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Vazeni a mili pratelé,

rok 2022 se chyli ke konci. Nékteri z nds rikaji
»dikybohu, jini jsou zase spokojeni s tim, co se jim

letos podarilo a co treba jejich déti zvladly. Kazdy to
méme jinak, a to je vlastné dobre.

Rok 2022 byl opét specidlni: velkou covidovou vinu
ze zacatku roku vzapéti vystridala valka na Ukraji-
né a energeticka krize, coz pridélalo vrasky mnoha
Z nés.

AkKtivity roku 2022

e  Prosinec 2022 - ve Svatém Janu pod Skalou se
uskutec¢nila venkovni mikulésska besidka.

e Cely rok - prvni dtery v mésici zoom Willika
a nepravidelné zoom pro rodice.

e Leden 2022 - lyzarsky pobyt Willika na Lipné.

e Duben - piednéska Mgr. Kristyny Cerné na téma
Rana logopedicka péce pro déti s Williamsovym
syndromem.

e Duben - vikendovy pobyt maminek v Tébore.

e Duben - hybeme se s aplikaci CEZu Poméhej

pohybem s cilem ziskat body pro projekt Podpora
Williké - PODARILO SE!

NADACE CEZ

e Kvéten - jarni setkdni Willika v Zelivi (seminé¥
s terénni ucitelkou, foceni na kalendar, Zvirata
ze statku, cviceni s trenérem Lumirem, maskarni
bal)

Zaroven nam ale rok 2022 prinesl, alespon co se tyce akti-
vit Willika, jakys takys navrat do norméalu. Podarilo se
nam uskutecnit jarni i podzimni setkani Willika, v 1été si
déti poprvé vyzkousely byt tyden nebo dva bez rodi¢t na
historicky prvnim willikovském tabore, probéhl nékoli-
krat odlozeny mezindrodni tdbor FEWS v Norsku i dalsi
napldnované akce (Cesko-slovensky rekondiéni pobyt na
Slovensku, tyden tatinkti s détmi v Luzickych horéach,
otcovsky cyklovikend, relaxacni vikend maminek a dalsi).
Jsme za to radi, spolecnd setkani patri k zdkladnim akti-
vitam spolku Willik, a ta letosni byla po covidové nejisto-
té moc mil4 a prijemnaA.

Dékuji véem, kteri nds letos podporili - zejména nasim
taborovym vedoucim, asistentkdm, lektortim, terapeu-
thm, darctm, sponzorum i aktivnim rodi¢iim a sourozen-
cum. Diky, pratelé, ze vas mame!

At se darii v roce 2023!

Hanka Kubikova

Kvéten - Hana Kubikova predndsi na pozvani Somato-
pedické spolecnosti o Vzdélavani déti s Williamsovym
syndromem tcast na konferenci Diagnostické dny 2022

v Jedlickové ustavu v Praze.

Cerven - tradiéni akce v podobé cyklovikendu tatinku.
Cervenec - historicky prvni tdbor Willika v Uborsku
v Posumavi.

Cervenec - Wandé Urbanové vychdzi v ¢asopise Cesko-
slovenska pediatrie - ¢islo 4/2022 - ¢lanek Pacient s Wil-
liamsovym—Beurenovym syndromem v ordinaci détské-
ho 1ékate.



Aktivity roku 2022

Cervenec - slovensko-desky pobyt na Slovensku ve Sva-
tém Janu.

Srpen - tradiéni tdbor tatinkd s détmi v Luzickych ho-
rach.

Srpen - do Norska na kemp FEWS odjizdéji Verunka,
Martin, Tomas a Pavel spolu s Martinou a Lenkou.
Z4ari - podzimni pobyt Willika v Pluhové Zdaru (kapela
Masinka, muzikoterapie a harmonizacni lizko, terénni
ucitelka, vylety a kravin!)

Vychézi brozura Williamstv syndrom: Pokyny pro pe-
dagogy.

Rijen - mezinarodni konference Williamsova syndromu
v Rimé s uéastni Wandy Urbanové a Ivana Hospodadra,

online prispévek Lenky Hrncitové o zaméstna-
vani osob se zdravotnim postizenim v CR.

Rijen - vylet do Housova mlyna v T4bote.
Listopad - spoluprace s pedagogickou fakultou
Technické univerzity v Liberci, predndska pro
studenty o vzdélavani déti s Williamsovym syn-
dromem (Hana Kubikova).
Listopad - prednaska o vztazich a sexualni
vychové (Mgr. Simac¢kova z organizace Nebud
na nule)

Listopad - adventni Olomouc willikovskych
maminek, Mezinarodni bazar v Lucemburku.

Prosinec - Mikulésska besidka

Mikulasska besidka ve Svatém Janu

Mikulasska besidka roku 2021 byla tentokrat ponékud
chaotickd - den pred jejim kondnim jsme se dozvédéli,
ze na vybraném, zamluveném a na obecnim uradé oh-
laseném misté U tii habra u Vysokého ﬁjezda se besid-
ka konat nemuze. Zakaz vyslovili zdejsi myslivci, kteri
v okolnich lesich ve stejny den dopoledne honili ¢ernou
zveér a nemohli zarucit nasi bezpecnost.

Diky skvélé Lence Jamrichové se besidka mohla presu-
nout do Sv. Janu pod Skalou, do amfiteatru nad za-
hradou svatojanské koleje. I pres zmatky se nds na
misté seslo dost (véetné nékolika novych tvari - zdravi-

me Julinku!) a prozili jsme tu spolu prijemné odpoled-

ne. Ochutnavalo se cukrovi, na ohni jsme si opekli but-
ty, 1 par koled zaznélo. Dorazil také vyhlizeny Mikul4s
se svou druzinou, ktery poté, co nékolikrat vyslechl
rikanku o Mikulasovi, ktery ztratil plast (a Mikuldsce,
kterd stejnym zpusobem prisla o sukni), vSechny déti
radéji rychle obdaroval.

Za krasné darky pro nase déti v podobé knizek, puzzle
a stavebnic dékujeme nasi patronce Martiné Drijvero-
vé, kterd se kvuli karanténé nemohla dostavit osobné.
Za obcerstveni dékujeme Jamrichovym a véem mamin-
kam, které se podélily o své zasoby napecenych dobrot.




Lyzarsky pobyt na Lipné

V roce 2021 nam planovany lyzarsky pobyt Willika pre-
kazila covidova opatireni, a tak jsme nemohli dockat
zimniho pobytu na Lipné. Po predlonské zkusenosti
jsme se vsichni modlili, abychom se dockali zasnéze-
nych hor. Tohle piani se nam splnilo, a tak nas pobyt
mohl na novém misté zacit. K ubytovani jsme vyuzili
maly penzion J4ja, kde se postupné seslo sest willikov-
skych rodin. Celého pobytu se Gcastnili Kuba Krenik,
Bartoloméj Hrus, Veronika Jamrichova, Quido Zidek
a Marek Hospoddr, kterého ve stredu vystridal Luk&s
Akrman. V sobotni podvecer jsme udélali obhlidku sjez-
dovek na Lipné a zjistili tak moznosti lyzovani. I kdyz
lyzarské stredisko Lipno je pomérné drahé, mile nés
vSechny prekvapilo, Ze v tomto stredisku mysli na hen-
dikepované sportovce a ceny pro né jsou velmi priznivé.
V nedéli jsme se vSichni dopoledne vydali na lyze. Nej-
vice se vsem libila sjezdovka Jezerni, kde v tomto obdo-
bi bylo dostatek prostoru na velké oblouky nasich déti.
Nékteri vydrzeli lyzovat az do odpoledne, nékdo to za-
balil uz po dvou hodinéch. Spole¢né jsme se sesli u vece-
Te zpét v penzionu. Po veceri se nékteri vénovali skol-
nim povinnostem, a potom jsme hrali rizné spolecenské
hry. V pondéli jsme zacali objevovat zbytek sjezdovek

a lanovek v arealu. V utery jsme lyzovali pouze dopoled-

ne a po obédé jsme vyuzili laskavé nabidky naseho
podporovatele Ing. Borivoje Vagnera a sli si uzit odpo-
ledne do aquaparku ve Wellness hotelu Frymburk.
Vsichni si zaplavali ve vnitinim i venkovnim bazéné,
nebo vyuzili sauny a virivky. Moc dékujeme! Soucésti
aredlu byl i Podmorsky svét, ktery nds tplné nadchl.
Ve stredu si ¢ast vypravy udélala vylet do zasnézené-
ho okoli Lipna — navstivili jsme nauc¢nou stezku Olsi-
na vedouci kolem zasnézeného stejnojmenného rybni-
ka a také novou rozhlednu na Dobré vodé. I kdyz bylo
hodné pod nulou, byla to parddni prochdzka. Ctvrtek
a patek jsme opét stravili z velké cdsti na sjezdov-
kach. Patec¢ni vecer jsme vyuzili k prochézce po lipen-
ské mariné, kterd vypadala v bilém snéhovém kabaté
Uzasné. V sobotu jsme se sbalili, rozloudili a vydali se
zpét do svych domovi. Musime moc pochvalit vsechny
déti za jejich lyzarské vykony a velké zlepseni.

Na zéavér bychom chtéli moc podékovat rodiné Kreni-
kt za organizaci celé akce a objednavku naprosto do-
konalého pocasi se snéhem a slunickem, a také vedeni
Wellness hotelu Frymburk za parddni odpoledne
v aquaparku.

Tereza a Lenka Jamrichovy




Relaxacéni pobyt maminek v Tabore

Jarni relaxacéni vikend maminek nas tentokrat zavedl do
jihoceského Tabora. Sestava byla sice trochu mensi nez
obvykle (opét zauradoval covid), program byl ale presto
nabity.

Uz v patek jsme si cestou z vlakového nadrazi prohlédly
revitalizovanou hraz rybnika Jordan a prosly se i zdejsi
botanickou zahradou. U zdejsiho gymnazia nés zaujala
originalni socha mistniho roddka herce Jirtho Herzana.
Dalsi zastavka: vyhldsend cukriarna Mocca café a zdejsi
bajecné zakusky a zmrzlina. Historickym centrem jsme
se pak presunuly do naseho ubytovani v penzionu Betty,
v klidné vilové ¢asti mésta, kde se k nadm pripojila budé-
jovicka ¢ast vypravy. Odpoledne zacalo trochu kréapat,
takze byl cil jasny: vzhiuru do tdborského Muzea ¢okol4-
dy a marcipanu! Cekal tu na nds napriklad ¢okoladovy
Jarda Jagr, pes Gump ze stejnojmenného filmu, Mr. Be-
an i se svym medvidkem. Z ¢okolady nebo marcipanu byl
ale 1 obrovsky dymajici vlak, maketa tadborského nameésti
nebo celd rada znamych pohadkovych postavicek. Pouci-
ly jsme se o vyrobé cokolady a také ji v tekuté forme
ochutnaly. Po veceri jsme se pak vydaly za kulturou,
a sice do kina na film Posledni zavod. Bylo to mrazivé...

Sobotu jsme vénovaly poznavani mésta a okoli, pocasi
nam vyslovené pralo. Dopoledne jsme se prosly ddolim
Luznice po turistické cesté az k Harrachovce, odtud
jsme se pak po druhé strané reky vratily a navstivily
puavabné poutni misto a klaster Klokoty. Dalsi velkou
zastavkou byl zazitkovy skanzen Houstv mlyn s filmo-
vou zbrojnici. Dostalo se nam zajimavého vykladu, moh-
ly jsme se podivat do tematicky vyzdobenych pokoju
zdejsiho penzionu i vyfotit se v historické zbroji. Velmi
se nam tu libilo, a proto si jsme hned naplanovaly pod-
zimni navstévu s nasimi détmi. Posledni aktivitou sobo-
ty byla prohlidka tdborského podzemi, ktera byla trochu
naro¢néjsi, protoze se ji spolu s ndmi zicastnilo mnoho
rozjarenych navstévnikt akce Taborsky Festival Vina.
Vecer uz jen nastésti zaslouzily odpocinek a povidani.

Na nedéli jsme si objednaly prohlidku vily Hany a Ed-
varda Benesovych v nedalekém Sezimové Usti, kterou
spravuje Urad vlady. Bylo to rozhodné zajimavé. Posled-
ni den pobytu prinesl vyrazné zhorseni pocasi, takze nas
tentokrat tolik nemrzelo, Ze spoleény ¢as konéi. Vsak to
také nebyl pobyt posledni:-)
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Kvéten je mésicem Williamsova syndromu. I letos jsme
se pokusili predstavit déti a dospélé s Williamsovym
syndromem, tentokrat s cilem ukézat, jak si vedou ve
sportu ¢i v hudbé. Kampan probéhla na facebookovych
strankach spolku Willik (https://www.facebook.com/
spolekwillik) a také na webu https://www.spolek-
willik.cz/.
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Jarni vikendovy pobyt v Zelivi

Letosni pobyt na Kocandé v Zelivi byl plny kontrmelcti...
Pavodni plan byl vyuzit zdejsi nové vybudované rehabili-
taéni stredisko a stravit tu s nasimi détmi cely tyden.
Ménil se kvali tomu i zvoleny termin, shanéli jsme 1ékar-
ské zpravy a doporuceni, vymysleli zajimavy program na
sedm dni, aby se nakonec chvili pred odjezdem ukézalo,
ze z tydenniho rekondi¢niho pobytu nebude nic. Inu, pan
majitel Micka... A tak jsme prijeli alespon na tradi¢ni
prodlouzeny vikend (nakonec v terminu 19.- 22.5.2022),
byt i to se neobeslo bez lapsa - Havelkovi dorazili z Ostra-
vy omylem o vikend driv...

Nakonec jsme si to ale v Zelivi tradiéné uzili. Alespon na
chvili dorazilo rekordnich 22 rodin, poprvé jsme se potkali
nazivo s malym Vasikem, Laurou a s Radou. V patek
jsme oslavili Den Williasova syndromu. Hned rédno jsme
hromadné vyrazili na hrad Orlik u Humpolce. Zricenina
je pékné udrzovand, vétsina z nés vylezla i na vyhlidko-
vou véz, spolecné jsme se vyfotili. Ndsledovala zastdvka
v Humpolci, kde jsme si prohlédli centrum a prosli si
mistni trhy. Po obédé mély déti program s asistentkami,
cvicily jégu, nafotilo se i nékolik bublinkovych fotek. Vel-
kym zazitkem pak pro nase willikovské pubertaky bylo
cviceni a hry s Lumirem Kunzem, cvi¢itelem taekwonda.
Zajimavy program meéli ale i rodice, za kterymi az z Na-
choda dorazila terénni ucitelka Petra Dockalova. Povidali
jsme si o tom, co znamend ucit se a co si pod slovem uceni
predstavujeme. Poznamenali jsme si i par péknych citatu:
"T ten nejtézsi kol v zivoté zvladneme, kdyz si ho pro-
myslime." "Nékdy se ndm ani nezdd, Ze mame vlastné
tolik moznosti." Vecer néasledoval taborak, ktery ovSem
zahy prerusila impozantni bourka, kterd nas docela za-
skocila, protoze ani jedna meteorologicka aplikace s ni
nepocitala. Inu, meteorologie. Zbytek vecera tedy probéhl
jiz pod stirechou.

V sobotu dopoledne méla Petra Dockalova individualni
konzultace s rodinami, resily se otazky pravo-levé orien-
tace, denni rezim, nastaveni ¢asu, hledaly se duvody, proc¢
jsou vlastné rodiovské pokyny dulezité a k ¢emu déti
nékteré navyky a znalosti vyuziji. Dorazil Ivan Hospodar,
ktery nédm predvedl svou novou aplikaci na uceni slov
prostrednictvim QR kédt. Vsichni si mohli zkusebni verzi
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nainstalovat a prakticky vyzkouset. Cely vikend probi-

halo fotografovani na kalendat a pro radost - Bara
Wellens s tim méla opravdu hodné prace a moc ji déku-
jeme. Vyfotit se prijeli treba Kuba Mrvka, nebo Simon
Hradsky, které jsme uz dlouho nevidéli. Téma fotek
bylo: "Véc, kterou mam rad, véc, se kterou si rad hraju"
- a rekvizity byla opravdu prekvapivé: Kacenka se vy-
fotila se svou sbirkou masek, Vanesska si privezla vel-
ky buben, u kluku zvitézily sekacky na travu, objevoval
se ale 1 fotbalovy mié¢, knizky a tablety. Vyvrcholenim
sobotniho dopoledniho programu byla navstéva pani
Olgy Némcové a jejiho Zvérinec na statku. Poutavé
vypravéni o zviratkach, predstaveni mnoha zvirat nazi-
vo, moznost foceni - treba s hadem, surikatou, krali-
kem, prasatkem, kachnou, slepici, psem, ovci nebo ko-
zou. Byla to pardda. Odpoledne si pro déti pripravila
program muzikoterapeutka Véra Korhonova, nasi dob-
rovolnici z fad sourozencu pro déti sestavili hudebni
kulickodrahu Xyloba, ktera zaznamenala velky ohlas.

Rodice si udélali ¢lenskou schuzi spolku Willik. Na
poradu dne bylo shrnuti minulych aktivit, plany do
budoucna, finance, volba nové Vykonné rady, predsta-
veni nové brozury Williamstv syndrom — pokyny pro
pedagogy. Pristi obdobi bude spolek vést Vykonna rada
ve slozeni: Hana Kubikové - predsedkyné, Zdenék Kra-
tina - mistopredseda, Lenka Jamrichov4, Monika Zid-
kova a Monika Jerdbkova - ¢lenové, Olga Krenikova
nahradnik. Sobotni veéer byl vyvrcholenim pobytu,
konal se totiz maskarni bal, hudbu poustéla dydzejka
Terka. A masky se détem opravdu vydarily, podivejte
se na fotky.

V nedéli dopoledne se nékteri z nas vypravili do blizké-
ho klastera Zeliv na prohlidku - prosli jsme se historii
okolim klastera, nékolik rodin zaslo 1 na specialni pro-
hlidku prostor byvalé psychiatrické lé¢ebny. Tim byl
program definitivné vycerpan. Podékovani patii zejmé-
na Lence Jamrichové za komunikaci s asistentkami
a Zdenkovi Kratinovi za tentokrat opravdu naro¢nou
organizaci ubytovani. Dékujeme 1 vsem lektorim
a dobrovolnikim, kteti pomohli udélat tenhle vikend
tak skvélym, jakym nakonec byl.






Rozhovor s Vaskem

Ahoj, jmenuju se Vasek Rohlena a je mi 20 let. Bydlim
v Ust{ nad Orlici, je to hezky mésto, mame tam obchody
a mam tam hodné kamardda. Chodim do skoly, do speci-
alni skoly, teda do dvouleté praktické skoly. Uc¢ime se
tam angli¢tinu, pracovni ¢innosti - sejeme seminka, zalé-
vame. Taky se u¢ime varit. Umél bych uvarit palacinky s
Nutellou. Moje nejoblibengjsi jidlo jsou téstoviny, vrtule.
Ucili jsme se i prat a zehlit. Jaké mam konicky? Muj ko-
nicek je probirat své oblibené véci: fotbal, starda remesla
a techniku. Chodim ven, na hristé s kamaradama, bavim
se a mam se dobte. Mam pritelkyni Lauru Martincovou,
chodi se mnou do skoly, ale bydli v Sobotnici. Mtj nejobli-
benéjsi sport je fotbal, hraju ho s kamarddama, koukdm
se na néj v televizi a drive jsem hral za Libchavy. Mam
taky zviratko, psa, Jack Russell teriéra, jmenuje se Kyra
Rohlenov4, je to mdj nifdnek. Cim chei jednou byt? Chei
byt bicistou (asi teda bubenikem) a perkusionistou, chci
hrat na bici a na perkuse. Uz to trénuju, chodim do hu-
debni skoly Jaroslava Kocidna, mdm tam pani ucitelku
Lindu Gregarovou, ta mé uci hrat na bici soupravu. Jak
se mi libi v Zelivi a co tu délam? Na setkani Willika se
kamaradim se vsema Willika, je to tu super, prozivame tu
vselijakd dobrodruzstvi, prosté je s nama legrace, jsme
takovi Ssaskové, radi se predvadime. J4 se tu houpu na
houpacce, povidam si, jsem tu radd. Co budu délat v 1été?
Pojedu do Neratova do Orlickych hor za kamarddama
a budu vyletovat s mamkou a s Willikama pojedu na ta-
bor.

Rozhovor s Vanesskou
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Ahoj, ja jsem Vanesska Jouklova, tési mé. Je mi 12

let a deset a pul mésice, bude mi 13. Bydlim
v Trutnové, to je v Krkonosich. Mam spoustu sou-
rozencu: brachu Erika, sestru Nelcu, sestru Kris-
tynu a sestru Laurinku.

Chodim do skoly do Diakonie, do Sesté tridy. Ve
skole mam nejradsi matematiku s kalkulackou.
Mé4m rada hudbu, rada bubnuju s Petrem Sugorem
na Willikovi. Az budu mit narozeniny, tak je uspo-
radame s mym synovcem dohromady. A bude tam
bubnovani s Petrem a soutéze vymyslim, tésim se.
Kromé bubnovani mé bavi srandy. Jesté nevim,
¢im bych chtéla byt.

Na Willikovi je to super, nejvic si poviddm s Qui-
dem a s Vaskem. Nejvic mé bavily zviratka, hladila
jsem si krepelku, hada jsem se nebéala, ale na krk
jsem si je nedala. A bavilo mé cviceni s Lumirem,
ukazovali jsme si boxovani. Uz to umim, boxovat.
A taky se mi tady libi spani.

Vendy a Vanessky se na pobytu v Zelivi
ptala Hanka Kubikova



S Williky na kolech

Ve c¢tvrtek 9.6. jsme se opét po roce vratili do apartméanu
v obci Hamr-Kosky. Po pozdné odpolednim prijezdu
a ubytovani se jiz tradi¢né zah4jilo prvni grilovackou
masnych dobrot (dovoz od ¢eskobudéjické vétve) a jinych
laskomin dovezenych ze zapadu (zatecky dodavatel).

Prvni den v sedlech bicykli byla napldnovana cesta do
cca 35 km vzdaleného Jindtrichova Hradce. Prdjezd na-
méstim, prohlidka zdmku (zvenci) a okruzni jizda kolem
rybniku Vajgar. Po celou dobu cesty se Frantisek s On-
drou s$pickovali o tom, ktery je zdatnéjsi na kole. Béhem
zpatecni cesty se nedaleko od mista ubytovani, po vza-
jemné dohodé, oddélila mensi skupinka (Ondra, Fanda,
Petr a Zdenék), ktera se rozhodla pridat si asi o 20 km
navic. Skoro v cili tohoto nasupu prisla vhod koupel
v nedaleké piskovné. Do osvézujici vody vlezli s nadsenim
samozrejmé vsichni, tedy az na Fandu...

Druhy den jsme navstivili tradiéni misto nasich cyklo-
toulek: Trebon. Prohlidka Treboné byla zahdjena navsté-
vou Bistra u Kapra svac¢inkovou konzumaci rybich sala-
td, rybi polévky a kaprich hranolek. Pokracovali jsme
prohlidkou nddherného pivovaru REGENT.

Pri navratu na nasi zakladnu jsme mimo jiné navstivili

malou Medovou hosptidku v Mirochové, kterou vlast-
ni a provozuji moc mili lidé. Pani doméci ndm slibila
domaéci kulajdu na druhy den, ale bohuzel my druhy
den odjizdéli domu, takze méame jiz maly pldn na
pristi rok — objednédme si predem a stavime se tam.

Také dnes trio Ondra, Zdenék a Petr skocili do pla-
vek a hura na koupel v piskovné.

Cely den byl zakoncen v nedalekém rekrea¢nim zarii-
zeni. Nékdo si dal veceri, pivko a zpét na bardk. Jiné
zlédkal pisnickovy vecer a setrval s mistni partickou
déle.

V den odjezdu se jesté vyrazilo na kratsi vyjizdku do
Suchdola nad Luznici. Poté uz jen baleni a cesta
domu. Rozluckovy obéd byl v Klikovské Hospodé
u kapli¢ky, kterou jsme si predem vyhlédli cestou na
kole. Dostali od nés na strankach kladnou recenzi za
moc dobré jidlo.

Za cely ten pobyt jsme najeli priblizné 150 km.

Ondra Jack Zdychynec

Cyklistika venku

Cyklistika venku
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Historicky prvni letni tabor pro Williky

V cervenci 2022 se uskutecnil prvni samostatny letni

tabor Willika. Konal se v Uborsku v Posumavi, v penzi-
onu U Jandu, ktery zname z predchozich integrac¢nich
pobyti se spolkem Sdruzeni harmonie téla a ducha.
Celkem se jednoho nebo dvou tydna tdbora tdcastnilo
22 déti, z toho 17 déti a mladych lidi s Williamsovym
syndromem ve véku 7-32 let, dvé déti mély jiné diagné-
zy (Downuv syndrom a epilepsii), k tomu je nutné pripo-
Citat jesté 3 zdravé sourozence. Krom ceskych déti na
tédbor prijel i Lucemburcan Maarten a ze Slovenska
dorazil Maxik s brachou Markem a tatinkem Markem.
Mezi détmi bylo par zkusenych tdbornickych harcovni-
kG (nap?. Verunka, Lukas, Kuba Krenik nebo Kuba
Jerabek), vétsina déti byla ale na podobné akei bez rodi-
¢u poprvé. Na povel mélo cely tdbor celkem pét instruk-
tor,, vcéetné zdravotnika vypravy, jako zdloha se
v misté pobytu vyskytoval slovensky tatinek Marek.

Priprava tébora probihala radu mésici dopredu, kdy
jsme konzultovali program, probirali zdravotni omezeni
a diety déti, vymysleli jsme presuny a dopravu a resili
vsechny pravni a administrativni zdlezitosti s porada-
nim podobné akce spojené. S rodi¢i se uskutecnilo se-
tkani na pobytu v Zelivi a naslednd v dervnu online
setkani pres Zoom, kde se probiraly vsechny mozné
eventuality. Rodice vyplnovali dotazniky o zdravotnim
stavu a pripravovali "navod k ditéti" - co dité bavi, co
mu vadi, co rado ji, jakd na néj plati odména apod. Do-
mluvili jsme se na konceptu tdbora bez mobilnich telefo-
ni (vyjimku meéli jen dospéli Willici), pro komunikaci
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jsme zalozili WhatsApp skupinu, kde jednotlivi vedouci
denné zverejnovali fotografie a informace o tom, co se
ktery den délo. Tabor vedla Bara Novotnd, zdravotnici
byla Radana Ryndov4, dal$simi vedoucimi pak Hanka
Dvordkova, Kamila Ryndova a Lukas Salvet. A pravé
s nimi jsme si po skonceni tdbora povidali.

Na tabor jste se jako vedouci intenzivné pripravo-
vali, se spolkem Willik spolupracujete uz pomérné
dlouho, na fadé pobytt jste pusobili jako dobro-
volnici, Williky tak vcelku dobie znate. Jaké jsou
prvni dojmy? Co vas na taboie piekvapilo? At uz
pozitivné nebo negativné?

Hanka: Dojmy po predani déti? Super, zvladli jsme to,
nikomu se nic nestalo, doufim, ze se détem libilo. Bu-
dou chtit jet i pristi rok? No, jako vedouci se médme co
ucit, ale jo, bylo to super. Ja ani nevim co mé prekvapi-
lo, urcité néjaka ta prekvapka byla, ale ted opravdu
nevim.

Bara: Prvni dojmy jsou prevazné pozitivni. Urcite, jak
uz zminuje Hanka, bylo to hlavné o ziskavani zkusenos-
ti a pouceni se z nich. Ale jako nas prvni spole¢ny pocin
to bylo urcité super.

Radka: Jak uz napsaly holky, prvni dojem byl velmi
dobry, doufam, Ze se vSem détem libilo. Prekvapilo mé,
jak to zvladly i1 déti, které byly na takové akci uplné
poprvé.



Jaky program jste pro déti pripravili? Co déti
nejvic bavilo? A jak jste rozvijeli jejich osamo-
statnovani, coz byl jeden z hlavnich cilu tabora?

Hanka: Rekla bych, Ze program byl pestry, snazili jsme
se zamérit na samostatnost. Rdno zacalo stlanim poste-
le a dklidem pokoje. Pri jidle bylo potireba si rict, jak
velkou poreci jidla chei, odnést si jidlo na sttl, uklidit si
po sobé ze stolu, roztridit nadobi a zbytky jidla. Po par
dnech to pro déti nebyl vibec zaddny problém. Délali
jsme si ke svaciné vajeCnou pomazanku, ovocny saldt
a jabletny zavin, déti to bavilo a bylo vidét, kdo doma
poméh4 vice a kdo méné, hlavné se nam to ale moc po-
vedlo. K témto ,nutnostem® jsme méli i jiné aktivity,
cviéeni, sportovani, vylety, rizné tvoreni anebo jsme si
jen tak povidali. Samoziejmé nemohla chybét party
a diskotéka za podpory pana Jandy starsiho. A co déti
nejvice bavilo? Ja bych tekla, Ze si tam kazdy nasel
néco.

Bara: Program byl urcité rtznorody. Jak uz zminila
Hanka, nase primrni zaméreni bylo na samostatnost.
Kazdé rano si musely déti poklidit na svych pokojich —
ustlat postele, vynést odpadky, porovnat si véci ve skii-
ni, kdyz bylo potreba, tak i zamést. Béhem jidel si mu-
sely vzdy rict, jakou porci, pripadné, co by chtély. Po
dojedeni si potom po sobé musely uklidit ze stolu. Né-
které svaciny si dokonce musely pripravit samy. Kromé
zminovaného ranniho ritudlu si déti mohly vyzkouset
treba prisivani knofliki a vdzani tkanicek. V ramci
tdbora jsem s nékterymi détmi délala také ¢ast mé ba-
kalarské prace, kdy si déti mohly vyzkouset napriklad
préaci s penézi nebo nacvik chovani v rtiznych socidlnich
situacich. Jinak samozirejmé mély spoustu dalsich akti-

vit, at uz to bylo cviCeni, razné hry a soutéze, tvoreni ne-
bo vylety. Nékteré dny nemohla chybét ani party nebo
koukani na pohddku. Kazdé dité si urcité mohlo najit
néco, co ho bavilo. Uspéch oviem mély také nepldnované
akce typu bagrovani s panem Jandou, foceni ve sportaku
nebo virivka.

Radka: Pro déti jsme méli pripraveny ruznorody pro-
gram, at uz pohybové ¢i micové hry, par rehabilita¢nich
cviceni nebo aktivity na zlepseni samoobsluhy a paméti.
S détmi jsme trénovali prisivani kofliki a zavazovani
tkanicek, nékteré se u toho sice vztekaly, ale jakmile se
jim to uspésné povedlo, tak z toho mély velkou radost
a chodily to véem ukazovat, jak jsou sikovné. Kazdé rano
si musely vSechny déti upravit postel, nékterym to ze
zaCatku neslo, ale postupem casu si kazdy nasel svyj
,grif a postup na ustlani postele, ktery jim nejvice vyho-
voval, a pak to jiz zvladaly. Myslim si, ze se détem libilo
spole¢né cteni, které probihalo kazdy vecer bud u nékoho
na pokoji, nebo na terase, kterou jsme meéli k dispozici.
Hlavné mély radost z toho, ze naucily Marka hrat Prsi.
| kdyz ze zacatku prohravaly, nakonec se to obratilo
Vv jejich prospéch.

Jak jste zvladali piesuny vlakem, pobyty na plovar-
nach?

Hanka: Na plovarné jsme byli celkem trikrat, dvakrat
vlakem a jednou auty. Rekla bych, ze déti rady cestuji
vlakem, zastdvka byla na znameni, takze jsme na vlak
mavali, coz nebyl problém. Pfesun z nadrazi na plovarnu
byl pésky asi 1,5 km, takze jsme se prijemné prosli a od-
ménou bylo témér prazdné koupalisté se slanou vodou v

Janovicich nad Uhlavou. Do Nyrska bohuzel zadny spoj




Tabor v Uborsku - pokracovani

nebyl, ale déti bylo méné, tak jsme vyrazili auty. Pocasi

nam pralo a koupalisté bylo dost plné. Kdyz jsme takto
vyrazeli k vodé, tak jsme si vezli i obéd - ten byl formou
pikniku. Déti byly skvélé, ukdznéné a doufdm, ze i spo-
kojené.

Bara: Presuny vlakem déti zvladaly na jednicku. Vzdy si
ve vlaku dokédzaly najit nové kamarady. Zastdvka
v Uborsku je kousek od penzionu a na plovarnu je to
z vlaku v Janovicich asi 1,5 km, coz je krasna prochéazka,
kterou déti bez problému zvlddaly. Na plovarnu jsme
odjizdéli vzdy béhem dopoledne a obéd jsme méli formou
pikniku — rohlik s pastikou, syrem, saldimem nebo mar-
melddou, ke svadiné pernik a jablko. Doufdm, ze si to
déti vzdy uzily, za mé bylo vzdy vse skvélé.

Radka: Déti perfektné zvladly presun vlakem. Pokazdé,
i byt to byla kratk4 jizda, se tam daly do hovoru s jinymi
cestujicimi. Podarilo se ndm, Ze jsme nikdy nic nezapo-
mnéli. Jednu jizdu na plovdarnu jsme déti prevazeli au-
tem, tak meély moznost kontrolovat ridice, jestli jezdi
podle predpist. Cestou déti komentovaly pisnicky, které
hraly v radiu — nékteré meély tspéch, jiné schytaly kriti-
ku.

Jaka byla komunikace s nami rodié¢i pred taborem
a béhem tabora, co bychom méli zlep§it?

Hanka: Komunikace byla dobra, manualy na jednicku,
vybaveni détem také dobré, j4 myslim Ze na poprvé su-
per, pro pristé budeme narocnéjsi a prisnéjsi na rodice
(smiich) :-) Uréité se néjak musime domluvit ohledné
posty pro déti, to bych rekla, ze je dulezité (nékteré déti
dostavaly pohlednici kazdy den a jiné jen jednu ¢i dvé za
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tyden a bylo jim to lito), stejné tak i zplusob prijezdu
rodict pro déti po prvnim turnusu (aby prijezd nenaru-
il program). Pak uz jen néjaké drobnosti, co ulehé¢i
nasi préci, napt: rozlisit ruénik na plovarnu od rucni-
ku na koupaéni, pohledy a penize v samostatném pode-
psaném pouzdru, podepsand penézenka, ale to jsou jen
drobnosti.

Bara: Komunikace byla na vybornou. Jsou vsak véci,
které budeme muset jesté doladit, ale souhlasim
s Hankou, byly to spise drobnosti.

Radka: Taky souhlasim.

Co se u déti osvédcilo a co byste zménili, kdybys-
te védéli dopiedu to, co vite ted’?

Hanka: Na kazdé dité plati néco jiného a kazdé potre-
buje néco jiného, i kdyz jsou to vsichni Willici. Ned4 se
rict coby kdyby. Kazdy z vedoucich mame néjakou tu
zkusenost s tdborem, ale takhle samostatné asi vsSichni
tu prvni. Myslim si, Ze tdbor se ndm vSem povedl a
jako vedouci se mame jesté co zlepsovat a ucit se.

Bara: Vzhledem k tomu, Ze jsme vSechny tii poradaly
takou akei poprvé, je urcité spousta véci, na kterych je
potteba zapracovat. Co se tyce déti, nejde nic zobecno-
vat. Souhlasim s Hankou, Ze na kazdého plati néco
jiného.

Radka: Ur¢ité bylo fajn, ze skoro kazdé dité aspon
jedna z nés uz vidéla a zazila, jak se chova. I do bu-
doucna by asi bylo fajn zachovavat pravidlo, ze na
tabor jede predevsim dité, ktery se zucastnuje akci
Willika béhem roku, kde se s ndmi muze potkat —a my



ho vidét ,,v akei®.

Jak naro¢ny byl tabor pro instruktory Kamilu
a Lukase, kteri s Williky byli poprvé?

Kamila: Na pobytu s Williky jsem nikdy nebyla, ale par
jsem jich poznala na tébore od jiného sdruzeni. Hodné mi
o nich vypravéla Radka, kterd s nimi na pobytu ¢i vyleté
uz byla. Takze jsem trochu védéla, do ¢eho pijdu. Naroc-
né pro mé bylo akorat to, kdyz v jeden moment na mé
mluvilo vic déti nebo kdyz kazdé dité chtélo se mnou hrat
jinou karetni hru. Bylo to ale celkové moc fajn, déti byly
skvélé.

Lukas: Vibec jsem netusil do ¢eho jdu. Jsem clovek,
ktery jde do vSeho po hlavé. Kdyz mi Kamila volala, jestli
bych s ni nejel na tabor pro Williky, rekl jsem ji, ze kdyz
mé dostane z prace, tak klidné pojedu, i kdyz jsem o nich
moc neveédél, ale vSe mi bylo za pochodu vysvétleno. Kaz-
dy den se mnou chtély hrat fotbal a to nejlépe od rdna do
vecera, coz bylo pro mne po par dnech trochu narocné,
jelikoz se zdaly neunavitelné, ale po polednim klidu jsme
nabrali novou silu a mohli si dat dalsi kolo. Byla to pro
meé nova zkusenost a s détmi jsem si to moc uzil.

A co za rok? Bude dalsi roénik? A pokud ano, ¢emu
byste se chtéli vénovat?

vy

Hanka: Pristi rok bychom radi tabor zopakovali, kdyz
okolnosti (finance, zdravi, covid apod) dovoli a vénovat
bychom se chtéli finanéni gramotnosti. Jak se daji penize
vydélat, kolik co stoji, co je dulezité koupit a co muze
pockat, ale jsou to zatim jenom plany v hlavé, vSechno

muze byt za rok Uplné jinak. Jinak chtéla bych podé-
kovat za duvéru a toleranci, jestli nebylo vSe podle
vasich predstav a zaroven se omluvit za pripadné
ztraty nebo jiné zmatky pii baleni. Myslim si, ze by-
chom ocenili zpétnou vazbu a vase pripominky
k tédboru i ndpady na dalsi rok.

Bara: Pokud to puajde, tak bychom radi tabor zopako-
vali, vSak uz je také domluveny termin. A jak uz zmi-
nila Hanka, nejspi§ bychom se tentokrat vénovali
financni gramotnosti, tedy Ze za penézi je néjaka
préace a ze vse néco stoji. Ale bude to urcité chtit jeste
doladit.

Radka: Kdyz to pajde, rady bychom to znovu zopako-
valy. Termin uz vlastné mame (pozndmka: opét Ubor-
sko a penzion U Jandii, v terminu od 22.7.2023 do
5.8.2023). Jak pise Hanka a Bara, tak bychom se
chtély zamérit na finanéni gramotnost. Ale treba nés
napadnou i jiné téma.

Dékujeme vSem instruktoram a vedoucim
(Bare, Radce, Hance, Kamile a Lukasovi) za
odvahu tabor realizovat a za skvélé provedeni,
Markovi Smizanskému za pomoc a podporu
a misté, panu Jandovi a veSkerému personalu
penzionu U Jandu za skvélé zazemi. TéSime se

na pristi rok!

A zpétna vazba od rodica a déti?

Co se vam libilo na organizaci tabora?

e  WhatsAppova skupina, do které nevstupovali rodice,
jen vSe pozorovali. Rtznorodost aktivit (bagrovani,
sportovni viz)

o Minimalni administrativni zatéz, bezvadny pristup
vSech vedoucich, ochota resit komplikace a pro-
blémy, vstiicnost, na ¢em jsme se domluvili, to plati-
lo, flexibilita, komunikace.

e Vse peclivé pripravené a napldnované, prubézna
informovanost prostrednictvim fotografii.

e Vse, nebyl jediny problém s organizaci. Odjezd
a prijezd vlakem byl super napad.

e Poriadok.

e Vse dopredu napldnované.

e  Aktivity, celkovy koncept tabora.

e Vse bylo dobre zatizené.
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Co se nejvic libilo na taboie vasemu ditéti?

e Virivka, sauna, diskotéky

e  Bazén, vylet, bagrovani

e  Micové hry, bazén, diskotéka

e  Diskotéky. Bagr p. Jandy. Sportovni auto Lukaso-
va tatinka. Vylety.

e  Ako povedal Maximko: Honey a myslel tym Han-
ku. Ze mohol byt medzi svojimi Willikmi a vobec
véetko bolo fajn, aj cviCenia a masdze sa eSte
velmi pacili

e  Bagrovéani, tancovani, plavani

o  Diskotéka, koupdni, hrani her

e Plavani, tancovani, vareni, ¢teni s holkama

o (as straveny s kamarady, vylety, koupani

e Hrani fotbalu s klukama, povidani si s kamarady,
ziva hudba.....

e Virivka, plavani, jidlo (vice jsme z Nikiho nedo-
stali)

o Disco, bagrovani, zdbava s kamarady

o Déti se dokdzaly prizpusobit.



Slovensko 2022 - Liptovsky Jan

Letosni 1éto pralo cestovani, a tak se nékolik ceskych
rodin vypravilo na tradi¢ni tydenni poyt na Slovensko,
ktery poradala slovenskd Spolocnost Williamsovho
syndrému. Pobyt se uskutec¢nil v terminu 24.7.2022 -
31.7.2022 v hotelu Avena v Liptovském Janu, pricemz
ale nékolik ¢eskych rodin se rozhodlo pro ubytovani
mimo hotel, at uz z davodu klidu, vyreseni raznych
diet (bezlepkova strava a strava pro diabetika), prip.
moznosti vzit s sebou na dovolenou pejska. Celkem
tak na Slovensko dorazilo pét ¢eskych rodin (s Williky
Maartenem, Verunkou, Kubou J., Bartem a Kubou K.)
a doplnilo tak pocetnou slovenskou skupinu.

Pocasi bylo béhem tydne proménlivé, presto jsme vSak
at uz spoletné nebo individualné podnikli nékolik
vyletd do okoli: lanovkami jsme dobyli Chopok, za-
vzpominali jsme na d4dvné pobyty v Ziarské doliné
v hotelu Spojar a dosli (& vyjeli) na Ziarskou chatu,
prohlédli jsme si Liptovsky Mikulas (véetné ptisobivé
synagogy nebo Galérie Ilusia). Nevynechali jsme ani
blizky Liptovsky Hradok, nebo trochu vzdalenéjsi, ale
o to zajimavéjsi Kvacianskou dolinu. Turistické zaji-
mavosti nabidl i samotny Liptovsky Jan - park MINI
Slovensko s miniaturami slovenskych pamatek
a krasnou modelovou zZeleznici nebo mistni regionalni
muzeum. Origindlnim cilem nasich prochdzek pak
bylo tako terméalni koupalisté Kada - podle povésti se
po koupeli Zeny citily mladsi, netrapily je zddné boles-
ti a v tanci byly nezdolné - tohle misto jsme nemohly
zejména my maminky vynechat.

Co se tyce programu, tak cely tyden probihalo skoleni
Nadace Orange v rdmci projektu Online je m6j bezpec-
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ny kamarat, kdy se slovensti Williamséaci ucili za ucasti
rodic ¢éi asistentlt obsluhovat darované notebooky
a zejména se pripojovat k online setkdnim pres aplikaci
Discord. Nabyté zkusenosti mohli vsichni pritomni hned
vyzkouset - a tak probéhlo online setkani s témi, kteri se
kvtli covidu nebo rodinné situaci nemohli ziGéastnit poby-
tu v Nizkych Tatrach osobné. Jeden z tatinkl, pan Jaro-
slova Abaffy, pripravil také seminar o bezpecnosti na
internetu a pritomnym rodi¢ pomohl s nastavenim jejich

telefond, tabletd a notebooku.

O zédbavu se staraly animatorky ze spole¢nosti KIDS-
FUN, v nabidce byla obliben4 jéga pod vedenim Moniky
Smizanské a také moznost navstévovat hotelovy bazén.
Jiz tradici byl sportovni den pod vedenim Karola Drapa-
ka. Doktorka Katarina Jariabkova vedla seminar k publi-
kaci Pokyny pro pedagogy, ktera byla prelozena do Cesti-
ny a vydana v papirové podobé diky spolupréci obou spo-
le¢nosti, ceské a slovenské.

Hodné se diskutovala budoucnost, moznosti dalsich poby-
th v pristich letech, velké pripravy provazely také ucast
obou vyprav, ¢eské a slovenské, na tabor FEWS v Norsku,
ktery byl po dvou letech odkladti napldnovidn na srpen.
Cely pobyt byl zakoncen diskotékou a spoleénou kon-

zumaci obrovského dortu.

Dékujeme za moznost se zase po roce potkat, vyménit si
zkusenosti a popovidat si nejen o zivoté s Williamsovym
syndromem. V Liptovském Janu byl letos v ¢ervenci svét
jesté v poradku...




Jak jsme se meéli v Norsku?

Mezindrodni setkani Willikti v leto$nim roce probéhlo
Vv norském Frambu ve dnech 15. — 20.8. 2022. Jedn4 se
0 zarizeni v Nosku, které primarné slouzi jako vzdélava-
ci a setkavaci centrum pro pacienty se vzacnymi one-
mocnénimi. Zajistuje komplexni podporu pacienta
a jejich rodin. Usiluje o to, aby lidé se vzacnymi onemoc-
nénimi mohli Zit co nejvice v souladu se svymi vlastnimi
predpoklady, pranimi a potrebami. Nachazi se nedaleko

od Osla v blizkosti jezera, uprostred zelené a lesu.

Campu se Ucastnilo priblizné 70 tGéastnikt z ruznych
zemi Evropy. Ceskou republiku reprezentovali Veronika
Jamrichov4, Pavel Jendele, Martin Skojec, Tom4as Kra-
tochvil a jako doprovod Lenka Hrnéitova a Martina Mi-
chalova. Ano reprezentovali, Ctete dobre. Jsme vzdy tym,
tekla bych velmi sehrany a letos jsme méli i vlastni dre-
sy, které navrhla Terezka Jamrichova, sestra Veroniky.

Jak jsem jiz psala, Frambu je uprostred lest, koncipova-
no puvodné jako rehabilita¢ni centrum pro détské poby-
ty, tabory. Aspon mé se vybavily vzpominky, kdyz jsem
jako dité na takové tabory jezdila. Takze by se dalo rici,
ze program byl i tak pojat. Jako celotdborova hra. Byli
jsme rozdéleni do skupin, vzdy dvé zemé dohromady,
plnili jsme tkoly a stridali se ve tvoreni zabavy pro
ostatni. Kazdé skupiné byl prirazen jeden pracovnik
z Frambu, ktery nam s plnénim pomaéhal.

Jednim z ukold, ktery jsme si dost uzili, bylo natoéit
kratky film. Vysledkem toho je dokument slozeny ze
vsech kratkych filmt vsech skupin. My jsme zvolili scé-
nar, kdy nasi Willici se stali pravodei po Frambu skrze
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lekei angli¢tiny. Predstavili jsme postupné celé Fram-
bu a ucili divdky anglickd slovicka popisujici misto,
kde se praveé nachazime. Byla to fakt legrace.

Dalsim dkolem bylo sestavit asi dvacetiminutovy pro-
gram a pobavit ostatni ucastniky pri veCernim setka-
vani. Setkavali jsme se vSichni kazdé rano a kazdy
vecer ve spolecenské mistnosti. Rano jsme zahajovali
malou péveckou a taneéni rozcvickou a vecer pak pred-
vadeéli sva vystoupeni. N4s program jsme zah4jili krat-
kym videem o Ceské republice, naucili jsme divaky dva
ceské jazykolamy, zazpivali jsme, zatancili mazurku
a pak kazdy vybral jednu pisnicku ¢eského interpreta
a vyzvali jsme vSechny k tanci spolecné, prosté disko:-)

Mne Frambu opravdu prijemné prekvapilo svym vyba-
venim a zazemim, ke kterému, kromé ubytovaci kapa-
city, jidelny, spole¢enské mistnosti, télocvicény, lezecké
stény, heren, hristé, vyukovych a terapeutickych mist-
nosti, pattil i bazén. Ten jsme velmi hojné vyuzivali.
Mohli jsme si zaplavat kazdy den a voda byla tepa.
Mohli jsme si zaplavat i v jezere, ale toho vyuzilo jen
malo otuzilych jedinct a z nés to nebyl nikdo. Presto
jsme si jezero uzili na slapadle. Také jsme méli tabo-
rak, ktery nesmi na spravném tabore rozhodné chybét,
grilovalo se a vibec norskd kuchyné nam velmi chut-
nala.

Nemalou soucésti programu byli dalsi doplnujici akti-
vity jako kviz, tvoreni, lekce tance, karaoke a volny
cas, kdy se vsichni navzajem bavili, poznavali se
a spolecné se smali. Pracovnici Frambu nam byli stéle



k dispozici s velkym nasazenim, profesionalitou a entusi-
asmem. Program byl opravdu nabity a ve volném case
jsme se nebdali nechat nasim svérenclim trochu svobody
,bez dozoru“ a oddechnout si.

Posledni den jsme si uzili vylet do Osla, kde jsme mohli
nakoupit darecky, dali jsme si zmrzlinu a vidéli vyménu
strazi u kralovského palace. Cely pobyt byl vecer zakon-

¢en oblibenou diskotékou.

Vérim, ze jsme si to vsSichni moc uzili a bylo doma co
vypravet. Nadseni doprovodu bylo také veliké a vedlo

nas k napadu usporddat takové setkdni i u nds v Ceské

republice. Je to velka vyzva, presto doufam, zZe to je moz-
né a budu rada, kdyz se to podari.

Martina Michalova




Tabor tatinku s détmi

Nedokazi si jiz predstavit prazdniny bez naseho tydenniho pobytu tatinkt s détmi. Zacalo to pred lety z iniciativy
Fandy Jetrabka, v Malejovicich, na tabore, ktery tu pravidelné poradal Nadacni fond Klicek. Fandovi tenkrat
nestacil vlastni syn a pribral si jesté par déti z Cech a Slovenska. Po nékolika letech jsem se k nému vzdy na par
dni pridal i j4 s Nikolasem, néasledovali nés pak Zdenék Tuma s Toméasem.

V roce 2018 jsme se rozhodli osamostatnit a nasli si chatu v Dolnim Podluzi, v Luzickych horach. Myslim, ze to
byl dobry napad. Nékteré nase déti potrebuji mit sv(j klid, rezim. Letos jsme tu jiz byli po paté. Za ty roky se
k nam pridalo nékolik dalsich ,tdbornika“. A zac¢ala ndm byt chata mal4.

Béhem pobytl jsme navstivili mnoho krasnych mist a to nejen v éechéch, ale diky blizkosti hranic 1 v Némecku.
Letos nés bylo hodné - poprvé se pridal Ales s Danikem a Pavel s Petrikem. Rozhodli jsme se jim tedy ukézat
nase oblibend mista. Zajeli jsme se podivat do malé, ale zajimavé ZOO v Drazdanech, navstivili jsme pevnost
Konigstein, prosli se Kyjovskym tidolim. Pro déti byla zajimava i ndvstéva bazénu v Liberci i z davodu, ze je vzdy
spojend s obédem v restauraci v Globusu. Kazdy vecer jsme vzdy radné zhodnotili uplynuly den a naplanovali si
vylet na den néasledujici.

Pristi rok nés ¢ekd zména. Prostornéjsi chata Mikulds v Orlickych horach a také nova mista k nasim kazdoden-
nim vyletim po blizkém i dalekém okoli. Kdyby se chtél treba nékdo z willikovskych tatinka pridat? Predbézny
termin - predposledni prdzdninovy tyden (19.- 26.8.2022). Uz ted se tésime na dalsi spole¢né zazitky.

Zdenék Kratina
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Podzimni pobyt v Pluhové Zdaru

Posledni zarijovy vikend jsme vyrazili na nové misto, do
Zdéru  (https://
pluhuvzdar.cz/). Objevili jsme tu krasny prostor s pri-

penzionu U zédmku v Pluhové

jemnym majitelem panem Benesem a s persondlem
vstricnym k nasim specidlnim détem.

Program jsme méli nabity a i kdyz se v ném na posledni
chvili délaly zmény (kvali onemocnéni lektorky covidem
nam odpadl seminar o osamostatnovani, dopravni pro-
blémy zase nedovolily prijet trenérovi Lumirovi), vSichni
jsme si to na jihu Cech velmi uzili.

Program zacal uz ve ¢tvrtek vecer, kdy prvni déti mohly
okusit muzikoterapii a harmonizacni lazko, které z Ar-
pidy dovezla Dana Psenic¢kova (resp. rodina Kreniko-
vych — dékujeme firmé Kili za zaptjceni dodavky).

Pateéni dopoledne jsme vénovali navstévé Jindrichova
Hradce. Prosli jsme se po mésté, navstivili zdejsi muze-
um Jindrichohradecka se zndmymi Krysovymi jeslicka-
mi, nékteri pak jesté neodolali a sli si prohlédnout mo-
delovou zeleznici ve Staré radnici. Podnikova prodejna
zdejsi likérky byla zase poutacem pro tatinky. Mezitim
dorazily asistentky, a tak jsme hned po obédé vyrazili za
dalsim dobrodruzstvim, a sice na dohodnutou exkurzi do
zdejsiho zemédélského druzstva, kde nam ukazali fun-
govani moderniho kravina.

Odpoledne prijela terénni ucitelka Petra Dockalova,
kterou zndme z jarniho pobytu v Zelivi. Povidali jsme si
o vzdélavani, zkouseli jsme si vyplnovat pracovni listy
Feuersteinovy metody intrumentalniho obohacovani,
nékteri rodice vyuzili i moznosti individuélnich konzul-
taci — ty ostatné pokracovaly i v sobotu dopoledne. Déti
si s asistentkami tvorily a vytvarné se realizovaly. Vecer
nasledoval taborak.

V sobotu rano déti s asistentkami vyrazily na vylet na
Cervenou Lhotu spojeny s hleddnim pokladu. Rodice si
udélali diskusni dopoledne, kde se sdilely zkusenosti a
novinky, probrali jsme i letni tabor, zahrani¢ni tébor
FEWS v Norsku a dalsi planované akce.

Po obédé nam Jiri PSenicka se synem Vitkem pripravili
orientacni béh, ktery néds sezndmil s vesnici Pluhuv
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7d4r. Abychom se navzdjem neztratili, vytvofili jsme
dvouclenna rodinna druzstva, vzdy rodi¢ a dité. Zapojili
se samozrejmeé 1 zdravi sourozenci a kamaradi. Zvitézili
jsme vsichni. Dékujeme Renaté Bendové za medaile
a vsem rodi¢tim, kteri dovezli drobnosti (hracky, slad-
kosti, batohy, reklamni predmeéty), které poslouzily jako
vyhry.

Odpoledne si déti hraly s obrim micem Kin Ballem
a rodice ve dvou skupindch postupné navstivili hrad
Pluhtiv Zd4r. Préivodce ndm byl pan majitel Radim Be-
nes, ktery je praprasynovcem ceskoslovenského prezi-
denta Edvarda Benese. Jeho vypravéni o postupné re-
konstrukei hradu bylo zajimavé a poutavé.

Pobyt jsme tentokrat zakoncili velkolepé, a sice koncer-
tem a zdbavou, kterou obstarala ziva kapela Masinka
z Nedabyle. A¢ pro nékteré déti byla jejich produkce
prilis hlasitd, vétsina déti a rodict si zadbavu uzila a sla
spat az hluboko po pulnoci. V nedéli zacalo prset, takze
jsme se postupné rozjeli do svych domov.

Pobytu se tentokrat zucastnilo 15 rodin déti s Willi-
amsovym syndromem, plus nékolik dalsich spratelenych
rodin s détmi jinych diagnéz (2x Down syndrom, Prader-
Willi syndrom a jedno dalsi vzacné onemocnéni). Déku-
jeme nasim asistentkdm (Hance, Bare, Martiné, Mise,
Klare, Nikole, Vére) za entuziasmus a trpélivost, nasim
lektorum (Dané Psenickové a Petre Dockalové), Jirkovi
a Vitkovi Psenickovym za orientacni béh, majiteli penzi-
onu panu Benesovi, provozni Denise Likarové a vsemu
persondlu za vstricnost, Zdenkovi, Lence, Olze a Hance
za pripravu celého pobytu, zaméstnancim zemeédélské-
ho druzstva za cas, ddle pak dékujeme rodi¢um, kteii
ochotné zastéavali roli taxikara a stéhovakt (Petr Kre-
nik, Frantisek Héba). V Pluhové Zdaru se nim moc
libilo a urcité jsme tam nebyli naposledy.

Dékujeme Nadaci CEZ za poskytnuti nadaéniho
prispévku ve vysi 40 tisic K¢ na projekt s nazvem
sPodpora Williki“ v grantovém fizeni Podpora
regionu, ktery byl vyuzit na tomto setkani
(podpora rodin a odborného programu).






Vylet do Housova mlyna v Tabore

V 1été 2021 navstivil nds kamarad z Willika Venda Rohle-
na zézitkové muzeum a filmovou zbrojnici Houstv mlyn
v Té4bote. Moc si to tam uzil a svou nakazlivou pratelskou
povahou zaujal i zaméstnance muzea. Par vymén na Face-
booku a uz jsme zacali planovat, ze bychom si stredovéké
repliky zbrani prijeli prohlédnout osobné i s dalsimi Willi-
ky. Pri jarnim vikendu maminek v Tébore zacala myslen-
ka nabirat redlnou podobu, protoZze jsme se sezndmily se
sympatickym majitelem panem Petrem Nuskem, ktery
myslenku navstévy podporil. S jeho kolegyni Janou Wol-
diichovou jsme pak probraly konkrétni podobu spoluprace.
Nejvétsi dik patii Olze Krenikové, kterd myslenku vyletu
do Té4bora dotdhla do vitézného konce.

A tak jsme na statni svatek 28. rijna vyrazili do T4bora.
Zhruba polovina Gcastnik dorazila vlakem, druhd éést
pak auty z ruznych koutt republiky. A teta Dana, nase
oblibena muzikoterapeutka, p¥ijela spolu s manzelem na
kole. Celkem se tu seslo osm Williki (Nikolas, Bart,
Verunka, Matéj, Justyna, Kacka, Pavel a Kuba), k nim se
ale pripojilo jesté mnoho dalsich déti (sourozenct, kamara-
du a spoluzdki) a doprovazejicich dospélych - takze nés
nakonec bylo pres 40. Byli jsme radi, ze za nami prijely
i Hanka s Barou, nase asistentky a vedouci z letniho tabo-
ra.

Kolem rybnika Jordédn, po krdsné upraveném ndabrezi
a okolo vtipné sochy zdejsiho rodaka Jiritho Herzana jsme
se peésky presunuli k Housovu mlynu, kde na nas ¢ekala uz
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druh4 c¢ast vypravy. Rozdélili jsme se na dvé poloviny
a postupné se vystridali ve filmové zbrojnici. Nachézi
se tu pres 3000 rekvizit ze vSech historickych epoch,
veéetné budoucnosti a fantasy svétt. Vystavené zbrané
a zbroje si zahraly v mnoha velkofilmech, divadelnich
hrach 1 muzikalech, nékteré z nich nosil treba Tom
Cruise nebo Brad Pitt. Sle¢na pruvodkyné ndm o tom
vSéem poutavé vypravéla, vsichni jsme si pak zbrané
a brnéni vyzkouseli a vyfotili se navzajem.

Po prohlidce filmovych rekvizit nasledoval vyborny
obéd a poté jsme se presunuli do Rytitského salu. Tady
na nés c¢ekala prednidska o tom, jak se ve stredovéku
bojovalo s praktickymi ukazkami, vcéetné vystirelu
Z houfnice (ten tedy probéhl pred mlynem). Déti si poté
mohly zahrat si spoustu stredovékych her (kuzelky,
strelba na ter¢, oblékani zbroje na c¢as) a také si zkusit
opravdovy souboj. Sermovéni s maketami zbran{ vétsi-
nu pritomnych déti pobavilo a zaujalo. Dospéli v mezi-
dobi v Krémé ochutnévali zdejsi nabidku horkych na-
poju, a ti co prijeli vlakem (a tedy neridili) se pokusili
vypit zdsoby zdejsi vynikajici medoviny. Vydaiilo se
i pocasi, takze nékteri z nds se stihli i projit méstem.

Vylet do Housova mlyna se moc povedl a vsichni jsme
si statni svatek v Tabore uzili. Nezbyva nez podékovat
panu majiteli a skvélému persondlu Housova mlyna za
moc hezky den, jsme moc radi, ze jsme se k vam mohli
podivat.



Mezinarodni konference v Rimé

Ve dnech 21. a 22. iijna se v Rimé na Papezské laterdnské

univerzité uskuteénila mezindrodni konference
"Williamsuv syndrom 2022 - klinické, genetické a socidlni
aspekty". Akci poradala italska Asociace Williamsova syn-
dromu (AISW), ktera byla zalozena v roce 1996 s cilem
podporovat védecky vyzkum a $ireni informaci znalosti,
a tim napomahat lepsimu prijeti a integraci osob s Willi-

, -y . . .
amsovym syndromem v rodiné, ve skole a ve spolec¢nosti.

Konferenci slavnostné zahdjil prof. Vincenzo Buonomo,
rektor Papezské lateranské univerzity, zdravici pronesl
Dr. Leopoldo Torlonia, prezident italské asociace Willi-
amsova syndromu a aktudlni slova zaznéla také od Piera
Francesca Zazy, italského velvyslance na Ukrajiné, ktery
je ¢lenem italské spoleénosti, protoze ma dité s Williamso-
vym syndromem. Prvni den konference ridil profesor
Giuseppe Merla, profesor molekularni mediciny a medi-
cinskych technologii, ptisobici na univerzité v Neapoli.

Italské asociaci se podarilo ziskat mnoho zajimavych pred-
nésejicich - v rdmci konference zaznély mimo jiné tyto
prednéasky:

o Beth A. Kozel, PhD.: Geny modifikujici vysledky kardi-
ovaskuldrnich onemocnéni u Williamsova syndromu

e Dr. Boaz Barak: Nové neurobiologické poznatky o Wil-
liamsové syndromu

e Paolo Alfieri: Socio-adaptivni profil u Williamsova
syndromu

e Maria Cristina Digilio: Williamstv syndrom: zkuse-
nosti z détské nemocnice

e Angela Selicorni: Celiakie a Williamstuv syndrom

e Denise Corridore: Dentalni zdravi u déti s Williamso-
vym syndromem

o Barbara Pober: Zdravotni problémy u dospélych lidi
s Williamsovy syndromem (hmotnost, diabetes, vék
doziti)

e Lorenzo Pitignati: Strevni mikrobiota u WS
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Druhy den byl zaméren na praktické zkusenosti tykaji-
ci se zaméstndvani lidi s Williamsovym syndromem,
prip. s jejich volnocasovymi aktivitami v dospélosti.

e Zacinalo se predstavenim Sintesi Cooperativa Socia-
le - socidlniho podniku, konsorcia socidlnich druz-
stev, které zaméstnava lidi s postizenim.

e Zajimavy byl projekt Navo Italia, kdy se na velké
plachetnici stridaji po tydnu party lidi s postizenim
a absolvuji plavbu. Italsti Willici se zicastni pravi-
delné od roku 2016, a to spolu se svymi zdravymi
sourozenci, kamarady ¢i spoluzaky.

Naésledovaly prednasky:

e Francesca De Lorenzo: Pracovni zkusenosti a social-
ni integrace u pacientd s Williamsovym syndro-
mem: projekt Empowerment

e Alex Toselli: Alberto Etico Roma - eticky hotel, kde
pracuji prevazne lidé s postizenim

Odpoledni program konference tvorily prezentace jed-
notlivych zemi, z Brna se za Willika pripojila Lenka
Hrncirova, kterda pritomné seznamila s ¢eskou pravni
Upravou a priklady dobré praxe pii zaméstnavani osob
s postizenim (Tomas Kratochvil, Pavel Jendele, Martin
Skojec).

Konference se nakonec za ¢eskou stranu na misté za-
castnili Wanda Urbanova a Ivan Hospodar, kteri se
reprezentace zhostili velmi zdarné, coz doklada spolec-
ni fotografie s hlavnimi hvézdami konference Beth
A. Kozelovou a Boazem Barakem (Becharovka preda-
na). Zbytku vypravy, Hané Kubikové a Lence Hrnciro-
vé, znemoznil Géast na konferenci pozitivni test na ko-
ronavirus par dni pred odjezdem. Dékujeme Wandé
a Ivanovi za tGcéast a zajimavé informace.




Spoluprace se studenty - FP TUL

V listopadu 2022 se na Technické univerzité v Liberci, na
Fakulta pedagogické, katedre socidlnich studii a specialni
pedagogiky, uskutecnily dva specidlni seminéare
s Mgr. Hanou Kubikovou, predsedkyni Vykonné rady
spolku Willik — spolku pro Williamstv syndrom a zaroven
matkou 16letého chlapce s Williamsovym syndromem.
V ramci predmétu Reflexe specidlnépedagogické praxe,
ktery vede PhDr. Katerina Thelenova, Ph.D., tak mély
studentky druhého a tretiho rocniku specialni pedagogiky
moznost dozvédét se vice o vzacnych onemocnénich, Willi-
amsové syndromu a moznostech vzdélavani lidi s touto

diagnézou.

V tvodu seminare Mgr. Kubikovala sezndmila pritomné
s definici vzacného onemocnéni a predstavila nékteré vice
znamé diagnézy. Vénovali jsme se otazkam podpory lidi
se vzdcnym onemocnénim, problémum, které souviseji s
diagnostikou a moznostmi (¢i nemoznostmi) 1écby, zaji-
mava byla pro studentky otdzka novorozeneckého scree-
ningu, ktery je schopen zachytit nékolik vzacnych chorob,
na které v soucasnosti jiz existuje 1écba. Studentky dosta-
ly k dispozici i odkazy na dalsi zdroje informaci, zejména
stranky Ceské asociace pro vzdcna onemocnéni a odkaz
na projekt vzacni.cz.

Dalsi cast seminare se vénovala Williamsové syndromu.
Zabyvali jsme se vznikem tohoto genetického postizeni,
Cetnosti vyskytu, zdravotnimi aspekty, mentalnim posti-
zenim a jeho dopady do vzdélavani. Mgr. Kubikova pred-
stavila odbornou literaturu, ktera se této oblasti vénuje,
vcetné nejnovejsi publikace Williamstv syndrom: pokyny
pro pedagogy, ktera byla prelozena z anglického originalu

Chces zazit

a vysla v letosnim roce. Jako prakticky priklad pak po-
slouzil syn Bartoloméj a jeho vzdélavaci cesta od matet-
ské, pres béznou zdkladni skolu a praktickou skolu, az
do aktudlni skoly specidlni. Studentky se mohly zeptat
na rozdily v pristupu pedagog, na spoluziky, na moz-
nost Ucasti na mimoskolnich aktivitach, prip. dalsi véci
souvisejici se vzdélavanim lidi s mentalnim postizenim/
specidlnimi vzdélavacimi potrebami.

Posledni ¢4st vystoupeni se pak vénovala podpore rodin
vychovavajici dité s Williamsovym syndromem prostied-
nictvim spolku Willik, ktery Mgr. Kubikovéa jiz nékolik
let vede. Byly predstaveny aktivity pro rodi¢e a samotné
déti s Williamsovym syndromem, aktivity v oblasti zvy-
sovani povédomi o diagnéze mezi odbornou i laickou
verejnosti 1 mezinarodni spoluprace. Studentky obdrzely
casopis Williamstv Obcasnik, ktery spolek vydava
a dostaly 1 odkazy na dalsi zdroje v podobé webovych
a facebookovych stranek spolku. Prezentace byla doplné-
na nékolika videi, studentky budou mit prezentaci
k dispozici v ramci svého e-learningového vzdélavaciho
systému.

Pro studentky bylo setkani s redlnym c¢lovékem se zku-
senosti se vzacnym onemocnénim zajimavé, aktivné se
vyptavaly na podrobnosti souvisejici se vzdélavanim.
Soucéasti seminare byla 1 nabidka zucastnit se nékterého
z pobytt spolku Willik v roli dobrovolnikii — osobnich
asistentd, coz by jim umoznilo ziskat vétsi vhled do pro-
blematiky a také splnit pozadavky na odbornou praxi
béhem studia. Budeme se tésit na dalsi spolupraci.

Pojed na vikend
s Williky,
détmi
s Williamsovym
syndromem
a jejich rodinami!

néco nového?
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Zoom seminar: Rana logopedicka péce

Mgr. Kristyna Cern4, vystudovana logopedka a zdroveri
maminka sedmileté Ninusky, si pro nés pripravila pred-
nasku, ve které se vénovala Rané logopedické péce
u déti s Williamsovym syndromem. Prednaska byla ten-
tokrat urcéena zejména rodicim téch nejmensich déti,
0 své zkusenosti s jidlem a mluvenim se ale mohly podé-
lit 1 ,sluzebné starsi clenové Willika.

Kristyna svuj vyklad rozdélila podle véku. V kojenec-
kém obdobi, kdy se mnoho déti potyka se svalovou hypo-
tonii, je treba vénovat pozornost kojeni (poloha, opora
hlavy, gastroezofagedlni reflux), krmeni z ldhve (vybér
lahvicky, dudliku a umélého mléka) a rehabilitaci
(Vojta, Bobath).

V batolecim obdobi jsme fesili témata jako je tuha stra-
va (krmeni ze lzi¢ky), hypersenzitivita nebo naopak
hyposenzitivita ast, zvySeny davivy reflex, piti z hrnec-
ku, pouzivani bréek.

Predskolni vék prindsi u déti s Williamsovym syndro-
mem dals$i vyzvy: nespravna poloha jazyka, nestabilni
celist, vyvoj Tefi, opozdény psychomotoricky vyvoj, pri-
druzené potize.

Dozvédéli jsme se také, kam se obratit pro dalsi rady

(rand péce, SPC, klinicky logoped, klinicky psycholog),
prip. jaké pomucky vyzkouset (kousatka, logovibratory,

Mg, Kristyna Cernd;

Rana Ioeopedicka péte ddet |
s Wiliarsoyym syndromen %

kartacky, lzicky, inspiraci hledejte napriklad na
www.kousak.com).

Své cenné zkusSenosti ortodontistky a zubarky prida-
la 1 Wanda Urbanova. Prednaska vyvolala velkou
diskusi mezi rodiéi, kteri sdileli své bohaté zkusenosti
z téhle oblasti.

Zaznam semindre si muzete pustit na: https:/
youtu.be/TQ6_1585pxs

Zoom seminar: Sexualita a vztahy
lidi s mentalnim postizenim (ivod do tématu)

- MGR.
- HANA
SIMACKOVA

Pledsedkyné

NEBUD NA NULE, z. 5.
WA sl
Sexvalni poradkyné
pro specifické cilove
skupiny lid|

2 posfizenim

Leldorka

Zacatkem listopadu probéhl druhy letosni odborny
seminalr pro rodiCe, tentokrat vénovany Sexualité
a vztahtim lidi s mentalnim postizenim.

Vedla ho pro nas Mgr. Hana Sim4c¢kova, predsedkyné
spolku Nebud na nule (https://www.nebudnanule.cz/).
Seminaf ¢asteCné navazal na jiz absolvovana setkani
s Mgr. Petrem Eisnerem, prinesl ale celou radu novych
poznatku a informaci, a to zejména rodi¢um, kteri se
s touto problematikou setkali poprvé. Celkem se néas

seslo pred monitory vice nez patnact, a to jak z ceského
Willika, tak i ze slovenské Spolo¢nosti Williamsovho
syndrému.

Zabyvali jsme se fyzickymi projevy sexuality, pohlav-
nosti, intimitou, télesnou integritou, tim, jak prostredi,
ve kterém lidé s mentalnim postizenim ziji, ovlivnuje
jejich vztahy, probrali jsme i nékolik kazuistik a prikla-
dua z praxe. Dostalo se 1 na dotazy rodi¢a a sdileni zku-
Senosti.

Seminar s ohledem na citlivost tématu nebyl nahravan.
Moznosti individualni podpory:

PORADNA SPMP

Petr Eisner

poradce v oblasti sexuality a vztaht
poradna@spmpcr.cz

770 626 202

Poradna pro oblast sexuality a vztahu lidi se zdravot-
nim postizenim v Kralovéhradeckém kraji.

Mgr. Hana Simackova

poradkyné

hana.simackova@nebudnanule.cz
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https://youtu.be/TQ6_I585pxs?fbclid=IwAR0HGVPzGDSpVfcFPG8IvyPiPGNyYaHorER-vfSn28PsECjK8hhAKYL0wDA
https://youtu.be/TQ6_I585pxs?fbclid=IwAR0HGVPzGDSpVfcFPG8IvyPiPGNyYaHorER-vfSn28PsECjK8hhAKYL0wDA

Lucembursky mezinarodni bazar

Druhy listopadovy vikend se uskutec¢nil v Lucemburku
Bazar International, na kterém bylo 65 stankt, které
reprezentovaly svou zemi. Kazdy stdnek proddva vyrob-

ky a jidlo typické pro svou zemi. Vytézek z této jedné
z nejvétsich akei v Lucemburku jde na rtzné organiza-
ce, které si kazdy stanek vybere. Cesky stanek si letos
vybral Williky, z cehoz jsme méli ohromnou radost. Na
stanku jsme prodavali ¢eské pivo (a prodalo se ho skoro
700 1!), gulds, bramboracku, bramborovy salat s rizky,
sekanou, chlebicky, vyborné ceské kolace, nechybéla
ani becherovka a rtzné ceské vyrobky od krtecka po
slaméné panenky vcéetné. Tento rok byla rekordni na-
vstévnost 42.000 navstévnikd. A uz se tésime na konec-
nou c¢astku, kterd poputuje letos Willikiim! Finan-
ce tohoto projektu by mély pomoci v realizaci rekondic-
nich pobyt v roce 2023.

Diky moc za organizaci: Czech stand at Bazar Interna-
tional a pani Jari Kroupa, se kterou jsme cely projekt
dlouhodobé pripravovali (kvili covidu se posledni dva

ro¢niku Bazaru nemohly uskuteénit).

Bara Wellens

CZ: ./ REPUB! !
" ‘



Williamstv syndrom: Pokyny pro pedagogy

V roce 2021 vysla ve Velké Britanii prirucka Williams syn- o
drome: Guidelines for educators. Autory tohoto manuélu, W"llOms
ktery je urcen pedagogickym pracovnikim, jsou Fionnuala

Tynan, Hyelin Kye & Jo Van Herwegen. WILLIAMS(V SYNDROM:

POKYNY PRO
Prostrednictvim FEWS (Evropské Asociace Williamsova ;PERAEQ.E‘Y--.”..--..,.
syndromu) byl materidl zpristupnén jednotlivym narodnim

¢lenskym asociacim.

Zacatkem letosniho roku se tuto prirucku podarilo prelozit
do ¢estiny (Mgr. Hana Kubikova, Mgr. Lenka Hrnéirova),

&4
a tim padem dat k dispozici i Ceskym uzivatelt — rodicim % % e
déti s Williamsovym syndromem a pedagogtm, kteri tyto
déti vzdélavaji. AL
Diky slovenské Spolocnosti Williamsovho syndrému se po- o L e
da¥ilo brozuru vytisknout v papirové podobé, coz umozni Mo e sy

My s S o Wy Laee e IIT
0 W T 8. o -

jeji dalsi siteni. Dékujeme. V elektronické podobé je mozné

brozuru najit na webovych stdnkach spolku Willik. .
Cesko - slovenska pediatrie:

Pacient s WS v ordinaci détského lékare
V ¢asopise Cesko-slovenské pediatrie vysel letos v 16té pre- 0 diagnéze poskytne i rodicim déti s timto syndro-

hledovy ¢lanek MUDr. Wandy Urbanové a kolektivu autort mem.

s nazvem Pacient s Williamsovym syndromem v ordinaci , ,
Y Y S laskavym svolenim profesora MUDr. Jana Lebla,

détského 1ékare. L, N . .

CSc., ktery je séfredaktorem ¢asopisu Cesko-
Vérime, zZe tento ¢lanek bude dobrym zdrojem informaci pro slovenska pediatrie, bylo mozné ¢lanek umistit na
praktické lékare pro déti a dorost a ze zdkladni informace webové stranky Willika.

SETHANI S PACIENTEM

CESKO-SLOVENSKA Fo sl Pacient s Williamsovym-Beurenovym syndromem

E DIA E v ordinaci détského lékare
Patient with Williams-Beuren syndrome In paediatrician’s office
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Vzdélavani déti s Williamsovym syndromem

Vétsina rodict si uvédomuje, ze vzdélavani je pro budoucnost jejich déti velmi dulezité, coz samoziejmé plati
i u déti s Williamsovym syndromem. A tak jsem se rozhodla zmapovat, jaka je aktualné situace - do jaké skoly
déti chodily ¢i chodi, jakou maji ve skole podporu, jak funguje vyuka a co mimoskolni aktivity - existuji a mohou
se jich nase déti Gcastnit? Zajimalo mé, jak fungovala vyuka béhem koronaviru, jak se skola s distanénim vyuco-
vanim vyrovnala. A jestlipak skoly ddvaji diraz na samostatnost déti? A co rodi¢e? Maji predstavu, co déti zvla-
daji? Jaké jsou plany rodi¢t do budoucna? Aby to bylo ¢teni pestré, pozddala jsem o odpovédi na tyto otdzky ma-
minky, jejichz déti chodi do nejruznéjsich typu skol - béznych, specidlnich i alternativnich. Mtzete si tak precist
pribéh Lukase, ktery je na stredni waldorfské skole, Veroniky, ktera chodi na zakladni skolu praktickou, Matéje,
ktery navstévuje béznou skolu, Miska, ktery se uci ve waldorfské zdkladni skole, a Kacenky, ktera je zakyni Mon-

tessori skoly. Tak inspirativni ¢teni!

Lukas Akrman

Luk4as, 17 let, aktualnd Stfedni Skola Waldorfska
1. ro¢nik, predchozi vzdélavani: Zakladni skola praktic-
k4, Mnisek pod Brdy.

Podpora ve skole: tridy byly tvoreny z vice ro¢niku, asis-
tent byl pro celou tifidu, individuédlni pldn bez jazyku,
déti ve trideé vzdy do 10.

Vyuka — co ho bavi: na zdkladce prirodopis, na stredni
praxe (price se drevem a vareni), Co ho nebavi: asi sko-
la jako takovd, momentédlné ho nebavi siti.

Déti ve tridé: nemé rad hluc¢né a neposlusné déti, porad
je napomind a vadi mu, ze zlobi pani ucitelku. Ucitele
mé vsechny rad.

Aktivity mimo vyuku: na zakladce skoly v prirodé nemé-
li a jezdili na vylety, do divadla. Ted na stredni méli
skolu v prirodé a maji vylety asi jako bézné skola.

Vyuka v dobé covidu — to byl jesté na zékladce. Poslali
nam po e-mailu, co se ma naudit a vypracovat. Nad uce-
nim travil vzdy dopoledne, jako by byl ve skole. I ja jsem
chtéla, aby vstdval tak, aby v 8 zacal. Koncilo se pred
obédem. Pti poslednim covidu se obcas spojili s pani
ucitelkou pres messanger a probihala pulhodinova vyu-
ka. Vzdy musel mit nad sebou dozor. Jinak nepracuje.
Hled4d béhem ¢innosti Uniky: musi se napit, na zdchod
atd.

Nécvik samostatnosti, sebeobsluhy — vzdy uvadim, aby
se Lukym nenechali os$alit. Luky jak zjisti, Ze to za néj
nékdo udéla ¢i mu dopomuze i s tim co umi, tak nevdha
a vyuzije situace :-). Ve skole mu treba poméhali na
skole v prirodé a pomdhaji mu i pti vyuce. Dodnes je
schopny jit ve velkém vedru i v bundé, pokud ji dostane
rano. Vubec se nedokiaze prizpusobit sdm pocasi, musi
mu to nékdo rict. Nezvladne si zavazat tkanicky (to
jsme vzdali), nazout preskace, nebo brusle. Umyje se
sam i hlavu, ale nékdy ho musime vratit, je potreba
stala kontrola. To samé zuby. Skladani obleceni je také
problém. Sam si ustele, ale neni to 100%. Neustale si
musime opakovat, kde bydli, kdy se narodil, moje tele-
fonni ¢islo. Pokud dlouho neopakujeme, zapomind. Kdyz
ho néco nadchne, tak hled4 1 na googlu a je schopny se
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Hana Kubikova

0 tom neustdle bavit. Naposledy vsechny sokoval,
kdyz nam déaval prednasku o zdravé vyzivé a sachari-
dech. Predpokladdm, Ze si na to za néjakou dobu ani
nevzpomene.

Se soucasnou skolu spokojeni jsme moc spokojeni
a budeme ted zadat o rozklad uc¢iva druhého ro¢niku
do dvou let, abychom mohli na skole zustat déle. Pu-
vodné jsem ho chtéla dat na E obor, ale pak jsem si
rikala, ze pro néj stredni prakticka skola bude takovy
prechod ze zdkladky a na E-obory ho dame pozdéji.
Momentdalné se klonim k varianté ho dat i pristé na
stredni skolu praktickou (jednoletou nebo dvouletou).
Pri téchto skolach lze totiz vyuzit organizace jako je
Rytmus — kde maji tranzitni programy pro praktické
Skoly a zarazuji déti z téchto Skol do praxi. Dité si
rekne, co by chtélo vyzkouset a tato organizace se mu
snazi najit spole¢nost, ktera by ho tam treba nechala
4 hodiny v tydnu na praxi. Pokud to z nékteré ze
stran nevyhovuje, nebo dité chce zménu, tak mu na-
jdou zase néco jiného. Momentalné c¢ekame, zda néas
do tohoto programu zaradi.

maminka Zuzana



Veronika Jamrichova

Veronika, 14 let, aktudlné Zakladni skola Luziny Praha
(prakticka skola).

Prvni stupen, tj. 1-5. ro¢nik, absolvovala Verca v bézné
zékladni skole Chrastany u Prahy. Jednalo se o malotiid-
ni skolu v sousedni vesnici (cca 55 déti v celé skole). Sko-
la je sice malotfidniho typu, ale Veru méla ve tridé 21
déti a po celych 5 let nebyla trida spojovana s jinym roc-
nikem, jak to bézné v malotridkach byva. V Chrastanech
meéla Veru ve tridé asistentku pedagoga, kterou jsme
pomahali vybirat (byli jsme prizvani k vybérovému rizeni
a mohli jsme se vyjadrit k jednotlivym uchazeckam). V
druhé poloviné 1. tridy asistentku sdilela s dalSimi dveé-
ma spoluzdky. Po celou dobu méla Veru vypracovany
individudlni vzdélavaci plan. V prvni i druhé tridé byvala
Veru hodné unavend a v dobé druziny po obédé, kdy pro-
bihalo spole¢né ¢teni, mohla ve ttidé na zemi na podlozce
odpocivat a dost casto usnula. Od 2. do 5. roéniku jsme
(https://
www.dyscentrum.org/), kam jsme cca 1x mési¢cné docha-

vyuzivali sluzeb prazského Dyscentra

zeli na odborné konzultace.

0d 6. ro¢niku do soudasnosti navstévuje Veru ZS Luziny
v Praze (https://lwww.zsluziny.cz/)

Ve tridé je 12 déti, z toho 3 divky a 9 chlapct. Tiidni uéi-
telce pomaha po celou dobu vyuky asistent pedagoga. Ve
aktivit.
krouzek vare-

skole je mnoho
V 6.
ni, v 7. roéniku divadelni vychovu, krouzek fotografovani

krouzkti a volno-¢asovych
rotniku Veru navstévovala
a hodinu animoterapie. V letosnim roce Veru pokracuje v
divadelni vychoveé, animoterapii a nové chodi na kerami-
ku. Loni se v ramci skoly tc¢astnila pétidenniho turistic-
kého z4jezdu do Krkonos na Benecko, kde déti trénovaly
lyzovani na bézkach. V lonském roce déti navstivily
planetarium v Brné, vanoc¢ni dilnu na statku za Prahou,
dvé divadelni predstaveni a vdnoc¢ni vystavu v mistnim
kostele.

Ve skole funguje celkem aktivné klub rodict, ktery pora-
da rtznéa setkani rodict a déti, naptr. lampionovy pruvod,
vylet do Prokopského udoli s opékénim burtd, vyletni
jizdu parnikem po Vltavé s programem, projizdku histo-
rickou tramvaji. Skoro vsech aktivit klubu jsme byli pri-
tomni. Pod zastitou skoly funguje spolek Rarach, ktery
porad4d mimoskolni aktivity o vikendech a prézdninach.
https://www.rarach.cz/ Letos jsme vyuzily nabidky spol-
ku a vyslali Verunku na prelomu kvétna a ¢ervna na
deset dni k moti do Chorvatska. Veru se v Chorvatsku se
spolkem moc libilo.

Mimoskolni aktivity:

e 1.- 6. roénik muzikoterapie u Mgr. Anny Neuwirthové

e 1. - 5. roénik ergoterapie v nemocnici Motol
u Mgr. Petry Dvorakové.

e 3.-5. rocnik Tanecky se Zrzeckou

e od 2. rotniku hra na klavir v soukromych hodinach
Heleny Thuriové

® 2. - 4. rocénik hory se skolou (ve 2. ro¢niku jsem
byla jako doprovod s Veru j4, dalsi roéniky jela uz
jen s asistentkou).

e 1. - 4. rocnik skola v prirodé za podpory asistent-
ky.

e 4. - 6. roénik tédbor se spolecnosti: Spole¢enstvi
harmonie téla a ducha z. s., s podporou asistentky.

V dobé covidu byla Veru v 5. roéniku v ZS Chrastany.
Celé obdobi bylo hodné narocné, pokud bych s Veru
nebyla doma, nedovedla bych si vibec predstavit, jak
bychom to vSechno zvladli. Vyuka probihala formou
zadavani dkold, které jsme spolecné doma vypracova-
vali. Jednou tydné jsme byli pripojeni on-line se zby-
tek zaku, kteti pracovali s Veru a s asistentkou v ma-
1é skupince.

Pii druhé vlné covidu uz byla Veru v VS Luziny a on-
line vyucovani probihalo kazdy den dvé vyucovaci
hodiny a na konci téchto hodin nam byly zadany uko-
ly, co jsme méli procvicovat. Musim Tict, ze to bylo
také velice narocné, ale pani ucitelky byly velice trpé-
livé a ndpomocné.

Se soucasnou skolou jsme moc spokojeni, prestoze
jsme se prestupu hodné obavali. Veru si nemohla ani
skolu dopredu prohlédnout, jelikoz den otevienych
dveri se trefil do covidové uzéavéry. Nyni je Veru
v 8. tridé a uz se budeme muset zacit poohlizet, kam
budeme pokracovat dél. Zatim nemame vibec tuseni.

maminka Lenka
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Mateéj Pribela

My syn se jmenuje Matéj, v ¥ijnu mu bude 15 let. Bydli-
me v Hranicich, kde nds$ syn navstévuje béznou zdkladni
skolu.

Nyni dochézi do sedmého rocniku, kde je mu velkou opo-
rou asistent pedagoga. Matéj je od prvniho roéniku vzdeé-
lavan dle IVP. Ve vys$sim rocniku jiz nezvladal odborny
predmét fyziku, a také druhy cizi jazyk, némcinu, proto
byly tyto vyucovaci hodiny nahrazeny hodinami specidlni
pedagogické péce. V téchto hodinach se prevazné hravou
formou zamétuje na ¢innosti z praktického zivota, nechy-
bi zde Cas na relaxaci a odpocinek. Mezi jeho oblibené
predméty patri predevsim anglicky jazyk, hudebni a té-
lesna vychova, ale tési se také na hodiny ceského jazyka.
Zde si myslim, zZe je to predevsim déano slabosti pro pani
ucitelku. Naopak nema moc rad déjepis a také vytvarnou
vychovu, nesnese totiz mit, byt jen na malou chvilku,
umazané ruce.

Matéj sedi s pani asistentkou v prvni lavici. Spolupracuji
spolu Sestym rokem, takze pani asistentka velmi dobre
zné jeho silné i slabé stranky. Ve vyuce vyuzivaji nejriaz-
néjsi pomocné tabulky nebo specidlni pomucky. Jelikoz
ma Matéj velmi slabou a kratkodobou pozornost, pracuji
proto ¢asto v jiné prazdné ucebné, kde neni vyrusovan
vedlejsimi podnéty. Je velmi rad stredem pozornosti, rad
napodobuje své spoluzédky, at v dobrych nebo $patnych
vécech. Diky svému pubertalnimu obdobi obzvlast opaku-
je nevhodné zvuky, gesta, slova a vyrusuje ve tridé. Nase
pani asistentka je tolerantni a méa velkou trpélivost, proto
se tyto negativni projevy snazi motivaci, ¢i domluvou co
nejvice eliminovat. Na nasi skole je kladen velky duraz
na spolupraci s rodinou.

V Matéjové trideé je 22 z4akh, pusobi zde jesté jeden asis-
tent pedagoga, ktery je prirazen k dalsim détem
s podpurnym opatifenim. S témér celym kolektivem se
Matgéj zna jiz z materské skoly. Myslim si, ze pravé diky
tomu ma své misto ve tridé. Déti mu pomahaji, pracuji
s nim ve skupiné, ob¢as na néj pri praci dohlizi. Bohuzel,
nyni také postupné dozravaji do véku, kdy se jim jeho
chovani a stéle stejné dotazy leckdy nelibi, dokazi mu to
dat najevo. Velkym zazitkem jsou pro Matéje vylety mi-
mo vyucovani, kdy ma moznost se se svymi spoluzaky
vice sblizit, spoletné si uzit spoustu zabavy. Obdivuji
pani uéitelku i asistentku, Ze se neboji vyrazit do nezna-
ma s t¥idou plnou pubertdki a jednim Willikem.

Neznam nikoho, kdo by naseho Matéje ve skole neznal.
Cestou do skoly se zdravi s prvnacky, ruce si podava
s devataky J. Velké stésti jsme méli nejen na pani asis-
tentku, ale také na ucitele, obzvlasté ty tridni. Naseho
syna respektuji, akceptuji jeho pomalé tempo, nedplné
znalosti a dovednosti. Vsichni s nim pracuji tak, aby mohl
zazit Uspéch, ale také se naucil zvladat prohru, 1 kdyz to
se zatim moc nedari. Pri nezdaru je potreba velké motiva-
ce a povzbuzeni jak ze strany pedagogu, tak rodiny.

Obdobi covidu, kdy byla skola uzavrena, bylo velmi na-
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rocné. Matéj mél distan¢ni vyuku jako ostatni spoluzaci,
ale on — line hodin se po domluveé s vedenim §koly net-
castnil. Nezvladl by se sdm do hodiny prihlasit, pracovat
s pokyny pouze pres pocitac. Veskeré skolni tdkoly a po-
vinnosti jsme spole¢né vypracovavali odpoledne, po mém
prichodu ze zameéstnani. Dopoledne travil se starsim
skolni

bratrem, ktery plnil své povinnosti nebo

s prarodici.

Mateéj za chvili oslavi 15. narozeniny, a tak brzy dostane
obcansky prukaz. Vidime, jak se jeho télo pomalu, méni
v mladého muze, ale dusicka mu zustidva stdle stejné
krasna, bezprostredni, détska. Kdyz se ohlédnu zpét,
vnucuje se mi myslenka, zda jsme udélali vse spravné.
Zamérili jsme predevsim na vzdélavani, moznost kazdo-
denniho setkavani, kamaradstvi, spolupraci se zdravymi
détmi, které ho neskute¢né posunuly dopredu a Matéj je
V jejich svété velmi stastny. Skola n4s stala mnoho sil,
odrikani a leckdy 1 slz. Nyni si uvédomujeme, zZe jsme
nekladli velky daraz na sebeobsluhu a prakticky zivot.
Porad jsme si rikali, mozna se 1 omlouvali, Ze vse prijde
casem samo. Ted vidime, Ze ten nejlepsi cas je za nami
a my mame opravdu co dohanét.

Porad mi v hlavé zni téch par slov, které nam povédéla
uzasna lékarka na genetickém vysetreni, ktera nam
poprvé naznacila, ze by nas témér trilety Matysek mohl
mit genetické onemocnéni, Williamstuv syndrom a to:
“Pulka jeho zivota je ovlivnéna geny, ale tu druhou pul-
ku muzete ovlivnit vy, jeho rodina. Tak bojujte!“... a my
bojujeme.

maminka Lucie



Misko Derco

Misko, 10 let, Waldorfska zakladni Skola pro déti se
specialnimi potrebami, 4. roénik.

V skole, ktort Misko navstevuje, je v triede maximal-
ne 14 deti. V kazdom roéniku je jedna trieda.
V Miskovej triede je momentédlne 9 deti, ucitelka
a asistentka. Misko zatial nemé individudlny plén,
ucivo sa prispésobuje tempu kazdého ziaka. S détmi sa
pracuje na zaklade metdd a principov waldorfskej pe-
dagogiky.

Misko je v skole, ktora je pre neho stvrorena. Zamera-
né na respektovanie kazdého jedinca, na rozvoj harmo-
nickej osobnosti, podporu individuality a ucenie
k samostatnosti.

Vyucovanie nie je rozdelené na 45 min vyucovacie ho-
diny a ani sa v $kole nezvoni. Deti maju prestavku
vtedy, ked wucitelka vidi, Ze su unavené alebo
nesustredené.

Uc¢ivo sa deli na epochy, takze dva az tri tyzdne je uci-
vo intenzivnejsie zamerané na iny predmet — napr.
epocha ¢estiny — dva az tri tyzdne vacsiu cast denného
vyuCovania zaberd ¢estina a menej ostatné predmety.

Miska bavi hudebka, cestina, anglictina a ak sa mu
dari, tak aj matematika. Neméa predmet, ktory by vy-
slovene nezndasal. Kedze waldorf podporuje u deti ich
talent, pani ucitelka si vsimla, jeho muzikalne schop-
nosti a tak chodi vramci skoly do kruzku ukulele, kde
este hra aj na melostu a flétnu. Hra na flétnu je
v skole povinna pre kazdého. Déti sa v skole ucia sa-
mostatnosti — maja v skole miestnost zariadend, ako
kuchynu, kde si napriklad piekli chlieb alebo hranol-
ky. Maja dielne — keramickd, drevarsku, tkacsku
a v ramci skoly mé este kazda trieda svoju zahradku,
0 ktord sa staraju. Takisto sa deti u¢ia samé chodit do
skoly aj zo skoly domov. Niektori v nasej triede uz

cestuju sami vlakom, metrom a autobusom. My mame

Skolu na nasom sidlisku, takze Misko chodi polovicu

cesty sam. Je trochu bojazlivy a neisty, tak na to ideme
pomaly, ale ddme to :-)

Sebeobsluhu zvlddne Misko sdm — obliekanie, umyva-
nie, upratovanie izby, priprava jednoduchej svaciny.
Samozrejme ho jednym okom sledujeme :-)

Spoluziaci v triede sd roznorodi, ako v kazdej triede
a skole, ale navz4djom si rozumeju a spolupracuja.

Aktivity mimo skoly prebiehaju tplne nromalne, chodi
sa do skoly v prirode, exkurzie a vylety. Nezaznamenala
som ziadny problém s tucastou. Jediny, kto sa skoly
v prirode nezucastnil, bol Misko a to kvoli ldznim, kedy
sa ndm bohuzial prekryl termin.

Vyuka v ¢ase covidu prebiehala online kazdy den a mys-
lim, Ze to pani ucitelka a aj deti zvladali Uplne perfekt-
ne.

So Skolou sme nadmieru spokojni a kazdému ju od-
porticam :-) Inak, je to skola Statna a po zékladnej skole
moze ziak pokracovat na 2 roc¢nej praktickej skole wal-
dorfskej.

Co sa tyka rozvoja Miska, ¢i uz samostatnosti, alebo
ucenia, zatial sme nevzdali ni¢, postupne sa uci, ale
potrebuje svoj ¢as.

maminka Beata
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Kacenka Habova

sy,

Kacce je 13 let a v zari nastoupila do sedmého ro¢niku
zédkladni skoly. V  této
od prvni tridy, je v inkluzi a po celou dobu dochdzky ma

Montessori skole je
k dispozici asistenta pedagoga na uvazek 40 hodin tyd-
neé.

Montessori vzdélavaci pristup jsme si vytipovali zhruba
t¥i roky pred zédpisem do ZS. Libil se ndm systém vzdé-
lavani a prijiméani zadka bez rozdilu. V této myslence nas
ovSsem nepodporilo nase SPC, které nam sdélilo, ze do-
poruceni od nich bude jen pro praktickou skolu. S timto
SPC jsme se snazili zhruba rok najit spoletnou rec
a poté jsme si nasli jiné SPC, které bylo ochotno naslou-
chat nasim nézortm, respektovat je a podporit nés.

Meéli jsme velké stésti, protoze v dobé nastupu Kacky do
1. tridy se otevirala nova soukromé Montessori skola,
ktera od nés byla vzdalena jen 25 km. Kacku prijali do
prvni tiidy se slovy, ze to délaji pro ostatni déti skoly
a ne jen pro ni. Zastavaji myslenku, ze cely zivot se je-
jich zaci budou setkavat s lidmi, kteri jsou odlisni
a budou se muset naucit s nimi vychazet. Tudiz je zapo-
trebi, aby se to zacali ucit uz od utlého véku. Dodnes je
to ve skole tak, ze v kazdé tridé, krom déti s poruchami
uceni a ADHD, je jedno dité v inkluzi s MR a asisten-
tem pedagoga. Pani reditelka k tomu jesté s ismévem
dodava, ze pevné doufd, az budou jejich z4ci pracovat na
vrcholovych pozicich firem, tak budou ochotni zamést-
nat i znevyhodnéné pracovniky, protoze s nimi budou
mit zkusenost ze Skoly :-) Ve skole maji pro déti
Vv inkluzi specidlni nézev. Nejsou to déti postizené, zne-
vyhodnéné nebo hloupé, ale nazyvaji je ,,détmi se speci-
fickym pristupem ke svétu“.

Vzdélavani v Montessori skole probiha ve vékové smise-
nych tridach. Tridy se nazyvaji trojroc¢i a vzdy jde o tii
spojené tridy. Tedy prvni trojro¢i = 1 — 3 trida, druhé
trojro¢i = 4 — 6 trida a treti trojroci = 7 — 9 tiida. Kacka
je od zari ve tretim trojroci, kde se bude krom vyuky
vénovat 1 praktickym c¢innostem, jako je nakupovani,
sestavovani rozpoftu pro ndkup, vareni a nédsledny
uklid. Trojroci, kterymi Kacka prosla, mély v rozmezi 15
— 32 zaku a vzdy ji byl ve tridé vytvoren koutek, ktery
odpovidal jejim aktudlnim potfebdam a nebyl kolem vel-
ky ruch a hluk. V ZS je podporovéno jeji vzdélavani
které

péce o prostredi tridy,

i aktivity, souviseji s praktickym Zivotem

(sebeobsluha,
s ostatnimi lidmi, spolecenské zvyky a tradice, etiketa).

komunikace

Ve skole se Kacka vzdélava podle IVP (individudlniho
vzdélavaciho planu, ktery ji kazdy rok na miru sestavu-
je specialni pedagozka ve spolupraci s SPC, tridni uci-
telkou, asistentkou pedagoga a s nami rodici). IVP pro
dalsi skolni rok zac¢ind vznikat zhruba v kvétnu pred-
choziho skolniho roku, kdy je v rdmeci tridnich schizek
vyhodnoceno IVT stévajiciho roku a vSechny zacastnéné
strany maji moznost vyjadrit se k jeho naplnéni a vsech-
ny strany zaroven predstavi svou ideu a ocekavani pro
nésledujici skolni rok.
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Vse je mozné béhem tridnich schizek probrat a naplano-

vat do posledniho detailu, jelikoz tridni schuzky
v Montessori skole probihaji formou Tripartit, coz zname-
n4, ze na schuizce je pritomen tridni ucitel, dité a rodice.
Dité predstavi svou préci za posledniho ¢tvrt roku skolni
dochézky, ukaze své materidly a pracovni seSity, samo
zhodnoti, co se mu dari a v ¢em by se mohlo zlepsit. Ve
stejném duchu pak pokracuje i uéitel a rodi¢ ma moznost
vse pripominkovat, dotazovat se a vznaset pozadavky na

skolu.

Od prvni tridy se Kacka acastni vSech aktivit, které sko-
la nabizi béhem vyucovdni a mimo néj. S détmi chodi
plavat, bruslit, na tenis, na lezeckou sténu, do télocvi¢ny
i do Sokola. Jezdi na skolu v prirodé, vSechny vylety i na
lyzarsky vycvik. M4 moznost navstévovat ranni 1 odpo-
ledni druzinu a vsSechny krouzky, které skola nabizi.
V mimoskolnich aktivitach se zapojila do: hry na flétnu,
keramiku, koralkovani, turisticky krouzek a divadelni
krouzek. Individualné ji skola zajistuje vyuku anglického
jazyka, logopedii, bloky muzikoterapie a zdravotni cvice-
ni.

Mimo skolu navstévuje ¢tvrtym rokem Zakladni umélec-
kou skolu, kde chodi na sélovy a sborovy zpév. V ZUS m4a
individualni vzdélavani, nemusi navstévovat hudebni
nauku a pisné pro vyuku ji lektorka z ¢asti voli individu-
alné podle jejiho zajmu.

Kacka je ve skole velmi spokojend, ma rada proménujici
se tridni kolektiv a riznorodost ¢innosti, které ve skole
déla a muze si sama volit. Pise velkym tiskacim pismem,
¢te genetickou metodou a ostatni vSeobecné vzdélavaci



predméty jsou pro ni pripraveny ve formé interaktiv-
nich projekti. Nejméné oblibenou ma matematiku
a pocetni operace jsou pro ni velky orisek. V soucasné
dobé pracuje v ramci matematiky s kalkulackou
a v ramci praktické ¢innosti se s asistentkou uci na-
kupovéani s pomoci aplikace kalkulacky v mobilu.

Ani v dobé covidu nemeéla Kacka prerusenu vyuku.
Kazdy den meéla 1 hodinu individudlni préce
s asistentkou. éetly, psaly a délaly priklady
z matematiky. 2 x tydné se pripojovala na angli¢tinu,
kde byly déti z prvniho trojroci a lektorka ji zapojova-
la do anglickych her a pisnicek. Aby neprisla o kon-
takt s détmi ze svého trojroc¢i, mohla se pripojit na
kteroukoliv lekei jeji tiidy a poslouchat. 1 x tydné pak
byla tridnické hodiny, kde mohlo kazdé dité sdilet své
starosti, radosti, popripadé se na cokoliv ptat.

Na Montessori pedagogice si nejvice vazim partner-
ského pristupu. Kata ma vzdy moznost volby
a spolurozhodovani o svém dennim ¢i tydennim planu
i 0 déni ve tridé. Nikdy ji neni nic narizovano, nejede
podle predné nalajnovaného rozvrhu nebo denniho
planu. O vsech vécech m4 moznost diskutovat a proje-
vit svij nazor.

Jelikoz je Kacka v sedmém rocniku, uz jsme zlehka zacali se
skolou i SPC resit otdzku, co bude po ukonéeni povinné skolni
dochdzky na zakladni &kole. ZS nam nabidla moZnost zGstat
ve skole po dobu deseti let a SPC ndm k pristi navstéveé (aro
2024) pripravi seznam $kol v nasem okoli, kde by bylo mozno
se vzdélavanim pokracovat.

Jelikoz je Kacka velmi spolecenskd a komunikativni, doufame,
ze se nam podari nalézt skolu, kterou by mohla navstévovat
a posléze se uplatnit nékde v socialni oblasti.

*Mozna to zni jako pohadka, ale celé je to o tom, Ze jsme mé-
li Stésti na tridni ucitelku, kterd je i specidlni pedagozkou.
Byla s Kackou v prvnim trojroci a pak s ni presla i do druhého
trojroci. I v této skole je nékolik pedagogt, se kterymi neméame
dobrou zkusenost a vzdélavani je boj (neuci Kacku, ale jeji
sourozence). A pokud se u nékoho objevila nutkava myslenka,
ze to musi v soukromé skole stat majlant, tak rada zverejnim,
ze skolné platime mésicné 2.500 K¢ + obédy a to je vse. Nepla-
time ucebnice, sesity, asistenta ani dalsi pomucky.

maminka Katka

Tomas Kratochvil piSe o své nové praci

PRACUJI V JEDNY FIFRME, KTERA SE ZABYVA SKOLNIMA POMUCKAMA.
FIRMA SE JMENUJE UCEBNICE VANICEK. MOJE PRACOVNI DOBA JE
4 HODINY DENNE, OD 8.00 HODIN DO 12.00 HODIN. PRACI JSEM NASEL
POMOCI AGAPA (neziskovd organizace AGAPO - Cesta k wuplatnéni,
www.agapo.cz) A SESTRY LENKY.

NA PRACI SE MI LIBI, ZE NENI STEJNA, ALE CINNOSTI, KTERY JA DE-
LAM, JSOU RUZNY. JE TO NAPRIKLAD: POLEPOVANI OBALU, UKLID VEN-
KU, CUDLIKY, ZALIVANI VENKU, VOZENI UCEBNIC, BALIKU. V PRACI
MAM VEDOUCIHO A JE TAM | ASISTENCE. V PRACI MAME | ZDRAVOTNI-
KA, JE TAM OD TOHO, ABY MOHL POSKYTNOUT PRVNI POMOC (AT SE
JEDNA O VAZNA CI LEHKA ZRANENI, NEVOLNOSTI, KOLAPSY, VYCERPA-
NI, UNAVY, POPALENINY, ZHORSENI ZDRAVOTNIHO STAVU). ZDRAVOT-
NIK TAKY RESI, CO DAL A MONITORUJE AKTUALNI SITULACI NA MISTE
(VENKU A NEBO PRIMO V BUDOVE).

MOJE PANI VEDOUCI JE TAM OD TOHO, ABY ME KONTROLOVALA, JEST-
L1 JSEM VCAS V PRACI. VZDYCKY JE POTREBA SE ZEPTAT, CO BUDU DE-
LAT NEBO KAM PUJDU, JESTLI VSICHNI JSOU V PORADKU, JESTLI TY
PRACE JE HODNE, AKORAT ANEBO MALO. PAN ASISTENT ANEBO PANI
ASISTENTKA MI DOPOMAHAJI S TIM, CO JA SAM NEZVLADNU - AT SE
JEDNA ODVOZ NA PALETE, NALOZENY RUZNY VECI, KTERY JSOU TEZKY,
VEN NEBO DO SKLADU. S KOLEGY VYCHAZIM DOBRE, KDYZ JE NEKDY

PROBLEM, ZEPTAM SE BUD KOLEGU ANEBO PANI VEDOUCI, ABY MNE PORADILA, CO DAL. MUJ PLAT JE 8
TISIC. PENIZE DAVAM NA POKLADNU, VZDYCKY BERU VIC PENEZ NEZ MIN, DOSTAVAM TAKY STRAVENKY.
BUD SI NECO KOUPIM NA CHUT A NEBO SETRIM NA OBLECENI, KOLA, VYLETY, KULTURNI AKCE.

S POZDRAVEM

TOMAS KRATOCHVIL, TURANY
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FEWS - roky 2021 a 2022

Tradi¢ni podzimni setkdni Evropské spole¢nosti Williamsova
syndromu probéhlo minuly rok hybridni formou. Dva tGcéastni-
ci byli pritomni v Srbském Novém Sadu a zbytek se pripojil
online. Sdileli jsme si zkusenosti s pandemii a jak ji prozivaji
lidé s Williamsovym syndromem. Tradi¢cné jsme probrali, co
nového pripravuje evropska spole¢nost pro vzacna onemocné-
ni (Eurordis), jaké aktudlné probihaji mezinarodni vyzkumy
zamérené na Williamstv syndrom, tdbor v Norsku a pripravi-
1i jiz Sesty ro¢nik fotografické soutéze. Pro rok 2022 bylo zvo-
leno téma Williamsav syndrom a radost z prirody. Také jsme
hlasovali o nové podobé loga.

O rok pozdéji jsme se sesli opét hybridné, tentokrat byla
zhruba polovina tGéastnikii pi{tomna v Rims, zbytek se kvuli
dopravnim nebo zdravotnim komplikacim ptidal online. Nej-
se z duvodu pracovniho i osobniho vytizeni rozhodl opustit
svoji pozici v Britské i Evropské spolecnosti. Vzhledem
k neocekavatelnym udéalostem, které mohou u kazdého na-
stat, jsme se rozhodli, Zze vedouci pozice se bude ménit kazdé
dva roky a postupné se vystridaji vSichni ¢lenové. Zaroven
byla vytvorena pozice zastupce, ktery v pripadé potreby pre-
bere kompetence vedouciho. Novou vedouci se tedy stala Met-
te z Danska a jeji zastupkyni jsem nyni ja. Na programu bylo

Vitézné foto FEWS fotosoutéze 2022: sestiletd Freya ze

dale zhodnoceni tédbora v Norsku, financ¢ni zalezitosti, plano- Svédska pii rybolovu

vana setkani v rdmci Eurordis a dalsi organiza¢ni zalezitosti. i Lo . . .
2023. Doufdme, zZe i Ceska republika se opét zapoji

Bylo také vybrano nové téma pro fotografickou soutéz: Willi- : N i
jako v predchozich letech.

amsuv syndrom: ,Moje zemé, moje kultura“, kdy bychom
chtéli propojit Williamstav syndrom s vyménou evropského Pristi setkani FEWS se uskuteéni na podzim 2023
bohatstvi. Fotky tak mohou byt na znadmych mistech, se zna- v Praze - tésime se, ze nase evropské kamarady pri-
mymi lidmi nebo s ¢imkoliv, co je pro nasi zemi typické. Treba vitdme v nasem hlavnim mésté!
se svickovou. Pokud nenastane nenadéald situace podobné

. - . , .y . , . Lenka Hrnéirova
jako letosni rok, zacne nova soutéz v prubéhu unora/brezna

Spolecenska rubrika 2022

(Martin Skojec), a jedno prebirani sponzorského vozu

Willici se radi foti s celebritami a také radi oslavuji slavi.
A tak jsem se rozhodla zavést Spolecenskou rubriku, ktera
nam ukéze, kdo se v uplynulém roce v téhle oblasti nejvic
¢inil. Kdyz jsem poprosila o fotky tohoto typu na Facebooku,
viubec jsem necekala, ze mé zaplavi lavina fotografii (a zZe se
u rady VIP se nebudu viubec chytat). Nakonec se mi ale po-
vedlo vétsinu osob (véetné pohadkovych bytosti) identifikovat
a na vas je si je na pristich trech stranach vyhledat a odskrt-
nout:-) Nékolikrat mame uloveného ceského Slavika Marka
Ztraceného, mihne se ndm mezi fotkami Particka, herecky
zastupuje Misa Kuklova a Simona Stasova (ano, i rodice se
radi foti), zpévacky Eva Buresovd, Martina Partlovd, Marta
Jandov4, zpévaky pak krom jiz zminéného Ztraceného treba
Toméas Klus, herce David Gransky, Michal Nesvadba nebo
Jan Plouhar, reziséry Zdenék Troska, Jirka Madl a Jiri Ha-
velka, politiky poslankyné a mistopredsedkyné parlamantu
Véra Kovarova. Pohddkové bytosti na fotkach jsou Fiha trala-

(Joe Axel).

Jedno blahoprani
si necham zvlast:
Lenka Hrnéirova,
specialni pedagoz-
ka, sestra Tomase
Kratochvila, ktera
nds zastupuje ve
FEWS a poméaha
Vv oblasti vzdélava-
ni Willika, obh4ji-
la letos na podzim
disertaéni  préaci
na téma: Senzoric-
ké zpracovani u
jedinct s William-

SRR DYt

la, Darth Vader, Ciperkové a Villik ze véelky Méji. Osobnéjsi sovym  syndro- PRI o)
fotky predstavuji dvé umisténi ve vytvarnych soutézich mem.
(Vanesska a Vojta), jedno nahravani v brnénském rozhlase )

Blahoprejeme!

36












Podékovani

Dékujeme Nadaci CEZ za poskytnuti nadac¢niho prispévku ve vysi 40 tisic K¢ na pro-
EER jekt s ndzvem ,Podpora Willika“ v grantovém rizeni Podpora regiont, ktery byl vyuzit
m na podzimnim setkani v Pluhoveé Zd4ru (podpora rodin a odborného programu).

. Za finan¢éni podporu na konci roku 2021 a v roce 2022 dékujeme: Miroslavu Bradnovi,

NADACE CEZ  Lumiru Kunzovi, Jakubu Adamovi, MUDr. Vladimiie Zd4nské (Ambulance détské
kardiologie Liberec), Petru Ehrenbergerovi, Martiné Drijverové a Janu Otcenaskovi,

rodiné Wellens, Pavle a Jirimu Kozdkovym, firmé Autodily Bélohldavek, Radce Pendzové, Jaromiru Bilavcikovi,
Petru Gregorovi, Evé Sosté a Renému Inquortovi, Milanu Slavickovi a jeho rodiné, Petru Candrovi, Ivanu Hospo-
darovi, Zdence Pikesové, firmé Schiessl, Hackajlovym, Dané a Jifimu Klominskych, Martiné Dédickové, Petru
Hradskému, dJitce a Fredovi Krzemienovym, Radkovi Cucovi, Jitimu Jurdankovi, MUDr. Jirimu Vortelovi, Marku
Mahdalovi, Zdenku Ondryasovi, Vaclavu Bilému, Adamu Safrankovi, Martiné Polesné, Andree Krpcové, Otovi
Potlukovi, Antoninu Pechovi, firmé GRAPE SC, a.s., firmé REHABILITACE PLUS, s.r.o., UCTO, s.r.o,. Markéte
Rendlové, Pette Madarové, Zdenku Matousovi, firmé INSIA VIA, s.r.o., Kamile Bejckové, firmé Wastemat, a Jiri-

mu Jurankovi. Dale vSem, kteri nam zaslali svj dar po uzavérce vydani Obcasniku.

Dékuji Vykonné radé Willika a vSem willikovskym rodi¢im za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak
Zdenkovi Kratinovi za pevné nervy pri organizaci vSech pobytovych akci Willika a za spolupréci pri vedeni ucet-
nictvi, Lence Jamrichové a jeji rodiné za organizaci dobrovolniki, za spolupréci pii organizaci letniho tdbora, na-
vrh tricek na tdbor v Norsku a zajisténi Mikul4dsské besidky, rodiné Hébovych za Gcast na vzdélavani medik,
Wandé Urbanové za velmi vitanou a dtlezitou odbornou pomoc ostatnim, téast na Konferenci v Rimé a dalsf pla-
nované aktivity, Ivanu Hospoddrovi za jeho aktivity p¥i zjistovéani praktickych informaci a inspiraci, Kristyné Cer-
né za prednasku o logopedii, Lence Hrncitové za doprovod déti do Norska, jeji aktivity v ramci FEWS a preklady
z anglictiny, willikovskym tatinktm za tabor v Luzickych horach, Olze Krenikové za organizaci lyzarského vycvi-
ku Willikti na Lipné, vyletu do Housova mlyna a logistickou podporu na nasich akcich. Bare Wellens dékuji za
vyfoceni déti na kalendar, za finanéni podporu z prodeje kalendare na rok 2022 a pomoc p¥i organizaci Lucembur-
ského mezinarodniho bazaru. Dékuji nasim dobrovolnicim Hance Dvordkové, Bare Novotné a Radce Ryndové za
odvahu usporadat pro nase déti opravdovy letni tdbor a Kamile Ryndové a Lukasi Salvetovi, Ze je v tom nenechali
samotné. Dékuji Martiné Michalové za tcast na mezindrodnim tdbore v Norsku a na nasich akcich, tvoreni
s détmi a kontakt s CAVO. Dékuji viem nas$im dobrovolnikéim, Lumirovi, Mige, KlaFe a mnoha daldim, kteii
s nami jezdi na nase pobyty. Dékuji vSem, kteri prispéli ¢ldnkem ¢i fotografii do tohoto ¢isla Willikova obéasniku
a déle véem aktivnim a obétavym ¢lenum Willika za jejich préci pro spolek Willik i pro néds vSechny. Diky vSem
nasim prizniveum, kteri v tom ,jedou”s nami.

Hanka Kubikov4, predsedkyné Vykonné rady spolku

Willik, spolek pro Williamsav syndrom, z.s.
Drnovska 104/67, 161 00 Praha 6 — Ruzyné
1CO: 270 40 623
&.a. 35-7591810217/0100

Web: www.spolek-willik.cz

E-mail: info@spolek-willik.cz

%0 /e o www.facebook.com/spolekwillik/
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Willikéiv obcasnik — ¢asopis spolku Willik, neprodejné, neproslo jazykovou upravou.
Redakce: Hana Kubikova, hana.kubikova@spolek-willik.cz
Toto dislo vychazi v listopadu 2022.
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