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Uvod

Vazeni priznivei Wil-
lika,
a déti,

mili  rodice
pred deseti lety, v 1été
2006, se z iniciativy
mladé
doktorky Lenky Neu-
schlové sesla ve Fa-

neurolozky

kultni nemocnici Mo-
tol skupina rodicd,
které spojovala jedna
jedind veéc - diagnéza
jejich  déti, vzécna
genetickd  porucha

zvana  Williamsuav

syndrom. Vim z vy-
pravéni, ze tu histo-
ricky prvni schtizku provézely i slzy - rodi¢e méli poprvé
moznost potkat nékoho se stejnym osudem, poprvé dostali
prilezitost sdilet své pribéhy, své zkusenosti, dobré i sSpatné
zazitky.

Willikav obcasnik

Setkani rodin vyustilo v zalozeni Willika - sdruzeni rodict
a pratel déti s Williamsovym syndromem. Stanovy obcan-
ského sdruzeni byly prijaty pripravnym vyborem sdruzeni
dne 28.8.2006. V prosinci 2006 se pak konalo prvni setkani
v Malejovicich, kterého se zicastnilo Sest rodin.

Od té doby uplynulo deset let a dnes je pocet rodin, se kte-
rymi Willik spolupracuje, nebo je v kontaktu, desetindsob-
ny. Willikovské narozeniny jsme spolec¢né oslavili dortem
na mikulasské besidce v Chyni, symbolicky kousek dortu
letél i k ostatnim, kteri méli béhem té dekady k Willikim
blizko - nasim terapeutum, asistentim, ucitelim, lékartum,
pribuznym, pratelim a dalsim. Specidlni dik patii Lence
Neuschlové. O nasi desetileté spolecné cesté bude pojedna-
vat Sbornik, ktery se snad podati do konce tohoto roku dat
dohromady.

Preji ndm vsem zdravi, stésti a pohody do dalsiho desetile-
ti! Krasné adventni dny.

Hanka Kubikova
predsedkyné Vykonné rady Willika

Aktivity Willika v uplynulych 12 mésicich

o Leden az unor 2016 - narodni kolo fotografické soutéze
Willici a hudba, kterou jsme spoluporadali ve spolupra-
ci s Evropskou asociaci Williamsova syndromu (FEWS).

o Leden 2016 - rozesilani brozurek na geneticka pracovis-
té, které diagnostikuji Williamstv syndrom.

S .

——

e Unor 2016 - Den vzdcnych onemocnéni, v oficidlnim
klipu hrala tentokrat hlavni roli italska divka s Willi-
amsovym syndromem. CAVO - Ceské asociace pro vzéc-
né onemocnéni usporadala dne 29.2.2016 setkani paci-
ent se vzacnych onemocnénim na Zizkovské vézi.

e Unor - biezen 2016 - evropské kolo fotografické soutéze
Willici a hudba s nasi Gcasti.

e Duben 2016 - firma LOGOSIGN a.s. ndm vyrobila
a vénovala dvé velka pismena "W" a "s" - symbol Willi-
amsova syndromu, kterd vyuzijeme k propagac¢nim uce-

Iam.
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Duben 2016 - setkani ostravské sekce Willika.

Duben 2016 - dcast na NGO Marketu - Veletrhu ne-
ziskovych organizaci.

Duben 2016 - skupinka rodi¢a déti s Williamsovym
syndromem se zucastnila podpurného vikendu pro pe-
¢ujici rodice, ktery v Praze organizovala Spole¢nost pro
podporu mentalné postizenych.

Kvéten 2016 - mésic Williamsova syndromu. Probéhla
facebookova kampan, sdileli jsme informace o syndro-
mu 1 video, které natocily studentky mediciny.

AR DRI o
Wﬁunysnﬂm’zﬁmr
Each year, 13,000 babies are.

born throughout the world
with Willlams syndrome.
Currently there are between
25,000 and 30,000 individu-
als with Willilams syndrome
in the United States. Males
and females are affected
equally. Each of them will
need the help of many
specialists throughout

their lives.

Kvéten 2016 - jarni setkdni v Zelivé, v hotelu Kocanda.

Cerven 2016 - benefiéni akce Materské gkoly Klicek
v Hranicich na Moravé, kde déti napekly medové per-
nicky a prodavaly je na zahradni slavnosti. Vytézek byl

urcen spolku Willik.
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Cerven 2016 - Hana Kubikova, predsedkyné Vykonné
rady Willika stravila tyden v Norsku, v centru pro vzac-
na onemocnéni ve Frambu, a to v ramci projektu z nor-
skych fondu, ktery realizuje nemocnice v Motole, norsky
partner ve Frambu a CAVO.

Cervenec 2016 - do Madarska k Balatonu na tabor pro
zemé Visegradské cCtyrky se vypravili Tomas, Kuba
a Kacenka (s Lindou a Frantiskem jako doprovodem).

Cervenec 2016 - na tabor do Irska vyrazili Martinka,
Adam, Martin a Tom4s, s Lenkou a Martinou v roli pru-
vodct.

Cervenec 2016 - Nadaéni fond Veolia udélil grant panu
Davidu Maresovi, tatinkovi chlapecka s Williamsovym
syndromem, ¢astka bude pouzita na letosni ¢islo Willi-
kova obcasniku.

Srpen 2016 - letni tdbor s Nadacénim fondem Klicek
v Malejovicich s ucasti Willika.

Srpen 2016 - uskutecnil se letni pobyt se slovenskou
Spoloc¢nosti Williamsovho syndrému v Liptovském Jané.
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74 2016 - zazadali jsme Utad vlady o grant na konfe-
renci FEWS, ktera se bude konat v Praze na prelomu
zari a rijna 1017.

Rijen 2016 - vyro¢ni konference Ceské asociace pro vzéc-

na onemocneéni s prezentaci o pobytu v norském centru
pro vzacna onemocnéni Frambu.

Rijen 201z - ucast predsedkyné Vykonné rady Hany
Kubikové na konferenci Shaping the future v Orlandu,
USA. Konference se zabyvala inkluzi a pravy lidi s men-
talnim postizenim.

Rijen 2016 - Podzimni setkani Willika v Podmitrové na
Vysociné.

Listopad a prosinec 2016 - spoluprace s Fakultni nemoc-
nici Motol pri vyuce medik, u¢ast na seminarich tykaji-
cich se vzacnych onemocnéni.

Prosinec 2016 - mikuldsska besidka v Chyni a adventni
setkani v Ostraveé.

(-hk-)
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Willikav obcasnik

Evropska fotograficka soutéz

U prilezitosti nové slaveného Evropského dne Williamsova
syndromu, ktery pripada na 20. kvéten, usporadala Evrop-
ské asociace Williamsova syndromu (FEWS) ve spolupréci
s jednotlivymi clenskymi staty fotosoutéz na téma Hudba
a Williamsuv syndrom. Do konce tnora probihala narodni
kola, vitézové pak postoupili do kola celovropského.

S potésenim jsme zaznamenali velky zdjem z tad rodin,
nakonec se do soutéze prihldsilo celkem 16 amatérskych
fotograft (profesionalové se v souladu s pravidly ztcastnit
nemohli) - vSem tcastnikim dékujeme.

V ceském kole rozhodovala o nejlepsi fotografie poro-
ta v nasledujicim slozeni:

o Dagmar Petraskova (fotografka, autorka nasi prvni foto-
vystavy)

e Zuzana Horvathova (fotografka, autorka kalendare Willi-
ka)

e Vojtéch Otcendsek (vytvarnik)

e Martina Drijverova (spisovatelka a patronka Willika)

e Lenka Kratochvilova (zastupkyné Willika).

A jak to vSechno dopadlo?

1. misto: Bubnujici Sluni¢ko Ka¢enka (autorka Katerina Habova)

Fotografie byla porizena v Domové seniorit v Novém Strase-
ci. Kacenka chodi do Domova seniorii se svou babickou,
kterd tam navstévuje svoje kamarddky. Kacenka md moc
rada staré lidi a oni ji také, jelikoZz je velice pozitivni a neu-
stale kazdému rikd: ,Mdam Té rada. Ja jsem se na Tebe tési-

la. Mitizeme se pomazlit?”“ No, a posudte sami, Ze tato slova

by potésila kazdého, natoz staré babicky v Domové seniorii.

Kacenka si s babickami povidd, predvddi srandovni scénky
a nékdy jim hraje i na buben, ktery miluje.

Doufdame, Ze az Kacenka bude dospéld, bude se moci vénovat
prdci se starymi nebo nemocnymi lidmi.

Nikdy nds nenapadlo Kacenku pri této ¢innosti fotit a foto-
grafie vznikla az na popud soutéZe Willici a hudba v lednu
2016.
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O druhé a treti misto se shodnych po¢tem hlast podélily
tyto fotografie:

2. - 3. misto: Jakub a kytara
(autorka Mila Neuwirthova)

Fotka byla porizena na hudebnim festivalu Summer of
Rock v Miroslavi 2013, pri vystoupeni skupiny "Doga” kyta-
ru Kubovi podal z podia jejich baskytarista. Jakub od ma-
licka miluje hudbu, hlavné rock a pop, snaZime se s nim

Jezdit co nejvic na koncerty.

2. - 3. misto: Sansoniérka Kagenka

(autor FrantiSsek Haba)

Kacenka ma rada mikrofony. Kdyz néjaky vidi, hned k né-
mu bézi a prosi, jestli muzZe zazpivat. Po pisnicce poZddad

0 potlesk a ukloni se.

Vyhercim blahoprejeme, protagonisté fotografii Kacenka
Hébova a Kuba Mrvka ziskali knizni odménu dle vlastniho

vybéru.

Stranka 5

Dalsi zajimavé fotografie ze soutéze:

Frontman Maty (autorka Gabriela Teichertova)
Hudebni vystoupeni krouzku REVIVAL, 12/2015. Vanocni
vystoupeni skupiny Revlval, které je Mathidsek clenem.

Maty to umi za mikrofonem porddné rozjet :-)

Rocker Majkl (autorka Beata Dércova)

Miska som odfotila pri nasom pravidelnom domdcom rocko-
vani. Md velmi rad svoju gitaru a klavir nasej muzikotera-
peutky Anicky. Tanec a hudba - to je jeho.

Vsechny fotografie do soutéze prihldsené najdete na face-
bookové strance: https://www.facebook.com/williciahudba.

Fotografickd soutéz byla prijemnym zpestrenim letosni
zimy a 1 kdyz vitézné fotografie v nédsledném evropském
findle nebodovaly, jsme radi, ze se prvni ro¢ni tak vydaril.

Réadi bychom v budoucnu v podobnych soutézich pokracova-
li, budeme vdééni za naméty na soutézni témata. Diky
vsem zucastnénym a velké podékovani odborné poroté.

(- hk-)
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Williktv obcasnik

Den vzacnych onemocnéni - 29. tinor 2016

Jiz od roku 2008 se posledni unorovy den slavi jako Den
vzacnych onemocnéni. Rok 2016 byl prestupny, a tak Den
vzdcngch onemocnéni pripadl na 29. tnor. Ceska asociace
vzéacnych onemocnéni usporadala toho dne radu akei, které
mély odbornou i laickou vetrejnost upozornit na fakt, ze ac
se jednotliva vzacna onemocnéni vyskytuji velmi sporadic-
ky, dohromady jich je témér 8 tisic, takze se v konecném
dusledku tykaji pomérné velkého poctu pacientti..

Mimo jiné se tento den konal v parlamentu Kulaty sttl
s ndzvem ,Den vzicnych onemocnéni: situace pacientu
a moznosti Treseni“ poradany Vyborem pro zdravotnictvi
Poslanecké snémovny Parlamentu Ceské republiky, nebo
Setkani v Mendelové muzeu v Brné na téma ,At je hlas
vzacnych onemocnéni lépe slyset”.

Den vzacnych onemocnéni 2016 - oficialni video

CAVO také usporadala pro své cleny krasné setkani na
zizkovské televizni vézi. Shodou okolnosti byl 29. dnor
jednim z maéla dni v roce, kdy v Praze husté snézilo, takze
z véze nebylo prakticky nic vidét:-) Presto se podarilo na-
vodit krasnou a svateéni atmosféru, pokttit novou knihu
s nazvem Vzacni a uzit si kulturni program.

Pro Willika byl letosni Den vyjimecény v tom, zZe v oficial-
nim evropském klipu, ktery byl ke Dni vzacnych onemoc-
néni natocen, vystupovala v hlavni roli osmnactileta ital-
ska divka s Williamsovym syndromem. Klip si s ¢eskym
dabingem muzete pustit na strdnkach Willika, nebo na
youtube: https://youtu.be/IFfRLBaXNCK.

Veérime, ze 1 diky aktivitam konanych u prilezitosti Dne
vzécnych onemocnéni se dostane pacientim potiebné péce
a pozornosti. (- hk -)

DEN VZACNYCH
ONEMOCNEN! 20 16

' 29. UNOR
- oy ".

ORCENI BYT
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Veletrh neziskovych organizaci

Jako kazdy rok jsme se i letos zucastnili NGO Marketu,
veletrhu neziskovych organizaci, ktery se konal koncem
dubna ve Féru Karlin. Navstévnikiim veletrhu jsme se
snazili priblizit ¢innost spolku Willik 1 problematiku
Williamsova syndromu. Vétsinu navstévnikt naseho
stanku zaujaly fotografie déti s Williamsovym syndro-
mem, které mame diky fotogratkdm Dagmar Petrasko-
vé a Zuzané Horvathové. Diky patti také Hance Stryko-
vé a Fandovi Habovi, kteri nase barvy na veletrhu cely

den statecné héjili. Dobrovolnici na dalsi ro¢nik vitani.

(- hk-)

Spolec¢nost pro podporu lidi s mentalnim postizenim v CR, Z.S. Na Vinohradech jsme stravili dva prijemné dny. Mimo
usporadala pro rodice déti a dospélych lidi s mentalnim posti- jiné jsme zkoumali, co ndm jako rodiciim v péc¢i o nase

zenim podpurné-vzdélavaci vikendové setkani, které se konalo deti pomah4, naucili jsme se par relaxacnich technik,
posledni dubnovy vikend. povidali jsme si o tom, jak odpocivat a nabirat sily. Dost

, , . v . . . ¢asu jsme vénovali diskusim o sexu a sexudlni vychové
Podobnych akci SPMP jsem se jiz zucastnila, vzdycky je byl . ! L . L Y 5
. . , . , . . L. nasich déti a nevynechali jsme ani otazky osamostatno-
velmi prijemné straveny cas v dobré spoletnosti, takze jsem ., s i N o
. , , . .. e vani se. Bylo zajimavé poslouchat rodice starsich lidi s
ani tentokrat nezavdhala. Dokonce se mi podatilo presvédcit L, o J .. S
, v, e L 1« e , . mentalnim postizenim, které si napriklad se svymi dét-
par dalsich ,willikovskych® rodi¢, nakonec nas z Willika o . .
. « P , . L, . mi jiz prosli prechod z domova do stacionare, nebo se
Jinfiltrovala® cela péticlenna skupina ve slozeni 4 maminky a o L , L i
, , , . . , e pokusili o chranéné bydleni. Jako pal¢ivé téma se uka-
1 tatinek. Lektory celého setkani byli tentokrat specidlni pe- , i . o o,
L . . . . zala otézka zdravych sourozencd. Meéli jsme Stésti na
dagog a krizovy intervent Michal Kniha a psycholozka Xenie ., o . . ..
. , .. vt L1 1was pékné pocasi, takze ¢ast programu probéhla i1 na prileh-
Dockélkova, v ramci akce bylo zajisténo i hlidani déti. i Lo . L
1é zahradé. Uz se tésime na dalsi roénik:-)

Hanka Kubikova
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Rodice za inkluzi

Rodice za inkluzi, to je dobrovolné spojeni rodict, kteri véri
ve smysluplnost, uzite¢nost a redalnost spole¢ného vzdélava-
ni déti. Rodice za inkluzi jsou si védomi toho, ze na inkluzi je
treba se dobre pripravit a je treba naucit se spolupracovat,
zaroven ale vnimaji nezastupitelnou roli spole¢niho vzdeéla-
vani v pripravé déti na bézny zivot ve spolecnosti.

Cile Rodié¢t za inkluzi:

e Poukazovat na systémové nedostatky, které brani rozvoji
inkluzivniho vzdélavani a vyzyvat partnery k reseni.

e Posilit roli rodict tak, abychom byli skuteénymi partnery
pri reseni situaci kolem vzdélavani déti. Rodice by méli
byt respektovani v moznosti svobodné volby vzdélavani

pro své deéti.

,Verunka je naSe priorita.”

Willikav obcasnik

e Rodice, kteti se pro inkluzivni vzdélavani rozhodnou,
pottrebuji ¢asto podporu, potrebuji znat pribéhy ostat-
nich rodi¢t, kteri resi nebo resili stejné nebo podobné
trable, které provazelo stejné nebo podobné vaha-
ni. Potrebuji se navzdjem podporit radou, preddnim
zkusenosti, informacemi.

Spolek Willik ¢innost aliance Rodice za inkluzi od zacatku
podporuje, samostatnymi ¢leny je i nékolik rodi¢u z Willi-
ka. Aliance porada seminare, na které zve kromé rodicu i
odborniky z fad MSMT, Ceské $kolni inspekce, poraden-
skych zarizeni nebo treba z kancelare Verejné ochrankyné
prav. Na webové strance naleznete pravni poradnu i infor-
mace, které se tykaji pravni pravy spoleéného vzdélavani.

Pri prilezitosti prvniho vyroci zalozeni aliance byly natoce-
ny spoty rodict déti se zdravotnim postizenim nebo jinym
znevyhodnénim. Rodice se v nich svéruji se svymi pocity,
problémy i sny. Najdete mezi nimi i vypovéd dvou mami-
nek déti s Williamsovym syndromem, Lenky Jamrichové,
ktera ma dceru Veroniku ve druhé tridé bézné zakladni
skoly v Chrastanech a Hanky Kubikové, jejiz syn Bartolo-
mé&j chodi aktualné do 3.A ZS Sokolovské v Liberci. Klipy
meély slavnostni premiéru v Poslanecké snémovné dne
28.1.2015 v ramci setkani rodic¢a se ¢leny parlamentu.

Spoty i radu dalsich informaci, které se tykaji inkluze
a spolecného vzdélavani déti zdravych a déti se zdravotnim
postiZzenim ¢1 jinym znevyhodnénim najdete na
www.rodicezainkluzi.cz, prip. na facebookové strance
www.facebook.com/rodicezainkluzi

(-hk-)
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Podporuji nis: MS Kli¢ek v Hranicich

7 iniciativy ,willikovské“ maminky Lucie Pribelové se
v Hranicich na Moravé v Materské skole Klicek uskutecnila
benefiécni akce ve prospéch spolku Willik. Déti ze skolky
napekly medové pernicky a pak je prodavaly na zahradni
slavnosti.

Stranka 9
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Za vytézek akce ve vysi 3 200 K¢ moc dékujeme, pouzijeme
jej na program na letnim rekondi¢nim pobytu na Sloven-
sku.

(-hk-)

Gift Matching Programe UniCredit

UniCredit Bank

Jiz 3. rokem spolupracujeme diky Milosi Koskovi, tatinko-
vi ze spolku Willik, s UniCredit Bank. V této bance jiz ra-
du let funguje zaméstnanecky program zvany Gift
Matching Program, ve kterém se o podporu uchézeji pro-
jekty ruznych neziskovych organizaci a zaméstnanci se
rozhoduji, zda projekt podpori. Nadace UniCredit nasledné
vybranou c¢astku zdvojnasobi. V predchozich dvou letech
se podarilo od zaméstnanci banky ziskat kazdorocné cca
17 tisic K¢,

v letosnim roce, kdy doslo k rozsireni poc¢tu projektt, to bylo
11 900 Ké¢. Diky!

Za pomoc s propagaci naseho spolku dékujeme pani reditel-
ce Sarce Bouskové a panu regiondlnimu fediteli Radku
Hubendkovi. Dékujeme dale véem zaméstnanctim, kteri nas
podporili — jejich seznam najdete na posledni strané Obcas-
niku.

(-hk-)
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Jarni setkani v Zelive

Willikav obcasnik

Hotel Kocanda v Zelivs, to je uz takova willikovska klasika.

Privétivy hotel s prilehlym sportovnim aredlem a tolerantni
majitel. Pravé sem se predposledni kvétnovy vikend sjely
rodiny z celé Ceské republiky, aby tu stravily spoleény vi-

kend. Na cely pobyt, nebo jeho ¢ast dorazilo 22 rodin.

I tentokrat se povedlo pripravit velmi bohaty program. Dé-
tem se libila muzikoterapie (Véra Korhonova) a program
s lektorkami (Askou Gordonovou — arteterapie a Marie Mag-
donova — cviceni), velmi si uzily vylet za pokladem do blizké-
ho okoli. S détmi ndm pomahalo 10 asistentek, z toho dveé
byly ze zahranic¢i. Jednou z nich byla Katherine Gulliver
z Velké Britanie, ktera ma bratra s Williamsovym syndro-
mem, pracuje jako dobrovolnik pro britskou asociaci Willi-
amsova syndromu a na jare byla v Praze na studentské sté-
71, druhou pak Nattha Nakthipphawan z Thajska, ktera byla
v Ceské republice na stiedoskolské vyméné. Pro déti
s Williamsovym syndromem byl tento mezinarodni aspekt
setkani velmi zajimavy, musely se snazit komunikovat
v angli¢ting a pro radu vétsich déti bylo setkdni impulsem
pro uceni se cizim jazykum.

Rodice méli tentokrat na programu zejména seminar
s psycholozkou Barou Kré¢maéatovou, se kterou spolupracuje-
me dlouhodobé. Tentokrat jsme se vénovali aktudlnim pro-
blémum, které rodice resi, jako zdsadni témata k dalsi disku-
si pak vyplynuly: Chovani déti s mentdlnim postizenim na
verejnosti a Sourozenecké vztahy. V ramci diskuse o souro-
zencich jsme si povidali s nékolika jiz dospélymi ¢i starsimi
sourozenci — Lenkou Kratochvilovou, Terezou Havelkovou
a Katherine Gulliver. Z diskuse vyplynula potireba vice se
zdravym sourozencum vénovat i na dalsich setkdnich Willi-
ka.

S fyzioterapeutkou Monikou Zidkovou jsme absolvovali semi-
nar vénovany Vojtové metodé 2.0, kdy jsme méli moznost si
radu cviku i vyzkouset. Nékteré rodiny vyuzily i nabidky
individualni konzultace s ditétem.

Letos jsme také zkusili skupinové bubnovani s novym
lektorem, Mgr. Adamem — byla to zajimava zména.

Velky prostor mélo letos rodinné fotografovani, které pro
néds nezistné zajistila fotogratka Zuzana Horvathova. Ro-
diny velmi ocenily jeji trpélivost a invenci — s ditétem
s mentalnim postizenim je velmi komplikované navstévo-
vat komer¢ni fotografy. Z fotografii vznikla nasledné foto-
vystava, kterd se na podzim predstavila v ostravském
stredisku naseho partnera Sanaplasmy, s.r.o. a také kras-
ny kalendar.

Z dalsiho programu, ktery se na misté uskutecnil vybira-
me — vychazka do okoli (klaster, vodacky areal), tadborova
hra, taborak, pro sourozence moznost vyzkouset si lezeni
na skale, pousténi filmu s tematikou Williamsova syndro-
mu. V rdameci ¢lenské schiize/valné hromady Willika jsme
také hovorili o dalsich planech Willika (pobyt na Sloven-
sku, podzimni pobyt v Mitrove, pripravované mezinarodni
tabory v Irsku a v Madarsku, pripravovany pobyt v centru
pro vzacnia onemocnéni v norském Frambu, konference
FEWS, kterd se uskutecni v zari 2017 v Praze, Gcast na
seminarich pro mediky v Motole, informace o inkluzi, fi-
nancovani nasich akei atd.) Nové rodiny mély moznost
ziskat nové informace, navazat nové kontakty, vyménit si
zkusenosti.

Jarni pobyt Willika 2016 se velmi vydaril, jak si ostatné
muzete precist i v dalsich prispévcich od rodin a od asis-
tentek. Dékujeme Nadaci SanaFriends firmy Sanaplasma
za podporu, diky které se nase vikendové pobyty mohou
realizovat.
Osobni dik
pak  patii
MUDr. Er-
né Pukovco-
vé.

plasma

(-hk-)
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Ohlasy rodictu na setkani spolku Willik

Pavla Sklibov4, dcera Justyna 6 let.

Prinos setkdani a pobytu s Willikem vidim pro nds obé jako
veliké PLUS, at uz je to pouhé poviddni s lidmi, kteri maji
stejné problémy anebo uzZ vice zkusenosti od starsich
a vétsich déti. Informovanost, rady a typy formou osobniho
setkani a podpory je pro mé velmi dilezita. Jsem velmi
rada za odborné semindre, predndsky a workshopy. Justy-
na ocent hodiny muzikoterapie, canisterapie, cvicent, tvore-
ni a skotaceni se svymi kamardady. Pobyty nds obé nabiji
energii a nadeji, zZe Zivot s Williamsovym syndromem
zvlddneme ...

Frantisek Haba, dcera Kacenka 7 let.

V pruni fadé bych chtél podékovat Sanaplasmé za velkou
podporu, bez které bychom stézZi mohli takového setkdni
realizovat. Doufame v dalsi spoluprdci s Vami jako nasim
duleZitym partnerem.

Sdruzeni Willik nds jako rodinu podporuje v otdzce inklu-
ze nasi dcery Kacenky. Velmi diilezitd je také vzdjemnd
komunikace na Facebooku nejen mezi nami, ale i prdteli a
ruznymi terapeuty. Na Facebooku mdme uzavienou i ve-
Fejnou skupinu. Nase strdanky jsou nyni hlavné zdrojem
informaci pro praktické a détské lékare, stejné tak pro nové
diagnostikované Williky. NejdiilezZitéjsi je ale vzdjemné
setkdni jako je tohle.
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Willikav obcasnik

Dva dny s Willikem aneb jak jsem s1 zabéhala

(Zeliv 2016 s trochou nadsazky a humoru)
Vydala jsem se vstric dobrodruzstvi pod ndzvem asistent-
ka, vyzbrojena internetovymi informacemi, praxi s hlida-
nim déti, 10 lety bojovych sportti a rannim béhanim kolem
mistnich panelaka.

Po piijezdu do Zelivu jsme si ani nestaéily vybalit a uz se
na mé zubi a placa si se mnou Kuba, co fandi Sparté. Do-
stavame instrukce a uz nendpadné koukame po détech.
Kdo si nas vybere? Za mnou probiha bourlivd debata dvou
sympataka rodi¢t s klukem, o dvé hlavy vétsim nez ja,
ktery ma ve tvari vyraz jako kdyz si maj urazeny synovec
nechce uklidit hracky. ,Ja tady nechci byt, mé to neeebavi!“
Tak tomu se rika vyzva, jasna volba. Tomas. Jdu po ném
a hned si ho beru na starost. Vim, ze tyto déti nic dlouho
nebavi a do her se zapojily spis ty mensi. Co ted? Soutéz,
napadla mé spasnd myslenka. Micky a kos, j4 a Tomas
a Kuba, Kometa a Florida a Sparta. Jupiii. Aspon na cas.

Jenze jsem netusila, ze mé pak cekd jedna velka zaketrnost.
Jmenovala se kolobézka. Na titulni strance jednoho z Willi-
kovych obcasniktl je ndpis: ,,VSichni lidé na svété jsou moji
kamaradi“. Tomas toto motto naplnoval na 100 procent,
persondlem a Stamgasty ve vycepu poc¢inaje, kymkoliv oko-
lojdoucim konée. Ukol byl nespustit déti z o&i. Ze zadatku
jsem netusila, ze ten muj divoch méa zakéazano se s cizimi
lidmi bavit a on mi muj kol rozhodné zjednodusit nehod-
lal. Kombinace touhy po neustdlé komunikaci s kymkoliv
a rychlosti kolobézky byla narocna. Nez jsem ho dobéhla,
uz mél diskuzni krouzek s chlapama u sachu a moc si ho
uzival. Jak tu diskuzi, tak i nase honicky. OvSem netusil,
ze my, bojovnici, se prosté nevzdavame. Béhame, skaceme
na trampoliné, musime se nutné néco ptat rodict nebo jim
alespon mavat. A jejda!

Zacinaji se po kempu pohybovat spousty aut. Tomas fréi

s bezelstnym uUsmévem z kopecka, co to da, aby unikl
z mych spart. Potim se az na patach. Ale nakonec prijde
zachrana: honba za pokladem! Ukoristit ho se chysta vétsi-
na nasich déti vsech velikosti.

Déti se nés pochytaji za ruce, Vasek vezme na ramena toho
nejmensiho a jde se! Po ocku sledujeme ty ,nase“ i ostatni.
S Quidem resime téma, kde a jak pomdahaji zachranarské
vrtulniky a uklidnujeme ostatni, protoze jejich precitlively
sluch drazdi jakési zvuky zpovzdali. Jsme u pokladu. Déti
hledaji, koukaji pod vétve, hrabou v listi, ale marné. My
dospélaci na sebe mlcky gestikulujeme: ,,Kde to, pro pana,
je?“ No: , Tady pod tou vetvi, nékde“! Hurdaaa vitézstvi je
naseeee. Zvlast gumovi medvideci jdou primo na dracku.
Nikolas, ktery dokazal vystoupat pomalu celou cestu svou
zvlastni chtzi po $pickach, by si rdd nedockavé stréil do
pusy nerozbalenou ¢okoladovou minci, ale bdéla asistentka
mu to vymluvi. Povedlo se dorazit tam i1 zpatky komplet
a v porddku. Mtzeme se vsichni pochvalit!

Co jsem jako asistentka zjistila? Déti jsou déti a pres svoje
potize si rady hraji, soutézi a sméji se. U vétSiny rodi¢tu
ruzné handicapovanych déti jsem si uz driv vSéimla spolec-
nych rysu jako je uréity vnitrni klid, méné se rozc¢iluji, jsou
hodné trpélivi a méné na své deéti krici. Co stoji za velké
ocenéni je chovani, zvlasté téch starsich, sourozenctu. Bez
re¢i umi poméahat, hlidat a postarat se o vSechny potreby
nejen ve vlastni rodiné. Moc bych jim prala, aby se i jim
dostavalo tolik pozornosti, podpory a ocenéni, kolik potie-
buji. Protoze jak “Willici“, tak ostatni déti, jsou bajecni
a jedinecni!

Mila Zelenkova
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A jesté jeden pohled asistentky...

Se sdruzenim Willik jsem se poprvé setkala na jare v roce
2016, kdyz mi byla nabidnuta prace asistentky na setkani
rodin, které se konalo ve vesnici Zeliv. Nevihala jsem ani
chvili, zda nabidku prijmout nebo ne. O tomto sdruzeni uz
slychavam dlouhd 1éta. Jednim z Williku je totiz i maj brat-
ranec Jakub Jerabek.

S podobnou ¢innosti jsem do této chvile neméla zddnou zku-
Senost. Znala jsem akorat Kubu, coz pro mé samoziejmé
predstavovalo jistou vyhodou. Co c¢ekat od ostatnich déti,
jsem vsak nevédéla. Neznala jsem jejich povahy a jejich
problémy. Nikdy jsem se totiz o samotné postizeni vice do
hloubky nezajimala. Jela jsem do nového prostiredi se skupi-
nou lidi, které jsem neznala, citila jsem zodpovédnost, ktera
meé cekala, a proto ve mné jesté pred prijezdem na misto
pretrvavala lehké nervozita. Ta ale rdzem opadla. Bylo pro
mé milym prekvapenim, kdyz mé mezi sebe vsichni prijali a
ja jsem si po chvili pripadala, jako bych ,do party” patrila

uz dlouho.

Cely pobyt jsem si moc uzila. Bavilo mé hrat si s détmi,
bavilo mé povidat si s dospélymi. Sezndmila jsem se
s mnoha novymi lidmi a s jejich pribéhy. Zazila jsem véci,
se kterymi se podle mého ndzoru clovék bézné nesetka.
Pospolitost a vstricnost vsech lidi mezi sebou, vdécnost déti
a radost z malickosti, to jsou vzpominky, které mi utkvély
VvV paméti nejvice. Musim ale priznat, ze samotnad prace
s détmi, obzvlast ze zacatku, byla pomérné narocna. Tim
spis si ale uvédomuyji, co vsechno musi jejich rodice zvladat
a to kazdy den. Jisté i téch par hodin, kdy jsme se
s ostatnimi asistentkami snazily déti zabavit, rodice oceni-
li. Jsem opravdu rada, ze jsem mohla pomoci.

Zita Matousova
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Tabor FEWS v Irsku

Zacatkem cervence odletéla do Irska ceska willikovska vy-
prava ve slozeni: Martinka, Adam, Martin a Tomas, jako
doprovod pak Lenka Hrnéirova a Martina Michalova. Prave
Martina cely pobyt fotila, ddvala zpravy na Facebook a do
Obcasniku nakonec 1 sepsala, jak si tdbor v Irsku vsichni
uzili. Diky, Martino!

Vzpominka na camp v Irsku spolecné s Martinkou, Tomdsem,
Adamem, Martinem a Lenkou na mé tvdri vyvold vidy
usmeév. Program byl velice pestry a hlavné opravdu nabity.
Kazdy den jsme dostali itinerdr s presnymi ¢asy a misty, kde
byt a diky nasi discipliné, kterd byla od vsech naprosto ukdz-
kovd (a nezbytnd) jsme byli vsude véas a vée si pordadné uzili.
Rdda bych Vam rekla, co nds bavilo nejvice, ale nejde to, vse
prosté super :-). Jednoduse vyjmenuji, co pro nds bylo pripra-
veno, jelikoz to bylo zdbavné od zacdtku az do konce. Nejcas-
téji byl na programu néjaky hudebni pocin. Poc¢inaje hrou na
kytaru, zpivanim anglickych pisnicek, hrou na bubny a dalsi
bici a chrastici ndstroje, konce velmi zajimavou ukdzkou a
hrou na ndstroje z Jdvy s ndzvem ,Gamelan®, a nelze opome-
nout vsechny diskotéky ¢i lekce irskych tanecki.

Zajimavd byla i naucnd sloZka, kterd se skladala z prochdzky
po kampusu zamérené na mistni faunu a floru, téz z ndvstévy
mistni galerie s vykladem a sezndmenim se s historii Univer-
sity. Méli jsme mozZnost si zasportovat, vyzkousSeli jsme si
fotbal a Hurling. V neposledni radé nds zaujali lekce herec-
tvi, kde bylo tikolem zahrdt urcitou scénkou. Vybrani jedinci
z Willikt pak scénky prehrdli v kratickém pdsmu v zdvéru
campu. Nejvétsim zdazitkem byl samozrejmé vylet na Cliffs of
Moher a naucénou farmu. Velkym hitem byly dva koncerty a

ska lidovd a druhy byl popouvéjsi.

Zajimavé byly prezentace jednotlivych zemi. Nase méla pozi-
tivni ohlas, nejvice zaujalo, Ze traktor Zetor je nds a nékteri
Z ucastnikit ho dokonce vlastni. Mé osobné se nejvice libila
prezentace Spanélska, kterd byla formou kvizu.

Bydleli jsme na studentskych kolejich a kazdy mél vilastni
pokoj, coz se véem velice libilo. Rdno jsme zacinali pravou
irskou snidani a pak uz se nezastavili az do vecera, kdy jsme,
vZdy pred veceri, méli chvilku na odpocinek a téZ na spolec-
nou ,schiizi, kde jsme si rekli, co se nam libilo, nelibilo, co
by se melo zlepsit nebo zménit a zda si kazdy splnil alespon
néjaky cil, ktery si pro pobyt stanovil. Lenka byla v té chvili
vzdy na organizacni schiizce.

Willikav obcasnik

Na nasi schuzi jsem si délala poznamky a zde je nékolik
postrehiti.

Otdzky: Co se mi nejvice libilo? Co bych zménil? Jak se ci-
tim?

Proni dny:

ADAM: ,hrani na kytaru a riizné ndstroje, nevim uz, na co
vse jsem hral, ale bylo to dobry — maji to tu dobre zarizeny,
Je tu i security, citim se bezpecné, Slovdci jsou kamarddi®

MARTIN: ,velmi se mi libila nase prezentace a Slovdkii,
méli to pestré a svizné, taky hezké kraslice (Slovdci privezli
na ukdzku skutecéné, my méli jen na obrdzku,)

MARTINKA: ,mné se libila nase prezentace, hrani na kyta-
ru, taky divadlo, mam tu krasny pocit a je tepld voda, nau-
¢ila jsem se sprchovat a jsem rada, Ze jsem sama a mdm na
vsechno klid a ¢as*

...zde nutno podotknout, Ze pruoni vecer nam tepld vodo ne-
tekla, ale vsichni statecné po cesté skocili pod studenou a
sprchu dali. Byl to otuzujici a utuzujici zazitek :-)

TOMAS: ,za sebe Fikam akéni scény, ty v kruhu, kdy jsme
sedeéli a divali se, jak se hddaji (rozuméj divadlo), a propa-
dy (cvideni), je tu neuvéritelnd atmosféra, jsou tu vsichni
prijemni a mily, je to dobry, Ze se vsemi spolupracujeme®.

6.7. + 7.7.2016 (vylet na Cliffs of Moher)

TOMAS: ,na vyleté se mi nejvic libilo 3D promitani pod-
morského svéta, vystup k utestum byl super, ja bych nic ne-
meénil, napliiuje mé to, nejsem ten, co si pordd stéZuje, ne-
rad jezdim sam (s rodici) na vylet, radsi v téhle parté, taky
se mi libila relaxace, ucil jsem Belgicany cesky*

ADAM: ,nejvic se mi libil vystup k ttesum (Adam si i vybé-
hl, spolu s Lenkou, na malou rozhlednu nad ttesy), zatim
jsem to vidél jen v dokumentu a ted se mi to splnilo, dnes
(druhy den po vyleté, na vyleté bylo vétrno, lehce destivo
a docela kosa) se mi libilo pocasi, naucil jsem se italsky
Ldekuji“a ,,prosim*.

MARTINKA: ,,mé se nejvic libil Atlantik - ocedn, naucila
Jjsem se to i vyslovit, taky jak nds natdceli (byli jsme natdce-
ni profesiondlnim kameramanem a mél by vzniknout ofici-
alni dokument), dobra byla i $kola a vyroba mdasla (naucénd
farma), exotické ndstroje naprosto super, taky relaxacni
cviceni a kviz, jidlo maji vyborné, ja si na nic nestéZuji,
Jjsem spokojend”.

MARTIN: ,,uéera se mi libilo more, jak Splouchalo na skdly
a také 3D projekce, dnes se mi libila kaple a kviz, taky Ga-
melan (Martin byl jediny, kdo si zapamatoval ndzev:-), se
véemi a v§im jsem spokojeny, nic bych neménil®.

Napsala a zapsala Martina Michalova
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Irsko pohledem Martina
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Willikav obcasnik

Madarsko V4 camp - cervenec 2016

Letosni kemp zemi visegradské c¢tyrky pro mladé lidi

s Willimsovym syndromem se konal u Balatonu v Madar-
sku. Ceskou republiku zastupovali Kuba, Tom4s a Kacen-
ka, jako doprovod vyrazili Frantisek a Linda. Cely tyden se
nesl ve znameni sloganu "Vylétame z hnizda". Kromé vyle-
ta a koupéni ¢ekal na ucastniky bohaty a naroény program
- v bazénu trénovali plavecké styly, stravili spoustu hodin
v télocviéné (joga a gymnastika), zpivali a tanc¢ili pri muzi-

koterapii a také se ucili varit!:-)
A jaké zazitky si z Madarska odvezli rodice?
Linda:

Nds pobyt v Madarsku: Prijezd do Madarska byl krdsny,
vsichni nds krdasné privitali, ubytovali jsme se. Ten den
jsme se zucastnili proni akce na téma hudba, kde déti zpi-
valy a hrdly na ruzné ndstroje. Kazdy den jsme chodili
plavat, cvicit, na muzikoterapii. Déti se naucily zdklady
sebeobrany, ucily se krdjet noZem nebo délaly kokosové ku-
licky:-) Také se ucily pruni pomoc. Byli jsme se podivat u
Balotonu, tam to bylo krdsné, déti i my dospéli jsme si to
moc uzivali i pocasi nam pralo.

Jeli jsme i na vylet, kde jsme vidéli zvirdtka, pak se délaly
ruzné soutézé pro déti, hrdli jsme pexeso nebo karty:-) Ty-
den v Madarsku byl ndadherny, moc jsme si to uzivali,
vsichni byli na nds moc mili, persondl se o nds krdsné sta-
ral. Jen strava pro nds byla trosku problém, jelikoZ se vari-
la jidla prevdzné na sladko a nehezkého vzhledu.-)

Byla to pro mne velkd zkusenost. Myslim, Ze jsme to zvladli
a kluci - Tomas (miyj syn) a Kubik Jerdbek - si to hodné
uzivali a nebyl Zadny problém. Kluct a ja jsme dostali krds-
né ddarky, madarskad tricka a kluci dostali diplomy, tak byli
moc Stastni:-) Samoziejmé se vyrddili na diskotéce, kterd
byla posledni vecer. Rdno se ndam nechtélo ani odjizdét
zpadtky domii.

Frantisek:

Proni cervencovy tyden 2016 jsme se zucastnili tdbora v
Madarsku pobliz Balatonu v sestavé Linda Tiumovd
(vedouci), Fanda Hdba (vedouci), Kuba Jerdbek, Tomds
Chaloupka a Kacenka Habovd. Tématem tdbora bylo opous-
teni rodného hnizda mladych lidi s Williamsovym syndro-
mem a byl uréen pro Williky ze zemi Visegrdadské ctyrky.
Prijeli i nasi slovensti a polsti kolegové.

Tabor mél velmi propracovany a peclivé organizovany pro-
gram. Uéastnici byli rozdéleni do trech skupin. V proni byly
déti kolem 7let a v druhém a tiretim byli ndctileti a dospéli
Willici. Dopoledni program pro druhou a treti skupinu se-
staval z hodin gymnastiky, plavdani, muzikoterapie a z akti-
vit, které nesly spolecny ndzev "Opousténi hnizda", pojaté
Jjako priprava na béZny Zivot, uklizeni, priprava jidla a dalsi
domdci prdce, ale i o pozndvani jinych béznych kaZdoden-
nich ¢innosti. Kuba a Tomds doprovdzeny vZdy Lindou si
vse uzivali, i kdyz gymnastika a plavani byla pro vsechny
nékdy dost fyzicky ndrocénd. Malé déti mély program obuvykle
rozdéleny na dvé ¢dsti: cviceni v malém bazénu a pohybové
aktivity s Fikadly a hrani her. Dal jsem na radu zkusenéj-
sich rodic¢ii a Kacenku jsem pozdéji nechdval s ostatnimi na
cvic¢eni samotnou a tento podstup se vyplatil, protoZe zacala
spolupracovat se cvic¢itelkami mnohem lépe. Odpoledni pro-
gram byl uz méné hekticky, nacvicovalo se napr. divadlo
nebo si déti a mladi dospéli mohli vyzkouset riizné metody
sebeobrany a zvldddni situact pri, kterych je nutné obrdtit se
na policii nebo na zdchrannou sluzbu.

Kromé rutinniho programu jsme byli na pldZi Balatonu,

svezli jsem se autovldackem po  ldzeriském  més-
té Balatonfiired. Pékny byl také celodenni vylet do ared-
lu Koloska Volgy, kde se nachdzi mdla zoologickd zahrada
a parkové upraveny les. Ve volném case jsem se byli podivat
i po mistnim obchodnim domé a nékolikrat k Balatonu. To-
mds se moc rad projizdél na kolobézce. Pri prezentaci ndrod-
nich spolkii kazdé ze ¢tyr zemi jsme se ucili tancit ndrodni

tance a zpivali jsme pisnicky.

Velmi oblibend byla muzikoterapie pod vedenim charisma-
tického Bély Fergeho, ktery je opravdovym mistrem svého
oboru. Uz kdyz prijel, vsichni madarsti Willici doslova skd-
kali radosti. Dokdzal vtdahnout do rytmu kazdého, zkouseli
jsme i riizné ndstroje. Obmeérioval stdle stejné pisnicky, ale
pokazdé s jinou aktivitou, jednou se zpivanim, jindy s hra-
nim na ndstroje. Melodie i nékteré texty si pobrukujeme
a zpivame dodnes.

Madarsky spolek pro WS zaméstnd profesiondlni pracouvni-
ky. Jedna z nich, Déra Ozorai, mi prekvapila informaci, Ze
madarsti Willici se setkdvaji v Budapesti trikrdt tydné na
aktivity, jako jsou Angli¢tina, gymnastika a plavdni. Na
tyden s nasimi madarskymi kamarddy stdle vzpomindme
a moc jim dékujeme za pékny pobyt, velky dik patri také
nasim slovenskym kolegiim, kteri nadm pomdhali s orientaci
nejen v programu pobytu, ale i s madarskymi redliemi.
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Tabor v Malejovicich - srpen 2016
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Jiz ponékolikaté vyrazilo nékolik déti a mladych lidi z Willika na tabor do

Malejovie, ktery porada Nadacéni fond Klicek. Tradi¢né se mezi taborniky ocitli
Kuba Jerabek a Nikolas Kratina, novym ucastnikem byl Tomas Chaloupka.
Skupinu doplnili tatinkové - Franta, Zdenék prvni a Zdenék druhy.

Autentické zazitky z tabora popisuje Zdenék Tuma:

Nds pruni den zacal ndvstévou proni damy pani Zemanové, udélali jsme si pdr
fotecek, byla velice prijemnd. Potom jsme si vybrali ndzev pro nasi skupinku:
"Vorvani”. Zapojili jsme se s détmi do tdborovych aktivit, jedna z nich byla
V lese. Tomdsek béhal po lese a hledal ¢isla od jedné do deseti, aby dobéhl do
cile - trochu tam zabloudil, ale cil nasel. Ddle chodil poslepu podle provdzku
a ja ho doprovdzel a navigoval, jakym smérem md jit. Myslim, Ze to zvlddl na
jednicku. Ddle jsme si piijéili motokdry, Fanda jel s Kubou a jd s Nikolasem,
moc se to klukim libilo (a nam dospélym taky). Ddle jsme hrdli ping-pong, do
kterého jsme se zapojili uplné vsichni, moc nds to bavilo. Pak jsme hrdli s ostat-
nimi fotbal, podnikli jsme si s Williky vylet do Kolina do aquaparku, coz byl
nejlepsi zdzitek, jak pro déti tak i pro nds tatinky.

Byl to krdsny pobyt a hlavné ndm ho i zprijemnila Aska, kterd jezdi i na pobyty
Willika. Porad se o nds starala, abychom neméli hlad a byla moc rdda, Ze jsme
tam. Na ndvstévu za ndmi dorazil i fotoreportér Ludvik Hradilek z aktualne.cz,
ktery udélal spoustu fotek a moZnd na jare prijede i na setkani Willika. Kdo mé
na tabore prekvapil, to byl Nikolas, ktery pobyt vyborné sndsel a dokonce zpival
pisnicku, kterd se zpivala pred kazdym jidlem. Na zdvér pobytu ndm v Malejo-
vicich pripravili krdsné rozlouceni, zazpivali nam, détem dali diplom a od-

N

znak. Byl to pro nds krdsny zdzitek a doufdam, Ze pristi rok pojedeme znovu.

Jak se détem v Malejovicich libilo se

prijela podivat i prvni ddma:-)


http://www.klicek.org/index2.html

Stranka 18

Willikav obcasnik

Tyden v norském Frambu

Néarodni koordina¢ni centrum pro vzacnd onemocnéni ve
Fakultni nemocnici v Motole realizuje spolu s norskym
partnerem a Ceskou asociaci pro vzécnéa onemocnéni spo-
le¢ny projekt hrazeny z norskych fondd. Soucésti jsou
navstévy motolskych 1ékart a zastupct pacientskych orga-
nizaci v norském centru pro vzacna onemocnéni ve Fram-
bu. V ¢ervnu roku 2016 jsem tak méla vzacnou prilezitost
podivat se do Frambu i j4, jako zastupce spolku Willik -
spolku pro Williamsav syndrom.

Byl to pro mé velky zazitek, o ktery bych se s Vami rada
podélila. Nejprve néco z historie, protoze Frambu je misto
s vyjimecénou historii.

Za druhé svétové valky se v nacistickém koncentraku né-
kolik véznu domluvilo, ze pokud preziji, oslavi to néc¢im
vyjimecénym, vybuduji néco uzitecného pro vsechny Nory.
Konce valky se vsichni dozili, jeden z byvalych vézna se
dokonce stal premiérem, dalsi pak ministry, na svuj slib
ale nezapomneéli. Rozhodli se vytvorit rekrea¢ni centrum
pro déti postizené valkou. Zakoupili pozemek asi 20 km od
Osla, v lyzarské lokalité Frambu a dali se do prace. Prvni
polovina 50. let se nesla ve znameni kaceni lesa, stavby
silnice, budovani jednoduchych drevénych staveb (nékteré
baraky byly privezeny z byvalych pracovnich tdbort a zno-
vu postaveny). Nehledélo se na krasu, ale na uzitek.V roce
1955 se ve Frambu konal prvni letni tabor pro déti po dét-

ské obrné.

V Sedesatych letech zacaly s détmi jezdit jejich matky —
konaly se prvni pobyty pro déti s astmatem, epilepsii a ar-
tritidou. V sedmdesatych letech doslo k prestavbé a byla
postavena nova ubytovna. Do Frambu prijizdéli prvni otco-
vé, zacal se klast diraz na préci s celou rodinou, pobyt ro-
din byl hrazen z nemocenského pojisténi. Ve Frambu se v té
dobé objevuje 1 prvni vzacné onemocnéni — déti s hemofilii.
V roce 1983 se soucdsti tymu stavaji specidlni pedagogové,
ve Frambu jsou slavnostné otevireny nova skolka a skola.

V devadesatych letech se Frambu zacina specializovat na
vzacné diagndzy, stava se z néj misto pro védu a vyzkum,
ale také pro setkavani, vyménu zkusenosti a odbornych
znalosti. V soucasné dobé ve Frambu pracuji s témér 120
vzacnymi onemocnénimi, vé. Williamsova syndromu. Fram-
bu porada kursy pro rodiny i pro specialisty, letni tabory
pro mladé lidi se vzacnym onemocnénim, poskytuje podporu
rodindm, ucitelim, socidlnim pracovnikim i lékaram (vc.
videokonferenci), provadi vyzkumnou c¢innost a rozsiruje
poveédomi o vzacnych onemocnénim. Je to jediné centrum

svého druhu v Norsku.
Jak to ve Frambu funguje dnes?

Frambu se pacientim se vzdcnym onemocnénim vénuje
komplexné a multidisciplinarné. V jeho tymu jsou zastoupe-
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ni l1ékari, specidlni pedagogové, logopedi, socialni pracovni-
ci.

Kazdy tyden se ve Frambu kond pobyt pro rodiny s néja-
kou diagnézou. Z celého Norska prijizdéji celé rodiny, né-
kdy 1 véetné prarodicu Ci asistenti a pedagogt. Pobyt maji
rodiny zdarma, pracujici rodice a prarodice dokonce cerpaji
placené ,vzdélavaci volno®. Cilem pobytu je naucit se pra-
covat s ditétem, ziskat informace o diagnéze, zamérit se na
prevenci i1 na reseni konkrétnich problémut. V jednom kur-
su je cca 10-15 rodin, kursy byvaji zamétrené podle véku - v
dobé mého pobytu byl kurs pro déti s Williamsovym syn-
dromem ve véku 0-18 let, jindy byvaji kursy pro diagnosti-
kované dospéelé.

O déti (zdravé 1 nemocné) se béhem tydne staraji pedago-
gové a specidlni pedagogové, k dispozici je také rada asis-
tentu. Déti se zabyvaji tim, co je pro né dulezité — napr.
déti s Williamsovym syndromem tu maji tzv. skolu chuti,
kdy se uci prekonavat své obavy z novych a neznamych
jidel nebo oblibenou muzikoterapii. Procvi¢uje se hrubd i
jemnd motorika, maluje se, k dispozici je bazén, détské
hristé, lanovy park, lezeckd sténa, détska lanovka, mist-
nost na trénink senzorické integrace i1 specialni mistnost
pro zklidnéni. Ucebny jsou plné edukativnich a rozvijeji-
cich hracek, je treba mozné si tu pwjéit i divadelni kostym
a stat se na chvili princem ¢i princeznou. Specialné se pra-
cuje 1 se sourozenci. Diky tomu, ze rodiny jezdi do Frambu
pravidelne, jsou déti dlouhodobé sledované a specialisté
pak mohou konzultovat jejich konkrétni problémy tireba se
skolou nebo socidlnim zatrizenim.

Zatimco je postarano o déti, maji rodice vlastni program.
Jeden den se rodice spolu se specialisty zabyvaji zdravotni-
mi aspekty diagnézy (v ramci seminar pro Williamsuv syn-
drom se konala prednéiska se zakladnimi tdaji o této gene-
tické poruse, seminar o zubni péci, prednaska fyzioterape-
utky a také nutri¢ni specialistky). Dalsi den jsou na pro-
gramu otazky vzdélavani (velmi obsahld prednéaska o ko-
gnitivnim rozvoji déti s Williamsovym syndromem a moz-
nostech jejich vzdélavani), o den pozdéji prijde na preties
napriklad rodinny zivot (prijeti diagnézy, jak si ¥ici o po-
moc, sourozenci, nabidka clenstvi v norské asociaci Willi-
amsova syndromu). Posledni den je pak vénovan otdzkam
socialni podpory lidi s postizenim v Norsku.

S (54
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Program pro rodice je kazdy den cca od 9 do 15 hodin, od-
poledne pak maji rodiny pro sebe — mohou vyuzivat vsech-
ny moznosti, které Frambu nabizi, v¢. venkovnich aktivit
(rybateni, projizdky na lodi po jezere, mi¢ové hry, geoca-
ching). Vecer jsou k dispozici asistenti, kteri hlidaji déti
poté, co usnou, rodice maji moznost si povidat a navzijem
si vyménovat zkusenosti, pritomen je i jeden starsi specia-
lista, se kterym mohou rodi¢e konzultovat konkrétni indi-

vidualni problémy.

Dalsi aktivitou, kterou Frambu nabizi, jsou videokonferen-
ce — jako specialisté na diagnézu jsou schopni konzultovat
zdravotni, socidlni 1 vzdélavaci problémy svych pacientq,
komunikuji s pedagogy, poskytovateli socidlni péce, prak-
tickymi 1ékari i dalsimi specialisty. Ve Frambu maji asi 8
mistnosti s vybavenim pro dalkovy prenos, které velmi
aktivné vyuzivaji.

Za velmi dulezitou aktivitu pro mladé lidi se vzacnym one-
mocnénim jsou povazovany letni tabory, kde se schazi cca
40-50 mladych lidi s nejraznéjsimi diagnézami a zhruba
stejny pocet mladych dobrovolnikt (zadosti o tuto formu
praxe maji cca 3x tolik, nez mohou vzit). Pro mladé lidi je
to prilezitost zazit dobrodruzstvi, necitit se ,vyjimecné“,

uzit si volno bez rodi¢d, najit si pratele.

Frambu se nachazi v nddherném prostredi uprostred lesa
na brehu jezera. Budovy jsou plné uméni - rada umélct
vénovala Frambu své sochy ¢i obrazy. Architektura je dost
jednoduchd, ale velmi funkéni a samozirejmé - plné bezba-
riérova.

Co jsem si z Frambu odnesla?

V ramci seminare o Williamsovu syndromu jsem se sezné-
mila s nejnovéjsimi poznatky o diagnéze, méla jsem moz-
nost vidét, jaka péce se dostava norskym rodinam déti s
Williamsovym syndromem (napt. placené volno na vzdéla-
vani, respitni péce, podpora pri vzdélavani, moznosti pod-
porovaného bydleni). Frambu predstavuje skvély priklad
fungovani centra pro vzacnd onemocnéni, ktery by bylo
vhodné prenést i do ¢eského prostredi.

Hanka Kubikova
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Liptovsky Jan - letni pobyt na Slovensku

Historie spolku Willik je od pocatku spojena se slovenskou
Spole¢nosti Williamsovho syndréma, od které jsme cerpali
prvni informace o diagnéze a ziskdvali inspiraci k vlastnim
aktivitam. Jiz v roce 2008 se uskutecnil prvni spole¢ny
rekondiéni pobyt, kterého se od té doby ceské rodiny zu-
castnuji pravidelné. Letosni setkani se konalo v Liptov-
ském Jané. Slovenska spole¢nost tu oslavila 25. vyroci
svého vzniku. Jako kazdy rok, bylo i tohle setkani naplné-
nou bohatym a zajimavym programem.

Jezdilo se na vylety, zpivalo se, cvicilo, mladi lidé s William-
sovym syndromem se uéili anglicky. Cas byl i vzdélavani,
prednasky, ¢i na spolecné povidani a sdileni zkusenosti
tykajicich se Williamsova syndromu. Jsme moc radi, ze
uzka spoluprace mezi ¢eskou a slovenskou spolec¢nosti stale
tak dobre funguje a téSime se zase brzy ,,Dovidenia“. Velké
diky patii véem organizatorim, Katariné, Nadé, Zdenkovi
a dalsim.

(- hk-)
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Podzimni setkani v Mitrove
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Vsichni jsme se sjeli béhem c¢tvrteéniho odpoledne a vecera.
Zvladli jsme ubytovani, veceri a pripravit si podklady na
organizaci pobytu. Setkani se zucastnilo 14 rodin s détmi
s Williamsovym syndromem a Havelkovi se Stanickem, u
néjz se Williamsuv syndrom nakonec nepotvrdil. Daéle
s nami bylo 11 sourozenct mladsich 18ti let a 10 asistentt
a asistentek, kterym touto cestou jesté jednou dékujeme za
Gcast a podporu.

Program jsme vymysleli pestry. Pro déti meéla krasné pri-
pravena pasma na téma podzim muzikoterapeutka Dana
Psenickova a cvicitelka Maruska Magdonova napldnovala
cviceni vevniti, a pokud pocasi dovolilo, tak i venku. Ne-
chybélo rovnéz pohadkové putovani s vysvobozenim prin-
cezny. Vzhledem k mnozstvi Gcastnikt jsme déti rozdélili
na dvé skupiny priblizné stejné velké. Obé skupiny se stii-
daly po jednom bloku vzdy dopoledne a odpoledne.

Téchto aktivit se mohly zucastnit i1 zdravi sourozenci, po-
kud o to méli zajem. Patecni a sobotni vecer pro né Dana
naaranzovala snoezelen, vSichni si mohli prohlédnout ruz-
né svitici predméty, osahat, prozkoumat podle libosti.
V patek jsme privitali pracovniky z Nikonu, kteri pro nas
vytvorili kratky kurz foceni pro vSechny. Vsichni hodnotili
tuto aktivitu jako prinosnou. Zastupci Nikonu nam darova-
Ii drobné reklamni predméty a tricka, podélili se o rady,
jak se zlepsit ve fotografovani. Doufame, ze se tato spolu-
prace podari rozsirit 1 na dalsi setkani

Patecni dopoledne se uskutecnila prezentace a prednaska
sleény be. Jana Trpkové- ergoterapeutky, ktera cvici
s Kacenkou Habovou. Ukézala a predstavila ndm koncept
cviceni a prace s ditétem dle Veroniky Sherborne. Nabidla
i dalsi spolupréci pro pripadné zajemce, po prednasce nam
s Kacenkou ukazaly, jak cviceni probih4 v praxi.

rodice

Odpoledne méli

s Nikonem, odpocinek, sdileni a preddvani zkusenosti. Ve

prostor pro fotografovani
C¢tyfi hodiny se mohli zijemci protdhnout pii joéze
s Martinou Michalovou. V patek po veceri se mohli zajemci
podivat na snoezelen Dany Psenickové, prohlédnout si
fotky a poslechnout povidani o taboru v Irsku. Patek
s nami rovnéz stravili zastupci firmy Sanaplazma, ktera je

nasim sponzorem. Pani Erna privezla pro déti drobné dar-
ky — figurky, které byly prijaty s nadSenim. Chtély bychom
jesté jednou touto cestou podékovat za podporu firmé Sana-
plasma, bez které by nebylo mozno takovyto pobyt uskutec-
nit. Doufdme, Ze Géast na tomto pobytu byl obohacujici i pro
tuto firmu.

V sobotu po snidani se déti vénovaly planovanym aktivitam
a rodice se zucastnili prednasky etopeda Dr. Cedika, tento-
krat na téma, jak se orientovat v problémové situaci pri
konfliktu — dité, skola rodina. Poprvé jsme mezi nas privi-
tali Lenku Hrnéitovou — Kratochvilovou ve spolupraci
s jejim spoluzdkem psychologem Davidem Havelkou a je-
jich projekt: Podpora a program pro sourozence ditéte
s Williamsovym syndromem®. Dopoledne pripravili pro-
gram pro sourozence ve vékové kategorii od 6 - 16 let. Po
obédé svuaj projekt predstavili rodi¢tim, zicastnénym rozda-
li dotazniky a soucasné David Havelka predstavil projekt
pro sourozence STEP, ktery realizuje na svém pracovisti
pro sourozence déti s autismem. Dohodli jsme se, zZe se je-
jich projektu zucastnime, prijedou na 3 dalsi pobyty a vzdy
pripravi kratky program pro sourozence. Vystupem bude
material pro jejich disertacni praci a my budeme zvédavi
na vysledky jejich projektu. Shodli jsme se, ze je potieba
vénovat pozornost i prostor zdravym sourozencum osob

s Williamsovym syndromem.

Po veceti bylo mozno se zdcastnit snoezelnu, zpivani a hra-
ni na kytaru s Monikou Zidkovou. Doslo na kratké zhodno-
ceni pobytu, usnesli jsme se, ze dalsi podzimni pobyt by-
chom radi uskutec¢nili v Podmitrové, predbézné jsme si na-
stinili program dalsiho pobytu, probrali jsme termin miku-
lasského setkani. Své fotky ukazali a zazitky popsali icast-
nici tdbora v Madarsku, nésledovalo promitani filmu o
sexu lidi s mentalni postizenim ,Nemusis s laskou, staci
s citem®. V mezicasech nabitého programu déti 1 dospélei
bohaté vyuzili prilehlé hiisté, krmili obyvatele mistni mini-
700 nebo se zasli podivat na nedalekou zriceninu.V nedéli
odebrali

k domovim.Chtéla bych touto cestou podékovat vsem

po snidani jsme se vsSichni postupné

Gcastnikim za krasny pobyt v Podmitrové a tésim se na

dalsi setkani. Olga Krenikova
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Mikulasska besidka a oslava 10. let Willika

— gy

Letosni Mikuldsska besidka se nesla ve znameni oslav 10.
let od zalozeni Willika, puvodné sdruzeni rodici a pratel
deti s Williamsovym syndromem, dnes spolku pro William-
suv syndrom. Lenka dJamrichova zajistila krasny dort
s ohnostrojem, na kterém jsme si vsichni pochutnali.

O kulturni program se postaral bubenik Petr Sugor, se
kterym spolupracujeme jiz od roku 2008. Po skupinovém
bubnovani si déti rozebraly darecky, které jim poslala
nase patronka spisovatelka Martina Drijverovd, ktera se
bohuzel nemohla naseho setkéni z rodinnych duvodu zua-
Castnit.

A pak uz nasledovala dlouho ocekavana chvile - dorazil
Mikulas spolu se svymi pomocnicky, krasnym andilkem a
roztomilym certikem. Déti 1 teenageti prednesli basnicky a
zazpivali pisnicky, aby si nadilku zaslouzili.

Odpoledne s nami stravili také medici z lékarské fakulty,
kteri si povidali s rodici i s détmi - poznatky o nasem spol-
ku zuroci ve své semestralni praci.

Prijemnou atmosféru dotvarela siroka nabidka jidla a piti,
vcetné vanocniho cukrovi. Diky moc rodiné Jamricht za

organizaci a pani reditelce z Materské skolky U konika za
poskytnuti zdzemi. Jsme u Vas moc radi!

(-hk-)
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Martin hleda praci

Martin je mlady muz s Williamsovym syndromem, ktery
hledd praci. Bydli na jizni Moraveé, na Slovacku. V 1été
pracuje u svého tatinka v Archeologickém ustavu v Mikul-
cicich, chtél by si ale najit praci, ktera by mu lépe vyhovo-

vala.

Proc¢ chce Martin pracovat?

Stranka 23

Martin: "ProtoZe se mi to libi a... jd prosté nemdm rdd, kdyz
Jje ¢lovék lenivy a nic nedéld. To nedéld dobrotu..."”

(Vytvoreno v ramci seminare Masarykovy univerzi-
ty: "Podpora zaméstnavateld a mladych lidi s postizenim

pri vstupu na trh prace")

(-hk-)
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nllezi na dabll Roumin, kierd peobihs v budovt Archeslogichého dstavy AY (R Martin

wrnyth & osubend nilezy balt.

Martin ma tedlne piedstavy o swych
whopnostech a dovednostech
prace s lidmi by jim odpovidala, Je
komunikativas, trpélivy, ma vyvinute
soualnl cteni a |= rad v kontaktu
s hdme

Pokud ma pracovni postup zafixovany,
e schoprry peaci vykondvat samostatné
Pomoc potiebuge jon s hisdanim feders
v phipadé renadalého problémy

Martin 9= zagma o déni kolem sebe
deduje zpravy, ma kultivovany projey
a dokaze vest zakladn Romwverzac ve
thech cinch azycich

Martn umi pracovat, mdie pracovat
a chee pracovat Potiebuje  p=n
drobnou upravu pracovnich podmenek
a obdednent svich modnost (napd
snd=mm pracovnibo uvaziu)

Martin ma 18d region, ve kiers Zie
a venkovske prostiedi Slavacka, na ho
arad by v ném zhstal

Marn naber

= vadelani & dovednost v cblast pede
o hdi i © domécnast,

- zafixovane pracovni kesrpetence,
pechivest atrpélvost,
T & MOtIvACH peacovat,
ol odt zvyk (i a tradic regionu

Pro< cheete pracovat, pro€ pracujete]
M: FProtode s mm to 6 o . ja proste
nemaom rad kayF Gowék je lenivy a nic
neddld To nedéia dotroty

Martin md Wilkams Oy syndeom

Martin (15] pochas 2= Slovacka, regionu plneho zemedélsks
akulturni tradice, folklonu oblasti dokladajicich hestori [slovanska
hradiizé | a poutnich mist, Bydh 2de s rodici a batrem

V teto oblasti take pracuje pro Archeclogicky ustay AV CR
Jehio dkalem je myti nalezli 2 vykopavek |stiepy, kosti, makta
mazanice a pne|, ukladani na suieni a baleni pro dali thouman
Je zde zamestnan jiZ pét et zpodatku se uéastnil | samotnych
vykopavek. Souéasti prace v terénu byl | vybér nalezd pro dalés
houmani, coZ se Martin postupné naudil Tato prace byla fyncky
narocna. Soucasne myti nalezd a jepch priprava vyzsduje spise
peclivost a trpélivost Prace je v Cistern a klidnem prostieds

Tato peace je sezonni. Martin hledal praci | v oboru pedovatelske
shuzby, ve kterém se vyudil, ale zatim bez spéchu V rama studia
absolvoval praxe v zadizers socalnich 2udeb, ma rkuienost
3 b s postidenim & seniory. Martn neme problém s daswm
vstavarem ani dojizdénim memo misto bydhit® Na oboji byl
2vykly )@ z doby studea
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Dospeli 1idé s Willamsovym syndromem

Lenka Hrncirova, drive Kratochvilovd, sestra Tomase Kra-
tochvila, se v ramci své diplomové prace zabyvala zivotem
dospélych lidi s Williamsovym syndromem. Pro Willikav
obc¢asnik nam sepsala nékolik postiehu:

V odborné literature je dospélost definovdna jako prijeti role
profesni, partnerské a rodicovské, kdy prijeti vsech tri roli
ndm umoZznuje potvrzeni normality v rdmci socidlniho sou-
ziti. V mladé dospélosti je od nds ocekdvdno osamostatnéni
se od rodicii, nalezeni stabilniho zaméstndni, partnera
a zalozZeni rodiny. Pro osoby s Williamsovym syndromem je
vsak slozité naplnit vsechny tyto poZadavky.

Z nékolika mensich vyzkumu bych vam nyni rdda nastinila
situaci v Ceské republice. Nejprve se budu vénovat otdzce
bydleni. Vsichni ucastnici vyzkumu stdle bydli se svymi
rodici. Samotni lidé s Williamsovym syndromem se déli na
dva tabory. Jedni si nedovedou predstavit Zit s nékym jinym
nez se svou rodinou a stéhovdni (i za pract) je pro né nepred-
stavitelné. Druhy tdabor by si do budoucna predstavoval
hezké bydleni s kamarddy ¢ partnery, jsou si vSak védomi,
Ze existuji situace, ve kterych potrebuji dopomoc — napr.
prani, vareni a predevsim hospodareni s penézi.

Hleddni partnera je pro osoby se znevyhodnénim sloZité, pro
osoby s Williamsovym syndromem nevyjimaje. Chybi prede-
vsim prileZitosti potkat vhodného partnera. Pritom si svij
vztah predstavuji spise na kamarddské trovni. Rddi by
méli nékoho, s kym si mohou popovidat, zajit si na kofolu ¢i
na koncert a celkové trdvit volny cas. V pripade nalezeni
spriznéné duse se nebrdni manzelstvi, ale rodici se stdt ne-
chtéji. Uvédomuji si suvd omezeni, Ze by se pravdépodobné
nezvladli o dité postarat a navic by mohlo mit stejné posti-
Zeni jako oni sami.

Pracovni uplatnéni na otevieném trhu prdce zatim nenalezl
nikdo. Nékolik lidi ziskalo prdci jako brigddu nebo se vénuji
dobrovolnictvi. Dal§im ¢astym fFesenim nedostatku pracov-
nich mist je setrvdani ve sSkolském systému, co nejdéle je to
mozné. Zde se dostdvame do bludného kruhu, kdy prileZi-
tost nalézt partnera napriklad v pracovnim prostredi je
nemoznd, nebot do zaméstnani lidé s Williamsovym syndro-
mem nechodi, ndsledné je pro né nemozné najit samostatné
bydleni kvili nedostatku penéz a podminkou pro prijeti do
chranéného bydleni je dochdzeni do skoly ¢i do prdce. Je
vsak treba se nevzddvat, zacit alesporn dobrovolnickou c¢in-
nosti a snazit se o co nejuétsi samostatnost svého ditéte.

Poslednim tématem, kterému bych rdada vénovala pozornost
Jje otdzka smrti. Ve vyzkumu jsem zjistila, Ze umrti jakého-
koliv ¢loveka, at uz se jednd o blizkého rodinného prislusni-
ka ¢ souseda nebo vzddlené zndmé je pro osoby
s Williamsovym syndromem velmi bolestné. Velice odchod
milované osoby prozivaji a u ztrdty velmi blizké osoby miize

byt vhodné zvazit psychoterapii. Velmi podobnd situace je u

onemocnéni rodict, nebot' s vékem lidi s Williamsovym syn-
dromem naritstd vék rodi¢ic a s nimi spojend onemocnéni
srdce apod. Na sviij odchod vsak neni mozné své dité pri-
pravit, je vsak nutné si uvédomit, Ze tato mozZnost muze
prijit a dospéli s Willici by s tim méli byt smireni.

nazvem

Lenky Kratochvilové s

»Participace osob s Williamsovym syndromem v Ceské re-

Diplomovou praci
publice a Spolkové republice Némecko®, kterou obh4jila na
Katedre specidlni pedagogiky Pedagogické fakulty Masary-
kovy univerzity si mtzete precist na strankach Willika.

Anotace: Diplomova prace zabyvajici se tématem participa-
ce osob s Williamsovym syndrom v Ceské republice a ve
vybranych zemich Spolkové republiky Némecko navazuje
na bakalarskou praci stejné autorky a zaméruje se na ak-
tivni participaci osob s Williamsovym syndromem ve spo-
le¢nosti. Cilem préace bylo analyzovat moznosti spolecenské
participace dospélych jedinct s Williamsovym syndromem
a popsat proces inkluze do ceské a némecké spolecnosti.
Data byla ziskdna prostrednictvim rozhovort s dospélymi
informanty z obou zemi, které se zamérovaly na zivoty in-

formantu a jejich pohled na problematiku socidlni inkluze.
(-hk-)
| .
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Sexualni vychova lidi s mentalnim postizenim

Cast prednasky Dr. Frederiky Theus: Sexualni vychova
pro lidi s mentalnim postizenim, kterd se uskutecnila na
konferenci Shaping The Future, Orlando, USA. Zapsala

Hana Kubikova.

Co si predstavit pod slovem ,,sexualita“?

e Sexudlni identitu/orientaci
e  Soukromi/intimitu

e Je ovliviiovana socidlnimi, kulturnimi, rodinnymi
a nabozenskymi zvyklostmi a hodnotami

e Samotny sex.

Jadro sexualni vychovy:

e Socialni znalosti a dovednosti
e Respekt k sobé/ sebedtuivéra
e Respekt k ostatnim

Sexudlni vzdélavani je celozivotni proces, a to pro kazdého
—zdravého c¢lovéka i ¢lovéka s mentalni postizenim.

Myty a predsudky o sexualité lidi s postiZzenim

e Jsou asexudlni

e Vécné déti

e  Hypersexualni

e Prochézeji pubertou pozdéji nez ostatni

e Jsou vzdy heterosexudlni

e Nemohou mit déti

e Nemaji zdjem o intimnosti

e Nejsou schopni dlouhodobého vztahu

e Kdyz o ,tom“ budeme mluvit, jen vzbudime jejich
zdjem!

Pro¢ vzdélavat v oblasti sexuality?

Mozna nevédi, na co se ptat, koho se zeptat, prip.
kdy se zeptat.

e Chybi jim zakladni informace, nebo maji ve védo-
mostech podstatné mezery.

e Psané materidly pro néj nejsou dost srozumitelné

e Maji pristup na internet, kde jsou informace nej-
ruznéjsiho charakteru...

® Snizi se tim riziko ze se jim budou vrstevnici smat.

e Snizi se riziko, Ze se stanou obétmi sexudlniho zne-
uzivani.

e Snizi se riziko pohlavnich chorob, nakazy HIV,
nechténého téhotenstvi.

® Snizi se riziko nevhodného chovani.

e Je to zakladni lidské pravo

Sexualni vyvoj

Zajem o sex u lidi s mentalnim postizenim nemusi korelo-
vat s dosazenym kognitivnim vyvojovym stupném, aktual-
ni schopnosti vyjadrovat se, nebo se stupném ziskanych
socialnich dovednosti.

Oblasti sexualni vychovy

e Znalosti a dovednosti
e Hodnoty a postoje
e Sebeuvédoméni

e V/ztahy k ostatnim lidem

Stupen 1 - zhruba predskolni, mladsi §kolni vék

e Znalosti a dovednosti — dité se uci znat a pojmeno-
vat ¢asti téla (vhodné terminy dle véku), zdkladni
hygiena, rozeznani pohlavi — rozdily mezi holkami
a kluky, zakladni pravidla pro soukromi (zavislé na
rodinnych zvyklostech), hranice (dobré dotyky/
Spatné dotyky), lidé jsou ruzni, zdkladni informace
0 puberté (télesné zmény, menstruace)

e Hodnoty a postoje — naucit ocenovat, ze lidé jsou

razni

e Sebeuvédomeéni — nehodnotici zkoumani rozdila
mezl mnou a ostatnimi (vzhled, libi/nelibi, moci si
vybrat, umét rici ne, talent pro rtizné véci)

e Vztahy k ostatnim lidem - sdileni zazitkt a dojmu,
striddni se s ostatnimi, naslouchéni, vyjadirovani
naklonnosti, rozliSovani mezi druhy vztahu
(manzelé x vztah k prodavaci x vztah k sousedovi),
pouzivani verejnych toalet
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Stupen 2 - puberta, teenageii

Znalosti a dovednosti — detailnéjsi informace o pu-
berté (noéni poluce, hygiena béhem menstruace),
sexudlni pocity, predstaveni téhotenstvi, sexualita a
pravni systém, soukromi

Hodnoty a postoje — sexudlni pocity (vhodné chovani
k ostatnim, vhodny jazyk), vysvétlovani role sexua-
lity v médiich (hovory o reklamé, obrazcich, chovani
lidi v televiznich serialech)

Sebeuvédoméni — naudit se rikat ,,ne“, masturbace,
pochopeni zmén nélad, diskuse o tom, jakou méa
¢lovék o sobé predstavu, az bude dospély

Vztahy k ostatnim lidem — uméni konverzace, umét
se zeptat, nebo pozadat o pomoc, predstaveni sebe
sama ostatnim, naucit se pochvalit/slozit kompli-
ment

Stupen 3 — dospéli lidé

Znalosti a dovednosti — téhotenstvi, bezpecny sex,
antikoncepce, soukromi

Hodnoty a postoje — rozdil mezi sexem a laskou
Sebeuvédomeéni — moznost vybrat si vztah, dovoleni,
potéseni, ochrana pred pohlavnimi chorobami, anti-
koncepce

Vztahy k ostatnim lidem — pratelstvi mezi dospély-
mi, zamilovanost, randéni, romantické vztahy, man-
zelstvi/dlouhodoby vztah

Co musi dospéli lidé s mentalnim postizenim v otaz-

kach sexuality bezpodmineéné chapat?

Sexudlni kontakty s détmi, zviraty, ¢leny rodiny,
nebo za penize jsou zakdzané, neakceptovatelné.
Riziko téhotenstvi nebo pohlavnich chorob.
Antikoncepce — dostupnost a Gc¢innost ochrany.

Sex musi probihat v soukromi, je to vzdy otazka
osobniho rozhodnuti (nikoliv donuceni), ¢lovék by ke

svému partnerovi mél citit respekt a lasku.

Stranka 23

Kde hledat dalsi informace?

e V roce 2013 wvysla
v nakladatelstvi Portal kniha
Martiny Venglarové a Petra
Eisnera: Sexualita osob s posti-

. . ..
zenim a znevyhodnénim

e Na strankach Spolecnosti

pro podporu lidi s mentélnim
(SPMP) je velmi
ndzorné a ve snadném cCteni

postizenim

s obrazky zpracovana problema-
tika lidského zdravi, v¢. sexu — vice zde: http:/
www.ozdravi.org/

SPMP také realizovala projekt ,,Uz vim! Srozumitelné
o dusi a téle pro zeny s mentdlnim postizenim® (http:/
www.uzvim.org/), v jeho rdmeci vznikly brozury ve
snadném cteni urcené (nejen) zendm s mentalnim
postizenim: mimo jiné Laska, sex a ja, Sexudlni nésili.
Brozury jsou pristupné online, prip. je mozné je i ob-
jednat.

Laska, sex a ja

Existuje animované Instruktédzni video o sexu pro

mentalné postizené, které namluvili Ana Geislerova
a Pavel Liska - hledejte na youtube.com.

Je mozné zakoupit 1 pomucky pro praci se sexualitou
lidi s postizenim — hledejte napriklad na strankach
terapeuta Petra Eislera (http://www.petreisner.cz ) —
Listy sexuality a DVD Masturbace.

(-hk-)


http://www.ozdravi.org/
http://www.ozdravi.org/
http://www.uzvim.org/
http://www.uzvim.org/
https://youtu.be/Rjfj9YgyK_U
http://www.petreisner.cz
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VIP rubrika, aneb Kuba a celebrity

Jakub Jeiabek se rad foti s lidmi, které zna a které ma rad, hlavné se zpévaky. Jestlipak je v§echny poznate?
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Minigranty Veolia

Nadacni fond Veolia vypisuje kazdy rok pro své zaméstnance
mikrogranty, kterymi mohou podporit néjaky bohuliby ucel.
Jeden z nasich tatinkt a zdroven zaméstnanec této firmy, pan
David Mares, letos ziskal pro Willika 28 tisic K¢, ktery bude
urcen pro letosni ¢islo Willikova obcasniku. V Teplicich se slav-
nostniho vyhlaseni vysledku za Willika zaGc¢astnila rodina Hébo-

vych. Dékujeme!

Bartoloméj a inkluze

V novém libereckém ctvrtletniku ,,Devadesatka®, ktery se vénuje libereckym zakladnim skoldm, vysel ¢lanek o Bartovi
hned na treti strané :-)

B0 0 NN L\

Rartosamé) jo cPEPeC 3 WHESITYRRe g™ oy gy 3T
2@y g vatemt ROeSNE (1 agr vt ma [ 4 Sokoloveea
v Libere! Bartoloméj letos nastoupi jiZ do treti thidy, g
prvni a druhou thidu 2viddl na jednitku”. Stejné jako >
jeho 22 spoluzakl se naudil Cist, psat a pocitat. Se
svou asistentkou chodi do bazénu, do téocvitny
a zucastnil se i Skoly v pfirodé. Chlapec déla ve Skole -
neuvélitelné pokroky. Skvéle se jej podafilo zallenit )
do tfidniho kolektivu
Uspé&na Integrace 2aka by nebyla moZnd, pokud
by nebyla nastavena periektni spoluprace uciteld,
asistenta, rodiny a vedeni Skoly.

Zora Blazkova, thidni ucitelka

LaCmnen 8aria med spolulfky prodchareia fada
phiprwe Skola Zidala kraj o finance na asistentku,
spoly s poradenskym zafizenim jsme plipravili
individualni vzdélavaci plan, Bartolomgj se seznamil
s pani ulirelkou | s uspofadidnim tfidy. Pelliva
pfiprava se vyplatila, syn chodi do Skoly rad, ve tfidé
si nadel kamarady, dafl se mu v ulenl, navzdory
predpokladim se naudil ist stejné rychie jako jeho
zdravi spolu2acdi. Spoluprace se $kolou je vynikajicl,
pfala bych vSem rodicm déti se specialnimi
vzdélavacimi potfebami, aby { onl nadli pro své déu
takto vstiicnou a profesiondini Skolu,

Hana Kubikova, matka
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Kalendar na rok 2017

Chcete podporit spolek Willik? Pak mate jedineénou moznost, a sice zakoupenim specidlniho willikovského kalendére, na

kterém jsou objektivem pani Zuzany Horvathové zachyceny déti s Williamsovym syndromem. Pér listd na ukdzku nize.

Kalendar stoji 350 K¢ (+ postovné, nebo osobni predéni v Praze) a objednat si ho muzete na adrese willik.tym@seznam.cz
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Willik - spolek pro Williamsuv syndrom

2017
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Tricka spolku Willik

Libi se Vam originélni tricka spolku Willik? I vy muzete v takovém krasném modrém tricku chodit. Tricka mame ve vsech
velikostech, ddmské, panské i1 détské varianté. Modré triko ma vpredu logo naseho spolku, vzadu pak najdete napis Willi-
amsuv syndrom a webovou adresu www.willik.tym.cz. Détské triko vyjde na 300 K¢, dospélacké na 350 K¢, clenové Willi-
ka dostanou slevu. Tabulku velikosti na nasich webovych strankach. Zakoupenim trika podporite ¢innost naseho spolku,
dékujeme.

v 5Y '.\\.‘-‘-‘-‘” '
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villik.tym.CZ
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- Willik spolek pré Williamstv Syndrom
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Podékovani

Firmé Sanaplasma, s.r.o. a nada¢nimu fondu Sanafriends foundation, nasemu hlavnimu
sponzorovi, dékujeme za finan¢ni dary urcené na rekondi¢ni vikendy v roce 2016 a za
realizaci vystavy ,,Poznejte déti s Williamsovym syndromem “ ve stredisku v Ostrave.

plasma

UniCredit Bank a UniCredit Foundation a jeho zaméstnanctim, ktetri nas podporili v pro-
gramu Gift Matching Programe UniCredit v roce 2016: Petru Archalousovi, Evé Navrati-
lové, Petre Jirickové, Jirimu Kunertovi, Radkovi Hubendkovi, Edité Novakové, Kateriné
Machackové, Sarce Bougkové, Milené Zarubové, Daliborovi Mickovi, Markkovi Vitdkovi,
Milosi Koskovi.

UniCredit Bank
Y < Nadaénimu fondu Veolia za poskytnuti minigrantu na projekt ,Casopis
Na dacn’ on d pro Williky“, diky kterému toto ¢islo Willikova ob¢asniku mohlo vznik-

VEOLIA ™

Za poskytnuti vécnych dard a propagacnich predmétt, které poslouzily jako vyhry pri soutézich déti, dékujeme
firmé IKEA a jejim zaméstnanctum.

Za finanéni pomoc dékujeme Vladanu Kubcovi, Martiné Drijverové, Jirimu Vortelovi, Petru Ehrenbergerovi, Pet-
e Babiové, Antoninu Pechovi, Jakubu Grezovi, firmé GRAPE SC, a.s., ZS Hranice, firmé Bélohradek, s.r.o., Jané
a Milanu Slavi¢ckovym.

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

Dale dékujeme Vykonné radé Willika za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi
dékujeme za pevné nervy pii organizaci viech pobytovych akei Willika, Monice Zidkové za akce v Ostravé, Lence
Jamrichové za akce v Chyni, rodiné Habovych za tricka a aktivni pristup vibec. Martiné Michalové, Lence Hrnci-
rové, Lindé Tamové a Frntisku Habovi dékujeme za doprovod mladych Willikii na mezinarodni tabory v Irsku
a v Madarsku. Dékujeme fotografce Zuzané Horvathové za krasné fotografie. Dékujeme véem dobrovolnikiam,
kteri se zucastnili nasich pobytd a napomohli jejich hladkému prabéhu. Dékujeme véem odbornikiim a specialis-
tm za pomoc, podporu i Ucast na nasich akcich. Osobné dékuji véem aktivnim a obétavym c¢lenum Willika za
jejich préci pro nas pro vsechny.

(- hk-)

Williktv obcéasnik — ¢asopis spolku Willik
W \ | , ! k neprodejné, neproslo jazykovou Gpravou.

c Redakce: Hana Kubikova
( 5 hana.kubikova@seznam.cz
4

willik.tym@seznam.cz
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Do ¥ . ot Toto ¢islo vychazi v prosinci 2016.
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