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Slovo uvodem

Williamslv syndrom (znamy téz jako Williams-Beurendv syndrom)
je vzacné onemocnéni, se kterym se vétSina odbornikl setka,
pokud vlbec, jen nékolikrat za zivot. PoCet déti, které se s timto
postizenim roéné v Ceské republice narodi, by se totiz dal spoditat
na prstech na rukou.

Pro samotné pacienty i jejich blizké je ale velmi dulezité, aby se
o tomto onemocnéni a jeho specifikach védélo, a to jak u odborné,
tak laické verejnosti. V¢asna diagnostika mize pomoci predchazet
zdravotnim problémdm spojenych s touto diagndézou a umoziuje
vyuzivat specialné pedagogické pristupy pfi vzdélavani. Sdileni
zkuSenosti pak zase pomaha vyrovnavat se s tézkostmi, které
Zivot s Williamsovym syndromem pfinasi.

Jiz skoro dvé desetileti se o Sifeni informaci o Williamsové
syndromu snazi spolek Willik, ktery vznikl jako podplrna
rodiCovska a pacientska organizace. A praveé ve spolku Willik
vznikla publikace, kterou drzite v ruce. S Williamsovym
syndromem a jeho symptomy vas seznami samotné déti a mladi
lidé s timto hendikepem.

Vérime, Ze vas tato brozura zaujme, doufame, Ze nasim Willikiim

pomUzZe na jejich cesté k lepsi budoucnosti.

Hana Kubikova
Willik - spolek pro Williamstv syndrom
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Anicka, 37 let

Zdravy Clovék ma ve svém téle priblizné 19 000 — 21 000 gend,
které koduji proteiny. Na 7. chromozomu se nachazi cca jeden
tisic gend. Clovék s Williamsovym syndromem ma na tomto
chromozomu, v oblasti 7q11.23, zhruba o 26-28 genl méné.

Tyto chybéjici geny jsou zodpovédé za charakteristické projevy
Williamsova syndromu: za vady srdce a velkych cév, poruchy
intelektu, typicky vzhled, specifické chovani a fadu zdravotnich
problémd.

WilliamsQv syndrom patii mezi vzacna onemocnéni, vyskyt se
udava v rozmezi 1 : 7 500 a 1 : 20 000 Zivé narozenych déti.
Spolek Willik aktualné, v roce 2025, spolupracuje s cca stovkou
rodin pecujici o jedince s timto syndromem ve véku 0 - 52 let.
Skute&ny pocet lidi s touto diagnézou v Ceské republice je vdak
vyssi, syndrom je poddiagnostikovan, zejména u starsich lidi.



Mam nemoché
srdicko.

Filip, 7 let

Az 80% lidi s Wiliamsovym syndromem ma postizeni
kardiovaskularniho systému - vrozené vady velkych cév a srdce.
NejCastéji se vyskytuje zuzeni aorty (tzv. SVAS - supravalvularni
stendza aorty, kterd je typickd pro Williamslv syndrom), dale
pak stendza plicnice nebo zuzeni renadlnich tepen. Typicky je pro
né i vysoky krevni tlak.

Srdeéni vady jsou u Williamsova syndromu rizné zavazné, ¢ast
jedincl potiebuje operacni ¢i katetrizacni zakroky, u ostatnich
jsou nutné pravidelné kontroly kardiologem, pfipadné dalSi
opatfeni (omezeni télesné namahy, preventivni uzivani antibiotik
pfi chirurgickych nebo stomatologickych zakrocich).

S Williamsovym syndromem se poji cela fada dalSich
zdravotnich obtizi, vyzadujicich pravidelné kontroly u lékar
rlznych specializaci. Jedna se o endokrinni odchylky (Casty
diabetes  mellitus, hypotyredza), neurologické obtize,
ortodontické anomalie, postizeni zraku, nefrologické nalezy,
travici potize, chybné drzeni téla, pfipadné o celiakii.
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Ve skole mi moc
nejde uceni, ale
vSechny tam mam
rada.

Betty, 16 let

Mentalni postizeni ma spolu s kardiovaskularnimi problémy

vewv s

syndromem.

Psychomotoricky vyvoj je opozdén — détem trva déle, nez se
naudi lézt, stat, chodit i mluvit. V pozdéjSim véku se projevi
rlzny stupen mentalniho postizeni (u 95 % z nich), zpravidla ve
stupni lehkém ¢i stfedné tézkém, s typicky nerovhomérnym
rozlozenim schopnosti. Neékteré jejich dovednosti jsou
prekvapivé dobré (jazykovy projev, hudebni nadani, pamét na
pfibéhy a pisni¢ky), jiné vyrazné oslabené (prostorova
predstavivost, soustifedéni, praktické planovani a organizace).

Ve vztahu ke druhym jsou vSak Casto pratelSti, empaticti a citlivi
- vnimaji nalady druhych, chtéji potésit, uklidnit, povzbudit,
byvaji velmi laskavi a soucitni.



/ /

Nejde mi pocitini.

Joe Axel, 14 let

Lidé s Williamsovym syndromem mivaji obtize se zpracovanim
zrakoveé-prostorovych informaci a s abstraktnim uvazovanim.
Pfedméty jako matematika Ci geometrie tak pro né byvaji
obzvlasté problematické. NejCastéji se vyskytuji potize se
sklddanim tvar(, orientaci v prostoru, s pomalym osvojovanim
zakladnich pocetnich operaci a s velmi omezenou pracovni
pométi pro Cisla.

Nedostatky v orientaci a ve zpracovani podnétd mohou pUsobit
také problémy v bézném zZivoté - v chybném odhadu
vzdalenosti, potizich s chlzi v terénu nebo ze schodd, strachem
z vysSek, problém mdize Ccinit i koordinace jemné a hrubé
motoriky. Je to avSak velmi individualni, Fada lidi s Williamsovym
syndromem zvlada napfiklad jizdu na kole nebo na lyzich.
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Miluji spolecnost a
rada néco Vyprévim.

Kacenka, 16 let
Vanesska, 16 let

Déti i dospéli s Wiliamsovym syndromem jsou nadmiru
spoleensdti, pratelsti, radi vyhledavaji oé&ni kontakt. Casto
postradaji  socidlni zabrany, plsobi roztomile a snadno si
kazdého ziskaji. Nedéla jim problém zacit konverzaci, jsou
upovidani, zejména pokud se hovofi o tématu, které je zajima.

Jejich hypersocialnost vede k tomu, Ze se velmi radi seznamuiji,
Casto i s neznamymi lidmi na ulici. Ne vzdy dodrzuji spoleCenska
pravidla, napfiklad radi se s kazdym objimaji. Zaroven jsou velmi
daveérivi, coz je Cini zranitelnymi. Rodi¢e museji vénovat velkou
pozornost nacviku rozpoznani potencionalnich nebezpecénych
situaci, pfi kterych by mohlo dojit ke zneuziti ditéte.



Jsme si podobni, ale
nejsme sourozenci.

Tomais, 12 let
Radim, 14 let
Petrik, 11 let
Matéj, 14 let

Pro WilliamsUv syndrom je typicky vzhled obli¢eje, diky kterému
jsou lidé s Williamsovym syndromem dobfe rozpoznatelni - jsou
si navzajem velmi podobni. Mivaji Siroké Celo, plné tvare, maly
zdvizeny nos se SirSim kofenem, velka usta s plnymi rty, malou
bradu, drobné zuby, hvézdiCky v ocich, dané specifickym
vzorem na duhovce.

Charakteristicky je i mensi vzrlst, v porovnani se zdravou
populaci zUstavaji tyto déti ve vaze i vysce pod 10. percentilem
rlstového grafu. Casté jsou také vady zraku. Cizi lidé si tak
jedince s Williamsovym syndromem c¢asto pletou, pfip. je
povazuji za sourozence.
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Miluji hudbu, celé
dny s1 zpivam.

Veronika, 18 let

VétsSina lidi s Williamsovym syndromem ma nezvykle vyvinuty
vztah k hudbé. Znamy americky neurolog a populizator védy
Oliver Sacks je nazyval “hypermuzikalni druh”.

Muzikalnost u Williamsova syndromu se projevuje velmi dobrym
hudebnim sluchem, silnym rytmickym citénim, laskou ke zpévu,
vyjime€nou paméti na melodie a texty, intenzivnimi emocemi
spojenymi s hudbou, nékdy i improvizacnimi schopnostmi.

Pro mnohé z nich je hudba ustfedni souc¢ast zivota, zdroj radosti
a zpuUsob, jak komunikovat a zvlddat emoce. Hudbu je mozné
vyuzivat napf. pfi nacviku novych dovednosti ¢i pfi vzdélavani.

Hudba je univerzalni jazyk a lidé s Williamsovym syndromem jej
casto ovladaiji velmi dobre.



Mim v ocich

hvézdicky.

Magdalena, 18 let

Hvézdicovity vzor duhovky (anglicky stellate iris pattern) je
jeden z unikatnich znak lidi s Williamsovym syndromem. V jejich
ocCich, konkrétné v duhovce, lze vidét jemny, paprskovity vzor,
ktery pfipomina hvézdu. Nejlépe je tento vzor vidét u svétlych
oCi (modrych nebo Sedych).

Hvézdicovity vzor v ocich vznika kvlli abnormalni strukture

kolagenu a elastinu, patfi mezi pfiznaky syndromu, které
pomahaiji Iékarlim WilliamsUv syndrom rozpoznat.









Mim citlivi ouska,
nékteré zvuky mé

boli.

Nikolas, 20 let

Zvysena citlivost na zvuky (hyperakuze) je stav, kdy clovék
vnima bézné zvuky jako pfili§ hlasité, nepfijemné nebo
bolestivé. U Williamsova syndromu je hyperakuze velmi ¢asta -
ma ji az 80-90 % lidi s timto postizenim.

Projevuje se jako strach nebo bolest z hlasitych ¢i nepfijemnych
zvukl (jako obtéZujici mize dité vnimat napfiklad i béZzné zvuky
typu smrkani ¢i kaslani), dité si mlze zacpavat usi, utikat pryc,
kFicet Ci plakat, mit panickou reakci.

Se zvuky se poji i uzkosti, déti ¢asto doprfedu ocCekavaji zvuk,
kterého se obavaji a odmitaji ndvstévu prostredi, kde se mlze
vyskytnout.



Bojim se hlasitych
zvuk.

Quido, 18 let
Misko, 14 let

Hyperakuze u Williamsova syndromu se nékdy projevuje az
uzkosti a velmi silnymi emocnimi reakcemi. Lidé s Williamsovym
syndromem se Casto boji napfiklad bourky, mixéru, vrtacky,
sekacky, vysavace, vydésit je mlze détsky pla¢, Stékot psa
nebo Skolni zvonek.

U nékterych déti se hyperakuze zlepSuje s vékem, nebo se nauci
strategie, jak se chranit (sluchatka, Spunty do usi, predvidani
situaci), nékteré déti maji hyperakuzi tak vyraznou, ze je potfeba
psychologicka i sluchova intervence, pfipadné je nutné se
problematickym zvukim uUplIné vyhnout.

Béhem dospivani a v dospélosti se u lidi s Wiliamsovym
syndromem mohou objevit také dalSi psychické problémy:
uzkosti, deprese, fobie, pfipadné obsedantné-kompulzivni
porucha.









Chci s Vami chodit
do §koly

Julinka, 7 let

Déti s Williamsovym syndromem patfi mezi zaky se specialnimi
vzdélavacimi potfebami, jejich zafazeni déti do béznych
matefskych a zakladnich $kol s asistentem zavisi na mife
zdravotnich obtizi ditéte a jejich socialnich dovednostech.
Zejména v mladsSim véku ale déti z moznosti inkluze tézi,
pfitomnost zdravych déti je pro né velkym vzorem.

Rozhodnuti o vybéru Skoly je vysoce individualni zalezitosti
rodicli a je nezbytné, aby se opiralo o doporuceni $kolského
poradenského zafizeni (zpravidla specidlné pedagogického
centra), které také nastavuje stupenn podplrnych opatieni.
Rozhodnou-li se rodiCe pro vzdélavani ve specialni Skole, je
vhodné podporovat integraci ditéte mezi zdravé vrstevniky
prostfednictvim rlznych volno¢asovych aktivit, napf. zajmovych
krouzkUl, sportovnich aktivit apod.



Mim zvlaseni zajmy,
bavi mé treba vytahy
nebo mycky aut.

Bartoloméj, 19 let

Lidé s Williamsovym syndromem maji charakteristické
osobnostni zvlastnosti: spoleCenskou povahu, dobré jazykoveé
schopnosti, stereotypni az obsesivni chovani.

Mivaji Casto specialni koni¢ky - zajimaji se napfiklad o vysavace,
myc¢ky aut, zvony, zemeédeélské stroje, vytahy, na YouTube
sleduji videa s Zelezni¢nimi prejezdy, chirurgickymi zakroky C¢i
neobvyklym chovanim, fascinuji je katastrofy ¢i nemoci.

Dokazi stravit se svoji oblibenou ¢innosti podstatnou ¢ast dne
a zkouSet trpélivost okoli nekone¢nymi hovory na oblibena
témata.
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Mam zviastni zajmy;
bavi mé treba vytahy
nebo my&ky aut!




2 ’y"
U

é
dosP . 8
empodpgf. |

Zis 1
vas!

u
potiebuiji

o
e
X~



[ kdyz jsem dospéla /
dospély, pottebuji

vasi podporu.

Laura, 19 let
Matéj, 18 let

Lidé s Wiliamsovym syndromem maji v dospélosti velmi
rlznorodé potifeby, vétdina z nich vyZaduje alespon ¢aste¢nou
podporu. Kvlli svému mentdini hendicapu potfebuji pomoc
zejména v planovani, nacviku samostatnosti, ve finan¢nich nebo
pravnich zalezitostech. Dllezitou souc¢asti samostatného Zivota
je také bydleni, prace nebo dobrovolnicka ¢innost.

Zasadni je podpora v oblasti zdravotni, protoze s Williamsovym
syndromem je spojena fada zdravotnich obtizi, vyzadujich
pravidelné kontroly u specialistd.

Lidé s Williamsovym syndromem také obtizné odhaduji socialni
hranice, jsou naivni v partnerskych a finan¢nich situacich,
mohou prozivat uzkosti nebo se stat obéti manipulace.

Zaroven toho ale hodné zvladnou a s potfebnou mirou podpory
mohou prozit spokojeny dospély Zivot.



Chci zit jako Vy!

Pomuzete my?

Vanesska, 16 let

VétSina lidi s Williamsovym syndromem vyZzaduje celoZivotni
podporu, s dopomoci vSak mohou spoustu véci zvladnout.
Mohou chodit do Skoly, mit kamarady, koni¢ky, vztahy, dle
moznosti pracovat ¢i bydlet.

Dospéli lidé s Williamsovym syndromem touzi po normalnim
Zivoté, chtéji byt platnymi ¢leny spole¢nosti, chtéji mit pocit, ze
nékam patfi.

Kazdy z nas jim mlze pfispét a pomoci - podporovat jejich
vzdélavani a rozvoj dovednosti tak, aby méli dostatek
kompetenci k co nejvétsi samostatnosti.

| my se od lidi s Wiliamsovym syndromem mame co ulit -
mohou nam byt vzory v laskavosti, otevienosti, schopnosti
prinaset radost a pozitivni naladu. Zaclenéni lidi s Williamsovym
syndromem do komunity posiluje toleranci, uc¢i nas
spolupracovat s lidmi s jinym zplsobem mysleni, nebat se
odliSnosti a vazit si rozmanitosti.



Chai zit jako VY
Pomuzete Mi?
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