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Slovo uvodem...

Vazeni priznivei Willika, mili pratelé, rodice, déti...

pise se rok 2014 a nas spolek Willik oslavil 8 let své exis-
tence. Je 8 let doba kratka, nebo dlouha? Tézko rict, vzdyt
to sami znate - nékdy se ¢as nesnesitelné vlece (treba kdyz
cekate, kdy uz to Vase ditko konecné rekne prvni slovo,
nebo zacne chodit), jindy utika jako splaseny (Coze? Oprav-
du uz jde do skoly?!)

V 1été 2006 se pocet rodin déti s Williamsovym syndromem
dal spocitat na prstech jedné ruky. Na zacatku roku 2014
spolupracujeme, ¢i jsme v kontaktu, s 50 rodinami z celé
CR a nase ,willikovska rodina“ se stdle rozriista. MaZe za
to lepsi a casnéjsi diagnostika 1 to, ze odborna verejnost uz
o nasi diagnéze ,vi“ - je tomu tak snad i diky soustredéné-
mu Gsili ,néds z Willika“ o propagaci a edukaci. O zvysovani
povédomi o diagndze se budeme intenzivné snazit i nadale,
noveé napr. prostrednictvim vystav fotografii nebo ve spolu-
praci s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni.

Hlavni tézisté nasi ¢innosti bude vsak stale v oblasti pod-
pory rodin - chceme navzajem sdilet své zkusenosti, vymeé-
novat si informace, vzdélavat se, rozvijet nase déti i zapojo-

Willikav obcasnik

vat je do zivota. Prioritou
tedy zUstavaji spoleéna se-
tkani spojend s odbornym
programem pro déti i rodice,
kromé toho budeme pro nasi
vzajemnou komunikaci
i nadale efektivné vyuzivat
i virtualni prostor internetu.

Jsem rada, ze se nam pro
tyto cile podarilo najit part-
nery, kteri nas spolek podpo-

ruji a spolupracuji s nami.
Jejich jména si muzete precist na posledni strance tohoto
Obcasniku - diky, jste pro nds moc duleziti!

Preji vsem krasny zbytek roku 2014 a hodné zdravi, stésti
a pohody v roce nasledujicim.

Hanka Kubikova
predsedkyné Vykonné rady Willika

Aktivity Willika v uplynulych 12 mésicich

e Listopad 2013 - vysel kalendar Willika a Willikav ob-

casnik.

e Prosinec 2013 - Mikulasska besidka, na programu se-
tkani se spisovatelkou a patronkou naseho sdruzeni
Martinou Drijverovou,

pani skupinové bubnovani

s Petrem SusSorem a samozirejmé: Mikul4s!

e |eden 2014 - Gcast na otevieni kancelare Ceské asocia-
ce pro vzacna onemocnéni.

e Leden 2014 - v Ustavu lékaiské genetiky a fetalni me-
diciny FN Olomouc se konala konference "Genetické
poradenstvi zameérené na rodiny - spolecna cesta"
s tcasti Willika (MUDr. Martina Simandlova a Hanky
Strykovy), promitnut film Stvoreni k objeti - Embrace-
able.

e Unor 2014 - listopad 2014: Gc¢ast v dalsim roéniku Paci-
entské akademie

e  Unor 2014 - Den pro vzdcna onemocnéni, propagace na
Facebooku, soutéz o knizni ceny.

éﬂ&hmary ,

Together

www raredissaseday.org
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Unor 2014 - z4¥i 2014 Géast v projektu ,,Podpora rodi-
covskych iniciativ®, ktery realizuje Nadace Open Socie-
ty Fund a Ceskd odborna spole¢nost pro inkluzivni
vzdélavani. Projekt je zaméren na podporu inkluzivni-
ho vzdélavani déti se specidlnimi vzdélavacimi potre-
bami a na rozvijeni spoluprace mezi neziskovymi orga-
nizacemi v tomto sektoru.

Duben 2014 - prezentace Willika na NGO Marketu -
Veletrhu neziskovych organizaci, ktery se konal v Na-
rodni technické knihovné v Dejvicich.

Duben 2014 - setkani ,Za lano“ v Brné - celostatni
aktivita rodi¢t prosazujici potreby rodin pecujicich
0 déti s tézkym zdravotnim postizenim.

Kvéten 2014 - Cesk4 asociace pro vzdcnd onemocnéni
vydala letak o dulezitosti véasné diagnostiky vzacnych
onemocnéni. Valn4d hromada Ceské asociace pro vzéc-
nd onemocnéni.

Kvéten 2014 - jarni setkani v Zelivé, poprvé s dobrovol-
niky. Bubnovani, muzikoterapie, arteterapie, psycholo-
gové, klinicky genetik, pediatr, fyzioterapeuti. Film
Punkovy syndrom, navstéva klastera, sledovani zavo-
dt na divoké vodé. Vse s laskavou podporou spolecnos-
ti sanaplasma, s.r.o., které velmi dékujeme.
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Cervenec 2014 - diky pani Lence Spergerové z Kanady
jsme ziskali film Gabrielle, o divce s Williamsovym
syndromem - dékujeme!

Srrpen 2014 - Nikola Marczellovd na mezindrodnim
tdbore pro mladé lidi s mentalnim nebo zdravotnim
postizenim organizovanym Suverénnim rddem maltéz-
skych rytira v Holandsku.

Zari 2014 - vystava fotografii v ostravském stredisku
sanaplasma, s.r.o., fotografie déti s Williamsovym syn-
dromem poridila pani Dagmar Petraskova

Cervenec 2014 - tdbor v Malejovicich ve spolupréici

s Nadac¢nim fondem Klicek.

Cervenec 2014 - tydenni rekondi¢ni pobyt na Sloven-
sku spoleéné se slovenskou Spoloc¢nosti Williamsova
syndromu, v hotelu Flora v Dudincich. Hipoterapie,
cviceni v bazénu, vyuka anglic¢tiny, prednaska pro ro-
dice, cviceni pro rodice, vylety, navstéva pozarni zbroj-
nice, to vSe a mnoho dalsiho.

Zari 2014 - vystava fotografii déti s Williamsovym syn-
dromem v ICM centru v Ceskych Budgjovicich.

Zari 2014 - ziskana ucebnice prvouky pro 1. tridu pro
déti s mentdlnim postizenim integrované do béznych
trid zakladnich skol, vytvoreno v o.p.s. Ovecka.

Pripravované akce:

fv{ijen 2014 - nové ¢islo Willikova obcasniku.

Rijen 2014 - podzimni setkdni v Zihli u Rakovnika -
muzikoterapie, joga pro déti i dospélé, prednaska na
téma Komunikace se Skolou a dali program. Utast
dobrovolniku.

Rijen 2014 - Lenka Kratochvilov4 na konferenci FEWS
v Madridu ve épanélsku.

Listopad 2014 - mezinarodni odborna konference

0 Williamsové syndromu v Budapesti s Gcasti Willika.

Prosinec 2014 - Mikulasska besidka v Chyni.


http://www.csfd.cz/film/352099-gabrielle/videa/
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Mikulasska besidka v Chyni

Stalo se jiz tradici, Ze se nase predvanoc¢ni setkani kona ve

vesnicce Chyné kousek za Prahou. Tentokrat jsme pro Mi-
kulasskou oslavu zvolili soukromou materskou skolu
U konika, velmi dékujeme pani reditelce Mgr. Lence Jaku-
bové za vlidné prijeti.

Bohaty program cekal zejména na nase déti. Nejprve se
seznamily s pani spisovatelkou Martinou Drijverovou, kte-
ra napsala knizku Malé véci, velké véci (jednim z hrdina je
kluk s Williamsovym syndromem). Martina méla priprave-
né kratké autorské cteni s vanoCnim podtextem, a sice
z knihy Domov pro Martany. Pak néasledovala spontanni
beseda, rozdavani dareckt a autogramidda. Diky naklada-
telstvi Albatros jsme si mohli zakoupit knihy Martiny Drij-
verové za zvyhodnénou cenu. Martina souhlasila s tim, ze
se stane nasi patronkou, tak se tésime na dalsi spolupréci.

Dalsi polozkou na programu byla Mikulasska nadilka. Mi-
kul4as k nam chodi bez svych pomocnikt, ale zato obtiZen
darky. Kazdy obdarovany musel zazpivat pisnicku nebo
odrecitovat basnicku a nutno podotknout, ze i tém nejstar-
§im se trochu trémou trésl hlas. Nakonec to ale vsichni,
véetné nasi pohadkové bytosti, zvladli. Kromé sladkosti
a drobnych darkd si déti domd odnésely 1 krasné skolni
batohy a pendly, které nam vénovala firma AGIP, za zpro-
stredkovani dékujeme pani Jané Hulové.

Poslednim vystupujicim na nasem setkani byl bubenik Petr
Susor, se kterym spolupracujeme prakticky od vzniku na-
Seho sdruzeni. Pan Susor dovezl sadu svych bubnt a dal-
sich perkusnich nastroji a mohlo se zac¢it muzicirovat. Mu-

sim uznat, Ze vano¢ni koledy ve vybubnované verzi byly
opravdu kouzelné. Videa si mtzete prohlédnout na webu
Willika. Dékujeme rodiné Slavicku, jejichz finanéni pri-
spévek toto skupinové bubnovani umoznil.

Besidku v Chyni si uzily nejen déti, ale i jejich rodice.
U prijemného obcerstveni byl prostor na pratelsky rozho-
vor, vyméru informaci i predavani zkusenosti. Ozivenim
byla i pritomnost tti studentek mediciny, kteti v predcho-
zim roce psaly o obcanském sdruzeni Willik a Williamsové
syndromu semindrni praci, a které se na nds po roce prije-
ly opét podivat.

Dékuji rodiné Jamrichovych, diky niz se Mikulasska be-
sidka v Chyni muze kazdy rok uskutecnit.

(-hk-)
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Konference v Olomouci

Dne 24.1. 2014 se v Ustavu lékairské genetiky a fetalni
mediciny FN Olomouc uskutec¢nil jiz ¢tvrty rocénik kurzu
pro zdravotnické pracovniky prichézejici do styku s klienty
genetické péce: ,,Genetické poradenstvi zamérené na rodiny
- spolecné cesta“.

Na programu byla celd rada odbornych prednasek tykaji-
cich se této problematiky, mimo jiné zde byla predstavena
Ceské asociace pro vzdcn4 onemocnéni, které je spolek
Willik také clenem. A diky MUDr. Martiné Simandlové
z Fakultni nemocnice Motol jsme dostali na této akci velky
prostor k predstaveni a prezentaci Williamsova syndromu.

Udastniktim byl promitnut americky film Stvoreni k objeti
(Embraceable) natoceny v roce 2011, jehoz hlavnimi aktéry
jsou mladi lidé z USA s timto genetickym onemocnénim.

Den vzacnych onemocnéni

Na posledni tnorovy den jiz tradi¢né pripada Den vzacnych

onemocnéni.

Vzacna onemocnéni jsou onemocnéni s velmi nizkym vy-
skytem v populaci (postihuji méné nez 5 osob z kazdych 10
000), maji dopad na kvalitu zivota a socialni zaclenéni paci-
enta, pop¥. ohrozuji jeho zivot. V letoSnim roce probéhla
u prilezitosti tohoto vyznamného dne velka kampan organi-
zovana Ceskou asociaci pro vzécna onemocnéni - vysla fada
¢lankt v novinéch i ¢éasopisech, byly nato¢eny a odvysilany
reportaze v Ceské televizi i v rozhlase.

Také Williamstv syndrom patii mezi vzacna onemocnéni.
Chtéli jsme na tuto problematiku upozornit, a proto jsme
realizovali kampan na Facebooku, kde jsme se snazili
osvétlit jednotlivé aspekty spojené s Williamsovym syndro-
mem a také jsme vyhlasili soutéz o knihu Martiny Drijve-
rové Malé véci, velké véci.

Dékujeme vsem, kteri nds v nasem usili podporili, treba jen
fotografii se zdvizenyma rukama - toto gesto se stalo sym-
bolem podpory lidi se vzacnym onemocnénim.

(-hk-)

Tip na knihu: Jan Vancura,
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Film zachycuje jejich zivot se vsemi radostmi i Gskalimi,
ale hlavné se sny, které se dari naplnovat. Po shlédnuti
filmu byl dan prostor uc¢astnikim kurzu, kteri mohli klast
dotazy primo zastupcim Willika - mladé sle¢né s William-
sovym syndromem a jeji matce, které mimo jiné také kratce
predstavily ¢innost a poslani této pacientské organizace.

Akce v Olomouci byla velmi zajimava a zdatila. Vsichni,
at jiz Gcastnici nebo odborni garanti, byli mili a zastupce
Willika vrele prijali. Velké podékovani patii lékarkdm
z Fakultni nemocnice Motol Martiné Simandlové a Vaclave
Curtisové, které celou akci pripravily a zastupce Willika
pozvaly.

Hana Strykova

Zkusenost rodic¢u

deti s mentalnim postizenim

Odborné publikace zamérené na mentalni postizeni rozhodné nebyvaji "zabavné ¢teni na 1éto". Také kniha Jana Vancury

neni zrovna lehké ¢tivo, na druhou stranu - je to snad poprvé, kdy se v Cesku nékdo zabyva i tim, co pozitivniho prinasi

zivot s ditétem s mentdlnim postizenim. A to se ceni!

Jan Vancura, Zkusenost rodi¢a déti s mentalnim postizenim

nakladatel: Barrister & Principal, ISBN: 978-80-87029-14-5, rok vydani 2007

(-hk-)


https://www.kosmas.cz/nakladatelstvi/608/barrister-principal/
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Letak: Vcasna diagnostika vzacnych onemocnéni

Viéasnda diagnostika »
vzacnych onemocnéni

Kdy bychom méll pomyilet na né ¢ ze vzicnych dni?

V péipadé dlicuhodobiyeh a neobsasadaych péionakl u e, kterd

Cesk4 asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) vydala pla-
kat, ktery by mél odbornou i laickou verejnost upozornovat
na existenci vzacnych onemocnéni.

Soucasti letaku je seznam priznaku, které by meély lékare
navést k moznosti, ze dité trpi nékterym ze vzacnych one-
mocnéni - jednd se napr. o to, ze déti:

e dlouhodobé a bez zjevné pri¢iny neprospivaji na vaze,
maji poruchu rastu nebo jsou ¢asto nemocné;

® maji zpomaleny ¢i zastavujici se psychomotoricky vyvoj
(napriklad opozdény vyvoj lezeni, vzprimovéni, chuze
nebo porucha vyvoje reci a porozumeéni);

® maji zvlastni vzhled obli¢eje s hrubymi rysy (napriklad
vyrazné vpaceny koren nosu, ndpadné vystouplé
nadoc¢nicové oblouky nebo nepomér mezi velikosti hlavy
a téla);

Pro pediatry i rodice je k dispozici informacni a konzultacni

e-mail: help@vzacna-onemocneni.cz.

V pripadé Williamsova syndromu véasné diagnéza:
poméaha predchdzet zdravotnim problémum spojenym
se syndromem,

e umoznuje vyuzivat specidlni pedagogické pristupy ve
vychové a vzdélavani.

Dékujeme CAVO za tuto iniciativu.

(- hk-)

Veletrh neziskovych organizaci

Veletrh neziskovych organizaci, nebo téz NGO Market
2014 se jiz ponékolikaté konal v Narodni technické
knihovné v prazskych Dejvicich. I letos jsme vyuzili moz-
nosti prezentovat nas spolek Willik, predstavit navstévni-
ktim nasi ¢innost a seznamit je s diagnézou Williamsuv
syndrom. Prispéli jsme i1 do tomboly, a sice Kalendari
FEWS s détmi s Williamsovym syndromem z celé Evropy
a knihou Martiny Drijverové Malé véci, velké véci. Velky
zdjem vzbudil u nadvstévnika naseho stanku kalendar
nasich déti, ktery vznikl z fotografii pani Dagmar Petras-
kové.

Celodenni maraton veletrhu byl pomérné naroény, na
druhou stranu je to vzdy prilezitost potkat se s prateli, at
uz témi, kteri s nami spolupracovali ¢i spolupracuji, nebo
s témi, kteri ve svych vlastnich organizacich vyvijeji po-
dobnou aktivitu jako my. Podarilo se ndm ziskat nové
kontakty, odnesli jsme si spoustu tiskovych materiala i
inspirace do dalsi prace.

Dékuji Vsem Willikam, kteri se u naseho stanku zastavili
itém, kteri se ujali hostitelské role.

(- hk-)
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Jarni setkani v Zelive

Willika se
uskuteénilo v Zelivé u Pelhii-

Jarni setkani
mova a bylo financovano diky
finanénimu daru firmy sana-
plasma, s.r.0., jako projekt
»Rekondi¢ni vikend pro rodi-
dite
s Williamsovym syndromem®.

plasma

ny vychovavajici

Z projektu vznikla zavéreéna zprava, kterou ve zkracené
podobé pretiskuji:

Cilem projektu bylo specidlnimi terapiemi podporit rozvoj
déti s Williamsovym syndromem (tomu slouzi zejména mu-
zikoterapie, na kterou déti diky genetickym predispozicim
velmi dobte reaguji, déle byla pouzita i arteterapie) a dale
rozvijet kompetence rodi¢d prostrednictvim odbornych
prednasek a seminaru.

Realizace projektu a program

Projekt byl realizovan v terminu od 1. do 4.5.2014 v Zelive,
velmi pozitivni zkusSenosti — vyborny pristup majitele re-

kreacniho zarizeni 1 ostatniho persondlu k détem

objektu
(mistnosti pro terapie i vzdélavani, venkovni hriste), kvalit-

s mentalnim postizenim, vhodna dispozice

ni ubytovani za vyhodné ceny. Rekondi¢ni vikend mél tento
program:
Ctvrtek 1.5.2014

Odpoledne: prijezd rodin a ubytovani, prohlidka klastera
Zeliv a prochazka po okoli.

Vecer: finsky film Punkovy syndrom (dokument o metalové
kapele slozené z mentalné postizenych muzu, jeden z nich
ma Williamstv syndrom) — promitani realizovano v ramci
projektu filmového festivalu Jeden svét ,,Promitej i ty!“

Patek 2.5.2014

Spolecnd navstéva tréninku vodnich slalomara na kanalu
Trnavka, prijezd dobrovolniku a jejich ubytovani, sezname-
ni s rodinami.
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Odpoledne: DRUM SESSION, skupinové bubnovani, lek-
tor a dlouholety partner naseho sdruzeni pan Petr Susor
... kazZdy md rytmus v sobé, jen md nékdy problém ho sladit
s rytmem ostatnich. Skupinové bubnovdni vdm pomuiZe
najit spolecnou rec...

Vecer: seminar Fyzioterapie u déti s Williamsovym syndro-
mem — praktické zkusenosti a jejich sdileni: Martin Vala,
DiS (terapeut Vojtovy metody) a Mgr. Monika Zidkové
(fyzioterapeutka a maminka ditéte s Williamsovym syndro-
mem

Vecer: Shromazdéni ¢lent (valnd hromada) — volba nového
Vykonného vyboru, zmény stanov v souvislosti s novym
obcanskych zdkonikem, aktivity na obdobi 2014-15 a jejich
financovani

Sobota 3.5.2014

Dopoledne: Déti — muzikoterapie s Mgr. Annou Neuwirtho-
vou a arteterapie s Gabrielou Kloko¢nikovou za tcasti asis-
tentu-dobrovolnikd.
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Zeliv - pokracovani

Dopoledne: Rodic¢e — psychologicky seminar ,Jak to prezit“
— maminky s Mgr. Barou Kréméatrovou, tatinkové s Mgr.
Martinem Kloudou.

Odpoledne: Déti
pokracovani dopoledniho programu, sdileni zkuSenosti,

muzikoterapie a arteterapie. Rodice —

dobra praxe

Pozdni odpoledne: seminar fyzioterapeuta Martina Valy,
DiS.: Spravny vyvoj chodidla a vybér vhodné obuvi pro déti
s Williamsovym syndromem.

Vecer: prednaska MUDr. Martiny Simandlové (FN Motol):
Transakéni analyza.

Vecer: diskuse s MUDr. Martinou Simandlovou a MUDr.
Pavlem Tesnerem na téma Williamsuv syndrom z pohledu
genetika a pediatra.

Vecer: cviceni pro zdjemce z tad rodi¢d — Mgr. Monika
Zidkova. V prubéhu dne a vecer: individudlni psychologic-
ké konzultace s Mgr. Barborou Krémarovou, individualni
konzultace o zdravotnim stavu s Martinem Valou, DiS.

Zucastnéné rodiny

Celého pobytu se zucastnilo 12 rodin s détmi od 3 do 18 let.
Jen urcité ¢asti programu pobytu se pak zacastnily dalsi 3
rodiny. Rekondi¢ni pobyt tedy prospél celkem 15 rodindam
vychovavajicich dité s Williamsovym syndromem.

Z celkového poctu 15 rodin byly 3 rodiny zcela nové, tj.
rodice se spolu s s détmi zGcastnili podobné akce poprvé.

Dobrovolnici

Ze zkusenosti ¢lent sdruzeni Willik vyplynulo, ze cca 2/3
déti s Williamsovym syndromem, které se zucastnuji poby-
tu, museji byt z divodu véku ¢i mentélni Grovné neustale
pod dohledem dospélé osoby. To ale znacné omezuje,
v pripadné netplnych rodin zcela znemoznuje, Gcast rodict
na samostatném odborném programu. Z tohoto davodu
jsme se rozhodli prizvat na rekondi¢ni vikendy dobrovolni-
ky z rad studentt a prizniveu, kteri by s détmi absolvovali
jako asistenti jejich program a starali se o né v dobé, kdy
se rodice vzdélavaji, prip. vénuji zdravym sourozenciim
déti. Pred rekondi¢nim pobytem jsme udélali ndbor dobro-
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volniku prostrednictvim webu Budu pomaéhat, dale pro-
strednictvim webové a facebookové stranky Willika a také
za pomoci informacénich kanald NGO Marketu — Veletrhu
neziskovych organizaci, ktery probéhl na konci dubna 2014
v Narodni technické knihovné. Timto zpisobem se nam
podarilo ziskat 4 dobrovolnice (3 studentky psychologie
a specidlni pedagogiky a jednu zéjemkyni z rad osob, které
pravidelné pracuji s détmi s autismem).

Dalsi dobrovolnici byli z rad dospélych sourozencu déti
s Williamsovym syndromem (2 osoby), ostatni patrili mezi
priznivce a pratele sdruzeni Willik, ¢i byvalé osobni asis-
tenty (3 osoby).

Celkem se nam podarilo ziskat ke spolupréaci celkem 9 dob-
rovolnikt, kteti s ndmi pobyli 2-3 dny. Dobrovolnikim bylo
proplaceno cestovné a bylo jim poskytnuto ubytovani
v chatkéach a strava po dobu pobytu. Studentim byla jejich
dobrovoln4 ¢innost potvrzena jako odborna praxe.

Hodnoceni projektu

Byla provedena neformdlni evaluace projektu ,Rekondi¢ni
vikend pro rodiny vychovavajici dité s Williamsovym syn-
dromem®. Ze strany rodi¢t byla velmi kladné hodnocena
pritomnost asistenti-dobrovolnikd, ktera jim umoznila se
vzdeélavat a najit cas na sebe v dobé, kdy bylo o déti dobre
postarano. Ve spolupraci se studenty budeme urcité pokra-
covat 1 v dalsim obdobi. Déle byl priznivé prijat psychotera-
peuticky program zaméieny na obtiznou situaci pecujicich
osob. Nékteri rodice vyuzili i moznosti individualnich kon-
zultaci v této oblasti. Zajimavé byly i prednasky z oblasti
fyzioterapie, i zde bylo mozné individualné konzultovat
nékteré zdravotni problémy déti.

Muzikoterapii, arteterapii a skupinové bubnovani ocenily
hlavné deéti. Lektori si pochvalovali tradicné prijemnou
atmosféru setkani a zdjem rodi¢t o probirana témata.

(-hk-)
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Zeliv - pohled dobrovolnika

... O¢ima dobrovolnice mohu rici, Ze navzdory pocdatecnim
obavdm (,Kam se to vrham? Trefim viibec?*) se mi v Zelivi
necekané moc libilo a obcas si i zastesknu po té pohodé,
ano, pohodé, kterd zde panovala. Predstavovala jsem si to
mnohem horsi ;-) Prijemné jedndni s rodici, jejich divéra,
prdtelskost a bezprostrednost déti byla prekvapivd a pri-
Jjemnd. Mimo to jsme si s holkami dobrovolnicemi, myslim,
velmi sedly, coz na kladném zdvéru rozhodné prispélo.

(Asistentka Katka)

... Takovéto ziskané zkusenosti jsou k nezaplaceni. Téch
par hodin, s kterymi jsme prisli do kontaktu se véemi dét-
mi, jsem si uvédomila, jak ndroc¢né to rodice s jejich détmi
musi mit a na druhou stranu to neuvéritelné prijmuti a
optimismus ze strany déti byl pro mé opravdu fascinujici a
pro C¢lovéka az blahoddrné uzdravujici, z pobytu jsem si
prinesla velmi uvolnénou a pohodovou atmosféru a to diky
Vam. ...

(Asistentka Lucie)

Obrdzek pro malé i velké Williky...

(Asistentka Martina)

Zeliv - zprava psycholozky Bary Krémétové

Zprava o podpurné terapeutické skupiné pro rodice
déti s Williamsovym syndromem

V ramci vikendového pobytu pro rodiny s détmi
s Williamsovym syndrom (poradal spolek Willik), byla pro
rodice pripravena celodenni podpurné skupina a individu-
alni konzultace s psychology a krizovymi interventy Mgr.
Barborou Krémarovou a Mgr. Martinem Kloudou. Téma
skupinové prace bylo predem konzultovano s cleny Willika

a emailem postoupeno véem Ucastnikim pobytu.

Pro podporu oteviené a sdilné atmosféry jsme se rozhodli
pracovat muzi a zeny v oddélenych skupindch, s moznosti
spojeni na druhou ¢ast programu. V navaznosti na prani
Gcastniku i odpoledni program probihal oddélené. Vecerni
hodiny byly vyhrazeny pro moznost individualnich konzul-
taci nad tématy, ktera ucastnici nechtéli otvirat ve skupi-
neé.

Téma podplirnych skupin jsme nazvali ,Jak to prezit®
V zenské skupiné jsme se soustredily na oblasti uvédomo-

vani a naplnovani vlastnich potteb, psychohygienu,

chovani v krizovych situacich a jejich prevenci a individu-
4lni zpusoby relaxace. Na prani ucastnic byla zahrnuta
také okoli
s postizenim. Objevovaly jsme spoleéné zpusoby, jak resit

témata partnerstvi a reakce na dité
krizové situace, jak ochranit sebe i své dité negativnich
reakci. Protoze rodice maji déti rtizného véku, vyuzily
jsme moznost predavat si vzajemné zkusenosti z vyvoje
a vychovy, stejné jako ndpady na reseni rtuznych situaci.
Muzska skupina pracovala s tématy podpory Zen, oceka-

vani a reflexe vlastnich pocita.

Individualni konzultace se rozhodly vyuzit jen Zeny, pti-
cemz témata, kterd prinasely, se opét tykala raznych pro-
blému spojenych s Zivotem s ditétem s handicapem.

Z vyjadreni samotnych tGcastnic plyne, ze moznost facilito-
vaného sdileni zkusenosti, otevieny prostor pro témata,
ke kterym jinde nemaji pristup, stejné jako moznost opa-
kovaneé se setkavat s psychologem, ktery jiz jejich problé-
my ramcové znd, vnimaji jako velmi efektivni. Moznost
sdileni a spole¢né traveného strukturovaného ¢asu ocenily
také otcové.

Mgr. Barbora Krémarova
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Malejovice - tabor Nadacniho fondu Klicek

Nadacni fond Klicek usporadal i v tomto roce na tradi¢nim
misté v Malejovicich ve strednich Cechdch tabor pro nemoc-
né, zdravotné handicapované ¢i socidlné slabé déti. Z naseho
spolku Willik se ho letos zaGcastnili t¥i Gcastnici: Kuba Jera-
bek, Tomés Kratochvil a Nikousek Kratina, které doprovaze-
li tatinkové Zdenék Kratina a Fanda Jerabek. Vyssi byla
tentokrat ucast ze Slovenska, odkud dorazilo celkem 6 mla-
dych lidi s Williamsovym syndromem.

Pro véechny je tento tédbor velkou prilezitosti zazit a vy-
zkouset si néco nového, najit si nové kamarady a prozit to
spravné letni dobrodruzstvi. Nadacnimu fondu Klicek patri
podékovani za organizaci celé akce.

(-hk-)
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Rekondicni pobyt na Slovensku - Dudince

Jednim z vrcholt nasi kazdoro¢ni ¢innosti je letni tydenni
rekondicni pobyt, ktery se jiz tradicné kona ve spolupraci se
slovenskou Spolecnosti Williamsova syndrému. Tentokrat
jsme se sesli treti Cervencovy tyden v laznich Dudince,
Vv hotelu Flora, z Ceské republiky nakonec dorazilo celkem
16 rodin.

Byl to tyden nabity aktivitami. Nejoblibenéjsim mistem
Vv hotelu Flora byl ziejmé hotelovy bazén pod strechou. Ode-
hravalo se tu kazdodenni cviceni s Monikou Zidkovou, cvici-
lo se ve vodé s hotelovymi animéatorkami, rodiny s détmi tu
relaxovaly v kazdou denni hodinu. Mozné bylo i objednat si
masaze a rehabilitaci. Dale v hotelu a v jeho bezprostied-
nim okoli probihal kazdodenni program pro déti - soutéze,
hry, zpivani s kytarou pod vedenim Moniky, vyuka anglicti-
ny s doktorkou Jariabkovou a sle¢nou Ivankou Hezelyovou,
sportovani na prilehlych tenisovych kurtech, prednaska dr.

Jariabkové pro rodice, kde je seznamila s nejnovéjsimi tren-
dy ve vyzkumu Williamsova syndromu.

V ramci pobytu si déti mohly vyzkouset 1 dalsi aktivity - do
blizké vesnice Santovka vyrazily na hipoterapii (nékteré
rodiny pak na tuto rehabilita¢ni aktivitu na konich opako-
vané vyrazely i individualné), probéhlo i nékolik vyletu -
k tém u déti nejoblibenéjsim patrila ndvstéva hasicéské
zbrojnice v Levici nebo zamek ve Svatém Antonovi.

Dékujeme Katce Martincové, Nadé Sadlonové a Ivanoveum

za organizaci pobytu, Monice Zidkové za program, Zdenkovi
Kratinovi za administraci a véem dalsim, ktefi se na poby-
tu podileli. Bylo to moc prima, a tak se do Dudincu tésime
i pristi léto.

(-hk-)
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Tak maminko... (pribéh Bétky)

,Tak maminko, budete mit hol¢icku“. Presné si pamatuji,
jak mi jen hlavou probéhlo: “s holkama jsou problémy“. Pro
devcatko jsme méli pripravené jméno Alzbétka (Bétuska,
Bety) - Bohu zasliben4.

Bétusce se na svét nechtélo a porod se musel vyvolavat.
K nasemu prvorozenému dvouletému Matouskovi jsme si
dom vezli zdravou prospivajici holc¢icku.

V Sestinedéli se u Bety objevila tiiselna kyla vpravo i vle-
vo, kterou jsme ji nechali operovat. Nastésti vse probéhlo
v poradku. Ve trech mésicich jsme s Betynkou zacaly cvicit
Vojtovu medotu pro hypotonii a nedrzeni hlavicky. Kojeni
jsem silou vule udrzela do 4 mésice, ale myslim,

ze jsem méla radéji hned prejit na umélou stravu a ne nas
obé trapit. Nikdy nezapomenu na jeji slastny vyraz po prv-
nim vypiti ldhve s Nutrilonem. Najedla se bez ndmahy.

V osmém mésici jsme prestali cviit. Bety se sama otocila
na brisko a neurolozka byla spokojend. Méla své tempo,
vSechno dozene....ve 13 mésicich si sama sedla, ve dvou
letech samostatné chodila. Vyuzila jsem sluzeb rehabilitac-
niho stacionare a Bétku davala na dopoledne tam. Musim
priznat, ze s ni nejednali jako s miminkem a to ji dost po-
sunulo - sama se najedla, naucila se pit z hrnicku.

Ve trech letech nés psycholozka doporuéila na genetické
vysetreni pro PMR. Tyden pred vysetrenim jsem nahodou
objevila stranky jednoho z Williki a ta podoba s nasi hol-
¢ickou byla vse rikajici. Genetické vysetfeni uz jenom po-
tvrdilo diagnézu a my jsme zacali obihat rtzné specialis-
ty, zda Bety nema jesté néjaké jiné priznaky. Zustal nam
»pouze“ kardiolog na aortalni stendézu, kterd ji zatim nijak
neomezuje, o¢ni lékatr (mé bryle—hypermetropia) a orto-
ped (plochonozi, pocinajici skoliosa) s neurologem (jen tak
kdyby nahodou).

Momentalné je Bety 5,5 roku, chodi do specidlni skolky,
kde to mé moc rada. Snazime se najit né&jakou cestu
k dorozumivani se s okolim, neb Bety stale nemluvi. Po-
mahaji ndm alternativni komunikace pomoci karticek.
Pomalymi krucky to jde dopredu a uz rika alespon koncové
slabiky a obcas celd slova. Bétuska je jako vétsina Willika
usmévava, milujici hudbu, jizdu autem, poutové atrakce,
Simrani, koupani, brouky, véelicky a kyselé okurky (ty
miluje natolik, Ze jeji prvni trojslabi¢né slovo je okurka).

A co jsme se naucili my, nejblizsi? Mit ji radi takovou jaka
je! Jsme v permanentnim posilovani trpélivosti (ne vzdy se
zatim dari, ale pracujeme na tom).

Nase Bétuska uz nds muze jenom prekvapit, prestali jsme
od ni cokoliv o¢ekavat. A ono je hrozné fajn, kdyz pro si pro
ni prijdu do skolky a najednou z jeji krasné velké pusy
sly$im, jak chraplavym hlaskem rikda MA-MIN-KA.

maminka Pavla

Bakalarské a diplomové prace

o Williamsoveé syndromu

V posledni dobé se ndm daii spolupracovat se studenty,
kteti se zajimaji o Williamstuv syndrom a pisi o ném nej-
ruznéjsi prace. Aktudlné si na strankach Willika mutzete
precist tyto bakalarské a diplomové prace (razeno abeced-
né dle prijmeni autora):

° Eva Cefovskd: Péce o dité se zdravotnim postite-
nim v rodiné (dité s Williamsovym syndromem),

° Martina Daniskova: Specidlné pedagogické podpora
jedincti s Williamsovym syndromem v ramci Ceské
republiky,

° Lenka Kratochvilova: Participace osob s Williamso-
vym syndromem ve spole¢nosti,

° Olga Krenikova: Faktory rozhodujici o zptisobu
vzdélavani a volbé 1. stupné zdkladni skoly pro dité
s Williamsovym syndromem,

° Martina Kiizanova: Dité s Williamsovym syndro-
mem,
° Michaela Vavrova: Komunikace déti s Williamso-

vym syndromem.
(-hk-)
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Vystava Poznejte nas jinak!

Ve spolupraci s firmou sanaplasma, s.r.o. se v ostravském notlivé symptomy této poruchy.
stredisku této firmy kon4 od zari do listopadu 2014 vystava , . ; ,
. 1vls , ., e , Koncept vystavy a popisky: Hana Kubikova
fotografii déti a mladych lidi s Williamsovym syndromem s

nézvem: POZNEJTE NAS JINAK! Autorka fotografii: Dagmar Petraskova
zZvem: !

Realizace vystavy: Martina Michalova
Cilem je predstavit déti a mladé lidi s Williamsovym syn-
dromem a ponékud netradi¢né ukazat na specifika, které Dékuji Martiné Michalové za to, ze se rozhodla vénovat své
s sebou tato diagndza nese... usili a svij cas spolku Willik a ze se ji podarilo projekt Vy-
. . L. . L. L L stav rozbéhnout. Vystavy v dalsich ¢eskych méstech budou
Vystava je koncipovana jako predstaveni jednotlivych déti s Y Y Y

e , .. L . néasledovat. Diky, Martino!
Williamsovym syndromem a souc¢asné i upozornéni na jed-

(-hk-)

Milugl hudby, celé dny

Si zpivam, s
——
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... miluji hudbu, celé hodiny si zpivam ...

Mathias, 7 let

Lidé s Williamsovym syndromem maji snad diky genetickym predpokladim
velmi pozitivni vztah k hudbé. Znamy americky neurolog a populizator Oliver
Sacks je nazyva ,hypermuzikalni druh”. Hudbu, zpév i tanec miluji. Je u nich
mnohem castéji nez v béiné populaci pozorovan absolutni sluch. Hudbu a
muzikalnost je mozné vyuzivat napr. pri nacviku novych dovednosti ¢&i pri
vzdélavani.
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Film: Punkovy syndrom

Premysleli jste nékdy, o cem by byly texty punkovych pis-
ni, kdyby ¢leny kapely byli lidi s mentdlnim hendikepem?
Punkovy syndrom je odpovédi! Dokument sleduje osudy
Ctyt profesiondlnich hudebnikt a jejich cestu k popularité.
Jako spravni punketi prozivaji silné emoce, miluji, hadaji
se (treba o predni misto v autobusu), nadavaji, sméji se,
popijeji a travi spoustu ¢asu v nahravacim studiu a na
turné. Jejich texty se vénuji celospolecenskym problémum
i kazdodennim zazitkiim hudebnikd: jak strasné nanic je
chodit na pedikuru nebo zit v chranéném bydleni. Porad
bojujete s predsudky viéi lidem s mentdlnim hendikepem?
Nebojte, punk-rocketi z Pertti Kurikan Nimipdivat se o
vas uz postaraji!

(oficialni text distributora)

Punkovy syndrom je velmi zabavny a pro nas rodice déti
s mentdlnim postizenim také velmi poucny film. Zjistime
Z néj, jak ziji lidé s mentalnim postizenim ve Finsku, jak
tam funguje chranéné bydleni, vidime, jak lidé s postize-
nim tesi své partnerské vztahy i specifické zajmy. Mozna
se inspirujeme a ziskdme jasnéjsi predstavu o tom, jaky
bychom méli chtit zivot pro nase déti... Bonus filmu: zpé-
vak skupiny Pertti Kurikan Nimipédivat - Kari, je mlady

muz s Williamsovym syndromem.

(-hk-)

Film: Gabrielle

Williktv obcasnik
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Gabrielle, to je kanadsky film z roku 2013, ktery ziskal
radu prestiznich cen a byl za Kanadu nominovan na Oska-
ra.

Hlavni hrdinkou filmu je 22 leta divka Gabrielle, ktera zije
v chranéném bydleni, pracuje v podporovaném zaméstnani
a zpiva v souboru lidi s postizenim. Soubor se pripravuje na
velké vystoupeni na prestiznim festivalu, kdy bude dopro-
vazet kanadskou péveckou hvézdou Roberta Charleboise.
Gabrielle a jeji kamarad ze sboru Martin se do sebe zamilu-
ji, se vztahem ale nesouhlasi Martinova matka. Velké za-
stani ma oproti tomu Gabrielle ve své sestre. Film se zaby-
va pravem lidi s mentalnim postizenim na vlastni zivot,
vcetneé toho partnerského a milostného.

Film Gabrielle zatim nebyl v Ceské republice oficialné uve-
den, kopii filmu jsme ziskali ptimo z Kanady prostiednic-
tvim pani Lenky épergerové, které timto dékujeme.

Cesk4 premiéra se uskuteéni v rameci vikendového pobytu
Willika v Zihli, dalsi uvedeni planujeme na jaro 2015. I
tohle je pro rodice déti s Williamsovym syndromem velmi
inspirativni film, ktery nastoluje radu otazek...

(-hk-)
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Martin Vala: Naboso?

N
:
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O spravné obuvi a nohou toho bylo uz napsano i receno
hodné. Ale i pres to je problematika spravného vyvoje cho-
didla a spravného obouvani stdle vyrazné podcenovana.
Velmi casto chodidlo chdpeme pouze jako jakési opérné
kopyto, které ndm umoznuje chtizi. Neni tomu tak. Lidské
chodidlo a predevsim v détském véku, je velmi dimyslny
a slozity funkéni orgdn, ktery neustdle vnima povrch
a podle toho reaguje a urcuje télu jeho postaveni. Pokud
neni v dobré kondici, mize mit na svédomi radu zdravot-
nich obtizi, které lehce sklouznou do chronického stadia.
Meéli bychom proto od raného véku mit na pameéti nutnost
spravné péce o nohu jak v dobé jejiho vyvoje v détském
veku, tak v pozdéjsim dospélém. Nase déti s Williamsovym
syndromem nejsou v tomto pripadé zadnou vyjimkou
a praveé i vzhledem k pridruzené nescetné symptomatologii
bychom méli byt v této oblasti vice na pozoru.

Co je na noze tak zvlastniho? Bezesporu je to jeji dynamic-
ké architektonika, kterou zname pod pojmy podéln4 a pric-
né klenba nohy.

Dynamické proto, Ze reaguje na polohu a pohyb pri chtzi a
architektonika proto, ze je tvorena slozitou kombinaci kost-
nich dtvart a kloubnich spojeni. Vazivo a svalstvo nam
spolehlivé zajistuje jeji funkei a stabilitu. Pokud funguje
jak m4, tak pri chazi tlumi vibrace, ¢imz "Setri" vyse polo-
zené klouby - kolena, kycle, obratlova skloubeni... Pokud
mame zborcenou nozni klenbu, prichdzime o dynamiku
chodidla a veskeré dorazy, dopady a vibrace se ndm mani-
festuji do vyssich kloubnich spojeni. Lehce nam tak vznika-
ji blokady, pretizeni a bolesti zad a kloubu.

Neméné podstatnou slozkou funkce nohy je jeji ¢iti a pro-
priocepce - zjednodusené receno hmat. Stejné jako ruka
vnima strukturu povrchi, tak i noha ma tuto funkci. Draz-
divé podnéty z ¢lenitého podkladu noha vnima a stimuluje
k funkei nejen svalstvo nohy samotné, ale i celého téla, coz
se projevuje na celkovém drzeni téla. Jinymi slovy, pokud
nemdame z plosky dostateéné podnéty, svaly ndm ochabuji a
projevuje se u nas vadné drzeni téla, nestabilita, zhorsenéd
koordinace,...

7 toho plyne ona stéle pripominand vhodné chuze naboso.
Namisto toho se snazime neustdle mezi chodidlo a podloz-
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ku vkladat tlusté podesve bot z nejriznéjsich materiala
a v horsim pripadé si nechdme chodidlo jesté nespravné
tvarovat nevhodnym tvarem obuvi.

Trendem posledni doby je chtizi naboso opét prohloubit v
podvédomi lidi anebo se ji co nejlépe priblizit. Ziskat vétsi
kontakt s podlozkou p¥i zachovani spolecenské pripust-
nosti. Mam ted na mysli minimalistickou obuv, tedy
obuv, ktera toleruje prirozeny tvar chodidla a v oblasti
podesve poskytuje jen zdkladni ochranu nohy. Takova
obuv je lehk4, ohebna a v oblasti prednozi prirozené Siro-
ka. Prestoze nam vyrobci jdou vstiic fadou variant a pro-
vedeni vcetné spolecenskych modeld a typt, rozhodné
nam nevychézeji vstric porizovaci cenou. Vérim, ze aktu-
alni cenova politika vyrobct, dle mého nézoru, vhodné
a zdravé obuvi, je v soucasnosti jen otazkou prestize
a postupem casu se dockdme rozsireni i do bézné dostup-
né cenové hladiny.

Muzeme se setkat s pripadem, kdy chtize naboso neni
vhodn4, kdy chodidlo vykazuje ortopedickou vadu nebo je
nutné spravny vyvoj podporit. V takovém pripadé se resi
ortopedickymi vlozkami a terapii. Méjme na paméti, ze
ortopedicka vlozka je pasivni podptirny a dopliujici pro-
stredek, ktery nemuze spravné fungovat bez stézejni
spravné rehabilitace. Jak jsem psal jiz na zacatku, noha
je dynamicky fungujici orgdan a jeho spravnou funkeci za-
jisti jen aktivni zapojeni svalstva. Vzpomnél jsem si na
jednu televizni reklamu, kde se pravi, ze lidé zanedbavaji
krvaceni zubt, ale kdyby krvaceli na jiném misté na téle,
jisté by to resili. Tady je to podobné. Kdyby vAm nefungo-
vala ruka, tak jak od ni ocekavate, jisté byste to resili, ale
nikdo moc neresi, jak dalece jsou funkéni jejich chodidla.
Kdo jste vidéli, vzpomente si na moji prednasku o sprav-
ném obouvani déti, kde na malé opicce lezouci po lané
demonstruji, Ze ruce i nohy maji stejnou funkei. A to ne
ledajakou, ale velice specifickou a na vysoké trovni. Jen
na to od doby, kdy jsme se postavili na nohy, trosku zapo-

miname.

Zavérem bych chtel rict, Ze vse se nejlépe resi v pocatku a
pokud chceme do budoucna zajistit dobrou kvalitu zZivota,
meli bychom zacit jiz v détském veéku.

Martin Vala, DiS.
Fyzioterapeut, terapeut Vojtovy metody
Ontogenia CZ
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Inkluze ze sirsiho pohledu

Clanek byl napsan pro Rané péce, listopad 2013.

Patiim do generace tzv. Husdkovych déti . Za doby mého
mladi déti se zdravotnim postizenim ,nebyly“. Samozrejme,
ze byly, musely byt, stabilné se v Ceské republice (resp.
tehdy v Ceskoslovensku) rodilo (a rodi) kolem 4% déti
s postizenim, ale byly ,neviditelné“. Hodné z nich vyrustalo
v ustavech, dalsi prozily zivot v izolaci v rodinach, s nalep-
kou nevzdélavatelny ¢i osvobozeny od povinné skolni do-
chazky. V normaélnich skolach nebylo mozné potkat dité
s téelesnym ¢i smyslovym hendikepem, o mentalnim postize-
ni ani nemluvé. I romsky spoluzdk Martin byl uz v pololeti
prvni tiidy odsunut do zvlastni skoly... Nevzpominam si, ze
bych znala osobné nékoho s postizenim, vim jen, ze kdyz
jsme ndhodou nékoho treba na voziku na ulici potkali, do-
spéli vzdycky rikali: ,nedivej se na néj, neokukuj ho“ a tahli
nas pry¢. Znali jsme mozna Otika z Vesnicky strediskové a
Rain Mana...

Postizeni lidé pro mou generaci i generaci mych rodic¢a
predstavovali velké nezndmo. A nezndmo spojené s nezna-
losti, to s sebou prindsi prirozené obavy a strach. ,Neni
jejich postizeni nakazlivé? Nejsou agresivni? Neublizili by
nam? Nejlip je jim mezi svymi.“ Ve skrytu duse jsme ale
tusili, Ze to neni v poradku. Pro¢ by dité, byt neni perfektni,
nemélo vyrustat se svymi rodi¢i, sourozenci, s rodinou?
Vzdyt 1 dité, které nevidi,
(doplnte sami...) se chce smat, chce nékoho mit rado a tou-

neslysi, nechodi, nemluvi
71, aby nékdo miloval je. Pro¢ by si rodiny nemohly zvolit
svou cestu, pro¢ by mél o osudu jednotlivce rozhodovat né-
kdo jiny? Kazdé dité se mize ucit a néco naucit, kazdé dité
ma néjaky dar, kazdé muze svému okoli néjak prospét,
pokud se mu dostane néalezité podpory. Nebylo by lepsi,
kdyby tito lidé mohli zit jako ostatni? Vzdyt ocitnout se na
,druhé strané“ je tak snadné. Staci autonehoda, Uraz pri
sportu, nepozornost... Anebo zdketna choroba... Chtél bych
najednou vsechno opustit a zlstat v tstrani, abych nebyl
druhym na ocich a nepohorsoval je? Téma narozeni ditéte s
postizenim bylo ostatné vibec tabu, to se prece podle vétsi-
nového minéni déje jen alkoholickdam a fetackam...

Po roce 1989 se v nasi spolecnosti udaly velké zmény, a to
i v oblasti lidi se zdravotnim postizenim. Chtéli jsme prece
patrit do Evropy, sdilet jeji hodnoty, otevienost. O lidech
s postizenim se zacalo mluvit, zacali se vice objevovat na
ulici 1 v médiich, zacali se pomalounku hléasit o sva prava.
Diky a Janu Potmeésilovi a posléze i Zdenku Svérdkovi se
zménil pohled verejnosti na vozickare, objevily se prvni
nadace a neziskové organizace, zacalo se mluvit o tom, zZe
lidé s postizenim jsou soucésti nasi spole¢nosti, o potrebé
solidarity zdravych s nemocnymi, mladych se starymi atd.
Stat postupné pristoupil k mezindrodnim imluvam tykaji-
cim se zdravotné postizenych, prav déti i rovného pristupu
ke vzdélavani, obecné zasady se postupné dostaly 1 do zako-
na a vyhlasek. Cesta ke svétlym zittkim se zdéala byt ote-
viena... Ostatné, kdyby se mé nékdo treba ze zahranic¢nich
kolegti pred 10 lety zeptal, jak si v téhle oblasti stojime,

moje odpovéd (s tehdejsimi znalostmi a zivotnimi zkuse-
nostmi) by byla jednoznacna: ,Samozrejmé, ze dobte, jsme
prece standardni evropsky stat zdpadniho strihu...“

Jak si po skoro ¢tvrt stoleti stojime doopravdy? Uz sedm let
se mé tohle téma tyka, bytostné. Vychovavam syna s vzac-
nou genetickou poruchou, s mentdalnim postizenim. Vim, ze
nikdy nebude jako ostatni zdravé déti. I kdyz se budu hod-
né snazit, nékteré véci se nenauc¢i nikdy. Mam ho ale snad
proto mit min rada? Na druhou stranu, i on toho muze hod-
né zvladnout, hodné se toho naucit. U¢i se ze svého okoli,
napodobuje chovani zdravych déti, trva mu to sice déle, ale
nakonec to zvladne. Od malicka se snazime byt s nim c¢asto
mezi zdravymi vrstevniky, byt samozirejmé musime respek-
tovat jeho specidlni potreby — vadi mu treba hluk, détsky
plac, zmeény, ostatni si zase musi zvykat na jeho hyperakti-
vitu, nevypocitatelné jednani, zvlastni konicky a zajmy.
Nékdy to bylo narocné, srovnavani dovednosti stejné sta-
rych deéti se nevyhnete, i kdyz si to stokrat zakazujete. I
maminky v materském centru nebo na piskovisti mohou
byt svymi otdzkami obcas netaktni a zranujici. Ale i pro né
je to skola — i ony maji Sanci si uvédomit, jaké maji stésti,
Ze se jim narodilo zdravé dité, mohou trochu nahlédnout do
toho Vaseho svéta...

prijimaji jako samoziejmost, postizeni netresi. Déti od priro-
dy nejsou zlé, jen maji stejné jako my dospéli obavy z toho,
¢emu nerozuméji. A kdyz jim rodice ¢i ucitelé vse vysvétli,
berou to, ze ne kazdy je zdravy, jako fakt. Mam takovou
zkusenost z materské skoly — syn chodi do logopedické tri-
dy bézné skolky, je tam min déti, kazdé ma néjaky maly
problém, ale z naseho pohledu jsou prakticky zdravé. Syn
se do kolektivu postupné zaradil, nasel si kamarady (nebo
spis kamaradky), hol¢icky o néj pecuji a hraji si s nim, kdyz
jdou na prochazku, tak ty déti, co se vedou s Bartikem za
ruku, jsou najednou moc dulezité — pani ucitelka jim duave-
ruje, ze daji na Bartika pozor. Rodic¢e ostatnich déti se k
nému chovaji hezky, kazdou chvili nds nékdo zdravi

V tramvaji ¢i ve méste.

Chteéla bych, aby nas syn chodil do bézné skoly v misté byd-
listé. Bydlime tu, s lidmi se denné potkdvame a potkavat
budeme. Chceme, aby ho tu znali, aby védéli, co se od néj
d4 cekat. Nase dité je velmi spolecenské, je skoro jisté, ze
za par mesict ho budou znat nejen spoluzaci, ale cela skola,
od Skolnika po pani kucharku. Nejde nam o to, aby se za
pul roku naucil ¢ist a zvladl nasobilku, to je prosté neredl-
né, ale inkluzivni skola je takova, ktera bere v ivahu odlis-
nosti a nechd kazdého zazit ispéch. Mél by mit individual-
ni plan, bude se ucit pomaleji, zdkladni véci, ndzornéji,
praktictéji. Ostatné — individudlné pracovat by se mélo s
kazdym ditétem, protoze kazdé dité je jiné — nékomu jde
matematika, jiny vyborné zpiva, dalsi je prebornikem v
atletice. Pani ucitelka by méla mit k ruce asistentku, ktera
ji s vyukou pomuze — bude se vénovat ditéti s postizenim,
usmérnovat jeho pozornost a ve chvili, kdy bude s ditétem


http://bartolomej.mujblog.info/inkluze/inkluze-ze-sirsiho-pohledu-aneb-jak-to-vidi-rodic
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Pani ucitelka pottebuje podporu vedeni skoly i metodickou
podporu — od specidlniho pedagoga, psychologa, poraden-
ského zarizeni (SPC, PPP). My rodice budeme mit také
mnoho kol — bézna vyuka od nas bude vyzadovat hodné
domaci prace, budeme muset vice komunikovat se skolou,
vysvetlovat rodi¢ctim zdravych déti , pro¢ chceme, aby nase
dité chodilo do skoly s jejich détmi.

Co z toho ostatné budou zdravé déti mit? Ziskaji ,,zdravy
pohled” na realitu, ve které ziji. Na svét, kde se neresi jen
znackové obleceni a mobily. Zjisti, ze lidé jsou rtzni a ze je
to vlastné dobre. Naué¢i se druhému poméhat, muze se jim
to hodit, az se jednou treba budou starat o vlastni babicku
¢1 nemocné rodice. Svét nepatii jen zdravym a Uspésnym.
Naudi je to komunikovat, rozvijet socidlni citéni, empatii,
resit problémy. Mozn4, ze budou tézit i z ndzornych vyuko-
vych metod, které plati na mého syna. Az za par let mého
syna potkaji nékde na sidlisti, nebudou se mu smat, ale
vzpomenou si, ze s nim prece néjaky cas chodili do skoly, ze
byl jiny, ale i tak s nimi provadél rostarny, mél rad auta a
rozesmaval svymi vyroky pani ucitelku. A tieba si na néj
vzpomenou 1 pozdéji, az budou dospéli a treba ho zameést-
naji néjakou praci ve své firmé, kdo vi? Nebudou trpét
predsudky a nenechaji se manipulovat médii, ze postizeni
lidé jsou predevsim ti chudackové, kterym je treba sbirat
na vozik ¢i posilat vicka z PET lahvi... Anebo Ze jsou to ti,
co ,zneuzivaji socidlni davky*.

V ¢em pomuze bézna skola mému ditéti? Jsem presvédce-
n4é, ze se toho naudi vic, zvladne komunikovat, zisk4 sebe-
vedomi a jistotu, ze nékam ,patii“. Vidim to na détech a
dospélych se stejnou diagndzou, jako ma muj syn, které
osobné znam — ti, kteri alespon néjakou dobu chodili do
béznych skol, jsou podstatné samostatnéjsi a maji vetsi
sanci v zivoté obstat.

Nabidlo by tohle mému ditéti specialni skolstvi? Néco moz-
na — da se (snad) predpokladat, ze jsou tam vzdélani speci-
alni pedagogové, ze maji pristup k modernim vyucovacim
metodam a pomuckéam, i kdyz ani to neni zarucené. Moder-
nim metodam vyuky se pedagogické fakulty zas az tolik
neveénuji, penéz je malo vsude a nemohou to spasit entuzi-
astické pani ucitelky, které po nocich tisknou, laminuji a
vyrabéji pro déti vlastni pomucky. Uéitelé v téchto skolach
maji k vyhoreni ostatné také bliz... Je tam malo déti ve
tridé — ale najde si tam mé dité kamardada, kdyz sem rodice
déti svazeji z pul kraje a po zavérecném zvonéni uz na sebe
déti nemaji Sanci nikde narazit? Nauci se mé Spatné mluvi-
ci dité mluvit od neverbalniho spoluzaka? Neodkouk4 od
néj spis dalsi nezadouci chovani? Neni specidlni skola tako-
va ,,zoo“, kde déti maji chranéné prostredi, zvlastni zacha-
zeni, kde se jim ve vSsem vychdazi vstric, ale s realitou béz-
ného zivota to ma spole¢ného jen malo? Dité je tam spoko-
jené, pani ucitelky jsou na néj hodné, ale nikdo tam po ném
nic moc nechce... Ale co bude poté, az tuhle skolu vyjde?
Nebylo by lepsi, kdyby specialni pedagogové fungovali na
béznych skolach? Déti se specidlnimi potrebami by ziskaly
odbornou podporu a jejich znalosti by mohly pomoci i zdra-
vym détem, o spolupraci s ostatnimi uciteli nemluveé...

Inkluzivni skolstvi neni jen sen. V nékterych zemich, treba
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ve Finsku ¢i ve Velké Britanii, je
to bézna a dlouhodobé tspésné
fungujici realita. Finské skolstvi %
se ostatné sklonuje vzdy, kdyz se
mluvi 0 mezindrodnich srovnava-
cich testech a tspésnosti déti. I v
Cesku jsou gkoly, kde to jde a
funguje. Pro¢ by to nemeélo jit
vsude? Ano, mnohokrat jsem to
slysela, nase skolstvi na néco

takového neni pripraveno. Ale
kdy bude? Za pét let, za deset, za sto? Kdyz se nezacne néco
délat, tak pripravené nebude nikdy. Rozhodné ne za situa-
ce, kdy se ministii skolstvi méni na svém postu jak na bézi-
cim pasu. Pokud se néco nezacne délat, tak ze Skolnich
lavic budou nadéale vychézet déti s xenofobnimi ¢i asocialni-
mi nazory, spolecnost se bude nadale stépit a polarizovat,
lidé s postizenim budou stéale ti nejbezbrannéjsi, kteri se za
sva prava nebudou umét brat, protoze je to nikdo nenaudil.
Ukol zménit to, lezi z valné vétsiny na nés, na rodicich,
nikdo jiny to za nds neudéld. Pro politiky je integrace
a inkluze libivé heslo pred volbami, ale v realité nejsou
penize a neni to priorita. Ufednici, Feditelé i uditelé special-
nich skol chtéji zachovani stavajiciho stavu, ktery skoro
vSem vyhovuje: ,Postizené déticky jsou mezi svymi, ve spe-
cialnim skolstvi je jim prece vénovdna maximalni péce,
specidlni skolstvi ma u nas dlouho tradici, pro¢ rusit néco,
co funguje, co by s nami, uciteli ze specialnich skol bylo?
Kvuli nékolika hysterickym a presprilis ambiciéznim mat-
kam? To nepripustime.” Pro reditele a ucitele béznych skol
predstavuje inkluze praci navic, tak kdo by se do toho hrnul
a sam si pridélaval potize? Jenze pokud pro své déti chceme
tu nejlepsi budoucnost - a to urcité chceme - musime pro to
néco udélat:

® naucit se, jakd jsou nase prava

e vyzadovat, aby urednici a skoly plnili to, co jim zdkon
uklada, tj. pravo kazdého ditéte vzdélavat se a navsté-
vovat béznou skolu

® zce spolupracovat se skolou a chtit po ni podporu pro
nase dité

e nutit poradenské zarizeni, aby délalo svou praci

® najit Sirsi podporu — zapojit ty spravné naladéné lidi —z
rad uredniku, pedagogu, specialnich pedagogu, asitsten-
ta

® spojit se s ostatnimi rodici, protoze ,,v jednoté je sila“J

® umeét si najit pomoc a podporu i jinde — jsou tu organiza-
ce jako Rytmus, Liga lidskych prav, Eduin — mohou
pomoci nasmérovat spravnym smérem, poskytnou infor-
mace, argumenty, ukazou priklady dobré praxe.

Chtéla bych, aby muj syn i pres svij hendikep prozil hezky
a naplnény zivot. Chtéla bych, aby byl souc¢asti spolec¢nosti,
ve které zije, aby podle svych moznosti mohl pracovat a
vést samostatny zivot, aby byl spokojeny. Nechci pro své
dité nic specidlniho, chci jen, aby mél stejnou Sanci, jako
ostatni...

Hana Kubikova
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Nikolka na tabore v Nizozemi

Ve dnech 9.-16. 8. 2014 se konal v prostredi nizozemského
narodniho parku De Veluwe, a to ve vojenské zdkladné De
Harskamp / General Winkelman, mezindrodni tébor (22
zemi-Evropa+USA+Kanada)
radem maltézskych rytira urceny pro mladez s mentalnim

organizovany Suverénnim

nebo zdravotnim postizenim doprovazend maltézskymi
dobrovolniky. T4bora se z Ceské republiky tGéastnila i Nik-
¢a, ktera byla vybrana spoleéné s dalsimi 8 mladezniky
a 11 ¢lennym tymem dobrovolnika.

Béhem celého tydne se konalo spousta aktivit a her.
Vsichni dostali moznost zkusit vselijaké sporty, kulturni,
umeélecké dovednosti, ale uzili si také zabavy nejen v ramci
¢eského tymu. Samozrejmeé vsichni méli moznost seznamit
se s ucastniky pritomnych zemi. Kdo se dostate¢né neuna-
vil pres den, mohl se kazdy vecer vyradit na diskotéce,
ktera byla vzdy tématicky zamérena i s patticnymi kos-
tymy napt. Party ve znameni oranzové (od syru po vétrny
mlyn) nebo Knirkové silenstvi (knirky, malovani na obli-
¢ej) nebo Kozesinova noc 80tych let.

Bylo pripraveno také nékolik vylett po Nizozemi, nejzaji-
maveéjsi byl pro Nikolu vylet s obédem na lodi po fece do
Amsterdamu.

Jednim ze zlatych hrebt tydne byl tzv. ndrodni vecer, kdy
si jednotlivé tymy navzajem predstavili své narodni specia-
lity. Béhem celého tydne byl diky pritomnosti mnoha knézi
zajistén i bohaty duchovni program.

Usmeéev

Tento pribéh se odehral asi pred péti lety, kdy byl Quido
jesté malinky, v dobé kdy zvladl sedét v nakupnim voziku.
Rad jezdil do obchodu, je tam prece spousta lidi a s kaz-
dym se muze podélit o svij usmév. Byli jsme v néjakém
velkém supermarketu a Quido se rozhlizel po nékom, kdo
alespon ockem o ného zavadi, aby ho mohl obdarovat svym
tsmévem. Dlouho nikdo, kazdy zabrany do svych nakupt,
pro¢ si vSimat néjakého ditéte. Az najednou se Quiduv
obli¢ej rozzaril. Tak jsem se nendpadné otocila, abych zjis-
tila, ke komu Quido vzhlizi. Jedina osoba, ktera mu dopra-
la Gsmév byl vysmaty chlap z velkého reklamniho plakatu.

Pak jsme stdli frontu u pokladny a Quido to jesté nevzdal.
A povedlo se mu vykouzlit ismév u zivého c¢lovéka, u bez-
domovce, ktery stal za nami. Ta proména toho fousatého
obli¢eje, to byl pro mne hluboky zazitek, ktery asi nikdy
nezapomenu.

Nyni Quido vesele mluvi a kazdého zdravi. Ze zacatku
jsme se snazila mu vysvétlit: ,Neznas, nezdrav“. Marné.
Tak jsme to vzala z jiného konce. Pozoruji reakce pozdra-
venych. Vétsina se usméje. Jen maloktery oblic¢ej zustane
naprosto kamenny.

Uéastnici tabora se dopravili z Prahy autobusem, ktery byl
ceskému tymu k dispozici béhem celého tydne.

Dana Marczellova

Zavérecna slova Nikolky: ,Na tdbore se mi nejvic libilo
Jjidlo, kamarddky, sranda, diskotéky a exkurze do zdchran-
ného holandského systému (hasici, policie, zdravotnici).
Zazila jsem toho spousta, méla jsem prileZitost poznat no-
vou zemi, jinou mentalitu, zvyky a treba i rozdilnou stravu,
za vsechno dékuji. Mou nejoblibenéjsi pisnickou z tdabora je
H~HAPPY®, casto ji ted poslouchdm a moc rdda na tdbor
vzpomindm...“

Nikola Marczellova

A to 1 takovych, u
kterych by to clo-
vék moc ani nece-

kal.

Wilici, mate tuzas-
nou silu vyloudit
Uusmév a privést
dobrou naladu i do
zakabonéného obli-
ceje. Vas tsmeév je
vase sila.

Vladkovi jesté jed-
nou dékuji za tric-

ko s népisem
Usmej sa na mna.
Hrozné rada ho
nosim.

Méjte se a usméjte se na mne, kdyz se potkdme.

Monika Zidkova
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Zkusenosti z Néemecka

Lenka Kratochvilova vyrazila v ramci programu Erasmus
do Némecka a popsala nam svou zkusenost z navstévy jed-
né zdejsi specidlni skoly.

Zakladni skola v Ludwigsburgu je skola specidlni a nachdzi
se zde vSechny rocniky od materské skoly po starsi rocniky,
které bychom v CR srovnali s praktickymi Skolami dvoulety-
mi. V rameci skoly se tedy potkdvaji déti vsech vékovych kate-
gorii. Tento model je prevzaty ze skol ve Finsku, kde se sou-
casny zdstupce reditele inspiroval a postupné, jak skola ros-
te, stdle vice se k finskému modelu pribliZuje. Soucasnému
zastupci — panu Klemensi Windhabouvi patii velké diky, Ze
byl velmi ochotny, provedl mé po celé skole a vysel vstiic mé
prosbé stravit s détmi alespori jeden den ve tride, abych po-
znala, jak to v némecké skole opravdu chodi.

Co vds pravdépodobné na pruni pohled zaujme, je velikost
Skoly. Skldadd se z nékolika prizemnich budov, z nichZ
v hlavni budové najdeme jiz zmiriované tridy vsech Zdkil.
V ostatnich budovdch najdeme logopedickou materskou
skolu, bazén a télocvicny. Vse je mezi sebou prichozi. Pri
prichodu do hlavni budovy se ocitnete v hale, odkud se mii-
Zete vydat péti sméry — do jednotlivych stuprii a do jidelny.
Specidlni skola se stupriuje stejné, jako ostatni Skoly
v Némecku. Nejprve je materskd skola (Kindergarten), poté
proni stupen zdkladni Skoly (Grundstufe), druhy stuperi
zdkladni $koly (Hauptstufe) a navazujici praktickd Skola a
ucebni obor (Orientierungsstufe a Berufsstufe).

Vsechny stupné na sebe navazuji, materskd Skola funguje
podobné jako v Cesku, do proni tiidy nastupuji Zdci v 6 nebo
7 letech a 4 roky chodi vsichni spolecné do jedné tridy — bud-
to do bézZné nebo do specidlni skoly. Od pdté tridy navstévuji
pét druhii skol dle jejich urovné vzdéldni — od gymndzia po
specidalni Skoly. Specidlni skoly navazuji 9. a 10. rocénikem
pripravy na stredni skolu, kdy zkousi riiznd praktickd zamée-
Feni a poté si vyberou obor, ktery je bavi a ten studuji 11. a
12. ro¢nik. Vétsina z nich po ukondceni $kolni dochdzky ply-
nule nastupuje do zaméstndni, ve vétsiné pripadi do chra-
néného typu.

Jak tedy celd skola funguje?

Skola zacing 8:15 jako snad vsechny skoly v Bddensku —
Wiirttembersku. Vsechny Zdky privdZi autobusy, které je
vyzveddvaji doma po celém Ludwigsburgu. Ucitelé a asis-
tenti si je vyzvednou pred skolou a vsichni spole¢né do svych
t7id. Skola v Ludwigsburgu patii mezi vétsi specialni skoly,
navstévuje ji okolo 120 zZaku. Tridy jsou rozdeleny podle
roc¢niki, Zdci jsou v homogennich skupindch dle svého véku.
Ve vétsiné trid je 5-8 Zdki a jsou zde Zdci vSech pdsem men-

hlédneme i Zdka s kombinovanym télesnym postiZenim.

Kazda trida md svého ucitele a asistenta pedagoga. Vsichni
pracovnici Skoly i Zdci pouzivaji znak do Teci a maji sviyj
vlastni znak, ktery je vyfoceny pred jejich tridou. V pruni
tride, kde jsem strdvila jeden den, s nim pracuji predevsim
rano, kdy se vsichni vitaji, rikaji si, kdo je ve tride, kdo chy-
bi a hraji ruzné didaktické hry. Mimo jiné maji i harmono-
gram dne s pomoci piktogrami, nebot v soucasné dobé in-
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kluze jsou v téchto triddch predevsim Zdci s poruchou autis-
tického spektra. Po tomto tvodnim bloku vsichni spolecné
svaci a poté celd skola odchdzi ven na prestavku. Zde maji
moznost byt 20 minut na cerstvém vzduchu, probéhnout se
nebo si popovidat s kamarddy z ostatnich trid. Po této pre-
stdvce ndsleduje dalsi vyucovaci blok, kdy se ucitelé vénuji
individudlni ¢innosti s 2Gky. Zdci s tézkym postiZenim maji
moznost navstévovat specidlni mistnost podobnou snoezele-
nu, kde maji hudebni ndstroje, hracky, hry, houpacku, bazén
S mici a ruzné zZinénky a vdlce. Zde mohou relaxovat a vzde-
ldvat se specidlné vyskolenymi pracovniky. Po tomto bloku
nasleduje obed. Mladsi Zdci se stravuji primo ve triddch,
druhy a vyssi stupernt spolecné v jidelné. Mladsi Zdci odchdzi
domii, starsi maji jesté vyucovaci blok. Bloky jsou velmi po-
dobné vzdélavani v ceskych specidlnich skoldch.

Co mé zaujalo na vyssim stupni, byl pracovni den, ktery se
kond kazdou stiedu. Zaci se na zaddtku roku zapisi do zamé-
rent, které budou navstévovat. Jednd se o pradelnu, kuchyni,
dilnu, tkalcovstvi a specidlni manudlni prdce pro osoby
s tézsim stupném postiZeni. V tento den se Zdci neuci, maji
jakoby praxi. V prddelné posbiraji vsechny rucniky ze skoly,
vyperou je a vyzehli. V kuchyni se uc¢i varit a chodit nakupo-
vat. Kazdou hodinu, dostdvaji pracovni list s presnym popi-
sem, jak se dané jidlo déld. Ucitelé vZdy prosi rodice, aby ten
stejny recept vyzkouseli o vikendu doma. Dalsi tyden priji-
maji zpétnou vazbu od rodict, zda se recept povedl Zdkum
samostatné doma, nebo zda na ném maji jesté pracovat.
V dilné Zdci vyrdbi riizné drevéné pomiucky a ndstroje, mo-
mentdlné pracovali na véelich tilech. V tkalcovské dilné ple-
tou koberce na riizné velkych a rizné obtiznych strojich. Pro
osoby s tézkym postiZenim je zde nachystany skartovacé a
skartuji papir, pracuji se Sroubky nebo napriiklad melou
miisli. To si odkoupi od spolecnosti, se kterou maji dohodu a
miisli namelou a ochuti. Miisli a vyrobky z kuchyné druhy
den proddvaji na svacinu za nékolik desitek centii. Nadbytek
miisli proddvaji zpét firmé, od které jej odkoupili.

v

Propojeni s budoucim Zivotem maji Zdci vyssich stupni
i Vv rdmci pFipravy na bydleni. Skola si pronajimd viastni
byty a kazdy tyden se skupinka asi 4 Zakii se svym ucitelem
vydavd do téchto byt a tam spolecné travi cely tyden. Zde
prespavaji, vari si a uci se Zit o samote.

Jako zajimavost bych zminila i spoluprdce s béZnymi zd-
kladnimi skolami. V téchto skoldch je nejen integrovdno né-
kolik zdku, ale spolecné chodi jeden den tydnu plavat a
tucastni se spolecné riuznych akci. Napriklad navstévovdni
farmy, kterd skole patii a nachdzi se zde nékolik koni a psii,
kteri se vyuzivaji i k zooterapii.

Zavérem mohu rici, Ze jsem ze Skoly odchdzela opravdu
s dobrym pocitem. Libilo se mi nejen zdzemi Zdkii, mezi které
patri utulné tridy, ale i 3 velké télocvicny, z nichz jedna byla
pouze jedna velkd trampolina, ale predevsim spoluprdce
vsech ucastnikii — skoly, rodicu, ale i firem. Zaméreni skoly je
co nejvice praktické a diky spoluprdci s agenturami podporo-
vaného zaméstndvdani se dari vétsinu absolventi skoly za-
méstnat, jak na béZny, tak i chranény pracovni trh. Ale o tom

zase pristé... Lenka Kratochvilova
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Olga Krenikova: Socia

Vychovavat dit¢ je nelehky zivotni ukon. Peco-
vat o dit¢ s Williamsovym syndromem pfinasi
mnohdy obtizn¢ feSitelné Zivotni situace. Obje-
vuji se dotazy, zda rodi€ s ditétem s postizenim
ma od statu narok na néjakou pomoc, ulevu ¢i
socialni davku. Tento ¢lanek je stru¢nou odpo-
veédi.

Rozsah podpory a pomoci statu se odviji podle
véku a zdravotniho stavu ditéte. V tomto ¢lanku
jsem popsala moznosti predevSim pro rodiny
s mensimi détmi. Zakonné naroky na podporu
staitu v nelehké zivotni situaci jsou popsany
v n¢kolika pravnich normach.

Pro situaci, ve které se nachazi rodi¢ ditéte
s Williamsovym syndromem, je zpravidla sté-
zejni zakon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluz-
bach. Podminky ziskani pfispévku na péci jsou
uvedeny v§ 7-10 zakona ¢. 108/2006 Sb.,
0 socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich pred-
pisi  (zejména zmeény provedené zakonem
¢.366/2011 Sb.). Blizsi podrobnosti posuzovani
zdravotniho stavu jsou uvedeny ve vyhlasce ¢.
505/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisi, ak-
tualn¢ ve znéni vyhlasky ¢. 391/2011 Sb.

O tuto davku muze pozadat zdkonny zastupce
nebo osoba, kterd je z ditvodu zdravotniho ome-
zeni je odkdzana na péc¢i jiné osoby. Na tuto
davku ma narok osoba starsi jednoho roku, jejiz
zdravotni stav je dlouhodob& neptiznivy. Pii
posuzovani naroku na davky se bere zietel pre-
devSim na miru zavislosti zadatele na pomoci
druhé osoby pii zvladani zakladnich Zivotnich
situaci. Posuzuje se pfedevsim schopnost mobi-
lity, orientace, sebeobsluhy, komunikace a péce
o své zdravi a domdcnost. Pfi posuzovani
schopnosti zvladani jednotlivych bodu se piihli-
zi téz k véku posuzované osoby.

RozliSovany jsou Ctyii stupné zavislosti a vyse
davek je rozliSena podle véku zadatele.

Vyse prispévku na péci pro osoby mladsi nez
18 rokaii:

. I. stupen zavislosti = 3000 K¢ mésicné

. I1. stupen zavislosti = 6000 K¢ mésicné

Williktv obcasnik

Ini davky

. I1I. stupen zavislosti = 9000 K¢ mésicné
. IV. stupeii zavislosti = 12000 K¢ mésicné

Vyse prispévku na péci pro osoby starsi nez 18
rokiu:

o L stupeii zavislosti = 800 K¢ mésicné

e I stupen zavislosti = 4000 K¢ mési¢né

o III. stupen zavislosti = 8000 K¢ mésicn¢

o IV. stupeini zavislosti = 12000 K¢ meésic

Zmény pfinesl zékon ¢. 331/2012 Sb. Umoziiu-
je se soubéh rodicovského  piispévku
a prispévku na péci u déti se zdravotnim postize-
nim do ¢tyf let véku, a to u déti, kterym naleZzi
rodicovsky prispévek po 31. 12. 2011 (tento
soub&h byl mozny az do 31. 12. 2011, od 1. led-
na 2012 soubéh mozny nebyl).

Narok na piispévek na péci ma kazdé dité starsi
jednoho roku, které bude posouzeno a zatazeno
do nékterého stupné zavislosti. Obecné ale plati,
ze prispévek na péci nendlezi ditéti mladSimu
jednoho roku. To =znamena, Ze pokud je
Vv rodiné dité se zdravotnim postizenim, které by
mohlo obdrzet ptispévek na péci, ale prispévek
na péci nebyl pfiznan z diivodu pobirani rodi-
covského prispevku, tak je nezbytné o ptispévek
na péci pozadat prostrednictvim ptislusného for-
mulafe na Gfadu prace.

Obdobné je tomu iV opaéném piipadé: rodina,
ktera pobirala ptispévek na péci u ditéte do Ctyt
let véku a nepobirala rodi¢ovsky piispévek, si
0 n¢] muze pozadat. Pravdépodobna vyse rodi-
covského prispévku bude stanovena tak, ze by
méla Cinit podil z Castky 220 tisic korun za 48
mésict. Zalezi na tom, zda rodina jiz néjakou
¢astku z rodicovského prispévku vycerpala. Ro-
dice si ale sami aktivné musi pozadat o pfiznani
rodicovského ptispévku, ptipadné ptispévku na
péci.

Pokud rodina neptesahuje pfijmem zakonny li-
mit 2,4 nasobku zivotniho minima, mize poza-
dat o ptidavek na dité. Ptispévek na bydleni pii-
spiva rodindm ¢i jednotliveim s nizkymi piijmy
na kryti naklada spojené s bydlenim.
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Od 1. 12. 2012 plati zvySeni prispévku na péci
0 dva tisice korun u déti od ¢tyr do sedmi let
véku ditéte, ato uptijemct III. alIV. stupné
prispeévku na péci. O zvysSeni prispévku se roz-
hoduje vzdy ve spravnim fizeni, které se zahaju-
je z moci ufedni, poptipadé na zakladé¢ podané
zadosti o zvyseni.

Pokud byl zvysen ptispévek na péci o dva tisice
korun z divodu nizkych piijma (do dvojnasob-
ku zivotniho minima), tato davka zanikne
Vv ptipadé, ze toto zvySeni se tykd ditéte
v uvedené vékové kategorii posouzené ve III.
aIV. stupni pfispévku na péci (navySeni o dva
tisice korun se tudiz provadi pouze jednou). Pro
ziskani vyplaty jednotlivych davek je potieba
podat zadost formou predepsaného formulaie na
prislusném tradu prace.

Davky pro osoby se zdravotnim postizenim jsou
upraveny zakonem ¢. 329/2011 Sb., o poskyto-
vani davek osobam se zdravotnim postiZenim
a o0 zméné souvisejicich zakoni, ve znéni poz-
déjsich predpist (déle jen ,,zdkon o poskytovani
davek osobam se zdravotnim postizenim®)
a vyhlaskou ¢. 388/2011 Sb., o provedeni né-
kterych ustanoveni zakona o poskytovani da-
vek osobam se zdravotnim postiZzenim, ve
znéni pozd¢jsich predpist (dale jen ,,vyhlaska ¢.
388/2011 Sb.*).

Zakon o poskytovani davek osobam se zdra-
votnim postiZenim upravuje pfispévek na mo-
bilitu, pfispévek na zvlastni pomicku, prikaz
osoby se zdravotnim postizenim a n¢které bene-
fity, které z n¢j vyplyvaji. Déti s Williamsovym
syndromem nejcastéji ziskavaji prikaz osoby se
zdravotnim postiZzenim a to ve stupni ZTP nebo
ZTP/P. Od 1. 1. 2014 se ménila kritéria pro zis-
kani prakazt pro OZP.

Vzhledem  kcharakteru  postizeni  osob
s Williamsovym syndromem je prikaz ziskan
vétSinou na zéklad€ snizené orientace a mental-
ni retardace. Pro ziskani prikazu ZTP musi byt
splnéna mimo jiné podminka: psychické posti-
zeni s Casto se opakujicimi zavaznymi porucha-
mi komunikace a orientace v exteriéru vcetné
sttedn¢ funkéniho typu autismu. Pro ZTP/P
stiedni, t€zka nebo hluboka mentalni retardace
nebo demence, je-li IQ nizsi nez 50 nebo psy-
chické postizeni se ztratou dusevnich kompeten-
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ci, s neschopnosti komunikace a orientace vcet-
n¢ nizkofunk¢niho typu autismu, neurodegene-
rativni postizeni s akinézou, mnohocetnymi vel-
mi tézkymi hybnymi komplikacemi a tézkymi
neuropsychickymi projevy.

Dalsi davku, kterou mohou cerpat rodiny
s dité¢tem s Williamsovym syndromem, je pii-
spévek na zvlastni pomticku. Nejcastéji se jedna
0 pofizeni motorového vozidla. Narok na ptispé-
vek na zvlastni pomicku poskytovany na pofi-
zeni motorového vozidla ma osoba, ktera ma
tézkou vadu nosného nebo pohybového ustroji
anebo tézkou nebo hlubokou mentalni retardaci
charakteru dlouhodobé neptiznivého zdravotni-
ho stavu, a jeji zdravotni stav nevylucuje ptizna-
ni tohoto ptispévku.

Za dlouhodob¢ neptiznivy zdravotni stav se pro
ucely tohoto zdkona povazuje nepfiznivy zdra-
votni stav, ktery podle poznatkil 1€katské védy
trva nebo ma trvat déle nez 1 rok. Za zdravotni
postiZeni odtivodiiujici piiznani prispévku na
zvlastni pomucku na porizeni motorového
vozidla se povazuji: tézka vada pohybového
nebo nosného Ustroji anebo tézka nebo hluboka
mentalni retardace a stavy na rozhrani tézké
mentalni retardace.

O tyto davky je nutné opé€t pozadat formou pie-
depsané Zadosti na pfislusném tfadu prace.

Olga Krenikova
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Willikav obcasnik

Svépravnost od roku 2014

Spolec¢nost pro podporu lidi s mentalnim postizenim v Ceské
republice vydala v tzv. snadném c¢teni prirucku, ktera se
tyka problematiky svépravnosti od 1.1.2014, tj. po G¢innosti
nového obcanského zakoniku.. Prirucka je urcéena predevsim
lidem s mentdlnim postizenim, ale preéist by si ji méli i je-
jich nejblizsi.

Z publikace vybirame ukazku :

Jak se muze ¢lovék chranit, jak muze byt chranén.
Trestni odpovédnost

Trestni odpovédnost maji vsichni lidé od 15 let.

Omezeni svépravnosti na ni nema vliv, 1 kdyz si to spousta
lidi mysli.

Pri spachani trestného ¢inu se kazdopadné prihlizi k tomu,
jak je cloveék pricetny.

To znamena, jak mohl porozumét, ze déla néco, co se nesmi,
a ovladat své jednani.

Podle toho ¢lovék nese odpovédnost za své jednani.

Odpovédnost za Skodu.
Odpovédnost za skodu ziskava ¢lovék od détstvi postupné az
do dospélosti, podle svych rozumovych schopnosti.

Clovek, ktery ma potize porozumeét situaci a ovladat své
chovani, miva kolem sebe nékoho, kdo na néj dohlizi.

I tento ¢lovék muze nést odpovédnost za skodu, pokud nedo-
hlizel, jak mél.

Spatné rozhodnuti

Clovéku se miiZe stat, Ze se rozhodne Spatneé.

Napr. uzavie nevyhodnou smlouvu.

Muze se to stat, protoze k tomu clovéka nékdo premluvil,
prinutil, zmanipuloval.

Nebo protoze clovék spatné rozumél, o co se jednd, protoze
mu nékdo dal spatné nebo netplné informace.

Muze se také stat, ze se ¢lovék prosté splete nebo zapomene
néco udélat, napr. néco zaplatit.

Pokud je ziejmé, ze takového jednani nebylo podle skutecné
vule ¢lovéka, pak je takové jednani neplatné.

Pozor! Prii nevyhodné uzaviené smlouvé, nebo kdyz ¢lovék
zapomene néco platit, muze vzniknout dluh..

Takovy dluh mutze vzniknout i lidem s omezenou svéprav-
nosti! V takovych situacich je dtlezité prijit na to vcas.
Vznikly dluh totiz casto nejde vzit zpét, 1 kdyz bude jednani
prohldseno za neplatné.

Napr. ¢lovék uzavie nevyhodnou smlouvu s telefonnim ope-
ratorem a zjistite to po 3 mésicich.

Svépravnost od roku 2014
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Muzete smlouvu prohlésit za neplatnou, protoze byla pode-
psana clovekem s omezenou svépravnosti nebo clovékem,
ktery smlouveé nerozumel.

To znamend, zZe clovék uz dal nemusi sluzbu vyuzivat
a platit.

Bude mu také odpusténo pripadné penale za neplaceni.

Ale to, co provolal, zaplatit musi.

Nejlepsi ochrana ¢lovéka?

Nejlepsi ochranou ¢lovéka je dostateéna osobni podpora ze
strany jeho blizkych lidi.

Spole¢nd komunikace ¢lovéka a jeho blizkych, lidi ze slu-
zeb, rodiny, pratel o jeho ptranich, o planu do budoucna
a vseobecné podpore.

U nas se proto zac¢ind pracovat metodou planovani zaméve-
ného na clovéka.

Dulezity je také nacvik zvladéani rizikovych situaci.

Priruc¢ku si muzete stahnout zde:

http://www.spmpcr.cz/uploaded/Poradenstvi/
svepravnost_od_roku_2014.pdf

(-hk-)



Cislo 7, ro¢énik 2014

Stranka 23

Feldenkrais na vlastni oci

Clanek Moniky Zidkové, maminky Quida, o terapii, ktera
by mohla pomoci détem s Williamsovym syndromem

Spoluzacka fyzioterapeutka mé pozvala podivat se, jak pra-
cuje pant Jitka Nagy, lektorka Feldenkrais metody.

Byla jsem hodné prekvapend. Je to velice odlisné od vseho,
co jsem dosud vidéla. Klient je rovnocennym partnerem,
tudiz se nesvlékd. Muze si vybrat polohu, ve které je mu
prijemné. Béhem terapie se zbytecné nemluvi, jde o to vni-
mat své télo a jemné pohyby terapeuta. Idedl je sméjici se
klientuv oblicej. Jaky kontrast s Vojtovou metodou u mimi-
nek! Nejde se pres bolest, jenom tam, kam té pusti tvé télo.
Tato metoda je vhodnd pro jakoukoliv diagnozu, takze tera-
peuti pracuji i s mentdlné postiZzenymi.

Jitka mi vypravéla pribéh, Ze pracovala s chlapeckem, kte-
rého nejvic bavilo skdakat ji po lehdtku. Dlouho premyslela,
¢im ho zaujmout. V Zddné poloze nevydrzel, jenom pdr mi-
nut. A pak na to prisla. PoloZila si chlapecka na lehdtko
a zacala ho pldcat po chodidle. Nahradila mu ty signdly ze
skakani. Klucik lezel jako péna déle nez piil hodiny.

Feldenkrais vychdzi z pohybového vyvoje ditéte a navract
nds do podoby, ke které jsme byli ptivodné stvoreni. Cilem je
délat pohyb efektivné s minimdlni ndmahou, pohyb plynuly,
krasny.

Setkani s ,,Willikem*

Na jare 2011 piisla do nasi MS Laudova se specidlnimi
tridami v Praze—Repich drobna roztomild blondynka ru-
ku v ruce s milou a prijemnou maminkou. Matka se na
MS obréatila s z4dosti o zatazeni holcicky do specidlni tii-
dy, avsak kdyz vyslovila diagnézu Williams Beuren syn-
drom, nebyla jsem si jista, zda budeme schopny divence

poskytnout potirebnou podporu.

Diagnézu Williams Beuren syndrom jsem znala jen okra-
jové a to teoreticky pouze z prednasek na vysoké skole.
Protoze mame rady vyzvy a Verunka pro ndas vyzva byla,
rozhodla jsem se Veroniku integrovat v ramci skupiny déti
S nejruznéjsim postizenim.

Zatrazenim Verunky Jamrichové do tridy Kyticky prisla
pozitivni a kamaradska hol¢icka. Jeji empatie neméla
meze, bez zdbran hovorila s jakymkoliv zaméstnancem
MS. Nebdla se détem zazpivat, nebala se komunikovat.
Jeji vztah k hudbé byl fascinujici. Déti si novou kamarad-
ku hned oblibily a u ucitelek si ziskala velké sympatie.

Najednou jsme jiz nevidély neznamou diagndzu, ale diven-

Jitka mi doporucila terapeutku - kolegyni v Praze. Jiz jsem
se s ni zkontaktovala a rdda bude s ndmi spolupracovat.
S jejim svolenim vdm tady pisu odkaz na ni.

MgA. Tereza Skovajsova
Feldenkrais Practitioner
info@feldenkrais.cz
www.feldenkrais.cz
www.facebook.com/feldenkrais.cz
+420 602 273 044

Pro nase slovenské kamardady mdm taky dobrou zprdvu
v podobé kontaktii do Bratislavy:

Mira Kovarova: + 421 905 567 277
a Ludmila Sooky: +421 903 637 086

Takze Wilici, okuste, vyzkousejte a pak mi reknete, jak se
vam libilo, jak to na vds pusobilo. Tésim se na vase nové
dojmy!

Mgéjte se hezky a krasny podzim preje

Monika Zidkovd
(mozna vyhledouvé feldenkrais terapeut)

Najednou jsme jiz nevidély nezndmou diagndzu, ale di-
venku se kterou se dalo dobre spolupracovat. Setkani
s Verunkou obohatilo jak nas pedagozky, tak samotnou

nasi praci novou zkusenosti.

Jeji velkou vyhodou je rodinné zazemi, za 3 roky co k nam
dochézi, jsme se s rodi¢i Verunky velmi sblizily a mnoho
pochopily. Nasly jsme pristupy, metody, které na Verunku
plati a diky empatickému pristupu ucitelek se ndm poda-
rilo dosdhnout posunu v mnoha oblastech. Vérim tomu, ze

sama.

Verunka potvrzuje, ze pokud je dobra spolupracujici rodi-
na a lidé, kteri ji maji radi a snazi se ji motivovat a neu-
stavat ve snaze, aby se posunovala k lepsimu, ze 1 dité
s tak zdvaznou diagnézou mé Sanci uspét....uspét zatim
v materské skole....a jak to bude dal?...pevné vérim, ze

uspeéje 1 v zivoté....moc bych ji to prala!

Mgr. Alena Lucova, reditelka MS


mailto:info@feldenkrais.cz
http://www.feldenkrais.cz/
http://www.facebook.com/feldenkrais.cz

Podékovani

Firmé sanaplasma, s.r.o. dékujeme za finanéni dary urcéené na rekondi¢ni
vikendy v roce 2014 a za organizaci vystavy ve stredisku v Ostravé.

Za poskytnuti vécnych dard a propagacnich predmétd, které poslouzily jako
vyhry pti soutézich déti, dékujme firmé IKEA a jejim zaméstnancium a déle
p a s m a Policii CR, obvodnimu oddéleni Trutnov.

Pani Jané Slavickové dékujeme za financéni prispévek, ktery jsme vyuzili na
skupinové bubnovani v rdmeci Mikuldsské besidky.

Za finan¢ni pomoc dékujeme JUDr. Jakubu Adamovi, Ing. Jirimu Klominskému, Ing. Zdence Pikesové, Jitce
a Alfrédu Krzmienovym, Mgr. Evé Ferrarové, MUDr. Janu Kubikovi, Ing. Mgr. Vladanou Kubcovi, JUDr. Jané
Bodlakové, Zuzané Roubalové, MUDr. Vladané Woznicové, Mgr. Renému Inquortovi a Mgr. Evé Sosté, Martiné
Drijverové a Janu Otcenaskovi, Mgr. Marku Mahdalovi, Barbore a Vincentovi Wellens, Ing. Otu Potlukovi, Marti-
né Dédickové, Mgr. Radku Cucovi, pani Hackajlové, MUDr. Vortelovi, Pavlu Tomcsanyiovi, Ing. Jolané Krizové,
panu Grezovi, panu Hladkému, panu Krupic¢kovi, panu Babdkovi, panu Pechovi a firmé P.S.P., firmé Rehabilita-
ce, s.1.0., panu Lindnerovi, pani Krupi¢kové, panu Stolarykovi, panu Sepsovi, panu Prokopovi a pani Slovackové.

Za dovezeni filmu Gabrielle z Kanady dékujeme pani Lence Spergerové.

Pan{ Monice Zidkové dékujeme za program na rekondi¢nim pobytu na Slovensku, Katce Martincové, Nadé Sadlo-
nové a Ivanoveim za organizaci slovenského pobytu a za spolupraci.

Panu Zdenkovi Kratinovi dékujeme za pevné nervy pri organizaci vsech pobytovych akeci Willika, Lence Jamricho-
vé za organizaci akci v Chyni. Martiné Michalové dékujeme za jeji Cas a energii pri organizovani fotografickych
vystav Willika 1 dalsi aktivity, které pro Willika organizuje.

Dékujeme vsem odborniktim, kteri s ndmi v uplynulém roce spolupracovali: zejména muzikoterapeutkdm Anné
Neuwirthové, psychologim Bare Krémarové a Martinu, Kloudovi fyzioterapeutim Martinovi Valovi a Monice Zid-
kové, lékarum MUDr. Martiné Simandlové, MUDr. Pavlu Tesnerovi. Dékujeme vSsem dobrovolnikum, kteri se
zucastnili nasich pobyt a napomohli jejich hladkému prubéhu.

Zaroven bychom chtéli podékovat vsem tém, kteri podporili ¢innost ob¢anského sdruzeni Willik, ale nepreji si zve-
rejnit své jméno.

Osobné dékuji véem aktivnim a obétavym ¢lenum Willika za jejich préaci, bez které by nebylo ve Willikové obcas-
niku o ¢em psat.

(- hk-)

“0“\' 4L L],/,// Williktiv obc¢asnik — ¢asopis obéanského sdruzeni Willik,
O G ; E( F neprodejné, neproslo jazykovou tpravou.
c Redakce: Hana Kubikova
u hana.kubikova@seznam.cz

Toto ¢islo vychazi v ¥ijnu 2014
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