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Vazeni a mili pratelé,

o byl zase rok, co fikater Kdyby mi

na zacatku roku 2020 nékdo fekl, co
se v nejblizsi dobé chysta, pochybo-
vala bych o jeho dusevnim zdravi.
Svétova pandemie, kterd ochromi svét? Zaviené
hranice, obchody, restaurace, $koly a socialni zafi-
zeni? Lidé v rouskich a respiratorech na ulici

i uvniti budov? Zakaz vychazeni?

Sami jsme se ale v bfeznu a nasledujicich mésicich
presvedcili, jak kfehky je svét, ktery zname. Déti
nam zustaly doma a my horecne fesili, jak
skloubit péci s praci a s distanénim vzdélavanim,
jak se chranit a neohrozit blizké z rizikovych sku-

pin, jak nepfijit ani o praci, ani o rozum.

Pandemie se samozfejmé odrazila i na praci nase-
ho spolku. Uz v bfeznu jsme zacali postupné rusit
dlouho pfipravované akce - seminaf o sexualité
s Mgr. Eisnerem, jarn{ setkani v Zelivi, vikendovy
pobyt maminek v Kutné hofe, ptipravny vikend
pro letni tabor FEWS v norském Frambu. Praco-
vali jsme distanéné - podafilo se nam pielozit
z anglictiny letak, ktery se zabyva tzkostmi lidi
s Williamsovym syndromem v dobé koronaviro-
vé, na facebooku probehla kampan u pfilezitosti
»IKvetna - mésice Williamsova syndromu®. V do-
bé kratkého letniho uvolnéni "mezi dvéma vlna-
mi" odjeli na kola tatinkové a uskutecnil se
i tabor v Luzickych horich. Spole¢ny cesko-
slovensky pobyt ve Vysokych Tatrach bylo ale

nutné odsunout o rok, stejné¢ tak o mezinarodni

tabor v Norsku pfisli nasi mladi Willici. V posled-
ni dny prazdnin vyjelo na zaslouzeny relaxacni
vikend do Telce nékolik maminek, cesko-
slovensky pediatricky kongres, na ktery jsme se
peclivé piipravovali ve spoluprici se slovenskou
SWS spolecnosti byl zrusen na posledni chvili.
Mozna posledni letosni akci, byt” neoficialni, bylo
setkani nékolika willikovskych rodin v Podmitro-
veé na konci zafi. Nouzovy stav zamezil profesio-
nalnimu nahravani nového willikovského spotu
v ramci online varianty Veletrhu neziskovych or-
ganizaci, video pro NGO Market nakonec vznik-
lo diky rodin¢ Habovych svépomoci. Spustili jsme
online setkavani pies ZOOM (piipojit se mizete
kazdé tutery vecer, podrobnosti hledejte na face-
booku), jsme zvédavi, jestli situace dovoli zreali-
zovat tradi¢ni mikulasskou besidku v Chyni
12.12. 2020.

Velka otazka je, jak bude svét vypadat v roce
2021. Budeme moci odjet v lednu na lyzaisky
vycvik na Lipnor Co jarni vikendové setkani
v Zelivi? Bude v Evropé natolik bezpeéno, aby
mohl prob¢hnout tabor v Norsku, nebo setkani
se slovenskymi kamarady v Tatrach? A jaky bude
podzim 20217 "Kdyz clovék planuje, Bih se sme-
je" - tak se asi nechame pfekvapit. Pokud bude
zajem, zkusime uspofadat online seminafe pro
rodice, aby si osvézili své znalosti o Williamsové
syndromu. V oblasti zvySovani povédom{ o nasi
diagnéze mezi odbornou vefejnosti mame naslap-
nuto dobfe, MUDr. Wand¢ Urbanové se podafilo
dokoncit a poslat k odbornému posouzeni sou-
hrany clanek o Williamsové syndromu do ¢asopi-
su Cesko-slovenski pediatrie, snad se v pistim

roce dockame jeho vydani.

I kdyz se toho letos ve spolku Willlk mnoho neu-
dalo, v zivot¢ nasich Williku se toho déje hodné.
A hlavné o tom tedy bude letosni cislo Willikova
Obcasniku, které pravé drzite ve svych rukou. At
se Vam libi a je vam inspiraci. Dékuji véem, ktefi
nas v téhle nelehké dobé sleduji a podporuji. Nam
vsem pak pfeji pevné zdravi, a to nejen fyzické,
ale i dusevni. Tésim se na osobni setkani v lepsich

¢asech!

Hana Kubikova
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Lyzarsky kurs Willika

¢éti s Willlamsovym syndromem se
dokazou naucit spoustu véci — tfeba
lyzovat. Jen k tomu potiebuji vic
casu a trpélivosti. A tak jsme se letos
domluvili a vypravili se na historicky prvni
,»willikovsky lyzak® do Krkonos. Ubytovali jsme se
v penzionu U Kubecktt v Mladych Bukach a v ly-
zafské Skole K + K Ski School v Janskych laznich
jsme zamluvili pro nase malé lyzafe zkusené a em-

patické instruktory.

Jediné, s ¢im jsme viubec nepocditali, byl nedostatek
snc¢hu! Na cviénych svazich Formanek nefungovalo
technické zasnézovani, a tak prvni dva dny na ledu
v pfeplnéném aredlu byly docela krusné. Justynka,
Verunka, Kuba a Bart to ale spolu s instruktory
Rost’ou a Anickou zvladli 1 pfes nepfizefl pocasi
skvéle. Na zbytek pobytu jsme se pak rozdélili —
jedna cast détd lyzovala v arealu Mladé Buky
a druha se vydala kabinkovou lanovkou nahoru na
Cernou horu. Nahofe na hiebenech jsme se dockali
té opravdové ladovské zimy se sn¢hem i slunickem.
Na sjezdovkach Sport 1 a Sport 2 si to déti uzily,

dokonce se i trochu opalily.

Tech nekolik spolecnych dnu v Krkonosich uteklo

jako voda. Vsichni se moc zlepsili: Justyna, kterd
stala na lyZzich poprvé, se naudila pékné jezdit, Ku-
ba si vyzkousel jizdu na pomeé, Bart s Verunkou si
zopakovali obloucky. Uz se tésime, az do lyzi do-
roste Filipek, ktery si hory zatim uzival jen v kocar-
ku nebo na bobech. Piisti rok vyrazime, pokud to

pujde, na hory zase — ¢eka na nas Lipnol!

Dékujeme zaméstnancum firmy IKEA za podporu
v ramci akce Vypeceny Zli¢in 2019. Vybranou
castku ve vysi 4200 K¢ jsme pouzili na ¢aste¢nou
thradu lyzafskych instruktorai pro nase déti.

Hana Kubikova
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Den vzacnych onemocnéni

ento rok 2020 je pfestupny, to zname-
n4, ze ma o jeden vzacny den navic, a to
29. unor, ktery se stal pro svou vzacnost
mezinarodnim dnem vzicnych one-

mocnéni.

Pravé na tento den zorganizovala nase partnerska
organizace CAVO (Ceska asociace pro vzicna one-
mocnéni) skvélou akci s podtitulem "Neni nutno”,
ktera se konala v sile spole¢nosti Ogilvy,
v prostorach byvalé holeSovické sodovkarny. Za
Willika se ucastnila Verunka Jamrichova a Kacenka
Habova s rodinou. V Praze by se asi dal stéz{ najit
lepsi prostor pro takové setkani. V sale jsou vzrostlé
stromy, velka sklenéna okna pfipominala industrial-
nf charakter budovy, kterd byla zmodetrnizovana pro

potieby kancelaisky prostor.

Sal byl plny sympatickych lidicek z raznych pacient-
skych organizaci. VSichni se zdravili a povidali si,
smali se... Hned ve dveif volala Verunka Jamricho-

va, ze je tu ten slavny rybaf pan Vagner. Chvili jsme
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hledali kde je, ale nakonec se ukazalo, ze je to pan
ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch. Covid-19
tehdy teprve zacinal, tak nebyl jeste tolik populat-
nf. Akce byla zapocata proslovy clent rady
CAVO Anny Arellanesové, Katky Uhlikové
a Reného Bfectana. Pfipojil se i pan ministr, ktery
si velmi pochvaloval spoluprici s Ceskou asociaci
pro vzacna onemocnéni, ocenoval pratelské jed-
nan{ v raznych skupinach a velké odhodlani po-
stavit se za potfeby kazdého, kdo potfebuje po-

moci s nelehkym zivotnim ddélem.

Seriézni cast programu byla vystiidana divadel-
nim pfedstavenim vozickafi se vzacnymi one-
mocnénimi s nazvem Kiriplici, které vozickafi
piipravili s brnénskym divadlem Jary Pokojského.
Byl to velmi nekorektni a az na dfen jdouci hu-
mor, ze kterého bylo poznat, ze herci berou zivot
vesele a dokazi si ze sebe udélat legraci a nebrat se
moc vazne. Takovy humor asi nikdo necekal, ale

v jejich podani to bylo opravdové a ismeévné.
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Zlatym hfebem programu byl koncert pana Jaro-
slava Uhlife, spolecné zpivani a tancovani vsech se
v$emi, at’ jiz na voziku nebo s jinym hendikepem.

Kacenka k tanci vyzvala i pana ministra.

Maminky a tatinkové byli pfi spolecném tanci

s détmi radné opatlani ¢okoladou, protoze nejpo-

pularnéjsim gastronomickym fenoménem této
akce byla bezesporu ¢okoladova fontana. Na toto
krasné setkani vsichni moc radi vzpominime

a vSem, kdo se na ném podileli, moc de¢kujeme.

Frantisek Haba
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Letak o vizkosti

Uzkost v nejistych ¢asech:
Williamsav syndroma COVID 19

Uvod

Je zndmo, Ze mnoho lidi s Williamsovym syndromem (déti, adolescenti
i dospélych) miuZe proZivat zvySenou Uzkost. Vime také, 7e u mnohych
z téchto osob miuZe nejistota nebo zména kazdodennich zvyklosti tzkost
vyvolat. Je tedy mozné, Ze néktefi lidé s Williamsovym syndromem (a jejich
SirSi rodiny) zaZivaji v dneSni bezprecedentni a nepredvidatelné dobé
v souvislosti s nemoci COVID 19 zvySenou uzkost. Chtéli bychom rodinam
pfipomenout nékteré techniky, které by mohly v této narotné dobé
s pozitivnim naladénim pomoci.

Myti rukou

Mluvte o nutnosti myt si ruce, najdéte si na Youtube nebo na
internetu ukdzky. Zpivejte si béhem myti nejméné 20 sekund
svou oblibenou pisni¢ku. Tohle je aktivita, na kterou se muzete
soustfedit, zdroven se jejim pouZitim sniZuje riziko nakaZeni.
Ma vasSe dcera ¢i syn oblibenou pisnicku, kterou pouziva pro
zmirnéni Gzkosti a kterou maze vyuZit i pfi myti rukou?

Rutiny / denni zvyklosti

| kdyZ jste uvizli doma, je moZzna dobré zavést do vaseho
rozvrhu kazdodenni rutiny. Zkuste se zamyslet nad tim, co
by se za dané situace dalo délat - napriklad naplanovat
svaliny nebo veclefe na stejny Cas, zavést chvile pro
cvi€eni, stanovit dobu, kdy budete na internetu nebo se
divat na televizi... Nebylo by pro Vas uiZitetné poufZiti
vizualniho rozvrhu s piktogramy pro kazdy den ¢i tyden?

Socialni kontakt / komunikace

Mnoha lidem s Williamsovwym syndromem prospiva
socialni kontakt a zapojeni se. Zkuste wvyuiZit
technologie: nejen telefonické hovory, ale i napriklad
kontakt s kamarady a rodinou pres Skype, FaceTime,
Messenger...
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Letak pro lidi s Williamsovym syndromem na velmi aktualni téma byl vytvofen profesorkou Debbie Ribyo-

vou z Durhamské univerzity pro britskou Nadaci Williamsova syndromu. S laskavym svolenim autorky byl na

jafe materidl prelozen do cestiny a zvefejnén na webovych a facebookovych strankach spolku Willik.
Hana Kubikova

Hudba

Mnoho lidi s Williamsovym syndromem pouZiva
hudbu jako prostfedek proti uzkosti, ktery je
Castecné uklidriuje. Pozorujete-li narGst uzkosti i
néco, co by mohlo uzkost spustit, mohla by hudba
pomoci. Méjte po ruce seznam (playlist) oblibenych

skladeb, které clovéka s Williamsovym syndromem

uklidnuji.
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Relaxace

i

Relaxacni techniky pomahaji mnoha lidem pocitujicim
uzkost, a nemusi se to tykat pouze osob s Williamsovym
syndromem. Hluboké dychani, jégu, meditaci, aplikace
na viimavost (mindfulness), to vSe mulzZete vyzkouset.
Dechova cviceni mohou pomoci détem, které nejsou
schopné hovorit o svych pocitech a emocich.

Povidani o pocitech

Pro nékteré mladsi lidi s Williamsovym syndromem mtize
byt obtizné pochopit vlastni emoce. Povidani o pocitech
a emocich pfip. pouZivani obrazki a piktogramu
(nalezenych na internetu) maze byt v diskusi o Uzkosti
uZiteCné. Stejné tak je v sou€asné situaci dobré dité ujistit,
Ze je v poradku citit urcitou uzkost...

Shrnuti

Toto je stru¢ny souhrn nékterych strategii a technik, které by mohly pomoci
s uzkosti v dnedni nepfedvidatelné dobé. Rada bych také pfipomnéla
rodiclim, aby v této dobé pecovali o své vlastni pozitivni naladéni, nékteré
strategie navic mohou byt prospésné i ostatnim ¢lenim rodiny, nejen tém
s Williamsovym syndromem. Na druhou stranu, ne kaZda technika sedi
kazdému, takZe vyzkousejte a zjistéte, co je vhodné pravé pro vas.

q

© Prof Debbie Riby
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Kvéten, mésic

Williamsova syndromu

Prohlédnéte si nasi letosni kampan, kterd se ob-
jevila na facebookovych a webovych strankach
spolku Willlk béhem mésice kvétna, ktery je
oficidlné¢ a v mezinarodnim méfftku uznavan

jako mésic zvySovani povédomi o Williamsove LIDEM S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM CHYBI CAST
GENETICKE INFORMACE NA 7. CHROMOZOMU. JEDNA SE O
syndromu. VROZENOU A NELECITELNOU VADU. KTERA VZNIKA

NAHODNE KRATCE PRED POCETIM.

VETSINA LIDi S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM JE VELMI : ; :

: b 3 A ZHRUBA 80% LIDIi S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MA
SPOLECE.NSKA M DO SRE V.VJ.AD?OVAC! SEHORNOSLINISOU VROZENE SRDECNI VADY. TYPICKA JE SUPRAVALVULARNI
ALE | VYJIMKY), POROZUMENI VSAK MIVAJI SLABSI. RADI S NG Zh B RT S e Mool I S e T
DOKOLA HOVORI O SVYCH OBLIBENYCH TEMATECH, JEJICH B e e OB EVIT SE MO 2 el VS ORVARPEVNT T AR

UPOVIDANOST BYVA PRO OKOLI NAROCNA

Jsme si podobny, ale
nejsme sourozenci

JEDINCE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM SPOJUJE ETE BT ;
CHARAKTERISTICKY VZHLED: SIROKE CELO, KRATKE OCNI nooivs Li;':g:PTO'RSO:;V:‘LiL'L‘:AMOST:‘:)YS":I,S:NRDARNOE“:AEvéii DETH
STERBINY, ZDVIZENY NOSIiK, VYPOUKLE TVARE, VELKA 2 ) z iy N
USTA S PLNYMI RTY, HVEZDICKY V OCIiCH. K TOMU MALA GCASTOINEEROSPINAILIMALERO INERUSTUREAK
BYVAJI | V DOSPELOSTI.

POSTAVA - PREDSTAVTE S| SKRiITKA NEBO ELFA...

e, - o

DETI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM POTREBUJI PODPORU

PRI VZDELAVANI - ASISTENTA, INDIVIDUALNI VZDELAVACI

PLAN, REDUKCI VYSTUPU ZE VZDELAVANI. ROZHODNUTI ©

VYBERU SKOLY JE VZDY NA RODICICH, RADA DETi PROFITUJE

ZE VZDELAVANI NA BEZNYCH SKOLACH, DALSI NAVSTEVUII
SKOLY SPECIALNI.

HVEZDICOVITY VZOR NA DUHOVCE, TO JE JEDNA ZE
SPECIALIT WILLIAMSOVA SYNDROMU. HVEZDICKY V OCICH MA
50 - 70% Z NICH, NEJZRETELNEJIS| JE TO U JEDINCU
S MODRYMA NEBO ZELENYMA OCIMA.



. A o : S HYPERAKUZI
T ILLIAM v YN M MAJI ; ; 5 Rtk :
5 8 ; ; s SYNDROMEM. DETEM CASTO VADI BEZNE ZVUKY JAKO
SOUVISET SE ZVYSENOU HLADINOU VAPNIKU V KRVI. POTIZE T e Y e R A e e N S ey
MOHOU BYT TAKE S KOUSANIM A 2VVKANIM, DETI DLOUHO ZVUK VNI:MAJI' AZ BO'LESTIVE R'EAGOVAT Moudu PREHNANE :
PREFERUJI MIXOVANOU STRAVU A OBLIBENA JIDLA. X f

- ZVYSENOU CITLIVOSTIi NA ZVUKY SE

Nemozu pit miéko,
vadi mi vapnik.

e i

INFANTILNI HYPERKALCEMIE (ZVYSENA HLADINA VAPNIKU DETI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MAJi OPOZDENY
V KRVI) SE OBJEVUJE U CCA 15% DETIi S WILLIAMSOVYM PSYCHOMOTORICKY VYVOJ, POZDEJI SEDI. CHODI. MLUVI. V
SYNDROMEM, A TO HLAVNE V RANEM VEKU (5-25 MESIcU). POZDEJISIM VEKU SE U NICH PROJEVUJE MENTALNI POSTIZENI
PROVAZI 31 TRAVICI POTIZE. ZVRACENI, ODMITANI STRAVY. LEHKEHO €| STREDNIHO STUPNE. INTELEKTOVY PROFIL JE
U NEKTERYCH JEDINCU JE NUTNA SPECIALNI DIETA S NIZKYM VELMI NEVYROVNANY, V NEKTERYCH OBLASTECH SELHAVAJI,
OBSAHEM VAPNIKU. V JINYCH NAOPAK VYNIKAJI.

; ; : . MNOHO LIDi S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MA VELMI KLADNY
LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MAJl| CASTO PROBLEMY VZTAK K HUDBE. NEKTERT 2 NiSH 3so MlMokADNENv
Mcireoi?:;::f&izzi;i?o\y::xy‘m;dﬁ:slTJ :'ZCZA:S_IY;E HUDEBNE NADANIi, MAJi NAPRIKLAD ABSOLUTNI HUDEBNI
S ORIENTACI V PROSTORUAPRO DETAILY NEVNIMAJI CELEK SLUCH UBRITSKY NEURONEDKC OLIVER SACKS QENACTVAL
; % . : LIDI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM ZA "HYPERMUZIKALNI

VE SKOLE SELHAVAJi ZEIJMENA V MATEMATICE.

DRUH".
3

Fascinuji me
Kombajoy, WERY:
stérade.

LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM JISOU VELMI SOCIALNI SPECIALNI ZAIJMY A KONICKY LIDi S WILLIAMSOVYM
A PRATELSTI. ZAROVEN JSOU ALE CASTO NADMIRU DUVERIVI. SYNDROMEM. TO JE KAPITOLA SAMA PRO SEBE. LANOVKY,
MOHOU MIT PROBLEMY S DODRZOVANIM SPOLECENSKYCH MYCKY AUT, HASICI, VLAKY, HODINY, VYTAHY, POLICIE,
PRAVIDEL, S KAZDYM SE HNED SEZNAMUJi, KVULI SVE ZUBARI, KOCKY. KATALOGY, TRAKTORY, PAVOUCI, ZVONY.
DUVERIVOSTI 3SOU LEHCE ZNEUZITELNI. OBLICEJOVE MASKY - KAZDE DITE FASCINUJE NECO JINEHO..,

9




S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM SE POJi CELA RADA DALSICH

WILLIAMSUV SYNDROM PATRI MEZI VZACNA ONEMOCNENI ZDRAVOTNICH POTIZi: PORUCHY FUNKCE LEDVIN
VYSKYTUJE SE ZHRUBA U 1 DITETE ZE 7500 ZIVE ORTOPEDICKE PROBLEMY, VADY ZRAKU, KYLY, CHRONICKE
NAROZENYCH (DRIVEJISI ODHADY BYLY JESTE NIZSI) ZANETY STREDNIHO UCHA, ENDOKRINOLOGICKE PROBLEMY
v CESKU SE TAK KAZDY ROK NARODI KOLEM 10 DETI S TOUTO CELIAKIE. U KAZDEHO CLOVEKA S WILLIAMSOVYM
DIAGNOZOU SYNDROMEM SE NASTESTi NEPROJEVIi VSE

STOMATOLOGICKE PROBLEMY JSOU U WILLIAMSOVA DOSPELI LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM VELMI
SYNDROMU POMERNE CASTE. ANOMALNI TVAR ZUBU OBOHACUJI KOMUNITU, VE KTERE ZIJi. JEJICH TOUHOU BYVA
A JEJICH CHYBNE POSTAVENI, MENS| POCET ZUBU. VYSSi PRACOVNI UPLATNENI. MOHOU PRACOVAT JAKO
KAZIVOST, VADY SKUSU, MEZICELISTNI ANOMALIE, TO JSOU DOBROVOLNIC!I (TREBA V DOMOVECH PRO SENIORY),
NEJCASTEJS|I POTIZE. PROBLEMATICKA BYVA | PECE O ZUBY, FUNGOVAT V CHRANENYCH DILNACH, ZVLADNOU ALE |
VC. OSETROVANI V CELKOVE ANESTEZII PLACENE POZICE. NAPR. V KAVARNACH APOD

LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM BYVAJi SRDECNI SPOLEK WILLIK FUNGUJE JAKO PODPURNA PACIENTSKA
A PRATELSTI. ZEJMENA V DOSPELOSTI SE ALE U NICH CASTO A RODICOVSKA ORGANIZACE PLNE NA DOBROVOLNICKE BAZI
OBJEVUJI STREDNE TEZKE AZ TEZKE UZKOSTI. PRICINOU WILLIK JE ELENEM CESKE ASOCIACE PRO VZACNA
MUZE BYT SNIZENY FRUSTRACNI PRAH, PRECITLIVELOST NA ONEMOCNENI (EAVO), EVROPSKE FEDERACE WILLIAMSOVA
PODNETY, ZVYSENA EMPATIE. OSAMELOST CI POCIT SYNDROMU (FEWS), UZCE SPOLUPRACUJE SE SLOVENSKOU
VYLOUCENI SPOLOCNOSTI WILLIAMSOVHO SYNDROMA

VETSINA DETI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM SE POTYKA

pETEM S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM MOHOU SE S OPOZDENIM PSYCHOMOTORICKEHO VYVOIJE. POMOCI JIM
VZDELAVANIM POMOCI TECHNOLOGIE SPATNOU JEMNOU MOHOU VHODNE TERAPIE. LOGCOPEDIE MUZE KROM
MOTORIKU U PSANI VYRESI POCITAC SE SPECIALNI KOMUNIKACE PRISPET K RESEN|I PROBLEMU S JIDLEM
KLAVESNICI, APLIKACE V TABLETU ZATRAKTIVNI VYUKU ERGOTERAPIE POMAHA S NACVIKEM SOBESTACNOSTI €I S
MATEMATIKY, VE TRIDE SE DA VYUZIVAT AUDIO SYSTEM MOTORIKOU, FYZIOTERAPIE UMOZNUJE SPRAVNY POHYB
VELMI POMAHA ZAPOJENI HUDBY DO VYUKY MUZIKOTERAPIE POMUZE S KOGNITIVNIM ROZVOIEM
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WILLIAMSUV SYNDROM SE ZJ1§TUJIE VYSETRENIM DELECE WILLIAMSUV SYNDROM BYL OBIEVEN NA ZACATKU 60

LET
7. CHROMOZOMU METODOU ZVANOU FISH (FLORESCENT IN MINULEHO STOLETI NEZAVISLE NA SOBE DVEMA LEKARI
SITU HYBRIDIZACION). MODERNEJSi A PRESNEISI METODOU NOVOZELANDANEM J. C. P. WILLIAMSEM (1961) A NEMCEM
JE PAK ARRAY CGH, KTERA DOKAZE URCIT | ROZSAH DELECE A. 3. BEURENEM (1962) - SYNDROMU SE PROTO TAKE RIKA
TYPICKA DELECE PRO WILLIAMSUV SYNDROM JE 1,5-1,8 WILLIAMS-BEURENUV SYNDROM. GENETICKA PRICINA

MILIONU PARU BAZ[ - 26-28 GENU POSTIZENi BYLA ODHALENA AZ V ROCE 1993

LIDE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM POTREBUJIi PODPORU PO
SOUROZENCI PATRI VEDLE RODICU MEZ!I NEJDULEZITEJSI CELY ZIVOT. BYT CO NEJVICE SAMOSTATNI V OBLASTI

OSOBY V ZIVOTE LIDI S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM. JSOU PRACOVNIHO UPLATNENI JIM POMAHAJI TRANZITNI
TO JEJICH NEJBLIZS| PRATELE A ZIVOTNI VZORY. PEVNE PROGRAMY CI PRACOVNI REHABILITACE, PROGRAMY
POUTO MEZ|I SOUROZENC! VZNIKA UZ V DETSTVI A VETSINOU CHRANENEHO, PODPOROVANEHO NEBO | KOMUNITNIHO

PRETRVAVA CELY ZIVOT BYDLENI MOHOU NAPOMOCI ZIT V BUDOUCNU MIMO RODINU

KDYZ ZJISTITE, ZE VASE DITE MA WILLIAMSUV SYNDROM SPOLEKIWILLIKI((POVODNE WILLIK - SORUZENT RODICU A
OBRATI SE VAM ZIVOT VZHURU NOHAMA. POTREBUJETE EHATELDERSINILLIAMS QNN SYNDROMEMIVE NIILZ
INFORMACE. CHCETE SE SEZNAMIT S RODINAMI. KTERE SE INICIATIVY NEUROLOZKY MUDR. LENKY NEUSCHLOVE V ROCE
POTYKAJI S PODOBNYMI PROBLEMY, CHCETE VEDET, KAM SE 20 S DS B R O GRS R ORI A LSV LN C AR
T e e T s T o hs 2020) JE WILLIK V KONTAKTU S CCA 80 RODINAMI Z CELE

PRO WILLIAMSUV SYNDROM SESKEREPUBLIRY

Cnai 4 jako !
Pomdsete mi!

HLAVNIM CIiLEM SPOLKU WILLIK JE PODPORA RODIN. KTERE
VYCHOVAVAJl DITE S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM
PORADANIM REKONDIENICH POBYTU S ODBORNYM |

TERAPEUTICKYM PROGRAMEM, VZDELAVANIM RODICU

SDILENIM ZKUSENOSTI. DALE SE SNAZIME SiRIT INFORMACE

O DIAGNOZE MEZ| ODBORNOU | LAICKOU VEREINOST

VETSINA LIDIi S WILLIAMOVYM SYNDROMEM VYZADUIJE
CELOZIVOTNi PODPORU, S DOPOMOCI VSAK MOHOU SPOUSTU
VECi ZVLADNOUT. MOHOU CHODIT DO SKOLY, MIT
KAMARADY, KONI€KY, DLE MOZNOSTI PRACOVAT €I BYDLET
TOUZi PO NORMALNIM ZIVOTE - POMUZETE JIM?

VICE O WILLIAMSOVE SYNDROMU: WWW.SPOLEK-WILLIK.CZ

11
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Panové opét Slapali...

A B
PR L A

patek 12. cervna jsme se po roce
opét setkali na jiz tradicni panské
akei ,,Slapeme pro Willika®.

Prvni{ ¢ast osazenstva se sjela kolem
poledne na stejné misto jako loni, do Hamru na
Koskach. Po piijezdu a ubytovani jsme se rozjeli
na obéd a poté jsme nabrali smér Rakousko. Po-
¢asi nam pralo, a mozna 1 proto z toho byl krasny
celoodpoledni vylet. Najeli jsme piiblizné 50 km.
Po navratu nas jiz ¢ekala druhd ¢ast vypravy. Po
dukladné ocisté jsme zasedli u krbu, roztopili gril
a zacala vecerni zabava. Posledni dorazil Petr
Krenik, ktery jediny pracoval do posledni kapky
potu a vylepsoval ckonomiku CR. Pfivezla ho
manzelka Olga, kterd zatim jedind porusila zakaz

vstupu zen.

V sobotu jsme naplinovali celodenni vylet. Po
vydatné snidani jsme naslapli smér Ttebon. Pocasi
bylo opét nadherné. Po pifjezdu do Tteboné jsme
se obcerstvili na terase pivovaru. Poté jsme si pro-
8li trh na naméstf a chtéli jsme uskutecnit ,,cestu
kolem Svéta“. Vse se nam ale pokusil piekazit
Zdenda ,Pfedseda”, ktery uz nechtél Slapat a
umyslné si poskodil pfesmykac. Nastésti Trebon-
sko je cykloturisticky raj, takze jsme vyhledali ser-
vis a zhruba po pulhodiné jsme mohli opét vyrazit

na vysnénou cestu. Po objeti rybnika Svét jsme

12

vypadali jako stido divokych prasat vyvalenjch
v blaté. Mysleli jsme, Ze nejhor$i mame za sebou,
ale cesta z Ttebon¢ na Rozmberk byla jeste naroc-
né¢jsi. Byla to turistickd stezka, kterd byla jen stézi
schidnd, ale nam se ji podafilo projet na kolech.
Smekam pied nékterymi jedinci, kteff na kole sedi
jednou za rok na nasi akci a dokazi tohle absolvo-
vat. Mimo jiné i Tomas ,Willlk“ z Brna si

s naro¢nou trasou poradil.

Po kratkém obcerstveni na hrazi Rozmberka jsme
jeli na obeéd na Starou Hlinu. Po pozdnim obedé
jsme vyrazili smér Stifbfec pfes nové opraveny
most. Dal$im zastivku s obcerstvenim jsme si udé-
lali v obci Lutova. Zde jsme se rozdeélili na dvé sku-
piny. Ti, co toho meli jiz dost, nabrali smér Kosky
a druha mens{ skupina si jesté trasu prodlouzila pfes
Statkov a Chlum u Tteboné. Urazili jsme 50-70
km. Pak probéhl opét zabavny vecer, tentokrat bez
damské navstevy.

Rino v nedéli Zdenck jest¢ vybral penize za
,»,odslapané kilometry, celkem 1400 k¢ a po vykli-
zeni chalup a rozlouceni jsme se rozjeli domt. Mys-
lim, ze se akce podafila. Mimochodem, bylo nis
13 sportovnich nadsencu. Vsichni se jiz tésf na pifs-
tf, a to jiz 5. ro¢nik ,,Slapeme pro Willfka“,

Viclav Jamrich
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Cyklovikend pohledem Tomase Kratochvila

MUJ POSTREH Z KOL S WILIKEM, KDE JSEM BYL JA, MUJ TATKA, PETR KRENIK, FRANTISEK JERABEK,
VACLAV JAMRICH, ONDREJ KRENIK A DALSI. V PATEK RANO BYLO POTREBA NACHYSTAT KOLA, JI-
DLO, PITI, NECO NA PREVLECENI, NA SPANI. JELI SME 3 HODINY CELKEM. CESTA BYLA V POHODE BEZ
PROBLEMU. NA MISTE CINU:-) JSME BYLI JAKO PRVNI.

THNED PO PRIJEZDU NAS PRIVITALA A UBYTOVALA PANI MAJITELKA HACIENDY. POTOM DOJELI
OSTATNI, TAK BYL VITACI VYBOR, NEBO-LI VITACI DELEGACE JAKO SVINA;-). TAK SME SE PRIVITALI
A SLI SME SE POSTUPNE UBYTOVAT. POTOM PO UBYTOVANI JSME SE POSTUPNE PREVLIKLI DO CYK-
LISTICKEHO OBLECENI A MOHLI JSME JET. JEZDILI JSME PRVNI DEN LESEM, KDE BYLY NEJVETSI
PROBLEMY V KOPCICH, KDE BYLO NEKOLIKRAT PO SOBE STOUPANI NAHORU. JIZDA Z KOPCE UZ BY-
LA RYCHLA. BYLO POTREBA DODRZOVAT PITNY REZIM A PRAVIDELNE PRESTAVKY NA JIDLO:-). JELO
NAS CELKEM 13 OSOB. JA PIL BUD KOFOLU NEBO MALINOVKU:-) NA JIDLO JSME MELI SMAZENY SYR,
MORAVSKY VRABEC S KNEDLIKEM A SEKANOU S BRAMBOROVOU KASI. CELKEM ZA PRVNI 1 DEN
JSME UJELI NEUVERITELNYCH 50 KILOMETRU:) PROBLEMY DELALO DUSNO, JAKO SVINA TAM BYLO.
VECER, KDYZ JSME DOJELI, TAK BYLO POTREBA NEJPRVE ZMONITOROVAT U VSECH ZDRAVOTNI
STAV. VSICHNI BYLI UNAVENI, VYCERPANI A MELI JSME TOHO DOST. POTOM POTREBA UDELAT KO-
LA, DAT DO KOLARNY, VYSPRCHOVAT SE, ODPOCINOUT A PREVLIKNOUT SE. A VECER TO BYLA NEU-
VERITELNA SOU :-) PIVO, KOFOLA, GRILOVANY MASO, BUCHTY, ZELENA KAVA, CAJ, KLOBASY, KDO CO
CHTEL, TO SI MOHL VZIT. RESILI SE TAM RUZNY VECI, ALE ZATO ZAJIMAVY. JA JSEM Z NICH BYL MRT-
VY SMICHY. V 23.00 JSEM SEL SPAT. NOC BYLA KLIDNA A VENKU BYL PES, ZLATY RETIVR, KTERY NAS
TAM HLIDAL A CHRANIL.

BYLO RANO, DRUHY DEN, TAK JSME SE PRIVITALI, KAZDY Z NAS SI MOHL VZIT, CO CHTEL. PO SNIDANI
JSME SE PREVLIKLI A MOHLI JET. PROBLEMY NENECHALY NA SEBE DLOUHO CEKAT. ZNOVU NAM
DELALO POTIZE JESTE VETSI DUSNO, NEZ V PATEK. MUSELI JSME SI NAVZAJEM POMAHAT A VY-
PROSTOVAT, KVULI ZAPADNUTI KOL V BAZINACH, KTERY BYLY MOKRY A TEZKY A BYLA TAM MALTA
TEZKA MOKRA, TAKZE KOLA BYLY SPINAVY JAKO SVINA. A ABY TOHO NEBYLO MALO, TAK BYL PO-
TOK, KDE JSME SE MUSELI BRODIT VODOU A PREJET TO CELY NA DRUHOU STRANU. MELI JSME KOLA
PLNY VODY A LOUKY MELY NEROVNY TEREN, TAKZE TO CHTELO NA TYTO PROBLEMY VYPROSTOVACI
AUTOMOBIL 4X4 A 8X8 :) NASTESTI TO DOPADLO DOBRE, NIKDO NEBYL ZRANENY.

BYLI JSME ZMONITOROVAT TRHY NA NAMESTI. NA TRHACH SE MI HROZNE MOC LIBILO. CESTOU
JSEM VIDEL KOMBAJNY, TRAKTORY, HASICE, KRAVY A BYKY. ZA CELY DEN JSME UJELI DALSICH NE-
UVERITELNYCH 50 KILOMETRU. BEHEM CESTY NAM ZACAL DELAT PROBLEMY DEST, NASTESTI BYL
SLABY. ALE VECER JSME MUSELI KONTROLOVAT POCASI, A TO PROTO, ZE HROZILO NEBEZPECI
BOURKY, KTERA BYLA, KDYZ JSME JELI, JESTE DALEKO, ALE PRICHAZELA. ZASE BYLO POTREBA DO-
PLNOVAT PLNOU NADRZ PITI, NAJIST SE, POCKAT NA SEBE, ODPOCINOUT. JA JSEM MUSEL NEKO-
LIKRAT SUNDAVAT HELMU, PROTOZE MI Z NI TEKLO JAKO SVINA Z TOHO DUSNA. POTOM JSME SE
ROZDELILI. TYM A JEL ZABEZPECIT HACIENDU A PRIPRAVIT GRIL, TYM B JEL JESTE NEKAM JINAM NA
KOLE. JA JSEM BYL TYM A. ZASE BYLO POTREBA DAT KOLA DO KOLARNY, PREVLICT SE, DAT SI TEP-
LOU SPRCHU, TYM A BYL UZ UNAVENY A VYCERPANY, A TAK ZASE BYLO POTREBA ZMONITOROVAT U
TYMU ZDRAVOTNI STAV. VECER KLASIKA: ZELENINA, BUCHTY, GRILOVANY MASO, PIVO, CAJ, KAVA.
POTOM JSME KECALI, ZASE SEM Z NICH BYL MRTVY SMICHY. JSOU NEUVERITELNI KOMEDIANTI. VE-
CER SE ZACALO BLYSKAT NA OBLOZE. BYLO TO V DALCE, ALE BYLO NEBEZPECI, ZE PRIJDE BOURKA,
ALE NASTESTI TO BOURCE NEVYSLO.

RANO V NEDELI, NAPRED JSME SE PRIVITALI, NASNIDALI, POTOM JSME ZACALI VSECHNO VYRIZOVAT,
VYKLIDILI JSME HACIEDU, KOLA JSME NALOZILI A POTOM JSME SE ROZLOUCILI A JELI JSME KAZDY
DOMU.

JA JSEM SI TO UZIL, HROZNE MOC SE MI TAM LIBILO. CESTOU ZPATKY DOMU NAM MOC LILO, A TAK
JSME MUSELI JET OPATRNE, ABY SE NAM NECO NESTALO. DOJELI JSME ALE V PORADKU.

VSECHNY MOC ZDRAVIM!
TOMAS KRATOCHVIL

13



WILLIKUV OBCASNIK, ROCNIK 2020

Tabor tatinku s détmi

tala se z toho jiz takova tradice. V 1ét¢ vzdy
odjedou tatinkové s détmi na tydenni
»tabor®, jiz ponckolikaté na chatu v Dol-
nim Podluzi. Zacalo to pfed lety dobrym
napadem: ulevit maminkdm alespont na nékolik dni
starost o nase déticky. A dnes se jiz na kazdy dalsi
ro¢nik netrpélive tésime. Letos jsme vyrazili jesté
pfed koncem skolnfho roku. V sobotu 27. cervna

jsme se konecné dockali zahajeni tibora.

Kazdy rok se trochu obméni sestava tabornikd. Ten-
to rok dokonce poprvé nebyl tdbor zalezitosti jen
pant, ale pfijela Verunka Jamrichova s tatinkem, sice

jen na dve noci, ale i to se pocita.

Prvni den, protoze dorazime az odpoledne, vétsinou
jen jdeme na vylet po okoli a stejné vétsinou skondi-
me na vyborné zmrzliné nedaleko chaty. Rano pfi
snidani probihd spole¢nd porada, kam se vydat, co by

mohlo nase déti zajimat.

Letos jsme si zopakovali vylet na némecky hrad Oy-
bin, a v pondéli jsme se domluvili, Ze pokud pocasi
a Bart dovoli, sejdeme se v liberecké ZOO s Hankou

Kubikovou a Bartem na spole¢nou prochazku. Zada-
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filo se a my jsme si uzili pekny den v nezvykle lidu-

prazdné zoologické zahradé.

Byl to také nas posledni vylet s Vaskem a Verun-
kou, rozloucili jsme se s nimi, a jeli na chatu pfivitat
staronové ucastniky, Zdenka Tmu s kluky, Toma-
Sem a Vaskem. I ti mohli piijet jen na dvé noci, tak
jsme si naplanovali nabity program, abychom si to
spolecné uzili.

Dalsi vylety byly ve znameni vézi a rozhleden. Ne-
mohlo tedy chybét krasné némecké mésto Budysin,
nazyvané méstem vézi a hofcice, jehoz starou céast
jsme si celou prosli. A pak nisledovala rozhledna
Prosec, rozhledna Hradek ve Varnsdorfu a samo-
zfejmé nesméla chybét jizda lanovkou na Jestéd. Na
Jested jsme se chystali jiz druhy rok, ale museli jsme
vzdy program piizpusobit pocasi. Pocasi nam piilo,
z Jestédu byl krasny rozhled do sirokého okoli. Jen
ja jsem trosku podcenil houpani lanovky a pfi jizdé
vzhuru jsem byl asi jediny z nasi skupiny, kdo mél

skoro celou dobu zaviené odi.

Cestou do Liberce jsme zajeli, vzhledem ke slunec-

nému pocasi, které vybizelo k prochazce u vody,
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k vodni nadrzi v Jablonci nad Nisou. Jedinym od-
vaznym byl nakonec Vasek Chaloupka, ktery vy-
zkousel teplotu vody. Na patecni vylet jsme jiz jeli
jen jednim autem, zbyli jsme jen Ctyfi. Zajeli jsme se
podivat do dalstho zajimavého némeckého mésta,

do Zitavy.

jeli jsme se domt. Neobeslo se to samoziejmé bez
pfislibu, Ze se na toto misto vratime pfisti rok zno-
vu. A tieba zase s novymi taborniky, ktef{ ndm
pfedbézné piislibili ucast — Alesem a Danem Zdy-
chyncovymi.

Zden¢k Kratina

A sobota tradi¢né patfila uklidu chaty, baleni a roz-

Maminky relaxuji v TelCi

fes nejistotu v letosnim koronavirovém roce se nakonec pfece jen podafilo uskutecnit pobyt
willikovskych maminek. Setkani se misto v dubnové Kutné Hofe realizovalo posledni stpnovy
vikend a vyuzily jsme jej k navstéve Telce. V patek jsme se ubytovaly v pékném, ¢istém penzi-
onu Nostalgie a vydaly jsme se do mésta. V mistnim infocentru jsme si domluvily pravodkyni.
Panf pravodkyné nam ukazala centrum mésta — pamatku chranénou organizaci UNESCO a podala mno-
ho zajimavych informaci k historii, stavebnim slohtim a zivoté ve mésté Tel¢i. Po prohlidce jsme posedély

u vecefe v restauraci a probraly zasadni véci.

Sobotni pfedpoved pocasi nebyla moc piizniva, ale navzdory tomu jsme se vydaly do historického centra
mésta. Cestou jsme se vénovaly nezbytnym nakuptim oblecen{ a nahlidly jsme do rtznych obchudka
s drobnostmi. Vystoupaly jsme na véZz kostela sv. Ducha v gotickém slohu, ktery nyni patii evangelické
cirkvi. Posilnény zmrzlinou jsme si prohlédly zamek a po obédé jsme zamifily do tel¢ského podzemi. Sa-
moziejmé jsme nemohly vynechat vystup na veéz sv. Jakuba a nezbytnou kavu a zakusek v cukrarné v by-
valé jezuitské koleji. Pocasi se nakonec docela umoudiilo, bylo i polojasno, tak jsme den v Telci zakoncily
prochazkou po meésté a zimeckym parkem, tecku pak tvofila vecefe U Zacharidse. V nedéli rano jsme
vybéhly na rozhlednu Oslednice a rozjely se k domovim. Bylo prima potkat se po takové dobé¢, a to

zvlast’ v letoSnim naro¢ném roce.

Olga Krenikova

T
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Integracni tabor s tetou Hankou

e
U

nedéli 9. 8. 2020 jsme opét po roce
vyrazili na letni tdbor pofadany Spo-
le¢enstvim harmonie téla a ducha z.s.
(SHTD). Tentokrat byl pobyt na 12

dni a nas odjizdélo vic nez v lofiském roce. Zkuse-

<K

na tabornice Verca a novacci Kuba s Justynkou.
Sraz byl v polednich hodinach v Praze v Bubenci.
Postupné jsme se na smluveném misté zacali vsich-
ni schazet a poznavat znamé tvafte, ptipadné oku-
kovat nové kamarady a vedouci. Na misté jsme si
chvili pobyli, jelikoz fidi¢ autobusu zabloudil a na-
bral tak vice nez hodinové zpozdéni. Nis to ale
z miry nevyvedlo a ¢as navic jsme aktivné vyuzili.
Déti se seznamovaly a vedouci si jeste stihli vymé-

nit dodate¢né informace.

Tébor se konal jako v minulém roce v Uborsku,
v Penzionu U Jandt, kde se opét sesla pocetna
a ruznoroda parta détf a dospélych. Verca s Justou
Kuba meél
s Vastkem. Kluci se rychle spratelili a rozumeli si.

dostaly  spole¢ny  pokoj, pokoj

Ja byla na pokoji se super vedouci Radkou, a mys-

lim, ze nic lepsitho nikoho z nis nemohlo potkat.

Druhy den bylo rozdéleni do oddila, dostali jsme
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se k Radce a Vasikovi do oddilu, jehoz tdborovy
nazev byl ,Vojaci“. Nazev oddilu vychazel
z celotaborové hry, béhem které jsme se podileli na
vyrobeni vlajky a slozeni pokfiku. Celotaborova
hra nas provedla celym pobytem a byla zaméfena
na dovednosti a poznatky o ¢innostech slozek inte-
grovaného zachranného systému, od zdravovédy
az po fyzickou zdatnost. Kazdy si také vyzkousel
velet celému oddilu. Kromé tematického programu
byly v dopolednich hodinach zatazovany vzdy riz-
né hry a doprovodny program. Holky chodily vét-
$inou rady tancit a Kuba cvicit nebo se ucil masiro-

vat.

Rekla bych, Ze velky zazitek byla cesta na koupalis-
t¢ v Janovicich, z ¢astt vlakem (mistni lokalka
a v nf cca 50 tabornikd), z ¢asti pésky. Toto nove
vybudované koupalisté je se slanou vodou a ote-
vieno bylo pouze pro nas. Koupani jsme zakoncili
nanukem a cestu do tibora jsme absolvovali au-

tem, protoze to vypadalo, ze se na nas zene dést’.

Ovsem nejsilnéjsim zazitkem byla boutka, kdy
jsme 18. 8. 2020 za krasného pocasi vyrazili na
celodenni vylet na rozhlednu Markétu, kterd byla
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vzdalena cca 5 km. Bylo domluveno, ze s détmi dojdeme na rozhlednu po svych, tam ndm piivezou obéd
a zpatky pojedeme autem. Vse potfebné na cestu jsme si tedy zabalili do batazkd, mozna, Ze jesté néco navic,
a vyrazili jsme. Cestou jsme si povidali a tésili se z krasného pocasi. Ve vsi Béhatov jsme také potkali babicku
s vauckou, se kterymi jsme si vymeénili pratelské pozdravy a zamavani. Asi v poloviné cesty, kdy uz se Kubo-
vi nechtélo jit ddl, jsme se rozhodli posilnit a rozbalili sva¢inu. Béhem odpocinku dostal Vasik zihadlo, ale
statecné to zvladl. Horsi bylo, ze béhem chvilky se nam nad hlavou zacaly honit mraky a nez jsme zabalili
svacinu, tak zacalo lit jako z konve. Zacala také silna bouika a my jsme se uprkem vraceli do tabora. Kuba
najednou unaveny nebyl a s ostatnimi détmi bézel zpatky do Be¢hatova, kde nas uz vyhlizela babicka s holcic-
kou a vSechny nas schovala v mistnf hasi¢arné, kde nas zabalila do ubrusi, abychom oschli a nebyla nam zi-

ma. Misto obéda na rozhledné Markété nas auta odvezla do tabora, kde jsme se prevlékli a sli na teply caj.

Po zbytek tdbora nas provazelo jiz pékné pocasi, stihli jsme se vykoupat v bazénu a podniknout né¢kolik ven-
kovnich aktivit jako byla stezka odvahy, kterou vsichni zvladli nebo zavére¢na diskotéka, kde jsme si spolec-

n¢ zatancovali s Justynkou, Vercou i Kubou a nasimi novymi kamarady.

Nez jsme se nadali, byl tady konec tabora a my byli na cest¢ domu. Véiim, ze ndim vSem tento pobyt dal
spousty novych zazitku, zkusenosti a také piatel. Za sebe mohu fict, Ze jsem si ho velmi uZila a jisté se vsich-
ni budeme tésit na piist léto.

Hanka Dvofikova

Podzimni pobyt v Podmitrové

o zruSeném jarnim a letni pobytu se Tady jsme vidéli rizné druhy vyslechténych sle-
s nedockavosti sobé vlastni vsichni pic, kohoutt, hus, kachen, kralikd a také malych
Willici tésili na podzimni pobyt naseho papouskd. Nastésti se vSichni rodice ubranili
spolku. Program pro déti i dospélé jsme natlaku svych ratolesti a do penzionu se vratili
méli jako tradicné naplanovany a vsichni cekali, jak bez vysnénych mazlicka. Na nedéli jsme pfemlu-
se bude vyvijet 2. vlna Covidu. Nakonec to moc vili Wandu Urbanovou, aby ndm pifedstavila svoji
dobfe nevypadalo, a tak jsme vzhledem k situaci prezentaci o Williamsovée syndromu, kterou méla
cely pobyt pojali jako dobrovolné a neorganizova- pfipravenou na pediatricky kongtes, ktery se mél
né setkan{. Nikdo z nas nechtél nést mozna rizika. uskutecnit 24.9.2020 v Hradci Krilové, ale také

se kvali 2. vln¢ Covidu-19 nakonec nekonal.

V patek 25.9.2020 se sjelo do Podmitrova na Vyso- - i ¢ domvedéli
. . o . . rezentace jsme se opét dozveédéli spoustu
¢iné pouze 7 rodin. Kratinovi, Jefdbkovi, Kreniko- p . ], 5 p p y
S ) ; . novinek o Williamsové syndromu a doufam, ze
vi, Habovi, Zdychyncovi, Jamrichovi a Wanda Ut- o . . .
, . TR bude jeste piilezitost si celou prezentaci pustit
banova s rodinou. Déti si uzily pfitomnost dvou . o Lo
.. . . . ) _ znovu ve veétsi skupiné rodi¢d. Po obédé jsme se
nasich asistentek Zity a Martiny, které s détmi ma- . . . .. L.
) y i B vydali na spolecnou prochizku a déti se jeste
lovaly, stiilely z luku na ter¢ a také prochazkovaly o
, vyblbly pousténim draka.
po okoli.

Viech . C wili spolecntmi rozho-
Nékteré velmi nadiené maminky (Olga Krenfkovi sechitty vecety Jsinie st uzlll spotecnymi fozho
. 3 . .. o o vory o tom, co je v jednotlivich rodinich nového
a Kacka Habovd) si s sebou pfivezly i své domaci . ] T o
A . v . .. a jak zvladly celou situaci s détmi pii prvni vine.
pomocniky, sici stroje, a Sitim tasek podpofily be- V ponddli a0 ism cordoutli 2 romieli se d

ondéli rano jsme se rozloudili a rozjeli se do
nefi¢nf akci centra Kaspar v Liberci. Celkem holky ’ph d . ) " )
usily 10 tasek. V nedéli jsme spoleéné navétivili svych domove.

vystavu drobného zvifectva v nedalekém meéstecku Lenka Jamrichova

Kftizanov.
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Pozdrav ze Slovenska:

o prvej vine koronakrizy, ked sme sa ko-

ne¢ne mohli poriadne nadychnut’ a zacat’

fungovat’ tak, ako predtym, mi zazvonil

telefén, kde Katka Martincovd, vtedajsia
predsednicka Spolo¢nosti Williamsovho syndrému
(dalej len SWS) polozila otazku, ¢i by som nechcel
viest’ SWS d'alej, ¢o ma dost’ prekvapilo a zaroven
milo potesilo.

Priznam sa, ze skdsenosti s riadenim obcianskeho
zdruzenia som doteraz nemal Ziadne, pretoze som
iba pracoval alebo podnikal, a to v Uplne inej sfére.

Napriek tomu vsetkému ma clenovia SWS, ktotf sa
zucastnili hlasovania pred letom 2020, jednohlasne
zvolili za predsedu, z coho som ostal este viac pre-
kvapeny.

Pobyt vsetkych Willlkov v lete 2020 vo Vysokych
Tatrach sme uz v priebehu 1. viny koronakrizy pre-
sunuli na rok 2021 a difam, ze epidemiologicka
situdcia ndm ho umozn{ budtci rok zrealizovat
a stretndt’ sa a znova zazit’ nie¢o nové.

Medzitym vsak nezahalame a spolu s Andy Paldyo-
vou, nasou tajomnic¢kou, inak mamkou 7 rocnej
Willicky Andy, pracujeme naplno, pretoze stretnu-
tie nam tento rok vsetkym a hlavne nasim Willlkom
vel'mi v tychto t'azkych casoch chybalo.

Za ten cas som mal mnozstvo sprav a otizok na
soc. siet’ach/v telefonatoch, s jednotlivymi Willik-
mi a ich rodi¢mi ,kedy*, ,,preco”, ...ved’ sami to asi
poznate tiez... :-).

A to nas v roku 2021 caka 30. vyrocie zaloZenia
SWS na Slovensku a v suvislosti tym chystaime nie-
kolko zmien, verim, Ze ,,pozitivnych® v dobrom
slova zmysle.

Za tych 30. rokov sa v SWS udialo mnoho dobxré-
ho, za ¢o je potrebné podakovat’ Nad’ke Sadlofio-
vej, Katke Martincovej, Katke Jariabkovej zo SAV
a hlavne zakladatelovi internistovi doc. MUDr.
Mgr. Vladimirovi Bzdachovi, CSc., a d’al$im, ktori
prispeli k tomu, aby sa vSetci Willkovia a ich rodi-
¢ia pti kazdom pobyte citili ¢o najlepsie a odniesli si
¢o najviac krasnych zazitkov a spomienok.

Kedze 30 rokov je dlha doba a oslavovat’ budeme
buddci rok, tejto téme sa budeme venovat’ inokedy
a vrat'me sa k tomu, ¢o vsetko je pred nami.

Okrem s$tandardnej prace s registraciou 2% z dane,
ziadost’ou na Ministerstvo o dotaciu na nas Wil-
likovsky rekondi¢ny pobyt sme sa podujali vdych-
nut’ SWS ,;mladsieho ducha®, kde mojim velkym
vzorom je praca ¢eského Willika.

Chceme byt’ stale zdruzenim vsetkych Willikov
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Zmény a nové plany

a byt’ pripraven{ na nov¢é situdcie, ako sme aj zazili
teraz s COVID-19, ked sme s nasimi Willikmi osta-
li bez nejakého dlhsieho spolo¢ného kontaktu, co
im v$etkym chybalo.

Pripravujeme zmenu nasho webu, pristup
v komunikicii cez soc. siete, ¢i moznost’ komuni-
kovat’ prostrednictvom komunika¢nych aplikacii
ZOOM alebo TEAMS. Zarovenl chystime aj nie-
kolko prekvapeni v oblasti nasich spolo¢nych po-
bytov, tak, aby sme sa vetci tesili, co nové spoloc-
ne zazijeme.

Chceli by sme spolo¢nosti ukazat’, ze Willlkovia st
tu, a chct byt pre fiu prospesni.

Vel'ké zmeny po tomto t'azkom roku ocakivame,
ze nastanu aj v ziskavani financif na nase spolo¢né
aktivity. Radi by sme nielen v tejto oblasti vyuzili
dlhodobt spolupracu s ceskym Willikom, kedZze
jazykova bariéra tu nie je, a spoloénymi silami sku-
sili nase projekty realizovat’, ak o to bude zaujem.

Velmi ocenujem pristup ceského Willika v oblasti
edukacie, prednasok, odkazmi na literataru, rozne
sympoézia, ¢o doteraz na Slovensku chybalo. Je mi
sympaticky napad s kalendarom — ¢i aukciou.

Vel'mi ma potesilo, ked” sme od Willika dostali po-
zvanku na spolocny Cesko-Slovensky pediatricky
kongres do Hradca Kralove, kde sme Williamsov
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syndrom a pracu SWS mohli odprezentovat’ (aj
ked sa kongres neuskutocnil a presunul na rok
2021). Je to pre nas vel'mi povzbudzujice a verim,
ze Vam to budeme moct’ ,,vratit’ spit’™* a mysliet’
na Vas s inymi aktivitami.

Viem, je to mnozstvo prace, usilia a energie, ktoré

Ale dvaja st vzdy viac ako jeden, a tak preco toto
usilie neposilnit’ niektorymi spolo¢nymi krokmi, ¢i
aktivitami do buddcna, pretoze nasa generacia sa
narodila v CESKOSLOVENSKU. Aj spoloénymi
aktivitami vieme zlepSovat’ zivot ndm a nasim Wil-
likom, pretoze ich vsetkych velmi I'ibime.

ste museli vynalozit’, aby sa to mohlo uskuto¢nit’.

Marek Smizansky

Zivotopis:

Marek Smizansky nar.1973, v Kosiciach, strednii umeleckopriemyselnu $kolu a vysoku skolu technicku — prie-
myselny dizajn absoloval a tispesne ukoncil v Kosiciach 1997, pocas skoly podnikal ako Zivnostnik, kde tvoril
loga, ktoré mnohé dodnes ,,Ziji”, zariadoval kanceldrie a tvoril reklamu, ndsledne pracoval na marketingu pre
Petit Press a zakladal siet regiondlnych novin Korzdr a MY (Vitava Labe Press) kde od roku 2000 zacal pésobit
v Bratislave a od roku 2001 pracoval v medidlnej agentire Branding, v roku 2008 pracoval pre marketing Ge-
neral Motors a v roku 2011 spoluzalozil JUICE sro — produkcénu a tlac¢iarensku spolocnost.

Po diagnostikovani onkologického ochorenia syna inak Willika Maximka v roku 2018 uz nepodnikd a venuje sa
rodine, réznym projektom, kde jeho velkym snom do budiicna je zlepsit Zivot vsetkych zdravotne znevyhodne-

nych. Pomdhajii mu pritom okrem inych aj manzelka Monika a syn Marek 11 rokov — budiici florbalovy bran-
kar.

Volny ¢as rad trdavi v prirode najlepsie ¢i uz sam alebo s rodinou vo Vysokych Tatrdch, a fandi vo florbale Hu-
rikdan Bratislava a v hokeji HC Kosice.




WILLIKUV OBCASNIK, ROCNIK 2020

Milan a jeho sportovni aspéchy

ild’a (13) navstévuje specialni zakladni

$kolu Pomnénka v Sumperku, kde

chodi do atletického krouzku. Tré-

nink ma Ix tydn¢, v oddile je sedm
déti, z toho pét divek. V atletice trénuje béh a skok do
dalky, jeho nejoblibengjsi disciplinou je béh na 50 me-
tri.

Zavodit zacal Milan v roce 2017, prvni zavod se konal
v Sumperku, kde ziskal zlatou medaili v béhu na pade-
sat metri a stifbrny pohar za skok do dalky. To bylo
doma radosti. Tento rok se Milan zucastnil i zdvoda
v Brné, kde se kazdy rok konaji Evropské hry handi-
capované mladeze "Emil Open" - letos to byl jiz deva-
ty rocnik, Mild'a byl letos na Emil Open potfeti.

Domu si pfivezl jednu zlatou medaili za béh na 50
metrd, druhou zlatou za béh na 400 metrt, tento dlou-
hy zavod bézel poprvé. A pak jeste stifbrnou medaili
za Stafetu. Letosni zavody se trefily do data jeho naro-
zenin, tak byl pro néj velkym piekvapenim dort, ktery
dostal pfimo na stadiénu od poradatelt Emil Open.

Eva Diblikovi, maminka
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Tomasek a jarni karanténa

48 Tomds s Willlamsovym syndro-
mem letos oslavil sedmé narozeniny.
Kdyz v bfeznu piisla prvai vlina ko-
ronaviru, tak nas to - asi jako vechny
ostatni - zaskocilo. Manzel byl ze dne na den od-
velen na zahraniéni misi a ja zlstala s détmi
(sedmiletym Tomdsem a ctyiletou Eliskou) sama.
Specialnf $kolku nam na néjaky cas uzavieli a tepr-
ve mnohem pozdéji na poslednich par tydna zpro-
voznili.
Tomik ma krom Williamsova syndromu i atypicky
autismus, takze téch zasadnich zmén bylo najed-
nou opravdu hodné. Snazili jsme se plnit ukoly
zadané skolkou pro pfedskoldky, ale kazdy den
nim to "drhlo", protoze podle Tomika se "tohle
ma prece délat ve skolce". Vsechno bylo najednou
problém... I pfes nasi veskerou snahu se u nas
odehraval kazdodenni plac. Vztek z nepochopeni
toho, co se vlastné déje a proc, byl nasim dennim
chlebem...

Castokrat byla Eliska ta, kterd Tomika i pfes jeho
protesty, ze si nechce hrat, dokazala vytrhnout z
jeho stavu. Byt si s Eli neumi tplné pohrat, miluje
ji a jsou na sebe krasné napojeni. Tomasek miluje

vlaky, mycky aut, jako spravany "Wilik" hudbu a taky
nase zvifata.

Nastésti zijeme v dom¢e se zahradou, tak jsme vetsi-
nu casu travili tady a na vyletech v pfirode. Nevim,
zda to maji i1 ostatni, ale pro Tomaska prochazka
lesem, tj. pfes vétve a nerovnym terénem, rovna se
skoro utrpeni. Ma od malicka problémy s chutzi,
hodné cvi¢ime a rehabilitujeme, Tomik ma i special-
nf senzomotorické stélky, které mu pomahaji
i s jinak dpln¢ plochou nohou. V lese chodime jedi-
né¢ za ruku, takze pokud to jde, volime radéji
polnacku - na hledani hub to tedy s Tomaskem ne-
ni.

Je ale super, ze dokdze béhem chvile vykouzlit
usmeév na rtech a $patnd nalada je zapomenuta.

Drzim nam vsem palce, abychom tuhle naro¢nou
dobu ve zdravi pfezili.

Lucie Ulehlova
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Jak jsme pfezili COVID-19 obrazem...
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Kuba a Kamarad LORM

iz tfetim rokem navstévuje nas syn Jakub (24)
"Kamarad LORM"
v Zatci. P jeho vybéru jsme zjistili, 7e s vice

denni stacionaf u nas

nez polovinou klient a vychovateld se zna ze
skoly, protoze se specialni skolou, kam Kuba chodil
10 let, Gzce spolupracovali, navstévovali se a pofadali

razné sportovni olympiady.

Do stacionafe chodi Kuba pfevazné kazdy den
a vzdy se tam hodné tési. Domi se vraci vétsinou po
obédé. M4 tam plno kamaradd a nejradsi je, kdyz
jedou na vylet nebo jdou navstivit néjakou zdejsi
kavarnu, cukrarnu nebo restauraci. Obcéas zajdou na

vystavu, do kina nebo pracuji na zahradé.

Koncem minulého roku se podafilo otevfit pfimo na
zateckém nameésti Svobody socidlné terapeutickou
"KAVARNU S DUSI", kde i Kuba ma moznost
pravideln¢ obsluhovat. Roznas{ vyborné polévky,
moucniky, mosty, kavy a kazdého vitd s tsmévem.

Krom denntho a tydenniho stacionafe nabizi Kama-
rad LORM i chranéné bydleni, socidlné terapeutic-

kou dilnu, podporu samostatného bydleni, domov

pro osoby se zdravotnim postizenim a odlehcovaci

sluzbu, kterou mél jiz Kuba moznost vyzkouset.

Kazdym rokem potfadaji v Méstském divadle festival
malych divadelnich forem "Nas svét". V loniském roce
si Kuba zahral v pohadce roli kasparka. Letosni rocnik
se bohuzel kvili koronaviru neuskutecnil, neprob¢hlo
tak ani vystoupeni v Semmilech na festivalu "Pati{me
k sobe". Snad piistl rok - Kubu hrani divadla moc ba-

V1.

V dobé¢ prvni vlny pandemie letos na jafe byl stacionaf
spolu s kavarnou na 3 mésice uzavien, aby se minima-
lizovalo riziko nakazy. Ted ve druhé vilné je zaviena
kavarna, ale stacionaf zatim zistava otevieny, byt je

tteba dodrzovat fadu hygienickych opatfeni.

Veétim, ze se nam i v budoucnu podaii zajistit Jakubovi
socialni sluzbu s podporou prace a bydleni, kterd bude
pro néj piinosem, kde bude $t’astny a kde bude plat-

nym c¢lenem spolecnosti.

Vice najdete tady:
e https://www.kamarad-lorm.cz/

e https://www.facebook.com/kavarnasdusi/

Monika Jefabkova
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Kuba o¢ima Anezky

eni tézké milovat dit¢ zdravé a kras-
né, avsak JEN velka laska se dovede
sklonit k ditéti postizenému. — kaz-
dym piectenim tohoto cititu vic a
vic obdivuju moji tetu a strejdu. Kuba si nemohl

vybrat lepsi rodice.

Ahoj, jmenuji se Anezka a jsem Kubova sestfenice.
Kuba s tetou a strejdou jsou pro mé nejen rodinou,
ale i velkym bodem v mém zivoté. Diky Kubovi
jsem tam, kde jsem. Studuju specialni pedagogiku,
pracuji ve specidlnim zafizen{ a mam uplné jiny po-

hled na lidi, ktef{ se od nas odlisuji.

Kdyz jsme s Kubou byli mali, tak jsme si hravali na
piskovisti. Nebyli jsme tam jenom my dva, ale 1 jiné
deti. Déti, které se Kubovi posmivaly, Ze je jiny.

Vzala jsem lopatku a ,,picla“ je s ni po hlavé.

Kuba je navenek mozna jiny, ale uvnitf chce to, co
chtéjf ostatni. LASKU. RADOST. STESTI. RODI-
NU.

Verunka a karanténa

V lonském $kolnim roce Veronika navstévovala
5. tfidu bézné zakladni skoly. Nase zdkladka ale mé-
la pouze 5. ro¢nikt a od 6. ro¢niku Zaci pfestupuji
do velkych 9-letych skol v okoli. Stali jsme tedy pfed
rozhodnutim: co dal? Jit do velké zakladky, kde je
skoro 1 000 déti, nebo pfejit do praktické zakladni
skoly, kde bude 10 déti ve tfide? V praktické skole
jsem si domluvila schtizku s pan{ feditelkou, kterd mi
o své skole vse povedéla. Domluvily jsme se, ze $ko-
lu navstivime i s Vercou, v Den otevfenych dvefd,
ktery byl stanoven na 11.3.2020. A pravé toho dne
se kvali COVID-19 uzavfely vsechny skoly, pfeslo
se na distancn{ vyuku, a tak jsme se do Skoly v béz-
ném provozu uz nepodivali. V kvétnu nam pani

feditelka umoznila skolu vidéti s Veru, ale bez zaku.

Vzhledem k tlaku, ktery jsme zazivali posledni roky
na bézné zakladce, jsme se nakonec rozhodli pro
praktickou skolu. Byla to trochu sizka do loterie, ale
myslime, Ze je v soucasné skole Veru moc spokoje-

na.

Zajima Vs, jak probihala distanéni vyuka na jafe

A ja si myslim, ze tohle v§echno Kuba ma.

Anezka Simova

v bézné zakladce?

On-line hodiny jsme méli 1x jednu hodinu tydné,
jinak vSechno ucivo jsem probirala s Veru doma
sama a pani ucitelka nds zdsobovala jen zadivanim
ukolt. Ze zacatku nas opravdu nesetfila. Po meésici
tempo trochu zmirnila, ale i tak to bylo naro¢né a ja
musela zstat doma na OCR. Veru byla pravidelné
nckolikrat tydné v kontaktu se svoji spoluzackou
Pepinkou pfes video hovor, aby se holky alesponl na

dalku chvili vidély a mohly si popovidat.

V soucasné $kole maji online hodiny kazdy den dv¢
hodiny a poté dostanou praci na 3 vyucovaci hodiny
domt samostatné. On-line hodiny probihaji v pro-
gramu TEAMS a musim fict, Ze si to obé dvé uziva-
me. Déti jsou rozdéleny do dvou tymu po 5 zicich,
a tak maji vyucujici ¢as vyvolat kazdého zaka. Obcas
se vyskytnou néjaké technické problémy, ale postup-
né se panf ucitelky v ovladan{ programu zdokonaluji.
Doufame, ze se situace vrati co nejdfive k normalu

a déti budou moci chodit zase pekné do skoly.

Lenka Jamrichova
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Nikolas a operace nohou metodou Ulzibat

ikolas zacal chodit po $pickach brzy
poté, co se postavil na nohy. Snazili
jsme se to napravit rehabilitacemi, byli
jsme na konzultacich a vysetfenich
u mnoha odbornikd, ale vzdy to skoncilo slovy: ,,Az
bude Nikolas starsi, bude nutnd operace”. Mezitim
jsme vyzkouseli i botoxové injekce, ale vse marné.
Operaci jsme dlouho odkladali, protoze Nikolase
trapily i jiné zdravotni problémy, které bylo potieba
fesit pfednostne.
Posledni dobou ale Nikolase po delsi chtzi po $pic-
kach zacaly bolet nohy a rychle se unavil. Chize po
$pickach muze navic ublizovat jeho patefi a fyziotera-
peuti nas strasili tim, ze ho dlouhodobd chuze po
$pickach mutize upoutat i na invalidni vozik. Jednou
z moznosti, jak vyfesit Nikolasovi problémy s chizi
po $pickach, byla klasicka operace Achillovych $lach.
Ta je ale pomérné narocna na pooperacni péci a Ni-
kolas by navic musel mit 6 tydnd nohu v sidfe. Ne-
moznost pohybu po tak dlouhou dobu by u n¢j moh-
la pozdé¢ji vyvolat neochotu ucit se znovu chodit.
Vzhledem k jeho mentilnimu postizeni by s nami
mohl pfestat spolupracovat a pak bychom ho jen

tézko nutili k tomu, aby se zase postavil na nohy.

Zvolili jsme tedy druhou moznost, na kterou nas pfi-
vedl jeden z fyzioterapeuti. Alternativou byla opera-
ce metodou Ulzibat, kterd je mnohem setrné¢jsi. Tuto
operaci provadi tym lékait z Ruska, kteff 1étaji do
Cech dvakrat roéné. Nikolas by uz po dvou tydnech
od operace mohl zacit rehabilitovat, je nutna inten-
zivni rehabilitace. Najednou vyvstal problém, kde
sehnat finan¢ni prostfedky na operaci a na naslednou
rehabilitaci, ani jedno totiz nehradi zdravotn{ pojis-

tovny.

Pomoci nadace Patron déti, rodiny a zndmych se naim
podafilo finance dat dohromady a jiz zbyvalo jen po-
ckat na operaci, kterou jsme meli domluvenou na
lonsky listopad. V patek 8. listopadu jsme piijeli na
Kladno, na kliniku, kde nas hned na zacatku piekva-
pilo mnozstvi lidi, kteff byli pfijati na zadkrok téhoz
dne. O vse se staraly dva tymy lékaiu a sester. Jeden
rusky a jeden cesky. Pred operaci nas 1ékafi jen upo-
zornili na to, co jsme vedeli jiz z jarni konzultace na

klinice, ze slachy jsou jiz pomérné dost zkricené a ze
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se nepovede Slachy povolit uplné béhem jednoho
zakroku. Operace samotna trvala asi dvacet minut,
pak jsme pochopili i to velké mnozstvi pacientd.
Nikolas operaci zvladl v pohodé¢, hodinu od opera-
ce se zacal jiz probouzet a jiz brzy byl zase sama
sranda. Jediné, co ukazovalo na to, ze je Nikolas po
operaci, bylo po sundani obvazi nékolik velmi spat-
né viditelnych vpicht na nohach.

Druhy den po operaci jsme mohli jet s Nikolasem
domu, patii¢né instruovani, jak se o néj starat v na-

sledujicich dnech a tydnech.

Nastéstl jsme méli vypujceny vozik ze skoly, mohli
jsme tedy Nikolase po domé pievazet bez problé-
mu, dilezité bylo, aby se na nohy ¢trnact dnf nesna-
zil stoupat. Byly to narocné dva tydny, hlidat ho
nepfetrzité, postel i sedacku jsme museli upravit tak,
aby nemohl jednoduse vstat.

Jiz od jara, kdy jsme byli objednani na operaci, jsme
si zaroven zarezervovali rehabilitace na jedné sou-
kromé prazské rehabilita¢ni klinice. Takze v nasle-
dujicich ctyfech tydnech jsme denné jezdili na Ctyi-
hodinova cviceni. Bylo vidét, Zze operace skutecné
pomohla a $lachy byly krasn¢ uvolnéné a umozno-

valy Nikolasovi jit ve stoji o hodné nize nez difve,
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skoro az na paty. Radost nim bohuzel dlouho nevydrzela. Vyplnil se jeden ze scénait, které mohly nastat po
operaci. A to, ze Nikolas chodil po s$pickach tak dlouho, zvyknul si na tento zpusob chuize a narusit mu ho
nebude vibec jednoduché, ne-li nemozné. Zkouseli jsme specialni ortézy, kazdodenni cviceni, protahovani,
letos na jafe opét alespon tiitydenni intenzivni rehabilitaci, ale zatim bohuzel bezvysledné.

Uvidime co ddl, samoziejmé se nevzdavame, jen nam jiz dochazi napady, jak pfesvédcit Nikolasovu hlavicku,
ze po patach se mu bude béhat mnohem lépe. Radi bychom podékovli vsem, ktefi nas ve sbirce Patrona deétd

podpofili a umoznili nam tak zazit nadéji, Ze se zdravotni stav naseho Nikyho zlepsi.

Veronika a Zdenék Kratinovi

Kacenka a jeji operace zubt

idé s Williamsovy syndromem maji ¢asto
kazivé zoubky, které nékdy jesté rostou
v dasnich na velmi neobvyklych mistech
a pozicich. To byl i piipad nasi dcery Ka-
cenky. Me¢li jsme opravdu velké $tésti, ze fady naseho
spolku Willik rozsifila ortodontiska Mudr. Wanda Us-
banova se svou rodinou. Hned od zacatku je velmi
aktivni ¢lenkou a dava nejen rady ohledné zoubku, ale
také chrup nasich détf sleduje. Po jeji skvélé prednasce
na pobytu Willika v Adrspachu prohlédla Wanda na-
$im détem zuby pomoci specidlnfho scanneru. U Ka-
cenky si nebyla jista spravnym vyvojem chrupu, proto

si nas pozvala na své pracovist¢ do Vinohradské fa-

stala milackem sestficek a nasla si hned v fadach
malych 1 velkych pacientd kamarady. Prvni den

jsme po kardiologickém vySetfen{ jest¢ zasli na

, . « v . tfesné v arealu nemocnice, ale druhy den se uz
kultni nemocnice na vysetfeni. Po rentgenu jsme se ) . . s
G e R ., . operovalo. Kacenka nesla vse velmi statecné, byla
nestacili divit. Nékteré, jesté neprofezané zuby rostly ] T ) o
. .. P . také v té nejlepsi péci pani doktorky Duskové.
vodorovne a tlacily na ostatni, jiné byly v nakfivo, do- ny o ) _
S . . . N Tteti den po operaci jsme byli propusténi domdu.
konce i laik poznal, Ze se s tim bude muset néco udé- Kac <l tani o iFicich ]

NP O , acence vystacilo povidani o zazitcich z nemocni-
lat. Doktorka Wanda nasi Kacence a nam vse velmi vy P

duakladné a srozumitelné vysvétlila a byli jsme poslani ce na dlouhou dobu, viem dopodrobna licila, jak

do Motolské fakultni nemocnice, kde jsme obdrzeli byla na sile a tatinek plakal. Po tiech mésicich

oy , y ;. jsme jeli na kontrolu k nasi ortodontisce Wandé,
pomérné brzky termin operace, nebot’ situace se

. ktera nam s radosti sdélila, Ze zoubky se srovnavaji
zoubky byla urgentni.

samy a moznd, ze nebudou potfeba ani rovnatka.

Kacenka vSem a vSude vypravéla, Ze pujde na operaci. Dékujeme viem, kdo nim pomobhli.

Zanedlouho jsme nastoupili do Motola. Kacenka se
Frantidek Haba
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Jakub a Feuersteinova metoda

akubovi je dnes 14,5 roku. Od necelych sed-

mi let se vzdélava v zakladni Skole zfizené

pro déti s postizenim dle individualnitho

vzdélavacitho planu. Ve tiidé mél prevazné
maximalné 4 spoluzaky a kromé pani ucitelky byla
ve tfidé¢ asistentka. V nekterych ro¢nicich byly spo-
jeny rocniky, napfiklad 2. a 3. VSechny déti mély
ucivo uzpusobené IVP svym moznostem. Do sko-
ly chodi rdd a neni to pro n¢ho zas takova zatéz,
ze by to nezvladal dnavou. Trochu jsem znejistéla,
kdyz po tfech letech dochazky neprobral vsechna
pismena abecedy a zvladal rozpoznat ¢islice v obo-
ru do 20. Kontaktovala jsem SPC s prosbou o tip
na néjaké specialntho pedagoga, kam bychom
mohli dochazet na konzultace, ale dostala jsem jen

odkazy na webové stranky a literaturu.

Dalsi roky mel jinou pani ucitelku a asistentku
a tempo vyuky se trochu zlepsilo, dokonce jsme
zacali trénovat psac{ pismo a trochu se posunuli
v matematice. Tak jsem to vnimala tak, ze je to
jako vzdy u Jakuba, kdy strasn¢ dlouho trva, nez
zvladneme néjaky vyvojovy milnik. Nicméné po
skoro Sestileté skolnf dochdzce mi pani asistenta
opakované psala do notysku, ze Jakub nezvlada
nasobilku 2, s doporucenim, at’ to procvic¢ujeme.
Dreli jsme toto ucivo denné 2 roky s nulovym vy-
sledkem. Poté zacalo hodnoceni pisemek znamkou
4 nebo 5 a Kuba zacinal odmitat chodit do $koly.
Byl to pro mé posledni signal, ze mam hledat moz-
nosti jinde.

Delsi dobu jsem uvazovala o konzultacich ve
Feuersteinové centru v Ceskjch Budé&jovicich.
Kontaktovala jsem je a domluvila si schtzku. Prv-
ni schiizka byla spise informativni, kdy jsem popi-
sovala problémy, se kterymi se Jakub potyka. Dalsi
schuzka se tocila kolem testovani Jakubovych sil-
nych a slabych stranek. Byla jsem piekvapena, ze
lektorka vidi v Jakubovi mnoho potencidlu, proto-
ze uz jsem to vzdavala. Dohodli jsme se, ze bude-
me centrum navstévovat 1x tydné hodinu, zacne-
me basic metodou — analytické vnimani a obcas
vlozime Montesorri terapii. Cena za konzultaci je
250,-K¢/hodinu. Pfisel prvni list a méla jsem po-
cit, ze to Jakub naprosto nemuze nikdy zvladnout.

Velice obdivuji lektorku pani Irenu Marusincovou
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Dokazala

Jakuba dovést k feseni navodnymi otazkami, aby na to

za jeji trpélivost, piistup a vynalézavost.

piisel sam. Nékteré listy nam trvaly tfeba i 5 sezeni.

Soucasné mu problematiku pfevadéla na konkrétni
piiklady ze zivota: Napiiklad mél ¢islovat a oznacovat
jednotlivé casti celku. Pak se zamyslel, co je ¢islované
a pro¢. Odpovéd dislo 1 — Zeleznicni piejezdy. Zde to
opét neméla lehké, protoze Jakub pievad{ vse na sva
oblibena témata — stroje, piejezdy, kocku a velice rych-

le odvad{ téma a pozornost svym smérem.

Kromé téchto pracovnich listd jsme zkouseli zapraco-
vat na ¢teni a ctenf s pochopenim. Zde to slo trochu
hufe, protoze kromé ¢teni se do pracovnich listt vpi-
sovaly jednoduché odpovedi, a to se mu moc nedafilo.
Ale i tak jsme zvladli tusim 3 pfibéhy.

Dalsi oblasti, na kterou jsme se zaméiili, byla matema-
tika — pocitani po 2, pfedstavy pocth a v neposledni
fadé rozklady cisel. Zde jsme vyuzivali riznych mon-
tessori pomucek ¢iselné osy a hlavné jsem sjednotila
zpusob poditani s tim, co vyzaduje ve $kole pani ucitel-
ka.

Celkem jsme odchodili tusim 3 série po 10 lekcich.
Kromé toho jsem dostala domi ofocena skripta na
prostorové vnimani od Brigitte Sindelarové. Zde jsme
ustrnuli na 5. strance od konce a néjak to nedokazeme
piekonat. Kazdopadné s vice nez rocnim odstupem
tuto spolupraci hodnotim velice kladné a i u Jakuba
vidim samostatnéjsi piistup v feseni nejen skolnich
problému, vetdi jistotu 1 zlepSeni samostatnosti v béz-
ném zivoté. Ja jsem ziskala vétsi nadhled a pfistupuji
k Jakubovu vzdélavan{ také trochu jinak.

Olga Krenikova
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FIE pohledem lektorky

Feuersteinovou metodou instrumentalni-

ho obohacovani pracuji od roku 2008, kdy

jsem absolvovala v akreditovaném trénin-

kovém centru Cogito prvni dva kurzy.
K metod¢ jsem se dostala diky své prvorozené dcefi,
ktera se narodila s Downovym syndromem. Pfi hle-
dani cest, jak ji pomoci co nejlépe se ve svéte, do
kterého se narodila, orientovat, jsem narazila pravé
na Feuersteinovu metodu, kterd mé oslovila filozofii,
na niz je vystavena, a svym specifickym piistupem
k zakam. Velice stru¢né a zjednodusené feceno vy-
chazi tato metoda z pfesvédceni, ze kazdy jedinec
ma potencial ucit se a rozvijet své kognitivni schop-
nosti. Prostfednictvim Zkusenosti zprosttedkované-
ho uceni se uci zaméfovat pozornost, myslet v sou-
vislostech, véfit ve své schopnosti, porozumét 1épe

sobé¢ i ostatnim a mnoho dalsiho.

Postupné jsem absolvovala vechny dostupné kurzy
Feuersteinovy metody a svou praxi rozsffila z rodin-

ného prostredi na klienty s nejriznéjsimi problémy

Stranka 29

v oblasti uceni ¢i chovani, ale i na jedince, kteff

prosté jen chtéji pracovat na svém seberozvoji
a s zadnymi zasadnimi problémy se nepotykaji.
Lekce s kazdym zakem jsou originalni a nesmirné
obohacujici pro obé¢ strany. V soucasné dobé¢ se
pfipravuji i na trenérskou praci a tésim se, az zacnu

v metodé skolit nové lektory.

Prace s Kubou pro mé byla od zacatku velikou vy-
zvou, protoze klienta s Williamsovym syndromem
jsem ve své praxi dosud neméla. Pfi nasem prvnim
setkan{ jsem si Kubu ,,otestovala® pomoci metody
Brigitte Sindelar zaméfené na prozkoumani vyzra-
losti jednotlivych dil¢ich funkei (prostorova orien-
tace, zrakové vnimani, sluchové vnimani, intermo-
daln{ vztahy a vnimdn{ ¢asového sledu). Z testu
vyslo najevo, ze Kuba potfebuje posilit oblast pro-
storové orientace, zrakové diferenciace a sluchové-
ho vnimani, které jde v Kubové piipadé ruku
v ruce se zhorsenou schopnosti vyjadfovani. S ma-
minkou jsme se dohodly, Ze prostorovou otientaci

budou procvicovat doma podle metody Brigitte
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Sindelar a pfi nadich spole¢nych lekcich se zaméiime
na zrakovou diferenciaci tvar. Sluchové vnimani si
prozatim navzajem tffbime v ramci nasich rozhovo-

i nad pracovnimi listy:).

Pro nasi spole¢nou praci jsem zvolila Feuersteintiv
instrument (soubor pracovnich listi) Analytické vni-
mani. Jednotlivé tkoly nabizeji nespocet riznych
obrazcu, které jsou razné clenény, pficemz jednou je
tieba zjisti, z kolika ¢asti se skladaji, jindy se v obraz-
cich hledaji konkrétnf dilky, pak se zase obrazce roz-
kladaji na prvosoucastky ¢i naopak skladaji z dilka
v celky. To vée bez jakékoli manipulace s néjakymi
pfedmety, pracuje se pouze s ukoly pfedtisténymi na
papife, s tuzkou a gumou, obcas pastelkami a pfede-
v$im hlavou. Podstatou Feuersteinovy metody neni
dril a cilem neni stranku s tkoly vyplnit a jit dale.
Kouzlo metody spociva v tom, Ze zprostiedkovatel
(ucitel) vede zaka k pfemysleni o kazdém kroku,
ktery hodla udé¢lat, porovnavani, zdivodiovani, vy-
mysleni strategii, vyhodnocovani, co se povedlo
a pro¢ a co se naopak nepovedlo a pro¢ apod.
U kazdé stranky hledame pfemosténi, tj. propojeni
toho, co pravé na strance délame a jak to délame
s béznym zivotem, hledame analogie, piiklady ze

zivota.

Vzpominam na nase prvni setkani, kdy Kubova po-
zornost po 10 — 15 minutach ochabovala, Kuba vice
nez okaté zival a prace nam §la velice pomalu. Casto
jsem si nebyla jista, zda rozumi, co po ném chci, zda
spravné splnéni tkolu je opravdu vysledkem jeho
pfemysleni ¢i je to nahoda nebo pfemira mého zpro-
stfedkovavani. Nyni zhruba po roce a pil uz vim
naprosto jisté, ze vykony, které Kuba pfi praci poda-
va, jsou vysledkem jeho pfemysleni. Béhem doby se
prodlouzila doba jeho soustfedéni, nyni uz vydrz
pul nékdy i tii ¢tvrte hodiny bez svych ,unika.
Dokéze zaméfit pozornost, dokaze vyhodnotit svou
praci, zda odpovida zadani tkolu ¢i nikoliv, je ocho-
ten nedostatky opravit, omezila se zbrklost. N¢koli-
krat uz mé piekvapil vlastnim pfemosténim, kdy
sam od sebe vymyslel, co mu ukol pfipomina, poda-
filo se mu najit analogie z oblasti, které zna. Pfemos-
tovani je totiz na praci s metodou podle mého to
nejkrasnéjsi, ale zaroven nejnaroc¢néjsi. Dlouhou
dobu jsem za Kubu pfemost’ovala ja, nyni uz je ale

mym dobrym part’akem.

Do nasi spolecné price jsem zafazovala i instrument

Naucte se klast otazky, porozumite tomu, co ctete a
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zkousime spole¢né i poditat.

V tomto $kolnim roce jsem se rozhodla, ze praci na
Analytickém vnimani na cas pferusime a zkusime
pracovat s instrumentem Uspofadani bodd. Prvni
hodina po priazdninové pauze mé nadchla. Kubik
pfisel velice dobfe naladény, plny zazitkt z prazd-
nin, které mi nadsené sdéloval. Poté jsme popfe-
mysleli nad titulnf strankou instrumentu — Co jsou
to body? Co je usporadani? Co vse mizeme uspofa-
dat? Urcité se k tomuto tématu budeme jesté vracet,
protoze jsme ho ani zdaleka nevycerpali, ale chtéla
jsem Kubu i nechat ,,ochutnat® par prvnich ukolu.
Slo mu to skvéle. Ocenila jsem predevsim jeho trpé-
livost, preciznost a ochotu promyslet jednotlivé
kroky nejprve v hlavé a teprve poté kreslit tuzkou.
Doufam, Ze i nasledujici hodiny se ponesou v této

skv¢élé pracovni atmosféfe:).

Kuba stale potfebuje pii praci velkou podporu, po-
ttebuje zprostiedkovavat, jak se do tkolu pustit, co
je cillem, jak na to jit. Ale pravé o tom vSem
Feuersteinova metoda je. Zak potfebuje ziskat ni-
vody, potfebuje, aby mu bylo zprostfedkovano to,
co zatim neni schopen si zprostfedkovat sam. ,,Co
na strance vidi§?* ,,Co myslis, Ze mame délat?* ,,Jak
jsi na to pfisel? ,,Kde zacnemer* ,,Pro¢ pravé ta-
dy?“ To je jen par piikladd otazek, které na jednu
stranu pomahaji, na druhou stranu aktivuji vlastni
mysleni. Zpocatku bylo pro Kubu slozité na tyto
mé otazky odpovidat, postupem doby to ale dokaze
¢im dal 1épe a ja vim, Ze mu takovyto zptsob komu-
nikace velice pomaha udit se o vécech pfemyslet.
Kdyz si neni jisty, co se po ném chce, nebo uz vii té
nasi prace ma prave tak dost, utikd Kubik ke svym
jistotam — kocka Micinka, Zeleznice a stavebni stroje
jakéhokoli druhu. V této oblasti je ucitelem on mé,
protoze tolik stroju jako on tedy ani zdaleka ne-
znam:). A tak se vzdjemné obohacujeme a posunu-
jeme v poznavani i naSich schopnostech dal

A piesné o tom Feuersteinova metoda je.

Irena Marusincova

Vice o Feuersteinové metode:

. WwWw.cogito-centrum.cz
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Dopis od Martina Skojce
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Pifedstavuje se Nikolas

hoj véem Willikim. Jmenuji se Nikolas Bartos, bydlim ve Fulneku a v lednu 2021 mi bude 21
let. Navstévuji specialni skolu praktickou dvouletou, obor kuchat ¢i$nik. Kamarada moc ne-
mam. Spise chodim za dospélyma. Napiiklad rano pomaham Technickym sluzbam. Nejradéji
sekam travu nebo foukdm listl. Svezou mé i na traktoru. Rad chodim na pole, kde sleduji, jak
sklfz{ kukufici. Mam rad vSe okolo bagri, kombajnt, policie, zachranaii a hasicd. Do prace nechodim,
mam od 18ti let pfiznan ID z mladi. Jsem fanousek fotbalu - slezského FC OPAVA a jednou za rok jedu
na zapas hokejista Bilych tygra do Liberce. Ted jak je pandemie ale nikam nemizu. Doma jsem nejradéji

na pocitaci. V 1été rad chodim na koupalisté a koloto¢e mé bavi nejvice. Vsechny zdravim!

Niky

Tomas:Kratochvil a karanténa

JA JSEM BEHEM KARANTENY NECHODIL DO SKOLY, A TAK SEM DELAL DOMACI UKOLY Z DOMA, NEK-
TERY ME BAVILY, NEKTERY NE, PROTOZE TO BYLO O NERVY. JINAK JSEM SE VENOVAL BEHEM KARA-
TENY VSEM, KDO MNE POTREBOVALI. NEJVETSI PROBLEM BYLY A JSOU ROUSKY, KVULI KTERYM SE
MI SPATNE DYCHALO. DOMA JSEM FUNGOVAL, TAK JSEM BYL DOMA, ALE MUJ TATKA CHODIL OBDEN
DO PRACE, PROTOZE SE NEMOHLI V PRACI POTKAVAT. TO ZNAMENA, ZE SEL NAPRIKLAD V PONDELI,
ALE V UTERY ZUSTAL DOMA A ZASE SEL VE STREDU, ALE VE CTVRTEK MEL VOLNO. A MAMKA TO
MELA OMEZENY TAKY (OD 5.00 DO 12.00). JA SE TRADICNE ZAJIMAM O TRAKTORY, KOMBAJNY, NA-
KLADNI AUTOMOBILY, HASICSKOU A ZACHRANARSKOU TECHNIKU. O CO SEM PRISEL BEHEM KARAN-
TENY? TAK TO BYL V BREZNU ZEMEDELSKY VELETR TECHAGRO, KTERY BOHUZEL NAKONEC BYL
ZRUSENY. MRZI MNE TO A LITO MNE TO JE. A TAKY SEM PRISEL O SVOU OSLAVU. JA SEM LETOS
OSLAVIL 30 ROKU, V BREZNU A STALO SE MI TO, ZE MESIC DOPREDU JSEM BYL VSECHNO DOMLOU-
VAT, ALE KARANTERA MI NEDOVOLILA UDELAT TU OSLAVU. LITO MNE TO BYLO, I ME TO MRZELO
ALE TAK BUDE NAHRADNI OSLAVA, NA KTEROU SE HROZNE MOC TESIM. TAK AHOJ. PREJI ZDRAVI.

TOMAS KRATOCHVIL
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Nase mezinarodni aktivity

Williamstv syndrom ve védé

V celém svéte existuji desitky odbornikth na Williamstv syndrom. Aktualné vznika iniciativa, ktera by tyto
specialisty z riznych odvétvi propojila - cilem spoluprace je vytvofit pravodce Williamsovym syndromem.
Miuzete si piedstavit néco podobného, jako je brozura ,,Management Williamsova syndromu - Klinické do-
porucené postupy®, kterou vytvoiili Britové a ktera byla také pfelozena do cestiny (ke stazeni na nasich
strankach). Cela pifprava je aktudlné na zacatku, je vytvofen seznam témat a odbornikd, ktefi se na nich
chtéji podilet. Odbornici jsou pfevazné z Evropy a Spojenych statt americkych. Nékolikrat roéné se konaji
videohovory, aktualné se pifipominkuji témata, kterd byla sepsana po poslednim hovoru. Témata, ktera by
se mohla v publikaci objevit:

genetika, kardiologie, nefrologie/urologie, endokrinologie, gastroenterologie, ortopedie, neurologie/psychiatrie,
otolaryngologie, oftalmologie, stomatologie/ortodoncie, anestezie, kognitivni a socidlné-behaviordlni profil,
rozdéleni do vékovych skupin a interdisciplindrni spoluprdce.

7 Ceské republiky se v ramci skupiny WS-REACH v oblasti vzdélavani zapoji Mgr. Lenka Hrnéffova
a v oboru stomatologie/ortodoncie pak byla ke spolupraci pfizvana MUDr. Wanda Urbanovéd, maminka

malého Filipa. Celkovy rozsah materidlu je planovan na 50 stran.

WS-iREACH

Tato zkratka je pro Williamstv syndrom — mezinarodnf vyzkum
(WS international research) a na$im cilem je pfipravit metodiku
vzdélavani dét s Williamsovym syndromem. Ackoliv poctivé pracu-
jeme, metodiku muzete ocekavat odhadem nejdifv za 2 roky. Prv-
nim krokem bude sepsani prehledové studie o intervencich, které jiz
byly popsany v ramci védeckych ¢lankd nebo zavéreénych praci
a teprve poté zacne price na samotné metodice. Vzhledem k situaci
vse fesime online a planované setkani z brezna 2020 se stale posou-

va na neurcito.

Cela skupina ma aktudlné 15 clent z rGznych Evropskych zemi
s z USA:

Ruth Campos, Daniel Dukes, Marisa Fisher, Mary Hanley, Lenka Hrncifova, Bonnie Klein-Tasman, David
Koppenhaver, Pastora Martinez Castilla, Olympia Palikara, Robin Pegg, Ingolf Prosetzky, Deborah Riby,

Andrea Samson, Fionnuala Tynan a Jo Van Herwegen.

Aktudln{ informace muizete sledovat na této strance: https://sites.google.com/view/ws-ireach/home.

Lenka Hrncifova
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Primarni reflexy a jejich pfetrvavani u Willika

rimarni reflexy jsou pifitomné uz u mi-

minka, kdyz je v bfisku u maminky. Po-

mahaji pfi rozeni a zvladnutl prvnich

tydnt. Postupné se vypinaji a méli by je
nahradit reflexy posturalni, které nim pomahaji
zajistit spravné drzenf téla 1 pii zméné polohy. Vy-
8la vyborna knizka Marja Volemanova — Pretrva-
vajici primarn{ reflexy, kde se o véem muzete do-
veédét dopodrobna. Tato pani plsobi v Praze
a velice doporucuji jeji Neuro-vyvojovou terapii.
http://red-tulip.cz/. Chce to ale potom pravidelné
cvicit, aby vam to pfineslo uzitek.

Na slovenském letnim pobytu v roce 2019 jsem
testovala 40 Willikt a pfedbézné mi vysel tento
ZAver.

Pro Williky je problém:

e udrzet se na jedné noze

e stait s nohama u sebe a pifpadné mit jeste
zaviené oci

e chodit po lan¢ a davat patu pred $picku

e nechat hybat hlavou samostatné bez souhy-
bu trupu

e pohyby s jazykem a pusou

e samostatny pohyb odi

Lepsi vysledky mély déti, které délaly Vojtovu tera-
pii nebo i jiné terapie a které sportuji.

Testovan{ trva asi 15 minut. Az budu na ceském
pobytu, tak se tésim na testovani dalsich Willikd.

U Wilikt casto pfetrvava Moro reflex, ktery zpu-
sobuje vizualni
z periferntho zrakového pole namisto vjemt
z centralniho zrakového pole — dité ma problém
jak se zaostfenim zraku, tak s udrzenim pozornos-
ti. Kdyz mluvime s Williky a néco se mihne vedle,
okamzité se zaméfi tam. Znama situace, ze? Rea-
guji na kazdy stimul, ktery se objevi a nedokazou
ho odfiltrovat. Podobn¢ je to i se sluchem. Déti
neumi odfiltrovat zbytecné zvuky, coz je unavuje

veétsi  citlivost  na viemy

a vede to k uvolnovani dalstho adrenalinu a kot-
tizolu. Pak je napominiame, aby se vénovaly své
praci a nedivaly se po ostatnich. Neustdlé podnéty
vedou k unavé a pak dit¢ ,,vypne, diva se do blba,
nereaguje na okoli nebo sni s otevienyma ocima.
Je bud’ ve stavu vypnuto a nepfijima vibec zadné
podnéty, anebo zapnuto a vaima Uplné kazdy pod-
nét.
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Pretrvavajici tonicky labyrintovy reflex (TLR)
zhorsuje prostorové vniman{ a dité pak $patné od-
haduje vzdalenosti. Takze narusuje osobni zoénu,
stoji pfili§ blizko nebo mota se pod nohama. Zna-
me, ze?

Dité s tonickym labyrintovym reflexem ma problém
zaostiit o¢f na véci nablizku nebo sledovat pohybu-
jici se pfedméty. Pak se to mize projevit jako pro-
blém se ctenim.

TLR vyrazné ovliviiyje hrubou motoriku. Kdyz dité
pokréi jednu nohu, hned se zméni svalovy tonus
v celém tele. Dite pak ma tendenci pokréit i druhou
nohu nebo i ruce. Zkuste si to s vasimi détmi. Ska-
kani po jedné noze nebo naucit se jezdit na kole je
pro tyto deéti tézsi. Pii psan{ se chouli do klubicka,
nebo si drz{ hlavu nebo si lehnou na stal. Kvali to-
mu, ze naklani trup dopfedu, vyvij vetsi tlak na tuz-
ku. TLR zpusobuje i hors{ vaimani téla v prostoru,
spojené casto i s prostorovou orientaci a horsf funk-
cf rovnovazného systému. V dusledku horsi prosto-
rové orientace déti mizou pfetacet pismena a Cisli-
ce.

U ditéte s pfetrvavajicim sacim reflexem zistiva
jazyk piili§ vpfedu v puse a diky tomu je jazyk polo-
zeny na spodiné ust. Je pro né tézké zavirat pusu a
dychat nosem. Ma to vliv i na drzeni hlavy, je
v pfedsunu. Jazyk polozeny vepfedu je velmi tézké
ovladat. Proto déti maji problém s mluvenim, poly-
kanim, slin{ z dst, neumi jist se zavienou pusou.
Jazyk maji oslabeny. Vyzkousejte, zda umi sespulit
rty pékné dokolecka, zda umi vyplaznout jazyk
k brad¢ a pak k nosu nebo doprava, doleva, vyplaz-
nout jazyk pfes zavfené rty. Je casté, ze déti majf
gotické patro — hodné vysoké a uzké horni patro.
Deti se casto u jidla uspini, protoze jim jidlo pada
z pusy. Taky nemaji rady nékteré konzistence jidla.

Jak na reflexy? Co s tim?

Pro chtizi pata-$picka se nam na slovenském pobytu
osvedcil kanalek, ktery tam byl na chodniku a cho-
dit v ném nebo po obrubniku. Mnozi maji problém
dat jednu nohu pfed druhou. Vim, Ze jste to zacali
trénovat a ze se lepsite. Vytrvejtel

Trénujte chizi po lané. Tloust’ka lana takova, aby
malik a palec byly schopny dosahnout na zem. Tim
podpofime i podélnou klenbu. Lano dejte napfed
rovné, pozdéji do zaticek, do spiraly.

Pravidelné cvicte cviky, které jsou k dispozici na
webu. Zacnéte napied mlyn, slunicko, sténé, houpa-
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kytku a zvédavé $téné a nepokojné sténé. Prova- pfes téméf zaviené rty. Piskejte si. Pijte pfes brcko,
zochodce zkousejte kdykoliv. foukejte brckem. S bradou délat kolecko jako pii

R p . “ 1x < zvykani a mit pfi tom zavienou pusu.
Trénujte rovnovahu, prochazky ¢i béh v rizném vy p b

terénu, vylezte si na posed, na rozhlednu, skdkejte Tesim se, az si spolu zacvicime a uvidim vase po-
na trampoliné. Misto vytahu pouzivejte schody. kroky.
Cvicte jazyk — $pickou jazyka otirejte vSechny Vase fyzioterapeutka Monika Zidkova

zuby, rty jsou u sebe. Zkuste vyplaznout jazyk

Kliky — d4m to!!!

ednim z ¢l u nasich détf je zpevnit stfed téla a napiimit se.

Muze nam k tomu domoct nékolik cvika. Oblibené jsou kliky, ale ty jsou pro mnohé nase déti velmi

narocné, takze udélame takovou prapravu na né.

Zacneme u stény a u¢ime se pouzivat ruce jako pevné tycky, o které se mizeme opiit, a dokonce je mi-
zeme 1 pokrcit a pofad nas drzi. Kdyz nam tohle jde dobfe, mizeme pfejit do horizontilni polohy. Trup je
pevny jako prkno, nevystrkujeme pupek. Hlava je v prodlouzen{ trupu, nejde prvni. To je mozna nejtézsi, za-
fadit hlavu do napfimeni. Druha téZka véc je neprohybat pupek a udrzet ho v roviné trupu. Ale da se to natré-

novat. Neni to lehké, ale zkusme to.

Nohy si dejte na postel. Idealni je, kdyzZ je stejné vysoko jako vase ramena, ruce. Dlané opiit o zem a zkouset
kreit lokty jako na kliku a neprohybat pupek k zemi. Drzet se jako prkno. Lokty od téla v prodlouZzeni ramen
je jedna varianta, jind lokty u téla. Vyzkousejte si i rizné natocené dlang, prsty dopfedu, smérem k telu, od téla.
Objevujte a hledejte, co je pro vas lehdi, co t€Z8i a co se tréninkem lepsi. Taky, kdo ma srostlé kosti predlokti,

najdéte si pozici, ve které vam to ptjde.

Postup, jak se naucit klik.
1. U stény na vzddlenost pazi a ucit se opirat o dlané, trup jako prkno. Dlané¢ se opiraji celou plochou
krom¢ stfedu dlané.
2. Kixcit lokty, télo jako prkno, bez ohnuti. Jako kdybychom chtéli dat celo ke sténé. Lokty a ramena jsou
ve stejné vysce, dlan¢ jsou v prodlouzeni loktl, prsty sméfuji nahoru. Paty se snazime nechat na zemi a
protahujeme pékné i nohy.

Nohy jsou celé na posteli, jen se udrzet na dlanich, které jsou na zemi.

Zkusit krcit lokty, postupné ¢im dal nfZ.

Nohy posunout a mit na posteli nohy jen kousek nad kolena a zkouset kliky takhle.

Nohy pod kolena a zkusit kliky.

Jen kotniky na posteli a klikovat.

Klik na zemi.

e P AN L

Nevzdavat to.

Preji dobrou zabavu a té$im se, az budeme spolu klikovat.

Monika Zidkova
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Otazky na télo aneb drZeni téla u Willika

zpominate si, nékteff z Vas, jak jsem
si vas fotila, coby fyzioterapeutka, ale
taky 1 maminka Willika, v roce 2018 na
jarnim pobytu v Zelivi a pozdéji na
slovenském pobytu, jak rovné umite stat?

Mam skoro 40 Willik nafocenych zepfedu, zboku
a zezadu (pokud chcete, mizete mi poslat vase
aktudlni 3 fotky celého téla: zezadu, zepfedu,
z boku bez néjakého korigovani, ve spodnim pra-
dle bez rusivého okoli - zafadim vas do studie).
V roce 2019 jsem testovala primarni reflexy a ted
davam dohromady vysledky a bude z toho n¢jaky
odborny clanek - diky za spolupraci, mozna se
jesté ozvu.

Dnes vam napisu, co vSechno mizeme sledovat ze
stoje, jak vypada idealnf stoj.

Pohled zezadu

Stojim za vami a koukdm na vase zada. Zacnéme
odspoda od chodidel. Kolik prstd na noze vam
vidim zezadu? Idealni je, kdyz vidim pfes vase lyt-
ko vykukovat pouze vas palec z vnitini strany
a malicek a jeho souseda z vnéjsi strany. Pak mé
zajima postaveni patni kosti, jeji osa, tvar, zatizeni.
Idealni je, kdyz je to takova pckna symetricka ka-
pic¢ka. Podivam se na ryhy, které jsou ze zadn{ stra-
ny kolena, jsou stejné¢ vysoko vpravo a vlevor
Kam sméfuji? Stejné tak hodnotim i ryhy pod zad-
kem.

Jak se jevi celkova osa dolnich koncetin — rovné,
do X nebo do O nebo kazda noha jinak, jedna vic
vepfedur

Kdyz si date ruce v bok, tak si muzete nahmatnout
vrsek své panve. Je ve stejné vysce panev vpra-
vo i vlevo? Netrcf jeden bok vic do strany nez dru-
hy?

Na trupu sleduji osu patefe, zda je rovné, zda tam
nen{ vyboceni do stran ve smyslu skoliozy.
V piedklonu je to vidét jesté Iépe. Na jedné strané
zad se objevi kopecek, hrb.

KdyZz mate paze podél t¢la, je stejnd mezera mezi
trupem a vasimi pazemi? Nebo je vpravo jinak nez
vlevo? Nachazi se trup pfimo nad panvi nebo tro-
chu uhyba do strany nebo se nataci vic na jednu
stranu?

Divam se na lopatky a sleduji, zda jsou ve stejné
roving, nakolik tr¢i — idedlni je, aby netrcela vibec,
a zda je vnitin{ hrana lopatky rovnobézna s patefi.
Vsimam si, zda jsou néjaké ryhy viditelné i na tru-
pu. Idedlni je Zadn4 ryha.

Dile se zaméfim na ramena. Jsou stejné vysoko,
kam smétuji? Jak se tvafi moje trapézy (sval, ktery
se nachdzi mezi rameny a pateif od hlavy az po
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konec lopatek)? Jsou v napéti, boli mé¢, mam v nich
tvrda mista a musim si je ¢asto spontanné masirovat?
Kdyz by se vedla cara, kterd by rozdélila moje télo na
pravou a levou polovinu, vypadalo by to symetricky?

Pohled zboku

Kdyz se na vas podivam z boku a méla bych tam tyc-
ku, ktera by meéla vytvofit osu vascho téla, tak by ide-
aln¢ vedla pfes vase ucho, rameno, kycel, stfed kolene
a kotnfkem nebo nepatrné pred nim.

Zboku je dobfe vidét, zda jsou vase kolena rovné
nebo pokréend nebo naopak az propnuta dozadu. Je
patrné postaveni chodidel (prstce, klenba), panve,
lopatek, hlavy, patefe (ve smyslu lordéza, kyféza —

prohnuti v bedrech, vyhrbeni v hrudni oblasti), tvar
biicha. Panev muze byt pfeto¢ena moc dopfedu a pak
se vytvoii kachn{ zadek a velké prohnuti v bedrech =
hyperlordoza a povolené bficho. Coz je casty pro-
blém u Wilikt. Povolené bficho, taky velmi casty jev
u nich, zase zpusobi, ze stfeva nepracuji poradné
a pak je problém se zacpou.

Zboku je vidét, zda lopatky odstavaji, nakolik je hlava
a ramena v ose. U Wiliku ¢asto najdeme odstavajici
lopatky, oplosténou hrudni patef (mezi lopatky by
zada méla byt kulatd) a nase déti se hrbi az pod lopat-
kami. Viditelnéjsi je to jeste vic v sedé.

Drzeni hlavy je u vétsiny focenych Wilikti stejné. To
znamend, ze hlava je v pfedsunu, je pfed osou téla.
Nekteré déti maji viditelnou linii mezi pfechodem
krku a trupu. Dal${ zalomeni je v oblasti pfechodu
kréni patefe a hlavy. Velmi ¢asta je pooteviena pusin-
ka. Uroveni o¢niho koutku a zvukovodu by méla byt
ve stejné vysce. Nachazime spis oci vys.
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Pohled zepifedu .

... nim jen potvrdi, co uZ jsme vidéli. e Nesymetrické drzenf lopatek, ramen, posta-
veni panve, nohou, rukou, posun trupu

Sledujeme: vytoceni a zatizeni chodidel, postaveni jakoby za jednim ramenem, cast¢ji doleva.

kolen, kam sméfuje ¢éska (jablko), celkovou osu dol- »  Odstavajici lopatky, ramena vtocena dopfe-

nich koncetin. V§imame si symetrie: postaveni kost du, oplostény hrudnik.

na panvi, zda je pupik uprostied nebo utika na stranu, e DPfedsunuté drzeni hlavy, staZeny horni tra-

zda jsou stejné vysoko prsa, kliéni kosti, ramena, kam péz, zalomeni Sije.

koukd hlava a jak jsou postavené ruce a zda jsou prsty
ve stejné vysce. V idedlnim ptfpadé by vse mélo byt v Co s tim?

symetrii, zadny sval by nemél moc vy¢nivat nebo byt e Zkuste nevyticet chodidla ven a kolena
vtazeny a vytvatet néjaké doliky. zase davat ven, dat je rovné nad sebe. Do-

porucuji to nacvi¢ovat, kdyz chodite po
Co jsem zjistila u Wilik? schodech. Urcité si vzpomenete, jak jsme

to spolu cvicili.
o Cvicte $téné a prodlouzena zada. Podrobny
popis i s videem se nachazi na nasich stran-

e Nespravné zatizen{ plosky chodidel, ¢asto jsou
chodidla vytocena ven, dovnitf vtocena patni
kost, kterd mtze zpusobit dojem ploché nohy.

Vice si o tom muzete pifecist na https:// ké’Ch'. o .
fyziobeskyd.cz/jak-na-plochou-nohu-moje-dite e Hybejte se co nejvic, zkuste si vyhledat
-ma-ploche-nohy/ néjaky krouzek, kde vas vezmou a pfinuti

o Kolena vtocena dovniti ovliviiuji zatizeni cho- vas hybat se.
didla. e Budte na sebe naro¢ni a misto jednoho

e Stehna vtocend dovnité = nohy do X, taky vliv kolecka kolem baraku na kole jich udélejte
na chodidlo. nejméne 10!

e Asymetrie os dolnich koncetin.

e Panev pifevracena dopfedu = anteverze panve,
z toho muze plynout hyperlordéza (velké pro-
hnutl) bederni patefe a zkriceni svald na zi-
dech a povoleni bficha.

M¢jte se hezky a hybejte sel
Monika Zidkova

Vize setkavani v Beskydech

Mam na starost moravskou oblast a rada bych udélala néjaka pravidelna setkavani. Samozfejmé jsou vitani i lidi
mimo Moravu. Moje vize je nasledovna: setkavat se na vikend jednou za mésic v okoli Frydlantu nad Ostravici -
nase setkdvani by bylo zaméfeno sportovné. Inspiruji mé mad’arsd Willici, ktefi tohle délaji uz nekolik let a ko-
necné jsem se k tomu rozhoupala.
Jsem schopna zajistit tady plavan{ s lektorkou, télocvi¢nu, dobrovolniky, razné sporty s lektory, kulturni i od-
borny program, ubytovani.
Potfebuji ale zodpovedeét tyhle otazky:
1. Mate zajem se pravideln¢ setkavat?
2. Chcete ubytovani s jidlem nebo si budeme vafit sami?
3. Jaka je vase idealni pfedstavar
Prosim kazdého, komu se tenhle ndpad libi a Sel by toho, at’ mi napiSe. Je mi jasné, ze béhem korony nic neni
jisté, ale tieba to vyjde. Pfedpokladam, ze zacneme v mensim poctu a tfeba postupné se rozrosteme.
Méjte se hezky.
Monika Zidkov
monika@zidek.eu

www.monikazidkova.eu
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Psychologické dny Olomouc

Dne 17. 9. 2020 se v Olomouci konaly psycholo-
gické dny, kterych jsem se aktivné zucastnila.
Hlavnim tématem byl Covid-19 a zkusenosti na-
cerpané béhem pandemie. Celkova atmosféra byla
velmi neobvykla, v celé poslucharné se nachazelo
kolem 40 lidi (vétsina pfednasejicich), vsichni se-
déli v odstupech, béhem pauz se vsichni spise dr-
zeli dal od sebe a nékteff poctivei nékolikrat beé-
hem dne vyménili rousky. Vsechny pfednasky byly
také streamovany online.

V ptfednaskach bylo mozné dozvédét se o spousté
projektu, které vznikly béhem jarni pandemie, byt’
zatim nejsou zpracovana vsechna data. Dozveédéli
jsme se, ze existuji vyzkumy na vyzkum stresu
a copingu (zvladani) v dob¢ pandemie, vyzkumy
o vlivu pandemie na vnimani mensin, zabyvali
jsme se tim, jak se citili studenti vysokych skol, jak
se ménily partnerské aktivity, jak pandemii vnimali
seniofi, jak se ménilo uzivan{ dopravnich prostfed-
ki, jak vnimali karanténu rodice déti s postizenim
a jak v této dobé pracovali skolni psychologové.
Neslyseli jsme pouze vyzkumniky, ale zicastnily se
také pracovnice krizové linky pro seniory a svij
video piispévek prezentovaly zachranné slozky
Ceské republiky.
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Celkové bylo zminéno, ze to bylo naro¢né obdobi
pro vétsinu populace, nejvice pak asi pro studenty
a seniory. Intenzita strachu a stresu se ménila v pri-
béhu pandemie a napiiklad u seniort stres s uvolio-
vanim opatfeni nartistal. Velmi narocné obdobi to
bylo také pro rodiny s détmi s postizenim. Tento
vyzkum provedla Aneta Markova z Jihoceské uni-
verzity a prezentovala konkrétni zkuSenosti rodica.
Ukazalo se, ze uzavfeni specialnich skol a socialnich
sluzeb meélo velky vliv na chod domacnosti a vétsi-
né rodica pfineslo obtize se zavedenim fungujiciho
rezimu.

Do podobného, ale mezinarodniho vyzkumu, jsme
se zapojily 1 my, spole¢né s Katarinou Jariabkovou
ze slovenské WS spolecnosti. Jisté si vzpomenete,
jak jsme se na vas v uplynulém obdobi obracely
s zadosti o vyplnéni dotazniku. Prvotn{ vysledky
jsem na konferenci prezentovala formou posteru,
ktery si muazete prohlédnout na vedlejsi strané, za-
vérec¢na zprava bude k dispozici pozdéji po zpraco-
vani vSech dat (urc¢it¢ Vis budeme informovat).
Jesté jednou bych timto chtéla podékovat viem ro-
di¢tim, ktefi si nasli ¢as na vyplnéni dotazniku. To-
ho ¢asu méli prvotni data zpracovany vyzkumnici
z Velké Britanie a i u nich se ukazalo, ze podpora
rodin détf s postizenim byla nedostate¢na — rodi-
¢am chybéla predevsim odbornd podpora psycholo-
gt a dalsich odbornikd.

Veskeré aktuality tohoto projektu najdete na:
https://www.specialneedscovid.org/parentsinfo-
cz/

Anotace pfednasek a postery z konference jsou ta-
dy: http://www.psychologickedny.info/p/
program.html

Lenka Hrndifova
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Mezinarodni vyzkum dopadu pandemie covid-19 na rodiny déti
se specialnimi potrebami: PriibéZna informace

uvoD

Cilem projektu je porozumét reakcim a copingovym strategiim a
jejich specifikim vzhledem k aktualni pandemii covid-19 v rodinach
déti s raznymi specialnimi potfebami. Zamérem je na zakladé analyzy
zjisténych dat poskytnout informace o vhodnych intervencich a
zlep3eni kvality Zivota rodin déti se specialnimi potfebami v krizovych
situacich.

Hlavni resitelé projektu jsou Prof. Andrea Samson, Dr. Daniel Dukes
(University of Fribourg, Switzerland) a Dr. Jo van Herwegen
(University College of London, UK)

METODOLOGIE
Participanti:
Cilova skupina: rodice osob (déti i dospélych) se specialnimi
potfebami (napf. porucha autistického spektra, Downiv syndrom,
Williamstv syndrom, nespecifikované mentalni postizeni a dalsi).
Kontrolni skupina: zdravi sourozenci déti se specialnimi potfebami.
Metodika a postup:
Anonymni online dotaznik byl realizovan softwarem Qualtrics (autofi J.
Van Herwegen, D. Dukes, A. Samson) a sklada se z ¢astiA, B, C1a
Cc2.
Cast A se zabyva otazkami o domacnosti (vék, pohlavi, dosazené
vzdélani respondenta) a o ditéti (vék, pohlavi, diagnéza, zdravotni
stav, typ zaméstnani). Cast B se zabyva stanovenim ¢asového sledu
udalosti (vladni opatfeni, uzavieni instituci, testovani na covid-19).
Cast C1 se dotazuje na obavy a zplsoby zvladani pandemie, éast C2
obsahuje stejné otazky pro kontrolni skupinu (zdravého sourozence).
Dotaznik byl k dispozici v 16 niznych jazycich véetné estiny.
Vyzkumu se zi¢astnilo vice nez 25 zemi.
Sbér dat probihal v obdobi duben-¢ervenec 2020.

VYSLEDKY
Ziskana data:
Zakladni diagn6za osob se specialnimi potfebami z dotaznikid s
nejméné 95% zodpovézenymi otazkami.

Obr. 1 Ceska republika

Obr. 2 Slovensko (vpravo nahofe)

Obr. 3 Poet Géastniki z jednotlivych zemi (zodpovézenych nejméné
95% otazek).

Obr.2
: SLOVENSKO
Ostatni; aian s .
16.22% Porucha autistického spektra; 2,70%
Williamsav
syndrom; 35,14%
Downuv syndrom; —

43,24%

Data pro CR a Slovensko i dal3i zemé budou dale analyzovana béhem
podzimu 2020 a nasledné zadana k publikaci.

Vysledky publikované studie z Velké Britanie, ktera byla poskytnuta

decizni sféfe (Van Herwegen a kol., 2020) poukazuji, Ze:

» 73% rodin se izolovalo, 60% z nich jesté pred doporucenim viady,

+ rodi¢e postradali odbomou podporu, jak fesit chovani a dusevni
zdravi svych déti v domacnosti; chtéli mit mozZnost mluvit s
odborniky (napf. pediatry, psychology atd.),

» vétsina déti méla problémy s uzavienim Skol, se zménou rezimu, s
nedostatkem rutiny v domacim prostredi -> rodice se vice obavali o
zdravi a socialni vztahy ditéte nez o vypadky ve vzdélavani,

= nejvétsi negativni viiv méla pandemie na rodiny, kde rodice méli
sami specialni potfeby nebo byli samozZivitelé/samozZivitelky.

ZAVERY A DOPORUCENI

Mezinarodni studie se zabyvala dopady covid-19 na rodiny s ditétem
se specialnimi potfebami. Analyzovana data poukazala na nékteré
problematické aspekty a autoii navrhli nékolik opatfeni.

Doporuéeni dle autor analyzy (Van Herwegen a kol, 2020):

+ umozZnit détem se specialnimi potfebami navrat do $kol, nebot jsou
ve vétsim riziku vzniku problémi dusevniho zdravi a rozdilu ve
vzdélavani oproti vrstevnikim,

+ poskytnout respitni pééi rodicim a alternativni opatfeni, aby si déti
mohly zachovat reZim,

+ poskytnout vice online podpory véetné poradenstvi,

« zajistit, aby rodi¢e i déti méli pristup k odbornym radam - od uéitel,
psychologu aZ po medicinské odbomiky (jak vysvétlit pandemii
détem, jak nastolit reZim, jak zvladnout problémy a problémové

LA chovani),
CESKA REPUBLIKA « poskytnout manual, co délat, kdyby byl nékdo z rodiny pozitivni na
- Porucha autistického spektra; covid-19.
2?;:’:: 10,77% ZDROJE
Van Herwegen, J., Palikara, O., Riby, D., Hanley, M., Rhodes, S.,
Willismadv syndrom; Giannadou, A., Samson, A. and Dukes, D. The impact of COVID-19 on
35,38% education and children’s services: The impact on families of children
with Special Educational Needs and Disabilities in the UK. UK
Parliament [online]. 2020 [cit. 2020-09-12]. Dostupné z:
https://committees. parliament.uk/writtenevidence/8883/pdf/
Web: https://specialneedscovid.org
Obr.3 OSF: https://osf.io/5nkq9
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Navstéva z Némecka - pfednaska prof. Prosetzkého

[ 2

N
e
e dnech 9. - 10. 12. 2019 navstivil
Brno profesor Ingolf Prosetzky
2z némeckého Gérlitzu, Ucelem jeho
navstévy bylo navazani spoluprace
s Masarykovou univerzitou a setkini se mnou

a doktorkou Hanou d“Souza.

Ingolfova cesta zacala téméf hodinovym zpozdé-
nim vlaku, tak jeho prvni kroky vedly rovnou na
pedagogickou fakultu Masarykovy univerzity do
poslucharny. Zde mél pfednasku s nazvem The
challenges of teaching individuals with rare neuro-
developmental disorders in inclusive school setting
— The case of Williams Syndrome and how we can
learn from each other (Vyzvy vzdélavani jedinca
s neurovyvojovymi poruchami v inkluzivnim pro-
stiedi skoly — piipad Williamsova syndromu a jak
se mizeme vzdjemné ucit). Jednalo se o velmi ob-
sahlou pfednasku, kdy béhem hodiny a pul Ingolf
pfinadel nové informace a nové zpusoby nazirani

na urcitou problematiku.

Predndska byla rozdélena do i ¢dsti — pruni se vé-
novala neurovyvojovym poruchdm, druhda Willi-
amsové syndromu a treti ¢dst porozumeéni syndro-
mum z vyvojového hlediska. Na zacdtku Ingolf popi-
soval vzdcnd onemocnéni, kterych je cca 8000 a cel-
kové tvori 6-8% populace. Neurovyvojové poruchy
jsou skupina poruch, které ovlivriuji vyvoj nervového
systému, tim vznikaji odchylky v mozku a ty mohou
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ovlivriovat emoce, schopnost udceni, seberegulace ¢i

paméti. Tyto vlivy trvaji po cely Zivot daného jedince.
Aby tito lidé mohli aktivné participovat na vzdeéldvd-
ni nebo bézném Zivoté, je treba odstrariovat bariéry
participace — ndzorové i environmentdlni. Je vsak
treba byt realisticky, vzdeldvani deti se specidlnimi
potrebami je vyzva a mnohdy je to velmi ndrocné.
Casto viak zdle3l na malickostech — jaké bariéry mo-
hou nabourat efektivni zapojeni Zdka do vzdéldvani /
do Zivota? Co je diilezité pro intervence, co mohu
ovlivnit? Jak se muZeme ucit vzdjemné? Také radi,
abychom znali neurobiologické zdklady dané poruchy
a neméli bychom ocekdvat, Ze vime vSechno. Je v po-
radku se zeptat a pro Vds rodice — je v porddku, Ze
ucitel nevi vsechno. U Williamsova syndromu se mii-
Zeme zamérit napriklad na strukturovdni casu, aby-
chom kompenzovali problémy s orientaci, meli by-
chom mit znalosti o aktudlnich komunikacnich
schopnostech ditéte, které casto ovlivrniuji celkovou
osobnost ditéte nebo myslet na to, Ze lidé s WS maji
casto problémy spojovat véci do souvislosti, cozZ miize
zhorsovat porozumeéni nebo skolni vykon.

Druhou éast o Williamsové syndromu nejspis nemu-
sim prilis popisovat. Kazdé dité md sviy specificky
kognitivni profil, ktery se casto odviji od jeho 1Q.
Obecné mezi silné stranky patri expresivni jazykové
schopnosti, muzikdlnost a rozpozndvdni emoci. Mezi
slabé stranky patri orientace v prostoru a logické
funkce, hypersenzitivita nebo chdpdni zdméru (ve
smyslu pochopeni, jaké jsou zdaméry jiného clovéka
viici ¢loveku s WS). Jako priklad muZu uvést chdpdni
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socidlnich situaci — zda je nékdo kamardd ¢i neznamy a
co ode mé miiZe vyZadovat.

Treti ¢dst se venovala dynamickému subjektu a vyvojo-
vé orientovanému porozuméni syndromu. VZdy je treba
oddeélit jedince a syndrom. Co je jen seznam symptomii
a co je osobnost. Které symptomy jsou (nebo nejsou) inte-
gracnimi komponenty a které mohou (nebo nemohou)
byt ovlivnény vzdéldvdni a tréninkem? Jak ovlivriuje
mentdlni postiZeni dalsi (sekunddrni a tercidrni ) proje-
vy a opacné? Jako priklad mohu uvést bouchdani do hla-
vy (nejcastéji se tento jev objevuje u autismu, ale muze
se projevovat i obecné u mentdlniho postizeni). Jde o
reakci na vysokou miru stresu (uvolnéni napéti) nebo
naopak, jde o zpusob zklidnéni se pri pocitu stresu?
Toto je treba pozorovat a myslet na to, Ze riizné projevy
mohou mit rizné priciny.

Zavérem lze shrnout, Ze bariéry v Zivoté nachdzime po-
rdd a je treba stdle myslet na to, jak mohu situaci ovliv-
nit, aby z ni jedinec mohl profitovat. Kazdé dité s Willi-
amsovym syndromem je unikdt, ackoliv nékteré strate-
gie odstranovdni bariér muzeme diky podobnym proje-
viim uplatnit u vice déti, je vZdy potreba myslet na kon-
krétniho jedince a jeho osobnost.

Po této naro¢né prednasce piisla na fadu moje pred-
naska o vjzkumu k dizerta¢ni praci. Tomuto tématu
se urcit¢ budu vénovat v né¢jakém dalsim vydani ob-
casniku, proto jej v tuto chvili vynecham. Cely naroc-
ny den jsme zakoncili v nedaleké kavarné Sorry, pece-
me jinak, kde jsme probrali stav inkluze v Ceské re-
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publice, Némecku a Velké Britanii a spoustu dalsi-
ho.

Dalsi den jsme dopoledne vyrazili na obchizku
sttedem Brna — od Spilberku ped Petrov po V-
nocni trhy v centru. Po obédé se k nim pridal mij
bracha Tomas a vSichni jsme vyrazili na fakultu
socialnich studif, kde Hana D’Souza méla pfed-
nasku o vyvojovych teoriich a aktualnich vyzku-
mech v ramci pfedmétu vyvojova psychologie.
Podle jména nejspi$ tusite, ze Hanka pochazi
z Ceské republiky, vystudovala psychologii v Br-
né, ale jeji dalsi cesta mifila do Velké Britanie, kde
pracuje na univerzit¢ v Cambridgi. Jeji pfednaska
byla tak intenzivni, Zze jsme si s Ingolfem ani nesti-
hali délat poznamky. Vénovala se vsak velmi spe-
cifickému psychologickému tématu, proto se ani
nebudu snazit jeji pfednasku shrnout do kratkého

odstavce.

Po této prednasce jsme si vSichni dali kdavu v mist-
nf kavarné, kdy jsme mluvili ¢esky a anglicky zar-
venl, Tom popovidal, co d¢la, co ho bavi a celou
navstévu jsme zakoncili jesté klobaskou a détskym
puncem na brnénskych vanocnich trzich. Celé dva
dny utekly jako voda, ale urcité to nebylo posledni
setkani, které mezi Ingolfem a Willlkem probé¢hlo.

Lenka Hrncifova
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Napady a tipy

Piktogramy, které mohou pomoci zejména mensim détem s vysvétlenim aktudlni situace. Vhodné je

zafadit je do denniho rozvrhu.

staratseo

teplota
nemocného P

nemocny

myti rukou
%
epidemie nakazit nékoho
=0
zlstat doma vyhnout se davu zavrena skola o domaci vyuka prace z domova

restuarace

Menstruacni kalhotky SNUGGS, piip. dalsi znacky - odzkousené u na-
ich holcicek s Williamsovym syndromem jako vyborna alternativa jinych
hygienickych pomticek. Jsou sice drazsi, ale podle tvrzeni maminek se tahle
investice vyplati. Prvni menstruace se u divek s WS objevuje jiz kolem 10

roku véku, kdy muze byt jesté problém se stoprocentnim zvladanim osobni

hygieny. Vice zde: https://snuggs.cz/

h\\(; Mate Kouzelnou tuzku ALBI a chtéli byste détem vytvofit vlastnf knihu nebo
audioknihu? Neni nic jednodussiho: ALBI nabizi samostatné Kouzelné samo-
lepky, kterd vam umozni nahrat détem vlastni pifbéh, pohadku, popisek nebo
vzkaz. Zkuste vybrat a nechat vytisknout fotografie ze svého archivu, na né pak
nalepite samolepky s pfipravenym zvukovym ziznamem. Do piipravy
(namlouvan{ pfibé¢hu ¢i pisnicek) mizete zapojit napifklad prarodice.

Vice tady: https://www.albi.cz/hty-a-zabava/kouzelne-samolepky/
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Doporucena literatura (kniZni tipy)
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Podekovani

Dékujeme zaméstnancum spolecnosti IKEA, kteif spolku
vénovali vitézek akce Vypeceny Zlicin 2019 a piispéli tak ke

®
l K E A zddrnému pribéhu lyzaiského kursu v Krkonosich. Dile dé-
kujeme za vytézek novorocn{ tomboly ve vysi 10 tisic K¢.
Dékujeme spole¢nosti CRAMO, s.r.o. za finanéni dar ve

Za finanéni podporu dékujeme: Jakubu Adamovi, Vaclavu Bilému, Jitce a Fredovi Krzemienovym, An-
dree Krpcové, Petru Ehrenbergerovi, Martiné Drijverové, Martiné Dédickové, Otovi Potlukovi, Antoni-
nu Pechovi, firmé GRAPE SC, a.s., firmé Autodily Bélohlavek, s.r.0., Jifimu Vortelovi, Zdence Pikesové,
firmé¢ REHABILITACE PLUS, s.r.0., panf Hackajlové, Dan¢ a Jiffimu Klominskych, Pavle a Jifimu Koza-
kovym, Marku Mahdalovi, Ambulanci détské kardiologie - MUDx. Vladimife Zd4nské, UCTO, s.t.o,.
Markéteé Rendlové, Ivanu Hospodarovi, Milené¢ Zarubové, Petfe Madarové, Zdenku Matousovi, Zbynku
Ondrasovi, Ivanovi Hackajlovi, firme¢ INSIA VIA| s.r.o., Kamile Bejckové, Jaromiru Bilavéikovi, firmé
Wastemat, Radkovi Cucovi, Petru Hradskému, firmé Schiessl, Jitimu Jurankovi, rodiné Slavickovych.

Dékuji Vykonné radé Willika za veskeré aktivity a praci pro spolek, jmenovité pak Zdenkovi Kratinovi za
pevné nervy pii organizaci (a ruseni) vSech pobytovych akci Willika a za vedeni ucetnictvi, Lence Jamri-
chové za organizaci dobrovolniku, rodiné Habovych za aktivni pfistup a cast na akcich (NGO Market,
vzdélavani medikd, spot, den vzacnych onemocnéni), Wandé Urbanové za pomoc ostatnim, seminaf,
clanek a dalsf planované aktivity, willikovskym tatinkéim za tibor v Luzickych horach, Lence Hrnéifové za
jejl aktivity v ramci FEWS. Dékuji vSéem dobrovolnikim, zejména Hance Dvorikové a Martiné Michalo-
vé, za ucast na nadich akcich a pomoc s programem. Dckuji vsem, ktefi pfispéli ¢clankem ¢i fotografii do
tohoto ¢isla Willikova obcasniku a déle vSem aktivnim a obétavym clentim Willika za jejich praci pro spo-
lek Willik i pro nas vSechny. Diky vSem nasim pifznivcam, ktefi v tom ,,jedou’ s nami.

W l ' ] Willik, spolek pro Williamstuv syndrom, z.s.
- _ — k Drnovska 104/67,161 00 Praha 6 — Ruzyné

1CO: 270 40 623
& ¢.4. 35-7591810217 /0100
3 c Web: www.spolek-willik.cz
‘ ‘ E-mail: info@spolek-willik.cz

6‘0(0 www.facebook.com/spolekwillik /
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Willikéiv obéasnik — ¢asopis spolku Willik, neprodejné, neproslo jazykovou upravou.
Redakce: Hana Kubikova, hana.kubikova@spolek-willik.cz
Toto ¢islo vychézi v listopadu 2020
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