Shromazdéni ¢lenl spolku Willik, spolku pro Williams(v syndrom, z.s.
Blansko, sobota 11.5.2024, 14 hodin

P¥itomni: Lenka Jamrichova, Vaclav Jamrich, Hana Kubikova, Hana Pilna, Pavel Svec,
FrantiSek Jetabek, Monika Jefabkova, Petra Martincova, Lenka Dusikova, Lenka Rohlenova,
Lucie Ulehlova, Lucie Konratova, FrantiSek Konrat, Monika Zidkova, Jitina Duskova, Jifina
Chrastova, Ivan Hospodar, Wanda Urbanova, Pavel Kovarna, Pavla Kovarnova, Katetina
Hébova, FrantisSek Haba, Milo§ Kosek, Olga Krenikova, Zden¢k Kratina, Kristyna Cerna, Ivana
Hradska, Petr Hradsky, Petra KokeSova, Barbora Wellens, Lucie Pribelova, Martin Pribela.

Program:

1. Pfivitani, prezence

2. ,,KoleCko* — kratké predstaveni rodin a informovani o novinkach (zdravi, skola, socialni
veéei atd).

3. Organizacni véci tykajici se pobytu v Blansku

4. Zpréava o Cinnosti spolku

5. Plany na rok 2024 a 2025

6. Ruzné

Ad 1) Piivitani, prezence

Hana Kubikova, kterd shromazdéni jako ufadujici predsedkyné Vykonné rady predsedala,
zahajila ¢lenskou schiizi a privitala vSechny ptitomné. Konstatovala, ze shromazdéni ¢lent bylo
fadné svoldno v souladu se stanovami, tj. v pfedstihu minimaln¢ 30 dni, elektronickou
pozvankou na pobyt ze zaatku dubna 2024. Dale konstatovala, Ze na shromazdéni je ptitomno
32 ¢lend spolku Willik, k pfijeti usneseni je potfeba nadpolovi¢ni vétSina hlasujicich Clent, tj.
16 a vice. Ptitomnym ¢lentim predstavila program schiize.

Ad 2) ,,Kolecko*

Probéhlo seznamovaci kolecko, kde jednotlivé rodiny dostaly prostor piedstavit se a informovat
o novinkdach, které se tykaji jejich ditéte s Williamsovym syndromem. Probrali jsme planované
operacni zakroky, otazky kolem vybéru zdkladni Skoly, dalsi vzdélavani déti po ukonceni
povinné $kolni dochazky, véci kolem socidlnich davek, konicky atd.

Ad 3) Organizaéni véci

Hana Kubikova a Zden¢k Kratina informovali o organizacnich vécech tykajicich se pobytu
v Blansku — casy jidla (snidané 8, obéd 12 a vecefe v 18 hodin), programu (individualni
konzultace Katefiny Poligenské k Numiconu, cvi¢eni s Kristynou Cernou v sobotu v 16 hodin,
beseda na téma divadlo a film u déti s Downovym syndromem s Katefinou PoliSenskou v 17
hodin, po veceti hudebni vystoupeni kapely Prorock Blansko, v nedé€li dopoledne od 9 hodin
informacni setkédni k tdboru, od 14 hodin navstéva Katetinské jeskyné).
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Kontakt na Katefinu PoliSenskou, pokud by bylo potieba néco konzultovat:
katerina.polisenska@atlas.cz. Numicon: https://www.nejlevnejsi-knihy.cz/kniha/numicon-box-
of-80-numicon-shapes.html

Ad 4) Zprava o ¢innosti

Zden¢k Kratina informoval o financnim hospodateni spolku Willik za rok 2023 a rozeslal
k nahlidnuti zpravu o tom, kolik staly jednotlivé pobyty uskute¢néné v loniském roce. Hana
Kubikova pak shrnula aktivity uplynulého roku, které jsou podrobné shrnuty v prosincovém
¢isle Willikova obcasniku:

Leden — lyzatsky vycvik na Lipné

Duben - pfednaSka Hany Kubikové studentkdm Fakulty pedagogické TUL o
socialnich otazkach spojenych s Williamsovym syndromem

Duben - zoom ptednaSka Wandy Urbanové na téma Zuby

Duben a kvéten - jarni setkani Willika v Blansku

Kvéten - mésic Williamsova syndromu, bublinkova kampan

Cerven - cyklovikend tatink®

Cerven - esko-slovensky pobyt na Slovensku

Cervenec a srpen - letni tabor Willika v Uborsku

Srpen - tabor tatinkli v Orlickych horach

Srpen - novy letak spolku Willik

Zati - vyzva Prvnich sto podzimnich kilometrii ve prospéch Willika
Zafi - FrantiSek Haba u brazilskych Willika

Rijen - setkani v Pluhové Zdaru

Rijen - setkani FEWS v Praze

Prosinec - vikendovy pobyt maminek v Olomouci

Prosinec - Mikulasska besidka u Pisli a MikulaSské besidka na Moravé

o O
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Ke zpravé o ¢innosti a zprave o financnim hospodafenim nemél nikdo Zadné pfipominky,
shromazdéni ¢lenti zpravu o ¢innosti spolku za uplynuly rok jednomyslné schvalilo.

Ad 5) Plany do budoucna

Hana Kubikova zevrubné informovala o planech spolku Willik na tento a pfisti rok:

=>» Podali jsme zadost o podporu od Nada¢niho fondu Abakus - projekt k osamostatiiovani
Hura do Zivota, Willici! - Zadost o 746 tisic K¢ (odbornici, pobyty, asistenti)

V ramci projektu chceme realizovat
- celkem tFi vikendové setkani (podzim 2024, jaro 2025 a podzim 2025), pro celkem
asi 25 rodin - s osvétovymi semindfi pro rodice a programem pro déti.

- nejméné 8 online seminari (od podzimu 2024 do podzimu 2025, mimo prazdninové
meésice).

Témata seminaii (ramcové - bude vybrano dle konkrétniho zajmu)
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o aktivni podpora lidi s mentalni postizenim, zapojeni lidi s postizenim do planovani
budoucnosti

o pro¢ osamostatiiovat a jak zapojit §irsi rodinu (jak s nimi tohle t¢éma komunikovat)

o kde hledat spojence k osamostatiiovani ($kola, neziskovky, obec)

o jak a kde hledat ve svém bydlisti socidlni sluzby, jak poznat kvalitni socidlni sluzbu,
co délat, kdyz sluzba chybi

o priklady toho, co se dit¢ mize naucit a jak - metody, pfiklady (domécnost, péce o

zdravi, 1éky, doprava,

finance)

svépravnost a jak ji omezit/neomezovat, dalsi moznosti podpory

moznosti zaméstnavani na chranéném i otevieném trhu prace

chranéné, podporované a samostatné bydleni

vzdélavani - zakladni Skola, stfedni Skola, celoZivotni vzdélavani

podpora technologii - videa, aplikace (vateni, léky), mozné zapojeni AI?

mezindrodni ptiklady - jak to funguje jinde

O O O O O O O

Dva letni tabory pro déti a mladé dospélé - zaméiené na sebeobsluhu, nacvik
socialnich dovednosti, pé¢i o zdravi, domacnost, nakupy, penize, veiejna doprava,
orientaci (vSe za podpory asistentll a dobrovolnikl) - prazdniny 2024 a prazdniny 2025
(dva tydenni na sebe navazujici béhy)

Externisté:

- domluvena spoluprace na projektu se Spolecnosti pro podporu lidi s mentalnim
postizenim v CR, konkértné s feditelkou Camillou Latimier (pokryti odbornych témat
pro rodi¢e v ramci vikendovych pobyti, pfip. 1 online seminafii - zkuSenosti z projektl
Zéazemi, Z hnizda + spolupréace s détmi: zkuSenosti s projektem Sebeobhajci, podpiirna
skupina)

- domluvena spoluprace s Masarykovou Univerzitou v Brn¢, s PhDr. Mgr. Sofiou
Chaloupkovou, PhD., odbornou asistentkou na Pedagogické fakultg, katedie specidlni a
inkluzivni pedagogiky (aktudlné realizuji se SPMP Brno projekt Vecerni univerzita
zaméfeny na podporu lidi s mentalnim postiZenim) - v rdmci projektu pokryti odbornych
témat pro rodi€e v ramci online seminait, spoluprace s détmi v ramci podplrné skupiny

- domluvena spoluprace s Arpidou, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim
postizenim v Ceskych Budg&jovicich, Mgr. Jan Sestak - pracovni rehabilitace, chranény
1 otevieny trh préce.

Predpokladame zapojeni i dalSich odbornikli, které zname z piedchozi Cinnosti (z
Nebud’ na nule, Chranéné bydleni Naplno), ptip. osloveni dalSich specialistii (Rytmus).

Do plilky kvétna budeme vedét, jestli jsme postoupili do dalSiho kola, to se uskuteéni
pfes zoom na konci kvétna.

Aktualizace z 14.5.2024: grant od Abakusu jsme bohuzel neziskali, pokusime se projekt
realizovat v omezené mife sami na vlastni naklady.




=>» planované nataceni Klice s rezisérkou Ivou  Terezou Grosskopfovou
(https://www.csfd.cz/tvurce/350409-1va-tereza-grosskopfova/prehled/)

komunikace probihala uz skoro rok a ptl (prvotni kontakt pies Dércovi)

Scénai:
o predstaveni dvou rodin — jedna rodina je Nina Cerna s maminkou Kristynou,

druhou rodinou budou Pilnych (Hana Pilnd s dcerou Kristynou)

o Hana Kubikova bude hovofit o spolku Willik a obecné o rodinach

Wanda Urbanova bude informovat o medicinskych aspektech WS

o De¢ti se nataci na tabote (v sobotu 27.7. v Berouné a ve vlaku, v ned¢€li 28.7. na
tabote v Uborsku) — i rozhovory s asistenty.

o Stopaz 26 minut

(@]

=> letni setkani v Rad&jové spolu se Slovaky — hotel je obsazen (21 slovenskych rodin,15
Ceskych rodin), platby budou vybirdny pfedem (z financi Willika bychom zalohové
financovani neutahli)
Program:

vylety: objednat lod’ na Batuv kanal, skanzen Straznice, ZOO Hodonin, rozhledna
Travi¢na, domluvit s panem gkoj cem exkurzi do Mikul¢ic, Martin ékojec a koncert?,
koncert kapely Weekend, kurs chiize nordic-walking, zvaZzuje se jeden den nata¢eni CT
pro potfad Sousedé (spolupriace se sousednimi stity), masidze, moznost bubnovani,
loutkového divadla, Monika Zidkova navrhuje pozvat Kovyho

s programem se chtéji zapojit 1 Slovaci

do konce kvétna realizujeme zoom spolecné s vedenim slovenské spole€nosti a program
doladime.

= Wanda Urbanova informovala o projektu vétsiho zapojeni medicinskych specialisti
(MUDr. Simiinkova, MUDr. Urbanova)

série osvetovych clanki o WS do medicinskych tiskovin

spoluprace s FN Motol — vytvofeni medicinského boardu pro WS jako pilotni projekt
nutné sehnat financovani

spoluprace na zpracovani Evropskych guidelines v rdimci ERN Ithaca

=>» moznosti sportovani naSich déti v ramci Specialnich olympiad - informovala Olga
Krenikova

V podminkéch je, ze ma byt pravidelny trénink minimalné 1x tydné&, ale zalezi na situaci
a na pfistupu kazdého klubu, je mozné trénovat individudlné¢ a na soutéze jezdit
dohromady.

Trenér by mél po registraci absolvovat v nejblizsi dobé zékladni Skoleni SO, ptipadné
potom Skoleni pfi jednotlivych sportech, jinak na specidlnim vzdélavani netrvame,
trenéry jsou vétSinou rodice sportovcl. Hleda se trenér.

Klub by mél mit miniméln¢ 5 ¢lent, z ¢ehoZ musi byt 3 sportovci s MP.

Sout&ze v lyzovani (v&. soustiedéni na Malé Upg), plavani, atletice (Emil) apod.

=>» Akce Willika do konce roku:

Cyklovylet tatinkti 13-16.6.2024, tradi¢né Ttebotisko
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- konference 0 WS v Zenevé — 23.- 24.6.22024 - zii&astni se Ivan Hospodar a Monika
Zidkova s Quidem

- Tabor tatinkl s détmi 13.-20.7.2024, Orlické hory

- Nataceni KIi¢ — 25.- 28.7.2024 (Olomouc, Praha, Uborsko)

- Tabor deti (27.7.2024 — 10.8.2024) — informacni schiizka zitra po snidani, ptihlaseno
21 déti celkem (Bartoloméj Hrus, Nina Cerna, Nikolas Kratina, Jakub Jetabek, Petr
Svec, Daniel Zdychynec, Maxim Smizansky, Laura Martincova, Luka§ Akrman,
Alzbéta Koskova, Katefina Habova, Radim Dusik, Veronika Jamrichova, Mat¢j
Kovérna, Quido Zidek, Vaclav Rohlena, Jakub Krenik, Adam Vanek, Eva Mrazkova,
Martina Ivanova, MiSko Dérec) — nejmladsi Nina (9 let), nejstarsi Adam (33 let).
Vedouci tdbora Hanka Dvotakova.

- Prazdninovy pobyt se slovenskou spole¢nosti v Rad&jove (23.-30.2024)

- Podzimni pobyt v Pluhové Zd’aru (19. — 22. 9.2024) — program se bude odvijet od toho,
jestli ziskame finance z NF Abakus.

- Brnénsky advent pro willikovské maminky: 29.11. — 1.12. 2024

- Mikulasské besidky v Praze a na Moravé — polovina prosince

=>» predstaveni novych zajimavych publikaci, které mohou byt uzitecné i pro Williky

» Podpora, ochrana a svépravnost lidi s mentalnim postiZenim, 3. prepracované

vydani, moznost stahnout na strankach SPMP CR:
https://www.spmpcr.cz/product/podpora-ochrana-svepravnost-lidi-s-mentalnim-
postizenim

» Aktivni podpora zamérena na ¢lovéka, Piirucka pro samostudium aktivni podpory,
kterd umoziiuje dospélym a détem s mentdlnim a vyvojovym postizenim vétsi miru
zapojeni, nezavislosti a moznosti volby.

Vice zde: https://www.spmpcr.cz/product/aktivni-podpora-zamerena-na-cloveka

» Podpora pozitivniho chovani: u osob s PAS a mentalnim postiZenim, Portal 2023,
https://www.kosmas.cz/knihy/528492/podpora-pozitivniho-chovani/

> CAVO: nové vznikla piirucka pro pieshraniéni pééi - uéelem této piirucky je podat
pacientim se vzacnym onemocnénim a jejich blizkym tivodni informace o moznostech
a podminkéach cerpani zdravotni péfe v zahrani¢i s ohledem na specifickou roli
vzacnych onemocnéni. Publikace vznikala postupné, zjistovanim informaci, sbiranim
osobnich pifibéhtl a zkuSenosti, konzultacemi s odborniky pfedev§im z KZP. Soucasti
této navodné publikace je také seznam konkrétnich kontaktd na jednotlivé Ceské
zdravotni pojistovny, kam se mohou pacienti s VO ohledné problematiky poskytovani
péce v zahranic¢i obracet.
https://vzacna-onemocneni.cz/wp-content/uploads/2024/04/informace-pro-

pacienty.pdf

» Rytmus: Metodika Rozhodovani s podporou se snazi piiblizit, jak na podporu pfi
rozhodovéni, jaké jsou jeji hlavni formy a na co se pii jejim poskytovani ¢lovéku s
mentalnim postizenim zaméfit. Je urend vSem, ktefi pomahaji pti rozhodovani lovéku
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s postizenim. PredevSim tedy blizkym osobam, opatrovnikiim a poskytovatelim
socialnich sluzeb.
https://rytmus.org/metodika-rozhodovani-s-podporou-metodika-pro-podporujici-

osoby/

ad 6) Riizné

>
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Ivan Hospodar predstavil v sobotu dopoledne kalkulator diagndzy Williamstv syndrom,
ktery vytvofil David Pilny. Prob¢hla diskuse nad dal$im vyuzitim, zejména zvefejnénim na
webu. Vznikla pracovni skupina ve slozeni Ivan Hospodar, Wanda Urbanova, Pavel Svec,
David Pilny a Monika Zidkova, ktera dostala za t{ikol prozkoumat zejména pravni,
medicinské a etické otazky tykajici se vyuziti kalkuldtoru, se zavéry nas sezndmi na
podzimnim setkani v Pluhové Zd’4ru.

WS kalkulétor - v testovacim prostiedi: https://williams-syndrom-calculator-
beta.netlify.app/

Ivan dale ptedal odkaz na logopedickou aplikaci Vyslovuj a pozadal o vyplnéni dotazniku
o oSetiujicich 1€katich.

e Vyslovyj - odkaz se slevou pro rodice déti se specialnimi pottebami:
https://vyslovuj.cz/?lo=rozmluvmedeti

e Dotaznik - 1ékatskd péce s prosbou na vyplnéni. Pokud ménime lékate z diivodu
dospélosti, resp. dosazeni v€ku 18-19 let, je mozné napsat [vanovi a udaje
aktualizovat. Do budoucna snaha rozd¢lit 1€kare na détské/pro dospelé.
https://docs.google.com/forms/d/e/IFAIpQLSczaVHOGpthwooH7YGzVAKAsBqISH
x20VrUWp4gzR-xh46sPg/viewform

Pod&kovani ZS Zli¢in za podporu — dar z realizovaného Jarmarku ve prospéch Willika (asi
5 tisic K¢)
Bublinkové fotky ke dni WS — prosime o vyfoceni déti
Rozeslani informaci o WS vSem PPP a SPC (odkazy na materialy ke staZeni)
Nova knizka o WS pro déti z Velké Britanie — moZzné vydat néco podobného pro nasi oblast?
Chtél by se n¢kdo ujmout?
Co byste si chtéli precist v Obcasniku?
o Téma: zkuSenosti ze zahranic¢i (Belgie, Velka Britanie, Lucembursko, Némecko) —
rodic¢e v zahrani¢ni osloveni s prosbou o sepsani ¢lanku
o Vesel¢ ptihody, ptefeky a vyroky Williki + nejvétsi uspéch mého ditéte — prosime
poslat Han¢ Kubikové do konce ¢ervna
Hledame dalsi aktivni rodice, ktefi se konstruktivné zapoji a pomohou se sméfovanim
Willika (pfisti volby Vykonné rady budou na jafe 2025:-)

V Blansku dne 11.5.2024
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