Kognitivni, motorické a psychické dovednosti

déti s Di George syndromem
(pfeklad ¢asti zakladnich informaci pro rodice od Nadace VCFS org.)

U vétSiny déti, pacientd sDi George syndromem se objevuji problémy v oblasti kognitivnich,
motorickych a psychickych dovednosti. U nékoho ve vétsi, u jiného v mensi mife. NiZe uvedené
informace predstavuji nejcastéji se vyskytujici problémy, véetné navodi na jejich reseni.

Motorické dovednosti

Jemna motorika

U vaseho ditéte mliZze dochazet k problémim s jemnou motorikou. Jsou to ukony, kdy je potreba
manipulovat rukama a prsty. Potize s jemnou motorikou mohou byt pro déti Skolniho véku velice

frustrujici, protoZe mohou vzbudit nezadouci pozornost i posméch ostatnich déti.

Déti s DGS mohou mit potize:
¢ s navlékanim ponozZek, nazouvanim bot na spravnou nohu
* se zavazovanim tkanicek

e se zapinanim knoflikd, atd.

Dale:
e nemusi byt schopné spravné drzet nlzky tak, aby dokazaly stiihat
¢ mohou neobratné drZet pero ¢i tuzku
¢ mohou mit potize jist vidlickou a nozem

e kvli tresu mohou vylivat ndpoje

Co muZe pomoci:




¢ jemna motorika prstll mze byt procvicovana pravidelnou hrou s plastelinou a modelinou
* boty mohou byt uvnitf barevné rozliseny (leva, prava)

e pro mladsi déti jsou vhodné elastické tkanicky

e Spicky ponoZek Ize oznacit bavinkou, aby dité jasné vidélo, jak do nich umistit nohy

* vhodné pomicky jsou k dispozici v obchodech — napf. malé gumové nasadky na zvétseni tloustky
pera kvuli jednodussimu sevieni pera

e pfi zapinani knoflikd je pro dité snadnéjsi zacit odspodu (zapinat smérem vzh(ru), aby vidélo, co
déla

* na boty je vhodny suchy zip nebo spiradlové gumové tkanicky

Hruba motorika

Je spojena s hornimi a dolnimi koncetinami.

e déti mohou koordinaci pohybl koncetin velmi obtizné pochopit v oblasti: rovnovahy a
koordinace (napt. poskakovani a preskakovani), chytani, hazeni a kopani do mice

¢ nékteré déti mohou vypadat nemotorné — napf. vrazet do lidi, opakované zakopdvat, ¢i jim
mohou padat véci z ruky

¢ mize byt obtizné naucit se jezdit na kole

e velmi tézké je naucit se plavat (zvlasté prsa), protoZe synchronizace pazi a nohou musi byt

spravné nacasovana

Hry na hfisti nebo télesnd vychova muZe byt obtizna, pokud zahrnuje pojmy jako ,leva strana“,

,prava strana“, , nahoru”, ,dold“, ,zpét“, ,vpred”, ,pred”, ,za“ atd.

JestliZe ma vase dité problémy s motorikou, mlzZete pozadat ergoterapeuta o posouzeni jeho
schopnosti. Nékteré zdravotnické organizace provozuji v dobé skolnich prazdnin dilny pro déti s
problémy jemné motoriky nebo se ditéti mlzZe ergoterapeut vénovat individualné, aby pomohl

zlepsit komunikaci, rovnovahu, prostorovou orientaci atd.

Casova a prostorova orientace

Déti mohou mit potize:

e fadit prvky za sebe a to mUzZe mit zavazné dlsledky, kdyzZ za¢nou chodit do skoly




* s prepisovanim z tabule
e pfi kresleni — napf. spravné nakreslit ¢asti obliceje, nebo dosadit Cisla kolem ciferniku
e pfirozliSovani barev a skladani skladacek

e s oblékanim - nejsou schopny urcit, v jakém poradi si navléknout kusy obleceni atd.

Obtize - sluchova pamét, ¢asova orientace

e Neékteré déti mohou mit problém zapamatovat si vice informaci (instrukci) najednou - napft.
pokud je pro néco poslete do prvniho patra, mohou za dobu, nez tam dojdou, zapomenout,
pro co jdou.

o Casto nejsou schopny opakovat vétu a mdZe se stat, e pfi vypravéni spletou nékolik vét
dohromady. Dité nemusi byt schopno ¢ist tak, aby dokazalo zpétné interpretovat text. Také
mohou v pribéhu mluvy zapomenout, co chtély na zacatku fict.

e Mohou mit potize se zapamatovanim ustalenych posloupnosti - abeceda, dny vtydnu,

spojeni jako ,,pFisti mésic” apod.

Nékdy mGzZeme déti obvinit, Ze neposlouchaji nebo Ze nejsou pozorné. Je to proto, Ze maji sluchové

znevyhodnéni. Zvuky sice slysi, ale ne vZdy jsou schopny urcit, co slysi.

U nékterych déti se také muzZe zdat, Ze maji problém uchovat informace v dlouhodobé paméti — napf.

ve Skole se mohou naucit tabulku na test, ale do druhého dne ji zapomenou.

Co miZe pomoci:

Opakovani — stalym opakovanim zajistite, Ze si dité poZzadované informace nakonec uchova. Tuto
metodu je vhodné vyuzivat béhem Skolnich prazdnin.

Abyste predesli stresu, naplanujte si ueni novych dovednosti jednu po druhé — napf. soustredte se
na uceni dnt v tydnu, nebo zavazovani tkanicek (dokud si to dité nezapamatuje), ale nepokousejte
se ucit obé dovednosti soucasné. Casto se vracejte k tématu, abyste se uijistili, Ze si dité uchovalo
informace.

PouZivejte vicesmyslové cinnosti, tzn. nechdvejte dité ziskavat informace prostrednictvim rdznych
smysl (napf. video, pisemny kontext, zpév, rytmus, obrazky atd.). Brzy zjistite, co na vase dité
funguje.

Hry, které procvicuji sluchovou pamét a posloupnost:

1) maminka Sla do obchodu a koupila ... (posloupnost)

2) pisnicka: Hlava, ramena, kolena, palce (smér, orientace)




3) pribéh: dejte ditéti obrazek (fotografii) a nechte ho vypravét pribéh. Zeptejte se ho, co se délo

pred i po situaci zachycené na obrazku.

Recnické obraty
Nékteré déti s DiGeorge syndromem si vykladaji prenesené slovni obraty doslovné. Vétsina déti se
smysl téchto spojeni nauci pfirozené, kdezto déti s DiGeorge syndromem se je musi naucit zamérné.

MZete si napsat jejich seznam na karticku a jejich vyznamy si vysvétlovat.

TELO
JipLo vzit nohy na ramena
mit maslo na hlavé ztratit hlavu
byt v kasi mit zlaté rucicky
osolit to nékomu

BARVY

zezelenat zavisti

ruda tvar

ZVIRATA

byt erny kA OBECNE

prase v Zité jablko nepada daleko od stromu

liska podsita trdva je za plotem vidy zelenéjsi
ticha voda brehy mele

Nepozornost

Nékteré déti mohou mit potize vydrzet u zadaného ukolu, protoZe okolni ruchy snadno odvedou

jejich pozornost. Jedna se vsak o jiny problém, nezZ je porucha koncentrace.

MuUze se stat, Ze je vasemu ditéti diagnostikovana porucha pozornosti. Pokud ano, je dulezité védét,
Ze uzivani léku Ritalin, ktery je pro tyto pripady predepisovan, neni vhodny. Bylo prokazano, ze Ritalin

ma v tomto pripadé na détis 22q11 deleci nepfiznivy vliv.

Pokud ma vase dité problém s roztékanosti nebo byla diagnostikovana porucha pozornosti, pokuste

se mu ulehdit Zivot.



Berte v Uvahu, Ze pro dité ma vse stejny vyznam. Zvuky, barvy, svétla a pohyby v jeho okoli jsou na

stejné urovni jako zadani ukolu, ktery ma splnit.

e Umisténi barevného koberce nebo papiru v jeho oblibené barvé pod jeho pracovni list mu
pomUZe soustiedit se.

¢ Ve skolni tfidé je nejvhodnéjsi posadit dité v jeji ptedni ¢asti s ostatnimi détmi za zady, nebo
pokud to nebude vadit, celem ke zdi.

e Neékteré ucebny maji tichy koutek, ktery by se mohl pfipadné vyuzit. Cim méné je dité

rozptylovano okolim, tim Iépe.

Je velmi dlileZité, aby dité nemélo odlisné chovani spojeno s trestem. Po dokonceni prace vpisujte za

odménu vykony do grafll. Vase dité bude motivované a jeho prace se za kratkou dobu zlepsi.

Jestlize ma vase dité problémy s koncentraci, skolni prostfedi nebude jediné, kde se to projevi. Stejné
zasady plati pro:
e restaurace — vyberte pro dité vhodné misto (ne ¢elem do mistnosti pIné lidi)
¢ nakupovani v supermarketech — vyhnéte se mu, ale pokud to neni mozné, zadejte po cesté
svému ditéti ukoly, abyste ho zaméstnali
e multisenzorickd zafizeni, jako napf. pocitace jsou velmi dobré vzdélavaci nastroje, které
dokdaZou udrzet détskou pozornost.
» uceni nazpamét - zkuste kazetu namluvenou s latkou a sluchatka v zatemnéné mistnosti.
e rozhovor — kdyZ dité nedokaze udrzet pozornost dost dlouho na to, aby dokoncilo dialog,

zkuste s nim mluvit pred spanim v klidné, zatemnéné mistnosti.

Vzdélavani a rozvoj

Déti s diagnézou VCFS / DGS obvykle trpi néjakou formou vyvojového opozdéni. To znamena, ze
mohou zaéit ézt, chodit a mluvit pozdé&ji ne? ostatni déti. Casteéné by problém mohl byt zplisoben
dlouhou dobou stravenou v nemocnici, ale pravdépodobnéjsim dlvodem je dlsledek genetického
onemocnéni, ktery mlze vést k horsi motorice, nedostatecnému svalovému tonu (hypotonie) a
koordinaci. Vétsina déti by méla byt schopna chodit kolem 18 mésici véku. Nicméné nékteré
nedokadzou chodit az do tfi let (vétSina z nich chodi aZz od Skolniho véku). Ne vSechny déti maji
opozdéni ve stejné mire. Ve skutecnosti neni postizeni u déti casto vibec poznat. Existuji totiz lidé,

ktefi sami deleci maji a této skutecnosti si nejsou védomi do té doby, nez maji sami dité.



7 s

Problémy s vychovou a vzdélavanim jsou asi nejcastéjsi starosti rodicl. Je dulezité, aby vzdélavani

zacalo velmi brzo (jesté predtim, nezZ se projevi néjaké problémy). Nesmirné dilezita je podpora pro

rodice, potfebné je i doucovani ditéte. Mimoradna pomoc ve skole je dllezitym vzdélavacim prvkem.

Nékteré typické vzory ucebnich styll z poznamek rodi¢i a opatrovnikid jsou nasledujici:

Styly uceni

V prvnich letech patfi mezi hlavni problémové oblasti re¢ a zdravotni problémy.

Cim jsou déti starsi, m@ze byt rozdil mezi vrstevniky v jejich vysledcich a schopnostech vétsi.
To znamena, Ze s pribyvajicim vékem takové déti budou vice zaostavat.

Abstraktni Uvahy pro né mohou byt obtizné. V dobé mezi 8-9 lety, kdy je uz uceni ve skole
abstraktni, se potfrebuji stale ucit prostfednictvim konkrétnich materiall a zkusenosti.

Mysli doslovné. Proto pfi poutziti frazi jako napt. "tlac¢is mé do kouta" bude dité zmatené a
smyslu nerozumi.

Mohou sledovat ostatni lidi, co délaji, a kopirovat je bez pochopeni, takze problémy ve tridé
mohou maskovat.

Oblasti, ve kterych déti nejcastéji ,bojuji“, jsou: cestina a porozuméni feci a expresivni
jazykové znalosti, pamét, sluchové zpracovani, jemna/hrubd motorika, komplexni
matematika a vySsi kognitivni procesy, jako jsou abstraktni uvazovani a reseni problému.
Silnou strankou jsou matematické vypocty, rutinni memorovani, pravopis a psany jazyk,
dekddovani slov a ¢teni zdkladnich informaci, pfijemnd osobnost a ochota ucit se.

Problémy mohou nastat pfi sebeprezentaci pred velkou skupinou, psani poznamek a
ziskavani informaci z videa.

Déti si nemohou vzpomenout na informace, aniz by pouzily ,berlicku“. Je treba, aby se
naucily pamétové techniky. Neustalé opakovani a upeviiovani znalosti je potrebné.
Vzpomenout si na vicekrokové pokyny je ¢asto obtizné.

Casto maji problémy s &asovymi pojmy, uréenim tvaru, barvy a velikosti. | pro stari déti
mohou byt penize a jejich hodnota nepochopitelné.

Mohou mit nesystematické mysleni a zaméfit se pouze na jedno téma nebo napad. (To nékdy
mylné vede k diagndze Aspergerova syndromu).

Casovy plan pomUze ditéti usporadat $kolni den. Doma se pldn m@ze vyuzit také.

Je tfeba poznamenat, Ze déti maji horsi vykon v porovnani se skute¢cnym hodnocenim 1Q.



Od narozeni do 5 let

Béhem této doby se déti hodné nauci o svété kolem sebe. Velmi prospésna je dochazka do jesli a
matefské Skolky, protoZze napomaha rozvoji jejich jazykovych dovednosti a také jim dava pfrilezitost k
socidlni interakci. Déti s DiGeorge syndromem navstévujici Skolku v porovnani s ostatnimi détmi
vypadaji nezrale. Jsou to obvykle klidné a hodné déti, které si samy nezacnou hrat, ale dobre reaguiji,

kdyz se jim ukaze konkrétni ¢Cinnost. Maji tendenci udit se napodobovanim.

Cas straveny v matefské $kolce pfipravuje dité i do $koly. Je to vychovné prosttedi, kde se dité u&i
formou hry a zvykne si byt mezi vrstevniky. V této dobé je dulezZité zajistit, Ze vasemu ditéti se
dostane i déle pfi vzdélavani potrebnd péce. Na zdkladé vysetfeni a odbornych posudk( |ékar,

specialnich pedagogli apod.

Od 5 do 8 let

V tomto obdobi za¢ne ditéti formalni vzdélavani.

Jiz pfed nastupem do skoly mlGZeme doporudit velmi osvédcené postupy specidlni pedagogiky —
zejména stimulacni program pro predskolaky a déti s odloZzenou Skolni dochdzkou — Maxik , pozdéji,
po nastupu do Skoly, nacvik DOV (dil¢ich oslabeni vykonu).

Dité s DiGeorge syndromem se nauci Cist normalné bez vyraznéjsich obtizi, ackoli to nemusi byt
pravidlem. Bude mit dobré znalosti, ale pfi porozuméni je vice nez pravdépodobné, Ze nastanou
problémy. Matematika je vtéto fazi velmi konkrétni a nepredstavuje pfilis velky problém. Dité
obvykle nema problém pracovat se tfidou, protoze vyuka je strukturovand, a proto vi, co se od néj

ocekava - ucitel bere latku krok za krokem a presvédcuje se, Ze kazdé dité vi, co ma délat.

Problémy mohou vzniknout v socidlnich situacich - jako napf. na htisti nebo na ruSném misté. Pokud
vasSe dité obtizné ziskdva pratele, nebo ma problém poZadat ostatni, aby si s nim hrali, zkuste oslovit
ucitele nebo pedagogického asistenta, aby dité zaclenili do skupiny déti sami a pozadali je, aby si
hraly spolecné. Vétsina déti je v tomto véku rada, Ze vyhovi dospélému a Ze se mohou starat o dalsi
dité. Tak se vase dité miZe od ostatnich ucit napodobovanim a praxi. Tato metoda se jevi jako krasna
rozvojova strategie pro reSeni socialnich situaci. Je $koda, Ze je velmi Casto ve specidlnim vzdélavani

opomijena.

Zde uvedeme nékteré ndpady pro predskolni a mladsi skolni vék pomahajici pti rozvoji jazykovych a

socidlnich dovednosti:



Vyuziti zrakovych podnétt

NasSe déti jsou casto ,vizualni Zaci“. Lépe vnimaji a reaguji na vizudlni podnéty neZ na informace
ziskané poslechem. Je jasné, Ze stalé pouZivani zrakovych podnétll je cennou podporou pfi
problémech s pochopenim latky. Nicméné si také musime uvédomit, Ze vizualni informace mohou na
déti pUsobit rusivym az stresujicim dojmem. Z tohoto dlvodu by méla byt forma zrakové podpory

snadno rozpoznatelnd, aby uceni bylo zaZitkem sama o sobé.

1) Piehledy
e vizudlni rozvrh dennich ¢innosti pomaha pochopit jazyk a poradi, podporuje pamét a
predchazi neocekdvanym zménam
o Casovy plan mUze byt prizplsoben pro celou tfidu, nebo pro jednotlivce

e podpofit déti v toleranci méné ,,popularnich” ¢innosti s cilem automatizace a rutiny

2) Zrakové podnéty
e Fotografie, vykresy a symboly - jak pochopit zadani, napt. obrazek, jak nékdo ¢te nebo sedi u
stolu
¢ slovni spojeni - jakmile dité umi Cist; jako stalé pripomenuti toho, jakou ¢innost dité provadi

¢ MulZete poufZit stejny druh zrakového podnétu, abyste upresnili sled udalosti a cil

3) ,,Super symboly“

e Tyto symboly mohou byt pouzity jako jasna, konkrétni pfipominka toho, co chcete, aby dité
udélalo — napt. pokud dité déla matematiku, ale nedokonci ukol a zapomene, mlzete pred
néj poloZit symbol ,,soucet” nebo ,matematika” a pfipomenout mu, co déla.

¢ Tyto symboly mohou mit obecné poutZiti ve tfidé nebo mohou byt specifické pro jednotlivce.

e Mohou byt pouzity také jako podpora sebehodnoceni.

Od 8do 12 let

V tomto véku se ucivo ve skole stdvd mnohem vice abstraktni a mozna zjistite, Ze vase dité ma potize
s matematikou, pfirodnimi védami a porozuménim v cCestiné. Stejné tak jako kdyZ bylo mladsi, je
moudré pokracovat se zrakovymi podnéty a praktickymi postupy uvedenymi vyse - zejména pokud
jde o matematiku a ptirodni védy. Matematické pfiklady v praxi, jako napf. rozdélit dort na kousky,
mohou byt velkym pfinosem. Jak v matematice, tak v ptirodovédé je to praktické, ale i velmi
pfijemné! Vazeni ingredienci napomahd pocitani, méreni a odhadu v matematice, rozdélovani dortu

na poloviny, ¢tvrtiny nebo osminy mizZe pomoci pfi zlomcich a v socialni interakci.



Pfi pripravé ve vyssich rocnicich byste méli premyslet o tom, jak pomoci ditéti zorganizovat den.
Délejte jednoduché ritudly - pomozte mu sbalit Skolni tasku, po Skole vyprazdnéte krabicku na
svacinu a délejte domaci uUkoly v urcitém case. Musite se také ujistit, Ze rozumi presné tomu, co je
v zadani domaciho ukolu. Bylo by dobré, aby vase dité mélo IVP (individualni vzdélavaci plan). Pokud
vaSe dité zjisti, Ze je obtiZzné najit pratele doma nebo ve skole, zkuste pozvat spoluzaky z okoli na
oslavu zacatku Skolniho roku a vénovat jim pozornost, zatimco si hraji. Podporte sdileni a Skolni
spolupraci a - co je nejdllezZitéjsi - ujistéte se, Ze se bavi. Mnozi rodi¢e uvadéji, Zze kratka setkani
s kamarady funguji [épe nez dlouhé navstévy, protoze se dité s DiGeorge syndromem muZe pretiZit a

potom reaguje tak, Ze Uplné kamarady odmita.

Odpoledni skolni nebo sportovni krouzky jsou vhodné pro vSechny déti, protoZe podporuji socialni
interakci mimo vyucovani a domov. To dava mozZnost vyzkouset si rzné Cinnosti, které by mohly vést
k novému koni¢ku. U mnoha déti s DiGeorge syndromem bylo zjisténo, Ze velmi dobfe hraji na
hudebni nastroj, ale také Ze maji vynikajici koordinaci oko - ruka potfebnou pro hry jako je napft.
tenis. MoZnosti vyzkouset spoustu ¢innosti by se mélo vyuZit i v dospivani, kdy déti chtéji travit ¢as ve
skupiné pratel jejich véku. Zkouska rGznych aktivit jim poskytne sebedlvéru a odhodlani jit do toho a

zkusit to znovu.

Chovani a socialni dovednosti

Ackoli nékteré nedostatky v chovani a socidlnich dovednostech by mohly byt odstranény
psychologickou nebo logopedickou terapii, musi se mnoho vzorcli chovani zautomatizovat ve Skole.
e Mluvime o socidlni nezralosti, ktera ¢asto souvisi s jazykovym opozdénim. Déti musi mit jasny
vzor, ktery mohou napodobovat - nebudou mu zpocatku rozumét, ale mohou ho aplikovat.
¢ Je velmisnadné, aby déti sklouzly ke Spatnym vécem. ProtoZe chtéji pratele, nasleduji dav.
e Vyskytuje se obsesivni aZz autisticky typ chovani, napf. se zaméfenim na malé ¢asti
objektu/obrazu/, situace, které nejsou v danou chvili dilezité.
e V puberté maji potize s pochopenim ukoll, hygienou, socializaci, socidlni komunikaci -
vzajemnou interakci, se zapojenim emoci a sebelcty - to vSse mUize mit vliv na jejich vzdélani.
e DalsSimi znaky jsou: Spatné socialni dovednosti ve skupiné vrstevniki, nezralé nebo nevhodné
vzorce chovani, hyperaktivita, impulzivita, pfiliSna naivita, vykyvy nalady.
e U déti se projevuje Casto nizka sebelctu, nedostatek sebevédomi.
e Lepsich vykond dosahuiji, kdyZ spolupracuji s dospélym, kterého znaji a véfi mu

e Casto " se vzdavaji " pfi sebemensim prekazce



Mohou pusobit frustrované a snadno se rozrusi.

Od 12 let vys

Stredni Skola je pomérné , dospélacké”, rusné misto, které muize byt stresujici pro kazdého studenta,

ale jesté vice pro studenta s DiGeorge syndromem. Pro vétSinu z nich bude obtiZzné se zde udrzet a

integrovat bez podpory. Skola podporujici specidlni vzdélavaci potieby 74k je idealni - ale ne vidy je

snadné ji najit. Vhodna by byla Skola s logopedickou péci, kdy logoped rozumi jazykovym a

komunikacnim problémUim, dale i ponékud ,autistickému” typu chovani zak(d. Terapie je pfinosem,

protoZze logoped muzZe informovat udlitele jednotlivych predmétd o vyukovych metodach, které

budou nejlépe vyhovovat potfebam zaka.

Komunikacni dovednosti

Maji problémy s mluvnim projevem napf. pfi pokladani otazek - nemohou verbalizovat
informace, na které se chtéji zeptat. Mohou fici ,Je vase maminka je mrtva?“, ale znamena
to: ,Jak je vasi mamince po nehodé? Je v nemocnici?“ Nejsou schopni najit spravna slova a
dat je do kontextu.

Mohou fikat: ,NemUZu to udélat”, kdyZz maji na mysli ,Mohl byste mi pomoci s bodem 3?“
Casto se neprojevuji pomoci mimiky ($patné svalové napéti) a chybi jim ,vyraz zmatenosti“.

DiGeorge syndrom je porucha komunikace, kterd snadno zasdhne vzdélavani.

Smysl logopedické terapie v ramci komunikace

pfi hodnoceni a vyuce zakd s komunikacnimi problémy v poméru 1:1 ve skupinach, nebo
pfi béznych situacich ve tridé

pisemné/ustni poradenstvi a Skoleni asistentd pedagoga v reakci na konkrétni
pozadavky/hodnoceni

poskytovani zpétné vazby a poradenstvi tykajici se stavu studenta po absolvovani
intenzivnich skupinovych terapii

povinnosti poradce je poskytnout feseni problému v rdmci tfidniho kolektivu

skupinové planovani — schlizky, materidly, atd. - mezi odborniky to usnadinuje komunikaci a
planovani dalsich postupl péce

planovani programu — jasné vizualni planovace pomahaji studentlim s organizaci ¢asu a prace
popis jednotlivych pribéhll Zakd se specifickymi potfebami, ktefi maji problémy se socidlnim
porozumeénim

uzka spoluprace s ostatnimi odborniky v ramci multidisciplinarniho tymu



e cile vztahujici se k jazykovym a socialnim dovednostem jsou zapsany a vyjmenovany v IVP
e davéra mezi rodiCem a terapeutem - rodiCe by méli byt pravidelné zvani na setkani s
terapeuty a spolecné pracovat na nastaveni cili a zaméru, které se tykaji nejen Skoly, ale i

domova

Jak maze UCITEL pomoci

Pisemné pokyny
e rozlozit, strukturovat ukol a kroky konkrétné vypsat
e (islovani krokd
e pracovat na zvyseni nezavislosti
Vizualni symboly na podporu a vyuku specifickych pojma
e Pojmy jako stejné/jiné, predlozky apod.
e Rozdily mezi rznymi formami otazek apod.
Obecné
e Veétsi ddraz na vizudlni slozku jakéhokoli tkolu
e Prakticky ukazat, jak by méla byt ¢innost dokoncena

e Vytvofit jasné znameni, Ze je ukol dokoncen

vevs

ucitelé musi byt védomi obtizi, které predstavuje skolni prostfedi a mnozstvi prace, kterou studenti
musi vykazovat. Hormonalni zmény, kterymi déti prochdzeji, jsou velké a probihaji nahle a ve
skocich...navic k tomu musi déti tvrdé pracovat. Nékteré z déti ma problémy s ¢asovou orientaci, dalsi
s hrubou motorikou. Proto je vyhodné pouZivat pfi praci ve skole PC. Zapisky si déti m{zZou ukladat a
ménit dle potreby. PouZiti netbooku je také dobry napad, protoZe je flexibilnéjsi a teenagerovi

pomaha s osobni organizaci.

Vétsina teenagerll vezme dospivani jako vyzvu, ale teenagefi s DiGeorge syndromem jsou mnohem
nachylnéjsi k depresim, takZe je rozumné snazit se dodrZzovat denni rozvrh a tim predchazet stresu.
Sledujte také jakékoli odchylky nebo zmény nalad. Tym odbornik(i po celém svété se domniva, Ze
také prostredi hraje velkou roli, zda vase dité upadne do deprese Ci ne. Jestlize uz sledujete takovéto

projevy, snazte se podniknout kroky, aby se zabranilo dalSimu rozvoji probléma.



Posouzeni specidlnich vzdélavacich potreb

Mnoho déti s DiGeorge syndromem ma potvrzeni tykajici se specidlnich vzdélavacich potieb. Ostatni
maji zaznam ve Skole, ale ne vZdy se jim dostane potfebna podpora, protoZze nemaji potvrzeni. Déti s
DiGeorge syndromem mohou mit rlizné stupné specidlnich vzdélavacich potreb, ale ve vétsiné

pripadl (i kdyZ jsou jen monitorovany) bude potiebny néjaky druh pomoci.

Co jsou specialni vzdéldavaci potreby?

Hendikepované déti se uci svym vlastnim zplsobem. Pokud zjistite, Ze je pro vase dité v porovnani
s ostatnimi détmi stejného véku tézsi se ucit, bude tfeba zajistit specialni vzdélavaci potreby a dalsi
pomoc ve Skole. Tato pomoc by se mohla uskutecnit mnoha rlznymi zplsoby. Pokud si myslite, Ze
vasSe dité ma specidlni vzdélavaci potreby, pak byste méli nejprve mluvit s pedagogy ve skole (pokud

je dité ve skolnim véku) nebo se zeptat Iékare pri preventivni prohlidce, popf. socidlniho pracovnika.

Jak zjistit vice o specidlnich vzdéldvacich potfebdch?

Ve skole je zastoupena funkce vychovného poradce, ktery vdm doporuci navstévu dalsich odbornikd
zabyvajicich se problematikou speciadlnich vzdéldvacich potieb. DalSi mozZnosti je navstéva
pedagogicko-psychologické poradny. Informace o mozZnosti vyuZivani prostfedkd zlepsujicich

podminky pro uéeni vaseho ditéte najdete také na strankdch MSMT.

Individualni vzdélavaci plan (IVP)

Pti pfipravé IVP pro dité s DiGeorge syndromem by mél vychovny poradce (specialni pedagog) vyuzit
vyukové programy tykajici se obecné déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami. Samozrejmosti je
podpora z domova spolecné se spolupraci se skolou.

¢ Vhodny je maly soubor pokynl nebo individudlni pomoc v ramci celé tridy.

e Predem pfipravit podklady a poznamky na test.

e Testy by mély byt konzultovany se specidlnim pedagogem, provadény na pocitaci (pokud je
psani Unavné). Na vypracovani by mélo byt vice casu a Zdk by mél dostat pftileZitost k
opakovani.

e optimalni ucebni pfistup by mél byt vice zaméfen na pfimé pokyny neZz na metodu
postupného prichdzeni na danou latku. Podklady by mély mit formu jak vizualni, tak i slovni.

¢ Dril a procvicovani jsou obecné dulezité pro cviceni pamétovych a dovednosti.

¢ Vyhodné je vyuzivat moznost realizovat projekty v rdmci vyuky.



e psani na klavesnici a pfistup k pocitacim je Zadouci diky logickému a postupnému a
konkrétnimu procesu uceni. Da se pouzit jediné za predpokladu, Ze dité nema problém s
jemnou motorikou.

e PFfimé instrukce mohou byt také pouZity pro socialni dovednosti. Ty by mély byt podporovany
uz v raném véku.

¢ Je dllezité podporovat hudebni citéni a néjaky druh fyzické aktivity (karate, golf, tenis, atd.),

déti s DiGeorge syndromem jsou v téchto oblastech ¢asto talentované!

Maturita

Dle $kolského zakona 561/2004 Sb. maji u nas Zaci s pfiznanym uzpUsobenim podminek pro konani
maturitni zkousky ( se specidlnimi vzdéldvacimi potfebami) maturitu upravenou podle Vyhlasky

¢.177/2009 Sb.§20 o blizich podminkach ukonéovani vzdélavani na SS maturitni zkougkou.

Ukonceni Skolni dochazky
Nékteri mladi dospéli s DiGeorge syndromem prechazeji na dalsi vzdélavani v chranéném prostredi,
zatimco jini jdou pfimo do prace. Néktefi mladi lidé se vSak nedokazou uchytit na plny Uvazek, a

proto pro né muzZe byt snadnéjsi najit praci na castecny Uvazek.

TakZe co vlastné znamena, kdyZ vase "dité" opousti Skolu ve véku 18 let a vstupuje do dospélosti?

Néktefi se dale vzdélavaiji, jini jdou pracovat.

Zaméstnani

Ve véku 18-19 let, kdy opusti Skolu, by si méli byt schopni udrZet praci — pomaha to jejich
sebevédomi, protoZe se citi ,odstrceni”. Sice jim to pomiZe naucit se byt nezavisli, ale pro
adolescenta s DiGeorge syndromem to miiZze byt velmi namahavé. Caste¢ny uvazek pfi studiu na

vysoké Skole mu muzZe dat to nejlepsi z obou svétd.

Vysoka skola

Navstévuje-li mlady dospély vysokou skolu, je jisté, Ze mu to doda sebevédomi.

Socialni davky pro starsi 18 let

Mladi a dospivaijici Zijici doma mohou ziskat invalidni dlichod, jestlize o svém znevyhodnéni dostanou

potvrzeni od posudkového lékare. Misto nemocenské dostanou invalidni dlichod.



Hrozi vSak nebezpeci, Ze pokud budou dostdvat socialni davky, znamena to, Ze jsou na tom hdf nez
ostatni lidé jejich véku, ktefi nemaji problémy. To by mohlo ovlivnit dalsi vyhody a mize to

znamenat, Ze prijdou o pristup k dalsim formam podpory, jako je napf. chranéné bydleni.

Prvnim krokem by méla byt navstéva lékare! Pokud se na to necitite, béZte se poradit na socialni

urad.

Problémy mohou nastat v aspektech uceni a chovani. Vase dospivajici dité nemusi umét nakladat s
financnimi prostifedky. V takovém ptipadé by bylo vhodné zalozZit si spolecny bankovni ucet, abyste
méli prehled o pohybu financi a méli moznost regulovat jejich tok. Tento zplsob je vhodny, protoze

se penize nemohou vSechny ztratit naraz, protoze nemaji fyzickou podobu.

Socialni sluzby
MozZnosti péce se zméni, jakmile dité dosahne dospélosti - stale vsak mUzZete vyuZivat odlehcovaci Ci

asistencni sluzby.

Dulezitymi momenty v Zivoté jsou chvile, kdy se pokousime co nejprehlednéji pripravit svoje potomky
na jejich budoucnost a nezavislost. Jsou to porad mladi lidé, kterym je nutné pomahat udrZet spravny
smér majici pozitivni vliv na jejich télesnou a dusevni pohodu. Pokud by si zvykli na nicnedélani, mohli
by brzo sklouznout k depresim.

Néco jiného je, kdyzZ si rodice uvédomuiji, Ze je jejich dité svépravné a mlzZe rozhodovat o svych
zdravotnich zakrocich. Moznost odmitnuti potfebné operace je désiva a opravdu je nutné zvazit, jaky
je nejlepsi postup. Proto se doporucuje, aby dité vSsechny potiebné operace podstoupilo, jesté kdyz je

ve vasi péci.

Je velmi dulezité podporovat vaseho teenagera bez natlaku. NejdaleZitéjsi je, aby byl stastny a mél
moznost pokusit se o sebe postarat. Dale je nutné podporovat jeho zajmy a to, v ¢em je dobry (kazdy

je v nécem dobry), a snaZit se udrzet si pozitivni pristup.

Dospély vék
Stale pfemyslime o tom, jak se nase déti stanou dospélymi. Existuje vSak mnoho rodi¢d, ktefi maji
také vrozenou deleci 22. chromozomu a nebyli si této skutecnosti védomi, dokud neméli vlastni dité.

Pozitivni mysleni mlze znamenat $tastnéjsi vyhled do budoucna. Doufejme, Ze si nase déti vypracuji



strategie pro reseni Zivotnich situaci a my rodice tu budeme proto, abychom jim mohli poradit, kdyz
to bude potreba. Vétsina z nas si pamatuje situace, kdy jsme nemohli udélat nic. Této skutecnosti
jsme se dopatrali prostfednictvim pokust a omyld. Udalost se nakonec vyresila sama a pfisli jsme na

to, Ze jsme udélali dobre, kdyZ jsme véc ponechali vlastnimu osudu.

Psychické problémy

Kdyz mluvime o psychickych problémech, mame na mysli problémy typu - nizké sebevédomi a
nezapadnuti do kolektivu. Mnoho déti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami ma problémy se
sebevédomim a je pro né obtizné stykat se s vrstevniky. Mnohem |épe vychazeji s mladSimi détmi,
neZ jsou ony samy, nebo s dospélymi, ktefi jsou obvykle schopni pfizplsobit se. Nékteré z problém{,
které déti mohou mit a jsou spojeny s nizkym sebevédomim, vedou k pocitim nevolnosti, Uzkosti,
strachu nebo vzteku. Déti se specialnimi vzdélavacimi potfebami mivaji téchto pocitl vice neZ ostatni

déti.

Jak se vyporddat s témito pocity?
Tyto déti potrebuji rozvijet své osobnostni dovednosti. To znamena vnimani sebe sama a vlastni
identity, cozZ se lisi to od schopnosti porozumét druhym lidem. Jejich chovani se rozviji v rliznych

fazich Zivota a je zavislé na mnoha faktorech - Zivotnim prostredi, postaveni v rodiné apod.

Kojenci (0 — 18 mésici)

Kdyz je dité ve stresu a citi pfitomnost rodicli (peCovatele), jeho strach se zmirni. To vede k posileni
divéry a pak se o dité miZe postarat i jind osoba neZ rodic. Nicméné aby se dité stalo silné a
dokazalo prekonat tézké situace, musi se naucit ovladat svoje pocity. D4 se fict, Ze nejpeclivé;jsi
vychova - kdyby existovala - by nemusela byt nutné ta nejlepsi. To znamena, Ze vaseho ditéte
,heubude”, kdyZ ho nechate par minut plakat, zatimco dodélavate jidlo, nebo dokoncujete véseni

pradla.

Batolata (18-36 mésicii)

V tomto véku je uz znat, jak je upraven jejich emocionalni stav. RodiC stale reaguje na potreby ditéte,
ale také ocekdva, Ze dité zacne jednat samostatné. Jazyk se vyviji, komunikace se stava velmi
dlleZitou soucasti interakce (slova ,rad“, ,,chci“). Pokud se dité nemUzZe projevit, zaCne se vztekat —

prislo obdobi vzdoru. Je to doba, kdy budete moci postupovat podle pokynl uvedenych v kapitole o



jazyce - rozvoji socialni komunikace a interakce. Za¢néte co nejdfive... tfeba i pres to, Ze vase dité
jesté neumi samo mluvit. Velice se mu ulevi, kdyZz poznd, Ze mu rozumite — pomahejte si
jednoduchymi znaky, mimikou a vizualnimi pomuckami...napf. ukazte mu sklenicku a zeptejte se,
jestli chce pit. Ujistéte se, Ze néjak reaguje - i kdyZ tfeba jen kyvnutim. Doufejme, Ze budete mit

moznost touto cestou predejit vétsiné zachvatl vzteku — ale ne vsem!

Predskolni vék (3-6 let)

Jazykové dovednosti jsou obvykle vtomto obdobi vice rozvinuté a misto pfimého prani (, potirebuju”,
»,chci“), které vede rovnou k reakci, déti o vyféeném vice premysleji - napf. zajima je, jak se rodice
zachovaji, nebo na co mysli. Pro déti s DiGeorge syndromem je velice obtizné, kdyz jim chybi jazykové
znalosti k tomu, aby mohly sdélit svlij poZzadavek. To vede k problémim v chovani, a proto jsou
vystaveny vétsimu riziku. Chcete-li svému ditéti pomoci, musite zlstat vyrovnani. Ujistéte se také, Ze
hranice jsou nastavené tak, aby se dité citilo dobre a védélo, co se od néj ocekava. Také bylo zjisténo,
Ze se dité uci lépe v klidném prostredi, proto se snazte, abyste ho pfiliS nepretézovali, a udrzujte
pravidelné denni ritudly. Ve Skole je obvykle nastaveny néjaky fad, a proto se mu dité rychle

pfizpUsobi a je spokojené.

Citové problémy u DiGeorge syndromu

e vyznamné problémy s Uzkosti a vykyvy ndlad

e sebevédomi - Setrné zachdazeni, zejména v puberté

e rozc€arovani z poznamek od lidi z okoli (zejména z posmivani)...to mlze vést k depresi - pfi
vSech znamkach depresivniho chovani je tfeba velmi citlivé zachazeni

¢ od puberty maji nékteré déti sklon k depresi; nedavna studie nasla mezi schizofreniky podil
lidi s deleci 22. chromozomu

¢ je tfeba poznamenat, Ze obcas déti mohou trpét poruchou pozornosti (ADD), ale Ritalin nema

smysl podavat, protoze by nevyvolal Zadnou reakci

Sebevédomi
metody na zlepSeni sebevédomi u malych déti i dospivajicich jsou vZdy stejné:
e prostor a ¢as
e podpora jeho usili
e Lidé s nizkym sebevédomim tézko zvladaji Spatné pocity. ZvySenim jejich sebevédomi se je

nauci ovladat.



evyvs

vrstevnika).

e Zapisujte pochvaly a zaznamenavejte Uspéchy i navrhy na zlepseni.

¢ Priznejte ditéti svoje pocity Stésti nebo smutku a feknéte jim o situaci nebo chovani, které je
zpUsobilo, tzn. vypravéjte pfibéh, aniz byste zdlrazrnovali roli ditéte, abyste v ném nevyvolali
pocit viny.

Ve rd

Sebeovladani

Je dulezZité si uvédomit, Ze chovani se netyka jen ,,Spatného chovani“. Divejte se na véc pozitivné, ale
myslete redlné. Napfiklad neocekavejte, Ze vase dité bude cely den presné a bezproblémové plnit
vSechny plany, kdyZz mu slibite drobnou odménu — pozorovani hvézdného nebe, prochazku do parku

nebo film v kiné.

Kazdé dité ma svoje tempo, proto se na néj nesnazte tlacit. Pomalejsi tempo vyvoje jazyka mize mit
vliv na jeho chovani (jak je uvedeno vyse). Uchovejte si toto povédomi a budte trpélivi, jenom tak se

bude dité citit bezpecné.

Ocenujte pozitiva, napf. pokud vam dité vydrzi neprerusit telefonni hovor, nebo vam umozZni
dokoncit nakupy v supermarketu bez povyku, pak mu dejte najevo, Ze si cenite toho, jak se chova, a

navrhnéte mu piknik na zahradé, prochdzku apod., u starsich déti vylet, bowling, kino atd.

Rutinni postupy jsou velmi dileZité a postupné se budou ménit s vékem ditéte.

Do 5 let
e pravidelny ¢as na jidlo, koupel, vecerku atd.
Starsi 5 let
e pravidelny ¢as na jidlo, skolni rutina
Dospivajici
e pokud mozZno udrZujte domaci rutinu — ¢as na jidlo, vecerka atd.
e vecer ditéti pomozte pfipravit Skolni tasku, aby se rdno nemuselo stresovat
e vyuzivani skolni diadfe a jeho pravidelna kontrola

e dlvéra — dospéji diky tomu, Ze budou pracovat sami ve vami stanovenych
hranicich




Vychovny poradce ve Skole

Kazda sSkola ma svoji vychovnou ,politiku“, ktera je jasna a Citelna. Méli by do ni byt zapojeni vsichni -
rodice, déti, ucitelé, sekretarky, skolnik i druzinarky, tzn. kazdy, kdo je ve Skole s ditétem v kontaktu.
Vyhodou zapojeni vSech je, Ze néktefi lidé vidi véci, které ostatni nevidi. Déti také potom dobfre

reaguji na vSeobecné zndma pravidla a védi, co se od nich ocekava.

Ve Skolni druziné maji vychovatelé moZnost poznat déti a zjistit, co na né skutecné plati. Ve tfidé by
také méli ucitelé usilovat o to, aby poznali silné stranky déti a mohli na nich potom stavét. To plati i
pro rodice. Méli by travit s détmi mnohem vice Casu, aby jako prvni zjistili, jaké silné stranky maji.
Dalsim dlvodem, pro¢ by déti mély chodit do druZiny, je, Ze mlZou ukdzat, co je zajima a co umi.

Chovani je ve druziné obvykle dobré.

Zaver

7 o

Jednoduché a ucinné zpulsoby, jak pomoci svému ditéti

e SnaZte se byt v souladu se svymi reakcemi

* snazte se rozptylit se

e Budte prfipraveni podpofit vase slova akci

e Promluvte si s nékym, pokud mate obavy o chovani vaseho ditéte
e Zména,TY“na,JA“a ,NEDELEJ" na ,DELEJ”

e Pouzivejte pozitivni slova

e ,Mam té rad, ale nelibi se mi tvoje chovani.”

¢ Pravidla omezte na minimum

e Dejte ditéti ¢as pro sebe

e Zamérte se na akci a ne na dité

e Aby byla pravidla funkcni, zapojte dité do jejich vymysleni
¢ Poslouchejte nazory ditéte

e Davejte jim na vybér

e Dejte si ¢as na vychladnuti

NENECHTE SLUNCE ZAPADNOUT KVULI HNEVU

Dusevni zdravi



U nékterych mladych dospélych s VKFS bylo zjisténo, Ze trpi psychickymi problémy, které Casto
zacinaji po puberté, kdy dochazi v téle k hormonalnim zménam. Ackoli bylo u docela malého
procenta zjisténo, Ze trpi néjakou z vice vaznych psychickych poruch, vétsina, ktefi maji psychické

obtizZe, trpi depresi a manio-depresivnimi epizodami.

Kdy je treba hledat pomoc u psychologa?

Je dobré zaznamenat si, jak dlouho trva obdobi, kdy se vase dité neodtahuje od pratel a rodiny, nebo
se zapojuje do kolektivu. Snazte se pfi tom posilit jeho sebevédomi. To mlzZete udélat mnoha
zpUsoby. Ze vieho nejdlleZitéjsi je ale dat mu pfrileZitost dotdhnout vSe do konce. Jednim ze zpUsobl
posileni sebevédomi je nastaveni Ukolu tak, Ze s urcitosti vite, Ze si pti nich dokaze samo poradit. Dale
je dulezité mu dlvérovat stejné jako dospélému a donutit ho ucinit néktera rozhodnuti samostatné.
To mu doda dlvéru ve vlastni schopnosti vyporadat se se Zivotem. Nékteré déti, o které bylo pfilis
dobfe ,,postarano” a nikdy jim nebylo dovoleno prichazet na véci vlastnim zplsobem, maji obtizné;si
pozici pfi zaclerovani do spolecnosti. Jestlize mate pocit, Ze si sami nedokazete poradit, poradte se se

svym praktickym lékafem a pozadejte o doporuceni k psychologovi.

Oznameni ditéti, Ze ma DiGeorge syndrom (deleci 22q11)
Mnohé rodice trapi otazka, kdy Fict svym détem, Ze maji VCFS/DGS/deleci 22g11. Vsichni mame
obrovskou touhu chranit svoje déti - zvlasté kdyZz mame iracionalni obavy a fobie. Prosté nevime, jak
daleko mlzZeme zajit ve vysvétlovani celé problematiky. To, co si mozna nékdy neuvédomujeme, je
nasledujici:
e Déti pfijmou pravdu mnohem snaze nez my - zejména v pripadé, kdyZ maji kolem sebe
milujici rodinu, ktera zodpovi vSechny jejich otazky
e Mozna jsme se citili vice zranéni a ,ztraceni”, kdyzZ jsme védéli, Ze néco neni v poradku, ale
presné jsme nechapali co. Jak jsme se citili, jakmile jsme zjistili, o co se jedna? Mozna

Sokovani, ale postupné jsme se tento fakt naucili pfijmout a fesit vzniklé situace.

Zbyvajici pozitiva

Klicem k vytvofeni détského sebevédomi je bezesporu zlstat pozitivni. Déti mohou byt nestastné,
kdyZ si poprvé uvédomi, Ze maji néjaky druh zdravotniho postiZeni. Je vsak tfeba zdUraznit, Ze sice
maji zdravotni postizeni, ale to nebrani tomu, aby vynikaly v nékterych oblastech, napt. sportu, hie
na hudebni nastroj, tanci. KAZDY je v né¢em dobry. Zjistéte si, v éem vase dité vynika, a povzbudte

ho. Setkavani s ostatnimi détmi s DGS umoznuje, aby dité vidélo a citilo, Ze neni samo.



Kdyz vase dité klade otazky, budte konkrétni, ale nezahltte ho pfilisnymi podrobnostmi, kterym by ve
svém véku nerozumélo. Ujistéte vase dité, Ze aZ prijde cas, kdy bude samo zakladat vlastni rodinu,

budete mu k dispozici -pfesto ale do té doby mliZete odpovidat na jeho otazky upfimné.

Pokud vase dité zaslechne, Ze ostatni lidé zminuji jeho zdravotni postiZzeni (napf. na klinikach, s
rodinou a prateli), pomohlo by mu védét, co se skryva pod pojmy VKFS, DiGeorge syndrom a delece
22q11. Jednoduse mu vysvétlete, Ze nemusi znat podrobnosti a informace, které by vyvolavaly
zbytec¢né obavy. Takovato odpovéd se mu muizZe hodit, jestlize se ho nékdo zepta na DGS. Také byste
mu mohli vysvétlit, Ze neni mnoho lidi, ktefi by slySeli o tomto syndromu, a proto nevédi, o co jde. To

by ditéti mohlo pomoci, aby se citilo dobfe a informované.

Nékterym détem vyhovuje Cetba knih o jinych détech se zdravotnim postizenim, zatimco jiné jsou
rady, Ze jim budete odpovidat na jejich otazky. Kazdé dité je osobnost a kazdd rodina je jina, takze

délejte to, co povazujete za spravné. Rodice obvykle znaji své dité lépe nez kdokoliv jiny.

Podpora zdravého sourozence

Pokud mate dité s komplexni lékafskou anamnézou a poruchami chovani, mize byt velmi snadné
zapomenout, Ze jeho nepostizeny sourozenec mliZze mit vlastni problémy. Kazdé dité a kazda rodina
je jind a vyrovnava se s Zivotnimi situacemi rtizné. Je dobré mit na paméti, Ze vase nepostizené dité
bude mit své vlastni postoje a nazory, které se mohou postupné s vékem lisit. Za prvé a predevsim je

dllezité byt otevieny a upfimny. Déti mohou mit obavy z mnoha véci.

e Ze by DGS mohly ,chytit”, protoZe ho bratr nebo sestra ma. Vysvétlete jim, 7e je DGS
geneticka vada, kterd se neprenasi podobné jako ryma.

e Pokud jsou trochu starsi, mohly by se strachovat, zda nejsou prenaseci. Ujistéte je, ze azZ
budou zakladat rodinu, budou mit moZnost pozddat o pomoc genetika.

¢ Mohou si délat starosti, Ze jejich sourozenec zemfe. Na to neni odpovéd.
- Ale vsSichni nakonec zemfeme. Ale jestlize je vase dité vazné nemocné, sourozenec musi

znat pravdu.

Sourozenci déti se specidlnimi potfebami si museji projit celou fadou emoci, které jsou zcela
normalni.
¢ Hnév - nikdy nefikejte svym détem, aby se vztekaly, ale naucte je byt konstruktivni a véci

fesit, ne jen rozdavat rany



e Zarlivost - mohou Zarlit na ¢as, ktery stravite s ditétem s DGS v nemocnici. Nechte je jit do
nemocnice na navstévu a oni brzy zjisti, Ze to neni zddna zabava. Vyhradte si trochu ¢asu
specialné jenom pro né. Pamatujte, Ze kvalita pfedci kvantitu.

e Zmatek - mohou divit, pro¢ se vaSe rodina odliSuje od rodin jejich pratel. Timto stavem
prochazeji v rznych fazich v zavislosti na jejich véku.

¢ Tlak - nesnazte se vyvijet tlak na zdravé dité, aby si vedlo dobfe ve skole, ve sportu apod. a
tim kompenzovalo problémy svého sourozence.

¢ Samota - mohou mit pocit, Ze jsou s timto problémem jedini. Mohlo by pomoct promluvit si
s dalSimi sourozenci, ktefi feSi obdobné zaleZitosti, aby si uvédomili, Ze nejsou sami.

e Odpor — nedélejte ze zdravého ditéte opatrovatele, i kdy? je schopné a Sikovné. Castokrat
vam bude chtit pomoct, ale nedopustte, aby se o sourozence s DGS staralo samo.

* Rozpaky - pokud je to moiné, snazte se vyhnout trapnym situacim. Napftiklad, pokud ma
v okoli kamarada, ujistéte se, Ze je vase dité s DGS je zabavené, abyste kamarada neuvedli do
rozpak(. | kdyz déti chodi do stejné skoly, rozdélujte svoji péci rovnomérné. Zdravy
sourozenec ma také pravo na vlastni Zivot a pratele. Pokud se vase dité s DGS chova béhem
této doby (kdy se vénujete druhému sourozenci) dobre, odmérite ho a pochvalte. Cas, ktery
travite se zdravym ditétem, mohou ostatni ¢lenové rodiny vénovat ditéti s DGS — spolecné
sledovani filmu, ¢teni, peceni dortu apod.

¢ Bylo zjisténo, Ze mnoho sourozencl se v dospélosti velice citlivé vénuje pecovatelskym

profesim.

Mit ve Stastné domacnosti postizené dité neznamend, Ze méte postizenou domacnost!

Podpora prarodictim

Byt prarodicem ditéte s DGS neni tak daleko od problém{, jak si moZzna myslite. Zvyseny tlak, starosti
o své dité stejné jako o vnouce mulze mit velice velky vliv. To znamen3, Ze si mohou délat mnoho
starosti a presto si je nechdvat pro sebe, aby nepfidélavali problémy svému synovi nebo dcefi.
Nicméné je nutné o tom mluvit a pocity vyjadrit. Mozna mate blizkého pfitele nebo souseda, se
kterym mZete na toto téma hovorit. Pokud mate obavy, abyste nepfisli o své vnouce, oslovte svého
syna/dceru, aby vam dali k nastudovani néjaké materidly tykajici se DGS. Mnohym lidem pomd(ze
informovanost o zdravotnich, socidlnich a psychologickych problémech k tomu, aby zmirnili svoji

obavu o blizké.

Nékteré komentare od prarodica déti s DGS:



Kdyz byl ¢erstvé narozeny a mél operaci srdce, podival se na mé a jako by fikal: ,,Pomoz mi, prosim,

dédo!“ Musel jsem odejit, protoze se mi chtélo plakat a citil jsem se Uplné bezmocny.

Bylo mi lito, Ze se nenarodila zdrava, ale stéle je to moje vnucka, stejné jako vsichni ostatni, takze
nevidim jeji problémy. Citim se klidnd, kdyZ vim, Ze moje déti pro ni budou délat to nejlepsi. To

nejlepsi co mohu udélat ja, je dat jim védét, Ze jsem tady pro né.

Moji nejvétsi starosti je bolest mych déti, kterou prochazeji jako rodice. Jak se muj vnuk bude

vyrovnavat s kazdodennim Zivotem, aZ vyroste a nikdo z nas mu nebude moci pomoct.

Jen se tomu nepodat! Pokud jde o mé, ona je stejnd jako ostatni vnoucata. Miluji je vSechny stejné.
Moje jedind rada je, pomahat vasemu synovi nebo dcefi v co nejvétsi mirte, protoze maiji dalsi déti a

museji chodit na spoustu vysetfeni do nemocnice!

Sikanovani

BohuzZel Sikana je néco, co se déje nejen ve skole a na détském hfisti, ale i na pracovisti, a dokonce i
doma. Vzhledem ke specifickym vzdélavacim potfebam a pretrvavajicim reCovym potizim jsou déti
s DGS bohuZel ¢asto predmétem Sikany, zejména to plati u dospivajicich. VSechny déti by mély mit
moznost ucit se v bezpecném prostiedi, kde mohou rozvijet svoje znalosti, dovednosti a sebedlvéru.
Meély by se citit bezpecné, bez strachu, smutku a Uzkosti. VSechny skoly by mély mit proti Sikané svoje

postupy.

Jaké typy Sikanovdni se objevuji?
Sikana je chapana jako Umyslné jedndni - zpravidla trvalé, které ma v Umyslu provokovat jinou osobu.

Akty Sikany mohou byt fyzické, psychické, slovni atd., nebo jsou jejich kombinaci.

Co muZe skola udélat?
Skoly maji povinnost reagovat na ptipadné naznaky Sikany, at se o ni vedeni $koly dozvi od svédka,

nebo si nékdo vsimne pfipadné zmény v chovani zakl nebo vzhledu.

Fyzické pfiznaky:
e zranéni, kterd nejsou dostatecné vysvétlena
e staré modfiny a pohmozdéniny

e zranéni, kterd se stale vyskytuji ¢astéji nebo v uréitém casovém rozmezi



Dalsi priznaky:

Spatna nebo zhorsujici se Skolni prace

nepravidelna dochazka do skoly

neochota chodit do Skoly (¢asté ranni nevolnosti)

chybéjici energie

majetek (véetné Skolnich ucebnic) je ¢asto poztraceny, Spinavy nebo poskozeny
neochota jit na obéd a prestavku

neochota jit dom{ ve stejnou dobu jako ostatni Zaci

nestastna nalada, uzaviené vystupovani, izolované chovani

noveé vznikla tendence koktat

agresivni vybuchy

obezfetnost

Co mohou rodice délat?

Pokud se rodice obavaji, Ze by jejich dité mohlo byt obéti Sikany, méli by se ho pfimo zeptat.

Pravidelné se ditéte ptejte na zaZitky ze Skoly. Bylo ale zjisténo, Ze kdyZ se zeptate ditéte s DGS

bezprostiedné po prichodu dom(, neni schopno zazitky reprodukovat hned. Nejdfive se musi uvolnit,

aby mohlo vSechny zaZitky vstfebat a nemélo pfemiru stimull najednou. Davejte pozor na pfipadné

takové znamky a pfiznaky, které by naznacovaly zménu kazdodennich ritudld.

neochota chodit do Skoly

zmény nalad

zmény stravovacich navyk

problémy se spankem/no¢ni mary/noéni pomocovani

easto poztracené nebo poskozené skolni pomUcky

Pokud vam vase dité rekne, Ze je Sikanovano

vyslechnéte ho

udélejte si poznamky

ujistéte ho, ze udélalo spravnou véc, kdyz vam o tom povédélo
zUstante v klidu a oznamte to ve Skole

spolupracujte se $kolou, dokud se situace nevyresi



Pokud je vase dité na strané agresora
e promluvte si s nim a vysvétlete mu, Ze Sikana je nepfijatelné chovani
e odradte ho od pouZivani takového chovani doma i jinde
e domluvte si schlizku ve Skole a zkonzultujte své postrehy

e pravidelné kontrolujte skolni pocinani ditéte

Pokyny pro vase dité

Pokud vase dité je Sikanovano, musi udélat nasledujici:
e nékomu to fict - v idedlnim pripadé uciteli, ktery bude situaci fesit a oznami vse rodicim
¢ vyhledat pomoc dospélého - nepokouset se vyresit situaci na vlastni pést. Pamatujte si, Ze
Sikané se dafi pouze v utajeni.
o Jestlize mu kamarad fekne, Ze je obéti Sikany, presvéddit ho, aby to fekl uciteli nebo rodi¢iim.
¢ Neexistuji nevinni kolemjdouci, pokud jde o Sikanu. Pokud je svédkem utoku a nijak obéti

nepomlze, prida se k agresorovi

VSECHNY PRIPADY SIKANY MUSI BYT OZNAMENY!

Teenager vdomé

Zit s teenagerem v domé mize byt v nejlepdim pfipadé vyzva. Nicméné, kdyZ doma mate teenagera
s DGS, mozna zjistite, Ze mate co do Cinéni s otazkami, které ostatni rodiny nemusi fesit. Vzhledem k
jejich socidlni nezralosti a feCovym problémlim, se ukdZe, Ze vas teenager ma vétsi obtize
"zapadnout" ve Skole nebo venku mezi pratele. Pro déti a mladeZ s DGS je ¢asto snazsi byt s jednim
kamaradem nez ve skupiné. Kolektivni akce, které maji strukturu (bowling, vylet, divadelni hra), jim
ale potize nedélaji. UzZitecné jsou také zajmové krouzky, kde lektofi dokazou vést spravné

détsky/mladeznicky kolektiv.

Déti s DGS se ne vidy dokazou povznést nad negativni socidlni podnéty, které mohou kvl
neporozumeéni vést na scesti. Musite mluvit s ditétem o tom, co je a neni pfijatelné chovani s
ohledem na alkohol, drogy a sexualitu. Ujistéte ho, Ze neni nutné délat néco nepfijemného jen kvl
tomu, aby zapadlo. Déle je jedna z nejdllezitéjsich véci to, aby védélo, jak Fici NE na cokoliv, pfi ¢em

se neciti dobre. Pratelé mohou byt velmi presvédcivi v situacich, kdyzZ se déje néco ,,zakdzaného”.

Nékteré navrhy na vyporadani se s teenagerem obecné — bez ohledu na DGS:

Promluvte si s nim



nikdy neni pfilis pozdé na to, usmifit se se svym dospivajicim ditétem, i kdyZ jsou hadky na dennim
poradku a je nékdy tézké dostat se zpét do normalu a mluvit rozumné. Nezapomenite, Ze dité s DGS
nemusi vZdy napoprvé pochopit, co fikate, a proto se vyjadfujte jednoduse a nebombardujte ho

mnoha informacemi najednou.

Zkuste mluvit v pozici, kdy nejste tvari v tvar — napf. v auté nebo v autobuse, nebo kdyz spolu néco
délate (myjete nadobi). Nékdy pomohou pfirovnani k podobnym situacim z televiznich serial(. Pro
teenagera to muZe byt snadnéjsi pochopit, kdyZ pouZijete pfirovnani. Za prvé a predevsim si
pamatujte, Ze pro dospivajiciho je zdkladem nesouhlasit s rodici. Je to naprosto béind soucast

dospivani. Vzpomerite si na své vlastni dospivani — vase dité zfejmé prochazi podobnymi situacemi.

Promluvte si s prateli a rodinou
Ziskejte radu a néjaké nové napady, jak vychovné pUlsobit na teenagera, od ostatnich, ktefi si prosli

podobnou situaci - a prezili! Casto nemusite mluvit konkrétné, staéi se podélit o svoje starosti.

Co délat, kdyz ,,je toho moc“

e Kdyz si nemUzete udélat ¢as pro sebe hned, dejte si vecer horkou koupel
¢ Naplanujte si vylet na pozdéjsi den v tydnu, abyste se méli na co tésit

e Vymezte si chvili, kdy mate oba ¢as a mlzete v klidu promluvit

e Sednéte si, dejte si nohy nahoru a pomalu a zhluboka dychejte

e Udélejte si prochazku na c¢erstvém vzduchu

Stdle potrebujete pomoc?

Kdyz se véci vymknou z rukou, existuji lidé a organizace, ktefi vdm mohou pomoci. Pamatujte, Ze
zaméstnanci na vSech téchto mistech pomahaji lidem v nesnazich a pravdépodobné se setkali s
mnoha podobnymi situacemi. Nebudou Sokovani, kdyZ feknete cokoli, setkate se s prijetim a
nebudou vas nutit k nicemu, co nechcete. Pokud zjistite, Ze je obtizné se s néjakou takovouto
organizaci spojit, mlZe vas lékar nebo socialni pracovnik udélat prvni krok a kontaktovat nékoho, kdo

mUZe poskytnout relevantni odbornou pomoc.

Péce o sebe



Mit dité s jakymkoliv druhem postizeni zatézuje kazdou rodinu, predevsim potom vas, vas vztah
s vlastnimi détmi a vaseho partnera. KdyZ jsme moc zaneprazdnéni a zavaleni vsednimi zaleZitostmi,
které neustdle reSime, nékdy zapominame nechat si pro sebe trochu ¢asu. Abychom mohli nadale

fungovat, musime premyslet o relaxaci a udélat néco jen pro sebe. To neni sobecké, to je nutnost!

Méjte na paméti nékolik velmi dulezitych bodu:
e Nemusite byt dokonali - ptipravte par jednoduchych jidel, které zamrazite a pak akorat
ohrejete
¢ Nikdo neocekavd, Ze budete vidy usmévavi a na vrcholu svéta - my vSichni jsme lidé! Zkuste

si na toto vzpomenout a udrzte si smysl pro humor, kdyZ se nebude dafit!

Komunikace

nékolik zakladnich pravidel pomUze podpofit komunikaci v rodiné:
e vzdjemné si naslouchejte
e zachazejte se svym partnerem tak, jak chcete aby bylo zachdzeno s vami
e respektujte prani vaseho partnera

¢ nikdy se neohliZzejte do minulosti - je to pryc!

Oprostéte se od DGS

Ackoli se to mize zdat obtizné, zkuste se DGS vyrovnat. NemUZete na néj myslet 24 hodin denné.
Nékteré véci nelze zménit, tak se soustfedte na ty, které zménit muzZete. Pfiznejte si svoji situaci,

ujasnéte si, co se vam nelibi a co mUzZete zménit. A zmérnte to!

Jak zjistite, Ze potrebujete pomoc?

Pokud se porad strachujete, pak mozina budete potfebovat néjakou pomoc. Zkuste si promluvit
s pfitelem, lékafem nebo socidlnim pracovnikem. Udélejte si predstavu, jak bude probihat dalsi
vyvojova etapa vasSeho ditéte (napf. na 5 let dopredu), abyste neméli obavu o jeho budoucnost.

Pfemyslejte nad stavajicim rokem!

Nékteré napady na zpusoby, jak relaxovat
¢ dlouha aromaterapeuticka lazen - s hudbou, se svickami a sklenici vina
e prectéte si zajimavou knihu, kterd vas pohlti

e jdéte do kina



jdéte ven vecefi misto vareni

snazte se mit vikend bez déti. Nemusi byt nutné v hotelu, miZete zlstat doma s partnerem,
nebo si vyrazit pod stan na Cerstvy vzduch!

odménte se

snazte se udrzet konicek, ktery nema nic spolecného s vasim ditétem a jeho stavem



