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Prled.
Jakub (4)

Co je Williamstv
syndrom?

» Détem hrozi mentalni postiZeni :

v riznych stupnich, v 75 procen- b

tech pfipadd srdecni vada, vysoky
krevni tlak a ledvinové selhani.
Kromé toho jsou mozné i dalsi
zdravotni komplikace.

» Onemocnéni je tak vzacné, ze
ani odbornici ho vétsinou neznaji.
« Postihuje jedno dité z 25 000
narozenych

« V&tsina z nich ma velké hudebni
nadani

aly Jakub Krenik pfiSel na svét
MV jedné jihoceské porodnici pfed
¢tyfmi lety. ,Narodil se v terminu,
ale hned na zacatku potfeboval trochu
pomoci v inkubatoru, vzpomina na dobu
Jakubova narozeni jeho maminka Olga.
Lékafi u miminka odhalili maly defekt
komorového septa. I kdyz srde¢ni vada
nebyla navenek patrnd, Jakub ji projevoval
silnou drazdivosti, kter s sebou nesla nena-
dalé zachvaty place.

Williamsv syndrom odhalily
geneticke testy

Postupem ¢asu se zddlo, Ze srdi¢ko zacina
byt v porddku. Ale ve svych sedmi mésicich
musel Jakub absolvovat vy$etfeni pro pode-
zfeni na deformaci svaloviny pravé komory.
»Tehdy nam ftekli, Ze mé Kuba vyrazné
zuzené obé plicnice. Nésledovaly gene-
tické testy, z nichZ jsme se prvné dozvé-
déli o Jakubové diagndze - Williamsove
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pfibéh ze zivota

Kubu zlobi

iCKC

&

Velice vzacné onemocnéni, se
kterym se vetsina z nas nikdy
esetkala. Mezi ty, které zasahlo,
patfi napiiklad Ctyflety Jakub.”

Handicap'mu prinesl|
hudebni naddni

Dospéli lidé s Williamsovym syndromem

Jen mala ¢ast dospélych s Williamsovym syndromem dokaZe vést piné samostatny
Fivot z hlediska bydleni i finanénfho zaopatfeni. Pro mnohé postizené mlZou byt
feSenim chranéné dilny, chrdnéné bydleni, osobni asistence nebo jen Easteény dozor
rodinného pfislusnika, napf. nad financnimi zaleZitostmi.

syndromu,” ik pani Krenikovd. Asi pro
kazdého rodice je zprvu tézko uvéfitelné,
7e jeho dité trpi syndromem, ktery zcela
nahodné postihuje jedno dité z pétadva-
ceti tisic narozenych. Zptsobuje ho ztrata
¢asti genetické informace v oblasti sed-
mého chromozomu. Williamstiv syndrom
je u nds skute¢né velmi ojedinély. O tom
vypovida nizka informovanost nejen mezi
vefejnosti, ale i mezi odborniky.

Mize vést az k retardadi
Williamtiv syndrom ma nékolik charak-
teristickych znakt. Mezi nejvyrazngjsi patti
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ty, které jsou na prvni pohled patrné - iroké
Celo, kratké o¢ni Stérbiny, hvézdicovity vzor
duhovky, nizky kofen nosu, vypouklé tvare,
velkd tsta a plné rty. Az pétasedmdeséat pro-
cent dét{ ma ziiZenou jednu 7 hlavnich cév
odstupujicich ze srdce. MiiZe se objeviti zvy-
$eny krevni tlak nebo postizeni ledvinnych
tepen. Je zapottebi poditat s i poruchami
riistu, kdy se tyto déti rodi s nfzkou porodni
vahou. Od zadatku byva r(izné opozdény
i psychomotoricky vyvoj. V pozdéj$im véku
se projevi razny stupeni mentilniho posti-
zent, které se nejéastéji pohybuje v rozmez{
lehké az stfedné tézké mentdlni retardace.

Zdravotnl komplikace WS

« poruchy funkce ledvin

« ortopedické problémy - napf. skoliéza

« kloubnf potfie

« zrakové vady

« stomatologické problémy ~ anomalni
tvar, chybné postavenl zub@, 2vy3ena
kazivost

« pupetnl nebo tfiselnd kyla

« chronické z&néty stfednfho ucha

« 2vy3end citlivost na hluk

e ———————— ]

Muzikalni deti

Jakub postupoval ve svém vyvo|l oproti
zdravym vrstevnikdim sice pomalymi, ale
uspésnymi kriicky. Uréitd k tomu plispiva
i péce rodicy, ktefi se ho snazf motivovat
a vyuzivaji 1 odborné terapeutick¢ pomoci.
Jednou z nich je muzikoterapie. U détf s Wil-
liamsovym syndromem tvoif velmidiileZitou
slozku Zivota. Hudba je totiZ pro né ptimo
magickou zaleZitosti, bavi je. ,Tyto déti
jsou velmi muzikdlni a majf cit pro hudbu
a vyrazné zvySenou senzibilitu ke zvu-
kim. Nejmensi déti reaguji obzvIas( citlive
na hluénéjsi ¢innosti a hluk viibec. Jukmile
se zacne hrat na hudebni ndstroj, rychle
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Moda
Recepty

uchopuji melodie, projevuji cit pro rytmus
a smysl pro dramati¢nost,’ popisuje reakci
déti na hudbu muzikoterapeutka Dana PSe-
ni¢kova. Vliv hudby na vyvoj potvizuje i Olga
Krenikov4, Jakubova maminka. , Potésilo me,
kdyz nékteré pisni¢ky poznal podle melodie,
dokonce se zadal doZadovat jejich zpivani

Takze rodi¢e Casto fe$i otdzku, zda ditéti
omezit zpusobilost k pravnim tikontim nebo
ho zbavit zptisobilosti k pravnim tkoniim
docela, napiiklad kvilli zachdzeni s penézi,’
vysvétluje Jakubova maminka. Pfidavaji se
i problémy s prostorovou orientaci nebo
¢asté poruchy chovan{ a pozornosti. Jakub

Nejzdvaznéjst je jeho srdecni vada. Zatim se nedd
operovat, ale rodice doufaji, Ze se to brzy zmeni.

Moznosti, jak vyuzivat prvkt muzikotera-
pie v praci s détmi v kazdodennim Zivoté, je
mnoho. Napt. spojovat logopedicka cvicend
s muzikoterapeutickymi technikami, coz
vede k podpofe rozvoje feci.

Mejista budoucnost

Progndzy do budoucna jsou u viech déti
s Williamsovym syndromem velmi nejisté.
Ned4 se viibec pfedpokladat, jak se které
z nich bude dél vyvijet, jestli bude schopné
se alesponi ¢aste¢né samo obslouZit nebo
chodit do $koly. T kdyz jsou rozdfly mezi
jednotlivymi détmi velké, spole¢né maji
to, ze potfebuji neustdly dohled. ,Jsou to
lidé, ktefi nemaji absolutné Zadné socidlni
zéAbrany, viem diivétuji, véechny majl radi.

= INZERCE

Vase skvéela kamaradka

Vztahy

Zabava

vsoucasné dobé navtévuje specidlni matef-
skou gkolku Svétluska, kde ma odbornou
péci specidlnich pedagogi.

Po mabich koudaich...
,Nejzdvaznéjéi je stale jeho srdecni vada.
V soucasném stavu je srdicko neoperova-
telné, takZe ¢ekame, jestli se situace néjak
zméni;’ konstatuje pani Krenikova a dodéva,
Ze Kubovy pokroky jsou veliké a potésujici.
JJako u vétsiny klukd se u néj objevil zajem
o stroje a dopravni prostfedky vSeho druhu.
S oblibou je pozoruje, a kdyZ ma moZnost,
tak i opravuje. Je vyjimecné, Ze pfes zvySe-
nou citlivost na zvuk mu ptestaly vadit zvuky
vrtacky, mixéru nebo kfovinofezu. Loni jsme
chtéli zvldidnout noénik, samostatné jidlo,
oblékan{ a mluvent, od vétsiny se ndm poda-
filo aspori néco. O velkou ¢4st pfedsevzatych
tkolii se pokusime letos a chceme Kubovi
zajistit dochdzku do normalni $kolky,” shr-
nuje vée, ¢im chlapec proel a co ho ¢eka. ©

POZOR!

Chcete podat pomocnou
ruku? Vice o Williamsové syndro-
mu a cinnosti sdruzeni Willik na
www.willik.tym.cz, kde najdete

i moznosti, jak détem s Williamso-
vym syndromem pomoci.

Py Vychdzl kaidé
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