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Williamsiiv syndrom aneb Déti s elfi tvafi
v inkluzivnim vzdélavani
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Jak vyucCovat o vrozenych
vyvojovych vadach
a klinické genetice

Je integrace nes-lyéj
vzdy tou spravno



Interview s odbornikem

Nebojte se integrace déti
s Williamsovym syndromem,
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Jednou ze zakladatelek Willika je pani Olga Pislova,
jejiz dcefi je dnes 22 let a byla jednim z prvnich
déti v nasi republice, u nichz byla tato diagndza
potvrzena.

,Kdy? se pied dvaadvaceti lety V&ra narodila, v Ceské
republice se specializované testy na Williamstiv syndrom
viibec nedélaly. Po urcité dobé téapani zde v Cechach byla
Véra diky mé a manzelové aktivité zafazena do vyzkum-
ného programu v Rakousku, kde ji tzv. Fish metodou
Williamstv syndrom potvrdili,

Véra prodla integraci v matefské skole waldorfského typu
I'v zakladni Skole, a to na prvnim i druhém stupni. Ani

v jednom typu skely nikdy nebyly problémy s uéiteli nebo
se spoluzéaky. Véra je — tak jako ostatni déti s timto syndro-
mem — velmi pfatelské, hovorna, usmévava a nekonfliktni.

Déti, které maji tuto vadu zplUsobenou abnormalitou
7. chromozomu, je v Ceské republice jen nékolik
desitek. Jedna se o vzacné onemocnéni, o kterém ani
odborna vefejnost neni pfilis informovana. | proto
v roce 2006 vzniklo obcanské sdruzeni Willik. Zalozili
je rodie déti, ktere tuto vzacnou chorobu maji.
Davodem pro jeho vznik byla mimo jiné potfeba lepsi
informovanosti jak rodict, ktefi po sdéleni diagnézy
ditéte casto tapali a méli nedostatek relevantnich
informaci, tak i odborné vefejnosti.

Je to zkrétka takové sluni¢ko. Osobné se domnivém, Ze
integrace byla pre ni pfinosna - napfiklad na zakladni sko-
le se diky jasnozfivosti a ochoté zastupkyné pani feditelky
naudila pracovat s poditadem (umf pracovat s e-maily, vy-
hledavat na internetu, na Facebooku). V tehdejsi praktické
Skole se s né¢im takovym, jako je komunikace prostfednic-
tvim pocitace, pro handicapované viibec nepocitalo.

Pfinos vidim 1 pro jeji spoluzaky, a to zejména v rozveji
empatie a socialniho citéni — ostatné nedavno se Véfe
ozvali a 3la s nimi na bowling. Tyto dnes jiz dospélé déti
védi, ze Véra se §patné orientuje v prostoru, znaji jeji
omezeni, pfesto se ji ozvali a vzali ji s sebou. Moc nés to
s dcerou potésilo.

Véra v soucasné dobé navstévuje Stiedni skolu
Slunce, 0.p.s., v Unhost, kde je velmi spokojena.”
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Na www.willik.tym.cz |ze nalézt mimo jiné i sekci

s praktickymi informacemi, uréenou specialné pro
pedagogy. Je zde strucné wyli¢ena pficina, projevy,
zdravotni komplikace i specifika Williamsova syndromu
pfi vzdélavani.

Re¢ a jazykové dovednosti

Re¢ se zpocatku vyvijl pomaleji ne? u zdravych déti.
Vétsina déti zacne mluvit jesté v predikolnim véku.

Co mozna nejdfive je vhodné zacit s logopedickou
pédi a také zacvicit rodice, jak maji vivoj fedi

spravné stimulovat. V pribéhu $kolnfho véku se
feCove schopnosti stavajf silnou strankou. Mluveny
projev ditéte byva plynuly, srozumitelny, bez vétsich
gramatickych odchylek a s pomérna girokou slovni
z4sobou. Re¢ také byva silné emotivné zabarvena

a sveéddi o vyrazném smyslu pro dramati¢nost.
Zvlastnosti Williamsova syndromu je pfevaha
expresivnich schopnosti nad receptivnimi. Déti

maji dobrou fonologickou pamét. Jsou schopné
odposlouchat a pouzivat nezvykla slova a sloZité vétné
konstrukee. Vlastni obsah viak chapou velmi povrchné.
Byvaji upovidané a rady napodobuji fe¢ dospélych.
Nékdy se u nich projevuje echolalie.

Re jim slou?f spiée jako prostfedek k navazani socialni
interakce ne? ke sdélovani informaci. Rady také

k nelibosti dospélych hovoti dlouho a dokola o svjch
oblibenych tématech nebo kladou opakované tutéz
otazku. Takové chovéni je dobré mit pod kontrolou,
napifklad tim, Ze budete tolerovat pfesné vymezeny
cas, po ktery dité mize mluvit na jedno téma. Jestlize
dité nevykona to, co se po ném pozaduije, je vhodné
se presvédcit, zda vam dobfe porozumélo, popfipadé
vysvétlit vie jednoduseji.

Vice viz:
http:/fwww.willik.tym.cz/index.php?co=propedagogy

Rodice za inkluzi

Na kenci ledna 2015 byla pfedstavena siroké i odborné
vefejnosti nové vytvofena aliance rodi¢d prosazujicich
inkluzivni vzdélavani. Jedna se o neformalni nezdvislou
platformu spojujici pfedeviim rodice déti, kterym byla kvli
zdravotnimu handicapu jejich potomka ¢i socidlnimu zne-
vyhodnéni rodiny doporuéovana prakticka skola. Clenkou

pfipravného vyboru aliance Rodicii za inkluzi je | Mgr. Hana
Kubikova, pfedsedkyné vykonné rady obéanského sdruzeni
rodici a pratel déti s Williamsovym syndromem - Willika,
které jsem poloZila nékolik otazek.

Co byste si pfala, aby se vefejnost (a to 1 odborna)
dozvédéla o Williamsové syndromu?

Williamsdv syndrom je vzacné onemocnéni, vyskytuje se
jen u malého poctu osob, povédomi o této problemati-
ce je tak mezi odbornou i laickou vefejnosti velmi nizke,
Pitom vcasna diagnostika je pro déti s timto postizenim
klicova - pomaha predchazet zdravotnim problémdim,
které jsou s touto poruchou spojené, a umoziiuje vyuZivat
specidlné pedagogické postupy ve vzdélavani.

Snazime se proto, aby se informace o diagnéze dostaly

k tém spravnym lidem — na nasem webu je moZné si stah-
nout &i objednat rlizné brozurky a letaky uréené rodi¢tim,
pedagoglim i lékafiim. Jsme pravidelnymi téastniky akel,
jako je Veletrh neziskowych organizaci, spolupracujeme
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s Ceskou asociaci pro vzacna onemacnéni, nade rodiny se
zUcasthuji praktickych seminaft pro mediky, z fad student
vysokyich skol pochézeji dobrovolnidi, kteff asistuji nagim
détem na spole¢nych akcich. V lofiském roce jsme spolu

s fotografkou Dagmar Petraskovou wytvofili vystavu foto-
grafif, ktera se laické vefejnosti snazi predstavit Williamsayv
syndrom velmi srozumitelnym zptisobem (vice viz
http://www.willik tym.cz/vystavawillikweb.pdf).

Nasf snahou je ukézat, Ze WilliamsGv syndrom Je sice
zavaZné onemocnéni, které s sebou nese fadu specifickych
zdravotnich problémG (zejména kardiovaskulami obtize,
opozdény psychomotoricky vyvoj, mentalni postizeni,
nadmérnou citlivost sluchu a dalsi), nicméné lidé s Wil-
liamsavym syndromem fadu véci zviddnou a s podporou
mohou Zit jako ostatni. Jsou velmi spole¢ensti, upovidani,
jsou muzikalni, mohou mit kamarady, koni¢ky, dle moznos-
ti v dospélosti s podporou pracovat & bydlet. Dospéli lidé
s Williamsovym syndromem touzi po normalnim Zivots,
chtgji byt platnymi ¢leny spole¢nosti,

Jaky je vas nazor na integraci a zkusenosti
s integraci déti s Williamsovym syndromem do Z5?

Vzdélavani déti s Williamsovym syndromem je oblast,
kterou se v nasem spolku aktualné velmi zabyvame.
Vétsina nasich déti je totiZ ve véku pfedskolnim

a skolnim (je to zfejmé dusledek lepsi diagnostiky v posled-
nich letech), a tak se vybér vhodného typu vzdélavani resi
na viech akcich a setkanich spolku. Zafazeni do vhodné
Skolky &i Skoly ovliviiuje fada faktor(i. Na strané ditéte jsou
to jeho osobnostni charakteristiky, schopnost verbalni

a komunikaZni, otazky soustfedéni apod.

Stejné dilezitou roli ale hrajf i vnéjsi podminky. PFi dnes-
nim baby boomu je obtizné dostat do $kolky nebo vybra-
né skoly jakékoliv dité, natoz dité s postizenim.

Podpora Skolni integrace déti se lisf kraj od kraje. Zatimco
v jednom kraji neni problém ziskat asistenta pedagoga,
ktery je pro Uspé3né zadlenéni ditéte casto nezbytny, v ji-
ném kraji je tato moZnost podpory téméf neredlna.

BéZne zakladni Skoly maji z integrace déti s mentalnim
postizenim velké obavy. Navic vzhledem k existenci special-
niho skolstvi je fada rodic(i timto smérem ,manipulovana”
prakticky jiZ od zjisténi diagnodzy — pediatii, détsti psycho-
logové ¢ pedopsychiatfi bohuzel ¢asto neznaji soucasné
trendy ve vzdélavani a moznost inkluzivniho skolstvi je pro
né nepfedstavitelna.

Nase realng zkusenost pfitom ukazuje, Ze starsf déti

z naseho sdruzeni, které mély moZnost chodit do b&2nych
zakladnich 3kol, pfipadné takto absolvovaly alespori ¢ast
povinné skelnf dochazky, jsou na tom v dospélosti pod-
statné lepe neZ ty, které se vzdélavaly pouze v ,ochranné
bubliné” specialniho Skolstvi. Jsou samostatnéjsi, dokazou
se lépe rozhodovat, zvladaji i dalsi stupné vzdélavani, lépe
se zaclefuji do spolecnosti.

Rada rodi¢t malych déti s Williamsowym syndromem se

o integraci aktudlné velmi snazi, coZ je i pfipad nasi rodiny.
Maj osmilety syn Bartoloméj je od zafi lofiského roku inte-
grovany v prvni tfidé bézné sidlistni zakladni skoly v Liberci.
I kdyZ méa fadu zdravotnich problémt a opozdény psy-
chomotoricky vjvoj, spoustu véci zviadne, S integraci Zaka
s timto typem postizeni ve Skole zédnou zkusenost neméli,
ale pfistoupili k tomu velmi profesionalné. Ve spolupraci

s poradenskym zaf{zenim se podafilo ziskat od kraje finan-
ce na asistenta pedagoga, bez kterého by integrace nebyla
v tomto pfipadé myslitelna.
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Byl vypracovan individualni vzdélavaci plan respektuji-

c¢i moznosti a schopnosti zaka, myslelo se i na Upravu
prostiedi a organizac tfidy, pfipravu ucitelského shoru.
Viechny kroky se vyplatily, Bartolomé&j nastoupil do skoly

a od té doby viechny pfekvapuje. Ve skole se mu libi, uceni
zvlada nad ocekavéani, dafi se mu zejména ve cteni a pfi
praci s interaktivni tabulf. Pani ucitelka ho vyvoldva a zapo-
juje do déni ve tfidé, stejné jako ostatni déti ma Bartolo-
méj Sanci zaZit Uspéch. Asistentka s nim procvi¢uje ucivo,
udrzuje jeho pozornost, a kdyz je potfeba, pracuje s nim
individuaIné. Pfitomnost druhého dospélého mé pozitivni
vliv i na celkovou atmosféru ve tridé.

Ve $kole ma Bartoloméj fadu kamaradd, se kterymi si

hraje i zlobi, integrace je dobrd i pro né — udi se toleran-
ci, pfijimajt jinakost, rozvijeji své sociani citéni a empatii.
Samozfejmé to vyZzaduje hodné Usili také od nasi rodiny

- spolupracujeme se skolou, podilime se na pfipravé vhod-
nych pomdcek, hodné casu ,spolkne” domaci pfiprava.

Je to ale usili, které se vyplaci, pro mé osobné byl uplynuly
pdlrok asi nejstastnéjsim cbdobim od synova narozeni

a prala bych to zaZit i ostatnim rodic¢im détf se specialnimi
vzdélavacimi potfebami.

Nicméné obecné je nutné fici, ze mezi détmi s Williamso-
vym syndromem existuji zna¢né interindividualni rozdily

a neni moZné fici, Ze existuje idealni feleni pro viechny.
Specidlni $kolstvi mize détem s Williamsovym syndromem
nabidnout specialné pedagogické pfistupy, dostatek ¢asu
na opakovani, nizsi pocet déti ve tfidé i orientaci na zvla-
dani problematickych oblasti, jeho soudasti mohou byt
také rlizné terapie, které ditéti pomahaji (fyzioterapie,
logopedie atd.). Rozhedovani o vhodné skole vyzaduje
spolupraci mezi rodici ditéte, ktefi je znaji nejlépe, a pora-
denskym zafizenim. DuleZitou roli hraje dostupnost skoly,
¢asové a dopravni moznosti rodiny, situace v konkrétni
lokalité atd.

Jesté pozndmka k integraci. Vime, Ze pro pedagogy je
otazka zaclenovani déti s mentalnim postizenim do tfid
velmi sloZitd. Pokousime se jim to trochu ulehdit, proto
jsme vytvofili brozurku s nazvem Edukace déti s Williamso-
vym syndromem (autorkou je Martina Daniskova), autorsky
jsme se pak pedileli i na Metodice prace se Zakem se vzac-
nym onemocnénim, kterou v roce 2012 vydala Univerzita
Palackého v Olomouci. V této metodice je WilliamsGv
syndrom srozumitelné popsan a jsou zde shrnuta i viechna
specifika vzdélavani nadich déti. Pedagogové se tu dozvédi,
o na déti s Williamsovym syndromem funguje, napfiklad
to, Ze je pro né vhodné vyuZivat pii vyuce hudbu (lidé

CO JE WILLIAMSUV SYNDROM?

Williamsay syndrom (nékdy také nazyvany Williams-
-Beurentiv syndrom) je geneticky podminéna porucha,
ktera s sebou nese celou fadu pfiznakd, nejéastéji
charakteristicky vzhled, postizeni srdce ¢i velkych cév
a rlzné odchylky psychometorického vyvoje.

V raném véku trvd détem déle, nez se naudi chodit

a mluvit. V pozdéjsim véku se projevi rizny stupen
mentalniho postizeni, pohybujici nejcastéji v rozmezi
lehké az stfedné t&7ké mentalni retardace. V porovnani
s ostatnimi dovednostmi déti velmi dobre, a hlavné
rady mluvi. Viyjadfovaci schopnosti pfevazuji nad
porozuménim. Nasledkem toho ¢asto plsobi vyspéleji,
nez doopravdy jsou. Naopak mivaji problémy se zpra-
covanim zrakové-prostorovych informaci. Casto byvaji
pfitomny poruchy pozornosti s hyperaktivitou. Mnohé
déti jsou aZ nezvykle muzikalni.

V chovéni jsou tito jedinci velmi spolecensti a komuni-
kativni, postradaji vSak socialni zabrany a také urcitou
zdravou davku ostrazitosti vadi cizim lidem. Mezi dalsi
zdravotni problémy spojené s Williamsovwym syndro-
mem patif: travicl potize v raném véku, pupecni i
tfiselna kyla, chronické zanéty stfedniho ucha, poruchy
funkce ledvin, chybné postaveni a anomalni tvar zubd,
zrakova vada, skolibéza, kloubni postizeni a hyperacusis
- zvy3ena citlivost na hluk.

s timto syndromem hyvaji velmi muzikalni, znamy britsky
neurolog Oliver Sacks je nazyva hypermuzikalni druh), jak
se vyhnout konfliktnim situacim a podobné. Tyto materialy
Je mozné stdhnout z webowych stranek Willika.

Co <eka obéanskeé sdruzeni Willik, jehoz jste
predsedkyni, v letodnim roce? Chcete pfipadné
upozornit na néjaké akce, novinky ¢i informace?

Co nas Ceka v roce 20157 V tomto roce oslavi n&s spolek
jiz 9 let existence. Aktulné jsme v kontaktu se zhruba

50 rodinami z celé CR a nase ,willkovska rodina” se
stale rozriista. Hlavni t8zisté nasi ¢innosti spocivé v oblasti
podpory redin. Chceme navzajem sdilet své zku3enosti,
vyménovat si informace, vzdélavat se, rozvijet nase déti

a zapojovat je do Zivota. Prioritou tedy zlistavaji spole¢n
setkani spojena s odbornym programem pro déti i rodi-
¢e. V tomto roce se setkame minimalné tfikrat — béhem
prodlouzenych vikend( na jafe a na podzim nas cekaji
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napfiklad seminafe pro rodice o vwyuZiti iPadu ve vzdélava-
ni, pfednasky o socialné-pravnich aspektech péce o dité

s postizenim, konzultace s psychologem, otazky tykajici se
pravni Upravy vzdélavani pro déti s Williamsowym syndro-
mem i jejich zdravé sourozence, pohybova terapie, muziko-
terapie a arteterapie.

V leté se pak jiz tradi¢né zG¢astnime tydenniho rekondiéni-
ho pobytu, ktery pofadame na Slovensku ve spolupraci se
sesterskou Spolo¢nosti Williamsovho syndrému. Nae stargi
déti a mladi dospéli budou mit moZnost stravit ¢ast léta

na letnim tabofe, ktery pofada Nadaéni fond Klidek v Male-
Jovicich u Uhlifskych Janovic. Budeme se i nadéle snazit

0 zvySovani povédomi o diagndze, a to prostiednictvim
vystav fotografii, vystupovanim v médiich nebo ve spolu-
praci s Ceskou asociaci pro vzacna onemocnéni a daliimi
pacientskymi organizacemi. Spolupracujeme s vysokymi
Skolami — Ucastnime se projektu 3D skenovéni pacientd

se vzacnymi onemocnénimi, spolupracujeme s genetikou

v Motole pfi praktickych seminafich studentii mediciny,

a bude-li zajem, pldnujeme zkusit podobnou spolupraci

I s nékterou z pedagogickych fakult.

WilliamsQv syndrom se stal namétem nékolika seminarnich,
bakalafskych a diplomovych praci, v tomto trendu bychom
chtéli pokracovat. Rysuje se i mozn4 spoluprace se studen-
ty DAMU na piipravé divadelniho pfedstavent. V pi{stim
roce také vyjde dal3i ¢islo naseho Easopisu Willikiv obcas-
nik (http://willik.tym.cz/ke_stazeni/obcasnik2014_web.pdf).
Budeme radi, pokud se ndm pro nase aktivity podaif ziskat
pedporu od nadich partnerd.

AngaZujete se i v nové vzniklé alianci
Rodice za inkluzi..

Nové vznikla aliance Rodice za inkluzi je pro nés velmi
dilezita. Willik se stal jednim ze zakladajicich ¢lent. J

I dalsi ¢lenové Willika jsme u této aktivity byli od zacatku,
z(castnili jsme se seminafd i kulatych stolt v lofském
roce, které postupné vyustily v zalozeni této platformy,
Jsem velmi réda, Ze se za podpory Open Saciety Fund

a Ceské odborné spole¢nosti pro inkluzivni vzdélavani néco
podobného podafilo. Cilem aliance je, aby rodice, ktefi se
v souladu s platnymi zakony rozhodnou, Ze chtéji své dité
s handicapem integrovat, tuto moznost méli a jejich déti
ziskaly i odpovidajici podporu, bez které inkluze fungovat
nembze. Kazdy by mél mit pravo zvolit si, co je pro jeho
dité nejlepsi.

Zaroveni ocefiujeme, Ze aliance nema ambice rusit praktic-
ké i specilni Skoly, nikomu neubird moznost vzdélavat se
ve specialnim vzdélavacim proudu, chape, Ze pro nékteré
déti a jejich rodice je specialni skolstvi tou nejlepsi moznou
volbou. Chceme se do budoucna Gcastnit akei a projek-

td, které bude aliance Rodice za inkluzi pofadat, v tomto
pololeti by se mélo jednat o vzdélavaci seminafe pro rodice
budoucich prviackii, seminafe o spolupréci radiny a skoly,
kazuisticky seminaf o tom, jak pfipravit dité do gkoly,
seminafe ve spolupraci s asociacemi poradenskych zafizent.
Velmi dileZité je i mediainf sdileni dobrych zkusenosti,

na némz se rovnéz chceme podilet.

Osobné bych byla rada, kdyby hlas rodiéd déti se special-
nimi vzdélavacimi potiebami byl trochu vice slyset a kdyby
rodice zacali byt vice vniméni jako partnefi.

Ob&ma maminkam, které jsou velmi vytizené, moc
dékuji za vstficnost a cas, ktery vénovaly nagemu od-
bornemu mési¢niku. Jejich détem preji hodné zdravi,
spokojenosti a maximalni pokrok, kterého mohou
dosahnout.

Rozhovor pripravila Ing. Martina Jezkovd,
ktera se vénuje publikacni a pfekladatelské ¢innosti
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