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Slovo ¼vodem 

ř²jen 2011:  

¶ setk§n² rodin v DŊtsk®m stŚedisku BŚezejc 

na VysoļinŊ (9 rodin), probŊhly semin§Śe 

hostŢ z Institutu pro vĨzkum inkluzivn²ho 

vzdŊl§v§n² a  pŚedn§ġka MUDr. Neuschlov® 

o publikovanĨch pŚ²padech tŊhotenstv² 

u ģen s WilliamsovĨm syndromem.  

Listopad 2011:  

¶ ģ§dosti o granty a dotace - Nadace Dobr® 

d²lo sester Boromejek, Ministerstvo zdravot-

nictv², ĐŚad vl§dy a Nadace ĻEZ . 

¶ v listopadov®m ļ²sle ļasopisu DŊti a my vyġel 

ļl§nek "DŊti s WilliamsovĨm syndromem 

bĨvaj² muzik§ln²", kde o svĨch zkuġenostech 

s vĨchovou d²tŊte s WilliamsovĨm syndro-

mem vypr§vŊj² JeŚ§bkovi a Kratinovi.  

Prosinec 2011:  

¶ mikul§ġsk® setk§n² v ChĨni 

s muzikoterapeutem MatŊjem LipskĨm.  Se-

tk§n² bylo z§roveŔ i oslavou 5. vĨroļ² zaloģe-

n² o.s. Will²k.   

¶ v r§mci poskytnut®ho grantu Pomozte dŊtem 

byl v libereck® MĠ MotĨlek nat§ļen doku-

ment Ļesk® televize z cyklu Kde pen²ze po-

m§haj²: Osobn² asistence pro BartolomŊje.   

¶ s podporou grantu ĐŚadu vl§dy vyġla broģu-

ra s n§zvem Edukace dŊt² s WilliamsovĨm 

syndromem ð autorkou byla Martina Daniġ-

kov§, kter§ pŚ²ruļku vytvoŚila v r§mci sv® 

diplomov® pr§ce. 

                      

Leden 2012:  

¶ vys²l§n² poŚadu Ļesk® televize Kde pen²ze 

pom§haj² o obļansk®m sdruģen² Will²k 

a o projektu osobn² asistence pro BartolomŊ-

je  Hruġe - prvn² uveden² dokumentu shl®dlo 

pŚes pŢl milionu div§kŢ.  

BŚezen 2012:  

¶ uspŊli jsme v grantov®m Ś²zen² ĐŚadu vl§dy - 

na ļlenstv² v Evropsk® federaci asociac² Wil-

liamsova syndromu (FEWS) a na nov® let§ky 

o WilliamsovŊ syndromu v ļeġtinŊ a angliļti-

nŊ. 
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V§ģen² rodiļe, mil® dŊti, 
v§ģen² pŚ²znivci o.s. Will²k,  

 
ani se tomu nechce vŊŚit, ale 

od vyd§n² minul®ho ļ²sla 

Willikova obļasn²ku opŊt 

uplynul roké.  

 

A byl to rok pomŊrnŊ n§roļ-

nĨ, pŚedevġ²m d²ky tzv. soci-

§ln² reformŊ, kter§ odstarto-

vala 1.1.2012.  

 

Nov® z§kony se ve svĨch 

dŢsledc²ch dotkly snad 

vġech rodin vychov§vaj²c²ch d²tŊ s WilliamsovĨm syn-

dromem, zejm®na na nŊ doplatily rodiny s malĨmi 

dŊtmi, pro kter® pŚedstavovalo zruġen² soubŊhu rodi-

ļovsk®ho pŚ²platku a pŚ²spŊvku na p®ļi a zruġen² soci-

§ln²ho pŚ²platku citelnĨ z§sah do rodinnĨch financ². 

A to vŢbec nemluv²m o dalġ²ch zmŊn§ché 

 

Domn²v§me se, ģe je tŚeba z§jmy naġich rodin v²ce 

h§jit a podporovat, a proto jsme se na jaŚe tohoto 

roku stali ļleny novŊ vznikl® Ļesk® asociace pro vz§c-

n§ onemocnŊn².  Snad se v r§mci t®to organizace po-

daŚ² definovat spoleļn® probl®my pacientŢ s jednotli-

vĨmi vz§cnĨmi diagn·zami, ke kterĨm WilliamsŢv 

syndrom patŚ², a snad se spoleļnĨm ¼sil²m jednotli-

vĨch pacientskĨch organizac² zaļne daŚit tyto obt²ģe 

odstraŔovat. 

 

PŚeji pŊkn® ļten² a hodnŊ zdrav² do dalġ²ho roku. 

 

Hanka Kub²kov§ 
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Duben 2012:  

¶ ChĨnŊ, pŚedn§ġka na t®ma Soci§ln² reforma 

2012, Lucie Koģnarov§, DiS., odborn§ po-

radkynŊ Poradny pro osoby se zdravotn²m 

postiģen²m a seniory NRZP ĻR.  

KvŊten 2012:   

¶ dotace z Ministerstva zdravotnictv², kter§ 

bude vyuģita na podporu rodin na setk§n²ch 

v roce 2012. 

¶ novĨ let§ļek o WilliamsovŊ syndromu. 

¶ obļansk® sdruģen² Will²k se stalo ļlenem 

novŊ vznikl® Ļesk® asociace pro vz§cn§ one-

mocnŊn² (ĻAVO). 

¶ v r§mci str§nek Will²ka vznikl blog, jehoģ 

c²lem je zveŚejŔovat informace "odjinud", 

a  o nejen tĨkaj²c² se Williamsova syndro-

mu, ale i  soci§ln² reformy, problematiky 

ment§ln²ho postiģen², inkluzivn²ho vzdŊl§-

v§n² apod. 

¶ jarn² setk§n² Will²ka v SobŊġic²ch na Ġuma-

vŊ (11 rodin), na programu byla  canistera-

pie a vĨroba hudebn²ch n§strojŢ.   

¶ ¼ļast na Veletrhu neziskovĨch organizac² 

(NGO market 2012). 

 

Ļerven 2012:  

¶ pŚipojili jsme se k "Projektu speci§ln²ch 

vzdŊl§vac²ch potŚeb dŊt² a ģ§kŢ se vz§cnĨmi 

onemocnŊni", kterĨ Ś²d² Spoleļnost pro mu-

kopolysacharidosu.  Jeho vĨsledkem bude 

metodika pro uļitele uļ²c² dŊti se vz§cnĨm 

onemocnŊn²m. 

 

¶ benefiļn² koncert pro Will²ka  probŊhl v Na-

ġ² kav§rnŊ v ThomayerovŊ nemocnici v Pra-

ze pod patronac² Nadace Divok® husy. Đļin-

kovaly skupiny Ġestet a Tremoloboty 

(podŊkov§n² vġem ¼ļinkuj²c²m a hlavnŊ Re-

n®mu Inquortovi!) a tak® probŊhl velmi 

¼spŊġnĨ prodej vĨrobkŢ ļlenŢ naġeho sdru-

ģen². VĨtŊģek bude pouģit na letn² rekondiļ-

n² pobyt na Slovensku, zejm®na na zajiġtŊn² 

muzikoterapie pro dŊti a podporu rodin.  

Nadace Divok® husy vĨtŊģek z akce zdvojila.  

¶ VĨroļn² zpr§va za rok 2011. 

Ļervenec 2012:  

¶ probŊhl letn² rekondiļn² pobyt Will²ka na 

Slovensku, v Mal® FatŚe, v Mal® Luļivn®  

(9 ļeskĨch a 17 slovenskĨch rodin). Na pro-

gamu byla muzikoterapie, arteterapie, sou-

tŊģe, sport, turistika, vĨlety. 

Srpen 2012:  

¶ ļtyŚi ļlenov® naġeho sdruģen² (Adam, Mar-

tin, Nikolka a Tom§ġ) a jejich dvŊ prŢvodky-

nŊ (Dana a Lenka) se z¼ļastnili letn²ho t§bo-

ra ve ĠpanŊlsku poŚ§dan®ho Evropskou fe-

derac² asociac² Williamsova syndromu 

(FEWS).   

Z§Ś² 2012: 

¶ setk§n² slovensk® Spoloļnosti Williamsovho 

syndr·mu v BratislavŊ, s ļeskou ¼ļast².  



  

  

Podzimn² setk§n² Will²ka 2011 se uskuteļnilo posledn² 

Ś²jnovĨ v²kend v DŊtsk®m stŚedisku BŚezejc na Vysoļi-

nŊ. Đļast byla trochu poznamen§na podzimn²mi vir·-

zami, nakonec do kr§sn®ho centra uprostŚed lesŢ pŚi-

jelo celkem 9 rodin ļi jejich z§stupcŢ. Tentokr§t lehce 

pŚevaģovali kluci - dojelo jich 5: Tom§ġ H., Kuba K., 

Kuba J., Tom§ġ K., a po komplikovan® cestŊ se k nim 

pŚidal i n§ġ novĨ ļlen Martin. I mezi holļiļkami se 

objevila nov§ tv§Ś - poprv® se na n§s pŚijela pod²vat 

dvoulet§ JustĨnka s Pardubic. Holļiļ² skupinu pak 

doplnila Verunka a Aniļka. 

Co jsme v BŚezejci dŊlali? P§tek byl vŊnov§n vych§z-

k§m po okol², hran² si v tŊlocviļnŊ a veļern²m spole-

ļenskĨm hr§m. Dr. Neuschlov§ informovala o setk§n² 

Evropsk® federace asociac² Williamsova syndromu 

(FEWS), kter§ se uskuteļnila o tĨden dŚ²ve  

v MnichovŊ (prob²ral se  letn² t§bor pro dŊti ve Ġpa-

nŊlsku, projekt kalend§Śe Williamsova syndromu i 

t§bor v roce 2013, kterĨ budeme spolupoŚ§dat). 

Sobota se nesla v osvŊtov®m a vzdŊl§vac²m duchu.  

Nejprve si vzala slovo dr. Neuschlov§, kter§ prom²tla 

kr§tkou prezentaci o publikovanĨch pŚ²padech tŊho-

tenstv² u ģen s WillimsovĨm syndromem. Po zbytek 

odpoledne jsme se zabĨvali vzdŊl§v§n²m a pracovn²m 

uplatnŊn²m lid² s WilliamsovĨm syndromem. D²ky 

iniciativŊ Lenky Kratochv²lov® za n§mi z Brna pŚijel 

dr. Karel Panļocha se svou kolegyn² dr. Helenou Va-

Ņurovou, kteŚ² pŢsob² v Institutu pro vĨzkum inklu-

zivn²ho vzdŊl§v§n² na Pedagogick® fakultŊ Masaryko-

vy univerzity.  

Dr. VaŅurov§ se vŊnovala vġem aspektŢm spojenĨch 

s inkluzivn²m vzdŊl§v§n²m a se vzdŊl§v§n²m na speci-

§ln²ch ġkol§ch. PŚedstavila platnou legislativu, zabĨ-

vala se vĨhodami a nevĨhodami obou variant vzdŊl§-

v§n², zdŢraznila ¼lohu rodiļe v cel®m procesu. OsvŊt-

lila i pozici poradenskĨch zaŚ²zen² (speci§lnŊ pedago-

gick§ centra, pedagogicko psychologick® poradny), 

rozd²ly mezi asistentem pedagoga a osobn²m asisten-

tem, financov§n²m, podpŢrnĨmi prostŚedky apod. 

VelkĨ prostor byl vŊnov§n odpovŊd²m na ot§zky, pro-

toģe t®ma je zejm®na pro rodiļe menġ²ch dŊt² velmi 

aktu§ln².  

Ve druh® ļ§sti pŚedn§ġky se pak dr. Panļocha vŊnoval 

dospŊlĨm lidem s WilliamsovĨm syndromem a jejich 

moģnostem uplatnŊn². Sezn§mil n§s s pŚ²sluġnou 

pr§vn² ¼pravou zamŊstn§v§n² lid² se zdravotn²m po-

stiģen²m na voln®m a chr§nŊn®m pracovn²m trhu 

a d§le i s moģnostmi, kter® upravuje z§kon o soci§l-

n²ch sluģb§ch. Velmi zaj²mav§ byla ļ§st vŊnovan§ 

tranzitn²m programŢm a podporovan®mu zamŊstn§-

v§n². Rodiļe dostali tipy na neziskov® organizace, kte-

r® jsou schopny sehr§t roli prostŚedn²ka pŚi hled§n² 

zamŊstn§n², pŚi jedn§n² s konkr®tn²mi firmami i zajis-

tit podporu v pracovn²m procesu. Oba host® pŚisl²bili 

moģnost dalġ² spolupr§ce. 

Zbytek odpoledne jsme si pov²dali a diskutovali naġe 

osobn² zkuġenosti nejen s integrac² a se speci§ln²m 

ġkolstv²m. StejnĨ program, doplnŊnĨ o hran² spole-

ļenskĨch her n§s ļekal i veļer. V noci jsme si d²ky 

zmŊnŊ ļasu o hodinku pŚispali a v nedŊli po sn²dani 

jsme se rozjeli zp§tky domŢ. Byl to velmi pŚ²jemnĨ 

v²kend, dŊkujeme naġim hostŢm za zaj²mavou pŚed-

n§ġku a zamŊstnancŢm DS BŚezejc za vl²dn® pŚijet².   

( - hk - ) 
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Podzimn² setk§n² v BŚezejci (Ś²jen 2012) 
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V prosinci probŊhlo mikul§ġsk® setk§n² v Z§kladn² 

ġkole v ChĨni u Prahy. KromŊ Mikul§ġe, kter®mu 

dŊkujeme za nad²lku, pŚiġel i muzikoterapeut MatŊj 

LipskĨ, kterĨ dŊtem nab²dl ochutn§vku ze sv®ho re-

perto§ru. Vġichni pŚ²tomn², dŊti i dospŊl², se dobŚe 

bavili. Setk§n² bylo z§roveŔ i oslavou 5. vĨroļ² zalo-

ģen² o.s. Will²k. PodŊkov§n² patŚ² rodinŊ Jamricho-

vĨch za organizaci cel®ho setk§n² a za vĨteļnĨ dort. 

( - hk - ) 

 

 

Mikul§ġsk§ v ChĨni    

   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Na pŚelomu roku 2011 a 2012 vyġla broģura Edukace dŊt² s 

WilliamsovĨm syndromem, kterou napsala Martina Daniġ-

kov§ v r§mci sv® diplomov® pr§ce.  

 

Edukace dŊt² s WilliamsovĨm syndromem je pŚ²ruļkou, 

kter§ je urļena vġem poradenskĨm pracovn²kŢm, zejm®na 

speci§ln²m pedagogŢm, ale i dalġ²m osob§m, kter® pracuj² 

s lidmi s  WilliamsovĨm syndromem. Hlavn²m c²lem bro-

ģurky je zvĨġit informovanost o WilliamsovŊ syndromu a 

pŚispŊt k tomu, aby dŊti s t²mto syndromem mohly ģ²t a 

vzdŊl§vat se mezi svĨmi vrstevn²ky. 

 

Tato broģurka vznikla za finanļn² podpory programu 

ĂPodpora veŚejnŊ ¼ļelnĨch aktivit obļanskĨch sdruģen² 

zdravotnŊ postiģenĨch 2011ñ (program Podpora VĐA 

2011), vyġla v n§kladu 800 vĨtiskŢ.                      (- hk -) 

Broģura Edukace dŊt² s WilliamsovĨm       
            syndromem  

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


  

  

Zn§te KuŚe? Takov® to ģlut® se z§chrannĨm kruhem 

kolem pasu, kter® na V§s kaģd® jaro ¼toļ² z televizn² 

obrazovky? ĂTŚicet - moc, nebo pomoc?ñ 

 

Tak na tohle KuŚe jsme se v ļervnu 2011 obr§tili pro-

stŚednictv²m obļansk®ho sdruģen² Will²k s individu-

§ln²m projektem "Osobn² asistence pro BartolomŊ-

je", kterĨm jsme ģ§dali o finanļn² prostŚedky na za-

jiġtŊn² asistence do mateŚsk® ġkoly. Ve vŊtġinŊ krajŢ 

ĻR je bŊģn®, ģe pokud je do vzdŊl§vac²ho procesu 

integrov§n ģ§k se speci§ln²mi vzdŊl§vac²mi potŚeba-

mi, je mu ġkolou zajiġtŊn a krajem zaplacen  asistent 

pedagoga. Ne tak v Libereck®m krajié Tady jsou ro-

diļe ve vŊtġinŊ pŚ²padŢ nuceni si hradit asistenta 

sami, coģ je ovġem finanļnŊ pomŊrnŊ n§roļn®: regis-

trovan®mu poskytovateli soci§ln²ch sluģeb plat²me 

65 Kļ, resp. teŅ uģ 75 Kļ/hod, 20 hodin tĨdnŊ.  

 

A tak jsem str§vila nŊkolik veļerŢ nad sloģitou ģ§-

dost² o grant. Struļn® zdŢvodnŊn²? ĂBartolomŊj na-

vġtŊvuje logopedickou tŚ²du mateŚsk® ġkolky. Pod-

m²nkou pro doch§zku je ale osobn² asistence, proto-

ģe chlapec potŚebuje pomoc pŚi j²dle, obl®k§n² a v 

komunikaci. Pobyt ve ġkolce je pro BartolomŊje vel-

mi pŚ²nosnĨ. UmoģŔuje mu pobyt mezi jeho vrstev-

n²ky, rozv²j² se u nŊj d²ky tomu Śeļ a zaļ²n§ zvl§dat 

sebeobsluhu. Integrace dŊt² s postiģen²m do bŊģnĨch 

zaŚ²zen² je dŢleģit§ i z toho dŢvodu, aby se zdrav® 

dŊti na vrstevn²ky s handikepem zvykly, nauļily se 

je pŚij²mat a komunikovat s nimi.ñ 

 

Byli jsme ¼spŊġn², poļ§tkem pr§zdnin 2011 byla po-

deps§na smlouva: na osobn² asistenci jsme od Nada-

ce pro rozvoj obļansk® spoleļnosti dostali ze sb²rky 

Pomozte dŊtem 32 tis²c Kļ.   

 

S novĨm ġkoln²m rokem 2011/2012 se projekt zd§rnŊ 

rozbŊhl a BartolomŊj mohl se svou asistentkou L²dou 

navġtŊvovat mateŚskou ġkolu. Zaļ§tkem listopadu 

ale zazvonil telefon - volali z Ļesk® televize, partnera 

cel®ho programu,  ģe by chtŊli o B§rtovi  natoļit do-

kument z cyklu Kde pen²ze pom§haj². No, ģe bych 

sk§kala radost² do stropu, to opravdu ne... Ale zase je 

to pŚ²leģitost WilliamsŢv syndrom trochu zpopulari-

zovat a Will²ka zviditelnit. A tak jsme do toho ġli. 

PŚesvŊdļila jsem pan² Śeditelku z  libereck® MĠ 

MotĨlek, uklidnila pan² uļitelky i asistentku L²du, 

zajistila ¼ļast MUDr. Lenky Neuschlov®, rodiļŢm 

B§rtovĨch spoluģ§kŢ ze tŚ²dy napsala dopis a domlu-

vila s reģis®rem Kaļ²rkem term²n nat§ļen². KvŢli 

BartolomŊjovŊ z§nŊtu prŢduġek se term²n stejnŊ mu-

sel posunout, ale v pŢlce prosince se nakonec nat§ļe-

lo.  

 

Z Prahy dorazil ļtyŚļlennĨ TV ġt§b - reģis®r, kamera-

man, zvukaŚ a produkļn². Toļil se pŚ²chod do ġkolky

(za asistence kamer BartolomŊj vzornŊ spolupracoval 

pŚi pŚevl®k§n²), ļinnosti ve tŚ²dŊ, B§rt se spoluģ§ky 

a s asistentkou u v§noļn²ho stromeļku, u klav²ru, pŚi 

uļen². V prŢchoz² chodbŊ ġkolky pak n§sledovaly 

rozhovory s doktorkou Neuschlovou a se mnou ja-

koģto matkou d²tŊte - o diagn·ze, o vĨchovŊ, o sdru-

ģen². Obļas se sice muselo poļkat aģ projede pan² 

kuchaŚka se svaļinami, ale vġe se zvl§dlo a  cel® nat§-

ļen² probŊhlo ve velk® pohodŊ.   

 

PoŚad z cyklu Kde pen²ze pom§haj² byl nakonec od-

vys²l§n na Ļt1 v nedŊli 15.1.2012, v premi®Śe ho vidŊ-

lo neuvŊŚitelnĨch pŢl milionu div§kŢ!   

 

A tak tedy jeġtŊ jednou: 

 

 (- hk -) 
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Pomozte dŊtem: Asistence pro BartolomŊje 

DŊkujeme Nadaci pro rozvoj obļansk® spo-
leļnosti, kter§ v r§mci programu Pomozte 
dŊtem podpoŚila ļ§stkou 32 tis²c Kļ projekt 
osobn² asistence pro BartolomŊje Hruġe ve 
ġkoln²m roce 2011-2012. 

http://www.nros.cz/


  

  

Let§k o WilliamsovŊ syndromu 
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 V r§mci programu ĂPodpora veŚejnŊ ¼ļelnĨch aktivit 

obļanskĨch sdruģen² zdravotnŊ postiģenĨch 

2011ñ (program Podpora VĐA 2011) byl vytvoŚen 

novĨ let§ļek o WilliamsovŊ syndromu a o ļinnosti 

obļansk®ho sdruģen² Will²k. DŊkujeme panu Marti-

nu Sausage Dohnalovi za grafickou podobu. Let§k je 

spolu s obŊma dosud vydanĨmi broģurami k dispozi-

ci ļlenŢm o.s. Will²k  (distribuov§n bude na klubo-

vĨch setk§n²ch, pŚ²p. si o nŊj piġtŊ na e-mailovou ad-

resu hana.kubikova@seznam.cz). V elektronick® po-

dobŊ je moģn® jej st§hnout z webovĨch str§nek        

willik.tym.cz.  

PŚedn§ġka: Soci§ln² reforma 2012 

Obļansk® sdruģen² Will²k uspoŚ§dalo pro sv® ļleny 

z Śad rodiļŢ a peļuj²c²ch osob ve spolupr§ci s N§rod-

n² radou osob se zdravotn²m postiģen²m pŚedn§ġku 

na t®ma Soci§ln² reforma 2012.  

 

Na programu bylo mimo jin®: 

¶ PŚ²spŊvek na p®ļi, hmotn§ nouze, 

¶ Nov® d§vky ï mobilita a kompenzaļn² pomŢcky,  

¶ PrŢkazy TP, ZTP, ZTP/P a karta soci§ln²ch syst®-

mŢ,  

¶ Peļuj²c² osoby ï pojiġtŊn² . 

 

PŚedn§ġej²c²: Lucie Koģnarov§, DiS., odborn§ porad-

kynŊ Poradny pro osoby se zdravotn²m postiģen²m 

a seniory NRZP ĻR. 



  

  

V kvŊtnu, v term²nu od soboty 5. kvŊtna do ¼terĨ 

8. kvŊtna, se konalo jarn² setk§n² Will²ka. M²sto poby-

tu bylo tentokr§t netypicky na jihu Ļech, v Poġumav², 

v pŊkn®m a bezbari®rov®m prostŚed² hotelu Pod HoŚi-

c² v SobŊġic²ch.  

PŚijelo tentokr§t celkem 11 rodin, poprv® jsme se 

mohli sezn§mit s holļiļkami Vanesskou a Deniskou 

a  s jejich rodinami a sourozenci.   

KromŊ nich se ale v hotelu seġli ĂstaŚ² zn§m²ñ: JustĨn-

ka, Verunka, Aniļka, Tom§ġ, Kuba, SoŔa, Nikolas, 

BartolomŊj a Kuba. KromŊ toho pŚijela i dr. Neuschlo-

v§ a muzikoterapeutka VŊra KorhoŔov§.  

Hlavn²m bodem programu, a to zejm®na pro dŊti, byla  

tentokr§t canisterapie a sezn§men² se s asistenļn²mi 

psy. PŚiv²tali jsme mezi n§mi z§stupce obļansk®ho 

sdruģen² Haf²k a jejich pejsky, pro kter® se naġe dŊti 

okamģitŊ nadchly.  

Tak® jsme tvoŚili a vyr§bŊli vĨrobky na ļervnovou be-

nefici Will²ka.  Moc n§m s t²m pomohla VŊra Korho-

Ŕov§, kter§ kromŊ vyr§bŊn² s dŊtmi jeġtŊ muzic²rova-

la. Ģasli jsme, jak® hudebn² n§stroje se daj² podom§c-

ku vyrobité 

Snad kaģdĨ den jsme se koupali v hotelov®m baz®nu, 

podnikli jsme p§r vĨletŢ ð do okol², do Suġice a na 

R§b². A taky jsme tanļili, odpoļ²vali, hr§li si s iPady 

a stahovali do nich aplikapce, pov²dali sié ProstŊ - 

v²kend plnĨ z§ģitkŢ a pŚ²jemnĨch setk§n². 

 

DŊkujeme person§lu sobŊġick®ho hotelu za vl²dn® 

pŚijet², VŊŚe KorhoŔov® za inspiraci, n§pady a vġe 

ostatn², dobrovolnic²m z o.s. Haf²k a jejich pejskŢm 

za uk§zky canisterapie, Lence Jamrichov® za to, ģe 

n§s vġechny nauļila kor§lkovat, ZdeŔkovi Kratinovi 

za organizaci a vġem rodin§m za to, ģe pŚijely. 

 

 (- hk -) 
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Will²k, obļansk® sdruģen² rodiļŢ a pŚ§tel dŊt² s Willi-

amsovĨm syndromem uspoŚ§dalo ve dnech 3. 

a 4.6.2012 ve spolupr§ci s Nadac² Divok® husy bene-

fiļn² akci ĂKoncert pro Will²kañ spojenou s vĨstavou 

a prodejem vĨrobkŢ ļlenŢ sdruģen².  

D²ky velk® informaļn² kampani se podaŚilo zaplnit 

celĨ prostor kav§rny. Vstupenku si zakoupilo celkem 

44 div§kŢ, koncertu se ale z¼ļastnila i cel§ Śada ne-

plat²c²ch dŊt², vļ. dŊt² hospitalizovanĨch na dŊtsk®m 

oddŊlen² Thomayerovy nemocnice. Velmi r§di jsme 

mezi s sebou pŚiv²tali zn§m® tv§Śe i nov® pŚ²znivce. 

Pro vġechny byla pŚipravena mal§ vĨstava zabĨvaj²c² 

se ļinnost² obļansk®ho sdruģen² Will²k. Z rozm²stŊ-

nĨch plak§teŢ se pŚ²tomn² mohli dozvŊdŊt v²ce infor-

mac² o WilliamsovŊ syndromu, historii sdruģen², 

ozdravnĨch pobytech pro rodiny dŊt², muzikoterapii, 

naġ² snaze o integraci dŊt² s WilliamsovĨm syndro-

mem, o naġ² zahraniļn² spolupr§ci ļi o tiskovĨch vĨ-

stupech naġ² publikaļn² ļinnosti. Let§ky a broģurky 

o WilliamsovŊ syndromu a o vzdŊl§v§n² dŊt² s touto 

diagn·zou byly ostatnŊ pro vġechny n§vġtŊvn²ky pŚi-

praveny na stolech, spolu s pern²ļky s logem sdruģe-

n².  

 

V 17 hodin pŚiv²tala pŚ²tomn® pŚedsedkynŊ VĨkonn® 

rady obļansk®ho sdruģen² Will²k, Mgr. Hana Kub²ko-

v§, kter§ prom²tla a slovem doprovodila kr§tkou 

¼vodn² prezentaci o WilliamsovŊ syndromu a o sdru-

ģen² Will²k. PodŊkovala Nadaci Divok® husy za pod-

poru  a vġem pŚ²tomnĨm za pŚ²zeŔ. Pak pŚedala mik-

rofon kapele a  n§sledoval samotnĨ koncert.  

 

V prvn² ļ§sti koncertu vystoupila kapela Ġestet, coģ je 

vok§ln² kvintet zamŊŚenĨ na jazzovou klasiku, ¼pravy 

popovĨch a latinskoamerickĨch p²sn², filmovou hud-

bu, do reperto§ru zaŚazuje i skladby Bacha a Mozarta. 

Zn§m® melodie zaujaly nejen dŊti, ale i dospŊl® a 

vġichni byli ze zpŊvu i z vtipnĨch spojovac²ch vĨstupŢ 

moder§tora nadġeni. Po pŚest§vce nastoupila skupina 

Tremoloboty - hudebn² kvarteto kombinuj²c² prvky 

jazzu,  rocku, latiny, hitola a folku. I tato skupina vel-

mi zaujala, pŚedevġ²m osobitĨmi texty v nezn§m®m 

hitolsk®m jazyce. DŊti s WilliamsovĨm syndromem 

jsou d²ky sv® genetick® predispozici velmi muzik§ln², 

a tak bylo nŊ hudebn² vystoupen² malĨm sv§tkem. 

BŊhem vystoupen² vyuģila Śada div§kŢ moģnosti za-

koupit si vĨrobek ļlenŢ obļansk®ho sdruģen². 

 

Prodej vĨrobkŢ pokraļoval v prostoru pŚed kav§rnou 

i v pondŊl² 4.6., kdy se role prodejcŢ ujaly samotn® 

dŊti a mlad² dospŊl² s WilliamsovĨm syndromem. Je-

jich spoleļenskost a vĨŚeļnost se uk§zala bĨt pro pro-

dej velkou devizou. Prod§vala se triļka ozdoben§ fou-

kac²mi fixami, sv® z§kazn²ky naġly drobn® ġperky 

z kor§lkŢ, keramick® vĨrobky i origin§ln² hudebn² 

n§stroje.  VĨtŊģek akce n§s  vġechny velmi mile pŚe-

kvapil ð spojenĨmi silami  se n§m od celkem 27 d§rcŢ  

v podobŊ finanļn²ch darŢ od 300 Kļ do 5 000 Kļ po-

daŚilo vybrat skoro 48 tis²c Kļ. CelkovĨ vĨtŊģek akce je 

pak 55 156 Kļ, z toho na vstupn®m bylo vybr§no 

2 200 Kļ a pŚi prodeji vĨrobkŢ jsem z²skali 4 456 Kļ. 

Po zapoļten² n§kladŢ (triļka, tisk posteru a plak§tŢ) 

je ļistĨ vĨtŊģek cel® akce 53 492 Kļ. Jsme velmi r§di, 

ģe se dobr§ vŊc podaŚila - vĨtŊģek akce bude vŊnov§n 

na letn² rekondiļn² pobyt rodin s dŊtmi s Williamso-

vĨm syndromem na Slovensku, rodiny dostanou pŚ²-

spŊvek na ubytov§n² a z vĨtŊģku bude zabezpeļen 

i odbornĨ muzikoterapeutickĨ a arteterapeutickĨ pro-

gram pro dŊti. Cel§ akce n§s vġechny velmi obohatila, 

pevnŊ vŊŚ²me, ģe se na ni v nŊjak® podobŊ podaŚ² na-

v§zat i v dalġ²ch letech.  

 

DŊkuji t²mto vġem d§rcŢm a pŚ²znivcŢm obļansk®ho 

sdruģen² Will²k za finanļn² pŚ²spŊvky a jinou materi§l-

n² podporu, skupin§m Ġestet a Tremoloboty (a zejm®-

na Ren®mu Inquortovi) za skvŊl® vystoupen² bez n§-

roku na honor§Ś, Dobr® kav§rnŊ za poskytnut² prostor 

a Nadaci Divok® husy za podporu a zdvojn§soben² 

vĨtŊģku cel® benefiļn² akce.  

(- hk -) 
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Letoġn² rekondiļn² po-

byt rodin dŊt² s Willi-

amsovĨm syndromem 

se uskuteļnil tŚet² ļer-

vencovĨ tĨden na Slo-

vensku, v Mal® FatŚe, 

v hotelu Smreļina 

v Mal® Luļivn®. PoŚ§-

dali jsme ho jiģ tradiļ-

nŊ ve spolupr§ci s part-

nerskou slovenskou 

Spoloļnost² Williamsovho syndr·ma. Tentokr§t na 

Slovensko dorazilo 9 ļeskĨch a 17 slovenskĨch rodin, 

dalġ² dvŊ rodiny n§s pŚijely aspoŔ na chvilku navġt²vit. 

Hlavn² n§pln² pobytu byla muzikoterapie pro dŊti, 

kter® se na jedniļku s hvŊzdiļkou zhostily Mgr. VŊra 

KorhoŔov§, Mgr. Dana Pġeniļkov§ a sleļna Jana Pġe-

niļkov§. KromŊ zp²v§n², tancov§n² a muzic²rov§n² se 

tu vyr§bŊly i hudebn² n§stroje. Nezapom²nali jsme ale 

ani na sport (pŊġ² turistika po okoln²ch kopc²ch, plav§-

n² a koup§n² v aquaparc²ch, sportovn² hry), vĨlety 

(napŚ. skanzen Vychylovka, TŊrchov§, pltŊ na OravŊ), 

soutŊģilo se 

v nejrŢznŊj-

ġ²ch disci-

pl²n§ch, 

PhDr. Kata-

rina Jariab-

kov§ infor-

movala ro-

diļe o nej-

novŊjġ²ch 

trendech ve 

vĨzkumu 

Williamsova 

syndr·mu, 

debatovalo se o letn²ch t§borech FEWS atd, atd... 

Za podporu dŊkujeme Nadaci Divok® husy, Minister-

stvu zdravotnictv² a Nadaci Dobr® d²lo sester Boro-

mejek.  

Obs§hlou report§ģ s bohatĨm fotografickĨm dopro-

vodem najdete na webovĨch str§nk§ch Will²ka.  

 (- hk -) 
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HUDBA ï nejlepġ² kamar§dka na celĨ ģivot! 
 

JĆ MĆM DOMA STRAKAT£HO PEJSKA 

J§ m§m doma strakat®ho pejska, DŊti stoj² ļelem do kruhu, urļ²me prvn²ho a posledn²ho, utvoŚ²me hada a 

ten mi hl²d§ vran®ho kon²ļka,   drģ²me se za ruce, prvn² hada Ăzavinujeñ jako ġneļ² ulitu 
II: Pomozte mnŊ, mil® dŊti, vŊneļek zapl®sti. :II  had zcela zavinutĨ 
J§ m§m doma strakatou koļiļku,                                  posledn² zavinut®ho hada rozvinuje 
ona r§da bŊh§ po dvoreļku, 
II: Pomozte mnŊ, mil® dŊti, vŊneļek rozpl®sti. :II                  had rozvinutĨ, vymŊn²me 1. a posledn²ho, opakujeme 

MĆM ĠĆTEĻEK, MĆM 

M§m ġ§teļek, m§m. Komu j§ ho d§m?  Chod²me po kruhu, 1 d²tŊ proti smŊru v kruhu se ġ§tkem 

Ģ§dn®mu jin®mu neģli sv®mu mil®mu. 
Tomu j§ ho d§m, koho r§da m§m.  d²tŊ z kruhu pŚed§ ġ§tek tomu, ke komu doġlo, hru opakujeme 

MŉLA BABKA ĻTYřI JABKA (tanļ²me mazurku) 

MŊla babka ļtyŚi jabka   mazurkov® drģen², 2 kroky vlevo 

a dŊdouġek jen dvŊ,    2 kroky vpravo 
dej mi, babko, jedno jabko,   pŚedn² taneļn²k se pootoļ² na zadn²ho zleva, pak zprava 
budeme m²t stejnŊ.    pŚedn² taneļn²k se protoļ² a dvojice se vrac² do vĨchoz² pozice 
MŊl dŊdouġek, mŊl koģ²ġek,   stejn® figury jako u 1.sloky 
a babiļka jupku. 
PojŅ, dŊdouġku, na mazurku, 
j§ si s tebou dupnu. 

ĻTYřI KROKY DOPřEDU 

ĻtyŚi kroky dopŚedu, ļtyŚi kroky dozadu   DŊti ļelem do kruhu, drģ² se, 4 kroky vpŚed, 4 kroky vzad 

a pro dobrou n§ladu kaģdĨ vyskoļ².   poskok na m²stŊ 
Polkou jdeme doprostŚed, dupnemË si a honem zpŊt, polkovĨ krok vpŚed, podup, pozadu zpŊt 
kdo se na svŊt nemraļ², ten si zatanļ².   ¼klon na m²stŊ 
Zadupeme, zatlesk§me, dokola se spolu d§me,  podupy a tlesk§n² do rytmu, chŢze po smŊru hod. ruļiļek-

p²sniļka n§m k tanci zn², dej pozor, nezakopni.  poskoky po smŊru hod. ruļiļek 

 

TEń DĆME RUKU SEM 

TeŅ d§me ruku sem, teŅ d§me ruku ven,  D§v§me ļ§st tŊla smŊrem do kruhu 

teŅ d§me ruku sem a teŅ s n² zatŚesemË.  d§v§me ļ§st tŊla smŊrem ven z kruhu 
UdŊl§me, hoky-koky, jednu rotaci,    ruce jako tykadla na hlavu, otoļka na m²stŊ 
aŠ m§me legraci.     tlesk§n² (plesk§n² o stehnaé) ļelem do kruhu 
 

TROPICK£ OVOCE (na melodii Sk§kal pes pŚes oves) 

Kiwi a ban§ny po moŚi k n§m jedou, 

pro t§ty, pro m§my, pro babiļku s dŊdou. 
Pro kluky, pro holky, aby byli zdrav² 
kiwi a ban§ny vġechny baġtit bav². 
 

P²sniļky, ve kterĨch jsou schovan§ ļ²sla:  

 Jedna, dvŊ, Honza jde      MŊla babka ļtyŚi jabka 
 Koulelo se, koulelo (2 naproti sobŊ)     Okolo Hradce (3 rŢģe) 
 Ġly panenky silnic² (2 myslivci)     Pod naġ²m okĨnkem (2 rŢģe) 
 1, 2, 3, 4, 5, cos to, Janku, cos to snŊdË? 

V duchu se v mysli vrac²m k letn²m pr§zdnin§m a s potŊġen²m si vybavuji, 

kolik legrace jsme si na Slovensku uģili s muzikoterapi². Abych Will²kŢm 

a jejich bl²zkĨm osvŊģila pamŊŠ, pŚikl§d§m p§r textŢ k taneļkŢm, kterĨmi 

jsme se v hotelu Smreļina bavili.  

S radost² a milou vzpom²nkou zapsala VŊra KorhoŔov§ 

 



  

  

Letoġn² FEWS Camp ve dnech 1.8. aģ 8.8. tentokr§t ve 

ĠpanŊlsku, probŊhl jiģ podruh® za ¼ļasti z§stupcŢ 

z Ļesk® republiky. "Will²ka" reprezentovali Nikola, 

Adam, Tom§ġ a Martin spoleļnŊ s Lenkou a Danou. 

Z ostatn²ch evropskĨch zem² pŚijely vĨpravy Slovenska, 

MaŅarska, It§lie, Finska, Anglie, Belgie, Holandska, 

NŊmecka, Francie a samozŚejmŊ naġi hostitel® ze Ġpa-

nŊlska. V podveļer 1.8. jsme se spoleļnŊ, po pŚ²letu na 

letiġtŊ v Madridu, pŚesunuli autobusem do hostelu, 

kterĨ se nach§zel v pŚekr§sn®m horsk®m mŊsteļku 

Rascafr²a, leģ²c²m asi 90 km severnŊ od Madridu. Po 

pŚ²jezdu n§s ġpanŊlġt² hostitel® pŚiv²tali, sezn§mili n§s 

s hostelem a okol²m, ubytovali jsme se, poveļeŚeli 

a jeġtŊ jsme stihli prezentaci ġpanŊlsk®ho tĨmu. Pre-

zentace jednotlivĨch st§tŢ prob²haly pravidelnŊ kaģdĨ 

den po veļeŚi, kter§ zaļ²nala ve 20,30 hodin.  Veļern² 

aktivity konļily kolem 23,30 hodin, pŚiļemģ bud²ļek 

byl v 8,30. 

DruhĨ den campu byli vġichni ¼ļastn²ci rozdŊleni do 

dvou tĨmŢ ð Blue team a  Red team.  Adam s Tom§-

ġem a "l²drem" Lenkou se ¼ļastnili rŢznĨch aktivit a 

plnili ¼koly po celou dobu pobytu za "ļerven®", Nikol 

s Martinem a "l²drem" Danou reprezentovali "modr®". 

V kaģd®m tĨmu bylo asi 30 ¼ļastn²kŢ z rŢznĨch zem². 

Vġichni ¼ļastn²ci nosili po celou dobu pobytu vizitku se 

jm®nem, pŚ²jmen²m, barvou tĨmu a vlajkou zemŊ pŢvo-

du, coģ se uk§zalo velmi praktick® pŚi vz§jemn®m po-

zn§v§n², pŚedstavov§n² a oslovov§n². Ļtvrtek jsme pro-

ģili v pŚ²rodŊ u jezera  vz§jemnĨm pozn§v§n²m, koup§-

n²m v chladn®m horsk®m jezeŚe (naġi dva otuģilci 

Adam s Martinem zkusili na vlastn² kŢģi) a d§le pro-

ch§zkou v lese, kde jsme se seznamovali s m²stn² fl·rou 

a typickĨmi vŢnŊmi v lese, jelikoģ tento den byl dnem 

Ăļichuñ, tedy hlubġ² pozn§v§n² tohoto smyslu. 

V podveļern²ch aktivit§ch mŊly jednotliv® tĨmy za ¼kol 

poznat podle vŢnŊ pŚi zakrytĨch oļ²ch rŢzn® n§poje, 

ingredience a koŚen², kter® se pŚid§vaj² do j²del. D§le 

jsme si navz§jem vymŊnili recepty n§rodn²ch j²del 

vġech z¼ļastnŊnĨch zem². Po prezentaci (NŊmecko, 

Belgie) byl tento den ukonļen kouzelnickĨm ļ²slem 

ġpanŊlsk®ho vedouc²ho Jaimyho.   

P§teļn² dopoledn² program byl nauļnŊðpozn§vac². 

PŚ²mo v pŚ²rodŊ jsme pracovali s mapou a buzolou. 

StŊģejn²m ¼kolem bylo pozn§v§n² svŊtovĨch stran 

podle buzoly. V dalġ² ļ§sti n§s ġpanŊlġt² hostitel® se-

znamovali se zaj²mavĨmi a hezkĨmi m²sty pŚ²mo 

v lese. Nejv²ce n§s zaujala funkļn² pŚ²rodn² finsk§ sau-

na, kde je moģn® pŚ²mo po vysaunov§n² skoļit do vod-

n² n§drģe. V odpoledn²ch aktivit§ch jsme se vŊnovali 

dalġ²mu smyslu, a to chuti. OpŊt jsme pŚi zakrytĨch 

oļ²ch dle chuti pozn§vali n§poje, ingredience a koŚen². 

U ļ§sti ĂdŊt²ñ tenhle ¼kol vyvolal sp²ġe negativn² poci-

ty, jelikoģ se stŚ²dala pikantn² hoŚļice s octem, ma-

jon®zou, sladkou ġŠ§vou, citronem, atd.   Veļer byla na 

programu prezentace naġich kamar§dŢ ze Slovenska a 

Finska. Slov§ci pŚedstavili ĂvĨchodŔarsk® krojeñ 

s lidovĨm tancem, pot® rozl®vali ġariġsk® pivo a rozd§-

vali na pam§tku pern²kov§ srd²ļka. Prezentace se jim 

povedla, mŊla velkĨ ¼spŊch. 

Dalġ² den jsme navġt²vili poklidn® m²stn² mŊsteļko 

Rascafr²a, kde byla vyhl§ġena soutŊģ pro jednotliv® 

st§ty o nejlepġ² fotografie s rŢznou t®matikou. Dostali 

jsme za ¼kol nafotit v mŊsteļku 15 fotek (napŚ. vyfotit 

se s m²stn²m pejskem, oslovit prodavaļe a vyfotit jeho 

obchod, pek§rnu, nebo naj²t a d§t do z§bŊru Śeku, 

rŢģi, poġtovn² schr§nkué). Đkol byl docela n§roļnĨ 

vzhledem k neznalosti okol². ĻeskĨ tĨm se ho zhostil 

na vĨbornou, jelikoģ v t®to soutŊģi vyhr§l spoleļnŊ 

s anglickĨm tĨmem. V odpoledn²ch aktivit§ch jsme se 

vŊnovali ruļn²m prac²m. Na programu bylo modelo-

v§n² pŚ²vŊġkŢ z tŊsta, kter® si ¼ļastn²ci t§bora odvezli 

domŢ jako d§reļky pro sv® bl²zk®. NŊkteŚ² vyuģili tyto 

pŚ²vŊġky jako d§reļek pro sv® kamar§dy, kter® poznali 

na t§boŚe. Dalġ² ļ§st aktivit byla relaxaļn². PŚi posle-

chu mystick® hudby jsme si navz§jem prov§dŊli mas§-

ģe. Po veļern² prezentaci (Francie, Holandsko) n§s 

jeġtŊ ļekalo pŚ²jemn® noļn²  pozorov§n² hvŊzd. 

hudbŊ a 

koup§-

n²m u 

jezera. 

Ovġem 

tento den 

byl jiģ 

ovlivnŊn 

z²tŚej-

ġ²m , 

nŊkter® 
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 HezkĨm dnem byla nedŊle, kdy jsme navġt²vili hlavn² mŊsto ĠpanŊlska Madrid. V Madridu ģije zhruba 3,3 

mil. obyvatel a nach§z² se v nŊm spousta kr§snĨch 

historickĨch staveb. Mezi nejzaj²mavŊjġ² stavbu, kte-

rou jsme si osobnŊ prohl®dli byl Kr§lovskĨ pal§c 

(ġpanŊlsky Palacio Real de Madrid), kterĨ je ofici§l-

n²m s²dlem Juana Carlose I., ġpanŊlsk®ho kr§le a je 

povaģov§n za nejrozlehlejġ² v z§padn² EvropŊ. Zauj²-

m§ plochu 135 000 mĮ a m§ v²ce neģ 3 418 m²stnost². 

Pal§c ve svĨch zdech uchov§v§ cenn® historicko-

umŊleck® sb²rky, mezi nimiģ vynik§ napŚ²klad kolekce 

hudebn²ch n§strojŢ vyrobenĨch  Antoniem Stradiva-

riem. ZŚejmŊ nejvŊtġ²m z§ģitkem zvl§ġtŊ pro kluky 

byla zast§vka u stadionu Re§lu Madrid, ġkoda jen, ģe 

nebyl prostor shl®dnout stadi·n i zevnitŚ. V Madridu 

jsme mŊli i tŚ²hodinovĨ rozchod tŚeba na zakoupen² 

suvenĨrŢ pro naġe bl²zk®. Z Madridu jsme odj²ģdŊli 

v podveļer unaveni, ale pln² dojmŢ a velkĨch z§ģitkŢ.  

I kdyģ to byl n§roļnĨ den, vġichni byli ochotni po pre-

zentaci (It§lie, Anglie) jeġtŊ hr§t spoleļnou hru. 

PondŊl² jsme proģili v m²stn² katedr§le v Rascafr²i, 

kter§ byla postavena v barokn²m stylu. Shl®dli jsme 

¼ģasnŊ zdoben® prostory, kter® slouģily nejen 

k poŚ§d§n² mġ², modlen², ale tak® se zde bydlelo. 

V odpoledn²m programu byla koneļnŊ na ŚadŊ muzi-

koterapie, na kterou se ļeskĨ tĨm jiģ velice tŊġil. Ġlo o 

bubnov§n² v pŚ²rodŊ s profesion§ln² skupinou a s 

ĂopravdovĨmi bubnyñ. Adam, Tom§ġ, Nikol a Martin 

by jistŊ uv²tali daleko v²ce aktivit nejen s tŊmi-

to hudebn²mi n§stroji. Tento den n§s po veļeŚi ļekala 

prezentace. Jelikoģ pŚedchoz² prezentace jinĨch st§tŢ 

byly velmi zdaŚil®, a bohuģel naġe pŚ²pravy v Ļesku 

byli minim§ln²,  ļekal n§s n§roļnĨ ¼kol.   V ¼vodu 

Lenka hezky pŚedstavila Ļeskou republiku a ļinnost 

Will²ka u n§s, pot® se vġichni postupnŊ pŚedstavili a 

Śekli tak® nŊco o sobŊ, Martin zahr§l na fl®tnu hymnu 

ĻR, Nikol zazp²vala p²sniļku ĂKdyby byl Bavorovñ 

a v z§vŊru jsme spoleļnŊ zatancovali Ăkroucen®ho ha-

dañ a zazp²vali p²sniļku ĂOkolo Hradceñ. Nakonec 

jsme vġem z¼ļastnŊnĨm rozdali typick® ļesk® bonb·-

ny Bompary, Klokanky, SnŊhulky. Mysl²m si, ģe pre-

zentace byla zdaŚil§, pro Tom§ġe, Adama, Nikol 

a Martina to byl vĨznamnĨ veļer a zvl§dli to bravurnŊ. 

SpoleļnŊ s n§mi mŊl tento veļer prezentaci i maŅar-

skĨ tĨm.  

PŚedposledn² den byl jiģ volnŊjġ², str§vili jsme ho tan-

cem pŚi ġpanŊlsk® temperamentn² hudbŊ a koup§n²m 

u jezera. Ovġem tento den byl jiģ ovlivnŊn z²tŚejġ²m 

odjezdem domŢ, nŊkter® ĂdŊtiñ velmi vĨznamnŊ proģ²-

valy konec t§bora, neskrĨvaly slzy, smutek a zklam§n², 

ģe nŊco pŚ²jemn®ho bude zanedlouho konļit.  Adam 

s Tomem a  Martinem se jiģ docela tŊġili domŢ, ovġem 

Nikol si nechtŊla pŚipustit myġlenku, ģe z²tra odl®t§me 

domŢ. V odpoledn²m programu jsme jeġtŊ vyr§bŊli 

r§meļek na fotografii, kterou jsme dostali na pam§t-

ku. Byla to spoleļn§ fotografie vġech ¼ļastn²kŢ t§bora 

z vĨletu z Madridu.  K  fotografii samozŚejmŊ pŚibyly 

jeġtŊ podpisy kamar§dŢ. Veļer byl ukonļen velkou 

venkovn² diskot®kou s vĨbornĨm obļerstven²m, tan-

covalo se do velmi pozdn²ch veļern²ch hodin.  

StŚeda byla ve znamen² velk®ho louļen², dlouh®ho 

ļek§n² na letiġti a ġŠastn®ho n§vratu domŢ.  Zaģili 

jsme toho spoustu, vġe se ani popsat ned§, pro vġech-

ny z n§s to byla kr§sn§ zkuġenost a hlavnŊ pŚ²leģitost 

poznat spousta skvŊlĨch kamar§dŢ, novou zemi,  ji-

nou mentalitu, zvyky a tŚeba i rozd²lnou stravu. Za 

vġechno dŊkujeme! Louļ²m se slovy adi·s, que viene 

aŔo  PRAHA!!! 

Zdrav² v§s ¼ļastn²ci t§bora: Nikol,Tom§ġ, Martin, 

Adam, Lenka a Dana. 



  

  

Do ĠpanŊlska jsme letŊli letadlem z Prahy ï j§, Lenka, 

Adam, Nikolka, Dana a Martin. V letadle byl servis, od 

letuġek jsme dostali vġechno, co jsme chtŊli. Cesta 

trvala 3 hodiny a 30 minut. V Madridu je hroznŊ moc 

velk® letiġtŊ. Na letiġti jsme se ztratili, protoģe jsme 

nemohli naj²t spr§vnou cestu. U vĨchodu n§s ļekal 

speci§ln² autobus, kterĨ n§s dovezl pŚ²mo k hotelu. 

Hned po pŚ²jezdu sem se osobnŊ sezn§mil s prvn²mi 

¼ļastn²ky letn²ho t§bora. Hned po veļeŚi jsme ġli ven 

a na z§bavnĨ program, kterĨ  byl hroznŊ moc zaj²ma-

vĨ, zp²valo se a tanļilo. Vst§vali jsme v 8.30, sn²danŊ 

byla v 9.00. Na sn²dani jsme mŊli chleby, kter® se d§-

valy do pece a chutnaly jako brambŢrky a k tomu byla 

ġunka a sĨr. K obŊdu a veļeŚi bylo pak j²dla dost. Kaģ-

dĨ den byl hroznŊ moc z§bavnĨ a veselĨ program, kte-

rĨ byl pŚes dopoledne aģ do veļera. Na programu bylo 

hran² na bubny, pozn§v§n² pŚ²rody, koupan², leģen² 

s dekou a pozorov§n² hvŊzd. D§le muzikoterapie, kou-

zeln²k, kterĨ kouzlil s kartami, pozn§v§n² vŢn² pit² a 

j²dla, tvoŚen², malov§n², barven², kreslen² a nakonec 

hroznŊ moc drsn§ diskot®ka. Navġt²vili jsme bl²zkĨ 

kostel a menġ² mŊsto, nedŊli pak n§vġtŊva Madridu. 

Madrid je hroznŊ moc n§dhern® mŊsto, jeli jsme tam 

autobusem od hotelu, cesta tam trvala hodinu. Proto-

ģe v Madridu bylo hroznŊ moc horko, tak jsme dodr-

ģovali pitnĨ reģim. HroznŊ moc sem byl nadġenĨ 

z dabl dekru - to jsou  speci§ln² vyhl²dkov® autobusy.  

Pak taky jsem byl nadġenĨ z Madridsk®ho pal§ce, je to 

velmi pŊkn§ budova. Po Madridu jsme chodili pŊġky, 

ale ļasu bylo m§lo, protoģe Madrid je hodnŊ velk® 

mŊsto. Chodili jsme spolu po obchodech, mŊstŊ,  byli 

v restauraci a fotografovali jsme se. PŚ²jemnĨm pŚe-

kvapen²m byly d§rky od ġpanŊlsk® nadace ð dostali 

jsme triļka, pastu, zubn² kart§ļek a ġamp·n. J²dlo 

mnŊ tam moc chutnalo. Byla tam Ļesk§ republika, 

Slovensko, NŊmecko, Belgie, Norsko, Ġv®dsko, It§lie, 

Francie, Finsko, MaŅarsko a Velk§ Brit§nie. ĐspŊch 

jsme mŊli pŚi prezentaci Ļesk® republiky a vyhr§li 

jsme soutŊģ. Ve ĠpanŊlsku se n§m moc l²bilo, bylo 

tam hezky a veselo. 

S pozdravem 

V§ġ Tom 
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 DobrĨ den. 

Ve ĠpanŊlsku se mi velmi l²bilo, naġel jsem si tam 

spoustu kamar§dŢ a kamar§dek. L²bily se mi i akti-

vity, kter® jsme tam mŊli. J²dla byla vĨborn§, co mi 

vġak nechutnalo, bylo Gazpacho. Byla  to takov§ Ś²d-

k§ pol®vka, silnŊ von²c²  po rajļatech. Kochal jsem se 

pŚ²rodou, kdyģ jsem se ġel koupat. Voda vġak byla 

studen§ jak led a na dnŊ kamen², ģe by si ļlovŊk 

i nohu mohl poranit. L²bilo se mi v Madridu, je to 

skvostn® mŊsto pln® historickĨch pam§tek a jinĨch 

zaj²mavost², pln® kultury, pam§tek. 

PŚedstavte si, navġt²vili jsme i kl§ġter zasvŊcenĨ pan² 

Marii a moc se mi v nŊm l²bilo a poprv® jsem se se-

tkal s mnichem. Nikdy jsem se jeġtŊ s kŚesŠanskĨm 

mnichem nesetkal, aģ tam. 

Prov§zel n§s kl§ġterem a mluvil ġpanŊlsky, 

a ĂDģejmiñ to pŚekl§dal do angliļtiny. 

 

PS: JeġtŊ jednou dŊkuji. Martin 

 

ĠpanŊlsko oļima Martina 

 



  

  

Letoġn² podzimn² setk§n² slovensk® WS spoleļnosti 

se konalo v BratislavŊ. V p§tek ļekala NaŅa SadloŔo-

v§ se Simonkou na hlavn²m n§draģ² na vġechny pŚ²-

choz², vzala jim do auta taġky a seġli jsme se na Kra-

m§roch, kde jsme byli ubytov§ni ve Slovensk® zdra-

votn² univerzitŊ. Po obŊdŊ jsme se jeli hromadnou 

dopravou pod²vat na m²sto, kde Simonka SadloŔov§ 

pracuje. Prohl®dli jsme si vĨrobky, kter® v d²lnŊ vyr§-

bŊj² a nŊkteŚ² z n§s si je i koupili. Pot® jsme jeli na 

Slav²n, kde jsme mŊli vĨhled na mŊsto jak na dlani. 

Pak n§s NaŅa se Simonkou pozvaly k nim domŢ a 

pŚipravily pro n§s pohoġtŊn². Pot® 

jsme se vydali do n§kupn²ho centra 

Aupark. Po veļeŚi jsme posedŊli 

vġichni spoleļnŊ na pokoji a pak ġli 

sp§t. Po sn²dani dorazily zbyl® rodi-

ny. V posluch§rnŊ n§m vypr§vŊli 

z¼ļastnŊn² o FEWS t§boŚe ve Ġpa-

nŊlsku a pouġtŊli n§m fotografie 

i video. Pak jsme poblahopŚ§li osla-

vencŢm, kterĨm byl Vlado (50 let), 

Igor (32let) a Katka Jariabkov§. Po 

obŊdŊ n§s odvezl objednanĨ auto-

bus na Den otevŚenĨch dveŚ² MHD 

Bratislava, kde vystupovala zn§m§ 

slovensk§ kapela Gladi§tor. Naġe 

dŊti se s nimi fotografovaly. Pak 

jsme jeli na BratislavskĨ hrad a po 

prohl²dce hradu n§s autobus odvezl 

k novŊ vybudovan®mu n§bŚeģ² Dunaje Eurovea, kde 

jsme venku posedŊli pŚi obļerstven². Pak n§s autobus 

odvezl zpŊt na veļeŚi. V nedŊli jsme navġt²vili zoologic-

kou zahradu a naobŊdvali jsme se v ļ²nsk® restauraci. 

Poļas² n§m cel® tŚi dny pŚ§lo. Dorazilo celkem 13 ro-

din a n§m nezbylo nic jin®ho neģ podŊkovat NadŊ za 

nabitĨ program, plno novĨch z§ģitku a tŊġit se na dalġ² 

spoleļnŊ setk§n².  

Monika JeŚ§bkov§  

Setk§n² v BratislavŊ 
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Will²k ļlenem ĻAVO  

Aktu§ln² c²le: 

¶ podporovat ļinnost organizac² pacientŢ se vz§cnĨ-

mi onemocnŊn²mi. 

¶ prosazovat z§jmy pacientŢ se vz§cnĨmi onemocnŊ-

n²mi ve zdravotnictv². 

¶ posilovat povŊdom² veŚejnosti, st§tn²ch i mezin§-

rodn²ch instituc² o problematice vz§cnĨch onemoc-

nŊn². 

¶ zlepġovat pŚ²stup k informac²m, l®ļbŊ, diagnostice i 

dalġ²m zdravotn²m sluģb§m pro pacienty se vz§c-

nĨm onemocnŊn²m. 

¶ podporovat vŊdeckĨ i klinickĨ vĨzkum v oblasti 

vz§cnĨch onemocnŊn². 

¶ skrze soci§ln² sluģby, vzdŊl§v§n² a dalġ² formy pod-

pory zlepġovat kvalitu ģivota pacientŢ. 

Ļesk§ asociace 

pro vz§cn§ one-

mocnŊn² vznikla, 

aby umoģnila 

spoleļnou ļin-

nost organizac² 

pacientŢ se vz§cnĨm onemocnŊn²m v cel® Ļesk® re-

publice. 

 

Posl§n²m ĻAVO je sdruģovat organizace pacientŢ se 

vz§cnĨmi onemocnŊn²mi i jednotliv® pacienty, zastu-

povat jejich z§jmy a posilovat povŊdom² o specifick® 

problematice vz§cnĨch onemocnŊn² mezi odborn²ky 

ve zdravotnictv², pŚedstaviteli st§tn²ch i mezin§rod-

n²ch instituc² i veŚejnosti. 

 



  

  

Mil§nek 

Linda  
 

Deniska 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

BŊtuġka 

Naġe dŊti 
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