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Uvod 1

Rodi¢e déti s Di George syndromem mohou svym détem pomoci vic,
nez si mnozi mysli.

. Rodic¢e totiz mUzou do velké miry ovlivnit, jak bude dité vnimano ze strany okoli a jak bude dité samo za sebe zvladat
vSechny skute¢nosti (navstévy doktoru, operace, cvi¢eni, atd. ), které se syndromem Di George souvisi — zda bude
bojacné, nervozni €i zda bude vSe pfijimat spiSe s klidem. Zakladni pravidlo, které v této souvislosti plati je: klidny rodi¢ =
klidné dité.

. Aby mohl rodi¢ ditéti pomoci, musi se tedy pfedevS§im sam vyrovnat s tim, Ze jeho dité ma genetickou vadu, Ze jeho dité
ma zdravotni problémy.

. Snaze se s genetickou vadou vyrovname, pokud si uvédomime, Ze kazdé dité, kazdy jedinec je odliSny a kazdy ma svUj
individualni charakter, své individualni vlastnosti a sva individualni specifika. Z tohoto pohledu je dobré brat Di George
syndrom jenom jednou z mnoha individualnich specifik, které k ditéti patfi... a které patfi také k rodiné, ve které se dité
narodilo. Upfimné fe€eno — existuji mnohem horsi nemoci €i syndromy, které by dité mohly potkat...

. Prestoze je nalez genetikl(l u kazdého ditéte s Di George syndromem stejny (tedy mikrodelece 22911), rGznorodost
projevu je opravdu velika. Jen tézko bychom hledali dvé déti s totoznymi projevy daného syndromu. Tato riznorodost je
totiz dana SirSimi genetickymi souvislostmi, tedy mimo jiné i ,rodinou” &i rodovym pozadim.

. Bez ohledu na cokoliv je v§ak pravda, ze Di George syndrom, ktery je ve vétSiné pfipadl provazeny fadou zdravotnich
komplikaci a Casto i pomalejSim zranim ditéte, pfedstavuje vétSinou pro dité, pro rodic¢e i celou rodinu znacnou zatéz. Ze
strany rodicu je totiz obvykle nutno vénovat ditéti vice ¢asu.

. Je dobré se informovat, co vSe by dité mohlo ,potkat”, aby ¢lovék mohl v€as podniknout patfi€na preventivni €i IéCebna
opatfeni. Pfitom je ale dulezité nenechat se v zadném pfipadé stresovat mnozstvim a riiznorodosti projeva Di George
syndromu, protoze vétSinou je mozno projevy syndromu u jednoho konkrétniho ditéte spocCitat na prstech ruky. Jak uz bylo
zminéno, stresem a obavami by rodic€ ani sobé&, ani ditéti moc nepomohl.
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Uvod 2

Détem nejvice pomaha pozitivni, aktivni pristup ze strany rodicu

. Na zakladé osobnich zkuSenosti i na zakladé zkuSenosti némeckého sdruzeni Kids-22q11, muze détem nejvice pomoci
samotny zpusob a pfistup, jak se vSichni zu€astnéni s genetickou vadou vyporadaji . Sam pfistup (a to dlouhodoby), jak
se k ditéti chovame i jak pfistupujeme v syndromu Di George jako takovému, mize ovlivnit vyvoj ditéte — to jak negativné,
tak i pozitivné.

. Potlacuje-li rodina situaci, ze dit¢é ma ,néjaky problém*, maji-li rodi¢e k feSeni dil¢ich problému pasivni pfistup, muze se
stat, Ze dité nebude, kvuli nedostatecné motivaci, schopno rozvinout vSechny své ,dfimajici“ moznosti. A to zejména v
oblastech, které pfesahuji ramec mediciny (fyzické dovednosti, fe€¢, Skolni povinnosti, socialni dovednosti...).

. Aktivni pfistup by mél ditéti naopak umoznit, aby pIné rozvinulo a uplatnilo vS8echny své potencialy. Mél by ditéti davat
neustale dostatek podnétl a vSemozné& je motivovat k ,rustu®.

. Samotné zdravotni problémy, navstévy lékail a rlizné operace spojené s pobytem v nemocnici svym zpUsobem dité
,brzdi“v jeho vyvoji oproti jinym détem. Kdyz se potom nékteré dil€i problémy aktivné ¢i u€inné nefesi (napf. rozstép
patra, vada feci...), stale vice se rozviraji pomysiné nuzky mezi ditétem a jeho vrstevniky.

. PFi aktivnim pfistupu je vSak dulezité najit vhodnou, zcela individualni miru motivace, aby nedoSlo k pretizeni ditéte, které
by mohlo napachat vic Skody nez uzitku. Dité by si mohlo vypéstovat odpor k ur€itym €innostem...

. K ditéti je tfeba vzdy pfistupovat s citem a individualnim zpasobem. Je tfeba velmi citlivé vnimat jeho konkrétni potfeby a
volit takové postupy, které respektuji jeho individualni vlastnosti. A kdo jiny, nez praveé rodiCe, ktefi jsou s ditétem od
prvnich vtefin jeho Zivota, by méli byt schopni pfesné rozpoznat ,hranice® svého ditéte — rozpoznat kdy je opravdu
unavené a kdy je ,liné“, kdy se mu nechce pracovat a kdy neni schopno pracovat, nebo-li kdy uz sama dana €innost
pfesahuje jeho momentalni moznosti.

. Pfedpokladem pro to vSak je, aby si rodi€ byl ochoten pfipustit, Ze jeho dité zvySenou dlouhodobou péci potfebuje a aby
byl schopen a ochoten dusledné vénovat ditéti potfebny ¢as. Zde je nutno poznamenat, Ze pomalejsi vyvoj a vétsi Ci
mensi problémy s ucenim, které vyZaduji dlouhodobou pozornost se vyskytuji u vice nez 90% déti s Di George
syndromem. V hodné pfipadech je mozno zvladnuti néjaké dovednosti i i maly pokrok v néjaké oblasti (fec, uceni, jizda
na kole, plavani...) povazovat za velky uspéch — i kdyz pro jiné déti je dana véc ,samozfejmosti“.
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Uvod 3

Snad kazdy rodic€ si preje, aby dité bylo stastné a aby se postupné osamostatnilo. To platii u déti s
Di George syndromem, jen u téchto déti nas splnéni tohoto prani stoji vic usili a mnohdy i vic
trpélivosti, nez u déti jinych.

. Dnesni uroven mediciny je nastésti na tak vysokeé urovni, ze témér vSechny zdravotni problémy, které jsou spojené se
syndromem jsou dnesni medicinou fesitelné.

. K Di George syndromu vS$ak patfi i cela fada projevu, které presahuji ramec mediciny a které je tfeba fesit s pomoci jinych
odborniku (logopedd, fyzioterapeutdl, specialnich pedagogu, psychologu, aj.) a u kterych vSak nejvétsi dil prace pripada na
rodice — prace napf. jednou za 14 dni by nebyla dostate¢né efektivni.

. At uz ma dité jakékoliv konkrétni projevy Di George syndromu, je dulezité, aby se bez ohledu na tyto problémy, bez ohledu na
jeho individualni omezeni naucilo zvladat vSe, co bude v Zivoté potfebovat a aby se zapojilo do spole¢nosti. Jako rodic¢e tomu
muazeme pomoci tim, ze vzdy v€as (Iépe dfive nez pozdéji, tedy preventivné) vyhledame odbornika na konkrétni problém a s
jeho pomoci najdeme onen vhodny individualni pfistup pro feSeni daného problému (vada feci, drzeni té€la, porucha uceni,
psychika...). Pak uz je nutna ,jen“ dennodenni prace...tedy jiz zminény Cas... a patfiCna trpélivost - to vSe se ale jednoznacné

vyplati! Napf. dcera se:
diky logopedickym cvicenim naucila normalné mluvit, i kdyz méla rozstép patra,
diky specialné-pedagogickym cvi¢enim celkem bez problému zvlada normaini Skolu, i kdyz pfed zacatkem Skoly nam

byla doporu€ovana néjaka specialni Skola, postupné je i stale ,odvaznéjsi“ a prabojnéjsi v kolektivu,
diky fyzioterapii ma rovnou pater, i kdyz se u ni projevila deformita vazivové tkané v okoli lopatky

. V béhu vSedniho dne neni vzdy lehké zvladat vSechny pracovni povinnosti, péci o rodinu a déti a pfitom byt vzdy dostatecné
trpélivy pfi praci s ditétem. Z dlouhodobého hlediska je proto dobré rozdélit si péci o néj a pfislusna cvi€eni v ramci rodiny —
zapoijit i druhého rodice, pfipadné babicky nebo i svéfit dité na vybrana cviceni do péce odborniku (ktefi tfeba dochazeji do
rodiny, coz je nutno zaplatit) .

. Na nasledujicich stranach jsou, na bazi osobnich , vice nez 10-ti letych zkuSenosti, struéné shrnuty zakladni nejCasté;si

projevy Di George syndromu a moznosti jejich feSeni, a to v Casovém sledu, jak po sobé nasleduji (u nékterych déti jsou
mozné individualni odliSnosti).
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Kojenecky vek

1. Vtomto véku se vSe soustiedi na feSeni zakladnich zdravotnich probléma s pomoci Iékait a mediciny. Diky
pozorovatelnym zdravotnim problémdm je ¢asto mozné i velmi rychle stanovit diagnézu Di George syndromu. To pak
umozni postupovat cilené a tim pfispét k rychlejSimu FeSeni dil€ich problému, nebo odhalit problémy, které tfeba nejsou
na prvni pohled vidét.

2. Pokud se u dité nékteré z projevu Di George neobijevi, je vhodné udélat alespon zakladni krevni testy (napf. ovéfit hladiny
parathormonu a ne jen hladiny vapniku) a zakladni vySetfeni u odbornosti, které se u syndromu Di George vyskytuji
nejCastéji:

. Kardiologie

. Nefrologie

. Endokrynologie

. Imunologie

. + dal8i dle zvazeni oSetfujiciho détského Iékare

3. Je vhodné, bedlivé sledovat vyvoj motorickych dovednosti a pfipadné zacit s fyzioterapii — napf. s Vojtovou metodou.
Popfipadé jinak stimulovat pohybové schopnosti ditéte — napf. i pomoci kojeneckého plavani.

v wavos

Ze mé dité ma ,néjaky problém®. Navic ma fada déti s Di George syndromem néjakou srdecni vadu, takzZe je tim padem
nutno vyporadat se se situaci, Ze malé miminko musi absolvovat pomérné zavaznou operaci.

5.  Pro nékteré rodiCe je skuteCnost, Ze s jeho ditétem neni vSe ,v pofadku“ tak bolestna, Ze se snazi radéji vSe potlacit.
Znam fadu rodi¢l, ktefi se soustfedi jen na vyfeSeni akutné se projevujicich ,medicinskych“ problému a o to, co neni
viditelné, se radéji nestaraji. Je sice pravda, Ze mame-li doma miminko, neni tfeba védét, jaké pfipadné problémy s
u¢enim mohou nastat v pozdéj$im véku. Pfipadné sledovani projevl rozstépu patra (vytékajici mléko z nosu pfi kojeni) ¢i
naznakd moznych motorickych problému &i hypotonie (nejen velkych sval(, ale i svalu obli¢ejovych, jazyka...) ale pomUze,
dany problém v¢as feSit.
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Batoleci a rany détsky vék (,predSkolkovy®)

1. Pfistoupit k dalSim vySetfenim, ktera dosud nebyla upIné nezbytna, napf. vySetieni:
. O¢ni (mozné vady zraku)
. ORL + foniatrické vySetfeni pro vylouceni rozstépu patra
. Osteologie
. Popf. dalSi dle potfeby a uvazeni oSetfujiciho I€ékare
2. PokraCovat v (nebo zintenzivnit) fyzioterapii + pfidat nacvik hrubé motoriky (napf. rizna napodobovaci cvieni, procvicovani
télesného schématu a rovnovahy, vyrovnavani hemisfér...) a senzomotoriky — nebot’ vSe souvisi se v§im a vyvoj u ditéte v

jedné oblasti posili automaticky i oblasti ostatni. VSe doporucuji délat hravou formou, aby si dité k dlouhodobé systematické
praci nevytvofilo odpor — usetfi nam to také ,nervy“ a premlouvani ditéte k ,praci®..

3.  Hravou formou procvi¢ovat i jemnou motoriku — napf. naviékani koralkl, zatloukani, nejrizné&j$i manipulace s drobné&jSimi
hrackami, s modelinou , se zazehlovacimi koralky — vSe dle zalib a schopnosti ditéte...
4. 'V pfipadé naznakl mozné vady feci — preventivné zacit s:
. Myofunkéni terapii, v€. foukani vdeho druhu (bublifuk, foukaci fotbal...)
. Cvienim na posileni jazyka €i s riznymi napodobovacimi cvi¢enimi

5.  Vhodné je zapojeni hudby a rytmu — jak pfi fyzickych, tak i pfi logopedickych cvi¢enich.

6. V tomto obdobi se rodiCe, Ci alespon jeden z rodicu, snad jiz pomalu vyrovnal s tim, Ze dité opravdu ma zdravotni problém a
muze byt ditéti svym klidem a vyrovnanosti velkou oporou.

7.V tomto obdobi si dité totiz pomalu zaCina uvédomovat, Ze je ,jiné" nez ostatni a ze se k nému chovame jinak, nez k ostatnim
sourozencum (pokud v rodiné néjaci jsou). | kdyz se tfeba snazime o maximalni spravedinost a i kdyz se snazime vénovat
vSem détem stejné, uz jen vSechna lékarska vysetieni, ktera s ditétem absolvujeme a vSechna cviCeni, ktera s nim délame
mohou v oc€ich sourozencl predstavovat néco, co oni nemaji. Proto je dobré citlivé pfedchazet pfipadné sourozenecké
,hevrazivosti“ a zarlivosti.
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,Skolkovy* v&k

1.

V dobé, kdy dité zaéne chodit do Skolky, je nutné maximalné posilovat jeho psychiku a jeho sebevédomi, nebot déti s Di

George syndromem Casto nepatfi k tém ,prabojnéjsSim*“. Kli¢ovym pravidlem je chvalit a chvalit a ocenit kazdé ,spravné*
chovani, vysloveni néjaké hlasky, drzeni téla (vzdy, kdyZ si toho vSimneme — tim posilujeme u ditéte spravné navyky...)

Vhodné je dbat na socialni dovednosti ditéte. Pro ditéte v tomto véku sice rodina nadale pfedstavuje hlavni socialni
skupinu, ale stale vétsi vliv ma i détsky kolektiv.

Nadale pokraCovat ve fyzioterapii + obohatit nacvik hrubé motoriky a senzomotoriky o dal$i doplrikové, hravé ,metody*.
Vyborné je skakani na trampoliné i jina balancni cvieni, které déti bavi, ze ani nezpozoruji, Ze nacvic€uji rovnovahu a
posiluji hluboké stabiliza¢ni svaly.

V pfipadé vady feCi — intenzivné, kazdy den provadét pfislusna logopedicka cviceni.
Na zakladé vlastni zkuSenosti bych doporucila, udélat v8e pro to, aby byl nacvik fe€i dokon¢en pfed nastupem do Skoly a
to i za cenu odkladu Skolni dochazky.

Je tfeba pocitat s tim, Ze syndrom Di George je €asto (! ne vzdy) spojenym s obtizné&jsi fixaci novych dovednosti i
navyku. Tzn., Ze dité se néco uci pomaleji, nez jiné déti, popf. je postup uceni velmi kolisavy — dité se néco nauci, pak zas
jakoby zapomene a uéi se znovu... To vyzaduje od rodi¢u ¢i od toho, kdo s ditétem pracuje velkou trpélivost a vytrvalost -
nevzdavat se, postupovat trpélivé, ale dusledné..., nejde-li néco, nechat to tfeba i chvili byt a cvicit néco jiného... a pak se
k dané véci po Case vratit. Dobré je myslet na to, Ze pokrok v jedné oblasti dité opravdu posune i v oblasti jiné. Je také
dobré informovat o mozné ,kolisavosti u€eni“ ucitele ve Skolce a pozdéji i ve Skole, aby dité ,nestresovali“ vétami typu ,to
pfece uz davno umis...“ a aby ditéti trpélivé vSe znovu vysvétlili.

Posledni rok pfed $kolou je vhodné absolvovat peélivé koncipovany program MAXIK, systém vyvinuty Mgr. Bubenigkovou
na bazi praci détského psychiatra Dr. Biebla, ktery kombinuje nacvik nejriznéjSich dovednosti, které ditéti usnadni praci
ve Skole a které mohou ditéti pomoci pfekonat ,deficity” &i oslabeni, které ma. Pomoci této metody Ize eliminovat pfipadné
problémy s u€enim v prvni tfidé. | tento program je velmi vhodné nacviCovat denné (staci cca. 10-15 min.). Je to sice pro

dité i pro rodiCe dodatecCna ,zatéz", ktera se ale opravdu vyplati — dité pak zvlada Skolu viceméné bez obtizi.

Vhodna je i navstéva psychologa nebo SPC - mohou byt odhalena pfipadna dil¢i oslabeni vykonu (DOV), ditéti muze byt
pfipadné doporucen odklad Skolni dochazky €i asistent. Neni to zadna ,ostuda“, ale opravdova, prakticka pomoc ditéti.

Kazdopadné je tieba alespor pokraCovat v nacviku jemné motoriky , pfipadné grafomotoriky — opét pfizpusobit narustajici
Sikovnosti a schopnostem ditéte. Opét je vhodné zapojeni hudby a rytmu.
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Obdobi skolni dochazky

1.  Nadale posilovat sebevédomi a socialni dovednosti ditéte — u vétSiny déti s Di George je to dlouhodoba zalezitost. Pfitom
neprubojnost, nizké sebevédomi, nejistota, nesmélost a ostych muzou byt ve Skole velkou pfekazkou. Dité pak tfeba
,neproda“ a ve vhodny €as neukaze vSechny své znalosti a schopnosti. V tomto sméru doporucuji Uzkou spolupraci s
tfidni ucitelkou ¢i s asistentem. Vyhodou muze byt individualni u¢ebni plan.

Napf. dcera v prvni tfidé vibec nezacala pracovat, pokud méla i sebemeys’i nejistotu ohledné zadani. Stacila mala podpora ze
strany ucitelky ¢i asistentky (ta byla pritomna jen v klicovych hodinach — CJ a MA, celkem 8 hod. v tydnu a pomahala i jinym
détem...) a dcera pak praci bez problémd( zviadla...

2. Nékteré déti mGzou mit problémy a delSim udrzenim pozornosti, se zvySenou unavitelnosti, nékdy vSe naopak
,vyrovnavaji“ pohybem, hyperaktivitou...

3. Nadale je dobré také pokraCovat ve fyzioterapii a nacviku hrubé motoriky — a to i v pfipadé, Zze dité nema viditelné davy
drzeni téla ¢i viditelnou hypotonii. Kromé skakani na trampoling, je mozné zacit s hypoterapii €i jizdou na koni, popf. u
klukd s lezenim na lezeckych sténach. Obé tyto jmenované metody, které jsou dlouhodobé doporu€ované napf. i
némeckym sdruzeni Kids 22q11. Nejen Ze nenucenym zpusobem posiluji fyzickou zdatnost déti, ale i jejich sebevédomi.

4. Nacvik feci by mél byt ukon&en a vhodné jsou jen kontroly v pfipadé potfeby. Nacvik jemné motoriky — pfizpUsobit
narUstajici Sikovnosti a schopnostem ditéte.

5.  V oblasti specialni pedagogiky pokraCovat v nacviku DOV — dle konkrétnich potfeb ditéte s tim, Ze zvladani Skolnich
povinnosti je prioritou. Dostaneme-li sebemensi podezrieni, Zze by dité mohlo byt pfetiZzeno, radéji na ¢as s nacvikem
specialni pedagogiky pfestaneme.

PrestoZe dcera byla zvykla na pravidelnou dennodenni préaci, Skolni dochézka, nové prostfedi a kolektiv i domaci tukoly ji zatéZovaly
natolik, Ze bylo narocné, ji k jakékoliv praci pfemluvit. | u tkold se rozcilovala, hazela tuzkou, odbihala od stolu, schovavala se... Jak
pro ni, tak i pro mé to bylo extrémné psychicky naroéné. Zredukovala jsem vdechny mozné aktivity, i v druziné byla co nejkrat$i
moZznou dobu, po kratkém odpocinku po Skole jsme vzdy v presné stanoveny Cas, ktery jsme dohodly cestou ze $koly, udélaly ukoly —
hlavni ,motivaci® byl zakaz PC ¢i videi. Postupné se vSe upravilo, dcera si zvykla a nyni si jiz ukoly déla sama a bez odmlouvani.
Presto neni zcela mozZny plny uvazek...

6. V oblasti hudby a rytmu je vhodné popfipadé zacit s néjakym nastrojem — my jsme napriklad hrou na klavir nahradily specialné
ped. cviceni, se kterymi jsme prestaly. Diky klaviru se napf. posiluje koordinace hemisfér, o¢i a rukou, motorika i pamét...

7. Je tfeba velmi peclivé dbat na to, Ze dité ma i v tomto véku potrebu si hrat!!! A potfebuje mit dost volného €asu i pro své

individualni zajmy, které ,vyvazi“ vSechno soustfedéni a namahu, kterou musi vénovat Skole.
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Puberta

7.

Puberta se prekryva se Skolni dochazkou, ale pfinasi mnoha nova ,specifika®, ktera muzou pfinést zvySené naroky na
osoby, které s ditétem pracuji. Vzdyt puberta je ,ofiSkem“ i pro rodiCe a ucitele ostatnich déti — vyzadujeme-li od ditéte
néjakou pravidelnou praci €i cvi€eni nad ramec toho, co délaji ostatni, muze to byt problém. Neni lehké se vyrovnat s tim,
kdyz dité fekne ,to délat nebudu® nebo ,uz nechci jist Zadné prasky“ (v nasem pripadé 4x denné na ochranu funkénosti
jedné jediné ledviny...), kdyz vime, Ze dité dané cvi€eni a pravidelné brani Iéku potfebuje (mozZna se i pfed spoluZzaky
stydi...) . Nas stavajici pfistup, metody vysvétlovani i motivace se musi pfizpUsobit ditéti, jeho véku i tomu, co je pro dité
dllezité — kazdy musi najit tu spravnou, individualni cestu.

Nadale je sice tfeba posilovat sebevédomi ditéte, ale v tomto ohledu nam puberta tak trochu vychazi vstfic. Dité ma vic
kuraze i samo od sebe.

AC dcefi puberta teprve zacina, nékolikrat jiz prinesla ze Skoly poznamku, Ze pfi vyuc¢ovani rusi a vykrikuje... Potom, co jsme roky
Lbojovaly” s jeji nesmélosti to byla docela pozitivni zprava...

Dité se postupné osamostatriuje od rodiny, kolektiv a schopnost zapojit se do kolektivu je pro né state dalezitéjsi. O to
dulezitéjsi je také Sikovné zvladani socialnich dovednosti. V tomto véku je mozno pfistoupit v pfipadé potreby i k
sofistikovanéjsim metodam, jako je napf. videotrénink (blize viz. www.spin-vti.cz nebo www.lorra.cz).

Stale je dobré pokraCovat ve fyzioterapii a nacviku hrubé motoriky — dle zalib ditéte. Vyhodou muze byt i to, ze s
pfibyvajicim vékem ma dité samo od sebe zajem, aby mélo pékné drzeni téla a ke cvi€eni ho neni nutné premlouvat.
Vhodné je vybrat krouzek €i koniCek, ktery bude ditéti vyhovovat a ktery bude vhodné rozvijet jeho silné stranky i posilovat
jeho slabiny.

V oblasti specialni pedagogiky je dobré pokracovat v nacviku DOV — je dobré mit na paméti, Ze nejvétsi uspéchy slavi
pouzivané metody ca. do 15-ti let véku. Pozdéji je nacvik dil€ich dovednosti sice také mozny, ale jde to pomaleji.

Pozor ale na pretizeni ditéte!!! Vzrastajici naroky ve $kole jsou pro mnohé déti velmi zatézujici. Skolni tempo miize byt
rychlejsi nez jeho individualni tempo a nez jeho schopnost vstfebavat nové znalosti a dovednosti. Vzhledem k pfipadné
zvySené unavitelnosti déti je proto vzdy nezbytné nutné najit spravnou miru zatiZzeni a pokusit se eliminovat nahromadéni
mnoha ukoll v jeden den (na 2. stupni...). Vyplati se komunikovat s tfidnim ucitelem a s jednotlivymi vyucujicimi. Je
znamo totiz nékolik pfipadu déti s Di George syndromem, které dlouhodobé pretézovani ve Skole v podstaté paralyzovalo,
velmi psychicky zatézovalo, ze bylo tfeba preradit je na specialni €i praktickou Skolu, kde jsou nyni velmi spokojeni. Jedna
divka musela dokonce uplné ukoncit studium na stfedni Skole. Je tedy dulezity citlivy pFistup k ditéti.

Vétsi roli nez u jinych roli zde hraje sexualni vychova a informace o planovaném rodicovstvi.
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Dospéelost

1. Zde nemohu psat na zakladé vlastnich zkuSenosti, ale pouze na zakladé zkuSenosti z partnerského sdruzeni v Némecku,
i kdyz i Ceské sdruzeni Di George o.s. ma dva dospélé ¢leny se syndromem Di George.

2. Chci zde proto hlavné zminit, ze pfes vSechna omezeni, se kterymi se mizou pacienti s Di George syndromem potykat, je
mozné vést normalni spokojeny zivot, plné se osamostatnit od rodiny a vykonavat povolani, které clovéka naplni. Néktefi
pacienti napf. pracuji v oblasti socialnich sluzeb nebo pro neziskové organizace, kde muzou byt se svymi zkusenostmi
velmi prospé&sni. Mezi pacienty jsou ale i vysokoskolaci a znam je i jeden VS-profesor. Mezi star$imi pacienty s Di George
syndromem je fada téch, ktefi se o tom, Ze maji Di George syndrom, dozvédéli az kdyz se jim narodilo dité se stejnym
syndromem - do té doby vedli Zivot jako kdokoliv jiny.

3. UrcCity problém muize vzhledem k velké mife pfenositelnosti syndromu Di George (50%) pfedstavovat touha zalozit vlastni
rodinu. | toto je ale s pomoci dnesni mediciny feSitelné — skrze planované rodiCovstvi a techniky reprodukéni mediciny.
Kdo nechce podstoupit vSechny s tim spojené procedury, muze dité pfipadné adoptovat — jako fada jinych paru, ktery jsou
neplodny, bez ohledu na genetickou vadu.

4.  Dle vypravéni jedné pacientky muze ale skuteCnost, Ze ¢lovék ma genetickou vadu, pfedstavovat piekazku pfi budovani
dlouhodobého partnerského vztahu... a tedy i dlouhodobou psychickou zatéz. Jak se s tim €lovék vyporada, je velmi
individualni. V kazdém pfipadé zde pomaha dobré rodinné zazemi a soudrznost v ramci rodiny. Tak je tomu i u zminéné
pacientky, ktera se realizuje praci pro zdravotné postizené.

5.  Pokud by nahodou mélo dojit k tomu, Ze pacient Di George bude mit problémy napf. sehnat praci, existuje fada
organizaci, které pomahaji lidem s néjakym znevyhodnénim aktivné se zaClenovat do bézného prostredi — uplatnit se v
praci, ve Skole... Napf. se jedna o sdruzeni Rytmus (http://www.rytmus.org/home ).
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Psychickeé a socialni problemy deti

. U déti s Di George syndromem se pomérné €asto vyskytuji rizné psychické problémy — nejcastéji se jedna o jiz zminéné
poruchy pozornosti (ADHS), hyper- nebo naopak hypoaktivitu. V obdobi puberty se ovdem muze objevit i manio-depresivni
porucha ¢i schizofrenie — je dobré to védét a pfipadné v€as reagovat.

. AcC to neni jesté zcela védecky podlozZené, tak na zakladé pozorovani mnoha rodi¢l, maji déti s Di George syndromem
€asto jiné vnimani, nez jiné déti. Vnimaji skutecnosti, které tfeba jini lidé nevnimaji a proto nepfijimaji (déti napf. vidi
energii, auru, maji vize i velmi zivé fantazie, vnimaji socialni vazby, je znam i pfipad, kdy miva jeden pacient pfedtuchy...).
Tato skuteCnost neni na prvni pohled viditelna!!! ... a mohla by byt ¢astecné pficinou vySe zminénych poruch.

. Vyrovnat se s touto skute¢nosti mize byt totiz pro dité obtizné a kazdé dité si to ,fesSi“ po svém : bud pravé zminénou
hypermobilitou ¢i naopak nejistotou. Déti se mohou citit okolim nepochopeny, nékdy se radéji stdhnou do sebe, o danych
vécech nemluvi nebo je potlaci...

. PFistup rodicu je v téchto pfipadech velmi dulezity, zejména je-li to pfistup otevieny (i kdyz rodi¢ nema s podobnymi
,vécmi“ osobni zkuSenosti). Kazdopadné rodi¢ ditéti svymi reakcemi pomaha orientovat se ve spoleCnosti , pomaha mu
rozliSit, co ,m0ze“z oblasti svého jiného vnimani propustit a na co by mohli jini lidé reagovat s nepochopenim. Vyhodou
samoziejme je, kdyz rodi€¢ ma nebo postupné ziska obdobné vnimani jako dité.

. KazZdopadné jsou déti s Di George syndromem Casto:

o velmi inteligentni a to zejména v oblasti socialni inteligence (i kdyz zde €asto narazeji na ,pokfivené” vztahy ve
spole€nosti €i rodiné, kdyz ¢asto nékdo néco jiného fika a néco jiného si mysili...)

o  projevuje se u nich ale ¢asto nerovhomérny vyvoj rozumové a smyslové slozky — jsou ,chytré®, ale jejich télesné
schopnosti jim neumozni to projevit. | z toho plynou jiz vySe zminéné — nejistota, frustrace, hypermobilita...

o psychické problémy muze predstavovat i zakladni ,schéma“ nabyvani novych znalosti, které se objevuje u vétsiny
déti Di george — fixace novy znalosti a dovednosti trva déle a pak navic dochazi k jizZ zminéné kolisavosti jejich
vykonu. Déti se néco nauci a pak jakoby zapomenou, uéi se znovu... a znovu (napf. hodiny, dny v tydnu, riizné, i
pomérné jednoduché, matematické ukony...). Pro déti to mlGze byt znacné frustrujici a vyzaduje to obrovskou
trpélivost od téch, kdo s ditétem pracuji. Dllezité je védét, ze to dité ,nedéla naschval“.
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Psychické problémy rodicu

. Rada vé&ci jiz byla zminéna v pfedchozim textu. Nejvétsi problém predstavuje vyrovnani se s tim, Ze dit& ma genetickou
vadu. Nékdy muze trvat roky, nez se s tim ¢lovék vyrovna, nékomu se to plné nepodafi nikdy.

. Muze se také stat, Ze dojde k rozdilnému pfistupu k nemoci u jednoho z rodi¢u. Jeden z rodi€d maze natolik potlacovat, Ze
s ditétem neni v8e zcela v pofadku, ze se tfeba i vyhyba péci o néj. Veskeré starani, navstévy lékaru, cvi€eni jsou potom
na jednom rodici, vétSinou na matce (ale nékdy i naopak na otci), coz muze znacné zatizit vztah mezi rodici i v rodiné
obecné. Vztahy v rodiné muzZe narusit i napf. nevyslovené ,podsouvani“ viny na druhého z rodi¢u ¢i na jeho rodinu, i kdyz
to neni podloZené genetickou diagndzou. Jsou znamy pfipady, kdy doslo k rozvodu.

. Péce o dité a nutnost pravidelné prace s nim muze mnohé rodiCe velmi zatéZovat. Mohou nastat obdobi, kdy dité nedéla
viditeIné pokroky a rodi¢ muze lehce upadnout do pocitu beznadéje a nést to psychicky velmi Spatné. V takové situaci je
dobré si uvédomit, Ze se déti nékdy muzou vyvijet v urlitych skocich a Ze tedy po ¢ase dojde ke skokovému zlepSeni.

. Aby rodi€ ¢i oba rodice takova obdobi pfekonali, aby zvladali dlouhodobou péci, je dobré udélat si pravidelné ¢as i sam na
sebe, starat se o sebe a o vlastni koni€ky (sport, tanec, hudba, kamaradi...), které pomUzou, aby se ¢lovék odreagoval,
pfiSel na jiné myslenky a nacerpal nové sily. Vzdyt opravdu jen vyrovnany a spokojeny rodi¢ maze byt ditéti skuteCnou
oporou.

. Pokud je rodi€ celou situaci pretizen a pokud ma psychické problémy, je vhodné navstivit psychologa, popf. néjaké
centrum rodinné terapie. Kdo je otevieny i pro jiné ,metody“, mizu doporucit rodinné konstelace, které ,umi“ mnohem vic,
nez jen ze pomuzou s psychickymi problémy (zde je vSak velmi peclivé zvazit, kterého terapeuta navstivit).

. U mé osobné a i u nékolika jinych rodi¢a doslo po narozeni ditéte s Di George syndromem postupné ke zménach ve
vnimani okolnich skute¢nosti — podobné, jak jsem to zminila u déti. | toto mize pro nékoho pfedstavovat do¢asné
znejisténi a vyzaduje to Cas, nez si Clovék zvykne.

Spolu s némeckym sdruZzenim se planujeme této skutecnosti i vy8Si vnimavosti déti, ve spolupraci s lékafi, psychology a
psychiatry, blize vénovat a pfipadné realizovat néjakou odbornou studii.

121206_Setkani rodin s Di George syndromem_Motol thH © Lenka Palatova



