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Uvod 1

Di George syndrom predstavuje velkou zatéz nejen pro dité, ale az do obdobi
dospélosti ditéte zejména pro rodi¢e a celou rodinu

= Di George syndrom, ktery je ve vétSiné pfipadu provazeny fadou zdravotnich komplikaci, ¢asto i
pomalejSim zranim ditéte Ci psychickymi problémy, predstavuje pro dité, pro rodiCe i celou rodinu
znacnou zatéz. Ze strany rodicu je totiz obvykle nutno vénovat ditéti vice Casu.

v v v

problémy. Pokud se s tim vyrovname, jsme schopni fadu véci aktivné feSit a tim ditéti pomoci.

= Jak se s genetickou vadou nejsnaze vyrovhame? 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 roding, ve které se dité narodilo.

= Prestoze je nalez genetikll u kazdého ditéte s Di George syndromem stejny (tedy mikrodelece 22q11),
riznorodost projevu je opravdu velika. Jen tézko bychom hledali dvé déti s totoZznymi projevy daného
syndromu. Tato riznorodost je totiz dana SirSimi genetickymi souvislostmi, tedy mimo jiné i ,rodinou® Ci
rodovym pozadim, tedy jakousi rodinnou dispozici (né€im, co je v rodinném systému latentné pfitomno a
u ditéte se projevi).

. DGS je tedy problémem celé rodiny a nejlépe cela rodina by ho méla také feSit. RodiCe a rodina totiz
muzou do velké miry ovlivnit, jak bude dité vnimano ze strany okoli a jak bude dité samo za sebe zvladat
vSechny skutecnosti (navstévy doktorl, operace, cvi€eni, atd. ), které se syndromem Di George souvisi —
zda bude bojacné, nervozni Ci zda bude vSe prijimat spiSe s klidem. Zakladni pravidlo, které v této
souvislosti plati je: klidny rodi€ = klidné dité. Tedy zvlada-li rodi€ klidné a s jistym nadhledem vse, co s
DGS souvisi, nau€i se tomuto pfistupu i dité.
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Uvod 2

Détem nejvice pomaha pozitivni, aktivni pristup ze strany rodicu

= Aktivni pFistup rodi€d k prevenci a feSeni problému spojenych s DGS by mél ditéti umoznit, aby pIné
rozvinulo a uplatnilo vSechny své potencialy. Mél by ditéti davat neustale dostatek podnétd a vSemozné
je motivovat k ,rastu®.

= Je dobré se informovat, co vSe by dité mohlo ,potkat®, aby ¢lovék mohl v€as podniknout patficna
preventivni i [éCebna opatfeni. Samotné zdravotni problémy, navstévy lékarl a riGzné operace spojené
s pobytem v nemochnici svym zpUsobem dité ,brzdi“v jeho vyvoji oproti jinym détem. Kdyz se potom
nékteré dilCi problémy aktivné i ucinné nefesi (napf. rozstép patra, vada reci...), stale vice se rozviraji
pomysiné nuzky mezi ditétem a jeho vrstevniky.

= Je vSak dulezité najit vhodnou, zcela individualni miru pasobeni, aby nedoslo k pretizeni ditéte, které by
mohlo napachat vic Skody nez uzitku. Dité by si mohlo vypéstovat odpor k urcitym Cinnostem...

=  Napomocna je vhodna motivace ditéte a vysvétlovani smyslu a ucelu dil€ich vySetfeni Ci cviCeni.

= Individualni pfistup je u DGS obzvlast dalezity, nebot’ u vétsiny déti s DGS se projevuje kolisavost
vykonu. Je tfeba proto velmi citlivé vnimat chovani a reakce ditéte a volit takové postupy, které respektuji
jeho individualni vlastnosti. A kdo jiny, nez pravé rodiCe, ktefi jsou s ditetem 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
presahuje jeho momentalni moznosti.

=  Predpokladem pro to vSak je, aby si rodiC byl ochoten pfipustit, ze jeho dité zvySenou dlouhodobou péci
potfebuje a aby byl schopen a ochoten dlsledné vénovat ditéti potfebny ¢as. V hodné pfipadech je
mozno zvladnuti néjaké dovednosti €i i maly pokrok v néjaké oblasti (fe€, u€eni, jizda na kole, plavani...)
povazovat za velky uspéch — i kdyZz pro jiné déti je dana véc ,samoziejmosti*.
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Uvod 3

Snad kazdy rodi¢ si preje, aby dité bylo st'astné a aby se postupné osamostatnilo. U
déti s Di George syndromem je cesta k samostatnosti spojena s vétSim usilim a
vyzaduje vic trpélivosti ze strany rodi¢l nez u déti jinych.

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

= K Di George syndromu vSak patfi i cela rada projevu, které presahuji ramec mediciny a které je tieba
fedit s pomoci jinych odbornikd (logopedd, fyzioterapeutd, specialnich pedagogu, psychologu, aj.) a u
kterych vSak nejvétsi dil prace pripada na rodi¢e — prace napf. jednou za 14 dni by nebyla dostatecné
efektivni.

= V béhu vSedniho dne neni vzdy lehké zvladat vSechny pracovni povinnosti, pécCi 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
prislusna cviCeni v ramci rodiny — zapojit i druhého rodiCe, pfipadné babiCky nebo i svefit dité na vybrana
cvi¢eni do péc€e odborniku (ktefi tfeba dochazeji do rodiny, coz je ale nutno zaplatit).

= Péce o dité a nutnost pravidelné prace s nim mize mnohé rodi¢e velmi zatéZovat. Mohou nastat obdobi,
kdy dité nedéla viditelné pokroky a rodi¢ mize 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 urcitych skocich a Ze
tedy po Case, tfeba i po malé prestavce Ci odpocinku od vSech terapii, dojde ke skokovému zlepSeni.

=  DGS muze znaéné zatizit vztah mezi rodi€i i v rodiné obecné. Jsou znamy pfipady, kdy dos$lo k rozvodu.
Je tedy dobré brat v3e, co je s DGS spojené, s jistym nadhledem. Doporucila bych za kazdé situace
respektovat potfebu ditéte mit kolem sebe pevné a funguijici rodinné vztahy. Ty muzou byt ditéti vétsi
oporou a pomoci nez jakakoliv, byt sebelepsi cviCeni.
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Psychické problémy rodi€u — co pomaha

Co pomaha:

k tomu, aby bylo mozno zvladat dlouhodobou péci, je vyhodné umét si dobfe organizovat svuj Cas
(dobry navod obsahuje napf. knizka Konec prokrastinace Petra Ludwiga, http://www.konec-
prokrastinace.cz/kniha/ )

udélat si pravidelné ¢as i sdm na sebe, starat se o sebe a o vlastni koni¢ky (sport, tanec, hudba,
kamaradi... ob&asna masaz i jina relaxace...), které pomuzou, aby se ¢lovék odreagoval, prisel
na jiné mysSlenky a nacCerpal nové sily. Vzdyt opravdu jen vyrovnany a spokojeny rodi¢ muze byt
ditéti skuteCnou oporou.

zapojit do péce o dité a do ruznych nutnych cvi¢eni babicky, dédecky...
(napt. hrava forma koordinace hemisfér prostfednictvim pleteni, haCkovani nebo stavéni z lega...)

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 (za DGS pfece stoji SirSi genetické pozadi). Pomoci
konstelaci se mUzZou napf. vyrazné zlepsit rodinné vztahy, coZz samo napomuze ke zlepSeni situace
v roding, k vétSi pohodé pro rodicCe i déti. Konstelace (popf. jiné metody pracujici s jemnohmotnymi
energiemi) napomuzou rovnéz k ,proCisténi rodinnych systému do té miry, Ze mohou byt Castecné
nebo zcela odstranény nékteré z problému, které jsou v rodinném systému k dispozici — fyzicky jiz
projeveny problém se eventualné zmirni, popfipadé se vubec néktery problém vibec neprojevi...
(blize viz specialni stranka webu digeorge.cz, ktera je pfipravovana).

Zde je vSak velmi peclivé zvazit, kterého terapeuta navstivit.
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http://www.konec-prokrastinace.cz/kniha/

Psychickeé a socialni problemy deti

= U vice nez 50% déti s Di George syndromem vyskytuji riizné psychické problémy:

O

O

O

nejCastéji se jedna o poruchy pozornosti (ADHS nebo ADD),
hyper- nebo naopak hypoaktivitu (30%)

opozivzdoroveé chovani (vice nez 40%)

dil¢i oslabeni vykonu (30%)

Casto dochazi k nerovnomérny vyvoj rozumove a smyslové slozky — jsou ,chytré®, ale jejich télesné
schopnosti jim neumozni to projevit. | z toho plynou jiz vySe zminéné —frustrace, vedouci nékdy ke
stavll rezignace, nejistota, pfipadné hypermobilita (ventilace jinym zpusobem)...

v obdobi puberty se ovSem muZze objevit i manio-depresivni porucha &i schizofrenie (30%) — nechci
strasit, jen je to dobré védét a pfipadné v€as reagovat. Pozor — nékdy se misto o schizofrenii muze
jednat o nespravné uchopené vize déti (viz dalSi stranka).

psychické problémy muze pfedstavovat 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 jiz zminéné kolisavosti jejich vykonu. Déti se néco nauci a pak jakoby zapomenou, uci se
Zznovu... a znovu (napf. hodiny, dny v tydnu, rizné, i pomérné jednoduché, matematické ukony...).
Pro déti a nejen pro né to mize byt znacné frustrujici a vyzaduje to obrovskou trpélivost od téch,
kdo s ditétem pracuiji. Dulezité je védét, zZe to dité ,nedéla naschval®, ale za tim skute¢né stoji
genetické pfiCiny.

V duasledku €astych pobytl u Iékare &i v dusledku problému s mluvenim mohou mit déti problémy
se zaclenénim se do kolektivu — jsou ¢asto nesmeélé, maji nizsi sebevédomi...
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Psychické problémy u DGS — co je dobre védét

= Co je dobré védét:

Ac to neni jesté zcela védecky podlozené, tak na zakladé pozorovani mnoha rodi€l, maiji 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, maiji vize i velmi zivé fantazie, vnimaji
socialni vazby, jsou znamy i pfipady, Ze pacienti maji telepatické schopnosti, pfedtuchy...). Tato
skute€nost neni na prvni pohled viditelna!!!, pozna ji jen zkuSeny psycholog nebo terapeut, projevit se
muze napf. pfi arteterapii ...

To samé muze potkat nejen dité, ale na zakladé hlubSi propojenosti i rodice, tedy Ze i rodi€ mize sam
u sebe pozorovat vySe zminéné. Toto muze i pro rodi¢e pfedstavovat doasné znejisténi, dodateénou
psychickou zatéz a vyzaduje to Cas, nez si Clovék zvykne.

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

Vyrovnat se s touto skute€nosti mize byt pro dité obtizné a kazdé dité si to ,feSi“ po svém : bud pravé
zminénou hypermobilitou, nesoustfedénosti, zvySenou unavitelnosti (vnimaji a sleduji vice véci nez
jini...) €i pfinejmensim mudze déti jejich jiné vnimani znané znejisStovat (vnimaji néco, co jini ne — co je
vubec pravda?, o ¢em muzu mluvit? S ¢im se mUzu dospélym svéfit?...)

Nékteré déti se mohou citit okolim nepochopeny, nékdy se radéji stahnou do sebe, o danych vécech
nemluvi nebo je potlaci... Jiné déti si vytvofi silnou vazbu na nékoho, komu davérui;i.

PrFistup rodicu je v téchto pfipadech velmi dulezity. Pomaha pfistup otevieny, neodsuzujici (i kdyz
rodi€¢ nema s podobnymi ,vécmi“ osobni zkuSenosti — napf. ,aha, to neznam, ale mozné to je“...).
KazZzdopadné rodi¢ ditéti svymi reakcemi pomaha orientovat se ve spolecnosti , pomaha mu rozlisit, co
,muze“z oblasti svého jiného vnimani propustit a na co by mohli jini lidé reagovat s nepochopenim.
Vyhodou samoziejmé je, kdyz rodi€ ma nebo postupnée ziska obdobné vnimani jako dite.
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Psychickeé a socialni problémy deti — co pomaha

= Co pomaha pri feSeni Ci prevenci psychicky problému déti s DGS:

Vstficny individualni pristup
Trpélivost ze strany kazdého, kdo s ditétem pracuje
(dle némeckého sdruzeni — trénink rodica)

Duslednost, oboustranné dodrzovani dohod, stanoveni pravidel
Pozitivni motivace a vhodné odménovani

Jasna struktura dne, popf. organizace Cinnosti, u€eni, ukladani véci...
Posilovani sebevédomi

fyzioterapie a nacvik hrubé motoriky, senzomotorika...

nacvik DOV — je dobré mit na paméti, ze nejvétsi uspéchy slavi pouzivané metody ca. do 15-ti let
veéku. Pozdéji je nacvik dilCich dovednosti sice také mozny, ale jde to pomaleji.

Pozor ale na pretizeni ditéte!!! Vzristajici naroky ve Skole jsou pro mnohé déti velmi zatézujici.
Skolni tempo mGze byt rychlejsi neZ jeho individuaini tempo a nez jeho schopnost vstfebavat nové
znalosti a dovednosti. Vzhledem k pfipadné zvySené unavitelnosti déti je proto vzdy nezbytné
nutné najit spravnou miru zatizeni 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 prefadit je na specialni Ci
praktickou Skolu, kde jsou nyni velmi spokojeni. Jedna divka musela dokonce upIné ukoncit
studium na stfedni Skole. Je tedy dulezity citlivy pfistup k ditéti.
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