichni Géastnici rozdéleni do
dvou tym — Blue team a Red team. Adam s Toma-
Sem a "lidrem" Lenkou se Gcastnili riiznych aktivit a
plnili dkoly po celou dobu pobytu za "¢ervené", Nikol
s Martinem a "lidrem" Danou reprezentovali "modré".
V kazdém tymu bylo asi 30 ucastniki z riznych zemi.
Vsichni G¢astnici nosili po celou dobu pobytu vizitku se
jménem, piijmenim, barvou tymu a vlajkou zemé ptivo-
du, coz se ukazalo velmi praktické pti vzdjemném po-
znavani, predstavovani a oslovovani. Ctvrtek jsme pro-
7ili v pfirodé u jezera vzajemnym poznavanim, koupéa-
nim vchladném horském jezefe (nasi dva otuzilci
Adam s Martinem zkusili na vlastni kiZi) a dale pro-
chazkou v lese, kde jsme se seznamovali s mistni flérou
a typickymi vlinémi v lese, jelikoz tento den byl dnem
scichu“, tedy hlubsi poznavani tohoto smyslu.
V podvecernich aktivitaich mély jednotlivé tymy za kol
poznat podle viiné pii zakrytych ocdich rtizné napoje,
ingredience a koteni, které se pridavaji do jidel. Dale

Williktiv ob¢asnik

jsme si navzajem vyménili recepty narodnich jidel
vSech zucastnénych zemi. Po prezentaci (Némecko,
Belgie) byl tento den ukoncen kouzelnickym ¢islem
Spanélského vedouciho Jaimyho.

Patecni dopoledni program byl nau¢né—poznévaci.
Piimo v ptirodé jsme pracovali s mapou a buzolou.
Stézejnim ukolem bylo poznavani svétovych stran
podle buzoly. V dalsi ¢asti nas Spanélsti hostitelé se-
znamovali se zajimavymi a hezkymi misty pfimo
v lese. Nejvice nas zaujala funkéni prirodni finska sau-
na, kde je mozné ptimo po vysaunovani skocit do vod-
ni nadrze. V odpolednich aktivitach jsme se vénovali
dalsimu smyslu, a to chuti. Opét jsme pti zakrytych
o¢ich dle chuti poznavali nipoje, ingredience a kofeni.
U casti ,,déti“ tenhle tkol vyvolal spiSe negativni poci-
ty, jelikoz se stridala pikantni hotcice s octem, ma-
jonézou, sladkou §tavou, citronem, atd. Vecer byla na
programu prezentace nasich kamaradu ze Slovenska a
Finska. Slovaci predstavili ,vychodnarské kroje”
s lidovym tancem, poté rozlévali Sarisské pivo a rozda-
vali na paméatku pernikova srdicka. Prezentace se jim
povedla, méla velky tspéch.

Dal$i den jsme navstivili poklidné mistni méstecko
Rascafria, kde byla vyhlasena soutéz pro jednotlivé
staty o nejlepsi fotografie s riznou tématikou. Dostali
jsme za tkol nafotit v méstecku 15 fotek (napt. vyfotit
se s mistnim pejskem, oslovit prodavace a vyfotit jeho
obchod, pekarnu, nebo najit a dat do zabéru feku,
riizi, postovni schranku...). Ukol byl docela naroény
vzhledem k neznalosti okoli. Cesky tym se ho zhostil
na vybornou, jelikoZ v této soutézi vyhral spoleéné
s anglickym tymem. V odpolednich aktivitach jsme se
vénovali ruénim pracim. Na programu bylo modelo-
vani privéska z tésta, které si icastnici tdbora odvezli
domi jako darecky pro své blizké. Nekteti vyuzili tyto
privésky jako darecek pro své kamarady, které poznali
na tabore. Dalsi ¢ast aktivit byla relaxa¢ni. Pii posle-
chu mystické hudby jsme si navzajem provadéli masa-
Ze. Po vecerni prezentaci (Francie, Holandsko) nas
jesté ¢ekalo piijemné no¢ni pozorovani hvézd.
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Hezkym dnem byla nedé€le, kdy jsme navstivili hlavni
mésto Spanélska Madrid. V Madridu Zije zhruba 3,3
mil. obyvatel a nachazi se vném spousta krasnych
historickych staveb. Mezi nejzajimavéjsi stavbu, kte-
rou jsme si osobné prohlédli byl Kralovsky palac
($panélsky Palacio Real de Madrid), ktery je oficial-
nim sidlem Juana Carlose I., spanélského krale a je
povazovan za nejrozlehlejsi v zapadni Evropé. Zauji-
maé plochu 135 000 m2 a mé vice nez 3 418 mistnosti.
Palac ve svych zdech uchovava cenné historicko-
umeélecké sbirky, mezi nimiz vynika naptiklad kolekce
hudebnich néastroji vyrobenych Antoniem Stradiva-
riem. Zrejmé nejvetsim zazitkem zvlasté pro kluky
byla zastavka u stadionu Realu Madrid, skoda jen, Ze
nebyl prostor shlédnout stadién i zevniti. V Madridu
jsme méli i tithodinovy rozchod tieba na zakoupeni
suvenyrt pro nase blizké. Z Madridu jsme odjizdéli
v podvecer unaveni, ale plni dojmi a velkych zazitkd.
I kdyZ to byl naro¢ny den, vSichni byli ochotni po pre-
zentaci (Italie, Anglie) jesté hrat spole¢nou hru.

Pondéli jsme prozili vmistni katedrale v Rascafrii,
ktera byla postavena v baroknim stylu. Shlédli jsme
uzasné zdobené prostory, které slouzily nejen
k poraddni msi, modleni, ale také se zde bydlelo.
V odpolednim programu byla kone¢né na fadé muzi-
koterapie, na kterou se ¢esky tym jiz velice tésil. Slo o
bubnovani v pfirodé s profesionalni skupinou a s
yopravdovymi bubny“. Adam, Tomas, Nikol a Martin
by jisté uvitali daleko vice aktivit nejen s témi-
to hudebnimi nastroji. Tento den nas po veceri ¢ekala
prezentace. Jelikoz predchozi prezentace jinych stati
byly velmi zdaiilé, a bohuzel nage p¥ipravy v Cesku
byli minimalni, cekal nas naro¢ny tkol. V tvodu
Lenka hezky predstavila Ceskou republiku a ¢nnost
Willika u néas, poté se vSichni postupné predstavili a
tekli také néco o sobé, Martin zahral na flétnu hymnu
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CR, Nikol zazpivala pisni¢ku ,Kdyby byl Bavorov*
a v zavéru jsme spolec¢né zatancovali ,krouceného ha-
da“ a zazpivali pisnicku ,Okolo Hradce“. Nakonec
jsme vSem zacastnénym rozdali typické ¢eské bonbo-
ny Bompary, Klokanky, Snéhulky. Myslim si, ze pre-
zentace byla zdatila, pro Toméase, Adama, Nikol
a Martina to byl vyznamny vecer a zvladli to bravurné.
Spole¢né s ndmi mél tento vecer prezentaci i madar-

sky tym.

Predposledni den byl jiz volnéjsi, stravili jsme ho tan-
cem pri Spanélské temperamentni hudbé a koupanim
u jezera. OvSem tento den byl jiz ovlivnén zitiejsSim
odjezdem domti, nékteré ,,déti“ velmi vyznamné prozi-
valy konec tabora, neskryvaly slzy, smutek a zklamani,
Ze néco prijemného bude zanedlouho koncit. Adam
s Tomem a Martinem se jiz docela tésili domt, ovsem
Nikol si nechtéla pripustit myslenku, Ze zitra odlétame
domt. V odpolednim programu jsme jesté vyrabéli
ramecek na fotografii, kterou jsme dostali na pamat-
ku. Byla to spole¢na fotografie vSech Gcastnikii tabora
zvyletu z Madridu. K fotografii samoziejmé piibyly
jesté podpisy kamaradi. Vecéer byl ukoncen velkou
venkovni diskotékou s vybornym obcerstvenim, tan-
covalo se do velmi pozdnich veéernich hodin.

Stfeda byla ve znameni velkého louceni, dlouhého
cekani na letisti a stastného navratu domu. Zazili
jsme toho spoustu, vSe se ani popsat nedé, pro vSech-
ny z nas to byla krasna zkusenost a hlavné pftilezitost
poznat spousta skvélych kamaradi, novou zemi, ji-
nou mentalitu, zvyky a tfeba i rozdilnou stravu. Za
vSechno dékujeme! Loudim se slovy adids, que viene
ano PRAHA!!!

Zdravi vas ucastnici tadbora: Nikol,Tomas, Martin,
Adam, Lenka a Dana.
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Do Spanélska jsme letéli letadlem z Prahy — j4, Lenka,
Adam, Nikolka, Dana a Martin. V letadle byl servis, od
letusek jsme dostali vSechno, co jsme chtéli. Cesta
trvala 3 hodiny a 30 minut. V Madridu je hrozné€ moc
velké letisté. Na letisti jsme se ztratili, protoze jsme
nemohli najit spradvnou cestu. U vychodu nas cekal
specidlni autobus, ktery nas dovezl pfimo k hotelu.
Hned po piijezdu sem se osobné seznamil s prvnimi
Gcastniky letniho tabora. Hned po vecefi jsme $li ven
a na zabavny program, ktery byl hrozné moc zajima-
vy, zpivalo se a tancilo. Vstavali jsme v 8.30, snidané
byla v 9.00. Na snidani jsme méli chleby, které se da-
valy do pece a chutnaly jako brambtirky a k tomu byla
Sunka a syr. K obédu a vecefi bylo pak jidla dost. Kaz-
dy den byl hrozné moc zabavny a vesely program, kte-
ry byl pfes dopoledne az do vecera. Na programu bylo
hrani na bubny, poznavani pfirody, koupani, leZeni
s dekou a pozorovani hvézd. Dale muzikoterapie, kou-
zelnik, ktery kouzlil s kartami, poznavani viini piti a
jidla, tvoreni, malovani, barveni, kresleni a nakonec
hrozné moc drsna diskotéka. Navstivili jsme blizky
kostel a mensi mésto, nedéli pak navstéva Madridu.
Madrid je hrozné moc niddherné mésto, jeli jsme tam
autobusem od hotelu, cesta tam trvala hodinu. Proto-
Ze v Madridu bylo hrozné moc horko, tak jsme dodr-
Zovali pitny rezim. Hrozné moc sem byl nadsSeny

Spanélsko od¢ima Tomase

Williktiv ob¢asnik

z dabl dekru - to jsou specidlni vyhlidkové autobusy.
Pak taky jsem byl nad$eny z Madridského paléce, je to
velmi pékn4 budova. Po Madridu jsme chodili pésky,
ale ¢asu bylo maélo, protoZze Madrid je hodné velké
mésto. Chodili jsme spolu po obchodech, mésté, byli
v restauraci a fotografovali jsme se. Pfjemnym pte-
kvapenim byly darky od $panélské nadace — dostali
jsme tricka, pastu, zubni kartdcéek a Sampédn. Jidlo
mné tam moc chutnalo. Byla tam Ceska republika,
Slovensko, Némecko, Belgie, Norsko, Svédsko, Italie,
Francie, Finsko, Madarsko a Velka Britanie. Uspéch
jsme méli pii prezentaci Ceské republiky a vyhrali
jsme soutéz. Ve Spanélsku se nam moc libilo, bylo
tam hezky a veselo.

S pozdravem

Vas Tom
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Spanélsko o¢ima Martina

Dobry den.

Ve Spanélsku se mi velmi libilo, nasel jsem si tam
spoustu kamaradt a kamaradek. Libily se mi i akti-
vity, které jsme tam méli. Jidla byla vyborna, co mi
v$ak nechutnalo, bylo Gazpacho. Byla to takova ¥id-
kéa polévka, silné vonici po rajéatech. Kochal jsem se
ptirodou, kdyZ jsem se Sel koupat. Voda vSak byla
studené jak led a na dné kameni, Ze by si ¢lovék
i nohu mohl poranit. Libilo se mi v Madridu, je to
skvostné mésto plné historickych pamatek a jinych
zajimavosti, plné kultury, pamatek.

Piedstavte si, navstivili jsme i klaster zasvéceny pani
Marii a moc se mi v ném libilo a poprvé jsem se se-
tkal s mnichem. Nikdy jsem se jesté s kiestanskym
mnichem nesetkal, az tam.

Provazel nas klasterem a mluvil S$panélsky,
a ,Dzejmi“ to piekladal do angliétiny.

PS: Jesté jednou dékuji. Martin
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Setkani v Bratislave

Letos$ni podzimni setkani slovenské WS spolec¢nosti
se konalo v Bratislavé. V patek cekala Nad’a Sadlono-
va se Simonkou na hlavnim néadrazi na vSechny pii-
chozi, vzala jim do auta tasky a sesli jsme se na Kra-
maroch, kde jsme byli ubytovani ve Slovenské zdra-
votni univerzité. Po obéd€ jsme se jeli hromadnou
dopravou podivat na misto, kde Simonka Sadlonovéa
pracuje. Prohlédli jsme si vyrobky, které v dilné vyra-
béji a nektefi z nas si je i koupili. Poté jsme jeli na
Slavin, kde jsme méli vyhled na mésto jak na dlani.
Pak nas Nada se Simonkou pozvaly k nim domt a

Willik ¢lenem CAVO

Ceskd asociace

‘ ceskad pro vzicna one-

Qasociace mocnéni vznikla,

Pro vzacna - aby  umozZnila
onemocneéni y .

spole¢nou  ¢in-

nost organizaci
pacientd se vzicnym onemocnénim v celé Ceské re-
publice.

Poslanim CAVO je sdruZovat organizace pacientdi se
vzacnymi onemocnénimi i jednotlivé pacienty, zastu-
povat jejich z&jmy a posilovat povédomi o specifické
problematice vzacnych onemocnéni mezi odborniky
ve zdravotnictvi, predstaviteli statnich i mezinarod-
nich instituci i vefejnosti.

Williktiv ob¢asnik

pripravily pro nas pohosténi. Poté
jsme se vydali do nakupniho centra
Aupark. Po velefi jsme posedéli
vsichni spole¢né na pokoji a pak sli
spat. Po snidani dorazily zbylé rodi-
ny. V poslucharné nam vypravéli
zGcastnéni o FEWS taboie ve Spa-
nélsku a poustéli ndm fotografie
i video. Pak jsme poblahoptali osla-
venctim, kterym byl Vlado (50 let),
Igor (32let) a Katka Jariabkova. Po
obédé nas odvezl objednany auto-
bus na Den otevienych dveri MHD
Bratislava, kde vystupovala znama
slovenska kapela Gladiator. Nase
déti se s nimi fotografovaly. Pak
jsme jeli na Bratislavsky hrad a po
prohlidce hradu nas autobus odvezl
k nové vybudovanému nabtezi Dunaje Eurovea, kde
jsme venku posedéli pti obcerstveni. Pak nis autobus
odvezl zpét na vecefi. V nedéli jsme navstivili zoologic-
kou zahradu a naobédvali jsme se v ¢inské restauraci.
Pocasi ndm celé t¥i dny ptalo. Dorazilo celkem 13 ro-
din a nam nezbylo nic jiného neZ podékovat Nadé za
nabity program, plno novych zazitku a tésit se na dalsi
spolecné setkani.

Monika Jefabkova

Aktualni cile:

e podporovat ¢innost organizaci pacientd se vzacny-
mi onemocnénimi.

e prosazovat zajmy pacientil se vzaicnymi onemocné-
nimi ve zdravotnictvi.

e posilovat povédomi vefejnosti, statnich i mezina-
rodnich instituci o problematice vzicnych onemoc-
néni.

e zlepSovat ptistup k informacim, 1é¢bé, diagnostice i
dal$im zdravotnim sluzbam pro pacienty se vzac-
nym onemocnénim.

podporovat védecky i klinicky vyzkum v oblasti
vzacnych onemocnéni.

e skrze socialni sluzby, vzdélavani a dalsi formy pod-
pory zlepSovat kvalitu Zivota pacientd.
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Nase deéti

Milanek Deniska
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Prispévek na péci: zakladni zivotni potreby

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach

Osoba do 18 let véku se povaZuje za zavislou na pomoci
jiné fyzické osoby ve

a) stupni I (lehka zévislost), jestlize z dtivodu dlouhodobé
neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat tii
zakladni Zivotni potieby,

b) stupni II (stfedné tézka zavislost), jestlize z divodu
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna
zvladat ¢étyfi nebo pét zakladnich Zivotnich potieb,

¢) stupni III (t€zka zavislost), jestliZe z dtivodu dlouhodobé
neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat Sest
nebo sedm zékladnich Zivotnich potteb,

d) stupni IV (aplné zavislost), jestlize z dtivodu dlouhodo-
bé neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat
osm nebo devét zakladnich Zivotnich potieb,

a vyZaduje kazdodenni mimoiadnou pééi jiné fyzické oso-
by.

Osoba starsi 18 let véku se povazuje za zavislou na po-
moci jiné fyzické osoby ve

a) stupni I (lehka zévislost), jestlize z dtivodu dlouhodobé
neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat tii
nebo ¢tytfi zakladni Zivotni potieby,

b) stupni II (stfedné tézka zavislost), jestlize z divodu
dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu neni schopna
zvladat pét nebo Sest zakladnich zivotnich potieb,

¢) stupni III (t€zka zavislost), jestlize z dtivodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat sedm
nebo osm zékladnich Zivotnich potieb,

d) stupni IV (dplné zavislost), jestlize z dtivodu dlouhodo-
bé neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat
devét nebo deset zdkladnich Zivotnich potteb,

a vyzaduje kazdodenni pomoc, dohled nebo péci jiné fyzic-
ké osoby.

Priloha ¢. 1 k vyhlasce ¢. 505/2006 Sb. - Vymezeni
schopnosti zvladat zakladni Zivotni potieby (ve
znéni vyhlasky €. 91/2011 Sb., ze dne 30. listopadu
2011)

a) Mobilita:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna zvladat vstavani a useda-
ni, stoj, zaujimat polohy, pohybovat se chlizi krok za kro-
kem, popripadé i s prerusovanim zastavkami, v dosahu
alesponi 200 m, a to i po nerovném povrchu, chiizi po scho-
dech v rozsahu jednoho patra smérem nahoru i doli, pou-
zivat dopravni prosttedky vcetné bariérovych.

b) Orientace:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna poznavat a rozeznavat
zrakem a sluchem, mit pfiméfené dusevni kompetence,
orientovat se ¢asem, mistem a osobou, orientovat se v ob-
vyklém prostiedi a situacich a pfimérené v nich reagovat.
¢) Komunikace:

Za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potiebu se po-

vazuje stav, kdy osoba je schopna dorozumeét se a porozu-
mét, a to mluvenou srozumitelnou feci a psanou zpravou,
porozumét vSeobecné pouZivanym zakladnim obrazovym
symbolim nebo zvukovym signaltim, pouzivat bézné ko-
munikacni prostfedky.

d) Stravovani:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna vybrat si ke konzumaci
hotovy napoj a potraviny, napoj nalit, stravu naporcovat,
naservirovat, najist se a napit, dodrZovat stanoveny dietni
rezim.

e) Oblékani a obouvani:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna vybrat si obleceni a obuti
priméfené okolnostem, oblékat se a obouvat se, svlékat se
a zouvat se, manipulovat s oble¢enim v souvislosti s den-
nim reZimem.

f) Télesna hygiena:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potfebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna pouZit hygienické zaiize-
ni, myt si a osuSovat si jednotlivé ¢asti téla, provadét celko-
vou hygienu, ¢esat se, provadét tstni hygienu, holit se.

g) Vykon fyziologické potieby:

Za schopnost zvladat tuto zdkladni Zivotni potfebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna vcas pouZivat WC, vy-
préazdnit se, provést ocistu, pouzivat hygienické pomtcky.
h) Péée o zdravi:

Za schopnost zvladat tuto z4kladni Zivotni potfebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna dodrZovat stanoveny
1é¢ebny rezim, provadét stanovena 1ééebna a osetiovatel-
ska opatfeni a pouzivat k tomu pottebné léky, pomicky.

i) Osobni aktivity:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna vstupovat do vztaht s
jinymi osobami, stanovit si a dodrzet denni program, vyko-
néavat aktivity obvyklé véku a prosttedi jako napt. vzdéla-
vani, zameéstnani, volnocasové aktivity, vytizovat své zale-
Zitosti.

j) Péée o domacnost:

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se po-
vazuje stav, kdy osoba je schopna nakladat s penézi v ram-
ci osobnich prijmi a domacnosti, manipulovat s prfedméty
denni potteby, obstarat si bézny nékup, ovladat bézné do-
maci spotiebice, uvatit si teplé jidlo a napoj, vykonéavat
bézné doméci

préce, obslu-

hovat topeni a

udrzovat pota-

dek.

(tato potieba

se sleduje

pouze u osob

nad 18 let).
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Metodika pro ucitele

V kvétnu 2012 jsme se pripojili k jiz rozbéhlému "Projektu
specidlnich vzdélavacich potieb déti a zakd se vzacnymi
onemocnéni"”, ktery ridi Spole¢nost pro mukopolysachari-
dosu, a to konkrétné do aktivity, jejiz cilem je vytvorit a
ovétit metodiku prace s ditétem se vzacnou diagnézou ve

skolach. Vystupem této ¢ésti projektu by méla byt metodic-

ka ptirucka pro ucitele, kde budou shrnuta vybrana vzacna SPECIALNI VZDELAVACI
onemocnéni a popsany jejich dopady na vzdélavani déti. POTRERY DET A ZAXD
SE VZACNYMI ONEMOCNENIMI

Ukazka z ¢asti vénované Williamsovu syndromu:

Specifické projevy déti s Williamsovym syndromem ve vztahu ke vzdélavani

Zékladem dobré vyuky ditéte s Williamsovym syndromem je ocenéni jeho neobvyklych kladd a porozumeéni jeho
potizim. Podivame-li se na tyto déti jako na skupinu, ma vétsina déti s WS podobné silné a slabé stranky, tfebaze
musi byt toto tvrzeni vidy modifikovano; dité od ditéte se totiZz miiZze v mnohém lisit (Scheiber, 2002).

Silné stranky ditéte s WS

¢ spolecenska a pratelska povaha — byvaji oblibeni zejména u dospélych

e empatie, zdvorilost

e mluvit zacinaji pozd€ji, ale maji az na vyjimky vyborné vyjadiovaci schopnosti (prevazujici ovS§em nad poro-
zuménim!)

e plynuly a zfetelny mluveny projev, bohata slovni zasoba

e paméf na zvuky a slova

¢ dlouhodoba pamét na informace

e nadani pro hudbu a rytmus

e dobra pamét na obliceje

Slabé stranky ditéte s WS

e problémy s jemnou a hrubou motorikou — ¢asto plynou z ortopedického omezeni

e problémy ve zrakové-prostorové orientaci

e impulzivita, ale ne vzdy hyperaktivita

e problémy s vizualni paméti

e soustfedénost na detaily, unika jim celkovy koncept

e problémy s abstrakinimi pojmy/problémy s abstraktnim myslenim

e obtizné zpracovavani neverbalnich informaci

o velmi Castd, az obtézujici konverzace na oblibené téma

e zvysena citlivost na zvuky — nékteré zvuky mtizou ditéti zptisobovat az bolest

o vyssi vyskyt problémového chovani (emocni poruchy, psychiatrické poruchy, afekty, tzkostnost, frustrace),
nez u ostatni populace déti s mentalnim postizenim

vevs

Podle zkuSenosti rodi¢ia jsou nejkriti¢téjsim faktorem pro taspéch ditéte ve $kole dovednosti a citlivost uditele, které
spo€ivaji v rozpoznani a vyuziti silnych stranek ditéte. Ucitelé, ktefi umi ,zdlraznovat pozitiva®, a ktefi tato poziti-
va podporuji, jsou pro dobré zaclenéni ditéte nepostradatelni.



Podéekovani
Dékujeme Nadaci Divoké husy za podporu a zdvojeni vynost benefi¢ni
NADACE akce "Koncert pro Willika". Dékujeme kapeldm Tremoloboty a Sestet
X DIVO KE (a Renému Inquortovi) za u¢inkovani na benefiénim koncerté pro Willi-
ka. Dékujeme vSem dérctim, kteri nas v souvislosti s touto akei podpofili:
H USY Dané Marczellové, Tomczanyiovym, Hané Kubikové, Olze Krenikové,
Jitce Capové, Skojecovym, Kratochvilovym, Jaroslavu Kubikovi, Renaté
Bendové, Zuzané Roubalové, Bohdané Marvalové, panu Pechovi, rodiné

Wellens, Hané Vankové, Pribelovym, Zdené PikeSové, Hané Strykové, firmé Grape, Lence Jamrichové, Martiné
Danigkové, Neuschlovym, panu Sepsovi, pani Krupi¢kové, panu Prokopovi a panu GreZovi.

Za poskytnuti vécnych darti a propagacnich predmétii, které poslouzily jako vyhry pii soutézich déti, dékujeme
firmé IKEA a d4le Martiné Otéenaskové a redakei ¢asopisu ABC.

Za finan¢ni pomoc dale dékujeme JUDr. Jakubu Adamovi, Ing. Jifimu Klominskému, Ing. Jitce Capové, Mgr.
Evé Ferrarové, MUDr. Janu Kubikovi, Ing. Vaclavu Patkovi, Mgr. Renému Inquortovi a Evé Sosté, Ing. Zdetice
PikeSové, Martin€ Drijverové, panu Grezovi, panu Hladkému, panu Krupickovi, panu Babakovi, panu Pechovi a
firmé P.S.P., panu Lindnerovi, pani Krupi¢kové, panu Stolarykovi, panu Sepsovi, panu Prokopovi a pani Slovaé-
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Dékujeme Nadaci pro rozvoj obcanské spolecnosti, kterd v ramci
CESKA TELEVIZE

akce Pomozte détem podpotila projekt osobni asistence pro Barto-
NRCOCS
Nadace rozvoje obéanské spoleénost

loméje Hruse ve $kolnim roce 2011-2012.

Dékujeme Martiné€ DaniSkové za brozuru Edukace déti s William- TL
sovym syndromem. Dékujeme panu Martinu Sausage Dohnalovi za POMOZTE
grafickou podobu nasich materialt. DETEM

SPOLECNY SBIRKOVY PROJEKT

Dékujeme Nadé Sadlotiové za organizaci pobytu na Slovensku.

Dékujeme Utadu vlady CR za podporu projekt ,Clenstvi o.s. Willik ve FEWS* a ,,Brozura o Williamsové syndro-
mu—Edukace déti s Williamsovym syndromem®, v rAmci programu Podpora VUA 2011.

Dékujeme Ministerstvu zdravotnictvi a Nadaci Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského za poskytnuti finanéni
podpory rodi¢im na rekondi¢nich pobytech.

Dékujeme pani feditelce Mgr. Lence Jakubové za zapiijceni prostor v zakladni skole Chyné pro setkani Willika
a pani uklize¢ce Simoné Kohoutové za Gklid bez naroku na honoraf. Rodiné Jamrichovych za organizaci a obcer-
stveni na setkanich v Chyni. Filipu H. za sehrani role Mikulase.

Zaroven bychom chtéli podékovat vSem tém, kteii podporili ¢innost obéanského sdruzeni Willik, ale nepreji si
zvetejnit své jméno.

Osobné dékuji vSéem aktivnim a obétavym ¢lentim Willika za jejich préci, bez které by nebylo ve Willikové obcas-
niku o éem psat. (-hk-)

Willikéiv obc¢asnik — ¢asopis obéanského sdruzeni Willik,
neprodejné, jen pro ¢leny
Redakce: Hana Kubikova

Dy « hana.kubikova@seznam.cz

////amsuv Synd(O

Toto ¢islo vychézi v fijnu 2012
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