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Slovo uvodem

Rok 2010 se po-
malu chyli ke své-
mu zavéru, a tak je
na misté trochu
bilancovat.

Ve tretim cisle
Willikova obcasni-
ku si prectete, co
se nam letos poda-

Williktiv obcasnik

filo, co jsme spolecné zazili a dokazali. Nové tu na-
jdete také rubriky, které by VaAm mély prinést i néco
praktickych informaci — napriklad upozornit na zaji-
mavé knihy.

Vv

Pred nami je dalSi rok a ja veérim, Ze si ho naSe déti,
které spojuje diagnéza Williamstiv syndrom, opét
skvéle uZiji. A my s nimi. UZ jen proto, aby bylo pristi
rok o ¢em psat.

Hanka Kubikova

Ohlédnuti za uplynulym rokem

Listopad 2009 — uskutecnilo se podzimni setkani
v Olivové détské lééebné v Ri¢anech u Prahy. Udast
byla velika - dorazilo rekordnich 17 rodin. Na progra-
mu byla muzikoterapie pod vedenim Petry Kacélkové
a Jitky Pejfimovské, rodiny vyuZily i moZnosti indivi-
dualnich konzultaci s fyzioterapeutkou pani Kolacko-
vou-Volemanovou. Uskutecnilo se spolec¢né bubnova-
ni "Drum Circles" s panem Su3orem a v nedéli probé-
lo natageni poradu Kli¢ pro Ceskou televizi za Gcasti
MUDr. Puchmajerové.

Leden 2010 — Ceska televize vysilala pofad Kli¢ vé-
novany Williamsovu syndromu— natéceni se zlcast-
nily rodiny Kratinovych, Touzimskych a Strykovych.

Brezen 2010 - v ¢asopise Blesk zdravi vySel ¢lanek o
Jakubu Krenikovi a Williamsové syndromu.

Duben 2010 - uspéli jsme v grantovém tizeni Minis-
terstva zdravotnictvi s projektem BroZura o William-
sové syndromu. Zacastnili jsme se projektu ,,Co nas
bavi? Muzikoterapie pro déti s Williamsovym syndro-

mem-.

Kvéten 2010 - uskutecnilo se jarni setkani v Monin-
ci, za Ucasti 11 rodin. Muzikoterapii zajistila pani Ire-
na Lintnerova-Hermankova, dorazila i ergoterapeutka
Pavlina Adamova, obé z taborské Karnky. Probéhlo
oblibené bubnovani Drum Circle s panem Susorem.

Na jare pribyl na naSe strdnky Google Translator, kte-
ry umozni jejich zobrazeni v mnoha cizich jazycich.
Byly pridany clanky, které se tykaji socidlné pravnich
otdzek déti s Williamsovym syndromem. Na Willika
se obrétilo nékolik novych rodin s détmi, kterym byl
diagnostikovan Williamstv syndrom.

Cerven 2010 - vysla Vyroéni zprava za rok 2009.
Byly zpracovany Zadosti o dva granty - z Nadace Po-
mozte détem a Nadace Preciosa. V c¢asopise 100+1,
v cisle 10/2010, vySel pod ndzvem "Pratelsky syn-
drom" ¢lanek o Williamsové syndromu.

V ¢ervenci 2010 se ¢tyri déti (Kuba, Hanka, Tomas
a Adam) zacastnily prazdninového kempu v Italii,
ktery porddala Evropska federace asociaci Williamso-
va syndromu. Televize Nova uvedla v rdmci americké-
ho krimiserialu Zakon a potradek dil nazvany Vyjimec-
né schopnosti, kde hlavni hrdinkou je divka s Willi-
amsovym syndromem.

Srpen 2010 - 9 rodin se zucastnilo letniho pobytu na
Slovensku. Za skvélou muzikoterapii pro nase déti
dékujeme Dané PSenickové a Vére Korhonové. O se-
tkani ¢eskych a slovenskych déti s Williamsovym syn-
dromem informoval i Slovensky rozhlas — stanice
Regina.

Rijen 2020 — Dr. Neuschlova se v Londyné zGéastni-
la zasedani Evropské federace asociaci Williamsova
syndromu (FEWS). BohuZel jsme neuspéli v granto-
vych ftizenich Pomozte détem a Nadace Preciosa.
Zpracovany 7adosti o dotaci z programu VUA — na
zahraniéni spolupréci a na broZzuru o vzdélavani déti
s Williamsovym syndromem, kterou pripravuje Marti-
na Syrova v ramci své diplomové préace.

s vr

Vychazi tieti ¢islo Willikova obcasniku a pripravuje se
fijnové setkani Willika v Rad€jove. Zpracovavaji se
granty na rok 2011— adresaty jsou Nadace Dobré dilo
a Ministerstvo zdravotnictvi. Dokoncuje se brozura
o Williamsové syndromu, ktera vyjde do konce roku
2010. (-hk-)
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Podzimni setkani: Ricany u Prahy, 7.-8.11.2009

Béhem sobotniho dopoledne se zacaly sjizdét rodiny
ze v3ech koutii Cech a Moravy do Olivovy détské Ié-
¢ebny v Ri¢anech u Prahy. Privital nas rozsahly areal
lesoparku s hristi a bazény, s velkou hlavni budovou,
kde jsme méli k dispozici jedno celé oddéleni, télo-
cviénu, klubovnu a rehabilitacni mistnost.

Olivova lécebna byla postavena roku 1896 a od svého
zacatku slouZzila détem. Zpocatku zde naSly Utocisté
predevsim déti ze socialné slozitych pomérd, nyni se
zde zotavuji predevsim déti s onemocnénimi hornich
cest dychacich, obezitou a onemocnénimi kosterni
a svalové soustavy. Toto misto méa vice nez stoletou
historii a pres slozité obdobi béhem 2. svétové valky
asocialismu se podatil uchovat ptivodni charakter
lécebny. Dnes je diky obnovené Olivové nadaci cast
lIécebny rekonstruovana a cely areal je ve velmi pék-
ném stavu.

Beéhem prijezdu jednotlivych rodin se potkavali stari
znami, ale méli jsme mozZnost privitat i nové ¢leny
Willika. Zavitali mezi nas c¢trnactileta Nikolka z Pros-
téjova, dvouletd Verunka z Prahy, trilety Mathiasek
z Duchcova a dvanactilety Vitek z Pelhfimovska. Be-
hem vikendu bohaté nabitého programem se do Ri-
¢an sjel rekordni pocet 17 rodin. Na dalku také
pozdravil Maarten Wellens milym e-mailem doplné-
nym aktualnimi fotografiemi.

Co jsme vlastné cely vikend délali? Prijela mezi nas
rehabilitacni sestra-fyzioterapeutka Lucie Kolackova-
Volemanova, ktera cely den individualné konzultova-
la s jednotlivymi zajemci moznosti rehabilitace a cvi-
éeni, kterd mohou rodice s détmi délat doma. Béhem
soboty se stihla vénovat jedenéacti zajemctim. Také
mezi nas zavitaly muzikoterapeutky pani doktorka
Pejfimovska a Gcastnikiim slovenského pobytu znama

Petra Kacalkova. Po spole¢ném zahdjeni setkani v té-
locvicné se jednotlivé déti a rodiny zacaly vzajemné
predstavovat a jméno kazdého ditéte bylo ,,zazpivano*
pomoci bubnu a nejriznéjSich chrastitek, bubinki
a néastrojii, které muzikoterapeutky privezly. Tak bylo
zahajeno dopoledni muzikoterapeutické pasmo.
V klubovné byl prostor pro hovory rodi¢ti a vyménu
zkuSenosti. Adam a Hanka zahajili novy Skolni rok
v nové Skole, probiraly se moznosti letniho tébora
v Italii, mluvilo se o zdravotnich problémech, integra-
ci, socialnich davkéach, ale i o docela obycejnych ve-
cech. Zrodila se tu také myslenka usporadat prednas-
ku na téma cerpani socialnich davek, protoze v neu-
stale novelizovanych zdkonech ztraceji orientaci nejen
Zadatelé, ale mnohdy i Grednici, ktefi o davkach roz-
hoduji.

Kazda rodina také obdrzela nové cislo Willikova ob-
casniku, kde je mozné se podrobné docist o tom, co se
ve Willikovi udalo za posledni rok. Prilohou obcasniku
bylo také originalni DVD Muzikoterapie pro Willika,
které zachycuje lekci muzikoterapie, kterou pro nasSe
déti v loniském roce pripravila Mgr. Dana PSenickova.
Rodiny se také mohly prostrednictvim prilozeného
dotazniku vyjadfit k mistim konani ptistich setkani
Willika a prihlasit se na rekondi¢ni pobyt na Sloven-
sku v roce 2010.

Po obédé néasledovala kratka prochazka, béhem které
vyuzily nékteré déti volnou télocviénu pro individualni
konzultaci s muzikoterapeutkami. Z prochazky si déti
donesly prirodniny a pokousely se své nalezy v podobé
kamend, listd a vétvicek vyjadrit pomoci hudby. Pied
veceri jsme se rozloucili s rodinami, kteti ptijeli jen na
kratkou sobotni navstévu a nastal volny program,
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Williktiv obcasnik

"V nedéli hned po snidani ptijel Petr Susor, se kterym

kteri nékteri rodice opét vyuZzili k prijemnému spolec-
nému povidani.

si vSichni spole¢né zabubnovali v rdmci Drum Circle.
Dorazil i $tab Ceské televize, ktery natacel rozhovory
s MUDr. Puchmajerovou 2z motolské genetiky
a MUDr. Neuschlovou a také s rodinami, které sou-
hlasily s Ucéasti na nataéeni pro porad Kli¢ vénovany
Williamsové syndromu, ktery bude vysilat Ceska tele-
vize v lednu 2010.

Filmari zavitali také mezi bubnujici a natacelo se i na
hristi v parku. Pak uz nezbyvalo nic jiného, nez se roz-
loudit a vyrazit k domoviam. Cely vikend strasné rych-
le utekl, ale mZzeme se tésit na jarni setkani, které se
uskutecni 15.-16. kvétna 2010 v Moninci.

Olga Krenikova

Jarni setkani: Moninec, 15.-16.5.2010

LetoSni jarni setkdni Willika se uskutecnilo v rekreac-
nim a lyzarském stredisku Moninec v okrese BeneSov,
nedaleko slavné obce Sedlec-Prcice. Do Monince do-
razilo po vétsich ¢i mensich dopravnich potizich, zpi-
sobenych dopravnimi omezenimi, ktera souvisela
s probihajicim pochodem Praha-Préice, celkem 11
rodin. Z déti se v Moninci ukazaly (od nejmladsiho) -
Verunka, Bartoloméj, Kuba K., Nicolas, Kuba J., So-
nicka, Nikolka, Hanka, Adam, Tomas a Anicka. Prijela
i doktorka Neuschlova a garantkami odborného pro-
gramu se pro toto setkani staly pani muzikoterapeut-
ka Irena Lintnerova a ergoterapeutka Pavlina Adamo-
va, obé z taborské Karky.

Hlavnim programem soboty byla muzikoterapie
a ergoterapie. Ohledné muzikoterapie dejme slovo
pani Mgr. Lintnerové: Do Monince se sjely déti a mla-
dez s Williamsovym syndromem ve véku od 2 do 21
let z ob¢anského sdruzeni Willik. Pracovali jsme ve
skupiné i individualne.

Skupinovou terapii jsme si vyzkouseli Uplné vSichni,
kdy jsme vyuZili dynamiky a riiznorodosti skupiny.
Starsi deti — mladez byly vzorem mladSim a mladsi
deti byly pro starsi inspiraci ve své bezprostirednosti.

Dalsi skupinové terapie probehly v rozdélenych sku-
pinach deéti do 10 let a nad 10 let. OdliSovaly se pie-
devSim v tématech motivaci muzikoterapeutického
programu. Deéti si vyzkouSely muzikoterapeutické
programy motivované pocasim, indiany, zviiratky
nebo pocity. Nejvetsi uspech u malych i velkych méli
indiani.

Diilezitou soucasti terapeutického piisobeni byla in-
dividualni prace predevSim s nejmladSimi détmi
a s détmi s poruchou soustiredénosti. Zde byla dilezi-
ta motivace, zapojeni rodice nebo zdravého souro-
zence. Slo spiSe o aktivni muzikoterapii s diirazem na
rytmizaci a zapojeni ditéte do izené ¢innosti. Zhu-
debriovani pokynii, jména, pozdravu... Prace se zna-
mymi détskymi popévky a fikadly. Uspéch mély
~ukazovaci pisnicky", které se libily vSem détem.

V neposledni radé bylo rodiciim vysvétleno k ¢emu je
mozno muzikoterapii vyuZit. Jak muzikoterapie roz-
viji osobnost ditéte, koordinaci pohybii a koordinaci
oko-ruka, rytmus, ktery je dilezity v logopedii,
Uchop a hrubou i jemnou motoriku, ktera je ditlezita
pro rozvoj mysleni a nasledné pro rozvoj rec¢i atd.
Ucastnici si vyzkouseli mnoho nastrojii — bubny, $i-
rokou Skalu rytmickych nastrojii, $térchadel a riizné
muzikoterapeutické nastroje — deStovou hiil, ocean

drum a dalsi.

A jak probihala ergoterapie? Opét slovo nékomu po-

volanéjsimu,  tentokrat
Bc. Adamové:
Rekondi¢niho pobytu

sdruzeni Willik se zGc¢ast-
nily déti ruznych veko-
vych kategorii, proto by-
ly rozdéleny do dvou sku-
pin — déti ve véku do 10
let a nad 10 let.
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Ergoterapie probihala formou skupinovou.
Skupina déti do 10 let provadéla mimo jiné tyto
terapeutické ¢innosti:

prace s terapeutickou hmotou (rozvoj jemné moto-
riky, svalové sily), navlékani riizné velikych koral-
kit na tkanic¢ku (koordinace hornich konéetin, ko-
ordinace oko-ruka),

vkladani kolickit — koli¢kova hra (nacvik Uchopil),
Siti tkanickou na desce s otvory (koordinace hor-
nich koncetin),

domino s motivem zviiratek — hledani dvojic, po-
jmenovavani zvirat (trénink pozornosti, trpelivos-
ti, rozvoj slovni zasoby), vkladaci hry se zviratky,
geometrickymi tvary, stinova doplriovacka (rozvoj
jemné motoriky, pozornosti, vizualniho vnimani).

Skupina déti nad 10 let:

stimulace pomoci terapeutickych fazolek Thera-
biens (stimulace hornich koncetin), préace
s terapeutickou hmotou (rozvoj jemné motoriky
a svalové sily)

vyhledavani zvirat a spolecné staveni domina
(podpora komunikace ve skuping, spoluprace),
prace s mandalami, vybarvovani mandal, povi-
dani o barvach (moznost sebevyjadieni)

Dale probihaly individualni konzultace s rodici deti,
napr. doporuceni ortopedické obuvi a konkrétni fir-
my, ktera se touto problematikou zabyva, doporuce-
ni terapeutickych pomiicek pro déti.

Zatimco si déti uzivaly odborného programu, rodice
se neformalné sesli a resili zalezitosti spojené s fungo-
vanim Willika:
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chystané granty na rok 2010 as tim souvisejici
otazky financovéani a fakturace jednotlivych poby-
th, sponzorské dary, dohody o pracovni ¢innosti,

letni tdbor pro velké déti v Italii v ¢ervenci 2010,

pripravovanou brozuru o Williamsové syndromu
a preklad knihy,

vyrocni zpravu atd.

Po dobré veceri se vétSina rodi¢i a nékteré déti sesla
ve spolecenské mistnosti, kde se jednak sledovalo
mistrovstvi svéta v hokeji a jednak se diskutovalo
0 vSsem mozném - o misté podzimniho pobytu, o bu-
doucnosti naSich déti, o moZnostech pracovniho
uplatnéni pecujicich maminek. Vitanym zpestienim
vecera byla ochutnavka dortu ve tvaru postavicky Wil-
lika, ktery dovezli Kieswetterovi.

V nedéli jsme se po snidani sbalili, vyklidili pokoje
a v 10 se sesli na spole¢ném bubnovani. Drum Circle
byl opét s panem SuSorem, se kterym spolupracujeme
jiz od roku 2008, tohle bylo 3. spole¢né bubnovani,
tentokrat pojaté jako sponzorsky dar ve prospéch Wil-
lika (dékujeme!). Bubnovani se tentokrat opravdu
povedlo - bylo pozvolné, takze zadné dité nemélo
s nenadalym hlukem problémy. VSechny déti vydrzely
1 a 3/4 hodiny bubnovat, prip. vSe sledovat, a to je asi
rekord. Nasledoval obéd a rozlouceni. | pires neprizen
pocasi je nutné konstatovat, Ze jarni pobyt se opét
vydatil. Dékujeme Nadaci O2 za podporu, panu Suso-
rovi za bubnovani, pani Lintnerové a pani Adamové
za perfektné pripraveny program, Zdenkovi Kratinovi
a Olze Krenikové za organizaci, kolektivu v Moninci za
vlidné prijeti, doktorce Neuschlové za obétavost
a vSem, kteri ptijeli, za Ucast:-)

(-hk-)
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FEWS camp - Italie 2010

LetoSni FEWS Camp v Italii ve dnech 17.7. - 24.7. pro-
b&hl poprvé za Géasti zastupct z Ceské republiky,
"Willika" reprezentovali Hana, Adam, Tomas a Jakub.
Z ostatnich evropskych zemi prijely vypravy Sloven-
ska, Madarska, Svédska, Finska, Anglie, Irska, Belgie,
Holandska, Némecka, Francie, Spanélska a samoziej-
mé naSi hostitelé z Itélie.

Na zacatku campu byli vSichni Gcastnici rozd€leni do
Ctyf tymi - GREEN Team, RED Team, BLUE Team
a ORANGE Team. Adam s Toméa3Sem a "lidrem" Ha-
nou ¢. 1 soutézili po celou dobu pobytu za "cervené”,
Hanka s Kubou a "lidrem" Hanou ¢. 2 reprezentovali
"zelené". V kazdém tymu tak bylo asi 20 Ucastniki
riznych zemi. VSichni nosili po celou dobu pobytu
Satek prislusné barvy a vizitku se jménem a zemi pu-
vodu, cozZ se ukazalo byt nesmirné praktické pri vza-
jemném poznavani, predstavovani a oslovovani.

Prvni den zacal sportovni olympiadou, kdy soutézZici
plnili razné discipliny, které nakonec vyvrcholily
"pretahovanim lana". K vitézstvi "cervenych" nepo-
chybné prispéla skvéla fyzicka kondice naSich zastup-
cli Adama a Tomase. Pfi soutézeni se vSak skvéle bavi-
li vSichni, nebot vée probihalo za Uzasné zvukové kuli-
sy italskych hitt, které se hlasité linuly z reprodukto-

ra.

Zrejmé nejveétSim zazitkem pro vSechny zUcastnéné
byly navstévy nedalekého lanového centra zvaného
"Park Cerwood". Po uvazani horolezeckého postroje
a nasazeni prilby si zde kazdy podle svych moZnosti
mohl ovérit svou zdatnost. Hanka s Kubou (a¢ oba
"netrénovani”!!) s prehledem zvladli leh¢i trasy,
"Tarzani" Tomas s Adamem se dle ocekavani Splhali

do nejvysSich sfér, z téch se pak spoustéli na kladce po

lanech doli do zachrannych siti.

K Hancinym nejoblibenéjSim "disciplinam" dle oceka-
vani pattily italské diskotéky, kde o tanecniky z riz-
nych zemi neméla nouzi. Kdo vSak v tomto sméru vy-
razné prekvapil byl Kuba, béhem pobytu se stal neko-
runovanym diskotékovym kralem a vSichni doufame,
Ze své tanecni umeéni bude nadéle rozvijet!

Cenu za sblizovani mezi narody by si zaslouzil Tomas,
kterého ostatni Ucastnici ceské vypravy vidéli povétsi-
nou jen pri spolecném jidle. Tomas se postupné prida-
val jako dalSi "pravoplatny"” ¢len k cizim vypravam,
s jejichz ¢leny bravurné komunikoval. Nakonec si od
svého nejoblibenéjSiho irského tymu vyslouZzil pie-
zdivku "Kevin Costner" podle filmu Osobni strazce,

nebot jim byl neustéle v patach :).

VSichni si také na vlastni kiizi vyzkouseli vyrobu ital-
ské pizzy. Budouci kuchar Adam zkuSené hodnotil
jednotlivé vyrobky a po zralé Gvaze svou pizzu vyhod-
notil jako nejlepsi. Adam se viibec projevil jako znalec
a obdivovatel italské kuchyné, zvlasté vyborny parme-
zan ho naprosto uchvatil. Skoda jen, Ze se nakonec
nekonala ptivodné slibena prohlidka tovarny na vyro-
bu této vyhlaSené pochoutky.

Za zminku jeSté stoji zajimava navstéva pstruzi farmy,
kde si zajemci mohli vlastnoruéné ulovit "veceri"”
a také cetné vylety do prirody okolniho "Néarodniho

parku".

No, bylo toho jeSté spousta, vSechny zazitky se na par
fadkt nevejdou ani se nedaji dost dobie slovy popsat.

X

Zdravi vas Hanka, Adam, Tomas, Kuba a obé "tety
Hany".
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Muzikoterapie pro déti s Williamsovym
syndromem - Slovensko, Kovacov, 2010

Netradi¢né v nedéli jsme se zacali vSichni sjizdét do
hotelu Panorama u Kovac¢ova nedaleko od Sturova.
Privitalo nés prijemné prostredi rekreac¢niho strediska
vybudovaného pred étyriceti lety a pomérné hezky
zachovaného. Sportovci se mohli vyradit na teniso-
vych kurtech a volejbalovém hristi, pro nejmensi byla
atrakci klouzacka. Bohuzel bazén nebyl udrzovan, tak
si na klouzackach do vody zaradily jen mistni Zabky,
kterych bylo v celém aredlu velmi mnoho. Z terasy
hotelu se nabizel zajimavy vyhled na Dunaj a proté;si
madarsky bieh. Postupné jsme se ubytovavali, vitali
staré zndmé a poznali nové déti a jejich rodiny. Z Ces-
ké strany prijela poprvé Verunka a mezi Slovaky jsme
poprvé vidéli mladsi déti Michalku (4) a LukaSka(2,5).
Z Ceské republiky dorazilo 9 rodin, slovenska Gcast
byla nepomérné vyssi, celkem se tu seSla skoro stovka
Gcastnikt. Pocasi bylo horké a vlihké, nékteré z nas
Uplné odrovnalo. Pozdéji odpoledne jsme se vSichni
seSli ve spolecenské mistnosti a domluvili si predbéz-
ny program pobytu. Veder uplynul v prijemnych hovo-
rech a vyménach zkuSenosti s nejrtiznéjSimi potizemi,
se kterymi se vSichni potykame, v neposledni radé
0 potizich s Grady. Rozdavaly se také casopisy, které
obé spolecnosti - ¢eskd i slovenska - vydavaji, sloven-
ské rodiny od nas dostaly jako darek DVD s muzikote-
rapii a pexeso ceskych déti. Na oplatku jsme zase my
dostali letdcek o Williamsové syndromu, ktery vydala
slovenska spolec¢nost.

Pondéli se neslo v duchu regenerace a volného pro-
gramu. Nékdo jej vyuZzil k pobytu na koupalisti Vadas
ve Starové, prochazkam po okoli nebo navstéve Osti-
homi. Po obédé dorazily obé muzikoterapeutky: Dana
PSenic¢kova, kterou jiz nékteri zname z vikendovych

pobytid Willika a Véra Korhoriova, kterd s nami bude
muzicirovat poprvé . Pocasi se pokazilo, priSla bourka,
coz nékteré déti s citlivym sluchem vydésilo. Muziko-
terapeutky, prestoze byly od 4 rano na cesté, proto
zahajily program spole¢nou uvitaci muzikoterapii,
kterd se mimoradné povedla. NaSe muzikalni a spolu-
pracujici déti jsou pro muzikoterapeuty ,praci za od-
ménu“ . Po veceri jsme opét muzicirovali, muzikotera-
peutky nam piedvedly, jak si z béZznych predmétt vy-
robit hudebni nastroje - napr. ze skorapek od pistacii,
odpadovych produkti , ndsad od lopaty atd.

V Utery pro nés Drapakovi pripravili program v jejich
bydlisti obci MuZla asi 12 km od Starova. Pepravili
jsme se autobusy, pro neékteré déti to byl zazitek sva-
tecni, pro jiné ponékud traumatizujici. NaStésti s na-
mi jely obé muzikoterapeutky a Véra, ktera se dokaza-
la naucdit celou Ttadu lidovek ve slovenstiné
(piepisovanim textt do slovenstiny a not ostatné stra-
vila nékolik pozdnich vecernich hodin), zprijemnila
cestovani hrou na kytaru a zpévem. MuZla nas privita-
la télocvicnou, kde éekaly pani ucitelky s nachystany-
mi sportovnimi soutézemi, kazdé dité mélo priprave-
nou jmenovku ve tvaru srdce. NaSe déti opravdu rady
soutézi, velice si to uzivaly, ty nejmensi vyuZily
prostor télocvicny snad do posledniho koutku. Po vy-
hlaseni vysledkd soutéze si zajemci mohli nechat po-
malovat oblicej, zahrat stolni tenis, béhat s micem,
tancit u prehravace nebo jen relaxovat. Volné chvile
vyuzili té7 tatinci k ochutndvce mistnich ovocnych
destilatt. Piekvapenim dne bylo nataceni potfadu pro
Slovensky rozhlas Regina o setkani déti s Williamso-
vym syndromem. Ackoliv hlavni slovo méli samoziej-
mé slovensti Gcastnici, podarilo se do vysilani
»propasovat” i dva ceské hlasy.
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Na dvanactou byla v mistnim kulturnim domé pripra-
vena ochutnavka vina a po ni obéd — mistni specialita
a zakusek. Odpoledne jsme si prohlidli MuZlu, nakou-
pili v mistni samoobsluze, zazpivali si s Vérkou a ce-
kali na odjezd autobusy zpatky. Vecer si déti vyrabély
hudebni nastroje: kastanéty ze skordpek vlasského
orechu, originalni zvonkohru z vypalené hliny (pro
nas pobyt pripravila Dana PSenickova jednotlivé dily s
détmi v rdmci svého predchoziho pobytu v Bukoveé)
a véelicku (nam zndmou uz z pobytu v Brezejci). Vecer
se promitaly fotografie z pfedchozich pobyt na mezi-
narodnich FEWS campech a hojné se diskutovalo.
V mezicasech jsme probrali obsah a podobu broZury
o Williamsoveé syndromu, kterou je treba realizovat do
konce roku, abychom mohli ¢erpat dotaci z minister-
stva zdravotnictvi.

Ve stredu nékteri z nas navstivili Ostfihom a mistni
trhy, zajimavosti byl navrat vyletnim vlackem. Dalsi
se vydali na koupalisté Vada$ nebo se vénovali muzi-
koterapii. Odpoledne si zajemci mohli vyzkouS$et cvi-
¢eni s netradicnim paddkem. Vecer nam Ucastnici
FEWS campu v italské Bologni ze Slovenska i CR sdé-
lili své zazitky, promitly se fotky, Hanky predvedly
¢eskou prezentaci a Adam nam predvedl své video
o tom, jak si splnil svij sen a potapél se na dovolené
v Egypté v Rudém mofti. Promitaly se i dalSi snimky -
potad Ceské televize Kli¢ o Williamsové syndromu,
ktery byl v premiére uveden v lednu letoSniho roku
nebo snimek televize Markiza Modré z nebe, kde vy-
stupoval jeden ze slovenskych G¢astniki pobytu, Igor.

Ve ctvrtek jsme jeli spolecné autobusy uzit koupalisté
Vada$, pan Drapadk nam dohodnul vstup zdarma, od-

Willikv obéasnik

poledne se konal nohejbalovy zapas v Muzle, samo-
zirejmé nechybéla muzikoterapie, ktera se stala nedil-
nou a velmi oblibenou soucasti programu. Originalni
nastroje i pomacky déti maximalné zaujaly. Po veceri
jsme se nékteri jeli podivat na ohnostroj nad Osttiho-
mi. Nékteré rodiny vyuZily moznosti individualnich
muzikoterapeutickych konzultaci, k nejnadsenéjSim
muzikantim patfila nejmensi Ucastnice pobytu Ve-
runka (2,5 roku).

V péatek se konal celodenni vylet do Budapesti opét
autobusem, navstivili jsme cirkus, centrum svatecni
Budapesti a tropikarium. V tropikariu asi nejvice zau-
jali Zraloci a rejnoci. Kdo se nezucastnil vyletu, mohl
se zapojit do muzikoterapie, udélat si vylet ¢i vychéaz-
ku, anebo opét navstivit koupaliSté. Vecer nas cekal
tadborak s diskotékou a kytarou.

Sobotni rano prineslo spolec¢né fotografovani a louce-
ni s prislibem, Ze pristi 1éto se opét setkame, a to ten-
tokrat pravdépodobné nékde na Moraveé. Uteklo to

N e

jako voda a moc se téSime na dalsi setkani.

Pti této prilezitosti se slusi podékovat — Nadé Sadlo-
nové a Karlu Drapakovi ze slovenské Spoloc¢nosti
Williamsovho syndoma za organizaci, muzikoterape-
utkdm Dané PSenickoveé a Vére Korhonové za skvéle
pripraveny odborny program, Nadaci O2 a sponzo-
riim ze Zatce a okoli za pomoc pfi financovani poby-
tu, a vSem ostatnim, ktefi se na pripravé a organizaci
pobytu podileli.

Olga Krenikova
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Nase deti:
Nikolka Marczellova

Nikolce je 15 let a bydli se svou rodinou na Hané,
kousek od Prostéjova. Nikolce byl Williamstv syn-
drom diagnostikovan teprve nedavno, diky iniciativée
maminky ve spolupréci se specialné pedagogickym
centrem. Nikolka se totiZz na rozdil od vétSiny ostat-
nich déti s Williamsovym syndromem, nenarodila s
Zadnou srdecni vadou, a tak nikoho z oSettujicich lé-
kar ta spravna diagnéza ani nenapadla.

Nikolka chodila 5 let do bézné zakladni Skoly, pri vyu-
ce ji pomahala osobni asistentka. V soucasné dobé
navstévuje Nikola specidlni Skolu, po prazdninéch
pajde uz do 8. tridy.

Nikolka se porad smeéje, méa rada hudbu a tanec, pri
muzikoterapii nebo pri skupinovém bubnovani patri
mezi nejaktivnéjsi a nejnadSenéjSi déti. O letoSnich
prézdninach stravila s maminkou tyden na rekondic-
nim pobytu Willika na Slovensku, kde si nasla spous-
tu kamaradd a kamaradek, ani se ji nechtélo jet do-
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ma. Uz se téSi na setkani pristi rok.

Adam Vaneék
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Adamovi je 19 let a bydli se svou rodinou v Borku ne-
daleko Prahy. V soucasné dobé navstévuje uz druhy
rokem uciliSté ve Vratislavové ulici, kde se uci kucha-
fem. Doma ale pry jeSté moc nevari, i kdyz jiSka a lou-
pani zeleniny mu pry jde skvéle. Své kucharské umeéni
uplatnil letos na FEWS letnim campu, kde spolu
s ostatnimi Gcastniky pekl pravou italskou pizzu.

Adam rad plave, ziskal v plavani i nékolik cen, ted
trénuje i v rdmci Skolniho oddilu. O letoSnich prazd-
ninach si Adam splnil sviij velky sen - potapét se
v moti. Vyrazil totiz s babi¢kou a dédou do Egypta,
kde absolvoval skutecny potapécésky kurs. Naucil se
spodvodni Tec” - znaky a gesta, kterymi se potapéci
dorozumivaji, zvladnul zakladni vycvik a nakonec se i
dvakrat potapél v neoprénu a dychacim pristrojem.
Kromé ryb vidél dokonce i chobotnici. Sviij zazitek ma
natoceny na DVD, které ndm pustil v 1été na Sloven-
sku.

A co je Adamovym nejvétSim soucasnym zajmem?
Prece pritelkyné Hanicka.
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Rodicovsky pohled

Williktiv obcasnik

Rozvoj rec€i u Jakuba, integrace do Skolky

Kuba se narodil jako maly hodné uplakany uzlicek,
vice nez rok jsme pracovali na tom, aby nemél velké
nenadalé zachvaty place, jejichZ pric¢ina se nedala roz-
poznat. VétSinou ho velmi zklidniovala vaZzna hudba. Na
mé pokusy o zpév nebo hrani na sopranovou flétnu
reagoval vétSinou priloZzenim rucicek na usi. Presto
jsme mu hodné vypravéli, ¢etli, zkouseli rizné détské
hricky, ale prvni slabiky ba a ma jsme uslySeli nékdy
kolem 12 mésicti. Nasledovalo trénovani napodobovani
zvuki zvitatek a do dvou let jich zvladl uréit podle ob-
rdzku asi osm a broukani se rozSitilo o dalsi slabiky.
Mezi jeho prvni slova pattilo slovo koné, podle pisnic-
ky, kterou chtél dokola zpivat. Ve dvou a pil letech
jsme dle doporuceni zahranicni literatury zacali docha-
zet na hodiny skupinové muzikoterapie k Mgr.Dané
PSenic¢kové, kde Kuba zacal postupné ovladat réizna
citoslovce, rozvijel jemnou motoriku, zaklady komuni-
kace, trénoval udrzeni pozornosti, vyzkouSel manipula-
ci s riznymi nastroji, rozpoznaval rtizné zvuky, pozoro-
val ostatni déti atd. Také jsme v té dobé zkousSeli znako-
vou tec batolat Baby signs. Kuba donekonecna sledoval
instruktazni DVD, ale nékteré znaky se naucil asi po
neékolika tydnech, obcas je pouzije dodnes.

Kolem tretiho roku jsme oslovili mistni SPC pro men-
talné postiZzené déti s tim, Ze potrebujeme nalézt vhod-
nou Skolku a pomoci rozvijet feé. V té dobé ovladal Ku-
ba zvuky asi 11 zvitat, n€jaké citoslovce a desitku pod-
statnych jmen. Z tohoto vytvarel obcas dvouslovné vé-
ty. Byl ndm doporucen stacionar pro déti od 1 roku
Svétluska, kam jsme chodili na jedno dopoledne v tyd-
nu. Od nového 3kolniho roku zde byla oteviena speciél-
ni materska Skola pro 6 déti. Dlouho jsme to zvaZova-
li,ale nakonec Kuba zacal do této Skolky chodit. Pani
ucitelka mu zavedla seSit s obrazkovym komunikaénim
systémem VOKS, diky kterému se Kuba postupné nau-
¢il vyjadrovat své potieby a pocity. SeSit s VOKSem
jsme si nosili kazdy den domt a pravidelné jsme tréno-
vali a prijimali nové obrazky. Kubik dokola dostaval
otdzku "Co chce Kuba?" a vybiral obrazek podle své
potieby. Prvni obrazek byl bublifuk a pak nasledovaly
véci, které mél v té dobé rad - krupky, coca-cola,
chipsy,vlacek atd... Kuba mi podal prislusny obrazek
a ja mu za to predala jeho zvolenou dobrotu nebo cin-
nost. Po deviti mésicich si uz Kuba umél tici o zakladni
potreby vétami typu: "Ja chci piti". Zpocatku pouZzival

jesté obrazek,néjaky sviij znak nebo zvuk spojeny
s danou véci nebo cinnosti, ale postupné to dokazal
Tici i bez obrazku. Na konci Skolniho roku se dokazal
na zakladnich pottebach domluvit a ve Svétlusce jsme
vratili VOKS.

S pomoci logopedky rozsitujeme slovni zasobu rizny-
mi ¢innostmi. VyuZivame riizné obrazky, pexesa, fi-
kanky, dobte se mu pamatuji pojmy spojené s hudbou
nebo pisni. Nyni ve 4,5 letech Kuba zacina fikat rtizné
zdrobnéliny, véty sklada delsi, nepouzivd predlozky,
spojky, pady, zdaleka netika spravné vSechny hlasky -
ale docela mu rozumi i cizi lidé a je schopen vyjadrit
své potieby. S logopedkou spolupracujeme nadale,
ztistali jsme u logopedky, se kterou Kuba pracoval ve
Svétlusce.

ProtoZze Kuba hezky zvladl pobyt ve SvétluSce, dali
jsme na radu specialni pedagozky pani Libenkové
(ptsobila v SPC) a zkusili jsme jit k zapisu do Cirkevni
materské Skoly, kde maji bohaté zkuSenosti s integraci
déti s riznym postizenim. K mému piekvapeni nas do
Skolky prijali. Museli jsme obejit SPC a vySetreni psy-
cholozky, aby Kuba mél od téchto instituci vyjadreni k
integraci, které je nutné pro jeho zarazeni do bézné
Skolky.



Cislo 3, roénik 2010

Domluvili jsme se,Ze rehabilitovat budeme individu-
alné u nasi sestry, kam chodime od narozeni a Kubiiv
proces integrace bude sledovan specialnim pedago-
gem z SPC pro mentélné postizené déti. Také je tieba
sestavit individudIni vzdélavaci plan, kompetence
jsou prevedeny na feditelku Cirkevni Skolky. Skolka je
vybavena celou fadou prvkt z Montessori pedagogiky
a feditelka i ostatni sestry se z(c¢astnuji nejriiznéjSich
prednasek a stale se vzdélavaji v oblastech pedagogi-
ky, sleduji nové trendy. K détem maji citlivy a laskavy
pristup.

Béhem kvétna a c¢ervna jsme s Kubou dochéazeli na
odpoledni hrani zhruba jednou za tyden a navstivili
jsme jejich détsky den. Nyni od zari Kuba nastoupil
do Cirkevni materské Skoly, kde navstévuje tridu Be-
rusek spolec¢né s 20 détmi, zatim na dopoledne. Inte-
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grovany jsou v této tridé celkem 4 déti s handicapem,
staraji se o né tti asistentky, jedna je specialni peda-
gozka. V nové Skolce Kuba bude pravidelné dochéazet
na logopedii, kterou pro toto zatizeni zajiStuje SPC
v Tyné nad Vltavou. PredbéZzné jsme domluveni, Ze se
bude pracovat podle planu, ktery nam urcuje logoped-
ka ze Svétlusky. Kuba je v nové Skolce zatim velice
spokojen, chodi tam velmi rad, je chvélen, Ze velmi
peékné ji a chodi si pridavat! Ostatni déti se k nému
chovaji hezky a doufdm, Ze kazdodenni kontakt s vrs-
tevniky a odborné vedeni vzdélavani pomiize Kubovi
zdolat vSechny prekazky, které mu byly dany do Zivo-
ta s Williamsovym syndromem.

Olga Krenikova

Bartolomeéj a jeho zkusenosti s predskolnimi

N V -
zarizenimi
Cely lonisky Skolni rok chodil Bartoloméj na jedno
dopoledne v tydnu ,,do Skolky* - do soukromého klu-
bu, ktery funguje v Liberci jako soucast materského
centra Krtecek. Zdejsi centrum jsme navStévovali
zhruba od roku a piil véku, a tak Bartoloméje mistni
Ltety” dobte znaly a samy se nabidly, Ze ho zkusi inte-
grovat do cca 12 ¢lenné skupiny zdravych déti. Fun-
govalo to vyborné, Bartoloméj mél nadstandardni
péci v podobé jedné z ,tet", ktera se mu individualné
vénovala, a izdejsi déti mu hodné poméhaly. Bohu-
Zel zdejsi ,,miniSkolka“ funguje jen dva dny v tydnu,
a tak jsme na novy Skolni rok hledali Skolku na cely
tyden.

Ukazalo se, Ze umistit dité s opozdénym psychomoto-
rickym vyvojem je v krajském mésté Liberci témeér
nereSitelny problém. Ve mésté funguje pouze special-
ni Skolka pro neslysici déti a pak pri Jedlickove Usta-
vu Skolka pro zdravotné postizené déti, kde vétSinu
osazenstva tvori déti nepohyblivé a nemluvici. My
jsme potrebovali Skolku, kde by se Bartoloméj
~rozmluvil* a kde by byli schopni zvladnout jeho pro-

blémy se sebeobsluhou, hyperaktivitou a jidlem.

Do hledani Skolky, kde by byli ochotni Bartoloméje
prijmout, jsme zapojili specidlné pedagogické cent-
rum i zdejSi stredisko rané péce. A prave nasSe konzul-
tantka z rané péce ndm nakonec velice pomohla, pro-
toZe nasla Skolku, ve které je jiz integrovano nékolik
déti se specifickymi potiebami (MS Motylek na sidlis-

ti Broumovska) a také s ndmi absolvovala veSkera jed-
nani s pani reditelkou a panimi uéitelkami.

VSe dobre dopadlo a Bartoloméj zacal od zari chodit
do specialni tfidy Bélaska ve zdejsi Skolce. Je tu cel-
kem 12 déti (jeden autista a pak déti s drobnymi zdra-
votnimi problémy, logopedickymi vadami a porucha-
mi uceni) a dvé ucitelky, které jsou nesmirné trpélivé
a tolerantni. Vzhledem k tomu, Ze kraj neposkytl fi-
nance na pedagogického asistenta, platime Bartolo-
méjovi osobni asistentku, kterou m& Bartoloméj od
prvniho dne moc rad.

A jak to funguje? Vytec¢né. Bartoloméj si ve Skolce
rychle zvykl a kazdy den se tam téSi. Jiz po prvnim
tydnu zacal ve Skolce svacit a obédvat polévku, coz
jsem viibec nece-
kala. S asistent-
kou individualné
pracuji a rozvijeji
Bartovy  doved-
nosti, zacinaji
trénovat sebeob-
sluhu i zapojovat
se do programu
ostatnich  déti.
Spoluprace se
Skolkou i asistent-
kou je vyborna. Bartoloméjiv den dostal ¥ad a dokon-
ce zacal vecer chodit brzo spét! (-hk-)
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Pohled odjinud
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Clenkou o. s. Willik jsem se stala diky své sestenici
Hance amalému Bartoloméjovi.

Uz nékolikrat jsem méla moznost zUcastnit se setkani
Willikt. Vzdy se jednalo o vikendové pobyty, aZ letos
v lété jsem s Williky stravila cely tyden, a to dokonce
i s naSimi slovenskymi sousedy. Pfiznavam se, Ze prv-
niho setkani jsem se trochu béala. Obéavala jsem se, jak
meé mezi sebou prijmou rodice a jak na meé budou déti
reagovat. Ale uz od prvni chvile si mé ,Willici“ ziskali
svoji otevrenosti a radostnym pristupem k Zivotu.
VSechny rodice obdivuji za jejich obétavy pristup
k détem. Je opravdu vidét, Ze se svym détem veénuji,
i pres vSechny tézkosti, které toto postizeni prinasi.

Studuji Specialni pedagogiku na Univerzité Hradec
Kralové. Rada bych ptiblizila Williamsiv syndrom ve
své diplomové préci, ktera bude mit nazev Specialné
pedagogicka podpora jedinci s Williamsovym syndro-
mem v ramci Ceské republiky. Jejim hlavnim cilem

Knizni tipy

Williktiv obéasnik

bude seznamit odborné pracovniky, ale i laickou ve-
fejnost s problematikou tohoto vzacného postizeni.
Prace bude pojednavat o problematice zdravotné po-
stizeného ditéte v rodin€, bude podavat uceleny pre-
hled podpory zdravotné postizenych a shrne specifika
Williamsova syndromu. Chci také predstavit obcanské
sdruzeni Willik a hlavné podrobné zdokumentovat
Zivoty nékolika déti a jejich rodin. VyUsténim celé pra-
ce bude prirucka o WS, ktera by méla prispét ke zvy-
Seni informovanosti specialnich pedagogd, ale i dal-
Sich osob.

Doufam, Ze tato prace alespon troSku zlepSi poveédo-
mi o tomto postizeni. Chtéla bych moc podékovat
véem Willickaim a jejich rodi¢im, hlavné Hance Ku-
bikové, Hance a Hanicce Strykové a Jerabkovym. Moc
véem dékuji za divéru a pomoc pii psani diplomové
prace a téSim se na dalSi spolupraci.

Martina Syrova

Oliver Sacks: MUSICOPHILIA

Nedavno wvysla v cestiné
kniha, jejiz jedna kapitola
je vénovana détem s Wil-
limsovym syndromem.

Anotace: Oliver Sacks,
nazyvany ,dvorni basnik
mediciny“, ve své zatim

posledni knize s nazvem
Musicophilia patra po mis-
té, které hudba v naSem

mozku obyva, a po tom, jak ovliviiuje nas psychicky
se pokousi porozumét zkuSenostem lidi, kteti vykazuji
rizné neurologické odli$nosti, v tomto pfipadé je to
specifické vnimani a prijimani hudby. Zabyva se témi,
které hudba, af jiz jeji poslech nebo aktivni provozova-
ni, nejen obohatila a potéSila, ale doslova zazracné
vratila zpét do zivota. Docteme se tak o chirurgovi,
ktery po zasaZzeni bleskem nahle zacne byt posedly
hrou Chopina; o amnesiakovi, jehoz pamétf tr-
va pouhych sedm vtefin pro vSe vyjma hudby;



Cislo 3, roénik 2010

o détech s Williamsovym syndromem, které hudbou
doslova ziji; dozvime se o tom, jak hudba dokéaze roz-
hybat jinak ,,ztuhlé* parkinsoniky, vklada slova do Ust
lidem, kteti prodélali mozkovou ptihodu a jinak ne-
mluvi; priblizi nam Zivot lidi s ,,amuzii“, kterym zni
symfonie jako ftincéeni hrnct a panvicek atp.
Svym skromnym a erudovanym pristupem Oliver
Sacks Uspésné propojuje suchy jazyk neurovédy plny
faktl se skute¢nymi osobnimi pribéhy svych pacientt,
a umoZnuje tak i naprostym laikiim pfemyslet o moz-
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ku a jeho funkcich ve zcela novém svétle. Pri pokusu
poodhalit jeden z téch nejuzasnéjSich a nejméné pro-
zkoumanych biochemickych procesti, na kterém je
zavisly nas svét, v némz Zijeme, se tak priblizuje odpo-
védi na otdzku: proc se v nitru mozku kombinuje ton,
rytmus a melodie do fenoménu, ktery nazyvame hud-
ba? Hudba umi byt inspirujici, povznasi nas a ukazuje
nam hloubku emoci — a mtize byt také nasim nejlep-
Sim Iékem a pomoci nam definovat to, ¢im jsme.

(- hk-)

Sarah Newman: HRY A éINNOSTI PRO VYVOJ

DITETE S POSTIZENTM

Velmi uZitecna publi-
kace, a to zvlast pro
rodice malych déti.
Jeji podtitul zni: Roz-
voj kognitivnich, po-

Hry a Einnosti
pro vyvoj ditéte
s postiZenim

.L::,J %_ f*@%,f hybovych,  smyslo-

Tt T T vych, emocnich

@5/%_-";_'5" _’;:r"-- ' a socidlnich doved-
o e nosti.

o
Jak piSe sama autor-
" ka: "Napadlo ne,
Ze bych mohla napsat
knihu pro rodice po-
stizenych déti, piesné takovou knihu, po niz jsem se
pidila sama, ale nikde jsem ji nenasla. Pi‘edstavovala
jsem si, Ze by mela obsahovat vyvojové milniky, aby
je rodice mohli porovnat s dosazenym vyvojovym
stupném svého ditéte. Knihu, ktera by nebyla véno-
vana konkrétni diagnoze ¢i konkrétnimu stavu, ale
méla by Siroky zabér. Chtéla jsem rodi¢iim nabid-
nout i hry a ¢innosti, jeZ by mohli s détmi provozo-

vat"

v e vy e W -

Na ukazku vybirdm par rad z kapitoly ,,Co by mél
kazdy védét:

Dejte ditéti na vykonavani ¢innosti o néco
vice ¢asu, nez si myslite, Ze poti*ebuje.

Zda se, Ze jako rodice v sobé mame naprogramova-
no, Ze détem mame poskytovat ¢as na reagovani—
tim, Ze se na né usméjeme, mluvime s nimi nebo si
s nimi hrajeme. Schvalné si toho vSimnéte. Kdyz vi-
dite rodice hovoriciho na dité, dava mu urcity ¢as na
odpovéd. Teprve potom pokraduje. To samé plati
i pro jiné ¢innosti. Tato doba se mezi rodinami prilis
nelisi. Détem se specialnimi potirebami je tieba dat

~r v

mnohem delSi ¢asovy interval. Rodice by si toho méli
byt vedomi a meli by tento interval cilené prodluzo-
vat. Napriklad détem s detskou mozkovou obrnou
trva pomeérné dlouho, nez ,zpracuji pozadavek” ¢i nez
si zorganizuji pohyby jako zameéreni zraku nebo do-
tykani predmétii. Kdyz si s ditétem hrajete a chcete
mu na tvari vyloudit smev, primet ho k produkova-
ni néjakych zvukii ¢i k vyréeni slova, pockejte tak
dlouho, jak vam radi intuice, a pak v duchu jesté na-
pocitejte do deseti. Dejte ditéti dostatek casu. Takze
se obrrite trpélivosti.

Opakujte, opakujte, opakujte

Chcete-li, aby dite néco pochopilo ¢i néjak zareagova-
lo, patrné zahy zjistite, Ze mu to samé musite opako-
vat nekolikrat za sebou. Jind metoda neexistuje. Vy-
drzte, i kdyZz nékdy asi budete mit pocit, Zze hazite
hrach na zed'.

A jeSté par rad z kapitoly ,,Pirezit":

- Soustred'te se na svou lasku k ditéti, na to, jak moc
dite potiebuje vas a vy je.

- Planujte ze dne na den.

- Jdéte dopredu, necouvejte. Soustiedte se na pokrok
a vyvoj ditéte, byt sebepomalejsi. Nesrovnavejte dité
s jeho vrstevniky.

- Prijméte veSkerou pomoc od pribuznych, znamych,
socialnich sluzeb atd.

- Vyhledejte skupinu rodi¢i, kteri maji dité se stej-
nym nebo podobnym problémem jako vy.

- Odpocivejte.

(- hk-)
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Williktiv obcasnik

Z pripravované brozury o Williamsoveé
syndromu — praktické rady rodict

Rehabilitace je dilezitd pro stimulaci motorického
vyvoje a zlepSeni svalového napéti. Nutno po-
dotknout, Ze svalova hypotonie obecné se rehabilitaci
ovlivituje téZko a to nejen u déti s Williamsovym syn-
dromem. Nékteré déti byvaji zpocatku naopak hyper-
tonické. Vybér metodiky rehabilitace je velmi indivi-
dudlni. U Williamsova syndromu byva limitujici po-
stizeni srdce. Mnoho déti v kojeneckém veéku pro
svou drazdivost jakékoliv manipulace hiife snasi. V
rehabilitaci je vhodné pokracovat i v dobée, kdy dité
davno dobre chodi. Smyslem rehabilitace je pak
zejména prevence vadného drzeni téla a skoliozy.

Nejprve jsme celkem UspéSne zkousSeli Vojtovu meto-
du. Asi kolem veku 4 mésicit jsme pomalu zacinali
zvladat hypertonii a drazdivost, piesto byl nas syn
porad v zaklonu. Po nalezu hypoplastického cévniho
recisté obou plicnic ndm kardiologové doporucili
Setrnou rehabilitaci, a tak jsme od Vojtovy metody
upustili. Rehabilitacni sestra ndm davala podnéty,
jak syna polohovat a motivovat k protahovani. Od
4 let je s nim spolupréace lepsi, opét cvicime dle Voj-
ty. Navic zkouSime riizné pohybové aktivity na zlep-
Seni hrubé motoriky-trénujeme schody, beh, mic¢ atd.

Na prvni priznaky hypotonie nas upozornila kardio-
lozka, kdyz ve tirech meésicich jeSté dcera poradnée
nedrzela hlavicku. Cvicit Vojtovu metodu jsme zacali
v 6 mésicich. Uspéchy se zacaly dostavovat velice
pozvolna. V roce dcerasama jeSté nesedéla, nelezla,
jen se plazila po zemi jako had. Vyrazny pokrok jsme
zaznamenali po Sestitydennim pobytu v Janskych
L&znich — ve 14 mésicich se zacala dostavat na ko-
linka a v 18 meésicich se sama posadila a zacala re-
gulérne 1ézt, ale pro rychlejSi presuny stale pouziva-
la plazeni. Ve dvou letech jsme opét odjeli na 6 tydnii
do Janek. Posledni tyden pobytu zacala dcera chodit
s drzenim za obé ruce, coz byl pro nas zase veliky
Uspéch. Stale mame velké problémy s udrzenim sta-
bility a tak hlavné trénujeme riizna rovnovazna
cviceni, ale i Vojtovku.

Uz v nejmladSim véku je vhodné zjistit si vSechny
dostupné moznosti ve vaSem okoli - obratit se na
Stiediska rané péce, zjistit moznosti stacionart a spe-
cidlnich materskych Skolek, najit pro dité n€jakou
pravidelnou aktivitu mezi zdravymi détmi, napf.
v mistnim matefském centru, na plavani kojenct
apod. Rada neziskovych organizaci nabizi terapie,

které by vdm mohly pomoci (hipoterapie, canistera-
pie), rodice jinych déti s postizenim pro vas mohou byt
dobrym zdrojem informaci ohledné vybéru specialistd,
prip. v otdzkach socialnich davek apod. Uzitecnym
zdrojem informaci mtiZe byt internet. Rovnéz special-
né-pedagogicka centra (SPC) vam mohou vyznamné
pomoci uz v raném veku.

Nejvice mi pomohl Willik, Rana péce, obcanskeé sdru-
Zeni I MY a spoluprace s Matei'skym centrem Rozar-
ka, kde se setkavaji rodiny s handicapovanymi détmi
naps. u zooterapie a cviceni. Ve Specialni materské
Skole naSe dit¢ diky individualni péci dosahlo obrov-
ského pokroku snad ve vSech oblastech. Nevyhodou
pro n¢j je, Ze tam nema adekvatni vrstevniky. Nyni
ve veku 4 let nastupuje do bézné Skolky, a tak jeste
nemame srovnani. SPC pro nas funguje jako institu-
ce, kterd nam pomaha zastitit integraci svymi posud-
Ky. V soucasnosti spolupracujeme s SPC pro mental-
ne postizené a SPC v Arpidé. Podle posledniho vysSet-
reni se syn dostal na dolni hranici lehké mentalni
retardace a z toho diivodu ndm SPC pro mentéalné
postizené déti nemohlo napsat doporuceni pro asis-
tenta do materské Skoly.

V nékterych oborech, jako je logopedie ¢i ergoterapie
miize byt téZké najit odbornika, ktery se specializuje
na praci s velmi malymi détmi — vyplati se nevzdavat
to a tieba i dojizdét.

S logopedii doporucujeme neotalet — dobry klinicky
logoped je schopen pracovat i s ro¢nim, rok a piil sta-
rym nemluvicim dit¢tem. MiiZze vam pomoci
s orofacialni stimulaci, podporuje nastartovani ko-
munikace s ditétem, miize vam nabidnout alternativ-
ni metody komunikace (gesta, znaky, zastupné pred-
meéty, vymenné obrézky). Dobrého klinického logope-
da vam mohou doporucit na foniatrii, nebo v rané
péci. Nam se spoluprace s logopedkou velmi osveédcu-
je, béhem spolupréce s ni se vyrazné nastartoval ko-
gnitivni rozvoj a syn zacal komunikovat, byt zatim
prevazne neverbalné.

Brozura o Williamsové syndromu byla podporena
grantem Ministerstva zdravotnictvi CR. V soucasné
dobé se upravuje konecny text a probiha jazykovéa ko-
rektura. Nasledovat bude graficka Uprava, brozura by
méla byt na svéte do konce tohoto roku, o vydani bu-
deme rodiny informovat. (-hk-)
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Zprava z jednani FEWS v Londyné

Dne 9. Tijna se
v Londyné konalo
vyrocni shromazdeéni
zastupiteli  narod-
nich organizaci
FEWS, cili Federace
evropskych asociaci
Williamsova syndro-
mu.

Willik se stal oficial-

né c¢lenem FEWS
v lonském roce, nicméné osobni zastoupeni na vyroc-
nim shroméazdéni jsme méli poprvé. Setkani se zGcast-
nili zastupci 13 organizaci. Atmosféra byla podle oceka-
vani pratelskd. Ukézalo se, Ze vyclenénych pét hodin
bylo na pomérné Siroky seznam témat prilis kratkych,
a tak nezbude, nez dojednat nékteré detaily prostred-
nictvim e-mailu.

Padla dvé rozhodnuti, ktera se nas bezprostredné tykaji.
Za prvé: pro pristi rok dojde ke snizeni clenského pri-
spévku na 100 Euro. UvaZuje se o vytvoreni dvou sazeb
podle pfijma jednotlivych organizaci. Za druhé: v roce
2011 se nebude konat mezinarodni tbor v Belgii. Hlav-
nim divodem je nemoZnost finanéni spoluti¢asti belgic-
ké strany i za predpokladu Uspésné zadosti a financi od
Evropské unie. VSichni se vice méné shodli na tom, Ze

vy

by stélo za to pro pristi rok podporovat alesporn jakousi

Vv

mezinarodni vyménu v menSim méritku naptriklad
v rdmci akci jiz pripravovanych jednotlivymi néarodni-
mi organizacemi. Nikdo se naStésti nechytil mySlenky
rezignovat do budoucna na porddani mezinarodnich
tabort Gplné.

Dale byla zamitnuta Uvaha o vyhldSeni Mezindrodni

Internetové odkazy

Obcanské sdruzeni Willik:

Evropska federace asociaci Williamsova syndromu:
Slovenska Spoloénost Williamsovho syndromu:
Rodina Kratinovych:

Blog Bartoloméje Hruse:

Portal Postizené déti:

dne Williamsova syndromu. Oproti tomu se Gcastni-
ci shodli na nazoru, Ze by bylo vyhodou vyuzit pro
zvySeni publicity o Williamsové syndromu v co nej-
vétsi mite Mezinarodniho dne vzacnych onemocné-
ni, ktery je pripominam vzdy posledni G4norovy den.

FEWS si od pocatku stanovila dosti ambiciézni cile.
Svym zptisobem bolestné ptisobila konfrontace
s britskou asociaci WS, ktera disponuje pro nés ne-
predstavitelnymi finanénimi prostiredky a stabilnim
tymem profesionald. Aniz by to bylo predem defino-
vano, v podstaté se vedla diskuze ve dvou rovinach.
Jednak, zdali ma cenu aby se FEWS angaZovala
v projektech, kterym se dlouhodobé vénuji narodni
organizace nejvétsich evropskych zemi s prisluSnym
profesionalnim zdzemim, tj. zejména v systematické
podpote vyzkumu. Druhou otazkou je, jaké aktivity
Ize viibec podporovat na mezinarodni Grovni a kde
bude naopak vzdy efektivnéjsi lokalni ¢innost jed-
notlivych organizaci. Celkové setkdni vyznélo poné-
kud do ztracena a je jasné, Zze do budoucna bude
nutné vice specifikovat priority FEWS. Mij dojem
ze shromazdéni a ptisobeni FEWS zhruba korespon-
duje s mym postojem k celé Evropské unii ¢ili zhru-
ba ,cloveék by rad byl euro-optimistou, ale jde to
ponékud ztuha“. Osobné jsem vSak proto, abychom
¢leny FEWS nadale zistali. Nakonec bude i na nasi
angazovanosti, kolik z této spolupréce vytézime.
Budiz ndm nadéji spoleény zavazek viech ¢lenti se-
tkani do 15. listopadu podavat navrhy, jakym zpiso-
bem by bylo vhodné vyuZzit stavajici financni pro-
stredky FEWS.

Timto ddvam podnét k diskuzi v ramci Willika.

MUDr. Lenka Neuschlova

http://www.eurowilliams.org/
http://www.spolws.sk/
http://www.kratinovi.cz/
http://bartolomej.mujblog.info/
http://www.postizenedeti.cz/
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Podekovani

Za poskytnuti vécnych darti a propagacnich piedmétd, které poslouZily jako vyhry pfi soutézich déti,
dékujeme firmeé IKEA.

Za poskytnuti sponzorskych darti dékujeme:

panu senatorovi Ing. Adolfu Jilkovi,
MUDr. Janu Kubikovi,

JUDr. Jakubu Adamovi,

Ing. Jitimu Klominskému,

pani Jitce Capové,

Evé Sosté a Renému Inquortovi,
panu Antoninu Pechovi

a firmé Ohre Média s.r.o.

Na letni rekondicni pobyt na Slovensku nam prispéli: pan Babak, pan Grezo, pan Hladky, pan Krupicka,
pan Prokop, pan Stolarik a firma P.S.P. Zatec - dékujeme.

Dékujeme Nadaci O2 za poskytnuti finanénich prostiedki
v ramci projektu Muzikoterapie pro déti s Williamsovym syn
Nadace dromem.

L) By MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTV] . - o .
e 8  PESKE REPUBLIKY Dékujeme Ministerstvu zdravotnictvi CR za pfi-

-
déleni dotace brozuru o Williamsove syndromu.

. Dékujeme Nadaci Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského za poskytnuti fi-
§ % nancnich prostiedka pro zajisténi odborného programu na nasich rekondic¢
d i nich pobytech.
} i

Zaroven bychom chtéli podékovat vSem tém, kteri podpoftili ¢innost obcan-
w ského sdruzeni Willik, ale nepreji si zverejnit své jméno.

Osobné dékuji vséem aktivnim a obétavym ¢lenim Willika za jejich praci, bez které by nebylo ve Williko-
vé obcasniku o ¢em psat. (- hk -)

os\‘e sdriZen; ), Willikéiv obéasnik — asopis obéanského sdruzeni Willik,
e ; Zc 7 neprodejné, jen pro ¢leny
za redakéni radu — Hana Kubikova
o hana.kubikova@seznam.cz
Toto cislo vychazi v tijnu 2010
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