Déti s Williamsovym syndromem

byvaji muzikalni
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Maji srdeéni vadu a fadu dalSich zdravotnich problémd, ale také to byvaiji zapaleni
hudebnici. Vétsina z nich potfebuje celozivotni podporu, ziroven viak lidé s Willi-
amsovym syndromem mohou délat mnoho véci jako jejich zdravi vrstevnici.

- Marie Téthalova, Foto archiv roding Kratinovy a Jefabkowy
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[m je handicap zplisobent Abnorma-

litow v eblast 7. chromozomu. Taln

oddchylka se neda léc a postibuge
zyého nositele na cely #vot. O torm, jak #ji
déti 5 timito postizenim, jsem s povidala se
Zdenkem Kratinow, tatinkem Sestilerého
koudka Nikoudka, 4 8 Monlkou Jediblovou,
jejimui synu fakubovi je patnact let. MNa
to. ke s Jakubem a Nikouskem neni .néco”
v pofddiu, prisdl jejlch redice pomarné brzy
Nikousek se narodil pfedéasné a stejné jako
jeho dvojte Samik tedy serdvil méjakon dobu
v inkubdtory, WJif asi dva tichiy po porodu
|sme s od lékait dozvédéli, e jeden z chla-
petkl md problémy se erditkem. Samitek byl
i mit operaci, kiecd mu méla pomoci. Operace
s povedla, pofdd jsme si mysleli, #2 problém
e grdickern vienikl thela jen tim, 2e 5o kiuc
narodili piedtasné, sedm tédnd pRed tenmi-
nem,” vyprdvi Zdenék Kratina, . £ nemocnice
Kluky pustill po dvou mésicich, P# propou-
sténi jsme dostali zpriv. kebie kromé jiného
byls zaznamening doporuéend kontrola ne
kardintogii, genefice. A vétitka - podezfend
na Williamsfv syndrom, Kdvi jsme se paali,
oo 1o Znamend, Ekat ndm vysvadill, #e wm
snuvisd s Hm sedickem, viee to nerozelicall.
PFravdépodobné nis nechiéli zhytecnd smmafit,
ale také asl nent prijemnd sdelit rodiddm, ke
maji dité s genetickou poruchoa. 22, 12, A5
jsme se o 16kaifley na genetice dozvidili, de
Eluci maji Williamsiy syndrom, a kefites vy-
svirtlila, co nds viastné Sekd. KdyE jsme vli
asi po hodiné 2 ordinace, nebyli jsme daleko
ad zhroueend, bitharm chyilky se ndm zménil
Fwot, Od welike radosti, fe midme dvojéditea
5 malfmi adravoinimi problémy ke zjifténi,
Fe mdme déti s pEnelickou paruchon obad-
Sejici mimo jing i uréitf stupef mentilni ne-
tardace, Od lkafky na genetice jsme dostali
sernam leka Fa.lc}'ﬂ:h '..':.ﬁl.ﬂl'rmll'.*bclr.l:é ] |||.|!.=l‘.|!'m
absolvmat: sledovind v centro kom plexni
pive, kardiologle, uind, ofnl, ortopedie, new-
rolosgie, T\L'Er!blrlgi:'. antropome riee... (hhjeli
jsme vEechny nemocnice v Praze, kafda
dalsl mvirdva nemocnice nds vwlerpdvala,
vipchna -.'!.'srlf{'m'h}"lu. dvaknit. V noci jsme se
u kdukn stiidali, protode vehledem k tomu, 2o
u obou byla zjiSéns [ srdeln vada, u Samid-
ka mivadna. museli jEme se co nejvioe smadie,
ahy kluct nebredell. Obrovské problémy Jsme
méli & krmenim. nebol mohli pit pouse spe-
cidlni kojenecks miéko rabrafujici reflume,
1 plesto pofdd svracell. udrdet v nich troiku
midka byl nadlidsky vkol. Mezitim jsme se
5 man#elkou nékolikrit vystiidali v nemocni-
cl se Samickem, jeho problémy se srdifkem
s zhl:m"qw.'li!;. zadal mit | problémy & dychd

nim. Nékolikrit byl dekonce ptevezen zi-
chrannou shubouw,” Kdy# Samitka naposledy
propouitell 2 nemocnics, museli jeho rodide
zajistit zaphjteni kvslikového pristroje, ktery
mru méd eayitadvacet hodin denneé pomdhet
5 tdichanim Bohudkel jeshon stav se stk
zhorioval, af jednoho dne pfestal dychat
aplng. Po pokusech o aivent byl plevezen do
pemocnice, kde po mesich, 5 B 2006 zem fel,”
vzpoming Zdendk Kratina

Ani 5 Mikoudkem nebylo vie bez pro-
blém, Ma sice srdefnd vada, ale miméjg,
takke zatim nemusel na operaci, plesto
jezdime na pravidelng kontroly,® fld pan
Kratina, A jake problémy chlapedek mat ,Od

- Muba se rid foti Seamarmymi asabingstmi
Petra Bandaho pothal v brnénske fos, =

eafitku md problémy s motorikon. NikouSek
raial sedét v roce a pnmi kniéky udélal a

ve dvou a pll letech. 5 jemnou motorlkou,
uchopordindm a umistovinim pledmért ma
problémy dodnes, dechdrime na ergotera-
pil. Mikoufek md navic problémy s chilzl
wytofend no&icky do stman, nuti ha to chodit
po AplCkdch. O zaddtku ho trépl nechuten-
stvi, nftkolik let byl odkdzan na mixovanou
strav, kupavané konzervy apod, Tepove phed
nékollka mésici zatal jist i béEndjii stranu
Prvni pedivo matal jist eprve pled par tiday,
tedy skoro v Sesti letech. Abe i tak vzhledem

k problémiim s motorilou e potfeba mu

s jidlem pomihat.” Dal&i adravoini probiémy
ohndseji napfiklad potife = chrupem (kazivé
a drolivé zoubky). Nikousek navic musel na
aperaci protode mél nesestoupli varldtka.
To je problém. kiery nesouvisi s Williamso-
wym syndromem, ale vehledern k tomu, de
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jde 0 vfkon v narkdee, musi jej dovalit jeho
kardinbog ® A nejvstsl problém? Podle Zdedika
kratiny je to Nikouskowm celkowvd opoddéni
WMiuvit zadal teprve neddvno. Potid mi
plendky. Zatim nechdpe spoustu bédndch ¢in-
newstd, v nekeeryeh oblastech je roedil oproti
Zdravemu’ ditdtl opravdu veliky) Vedjemmnd
komunikace se teprve gating kridek po keld-
(5T rozvijet. “:q:-usl_a viEci je ovlivivdoa § tim, Fi
fpatné snadl jakékoli zmény, nové prosttedi,
koupdni... A sveji nejistotu projevuje plasem
avetekem,* vyswithuje Zdenék Kratina

lakuh Jefibek je u velky kKluk, ale jeha
maminka Morika si takeé stéle pamatuje, jaké
bty jejich zaddtky. 2o s nadim synem neni

vie v pofidku, jsme zjistili v prabébu prenibo
roku #vota, Byl od poditku opoidény, neots-
fed se, nesedd] anl nechodil jako ostand déd
v jebhio vk, Byl plaltril':i'. p:ulr:‘i.'ElIEn:,". mel
potide se spinkem. Skom cebou noc nespal,

a kd'r'l usrnel, b o p rivhnizal, W neeci jsme
se 5 mandzlem stiidali, abychom se alespof
saml trochu vyspall,” vepomind Monlka
JerEbkmsi. . Kubs I:r|1|‘| relkmvym |||.'|'||::mp|'.
viinimi, nespavosti, nechutenstvim a zdcpou,
Dioilo 1o tak daleko, #e ve thech mésicich
mmtise] podston |}|i1 |:r|:||,'ri||.'.i EfisElng k1_.‘|1.'.

A znovu nesmié plakat, takce zase uthbovin,
|'|L|||.|J:‘l||:' a modend na rukow. .V porodnic ma
jistili kardiologickou vadu — gikfeni plicnice
s actty. Nikdo se tfm sdoe nezabfval, natod
aby nds poslall na podrobng| 3 wietfeni na
genetiky, Do lakubofeh Stvrtich Daroze-
nin jsme vysifidali ofi nevrobogy, 5 #dnym
jsme nebwli spokojent, nikdo mu neclitgl
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a Samiéek Kratinowl

piedepsat rehabilitaci, kafdému phislo na-
prosto normilni, #e ve thech letech nechodl.
Tvrdili. Ze je to kluk a ti jsou pomalejil, e vie
dohoni. Tow jsme ale zaéall | my laicl néco
tudie.” vepoming na slodie zacatky Monika
lefdbkowva, Kuba mé podobné potite jako
Nikoudek - srdeéni vada, potiZe s chrupem.
Nejvétsim problémem je podle Kubovy
marmiinky hyperakuze neboll zvifend clilivass
sluchu, Jakuh vie shedi ast sedmborit hlasivgji
nelmy. Niktere svuky jako frékor psa, zvuk
sekadky, vriadky, mixéru ¢ vysavade vnima a2
Bolesrive. Mysiim, fe s to pomale lepsi, néco
uf dokide i vydrket, ale neni mu to vidy pil-
jenné.” fakuba také rapl priduskove asima
a mi za sebou operaci nesestouplého varlere,
Na patndctiletého khuka je (o spousta zaditkn,
kreré urdine nebyly vadvoky prijemné.
NaStésti s¢ ale povedlo najit dobrou
neuroloEku. JKdyE byly Kubovi éovid roky,
konedné jsme nasli [ekafky, kierd zatala vic

Mikouiek s maminkou

fesic. Mapesala okamite rehabilitac Vojtovou
metodou a Kuba zakritko zagal sdm chodit,
Paslala nds na genetiku, kde Kubovi dia-
gnostikovali Williamsdw symedrom; bylo mu
tehdy Ctyfd a pdl roku. A jefi® dochdzime na
endokrinologii v pratském Motole

Skolka, Zkola

Kuba ani Nikoufek nadrést netrivi celé dny
jen u lékafi. Maji 5185t na Sikovné utitelky
a mezi détmi se jim libil. JNikousek i thetim
rokem chadi v Praze do Skolky se specldlni
ttidouw. Prend rok si spide zvvkal, chodil jen
1Fkrdr trdné na Ervfi hodiny: Ted u2 bude
chodit pétkrit tidné, bohuzel jen na Sydi
hodiny Ve 2kolee je rad, i kdvi nédm to zatim
nedokiie fict slovy,” fikd Zdenék Kratina,
Patnactilety Kuba uz je velky skoldk. . Chodi
do Zikladnl skoly peakilcke, specfiini a lo-
popedicke v Zaret, Ml dva odklady kolni
dochizky, takie v necelich deviti letech

nastoupil do pripravného rofniku. Nyni
chodi do 6. thdy, ale mé swi| Indlvidualn
vadékivact plin, takZe se udi podle svého
tempa. Ve (1idé fe sedm 2kl rizného véku

a postizend. Fidné speciaini dlevy nemé,
soad jem v élesndé vychove, Do skoly chiodi
muo rid, jen dkoly by nemusel délat a nema
rid matematiku, protode si v nl nejméns vefi
Mejlépe mu jde ¢reni, Pige hilkevim plamem.
Sdétmi sl ozumi a s utiteli také, protode je
velice piitelsky, oblibeny, kemunikativod,
mie i tesmi uniknou,” vwprévi Monika
Jefibkovi.

O lidech s Williamsoaim syndromem se
Fika, e majl rddi hudb, A 1o je o obou chlap-
chi pravda, . Nikousek rid hudbu poslouchi,
ma rad Zpivini pisnicek. ale spiSe v menii
skupince, PR vétiim hluku si pfikriva ouska,
vadi mu i deskini hodné Hdi najednon. Ale
j to kaddym rokem lepsd, urtitd se dasem
dostaneme k tomu, $¢ 3o bude (@5t stejné
jako ostami déd na muzikoterapii pofddanou
v ramel nateho ohéanského sdrodend Willik.”
fiki Edenék Krating. A Monika Jefdbkovd
také potvrzuje, #e Kuba mé hudbu rid.
<V Bkole se miu mioe Wb ledebnd wWelova,
miluje hudbu viech 2dnnl. Rdd hraje na bici,
které hahuel doma nemame, ale ve kole
51 obéas zahraje.” Jakub mé krom# hudby
spoustu dalfich ddjmi. JRad si prohli fotky
a rodinna videa. M4 rad Indidny a knihy - méa
obrovskou shitku encyklopedif. Pro Jakuba je
kniha viibec neflepsd direk. Taky md rid zoo -
obijiEdime poologicks zahrady po celé repub-



lice a nékdy | v zahraniéi, Miluje vilety vieho

drithiu, hasits, A18wy, colboginy, kami
matorky a skor vesikery sport, kiery sheduje

na i

" Flkd jeho meminka. Kuba se prosté
nikdy nenudi. A ¢im choe byt, af vyroste?
Jakub mioc nefesi dalfi pliny do budsucna

DFw Fikal, #& chee byt hasitem, 3 dneska Fikd,
2e hude kuchatem. Pomdhat ¥ kuchyni ho
bavi, kdyi mi ndladu, Ve Skole mivaji obéas
vatent, Hroené mid chadi nakupovat, 2 1o
predeviim polraving :‘I.!.||.'iu welld -..-|'ILI‘:|'JIJ:.."
Pk Monika Jefibkovd,

Podpora pomaha

Vyrivmal se s har n svicho diée sl

dlcap

spoustu sil. fak to rodice chlapel s Willi-
amsovym syndromem evladali?

bude znit Sdadime, ale v dobé, kdy jsme 2

loEnd o

diagnd
né starasi a smutnych Atk
Neméli jsme pfilié tasu pfe

izpvedell, jsme mell opravdu hod-

se Samitkem

Vilet nad tim, co
se i stalo. To pristo pozdéji. A v dobe, kdy
jsme potfebovall nejvice psychické podpory
od rodiny, jsme se mohli bohuZel spoléhat
jen sami na sebe,” vepomind Zdendk Kratina.
A jakd jsou zkufenosti Moniky lefabkove?
ok, kdy jsem se virovodvala § diagnd-
zou Willlamsdy syndrom, 1o bylo Eubosi byl
pfibli¥né pét let, mi nejvice pomaohl & dodnes
pomihd mandel. V tom samém roce mi o
lmﬁi('k!.'uﬂ'l""l‘iil maminka, atinka nemam

od siych pétl let. Takke jame o nemeli vilbec
jednoduché. Dednes mé Kuba s mandelem
moc hezky vriah, a dox

vydrdd, Snakime se o nd) ndbélar maximum

im, 3o to diowho

myslime ai, #e se nim o alespon cdstedne
writl. Mam i pdr dobrych kamarddek, keré
s s Kubow,berou’, Jezdime s nimi na dovo-
lend, Moje kamaridky ud i dospeld deti,
Kubsa e md moc rid a onl zase jeho. To Je pro
s moc dilefité

A jak vr

maiji Kratinod a pefibkovi pr'"\.||||1
pdravornikd? Ve valding pripadd jsme se
sethkall 2 adojm pistupem zdravotnického
persondlu, s velkou ochotow pormoci,” Fikd
Ldenék Kratina. Pouze kdyi Samiéka po
adivevacich '|'III'|EII.‘\-1'I:'|1 il f
zhchrannd shekha do nemocnice, [Ekaf ndm
fekl, o nechdpe, prod jsr
Y takovych pripadech se pry pryni pomoc
1'|I,‘|Il,l\i!i.:\..'ll,ljl," .‘\.'!_'I:lfi":lil (LA LRAA M RELR ]S p::|r|.-e-'||u!:i|

15 doma odvierla

@ 5yna n&ivovali

ni, o lidském pifstupu se nebavim, Smumé
také je, e pan! dokworka z penetiky nim po
timrif syna fekls jen, = mifeme bt ridi. fe
dwd postizend déti bychom @2ke ovladali.
Naitésti jsou tyto plipady opravdu vwimedné
a viem lékaflm patfi veliky dik, obzvlatié
pak kardiologii v motolské nemocnici.

avi marozeniny

Monika Jefdbkoyvi s2 poastuperm Fasu naudila,
Fe j likafe sl mide vybirar Zpotitky se mi
pilsmp lékafh vithec nelibil. Byli jsme oprav-
du mladi, kdyi se Kuba narodil, Tak jsme si
[ Posn
Casu jseni se naucila, fe sl mohu vybirat. A za
o sem mod rida. DEldm to plece pro svoje
dité a kakdy choe to nejlepdi. Dfive jsem se
i zastydi#la, kdyE jsem méla f
zedravoind postiend, Dies uf 1o je finak. Ne-

ari vedi, co deélajt,

mysleli,

i, Fo mgim diteé

mam se x4 oo siydet, je to wotid nase shunié-
ko!,” zdiirazfiue fakubova maminka,
Lidé s Williamsowym syndromem zaufmou

na prmi |1|,|P'-I¢'|I LatatT] ||-:'!'_r|'|.|."l:|:|-u Wizadi
Muantky Jefabkové Jsem se proto piela | na o
nesetkd s néjakou nepfijem-
nou reakei okeli, -5 néjakymi viraznéjsimi

zita sa nidkdy

reikcemi jsme s¢ 2atiim nesetkall a doufame,

Arme. Ale typicky vzhled a o, de
s Kuba, kdv je v kidw, asto kivd, vedou

k tomu, Fe i ho Lidé vEimnou, Dt se na ngj
obtas sl w mu nedeld moc dobie. ks,
#e se sl § kdy tomu tak nend. Dospél
ho maji rédi, |
ale je aZ piehnandé dive
arufe a rdravT ho i = ddlly,

y, ridd ohjimé druhé,

vt A mine dolbbe si

kaddéha 22
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takfe mu nikdo neunikne,” paplsuje Kubom
spoledenskoun povahu jeho maminka.

NaSe spoleéné povidini jsem ukondila
olizkow, oo by modiée chlaped s Williamso-
vorn syidromern chrell vekdzar roditim, ke

rvm se narodllo dive s ndjalodm handlcapem.
<Pokuste se to avlidnout, a pokud budete mi
podporns svého partnera a roding, pljde vam
viechno [épe. VEfte, e i dité s postiZenim
vitm bude kromé starostl ddvar | hodné ra-
dosti a lasky,” fikd Zdenék Kratina. A Monika
lefibking by rodiédm dé
i, aby byli didslednd, zasadov a trpEli-
vi. Budou porfeboval pevnd nery

s handicapem

vzkizal

je dobrd,

kady? se budou snae své divé zatlenlt mezd
zeravé vrstevniky. fe dobré se k ditéti chovat
tak, jak by se chovali ke adravému, zahimo

var vo lskou a radovat se ze sebemensich
pokroki. Je diledivé. aby se setkdvali s ostat-
nimi rodifi déti s podobnym handicapem
it pledivali si rmady, Vime 1o z viastni zkude-

nostl. Moo ndm (o pormédhd, nash jsme sk meszl

nimi dobré pidtele a kamarddy. Tetime se na
daltf setkini a nedokédeme s pledstavit Epe

striveny vikend & dovalamon nedli v jejich

s.p-c:l-cu‘-nm:: a v apoletnos] nakich déd




