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Anotace

Bakalarska prace se zabyva celkovou charakteristikou Williamsova syndromu.
Jsou zde vysvétleny zakladni pojmy, pfiiny vzniku postizeni, jak tento problém souvisi
s mentalnim postizenim a konkrétni zdravotni problémy spojené stimto syndromem.
Uvedené je 1iobcanské sdruzeni Willik, které pomaha rodinam a pfibuznym
s Williamsovym syndromem na tGzemi Ceské republiky. V bakalafské praci se také
zaméfujeme na vzdélavani jedinct a pracovni uplatnéni pro lidi stimto syndromem.
V praktické Casti bakalarské prace bude kvalitativni metodou provedeno vyzkumné
Setfeni pomoci kazuistiky cloveéka s Williamsovym syndromem, dale jaké je mozné
doporuceni pii praci s timto ¢lovékem, dale bude uveden rozhovor s clovékem, ktery ma

Williamstiv syndrom a také s jeho matkou.

Klic¢ova slova

Mentalni postizeni, rodina, socialni podpora, vzacné genetické onemocnéni,

vzdélavani, Williams-Beurentiv syndrom, Williamsav syndrom.



Annotation

The bachelor's thesis deals with the general characteristics of Williams syndrome.
Basic concepts, causes of disability, how this problem is related to mental disability and
specific health problems associated with this syndrome are explained here. The
mentioned is the Willik civic association, which helps families and relatives with
Williams syndrome in the territory of the Czech Republic. In the bachelor's thesis, we
also focus on the education of individuals and employment for people with this syndrome.
In the practical part of the bachelor's thesis, a research investigation will be conducted
using a qualitative method using a case study of a person with Williams syndrome, what
are the possible recommendations when working with this person, and an interview with

a person who has Williams syndrome and also with his mother will be given.
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Education, family, intellectual disability, rare genetic disease, social support,

Williams-Beuren syndrome — Williams syndrome.
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UvVOD

Tato bakalarska prace popisuje téma jedinec s Williamsovym syndromem
v mladém dospélém veéku. Toto téma si autorka prace vybrala proto, ze méla moznost se
s timto postizenim setkat a také proto, ze tento syndrom neni jejimu okoli pfili§ znam.

Pti Castém setkavani s handicapovanymi lidmi si autorka uvédomuje, ze potiebu;i
nejen nasi lasku, péci, podporu, porozuméni, ale také pomocnou ruku ve vSech aspektech
a snu jako ostatni. Jejich Zivot je t€zky uz kvuli jejich handicapu, a proto je velmi dilezité,
aby nejen specialni pedagogové, vychovatelé, ale ivSichni ostatni byli co nejvice
informovani o moznostech, jak jim pomoci, zit samostatny zivot.

Cela prace je rozdelena do osmi kapitol. Tti kapitoly tvofi teoretickou Cast a pét
kapitol je praktickych.

V prvni kapitole autorka definuje termin mentalniho postizeni a jeho stupné. Také
se zde vénuje tématu terapeutickych piistupti v péci o soby s mentalnim postizenim, které
pomahaji lidem s postizenim zmeénit jejich chovani, mysleni, emoce ¢i osobni strukturu.

Ve druhé kapitole se zabyva charakteristikou Williamsova syndromu — jeho
historii, pfi¢inami, pfidruzenymi zdravotnimi komplikacemi, které jedince
s Williamsovym syndromem postihuje apod. Dale predstavuje obCanské sdruzeni Willik,
tedy sdruzeni rodica a pratel déti s Williamsovym syndromem, které se také snazi
informovat Sirokou vefejnost o této problematice a dal§ich moznostech. Je zde zminéna
1 mezinarodni organizace FEWS, coz je Evropskéa federace, ktera sdruzuje narodni
asociace Williamsova syndromu.

Treti kapitola zahrnuje socialni a rodinnou podporu jedinct a rodin s mentalnim
postizenim v Ceské republice, moznosti vzd&lavani déti a pozd&ji pracovni uplatnéni
jedinct s Williamsovym syndromem.

V praktické ¢asti autorka vymezuje hlavni cile prace. Zakladnim cilem bude zjistit
kvalitu zivota jedince a jeho rodiny s Williamsovym syndromem. Mezi dalsi cile patii
zji$téni moznosti pracovniho uplatnéni jedince s timto postizenim. A poslednim cilem
bakalarské prace bude zjistit moznosti a dostupnost volnocasovych aktivit pro lidi

s Williamsovym syndromem.



Té&chto zjisténi autorka dosahne pomoci rozhovort s matkou chlapce a samotnym
jedincem s touto poruchou.

V posledni kapitole bude pro dokresleni zivota s Williamsovym syndromem
uvedena kazuistika takto postizeného Cloveéka. V posledni kapitole autorka shrnuje

vyzkumnou c¢ast.
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TEORETICKA CAST

1 MENTALNIi RETARDACE

1.1 Definice, vymezeni pojmu

Pojem mentalni postizeni (volné pielozeno jako zpozdéni dusevniho vyvoje) je
v soucasnosti vymezen fadou definic se spolecnym zaméfenim na obecny pokles
intelektovych schopnosti jedince a jeho schopnosti adaptovat se na prostiedi.

Termin mentalni retardace (odvozeno z lat. mens, 2. p. mentis = mysl, rozum
a retardatio = zaostavat, opozd’ovat) byl poprvé pouzit Americkou asociaci mentalnich
poruch ve 30. letech 20. stoleti. V roce 1952, kdy se v Milané uskutecnila konference
Svétové zdravotnické organizace (WHO), se zastupci riznych védeckych oblasti shodli
na SirSim pouzivani. V literatufe se muzeme setkat spojmy jako oligofrenie,
slabomyslnost, duSevni zaostalost. mentalni defektnost, rozumova ¢i dusSevni vada atd.
(Cerna a kol., 2015, s. 75).

Defektologicky slovnik (2000) definuje pojem mentalni retardace jako zpomaleni
nebo zpozdéni, kdy razné socialni a biologické vlivy zpomaluji vyvoj jedince. Tento
termin byl pfevzat z americké védecké literatury k oznaCeni omezeni nebo defektu
v dusevnim vyvoji a nyni je Siroce pouzivan namisto pfesn€jsiho terminu oligofrenie.

Nejvice se u nas cituje definice od Dolejsiho (1978, s. 38): ,,Mentalni retardace
je wvyvojova porucha integrace psychickych funkci riizné hierarchie s variabilni
ohranicenosti a celkovou subnormalni inteligenci, zavisla na nékterych z téchto cCinitelii:
na nedostatcich genetickych vloh, na poruseném stavu anatomickofyziologické struktury
a funkce mozku a jeho zrdni; na nedostatecném nasycovani zdkladnich psychickych
potreb ditéte viivem deprivace senzorické, emocni a kulturni; na deficitnim uceni; na
zvldstnostech vyvoje motivace, zejména negativnich zkuSenostech jedince po
opakovanych stavech frustrace istresu; na typologickych zvidStnostech vyvoje
osobnosti.

Mentalni retardaci lze také definovat jako vyvojovou psychiatrickou poruchu

charakterizovanou snizenou inteligenci projevujici se pfedevsim poklesem kognitivnich,
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verbalnich, motorickych a socialnich dovednosti s prenatalni, perinatalni a postnatalni
etiologii.

Jak je patrné z vySe uvedené definice postizeni, k diagnostice syndromu mentalni
retardace (a jeho hloubky) nestaci pouze stanovit inteligencni kvocient (pod 70 1Q), ale
i posoudit razné dalSi aspekty osobnosti, zejména, zda klient selhava ve vétSiné
spoleCenskych ocekavani svého tizkého a Sirokého prostredi (Valenta a Miiller, 2007,

s. 35).

1.2 Charakteristika mentalniho postizeni

Mentalni postizeni, také znamé jako mentalni retardace, je vyvojova dusSevni
porucha, ktera ovliviiuje kognitivni, adaptivni a socialni funkce jednotlivce.

Jednou z hlavnich charakteristik mentalniho postizeni je naruSeni kognitivnich
funkci jako mysleni, uCeni, pamét, pozornost, feseni problémt a rozhodovani. Tito
jedinci maji ¢asto snizenou inteligenci a mohou mit potize s porozuménim abstraktnim
konceptim a slozitym myslenkovym procesim. Mohou mit také potize sjazykem
a komunikaci.

Adaptivni funkce jako schopnost komunikovat, oblékat se, stravovat, udrzovat
hygienu a vést nezavisly zivot, jsou také ovlivnény mentadlnim postizenim. Osoby
s mentalnim postizenim mohou mit potize s témito dennimi ¢innostmi a ¢asto vyzaduji
podporu a péci od druhych.

Socialni interakce a socialni dovednosti jsou také Casto postizeny u jedincd
s mentalnim postizenim. Mohou mit potize s porozuménim sociadlnim situacim
a napodobou chovani jinych lidi. Mohou mit také problémy s porozuménim socialnich
signali a tézko se prizpusobuji socialnim normam a ocekavanim.

Mentalni postizeni maze byt zpusobeno ruznymi faktory, jako jsou genetické
abnormality, infekce béhem t€hotenstvi, nedostatek zivin nebo kysliku béhem téhotenstvi
nebo porodu, traumatické poranéni hlavy nebo nedostatek stimulace v raném détstvi
(Bartoriova, Bazalovéa a Pipekova, 2007, s. 13).

Toto postizeni se vyskytuje v riznych stupnich zavaznosti a ovliviiuje piiblizné

10 % populace.
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1.3 Klasifikace mentalniho postiZeni

V souladu s novou verzi Mezinarodni klasifikace nemoci — 10. revizi vydanou Svétovou
zdravotnickou organizaci (WHO) v Zenevé se mentalni retardace v soucasné dobé Cleni

do nasledujicich kategorii:

Tabulka 1: Rozdéleni mentalni retardace dle MKN-10

Lehka mentalni retardace (F70) 1Q 69-50
Stredni mentalni retardace (F71) 1Q 49-35
Tézka mentalni retardace (F72) 1Q 3420
Hluboka mentalni retardace (F73) IQ niz3i nez 20

Stanoveni stupné mentalniho postizeni je
nesnadné pro pfidruzené senzorické Ci
somatické poSkozeni, tézké poruchy
chovani a pro autismus

Mentalni postizeni prokazano, ale neni
dostatek informaci pro zafazeni osoby do
nékterého z uvedenych stupit

Zdroj: MKN-10, 1993

Jina mentalni retardace (F78)

Nespecifikovana mentalni retardace
(F79)

Mentalni retardace spada do oboru psychiatrie, proto ma jako prvni oznaceni
pismeno F. Pak se sekce F70-F79 pouziva vyhradn€ pro mentalni retardaci a oznaceni se
povazuje za zakladni kod. Hlavnim hlediskem zde pouzitym je urceni inteligencniho
kvocientu (IQ).

Inteligence a socialni prizptisobeni se mohou v pribéhu ¢asu ménit, a dokonce
i snizené hodnoty lze zlepSit cviCenim a rehabilitaci. Diagndéza by méla odpovidat
aktualnimu stavu duSevnich funkci (Mezinarodni statistickd klasifikace nemoci

a piidruzenych zdravotnich problému, desata revize, 1993).

1.3.1 F70 — Lehka mentalni retardace

IQ se pohybuje pfiblizné¢ mezi 50 az 69 (odpovida mentalnimu véku 9-12 let
u dospélych jedinct).

13



O lidech s lehkym mentalnim postizenim se ¢asto uvadi, ze jsou schopni efektivné
pouzivat fe¢ v kazdodennim zivoté. Ikdyz se sucenim jazyka opozdi, dokazou
konverzovat. VétsSina z nich také dosadhne uplné nezévislosti v osobni péci, praktickych
dovednostech v domdacnosti, ikdyz mnohem pomalej§im tempem, nez je bé&zné
(Svarcova, 2006, s. 33).

Hlavni problém se projevuje v teoretické praci Skoly. Mnoho lidi ma potize se
¢tenim a psanim. Déti t€zi z vychovy avzdélavani, které se zaméfuje na vyplnéni
nedostatkl a rozvoj dovednosti. Vétsina lidi zvladne jednoduchou manualni praci. Mozné
je zvladnout i snadné uéebni obory (Svarcova, 2006, s. 33).

V emocni zoné tito jedinci vykazuji afektivni labilitu, impulzivnost a Gizkostnost
(Pipekova, 2010, s. 113). Do této skupiny patii asi 80 % lidi s mentalnim postizenim
(Janotova, 2005).

Lidé mohou byt zaméstnani v praci, kterd nevyzaduje tolik teoretickych
dovednosti, ale misto toho vyzaduje praktickou cinnost a malou nebo zadnou
kvalifikovanou manualni praci (Svarcova, 2006, s. 33).

Tato diagnoéza zahrnuje:
e lehkou slabomyslnost,
e lehkou mentalni subnormalitu,

o debilitu (Svarcova, 2006).
1.3.2 F71 — Stredni mentalni retardace

IQ se pohybuje pfiblizné mezi 35 az 49 (odpovida mentalnimu véku 6-9 let
u dospélych jedinct).

Ulidi se stfedni mentalni retardaci je vyvoj] porozuméni a pouzivani jazyka
vyrazn& opozdén a jejich pfipadna schopnost v této oblasti je omezena. Casto jsou mezi
nimi vyrazné rozdily ve schopnostech. Nektefi lidé mohou ziskat pomémé vysoké
senzomotorické dovednosti, ale vétSina zaostava v jazykovych znalostech. Zatimco
ostatni mohou mit dobré socialni interakce a komunikacni dovednosti, ¢asto jsou spise
nesikovni (gvarcové, 2000, s. 34).

Maji Spatny usudek a pomaly rozvoj jemné a hrubé motoriky. U stfedni mentalni

retardace pretrvava celkova neobratnost, neschopnost vykonavat jemné ukoly
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a nekoordinovanost. Tito jedinci jsou emocné nestabilni, nevyrovnani a ¢asto maji
nepiiméfené emocni reakce (Pipekova, 2010, s. 113).

S velmi omezenym zlepsenim ve Skole jim specialni vzdélavaci programy davaji
moznost rozvijet svij omezeny potencial a ziskat zakladni dovednosti a znalosti.
V dospélosti jsou tito jedinci Casto schopni vykonavat jednoduchou manualni praci,
pokud jsou ukoly peclivé naplanovany a je zajistén odborny dohled. Jen zfidka je zivot
v dospélosti nezavisly (Svarcova, 2006, s.34). Do této skupiny patii asi 12 % lidi
s mentalnim postizenim (Janotova, 2005, s. 206).

Tato diagnoéza zahrnuje:
e stfedni mentalni subnormalitu,
e stfedni slabomyslnost (oligofrenit),

e imbecilitu.
1.3.3 F72 — Tézka mentalni retardace

IQ se pohybuje pfiblizné mezi 20 az 34 (odpovida mentalnimu véku 3-6 let
u dospélych jedincu.

U t&2ké mentalni retardace je minimalni rozvoj komunikativnich dovednosti. Re¢
je vétSinou omezena na jednotliva slova nebo vykfiky, asto neni vytvorena. Jedinci jsou
emocne¢ labilni, snadno impulzivni a znaji jen blizké osoby. Dlouhodobym trénovanim si
tito 1lidé mohou osvojit zékladni hygienické navyky a casteCné i dalsi sebeobsluzné
¢innosti, ale 1 tak néktefi nejsou schopni udrzovat fyzickou Cistotu ani v dospélém véku
(Pipekova, 2010, s. 113).

Vétsina lidi s tézkym stupném mentalniho postizeni ma vyraznou motorickou
neobratnost a dlouhodobé osvojovani pohybové koordinace. Clovék potiebuje péci po
cely zivot. Do této kategorie patii asi 7 % lidi s mentalnim postizenim (Janotova, 2005,
s. 206).

Tato diagnoza zahrnuje:

e tézkou mentalni subnormalitu,

e tézkou oligofrenii.
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1.3.4 F73 — Hluboka mentalni retardace

U hluboké mentalni retardace je 1Q nizsi nez 20. Vétsina lidi je imobilnich nebo
silné omezenych, déla automatické stereotypni pohyby. Tito jedinci jsou obvykle
inkontinentni a schopni alesponi zakladni neverbalni komunikace, potfebuji neustalou
pomoc adohled anejsou schopni se osebe postarat. Vzdélavani lidi s hlubokym
mentalnim postizenim je velice omezen (Svarcova, 2006, s. 36).

U této poruchy jsou béznd zavazna neurologicka nebo jinad télesné postizeni
ovliviiujici schopnost pohybu. Objevuje se epilepsie a poruchy sluchu a zraku (Svarcova,
2006, s. 36).

Nepoznavaji své okoli a ¢asto se sebeposkozuji. Tito lidé se nedozivaji vysokého
veku. Tvoii 1 % populace mentalné retardovanych (Pipekova, 2010, s. 113).

Tato diagnoza zahrnuje:

e hlubokou mentalni subnormalitu,

e hlubokou oligofrenii (idiocii).
1.3.5 F78 — Jina mentalni retardace

Jind mentalni retardace je diagnostikovana, je-li stanoveni urovné inteligence
zvlasté obtizné nebo nemozné z duvodu souvisejicich smyslovych nebo telesnych

postizeni (napf. slepota, hluchota, t&zké poruchy chovani apod.) (Svarcova, 2006, s. 36).
1.3.6 F79 — Nespecifikovana mentalni retardace

Jedna se o pfipady, kdy je mentéalni postizeni prokazano, ale neni dostatek
informaci pro zafazeni osoby do jedné z vyse uvedenych kategorii (Svarcova, 2006,

s. 36).

1.4 Terapeutické pristupy v péci o osoby s mentalnim postiZzenim

Terapeutické pristupy lze Siroce definovat jako profesionalni a cilevédomou

metodu interakce Clovéka s Clovékem zaméfenou na odstranéni nebo zmirnéni piiciny
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nezadouciho problému. K pozitivnim zmeéndm dochazi napfiiklad v prozivani, chovani
a fyzickych schopnostech. Tyto pfistupy mohou byt realizovany pfimo jako soucast
terapie (psychoterapie, dramaterapie, arteterapie atd.) nebo nepifimo jako soucast jinych
odbornych, na cil orientovanych, na ¢lovéka zameérenych Cinnosti Vychazeji piitom
z riznych zdroju a zaroven vyuzivaji razné prostiedky, metody, techniky a formy prace
(Valenta a Miiller, 2007, s. 125).

Terapeutické pristupy uplatiiované v péci o osoby s mentalnim postizenim
vykazuji urcita specifika, ktera se odvijeji od:

e charakteru jejich postizeni a z toho vyplyvajicich potieb,

e zvlastnosti jejich vyvoje vyplivajici primarniho postiZeni a prostredi, ve kterém se
clovek vyvijel,

e osobnosti, dovednosti a orientace terapeuta (zalezi naptiklad na tom, zda je osoba
dynamicka, dominantni, odbornik orientovany na urcity psychoterapeuticky smér
atd.),

e zameéfeni instituce a moznosti, kde jsou realizovany (ambulance, léebna

komunita, stacionaf apod.) (Valenta a Miiller, 2007, s. 125).

Specialni pedagogické (ve zvlastnich pripadech psychopedické) terapie jsou
doprovazeny dopliikovou 1écbou nemoci v 1ékarské oblasti nebo jsou specialni
podporou pii problémech zptiisobenych vyznamnymi kulturnimi nebo socialnimi rozdily
v piizptusobeni. Zaméfuji se na disledky problému projevujicich se snizenou schopnosti
seberealizace v zivoté, jako je vzdélani, prace, bydleni a konicky (Valenta a Miiller,
2007, s. 125).

Valenta a Miiller definuji terapeutické pristupy v péci o osoby s mentalnim
postizenim témito slovy: ,,Jde o svébytné discipliny (¢i soucasti ramce SirSich oborii),
vnichz jsou odborné, zdmérné a cilevéedomé aplikovany specifické terapeutické
prostredky, metody, techniky a formy ucelem pomoci lidem zménit jejich chovani,
mysleni, emoce a dalsi osobni predpoklady spolecensky iindividudlné prijatelnym
smérem. “ (Valenta a Miiller, 2007, s. 125)

Pti terapeutické 1écbé lidi s mentalnim postizenim jsou 1écby predevsim aktivni.

To znamena, Ze k dosazeni svych cili vyuZzivaji predevsim specifické lidské Cinnosti.
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Klasifikace a charakteristika terapii vyuzitelnych v péci o osoby s mentalnim
postizenim:
o, Terapie hrou
e Cinnostni a pracovni terapie
e Psychomotorické terapie
o Terapie s ucasti zvirete (zooterapie, animoterapie)

o [FXxpresivni terapie (arteterapie) “ (Valenta a Miiller, 2007, s. 126)

Terapie hrou

Terapie hrou znamena, ze prostfednictvim hry se lidem poméaha zménit jejich
chovani, mysleni, citéni a dal§i osobni pfedpoklady socialn€ i1 individualné pfijatelnym
smérem. Pojem terapie hrou Ize chapat v Sirokém 1 uzkém smyslu. V §ir§im slova smyslu
se jedna o vyuziti hry v riznych formach (drama, pohyb, uméni, hudba, projekce atd.)
a v ruznych oblastech (klinicka psychologie, psychiatrie, specialni pedagogika atd.). Jde
o terapeutické a diagnostické vyuziti her v praxi klinické psychologie (Valenta a Miiller,
2007, s. 126).

V herni terapii déti s vyvojovym postizenim je vétSinou nutné pocitat s nékterymi
limityjicimi rysy v jejich hernim motivu. Tyto zvlastnosti mohou byt zplsobeny jak
primarnimi deficity v psychomotorice, tak negativnimi vlivy prostiedi. Pokud dité
vyrusta v socialnim prostiedi, které ho néjakym zptisobem ohrozuje nebo neuspokojuje,
odrazi se tato skutecnost i na hte ditéte. Hra nemusi mit obvykly priibéh, ale dité se obraci
ke kompenzacnim mechanismiim — napf. herni stereotypy slouzici k utéku a snizeni
psychického napéti, pfehnana nebo silné potlacovana aktivita apod. Hra poté nevede
k norméalnimu pfirozenému vyvoji a pfirozenému uceni (Valenta a Miiller, 2007, s. 127).

Naopak vhodné socialni prostedi a dostateCné podnétné vzdélavaci podminky
mohou tyto motiva¢ni nedostatky do jisté miry eliminovat. Soucasti herniho pfistupu pro
lidi s mentalnim postizenim by meélo byt dlouhodobé& pozitivni socialni prostiedi, které
vyuziva pravidelnou, strukturovanou stimulaci aorganizaéni vniméani. Na vyuziti
konstruktivni ¢i fiktivni ¢innosti se 1ze spolehnout jen v omezené mife (Valenta a Miiller,

2007, s. 127).
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Pracovni a Cinnostni terapie

Pracovni a Cinnostni terapie — tyto terapie jsou dvé prekryvajici se terapeutické
skupiny. Oboji 1ze definovat jako manipulaci s materialnim prostfedim (napf. pfedméty,
suroviny, materialy) s cilem pomoci lidem zménit jejich chovani, mysleni, pocity a dalsi
osobni predpoklady socialné aindividualné piijatelnymi zptsoby (Valenta a Miiller,
2007, s. 128).

Rozdil mezi ¢innostni apracovni terapii je minimalni. Pracovni terapie
(ergoterapie) vede ke konkrétnimu produktu, k vysledku prace. Tyka se také pracovni
rehabilitace, coz je opatfeni zamérené na pfiméfené zaméstnani klienta. U dospivajicich
a dospé€lych klienti je terapeutickych cili dosahovano predevs§im femeslnou cestou
(textil, dfevo, ptirodni materidly, papir, kov, plast atd.). Soucasti je i prakticka zivotni
vychova k sobéstacnosti a domaci péci, nacvik konkrétnich zpisobu prace v urcitych
zivotnich situacich. U osob s mentalnim postizenim je tfeba zohlednit nedostatky
v pracovni motivaci, psychomotorické vykonnosti a nedostatky vyplyvajici ze
sociokulturniho vyvoje (Valenta a Miiller, 2007, s. 128).

Psychomotoricka terapie

V psychomotorické terapii se pohybovou aktivitou ovliviiuji psychické funkce
a osobnost ¢lovéka. Tuto terapii 1ze definovat jako vyuziti fyzického pohybu, ktery lidem
pomahd zménit jejich chovani, mysSleni, pocity a dal§i osobni predpoklady socialné
a individualné prijatelnymi zpisoby (Valenta a Miiller, 2007, s. 129).

Psychomotoricka terapie lidi s mentalnim postizenim by méla byt pfizptisobena
charakteristikdm jejich psychomotorickych dovednosti. V raném véku mohla vykazovat
vyvojové opozdéni drzeni hlavy, zrakové motoriky, uchopovani predmét a schopnosti
sedét, stat achodit. S dal§im vyvojem mize dochazet k deformacim zplsobenym
naruSenymi kognitivnimi funkcemi, emocemi, silou vile a dal§imi ziskanymi
a vrozenymi osobnostnimi charakteristikami. U té€ZSich nebo kombinovanych deficita je
vSe vyrazngj§i, pfimo umeérné stupni postizeni centralni nervové soustavy (Valenta
a Miiller, 2007, s. 129).

Mezi metody a techniky, které lze v psychomotorické terapii vyuzit patii
pantomima, tanec, relaxace, pohybové hry, improvizace s pohybem atd. Specifické
pohyby nebo metody fyzické stimulace mohou byt soucasti celych samostatnych

konceptd. Patii mezi né€ napf. terapeuticka eurytmie Rudolfa Steinera, metody rozvoje
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pohybu Veroniky Sherborne, psychogymnastika manzeli Knoblochovych a H. Junové
a dalsi (Valenta a Miiller, 2007, s. 130).

Terapie s ucasti zvirete

Terapie s ucasti zvifete (zooterapie, animoterapie) — terapeutickym prostredkem
je podle metod jina ziva bytost nez cloveék, muze to byt jakékoliv spoleCenské zvite, ale
nejCastéjSimi iniciatory terapeutického vztahu jsou psi a koné (Valenta a Miiller, 2007,
s. 131).

e Canisterapie — Tato terapie znamena kontakt mezi psem a clovékem. Na cloveka
ma pozitivni vliv alze ji vyuzit ijako podporu lécby nekterych zdravotnich
problému. Canisterapie rozviji hrubou ijemnou motoriku, podceriuje verbalni
i neverbalni komunikaci, pomaha pfi trénovani paméti, rozviji socialni citéni
a zaroven pusobi jako relaxace ¢i odreagovani (Valenta a Miller, 2007, s. 133).

e Hipoterapie — Forma 1écebné rehabilitace, kterd kombinuje psychické a fyzické
prvky. Cilem této terapie je harmonizace pohybt kon€ a pacienta. V této terapii
balan¢ni cviceni provadi pfedevsim fyzioterapeut na zakladé stanoveni lé€ebného
postupu lékatfe. Pii této metodé hipolog pusobi jako asistent pii piipravé
a ovladani koné béhem rehabilitace. Pti této terapii se navic o koné staraji dva az
Ctyfi zamestnanci v zavislosti na hloubce postizeni a stupni pokrocilosti (Valenta

a Miiller, 2007, s. 131).

Expresivni terapie

Expresivni terapie pusobi prostiednictvim vyrazovych vytvarnych prostiedk,
kterymi mohou byt hudebni, dramatické, literarni, vytvarné nebo pohybové. Jsou po nich
pojmenovany jednotlivé arteterapeutické obory jako muzikoterapie, arteterapie,
dramaterapie, psychodrama, biblioterapie a tane¢n&-pohybova terapie. V Ceské republice
se misto expresivni terapie nékdy pouziva termin arteterapie v SirSim slova smyslu.
Arteterapie v uz§im slova smyslu oznacuje jedno z odvétvi expresni terapie, specializujici
se na terapeutické uplatnéni uméleckych prostfedka (Kantor, Lipsky a Weber, 2009,
s. 113).
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Dramaterapie a dramaticka vychova
., Dramaterapie je lécebné-vychovnd (terapeuticko-formativni) disciplina, v niz
prevazuji  skupinové aktivity vyuZivajici ve skupinové dynamice divadelnich
a dramatickych prostiedkit k dosazeni symptomatické ilevy, ke zmirnéni diisledkii
psychickych poruch i socidlnich problémii a k dosazeni persondlné socidlniho rustu
a integrace osobnosti. Jestlize pak arteterapii v SirSim pojeti chdapeme jako zdmérné
upravovani narusené cinnosti organismu uméleckymi prostiedky, pak z toho Ize vyvodit
dalsi vymezeni dramaterapie jako postupu upravujiciho naruSenou cinnost organismu
dramatickymi (divadelnimi) prostiedky. “ (Valenta, 2011, str. 24)
Dramaterapie se nezaméfuje na skutecna psychicka traumata klienti a vyuziva
Sir§i spektrum metod atechnik, je dobra pro sebeuvédoméni, zlepSeni komunikace
a feSeni modelovych situaci.
Zakladnim prostfedkem dramaterapie je improvizace, u které se rozlisuji tii typy:
e planovana (klient se pfedem rozhodne, jakou pozici zaujme, role a situace jsou
dané),
e neplanovana (neni pfedem naplanované, ale klient ma okamzitou volbu, zda roli
zaujme Ci nikoliv, role jsou dany),

e nepripravena (nepredvida se role ani situace, ale v§e vyplyne béhem improvizace).

Cilem dramaterapie je zlepsit socialni interakce, navodit relaxaci, naucit se
rozpoznavat a ovladat své emoce a zlepSit predstavivost a koncentraci, sebeduvéru,
sebeuctu a sebevyjadreni.

Prostfedky dramaterapie jsou: improvizace li¢eni, psany text, dramaticka hra,
mimicka a feCova cviCeni, myty a pribehy, pohyb, charakterizace, stimulace, hra v roli
(Vitkova a Pipekova, 2001, s. 91).

Muzikoterapie a hudebni vychova

Muzikoterapie je terapeuticka Cinnost vyuzivajici hudbu. Hudba umoziuje
spontanni kreativitu aje silnym zazitkem pro déti s mentdlnim postizenim, dospélé
1 seniory. Muzikoterapie vyuziva melodii, harmonii, rytmus, zvukovou barvu, tempo, tzn.
zakladni prvky hudebniho uméni. Hudba sama o sobé& bezprostifedné a intenzivné ptisobi
na jedince a jeho psychiku ajeji dynamika je nositelem vyznamd, které se jinak tézko

sdéluji.
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Muzikoterapii je mozné dle Pipekové (2001) vyuzivat z hlediska u¢asti jedince:
e pasivné (poslech, vnimani indikované hudby),

e aktivné (jedinec sam hraje, zpiva ¢i alespon tukava“ rytmus).
b 2

Hudbu lze pouzit jako aktivni stimulant ke zklidnéni, odstranéni nebo snizeni
agresivity, odstranéni napéti. Prvky muzikoterapie 1ze kombinovat s jinymi formami
terapie.

Pomoci terapii lze preventivné pusobit vici ohrozenym, handicapovanym
a problémovym lidem ve vSech vékovych skupinach bez ohledu na pohlavi, socialni

prislusnost, vzdelani a profesi (Vitkova a Pipekova, 2001, s. 39).
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2 WILLIAMSUV SYNDROM

Williamstv syndrom (také znamy jako Williams-Beurentiv syndrom) je vzacna
geneticka porucha s fadou typickych ptiznakt. Za prvé, jde o osobni vzhled. Williams-
Beurentv syndrom je navic spojen s riznym stupném mentalniho postiZeni (nejcastéji od
lehkého az po stfedné tézké mentalni postizeni). V neposledni fadé je Williamsav
syndrom charakterizovan rfadou zdravotnich komplikaci (nejcastéji kardiovaskularniho

charakteru a v oblastech psychomotorického vyvoje).

2.1 Historie Williamsova syndromu

Prvni zminky o Williamsové syndromu byly popsany v roce 1961 tymem lékait
nemocnice Green Lane v Aucklandu na Novém Zélandu vedenym Johnem Cyprianem
Phippsem Williamsem, ktefi si jako prvni v§imli podobnosti v oblicejich déti s touto
relativné vzacnou srdecni vadou, atim odhalili, do té¢ doby nepoznany, syndrom. Jak
poznamenali ve své studii, zjevna podobnost s mentadlnim postizenim nam umoznila
diagnostikovat SVAS u dalSich tfi déti pfed invazivnim vySetfenim srdce. Dalsi
kardiologickou skupinou, kterad vyznamné prispéla k poznani syndromu, byla pediatricka
klinika v Goéttingenu vedena Beurenem. V roce 1962, rok po zvefejnéni Williamsovy
prace, pozorovali Ctyfi dalsi déti, aby potvrdili existenci tohoto nového syndromu.
Nasledna studie zroku 1964 jiz dikladné analyzovala 10 déti a k syndromu pfidala
periferni sten6ézu plicni arterie a zubni abnormality. Pfestoze oba tymy pracovaly
samostatné, nékdy se pouziva termin Williams-Burentv syndrom (Bzduch a Jariabkova,
2002, & 19).

Drive se tento syndrom nazyval razné€, napf.: elfin facies syndrome — syndrom
elfiho obliceje, syndrom supravalvularni aortni stendzy nebo syndrom idiopatické
hyperkalcémie. Tyto nazvy pochazeji ze tfi klinickych projevi: typické rysy obliceje,
mentalni retardace a supravalvularni aortalni stenéza (SVAS) (Bzduch a Jariabkova,
2002, & 19).

Vysvétleni symptoma Williamsova syndromu bylo vyvinuto pomérné rychle, ale

zustalo 1ékarskym tajemstvim po mnoho let. V roce 1993 bylo zjisténo, ze Williamsav
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syndrom je dédiény. V tomto roce byl geneticky defekt u Williamsova syndromu

zmapovan do oblasti genu elastinu 7q11.23 (Bzduch a Jariabkova, 2002, ¢. 19).

2.2 Etiologie Williamsova syndromu

Williamsiv syndrom je vzacna, geneticky podminéna porucha nékdy také
nazyvana Williams-Beurentv syndrom. Vyskyt nelze urcit ptimo, ale odhady se pohybuji
od 1 z 20 000 novorozencu. Tyto statistiky jsou vSak rizné (Bazalova, 2014, s. 34).

Nelze ho vylécCit a postihuje lidi na cely zivot. Zdravi rodi¢e vSak nejsou
vystaveni vyznamnému riziku mentalniho postizeni u ostatnich déti, protoze vétSina
pfipadi se vyskytuje nahodné (Michalik a kolektiv, 2012, s. 122).

Pri¢inou Williamsova syndromu je genetickd mutace sedmého chromozomu
7q11.23. Jedna se o tzv. deleci 7q11.23. Tato delece postihuje predev§im gen produkujici
bilkovinu elastin, protein nezbytny pro spravnou funkci srdecniho svalu a velkych cév
v téle. K tomuto poskozeni 7. chromozomu dochazi tésné pfed pocetim nebo v raném
stadiu embryonalniho vyvoje. Pravé tento defektni gen je s nejvétsi pravdépodobnosti
zodpovédny za vyznamnou ¢ast zdravotnich komplikaci bézné spojovanych
s Williamsovym syndromem (Michalik a kolektiv, 2012, s. 122).

Pficina tohoto syndromu byla poprvé nalezena ve vysokych davkach vitaminu D.
Po néjakém vysetiovani vyslo najevo, ze pficina byla genetického pavodu. Diagndza se
provadi vySetfenim FISH. Jedna se o test, ktery hleda genetické zmény v buiikach.
Provadi se z krve a je velmi dulezity pro diagnostiku. Tuto diagnézu stanovi klinicky
genetik. Pokud rodice jiz maji dit¢ s Williamsovym syndromem, Sance na dalsi dité
s Williamsovym syndromem je mensi nez 1 %. Pokud vSak né€kdo s timto syndromem ma
dité, ma toto dit€ 50% pravdépodobnost, ze bude mit také tento syndrom (Pober, online,
cit. 2023-01-24).

Na Williamstv syndrom mohou mit podezieni 1ékafi z riznych obort. Kardiolog,
ktery odhali ne¢které srdecni vady, neurolog, ktery patra po ptic¢inach psychomotorického
opozdéni, urolog, ktery fesi problémy sledvinami, endokrinolog, ktery odhali
hyperkalcémii, nebo i psycholog, ktery odhali pfi¢inu opozdéni vyvoje a zaroven si

vsimne typickych znakt Williamsova syndromu.
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2.3 Charakteristika Williamsova syndromu

Lidé s Williamsovym syndromem maji typicky vzhled. Vyznacuje se Sirokym
Celem, kratkymi o¢nimi Stérbinami, hvézdicovitym vzorem duhovky, nizkym nosnim
hibetem, vypouklymi tvafemi, velkymi sty a plnymi rty. Charakteristickym znakem je
porucha ruastu. Déti jsou obvykle malé — rodi se snizkou porodni hmotnosti
a v dospélosti nejsou prili§ velké — v zahrani¢ni literatufe byl tento syndrom v minulosti
popisovan jako elfi (skfitkovsky) syndrom ve vztahu ke svému vzhledu a nizkému
vzrustu (Valenta a Miiller In: Valenta, Michalik, Lecbych a kol., 2012).

Dalsim typickym pfiznakem tohoto syndromu jsou rizné zdravotni problémy.
Tento syndrom je Casto spojen s problémy se srdcem a krevnimi cévami. Zuzeni aorty
je Castym jevem. Vyskytuje se piiblizn€ u 75 % jedinci. Zazeni mize byt mirné nebo
zavazngj$i a nékdy je vyzadovan kardiochirurgicky zékrok. Jen zfidka jsou postizeny jiné
cévy jako napf. plicnice nebo ledvinné tepny. Asi 10 % pacientd s Williamsovym
syndromem ma problémy s vysokym krevnim tlakem (Willik, online, cit. 2023-01-24).

Jiz od narozeni maji tyto déti opozdény psychomotoricky vyvoj. V raném veéku
se projevuje zpomalenym rozvojem chiize, opozdénym vyvojem feci. V pozdéjsim véku
maji jedinci razné stupné mentalniho postizeni, ale nejbéznéjsim rozsahem je lehké az
stfedné tézké mentalni postizeni. Déti s lehkym mentalnim postizenim mohou mit
problémy pouze v urcitych oblastech Skolnich dovednosti. Znamé jsou vSak 1 vzacné
ptipady u déti s normalni inteligenci. Celkovy intelektualni stav déti s Williamsovym
syndromem se znacn¢ 1isi. Déti si velmi rady povidaji. Schopnost vyjadiovat se je lepsi
nez schopnost rozumét. Kvili tomu Casto vypadaji dospélejsi, nez ve skutecnosti jsou
(Willik, online, cit. 2023-01-24).

Tento syndrom muze také zpusobit kojeneckou hyperkalcémii, metabolickou
poruchu, pii které jsou zvySené hladiny vapniku v krvi. Tato hyperkalcémie muze
zpusobit abnormalni podrazdénost, zvraceni, zacpu nebo svalové kiece. Pravdépodobné
souvisi s odmitanim potravy. Objevuje se u novorozenct, Casem sama zmizi. U nékterych
lidi v§ak mohou abnormality vapniku pretrvavat az do dospélosti (Pediatrics, online,
cit. 2023-01-24).

Zajimavosti Williamsova syndromu je tzv. hyperakuzis. To znamena, ze urcité

zvuky mohou tito jedinci slySet az o 20 dB hlasitéji nez primérny Clovek. Nékteré zvuky
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je fascinuji (sirény, ohnostroje atd.), jiné zpusobuji bolest (napf. riizna zafizeni, kiik déti,
bouiky atd.). Casto si pfi téchto zvucich zacpavaji usi, pladou, zlobi se, nebo maji dokonce
i zachvat. Tato precitlivélost na zvuk se vyskytuje u95 % lidi s Williamsovym

syndromem a mize zpusobit problémy, zejména v mladém véku (Michalik, 2012, s. 122).

Williamstv syndrom mohou provazet i dalsi zdravotni potize:

e zazivaci potize v détstvi,

e chronicky zanét stfedniho ucha,

e pupecni nebo tfiselna kyla,

e porucha funkce ledvin,

e endokrinologické problémy,

e ortopedické problémy,

e zrakova postizeni — kratkozrakost, strabismus,

e stomatologické problémy — nespravné umisténé a abnormalné tvarované zuby
Casto vyzadujici oSetfeni v celkové anestezii,

e hyperaktivita.

Ne vzdy se vSak tyto pfiznaky objevi (Pivorikova, online, cit. 2023-01-24).

Typickymi rysy chovani déti s Williamsovym syndromem jsou pratelskost,
empatie a zdvotilost. Jsou velmi milé a spoleCenské, preferuji kontakt s dosp€lymi na
ukor svych vrstevnikd. Nemaji v§ak zadné socialni bariéry a neboji se cizich lidi. Daji se
velmi snadno zneuzit. Pozdravi kazdého na ulici a zacnou si s kymkoliv povidat. Toto
jejich prilisné diveérovani mize zpusobit velké problémy s jejich nezavislosti (Willik,

online, cit. 2023-01-24).

2.4 Lékarska péce

Lidé s Williamsovym syndromem maji mnoho zdravotnich problémd, které
postihuji mnoho organt. Proto musi byt v pravidelné Iékaiské péci podle jejich
individualnich problém®. Zadni dva lidé stimto syndromem nemusi mit vzdy stejné
fyzické priznaky. Je také dilezité, aby si doty¢ny lékar byl védom zdravotnich problémi,

které mohou byt spojeny s Williamsovym syndromem (Willik, online, cit. 2023-01-24).
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Ne vSechny komplikace se objevi okamzit€. Mnoho z nich az pozdéji. Proto je
dilezité neustale sledovat své zdravi. Jednotlivé zdravotni problémy nemusi byt rozsahlé
a zavazné, ale celkovy charakter postizeni znamena, ze nékteré déti potiebuji obCasnou
hospitalizaci a Casté navstévy specialistd. To klade na rodinu postizeného jedince velké

naroky jak Casové, tak finan¢ni (Willik, online, cit. 2023-01-24).

Péce 1ékaru:

e Prakticky lékar — jsou nutné pravidelné navstévy pro kontrolu krevniho tlaku,
funkce ledvin, skolidzy a moznosti kloubnich potizi. Antibiotika jsou nezbytna pfi
chirurgickych a stomatologickych zakrocich u déti se srde¢ni vadou.

e Kardiolog — je dualezité provadét vstupni vySetfeni a nasledné pravidelné
sledovani déti se srdecni vadou.

e Oc¢ni lékar — pravidelné ocni vySetfeni i v pfipadé negativnich vysledku.

e Stomatolog — obvykle je nutné vysetieni v celkové anestezii vCetné hospitalizace
jedince.

e Foniatr — mé&lo by se provést vySetteni sluchu.

e Nefrolog — vzdy se provadi prvotni prohlidka k zjisténi dysfunkce a po potvrzeni
nasleduje pravidelné prohlidky.

e Gastroenterolog — nutné vysetieni a dalsi sledovani pro rozvoj poruch piijmu
potravy nebo selhani.

e Ortoped — pokud jsou kloubnimi problémy nebo skolidza.

Déti s Williamsovym syndromem mohou byt navic v péci logopeda, détského
neurologa, psychologa nebo psychiatra. Je dobré provést vySetfeni a posudek u takovych
odborniku, ktefi znaji Williamstv syndrom. Informace, které zjisti, mohou praktickym
lékaiim pomoci pii 1éCbeé takovych pacienti. U jedinct s Williamsovym syndromem je
nutnost vénovat zvlastni pozornost celkové anestezii. BE€zna je pro né také rehabilitace,
fyzioterapie a ergoterapie. Pres vSechna rizika riiznych zdravotnich problémt méa mnoho
déti a dospélych s Williamsovym syndromem pomérné dobré zdravi a vede aktivni zivot

(Willik, online, cit. 2023-01-24).
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2.5 Obcasnké sdruzeni Willik

Pacientské organizace hraji pro osoby se vzacnymi onemocnénimi velmi
dilezitou roli. Willik je obcanské sdruzeni rodi¢t a pratel déti s Williamsovym
syndromem. Je to dobrovolna, neziskova organizace slouzici obCanské spoleCnosti, ktera
byla zalozena na podzim roku 2006. Vznikla ze spoluprace né€kolika rodin s détmi
s Williamsovym syndromem, v soucasnosti je to dohromady 19 rodin. Toto sdruzeni
vzniklo z riznych divodd. Hlavnim divodem bylo zabranit nedostatku informaci, se
kterymi se vétSina rodi¢u setkala poté, co byli informovani o diagnoze svého ditéte
(Willik, online, cit. 2023-01-24).

Hlavnim tikolem sdruzeni je zvysit znalosti rodic¢t o Williamsoveé syndromu. A to
predevsim pofadanim odbornych prednasek, vydavanim informacnich materialt
a vyuzivanim webovych stranek spolku (Willik, online, cit. 2023-01-24).

Dal§im cilem sdruzeni Willik je organizovat rodiCovska setkani pro déti
s Williamsovym syndromem. Maji tak moznost se navzdjem poznat, sdilet spolecné
problémy a vymeénovat si zkuSenosti. Takto se snazi vyjit vstiic lidem s Williamsovym
syndromem a jejich rodinam. Nemén¢ dulezité je zvySovani obecného povédomi a feSeni
tohoto postizeni (Willik, online, cit. 2023-01-24).

Clenové tohoto sdruzeni se snazi pomahat détem i dospélym s Williamsovym
syndromem zaclenit se do spolecnosti s ohledem na jejich specifické potieby.

Aktivity spolku jsou podporovany vyhradné ¢lenskymi prispevky, dary fyzickych
osob, dotacemi a granty. Prevazné jsou potradany odborné prednasky, setkavani se
s rodinami déti s Williamsovym syndromem, které je obohaceno odbornym programem,
je poskytovana rehabilitacni a kompenzacni pomoc détem, ziskava se zahrani¢ni odborna
literatura, zvysuje se povédomi o Williamsové syndromu (Willik, online, cit. 2023-01-
24).

Ukazka akci za rok 2022:

24.7.2022 —31. 7. 2022 — Letni pobyt na Slovensku — tradi¢ni tydenni pobyt na
Slovensku, ktery potfadala slovenska Spolo¢nost’ Williamsovho syndromu.

22.9.2022 —25.9. 2022 — Podzimni pobyt v Pluhové Zd’aru — odborné seminaie
pro rodice a pro déti s moznosti vyzkouSeni harmonizacniho ltzka a celodenni zabavny

program.
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Zacatek roku 2023 — Lyzak na Lipné — 1 déti s Williamsovym syndromem mohou

lyzovat (Willik, online, cit. 2023-01-24).

2.6 Mezinarodni oragnizace

2.6.1 Evropska federace Williamsova syndromu — FEWS

Obcanské sdruzeni Willik se stalo clenem FEWS dne 10. fijna 2009. FEWS je
Evropska federace, ktera sdruzuje narodni asociace Williamsova syndromu (Willik,
online, 2023-01-24).

Prvni snahy o zalozeni federace, ktera by na mezinarodni Urovni prosazovala
zajmy osob s Williamsovym syndromem sahaji do roku 1998. FEWS je jako oficialni
mezinarodni registrovana od zafi roku 2004 avsoucasné dobé sdruzuje asociace
sedmnacti statd (FEWS, online, 2023-01-24).

Cilem FEWS je:

o Sifit povédomi o Williamsoveé syndromu,

e zajistit ucinnou koordinaci narodnich organizaci Williamsova syndromu,

e pomahat jednotliveiim a rodinam s Williamsovym syndromem,

e sdilet a prekladat publikace do jazyka ¢lenskych stati,

e podporovat vzdélavaci programy,

e organizovat mezinarodni kongresy,

e podporovat vyzkumné projekty v oblasti zdravotnictvi, vzdelavani a socialni
sféry,

e podporovat publikovani vysledki vyzkumnych projekti ve védeckych
publikacich.

Zastupci FEWS se pravidelné ti¢astni konferenci a sjezdu zabyvajicich se
Williamsovym syndromem. FEWS je také clenem EURODIS, Evropské organizace pro
vzacna onemocnéni. Hlavnim projektem, ktery se pfimo dotyka samotnych
handicapovanych, jsou bezesporu mezinarodni tydenni tabory potfadané jednou rocné.
Dosud jich bylo 12. Vyhodou této mezinarodni spoluprace je moznost ziskéani

finan¢nich prostiedkt z Evropské unie. Obecnym pravidlem je, Ze na tabor se mohou
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prihlasit ¢tyfi handicapovani lidé ve véku 15-30 let a dva dospéli priivodci z kazdého
Clenského statu. Spolocnost” Williamsovho syndromu vyslala své ucastniky nékolikrat
na tabory, coz umoznilo béhem spolecnych setkani zhlédnout n€kolik atraktivnich videi.
Diky ¢lenstvi Willika v FEWS méli zastupci organizaci moznost vyjet na mezinarodni

kemp, naptiklad do Anglie nebo Italie (FEWS, online, 2023-01-24).
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3 RODINNE A SOCIALNI VZTAHY

3.1 Socialni a rodinna podpora v Ceské republice

Soucasnou pomoc rodi¢lim osob s mentalnim postizenim Ize rozdélit do nékolika
skupin:

e legislativni podpora — zahrnuje veskeré zakony, vyhlasky a metodické pokyny
upravujici vzdélavani zakl se specialnimi vzdélavacimi potfebami,

e finan¢ni podpora — pfedstavuje socialni davky a jiné formy finan¢ni podpory,

e operativni podpora — materialni podpora osob s mentalnim postizenim pfi
vzdélavani a nasledném zaméstnani — jedna se napiiklad o osobni asistenci nebo
kompenzacni asistenci,

e poradenska podpora — zasada trojiho typu: poradenstvi lékaiské, psychologické
a pedagogické,

e vzdélavaci podpora — poskytovana uciteli v béznych 1 specidlnich Skolach, také
poradenskymi institucemi (PPP, SPC) — vypracovani individualniho vzdélavaciho
planu,

e informacni podpora — poskytuje zdroj informaci o typech postizeni a moznostech
prace s postizenymi détmi — forma Gstni 1 pisemna,

e svépomocna podpora — ¢innosti realizované samotnymi rodi¢i pro rizna sdruzeni

¢i kluby (funkce: vzajemna podpora rodicu ve stejné zivotni situaci).

Cely tento systém je obsazen v komplexnim rehabilitacnim konceptu, ve kterém
maji rodiCe moznost pfistupu ke sluzbam lékafskym, socialnim, vzdélavacim
a pracovnim. Cilem celého procesu je aktivni zaclenéni jedince do spoleCnosti (Valenta,
Miiller, 2009, s. 210).

Cerna (2015) vidi potencial pro zlepSeni kvality podporovanych sluzeb ve formé
osvéty akooperace. Formy osvéty zahrnuji predevSim vzdélavani spoleCnosti
o zdravotnim postizeni. Lidé maji stale predsudky vici lidem s postizenim, zvlasté pokud
jde olidi s mentalnim postizenim. Dals§i formou je rodinnd osvéta, kde Casto chybi

odpovidajici informace, i kdyZ se nevi, zda je divodem neznalost odbornikii nebo tzv.
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vytésnéni problému. Nezbytna je také podpora spoluprace odborniki s rodici a rozvoj
partnerstvi mezi obéma stranami. V neposledni fadé je také nutné proskolit stavajici
i budouci pedagogy, protoze kromé rodiny prichazeji pedagogové nejcastéji do styku
s handicapovanymi lidmi. DilezZitou soucasti této akce je osvéta déti, ktera predchazi
Sikan€ a dalSim problémum.

V¢asna intervence je preferovanym piistupem pro rodiny s ditétem se zdravotnim
postizenim. V Ceské republice je nabizena formou rané péte zejména o déti se
smyslovym a kombinovanym postizenim. Ranéa pécCe je upravena zakonem ¢. 108/2006
Sb. o socialnich sluzbach. Cilem rané péce je predchazet postizeni, odstrafiovat nebo
zmiriiovat jeho nasledky avytvafet podminky pro socidlni integraci rodiny, ditéte
a spolecnosti. Sluzba rané péce musi byt poskytovana od zjisténi rizika nebo zdravotniho
postizeni az po piijeti ditéte do vychovného ustavu tak, aby zvySovala uroveini vyvoje
ditéte v oblastech ohrozenych biologickymi, socidlnimi a psychologickymi faktory
(Spolecnost pro ranou péci, online, 2023-02-23).

Sluzby rané péce zahrnuji v€asnou diagnostiku, komplexni ptistup a péci o dit¢,
lékarskou a terapeutickou podporu a pedagogickou a psychologickou podporu

(Bartonové, Bazalova a Pipekova, 2007, s. 55).

3.2 Vzdélavani déti s Williamsovym syndromem

Déti s Williamsovym syndromem potfebuji specialni vzdélavaci podporu. Kazdy
je nezavisla bytost se svymi silnymi a slabymi strankami. Proto je nemozné najit idealni
feSeni, které by vyhovovalo vS§em détem s touto poruchou. Okruh Skolskych zafizeni
v misté¢ bydlist€ je dualezity pii vybéru nejvhodnéjsiho zafizeni, zejména podle
individualnich schopnosti ditéte. Rodi¢e spolupracuji s poradenskou agenturou, aby urcili
vhodné umisténi pro své dité (Daniskova, 2011, s. 11).

V Ceské republice ma kazdé dit& pravo na vzdélani. Toto pravo je zaruteno
Listinou zakladnich prav a svobod. V roce 2010 Ceska republika piijala Umluvu
Organizace spojenych naroda o pravech osob se zdravotnim postizenim. Tato umluva
zaruCuje prava déti se zdravotnim postizenim na respektovani odliSnosti, rovné
prilezitosti, plnou ucast ve spolecnosti a prava na vzdelani a integraci (Daniskova, 2011,

s. 11).
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Vzdélavaci systém v Ceské republice se fidi zakonem &. 472/2011 Sb., kterym se
meéni zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném
a jiném vzdélavani, ve znéni pozdgjich predpist (Skolsky zakon 561/2004).

Formy, zptsob a podminky vzd&lavani téchto zakd upravuje MSMT vyhlaskou
C. 147/2011 Sb., kterou se méni vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdélavani déti, zaka
a studentll se specialnimi vzdé€lavacimi potiebami déti, zaka a studentd mimoradné
nadanych.

Takto postizené déti maji podle zdkona pravo na vzdélavani (jeho obsah, formu,
zpusoby odpovidajici potfebam a moznostem ditéte), pravo na vytvafeni vhodnych
podminek pro vzdélavani, pravo na poradenstvi (vCetné Skolskych poradenskych
zafizeni), pravo na bezplatné pouzivani specialnich ucebnic, uebnich a kompenzacnich
pomucek apravo na pouzivani alternativnich komunikaénich prostiedkti. Hodnoceni
zaku se specialnimi potfebami zavisi na typu a hloubce postizeni nebo znevyhodnéni
(Daniskova, 2011, s. 11).

Vétsina déti s Williamsovym syndromem absolvuje predSkolni vzdélavani v bézné
tfidé, ale jeho integrace vétSinou zahrnuje podporu vedeni a pedagogti predskolniho
zatizeni. Jsou zapotiebi asistenti pedagoga, mensi poCet zaka ve tfidé, vhodné ucebni
pomucky a zapojeni logopedu, ktefi pomahaji rodi¢im s ranou péci o fe¢. Mezi dalsi
predskolni moznosti pro tyto déti patii specialni tfidy ve vSeobecné mateiské §kole,
specialni matetské Skoly, denni centrum nebo stacionat. O déti se zde staraji specialni
pedagogové alidé s dlouholetou praxi v praci sdétmi se specialnimi potfebami
(Daniskova, 2011, s. 12).

Neékteti rodiCe, zejména matky, maji obavu svéfit své déti zkuSenym odbornikiim
a snazi se zustat s détmi doma. Je dulezité tyto rodiCe podpofit, aby se nebali a zkusili své
déti nechat alespori doCasné v péci pedagogu (Daniskova, 2011, s. 12).

Nékteré déti s Williamsovym syndromem jsou vhodnéjsi pro integraci do bézné
zakladni Skoly, jinym prospiva navstéva specialnich skol. Je nutné znat potieby a zajmy
déti a vyuzivat jejich silné stranky k dosazeni co nejlepSich vysledkti v ramci svych
moznosti. Dulezita je spoluprace s poradenskymi zafizenimi, jako jsou specialné
pedagogickd centra a pedagogicko-psychologické poradny. Poradenskd zafizeni

doporucuji vhodné skoly, davaji integracni doporuceni v¢etn€ podpory ze strany asistentd
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pedagoga a spolupracuji s vybranymi Skolami pfi poskytovani odborné podpory
(Daniskova, 2011, s. 12).

Déti s Williamsovym syndromem vypadaji zralejsi diky své vétsi schopnosti se
vyjadrovat. Kognitivni problémy se tedy nemusi projevit vS§echny, takze by se mélo zvazit
jednorazové psychologické testovani nebo nutnost pfijeti (DaniSkova, 2011, s. 12).

Pokud se dité vzdelava ve specialni skole, doporucuje se pomoci mu zaclenit se
mezi ostatni déti prostfednictvim raznych volnocasovych aktivit (Daniskova, 2011,
s. 12).

V zikladnich Skolach praktickych se vzdélavaji zaci zpravidla slehkym
mentalnim postizenim. Vzdélavani se zaméfuje na vSeobecny rozvoj zaku tim, Ze je
vybavuje potfebnymi znalostmi, dovednostmi a navyky pro uplatnéni v realném zivoteé.
Zakladni prakticka skola trva devét let a uspésné ukoncuje zakladni vzdelani (Daniskova,
2011, s. 13).

V zakladnich Skolach specialnich se vzdélavaji zaci, jejichz intelektova aroven
neumozinuje vzdélavat se v béznych zakladnich Skolach nebo zakladnich Skolach
praktickych. Jedna se zejména o zaky se stfedné tézkou mentalni retardaci, s tézkou
mentalni retardaci, s hlubokou mentalni retardaci nebo o zdky skombinovanym
postizenim. Cilem vzdélavani je rozvoj télesnych a dusevnich schopnosti, které umozni
zakim co nejvetsi zapojeni do spoleCenského zivota a dosazeni co nejvétsi miry
samostatnosti. Zakladni Skola specialni trva 10 let a po jejim uspéSném absolvovani zaci
ziskavaji zaklady vzdélani. Soucasti tohoto vzdélavani je 1 pripravné obdobi v délce do
tfi let a je urCeno pro zaky, ktefi nezvladaji plnit ucebni plan zékladni Skoly specialni
(Daniskova, 2011, s. 13).

Po ukonCeni povinné Skolni dochdzky ma vétSina déti s Williamsovym
syndromem dostate¢ny potencial pokracovat ve vzdélavani a mély by byt podporovany
rodinou, Skolskymi zafizenimi a statnimi organy (DaniSkova, 2011, s. 13).

Nejcasteji déti pokracuji ve studiu na:

e stfedni praktické Skole,

e vhodné zvoleném odborném ucilisti,
e kurzech,

e podporovaném zaméstnani,

e chranénych dilnach.
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3.3 Pracovni uplatnéni osob s Williamsovym syndromem v Ceské

republice

Béhem mladé dospélosti Cloveék obvykle prebird néjakou profesionalni roli.
Zaméstnani poskytuje ekonomickou nezéavislost aurcitou zivotni Uroveri; pozitivné
ovliviiuje sebeurceni ¢loveka; pozitivné ovliviiuje postoje k postizeni obecné, takze
osoby se zdravotnim postizenim maji lepsi vyhlidky na socialni pfijeti; pracovisté je
prostfedkem pro vytvareni a rozvoj socialnich interakci. Ptilezitosti dale se ucit a rozvijet
schopnosti jsou také aspektem dosazeni dospélosti (Dolezel, Vitkova, 2007, s. 125).

Lidé se zdravotnim postizenim potiebuji urCitou podporu pii prechodu ze
vzdélavani do zaméstnani. Sklada se predevSim z diagnostiky ke zjisténi urovné
inteligence jedince, dil¢ich schopnosti a dovednosti, zajmt a v neposledni fad€ osobnosti.
Pro kontrolu téchto funkci jsou k dispozici standardizované testy, které by vSak mély byt
doplnény individualnimi testy (Cerna, 2015, s. 176).

Neméné ddlezitym podpirnym prvkem je kariérové poradenstvi. V Ceské
republice jsou poradenské sluzby dostupné jiz od zakladni Skoly, kdy vychovni poradci
poskytuji informace o stfedni Skole a uplatnéni na trhu prace. Kariérni rozvoj je soucasti
vSech ramcovych vzdélavacich programu pro zakladni Skolu, oblast ¢lovéka a svét prace.
Lze také vyuzit nabidky pedagogicko-psychologického poradenstvi
a specialnépedagogickych center (Friedmann, 2011, s. 59).

Tranzitni programy jsou dostupné jiz b&hem vzdélavani na stfednich nebo
odbornych Skolach. Program je zalozen na zajmech studenti ajejich rodin. Jeho
principem je zorganizovat praxi v ramci studia. Praxe je pfizplisobena moznostem
a schopnostem zdravotné postizeného, poméha mu ziskat pozadované pracovni
dovednosti, zajistuje pritomnost doprovodu a asistenta na praxi. Vyhodou je moznost
pfijmout studenta do zaméstnani po absolvovani praxe/stfedni Skoly (Opatiilova
a Prochéazkova, 2011, s. 115).

Prvni moznosti vstupu na trh prace je vstup na otevieny trh prace. Jednotlivci jsou
zaméstnani bez zvlastni podpory amaji stejnd prava a povinnosti jako ostatni
zameéstnanci. Osoby s lehkym zdravotnim postizenim mohou vyuzit podporovaného
zameéstnavani, tedy najit si praci na volném trhu prace na zakladé dohody mezi ufadem

prace asubjektem. Tato funkce musi byt zastdvana miniméalné dva roky. Neékteré
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neziskové organizace poskytuji asistenéni sluzby klientim vyuzivajicim podporované
zamestnavani. Kromeé toho muze byt osoba soucasti chranéné dilny. Chranéné dilny jsou
pracovisteé, kterd jsou pfistupna osobam se zdravotnim postizenim. Celd dilna musi
zaméstnavat minimalné 60 % handicapovanych lidi. Pro osoby s nejté¢z§im zdravotnim
postizenim plati zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., tzv. socialné terapeutické
dilny. Jejich cilem je dalsi osobnostni rozvoj, socializace, nastoleni denniho rezimu

a smysluplného kazdodenni organizace (Bartoniova, Bazalova a Pipekova, 2007, s. 88).
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PRAKTICKA CAST

Prakticka cast je realizovana kvalitativni metodou pomoci kazuistiky jedince.
Diale se zde objevuje doprovodna metoda v podobé rozhovoru sjedincem

s Williamsovym syndromem a také jeho matkou.

4 VYMEZENI CILE BAKALARSKE PRACE

Hlavnim cilem bakalaiské prace je zjistit kvalitu zivota rodiny s Williamsovym
syndromem. DalSim cilem je zjistit moznosti pracovniho uplatnéni jedince
s Williamsovym syndromem. Tretim cilem bakalarské prace je zjistit moznosti
a dostupnost volnocasovych aktivit pro jedince s Williamsovym syndromem.

Prostrednictvim vyzkumu budou napliiovany tyto cile:

C1: Analyzovat kvalitu zivota rodiny s Williamsovym syndromem.

C2: Analyzovat moznosti pracovniho uplatnéni jedince s Williamsovym
syndromem.

C3: Analyzovat nazory a zkuSenosti rodice jedince s Williamsovym syndromem

na moznosti a dostupnost volnocasovych aktivit.
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5 CHARAKTERISTIKA VYZKUMNYCH METOD

5.1 Kbvalitativni vyzkum

Jde otyp vyzkumu, ktery se zaméfuje predev§im na popis jevu, souvislosti,
procesu, interpretaci zkoumanych jevli pozorovanymi jedinci €i skupinami, pochopeni
vyznamu a pochopeni chovéni. Kvalitativni vyzkum se zaméfuje na malou skupinu
respondentu a pracuje se slovy. Aby vyzkumnici porozuméli jevim, musi byt schopni
vzit se do role pozorovateli. Mezi zakladni metody kvalitativniho vyzkumu patii
kazuistiky, rozhovory a pozorovani (Skutil, Zikl a kolektiv, 2011, s. 65).

Neexistuje termin, ktery by plné popisoval kvalitativni vyzkum. Podle Hendla
(2016) napriklad autoti Glaser a Corbin (1989) chapou kvalitativni vyzkum jako vyzkum,
ve kterém nebyly ziskany zadné vysledky pomoci statistickych technik a podobné.
Mnoho autoril proti tomu namita, protoze se domnivaji, ze kvalitativni vyzkum je vic nez
jen absence Cisel.

Hendl (2016) také poznamenava, ze metodolog Creswell (1998, s. 12) definuje
kvalitativni vyzkum takto: ,, Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zalozeny
na riznych metodologickych tradicich zkoumdni daného socidlniho nebo lidského
problému. Vyzkumnik vytvari komplexni holisticky obraz, analyzuje riizné typy texti,
informuje o ndzorech ucastmikii  vyzkumu aprovadi zkoumdani v prirozenych
podminkdch.

Kvalitativni vyzkum se zaméfuje predevSim na pochopeni zkuSenosti lidi.
V klasickém pfipadé ma kvalitativni vyzkumnik na zacatku vyzkumu zvolené téma
a definovanou zéakladni vyzkumnou otdzku. Kvalitativni vyzkum je povazovan za
urgentni nebo flexibilni typ vyzkumu, protoze vyzkumnici maji moznost upravovat nebo
pridavat otazky béhem studie, sbéru dat a analyzy.

Prace kvalitativniho vyzkumnika je cCasto pfirovnavana k praci detektiva.
Kvalitativni vyzkumnici definuji vyzkumné otdzky, seznamuji se snovymi lidmi
a vyhledavaji a analyzuji informace, které jim pomahaji pracovat ptimo v terénu. Analyza

a sbér dat probihaji soucasné, kdy vyzkumnici shromazd'uji a analyzuji data, na zakladé
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vysledkid urcuji, jaka data jsou potfebna, a znovu shromazd’uji data pro dalsi analyzu.
Béhem tohoto cyklu vyzkumnici reviduji své predpoklady a zavéry (Hendl, 2016, s. 50).
Dobry kvalitativni vyzkum vyzaduje mnoho citlivosti, soustfedéni, mezilidského

porozumeéni, a nakonec 1 jisté discipliny (Hendl, 2016, s. 50).

5.2 Pripadova studie

Pripadova studie neboli kazuistika je podrobné vysetfovani jednoho nebo vice
pfipadi. Pripadové studie shromazd’uji velké mnozstvi informaci od jednoho nebo
nékolika respondentl. Je o zaznamenani slozitosti pfipadu (Hendl, 2016, s. 104).

Cilem pripadové studie je prozkoumat piipad co nejpodrobnéji z hlediska vztaha
a vnéjsich souvislosti. Jde o objasnéni faktord, které ovliviiuji dynamiku incidentu.

Piipadové studie zahrnuji riizné typy podle sledovaného piipadu. Déli se na:

1) osobni ptipadové studie — podrobny vyzkum jedné osoby,
2) studie komunity,

3) studie socialnich skupin,

4) studie organizaci a instituci,

5) zkoumani udalosti, roli a vztaht.

Data lze shromazd’ovat pro piipadové studie pomoci rozhovord, zaznamu
z pozorovani nebo dokument. Bézné se pouzivaji vSechny tfi typy. Pfipadové zpravy
mohou zahrnovat rozhovory s rodici, détmi a uciteli. Vyzkumnici mohou také pozorovat
déti a pouzivat Iékarské zpravy a poznamky ucitele jako dokumentaci (Hendl, 2016,

s. 104).

5.3 Rozhovor

Interview je metoda sbéru dat spocivajici ve verbalni komunikaci mezi
vyzkumnikem a respondentem. Cesky termin rozhovor je sice obsahové Siroky, ale také
se pouziva. Ne vSechny rozhovory jsou zaroven i interview. Z tohoto divodu je termin

interview vhodngjsi (Chraska, 2007, s. 176).
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Gavora (2000) uvadi, ze interview neboli rozhovor pochézi z anglického jazyka
a sklada se ze slov inter neboli ,mezi“ aview Ccili ,nazor“ nebo ,pohled”. Jde
o mezilidsky kontakt, vétSinou kontakt tvafi v tvai, ale rozhovor mize byt naptiklad
1 telefonicky.

Vzhledem k tomu, Ze interview je viceméné osobni kontakt, jeho Gspéch zavisi na
raportu vyzkumnikem. Raport vytvari pratelsky vztah a vytvafti tzv. otevienou atmosféru.
Chladny a nevlidny postoj vyzkumniki k respondentim vSak k rozhovoru nevede
a dotazovani mohou dokonce odmitnout spolupraci s vyzkumniky.

Rozhovor se skladd zotazek a odpovédi. Existuji uzaviené, polouzaviené
a oteviené otazky. Obvykle jsou vSak preferovany oteviené otazky. Vyhodou rozhovora
je, ze vyzkumnici mohou be&hem rozhovoru preformulovat urcité otazky, pokud
respondent ukolu Gplné nerozumi nebo odpovi jinak, nez si vyzkumnik pfedstavoval.
Zaroven, pokud ma pocit, ze odpovéd respondenta je nedostateCna, muze polozit
dopliujici otazky nebo pozadat o upresnéni a podrobnosti k odpovédi.

Pokud vyzkumnik zvazuje, zda pouzit rozhovor nebo napiiklad dotaznik, je
dulezité védet, jaké otazky bude chtit polozit, koho se bude ptat a kolik respondentti bude
odpovidat. Rozhovorim se dava prednost, kdyz jsou otazky intimné&jsi a davérnéjsi
a vyzaduji, aby byl respondent otevienéjsi. Totéz plati, pokud je respondentem napt. malé
dité se §patnou schopnosti Cist a psat, nebo naopak starsi ¢lovek se Spatnym zrakem, ktery
ma potize se Ctenim a psanim, nebo dospély ¢lovek s poruchou c¢teni. Pfi malém poctu
respondentt je vSak vhodn€jsi rozhovor nez dotaznik (Chraska, 2007, s. 177).

Chraska (2007) uvadi, ze rozhovory maji oproti jinym vyzkumnym metodam
vyhodu v tom, Ze je mozny osobni kontakt. To usnadiuje vyzkumnikiim proniknout
hloubéji do problému. Kvalita rozhovoru v§ak zavisi na schopnosti vyzkumnika vytvofit
pozitivni atmosféru a uvolnény vztah.

Existuji tfi typy rozhovort. Predevsim se jedna o strukturovany rozhovor, ktery
Setfi Cas a je specificky, protoZe vyzkumnik ma pevné a rizné strukturované otazky. Je
to vlastné ustni dotaznik. Druhym je nestrukturovany rozhovor, jehoz vyhodou je ziskani
neocekavanych informaci. Tézko se to vSak hodnoti. Polostrukturované rozhovory se
voli, kdyz se vyzkumnici rozhodnou pro kompromis mezi strukturovanymi

a nestrukturovanymi rozhovory.
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Konverzace vSak vyzaduje spravné prostredi, aby méla spravny efekt. Vhodné
prostfedi znamend, pokud mozno, tiché a neruSené. Vedeni rozhovoru na misté, kde je
pfitomno vice lidi, nebo napiiklad v mistnosti, kde se nékdo neustale pohybuje, pfichazi
a odchazi, je nevhodné z divodu mozného odporu ze strany respondenta. Pohovor se
doporucuje vést v samostatné mistnosti. Je vSak dulezité nebrat tuto radu doslovné a byt
si védom své specifické kultury, takze ani rozhovory ve skladech a na chodbach nemusi
byt dobrym fesenim. Jidelna, klub nebo prazdna tfida jsou lepsi moznosti. Rozhovory
generuji odpovédi respondentu, které si vyzkumnici mohou zaznamenat na papir nebo na

zaznamnik (Gavora, 2000, s. 140).

41



6 KAZUISTIKA

Diagnoza

Williams-Beurentv syndrom, stiedné tézké mentalni postizeni, dysplazie aortalni
chlopné a dysplazie chlopné plicnice, tfiselna kyla, praduskové astma.

Anamnéza osobni

Jan se narodil se srdecni vadou. Po riznych testech ji vyhodnotili jako
bezvyznamnou a bez omezeni. V jeho Sesti mésicich matka zjistila, ze s nim ,,neni néco
v poradku®. Nezacal ,,past konicky“, nezkousSel si sedat a jen lezel. Matka védéla, ze
,tohle uz neni v poradku* a zacala na pediatra naléhat, aby doporucil néjakého neurologa
nebo predepsal rehabilitace, ale on bohuzel nechtél. Sdélil ji, ze ,je kluk a ze to vSechno
dozene*.

Matka tedy prevzala iniciativu a sama zacala hledat neurologa. Prvni neurolog mél
stejny nazor jako pediatr, druhy jim také nepomohl. Janovi chtéla nechat predepsat
Vojtovu metodu, protoze v t€¢ dobé na ni slySela mnoho kladnych nazort. Az v jeho dvou
letech sehnala neurolozku (MUDr. Zoru Ouzkou) z Kadang, ktera poskytla potiebnou
pomoc. Predepsala Janovi Vojtovu metodu, a ten do mésice a pul zacal chodit. Poté je
zaCala posilat na genetické vySetieni a rizné testy.

Na prvni genetice byli v Usti nad Labem, kde Janovi oznamili uplné jiny syndrom,
ato Davisuv syndrom, ktery nikdo neznal. Poté je doktorka Ouzka poslala na dalsi
genetické vysetfeni do Prahy, kde Janovi v péti a pul letech zjistili Williamsav syndrom.

Po sdéleni diagnodzy lékati neposkytli zadné informace. Vse si musela Janova
matka hledat sama na internetu.

Jan ma za sebou 11 narkéz a 8 operaci. Dvé tiiselné kyly, operaci zubu, plastiku
usi, prolaps rekta a musi navstévovat fadu lékaru.

Je velmi spoleCensky, laskavy, pratelsky, ma vSechny, kdo ho obklopuji, rad. Ma
vSak 1 dny, kdy se mu néco nelibi. Rozzlobi ho napt. hlasity zvuk, ktery mu vadi (St€kot
psu), protoze slysi 7x 1épe nez bézny ¢loveék.

Anamnéza rodinna

Jan se narodil zdravym rodi¢im. Matka se narodila v roce 1969 a otec v roce
1967. Sourozence zadné nema, z divodu toho, Ze kdyz podstupoval prvni genetické testy,

mu diagnostikovali mu zcela jiny syndrom, nez ma, a tak lékafi matce nedoporucovali
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dali t&hotenstvi. Oba rodi¢e chodi do zamé&stnani. Spole¢né Ziji v byté v Zatci. Vztahy
mezi sebou maji velmi dobré. Jsou jedna z rodin, ktera v roce 2006 zalozila ob¢anské
sdruzeni Willik.

Anamnéza Skolni

Uz ve 3 letech bylo 1ékafi doporuceno, aby byl Jan soucasti néjakého kolektivu,
vzhledem k tomu, ze byl velmi spoleCensky a vyhledaval kontakt s détmi. Zacal tedy
chodit do specialni matefské Skoly. Po dvou Skolnich odkladech nastoupil do zakladni
Skoly praktické a poté pokracoval do jednoleté praktické Skoly, kterou uspesné ukoncil
praktickou a teoretickou zkouskou.

Anamnéza socialni — volny ¢as

Rodice Janovi organizuji volny Cas témét kompletn€, protoze nevi, jak si své
volnocasové aktivity smysluplné zorganizovat.

V osmi letech chodil dva roky na taneéni krouzek do DDM v Zatci. Také chodil
dva roky na plavani, kde se ho pan ucitel télesné vychovy snazil naucit plavat, bohuzel
neuspesne.

Momentalné chodi v tydnu do denniho stacionafe s ndazvem Kamarad — LORM
v Zatci, kde se mu velice libi a je tam spokojeny. Casto navitdvuji mistni vystavy, rizné
kulturni akce, jezdi na vylety do ptirody, chodi na prochazky, nebo dokonce i do kavarny
¢i cukrarny. V Lormu hraje divadlo (vétSinou pohadky). Maji rtizna predstaveni a jezdi
do okolnich stacionait vystupovat.

Jako vétSina jedinca s Williamsovym syndromem je hudebné nadany. Hudba je
velkou soucasti jeho zivota. Posloucha ji témeért pii kazdé volné chvili. Také ma rad hru
na bici, rodiGe se tedy rozhodli, 7e ho piihlasi do ZUS v Zatci. Bohuzel o Jana nemé&li
zajem, nebyl pfijat.

Rad navstévuje hudebni akce, které ale kvili hluku sleduje radéji zpovzdali.

Cast dne travi Jan na tabletu, kde si pousti riizna videa a hudbu. Velmi rad se foti
se v§emi kamarady, rodinou i slavnymi lidmi, s kazdym, s kym se seznami. V televizi rad
sleduje hudebni stanici Slagr TV.

Kazdy den se snazi chodit na prochazky, jezdi na rizné vylety. Jan miluje vylety
do Z0O. S rodiéi objizdi vechny ZOO v CR a momentalné uz navstévuji i zahraniéni

700.
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ProtoZe je Jan velmi spoleCensky, rad travi ¢as s rodinou a znamymi. Kazdé 1éto
jezdi na spole¢né dovolené, setkavaji se na oslavach.
Jednou by se chtél stat hasi¢em, takZe objizdi rizné hasi¢ské vystavy, sbira knihy

o hasiCich a odebira hasicsky tisk.
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7.1

1)

2)

3)

4)

5)

7 ROZHOVORY

Rozhovor s matkou

Ahoj, jak se Vam dari?

,,Ahoj, ted prochdzime takovym tézZkym obdobim. Mdm zdravotni problémy, a to
ndas hodné omezuje. Od srpna, kdy mi nemoc zjistili, tak mam plno doktorii,
chemoterapie a také mé ceka operace. TakzZe se snazime myslet trosku dopredu,
co vSechno nds cekd. Tésime se na léto, na dovolenou, na tdabor, na setkdni
s, Williky “*.

Védéli jste jiz po narozeni Honzy, Zze ma néjaky handicap?

,,Po narozeni mu zjistili srdecni vadu, ale vvhodnotili ji jako bezvyznamnou a bez
omezeni. Av jeho pul roce jsme zjistili, Ze s nim neni vSe v porddku. Nepdasl
konicky, nesedél. Vroce porad nestdl, nemél tendenci chodit. Zacala jsem
pediatra troSku popohanét, jestli by nam mohl doporucit néjakého neurologa nebo
predepsat rehabilitace, ale on bohuzel nechtél. Rikal nam, Ze je kluk aZe to
v§echno dozZene.

Jak jste reSili problém s tim, ze Vam pediatr nechce pomoci?

. Pak jsem to tedy vzala do viastnich rukou a zacala shanét neurologa. Prvni
neurolog mél stejny ndzor jako nds pediatr, druhy neurolog nam také nepomohi.
Chtéla jsem hlavné, aby Honzovi predepsali Vojtovu metodu. V té dobé jsem na
ni slySela hodné chvdly. Az v jeho dvou letech jsem sehnala neuroloZku (MUDr.
Zora Ouzka) v Kadani, kterd nam pomohla. Predepsala Honzovi Vojtovu metodu,
do mésice a piil zacal chodit a pak nds tedy zacala posilat na genetické vySetreni
aruzné testy. 1o, co unas pediatr zanedbal, tak pani neurolozka Ouzkd vse
napravila a diky ni se na vSechno prisio.

Kdy jste se dozvédéli, ze ma Williamsuv syndrom?

., O Williamsové syndromu jsme se dozvédéli az v 5 a piil letech.

Proc jste se o syndromu dozvédéli az tak pozdé?

., ProtozZe ty genetické testy trvaly dlouho. Nejdiive nas pani doktorka poslala na

genetiku do Usti nad Labem. Tam ndm ozndmili tiplné jiny syndrom nazyvany
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6)

7)

8)

9)

Davisitv syndrom. Protoze jsem tento syndrom neznala, ptala jsem se na néj jiné
geneticky, kterd o ném také nic nevédéla. V Usti nam tedy rekli, ze druhé dité
nedoporucuji a tim to uzavreli. Vratili jsme se tedy za pani doktorkou Ouzkou,
a ta nam dala doporuceni na genetiku do Prahy, a tam ndm v 5 a piil letech prisli
na Williamsitv syndrom. VySetieni trvalo dlouho, protoZe krev se diive posilala
do laboratore do Némecka. Po piil roce jsme §li pro vysledky a rekli ndm, Ze je to
tedy Williamsiiv syndrom. Také nam oznamili, Ze jsme 2. diagnostikovani v Ceské
republice s timto syndromem. Dostali jsme kontakt na 1. diagnostikovaného
Willika, holcicku, ktera byla o 3 roky starsi nez Honza. Ihned jsme je navstivili
a hodné nam pomohli, dali néjaké informace a doted' jsme s nimi v kontaktu.
Mas pocit, ze Vam lékari poskytli dostatek informaci o tomto postizeni?

., Rozhodné ne, jak uz jsem rikala. Az pani doktorka Ouzka. Viastné ani po sdéleni
Williamsové syndromu ndm nedali Zadné informace. Museli jsme si vSe hledat na
internetu. A i to bylo tézké vzhledem k tomu, Ze vie byly jen zahranicni zdroje. Spis§
my jsme jim museli dopliiovat informace, které jsme si nasli nebo se u Honzy
objevily. Viasté do ted je musim upozornovat na néjaké véci, co nevi. Napr. kdyz
chteli dat Honzovi vitamin D, tak jsem je musela upozornit, Ze by déti
s Williamsovym syndromem neméli brat vitamin D.

Jaky Honza je?

,,Je velmi spolecensky mlady muz, ktery md vétsinu casu dobrou ndladu, ale také
ma dny, kdy se mu néco nelibi. Miize ho rozzlobit néjaky hlasity zvuk, ktery mu
vadi (napr. Stékot psu), ale rychle se dokdze vrdtit do dobré nalady. Ma rad lidi,
spolecné akce, vylety. Je rdd stiedem pozornosti.

Znate dalsi jedince s Williamsovym syndromem?

., ProtoZe jsme zakladajici clenové obcanského sdruzeni Willik, tak zndame nékolik
desitek jedincii s Williamsovym syndromem. Spolek porada nékolikrat rocné
setkani, kde se sejdou vSechny rodiny a prdtelé jedincu s timto syndromem. Jsme
za né moc rddi a je to nase druhd rodina. *

Jak probiha Honziv den?

,, Od malicka vstava velmi brzo (kolem 6. hodiny ranni). Po probuzeni si musi vzit
vSechny svoje léky, poté si jde udélat osobni hygienu a ndsleduje snidané. Kolem

osmé hodiny odchdzi do denniho staciondie Kamardd — LORM v Zatci. Kazdé
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rano tam probiha komunitni kruh, kde si feknou, co by chtél kazdy z nich délat.
Poté jdou bud nékam na prochdzku, nakoupit nebo tfeba do kavdarny. Jezdi i na
riizné vylety do prirody. V poledne se naobédvaji a kolem tieti odpoledne chodi
Jan domii. V odpolednich hodindch mdame bud doktory, rehabilitace nebo jdeme
nékam na prochazku. Vecer chodi spdt docela brzy, cca v osm hodin.

10) Vsimla sis nékdy negativnich reakci okoli na Honzovo postizeni?
Ano vSimla. Kdyz byl mensi, tak to nebylo takové. Ted se to vétSinou objevuje

¢

z fad teenageri, kdy se tireba posmivaji nebo si nas detailné prohlizeji. ‘
11) Dokazala bys rict, co pro vas bylo nejtézsi v prubéhu vaseho starani se
o Honzu?
a 8 operaci. Nastésti to nebyly hodné zavazné operace, ale napr. vyndani mandli
nebo si prekousl jazyk, kdyz zacal chodit. Nechali jsme mu prisit usi, nemél
sestouplé varle od narozeni a mél problém s konecnikem.
Hospitalizovany jsme byli vidycky v Motole a nastésti mé nechali na pokoji
spolecné s Honzou. Bylo to pro mé hodné diilezité, protoze jsme byli oba nervozni
a badli jsme se.
12) Co znamena Honzovo postizeni pro vasi rodinu?
,,Pro nasi rodinu je to velké omezeni. Vzhledem k tomu, Ze nejsme klasicka rodina
se zdravym ditétem, tak se ndm dost vytiibili pratelé. At chceme nebo ne, tak jim
prosté nestacime. Kamarddi v nasem véku uz jsou vétsSinou prarodice a Ziji si sviij
Zivot ve dvou, zatimco my zZijeme stdle s Honzou. Tim, Ze nemdme moc moznosti
hlidani, tak musime délat takové aktivity, které se daji délat i s nim. Rodina mi

¢

velmi pomdha hlavné ted v situaci, kdy jsem nemocnd. ‘
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Rozhovor s Janem

1) Ahoj Honzo, jak se mas?
,,Ahoj, mdm se dobre, jak se mds ty?
2) Taky se mam dobre, Fekne$ mi, kolik ti je let?
,Dvacet Sest.
3) BydliS spolecné s mamkou a tat’kou?
,Ano. “
4) Chodil jsi do skoly?
,,Ano, do specialni ve Dvordkovce. “
5) Mas néjaké kamarady?
Ano, David, Martin, Kuba. VSichni. “
6) Co rad délas ve volném case?
., Poslouchdm pisnicky, koukam na tablet. Mdm rdd hasice. Chodim na kapely —
Sldgr, chodim rad do mekdce na zmrzlinu, sekam travu. “
7) Chodis nékam do prace?
., Pracuju v kavdrné. Déldm cisnika.
8) A jak casto tam chodis?
., Kazdé utery odpoledne. “
9) Jezdite s mamkou a tat’kou na vylety?
,Ano, do ZOO, na mekac, do bazénu, na festivaly.

10) Co budes délat v 1été?
., Pojedeme do ZOO do Norimberku a taky na setkdni s Willikama.
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8 SHRNUTI VYZKUMNYCH METOD

Byly vedeny rozhovory s chlapcem s Williamsovym syndromem (Janem) a také
s jeho matkou. Oba rozhovory probihaly v jejich domacim prosttedi. Diky tomu panovala
uvolnéné atmosféra, ¢imz autorka ziskala zajimavé informace, kterymi doplnila pohled
na zivot ¢lovéka s Williamsovym syndromem.

Rozhovor s matkou Jana probihal velice piijemné. I kdyz si ted’ prochézi tézkym
obdobim, tak vyzarovala vnitini klid v§echno §lo hladce.

O Williamsové syndromu se rodina dozvédé€la az v Janovych péti a pul letech,
protoze v tu dobu byl Williamstv syndrom témé&f neznamy v Ceské republice. Potykali
se s problémy malé informovanosti ze strany Iékait. Informace si rodina musela dohledat
sama pomoci internetu a zahrani¢nich zdrojii. Janova rodina je jedna ze zakladajicich
¢lend obCanského sdruzeni Willik. Jezdi na kazdé setkani, kde maji pfipraveny program
jak pro lidi s Williamsovym syndromem, tak i1pro rodiCe, ktefi absolvuji odborné
seminare.

Jan navstévoval specialni matefskou skolu od tii let. Poté absolvoval zakladni
Skolu praktickou a také ma vystudovanou jednoletou praktickou Skolu, kterou ukoncil
praktickou a teoretickou zkouskou.

Momentalné navstévuje denni stacionai Kamarad — LORM. Je tam velmi
spokojeny alibi se mu tam. V Lormu hraje divadlo. Maji rizna predstaveni a jezdi do
okolnich stacionaiti vystupovat.

Jenou za tyden chodi pracovat do socialné terapeutické kavarny Kavarna s dusi
v Zatci. Jeho naplni prace je obsluhovat navstévniky. Prace ho velmi bavi a vzdy se tam
velmi tesi.

Jan je ve velmi pratelsky, pozitivni, rad se seznamuje.

Jedinci s Williamsovym syndromem kladou na rodinu a vychovatele zvysené
vychovné naroky a potiebuji Casty nékdy az trvaly dozor az do dospélého obdobi.

Déti s Williamsovym syndromem vyzaduji specialni vzdélavani, zvySenou

zdravotni péci a podporu pii integraci mezi zdravé déti.
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ZAVER

Cilem této bakalarské prace bylo na zakladé studia prislusné literatury a ostatnich
pramend co nejvice piiblizit zivot jedince ajeho rodiny, ktery trpi urCitym druhem
mentalniho postizeni, nazyvaného, Williamstiv syndrom a informovat Sirokou vefejnost
o tomto typu postizeni.

Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou Cast. V teoretické ¢asti je splnén
hlavni cil prace — informovanost. Teoreticka Cast je délena na tato témata: mentalni
retardace; Williamstiv syndrom; rodinné a socialni vztahy. Timto zplisobem je ¢tenaifim
umoznéno objasnit si problematiku Williamsova syndromu. U vSech teoretickych ¢asti
autorka vychazela z Ceskych a zahrani¢nich zdroju.

Prvni kapitola teoretické c¢asti uvadi zakladni informace a vymezeni pojmu
mentalni retardace a jeho klasifikaci. Predstavuje terapeutické piistupy, které vyuzivaji
lidé s mentalnim postizenim. V souCasné dobé se vyuziva celd fada terapii, jako je
muzikoterapie, arteterapie, canisterapie, dramaterapie, ergoterapie a mnoho dalSich.

Druha teoreticka Cast charakterizuje Williamsiv syndrom — pfipomene historii,
pri¢iny, pridruzené zdravotni komplikace apod. Dale predstavuje obcanské sdruzeni
Willik a také je zde zminéna mezinarodni organizace FEWS.

Treti kapitola se soustfedi na socialni arodinou podporu jedinci a rodin
s mentalnim postizenim v Ceské republice, moznosti vzdélavani déti a pracovni uplatnéni
jedinct s Williamsovym syndromem.

Prakticka cast se vénuje metodologickym nalezitostem jako je popis vyzkumného
projektu, stanoveni cili a metod vyzkumu.

Cilem praktické Casti bakalarské prace bylo pokusit se na zakladé zvolenych
metod zjistit kvalitu zivota jedince arodiny s Williamsovym syndromem, jaké ma
moznosti pracovniho uplatnéni a jaka je dostupnost volnocasovych aktivit.

Pro zjisténi té€chto cili vedla autorka rozhovor s matkou chlapce ataké se
samotnym jedincem s Williamsovym syndromem.

Z rozhovoru vyplynulo, ze dit€¢ s mentalnim postizenim vyrazné¢ zméni zivot
rodiny. Pro rodinu je to velké omezeni. RodicCe si Casto prochdzeji fdzemi vyrovnani se

s tim, ze jejich dité trpi mentalnim postizenim. Rodice ditéte s mentalnim postizenim jsou
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v porovnani s rodi¢i zdravého ditéte vice zatizeni. VSechny aktivity museji prizptisobovat
svému ditéti.

Jedinou moznosti zaméstnani jedince se stfedné tézkym mentalnim postizenim
jsou chranéné dilny. Z rozhovoru s Janem bylo zjisténo, ze navstévuje chranénou dilnu
Kavéarna s dusi.

Z rozhovori vySlo najevo, ze volnoCasovych aktivit neni pro jedince
s Williamsovym syndromem mnoho. Vyplynulo, Ze nejvétsi potiebou jedinca
s Williamsovym syndromem, pokud jde o volny ¢as, je vyrazny dostatek casu. Vzhledem
k jejich citlivosti sluchu, potiebuji k plnéni aktivit vhodné misto bez zvuki, které by jim
mohly vadit. Dalsi potfebou je ¢asta nebo neustala potieba asistenta pro urcité aktivity.

V kapitole sedm je co nejvice priblizeny zivot jedince s Williamsovym
syndromem pomoci nazorného piikladu kazuistiky s timto postizenim.

O této genetické vadé se vi opravdu malo a rodice téchto jedinct se ve svém okoli
setkavaji s nic netusicimi lidmi a néktefi mohou byt k jejich détem necitlivi. Nejen bézni
lidé, ale ani pedagogové, 1ékafi nebo ufednici statni spravy se s timto postizenim nikdy
nesetkali a rodi¢im téchto déti bohuzel nemohou pomoci. Nejvétsim problémem je
nedostatek informaci o tomto syndromu.

Lidé s Williamsovym syndromem si zaslouzi vice pozornosti, nez se jim dostava,
protoze kazdy, kdo je potka, je piijemné prekvapen, jak mili a pratelsti tito lidé skutecné

jsou.
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Inteligencni kvocient
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Supravalvularni stendza aorty

Svétova zdravotnicka organizace
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PRILOHY

Priloha A— Rozhovor s matkou

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9

Ahoj, jak se Vam daii?

Veédéli jste jiz po Honzové narozeni, ze ma né€jaky handicap?

Jak jste tesili problém s tim, ze Vam pediatr nechce pomoci?

Kdy jste se dozvedéli, ze ma Williamsav syndrom?

Proc jste se o syndromu dozveédéli tak pozdé?

Mate pocit, ze Vam lékati poskytli dostatek informaci o tomto postizeni?
Jaky Honza je?

Znate dalsi jedince s Williamsovym syndromem?

Jak probiha Honzav den?

10) VSimla sis nékdy negativnich reakci okoli na postizeni Honzy?

vV v

12) Co znamena Honzovo postizeni pro vasi rodinu?



Priloha B — Rozhovor s Janem

1) Ahoj Honzo, jak se mas?

2) Taky se mam dobfe, fekne§ mi, kolik ti je let?
3) Bydlis spolecné s mamkou a tatkou?

4) Chodil jsi do Skoly?

5) Mas n¢jaké kamarady?

6) Co rad delas ve volném Case?

7) Chodis nékam do prace?

8) A jak casto tam chodis?

9) Jezdite s mamkou a tatkou na vylety?

10) Co budes délat v 1éte?
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