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Uvodni slovo

Vazeni a mili pra-
telé a podporovate-
1é naseho spolku
Willik.

Cas se opét nachy-
lil a je tu doba,
kdy se bilancuje
a planuji aktivity
na pristi rok.

O tom, co se nam
letos povedlo, si to
prectete v nasledu-
jicim  prehledu
a vlastné v celém
¢isle tohoto Willi-
kova obcéasniku. J4
bych vsak chtéla
predevsim vyzved-
nout to, ze 1 kdyz

jsme v lonském roce prisli o velkého sponzora, udrzeli jsme
vétsinu aktivit na stejné ¢i vyssi Grovni jako v minulych le-
tech, vcetné odborného programu (rekondiéni prodlouzené

Williktv obcasnik

vikendy, letni pobyt na Slovensku, tabor déti
s tatinky, rodicovské vikendy). K Willikovi se pri-
pojilo nékolik novych rodin, Willici se vidaji i na
akcich, které spolek neorganizuje (vlakové vylety
do zoo, Silvestr, oslavy, dovolené). Moc mé tési ak-
tivita jednotlivych rodin, diky kterym jezdime na
nova mista, rozsirujeme si obzory i znalosti, poma-
hame si navzijem. Vykrystalizovala také skupina
dobrovolnika a asistentt, kteri s nami jezdi pravi-
delné, a kteti se postupné stali soucasti celé té vel-
ké willikovské rodiny - jsme moc radi, ze Vds ma-
me.

Tési mé podpora od drobnych i vétsich sponzort,
ktetri pravidelné zachranuji nasi financéni situaci,
protoze vidi, Ze jsou jejich penize smysluplné vyuzi-
ty. Vérim, ze se do budoucna podari navazat kon-
takty s dalsimi firmami a ze svymi aktivitami pre-
svédcime i dalsi podporovatele.

Vazeni a mili, preji vim krdsné proziti adventniho
¢asu, krasné vanoce a hodné zdravi a Stésti v roce
2020!

Hanka Kubikova,
predsedkyné Vykonné rady spolku Willik

Aktivity spolku Willik v roce 2019

e Prosinec 2018 - leden 2019: oslava Silvestra a Nového

roku ve willikovském stylu v penzionu Podmitrov.

béhem celého roku 2019).

o Leden 2019: FEWS, Evropska asociace Williamsova
syndromu vyhlasuje fotosoutéz na téma Stésti.

e Leden 2019: setkani se studenty mediciny na semina-
11 genetiky v rameci 2. LD UK a FN Motol (pokracovalo

Leden 2019: zdvérecna zprava projektu Edukacéni
pomucky pro Williky pro Nadaci Agrofert.

Unor 2019: Den vzacnych onemocnéni: ¢lanek na
aktualné.cz, fotografickd kampan Williki na FB,
Dobré rano Ceské televize Ostrava zamérené na
vzéacné nemoci s Gcasti Habovych (str. 4).

Brezen 2019: Finanéni dar od zaméstnancu
spolecnosti IKEA, kteri spolku vénovali ¢ast
vytézku z prodeje listki do tomboly na no-
voro¢nim vecirku ve vysi 12 276 K¢. Dékujeme!

Duben 2019: vylet vlakem do ZOO Brno, v¢. se-
tkani s moravskymi rodinami (str. 18).

Duben 2019: NGO Market v prazském Féru Kar-
lin.

Duben 2019: seminar o inkluzi déti s Williamso-
vym syndromem se studenty pedagogiky a speci-
alni pedagogiky (Praha, Hradec Kralové).

Duben 2019: v nakladatelstvi Portal vychézi kni-
ha Specidlni sourozenci (str. 21).
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Aktivity spolku - pokracovani

e Duben 2019: jarni pobyt v Zelivi (str. 6 - 7).

o
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e  Duben 2019: MUDr. Monika Némcova predstavi-
la prvni vysledky projektu Paliativni péce u paci-
entl a rodin se vzdcnym onemocnénim, kterého
se zucastnily 1 nase rodiny.

e Kvéten 2019: mésic zvysovani povédomi o Willi-
amsové syndromu - kampan na FB.

e Kvéten 2019: konference a setkdni saskych rodin
v Gorlitz, SRN, s ucasti Lenky Hrnéirové a Hany
Kubikové (str. 8).

o Kvéten 2019: vikend maminek na Mélniku (str. 9)

e Cerven 2019: vikend tatinku na kolech v jiznich
Cechéch (str. 9).

e Cerven 2019: Pavla Karedova obhéjila diplomo-
vou préaci na téma Specifika volnoé¢asovych aktivit
u déti s Williamsovym syndromem.

e Léto 2019: Gcast v projektu Jak sdélovat vysledky
skenovani genomu FN Motol.

e Cervenec 2019: tspéch v grantovém fizeni NF
Severoceska voda s projektem na preklad anglic-
kych brozur o uzkostech (7 tis K¢). Dékujeme!

e Cervenec 2019: pobyt v Nizkych Tatrach v Myté
pod Dumbierom se slovenskou Spolo¢nosti Willi-

amsovho syndréma (str. 12 - 13).

e  Srpen 2019: tdbor tatinkt a déti v Luzickych ho-
rach (str. 10).

Srpen 2019: spole¢ny letni pobyt nékolika WS rodin
ve Skryjich.

Srpen 2019: natéceni spotu Spoleénosti pro podpo-
ru lidi s mentalnim postizenim, G¢inkuji Fanynka
a Kata Habovy.

Zari 2019: vinarsky vikend rodi¢t bez déti na Mo-
rave (str. 9).

Rijen 2019: vylet vlakem do zoo Olomouc - Svaty
Kopecek (str. 18).

Rijen 2019: FEWS konference a setkdni srbskych
rodin v Novém Sadu v Srbsku (Lenka Hrnéitova).

Rijen 2019: Podzimni pobyt v penzionu Metuje
v Teplicich nad Metuji (str. 14 - 17).

Prosinec 2019: prednaska profesora Ingolfa Prose-
tzkeho na pedagogické fakulté Masarykovy univer-
zity s ndzvem: "The challenges of teaching indivi-
duals with rare neurodevelopmental disorders in
inclusive school setting — The case of Williams syn-
drome and how we can learn from each other".

Prosinec 2019: Mikulasska besidka v Chyni.
Prosinec 2019: vychazi Williktv obcasnik.

Prosinec 2019: vychézi kalendar pro rok 2020
a tiskne se nové triko s ndpisem: Williams syndro-
me is not a disability, it’s different ability.
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Den vzacnych onemocnéni v Ceské televizi

Poiad Dobré rano Ceské televize byl dne 5. 3. 2019 véno-

van vzacnym onemocnénim. Tentokrat se slavilo
i s Gcasti spolku Willlik: do Ostravy vyrazil vzdélavat
narod o Frantisek Ha-

ba s Kacenkou a s jejimi sourozenci: Fanynkou a Ven-

Williamsové  syndromu

BIO1
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delinem. Doprovod jim délala Anicka Arellanesova
z Ceské asociace pro vzacna onemocnéni. Dékujeme
za tuto moznost a Fandovi s Kacenkou palec nahoru
za reprezentaci. Zaznam poradu si muzZete pustit
v archivu Ceské televize.

(- hk-)

Kazimir
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Vzacné onemocnéni ocima tatinka

U prilezitosti letosniho Dne vzacnych onemocnéni vysel
na Aktudlné.cz velky ¢lanek o této problematice, sou-
Casti byly 1 pribéhy pacientt. Za Willika pribéh své
rodiny Frantisek Héba, tatinek Kacenky.

OD GENETIKY JSME SI MOC NESLIBOVALI

Bylo krasné zarijové rano roku 2014. Spoleéné s man-
zelkou Katkou a dcerou Kacenkou jsme se vydali do
prazské Motolské nemocnice. Byli jsme objednani na
konzultaci na oddéleni klinické genetiky. Doporuceni
nam dala pani doktorka Brestanova z kladenské détské
neurologie. Podle nerovnomérného vyvoje Kacen-
ky i toho, jak se ve vsech dovednostech zlepsSovala,
usoudila, ze problém neni metabolického, ale genetické-
ho charakteru. Nabidla ndm, ze pokud uneseme mozna
nepriznivou prognézu, tak nds posle do Motola. Se vsim
jsme hned souhlasili.

V té dobé uz jsme mohli porovnavat, jak se Kacenka
vyviji s tim, co zvladali o dva roky mladsi dcera Fanyn-
ka i o pét let mladsi syn Vendelin. Védeéli jsme, ze nase
nejstarsi dcera ma na svij vék mimorddnou emoéni
inteligenci. Vibec se nestydéla promluvit na verejnosti
a 1 cizi lidi brala jako svoje kamarady. V takovych situ-
acich se Fanynka i Vendelin schovavali mameé za sukni.
Neni divu, ze lidé c¢asto rikali: ,Mate moc Sikovnou
a zvidavou hol¢icku.“ My jsme ale védéli, ze vyvoj Ka-
¢enky je v mnoha ohledech velmi opozdény, jen to neby-
lo na prvni pohled patrné.

Ale vratme se k tomu krasnému zarijovému dni. Souro-
zence jsme nechali u babicky. S manzelkou a Kacenkou
jsme se vydali do prazského Motola. Vétsina lidi nés od
toho spise odrazovala. Dokonce i nékteri 1ékari rikali,
ze to asi nebude mit velky vyznam, ale ze treba pro
sourozence bude zajimavé védét o néjaké dédicné gene-
tické zvlastnosti, az budou mit svoje déti. Od vysetreni
jsme si tedy moc neslibovali. Kdyz jsme prijeli do Moto-
la, bylo parkovisté plné ceskych a britskych televiznich
prenosovych vozu. V ten den totiz prijel na protonovou
1é¢bu chlapecek z Britanie. Prodirali jsme se davy novi-
nart a manzelka najednou rekla, ze za pul hodiny ma-
me byt u Kacenciny oéni lékarky. Podival jsem se na ni
a zeptal se, zda tedy jedeme radéji na ocni.

Nakonec jsme to nevzdali a zazvonili u dveri oddéleni
klinické genetiky. Cekali jsme na chodbé, co se bude

dit. Kacenka se mezi tim spratelila s celou ¢ekarnou.
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Pak mi prinesla poradové ¢islo na vysetieni se slovy:

»Tati, to je pro tebe.“ Na listku stdlo: Spermiogram. Za
chvili jsem musel vysvétlovat sestricce, ze jsem ten listek
dostal omylem.

Nakonec prisla ta chvile a my se ocitli v ordinaci pani
doktorky Vejvalkové. Podivala se na Kacenku a kladla
tak presné dotazy, ze nam bylo jasné, ze diagndzu zn4,
i kdyz ndm nic nefekne. Zeptala se na bezmezné pratel-
stvi nebo na zvuky, které Kacence vadi, a ndm prislo neu-
veritelné, jak dobre zné jeji povahu a chovani.

Nakonec jsme se dozvédéli, ze to vypadd na jedno one-
mocnéni, ale Ze nds poslou jesté na jedno vysetreni. Na
listku na krev bylo napsano: Vysetreni metodou FISH.
Listek jsem si vyfotil, abych to nezapomnél, a odjeli jsme
domu. Kdyz jsme prijeli, hned jsem bézel k poéitaci, abych
se néco dozvédél o metodé FISH. Po par kliknutich jsem
zjistil, ze touto metodou se zjistuji takzvané mikrodelece.
Za chvili jsem hltal ¢eské i1 zahranic¢ni stranky o mikrode-
le¢nich syndromech, kterych je opravdu hodné.

Byly tam razné obtize pii téchto onemocnénich, treba
epileptické zachvaty nebo nutnost podéavat rtustovy hor-
mon. Nic mi na Kacéenku nepasovalo. Nevzdal jsem to
a hledal d4l. To uz se pridala i manzelka. Spoleéné jsme
narazili na Williamsav syndrom a stranku obcanského
sdruzeni Willik. Najednou jsme cetli o charakteristickych
rysech osobnosti lidi s timto vzacnym onemocnénim. Hla-
va se mi zatocila. Byli jsme s manzelkou moc stastni, ze
uz vime. Uz se nemusime trapit tim, ze ve vychové déla-
me néco spatné, ze uz nemusime mit prehnané pozadavky
na Kacenku.

Ten vecer jsme neusnuli. Povidali jsme si celou noc. Hned
jsme také napsali e-mail do pacientské organizace Willik.
Jesté jsme nebyli ani diagnostikovani, ale uz jsme byli
v kontaktu s Gzasnymi lidmi. Za par tydnd jsme s nimi
jeli na spole¢ny pobyt. Jsme moc radi za den, kdy jsme se
dozvédeéli, jak mimoradné vzacnou dceru mame.

Frantisek Haba
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Kdyz jaro, tak na Kocandé

Stalo se jiz tradici, ze jarni pobyt Willika travime v pri-
jemném hotelu Kocanda a v prilehlém sportovnim kom-
plexu v Zelivi, nedaleko Humpolce. Presné sem jsme
také zamirili posledni dubnovy vikend 2019.

Cekal tu na nés zajimavy program. V patek dopoledne
dorazila lektorka, specidlni pedagozka a socialni pracov-
nice pani Radka Cebisova z Quipu. Povidali jsme si
0 nastrojich zamérenych na clovéka (kruh pratel, kruh
podpory, MAPA, CESTA). Mgr. CebiSov4 ndm ukézala
priklady moznosti podpory lidi s mentalnim postizenim
v bydleni, préci, partnerskych vztazich, coz bylo velmi
inspirativni, ba o¢i otvirajici.

7 podobného ranku pak byla téz druhé prednaska, kte-
rou jsme napldnovali na sobotni dopoledne, kdy za ndmi
piijel Mgr. Jan Sestdk z bud&jovické ARPIDY, centra
pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim. Téma-
tem jeho seminare byla pracovni a socidlni rehabilitace,
moznosti prace lidi s mentalnim postizenim a priklady
dobré praxe. I v tomto pripadé jsme se nestacili divit,
aneb kdyz se chce, jde udélat opravdu hodné.

Détem se béhem pobytu vénovaly za pomoci asistent
a asistentek slecny Zdislava Szymikova (hudba, zpév,
tanec) a Anna Freithova (pohybové aktivity). V sobotu
odpoledne prijel s muzikoterapeutickym programem pan
Ales Fuchs, kterého déti znaji jiz z predchozich setkani.

Vytvarné aktivity a tvoreni bylo mozné realizovat s Mar-
tinou Michalovou, exotickou mi¢ovou hru Kin-ball ndm
predstavila a predvedla Hanka Dvorakova.

Nepldnovanou, ale o to cennéjsi soucasti programu, byla
odbornd konzultace dr. Wandy Urbanové, ortodontistky
a maminky rok a C¢tvrt starého Filipka, kterému byl
nékolik dni pred pobytem diagnostikovan Williamsav
syndrom. Dr. Urbanova béhem navstévy prohlédla zuby
vétsiny pritomnych Williki a zaujala je tak, Ze se na
otevieni pusy dokonce stdla fronta! Rodice si odnesli
rady, jak o zoubky déti lépe pecovat, které odborniky
navstivit a co nepodcenit. Dékujeme!

V ramci pobytu probéhla i vyroéni schtize spolku, kde
jsme diskutovali témata, kterym bychom se chtéli do
budoucna vénovat i moznosti dalsiho financovani nasich
aktivit.

Nechybél samozrejmé tdborak, prochizky do okoli, hle-
dani pokladu, laserové bludisté, venceni fenky Ejminy,
zavody na kolobézkach, vyména Albi tuzek a knizek
z edice Kouzelné ¢teni, predani houpacich prken a dal-
sich pomucek porizenych z projektu Nadace Agrofert,
povidani dlouho do noci.

Diky vSem, kteri dorazili i tém, kteri se podileli na tspé-

chu celého pobytu. Uz se tésim, jak se v Zelivi zase za
(-hk-)

rok potkame!
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Zeliv pohledem asistenta Tomase

O spolku Willik jsem se dozvédél uz minuly rok. Az
letos jsem ale nasel odvahu prihldsit se na pobyt v
Zelivi jako asistent. Setkan{ se mélo konat v krasném
prostiredi Vysociny, ale mél jsem samoziejmeé i obavy,
jak se budu zvladat postarat o déti a celkové, jak za-
padnu do nového prostredi, kde témér nikoho neznam.

Cestoval jsem vlakem do Humpolce, odkud jsem mél
domluveny odvoz, protoze vecer uz zadny spoj do Zeli-
vi neodjizdél. Prijel pro mé jeden z rodi¢t a po proho-
zeni par slov jsem zaéinal mit z akce dobry pocit. Upo-
zornil mé sice, ze déti mohou byt nékdy narocéné, ale
byl prijemny a odpovédél na vsechny mé zvédavé do-
tazy.

Po prijezdu na misto jsem byl mile prekvapen ubyto-
vanim a dokonce byla pro mé pripravena i vecere.
U ni jsem se sezndamil s prvni rodinou a také s porada-
teli. Vsichni byli srde¢ni a zacinal jsem se tésit na
dalsi dny. Obavy z velké ¢ésti opadly a zustaval jen
dobry pocit a chut pomoci béhem celého vikendu.

Dalsi den rano probéhlo vzajemné predstaveni vSech
Gcastniku a pridéleni déti asistentkdm a asistentam.
Nastésti se mé ujala zkuSena asistentka Martina,
ktera na pobytu byla jiz mnohokrat. Nasbiral jsem
tedy potrebné zkuSenosti a s détmi jsme si uzili
i spoustu zabavy. Vedle sportovnich aktivit a dobro-
druzné vypravy za pokladem, mély déti moznost roz-
vinout i svdj kreativni talent v podobé malovani na
platno. Prijel také umeélec, ktery nam v ramci muziko-
terapie zahral na snad dvacet exotickych hudebnich

néastroju.
Vecer jsme si opekli spekacky u tdboraku a zazpi-
vali u kytary. Jsem moc rad, ze jsem se akce zui-

Castnil a uz ted se tésim na podzimni pobyt.

Tomas Kytlica
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WBS in Resonanz - konference v SRN

V kvétnu 2019 se uskutecnilo v saském Gorlitz setka-
ni némeckych WBS rodin spojené s konferenci ,, WBS
in Resonanz“. Pro¢c WBS? V Némecku se dusledné
pouziva zkratka Wiliams-Beuren-Syndrom, na pocest
némeckého lékare doktora Beurena, ktery popsal
priznaky tohoto syndromu v roce 1962, nezavisle na
novozélandském lékari dr. Williamsovi, ktery totéz
udélal v roce 1961.

Na pozvani profesora Ingolfa Prosetszkého z Ho-
chschule Zittau/Gorlitz — University of Applied Scien-
ces jsme se akce zucastnily spolecné s Lenkou Hrnéi-
fovou. V ramci konference probéhla rada zajimavych
prednasek a semindrd, nés zaujala zejména prednés-
ka profesora Prosetzkeho o dalezitosti pratelstvi u lidi
s Williamsovym syndromem: Paradox osamélosti nad-
mérné socidlniho jedince. Dalsim zajimavym bodem

programu byla prednaska Dr. Marisy H. Fisherové z Mi-
chigan State Univerzity, USA, na téma Socidlni zranitel-
nost a socidlni schopnosti dospélych lidi s Williamsovym
syndromem. Na predndsku pak navazoval velmi zajima-
vy semindr stejné prednésejici s ndzvem Bezpecnost
a neznami lidé: jak naucit déti/lidi s WS komunikovat
s cizimi lidmi (Stranger Safety Training program).

Podobné inspirativni jako odborny program bylo i samot-
né setkdni s némeckymi rodinami, které sice maji v urci-
tych ohledech diky podpore statu snazsi podminky, pres-
to vsak resi prakticky stejné problémy jako rodiny v Ces-
ku (rodina, skola, zdravotni potize). Budeme radi, pokud
se podari navazat na zapocatou spolupraci dalsimi akce-
mi, napriklad domluvenou predndskou profesorka Pro-
setského na podzim v Brné.

Hana Kubikova

f}bs Williams-Beuren-Syndrom
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- vikendové pobyty bez déti

Vychova déti se zdravotnim postizenim je nékdy velmi
narocnd, pecujici musi neustdle néco tesit (zdravotni
problémy, terapie, socidlni sluzby, skolu, davky, prukaz-
ky atd.). Vysledkem byva velkd tnava, vlastni zdravotni
potize, problémy ve vztazich. A tak jsme usoudili, zZe je

nutné pecovat 1 o sebe, vlastni dusevni zdravi a fyzickou
kondici. V kalendari Willika se proto zacinaji objevovat
pobyty a akce, které jsou urcéené vyhradné pecujicim -
jejich cilem je prijit na jiné myslenky, zrelaxovat, zkusit
néco nového, zasportovat si.

V roce 2018 se takovych akci podatilo zorganizovat hned
nékolik.

V kvétnu si na vikend vyrazily maminky, a to do kralov-
ského mésta Mélnik. Cekal tam na nds krasny penzion,
rada gastronomickych zazitka a také nepreberné mnoz-
stvi prirodnich i turistickych paméatek. Vyrazily jsme na
hrad Kokorin a do kokorinského udoli na Poklicky, pro-
hlédly jsme si skalni obydli Lhotka, svezly jsme se lodi
k soutoku Labe a Vltavy, prohlédly jsme si mésto z vys-
ky a nevynechaly ani znamou kostnici. Povidaly jsme si,
vyménovaly si kontakty a zkuSenosti, inspirovaly se
navzajem. Pocasi vyslo na jedni¢ku s hvézdickou a bylo
to opravdu prima.

Svtj vikend si uzili i tdtové, kteri v cervnu nasedli na
kola. Takhle vikend popisuje ucastnik zajezdu, Fanda
Haba:

“Dnes jiz tradicéni prodlouZeny cyklisticky vikend wil-
likovskych tatikti se letos konal predposledni cervnovy
vikend, a to opét pobliz jihoceské Treboné. Hned na
zaddtku této akce jsme se zaradovali, Ze takrka vsichni
prihlasent prijeli. V dresu Willika nastoupil i pravidelny
élen naseho tymu Tomds Kratochvil. Srdecéné jsme uvita-

li také nové cleny expedice, kteri s nami vyjeli poprvé. Ze
sedel kol a ze stupacky jedné kolobézky jsme vidéli krdsné
pamdtky Treboriska, malebné rybniky, z nichZ nejuétsi byly
Svét, Rozmitdl a Hejtman. Vecery byly ve znameni grilovdni
a poviddni historek. Na cestdch jsme ochutnali mnohé rybi
speciality a nd$ oslavenec Vasek Jamrich dostal k narozen-
indm speciality pivni, a to asi 10kg lahvi v novém ddrkovém
batohu, coz byl opravdu necekany dar pri predstavé cesty
dlouhé jesté 40km. Nastésti se piva po nékolika kilometrech
rozdélily do batohti kamarddii a Vasek si mohl oddychnout
a radovat se. Pocasi bylo v ten den velmi proménlivé
a nékolikrdt jsme se velmi tésné minuli s privalovym
destém. Za pdtek a sobotu najela vétsina z nds 100 km - toto
krdsné ¢islo se také stalo symbolem pro ddrek na konto Wil-
lika: za kaZdého zucastnéného jsme poslali 100 Ké. Na tento
spolecny vylet budeme rddi vzpominat a za rok se chystdme
opét vyrazit ve stejné nebo vétsi sestavé. Diky vsem za krds-
nou akci.”

Posledni akei uréenou jen rodi¢um byl vylet na Moravu za
vinem, kam nékolik rodin odjelo na konci zari. Zakladnu
jsme si udélali v éejkovicich - dékujeme rodiné Balatovych
za tip na ubytovani. Ochutnali jsme zdejsi skvéld vina,
burcik, fyzicku jsme si zlepsili vyslapem na blizkou rozh-
lednu v Kobyli, prohlédli jsme si sklepy ve Vrbici,
v Cejkovicich pak neunikly nasf pozornosti Templafské
sklepy, domek, ve kterém bydlel president Masaryk, ani
bylinkovy rdj SONNENTOR. I tentokrat nam pocasi pralo,
spolecnost byla prijemn4, vino skvélé, co si vic prat?

Budeme radi, pokud se k nam pristé pridate, vystoupit ze
své komfortni zény a zazit néco nového je dobry zpusob, jak
nacerpat sily na dalsi pecovani. Podékovani tentokrat patii
tém, kteri se o nase déti v dobé konani akei postarali.
(-hk-)
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Tabor v Luzickych horach

V  srpnu jsme opét usporadali kazdoro¢ni
ytatinkovsky“ tabor. Kromé tradi¢nich tdbornika Fran-
ty s Jakubem a Zdenka s Nikolasem mél letosni tabor
v Dolnim Podluzi i mezinarodni Gcast. Poprvé (a snad
ne naposledy) se tdbora zucastnil Vincent s Maarte-
nem, kteti jinak ziji v Lucembursku. A nebylo to jediné

prijemné prekvapeni tdbora. Ale pékné poporadku.

Pro déti jsme si opét pripravili hodné vylett, které jsme
vzdy rdno pri snidani upresnili vzhledem k pocasi
a také unavé nasich déti. Pocasi ndm tento rok nebylo
prilis naklonéno, sluneéné dny stiridaly destivé. Kazdo-
roéné se snazime navstivit alespon jednu ZOO. Letos
jsme splnily plan na 200 procent. Jako prvni jsme se
zajeli podivat do zoologické zahrady do Drazdan. Za-
hrada je sice pomérné mald, ale krasné upravend
a jesté jednu vyhodu ZOO jsme vsichni ocenili, a sice
to, ze je bez néjakych vétsich prevyseni, v podstaté na
roviné. Navic Franta ndm alespon predvedl, jak se zlep-
sil ve znalosti némeckého jazyka. A jako obvykle jsme
se vypravili i do ZOO v Liberci, kde nejvétsi zdjem na-
sich déti byl o bilé tygry.

Prijemnym zpestrenim vyletd je vzdy navstéva pozarni
zbrojnice v raznych méstech. Vétsinou neni problém se

podivat dovnitt na pozarni techniku.

Letos se nam navic v Liberci podarilo zastihnout fot-
balové muzstvo FC Slovan pred zacatkem tréninku.
Nejvétsi radost mél samoziejmé fotbalovy nadsenec
Jakub, ktery se s kazdym z fotbalistd i s ostatnimi
¢lent tymu nezapomnél vyfotit. A ted k tomu prijem-
nému prekvapeni. Ve stiedu necekané dorazili jesté
dva tébornici — Zdenék s Tomasem. Tomés do posled-
ni chvile netusil, kam jede, a o to uprimnéjsi a radost-
néjsi bylo shledani. Zvlasté, kdyz se na misté dozve-
del, ze ztstavaji az do konce tabora.

Do konce tydne jsme si pak jesté uzili nékolik vylett.
Navstivili jsme aquaparky v Liberci a v dJablonci,
a také Hamerské jezero. Zajimava byla také navstéva
Hradku nad Nisou, presnéji Trojmezi: mista, kde se
setkavaji hranice tii statd. Mezi vylety byl samoztej-
meé 1 ¢as na odpocéinek na chaté, rizné sportovni akti-
vity, hrani her. Tabor se jako vzdy samozrejmé vyvedl
a zaCiname pripravovat dalsi roénik. Mame jiz plany
na dalsi zajimavé vylety. Ale o tom zase za rok. Uz
ted se ale moc tésime na spolecny tyden.

Zdenék Kratina
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Verunka na tabore

V nedéli 18. 8. 2019 jsme s Verunkou Jamrichovou vyra-
zily na 10 dni na tébor, ktery porddalo Spolecenstvi har-
monie téla a ducha z.s. (SHDT). Ani jedna z nds nevédé-
la, co nds na tébore ¢ek4, ale rikala jsem si, ze vSechno je
jednou poprvé, tak pro¢ to nevyzkouset. Sraz byl kolem
poledne v Praze, pred budovou SHTD, kde béhem chvil-
ky byla spousta déti i dospélych. Nékteri se uz znali
a nékteri pokukovali po ostatnich stejné tak, jako my
s Verunkou. Po chvilce ¢ekani prijel autobus, nasedli
jsme a nabrali smér Uborsko, Penzion U Jandd. V Ubor-
sku se nds sesla poCetna a riznoroda parta déti a dospé-
Iych.

Po prijezdu jsme dostaly s Verunkou pokoj ve druhém
patie s krdsnym vyhledem na ovce a koné. Kazdé rano
jsme se také predhdnély, ktera z nas uvidi koné diiv.
Tak jako ostatni déti, i Verunka byla zarazena do oddilu
a plnila nejruznéjsi ukoly v celotdborové hie. Dopoledne
jsme byly napriklad na masazich, nebo se Verunka ucila
tancit, coz pattilo mezi jednu z jejich nejoblibenéjsich
¢innosti. J4 jsem si zase vyzkousela, jak udélat masku ze
sadry a pak ji namalovat. Zajimavé bylo to ticho, kdyz
nékolik déti najednou mélo na obliceji sddru a nemohlo
mluvit. OvSem ticho bylo obcas vyrovnavdno kiikem,
kdyz jsme méli sundat sadru a omylem malo namazané-
ho obliceje. :-)
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Jedno dopoledne bylo zaméreno na vzdélani, hlavné
VvV oblasti zdravovédy, prvni pomoci, prepravy zrané-
nych osob, a také jak vibec Grazim a zranénim pred-
chazet. Byla jsem prijemné prekvapena, jak nékteré
déti veédi, co maji v uréitych krizovych situacich délat
a kam pripadné zavolat o pomoc. Také jsme se vypra-
vili na dva celodenni vylety. Nejprve na Klenovou (cca
7,56 km), a na poté na rozhlednu Svatd Markéta, kde
se nam povedlo zabloudit a misto pavodné planova-
nych 4,5 km jsme naslapali 7 km. Presto jsme to
vsichni zvladli a vecer si jesté zatancovali. Samozrej-
mé nechybéla nocéni bojovka, vsechny déti ji zvladly
na jednicku a druhy den bylo o ¢em vypravét.

S Verunkou jsme dokonce vyhraly v uklidu pokoju,
kdy jsme nasbiraly nejvice bodu za porddek. Nesmim
zapomenou zminit, ze ndm velmi chutnalo a chodily
jsme si dokonce pridavat. Po celou dobu ndm prilo
pocasi, sesel se tam skvély kolektiv a na nudu vubec
nezbyl cas, tak co si vlastné na tébore vic prat. No
vlastné jedno prani by preci jenom bylo, at je vic tako-
vych lidi, kteti se pusti do price se znevyhodnénymi
détmi:-)

Hanka Dvorakova, asistentka

Anestezie u lidi s Williamsovym syndromem

ANESTEZIOLOGIE
& INTENZIVN] MEDICINA

CASCMS SO BLL NS AN IOLIL METOCINCY A ALV S S
P

memwat o D08 L Towrm Meacn' v s
B
WK BT IRNEY e erinn]

- irm

V casopise Anestezie a intenzivni medicina, ¢islo 3/2018,
vysel ¢lanek MUDr. Pavliny Noskové z Kliniky anestezio-
logie, resuscitace a intenzivni mediciny 1.LF UK s na-
zvem Anesteziologickd problematika u déti s Williamso-
vym syndromem. Clanek poukazuje na zakladni proble-
matiku onemocnéni a zdUraznuje anesteziologicky ma-
nagement pro praxi.

Vzhledem ke komplikacim, které se mohou pi¥i pouziti
narkézy u lidi s Williamsovym syndromem vyskytnout,
velmi doporucujeme vsem rodi¢im a pecujicim, aby na
tento clanek upozornili osetiujici lékatre pred kazdym
zakrokem, ktery vyzaduje celkovou anestezii.

Reprint ¢lanku najdete na strankich Willika, v ¢asti
vénované lékartum.

(-hk-)
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Slovensky tyden v Myté pod Dumbierom

V sobotu 20. 7. 2019 jsme se opét po roce setkali se sta-
rymi zndmymi na tradi¢nim letnim pobytu. Tentokrat
v nadherné prirodé narodniho parku Nizké Tatry. Uby-
tovali jsme se v pohodlném hotelu Myto v Myté pod
Dumbierom.

K dispozici byly hristé, houpacky, venkovni bazén
a sportovni hala s bowlingovou drdhou, kurty na
squash, kule¢nik, Sipky a pingpongovy stul. Za pripla-
tek jsme si pak uzivali krasné vybavené wellness. Na
své si prisli vsichni sportovei, a to predevsim pri ran-
nich rozevigkach s Monikou Zidkovou na louce u hotelu
a v jeho okoli.

V nedéli vyuzili mnozi volnéjsi program k prochiazkam
po okoli na Téle, ke svezeni lanovkou v Myté nebo na
vylet na Chopok, prip. jen k obyc¢ejnému sdileni zkuse-
nosti a zazitkw, které se uddly za cely ten cas, kdy jsme
se nevideli. Po cely tyden se mohli Gcastnici pobytu
kreativné vyjadrit ve vytvarné dilné Marka Smizanské-
ho a Markéty Pistikové - kazdy pomaloval tricko svym
originalnim motivem na téma Williamsav syndrom.

V tdtery jsme spoleéné navstivili mistni farmu, kde se
dalo jezdit na konicich a prohlédnout si doméci zvirata,
nékdo vyuzil ¢as k prohlidce Bystrianské jeskyné, dalsi
se nechal naldkat na kavu a zdkusky.

Ve stiedu jsme se kromé obvyklého denniho programu
spoleéné vydali na vylet na Ciernohronskou Zeleznici
v Ciernom Balogu. Nechali jsme se vyvézt retro dieslo-

vym vlackem do koliby Vydrovo a prohlidli si mistni

lesopark a lednicky skanzen.

Ve ctvrtek pan Drapak a jeho ochotni spolupracovnici
usporadali tradiéni sportovni den pro vsechny déti.
Soutézilo se ve vyrobenych trickdch a vsichni se tésili
na zdolani pripravené drahy. Poté bylo vyhlaseni, gra-
tulace oslavenctim, predani cen a dortt. Jako jiz po-
nékolikaté v radé nesmél na pobytu chybét koncert
kapely Weekend, velké diky Markéte Pistikové za skve-
ly hudebni program. Samoziejmé se pobytu tradicné
zucastnila psycholozka Katarina Jariabkovd a pan
primar Bzduch, radi jsme si od nich vyslechli novinky
0 vyzkumu Williamsova syndromu.

Déti zaujala ukédzka vycviku psu, rodice pak prednaska
pozvaného kriminalisty o pouzivanych metodach pri
vySettovani plna zdbavnych historek. Monika Zidkova
vypravéla o svém pobytu v Kurdistdnu, kde pracovala
s détmi s détskou mozkovou obrnou. Monika také nau-
c¢ila rodi¢e nové cviky, které mohou s Williky trénovat
i doma.

Tyden utekl jako voda a v sobotu nastalo tradi¢ni louce-

ni. Dékujeme Katariné Martincové za organizaci
a pozvani. A kdo tam vsechno byl z ¢eskych rodin? Ni-
kdy nechybéjici Kuba Jetabek, Bart, Simon, Verunka,

Justynka, Kuba Krenik a Quido.

Olga Krenikova
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Nizké Tatry obrazem
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Podzimni pobyt v AdrSpachu

Leto$ni podzimni setkani Willika bylo ponékud ne-
tradi¢cni. Mésic pred kondnim akce padlo pavodné
domluvené ubytovdni na Sumavé a my stili pred
rozhodnutim, zda celou akei zrusit, anebo se pokusit
najit vhodné prostory pro cca 80 lidi jinde. Nakonec
se ale diky tipu od Lukéase Karese podarilo najit vol-
ny penzion Metuje v Teplicich nad Metuji v krasném
kraji Adrspassko-teplickych skal. Podékovani patii
Zdenku Kratinovi, ktery v kratkém case dokazal
obeslat rodiny a cely pobyt preorganizoval, bez néj by
se pobyt uskutec¢nit nemohl.

A tak se v patek 25. 10. 2019 sjelo ze vsech koutu
republiky pravé do Teplic nad Metuji 16 rodin nasich
Willikt (a 2 rodiny ze spratelenych diagnéz). Vzhle-
dem k nadchézejicimu statnimu svatku a podzimnim
skolnim prazdnindm to bylo dopravné trochu naroc-
néjsi, ale podarilo se. Program jsme tedy mohli zaha-
jit hned po péatecni veceri, a sice cvicenim Fit Pain
Free pro rodice pod vedenim cvicitelky a maminky
Kristyny Cerné. Bylo to skvélé, a proto jsme stejné
cviceni absolvovali ve vét$im poétu ucastnika i v so-
botu vecer. Hlavni program pak zacal v sobotu rano.
V télocviéné jsme se navzdjem seznamili, sparovali
déti s asistentkami (diky patii koordinatorce dobro-
volnik Lence Jamrichové) a nastinili, co néds nésle-
dujici dva dny ceka. Déti se hned rozprchly na tii
pripravené stanovisté — v télocvicné s nimi cvicila
a hry hrala Hanka Dvorakova, ve spolecenské mist-
nosti  probihala muzikoterapie pod vedenim
Mgr. Markéty Havlové a dole v lobby si déti mohly
vyzkouset arteterapii s Martinou Michalovou. Rodice
se presunuli do salonku, kde spolecné s logopedkou
Mgr. Kristynou Cernou debatovali o vyznamu logope-
die pro déti s Williamsovym syndromem, a to nejen v
komunikaci, ale i v oblasti prijmu potravy. Dotkli
jsme se konceptu orofacidlni regulacni terapie Cas-

tillo Moralese, Bobath konceptu, povidali jsme si o speci-
alnich pomuckéch, které je mozné pouzivat (1zicky, kou-
satka, logopedické vibratory), 1 o metodach, které mohou
pomoci potlac¢it davivy reflex.

Po seminari pak nasledovalo kolecko zamérené na aktu-
alni situaci rodin — probrali jsme vzdélavani, inkluzi,
sexudlni vychovu, zdravotni otdzky i radosti spojené
s pokrokem déti. Velmi zajimava byla informace Wandy
Urbanové o izraelském vyzkumu vyuziti antihistamini-
ka Tavegil u mysi s Williamsovym syndromem, ktery by
mél slouzit ke zlep$eni funkei mozku. Tavegil byl v Ces-
ku schvélen, aktualné se tu ale neprodava, je mozné ho
sehnat v okolnich zemich (vice ¢lanek str. 26 - 27).

Po obédé se déti vydaly s Martinou, Hankou a asistenty
hledat do lesa poklad a na rodice ¢ekala prednaska na
téma ,Zuby“ od MUDr. Wandy Urbanové, maminky
Filipka, ktera ptsobi na oddéleni ortodoncie a rozstépo-
vych vad Stomatologické kliniky 3. LF UK FNKV Pra-
ha. V ramci svého vstupu se MUDr. Urbanova zabyvala
tim, jaké problémy se zuby se u Williamsova syndromu
vyskytuji. Dozvédéli jsme se, ze hlavni pric¢inou potizi
jsou 3 geny: Gtf2i, Grf2ird1 a Grf2ird2, ze mezi nejcasté-
j§i problémy Willika patri mikrodoncie (celkové mensi
zuby s mezerami), kratsi koreny, nezalozené zuby
(ageneze, hypodoncie), anomalie skusu, srostlice, hypo-
plazie skloviny, velky jazyk a hypotonie svalstva. Dalsi
komplikace (zejména pri osSetreni) pak zpusobuji hype-
racuzis, citlivost o¢i a citlivost tstni dutiny. Vénovali
jsme se zubnim kazim u mléénych i trvalych zubu, zpu-
sobum oSetreni zubli, moznostem rovnatek a dalsim
problémum. Na predniasku pak primo navazala Mgr.
Petra Krizova, dentdlni hygienistka, kterd nam prijela
ukéazat, jak o zuby pecovat. Mohli jsme si prohlédnout
radu dentalnich pomucek, zkontrolovat si vlastni vycis-
téné zuby, dostali jsme mnoho rad, jak se s hygienou
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Ustni dutiny popasovat. Vzhledem k tomu, Ze se k ndm po
navratu z vyletu pripojily i déti, bylo to velmi zajimavé
a praktické iprimo pro né. Dékujeme.

Po odpolednim programu nésledovalo skupinové fotografo-
vani s fotografkou Zuzanou Krchovou. Zuzana byla na na-
Sem pobytu jiz ponékolikaté a i tentokrat jsme vyuzili jeji
nabidky vyfotit nase Williky. Zuzana pro kazdou rodinu,
ktera projevila zdjem, vyfotila jedno rodinné a jedno souro-
zenecké foto, dalsi fotografii pak byla fotka ditéte s Willi-
amsovym syndromem s predméty, které ma rado. A tak se
v roli rekvizit vystridala hasi¢skd helma, mérici pasmo,
elektrickd vrtacka, kocka, robot, dinosaurus, ukulele, tab-
let, mobilni telefon, bublifuk, plysaci, knizky a dalsi pred-
méty. Téste se na willikovsky kalend4¥ pro rok 2020. Rada
rodin vyuzila i moznosti rozsireného rodinného fotografova-
ni — empatickd Zuzana to totiz s nasimi détmi umi. Po cely
den, krom foceni, probihaly jesté dalsi dva projekty —
Mgr. Monika Zidkova zkoumala u Willikei pFetrvavajici
priméarni reflexy a MUDr. Wanda Urbanova skenovala dé-
tem zuby s cilem odhalit spole¢né anomaélie ve tvaru celisti
a zubniho oblouku. Vyvrcholenim sobotniho programu byla
pro déti 1 rodice muzikoterapeutickd pohiadka Markéty
Havlové, kterou si vSichni pritomni velmi uzili.

Dalsi vzdélavaci program pak nésledoval v nedéli, kdy do-
razila Mgr. Lenka Hrnéirova. Nejprve nés informovala
0 konferenci FEWS v Novém Sadu v Srbsku, ze které se
prave vratila, a poté nasledoval seminar na téma Moznosti
vzdélavani a dalsi podpory déti s Williamsovym syndro-
mem. Diskutovali jsme celou fadu raznych terapii (Vojtova,
Bobath koncept, ABA, Handle, Feuerstein, Yes, we can,
kognitivné-behavioralni terapie), alternativni komunikaci,
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moznosti vzdélavani, podporu v dospélosti. Byla jen sko-
da, Ze se semindre zucastnil pouze mensi pocet rodicl,
krasné pocasi nam radu rodin odldkalo na vylet do ptiro-
dy. Déti mély v nedéli dopoledne vlastni program — zpi-
valo se a muzicirovalo na muzikoterapii, malovalo a tvo-
rilo se s Martinou, spoustu her pro déti opét pripravila
jak v télocviéné, tak v blizkém okoli penzionu Hanka
Dvorakova.

Po obédé jsme hromadné vyrazili na vylet do blizkych
Teplickych skal. Cisty vzduch, slunitko, skdly, podzimni
barevné listi, moc jsme si to uzili. Nejvétsim nedélnim
zazitkem byla ale pro déti ziejmé Halloweenska oslava,
kterou jsme poradali poprvé a hned s velkym tspéchem.
Do masek se prevlékly nejen déti, ale i rada rodica, vy-
zdoba salu byla tematickd, Terezka Jamrichovd vsem
zdjemcum strasidelné pomalovala obliceje, tancilo se,
jedlo, pilo. Ostatné, podivejte se na fotografie. Jak v so-
botu, tak v nedéli vyuzivaly rodiny volna ke spolecnému
traveni ¢asu s détmi, ke sdileni zkusSenosti navzijem,
k predavani kontakt®, informaci apod. Rodiny si mohly
vymeénit edukacéni pomucky, které jsme ziskali v lonském
roce za podpory Nadace Agrofert — své do¢asné majitele
zménily Albi tuzky, knizky Kouzelného ¢teni, houpaci
prkno i tematické knihy o traktorech.

V pondéli rdno letosni podzimni willikovsky pobyt ofici-
alné skoncil, rada rodin vyrazila na vylet do Adrspas-
skych skal, nékolik rodin si pobyt ve zdejsim krasném
kraji prodlouzilo jesté o jeden den. V penzionu Metuje se
nam vSem moc libilo, urcité sem jesté nékdy vyrazime.

(-hk-)
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Kalendar 2020

Letosni willikovské foceni v penzionu Metuje v Teplicich nad Metuji se neslo ve znameni hesla ,,Véci, které mam rad“.
A tak se pred objektivem Zuzany Krchové stridaly plySaci s aku-vrtackami, mérici pasma s ALBI tuzkami, roboti
s kockami jako zivymi. Ukulele, mobilni telefony nebo hasi¢ska prilba, nic z toho uz nemuze nasi dvorni fotogratku
prekvapit.

Vsechno dobte dopadlo a vznikly krasné fotografie, které se staly podkladem pro kalendar Willika na rok 2020. Aby si
fotografie nasich déti s Williamsovym syndrome mohly uzit i ti, ke kterym kalendai nedoputuje, rozhodli jsme se je

zverejnit i v nasem Obcéasniku. Z obrazkl vés tedy zdravi: Nina s maminkou, Lucinka, Quido, Bart, Vanesska, Kuba,
Kacenka, Joe Axel, Verunka, Petrik, Filipek s maminkou, Kuba, Anicka, Alzbéta a Justyna.

(-hk-)

Krasny rok 2020 pieji Willici!
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Poznavame zoologické zahrady

V letosnim roce jsme odstartovali novou zabavu: vyu-
zivdme toho, ze radu Williki bavi cestovani a dalsi
jsou milovniky zvirat. Pro¢ to nespojit a nevytézit
Z toho néjaké prima setkdni? V roce 2019 se ndm to
povedlo dvakrat:

V dubnu jsme vyrazili do zoologické zahrady v Brné.
Celkem se nés seslo 7 rodin a 8 Willikt, s Honzikem

a dJirkou jsme se potkali poprvé. Druh4 cesta pro-
béhla na podzim, jeden krasny rijnovy den jsme se
vlakem vypravili do Olomouce, do zoo na Svatém

kopecku. Tentokrat prijelo 6 rodin a celkem se seslo
20 lidi.

Podivejte se na fotografie a pristé pojedte s ndmi:-)

(-hk-)
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Nasi dospéli kamaradi Willici

Dobry den preji.

Jmenuji se Pavel Jendele. Je mi skoro 30 let. Prochdzim z vesnice Stredo-
kluky, je to kousek od Prahy. V roce 1991 jsem se narodil v Glasgow, v roce
1993 jsem se prestéhoval ze zahrani¢i do Prahy. Mam hodného bratra Lu-
kéase a hodné rodice, kteti se o mé staraji. Chodil jsem do Waldorfské skol-
ky, kdyz jsem byl maly, potom jsem chodil do zdkladni §koly Jana Amose
Komenského v Praze 6. Pak jsem se rozhodoval, co bude dal po zakladni
skole. Hodné rad varim doma a také rad pomahdm doma. Mdma a babicky
meé ucily varit razné druhy jidel, mam rad sladké jidla a moucniky a dezer-
ty. Mél jsem tézké rozhodovani, jakou skolu si vybrat. Po absolvovani na-
v§tév ruznych gastronomickych skol v Praze jsem se rozhodl udélat si
vyucni list kuchat. Trvalo mi to tfi roky, hodné jsem se ucil jak varit
a také jak spravné nanormovat suroviny. Kdyz jsem vse zvladl, tak prislo
dalsi rozhodnuti - udélat si nastavbu. Bylo nds polovina tridy, ktefi si chté-
li udélat maturitni obor. Na uénaku jsem chodil na praxe po Praze. Matu-
rita se sice nepovedla, ale aspon jsem se pokusil ji udélat. Pak jsem se
snazil najit si préci, kterda by mé zajimala a bavila. Oslovil jsem organizaci
Fosa v Praze, aby mi pomohla najit praci. Pred pripravou na prvni préaci
jsem absolvoval nékolik pohovort, a pak jsem zacal chodit do KFC ve Vo-
dickové na Véaclavském namésti, ted pracuji v KFC na Evropské tridé
Vv Praze. Je to velmi zajimavé a také to vyzaduje hodné soustredéni.

Jsem c¢lenem dobrovolnych hasict ve Stredoklukach. Uz tam jsem hodné dlouho a aktivné se zucastnuji pozarnich sporta

a pomaham pii brigadach, kdyz mam c¢as. Také rad poslouchdm hudbu a chodim na muzikaly v Praze. Jsem rad, ze mohu

byt ¢lenem vasi spolecnosti a tésim se, az se se véemi seznamim. Pavel

Dalsimi dospéldky mezi nami jsou Honzik a Jirka Ondréackovi z Brna. Dvojcatim je 35 let a aktudlné jsou tak nejstarsimi

Williky ve spolku. Jak je z prilozenych fotografii vidét, kluci jsou velkymi fanousky hokejového klubu Kometa Brno. Za

fotografie dékujeme panu Otu Nepilému.

(-hk-)
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Specialni sourozenci

V nakladatelstvi Portal vysla letos kniha Specidlni souro-
zenci, Zivot se sourozencem s postizenim, ktera se vénuje
opomijenému tématu sourozeneckych vztah v rodindch,
které vychovavaji i dité s postizenim. Jejimi autory jsou
psycholog a specidlni pedagog David Havelka a ddle pak
klinickd psycholozka Katerina Bartosovd. David Havelka
Vv ramci vyzkumu na toto téma spolupracoval i s nasim
spolkem Willik, kdy spolu s Lenkou Hrnéitovou vedl néko-
lik setkani sourozenecké skupiny.

Kniha se podrobné vénuje situaci, ve které se ocitd rodina
ditéte s postizenim, snazi se popsat, co obecné znamena
sourozenectvi a jakd ma specifika v pripadé "specidlniho
sourozenectvi". Nejdelsi ¢ast knihy se pak vénuje moznos-
tem podpory zdravych sourozenct. Kniha je primarné urce-
na rodi¢um déti s PAS (poruchy autistického spektra), jsou
tu zminény ale 1 dalsi skupiny postizeni (napt. Downuv
syndrom, ADHD, onkologické onemocnéni, mentalni posti-
zeni sourozence), takze knihu je mozné prizpusobit rodinné
situaci.

Kniha je takova zdravé osvétovd, snazi se o pozitivni pri-
stup, ukazuje, jak s détmi o postizeni jejich sourozenct
hovorit, navody nabizi i rodi¢im (napr. jak a kde si rici o
pomoc a podporu). Knizku doprovazeji citace z rozhovoru s
rodici i se zdravymi sourozenci a je to nékdy hodné emotiv-
ni ¢teni. Kazdou kapitolu doprovazeji tipy a triky, které
mohou rodi¢tim v jejich obtizné situaci pomoci - jak nasta-
vit komunikaci se $irsi rodinou, jaké hry s détmi hrat, aby
to podnitilo jejich zdjem a uvolnilo bariéry, jak pracovat s
emocemi, jak détem vysvétlovat dvoji pristup ve vychové,
kde sdm nacerpat informace, jak hovorit o budoucnosti,
pro¢ stanovovat pravidla a zavadét rutiny, co rikat kama-
radam a jak fungovat ve skole apod.

Inspirativni je seznam knih a filmu, které sourozeneckou
tematiku a/nebo postizeni resi a které je mozné s détmi
spole¢né precist nebo shlédnout a vytvorit si tak zdklad pro
hlub&i komunikaci na toto téma (Nechybi tu Rvi potichu,
bracho, nebo Maminko, nezpivej). V knize je pochopitelné
i seznam odborné literatury (prevazné v anglictiné) a kon-
takty na odborniky, kteri mohou pomoci (Nautis, SPMP,
CAVO atd.).

Specidlni sourozenci jsou psany populdrné nauc¢nou formou
- pokud si knihu nechcete kupovat, ale zvladnete i odbor-
néjsi text, pak doporucuji precist si primo samotnou dizer-
taéni praci Mgr. Havelky: ,STEPS - Skupinovy terapeutic-
ko-edukacni program pro sourozence déti s poruchami au-
tistického spektra: Tvorba, implementace a evaluace pro-
gramu”, ze které kniha posléze vzesla.
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Je tu vice odkaz na zdroje, ale taky se tu vice popisuje
samotny sourozenecky podpurny program, ktery David
Havelka testoval, a to v¢. metodiky a samotnych materié-
1 pro déti. Tahle ¢ast by ostatné méla tvorit pokracovani
Specidlnich sourozenct, které se teprve k vydani chyst4.
Odkaz na dizertaéni praci: https://is.muni.cz/th/kdiwl/
dizertacni_prace_Havelka_362303.pdf

Diky, ze takové knihy vznikaji, jsme radi, ze i spolek
Willik svou troskou prispél ke vzniku téhle knihy.

David Havelka, Kateiina BartoSova: Specialni sou-
rozenci, Zivot se sourozencem s postizenim

e Nakladatelstvi: Portal

e |ISBN: 978-80-262-1475-5

e  Pocet stran / vazba: 136 / Brozovana

e Rok vydani:2019

e  Kéd: 22207301

e EAN: 9788026214755
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Prvni pulrok s diagnézou Williamsova

syndromu (Filipkuav piibéh)

Filipek je 18ti mési¢ni usmévavy chlapecek s diagnézou
Williamsova syndromu.

Filipkovi problémy zacaly uz v téhotenstvi, které bylo
predcéasné ukoncéeno cisarskym rezem — kvuli neprospiva-
ni plodu a patologickym prutokim v pupeénikovych cé-
véch. Narodil se 15 minut pred palnoci dne 28.2. — v té
dobé jsme jesté netusili, Zze jeho datum narozeni je zaro-
ven i Dnem vzdcnych onemocnéni. Domu jsme si po péti
dnech v porodnici odvezli malinkaté, dvoukilové, plné
kojené a skoro porad spici miminko. Filipek je jednim z
téch stastnéjsich Willika, ktefi nemaji zdvaznou srdeéni
vadu, proto nikdo v té dobé nemél podezieni na néjaky
zavaznéjsi problém.

Bohuzel i dalsi vyvoj se neobesel bez problému — Filipek
rostl pomaleji, mél potize s jidlem, koliky a zacal celkové
zaostavat proti ostatnim détem. Objevily se 1 zdravotni
obtize — naptiklad dvé kyly (pupecni a ttiselna), které
byly feseny v patém meésici operaci v celkové anestezii.
Radéji na tuto operaci ani nevzpominame, probéhla rych-
le a bez komplikaci. Zpétné si vsak uvédomujeme, jak
rizikova celkové anestezie pro déti s WS muze byt a pro-
klindme malou informovanost lékait na chirurgii, ze
nikomu Filipkav stav neptisel ani trochu podeztely. Nas
malicky mél i deformitu hlavicky, alergii na mléénou
bilkovinu, celkové neprospivani a opozdény vyvoj. Po

zahojeni briska jsme v sedmém meésici zacali cvicit
Vojtovu metodu, ke které Filipek prijal zdsadni
postoj: tval, dokud mohl a jak jenom mohl. Cvicili
jsme pravidelné trikrat denné. K tomu mél i na par
meésicu kranidlni ortézu — helmu, na srovnéni hla-
vicky.

Zatimco pediatr nas uklidnoval, Ze vSe bude v po-
radku, rehabilitaéni 1ékarka nas v 11 meésici ode-
slala k détské neurolozce — pro jistotu. Sehnat neu-
rologa pro dité, byt v Praze, je opravdu orisek. Jen
diky kontaktim maminky lékarky jsme dostali
termin uz za tti tydny. A tak jsme s Filipkem na-
vstivili velmi peclivou MUDr. Jahnovou ve FNKV.
Ta ndm doporucila rozsdhlé testovani, véetné vy-
setreni metabolickych poruch a mikrodeleénich
syndromu. Poprvé jsme se dozvédéli, ze by mohlo
byt néco v neporddku. Maminka hned ten vecCer na
internetu nasla podobu a priznaky Williamsova
syndromu. Pak uz jsme se jen 8 tydnt ,,modlili“ aby
to nebyla pravda... Vysledky mnoha test jsme se
dozvidali na etapy, za dva mésice se definitivné
potvrdila diagnéza: Williamstv syndrom. Tuto
zpravu, kterd nam zmeénila zivot, jsme se dozveédeéli
o velikono¢nich prazdninach, které jsme travili na
Slovensku. Byla to no¢ni mura, ktera se stala sku-
tecnosti.

Na internetu jsme hned nasli stranky spolku
Willik, odkud jsme cerpali spoustu zakladnich in-
formaci. Jsme radi, ze jsme diky nim nemuseli
tapat - nékteré jiné ceské stranky jsou totiz dost
matouci (napriklad na strankach “ALFABET” je u
WS misto hyperkalcémie uvedena hyperkalé-
mie!?!?). Shodou okolnosti se jiz za tyden po zjisténi
diagnézy konalo jarni setkani spolku Willik u klas-
tera Zeliv, které jsme navstivili. Byl to doslova
ktest ohném, kde jsme potkali svou budoucnost, a
zaroven dostali neuvéritelnou davkou podpory od
ostatnich rodiéa, kteri vSichni miluji a pecuji o své
déti. Potkat skupinu lidi, kteii nas a Filipka vsich-
ni s usmévem privitali, podélili se o své zkuSenosti
a vyjadrili svou podporu, byla uzasna zkusSenost.
Taky jsme dostali mnoho informaci a odbornych
materidld o WS, které se velmi hodili predevsim
v ordinacich specialista. Ti ¢asto netusi, co to Willi-
amsuv syndrom je, a jak se projevuje... Takze pa-
radoxné ten maximélné pouceny lékar, ktery vi
0 WS nejvic, byla skoro vzdycky Filipkova mamin-
ka. O brozuru “Management Williamsova syndro-
mu” projevilo zdjem tolik 1ékaiti, Ze jsme nékoli-
krat rozesilali postou papirovou nebo mailem jeji
elektronickou verzi.
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Po prekonani prvotni faze soku a na zakladé typu od
rodict déti s WS jsme se dali do googlovani (vysledkem
je stale se rozrustajici soubor vSech moznych informaci
a kontakt, jsou na Facebooku Willika k dispozici). Na
mnohd nova ,kli¢ové slova“jako jsou rand péce, neurore-
habilitace, senzorickd integrace atd. jsme prisli az po
case. Vétsinu péce pro dité s WS ridi pediatr, proto, pod-
le nas, je zdkladem vseho najit si vdzné dobrého a pecli-
vého pediatra. Bohuzel neexistuje Centrum zamérené
na déti s WS. Kdyz mate stésti, dostanete se jako my do
“Centra komplexni péce pro déti s perinatdlni zatézi”
v ul. Ke Karlovu v Praze, pripadné muzete jesté zkusit
“Centrum komplexni péce o déti s poruchami vyvoje a
jejich rodiny” v Motole. Tam jsou totiz po ruce vsichni
odbornici, které budete potrebovat - neurolog, genetik,
kardiolog, gastroenterolog, endokrinolog, alergo-
log...... atd. Jinak budete zoufale shdnét zrovna toho
odbornika, ke kterému mate s ditétem jit, protoze vyset-
it a sledovat se toho u ditéte s WS musi spoustu.

Fyzioterapeutka, ke které jsme tehdy s Filipkem chodili,
nam pro néj doporuéila ldzné, ale sehnat termin “na
pojistovnu” bylo mozné tak za 5-6 mésict. Tak jsme jeli
alespon na tyden jako samoplatci za cenu odpovidajici
rodinné dovolené do Détské 1écebny v Janskych laznich.
Cekala nés tam Vojtovka, masézZe, fyzioterapie, ergote-
rapie, plavani a samozrejmé klimatoterapie (prochdzky
kolem lécebny), u kterych nadm nepralo pocasi... Tam pri
fyzioterapii ukazali Filipkovi, jak by se mohl sdm posta-
vit, a na ergoterapii vyzkouseli rizné formy stimulace
s prekvapivou invenci a vyuzitim rtznych pomucek.
Filipek jako kdyby vyslysel prosby rodi¢a a chtél se od-
vdécit a snad 1 zvysit svou sanci na dalsi lazné, tak po-
sledni den pobytu predvedl prvni plazeni. Bylo mu tehdy
15 mésict, do té doby se pohyboval kutdlenim. Sice se
plazil jako ”sniper® (ostirelovac), protoze pouzival obé
ruce najednou, jako by drzel pusku, ale prokazatelné se
pohyboval! Hura...zacali jsme trénovat plazeni a pomalu
i vylézani do stoje - to se Filipkovi velmi zalibilo.

Diky doporuceni pani fyzioterapeutky Moniky Zidkové,
se kterou jsme se sezndmili na setkdni Wilik(, se nam
za tyden po navratu z Janek podarilo “zbavit” se Vojtovy
metody a détského fevu béhem cviceni - zacali jsme
praktikovat Vojtovou metodu druhé generace a také
Bobath koncept. Zpétné litujeme, Ze jsme se nepidili
driv, a nechali Filipka i nas tak dlouho trapit. Ke klasic-
ké Vojtovee bychom se jiz vracet nechtéli. Mgr. Krutské-
ho a jeho Vojtovu metodu druhé generace (bez kriku a
slz) muzeme jen doporucit a dobry Bobath terapeut je
také k nezaplaceni. Oboji se nam podarilo zaridit tzv. na
pojistovnu. Staci, kdyz mate dvé zadanky, kazdou od
jiného lékatre (napr. neurolog a pediatr) a planované
navstévy fyzioterapeutt se nekonaji v jeden den.

Od fyzioterapeutd jsme dostali domaéci tkoly - zejména
“Filipek se musi naucdit stridat levou a pravou.”. Hm, to
se lip rekne, nez udéld. Pomohla ndhoda - kdyz Filipek
zacal travit hodiny ve stoje u pohovky, poridili jsme mu
nejdriv odrazedlo ve tvaru zebry, kterou drzel kolem
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krku a pak choditko se sedatkem. Filipek se diky nému
naucil béhem tri dnu stridat pravou a levou. S chodit-
kem se totiz nelze pohybovat kupredu, kdyz posunete
obé nohy najednou. Zanedlouho v ném béhal po celém
byté. A po par dnech zacal diky tomu dokonce 1ézt po
¢tytrech! A od té doby je k nezastaveni :-) Pordd s nim
trénujeme - napriklad lezeni po schodech a ted uz i cho-
zeni s oporou. Veétsi ¢ast obyvaku jsme proménili na
fyzioterapeutickou a senzorickou mistnost.

Tata se zhostil Filipkovi rehabilitace po svém a provadi
na ném ergoterapeutické pokusy, které “subjekt” nékdy
s vétsim nadsenim jindy s mensim podstupuje. Mezi ty
kterych se Filipek snazi udrzet na ¢tyrech, napi: tatovo
houpajici se bricho, podlozka s polokouli z dolni strany,
houpajici se korbicka od kocarku i kocarek samotny.
Pozdéji jsme pridali tréning na trampoliné, kterou tata
rozhoupaval, kdyz Filip plazil ¢i lezl za brylemi nebo
mobilem. Hodné se mu libilo, ze pres tatu umi vylézt na
gauc¢ (kde byly ty nejzajimavéjsi hracky) a za podobnym
ldkadlem se pustil i do vylézani schodd. Uk&zalo se, ze
nejvétsi pokroky a tréning lezeni po Ctyrech zajistili
situace, kdy Filipek musel zvednout bticho - pravé scho-
dy (po téch se snad ani plazit nedd), piskovisté, travna-
ta plocha a sedaci vak plny kulicek. Samozirejme vzdy
bylo nutné mit pro néj spravnou motivaci, coz vétsinou
zastal mobil hrajici pisnic¢ky. Filipek miluje vodu, proto
dostava pod nafukovaci vani¢ku i podvodni repracek na
pousténi hudby. Pfi hudebnich hratkach na suchu maji
nejvétsi uspéch nastroje, které vydavaji nejvétsi hluk -
xylofon, rechtacka a buben. Jak se rozviji, jsme nuceni
experimentovat a vymyslet porad nové véci.

Téma jidla by vydalo na samostatny ¢lanek...Batolata
s WS prosté casto dlouho odmitaji jist cokoliv kromé
hladké kase. Klinicka logopedka, coz je prekvapiveé ten
odbornik, se kterym tuto problematiku resite, nam na-
konec rekla: “Muzete byt radi, ze Filipek tak hezky ji ty
kase....“. Takze dal trpélivé mixujeme. Kazdopadné
jsme se museli zamérit na to, co ji - po konzultaci s 1éka-
Ti a nutri¢nimi terapeuty mu pripravujeme vysokoener-
getickou stravu bez lepku a bez kravské bilkoviny.
K dnesnimu dni ma Filipek denné: Infatriny Peptisorb
200ml (bilkovinny vysokoenergeticky napoj, 1ze poridit
jen na recept), EyeQ 5ml, 5g Bio Zeleného jecmene,
pulku avokéda, Sinlac kase; kromé toho na sti¥idacku
Nori rasy, bylinu Gotu Kola pro zdravé cévy, Kvasnice
kvali vitaminum B, Tahini pastu a hodné bio masa...
Bylo nam feceno, zZe ho musime vykrmit (doma tomu
rikame “jako husu na foie gras”), tak se snazime. Dava
to smysl, pii tom vSem cvi¢eni. A pomaha to - Filipek
nadstandardné pribira a sili.

V tomhle poviddni nesmime opomenout ani to, jaky vliv
mé Filipktv stav na starsiho brasku, ktery byl zpocatku
dost vydéseny tim, pro¢ jsou rodi¢e nestastni a mama
skoro pofad plade. Rekli jsme mu, ze mladsi braska ma
y,hemoc roztomilosti“, a proto je to takovy nas maly
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Filipkav piibéh - pokradovani

mazlik. To ho uklidnilo a své ,roztomilé mimino“ mazli,
se¢ muze, a brani pred véemi neprijemnostmi. Pozorovat
béhajiciho a hrajiciho si brasku je pro Filipka tzasna sti-
mulace.

Nékteri se nds ptaji, co Filipkovi dosud nejvice pomohlo.
Na to neni jednoduché odpovéd. Jako miminko i nyni do-
stava kazdy den spoustu podnétti, nékteré cilené, jiné hra-
vé, na které reaguje. Nejspis veskeré zminéné pristupy a
pomucky meéli néjaky vliv, ale nejvétsi zlom byla zirejmé
jeho vlastni motivace. Kdyz zjistil, ze muze sdm nékam
dolézt, pro néco dosdhnout a sdm si vse osahat, zacalo ho
to bavit. Jeho chut zivot ochutnat a vychutnat je motorem
ale 1 odménou snazicim se rodi¢d, braskovi, sirsi rodiné
i terapeutum.

V nejblizsi dobé nas ¢ekd: mésicéni intenzivni pobyt v neu-
rorehabilitacni klinice, kde bude mit denni 2 hodinové
cviceni; podzimni spoletné setkani Willika; listopadovy
mésicni pobyt v détskych ldznich v Teplicich; hipoterapie
na ADHD koné pomahaji)
u Dr. Janatové v Kamenitém Vrchu za Prahou. Mozna

spolecné s braskou @
i jesle - pokud to Filipek zvladne. R4di bychom, aby nepri-
Sel o moznost interakce s détmi (na hristi mu vétsina déti
zatim utece), tak mame domluvenych aspon par hodin
v soukromych jeslich.

v vy,

Prvni palrok po stanoveni diagnézy byl ten nejtézsi v zivo-
té nasi rodiny. Bojovali jsme jak s projevy Filipkova syn-
dromu, mnozstvim vysSetireni, tak sami se sebou. Rodina,
kamaradi 1 1ékari ndm v nasem snazeni moc pomdhaji.
Mame stésti - Filipek prozatim nemé postizené srdce
a cévy, ani hyperkalcémii, tak muze cvicit a fungovat bez

P u _ e s
omezeni. Snazime se mu zajistit tu nejlepsi péci a on

se ndam kazdy den odvdécuje nezdolnou radosti ze Zi-
vota.

Wanda Urbanova a Ivan Hospodar, rodice

Odjinud: Nevypust dusi...

Ne kazdy z nés v zivoté zazije, jaké to je byt na dné depre-
se, ve viru schizofrenie nebo ve vézeni anorexie. Ale skoro
kazdy clovék zna nékoho, kdo néco podobného proziva
nebo prozil. A spousta z nds znd duvérné ten pocit bezmoci
a nejistoty, ktery prijde, kdyz méa psychické potize nékdo v
nasem blizkém okoli.

,Vidim, ze se s nim néco déje — mam néjak zasahovat?
Jak? Mtzu mu tim pomoci nebo spis$ ublizit? Mam ho ne-
chat byt nebo ho presvédéit, aby sel k odbornikovi?* Clové-
ku se v hlavé roji otazky a odpovéd zadna.

Béhem nasi prace v Nevypust dusi se ¢im dal tim castéji
setkavame s dotazy na to, jak se ma ¢lovék zachovat, po-
kud je v jeho okoli nékdo, kdo ma dusevni potize. Jak s
takovym ¢lovékem mluvit? Je dobré ho nechat byt, nebo se
ho spis$ snazit presvédcit, aby vyhledal odbornou pomoc?
Jak se takové zpravy mnozily, vsimali jsme si, ze nase

odpovedi byly skoro vzdy stejné. V. momente, kdy onoho
clovéka nezndme a nemuzZeme se bavit primo s nim,
nam vlastné nezbyva nic jiného, nez pokusit se nékomu
z jeho okoli predat zakladni zasady toho, jak jednat
s ¢lovékem, ktery muze mit dusevni obtize.

A jak jsme tuto odpovéd na podobné dotazy postupné
vylepsovali, vznikl nd$ manudl pro blizké, ve kterém
jsou shrnuty hlavni zésady toho, jak jednat s nékym,
kdo muze trpét psychickymi obtizemi. Tento manuél
s vami dnes sdilime a prikladame i par doplnujicich
informaci o tom, co vlastné za jednotlivymi zdsadami
stoji.

Prvni zasada: Komu neni rady, tomu neni pomoci.

Veskera psychologickd pomoc se odvozuje od toho, co
¢lovék chce zménit. Jak pravi klasicky psychologicky
vtip: , Kolik psychoterapeutu je treba k vyméné zarov-



Cislo 12, roénik 2019

ky? Jeden, ale zarovka se musi chtit zménit.“ Motivace clo-
veéka je takovy motor celé jeho uzdravy. Pokud nékdo nevni-
ma, ze by mél problém a chtél by ho zménit, tak vlastné
opravdu pomoc nepotirebuje. Existuje jedind vyjimka: kdyz
clovek ohrozuje zdravi své nebo nékoho ve svém okoli. Od
toho, jestli ¢lovék chce resit svou situaci a jestli by ji resit
mél, se odvozuje celd dalsi forma pomoci. Proto se dvé hlav-
ni otdzky v nasem manudlu ptaji pravé na motivaci a jeji
hranice.

nevnim4, ze by mél problém a chtél by ho zménit, tak vlast-
né opravdu pomoc nepotiebuje. Existuje jedind vyjimka:
kdyz ¢lovék ohrozuje zdravi své nebo nékoho ve svém okoli.
Od toho, jestli cloveék chce resit svou situaci a jestli by ji
Tesit mel, se odvozuje cela dalsi forma pomoci. Proto se dvé
hlavni otdzky v nasem manudlu ptaji pravé na motivaci
a jeji hranice.

Druha zasada: Nenarusujte jeho osobni prostor. Ne-
tlacte.

Chovani clovéka, které muze byt zdravi ohrozujici anebo
i jen velmi tézko pochopitelné, casto vzbuzuje v lidech okolo
touhu prinutit blizkého c¢lovéka, aby vyhledal pomoc nebo
aby se na svou situaci podival z jiného thlu pohledu. Jakko-
liv se takovy postup muze zdat ten nejrozumnéjsi, bohuzel
moc dobre nefunguje. Ve vysledku spis vede ke konflikttim,
protoze se blizky ¢lovék citi nepochopeny a tlaceny do urci-
tého rozhodnuti. Naopak nejuc¢innéjsi byva ten postup, kte-
ry spousté lidi nemusi pripadat Gplné intuitivni: dat druhé-
mu volny prostor a pochopeni. V praxi to znamend nechat
ho mluvit o tom, jak to ma on. Naslouchat mu a snazit se ho
pochopit 1 v téch vécech, ve kterych s nim nesouhlasime.

CORTCT, KDYZ SE VAM BLEZKY SVERT

§ DUSEVNIMT OBTIZEMI!
DOPINEK K MANUALUPRO BLEIKE ..

. ~..-§iob». RS
0 ’.

L Nevypust Dusi, z 5. 2017 www.nevypustdusi.cz | facebook.com/nevypustdusi

Stranka 25

Svij nazor vyjadrovat spise tak, ze budeme mluvit
o tom, jak nam v této situaci je, a co my sami citi-
me (treba strach, obavu nebo bezmoc).

Treti zasada: Jen tam byt.

Treti zdsada mluvi o tom, ze nejlepsi pomoc casto
spo¢ivd v tom, ze clovék tam pro druhého prosté
jen je. Kouzlo spociva v tom, ze ¢loveék je prijimany,
a ze ma kolem sebe nékoho, kdo mu chce pomoci
a chce ho pochopit. To mize byt i cennéjsi nez pii-
m& pomoc, protoze druhy ¢lovék citi davéru svého
okoli, Ze zvlddne na reseni prijit sam. Zaroven vsak
ma4 jeho podporu a vi, ze sdm na to neni.

Ctvrta zasada: Nasadte kyslikovou masku
nejprve sobé.

chystdme pomoci, plati podobné pravidlo, jaké sly-
chéame v letadle: nejprve nasadime kyslikovou mas-
ku sobé, teprve potom svému ditéti. Pri pomahani
druhym bychom méli myslet predevsim na vlastni
dusevni zdravi. Kdyz citime, ze nds pomoc druhé-
mu zacina vysilovat a vycerpavat, je treba, aby-
chom vyhledali pomoc sami pro sebe. Pokud my
sami nebudeme psychicky v porddku, neméame
kapacity ani zdroje na to, abychom pomdhali dru-
hym. Je dalezité mit na mysli to, ze kazdy z nés je
v prvé radé zodpovédny za své vlastni zdravi.

Autorka textu: Lucie Perinova

Prevzato s laskavym svolenim webu
www.nevypustdusi.cz. Dékujeme.

"
0
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Neurovédcum se dari zvratit
symptomy Williamsova syndromu

V dubnu 2019 vysel v internetovém casopisu pro popularizaci védy OSEL (Objective Source E- Learning) c¢lanek

0 tom, jak se izraelsti neurovédci pokouseji zvratit symptomy Williamsova syndromu. Se souhlasem redakce ¢lanek

pretiskujeme.

Extrémni prdtelskost a nutkavd potreba milovat kaZdého
na potkdni, i tak se da strucné charakterizovat Williamsiiv

22, CCBY 30

Williams fiv syndrom se vyznaduje

charakteristickymi rysy v oblice-
ji. Kredit: E. A Nikitina, 4 V.
Medvedeva, G A Zakharov, and
E. V. Savvateeva-Popova, Acta
Waturae. 2014 Jan-Mar, G(1): 8-

» Wik,
jak se mu familidr-

syndrom.

né prezdivd, je ja-
kysi opak autismu a
protiklad Aspergero-
va syndromu, pri
némz dotyény nava-
zuje socidlni komu-

nikaci a pratelstvi
ziidka a obtizné.
Nemoc  postihuje

priblizne jedno z 10
000 déti. Pric¢inou je
vypadek

genit na

nékolika
sedmém
chromozomu. Zitrdtu

funkénosti se nyni

eliminovat.

védeum  podarilo

Genetici ztraté jedné ze dvou kopii segmentu, ktera za

poruchou stoji, rikaji mikrodelece. Vysetieni se provadi

cytogenetickou analyzou a v chorobopisu se pak objevi
kolik z 26 az 28 genu, vyjadreno pary bazi (1,5-1,8 Mbp) v
pruhu 7q11.23, zmizelo zcela, nebo se procesem translo-

kace dostaly nékam jinam, kde si své funkce neplni, nebo

je odbyvaji.

Zalezi tedy na tom, které z gend na delSim raménku

7. chromozomu vypadly a podle toho, kromé jiz zminéné

Boar Barak, neurchiclog

Tel Aviv University,
MIT. Eredit: TAT.

pratelskosti a hypersociabili-
ty, muze mit Williamsav
syndrom celou skalu dalsich
symptomu s rdznou mirou
projevu. Kromeé silné pozitiv-
ni naklonnost ke kazdému
na potkani, duvérivosti a
bezelstnosti, byva postizeny
hyperaktivni. Miva dobrou
pamét na osoby a mista a
dokonce se stava, ze dotycny
oplyva vyjimeénym smyslem
pro jazyk a hudbu.

Pokud se ale do skrumaéze

toho, co vypadlo, dostal i gen LIMK1, ktery ma pod pal-
cem syntézu jedné z kindz (enzym asistujici v ¢asném

vyvoji mozku), projevi se to mentalni retardaci. Nas-
tésti byva jen stredni, nebo nizka.

Poprvé si nemoci vsiml a popsal ji John Williams
z Nového Zélandu. V roce 1960 vyjmenoval charakte-
ristické fyzické znaky, mezi néz patri mensi hlava s
vyraznymi obli¢ejovymi rysy - Sirokym ¢elem, vétsimi
Usty a ponékud vydutymi tvaremi. Silné rty, nizky
koten nosu (antevertované nostrily). éastym doprovo-
dem jsou malé, ¢i chybéjici zuby. Autorovi vyraz obli-
ceje se zvednutym nosdnkem pripominal hodného
skritka a pouzil termin ,elfin face®.

V ucebnicich jsou premrsténd duvéra, pratelstvi
a uprimnost pripisovany nadmérné produkei oxytoci-

nu. Tento

,hormon
lasky” je
za normal-
nich okol-
nosti odpo-
védny za
pouto mat-
ky s dité-
tem (muze

Neurony maji na svém povrchu
ochranny obal nazyvany myelin (Sedé)

ale také za

nase nové

romantic- Izoluje axon a umoinuje elektrickou
ké vztahy). |komunikaci mezi neurony. Nemoemni
Jeho nad- |Williamsovim syndromem majl vrstvu
bytek u myvelinu tenkow, vzruch se £ifi poma-
Williamso- | Iu. Eredit: Opus Design

va syndro-

mu je tim, co navozuje tendenci milovat vsechny, bez
ohledu na barvu pleti i vizaz. A také vérit uplné vse-
mu, kdo co rekne.

V inkriminované oblasti nékolika malo desitek gent,
které jsou s Williamsovym syndromem spojovany, se
nachdzi také gen ELN. V jeho pracovnich povinnos-
tech je dohliZet na syntézu proteinu elastinu. Jak uz
nazev dava tusit, odpovida za pruznost cévnich stén.
Komu elastin chybi, tvrdne mu aorta (stenéza) a také
cévy ma zuzené. Srdce se snazi maly prutok krve
kompenzovat vysokym tlakem, coz jde ruku v ruce
s rizikem infarktu, a to jiz od tGtlého détského véku.

Vyzkumny tym vedeny Boazem Barakem z Tel Aviv-
ské univerzity, spolecné s dalsimi velikdny neuroveéd,
jakymi jsou Guoping Feng z MIT a Zhigang On z Ha-
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higﬂng He. Barakiv t3-
movy kolega, profesor neu-
rologie a oftalmologie na
Harvard Medical School.
Kredit: HU.

rvardu, si z dvaceti péti
znamych gent dané ob-
lasti vybrali jen jeden.
Rikaji mu ,Gtf2i“ Jeho
vypadek se projevuje
ztenCenim vrstvy tukové
povahy obalujici neurony.
U lidi je tato porucha
zvand myelinizace spoje-
na s problémy v uceni,
zejména pri reseni dkola
vyzadujicich  vizudlni
a motorické dovednosti.
Projevi se jiz v utlém
véku. Postizené robe si
neporadi ani s jednodu-

chou skladackou. Posléze

se pripojuji neschopnost
koncentrace, hyperaktivita, casty vyskyt fobie a dalsi
"radosti" Williamsova syndromu.

Vyzkumnici své pokusy neprovadéli na lidech, ale na
mysim modelu (s timtéz genem). I u téch se vypadek
genu projevil stejné. Slabou myelinizaci neuront v pred-
nim mozku. Mysi, podobné jako lidé, rovnéz intenzivneé
vyhledavaly

socialni kontak- cl
ty se svymi kole-
gynémi, Kontak-
ty mély Castéjsi i
delsi a to i se

zcela cizimi

mysmi, § nimiz
by se za normal-
Clemastin. Thuni alergické reakce a
Imiriuje potlZfe spojené se Sennoul
rvmou, a svédénd zphsobené otoky.

ni situace z os-
trazitosti radéji
"nebavily".
V tlacenici Zivo-
ta se ale jejich
pratelské pova-

HNové mu bude pripsano mirnéni
potizl, jepchiz piidmou je zZtenéena
myelinova pochva na axonech - dlou-

hy nedokézaly |hich vybézcich neuront.

prosadit a nevy-
vinuli se z nich dominantni jedinci, kteri by se parili.

Védcum se podatilo aplikaci latky, kterd podporila mye-
linizaci, hendikepovanym myskam jejich ztenceny myeli-
novy obal dlouhych vybézkt nervovych bunék, vylepsit.
To jejich mysim pacientim projevy odpovidajici lidskému
Williamsovu syndromu zlepsilo.

Zazracnou latkou, kterou toho vyzkumnici dosihli, je
clemastin. Levné antihistaminikum a antialergikum,
s nimz 1 mnozi z nds uz méli tu cest. Stacilo si u doktora
postéZovat na sennou rymu.

Protoze jde o 1ék jiz jednou schvaleny Uradem pro kon-
trolu potravin a 1é¢iv FDA (vladni agentura USA, resor-
tu zdravi a sluzeb), nebylo treba k jeho zkouseni na li-
dech slozitych schvalovacich procedur. A tak uz jsou

v tuto chvili
v béhu klinické
testy. Ze by 16k
u lidskych paci-
entll nezabral,
nepripousti ani
pesimisté.

Zavér

Védcum se sice
symptomy Wil-
liamsova syn-
dromu u mysi
potlacit zdarilo
a nejspis se jim
to podari i u
lidi. Je ale vel-
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Guoping Feng, treti z hlavmich
spolufeiteldi ikelu a autord stu-
die. MIT, Zhejiang University
School of Medicine. Kredit: AMIT.

kou chybou, zZe se orientuji jen na tlumeni priznaku,

ale iniciace zustala stranou jejich zajmu. Pokud jsou

charakteristickymi znaky syndromu pratelska pova-

ha, nadprimérné vyvinuté jazykové schopnosti, slus-

nost a uprimnost, tak je to presné to, co nasim politic-

kym kapitdntm zakrnélo.

Literatura

Neuronal deletion of Gtf2i, associated with Williams
syndrome, causes behavioral and myelin alterations
rescuable by a remyelinating drug, Nature Neurosci-
ence (2019). DOI: 10.1038/s41593-019-0380-9,

Autor Josef Pazdera

Na clemastin netfeba lékarsky pred-
pis. V lekarnach ho maji pod mnoha

nazvy., Objednat ho lze 1 na e-
shopech. Nejbéinéjii znaékou
je Tavegyl Pokud by vés napadls
polvkat ho preventivné, wve snaze
vyleptit 21 myelinizaci nebyl by to
dobry pedin. Mohli byste zjistit, e
patfite k tém. jim# latka navedi de-
presi, ziratu koordinace pohyvbu
zmodrate, pfipadné budete muset
tfes ruky schovavat za zady jako
Adolf Hitler.
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Senzoricka integrace

S pojmem senzorickd integrace se v literature setkdvame

ve dvou pripadech. V prvnim ptipadé je senzorickd integra-
ce soucasti celého systému smysli. Nase smysly prijimaji
signdly, nds mozek je zpracovava (integruje) a na dany
podnét prichézi reakce.

Druhy pripad, kterému se budu na této strance vénovat, je
senzorickd integrace ve smyslu terapie. Jeji definici je pod-
pora smysli za Gcelem zlepsSeni funkce a zakladatelkou je
americkd ergoterapeutka a psycholozka doktorka Jean
Ayresova, kterd tuto metodu rozpracovala jiz v Sedesatych
letech dvacatého stoleti a jeji poznatky jsou stéle potvrzo-
vany nejnovejsimi vyzkumu. Jean Ayresova ve své praxi
potkavala déti, které mély problémy v uceni a chovéni, ale
byly to déti v normalnim pasmu intelektu a nemély zadné
smyslové vady nebo postizeni. Presto si zacala vSimat, ze
jejich télo budto dostateéné neprijima podnéty z okoli nebo
na né reaguje neobvyklym zpusobem.

Zacala se tedy vice vénovat nasim smyslovym systémutm,
kterych najdete rtzny pocet, ale nejcastéji se v literature
uvadi osm — zrakovy, ¢ichovy, sluchovy, chutovy, hmatovy
(taktilni), vestibularni, proprioceptivni a interoceptivni.
Prvnich pét smysld zndame ze $koly, prijimaji informace ze
zraku, sluchu, ¢ichu, chuti a hmatu. Vestibularni systém
urcuje nasi polohu v prostoru, ma na starosti rovnovahu,
rota¢ni pohyby a pokud mame zavazané oé¢i, dokdzeme se

Williktv obéasnik

diky nému orientovat. Proprioceptivni systém jsou nase
svaly. Pomaha nam urc¢it, jak velkou silu potrebujeme ke
zvednuti néjakého predmétu, jak moc muzeme predmét
stisknout, abychom ho nerozmackali nebo jak moc musi-
me zvednout nohu podle velikosti schodu. Interoceptivni
systém jsou nase vnitfni orgdny — citime, zda méame
hlad, jestli se ndm $patné dych4 atp.

Jean Ayresova v ramci svého zkoumdni uréila tri pri-
marni systémy — taktilni, vestibularni a proprioceptivni
a jen s témito tiremi systémy se pracuje i v nasledné tera-
pii. Vybrala je predevsim proto, ze se jedna o bazalni
systémy, které se vyviji jako prvni a az poté prebiraji
nékteré funkce napr. zrakové ¢i sluchové organy. Zaro-
ven zjistila, Zze pomoci pohybové terapie lze zlepsit systé-
mové dysfunkce, ale zdroven ma pozitivni vliv i na dalsi
aspekty jako napriklad pozornost nebo chovani.

V rameci naseho systému ma kazdy ¢lovék miru hranice,
kdy podnéty z riznych smysla registruje a zdroven jsou
ve snesitelné mire. Napiiklad kancelat ve vasi praci je
u hlu¢éné ulice. Na§ mozek je schopen se na tyto vjemy
adaptovat a postupem casu hluk z ulice prestaneme vni-
mat a soustfedime se na praci. V pripadé, ze mame ry-
mu, boli nds hlava a necitime se dobfe, najednou nés
hluk z ulice zacini obtézovat, ztridcime koncentraci a
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zaciname byt protivni ke svému okoli. To je naprosto béz-
né reakce, kterd se zlepSenim zdravotniho stavu zmizi.
Jsou vsak 1idé, jejichz mozek tento hluk odfiltrovat nedo-
kaze. Nejcastéji se jedna o osoby s poruchou autistického
spektra, ale mohou to byt i 1idé s poruchou senzorické inte-
grace. Ti jsou napriklad ve Skole bez zjevné pri¢iny neu-
stéle rozptylovani a nepodavaji priméreny vykon. V dal-
sich odstavcich popisu, jak se projevuji snizené a zvysené
reakce na podnéty dle Jean Ayresové.

Taktilni neboli hmatovy systém posila informace do moz-
ku o jakémkoliv doteku s kuzi. Bézna populace si podnéty
uvédomuje v pripadé, Ze se nékde bouchneme, nékdo se
nas dotkne atp. Lidé, kteti jsou hypersensitivni k taktil-
nim podnétéim nemaji radi doteky. Casto jim vadi urcité
druhy materidli, odmitaji sahat na predméty jako jsou
péna na holeni, prstové barvy ¢i peri. Hypersensitivita na
taktilni podnéty je velmi bézna u osob s autismem a vy-
svétluje jejich potrebu nosit stejné obleceni (nejéastéji tric-
ka s dlouhym rukdvem) — citi se v bezpeci, Ze se jich nedo-
tyka néco ciziho. V opaéném pripadé lidé vibec neregistru-
ji, Ze jich treba nékdo dotyka nebo nejsou schopni rozlisit
ruzné druhy povrchu atp.

Vestibularni hypersensitiva se muze objevovat pomérné
¢asto 1 v bézné populaci, ale dokud nenarusuje kazdodenni
zivot, nejednd se o poruchu. V pripadé hypersensitivity
nemaji 1lidé radi rychly pohyb napr. jizdu autem, béhani ¢i
houpani na houpacce a také rotaéni pohyby — kolotoce,
toc¢eni na zidli atp. V bézném zivoté se lze témto aktivitam
snadno vyhybat nebo si vétsina lidi najde mechanismy, jak
tyto aktivity zvladnout (napt. kdyz ridim auto ja, sama
ovladam rychlost auta a neni mi tolik spatné, jako kdyz
ridi nékdo cizi). P¥i vestibularni hypersensitivé se také
muzeme setkat s pojmem gravitacni nejistota, kdy se do-
tyény boji vychylit z vlastni osy (nechce chodit do schodu,
nemad rad nerovné povrchy, chuizi po lavicce, nerad se ohy-
ba atd. U hyposensitivity se setkavame s détmi, kterym
vestibularni systém neposild dostateéné mnozstvi podné-
ta. Tyto déti jsou casto velmi nesikovné, boji se sportu, pri
padu nedaji ruce pred sebe, hrbi se, vse jim dlouho trva,
jejich pohyb je neplynuly. Velky problém jim délaji aktivi-
ty, pfi kterych pottebuji obé koncetiny, pletou pravou a
levou stranu a maji problémy s rozliSovanim podobnych
pismen (b a d).

Proprioceptivni systém je v tomto ponékud odlisny, mezi
terapeuty byl zatim diagnostikovan pouze jeden clovék,
ktery byl zvysené sensitivni k proprioceptivnim podnéttim.
Vétsinou se objevuje jejich nedostatek a poznate jej tak, ze
déti nejsou schopni dostatecné vnimat hranice svého téla.
Casto narazi do ostatnich, jsou nemotorni, nevi, ktera ru-
ka je prava, maji problém sdhnout si na ucho atp.

Tyto tii systémy se navzajem ovlivnuji a pomoci jednoho
muze v terapii dojit ke zlepseni funkei v dalsim systému.
Nejcastéji se v terapili vyuzivd pravé proprioceptivnich
pomucek — ruzné zatéze na ruce a nohy, batohy, prace
s tézkymi predméty. Lze je vyuzit napriklad u hyperaktiv-
nich déti, kterym se ¢asto davaji zatézové vesty — diky nim
dostavaji taktilni podnéty a jejich mozek tak nevyhledava
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dalsi podnéty. Zaroven poméahaji k uklidnéni, k uvédome-
ni si svého téla. U lidi s poruchou pozornosti, kdy mate
pocit, ze vas vibec nevnimaji, zase pomahaji vestibularni
podnéty — jizda na kole nebo odrazedle, houpani apod.
Prinasi télu vzruchy, diky kterym se mozek nabudi a diky
tomu se mohou ve skole 1épe soustredit.

Jak tomu samoziejmé byvd, rozsah terapie je mnohem
sirsi. Nejedna se totiz pouze o déti, které jsou hyper nebo
hyposensitivni, ale také o déti, které maji potize se zpra-
covanim podnétu. Jsou déti, kterym zadate ukol a oni
vubec nerozumi tomu, co maji udélat. Napriklad béz po-
vésit houpacku na hacek. Déale jsou déti, které vi, co maji
udélat, ale vibec netusi, jak to provést. Drzi houpacku
v ruce a vyskakuji metr vysoko, aby ji zahdkly. Kdyz se
jim to nepodari, vibec je nenapadne podat si zidli. Pak
jsou déti, které maji dyspraxii — neumi si obout spravné
boty, maji problémy se zapindnim knoflikd, porani se pri
jakékoliv bézné jednoduché cinnosti atp. Témto vSem
détem je terapie urcena.

Jak terapie probiha

Pokud se pro terapii rozhodnete, je treba kontaktovat
fyzioterapeuta nebo castéji ergoterapeuta, ktery ma
k této ¢innosti certifikat a ¢asto 1 senzorickou mistnost.
Poté néasleduje vétsinou 1 - 3 diagnostickd sezeni, kdy
terapeut zjistuje, jak dité reaguje na pohybové podnéty a
nasledné stanovi intervenci. Mtzete ofekavat pramérné
10 navstév. Celd terapie probiha formou hry, dité by se
meélo vzdy citit motivované a spokojené. Zkuseny terapeut
vzdy odhadne schopnosti ditéte a dava dkoly malinko
narocnéjsi, nez jsou jeho aktudlni schopnosti. Pokud si
najdete néjaka videa, terapie obcas vypada opravdu
,divoce®, nebojte se, lektori opravu vi, co délaji a pohyb
prirozené rozviji nase schopnosti. Pri terapii navic rodice
nebyvaji pritomni, aby se dité mohlo projevovat co nejpti-
rozenéji. Terapeut vam vzdy po skonceni terapie popise,
co s ditétem délal a proc.

Je terapie vhodnd pro déti s Williamsovym syndromem?

Ano. Ackoliv je terapie primarné urcena détem s poru-
chou senzorické integrace, tedy détem bez postizeni, urci-
té mohou mit jeji prvky pozitivni vliv na vyvoj vaseho
ditéte. Pohyb je velmi dutlezity pro kazdého z nds, i my
dospéli si chodime zasportovat a citime, Ze najednou se
nam premysli lip. Stejné je to i pro déti s Williamsovym
syndromem. Dostanete tipy, jaké aktivity jsou pro vase
dité vhodné a jak je hravou formou rozvijet.

Bohuzel certifikovanych terapeutt je v Ceské republice
malo. Muzete se obratit na ceskou asociaci senzorické
integrace http://www.senzorickaintegrace.com/ nebo kon-
taktovat nejblizsiho fyzioterapeuta nebo spise ergoterape-
uta. Jejich komunita je také pomérné mal4 a urcité vam

poradi, ktery kolega se senzorické integraci vénuje.

Mgr. Lenka Hrncirova



Vyznam logopedické p

U malych déti (kojenc) s Williamsovym syndromem spoci-
va logopedicka péce predevsim v terapii tzv. poruch po-
lykani. Poruch polykéani existuje Siroké spektrum druhu,
ale u déti s WS se nejcastéji vyskytuji nasledujici: gastro-
ezofagedlni reflux (a snim spojené neprospivani), hyper-
senzivita v ordlni oblasti, porucha polykani v dusledku
svalové hypotonie, porucha polykani v dasledku abnormal-
ni dentice ¢i skusu.

Jak poznat poruchu polykani?

Porucha polykédni u kojence muze byt manifestovdna ab-
senci ordlnich reflext, primitivnimi reflexy, slabym sanim,
nekoordinovanym sanim, nezralym kousidnim a zvykanim,
narusenym kousdnim a zvykanim, pomalym posouvanim
sousta a nespravnou konzistenci sousta. Dalsim projevem
muze byt naprosto chybéjici polykaci reflex, opozdéni ve
spusténi polykani a celkovd nekoordinace sdni, dychani
a polykani.

Jak fesit poruchy polykani?

Informujte praktického 1ékate o tom, ze vase dité vykazuje
symptomy poruchy polykéani. Prakticky lékar vds muze
odeslat k odbornikovi — gastroenterologovi — ktery (nékdy
i pomoci zobrazovacich metod) poruchu polykani diagnosti-
kuje nebo vylouci. Dalsim krokem je kontaktovat logopeda
zaméreného na tuto problematiku, ktery dokaze efektivné
provést jak diagnostiku, tak terapii poruchy polykani.
Kazdy klinicky logoped by mél byt schopen dité s poruchou
polykani prijmout do své péce. Popripadé odeslat klienta
k jinému logopedovi, ktery se primo na poruchy polykani
specializuje a je na né dostate¢né proskolen.

Terapie poruch polykani

Intervenci poruch polykani mohou v tézsich pripadech
doprovazet i farmakoterapie a operacni zakroky. Cilem
této intervence je podpora adekvatni vyzivy a hydratace,
snizeni rizika onemocnéni plic a zvyseni kvality zivota.
Kromé téchto zivotné nezbytnych funkei terapie poruch
polykani zlepsuje psychomotoricky rozvoj malého ditéte,
které pomoci Ust poznava vlastnosti okolniho svéta.

Hlavnimi kompenza¢nimi technikami pi#i intervenci po-
ruch polykéni jsou modifikace stravy a spravné drzeni
téla, které jsou u kojencu z hlediska prijmu potravy velice
dulezité. Modifikace stravy spocivé predevsim v zahusténi,
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razném tepelném ¢i mechanickém zpracovani i Gprava
mnozstvi podavaného pokrmu pro dané dité. Vhodnou
modifikaci stravy voli logoped vzdy podle typu poruchy
polykani a divodu jejiho vzniku.

Techniky vyuzivané pri terapii poruch polykani

Logopedi pri terapii poruch polykani vétsinou vychazi
z fyzioterapeutickych metodik, které se zaméruji na
celkovy rozvoj ditéte, tedy 1 na vyse zminované spravné
drzeni téla. Metodik je velké mnozstvi, ale pro potreby
tohoto ¢lanku jsou uvedeny podrobnéji pouze tii nejzné-
méjsi a nejvyuzivanéjsi.

Bobath koncept - vychazi z predpokladu, ze mozek
ditéte se po narozeni dale vyviji. Pro tento vyvoj je dile-
zity spravny pohybovy vyvoj ditéte, inhibice abnormal-
nich reflext a facilitace spravného postaveni. Zakladem
metodiky neni jen pouhy moment cviceni, ale celodenni
prace s ditétem. Terapeutické pusobeni se tak volné
prolina s kazdodennimi ¢innostmi jako je zpusob noseni
ditéte, jeho krmeni, ve hie a podobné.

Vojtova metodika reflexni lokomoce - zakladni
princip této metody spociva v uzivani manudlniho tlaku
na takzvané spoustové zoény, kterymi jsou vyvolany
automatické lokomoéni pohyby. Lokomoci se rozumi
pohyb, kdy se dité presunuje z mista na misto. Podle
véku ditéte se tak muze jednat o plazeni, lezeni ¢i
chtizi. Metoda byla primarné urcena pro déti s DMO,
ale své uplatnéni nachédzi také u déti s hypotonii a
opozdénym psychomotorickym vyvojem. Vlivem reflexni
lokomoce dochézi k zlepseni nejen v oblasti polykani,
zvykani a vyvoje reci, ale 1 ke zpevnéni veskerého sval-
stva, zlepseni motoriky o¢i, mocovych funkeci a funkce
konec¢niku.

Orofacialni regulac¢ni terapie dle Castilla Morale-
se — terapie vyuziva stimulace motorickych bod pomo-
ci dotyku, vibrace, tlaku, tahu, hlazeni a lechtani po
celém téle. Dominantné je terapie zamérena na oblast
obliceje a Ust a zdroven pusobi i na proces dychéani a
polykani. Motorické body se nachéazeji na nose, nosnich
kridlech, o¢nich vickach, rtech, bradé a na tstnim dnu,
u kterych lze pomoci stimulace vyvolat motorické odpo-
védi svalu. Pro vétsi Ucinnost stimulace lze vyuzit
i chutové, Cichové, zrakové a sluchové vjemy. Uvedené
techniky se pri jednotlivych cviéenich mohou rtzné
kombinovat. Metoda byla ptavodné urcena pro déti
s Downovym syndromem. Hojné se ale uziva u déti
s DMO, predc¢asné narozenych déti a dalsich déti, které
vykazuji obtize pri sani, kousani, zvykani a polykani.
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Pomicky vyuzivané v terapii poruch polykani

Pomucky vhodné k nédcviku sdni, pokud nemtze byt dité
kojeno:

e Finger tip je nasada na strikacku, kterou je ditéti poda-
vana vyziva. Umoznuje hygienictéjsi provedeni takzvané
metody krmeni po prstu, kdy je ditéti poddvano mléko ve
stiikacce a prstem (finger tipem) v jeho ustech je stimulo-

van saci reflex.

e Suplementor je specidlni systém, ktery se skldda s lah-
ve na mléko a dvou hadicek. Hadicku si prilozi matka
k prsu a ditéti je podavana vyziva hadi¢kou, ale zaroven se
snazi sat z prsu, ¢imz si zachovava si spravny zpusob sani.

e Lzicka a strikacka jsou jednoduché pomucky ke kratko-
dobému uzivdni. Dité je krmeno mlékem po 1zickach nebo
pomoci strikacky. Strikackou muze byt mléko ditéti vstiiko-
vano rovnou do Ust nebo pomoci pridavné hadicky, kterou je
mozno prilepit i k prsu. Dalsi metodou krmeni pomoci stii-
kacky je metoda po prsté, kterd je zminéna jiz vyse.

e Lahev se 1zickou se pouziva v pripadech, ze dité nemtze
byt kojeno delsi dobu. Existuje mnoho druht téchto lahvi,
ale nejcastéji se pouziva tzv. Soft cup, ktery ma na konci
misto dudliku silikonovou 1zi¢ku, ze které muze dité mléko
sat. Lzicka je automaticky doplnovdna mlékem z lahve a
mléko se béhem krmeni nerozléva.

e Poharek, kddinka nebo kalisek jsou pomucky vhodné
predevsim pro nedonosené déti. Po ditéti se vyzaduje aktiv-
ni spolupréce ve formé spuleni rtd, sani a polykani.

e SpecialNeeds (drive Haberman) je lahvicka primarné
urcend pro kojence s rozstépem rtu nebo patra, ale je zaro-
ven vhodné i pro déti se slabym sacim reflexem a anky-
loglosii.

Dalsi vhodné pomucky pro nécvik spravného polykani
a oralné-motorického zpracovani potravy nebo pirimo k te-
rapeutickému krment:

e Lzicky se specidlnim designem, vétsinou velmi ploché,
zajistujici stlaceni jazyka a zvedani 1zicky k patru. Razny-
mi materidly, strukturami a tvary lzicek lze také ovlivio-
vat hypersenzitivitu nebo hyposenzitivitu oralni oblasti.
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Existuji také takzvané omezovaci 1zicky opatiené svis-
lym profilem, ktery podava klientim informaci o tom,
ve které fazi polykdni ma uzavrit rty. K terapeutické-
mu krmeni se daji vyuzit i logopedické spatle. Lzicky
a s$pachtle mohou mit rizné tematické ozdoby, které
vzbuzuji u déti vétsi zdjem k jidlu

e Hrnicky a poharky, které jsou vyrobené s pruznych
materidld a jsou specidlné tvarované. Détem usnadnuji
piti tak, ze nemusi moc zakldnét hlavu. Pro kojence je
vhodné hrnek opatrit dchyty, pomoci kterych jej muze
uchopit. Dalsim typem hrnicku je hrnek se slamkou,
ktery je vhodny k nacviku piti z bréka nebo pro klienty,
kteti maji slaby retni uzaveér. Pri piti z bréka je vhodné
pouzivat takzvané lip bloky, které zamezi skousnuti
bréka, jeho hluboké vsunuti do dutiny ustni, zajistuji
spravnou retrakci jazyka, zabranuji protruzi jazyka a
nacvicuji spravnou polohu rtu.

e Logopedickd kousatka, siditka a vibratory vhodné
pro kojence. Na trhu je mnoho tvart a typu kousatek
vhodnych pro nacvik kousdni, zvykani a k formovani
symetrie dolni cCelisti. Zajimavosti je takzvané osobni
kousatko, které mé dité umisténo na krku a muze ho
tak kdykoli vyuzit. Kousidtka mohou mit i rizné prichu-
té. Vibra¢ni kousatka ptindseji détem uklidnéni pii
rustu zuby, cvici silu a stabilitu dolni celisti, zajistuji
senzoricky rozvoj v dutiné Ustni a navic uc¢i dité zavis-
lost pri¢iny a nésledku, jelikoz vibrace se spusti nésled-
né po skousnuti. Logopedické vibratory mohou zastavat
také masazni funkei, pomoci které rozviji periferni sen-
zorickou soustavu a upravuje svalové napéti ditéte.

e Baby safe feeder je specidlni pomucka pro krmeni
kojence. Sklada se s drzatka, za které pomtcku dité
drzi a sitky, do které je umisténo ovoce, zelenina, su-
senky nebo jakékoli vhodné jidlo pro kojence. Sitka
zabranuje zaduseni ditéte vétsimi kusy potravy, ale
zaroven umoznuje nacvik kousani a zvykani.
Mgr. Kristyna Cern4,
maminka Niny s Williamsovym syndromem

Clének je uréen pro rodie déti s poruchou polykédni
a informace Cerp4 z diplomové prace: ,,Role logopeda pii
poruchach polykani v kojeneckém véku®. Veskeré zdroje
jsou uvedeny v dané diplomové praci v seznamu litera-
tury.
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Brozura: Jak na dospivani
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Spolec¢nost pro podporu lidi s mentalnim postizenim
se dlouhodobé vénuje otdzkam vztahd a sexudlni vy-
chovy lidi s mentalnim postizenim. Do série brozurek
zamérenych na toto téma (dosud vyslo Zivot zeny,
Laska, sex a ja, Gynekologicka prohlidka, Téhoten-
stvi, Sexudlni nasili, Porod a Zivot muze) tak na pod-
zim tohoto roku pribyl text s nazvem “Jak na
dospivani: Pro rodice mladych lidi s mentalnim
postizenim”. Tato publikace je, jak uz ndzev napo-
vid4, urcena predevsim rodi¢im a pecujicim o lidi
s mentalnim postizenim, informace tu ale najdou
napriklad take socidlni pracovnici ¢i pedagogové,
kteti jsou v kontaktu s lidmi s mentalnim handica-
pem. Autorem knihy je Mgr. Petr Eisner, ktery s

Coyrehnloguhs
problisa

Willikem jiz opakované spolupracoval v rdmeci seminaita
pro rodice.

Co se tu muzete mimo jiné docist? Napriklad proc je du-
lezité podporovat sexualitu svého ditéte, jakym zpuso-
bem ji podporit, ¢eho se vyvarovat.

Brozuru Jak na dospivani i vSéechny ostatni drive vydané
je mozné si stdhnout ze stranek SPMP CR (http/
www.uzvim.org/?page_id=12 ), prip. se vSechny daji na
stejné adrese i objednat (plati se pouze postovné). Dosta-
tetné mnozstvi vytiski publikace ma pro své ¢leny pri-
praven i spolek Willik.

(- hk-)


http://www.uzvim.org/?page_id=12
http://www.uzvim.org/?page_id=12
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Justyna na primeéstském tabore

Justyna navstévuje druhym rokem specidlni skolu Svi-
tani Pardubice, ktera porada kazdé 1éto o prazdninach
priméstsky sportovni tabor, letos na téma bezpecnost.

Justynka miluje vodu a plavani, a proto se nemohla
dockat programu, kdy déti pluji po Labi na dracich
lodich za zvukd bubnu. Dalsi den si s radosti vyzkouse-
la vyjizdku na kole na dopravnim hristi. Co ale Justa
moc nemusi, to je chodit nékam pésky, tentokrat se ale
nedalo nic délat, a tak absolvovala s tdborem i vylet.
Soucasti akce byly rtizné soutéze, které se odehravaly
v télocviéné i hristich. Za kazdou disciplinu ziskdvala

2018708/

détska druzstva body, zavéreéné vyhodnoceni se pak
i za Ucasti rodi¢a konalo na slavném dostihovam zéavo-
disti v Pardubicich.

Vsichni jsme byli doma na Justynu pysni, jak to na
priméstském tébore pékné zvladla.

Pavla Sklibova
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Spolecenska kronika

Mate néjaké zajimavé fotografie svych déti ? Snimky s celebritami, oslavy narozenin, specialni udélosti, se kterymi

se chcete podélit? Napiste ndm na info@spolek-willik.cz, radi je v pristim éisle zverejnime.
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Kata na pouti

Dne 1. dubna 2019 jsme se vydali do Prahy, jelikoz
v ramci Matéjské pouti byla akce ,Den pro zdravotné
postizené déti a déti z détskych domova a azylovych
domi". V tento den méli vsichni stup i atrakce zdarma.
Pro mne se jednalo spise o hororovy zazitek, jelikoz po
zku$enosti z lonského roku vim, zZe na atrakce se stoji
fronty a spousta déti nema zrovna vybrané chovani,
strkaji se, huldkaji a predbihaji.

Jizda na atrakcich pro mne neni také ddvno jiz potése-
nim, ale tise trpim a rikam si, zZe to pro Kacku vydrzim
a nebudu potupné kricet, nebo zvracet.

Jedinym okamzikem, na ktery jsem se tésila, byl kon-
cert, kde mél krom jinych vystoupit i mtj idol z détstvi
Michal David.

Jelikoz jsme byli na atrakcich do posledni mozné chvi-
le, na koncert jsme prisli tésné po zah4jeni a vSechna
mista v predu byla obsazena. Zaujali jsme misto ze
strany, kde bylo pékné vidét na Géinkujici a vyckavali
jsme. Najednou se zvedla ohromna vlna silenstvi, jeko-
tu a piskani a vétSiny déti skandovaly Mina, Mina,

’;&?w ,...':::w y
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Vibec jsem netusila, o koho jde a co se déje. Bohuzel
i Kacka byla jak smyslt zbavena a jecela "Mino, Mino,
Mino", obéhla zataras a uz se hrnula k malinké blon-
dynce, ktera byla v obklopeni nactiletych.

Michal David stal opodal a klidné se bavil s hrstkou
obdivovatelek v mém véku.

Mina byla klidné a snazila se déti utisit, ale nedarilo se
ji to! Kadce se podatilo probojovat az tésné k ni a obji-
mala se s ni se slzami v oc¢ich. J4 jsem byla v tésném
zavésu za ni a po tom, co jsme poridily par snimku, tak
se mi podarilo prorazit cestu mezi malymi obdivovateli
a odtdhnout ji ven z chumlu.

Po mensim premlouvani jsme se vyfotili i s mym ido-
lem. Ovéem s komentarem, zZe jen jednu fotku s tim
dédkem a jdeme zpét!

Nastésti byla Mina odvedena ochrankou a ja jsem se
koneéné dozvédéla, ze je to jakasi Uspésna youtuberka
a dokonce 1 zpévacka.

Uz se tésim na pristi rok!

Katka Héabova st.
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Podekovani

SEVEROCESK A VO D A Dékujeme nada¢nimu fondu Severoceskd voda za grant urceny na

preklad anglickych brozur o tzkostech lidi s Williamsovym syndro-

NADACNI FOND mem (7 tisic K¢).

Dékujeme zaméstnancim spolecnosti IKEA, kteri spolku vénovali

® ¢ast vytézku z prodeje listkti do tomboly na novoroénim vecirku ve
vyEi 12 276 Ké.

Dékujeme spolecnosti CRAMO, s.r.o. za finanéni dar ve vysi
50 tisic K¢.

Za finan¢ni podporu dékujeme: Jakubu Adamovi, Viclavu Bilému, Jitce a Fredovi Krzemienovym, Elisce Sykoro-
vé, Petru Ehrenbergerovi, Martiné Drijverové, Martiné Dédickové, Otovi Potlukovi, Antoninu Pechovi, firmé GRA-
PE SC, a.s., firmé Bélohlavek, s.r.o0., Jirfimu Vortelovi, Zdence Pikesové, firmé REHABILITACE PLUS, s.r.o., pani
Hackajlové, Dané a Jirimu Klominskych, Pavle a Jirimu Kozakovym, Marku Mahdalovi, Zdenku Matousovi, Zuza-
né Roubalové, firmé Wastemat,

Dékuji Vykonné radé Willika za veskeré aktivity a préaci pro spolek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi za pevné
nervy pri organizaci vsech pobytovych akci Willika a za vedeni ucetnictvi, Lence Jamrichové za organizaci dobro-
volnikd a organizovani Mikuldse v Chyni, rodiné Hébovych za aktivni pristup a ucast na akcich (NGO Market,
vzdélavani medikd, spot SPMP, den vzacnych onemocnéni), Wandé Urbanové za pomoc ostatnim, seminar a dalsi
planované aktivity, willikovskym tatinktim za tdbor v Luzickych horach, Lence Hrnéitové za jeji aktivity v rameci
FEWS, panu Maresovi za Gcast v programu NF Severoceska voda. Dékuji véem dobrovolniktim, kteri se zicastnili
nasich pobytt a napomohli jejich hladkému prubéhu, Hance Dvordakové a Martiné Michalové za pomoc s progra-
mem, fotografce Zuzané Krchové za krasné fotografie. Dékuji véem odborniktim a specialistim za pomoc, podporu
i Gicast na nasich akcich. Osobné dékuji vsem, kteri prispéli ¢clankem ¢i fotografii do tohoto ¢isla Willikova obcasni-
ku a déle vSem aktivnim a obétavym ¢lenum Willika za jejich praci pro spolek Willik i pro nds vSechny. Diky véem
nasim prizniveam, ktefi v tom ,jedou”s ndmi.

Willikav obcasnik — ¢asopis spolku Willik
neprodejné, neproslo jazykovou tpravou.
Redakce: Hana Kubikova
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Toto ¢islo vychazi v prosinci 2019
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