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-Edukace déti s Williamsovym syndromem® je pfiruckou, ktera je ur€ena vSem
poradenskym pracovnikiim, zejména specialnim pedagoglim, ale i dal$im osobam,
které pracuji s lidmi s Williamsovym syndromem. Hlavnim cilem brozurky je zvysit
informovanost o Williamsové syndromu a pfispét k tomu, aby déti s timto syndromem
mohly Zit a vzdélavat se mezi svymi vrstevniky.

Tato brozurka vznikla za finan¢ni podpory programu ,Podpora vefejné ucelnych aktivit
obcanskych sdruzeni zdravotné postizenych 2011 (program podpora VUA 2011).
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Williams(v syndrom je ojedinéle se vyskytujici geneticka porucha, ktera se objevi
pfiblizné u jednoho z 10 000 az 20 000 narozenych déti. Toto postizeni s sebou nese
celou fadu pfiznaka.

Prirucka ,Edukace déti s Williamsovym syndromem* vznikla proto, aby informovala
poradenské a pedagogické pracovniky o tomto zfidka se vyskytujicim postizeni
a seznamila je se specialnimi vzdélavacimi potfebami a zvlastnostmi déti s timto
syndromem.

Déti s Williamsovym syndromem maji ve vétsiné pfipadl néjakou formu mentalniho
deficitu, typické je pro né nerovnomérné rozlozeni jednotlivych schopnosti. Tomu
odpovidaji i problémy ve vyuce a v praktickém Zivoté.

Informace v této brozurce Cerpaji z odborné zahraniéni literatury, dale jsou
sesbirany od pedagogu a poradenskych pracovnikd, ktefi pracovali b&hem své praxe
s détmi s Williamsovym syndromem a od rodi¢u téchto déti.

Specifické problémy, které jsou v této pfirucce popsany, se mohou, ale nemusi
vyskytnout u vSech déti s Williamsovym syndromem. Je samoziejmé, Ze kazdé dité
je jiné a ne v8echny déti vykazuji problémy zde popsané.

Vérim, Ze informace, rady a navrhy v této pfiru€ce pomohou ucitelim, specialnim
pedagogum, pedagogickym asistentlim, rodi¢lim a dal§im lidem, ktefi pracuji s détmi
s Williamsovym syndromem.

Martina DaniSkova
¢lenka o. s. Willik



CO JE TO WILLIAMSUV SYNDROM?

Williamslv syndrom (dale jen WS) je vzacna geneticky podminéna porucha,
ktera vznika poskozenim chromozému 7q11.23. Tento syndrom se nékdy (zejména
v némecky mluvicich zemich) také nazyva Williams-Beurenlv syndrom, nebot Iékafi
Williams a Beuren popsali toto onemocnéni v letech 1961 — 1962 nezavisle na
sobé.

WS postihuje svého nositele na cely Zivot a projevuje se celou fadu pfiznaka.
Lidé s WS jsou si velmi podobni, charakteristicky pro né byva maly vzrist, Siroka
usta s vyraznymi rty, drobny nos, plné lice, hvézdicovity tvar duhovky. Tomuto
syndromu se také dfive fikalo syndrom ,elfi (skfitkovskeé) tvare".

Déti s WS maji od narozeni opozdény psychomotoricky vyvoj, ktery se pozdéji
projevuje zpravidla v Urovni lehké az stfedné tézké mentalini retardace. Lidé s WS
byvaji az nezvykle spolecensti, komunikativni a davéfivi. Mivaji dobré vyjadfovaci
schopnosti s Sirokou slovni zasobou, ale problémem je pro né zrakové-prostorové
vnimani. Byvaji velmi muzikalni, hudba je pfitahuje a miZze byt vhodnym prostfedkem
k motivaci. Lidé s WS vyzaduji celozivotni podporu a maélokdy doséhnou piné
nezavislosti.

Williams(v syndrom se vyskytuje na celém svété a rovhomérné postihuje Zeny
i muze.

Porucha se da zjistit pouze genetickym vySetfenim, metodou zvanou FISH
(Fluorescent In Situ Hybridization).

Podezfeni na WS muze pfijit od odbornych lékafd, ktefi maji dité s WS ve
své péci, napf. od kardiologa, neurologa, endokrinologa nebo psychologa, Ci
specialniho pedagoga, ktefi zjistuji pfi¢inu psychomotorického opozdéni a vS§imnou
si charakteristickych znakl WS. Stale je$té neni vyjimkou, e diagnéza WS je
stanovena az v predskolnim nebo pozdéjSim veéku ditéte.

U zdravych rodi¢l neni zvy$ené riziko postizeni u dal§iho potomka, neni ani
zvy$ené riziko pfenosu u sourozencl déti s WS na jejich déti. Jedinci s WS vSak maji
50 % pravdépodobnost narozeni potomka se stejnym postizenim.



SPECIFICKE ZDRAVOTNIi PROBLEMY

Vrozené vady srdce a velkych cév

e Kardiovaskularni onemocnéni se vyskytuji az u 85 % jedinct s WS.

* NejcastéjSim srde¢nim onemocnénim je supravalvularni aortalni sten6za (SVAS),
supravalvularni stenéza plicnice, defekt komorového septa.

e Zavaznost srdecni vady je u kazdého jedince jina. Nékdy staéi pouze sledovani
kardiologem, jindy nastupuje farmaceuticka 1é¢ba, u rfady déti je potfeba operacéni
zakrok, dal$i vady operovat nelze. Celkova anestezie kazdopadné predstavuje pro
déti s WS zvySené riziko.

Zvysena hladina vapniku v krvi (hyperkalcémie)
* Tato porucha se vyskytuje zejména po narozeni a v prvnich letech Zivota, kdy je
Gasto spojena s odmitanim potravy a zvracenim, ve vy$Sim veku spontanné vymizi.

Zvysena citlivost na zvuky (hyperakuzis)

e Nékterym jedincm muze hyperakuzis zpUsobovat aZz bolest, napf. zvuky jako
zahfméni, elektrospotrebice, lidsky pla¢ a mnoho dalSich.

» Déti reaguji zakryvanim usi, jiné se zanou vztekat a plakat.

e V dospélosti se citlivost na zvuky zlepSuje, avSak tfetina dospélych osob ma
s precitlivélosti na zvuky stéle problémy.

Problémy pohybového aparatu
» Skolidzy
 Kloubni hypermobilita

Poruchy rastu

* VétSina déti s WS se rodi s nizkou porodni hmotnosti.

e | v dospélém véku jsou mensi postavy (primeérna vyska u zen je 152 cm a u muzl
167 cm).

Opozdény psychomotoricky vyvoj

e P¥iblizné u 75 % se vyskytuje razny stuper mentélniho postizeni.
* Nejcastéji se jedna o lehkou az stfedné tézkou mentalni retardaci.
* U ostatnich déti se vyskytuji poruchy Skolnich dovednosti.

Dalsi specifické problémy:

Poruchy funkce ledvin

Dysfunkce §titné Zlazy

Zrakové vady

Stomatologické vady (anomalie chrupu, chybné postaveni zubd)
Chronické zanéty stfedniho ucha

Pupecni a tfiselné kyly

Pred¢asné Sedivéni vlasl v dospélém véku a dalsi



SILNE A SLABE STRANKY DITETE
S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM

Déti s WS potrebuji az na zcela ojedinélé vyjimky specialni podporu pfi vzdélavani.
V mnohych jednotlivostech se déti s WS nelisi od jinych déti s mentalnim postizenim
a mohou tudiz tézit z bézné pouzivanych pedagogickych postupt. V dalSich
oblastech je pro né ale typické nevyrovnané rozlozZeni jednotlivych schopnosti.

V klasickych inteligenénich testech dosahuji vyraznéji lepSich vysledki
ve verbdlnich Ulohach ve srovnani s testy neverbalnimi. Tomu odpovidaji i problémy
ve vyuce a praktickém zivoté.

Slabé stranky ditéte s WS

problémy s jemnou a hrubou motorikou

problémy ve zrakové-prostorové orientaci

impulzivita, ale ne vzdy hyperaktivita

problémy s vizualni paméti

soustifedénost na detaily, unika jim celkovy koncept

problémy s abstraktnimi pojmy/problémy s abstraktnim myslenim

obtizné zpracovavani neverbalnich informaci

velmi Casta, az obtézujici konverzace na oblibené téma

zvySend citlivost na zvuky — extrémné vadi napf. vysava¢, mixér, psi Stékot,

motorova pila, hrom, détsky plaé, prasknuti balonku, cinkani talifli apod. (u kazdého

jiné), nékteré zvuky mlzou ditéti zpUsobovat az bolest

e vySSi vyskyt problémového chovani (emoéni poruchy, psychiatrické poruchy,
nekontrolovatelné vybuchy vzteku), nez u ostatni populace déti s mentalnim
postizenim

e Uzkostnost (nékteré déti s WS trpi nadmérnou Uzkosti a frustracemi — mize se
projevit kousanim rtd, vytrhavanim vlasl, Skrdbanim se apod., proto je vhodné
zvazit medikamentozni 1éCbu formou antidepresiv)

Silné stranky ditéte s WS

e spoleCenska a pratelska povaha
* empatie

e mluvit zaginaji pozdéji, ale maji vyborné vyjadfovaci schopnosti (pfevazujici nad
porozuménim!)

plynuly a zfetelny mluveny projev
bohata slovni zasoba

pamét na zvuky a slova
dlouhodoba pamét na informace
nadani pro hudbu a rytmus
dobra pamét na obliceje
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EDUKACE DETI
S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM

Prevazna vétSina déti s WS vyzaduje pfi vzdélavani specialni podporu. Kazdé
dité je individualni bytosti, se svymi silnymi i slabymi vlastnostmi. Proto neni mozné
nalézt jedno feseni, které by bylo idealni pro vSechny déti s WS. Vybér nejvhodnéjsiho
zafizeni zavisi na individualnich schopnostech ditéte, ale také na dosahu Skolskych
zafizeni v misté bydlisté. Rozhodnuti o vhodném zafizeni vyzaduje spolupraci mezi
rodi¢i ditéte a poradenskym zafizenim.

Mezi détmi s WS jsou znacné rozdily, proto jsou potfeby a moznosti u kazdého
ditéte jiné.

Kazdé dité v Ceské republice ma pravo byt vzdélavano, toto pravo je zajisténo
v Listing zakladnich prav a svobod. Ceska republika v roce 2010 pfijala Umluvu
Organizace spojenych narodd o pravech osob se zdravotnim postizenim, ktera
garantuje prava respektovani odliSnosti, rovné pfilezitosti, plné zapojeni do
spole€nosti, ale také prava v oblasti vzdélavani a integrace détem s postizenim.

Systém vzdélavani v Ceské republice upravuje zakon &. 561/2004 Sb.,
o predskolnim, zakladnim, stfednim, vyS§S§im odborném a jiném vzdélavani, ve znéni
pozdéjsich predpisu. Vzdélavani déti, zak( a studentl se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami upravuje § 16 tohoto zakona.

Formy, zp(isob a podminky vzd&lavani téchto zakii upravuje MSMT vyhlagkou &. 147/
2011 Sb., kterou se méni vyhlaska €. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, Zakl a studentl se
specialnimi vzdélavacimi potfebami a déti, Zaka a studentd mimoradné nadanych.

Tyto déti maji ze zakona pravo na vzdélani o obsahu, formach a metodach
odpovidajicich jejich potfebam a moznostem, pravo na vytvofeni podminek pro
vzdélavani, pravo na poradenskou pomoc, pravo na pomoc Skolského poradenského
zafizeni, pravo na bezplatné uzivani specialnich u¢ebnic, specialnich didaktickych
akompenzaénich pomucek poskytovanych $kolou a pravo na vzdélavani alternativnimi
komunikaénimi prostfedky. Pfi hodnoceni téchto zaku by se mélo pfihlizet k povaze
postizeni ¢i znevyhodnéni.

Mezi formy specialniho vzdélavani zaka se specialné vzdélavacimi potfebami patfi:
- individudlni integrace
- skupinové integrace
- specialni Skola (Skola samostatné zfizena pro zaky se zdravotnim postizenim)
- nebo kombinace téchto forem.

Rodice maji pravo si Skolu vybrat — dullezité je zvazit vSechny aspekty
a konzultovat moznosti ditéte s pfisluSnym poradenskym zafizenim. Zafazeni zaka
do nékteré z téchto forem vzdélavani provadi feditel Skoly se souhlasem rodi¢u
(Ci zakonného zastupce ditéte) nebo se souhlasem zletiliého zaka. Déje se tak na



zakladé doporuceni Skolského poradenského zarizeni, které sou¢asné navrhne miru
podplrnych opatfeni napf. snizeni poctu zaku ve tfidé, zajisténi sluzeb asistenta
pedagoga apod.

Predskolni vzdélavani

Rada déti s WS zvladne navstévu bézné mateiské Skoly, integrace véak vyzaduje
podporu vedeni matefské Skoly, véetné pedagogickych pracovniki (snizeny podet
24kl ve tfidé, prijeti asistenta). Dal$i moznosti je specialni tfida v bézné materské
Skole, specialni matefska $kola, denni centrum nebo stacionaf, kde se zase
mohou détem vénovat specialni pedagogové a pracovnici s praxi v praci s détmi se
specialnimi potfebami.
¢ Neéktefi rodi¢e déti s WS maji snahu byt se svym ditétem doma, jak nejdéle to je

mozné, proto je dulezité zejména matky podpofit v tom, aby se nebaly své dité

alespon na chvili pfedat do rukou zkusenych odbornika.
¢ Predskolni zafizeni je nutné vybirat mimo jiné také podle toho, jak zavazna je

u nich citlivost na zvuky. Pokud ditéti s WS vadi kfik déti, nebudeme ho zafazovat

do takové tridy, kde je vétSina déti s tézSi MR nebo s autismem - tyto déti ¢asto

zpUsobuji zvuky, které jsou pro déti s WS nékdy az extrémné bolestivé.

Doporuceni:

— tfidy s menSim poc¢tem zaku

— zapojeni asistenta pedagoga, pfip. osobniho asistenta

— vhodné didaktické pomucky, zapojeni hudby, rytmizace

— zapojeni logopeda — motivujte rodiCe, aby s logopedickou péci zacali co nejdfive,
nejlépe jesté v dobé pred vstupem do predkolniho zafizeni (orofacidlni stimulace,
alternativni metody komunikace, napf. obrazkovy systém VOKS)

— respektovat vZité navyky

— spolupréace s rodici

Skolni vzdélavani

Pro nékteré déti s WS je vhodna integrace do bézné zakladni Skoly, pro jiné je
pfinosné&jsi vzdélavani ve specialni Skole. Je nutné znat potfeby a zajmy déti a vyuzit
jejich silné stranky tak, aby v ramci svych moznosti dosahovaly co nejlepsich vysledka.
Dilezita je spoluprace s poradenskymi zafizenimi — se Specialné pedagogickymi
centry ¢i Pedagogicko-psychologickymi poradnami. Poradenska zafizeni doporucuiji
vhodné 8kolské zafizeni, davaji doporuceni k integraci, v€etné podpory formou
asistenta pedagoga, spolupracuji s vybranym $kolskym zafizenim a poskytuji mu
odbornou podporu.
¢ Je nutné dat pozor na jednorazové psychologické vySetfeni nebo na zapis do Skoly,

kdy se nemusi projevit vSechny kognitivni problémy, protoZze diky svym dobrym

vyjadiovacim schopnostem pusobi déti s WS vyspélejSim dojmem.
¢ Je-li dité vzdélavano ve specialné Skole, je vhodné podporovat jeho integraci mezi
ostatni déti prostfednictvim rdznych volno¢asovych aktivit.
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V zakladni Skole praktické se vzdélavaji Zaci, ktefi se nachazeji zpravidla v pasmu
lehké mentalni retardace. Vzdélavani se zaméfuje na vSeobecny rozvoj Zzaka, na
poskytovani védomosti, dovednosti a navyk(, které jsou potfebné k uplatnéni
v bézném praktickém zivoté. Zakladni Skola prakticka trva devét let a uspé&Snym
dokonc¢enim je zakladni vzdélani.

V zakladni Skole specialni jsou vzdélavani ti Zaci, kterym jejich rozumova
schopnost neumoznuje vzdélavani na zakladni Skole ani na zakladni kole praktické.
Jedna se zejména o zaky se stfedné t&zkou mentalni retardaci, s tézkou mentalni
retardaci, s hlubokou mentalni retardaci nebo o zaky s kombinovanym postizenim.
Cilem vzdélavani je rozvijet psychické i fyzické schopnosti tak, aby se zak mohl
v maximalni mozné mife zapojit do spole¢enského Zivota a dosdhl maximalni mozné
miry samostatnosti. Zakladni Skola specialni trva deset let, po jejim Uspé&Sném
ukonéeni zak ziskava zaklady vzdélani. Soucasti tohoto vzdélavani muaze byt
i pfipravny stupen, ktery mlize byt az tfilety a je uréen pro Zaky, ktefi nejsou schopni
plnit uéebni osnovy zakladni Skoly specialni.

Dalsi vzdélavani a moznost dalSiho uplatnéni

Po dokonéeni povinné Skolni dochazky je vhodné a pro déti pfinosné pokracovat
dal ve vzdélavani a v hledani dalSiho uplatnéni.

Doporuceni:

— stfedni prakticka Skola

— vybér vhodného uéebniho oboru

— dal$i vzdélani formou nejriznéjsich kurzd
— podporované zaméstnani

— chranéna dilna

Poradenské sluzby

VyhlaSka €. 116/2011 Sb. kterou se méni vyhlaska €. 72/2005 Sb., o poskytovani
poradenskych sluzeb ve skolach a skolskych poradenskych zafizenich stanovi sluzby
k vytvareni podminek pro zdravy télesny, psychicky a socialni vyvoj zakl, podporuje
integraci zakl se zdravotnim postizenim, zmirfiuje dusledky zdravotniho postiZeni,
hleda vhodné vzdélavaci cesty a nasledné profesni uplatnéni.

Poradenska ¢innost se realizuje v:

— v pedagogicko-psychologickych poradnach (PPP)

— ve specialné pedagogickych centrech (SPC)

— ve 8kolach: vychovny poradce, Skolni metodik prevence, Skolni psycholog, Skolni
specialni pedagog.



Specialné pedagogické centrum (SPC)

— zabezpecuje specialné pedagogickou, psychologickou a dalsi potfebnou podplirnou
péci détem se zdravotnim postizenim

— poskytuje poradenské, konzultaéni, terapeutické a metodické Cinnosti pro déti,
jejich rodi¢e a pedagogické pracovniky

— provadi specialné pedagogickou, psychologickou a socialni diagnostiku déti

— spolupracuje s rodi¢i a zvazuje vhodné zarazeni ditéte do vzdélavaciho procesu

— poskytuje odbornou pomoc pfi integraci

— vypracovava a rozsifuje metodické materidly pro rodi¢e a pedagogické pracovniky

— pomaha pfi pfipravé a zpracovavani individudlnich vychovné-vzdélavacich
a stimulaénich programt pro zaky integrované do béznych Skol

— poskytuje poradenstvi k volbé dalSiho vzdélavani — tzv. kariérové poradenstvi
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SPECIFIKA VE VZDELAVANI DETI
S WILLIAMSOVYM SYNDROMEM

Komunikace a socialni vztahy

Velkou prednosti déti s WS je jejich pratelskost, spolec¢enskost a komunikativnost.
V raném véku vSak ¢asto neprospivaji, jsou plactivé a nastup feci je opozdény (mluvit
zalinaji ¢asto az v predskolnim véku).

Re¢ se rozviji pomaleji, ale pfed nastupem do Skoly se Feové schopnosti zlepsi.
Ve Skolnim véku vétSina déti s WS mluvi plynule a fe€ je velmi kultivovana, s obsahlou
slovni zasobou. Dobfe a plynule vyslovuji a ¢asto napodobuji fe¢ dospélych. Jsou
schopny odposlouchat a pouzivat nezvyklé vyrazy a slozité fraze, kterym vSak
nerozumi. Jejich vyborné vyjadfovaci schopnosti ¢asto prevazuji nad porozuménim
a mohou svym projevem pulsobit vyspéleji, neZz doopravdy jsou.

Déti s WS jsou velmi pratelské povahy, ale najit si kamarady stejného véku pro né
byva obtizné. Preferuji kontakt s dospélymi, ke kterym jsou Casto az pfili§ divefivi
a svou prizen chtéji nékdy davat najevo objimanim a nedodrzovanim spole¢enskych
konvenci.

Doporuceni:

— motivujte rodiCe, aby zacali s logopedii co nejdrive

— vyuzijte rzné formy alternativni komunikace - obrazky (VOKS systém), zastupny
prfedmét, vlastni znaky apod.

— vhodna je orofacidlni stimulace (mGze pomoci vyresit problémy s jidlem, slinénim,
hybnosti jazyka, napom0ze nastupu feci), cviceni typu piti brékem, masaz okolo Ust
malymi vibrujici pfedméty, sfoukavat svicku atd.

— nevhodné socialni chovani feste napf. nacvikem rGznych spolecenskych situaci
doma i ve tfidé (nacvik pfivitani, pozdravu), vytvofte modelové situace, které bude
dité napodobovat

— modelové situace muiZete nahravat na video a s détmi si je pak znovu
pfipomenout

— stanovte pravidla — nenavazovat blizky kontakt s cizimi lidmi, nestat pfili§ blizko
druhé osoby, nedivat se na cizi osoby upfené, neobtézovat je zvidavymi otazkami
a vyhybat se télesnym kontaktim s nimi, vhodné chovani odmeénujeme

Recovy projev déti s WS miiZze byt nevhodny, stéle se opakujici. Nejéast&ji mluvi
o tom, co je samotné nejvice zajima. Maji sklon zveliCovat a dramatizovat. Porozuméni
je ve vétsiné pripadl horsi nez vyjadfovani.

Doporuceni:

— pokud dité odpovida na otazky Spatne, nemuselo jim pIné porozumét — zjednoduste
otazku a ujistéte se, Ze dité ukolu rozumelo

— pravidlo jedné odpovédi — dohodnéte se s ditétem, ze na jeho otazku odpovite
pouze jednou a na ostatni stejné polozené otazky nebudete odpovidat



— kdyz dité mluvi neustale na jedno oblibené téma (napt. vlaky, letadla, nemoci,
oblibeny popovy idol) nebo poklada velké mnozstvi otazek, je nejlepsi ho ignorovat
— pokud mu odpovite, bude se na otazku ptat stale znovu

— snazte se o duslednost - je nutné, aby byla pouzita stejna strategie doma i ve $kole,
diky spravnym metodam se muze projev ditéte vyrazné zlepsit

PF. Nasledujici obrazek a jeho popis je od 15leté divky s WS. Jak je vidét, dokazala
slona velmi barvité a obsahle popsat. Ale obrazek, ktery nakreslila par minut pred jeho
popisem, ma vS8ak jen nepatrnou podobu zvifete. (Journey from Cognition to Brain to
Gene, Bellugi a kol., 2001)

Obr. Slon a jeho popis (divka s WS, 15 let, 1Q 49)

ucho hlava télo

| ] ;

,A co je to slon — slon je jedno ze zvitat. A copak ten slon déla — Zije v dZungli. MdzZe
také Zit v zoo. A jakpak slon vypada — ma dlouhé, sedé usi, véjifovité usi, usi, které
mohou ve vétru vidt. Ma dlouhy chobot, kterym dovede sbirat travu nebo sbirat seno...
Kdyby mél Spatnou naladu, miZe byt hrozivy... KdyZ se slon rozzuff, umi dupat, mizZe
zautocit. Maji velké, dlouhé kly. Mohou rozbit auto. KdyZ jsou v uzkych nebo kdyz maji
Spatnou naladu, mohou byt hrozivi. Nechtéjte slona jako domdciho mazlicka, prejte si
radéji kocku nebo pejska nebo ptacka.”

Pozornost

Spatna soustfedénost, nervozita, zvy$ena citlivost, véetné zvy$ené citlivosti na
zvuky (hyperakuzis) jsou typickymi pfiznaky Williamsova syndromu. Ditéti s WS by
se mély davat pfesné a jasné pokyny, pravidelné ho pobizet k ¢innosti a pfipominat
mu, k ¢emu je dana ¢innost dobrad nebo co ma pravée udélat.

Pro déti s WS je tézké soustfedit se delSi dobu na dany Ukol. Na druhou stranu jsou
fascinovany béznymi pfedméty nebo tématy, na které se dokazou soustredit velmi diouho.
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Doporuceni:

— ke zvySeni pozornosti vyuzijte oblibena témata ditéte, které alespon zpocatku zvysi
koncentraci

— oblibenou véc (hracku, knihu) pouzijte jako odménu za vykonanou ¢innost (napf. se
domluvite, ze po chvilce pInéni kol dané prace dostane prestavku ke hrani s touto
hrackou)

— velmi dobfe funguji systémy odmén — za Zadouci chovani ¢i spInéni ukolu dostane
dité kladny bod, za nesplnéni Ukolu a nevhodné chovani se mu body odebiraji, po
uréitém ¢asovém obdobi, napt. na konci tydne, si dité mlze ziskané body vyménit
za vétsi odménu — zmrzlina, hrani s pocitatem, jizda tramvaji, vylet — mozna
spoluprace s rodici

— Ukoly rozdélte do mensich jednotlivych krok(, zafazujte ¢asté prestavky

— jako vétSina déti s mentalnim postizenim rozumi i déti s WS Iépe jasné
strukturovanym ukolim s pevnymi pravidly — s Uspéchem se s nimi da pracovat
metodou strukturovaného uéeni ¢i dalSimi metodami pouzivanymi napf. u déti
s poruchami autistického spektra.

— zpocatku pozadujte, aby dité sedélo v klidu alespori dvé minuty, po kterych ho
odménime oblibenou hrac¢kou, €innosti a pochvalou, postupné zarazujte delSi
pracovni Useky (napf. od 5 min. az k 15 minutovym pracovnim usekdm)

— déti jsou Casto nepozorné kvuli tomu, Ze pozoruji az pfili§ déni ve svém okoli
a nechaji se snadno rozptylit - pokud je to mozné, posadte dité co nejblize k uciteli,
do prvni lavice, dal od oken ¢i dvefi

— hyperaktivnim détem dopfreijte pfilezitost k pohybu — ofezavat pastelky, dorudit
zpravu do vedlejsi tridy, zalit kvétiny, srovnat pomucky ve skfini apod.

— pracovni listy nebo knizky by nemély obsahovat mnoho barev ani obrazku, ¢im
méné informaci je na strance, tim lépe se dité dokaze soustfedit a ostatni Ukoly ho
nerozptyluji

— slovni komentaF - nékomu muaze pomoci, pokud si dité kazdy krok svého ukolu
doplni slovnim komentarem, dité mize s pedagogem nahlas popisovat, co pravé
déla — zvySi se jeho zajem o dany Ukol a je vice aktivni

— vyuzijte oblibena témata ditéte - pro lepSi motivaci zafazujeme takové ucebni
materidly, na kterych jsou zobrazena oblibend témata ditéte (pokud jsou
fascinovany napt. auty, vice je zaujme obtahovani ¢ar na obrazku auta, nez napf. na
obrazku zeleniny)

— déti s WS maji, stejné jako vétsina jejich vrstevniku, rady pocitaCe, nékteré jsou
jimi pfimo fascinovany - existuje spousta pocitacovych vyukovych program,
které pomahaji rozvijet jejich schopnosti a dovednosti (napf. program Symwriter,
Boardmaker, Moje prvni mys, Méda pocitd, Méda ¢te apod.)

— vhodné je zafazeni modernich po¢itacli s dotykovou obrazovkou typu iPad apod.,
které zlepSuji deficity v jemné motorice

U zvySené citlivosti na hluk méjte po ruce sluchatka na usi - pro pfipad nec¢ekanych
zvukU, na které dité mize negativné reagovat (bourka, zvuk sbijecky z ulice, zkouska
sirén apod.) Tam, kde Ize hluk pfedvidat, napf. potlesk pfi skonéeni predstaveni, je
nejlepsi pfed nim dité uchranit (umoznit mu, aby v€as odeslo) nebo alespor véas
varovat. Ditéti mliZeme pomoci navyknout si na hluk cilenym vystavovanim postupné
narustajicimu zvuku.



Percepcéni a motorické zvlastnosti

VétSina déti s WS ma potize s koordinaci jemné a hrubé motoriky, s vizuo-motorickou
zpracovavat zrakové podnéty neZli sluchové. Také se vice soustfedi na jednotlivé
detaily, které vSak hure integruji a unika jim celkovy koncept.

¢ Problémy s hrubou motorikou (jizda na kole, hra s mi¢em)

¢ Problémy s jemnou motorikou (zapinani knoflik(i, zavazovani tkani¢ek, drzeni tuzky
pfi psani, stfithani ntzkami apod.)

¢ Problémy se zrakové-prostorovou orientaci (orientace pfedméta v prostoru, tfidéni
predmét(, orientace vlasti osoby v prostoru, strach z vy$ek, problémy s vystupem
do schod(, chlze po nerovhomérném terénu).

Je vhodné zafazovat co nejvice cvi€eni na koordinaci, rovnovahu, motorické
dovednosti. Snazte se co nejcastéji zaradit hudbu ve vSech formach, véetné tance
a pohybové prupravy. Pokud détem pfi téchto ¢innostech doprejeme jistotu a dostatek
¢asu pro trénink, ¢asem dojde ke zlepSeni.

PF. Nasledujici obrazky, z knihy Journey from Cogpnition to Brain to Gene od Bellugi
a kol., jsou zajimavym prikladem zamérfenosti na detaily a zpracovani zrakovych
podnétu.

Obr. Jizdni kolo

Fiditka
kosik sedlo
— kola
\ fetéz
kolo Kolo
6 cyklista pedaly
Dité s WS (11 let) Dité s DS (11 let)

Oba obrazky jsou od 11letych déti. Obrazek vlevo je od ditéte s WS, obrazek vpravo
od ditéte s Downovym syndromem (dale jen DS).

Dit¢ s Downovym syndromem nakreslilo jizdni kolo, které je sice nakresleno
velmi zjednoduSeng, ale odpovida realnému jizdnimu kolu. Obrazek kola od ditéte
s Williamsovym syndromem ma fetéz umistén pod jizdnim kolem, pfi¢emz je vétsi,
nez celé jizdni kolo. Osoba cyklisty je nakreslena pod kolem a pedaly jsou zcela mimo
jizdni kolo.
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Obr. D-Y

Déti s DS/ _‘
YY YY
\Y( Y 11 let 13 let 18 let
(y /
U Iy VY
Model U&."l‘actfu(ﬂfu { ‘ ({ ({
yoowmw {
Déti s WS 10 let 13 let 18 let

Nékolik déti s DS (11 let, 13 let, 18 let) a s WS (10 let, 13 let, 16 let) bylo pozadano,
aby obkreslilo obrazek, ktery predstavuje tvar pismene D, ale je slozen z malych
pismenek Y.

Ani jedna skupina déti neobkreslila obrazek spravné, obé skupiny chybovaly velmi
rizné. Déti s Williamsovym syndromem inklinovaly k produkci lokalnich elementd
(v tomto pfipadé pismen Y), umisténych ve svislych nebo vodorovnych fadach
— v zadném pfipadé nepfipominajici tvar pismene D. Naproti tomu déti s Downovym
syndromem se zaméfily pouze na obrazek jako globdlni celek, prekreslily tvar
pismena D, aniz by si vS&imly malych &asti, ze kterych byl obrazek tvofen.

Fyzicka kondice

VétSina déti s WS ma pfidruzené dalsi zdravotni problémy (napf. srde¢ni vady,
problémy pohybového aparatu, poruchy funkce ledvin apod.), proto pro né mohou
byt nékteré pohybové €innosti obtizené a namahavé. V porovnani s ostatnimi byvaji
tyto déti mensiho vzrlistu, musi se tedy mnohem vice namahat, aby udrzely tempo ve
skupiné. Také se rychleji unavi.

Doporuceni:

— pfi pohybové ¢innosti zafazujte ¢asté prestavky k odpocinku

— je samozfejmé, ze bychom méli znat pfesny zdravotni stav ditéte a pfizptsobovat
aktivity jeho zdravotnimu stavu

— nikdy dité s WS nepfetézujte

— nepozaduijte po ditéti naro¢né fyzické aktivity, které pfili§ namahaji srdce



— nékteré déti s WS se na sv(j zdravotni stav vymlouvaji a radéji by volily odpocinek,
ale fyzicka aktivita je dulezita pro kazdého jedince, proto se snazte k pohybovym
aktivitam vhodné motivovat

Cteni

VétSina déti s WS nema se ¢tenim velké problémy a nauci ¢ist alespor na zakladni
urovni. Pfi ¢teni v8ak maji potize s pochopenim textu (nepomér mezi fonologickou
a sémantickou slozkou) — dité dobfe rozliSuje jednotlivé hlasky, spojuje je do slov, ale
vazne u nich pochopeni vétné struktury a celkového obsahu sdéleni.

Doporuceni:

— motivujte déti tim, Ze tiSténa slova maji néjaky vyznam, obsahuji pfibéh a sdéluji
nam urcité informace

— pokud ditéti predlozite pfibéh s jeho oblibenym tématem, zvySi se jeho zajem
a motivace ke ¢teni. (Oblibena témata jsou u téchto déti napf. vlaky, letadla, hasici,
popové hvézdy.)

— idedlnim materialem ke &teni jsou knihy, které maji text na jedné strané a obrazky
na strané druhé. Pro lepSi soustfedéni obrazek zakryjeme a détem ho ukazeme az
po precteni textu

— vzhledem k dobré sluchové paméti je vhodné pfi vyuce Cteni pouzivat klasickou
analyticko-syntetickou metodu, kterou je v§ak mozné kombinovat napf. s metodou
globalniho &teni &i genetickou metodou

— neustale se vhodnymi otdzkami ujistujte, zda dité textu rozumi, pfip. text
zjednoduste

Psani

zrakové-prostorovych schopnosti (obtizné chépani tvard pismen, umisténi na
plose) a zaroven kvali problémim s jemnou motorikou. Pfi nacviku psani je dulezita
trpélivost, s vytrvalosti pfichazi zlepseni.

Doporucgeni:

— pred nacvikem samotného psani by se déti mély ucit nejdfive obtahovat a opisovat
jednotlivd pismenka - dostate¢nym tréninkem se zlepsi hmatova percepce, dité
vedeme dité k lepSi motorické kontrole a k lepSi koordinaci oko-ruka

— zpocatku pouzivejte papir velikosti A4 k nacviku jednoho pismenka, pozdéji
prejdéte ke zmensené grafické Upravé a k umisténi pismena do fadku

— pfi prvnich nacvicich psani dité povzbuzujte k tomu, aby b&hem cvi¢eni mluvilo
a svUj postup komentovalo (pouzivejte k tomu tento zplsob slovniho doprovodu,
napf. ,.b“ jede ¢arka dolu, pak zpatky nahoru a kolec¢ko okolo, ,m“ ¢arka dold, zpatky
nahoru, obloucek, dal$i obloucek a ¢arka dol()

— problémy se vyskytuji pfi tvofeni slov, udrzeni vzdalenosti mezi nimi, udrzeni linky

— pouzijte zvuc€eni, hlaskovani, vhodny je trénink na pocitadi
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Strategie pfi problémovém drzeni tuzky a pera:

— nacvik spravného drzeni tuzky - ichop tfemi prsty, trojuhelnikovy tvar tuzky

— gumicka omotana kolem tuzky t&sné nad hrotem (dité prsty nesklouzne pfili§ nizko
a nezakryva si, co pravé napsalo),

— pokud se ditéti Spatné drzi tuzka mezi prsty a nedokadze ke psani vynalozit
dostatecny tlak, pouzijte tlustsi, fix nebo ndsadku na pero vhodného tvaru

Pozor na nadmérné fyzické zatizeni. Nedopustte, aby dité prepisovalo velké
mnozZstvi textd. Pfevazuiji-li u ditéte problémy s Gtchopem tuzky, ale tvofeni slov chape,
mUze byt vhodné pouziti pocitace pro nacvik psani (vlastni grafomotoriku nacvicuje
dité oddélené pomalejsim tempem).

Matematika

Oblast poctl a geometrie byva pro déti s WS velmi problematickd, protoze vyzaduje
zrakové-prostorovou orientaci a schopnost abstraktniho uvazovani.

Doporuceni:

— Co nejvice se snazte vyuzit vSechny smysly ditéte

— pouzivejte barvy, humorné pfiklady, zkuSenosti z realného Zivota, diky kterym bude
matematika zajimavéjsi

— Casto opakuijte, tempo pfizplisobte chapani ditéte

— pocty zadinejte s konkrétnimi pfedméty nebo s pouzitim pohybu, dité si tak lépe
posiluje predstavu o &islech (napf. udélej 5 krokl vpfed, mas pred sebou 5 jablek),
az poté prejdéte k abstrakci, nejdfive je nutné vytvofit konkrétni pfedstavy

— jako konkrétni pfedméty muZete pouzit v§e, co mate k dispozici — malé dfevéné
kostky (stejného tvaru a barvy), kastany, kaminky atd.

— pouzijete-li k poctim oblibené téma (kartiCky s obrazkem vlackl, pracek) nebo
realné bonbony (napf. lentilky), dité si takové pocty pro zacatek |épe zapamatuje

— predméty sestavuijte do rlizného usporadani — rady, rozdilné skupinky, dvojice, dité
by si mélo vytvofit predstavu, Ze tfi pfedméty budou stale tfi, i kdyz budou rGzné
usporadany

— jakmile dité ziska konkrétni pfedstavu o zakladnich &iselnych pojmech, prejdéte
k dalsimu kroku, kdy pocty pfevede do konkrétnich symboll — opét se snazte
zapojit co nejvice smysll (napt. dité se dotkne dvou stejnych kostek, nahlas vyslovi
slovo dve, zkusi si napsat ¢islo dvé ve vzduchu a az potom na papir)

— po zvladnuti poc¢tll od 1 do 10 muUzete pouzit zastupné predméty pro Cislo deset
(napf. vétsi kostka), pfidavanim dalSich malych kosti¢ek k jedné velké kostce
muzeme tvofit ¢isla 12, 13, 14 ...

— vzhledem k obtizim v grafomotorice by mél nacvik psani ¢&islic a vlastnich
aritmetickych operaci probihat oddélené — graficka podoba C¢islic zaméstna
pozornost ditéte natolik, Ze se nesoustfedi na s¢itani a od¢itani

— pokud problémy stéle pretrvavaji, klidné ditéti dovolte, aby pouzivalo malé pocitadio
s koralky

— na jedné strance by mélo byt co nejméné prikladu, aby se dité mohlo dostate¢né
koncentrovat (ostatni pfiklady mazeme zakryt Cistym papirem)
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— vzhledem ke zrakové prostorovym obtizim se Cisla témto détem snadnéji zapisuji
do sloupcl, nez mezi linky nebo do ¢tvereckovaného papiru

— vyuzijte hudbu — rytmické Fikanky, bubnovani, vytleskavani atd.

— snazte se o to, aby déti zvladly alespon zakladni pocty

— nékteré déti nejsou schopny naucit se nasobilku, i zakladni pocty jim délaji stale
velké problémy, v takovém pfipadé pomize kalkulacka

— ucCte déti zachazet s penézi — pouzivejte pfi tom redlné bankovky a vyuzivejte
skute¢nych Zivotnich situaci (dité nam pomaha pfi platbé v obchodé)

Hodiny

Naucit se urcit spravny ¢as mlze détem s WS trvat az nékolik let, proto méjte
s tréninkem ur¢ovani hodin trpélivost.

Doporuceni:

— u hodin s velkou a malou ruci¢kou nejsou nejdfive schopny ur€it ¢as, proto zacnéte
nacvik s digitalnimi hodinami

— nejdrive se snazte ur¢ovat minuty, az potom chapou ¢asové Udaje jako ¢tvrt, pul, tfi
¢tvrté hodiny

— k u€eni pouZzijte napr. televizni program (jak dlouho trva jejich oblibeny porad, v kolik
zacina, v kolik konci)

Vyuziti hudby

Déti s WS maji pravdépodobné diky své genetické poruse k hudbé velmi vrely
vztah, fada z nich ma k hudbé i dispozice a talent, hudbu je u nich velmi vhodné
vyuzivat v kazdodennim Zivoté.

Doporucuje se vyuziti hudby jako zklidnujiciho faktoru (lidé s WS trpi Casto
nadmérnou Uzkosti) nebo jako podpurného prostfedku pfi u€eni (vyuZiti rytmu,
roz§ifovani slovni zasoby, memorovani dilezitych udajl a zvladani sekvenénich uloh
apod.).

RGzné techniky mohou pomoci i v dal$ich oblastech — rytmicka cvi¢eni a pohybové
aktivity pfi hudbé podporuji a rozvijeji moznosti pohybu, pomahaji vyjadrovat pocity,
zlepsuji motorickou koordinaci a vytrvalost. Dechova cvi¢eni zase posiluji dychaci
svaly, uvolfiuji tenze atd.

Prace se zvukem muze napomoci i pfi zmirfiovani hyperakusis — dit¢ mize mit
nepfijemny zvuk nahrany a pfi pfehravani samo reguluje hlasitost a délku prehravani,
takto si mlZe na fadu zvuk( postupnym nacvikem zvyknout.

Nékteré déti jsou schopny ucit se hrat na néjaky hudebni nastroj (v oblibé jsou bici),
jiné uplatni sv(j hudebni talent v péveckém sboru.
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Sexualita

Sexudlni vychova je u déti s WS velmi dulezitd, protoze tyto déti mohou byt diky své
davérivé a spole¢enské povaze snadnym cilem k sexualnimu zneuzivani.

Doporuceni:

— od malicka trpélivé vysvétlujte, jaké chovani je spolecensky nepfipustné

— vyuzijte hry, diky kterym mizeme formovat postoje a navyky spravného chovani

— vyuzivejte existujici metodické materidly, pfip. dostupné filmy s danou problematikou
(vice seznam literatury).

Spoluprace s rodici

VétSina rodiél je ochotna se svym ditétem doma pracovat, pomahaji mu
s pfipravou do skoly, se psanim kol apod. Je velmi dileZité rodi¢e informovat, co
se ve vyucovani probralo a v domaci pfipravé je metodicky vést. Kazdé dité by mélo
mit svlj notysek, kam pedagog zapisuje, v jaké oblasti ma dité problémy, co je tfeba
vice procvic¢ovat, ale i kde se ditéti dafi.

PFi stanovovani individualniho cile pro jednotlivé déti je nezbytna spoluprace
s rodici, ktera je také zakladem Uspésné integrace a edukace téchto déti.
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Na zavér je nutné znovu zduraznit, ze zdaleka ne u vSech déti s Williamsovym
syndromem se vyskytuji vSechny pfiznaky popsané v tomto textu. Déti se navzajem
lisi ve stupni mentalniho postizeni a dosazené samostatnosti. Je dllezité na prvnim
misté vzdy brat v ivahu individudlni potfeby ditéte a az poté obecné charakteristiky
syndromu. Vzdy je kliGova multioborova spoluprace riznych pracovist dostupnych
v misté bydlisté rodiny. V neposledni fadé je tfeba klast diraz na komunikaci s rodici,
ktefi znaji svoje dité nejlépe.
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OBCANSKE SDRUZENIi WILLIK

Willik je obCanské sdruzeni rodicl a pratel déti s Williamsovym syndromem, které
vzniklo v roce 2006. V soucasné dobé s Willikem spolupracuje vice nez 30 rodin
s détmi s Willliamsovym syndromem.

Hlavni cile Willika:

— podporovat integraci déti i dospélych osob s Williamsovym syndromem
do spolec¢nosti, hajit jejich prava a specialni potfeby, podporovat vzdélani
a zaméstnavani s ohledem na jejich postizeni

— poskytnout rodinam dostatek informaci a vzajemnou podporu

— nékolikrat roéné realizovat spole¢nd setkavani rodin

— zvySovat informovanost odborné i laické vefejnosti o problematice Williamsova
syndromu

V roce 2010 vydalo ob¢anské sdruzeni Willik za podpory Ministerstva zdravotnictvi
CR brozurku ,Williamstv syndrom 7q11.23%, ktera obsahuje zékladni informace
o Williamsové syndromu.

Willik

Obganské sdruzeni rodi€l a pratel déti s Williamsovym syndromem
Drnovska 104/67

161 00 Praha 6 — Ruzyné

ICO: 270 40 623
C. 0. 35-7591810217/0100

www.willik.tym.cz
willik.tym @ seznam.cz
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MATERIALY K SEXUALNIi VYCHOVE

DVD s filmy ,,0 SEXU (CR, 2008)* a ,,VZTAHY (CR, 2007)*
Publikace ,Listy sexuality” (Petr Eisner, Pohoda o. s.)
Metodicka pomucka ,PEXESO SEX A VZTAHY* (SKOK do zivota 0.p.s.)
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DALSIi UZITECNE ODKAZY

Obcanské sdruzeni Willik
www.willik.tym.cz

Portal Postizené déti
www.postizenedeti.cz

Portal alternativni komunikace
www.alternativnikomunikace.cz

Slovenska spole¢nost — Spolocnost Williamsovho syndromu
www.spolws.sk

Velka Britanie — Nadace Williamsova syndromu
www.williams-syndrome.org.uk

Americka Asociace Williamsova syndromu
www.williams-syndrome.org
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