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Uvod

Vazeni priznivei naseho spolku,
mili rodice,

kamaradi,

deti!

Je tu opét Willikiv obcasnik,
spolku  Willik, ktery
rodiny vychovavajici

casopis
sdruzuje
déti se vzacnym onemocnénim,
Williamsovym syndromem.

Konec roku vybizi k bilancovani
a tak si 1 tentokrat muzete
V Casopise precist, co se nam v uplynulych 12 mésicich poda-
rilo. Najdete tu reportaze ze spole¢nych akei - tdbort, rekon-
di¢nich pobytl, seminara ¢i konferenci, podékovani nasim
partnertim, bez kterych bychom tyto akce nemohli realizo-
vat.

Zvlastni prostor dostalo tentokrat inkluzivni vzdélavani,
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pribéhy nékterych déti s Williamsovym syndromem totiz
vysly ve specidlnim seridlu Ministerstva skolstvi, mladeze
a télovychovy Priklady dobré praxe: Spoletné vzdélavani je
piirozena véc. Diky laskavosti MSMT jsme je mohli prevzit
i do naseho Obcasniku.

Velmi silné a inspirativni jsou pak ¢lanky o tspéchu dospé-
Iych lidi s Williamsovym syndromem - napi. cena Kresadlo
pro dobrovolnici Hanicku, nebo zlatd medaile slovenské
kamaradky Simonky ze Specidlni zimni olympiaddy v Ra-
kousku.

Dékuji vsem ¢lenam Willika, dobrovolniktim a priznivetm
za aktivitu, kterou vyvijeji ve prospéch spolku a potazmo
i ve prospéch vsech déti, které se narodily s Williamsovym
syndromem.

Krasny advent a hodné stésti a zdravi do roku 2018!

Hanka Kubikova
predsedkyné Vykonné rady spolku Willik

Aktivity spolku Willik v roce 2017

e Prosinec 2016 - Hanka Strykova ziskala cenu Kresadlo
za svou dobrovolnickou praci v socialnich sluzbach.

e Prosinec 2017 - Silvestr willikovskych rodin ve Skryjich.

e Unor 2017 - v rdmci Dne vzécnych onemocnéni uspora-
dalo Narodni koordina¢ni centrum pro vzacna onemoc-
néni ve FN v Motole konferenci, kterou vyvrcholil pro-
jekt z norskych fondd. Na konferenci vystoupila také
Mgr. Hana Kubikova se svymi zkusenostmi z pobytu ve
Frambu.

e Unor 2017 - Dar 53 200 K& od spolecnosti sanaplasma
u prilezitosti Dne vzacnych onemocnéni.

e Unor 2017 - v deniku Blesk vysel v Den vzéacnych one-
mocnéni kratky c¢lanek o Williamsové syndromu, kon-
krétné o Nikolasovi Kratinovi.
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e Brezen 2017 - konference ,Vzacna onemocnéni a zdra-

votni postizeni v soucasné spolecnosti“ s nasi ucasti
v Top Hotelu Praha.

e Brezen 2017 - nase kamaradka Simonka Sadlonova ze

slovenské Spolocnosti Williamsovho syndréomu ziskala

zlatou medaili na Svétové zimni specidlni olympiade.
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Duben 2017 - ve Skautském institutu v Praze se usku-
tecnil seminar Mgr. Petra Eisnera na téma Sexualita
lidi s mentalnim postizenim.

Duben 2017 - tradi¢ni Gcéast na Veletrhu neziskovych
organizaci NGO Market 2017 ve Féru Karlin.

Kvéten 2017 - od Uradu vlady jsme ziskali grant ve
vyse 21 tis Ké na konferenci FEWS v Praze v zari 2017.

Kvéten 2017 - Noc vzdélani na Pedagogické fakulté UK,
mimo jiné i o inkluzi déti s Williamsovym syndromem.

Kvéten 2017 - jarni pobyt Willika v Zelivé.

Cerven 2017 - spole¢nost Veolia podpofila nas projekt

,Preklad zdravotnickych doporuceni o Williamsové syn-
dromu a jejich publikace” ¢astkou 27 tisic K¢.

Cerven 2017 - v Praze se i s nasi Géasti konala konfe-
rence Love, Life and Friendship, kterou poradala Inclu-
sion Europe a Spole¢nost pro podporu lidi s mentalnim
postizenim.

Cervenec 2017 - na tdbor FEWS do Itdlie odletdli Ka-
cenka, Adam, Tomés a Martin s Martinou a Frantis-
kem jako doprovodem.
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o Cervenec 2017 - jiz tradi¢né se u¢astnime letniho tabora

Nadacniho fondu Klicek, a to ve slozeni Tom4as, Kuba
a Nikolas se Zdenkem (2x) a Fandou jako doprovodem.

Srpen 2017 - spole¢ny cesko-slovensky rekondi¢ni pobyt
v hotelu Sorea v Lubovnianskych kupelech u Staré Lu-

bovni.
Z4ri 2017 - cyklovylet willikovskych tatinku.

Zari 2017 - FEWS v Praze: konference a pracovni setké-
ni zastupcu asociaci Williamsova syndromu z 15 evrop-
skych zemi v hotelu Silenzio.

Rijen 2017 - podzimni pobyt Willika v Mitrove.

Rijen 2017 - vikend pro peéujici, ktery poradala Spoleé-

nost pro podporu lidi s mentalnim postizenim.

Listopad 2017 - ucast v grantovém Tizeni spole¢nosti
Avast s projektem: Novy web, novy spot, nova brozura.

Listopad 2017 - v televiznim poradu Kli¢ na téma vycho-
va lidi s mentalnim postizenim vystoupila rodina Habo-
vych.

Prosinec 2017 - vychazi casopis Williktiv obcasnik.

Prosinec 2017 - Mikulésské besidka v Chyni.
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Cena Kresadlo pro Hanku Strykovou

Znéate Kresadlo? To je cena, ktera se kazdoro¢né udéluje v nékoli-
ka kategoriich dobrovolnikiim. Cilem udélovani Kresadel je oce-
nit jejich préci, zviditelnit dobrovolnictvi a neziskovy sektor,
vzbudit v lidech z4jem o dobrovolnickou ¢innost.

V lonském roce ziskala Kresadlo v Olomouckém kraji v kategorii
Socialni sluzby Hana Strykova, mladéd zena s Williamsovym syn-
dromem. Hanu nominovala spole¢nost Maltézska pomoc, o0.p.s., =
Centrum Sumperk. Pravé do Centra maltézské pomoci chodila .
Hanicka pravidelné jednou tydné za pani Janou, paralyzovanou i
a upoutanou na lazko. Hana pani Jané pomadhala, brala ji na
prochazky, cetla ji, povidaly si. Porota ocenila, ze Hana i pres své
vlastni zdravotni omezeni rozdava radost a poméhé lidem kolem
sebe.

Hanka Strykova je skvélym prikladem toho, jak mohou lidé
s podobnym handicapem najit smysluplné vyuziti volného ¢asu.
Naésledujici ¢lanek vysel v Domovském ¢asopisu Kvitko.
Blahoptejeme! (- hk-)

Zpravy ze socidlniho Useku

PREDANI CENY KRESADLO ZA ROK
2016 NAST SUMPERSKE

. Vtomto roce byla zmnoZstvi
~m dobrovolnikd v Olomouckém Kraji vybrdna
B | kocenéni cenou Kresadlo 2016 i na3e
dobrovolnice Hana Strykovd, kterd plisobi
v programu .Pomoc osamocenym seniordm
a osobdm se zdravotnim postiZzenim".
Ocenéni ziskala v kategorii socidini sluZby.

Dobrovolnice od 1. 2. 2014 dochdzi do
Socidlnich sluZeb pro seniory Sumperk, p. o., a snai se svou pili a usilim lidem
pomoci a obohatit jejich Zivot. Pres své vlastni zdravotni omezeni rozddvd radost
kolem sebe. Tato mladd a aktivni sle€na velmi pfispivd k Zivotu Centra dobrovolniki
zde v Sumperku. Kdy? se Hany zeptdte, pro& tuto &innost vykondvd navzdory
svému zdravotnimu stavu, Fekne Vdm, Ze za (ismév druhych stoji pracovat!

Dne 19. 12. 2016 v 19 hodin probéhlo prfeddni cen Kfesadlo 2016 ve Slavnostni
dvorané Arcibiskupského paldce v Olomouci. Hana je za ocenéni velmi vdéind
a prekvapilo ji, Ze je tolik lidi, ktefi kolem sebe $iFi radost a Gsmév.

Osobné si Hany Strykové nesmirné vdzim, véetné toho, co déld pro
druhé! Za Centrum Maltézské pomoci v Sumperku Michaela Viyhndlkovd
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Partnerstvi se spole¢nosti sanaplasma

Biofarmaceuticka spolec¢nost

sanaplasma, ktera se ve

svych centrech vénuje odbé-

ru krevni plazmy, pripravila

netradi¢ni akei pro své dér-

t.ellds, ce. V Den vzacnych onemoc-

r néni byla spolecnosti za kaz-

dy odbér vénovana castka

200 K¢ na podporu organiza-

ci sdruzujici pacienty se

vzdcnou nemoci. Celkem se ve vSech deviti centrech sana-

plasmy vybralo 212 800 K¢, které byly rozdéleny ctyrem

organizacim, mimo jiné i spolku Willik. Sek za Willika
v Brné prevzala Lenka Hrncirova.

Spole¢nost sanaplasma poméhé prostrednictvim své nada-
ce sanafriends foundation spolku Willik dlouhodobé, jiz od
roku 2014. Hlavni oblasti podpory jsou pravidelné rekon-
di¢ni pobyty, kterych se diky finanénim darim sanaplasmy
mohou Ucastnit 1 socidlné slabsi rodiny z celé republiky.
Nadace podporuje také odborny program pro rodice i déti
na téchto pobytech.

Nadace se také snazi zlepsit verejné vnimani Williamsova
syndromu. V plazmacentru sanaplasma Ostrava jsou
k tomuto tématu pravidelné poradany vystavy, posledni
s nazvem ,Poznejte nds jinak!“ probéhla v 1été 2017.

Dékujeme za prizen a podporu a tésime se na dalsi spolu-
préci! (- hk-)
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Jarni pobyt Willika v Zelivé

Letosni jarni setkani Willika se jiz ponékolikaté uskutecni-
lo v hotelu Kocanda v Zelivé, a to v terminu 11.-14.5.2017.
Celého setkani nebo jeho ¢asti se zucastnilo celkem 20 ro-
din, z toho dvé rodiny jsme mezi sebou privitali poprvé.

Program zacal v patek dopoledne, kdy jsme se vsichni spo-
lecné seznamili, probrali jsme program a rozdélili déti jed-
notlivym asistentkdm (tentokrat jsme méli k dispozici cel-
kem 9 asistentek, s nékterymi spolupracujeme dlouhodo-
bé). Nasledoval koncert pro déti, ktery pro nas zajistila
vychéazejici muzikalova hvézda Natalka Grossova. Déti se
s ni mohly néasledné vyfotografovat, nebo si nechat pode-
psat fotografii. Odpoledne byl pripraven program pro déti,
kterého se zhostila herni specialistka Aska Golanova
a terapeut Vitek SoSolik — déti se udily hrat na kytaru,
muzicirovaly, asistentky s nimi zkousely rtzné pohybové
hry.

Rodi¢e meli vlastni program v podobé kolektivni diskuse
nad tim, co se v rodinach daii a s ¢im se rodiny aktualné
potykaji. Setkani meélo mezi rodic¢i velky ohlas a domluvili
jsme se, ze v podobném formatu budeme pokracovat i na
pristich setkanich. Vecer nasledoval taborak a individual-
ni rozhovory, vé. sdileni zkuSenosti.

Willikav obcasnik

V sobotu pokracoval program déti s Williamsovym syndro-
mem, pro zdravé sourozence pripravili specialni odpoled-
ne Mgr. Lenka Hrnéitova a Mgr. David Havelka — zGcast-

nilo se celkem 5 sourozencu.

Rodice absolvovali schtizi Willika, na které se resilo dalsi
smérovani spolku, a planovaly aktivity na pristi kalendar-
ni rok, schvalovalo se tcetnictvi a Vyrocéni zprava. Ddle
meli rodice moznost konzultaci se dvéma specialisty,
MUDr. Neuschlovou, neurolozkou a zakladatelkou Willika
a MUDr. Vyhnalkovou, genetickou z prazského Motola.
Predsedkyné spolku Hana Kubikova prezentovala své
zazitky z lonského tydenniho pobytu v norském centru
pro vzacna onemocnéni Frambu a z konference o pravech
lidi s mentalnim postizenim v USA.

Odpoledne se vsichni vypravili k blizkému kanélu Trnav-
ka, kde probihaly zavody na divoké vodé, déti se vyfotily
s Uspésnymi sportovei (Vaviinec Hradilek, Stépanka Hil-
gertova a dalsi). Pocasi se velmi vydarilo a vsichni si akci
u kanalu i cely pobyt v Zelivé velmi uzili.

Dékujeme nadaci sanafriends za podporu tohoto setkani.

(- hk-)
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Seminar Petra Eisnera o sexualite

Petr Eisner je cloveék, ktery se dlouhodobé profesné zabyva sexualitou lidi s mentalnim posti-
Marting vesglatens . . . 7 z v z vl 2 . e z vz z A 7
P—— zenim. Pracuje s lidmi s mentalnim postizenim, déla supervize v socialnich zarizenich, porada
kursy pro jejich zaméstnance i pro rodice. Je také spoluautorem tspésného animovaného fil-

mu O sexu a konzultantem Spolecnosti pro podporu lidi s mentalnim postizenim.

A pravé Petra Eisnera jsme si pozvali v dubnu do Skautského institutu v Praze, abychom se
spole¢né zamysleli nad vychovou nasich déti s Williamsovym syndromem v oblasti sexuality
a sexualniho chovani. Stravili jsme spolu velmi zajimavé odpoledne. Bavili jsme se o sexualni
identité, o tom, jak lidé s mentalnim postizenim vnimaji rozdily mezi pohlavimi, jak se doka-
zou orientovat v ruznych prostredich, situacich a vztazich, jakym zptisobem s nimi o sexualité
komunikovat.

Seminar nas velmi zaujal a budeme velmi radi, pokud se na néj podari pristi rok navazat.
(- hk-)

Minigranty Veolia

Veolia je francouzskd nadndrodné pusobici skupina podnikaji-
ci zejména v oblasti vodniho a odpadového hospodarstvi, ener-
getiky a dopravy. Veolia mé svuj vlastni nadac¢ni fond, pro-
strednictvim kterého podporuje mimo jiné i volnocasové dobro-

volnictvi zaméstnancu firmy.

V ramci programu Minigranty jsme prostrednictvim pana Da-
vida Marese, tatinka malého Vojty s Williamsovym syndro-
mem, jiz podruhé ziskali podporu pro projekty Willika — spol-
ku pro Williamstv syndrom. Loni to byly finance na vytvoreni,
tisk a rozeslani casopisu Williktiv obcasnik, letos jsme zabodo-
vali projektem Preklad zdravotnickych doporuceni o William-
sové syndromu a jejich publikace, na ktery jsme ziskali celkem
27 tisic K¢.

Slavnostniho preddvani cen se zucastnil Zdenék Tuma a To-
mas Chaloupka. VSem ztGc¢astnénym i firmé Veolia moc dékuje-
me — tento dar opét alespon trochu pomuze rozsirit povédomi
0 Williamsové syndromu mezi odborniky i laickou verejnost
a prispéje tak k lepsi péci o déti a lidi s timto vzacnym onemoc-
nénim. (- hk -)




Stranka 8

Tabor FEWS v Italii
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Téabor mladych lidi s Williamsovym syndromem pod zasti-
tou FEWS se letos konal v ¢ervenci v kempu u Tyrhénského
more nedaleko italského mésta Tarquinia, které lezi severo-
zapadné od Rima. Ceského Willika reprezentovali dva ve-
douci Martina Michalova a ja (Fanda Haba) a ¢tyri nasi Wil-
lici: Martin Skojec, Tomas Kratochvil, Adam Vanék a Kacen-
ka Héabova, ktera sice vékem neodpovidala zaméreni tabora,
ale ¢tvrty ucastnik se i pres nase snahy neptihlasil, proto
jsem hlavniho organizatora Filippa pozadal o jeji ucast
a bylo ndm vyhovéno. Fillippo, jeho rodina i dalsi italsti pra-
telé lidi s Williamsovym syndromem se organizace tabora
zhostili na vybornou.

Italie je pro lidi s Williamsovym syndromem velmi privétiva
zeme, protoze zdejsi lidé jsou velmi srdecni, pratelsti, tempe-
ramentni, neskryvaji svoje pozitivni 1 negativni emoce, jsou
tolerantni vic¢i jinakosti a radi si pri kazdém setkani pratel
podavaji ruce a objimaji se, coz je pro lidi s WS idedlni kom-
binace mezilidského chovéani. Kdyz v jinych zemi skécete
nékomu do reéi, je to povazovano za neslusné, kdyz Italim
neskacete do reci, mysli si, Ze je neposlouchate. Kdyz s Vami
Italové hovori, pristoupi pomérné blizko a "severan" zacne
ustupovat, protoze se neciti komfortné. Upovidanost plna
emoci s télesnou blizkosti a velkou toleranci, co vic si muze-
me pro Williky prat?

Do kempu meésta Tarquinia, se jezd{ rekreovat predevsim
obyvatelé Rima a okoli. Vsichni se k ndm chovali velmi pék-
né, prijali Williky mezi sebe, a to i pri diskotékach a jinych,
predevsim vecernich, akcich. Pres den teploty presahovaly

Willikav obcasnik

L

casto 1 40°C a muselo se vice odpocivat.

Celkové mél program tabora velmi prijemné tempo, nikam
se nepospichalo. Tdborové olympijské hry a navstéva lano-
vého centra se konaly predevsim rano pii snesitelnych
teplotach. Béhem dne jsme se ¢asto koupali v teplém mofti.
Vecer se konaly hlavné prezentace jednotlivych zemi
a diskotéky, které byly k radosti vSech velmi casto. Nékte-
ré byly poradany pro Williky a nékteré pro vSechny rekre-
anty kempu, ale vzdy se to tak zamichalo, ze nakonec vsu-
de tancovali vSichni. Podle nasich pratel z ostatnich zemi
jsme my, jako cesky tym, v diskotancich a diskoskotaceni
velmi vynikali. Libila se 1 prezentace nasi zemé a nasi na-
rodni organizace Willik. Pro pristé by bylo vhodné prezen-
taci jesté obohatit o sezndmeni se s nasimi ucastni-
ky tébora, protoze bylo velmi zajimavé dozvédét se vice
0 kazdém Willikovi - o tom odkud je, kde pracuje, co patii
mezi jeho koni¢ky a kdo jsou jeho sourozenci a rodice.

Takrka kazdy vecer byl nékdo vyznamendm pohirem za
néco prinosného, co v dany den vykonal, nebo byl cenou
povzbuzen u aktivit, které mu sice prilis nesly, ale odhod-
lani a pile si zaslouzily ocenit.

Béhem tdbora jsme jeli dvéma autobusy na nékolik vyletu,
napr. do podzemniho pohrebisté starych Etruska
s workshopem vyroby fresek, nebo do rodinného safari
s jeleny a divocdky. Také jsme byli na ndkupnim vyleté
a v neposledni radé musim zminit navstévu nedaleké za-
hrady plné umeéleckych dél Giardino dei Tarocchi.
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K jidlu byly kazdy den téstoviny
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(Frantisek Héba)
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Letni pobyt se slovenskymi kamarady
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Letosni rok jsme zamirili do hotelu Sorea v Lubovnianskych

kupelech u Staré Lubovni. Setkali jsme se starymi znamymi
jak ze slovenské spolecnosti, tak i z ¢eského Willika. Sobota
se nesla ve znameni prijezdu a privitani starych kamaradu.
Privitali jsme i dvé nové rodiny s détmi s WS - Michala
a Natalku.

Slovenska spoleCnost pro nds pripravila bohaty program,
i kdyz bylo obcas narocné se v rozsahlém hotelu najit.
K dispozici byl hotelovy bazén, ktery jsme mohli vsichni vyu-
zit. Pro zdjemce o spravné plavani byla pripravena lektorka
Pro déti a

s psycholozkou Katkou Jariabkovou.

Romana. vetsi dospelé pak anglictina
Psycholozka Katka
nam rovnéz prednesla kratkou prednasku, tentokrat na
téma vysledky vyzkumu zpracovani zrakovych vjemu, prede-
vSim problém se snizenou prostorovou orientaci. Tvoreni
s Askou, vyrdbéni latkovych srdicek a omalovanky pro déti
i rodice byla nezbytna soucast pobytu. Kratké a krasné tvo-
reni si tradi¢né pripravila Riskova maminka. Pobyt zpestrily
1 tradiéni soutéze Karola Drapaka. O pohybové dovednosti
o0sob s WS i rodi¢ti se postarala Monika Zidkova. Cést pobytu
byl k dispozici k soukromym konzultacim primar Bzduch.
Milym zpestienim bylo vystoupeni country kapely Wekeend,
ve které zpivd maminka Michala — nové diagnostikovaného
chlapce s WS. Bylo to od celé kapely milé a obétavé vystou-

peni, které jsme si oboustranné uzili.

A co jsme cely tyden délali? V nedéli jsme dopoledne stravili
prochazkou po okoli a odpoledne jsme navstivili Starou Lu-
bovnu. Prilehly stredovéky tabor, skanzen a hrad. Nebylo
v nasich silach si vse dikladné prohlédnout, ale kazdy si
tam nasel, co jej zajimalo nejvice. V pondéli dopoledne probi-
hal pripraveny program a odpoledne jsme spole¢né navstivili
Nestville park - lihovar a ¢okoladovnu v Hniezdem spojené

s ochutnavkou a exkurzi. V utery odpoledne jsme meéli
domluveny vylet autobusy do Cerveného Klastora a spluti
reky Dunajec na pltich narodnim parkem Pieniny kolem
tchvatnych skal do pristavu Lesnica. Zde bylo mozné se
obcerstvit, prohlédnout vystavu fotografii a ukazky drevin
z parku nebo koupit suvenyr. Déti se mohly vyradit na
prilehlych hristich. Ve stredu byl spole¢ny vylet do Ruzba-
chu — kupeli a prilehlého parku se sochami. Ve ctvrtek
odpoledne byly soutéze s Karolem Drapakem. Vecer zavr-
§il tdborovy ohen spojeny s opékanim burtt. V patek zpri-
jemnil konec pobytu koncert s kapelou Weekend.

Béhem pobytu byl prostor pro individudlni vylety napt.
k poutnimu maridnskému mistu na hore Zbir-Litmanova,
na Spissky hrad, do Levoci, aqua parku v Popradu a dal-
sich. Naslo se spoustu prostoru pro pohyb na prilehlych
hristich, odpoc¢inek na blizkém ranci se zviraty nebo pro-
chazkami po okolnim byvalém lazenském parku. Zde byly
k vidéni obrovské borovice vejtmutovky staré 150-180 let
a mohli jsme popijet mistni pramen mineralni vody. Bylo
mnoho prilezitosti pro sdileni spole¢nych radosti a starosti
nebo prijemné prozitého spoleéného ¢asu. Dékujeme vSem
za krasny a prijemny pobyt a tésime se na pristi rok.

(Olga Krenikova)
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Tabor v Malejovicich
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V 1été do Malejovic aneb tatové se vraci na misto ¢inu. Ten- - ACHA™ Y R el B m..
tokrat do vesnicky nedaleko Uhlirskych Janovic vyrazili &% ! .
Nikolas a Zdenék Kratinovi, Kuba a Fanda Jeriabkovi §
a Tomas Chaloupka se Zdenkem Tumou. Pobyt s détmi
z Nadacniho fondu Klicek si jako vzdy uzili - ¢ekaly na né
nejruznéjsi soutéze, sportovalo se, nds tym reprezentoval
jak ve fotbale, tak v turnaji ve stolnim tenise. Muzicirovalo
se 1 jezdilo na vylety. Individualné nase sestka vyrazila do
aquaparku v Koliné. Pristi rok pry tatové zkusi usporadat
tabor pro Williky sami. Mate-li odvahu se vypravy ve stylu
»S tebou mé bavi svét” zicastnit, s chuti do toho. (- hk -)
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Tour de Domanin

Willikav obcasnik

s

Aktivity ¢lenti spolku Willik se zac¢inaji vymykat kontrole:-) Typickym prikladem je pdanskd cyklojizda, kterou si v zdri zorga-

nizovali tatové deti s Williamsovym syndromem. Prectéte si reportdz primého tcastnika Milose Koska:

Uéastnici: Franta, Vasek, Milos, Petr, Ondra

Lokalita: Domanim u Treboné
Kdy: patek 22.9. — nedéle 24.9. 2017
Ujeté kilometry na kole: 105 km

Na jare Fanda prisel s napadem udélat panskou jizdu na
kolech. Od pocatku byla jizda smétovana do oblasti T¥ebo-
né, kde jsou krasné rovinaté cyklostezky. V patek hodinu
po poledni jsme se sesli s Frantou a Vaskem na obédeé
Vv mistni hospodé v Domaniné. Pochutnali jsme si na kne-
dlo, vepro, zelo a pak jsme se sli ubytovat. Bydleli jsme v
rodinném domé, kde dole bydlel majitel a nahore pronaji-
mal 2 byty. Zatizeni byt bylo nové a ¢isté, véetné vybave-
né kuchynky, sprchového koutu, zachodu a televize. Jenom
se nam tam zd4dla uvnitt trochu zima, ale vecer prijel 1 ma-
jitel a pritopil. Protoze Petr s Ondrou méli dorazit az vecer,
nasedli jsme s Vaskem a Frantou hned na kolo a jeli pro-
zkoumat okoli. Mirné mrholilo. Rychle jsme se zahrali,
protoze tempo bylo dost vysoké. Diky mapé v mobilu a Vas-
kové znalosti mistnich cyklostezek jsme béhem tii hodin
urazili 55 km. Dojeli jsme po 19. hodiné pred ubytovani,
kde se pripojili Petr s Ondrou.

Vecer se slo do hospody. “Panové, na teplé jidlo zapomente,
kuchar uz je doma“.“Tak si dame 5x tlacenku“. Byla vyni-
kajici.

V sobotu rano (prodavacka rtikala poledne) kupujeme
Vv mistnim obchodé posledni chléb a néjaké dalsi potraviny
a okolo 11. hodiny vyrazime na trasu okolo rybnika Rozm-
berka. Prvni zastdvka byla u Schwarzenberské hrobky s 26
pochovanymi ¢leny rodu. Tato stavba je nazyvana perlou
jihoceské novogotiky. Déle razime pres malebné nameésti v
Treboni smérem k rybniku Rozmberku. Na hrazi rybnika
nastudujeme historii vystavby rybnika a jeho vyznam pri

povodnich roku 2002. A jedeme na obéd do vyhlasené re-
staurace ve Staré Hliné. Nabidka jidel je impozantni: kapii
hranolky, stika na masle, candat na masle, sumci gulas,
sumci rizek, jeleni gulas, kureci rizek. U nas ve vychodnich
Cechéach bych suméi Fizek nesehnal ani omylem. Byl to
vynikajici obéd a jelo se dal. Dojeli jsem do Tireboné a meli
jsme napldnovano stihnout prohlidku pivovaru Regent.
Samozrejmé prohlidku s ochutnavkou. Podarilo se. Pro-
hlidka zac¢ala netradi¢né nejdrive ochutnavkou s ,falesnou”
pruvodkyni a poté nasledovala prohlidka s pravym certifi-
kovanym pruvodcem. Ochutnali jsme chmelovou sisku,
slad a dvé mala piva. Pruvodce prohlidku ukon¢il pivar-
skym pozdravem ,,Dej Biih stésti“.

Za soumraku jsme doslapali do Domanina. Jesté pred do-
jezdem na ubytovani jsme zastavili u hospody, abychom si
rezervovali tlacenku. Prekvapeni bylo nemilé — tlacenka
dosla. A protoze jsme védeéli, ze kuchat uz je doma, nikoliv
v praci, zbyval uz jenom nakladany hermelin. Ale Franta
nés vyvedl z omylu — hermelin taky dosel. Hmm. Vycerpa-
ni bylo velké, hlad jeste vétsi, a tak bylo rozhodnuto jet
autem 10km do Treboné. V tu chvili se objevila Olina
s vynikajicim gulasem! Zachranila nas. V sobotu jsme ujeli
dalgich 50km. V nedéli rdno se §lo na houby. V jiznich Ce-
chéach rostou! Pravéaci. Okolo poledniho jsme se rozloucili
a s ,,vycisténou”“ hlavou jsme se autem rozjeli domu.

V jiznich Cechach bylo krasné. Upravené malebné vesnice,
rovinata krajina, skvélé cyklostezky v lese nebo okolo ryb-
nik. Prvni roénik panské cyklo jizdy se prosté vydaril.
Specidlni podékovani patii Oliné za rezervaci ubytovani,
dale uvareni a dovoz vynikajiciho guldse. Tak ,Dej Buh
stésti, at se za rok jede znovu.

(Milos Kosek)
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Jednani FEWS v Praze

Spolek Willik je od roku 2009 clenem FEWS - Evropské
federace Williamsova syndromu (http://eurowilliams.org/).
Tato federace sdruzuje evropské pacientské organizace lidi
s Williamsovym syndromem a jejich rodiny. FEWS ma ak-
tudlné 17 ¢lentu. Kazdy rok se kromé jinych aktivit kona
vyrocni konference této federace, v roce 2017 se poprvé
uskuteénila v Ceské republice.

Posledni zarijovy vikend se tak do prazského hotelu Silen-
zio sjeli zastupci celkem 15 evropskych asociaci.

O c¢em se v Praze jednalo?

Prvni bod jednéni se tykal Evropskych referencénich siti
ERN, zejména ERN ITHACA, ktera je zamérend na vzacné
formy vrozenych vad a genetické syndromy - sem by meél
spadat 1 Williamsav syndrom. Ceskou republiku v této ERN
zastupuje FN Motol. Dale jsme se zabyvali pacientskymi
registry a moznosti zapojeni se do nich. Holandsky zastupce
predstavil jejich narodni Feseni postavené na platformé
wiki. Velka pozornost byla vénovana taborim FEWS pro
mladé lidi s Williamsovym syndromem. Letos se tabor
uskutecnil 1 s nasi Gcasti v Italii, pristi rok bude mit camp
specialni podobu - bude jen tridenni a bude se konat kon-
cem kvétna ve Velké Britdnii jako soucast velké konference
a setkani britskych rodin - ocekava se ucast 500 lidi s Wil-
liamsovym syndromem.

Tesit se muzeme 1 na celoevropskou fotosoutéz vénovanou
problematice Williamsova syndromem, kterd probéhne
zacatkem roku 2018. Krom toho se resily take interni véci
souvisejici s fungovanim FEWS - finance, web, intranet,
revise zdkladnich textt o WS, situace v Bulharsku a sdileni
zakladnich zkusenosti s vedenim rodi¢ovskych organizaci.

Prezentaci o &nnosti mél téz spolek Willik a CAVO. Zdaii-
lou konferenci jsme zakon¢ili spole¢nou veceri a nasledujici
den jsme vénovali prohlidce Prahy.

Myslim, ze organizace takto naro¢né akce se nam podarila,
dékuji moc realizaénimu tymu ve slozeni Lenka Hrnéitova,

Martina Michalova a Frantisek Haba. Bez Vas by to neslo!
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Podzimni pobyt v Mitrové na Vysocineé

Podzimni pobyt Willika se konal 12.-15.10.2017 v penzionu
Podmitrov v Mitrové. Celého setkani nebo jeho c¢asti se zu-
castnilo celkem 20 rodin s détmi od 5 do 35 let, jeden tatinek

s nami byl poprvé.

Program zacal v patek dopoledne, kdy jsme se vSichni spolec-
né seznamili, probrali jsme program a rozdélili déti jednotli-
vym asistentkdm (tentokrat jsme méli k dispozici celkem
11 asistentek, nékteré dorazily na pobyt jiz ponékolikaté).
Rodice s asistentkami probrali individudlni potireby jednotli-
vych déti. Nasledovalo rozdéleni déti do skupin, jedna sku-
pina déti méla muzikoterapii s muzikoterapeutkou Danou
Psenickovou, druhéd skupina déti pak sportovni hry s Marii
Magdonovou. Jednotlivé skupiny se v aktivitach posléze pro-
stridaly, nékteré déti vyzadujici individudlni pristup mély
oddéleny program s pridélenymi asistentkami. Rodi¢e méli
vlastni program seminare s psycholozkou PhDr. Xénii Do-
¢kalkovou ze Spolec¢nosti pro podporu lidi s mentalnim posti-
zenim. Zabyvali jsme se osamostatnovanim lidi s mentalnim
postizenim, otdzkami vybéru spravné socialni sluzby, financ-
nim zajisténim v podobé svéreneckého fondu 1 dalsimi pro-
blémy, které mohou dospélé osoby s mentalnim postizenim
potkat. Seminar byl velmi intenzivni a zajimavy. Odpoledne
probéhla spolecna prochdzka na blizkou ztriceninu hradu
Mitrov, vecer pak byl vénovan deskovym hram a relaxaci ve
Snoezelen mistnosti (podékovani Dané Psenickové).

V sobotu pokracoval program déti s Williamsovym syndro-
mem, pro zdravé sourozence pripravil specidlni celodenni
program s nazvem ,Jaké je to byt sestrou/bratem clovéka
s Williamsovym syndromem*® psycholog Mgr. David Havelka.
Zucastnilo se celkem 5 sourozenct, jedna se o dlouhodobou
aktivitu v rameci dizertacni prace Mgr. Havelky, ve které
budeme pokracovat i na dalsich pobytech. Za rodici se prijela
podivat MUDr. Emilie Vyhnéalkovd z oddéleni genetiky

v prazském Motole, ktera si pripravila prednasku
»Zdravotni aspekty Williamsova syndromu®. Prednaska
s prezentaci oslovila jak zkusené, tak nové rodice a inspiro-
vala k bohaté diskusi. Budeme radi, pokud navazana spo-

luprace bude moci pokracovat.

Odpoledne pak rodic¢e absolvovali schtizi Willika, na které
se Tesilo dalsi smérovani spolku, a planovaly aktivity na
pristi kalendarni rok — tdbor FEWS ve Velké Britdnii, re-
kondi¢ni pobyt Willika a slovenské Williamsovské spolec-
nosti v Beskydech, jarni i podzimni pobyty, benefi¢ni kon-
cert, predndsky a seminare, ,otcovsky tabor” + dalsi akce
(spoleény Silvestr, akce , Tatinkové na kolo/maminky do
lazni“). Odpoledne se podatilo pro déti domluvit moznost
projizdky na konich, kterou déti s radosti vyuzily. Probéhlo
také spolecné fotografovani.

Vecer nasledovalo promitani fotografii a beseda o tabore
mladych lidi s Williamsovym syndromem, ktery se i s nasi
Gcasti uskutecnil v cervnu v Italii — vypravél Frantisek
Héba. V nedéli snidani setkani Willika skonc¢ilo. Dékujeme
firmé sanaplasma za podporu tohoto rekondi¢niho pobytu.

(- hk-)
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STEPS - Spole¢né kroky za lepsim

pochopenim sourozence

Rozhodli jsme se, Ze v ramci pobyti Willika dostanou svij
prostor i zdravi sourozenci. Sourozeneckého programu se
ujali Mgr. Lenka Hrncirova a Mgr. David Havelka, ktery
ndm také specifika projektu priblizZi v ndsledujicim élanku:

O tretim r{jnovém vikendu probéhlo jiz druhé setkani STE-
PS, kterého se na spoleéném pobytu ucastnilo 5 zdravych
sourozencu.

STEPS je Skupinovy Terapeuticko-Eduka¢ni Program pro
sourozence, vytvoreny v ramci postgradudlniho studia kli-
nické psychologie tymem Psychologického tustavu, Filozofic-
ké fakulty Masarykovy univerzity.

Cilem programu je détem hravou, nendsilnou a pro né za-
bavnou formou priblizit obtize jejich sourozence, vést je
k lepsimu pochopeni jeho specifik, pomoci jim zpracovat
emoce, které v sourozeneckém vztahu prozivaji a trénovat
mozné vyrovnavaci a zvladaci strategie pro narocné situace,
které zivot s rodinnym ¢lenem majicim postizeni prinasi.

Ohlas Matouse

Na tomto setkdni jsme s détmi tézili ze setkdni prvniho,
a mohli jsme tak detailnéji probirat specifika Wiliamsova
syndromu, spole¢né hovorit o emocich, které ve vztahu pro-
zivaji a o tom, jak s nimi pracovat, ale v dramatizaci jsme
se vénovali 1 rodiné jako celku a byl i ¢as na to vyzkouset si
na vlastni kazi, nékteré obtize sourozence (zhorsena schop-
nost uceni se, obtize v komunikaci, atd.).

Déti byly moc sikovné, program si uzily, hodnotily jej pozi-
tivné a bylo patrné, Ze své sourozence maji velmi radi
a prestoze nejsou specialisty na diagnézu WS, jsou specia-
listy na sourozenectvi s brachou/ségrou s WS.

Programem STEPS jiz proslo pres 40 zdravych sourozencu
déti s postizenim, pricemz STEPS pro sourozence déti s WS
jsou oproti ostatnim skupindm specidlni mimo jiné v tom,
ze jsou v intenzivnim vikendovém frométu, nikoli zalozené
na dlouhodobém setkavani na 2 hodiny tydné.

(David Havelka)

Program pro sourozence. V programu jsme si hrali hry, povidali si a trosku se ucili o Wiliamsové syndromu. V sobotu dopo-
ledne jsme délali legracéni fotky se sourozenci. Rikali jsme si rysy Wiliku a zacal jsem si v§imat, Ze je to pravda. Asi bych uz

poznal Wilika.

Rysy: plné rty, nos jako bambulka, elfi obli¢ej, jiskra v oku.

Dostali jsme dopis od hol¢icky, ktera fvala na brachu s WS. Ted ji to mrzi. Méli jsme vymyslet, jak by se to dalo vyresit ji-
nak a lépe. Nejlepsi bylo skladani puzzle s ponozkami na rukou. To ndm mélo alespon trochu napodobit, jak to maji Wilici

pri skladani. Program byl velmi pou¢ny, libil se mi.

Matous Kosek, autor (Alzbéta Koskova, Wilik - moje ségra)
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Piiklady dobré praxe MSMT

Jste-li rodic¢i ditek skolou povinnych, nebo se trochu zajimate o skolstvi, urcité jste nemohli prehlédnout velkou diskusi,

Willikav obcasnik

ktera byla ve skolnim roce 2016-2017 vénovana inkluzivnimu vzdélavani, tj. spolecnému vzdélavani vsech déti bez rozdi-
lu. Ministerstvo skolstvi, mladeze a télovychovy pripravilo mimo jiné i kampan pro socidlni sité, kde predstavilo nejruz-
néjsi priklady dobré praxe. Do této akce se zapojilo 1 nékolik nasich rodin, ptip. priznived Willikta. Diky laskavému svoleni
MSMT si mtzete tyto pribéhy precist i na strankich naseho ¢asopisu. Dalsi informace pak najdete na adrese: http://
www.msmt.cz/vzdelavani/20-priklady-dobre-praxe. (-hk-)

SPOLECNE VZDELAVANI JE PRIROZENA VEC

_fa r““ £ :"
® 45 ,,Ja se od svého bratra nauéila )
¥ byt v Zivoté spokojena“ bt
e 2 v b . ~~
—— Lenka Hrncirova
sestra Tomase s Williamsovym syndromem
| - - 73

»Muj bratr neni chudacek, pro kterého potrebujeme

-

sbirat vicka, ale pracovity odpovédny mlady muz,
ktery chce pracovat a bude tim nejpoctivéj§im za-
méstnancem, jakého muzete mit. A¢koliv bude ob¢as
malinko popleteny, nesikovny a bude potiebovat
pomoc. Byla bych rada, kdybych takhle svého bratra
nevidéla pouze ja, ale i ostatni a on kone¢né mohl
zit plnohodnotny Zivot v inkluzivni spole¢nosti, jaky
si zaslouzi, “ rika Lenka Hrnéirova, sestra Sestadva-
cetiletého Tomase Kratochvila, ktery se narodil
s Williamsovym syndromem a ktery spolu s ni absol-
voval béznou zakladni $kolu Méstanska 21 v Brné.
,,Co bych ted pro svého bratra chtéla, je, aby spolec-
nost prestala reSit, jestli chceme nebo nechceme
inkluzi a zacala jednat. Piala bych si, aby byli slyset
lidé, kteri chtéji zaméstnavat osoby s postizenim,
aby se o nich mluvilo, a predevSim aby se o nich
mluvilo pozitivné, “ dodava tato mlada zena, ktera si
nejen kvuli bratrovi zvolila za svou profesi specialni

LENKA HRNCIROVA

sestra Sestadvacetiletého Tomase,
ktery se narodil s Williamsovym syndromem;
profesi specialni pedagozka

. 5 r \ r 3 L J
F—-.‘I'v'.‘f."‘,'l si, Ze ve tride se vytvorily SKUpinky aeti

y
ktere st rozumély a vaichni si nasli své misto

ve tridé. Muf bratr Tomas nijak nevydnival, zapadi

mezi ostatn

Memu bratrovi spolecne vzdélavani prineslo presné

to, co s preje rodic pro své postizene dité, Zapojeni
se do beZného Zivota pote, co zakladni skolu

dokonct,
M bratr neni chudacek, pro kterého potrebujemse
shirat vicka, ale pracovity odpovédny mlady mul,
ktery thee procovat a bude tim nejpoctivéjsim
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EVROPSKA UNIE
Eviopské strukturdind a investini fondy
Operadnd program Yyrkum, vyvol a vadélavani

pedagogiku a pomoc lidem s postizenim.

Jaky byl pristup Vasich rodi¢u k vychové Vaseho
bratra, ktery se narodil se zdravotnim postiZenim?

Rodice se vzdy snazili pristupovat ke mné i k bratrouvi stejné.
VZdy se snaZili motivovat bratra k tomu, aby umél to stejné,
co ja. Védeli, Ze bratr ma své limity, a Ze nékteré véci, které
mné vysvétlili pétkrat, museli jemu ukdzat stokrdt, ale vy-
platilo se jim to. VZdy jsme méli stanovené povinnosti, které
Jjsme museli splnit, teprve poté prisla odména ve formé vol-
ného casu. Jit na hristé jsme mohli az po napsdani domdcich
tkold, to stejné platilo i o vikendu. Zadné jezdéni na kole,
sdnkovdni ¢i navstévovani kamarddu, pokud jsme po obédé
neumyli nddobi. Jak a kdy ho umyjeme, bylo na nds. Sami
Jjsme se museli dohodnout, kdo bude umyvat a kdo utirat a
éim rychleji to udélame, tim driv miiZeme jit ven. S vékem
povinnosti samoziejmé u obou naritistaly, bratr nemél oproti
mné Zadné tlevy. Jen byl pordadnéjsi, a tak nestrdvil tolik
casu tklidem pokoje.
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Jaky je Vas sourozenecky vztah?

Co se tyce sourozenecké komunikace, docela dlouho mi trva-
lo, nez jsem pochopila, jakym zpiisobem s bratrem musim
mluvit, aby ndm to dobre fungovalo. Vim, Ze se musim ptdt
vZdy pouze na jednu konkrétni véc, vim, Ze mohu poZadovat
pouze jeden tikon a az poté dalsi. Nalezeni spolecné re¢i ndm
umoZznilo mit takovy vztah, jaky nyni mdme — skvély! Vime,
Ze se mdme rddi a Ze se jeden na druhého miiZeme spoleh-
nout.

Proc povazujete spole¢né vzdélavani za dulezité?

Vekovy rozdil mezi nami je pouze rok, tudiz pruni spolecné
vzdélavdani zacalo jiz velmi brzy a samo. Neucil se pouze
bratr ode mé, ale i ja od néj. Vzdjemné jsme se motivovali a
chtéli se navzdjem ucit. Velmi brzy jsme tedy jezdili na kole,
Jedli priborem a podobné.

Z mého pohledu se rodice rozhodli pro spolecné vzdéldavani
proto, Ze to bylo pruni a nejjednodussi reseni. Zakladni Sko-
la je deset minut od naseho domova a pro¢ by meél Tomds
dojizdét do centra, kdyZz mdame $kolu v podstaté za rohem.
Mama chtéla jit zpét do prdace a dojizdéni do specidlni Skoly
by ji to neumoznilo. Navic po absolvovdani pripravné tridy
rodice védéli, Ze to zvlddne. Pani ucitelky na pruonim stupni
byly jiz starsi a zkusené a dohodly se s mymi rodici, Ze to
zkusi. A zvldadly to.

Snazili se Vasi rodi¢e TomasSe na spoleéné vzdélavani
néjak pripravit?

Bratr navstévoval pripravnou tridu, kterd mu velmi pomoh-
la. Behem tohoto roku udélal velky pokrok a diky ni byl
schopny zacit chodit do bézné tridy.

Chodili jste s Tomasem také do stejné Skolky?

Bohuzel ne. Bratra v bézné skolce nechtéli prijmout, musel
tedy navstévovat specidalni materskou skolu. Rozdilné skolky
Jjsem nesla Spatné asi predevsim jd, dlouho jsem oplakdvala,
Ze mé nechali v jedné Skolce a poté jela matka s bratrem do
Jjiné. Nejstastnéjsi jsem byla, kdyz mé mdama obcas vzala do
Skolky spolecné s bratrem.

Jak to fungovalo v praxi u vas ve Skole?

Do pruni tFidy jsme nastoupili v roce 1997, tudiz slova inte-

Noc vzdélavani

Dne 9. kvétna 2017 se na prazské pedagogické fa-
kulté konala Noc vzdélavani, kterou sestavila stu-
dentska iniciativa Otevieno. Noc vzdélavani se
zameérila na pripravu a vzdélavani mladych ucitelt.
Snazila se zmapovat to nejdulezitéjsi , co se v Ces-
kém skolstvi déje, vcetné alternativnich proudu
a aspiraci. Jednim z bodt programu byl i blok véno-
vany inkluzivnimu vzdélavani malych déti s Willi-
amsovym syndromem. Spolek Willik na této akci
reprezentovala rodina Habovych v ¢ele s Kacenkou.
Snad to budouci pedagogy motivovalo...
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grace a inkluze nikdo neznal, asistent pedagoga neexistoval
a vse bylo na dobrovolnosti ucitele, zda si na ,takové dité
troufne®. 'V dobé nasi skolni dochdzky nds bylo ve tridé 28 a
vsichni museli drzZet krok. Proto moje mdma celou proni tri-
du chodila do Skoly s nami (ackoliv jd si to nepamatuji) a
kazdy den poctivé s bratrem ldtku procvicovala na zdkladé
doporuceni pant ucitelky. Vérila, Ze domdci tikoly jsou diile-
Zité a pomdhaji nam ve vzdéldvdani. Navic méla pani ucitelka
velky respekt a autoritu, dnes ucitelské povolani oceriuje pou-
ze mald ¢dast rodici.

Vzpominate si, jak TomasSe prijimali spoluzaci?

Pamatuji si, Ze ve tridé se vytvorily skupinky déti, které si
rozumély a vsichni si nasli své misto ve tridé. Bratr nijak
nevycnival, zapadl mezi ostatni. To je pravdépodobné vyho-

ten postizenej“, nikdo to neresil.

Co podle Vas prinasi spole¢né vzdélavani détem se
znevyhodnénim a co jejich spoluzaktm?

Urcité toleranci, tomu, Ze st vdZime druhych pro to, jact jsou,
ackoliv jsou jini. Jd se od svého bratra naucila byt v Zivoté
spokojend. Jsem zdravd a mdm skvélého partnera a rodinu,
co vic potrebuji? Navic mé velmi fascinuje nezkaZené vnimd-
ni svéta u lidi s mentdlnim postizenim, véri v to dobré, berou
véci pozitivné. Casto nahlizi na svét cernobile — véci jsou bud’
spravné, nebo ne. A ¢asto maji pravdu. Neexistuje omluva
pro nevéru, pro lhani a dalsi nepékné véci, které si lidé mezi
sebou délaji. Nekdy bychom se od lidi s mentdlnim postiZe-
nim méli ucit.

Co podle Vas spole¢né vzdélavani prineslo konkrétné
Vasemu bratrovi Tomasovi?

Mému bratrovi prineslo presné to, co si preje rodi¢ pro své
postizené dité. Zapojeni se do béZného Zivota poté, co zdklad-
ni skolu dokonci. Bratr se bez problémiu pohybuje po nasi
méstské ¢dsti. MiiZe si jit nakoupit do mistni samoobsluhy a
vi, Ze se na néj nikdo nebude divat divné. Vsichni ho znaji uz
odmala. Nase rodina vi, Ze se mu nic nestane. A nesmim
opomenout i znalosti, bratr ¢te, pise a pocitd, muze si tedy
zajit na ndkup a spocitat penize, zjistit, kdy jede autobus,
precist si, Ze autobus md vyluku a musi jit na jiny a podob-
né. Diky skole zvlddd elementdrni ukony bézného Zivota,
ackoliv velkou zdasluhu na tom nemaji jen ochotné pani uci-
telky, ale i rodice, kteri s nami poctivé kazdy den vypracovd-
vali domdci tikoly a kladli velky diiraz na dileZitost skoly a
vzdélani.
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SPOLECNE VZDELAVANI JE PRIROZENA VEC

»Déti berou za samozrejmé, Ze s nimi Bart
chodi do tfidy*

Hana Kubikova

matka Bartoloméje s Williamsovym syndromem
TR T N &

Jsem Stastna, Ze syn muze chodit do bézné $koly,
kterou mame za rohem, a ze je tam spokojeny.
Tenhle pocit bych piala zazit vSem rodi¢um déti se
zdravotnim postizenim,* rika Hana Kubikova, mat-
ka desetiletého Bartoloméje, ktery se narodil s chro-
mozomalni odchylkou, tzv. Williamsovym syndro-
mem, a jiz tietim rokem uspésné navstévuje béznou
zakladni Skolu Sokolovska v Liberci. ,,Jsem rada, ze
se nam se Skolou podarilo ziskat finance na takovou
miru podpory, ktera umoznuje, aby se Bart vzdéla-
val v bézném vzdélavacim proudu, a to tak, aby to
bylo prinosné pro vSechny,” dodava Hana Kubikova,
profesi pravni¢cka na personalnim odboru Minister-
stva pro mistni rozvoj. ,, Té$i mé, ze nas priklad ma-
ze byt inspiraci i pro dalsi rodi¢e. V naSem spolku
Willik (spolek sdruzujici rodiny déti s Williamsovym
syndromem v Ceské republice) je Fada déti, které
jsou na tom mentalné jesté mnohem lépe nez Barto-
loméj, a jejich rodice, diky nasemu prikladu, zacina-
ji uvazovat o tom, ze zkusi béZnou zakladni Skolu.
Pevné vérim, ze diky nové nastavenym pravidlam se
podobné pribéhy budou vyskytovat stale castéji,
uzavira s optimismem v hlase Hana Kubikova.

Jak pristupujete k vychové svého syna se specialni-
mi vzdélavacimi potirebami?

Od malicka jsme se snaZili jednat se synem jako se zdra-
vym ditétem. Naucil se jezdit na kole, plavat, chodi na
dlouhé vylety, uci se sjezdovat na lyZich. Jen pro upresnéni
— Bartolomeéj se narodil se vzdcnou genetickou poruchou
zvanou Williamstiv syndrom. Pocet déti, které se s timto
postizenim v Cesku roéné narodi, se da spoéitat na prstech
jedné ruky, porucha se nedd lécit, da se jen predchdzet pri-

HANA KUBIKOVA

matka desetiletého syna Bartoloméje, ktery se narodil
se vzacnou genetickou anomalii Williamsovym
syndromem, profesi pravnicka
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ditétem. Naucil se jezdit na kole, plavat, chodi na dlouhé
vylety, uct se sjezdovat na lyZich. Jen pro upresnéni — Barto-
loméj se narodil se vzdcnou genetickou poruchou zvanou
Williamsuv syndrom. Pocet déti, které se s timto postizenim
v Cesku rocné narodi, se dd spocitat na prstech jedné ruky,
porucha se nedd lécit, dd se jen predchdzet pridruZenym
obtizim. Lidé s Williamsovym syndromem maji radu zdra-
votnich problémii, na druhou stranu jsou velmi socidlni a
muzikadlni, pro skolsky systém je ale podstatné, Ze maji men-
talni postizent, a to nejéastéji lehké, pripadné stredné tézZké.

Pro¢ povazujete spolecné vzdélavani za dulezité
a proc jste ho pro Barta zvolili?

Diky tomu, Ze pres spolek Willik zndme i radu dalsich déti
s touto diagndzou, vime, Ze jsou mezi nimi velké rozdily.
| kdyz jde jen o maly vzorek, tak déti, které mély mozZnost
chodit alespori po néjaky cas do bézZné zdkladni Skoly, jsou
samostatnéjsi, komunikativnéjsi, dokdZou si spoustu véci
zaridit, zvladnou s podporou Zit velmi samostatné a celkové
se lépe zacleniuji do spolec¢nosti. I proto jsme chtéli, aby nas
Bartoloméj chodil do bézné zdakladni skoly se svymi vrstevni-
ky. Chceme, aby ho lidé v misté bydlisté znali, aby se ho
nebali. Vime, Ze i kdyz nikdy nebude stejny jako ostatni déti,
i on toho hodné zvlddne. U¢T se a rozviji, néco mu jde poma-
leji a vyZaduje to hodné ¢asu, hodné se toho ale uz naudil.

2w s

Co podle Vas prinasi spole¢né vzdélavani détem se
znevyhodnénim a co jejich spoluzaktm?

Dité se znevyhodnénim se v bézZné Skole ocitd v normdlnim
prostredi, zdravé déti ho motivuji a chce se jim vyrovnat,
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ziskad si tu bézné socidlni ndvyky. Zdravi spoluZdci se pri-
tomnosti znevyhodnéného spoluzdka také uci — empatii
a prijimani jinakosti jako samozrejmosti. Ziskaji ,,zdravy
pohled” na realitu, ve které Ziji. Zjisti, Ze lidé jsou ruzni
a Ze je to vlastne dobre. Nauci se druhému pomdhat, muze
se jim to hodit, az se jednou treba budou starat o vlastni
babicku, ¢i nemocné rodice. Nauci je to komunikovat, roz-
vijet socidlni citéni, resit problémy. Moznd, Ze budou tézit
i z ndzornych vyukovych metod, které se pri vyuce déti
s mentdlnim postizenim pouZivaji. Dilezité je, Ze z lidi
s postizenim nebudou mit do budoucna obavy, jako md
napriklad nase generace, kterd tu mozZnost spolecného
vzdéldvani neméla. Budou védét, Ze lidé s postizenim
nejsou zli, agresivni a Ze i takové dité muze chodit do $koly,
blbnout o prestdvkdch, smdt se, pripadné muze i v nécem
vynikat. To vse povede k tomu, Ze lidé se zdravotnim posti-
Zenim ¢i jinym znevyhodnénim zacnou byt konecné vnimd-
ni jako soucdst spolecnosti, a ne jako ti ,,chuddcci, na kte-
ré je treba sbirat vicka z PET lahvi®, nebo jako ,zneuzivaci
socidlnich ddvek*.

Co prinasi konkrétné Vasemu synovi?

Bartoloméj chodi do $koly rdd. Bavi ho blbnout o prestduv-
kdch se spoluzdky, tancovat s kamarddkami. Naucil se
lépe komunikovat, je samostatnéjsi, spoluzdci ho motivuji
a tahnou, chce se jim vyrovnat, chce délat stejné véci, jako
oni. Déld ale i pokroky ve vyuce, byt rozdily mezi nim a
ostatnimi détmi se postupné zvétsuji. Pruni rok ve skole ale
vsechny prekvapoval — podle svého individudiniho planu
se mél za rok naucit 13 pismenek, ale naucil se stejné jako
Jjeho spoluzdci ¢ist. Naucil se psdt tiskacim pismem (md
pridruzenou ortopedickou vadu), s¢itd a odcita do dvaceti,
rozezndavd mékké a turdé souhlasky.

Snazili jste se Barta na spole¢né vzdélavani néjak
pripravit?

Priprava na vstup do skoly byla docela intenzivni. Bartolo-
mej ziskal jeden rok odklad, takzZe bylo nakonec dost ¢asu.
Doma jsme s nim samoziejmé pracovali na rozvoji kogni-
bylo pFipravit spolecné se skolou celé prostredi. Skola zaZd-
dala o asistenta pedagoga, bez kterého by jeho zaclenéni
nebylo mozné, a kraj na néj schvdlil finance. Pro dité
s mentdalnim postizenim je asistent hlavni osobou, na kte-
rou se muZe spolehnout, osobou, kterd ho motivuje, udrzZuje
jeho soustredéni, napomdhd komunikaci s ostatnimi ve
tride. Sezndamili jsme se s pani ucitelkou a spole¢né upravi-
li prostredi ve tride, napriklad zasedaci poradek, protoze
syn md velmi citlivy sluch a zvuk Skolniho zvonku ho
zprvu désil. Specidlni pedagoZka z poradenského zarizeni
navrhla individudlni vzdéldvaci plin a na tridnich
schiizkach jsme informovali rodice ostatnich déti.

Navstévoval Bartoloméj také inkluzivni Skolku?

Bartoloméj chodil do logopedické tridy bézZné materské
Skoly. Byla to trida s nizZsim poctem Zdkit a mél v ni osobni
asistentku. Bartoloméj tu strdvil celkem ¢tyri roky, proZili
Jjsme tu skvéld obdobi, kdy vsechno fungovalo, i ta horsi,
kdy byly problémy se zménou ucitelek a striddnim asisten-
ti.

Jak to funguje v praxi u vas ve Skole?

Bartolomej aktudlné chodi do treti tridy, md svou asistent-
ku pedagoga. Ve tridé je 24 déti. Bartoloméj md sviyj indi-
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vidudlni vzdélavaci pldn, ted nové bude mit i podptirnd
opatreni podle novely skolského zdkona. Se skolou jsme se
domluvili na nékterych organizacnich opatrenich. Bart miize
napriklad chodit s asistentkou drive na obéd (v dobé, kdy je
v jidelné klid), nékteré hodiny nebo jejich ¢dsti ma individu-
alni, napriklad na plavdani chodi individudlné, aby se vy-
hnul kriku déti, podobné to ma i pri télocviku, kdyz se jde do
telocvicny. Venku mu hluk nevadi, ale ve tridé nekdy pouzivd
sluchdtka nebo Spunty do usi, pokud je to potreba. Pani uci-
telka Bdrta zapojuje do déni ve tridé, a i kdyz jsou jeho tikoly
snazsi, tak i on chodi k tabuli, ¢te nahlas nebo pise diktdt.
Pri individudlni vyuce s asistentkou procvicuji ucivo a vénuji
se logopedii. S détmi zvlddd vétsinu Skolnich akci (aZ na
divadelni predstaveni, tam se tleskd), jezdi i na skolu
Vv prirodé. Bdrta znd celd skola véetné Skolnika, uklizecek
a kucharek.

Jak Barta piijimaji spoluzaci?

Spoluzdci ho berou, md ve t7idé i kamarddy, kteri se ho do-
kdzZou i zastat a pomoci mu. Nikdo ho nelituje, ani nesikanu-
Jje, déti berou za zcela samoziejmé, Ze takové dité do tridy
chodi. Obcas nds néktery spoluzdk i navstivi doma. Uvédo-
mujeme Si samoziejme, Ze postupem casu Se zdjmy Barta
a jeho spoluzdki zacnou vice riznit, uvidime, jak to zvlddne-
me. Je fajn, Ze Bartoloméje znaji diky pobytu na Skole
Vv prirodé i déti z ostatnich trid, takzZe nds ve mésté porad
nékdo zdravi.

Jaky je pristup reditele, ucitele, asistenta pedagoga?

Nase $kola s integraci ditéte s takovymi specidlnimi vzdéld-
vacimi potrebami neméla Zidnou zkusSenost, vedeni $koly se
ale k celé situaci postavilo velmi profesiondlné, o cemz svédci
Jjak svédomitad priprava, tak i priubéh dosavadniho vzdéldvd-
ni. Skola s ndmi jako rodici komunikuje, spolupracujeme
a domlouvame se. Méli jsme velké $tésti na pani ucitelku
i asistentku (tu jsme si ostatné s sebou privedli ze $kolky).
Obé jsou skvélé osobnosti, dokdzi déti vyborné motivovat, ve
tride je dobrd atmosféra. Ucitelka Bdrta zapojuje do vyuky,
vyvoldvd ho, ma sluzbu, stejné jako ostatni déti. Asistentka
to zase s Bdrtem dobre umi, motivuje ho, vysvétluje mu
a zjednodusuje latku, umi s nim pracovat individudlné. Asi-
stentka samozrejmé pomdhd i ostatnim détem, je ve tridé
i v dobé, kdyz tam Bdrt neni, napriklad kdyZ je nemocny.

Jaky je pristup rodic¢a spoluzaka?

Nemuizeme si stéZovat. Rodice ostatnich déti nam, myslim,
celkem fandi, ocerniuji pritomnost asistentky, tedy dru-

hé dospélé osoby ve tridé. Jsou rddi i za to, Ze diky Bartolo-
méjovi budou mit jejich déti cely pruni stuperi jednu pani
ucitelku. Zatim jsme neresili Zadny konflikt ¢i problém.
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SPOLECNE VZDELAVANI JE PRIROZENA VEC

»Mij syn Ondra si v Bartovi nasel
opravdového kamarada“

Jana Kupcova

matka devitiletého Ondfeje

»Ondra piijima Barta jako kamarada a spoluzaka,

ktery to ma v zivoté tézsi nez jeho vrstevnici, a musi
on, aby se naucil i jednodussi véci ,“ Fika Jana Kup-
cova, maminka devitiletého syna Ondreje, ktery na-
v§tévuje tireti tiidu Zakladni skoly Sokolovska, Libe-
rec 13. Jeho spoluzakem je zde také jeho kamarad
Bartoloméj, jenz se narodil s neprili§ obvyklou gene-
tickou anomalii zvanou Williamsuv syndrom, kterou
zpusobuje poskozeni sedmého chromozomu. Dasled-
kem byva charakteristicky vzhled, postizeni srdce ¢i
velkych cév a rizné odchylky od psychomotorického
vyvoje, véetné lehkého az stiredné tézkého mentalni-
ho postizeni. ,, V Bartovi si Ondra nasSel opravdové-
ho kamarada, stejné jako on ma rad ,,klid“ a ne hluk,
proto si spolu radi hraji a spojuje je i spoleény zajem
o prazskou MHD. Maji tak fadu témat k rozhovoru.
Obdivuje ho za sportovni aktivity, ze kterych ma nas
syn obavy, nebot je zaméreny spiSe umélec-
Ky. Casto, kdy? jedeme na vylet a vidi nékde traktor
nebo kombajn, vzpomene si pravé na Barta, ze by se
mu to moc libilo,* vypravi Ondiejova maminka, pro-
fesi personalistka.

Méla jste ze spoleéného vzdélavani obavy, kdyz jste
se dozvédéla, ze Vas syn bude navstévovat inkluziv-
ni tiridu?

Obavy jsem neméla absolutné Zadné, jelikoz sama vychovd-
vam dceru, nyni jiz stredoskolacku, kterd je zdravotné po-
stizend a vychodila stejnou zdkladni Skolu, kterou nyni
navstévuje i Ondra. JelikoZ doma mdme postiZené dité,

JANA KUPCOVA

matka devitiletého syna Ondreje, spoluzaka
a kamarada Bartoloméje s Williamsovym syndromem,
profesi personalistka
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Ondra je zvykly se prizptisobovat a dobre vi, o co se jednd.
Pred ndstupem do $koly jsme s nim o novém spoluzdkovi
mluvili, ale inkluzivni tiidu jsme my rodice i Ondra brali
Jjako naprosto prirozenou véc. Je pravda, Ze nase soukromd
rodinnd situace urcité byla v ramci postoje k inkluzivnimu
vzdeldvani vyhodou. Spolecné vzdéldvdani vsichni chdpe-
me jako prirozeny proces.

Co podle Vas prinasi spole¢né vzdélavani détem se
znevyhodnénim a co jejich spoluzakam?

Co se tyce déti se znevyhodnénim, ostatni spoluZdci jsou pro
né hnacim motorem! Pri dobré spoluprdci pedagogickych
pracovnikis a rodiny jsou schopni délat nevidané pokroky.
Je ale samozrejmé, Ze musi vse dohromady naprosto perfekt-
né fungovat, rodina, ucitel nebo ucitelka a asistent ¢i asis-
tentka musi byt sehrany tym. Déti se zdravotnim znevyhod-
nénim i zdravé déti se takto pohybuji v prirozeném prostre-
di, ve spolecnosti, ve které budou vyrtustat a zit. ,,Odlisni*
lidé jsou zkrdtka platnymi céleny spolecnosti a je potreba
k nim tak také pristupovat. Musime se stdle ucit toleranci a
empatii k druhym. V tom spatiuji velmi dileZity krok na-
proti, v obdobi raného détstvi, kdy se utvdri hodnoty a po-
stoje déti k ostatnim lidem.

Co prinasi spole¢né vzdélavani konkrétné VasSemu
synovi?

Jak jsem jiz psala vyse, Bartik neni pronim znevyhodnénym
ditétem, se kterym se miij syn v Zivoté setkal. Ondra vyristd
S postizenou sestrou, stykame se s rodinou téZce postizeného
dospivajicitho chlapce, tudiz pro néj je setkani s Bdrtem na-

Vo

prosto prirozend véc. Jen si rozsiril obzory, co se tyce dalsich
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specidlnich potreb. V Bdrtovi si nasel dobrého kamaradda.
Sama hodnotim Ondru jako citlivého kluka s vyvinutym
socidlnim citénim a velkou mirou empatie, odjakZiva rad
pomdhd slabsim. Pritomnost Bdrta ve tridé mu tyto vlast-
nosti urcité jen pomdahd rozvijet. A myslim, Ze i ostatni spo-
luzdaci maji velmi podobny ndzor. Prosté maji ve tridé mezi
sebou kamardda, se kterym si hraji, povidaji a diky nemu
se uci toleranci a pomoci druhym.

Jak to funguje v praxi u vas ve Skole?

Konkrétné v nasi tridé je, zdd se, naprosto idedlni situace ze
vsech stran. Asi to nemohlo dopadnout lépe, a jd jsem za to
moc rdda!l Bohuzel si myslim, Ze to neni naprosto béZnd
situace. Kéz by bylal

Co se tyce nasich zkusenosti se starsi dcerou, kterd md one-
mocnéni z okruhu degenerativnich spinocelleberdlnich ata-
xii a stdle ani v sedmndcti letech nemdme presnou diagnd-
zu, ty bohuzel nebyly zdaleka tak pozitivni. Karolina nemé-
la a nemad ndrok ani na asistenta pedagoga a na zdkladni
skole méla individudini vyukovy plan. Na zdkladni skole,
kde dcera absolvovala 1. a 2. tridu, jsem se nanestésti se-
tkala s velmi negativnim pristupem jak pedagogti, tak redi-
tele skoly, celé bych to nazvala az Sikanou ze strany pedago-
gického sboru. Na nasi zdkladni skole, kam chodi nyni
i Ondra a Bdrt, byl pristup naopak velmi vstricny. Na pru-
nim stupni byly vsechny pani ucitelky ochotné, ndpomocné
a empatické. Na druhém stupni uz byla situace trochu nd-
dand hlavné tim, Ze dcera md naprosto atypické postizend.
Co mne ale mrzelo nejvic, bylo chovani nékterych spoluzd-
ki, kteri ackoliv dceru znali od treti tiidy, s ndstupem pu-
berty ji zacali ponizovat a délat si legraci z jejich nedostat-
kii. Pokud to ovsem bylo mozné, tridni udcitelka problém
resila, ne vZdy se vsak dcera, kterd se za své postizeni stydé-
la, dokdzala svérit.

Jaky je pristup ucitelu, asistenta pedagoga, reditele
skoly?

Velice kladné hodnotim pristup reditelky skoly, kterd md
velmi vstricny pristup k znevyhodnénym détem. Nase pani
ucitelka i pani asistentka jsou skvéle sehrany tym. Pani
ucitelka vytvorila vyborny tridni kolektiv. Kromé uceni md
nadpriumérny zdjem i o reseni problémaii, skvéle komunikuje
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s rodici, je nejen vytecny pedagog, ale i psycholog, a prede-
vsim déti ji maji opravdu rddy a je pro né autoritou. Pani
asistentka se naplno vénuje nejen Bdrtikovi, ale i ostatnim
détem, ¢imz spoluutvdri pohodovou tridni atmosféru. Po
této strance nelze nic vytknout a takovd spoluprdce by nemé-
la byt pouze snem rodicu déti se znevyhodnénim, ale i beéz-
nou realitou. Diky této souhre st myslim, Ze Bartik dokdzal,
co by jinde nedokdzal, je Stastny a myslim, Ze i jeho rodice
jsou spokojeni.

Chcete jesté néco dodat?

Snad jen pro ndzornost, jak se vyviji pristup k integraci a Ze
Je to tak jako ve vsem, vidy hlavné o lidech. Sama jsem kdy-
si stdla pred volbou, kam umistit své postizené dité — zda do
klasické skolky a skoly nebo do Skoly specidlni — a vim, Ze ve
specidlni by asi dcera patrila mezi ty lepsi Zdky. V bézné
Skole se radila v nékterych predmétech mezi priimérné, né-
kdy i mezi ty horsi, ale urcité se naucila mnohem vice. A to
jak v probirané ldtce, tak v bézZnych socidlnich situacich,
které nebyly vZdy riizové, ale urcité je nyni do Zivota daleko
pripravenéjsi.

Dcera pruni tfidu nastoupila do t7¥idy s mensim poctem Zd-
ki, nicméné s naprosto neochotnou pani ucitelkou. Po pre-
stupu na jinou skolu sla do tridy, kde byl velky pocet déti,
soucasné i nékolik déti s poruchami ucent, ale naprosto po-
zitivni pani ucitelka s obrovskym zdjmem pomdhat, kterd
nas ubezpecila a hlavné dokdzala, Ze ,kdyZ se chce, tak to
jde.”

Do specidlnich $kol nds dost casto posilali prdavé odbornici
poraden. Naposledy jsme si ,vynutili“ svou cestu pri vybéru
stredni $koly a stdle se domnivdm, Ze jsme vybrali sprdvné!
VZdyt krok ,,zpét“ a jit jednodussi cestou lze udélat vzdy, ale
vd, Ze nejuvétsi boj je na strané rodici.. BohuZel odbornici,
kteri se ndm snazi ,,pomoci®, kolikrdat neodhadnou skutec-
nou situaci ditéte. Myslim, Ze kazdy rodic, ktery pristoupi
rocné nejen pro pedagogy a samotné dité, ale predevsim pro
ne.

Spoluzak s Williamsovym syndromem

Americka Asociace Williamsova syndromu vytvorila pékné
kreslené video na téma: Mame ve tridé spoluzdka s Willi-

amsovym syndromem.
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Pustit si ho mazete na strankach WSA, nebo ho najdete na
tomto odkazu: https://vimeo.com/141450728.



https://vimeo.com/141450728
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SPOLECNE VZDELAVANI JE PRIROZENA VEC
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Nase deera |e ve Skole opravdu tastna.
Katefina Habova, matks toery s Wilimsowm gynaromean
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»Nikdy nebyla nasSe dcera tolik spokojena, jako je
ted ve Skole. Kazdé rano vstava s ismévem a tési se
tam! O své Skole vSude vypravi a je tam opravdu
§tastna,” rika Kateirina Habova, maminka sedmileté
Kateriny, ktera se narodila s neprili§ rozsifenou
chromozomalni odchylkou - Williamsovym syndro-
mem.

wJeji touha po novych vécech a uceni je naprosto tZasnd a
my se denné divime tomu, co pFipravené prostiedi a pripra-
veni pedagogové dokdzi udélat,” dodava pani Habov4, ktera
pro svou dceru nakonec zvolila Montessori pedagogi-
ku. ,,Skolu, do které bude dcera chodit, jsme zacali resit
zhruba dva roky pred jejim ndstupem. Variant a skol jsme
prosli celou Tadu a nakonec zvolili Montessori Zdkladni
Skolu Donum Felix ve Slaném. Myslim si, Ze jsme opravdu
vybrali tu nejlepsi!” vypravi Katerina Habova, ktera se
prave po nékolika letech rodicovské dovolené (kromé Kate-
riny vychovava jesté sestiletou Frantisku a triletého Ven-
delina) planuje vratit ke své ptivodni profesi socidlni peda-
gozky.

Jak pristupujete ve vychové ke své dcerii se special-
nimi vzdélavacimi potiebami?

Vsechny tri déti vychovavame stejné. Nikdy jsme nepristu-
povali k nasi dceri s Williamsovym syndromem jinak. Kaz-
dé z nasich déti je osobnost a my se snaZime maximdlné
podporovat jejich individudini zdjmy. Nikdy nds nena-
padlo délat rozdily ve vychové nasich déti. MoZnd nam
k tomu pomohlo i to, Ze diagnozu nasi dcery jsme se dozvé-
deli az v jejich péti letech.

1ok 2005, O 730 2016 mad viechny Skoly rive 7e
; : A
Usoéna spolecnaat se mall | im, zda doka2e Zajistit ovry pastup ke vaddGvani viem de N fl

KATERINA HABOVA

Nikay nebyia nase deera tolik spokojena, jako je ted ve
Skole. Kazde rano vstava s usmévem a tési se tam! O sve

Skole vsude vworavi a e tam opravau Sfasina.

Mysime si. ze nase doera |@ ve Skole panosam | pro sve
spokzaky. Je to zkuSenost, ktera sa jim v budoucnu bude
jisté hodit, protoze cely Zivot se budou setkavat s lidmi

kten budou |ini, nez onl sami a budou s remi muset vyjit

Maoc se nam ol také nowy termin DITE SE SPECIAL
NIM PRISTUPEM KE SVETUY, ktery ve skole pouzivaj
pokud potrebu)l Kacenku néak ozradct”, namisto ¢as-
tecné dehonestujicich termind jako je mentalni retardace
smyslove postizeni, znewhodnéne dité, postzene dité
a podobné. Toto aznacen © nam opravdu sympatcke
a zacindme ho pouzival take!

3 Zakond narck na finandni poapory NS

>

Pro¢ povazujete spoleéné vzdélavani za dulezité
a proc jste ho pro Katerinu zvolili?

Spolecné vzdéldvani vsech deti je podle nds naprosto nor-
mdlni a prirozend véc. Separace déti s néjakou odlisnosti je
podle nds to nejhorsi, co muze nastat. Nase Kacenka je veli-
ce citlivd a vnimavd a vidy nasdvd spoustu véci z prostredi,
ve kterém se pohybuje. Kolektiv, ve kterém je, tak ji dokdze
hodné motivovat a ,,tdhnout®ji.

Co podle Vas spolec¢né vzdélavani prinasi Kateiini-
nym spoluzakum?

Myslime si, a Skola nds v tom ujistuje, Ze nase dcera je ve
Skole prinosem 1 pro své spoluzdky. Vidi, Ze vsichni lidé
nejsou stejni, uci se ji pomdhat a chapat jeji prozivani. Je to
zkusenost, kterd se jim v budoucnu bude jisté hodit, protoZe
cely Zivot se budou setkdvat s lidmi, kteri budou jini, nez oni
sami a budou s nimi muset vyjit.

Jak Kacenku jeji spoluzaci prijimaji?
Nezaznamenali jsme nastésti Zddné negativni reakce ze
stran spoluzdku, ani jejich rodi¢i. Spoluzdci spontdnné

Kacence pomdhaji, pokud se vyskytne situace, kterou sama
nezvldadd.

Jaky je pristup reditele Skoly a pedagogu?

S feditelkou $koly, pedagogy i asistentkou jsme jednali né-
kolik mésicii pred ndstupem do sSkoly a myslime si, Ze na
Kacenku byli pripraveni. Dokonce se i hromadné vydali za
nasi ergoterapeutkou do Prahy do fakultni nemocnice
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Vv Motole, kterd jim nabidla konzultaci a hlavné se s nimi
podélila o své dlouholeté zkusenosti pri vzdéldvdani déti
s Williamsovym syndromem.

Snazili jste se Katerinu na spole¢né vzdélavani né-
jak pripravit?

Nase dcera nemd problémy s adaptaci na nové prostredi
a bez problému prijimd nové lidi. Hodné ndm pomohlo s
pripravou na $kolu to, Ze Skola sama porddala nékolik akel
pred zacdtkem Skolniho roku, kterych jsme se celd rodina
tcastnili a deera tak v podstaté véechny své ucitele i spolu-
Zaky pred ndstupem do skoly znala.

Navstévovala Kac¢enka také béznou materskou skol-
ku?

Nase dcera navstévovala klasickou skolku v misté naseho
bydlistée. Byla jejich pruni dité s postiZenim, které kdy prija-
li. V podstaté nds museli jako spddovd Skolka prijmout. Na
dochdzku do MS nevzpomind ani jedna z nasich deer rdada.
Myslim si, Ze i kdyZz se ve Skolce snazili délat riiznd opatreni
a dokonce prijali na tri hodiny denné i asistentku, tak to
bylo podle nds nevyhovujici. Jelikoz jsme nebyli spokojent,
zménili jsme Skolku i pro nasi mladsi dceru a nase
nejmladsi dité do této skolky uz vibec nenastoupilo. Diky

Nina a Hudebni
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tomu, Ze dceru vozime do $koly do Slaného, podarilo se ndm
tam najit Montessori skolku Slany, kterd tizce spolupracuje
se Skolou, kam chodi Kacenka. Obéma nasim mladsim dé-
tem se tam moc darii a pokroky, kterych za ptl roku dochdz-
ky dosdhly, jsou neuvéritelné!

Jak to funguje v praxi u Vas ve §kole?

Troufame si turdit, Ze u Kacenky ve skole v soucasné dobé
funguje vse bez problémii. Kacenka je zde v inkluzi jesté
se dvéma spoluzdaky se specidlnimi vzdéldvacimi potrebami
a vsichni maji moznost navstévovat skolu od ranni druziny,
pres vyucovdni az po celou odpoledni druzinu. Vsichni pe-
dagogové jsou ve Skole vstricni a ochotni resit s nami coko-
liv. Nic pro né neni problém! Dcera se za poslednich pul
roku ohromné posunula vpred a vsechny neustdle prekvapu-
Je tim, co zvldda!

Moc se ndm libi také novy termin ,DITE SE SPECIALNIM
PRISTUPEM KE SVETU®, ktery ve $kole pouivaji, pokud
potrebuji Kacenku anebo jeji dva spoluzdky néjak ,,oznacit,
nazvat, etiketovat®, namisto ¢dstecné dehonestujicich termi-
nu jako je mentalni retardace, smyslové postizeni, znevyhod-
néné diteé, postizené dité a podobné. Toto oznaceni je nam
opravdu sympatické a zacindme ho pouZivat také! :-)

skola Yamaha

S Ninou (2 roky) uz druhym rokem navstévujeme pobocku
Hudebni skoly Yamaha, ktera nabizi sirokou skalu hudeb-
nich programu pro déti riznych vékovych kategorii.

Kdyz byl Ninusce rok, zacali jsme dochazet na program
Robatka, ktery je uréen détem od ¢ty meésict. V prubéhu
tohoto programu se Nina naucila hlavné vnimat a rozliso-
vat ruzné rytmy a melodie. Pouzivali jsme i jednoduché
nastroje jako rumba koule, diivka a chrastitka. Dulezitou
soucdsti hodin bylo i tzv. volné objevovani, kdy byla détem
prezentovana prevazné klasickd hudba a pri jejim posle-
chu si ,hrali“.

Na druhou stranu se uz v Robatkach déti uéi i discipline,
kdy pri zpivani nebo recitaci basnicek sedi v klidu u své
mamy a vnimaji hudbu a rytmus, ¢imz jsou usmérnovany
a vedeny k rezimu a préci, a to vSe hravou formou. Robét-
ka jsou urcena pro déti do 18-ti mésict. My v nich setrvali
o néco déle, jelikoz navazujici program Prvni krucky
k hudbé je vhodny uz spise pro chodici a ,,vyspélejsi“ déti.
Prestoze Nina stale nechodi, v jejich dvou letech jsme jiz
do tohoto programu nastoupili a vubec toho nelituji, ba
pravé naopak. K poslechu a zpévu pisni jsou pridany ryt-
mické hry, hra na nastroje i vytvarné ¢innosti.

S jistotou muzu rict, Ze tyto hudebni programy prinesly
Niné jen samé pozitiva. Zvykla si na pobyt v kolektivu
jinych déti, naucila se dodrzovat urc¢ita jednoduché pravi-
dla a ritualy a navic si rozvinula cit pro hudbu. Moc ji to
tam bavi a je tam stastnd. Muzu Yamahu viele doporucit
vsem rodicim a détem, kteri maji radi hudbu.

(Krista Cerna, maminka)
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Vysledkem je spokojena sleCna, ktera
nema problém se zaclenit.

Olga Pislova

matka dospéla doery 3 Willlamsovym syndromeam
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sIntegrace nasi dcery pro nas nebyla snadnou vol-
bou. Byla to cesta do neznama. Vyzadovala hodné
spoluprace také z nasi strany a nebylo jasné, jak to
v§e dopadne,” rika Olga PiSlova, matka ¢étyriadvaceti-
leté Veéry, ktera se narodila s neprili§ obvyklou chro-
mozomalni anomalii - Williamsovym syndromem.
,Vysledkem je §tastna a spokojena sle¢na, ktera nema
problém se dal zaclenit do zivota a néktera pratelstvi,
ktera navazala béhem §kolni dochazky, ji vydrzela az
do soucasné doby,” popisuje hlavni piinos spole¢ného
vzdélavani pro svou dceru jeji maminka.

LKdyZz se Véra narodila, otocil se nam Zivot vzhiiru nohama.
Najednou bylo vse jinak a nebylo jasné, kam bude jeji Zivot
smérovat a zda v ném obstoji a my s ni,” vzpomina maminka
Olga. ,,Véra se narodila v roce 1993 v Praze s vrozenou gene-
tickou vadou Williamstv syndrom. Tato diagnéza byla v té
dobé témér nezndmd a integrace postiZeného ditéte
Vv plenkdch,” dodava pani Pislova.

LJelikoz Vérka zacala chodit aZ v péti letech, byl s matersky-
mi skolkami velky problém,” popisuje pani Pislova, jak obtiz-
né bylo pred lety pro dceru najit misto v bézné skolce. Poté,
co neuspesneé oslovili radu skolek, meéli Pislovi nakonec preci
jen stésti. Nasli skolku, do které se dcera vyborné zaclenila
a byla v ni moc spokojena. ,Jedind ndmi oslovend $kolka,
kterd se nebdla prdce s postizenym ditétem, byla skolka wal-
dorfského typu na Praze 6, kde se vsichni v éele s pani redi-
telkou zhostili tkolu uzasné. Vérka se zaradila do kolektivu,
déti ji mély rady, pomdhaly ji, byla tam moc stastnd a délala
velké pokroky,“ vypravi Véréina maminka.

OLGA PISLOVA

{ f ct 8 i

Kdy2 se Véra narodila, otocil se nam 2ivot vzharu
nohama. Najednou bylo vse jinak a nebylo jasne,
kam bude |e|i 2ivol sméfovat a zda v ném obsto|i
amysni

Ve skole se od zdravych spoluzaku naucila
spoustu véct a piné se zapofila do kolektivu.
V tom ji pomohla jeji mila spolecenska povaha.

Vysledkem je §fastna a spokojena slecna,

ktera nema problém se dal zaclenit do zivota

a néktera pratelsty, ktera navazala béhem skolni
dochazky, Ji vydrzela a2z do soucasné doby,
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V UGspésné zahiajeném spoleéném vzdélavani se rodina
rozhodla pokracovat i na zdkladni skole, do niz Véra na-
stoupila v roce 2000. ,Ze zdkladnich skol ndm nakonec
vysla vstiic spddovd zdkladni Skola T. G. Masaryka
v Praze 6 - Ruzyni, kde Vérka navstévovala nej-
prve mikrotridu, ve které bylo jen devét déti. Od treti tridy
pak tuto tridu pripojili k bézné tridé s dalsimi dvaceti Zdky,
Vv niz se Vérka vzdéldvala na zdakladé individudlniho vzdé-
lavaciho planu podle svych moZnosti a s pomoci asistenta.”

Prestoze zac¢atky nebyly vibec jednoduché, protoze chybé-
ly finance 1 pevna pravidla, diky vstricnosti reditelky skoly
a celého pedagogického sboru, trpélivosti asistentky peda-
goga a spoluprdci ze strany SPC i rodic¢u, se vzdy nasla
cesta, jak problémy resit a Véra na skole nakonec Gspésné
absolvovala celou devitiletou skolni dochazku.

,V nékterych predmétech pracovala spolecné se tridou,
Vv jinych jen s asistentkou. Jezdila také na skoly v prirodé a
ucastnila se mimoskolnich akci a krouzki. Naucila se od
zdravych spoluzakii spoustu véci, plné se zapojila do kolek-
tivu. 'V tom ji pomohla jeji mild spolecenskd pova-
ha,” vzpomind maminka Olga, ktera je rada, ze pro dceru
zvolili pravé cestu inkluze a umoznili ji tak jednodussi
zaclenéni do vétsinové spolecnosti.

»Dékuji vsem, kteri nds podporili, zejména reditelkam sko-
ly 1 Skolky, vsem pedagogum i skvélé asistentce Ren-
dé,“uzavira Olga Pislova.
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Kli¢ o vychové déti s mentalnim postizenim

Rezisérka Katerina Bubenickova, ktera je napr. autorkou
filmu Nemusis s laskou, stac¢i s citem, natécela letos na
podzim pro Ceskou televizi dokumentarni porad o piipra-
vé déti s postizenim na dospélost.

V dokumentu, ktery CT odvysilala v cyklu Kli¢, excelovala
Kacenka Habova s celou rodinou. Pokud Véas zajima, jak
Kacenka funguje se svymi sourozenci, co vsechno umi
doma udélat a jak ji jeji rodice spolu s Fanynkou a Vende-
linem vychovavaji, najdéte si tento dokument v archivu

Ceské televize.
Kli¢ — Ceska televize

Magazit neen pro 2dravotié poglifens

Héabovym dékujeme za odvahu, se kterou si pustili televiz-

ni $tab do svého soukromi. (-hk-)
Lot

Co

VIP nasténka nasich Willik
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Olympionicka Simonne Sadlonova
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Nase slovenskd kamarddka Simonka letos ziskala skvélé
umisténi na zimni Specidlni olympiddé v Rakousku. Poprosi-
la jsem jeji maminku Nadu o ¢lanek do naseho ¢asopisu

Ako druha dcéra v poradi sa ndm narodila Simonka
5.10.1975. Ked mala 2 mesiace, detska lekarka zistila, ze
nemd srdiecko v poriadku, zacali sme chodit pravidelne na
kardiologické vysetrenia. Okolo jej jedného roka sme badali
zaostavanie vo vyvoji, ked sme ju porovnavali so starsou
dcérou. Zacali sa rozne lekarske vysetrenia, chodili sme na
neurolégiu, k psychologicke, na logopédiu. Ucila som ju kaz-
dy deni pred zrkadlom riadne vyslovovat slova. Uspech sa
dostavil, nez zacala chodit do skoly. Ale stale sme nevedeli
presnu diagnoézu. Prisiel vek, ked mala ist do skoly a nebola
mentdlne schopnd. Dostali sme odklad len tym, ze jej zle
vychadzali roky. Musela ist do Osobitnej skoly, ale aj tak
mala velky problém s ucenim. Denne som s nou stravila
niekolko hodin pri uc¢eni a tlohach. Bolo to tazkych 10 rokov
skolskej dochadzky

Az ked mala asi 10 — 11 rokov, nds v ramci pravidelnej kon-
troly na kardiolégii odporucili k inému lekarovi MUDr.
Bzduchovi, ktory prave vtedy ako jediny na Slovensku sa
zacal zaoberat diagnézou Williamsov syndrém. Vtedy sme sa
dozvedeli, Ze je to geneticky podmienené multiorgdnové
ochorenie vyskytujuce sa velmi zriedka, prejavuje sa najméa
mentdlnou retardaciou, supravalvuldarnou aortalnou stend-
zou s difuznym postihnutim ciev. Napriek vsetkym obme-
dzeniam sme sa vzdy snazili, aby robila to, ¢o jej starsia
sestra. Nebolo to nikdy celkom to, ale aspon niektoré veci sa
naucila. Naucila sa postupne len rekreacne plavat, lyzovat
aj bicyklovat.

Po ukonceni povinnej skolskej dochadzky v jej necelych 17-
tich rokoch zadala chodit do denného Ustavu socidlnej sta-
rostlivosti pre mladez a dospelych na Javorinskej ulici v
Bratislave. Tam dostala prilezitost ukézat svoje Sportové
schopnosti pestované od detstva pod vedenim rodic¢ov a star-
Sej sestry. Stala sa clenkou TJ Humanitas, ktorda pracuje
pod Slovenskym hnutim $pecidlnych olympiad.

v,ply. npics &
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Simonka si vyzadovala opateru po cely den a ja som bola
snou doma po cely predskolsky vek, nemohla som chodit
do zamestnania. Raz nas na kardiol6gii upozornili, Ze ma-
me narok na socidlnu davku, vtedy to bol priplatok
k rodinnym pridavkom na deti. Kazdy rok sme museli ist
pred socidlnu komisiu, aby potvrdili nas narok. Ale ked
Simonka zacala chodit do skoly, do Osobitnej skoly, na
komisii povedali, Ze uz nepotrebuje Specidlnu opateru
a zrusili ndm socidlnu davku.

Po rokoch, ked sme sa dozvedeli o jej genetickom ochoreni,
poziadali sme znova o socidlnu davku. Zase ndm na komi-
sii povedali, Ze jej srdce nie je v tazkom zdravotnom stave
a mentalnu  retardaciu  nebrali do tGvahy. Deti
s Williamsovym syndrémom st milé, zhovoréivé a preto
robia dojem, ze im ni¢ nechyba. Ale to je len vonkajsi do-
jem vzdialeny od skutoc¢nosti. Napokon po skonceni skol-
skej dochadzky sa nemohla zamestnat, lebo nemé na to
schopnosti. V USS, kam prisla na denny pobyt, sa cudova-
li, Ze ju socidlna komisia neuznala invalidnou. Tam ju par
mesiacov sledovala ich psychologicka a po predlozeni vset-
kych moznych vysetreni kone¢ne uznali Simonku za inva-
lidnu, ale len od toho dna.
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Cestovanie na sportové sutaze do zahranic¢ia bolo pre nu
niec¢o nové a velmi délezité. Zrazu ju zacali obdivovat mladi
Tudia z nasho okolia, ktori ju dovtedy povazovali za menej-
cennd. Stupalo jej sebavedomie a ¢oraz viac bola veselsia
a spokojnejsia. Ma mnozstvo znadmych mladych sportovcov,
s ktorymi sa stretdva na sutaziach. S niektorymi si obcas
telefonuje alebo im napise pozdrav. Je spokojnd a my sme
spokojni s nou.

MUDr. Bzduach, ktory sa venuje Williamsovmu syndrému
oslovil rodicov stakymi detmi, aby sme sa stretavali
a vymienali si svoje skusenosti. Postupne sme si vytvorili
obcianske zdruzenie s nazvom Spolo¢nost Williamsovho
syndrému. Prvé trojdnové stretnutie som zorganizovala
a tak som sa postupne stala osobou, ktora viedla spolo¢nost
dlhé roky. Snazim sa stdle odovzdavat svoje skusenosti
s vychovou Simonky dalsim rodindm, ktoré postupne medzi
nés prichadzaja. Uz sme ako velka ,Williamsova“ rodina.
Mame mnozstvo priatelov a znamych este aj z rodiny $por-
toveov Specidlnych olympiad. To vietko nés napifla a nikdy
nie sme sami.

Specialne olympiady zalozila rodina Eunice Kennedy
Shriver, sestra byvalého prezidenta USA pre osoby
s mentalnym postihnutim. Maji osobitné pravidla, kazdy
zucastneny sportovec je ohodnoteny medailou od 1. po 3.
miesto a dalsi dostand stuzky s oznacenim poradia. éporto-
vcov vyhodnocuji v mensich skupinach, maximéalne 8-
¢lennych, aby kazdy dostal ohodnotenie.

Simonka svoj prvy velky uspech zozala na Svetovej zimnej
Specialnej olympidade v rakiskom Schladmingu v roku
1993, kde ziskala dve zlaté medaily v behu na lyziach na
50m a 100m. Lyzovanim pokracovala v slalome a v zjazde
na lyziach.
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Okrem domacich lyziarskych pretekov sa zucastnila aj zim-
nej narodnej Specidlnej olympiady v Polsku, kde ziskala
zlatl a strieborni medailu za zjazd a slalom (v roku 1996).
Na Svetovej zimnej Specialnej olympiade v kanad-
skom Collingwoode ziskala bronzovi medailu v zjazde,
6. miesto v slalome a 4. miesto v obrovskom slalome (v roku
1997). Zacastnila sa zimnej narodnej Specidlnej olympiady
v Rakusku, kde ziskala za slalom 6. miesto a za obrovsky
slalom 4. miesto (v roku 2000). Na Svetovej zimnej Spe-
cialnej olympiade v USA na Aljaske ziskala striebornu
medailu v zjazde, 4. miesto v slalome a strieborni medailu
v obrovskom slalome (v roku 2001). Na Svetovej zimnej
Specialnej olympiade v Pyeong Changu Juznej Korei
v roku 2013 ziskala 5. miesto v zjazde, 6. miesto v slalome
a 7. miesto v obrovskom slalome. Tento rok 2017 pretekala
na Svetovej zimnej Specialnej olympiade v rakiiskom
Schladmingu a ziskala zlatd medailu v Super obrovskom
slalome a bronzovd medailu v obrovskom slalome.

Usilovne trénuje aj PLAVANIE. Ztéastnila sa mnohych
pretekov, narodnych $Specidlnych olympidad aj Svetovej
letnej $pecialnej olympiady v USA v state Connecti-
cut, kde ziskala zlati medailu v stafete 4x50 m (v roku
1995). Na eurdpskych plaveckych pretekoch v Madarsku
v Hajduszoboszl6 ziskala striebornt medailu za 50 m prsia
a 4. miesto za 100 m prsia (v roku 1998). Na Euro — azij-
skej letnej Specialnej olympiade v Holandsku
v Groningene ziskala dve zlaté medaily za 50 m aj za 100
m prsia (v roku 2000). Na Svetovej letnej $pecialnej
olympiade v Irsku v Dubline ziskala striebornt medailu
za 100 m prsia (v roku 2003). Na plaveckych pretekoch na
Mallorke ziskala strieborni medailu za 50 m prsia
a bronzovi medailu za 100 m prsia (v roku 2009).

Nadézda Sadlonova

I love you aneb nas experiment s anglictinou

Kdyz se Quido narodil, tak se mj manzel Honza rozhodl, Ze
na ného bude od narozeni mluvit pouze anglicky. Pak se
Vv roce zjistilo, ze ma Williamsuv syndrom a ze je vysoka
pravdépodobnost mentalniho postizeni. Nékteri ndm roz-
mlouvali, at mu nekomplikujeme Zivot, ale nastésti jsme na
tyto rady nedali a v trendu se pokracovalo dal. Prece mluveni
je silné stranka Willika, ze jo?

Pak zacal mluvit cesky, tatovi rozumeél, ale odpovidal ¢esky.
Jeho mladsi sestra Matilda, ktera byla taky privzata do expe-
rimentu, zacala vic odpovidat anglicky. Velkym pokrokem
bylo, kdyz jsme hostili pres organizaci AFS (www.afs.org) na
skolni rok studentku z Thajska Jai (byla s ndmi v Zelivi).
Chodili do skolky, kde bylo vic angli¢tiny, dokonce nékolik
déti Americant a to jsem zirala, jak se Quido s nimi bavil v
pohodé anglicky. Doma s Jai zacali rozmlouvat anglicky
a navic angli¢tinu porad slyseli z nasi vzdjemné komunikace
s Jai.

O dva roky pozdéji jsme méli dalsi studentku Nou ze Spanél-
ska, taky byla v Zelivi a moc vas vsechny pozdravuje a posila
vam vsem velkou pusu a objeti. Tak s Noou uz naprosto bez
problémt mluvili. A protoze s ni méli velice viely vztah, tak
po jejim odjezdu domt Quido do mé porad hucel, kdy pojede-
me za Nou, az jsme tam jeli, tyden pred pobytem na Sloven-
sku.

Angli¢tinu Quido stihl pouzit uz hned v autobuse na letisté,
kdyz se kazdého ptal What is your name? My name is Quido.
And I love you. Where are you going? A pak jesté dle situace
se ptal dal. Kazdy mu rekl jak je cute a jak je smart a jak
dobte mluvi anglicky.

Ale co bylo nejvic super, Quida a Matildu jsem po par dnech
aklimatizace nechala u Noy a jeji izasné rodiny a vydala se
do Pyreneji. Pokud chcete doporucit misto, kde neni na
horidch prelidnéno, krdsné vyhledy, premira svistt, kde
slysite svist kridel orll, pozorujete kamziky a slysite jak na
vas frkaji a potkate rodinku muflonti. Na hrebeni se pasou
kravy a koné, v trave jsem nasla zdechlého koné a na jiném
kopci zase panev a pater z koné. Mé anatomické oko zalib-
né na nich spocinulo.

Quido jesté v prvni tridé chodil i na lekce angli¢tiny a méli
jsme veliké sStésti, ze dostal lektorku, ktera vystudovala
specidlni pedagogiku a i pracovala ve specialni skole. A ta
nas udivila, kdyz zacala Quida ucit ¢ist anglicky. To nés
nenapadlo. Zatim slabikoval cesky a pak do toho jesté ang-
lictinu, kde je to uplné jinak? Ale pustili jsme se do toho,
cteme doma kazdy den, vyuzivime spoustu nactenych dét-
skych knizek z youtube, kde je vidét text knizky.

Ted je Quido ve ¢tvrté tridé, plynné ¢te cesky a slusné ang-
licky. U Noy jsem ho v klidu nechala, protoze se uméli spo-
lu dorozumét.

Letos si Quido ke ¢teni piibral Duolingo, kazdy den si udéla
dvé lekce. Tim se uci nejen gramotnost anglickou, ale 1 ces-
kou. Takze pocitac Quido pouziva vyluéné na anglictinu
a na skypovani s Noou a velkymi sourozenci.

Jsme moc radi za tenhle experiment a viele doporuc¢ujeme.
Yours sincerely,

Monika Zidkova
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Ach ty noty ...

Jako mnoho Willikt i Quido mé neobycejné dobry hudebni
cit a tak jsme ho zacali rozvijet.

V prvni ti{dé byl dokonce v ZUS. Mél pana uditele, ktery
umeél skvéle improvizovat a umél to predavat dal, ale mél
jednu chybu. Neumél byt naro¢ny a prizptsoboval se tomu,
co chtél Quido. A tak jejich hodiny nakonec koncily tim, ze
putovali po celé skole, vyzkouseli nebo poslechli si vsechny
néstroje, podivali se na video o hasicich. Po ptl roce jsme
to vzdali.

Pak zacal Quido chodit k jedné pani, kterd sice nem4 pro-
fesiondlni hudebni vzdélani, ale umi to s détmi a naudi je
hrat zaklady na klavir a na flétnu. Uz k ni chodime ¢tvr-
tym rokem. Je na Quida prisnd a to on potrebuje. Db na
prstoklad, drzeni téla a jesté nam treba prida do ukolu
i néjaky ten jazykolam. Chodime tam jednou tydné na 45
minut na flétnu 1 klavir.

Letos to mame jinak, protoze Matildina ucitelka flétny uci
i v ostravské ZUSce pro handicapované a nabidla nam, ze
to s Quidem zkusi. Nemusime jezdit do Ostravy, ale uc¢i ho
u nas ve Frydlanté. Dala jsem ji letacek a odkaz na stran-
ky. Rekla jsem ji, ze Quido muze jit ¢urat maximalné jed-
nou béhem hodiny, ze moc¢ovy méchyr ma v poradku, ze to
je jenom unik od néceho, do ¢eho se mu nechce a pro ni
znameni, ze bud je treba zmeénit ¢innost anebo zvazit, zda
to neni moc tézké. A hlavné se nenechat odradit a trochu
potlacit a pajde to. Kdyz maji nasi lenosi prekonat svij
prah lenosti, d4 to praci, ze? Navic hodiny probihaji v mist-
nosti plné bicich a tak na konci za odménu m&a nékolik
minut volného bubnovani.

Willikav obcasnik

Noty — zkouska trpélivosti pro vSechny zucastnéné. Jeste
neméame zodpovézené, zda se pokouset jesté stale Quida do
toho tlacit nebo ne. Porad mame vizi hrani v néjaké kapele
a umét ¢ist z not se prosté hodi. Tak to zkousime, ale
nejsme v tom dostatecné systematic¢ti. Vyrabime notovou
osnovu i noty z plasteliny, mame karticky s notami. Ovsem
Quidovi staci poslechnout si pisnicku jednou a uz ji hraje i
bez not. A pokud na flétné ten ton jesté neumi, tak se zept4,
jak se hraje. Slysi cvicit 1 Matildu, diva se, jak to hraje a
pak se prida a hraje s ni. No tak k ¢emu noty, kdyz je nepo-
trebuji. Nékdy nas fakt prekvapi, co najednou spusti a ani
to necvicil.

Kdyz byl Quido v prvni tiidé, potkala jsem jeho ucitelku ze
skoly a ptala se mé, co s nim délame, Ze se strasné zlepsil v
matematice a ve psani. Ze za¢atku mé nic nenapadlo a pak
jsem si uvédomila, ze zacal hrat na klavir obéma rukama.
Co se prihodi, az bude ¢ist noty?

Méjte se, hrejte, pilné cvicte a udélame v 1été na Bilé kon-
cert.

Moc vés vSechny zdravim a tésim se na vds a na nase spo-
leéné muzicirovani!

Monika Zidkova
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Naucte se anglicky s Duolingem

duolingo

Co je Duolingo?

Duolingo je poéitacovy program pro uceni se cizim jazyktm.
Je zalozeny na kazdodennim opakovéani po velmi malych
davkach. 10 minut denné znamend mnohem vice nez 70
minut tydnée.

Funguje na pocitaci i na mobilu. Vyuziva hravosti a soute-
zivosti. Za uceni se ziskavate body a ,lingoty” — virtualni
penize, za které v programu kupujete ruzné virtualni drob-
nosti. Body ziskdavate vyhradné za pili, nikoli za vysledky.
Program vam ukazuje tabulku celkovych bodu vés a vasich
pratel, na pocitaci také vysledkt tydennich a mésicnich. Je
jedno, jestli se ucite na pocita¢i nebo na mobilu, body se
vam scitaji dohromady.

Uceni sestava z ,mikrolekei” — velmi kratké lekce (5-10
minut) na rtizné témata. Cviceni jsou na vsechny Ctyri za-
kladni dovednosti: ¢teni, psani, poslech a mluveni. Doporu-
¢end minimalni denni davka je 2 mikrolekce.

Duolingo zije z reklamy a je zdarma. Nicméné zejména
Vv mobilni verzi vas celkem ¢asto otravuje vyzvami ke koupi
placené verze, ktera je bez reklam. Na tyto hlasky staci
pouze odpovédét zaporné a muzete pokracovat.

Kurzy

Kurz méa vzdy vychozi jazyk (ktery umite) a cilovy jazyk
(ktery se chcete naucit). Pro ceské mluvéi je k dispozici
pouze kurz anglictiny. Pro anglicky mluvici je v souc¢asnosti
33 kurzu. Pro dalsi jazyky je pocet ruzny, nejvice kurzu je
pro mluvci Spanélstiny, portugalstiny, francouzstiny, rusti-
ny a néméiny.

Pri soutézeni nezalezi na tom, ktery jazyk se kdo udi,
v tabulce se porovnavaji body ziskané ucenim.

Doporuduji zadit kurzem angliétiny pro Cechy. Pokud ang-
licky uz mluvite, zvolte si napr. spanélstinu pro anglické
mluvéi apod. — dostanete ,2 v 1% — zaroven se ucite novy
jazyk a zaroven si opakujete anglictinu.

Kazdy kurz se sestava s cca 50-60 témat, napt. jidlo, zvira-
ta, obleceni, spojky, minuly ¢as apod. Kazdé téma se sklada

z 1-10 mikrolekei. Dalsi téma se vdAm odemkne az poté, co
dokonc¢ite predchozi. Hotové téma ,zezlatne®, ale pozdéji se
opét zabarvi zpatky a musite ho opakovat a procvi¢ovat.

Verze v internetovém prohlizeci je bohatéjsi nez na mobilu,
mnohd témata obsahuji na zacatku kratké vysvétleni pro-
birané latky. Na mobilu muzete pouze procvicovat.

Samotné kurzy Duolingo nestac¢i na nauceni jazyka. Potre-
bujete jesté si vyhledat vysvétleni gramatiky apod. Nicmé-
né na vytvoreni zdkladni slovni zdsoby, na ziskani vseobec-
ného prehledu o tom, jak dany jazyk ,funguje®, a na dostani
zakladnich frazi a slov do podvédomi je fajn. Mate sanci si
osvojit slovni zdsobu a sezndmit se s gramatickymi jevy
zhruba az do Urovné A2 (www.jazykove-urovne.cz).

Jak zacit

Na pocitaci: bézte na www.duolingo.com, zalozte si ucet.
Doporucuji zvolit si jméno podobné vasemu skuteénému,
aby véas snadnéji nasli pratelé. Pokud méate Gcet na google
(napr. gmail), 1ze ho pouzit pro prihlaseni, nemusite si pa-
matovat dalsi uzivatelské jméno a heslo a je pak také jed-
nodussi prihlasovdni na telefonu s Androidem. Pozor:
jakmile si vytvorite Ucet primo, nelze ho pozdéji s google
Gctem propojit.

Na telefonu: nainstalujte mobilni aplikaci Duolingo. Exis-
tuje ve verzi pro Android, Apple i Windows. Zalozte si Gcet,
plati totéz co vyse.

Vyberte si vychozi jazyk a kurz. Pri prvnim prihlédseni do
kurzu mate moznost rovnou zacit s kurzem (,Zaklady")
nebo absolvovat zarazovaci test, pokud uz z jazyka néco
umite. Podle vysledku zarazovaciho testu se vdm rovnou
odemkne vice témat, takze se nemusite babrat s vétami
typu ,,Ahoj, jak se mas?“

Jak pokracovat

Duolingo funguje na zakladé drilu. Sta¢i malda davka, ale
aby uceni fungovalo, musite cvic¢it denné. Opravdu denné.
K tomu vam Duolingo pomah4 tim, ze sleduje, jak dlouhou
mate neprerusenou denni radu. Staci jeden den vynechat a
denni rada se vim nemilosrdné vynuluje. (Pro mimoradné
pripady si lze predplatit za 10 kazdych lingoti prominuti
jednoho dne.)

Vyzvéte své pratelé, aby s vami soutézili. Za sebe muzu
rict, ze zejména ze zacatku mé jakozto hravého clovéka
tohle motivovalo a pomédhalo mi to. Pozdéji, az si osvojite
denni navyk pravidelného uceni, uz zacnete spise hecovat
sami sebe a prosté vas bude tésit se ucit.

Muzete se zamyslet, v jakych dennich situacich ztracite cas
zbytecnou cCinnosti, nap?. Ctenim zprav, a navyknout si
misto toho udélat vzdy jednu mikrolekei.

Preji vam hodné zdaru a uzijte si!

Honza Zidek
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http://www.duolingo.com
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Dentalni zdravi u Williamsova syndromu

Chrup

* Malé zuby (mikrodoncie)

* Porucha skusu — chybné
postaveni zubu

* Porucha skloviny
* Chybéjici trvalé zuby

mmm) Asistence pfi zubni hygiené
=== Ortodoncie u poruch skusu

== zubni hygienista pravidelné u
dospivajicich a dospélych

Pozndmky ze seminare dr. Stefana Axelssona, PhD., TAKO
- narodni centrum pro oralni zdravi a vzacné nemoci, Fram-
bu, Norsko, 7.6.2016. Obrazek z prednasky MUDr. Emilie
Vyhnéalkové o zdravotnich aspektech Williamsova syndro-
mu, 14.10.2017.

Literatura o Williamsové syndromu: mezi roky 1966-2013
eviduje databdze MedLine celkem 1602 ¢lankd o Williamso-
vé syndromu, z toho je 56 ¢lanka vénovano zubum a dental-

nimu zdravi, z toho 15 ¢lanka je mozné oznacit za uzite¢né.
Dentalni problémy u WS:

Vyzkumy ukézaly, ze vysokému procentu lidi s WS (vice
nez 40 %) chybi jeden nebo vice trvalych (druhych) zubua. Ve
vyzkumu, ktery provadeél dr. Axelsson, chybélo 12 % lidi
s WS vice nez 6 zubu (v obecné populaci max. 1% lidi).

Mnoho lidi s WS ma neobvyklou velikost zuba (zuby jsou
mensi cca 0 6 — 8 % oproti bézné populaci), neobvykly je
i tvar zubl a velké mezery mezi mini.

Kvuli tvaru a velikosti celisti a Spatnému postaveni zubt
vuéi sobé navzdjem ma4 rada lidi problém s jidlem a kousa-
nim (az 50 %), 65 % déti s WS spi s otevienou pusou.

Problémem jsou i ¢asté kazy - vyzkumy ukazuji, ze vétsina
lidi s WS je schopna si spravneé Cistit zuby, cca 13 % lidi ale
neni schopné si zuby Cistit a osetreni zubu lékarem nezvlad-
ne. Od narozeni je vhodné trénovat motoriku ust, navstéva
zubarte se doporucuje poté, co naroste prvni zub.

S névstévou zubare se poji fada problémt — izkost, hypera-
kuzis - precitlivélost na zvuky.

Mnoho déti ma precitlivélou tGstni dutinu na dotek. Snizeny
svalovy tonus zase muze mit vliv na jidlo a na rozvoj reci.

Velké problémy jsou s prechodem do dospélosti — zména
stravovacich navykd, osamostatnéni a s tim casto spojené
snizeni hygienickych ndvykt, nékdy problém vyhledani
vhodného zubare pro dospélé.

V souvislosti s osetrenim zubu je nutné resit 1 otazky celko-
vé narkozy (riziko u lidi s WS) nebo prip. utlumeni prostred-
nictvim sedace.

Pro déti a lidi s WS je vhodné, aby zubare (anebo treba jen
zubni hygienistku) navstévovali pravidelné, cca 3-4x rocné —
aby si na osetreni zvykly a aby byly jejich zuby a pripadné
dentélni zdkroky pod dohledem.

Velkym prinosem muze byt i prace specidlniho klinického
logopeda (otdazky prijmu potravy), prip. i fyzioterapeuta.

Dotazy:

Dudlik a zuby? Dudlik ano, neni problém, hlavné se vyvaro-
vat palce v puse (ovliviiuje postaveni zubt).

Zubni implantaty a lidé s WS — je to mozné, muze radu pro-
blému vyresit.

Zapsala Hana Kubikova
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Slovo zavérem - vzhuru do roku 2018!

Dékuji vSem, kteri se procetli
¢1 prolistovali az sem, na
predposledni stranku Willi-
kova obc¢asniku.

Jak jste asi zjistili, mame za
sebou opét rok bohaty na
akce a uddlosti. Nase plany
na rok 2018 ale nejsou o0 nic
chudsi, ba naopak. Jiz ted si
muzete do diara predbézné
poznamenat:

e leden - pokracovdni seminare o sexudlni vychoveé
s Petrem Eisnerem.

e Brezen - benefiéni koncert pro Willika s Divokymi
husami v Nasi kavarné v Kréi, jehoz vytézek chceme
vénovat na letni pobyt.

e Jarni pobyt v Zelivé - 27.4.- 1.5.2018.

e Kvéten - tiidenni tabor FEWS a WS konference ve
Velké Britanii.

o Cervencové svatky - ,tatinkovsky“ tdbor pro déti
s Williamsovym syndromem, misto se hleda.

o Posledni srpnovy tyden - spolecny cesko-slovensky
rekondi¢ni pobyt v Beskydech, v Bilé, v hotelu Bauer.

e Podzimni pobyt v Mitrove - posledni vikend v zari.

o Mikulasska besidka v Chyni v prosinci 2018.

Krom toho pldnujeme i neformélni silvestr willikovskych
rodin ve Skryjich, samostatny wellness vikend maminek
bez déti a v neposledni radé by tatové radi vyrazili na
vikend na kola.

Budeme se vzdélavat, vyménovat si zkusenosti a kontak-
ty, ale také relaxovat a bavit se. Zit normdalni zivot, to je
pro vétsinu z nds ta nejvyssi meta...

Pokud vyjdou granty, o které jsme zadali, zapracujeme na
novych webovych strankach. Chtéli bychom si ve spolupraci
s profesiondlni firmou vytvorit web, ktery bude odpovidat
soucasnému technologickému vyvoji, web, ktery bude jedno-
duchy na spravu, prehledny pro navstévniky,propojeny se
socialnimi sitémi i s vhodnymi aplikacemi.

Dalsim velkym pldnem je natocéeni spoleéného spotu.
V soucasné dobé nemdame zadné kratké video, které by
v Cestiné shrnovalo, co znamena diagnéza Williamsav syn-
drom. Chtéli bychom takové video natoéit. Zadné suchopéar-
né lékarské reci, ale zivy a spiSe pozitivni spot, ve kterém
budou hrat sami lidé s Williamsovym syndromem, prip.
jejich rodiny. Chceme si ve spolupraci s profesiondly sami
napsat scénar a vénovat jeden den natdceni. Video budeme
sdilet na webu, socidlnich sitich, konferencich a seminarich,
kterych se zicastnujeme.

I nadéle chceme spolupracovat s Ceskou asociaci pro vzécna
onemocnéni na projektu vzdélavani medika v problematice
vzacnych onemocnéni. Budeme také aktivni v Evropské
asociaci Williamsova syndromu (FEWS).

Vsechny tyto aktivity vyzaduji spoustu energie, financi
i lidskych zdroji. Budeme moc radi, kdyz se zapojite
a pomuzete nam. Hledame dobrovolniky na nase akce, kteri
budou asistovat détem, lektory a terapeuty, kteri je nauci
néco nového a uzitecného pro zivot. Privitame spolupraci se
specialisty z nejruznéjsich obort - PR, IT, grafika, fundrai-
sing, kteri ndm pomohou s realizaci nasich plana.

Chceme pro nase déti tu nejlepsi budoucnost a vérime, ze
spoleéna setkavani, sdileni zkusenosti, ziskavani informaci
a uceni se novym dovednostem ndm v tom mohou pomoci.
| proto je ¢innost naseho spolku tak dulezita.

Veérim, ze se i v pristim roce budeme spoleéné potkavat,
a travit spolu prijemny a uzite¢ny cas.

Hanka Kubikova

pieji Willici



Podékovani

Firmé Sanaplasma, s.r.o. a nada¢nimu fondu Sanafriends foundation, nasemu hlavnimu spon-

sana zorovi, dékujeme za financni dary urcené na rekondic¢ni vikendy v roce 2017 a za realizaci
piasma vystavy ,,Poznejte nés jinak!“ ve stredisku v Ostraveé.
r UniCredit Bank a UniCredit Foundation za podporu v ramci programu Gift Matching Progra-
me UniCredit v roce 2016.

UniCredit Bank
Nadacni fon

Za finan¢ni pomoc dékujeme Vladanu Kubcovi, Martiné Drijverové,

Jirimu Vortelovi, Petru Ehrenbergerovi, Antoninu Pechovi, Jakubu Grezovi, firmé GRAPE SC, a.s., Jané a Milanu
Slavickovym, Josefu Sepsovi. Zdence Pikesové, firmé Wastemat, s.r.o., Marku Mahdalovi, Martiné Dédickové,
Jitce a Alfrédu Krzemienovym, Evé Sosté a Renému Inquortovi, firmé Schiessl, s.r.o., Otu Potlukovi, Dané a Jiri-
mu Klominskym, firmé Rehabilitace PLUS, s.r.o., Radkovi Cucovi, Hackajlovym, Jakubu Adamovi, Petru Hrad-
skému, Pribelovym, Jaroslavu Petrovi a firmé Bélohradek, s.r.o. Zdence Pikesové dékujeme za obstarani drobnych
dart a reklamnich predmétt pro ucastniky konference FEWS.

Nadac¢nimu fondu Veolia za poskytnuti minigrantu na projekt ,,Preklad
zdravotnickych doporuceni o Williamsové syndromu a jejich publikace®.

Dékuji Vykonné radé Willika za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi za pevné
nervy pri organizaci vsech pobytovych akei Willika a pti vedeni Gcetnictvi, Lence Jamrichové za organizaci dobro-
volnikl a organizovani akei v Chyni, rodiné Habovych za vSeobecné aktivni pristup a tcast na akcich (NGO Mar-
ket, vzdélavani medikt, Noc vzdélani, televizni porad Kli¢), Monice 7idkové za akce v Ostravé a program na Slo-
vensku. Martiné Michalové a Frantisku Hébovi dékujeme za doprovod mladych Williki na mezindrodni tébor
v Italii, Fandovi Jerabkovi, Zdenkovi Timovi a Zdenkovi Kratinovi za tdbor v Malejovicich. Lence Hrncirové za
jeji aktivity v ramci FEWS. Martiné Michalové, Lence Hrnéirové a Fandovi Habovi za pomoc pri organizaci praz-
ského setkdani FEWS. Davidu Maresovi za G¢ast v programu Minigranty Veolia. Dékujeme vsem dobrovolnikim,
kteri se zucastnili nasich pobytt a napomohli jejich hladkému prabéhu. Dékujeme vsem odborniktim a specialis-
tlm za pomoc, podporu i ic¢ast na nasich akecich. Osobné dékuji vsem, kteri prispéli ¢lankem do tohoto ¢isla Willi-
kova obc¢asniku a dédle vSem aktivnim a obétavym ¢lenim Willika za jejich préci pro spolek Willik i pro nds vsech-
ny. Zaroven chei podékovat véem tém, kteri podporili ¢innost spolku Willik, ale nepreji si zverejnit své jméno.

Hana Kubikova

Williktv obéasnik — ¢asopis spolku Willik
\ ' ' I k neprodejné, neproslo jazykovou Gpravou.
c Redakce: Hana Kubikova
( 15 hana.kubikova@seznam.cz
willik.tym@seznam.cz

VO - i Toto é&islo vychazi v prosinci 2017.
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