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ABSTRAKT

Rodina, do které se narodi dité se sluchovym postizenim, je ndhle vystavena mnoha
piekazkam a obtizim, kterym musi Celit bez jakychkoliv piedchozich zkuSenosti se
sluchovym znevyhodnénim. Touto problematikou se zabyva prace snazvem Proces
adaptace slysici rodiny na narozeni ditéte se sluchovym postizenim.

Préce je rozdé€lena na dvé Casti, teoretickou a praktickou, pfi¢emz prvnich pét kapitol se
zabyva casti teoretickou. Prvni kapitola popisuje blize rodinu, kterd predstavuje primarni
socialni skupinu lidi, do které je dit€¢ umisténo. Druha kapitola o diagnézach sluchovych vad
blize popisuje novorozenecky screening a metody diagnostiky sluchového postizeni.
Nasleduje kapitola ¢islo tfi priblizujici korekce sluchovych vad. Dalsi, ¢tvrta kapitola, je
vénovana rané péci, kterd je dostupna rodindm s détmi se sluchovym postizenim. Posledni,
pata kapitola, zmiiiuje psychologické aspekty spjaté se sluchovym postizenim.

Nasleduje prakticka ¢ast prace, jejiz hlavni cil je zjistit jakym zpiisobem se rodina
adaptovala na sluchové postizeni svého ditéte a jaké faktory jim pomohly se se situaci 1épe
vyrovnat. Vyzkumné otazky se dale zabyvaji 1 zménami v atmosféfe blizkého rodinného
kruhu a jejich vztah k ditéti, pfistupem zdravotnického personalu k rodin€ za ucelem
informovanosti a pomoci rodin€ v jejich slozité situaci po sdé€leni diagnozy. Pro ucely
vyzkumu byla zvolena kvalitativni metoda Setfeni a polostrukturovany rozhovor s ¢leny

rodiny.
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ABSTRACT

When a child with hearing disabilities is born into an unimpaired family, they are
suddenly faced with new obstacles and difficulties which they must overcome without any
previous experience. This study entitled The Process of Coping with the Birth of a Child

with Hearing Disabilities in an Unimpaired Family addresses the issue.

The study is devided into two sections, theoretical and practical, with the first five
chapters focusing on theory. The first chapter adresses family, which represents the primary
social group the child is included in. The second chapter is dedicated to the diagnoses as well
as neonatal screening. Chapter three follows up with hearing enhancemets, describes closely
hearing aids and cochlear implants. The next chapter, four, is dedicated to early care
available to families with hearing impaired children. Finally, the fifth chapter describes the

psychological aspects of a personality affected with hearing disabilities.

The practical section follows closely after the theoretical, in which its main goal is to find
out how the family has or is accepting and coping with the hearing disabilty of their child
and what methods have helped or are helping with the adaptation. The research question
included in this section also adress the atmosphere in the close family and their relationship
with the child, the behavior of the professional staff for the purpose of helping the fimilies
through hard times after the Discovery of the diagnosis. Throughout the research survey, a
qualitative research method was paired with a semi-structured interview with the family

members.
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Uvod

Kdyz se do rodiny narodi dit¢ se sluchovym postizenim, vyskytne se néhle rodina
ve velice naro¢né situaci. Sluchové postizeni neni na prvni pohled népadné a muize
dochazet k prodlevam diagnostiky sluchové vady. Obzvlast’ v prvnich mésicich zivota

ditéte je bez I¢karského vysetfeni témet nemozné ztratu sluchu identifikovat.

Rodi¢e a blizkd rodina se t&éSi a ocCekavaji pfichod zdravého miminka bez
zdravotnich komplikaci. Nasledné zjisténi sluchového postizeni je pro rodinu obrovska

necéekana rana.

Proces vyrovnavani se se sluchovym postizenim ditéte je doprovazen nckolika
fazemi, kterymi si rodi¢e museji projit. Patii sem faze Soku a popteni, f4ze bezmocnosti,
faze postupné adaptace, faze smlouvani a konecna faze realistického postoje. Jedna se o
velice psychicky a emocionalné narocny proces. V kazdé rodin€ probiha individualné,

zalezi zde na mnoha faktorech.

Prace je rozdélena na dvé ¢asti, teoretickou a praktickou. V teoretické €asti je blize
popsana funkce rodiny. Déle se dozvime vice o mozZnostech diagnostiky sluchovych ztrat
a nasledné korekce sluchové vady. Popsany jsou nize i moznosti rané péce a dale jsou

detailngji objasnény psychologické aspekty, které jsou spjaty se sluchovym postizenim.

Na teoreticky usek navazuje prakticka cast, ve které je kladem za hlavni cil zjistit,
pomoci polostrukturovaného rozhovoru, jakym zplsobem rodina pfijala sluchoveé

postizeni svého ditéte a jaké faktory jim pii adaptaci pomohli, ¢i pomahaji.



1 Rodina ditéte s postiZenim

Rodina je primarni skupina lidi, se kterou piijde dité do styku. Stava se pro néj
dilezitym modelem pro budouci Zzivot. Bartoniova (2010) popisuje rodinu jako
spolecensky tutvar, do které¢ho dité prichazi a je zalozeny na biologickych, psychickych a
spolecenskych vazbach. Koluchové (in Bartonova 2010) mluvi o rodin€ jako o socialni
skuping, ktera je zakladem pro socializaci, formovani jedince na zaclenéni do spole¢nosti,

prejimani zvyklosti a navyk.

Rodina napliiuje potteby svého ditéte a poskytuje mu nenahraditelné podminky pro
jeho zdravy duSevni i télesny vyvoj (Matousek, 2003). Naopak i dité naplituje potieby
svych rodicli svym chovanim, svou citovou vazbou ¢i zdravym vyvojem a rustem.
V ptipadé, ze ma dit¢ zdravotni postizeni, plnéni potieb svych rodici je limitované
vzhledem k charakteru postizeni a rodi¢e se tim mohou citit znevyhodnéni (Opattilova,

Novakova, 2012).

Rodice, ocekavajici narozeni zdravého potomka, velice tézko pifijimaji fakt, Ze
jejich dité ma zdravotni postizeni, které ho bude vzdy doprovazet. Zdravotni postizeni

vyrazné méni Zivot celé rodiny.

1.1 Vymezeni pojmu rodina

Rodina je velice tézko definovatelny pojem. Existuje velké mnozstvi variant, jakym
zpusobem rodinu definovat, zaleZi na pfistupu autora. Je téméf nemoZné najit
jednozna¢né vymezeni pojmu. Proto v nésledujicim textu uvedeme ptiklad nékolika
ruznych pojeti.

Z definice podle Bartonové (2010, s.44) se rodina jevi jako ,,mala spolecenska
skupina sloZzend ze dvou dospélych opacného pohlavi a jejich potomki. Je
nejprirozenéjsim spolecenstvim, které ovliviiuje Zivot a vychovu jedince prostredim,

v némz jedinec vyrusta “.

Dle Stielce (2005, s. 109) je rodina charakterizovéna jako ,, mala socidlni skupina

lidi, ktera vznika manzelstvim a umoznuje vzajemné souZiti mezi manzelskymi partnery,



souziti rodicu a jejich deti, utvareni vztahiit mezi pribuznymi a vztahii mezi rodinou a

spolecnosti“.

Podle Langmeira a Kiiourové (in Vyrost 1998, s. 304) je rodina ,, institucializovana
biosocialni skupina, vytvorend prinejmensim ze dvou dospéelych clenit odlisného pohlavi,

mezi nimiz neexistuji pokrevni pouta, a z jejich deti*.

Kraus (2008) poukazuje na modernizaci doby a vyvoj rodiny, oznacuje tradi¢ni
definice jako mén¢ platné. , Za této situace lze prijmout vymezeni, zZe rodina je
strukturovanym celkem, jehoz smyslem, uicelem a naplni je utvaret relativné bezpecny,
stabilni prostor a prostiedi pro sdileni, reprodukci a produkci Zivota lidi. “ (Planava, in

Kraus 2008, s.80)

1.2 Zakladni funkce rodiny

., Funkce rodiny jsou vétsinou chapany jako ukoly, které plni rodina jednak vici

svym prislusnikiim, ale také ve vztahu ke spolecnosti. “ (Stielec, 2005, s.110)

Povinnosti rodiny je napliovat své funkce pro spravny vyvoj a socializaci ditéte.
Podle jejich schopnosti tyto funkce plnit, rodiny délime na funkéni, dysfunkéni a
afunk¢ni. Funkéni rodiny zvladaji plnit vétSinu svych povinnosti vici ditéti, dysfunkéni
rodiny nedosahuji dostatecné trovné v péci o dit¢ a afunkcni rodiny zasadn€ ohrozuji

vyvoj svého ditéte nenapliiovanim zakladnich uloh (Kraus, 2008).

Rodina vzajemné naplituje své potieby. Nejen, Ze rodi¢e napliuji potieby svého
ditéte, ale 1 to naplituje potieby svych rodic svym chovanim, svou citovou vazbou ¢i
zdravym vyvojem a ristem. V piipad¢€, Ze mé dit¢ zdravotni postiZeni, plnéni potieb
svych rodict je limitované vzhledem k charakteru postizeni a rodic¢e se tim mohou citit

znevyhodnéni.
Kraus (2008) popisuje pét zékladnich funkei rodiny nasledovné:

* Biologicko-reprodukéni funkce. Vyznam této funkce je dllezity pro celou
spolecnost, ktera pro sviij vyvoj vyzaduje stalou reprodukei, zajist'ujici dostatek

potomstva.



= Navazujici funkei je funkce materidlni nebo také ekonomicko-zabezpecovaci.
Rodina je zasadnim prvkem pro riist ekonomického systému spolecnosti. Rust je
podle Veselé (2006) zajiStén pracovni Cinnosti ¢lent rodiny a sou¢asnym vedenim

déti k budoucimu vykonévani zaméstnani.

= QOchranna funkce Ize popsat jako uspokojovani zivotnich potieb ditéte, kterymi se

rozumi potfeby biologické, hygienické a zdravotni.

* Emociondlni funkce rodiny poskytuje ditéti nenahraditelné pocity lasky, bezpeci,
jistoty apod. Pfi nenapliiovani této funkce, a to pti vychové ditéte v institucich ¢i

nedostate¢ném fungovani ze strany rodiny, hrozi citova deprivace ditéte.

» Socialné-vychovnad funkce je charakteristicka socializaci ditéte. Dochézi zde
k formovéni osobnosti prostfednictvim osvojovanim navykl a zvyklosti. Cilem

této funkce je zapojeni ditéte do spolecnosti.

» Relaxacni a regeneracni funkce rodiny je zptisob jakym ¢lenové rodiny travi sviij

Cas. Idedlné zajmové aktivity vykonava rodina spolecné.

Vyse popsané funkce jsou vzéjemné propojené. Zavisi na nich budouci vyvoj ditéte.
Z4dné z nich neni méné dilezita a na ditéti se odrazi kvalita jejich poskytovani (Malach,

2004).

1.3 Rodina ditéte se sluchovym postiZenim

Narozeni ditéte s jakymkoliv druhem zdravotniho postiZeni je pro kazdou rodinu
velice naroCna zivotni situace piindsejici stres. Rodina o¢ekavala zdravé miminko bez
postizeni a je stavéna do neznamé situace, na kterou je nucena reagovat. Dité narozené se
zdravotnim postizenim nezapada do planu rodiny a nenapliiuje jeji ocekdvani. Velice
Casto zde dochéazi k negativnim reakcim a pocitim ze strany rodiny (Opattilova,

Novakova, Vitkova, 2012).



Ptitomnost ditéte se zdravotnim znevyhodnénim piinasi velké zmény v Zivote
rodi¢i a blizké rodiny. Je tfeba se mu v mnoha ohledech pfizpisobit. Dle Hordkové
(2012) se az 90 % narozenych déti s riznym stupném sluchového postizeni rodi rodi¢im
slySicim, ktefi jsou tim vystaveni velké zatézi a mnoha prekazkam.

Razem se rodina ocitd v ne¢ekané situaci, kdy musi ¢elit emocionalné socidlnim a
vyrovnat s faktem, Ze jejich dit¢ mé sluchovou vadu, vyrovnat s omezenimi, které
ptichazeji s postizenim a tim souvisejicimi negativnimi pocity zpiisobenymi pomalymi
pokroky ve vyvoji. Je potieba zvolit vhodny komunikacni kanal, zaméfit se na budouci
vychovu ditéte a podobné¢ (Krocanova, 2001). Rodice jsou postaveni k velké
zodpovédnosti a vzpominaji na svou reakci po sdéleni diagndzy jako na néco nesmirné
psychicky narocného: ,, Strasné. Breceli jsme spolu, Fikali jsme si kde se stala chyba, pro¢
se to stalo zrovna nam, jak budeme s Ondrou komunikovat, jak si najde kamarady,

zaméstnani, ... “!

Pokud se jedna o rodice bez jakékoliv piredchozi zkuSenosti s détmi se sluchovym
postiZzenim, jejich reakce a ptedstavy o budouci vychové svého ditéte mohou byt velice
zkreslené. V téchto ptipadech je velmi dulezity postoj lékait pti a po sdéleni diagnozy.
V nejlepsim piipadé si 1ékari vyhradi Cas na rodice a vysvétli podstatu postiZeni, které se
vyskytlo u jejich ditéte, vysvétli jim dal§i postupy a piipadné zékroky, které jsou
k dispozici pro co nejlepsi rozvoj sluchu a pfedaji rodinam kontakty pro dalsi odbornou

spolupraci (Opattilova, Novakova, 2012).

Postoj a chovani k ditéti je jiné, néZ kdyby se narodilo bez postizeni. Rodice bez
ptedchozich zkuSenosti vytvaii ze zdravotniho postizeni centralni bod své pozornosti.
Postoj a vychova ditéte se mlZe stat az hyperprotektivni ¢i naopak odmitava (Vagnerova,
2004). Hyperprotektivni nebo také ochranitelsky ptistup zabranuje ptirozenému vyvoji a
dité se v pozd¢&jSim veku stdva nesamostatné a piilis zavislé na pomoci. Odmitavy postoj
k ditéti vytvaii rodina, kterd se nedokazala srovnat se zdravotnim postizenim u jejich

ditéte. Citova pouta zde nejsou na takové trovni a dit¢ mize pocitovat citovou deprivaci

! Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-

rodicu/myslela-jsem-ze-uz-nikdy-nepujdu-do-prace/


https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-rodicu/myslela-jsem-ze-uz-nikdy-nepujdu-do-prace/
https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-rodicu/myslela-jsem-ze-uz-nikdy-nepujdu-do-prace/

a nést si nasledky po cely zivot. Nektefi rodie se snazi piekonat veskeré ptiznaky
postizeni a kladou na své dit€¢ pfiliSné naroky, jimiz své dit¢ pretézuji a stresuji
(Muknsnablova, 2014)

Dité se sziva s roli, kterou mu rodina urc¢i. Dle Bradena (in Hordkova, 2012) je u
déti se sluchovym postizenim vyznamné ohrozen socidlné-emotivni vyvoj.
Ptredpokladame-li, ze komunikace mezi matkou a dit€tem je na vyS$i urovni nez se

zbytkem rodiny, je zde velké riziko, ze tim socializace s okolim bude probihat jejim

prostiednictvim, coz mtze vést k fizeni ¢innosti ditéte.

V rodinach nejc¢astéji byvaji matky v roli primarni pe¢ovatelky a role otcti je ¢asto
nedocenéna. Otec v rodiné muze zastdvat primarniho poskytovatele péce, psychickou
podporu a finan¢ni zajisténi rodiny. Sluchové postizeni ditéte ovliviluje nejen rodice, ale

1 slySici sourozence a blizkou rodinu (Strnadova, 2008).

VétSina sourozenct ditéte se zdravotnim postizenim piejima své chovani k nému
od rodict. V téchto rodinach, kde jedno z déti ma néjaké zdravotni znevyhodnéni
muzeme vétSinou pozorovat veelku odliSny vztah, nez je u sourozencl obvyklé. Ve
vetSing piipadl zde nepanuje typicka sourozenecka rivalita, ale naopak citlivéjsi vztah a
ochranitelsky postoj od sourozence bez zdravotniho postizeni. (Opatiilova, Novakova,

2012)

Vagnerova (2008) popisuje moznost vytvoreni dvou extrémnich postoji rodici
v piipadé vétsiho poctu déti;
= Koncentrace pozornosti a zajmu na dité s postizenim. Rodi¢e maji v tomto ptipadé
vysoké ocekavani na zdravé dit€ a svou pozornost a starost zaméeiuji na dité se
zdravotnim postizenim.
» Koncentrace pozornosti a z4jmu na dité¢ bez postizeni. Pfi pocitu neuspokojeni
sméfuji rodice svilj zajem na zdravé dit€ a snazi se ho vyuZivat jako prostfedek

kompenzace.

Stejné tak velkou roli v Zivoté rodiny s ditétem s postizenim mohou hrat prarodice.
., Ve vyzkumu byvaji casto rozdélovani do dvou skupin, a to prarodice, kteri jsou pro
rodinu spise zatézi, a na ty, kteri ji pomahaji narocnou zivotni situaci zvladnout.

(Strnadova, 2008, s. 20)



1.4 Faze vyrovnavani se s narozenim ditéte s postiZzenim

Pfi narozeni ditéte s postizenim, dojde ke zmén¢ veskerych piedstav rodiny a stavi
ji do zcela nové situace, kterou musi ptijmout. Vagnerova, Strnadova a Krejc¢ova (2009)
ptipisuji reakci rodici k mnoha okolnostem a to, dobé, kdy je zdravotni postizeni

prokazano a sdéleno rodin€, k charakteru a viditelnosti postizeni a k predpokladané

wrwe

Vétsina rodin si projde velice stresujicimi a negativnimi zkuSenostmi, nez se se
situaci vyrovna. ,, Zpracovani neprijemné a bolestivé informace totiz u nas probéhlo

fazemi popreni a negace. Rikali jsme si, Ze se nékdo prosté jenom spletl*. *?

., Pod vlivem onemocnéni ditéte se mohou menit i osobnosti viastnosti rodicu. Takto
zavazna a casto dlouhodoba stresova situace akcentuje rozvoj nékterych viastnosti. To se
nakonec projevi i v prevazujici obranné strategii: ovlivni, zda bude rezignujici, nebo

asertivni, ¢i primo agresivni. *“ (Vagnerova, 2008, s. 104)

Poté co rodice ziskaji informaci o zdravotnim postiZzeni svého ditéte si podle
Vagnerové (2004) prochazi péti typickymi fazemi, které probihaji podobné& jako reakce

na vlastni nemoc:

1. Faze Soku a popfeni. Velice dilezZitou roli zde hraje zdravotni personal a jejich
pfistup k situaci, kterou tim mohou naleZit€ ovlivnit jiZ od prvniho momentu a to
zpuisobem sdéleni diagnézy. Rodice byvaji zpravidla v Soku, ptes ktery nedokazi
jasné uvazovat. Szit se s novou situaci je pro né velice ndrocné a dochazi zde az

k popirani, ze by néco takového u nich bylo viibec mozné

2. Féaze bezmocnosti. Rodie jsou postaveni do zcela nezndmé a neocCekavané
situace, se kterou si té¢Zko vi rady. V této fazi dochazi k prevladajicim negativnim
pocitim. Rodina patra po pticiné€ vzniku postizeni u jejich ditéte a mize zde dojit

az k sebeobvinovani. Dale se zde vyskytuje strach z okoli a jeho reakci na dité.

2 Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-rodicu/pro-
rozvoj-komunikace-s-vendulkou-mel-znakovy-jazyk-zasadni-vyznam/
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Rodi¢e mohou byt az precitlivéli na odezvy okoli, zpGsobenym strachem ze

zavrzeni.

Féze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem. I pfes stile trvajici
negativni mysSlenky, zlost a strach zacinaji rodiCe v této fazi patrat po realné
zlepSeni a rodina zacina vyhledavat uzite¢né informace. Zvladani stresu se zde

déli na dvé rlizné strategie, a to aktivni a pasivni, které popiSeme déle v textu.

Féaze smlouvani. Pro tuto fazi je typické, ze se rodi¢e pomalu szivaji s faktem, ze
jejich dité doprovazi v Zivoté zdravotni postizeni. Nedosli vSak k uplné adaptaci

a vytvareji si neredlné piedstavy o vyvoji a budoucnosti potomka.

Féaze realistického postoje. Rodice postupné akceptuji skutecnost, maji
realistictéjsi pfedstavy o svém ditéti a zacinaji ho pfijimat takové, jakeé je.

,, Ke smiteni s postizenim ditéte nedochazi ve v§ech pripadech, postoj rodicii miize

kolisat v zavislosti na jeho vyvoji a s nim spojenych nové vzniklych zatézich (problémy se

Skolnim zarazenim, volbou povolani atd.) “ (Vagnerova, 2004, s. 168)

Jak jiz bylo zminéno rodice v této naro¢né situaci reaguji riznymi zptsoby a hledaji

vlastni cesty jakymi se s udalostmi vyrovnat. Dv€ zakladni varianty lidskych obrannych

reakci, se kterymi se miizeme setkat, pomoci kterych se snazi rodice situaci zvladnout a

mit ji pod kontrolou popisuje Vagnerova (2008):

Utok je aktivni zplisob obranné reakce. Projevuje se agresi, kterd je ¢loveku blizka
a vrozena. Dulezitym komponentem je cil této agrese, kterym se v mnoha
pfipadech stavaji rodie sami, tato situace se projevuje sebeobvifiovanim za

vzniklé postizeni u jejich ditéte.

Utek je pasivni formou mozné reakce. Tato varianta nastava, pokud rodice vidi
situaci jako dale nefeSitelnou a pfili§ slozitou. Pfevlada zde tendence popirani

problémt a predavani odpovédnosti nékomu jinému.



U kazdé rodiny dochazi k jinak silné reakci na postiZeni ditéte a faze vyrovnani
se se situaci trvaji rizn¢ dlouhou dobu. ,,Jd jsem se sesypala. Nebyla jsem schopna
vstat z postele. Méla jsem pocit jako by mi dité umiralo. Az casem jsem prisla na to,

Ze jsou daleko horsi véci. Ze dité je viplné normalni, akorat hive slysi. 3

Adaptace rodict na sluchové postizeni ma zasadni vliv na vyvoj jejich ditéte. Pro
rodice je zde moznost psychoterapie, slouzici nejen jako psychologicka pomoc roding€ pro
zvladnuti situace, ale i jako prevence citové deprivace ditéte, které dokdze vnimat vztahy
srodi¢i a jejich pfistup k nému. Rodiny maji moznost vyhledat si individualni
psychoterapii nebo se zapojit se do rehabilitatnich skupin jejichz primarni funkce je
informovat rodi¢e o moznostech péce a vychovy déti se sluchovym postizenim, zatimco
sekundérni funkei téchto skupin je jiz zminénd psychoterapie, jejimz cilem je poskytnout
emoéni podporu, hledat pozitivni cile a posilit celistvost rodiny (Ri¢an a Krej¢itova,

2006).

3 Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-rodicu/chce-to-
pevny-vztah-a-pevne-nervy/
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2 Diagnostika vad sluchu

Hruby (2010) popisuje diagnostiku sluchu ve tfech zakladnich krocich, a to
odhaleni vady, zjisténi zavaznosti vady a nalezeni pfi¢iny. Pfi¢inu vzniku postizeni
nepovazuje za prili§ zasadni pro naslednou vychovu, to prvni dva kroky rozhoduji o

vybéru nejvhodnéjs$i metody prace s ditétem.

Preventivni prohlidky sluchovou zkouskou, by mély byt provadény détskym
I¢katem ve 3 mésicich, 9 az 12 mésicich, ve 3 letech a nasledné pted nastupem do Skoly.
Vysetieni sluchu se v jinych ptipadech realizuje pifi vysloveném podezieni rodici,
sluchovym postizenim v rodin€¢, po turazu hlavy, castych zanétech stfedniho ucha,

opozdéném vyvoji feci apod (Hordkova, 2012).

Ptic¢inou pozd¢jsSiho odhaleni sluchového postizeni, jak uvadi Vagnerova (2014),
muze byt fakt, Ze chovani déti nebyva v prvnim roce Zivota pftili§ ndpadné a projevy jsou
ze zacatku velice podobné détem bez sluchové vady. Pro postupny pokles hlasovych
projevi zacinaji rodice na situaci reagovat okolo Sestého aZ osmého mésice. ,, Paradoxem
je, Ze z neurologie mame cerné na bilém, Ze Michalka slysi. Pozdeji, kdyz jsme na
kontrolu prinesli papir, Ze dcera md tézkou vadu sluchu, neurolog jenom pokroutil

hlavou, Ze takhle se neslysici dité nechova. “!

2.1 Novorozenecky screening sluchu

Novorozenecky screening slouzi k vyhledavani patologickych jevl diive, nez se
stthnou projevit a zplsobit vétsi nenavratné Skody. Je vétSinou provadén za pomoci
otoakustickych emisi, popisovanych nize v textu. ZjiStuje genetické poruchy sluchu u
novorozencl. Pokud vSak novorozenec nevykazuje podle screeningu Zadné odchylky je
tu stale moznost poruchy sluchu v pozdé&jsim véku, a proto je stile nutné kontrolovat

sluch prosttednictvim preventivnich prohlidek (Muntau, 2014).

Vyskyt novorozencti s vrozenou vadou se pohybuje okolo 1-4 déti na 1000
narozenych. Zatimco plo$ny screening je realizovan ve vSech naSich sousednich zemich,

vCR stile neni plo$né zaveden. Takto provadény je pouze v Moravskoslezském,

4 Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/pece-o-dite/prijeti-ditete/jakmile-je-
jeden-problem-vyresen-objevi-se-jiny-25/
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Kralovehradeckém a Pardubickém kraji. Pracovisté ve zbylych krajich provadéji

screening u vsech nebo pouze rizikovych novorozenct (Kominek et al., 2017).

Podle Kabelky (2007) je screening u novorozencu zcela zasadni pro budouci
korekei ptipadné nalezené vady. U zdvaznych vad sluchu je zapotiebi v€asna reakce a
sluchadlo by mélo byt ptidéleno do Sesti mésict véku ditéte. Dilezita je i v€asna piiprava
na kochlearni implantaci. Cas, ktery dité ztraci, pokud neni odhalena sluchova vada v¢as,

muze byt pro jeho budouci vyvoj zcela zdsadni (Kiestanova, 2007).

., Irvalé poskozeni sluchu je nejcastéjsi senzorickou poruchou. Bez viasného
odhaleni a intervence zaostava vyvoj reci, socialnich, emocnich i intelektovych

schopnosti ditéte. “ (Muntau, 2014, s.21)

Pokud ditéti neni novorozenecky screening proveden jiz v porodnici, milZze se
nasledné provést pti ptipadném podezieni rodict. Jak jiz bylo v textu zminéno, v prvnich
meésicich maji déti s vadou sluchu stejné ¢i velmi podobné reakce jako déti bez sluchové
vady. Proto je tfeba se obavy rodic¢i zabyvat. Travi s ditétem vétSinu svého Casu a znaji
ho nejlépe, proto je zde pravdépodobné, Ze si vS§imnou detailnéji pfiznakd nez 1ékat na
kratké prohlidce. I pfes tuto skute¢nost si mnoho rodict proslo negativni zkuSenosti ze
strany lékaiti, pfi upozornéni na podezieni sluchového postizeni. V horsich ptipadech se
tim diagnostika sluchové vady protdhne o delsi dobu, kterd mlize byt pro dité¢ z hlediska
kompenzace a sluchové rehabilitace z&sadni. ,, Kdyz byl Adélce asi rok, upozornila jsem
déetskeho doktora, zZe podle mé dcera neslysi. Ten mi rekl, Ze je brzy. Dité ma pry sviij
uzavreny svet. Ve dvou letech jsem za nim Sla, Ze potrebuji vySetieni sluchu, protoze holka
nereaguje na zavoldni, nemluvi, nic. Rekl, Ze ji mame davat do Skolky, pry se mezi détmi

rozmluvi. >

Z vysledkii vyzkumu pro hodnoceni fecové percepce u déti s kochlearnim
implantatem je velice dobie patrné, ze pokud probéhla implantace vcas, a to pred 4 rokem
zivota, dosahuje dit¢ velice kvalitnich vysledkl jak ve sluchové, tak 1 v feCové percepci.

Z vysledki tedy logicky vyplyva, jak zasadni je v€asna diagnostika a jak prospé$ny by

5> Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/pece-o-dite/0-7-let/diagnozu-jsme-se-
dozvedeli-az-v-adelcinych-temer-ctyrech-letech/
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mohl byt celoplosné zavedeny novorozenecky screening sluchovych vad. (Bartoiova,

2009).

Ministerstvo zdravotnictvi vydalo v roce 2012 metodicky pokyn k provadéni
screeningu sluchu u novorozenct. V tomto dokumentu je uvedeno, ze pokud screening
sluchu nebyl proveden, oSetfujici 1¢kat ditéte informuje zakonné zastupce a nasledné
doporuci jeho provedeni. V propoustéci zpravé novorozence je tato informace uvedena
pro praktického lékare, ktery miize dit¢ dale odeslat na vysetieni na pracovisté ORL ¢i
foniatrie. Mimo jiné také upozoriiuje na vyznam screeningu pro budoucnost ditéte.®

Metodicky pokyn je v§ak pouhé doporuceni a neni tedy zakonem povinny.

2.2 Diagnostické metody
Diagnostick¢ metody délime do dvou zdkladnich skupin, a to subjektivni a
objektivni. Skupiny délime podle toho, zda je potieba spoluprace vysetfovaného pacienta

¢i nikoliv.

2.2.1 Objektivni zkousky sluchu
Objektivni zkousky sluchu nevyzaduji spolupraci vysetfovaného. Je mozné je tedy

vyuzit u déti, u kterych z hlediska véku neni spoluprace mozna.

Jednou z objektivnich metod jsou otoakustické emise, které nevyzaduji reakci od
osetfovaného. Ve zdravém Cortiho orgdnu vznika akusticky signdl pohybem vlaskovych
bunék jako vedlejsi produkt pti podrazdéni zvukem. Citlivym mikrofonem je mozné tento
zvuk zaregistrovat. Tento zplisob vySetfeni se mlZe vyuZivat pfi podezieni na poruchu

sluchu nebo v rAmci screeningovych programii (Skodova, 2007).

Hofmanova (2008) popisuje evokované sluchové potencialy jako dalsi objektivni
test. V tomto piipadé se jedna o invazivni metodu, pii které je pottebi zavést elektrodu
skrz bubinek. Nasledné po zavedeni dochazi k zdznamu aktivity kochley nebo sluchového

nervu.

6 Metodicky pokyn k provadéni screeningu sluchu u novorozencii. Véstnik MZ CR. &.7/2012 [online].

Dostupné z: http://www.mzcr.cz/Legislativa/dokumenty/vestnik-c7/2012_6706 11.html
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Do této skupiny lze také zaradit tympanometrii. ,, Tympanometrie (TM),
impedancni audiometrie je soubor metod, zaloZzenych na principu méreni akustického
odporu (impedance) prevodniho systému ucha.” (DrSata, 2015) ,, Toto vysSetieni
informuje jak o celistvosti a tuhosti bubinku, stavu podtlaku ci pretlaku ve strednim uchu,
tak i o pritomnosti hlenit i jinych tekutin ve stredousi a o stavu vetezu tri kiistek —

kladivka, kovadlinky a trminku. “ (Horédkova, 2012, s. 28)

Radime sem také metody BERA (Brainstem Evoked Responses Audiometry) a
SSEP (Steady State Evoked Potensials). V obou piipadech se jedna o objektivni
audiometrické metody. VySetfeni probiha za pomoci pifipevnénych elektrod k hlavé
spiciho ditéte (Jungwirthova,2015). Obé zkousky mohou zaznamenat velké rozdily mezi
naméfenymi hodnotami a redlnym stavem sluchu, a to z toho diivodu, Ze se tyto prohlidky
zamétuji na elektrickou aktivitu mozku, kterd v ptipad€ Ze je abnormalni mize vést ke

zkreslenym vysledkim (Horakova, 2012)

Dalsim zptisob je NN-ABR (Notched-Noise Auditory Brainstem Response), ktery
vyuziva EEG aktivitu sluchovych drah. , Jedna se o specificky zpiisob hodnoceni

odpovédi na stimulaci pomoci testovaciho tonu v mezere na nosném Sumu. *“ (Horakova,

2012, s. 29)

2.2.2 Subjektivni zkousky sluchu
,Subjektivni zkouSky sluchu vyzZaduji spoluprdci vysetrovaného.* (Horakova,

2012, 5.26)

Mezi prvni zkousky, které jsou zaloZzené na reakci ditéte mizeme zatadit VRA
(Visual Reinforcement Audiometry). Timto zptisobem lze testovat déti jiz od 8 mésice
veku. Metoda je zaloZena na odpovédi ditéte na zvukové podnéty s vizudlni odménou

(Horakové, 2012)

Dale do této skupiny fadime klasickou sluchovou zkousku. Tato zkouska zjistuje
na jak velkou vzdalenost dokaze vySetiovany opakovat prediikavana slova, kterd by méla
obsahovat hlasky s hlubokymi 1 vysokymi formanty. VySetfeni kazdého ucha probiha
oddélené, aby nedoslo ke zkreslovani je druhé ucho zakryto nebo lze vyuzit Baranyho

ohlusova¢. Vysledkem testu je vzdalenost v metrech, na kterou dokazal vySetiovany
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prediikavana slova spravné opakovat. Zpravidla u zdravého ucha pro hlasitou fe¢ byva

vzdalenost 10 metrii a pro $epot 6 metri (Skodova, 2007).

Mezi dalsi vysetfeni spadajici pod tuto skupinu fadime subjektivni audiometrii,
kterou dale délime na prahovou ténovou audiometrii a slovni audiometrii. Tento druh
vySetfeni by dité¢ mélo zvladnout ptiblizné od 3-4 let véku (Horakova, 2012). Prahova
tonova audiometrie vyuziva pfistroje audiometru ve zvukové izolované mistnosti.
Vysledkem testu je nejnizsi intenzita sluchu, kterou vysetrovany dokdze postfehnout. Pii
zkousce jsou produkovény cisté tony, které jsou k pacientovi vedeny pomoci sluchatek,
pficemz je vySetiovano vzdusné vedeni nebo prostfednictvim vibratoru piilozenym na
kost za boltcem kostni vedeni. Pokud pacient tony zaregistruje da 1ékaii znameni. Na
konci vySetfeni dostaneme tiStény zdznam individudlniho stavu sluchu — audiogram.
(Horakova, 2012) ,,Z audiogramu lze urcit jak zavaznost poruchy sluchu, tak jeji typ.
(Skodova, 2007, 5.456)

Na rozdil od toho popisuje Skodova (2007) slovni audiometrii jako test vySetiujici
stav porozuméni fec¢i, za pomoci opakovani slov z nahradvky. Pacient je hodnocen na
zaklad€ uspésnosti pti opakovani vyrazii. Slovni audiometrie se koné pied a po korekci

jako indikator efektu sluchadel.
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3 Korekce sluchovych vad

,Dosahne-li sluchova vada wrcitého stupné, zacne zpiisobovat nesndze
v komunikaci. Je-li bariéra vyrazna, ma vazny socialni i psychicky dopad. Miize vyustit
v profesni, rodinné i spolecenské problémy. Pokud sluchova vada neni korigovana,

negativné ovliviiuje Zivot pacienta v celé jeho Siri. “ (Skodova a Jedlicka, 2007, s. 461)

., Nasledky sluchového postizeni je mozné zmirnovat celym komplexem specidlnich
elektroakustickych pristroji. Kompenzacni pomiicky pro osoby se sluchovym postizenim
délime na individualni (sluchadla, kochlearni implantat) a kolektivni (indukcni smycka).

(Ruzickova, Vitova, 2015, s. 120)

3.1 Sluchadla

Sluchadla jsou elektroakusticky pfistroj na zesilovani zvuku. Tento zpusob
sluchové korekce se voli v ptipadé, ze sluchovd vada se vyrazné projevuje na
komunikac¢nich schopnostech jedince a sluchadla se vyhodnoti jako uc¢inna na zakladé
vysledkli ze slovniho a ténového audiogramu. Dal$im zdsadnim ptedpokladem pro
spravnou funkci sluchadel je neporuseny sluchovy nerv. Vysledky prahového tonového
audiogramu by méli dosahovat ztratu na frekvenci 2000 Hz minimalné 50 dB a u slovniho
audiogramu u prahu 50% srozumitelnosti na obou usich by pro doporuceni sluchadel méla

byt namétend ztrata vyssi nez 40 dB (Lejska, 2003).

Lejska (2003) popisuje vlastnosti sluchadel pro co nejlepsi moznou korekei sluchu.
Zékladnim atributem je zesilovani zvuku. Déle je potieba, aby sluchadla byla schopna
nastavovat a menit frekvenci, intenzitu zesileni, minimalizovat rusivé elementy z okoli a
potlacovat zpétnou vazbu tak, aby nebylo jejich zapinani neptijemné piskanim. Sluchadla
by také méla pacientovi vyhovovat z estetické stranky a jejich noSeni by meélo byt
pohodlné, proto je pti vybéru dilezity 1 tvar. DilleZitym faktorem je také cenova relace

sluchadel.

Sluchadla mohou byt vyuzivana v riznych podobéch, nejcastéji se miizeme setkat
se zavésnymi sluchadly (viz. Obrazek ¢.1) nebo zvukovodovymi sluchadly (viz. Obrazek

¢.2), které se déli dle velikosti a tvaru (Rtzickova, Vitova, 2015).
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Obrazek & 2 — Standardni zvukovodova sluchadla®

3.2 Kochlearni implantat

Kochlearni implantat je elektronicky druh sluchové protézy vhodny pro osoby
s tézkou nebo Uplnou ztratou sluchu, za ptedpokladu neporuseného sluchového nervu
(Razickova, Vitova, 2015). VyuZivad se u osob s poskozenymi ¢i nedovyvinutymi
vlaskovymi bunikami v Cortiho orgénu. Pfed implantaci je diilezité, aby dité vyuzivalo po
dobu, alespon 4 az 6 mésicti sluchadla a bylo peclivé sledovano foniatrem. Implantace je
doporucena az pokud se dit¢ ani poté dostatecné sluchové ani fecoveé nerozviji (Lejska,
2003). ,, Maminka vypraveéla o tom, Ze syn s pridélenym kapesnim sluchadlem na Zadné
zvuky nereagoval, bylo pristoupena k operaci a jiz Sest mésicu po nastaveni zavedeného

implantatu byl patrny velky prinos.

Podle Horakové (2012) se tento druh sluchové protézy vyuziva u osob ohluchlych

nehled¢ na veék a u déti prelingvalné neslySicich. Naopak se implantace nehodi pro

7 Audionika [online]. Dostupné z: http://www.audionika.cz/stranka/typy-sluchadel-a-jake-sluchadlo-si-
vybrat

8Audionika [online]. Dostupné z: http://www.audionika.cz/stranka/typy-sluchadel-a-jake-sluchadlo-si-
vybrat

°Détsky  sluch.  [online]. Dostupné z:  https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-
rodicu/dvacetiletysyn-169/
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pacienty s chronickymi zanéty stfedousi, abnormalitach hlemyzdé¢ ¢i, jak uz bylo zminéno

v predeslém textu, poSkozeni sluchového nervu a centralnich sluchovych drah.

Tichy (2009, in Hordkova 2012) popisuje rozdil mezi sluchadly a kochlearnimi
implantaty v tom, Ze sluchadla pfijimany zvuk zesiluji, zatimco kochlearni implantaty jej

ptetvareji na elektronické impulsy pro stimulaci sluchového nervu.

,, Kochlearni implantat zprostredkovava sluchové vjemy primou elektrickou
stimulact sluchového nervu uvniti- hlemyzdé vnitrniho ucha, kde nahrazuje poskozené ci
chybéjici vlaskové bunky. Kochledrni implantat ma dvé cdsti, vnitini a vaéjsi. Vnitrni cast
se sklada z prijimaci civky s magnetem, ktera je chirurgicky umisténa do jamky skalni
kosti, a z jemného svazku elektrod, ktery je zaveden do hlemyzdeé. Vnéjsi cast se sklada ze
zvukového procesoru a mikrofonu, které dité nosi, stejné jako sluchadlo, za uchem, nebo
zasunuté v celence. Dalsi casti je vysilaci civka napojend na procesor, ktera je
pripevnéna magnetem k vnitrni casti implantatu. “ (Federace rodi¢t a pratel sluchové

postizenych, o.s., 2012 in Jungwirthova, 2015, s.34)

Vnéjsi €ast kochlearniho implantatu se sklada z mikrofonu a zvukového procesoru.
Tato Cast je umisténa za pomoci magnetu a zavésného aparatu za uchem uZivatele.
Implantat je tvofen k co nejvétsimu pohodli a v co nejmensich velikostech, 1ze 1 libovolné

barevné kombinovat.

Obr. — Zvukovy procesor Nucleus® 7'

Na obrazku je produkt od vyrobce Nucleus, ktery patfi mezi firmy vyuzivané v Ceské republice, mezi dalgi
patii napf. Med-el nebo Advanced Bionics.
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,,Po voperovani implantatu je nezbytna dlouhodoba odbornad rehabilitacni péce,
Jjejiz uspésnost zavisi na mnoha faktorech, napr. dobé vzniku a délce trvani hluchoty, na
veku implantovaného prelingvalné neslysiciho ditete, jeho osobnostnich predpokladech
(kognitivnich schopnostech, nadani pro rec¢ a jazyk), pritomnosti dalSich zdravotnich

problémii apod. “ (Hordkova, 2012, s. 103)

Vysledky operace se mohou u kazdého pacienta lisit, ale vcelku jsou implantace
pirevazné zdarné. ,, Vendulka oboustrannou kochlearni implantaci podstoupila ve 12
mésicich véku v Brné. Operace i pooperacni priibéh byly zcela nekomplikované, vse se

dobre zahojilo. “!!

., Asi po dvou tydnech po implantaci zacala slyset — nejprve tleskani — a postupné
se vcase a po dalSich nastavenich spektrum slySeného rozsifovalo, upresiiovaly se
vhleddvaci reakce, rozvijela se sluchova pamét ... “!? Pro posudek o ptinosu lze vyuzit
Nottingamské skaly, ve které hodnotime, zda uzivatel vnimé zvuky z okolniho prostiedi
a reaguje na né, zda zvuky identifikuje a diskriminuje bez odezirani, rozumi béznym

frazim, porozumi bez odezirani a ¢i zvlada pouzivat telefon k hovoru (Hordkova, 2012).

Jak jiz bylo zminéno, pro piinos kochlearniho implantatu je zapotiebi neporuseny
sluchovy nerv. U osob, u kterych doslo k takovému poruSeni je moznost tzv. kmenového
implantatu. Tento druh implantatu se zavadi pomoci neurochirurgického zakroku, pii
kterém se zavadi elektrody az pod strop ¢tvrté mozkové komory, kde se nachazi jadra
nejniz8i etdze sluchové drahy. Princip fungovani je jinak podobny implantatu
kochlearnimu, na rozdil od n¢j nemd zatim vSak kmenovy implantat tak vysoky piinos

(Horakova, 2012).

Dal$im pomocnym systémem pro osoby se sluchovym postizenim jsou tzv. FM systémy, které lze
vyuzit k zesileni ve velkych prostorach a na velkou vzdalenost. Jedna se o piijimac, ktery 1ze napojit na
jakykoliv druh sluchadel, kterd se nasledné¢ mohou propojit s audio zafizenim, coz zlehcuje sledovani
televize, vyuzivani mobilnich telefont k hovoru apod. Tento systém lze také vyuzit v podobé mikrofonu,
ktery u sebe ma osoba, co pravé hovoii ¢i v podobé vysilace jenz snimé zvuky z celé mistnosti. Snimany
zvuk z obou zafizeni putuje za pomoci radiovych vin do miniaturniho FM pfijimace, ktery ma u sebe
posluchac. (Jungwirthova, 2015)

10 Cochlear® [online]. Dostupné z:  https://www.cochlear.com/cz/home/discover/cochlear-
implants/nucleus-7-sound-processor

! Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-rodicu/pro-
rozvoj-komunikace-s-vendulkou-mel-znakovy-jazyk-zasadni-vyznam/

12 Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-rodicu/pro-
rozvoj-komunikace-s-vendulkou-mel-znakovy-jazyk-zasadni-vyznam/
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4 Systém rané péce pro déti se sluchovym postizenim

,, Terminem rand péce (véasna intervence, rand podpora) se rozumi systéem sluzeb
a programii poskytovanych déti ohrozenym v socialnim, biologickém a psychickém vyvoji,
detem se zdravotnim postizenim a jejich rodinam s cilem predchdazet postizeni, eliminovat
nebo zmirnit jeho nasledky a poskytnout rodiné i ditéti moznost socialni integrace.

(Opattilova, Novakova, Vitkova, 2012, s. 16)

Horakova (2012) zduraziuje dilezitost komplexnosti poskytované péce o osoby
s postizenim sluchu. Je zésadni, aby sluzby byli propojené s resortem Skolskym,

zdravotnickym a socidlnim.

., Prinos rané péce vidim snad uplné ve vsem. Poradili mi v oblasti kochledrnich
implantatii, nejvic mi rekli o tom, jaké jsou moznosti, vyrobci, kde se operuje. Mohla jsem
si takzvané osahat maketu implantatu. Poradili mi také, na co mam narok, kde si mohu
zazadat o prispévek na péci a podobné. Podporili mé v komunikaci se synem, ukazali

aplikace, kde se mohu naucit zakladni znaky, naucili mne, jak vkladat znaky do vet. I3

4.1 Strediska rané péce pro sluchové postizené
Ranou pé¢i pro déti se sluchovym postizenim v Ceské republice poskytuje stiedisko

rané péce Tamtam, v Praze a Olomouci.

Poskytované sluzby vychazi ze Zakona o socidlnich sluzbéach ¢. 108/2006, §54 Sb.
Vyuzit programu mohou rodiny s détmi se sluchovym a pfidruzenym zdravotnim
postizenim, u kterého hrozi rizika na negativni dopad na jeho zdravy vyvoj, az do vékové

hranice 7 let. 4

Sluzby rané péce jsou poskytovany détem do 4 let a u déti s kombinovanym
postiZenim, je tato hranice posunuta na 7 let v€ku. Klienty nejsou pouze déti, ale 1 jejich

rodice (Horakova, 2012).

Cile rané péce vystihl Potmésil (2003, s. 119);

13 Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/kochlearni-
implantaty/touha-slyset-je-silnejsi-nez-strach-z-operace/
14 Stredisko rané péce Tamtam Praha. [online]. Dostupné z: http://www.tamtam.cz
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»Vybavit rodice takovymi informacemi a dovednostmi, aby mohli aktivné piisobit
na snizovani miry negativnich vlivii zdravotniho postizeni nebo ohrozeni vyvoje
ditéte z jinych ditvodil,

» yybavit rodice informacemi a pripadné i efektivni podporou pro orientaci
v systému socialniho zabezpeceni a zvysovat jejich nezavislost,

»  podporit aktivity vedouci k co nejvyssi mire integrace ditéte a rodiny do bézného
Zivota spolecnosti,

»  pomoci nebo podporit pripravu ditéte pro nasledujici stupen vychovné-vzdélavaci

soustavy.

Stiedisko rané péce Tamtam poskytuje pirevazné sluzby terénni konzultace, které
probihaji s poradcem v domacim prostiedi rodiny a ditéte. Nabizena je 1 ambulantni
sluzba v Praze a Olomouci. Rodi¢e maji moZnost vyuziti 1 vzdélavacich akci
¢i vicedennich pobyti. Hlavnim poslanim sluzby je podpora rodiny, pro zvladnuti nové

situace a zafazeni se do bézného zptisobu zivota. Podpora je zaméfena na:

= orientaci v naro¢né situaci,

= posilovani rodi¢ovskych kompetenci,

= kontakty rodiny se spole¢enskym prostiedim,
= kontakty ditéte se spoleCenskym prostiedim,
= seberealizaci ditéte,

= bé&Zné tkony v péci o dite,

= samotny pohyb ditéte,

= péci o zdravi ditéte,

= uplatiovani prav,

* opravnéné zajmy rodiny a ditéte. 1

Jak bylo v textu zminéno rodi¢im je naskytnuta moZnost setkavat se s dalSimi
rodinami v podobné situaci. Nejenze zde ziska drahocenné zkusSenosti, ale 1 pro dité je to
velice obohacujici zkusenost, tim Ze se vyskytne v kolektivu dalSich déti se sluchovym

postizenim. ,, Kdyz byl Anezce néco mdlo pres rok, dostali jsme z Tamtamu moznost

15" Stiedisko rané péce Tamtam Praha. [online]. Dostupné z: http://www.tamtam.cz
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zucastnit se nekolikadenniho pobytu v Beskydech. To bylo pro nds velice obohacujici a
dodnes jsem vdécna, zZe jsme tu moznost meli. Mohli jsme se s rodici ostatnich deti pustit
opravdu hluboce do témat, ktera s zZivotem s ditétem se sluchovym postizenim
souviseji. “!°

Sluzby poskytované stfediskem rané péce mohou byt rodicim velkou oporou a
pomoci. Mimo jing, jiz zminéné poskytované sluzby se zde v idedlnim piipadé rodice
setkavaji se zkusenymi pracovniky a s pfijemnym ptistupem. Personal se rodi¢tim snazi
pomahat nejen ve vychové a vzdélani déti, ale napomahd rodicim smifit se s necekanou
situaci a naucit je, jak co nejkvalitnéji zit s ditétem se sluchovym postizenim. Rodice si
vazi této zkusenosti a pristupu do pracovnikii a pracovnic. ,, Hodné si cenim, zZe nam uméla
ukdzat, Ze je nase dité krasné a uzasné. Jak nam postupné pribyvala jedna diagnoza za
druhou, potiebovali jsme to obcas pripomenout, uvédomit si, ze Jirka neni, ,,postizené

dite“, Ze je to fantasticka, jedinecna a originalni a neopakovatelna osobnost, ktera jen

potiebuje specificky pristup. “!’

Pracovnici centra rané péce jsou proSkoleni pro poskytovani komplexni péce.
,, Kdyz [pracovnice rané péce] prijede, tak se mnou probere, co potiebuji. Ukdze mi znaky,
které neznam, pomaha mi naucit se znakovat néjaké pohadky, hraje si s Vendulkou, déla
s ni ruzné aktivity tykajici se rehabilitace sluchu, porozumeni. Vybira pro nds na pujceni
také hracky, které by Vendulku trochu nutily pouzivat i levou ruku a viibec celkové

rozvijely. Pomoci si velice cenime. “!®

4.2 Specidlné pedagogicka centra

,Specialné pedagogicka centra (SPC) poskytuji odbornou poradenskou cinnost
Zdkim s jednim nebo vice typy postizeni a pomahaji pri integraci téchto Zakii do kolektivu
v bézném typu skol. SPC zajistuji i véasnou intervenci détem mladsim 3 let a v obdobi

celého predskolniho véku, Zakiim na zakladni skole a studentium vyssich odbornych skol. “

(Michalik, 2015, s.71)

16 Détsky sluch. [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-rodicu/deti-s-
handicapem-jsou-bystrejsi-ve-svych-dalsich-smyslech/

"Détsky sluch [online]. Dostupné z: https://www.idetskysluch.cz/pece-o-dite/prijeti-ditete/jirka-je-velky-
ucitel-respektu/

8Détsky sluch. [online]. Dostupné z:https://www.idetskysluch.cz/kompenzace/zkusenosti-rodicu/pro-
rozvoj-komunikace-s-vendulkou-mel-znakovy-jazyk-zasadni-vyznam/
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Specialné pedagogicka centra spadaji pod skolska poradenska zatizeni, poskytujici
bezplatné diagnostické, poradenské, terapeutické a metodické ¢innosti pro déti, rodice,

Skoly a skolska zatizeni (Horakova, 2012).

Definice Specidlnépedagogickych center ve vyhlaSce ¢. 197/2016 Sb. platné od
17.6.2016, kterou vydalo Ministerstvo skolstvi, mladeze a télovychovy o poskytovani
poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizenich zni; ,, Centrum
poskytuje poradenské sluzby zejména pri vychove a vzdélavani Zakii s mentdlnim,
telesnym, zrakovym nebo sluchovym postizenim, vadami reci, soubéznym postizenim vice

«

vadami nebo autismem.

Horakova (2012, s. 35) d¢li praci specialné pedagogickych center na standardni

¢innosti spolecné a specialni. ,,Mezi standardni cinnosti spolecné se radi napr..

»  yyhledavani zaku se zdravotnim postizenim,

= komplexni a specialnépedagogicka a psychologicka diagnostika,

® vcasnd intervence,

»  primd prdce s Zdakem,

»  metodickd cinnost pro zakonné zastupce, pedagogy (podpora pri tvorbé
individudlniho vzdeéldavaciho planu),

= pomoc pri integraci Zakii se zdravotnim postizenim do materskych, zakladnich
a strednich skol, instruktdz a uprava prostredi,

= zapijcovani rehabilitacnich a kompenzacnich pomiicek podle potreb Zdkui,

zapiijcovani odborné literatury apod.

Mezi standardni cinnosti specialni, které poskytuje specialné pedagogické centrum

pro zdky se sluchovym postizenim patri:

*  budovani a rozvoj komunikacnich dovednosti zdka, (...)

» yycvik odezirani,

= yycvik Cteni a porozumeéni,

»  kurzy znakového jazyka pro zakonné zdstupce, pedagogické pracovniky, skoly a
skolska zarizeni,

» individualni a skupinové terapie vedené psychologem, urcené pro zdkonné

zdstupce,
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nacvik pouzivani kompenzacnich pomiicek,

nacvik cinnosti pro vySetieni audiometrem a priprava na audiometrické
vySetreni,

priprava ditéte i rodiny na kochlearni implantaci, participace na nasledné

rehabilitaci, spoluprace s prislusnym odbornym zdravotnickym zarizenim apod.

(Horékova, 2012)
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5 Psychologické aspekty sluchového postiZeni

Reakce na sluchové postizeni byvaji u déti rizné. DéEti s vrozenou vadou se snaze
sluchovému postizeni adaptuji nez déti, jez se narodili slySici a doslo u nich
k nasledné ztraté sluchu. Pfi adaptaci také zalezi na zavaznosti sluchové vady,

temperamentu a kvalité prostiedi, ve kterém dité vyrasta (Muknsnablova, 2014)

U déti se sluchovym postizenim pozorujeme jisté specifické vlastnosti a odliSnosti
v psychickém i socialnim vyvoji. VSechny aspekty sluchového postizeni se nasledné
podepisuji na tvorbé osobnosti a dozivotné ji ovliviwji ,, Zvuky v okoli ditéte jsou
dulezité pro orientaci v prostoru, pro uvédomeéni si reality a s tim souvisejiciho pocitu
bezpeci a jistoty Pokud ditée nemiize sluchove kontrolovat své okolni prostiedi, je

zvySené drazdivé a nervozni. “ (Mukn$nablova, 2014, s. 70)

Jak jiz bylo zminéno, majorita déti se sluchovym postizenim se narodi slySicim
rodi¢im. VétSina rodin nema se sluchovym postizenim piedchozi zkuSenosti a nejen
rodice, ale 1 dit¢ je tim vystaveno slozité situaci. U vSech déti zde hrozi naruSeni
vyvoje, jelikoz se zde vyskytuji komplikovanéjsi vztahy a komunikace mezi ditétem
a jeho rodiéi, piipadné blizkou rodinou, jenz vedou k jeho citové deprivaci. (Ri¢an a

Krejcitova, 2000).

Clovek se sluchovym postizenim se musi denné pfizpusobovat svému okoli a fesit
narocné situace, ztoho divodu mohou do poptfedi postupné vystoupit urcité

charakteristické vlastnosti (Skakalova, 2016).

Ri¢an a Krej¢itova (2006) se vénuji faktortim, které narusuji vyvoj ditéte. Mezi
zasadni faktory fadime jiz zminény cas, kdy byla vada ziskédna a stupenn sluchové
vady. Pokud dit¢ piislo o sluch pted rozvinutim mluvené feci, je jeho artikulovana fec
velice ovlivnéna a je zapotiebi specializované péce pro jeji navozeni. Komunikace
hraje v Zivoté ¢lov€ka vyraznou roli. NaruSena komunikaéni schopnost se negativné
odrazi na socializaci ditéte a na rozvoji jeho poznavacich procesii. Pti kontaktu se
slySicimi vrstevniky, zplsobuje omezend schopnost komunikace zmatenost
v mezilidskych vztazich. Dit€¢ nevnima zabarveni, ton ¢i vysku hlasu. Déti mohou mit
pocit, ze je sluchové postizeni distancuje od ostatnich a citi samotu. Pfi rozvoji

poznavacich procest sluchové postizeni ztézuje pochopeni obecnych pojmi a rdst
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slovni zdsoby, coz nasledné zplisobuje i zhorSené chapani psanych textd jak po
obsahové, tak 1 gramatické strance. Neslysici déti vétSinu informaci ziskavaji pomoci

slysiciho ditéte.

Dalsim dulezitym faktorem je postoj rodict k postizeni jejich ditéte. Tento Cinitel
je pro jeho vyvoj velmi podstatny. Rodina pfispiva k formovani osobnosti nejen
védomou vychovou, ale i vztahem k ditéti a vystavenim dostatecnym mnozstvim
podnétl. Vztahy k ditéti vedou k rozvoji jeho ponéti o sobé sama, sebehodnoceni a

sebeuvédoméni. (Vagnerova et al., 1999)

Osobnostem se sluchovym postizeni se ptipisuji charakteristické znaky, které se
mohou i nemuseji projevit. Potmésil (2011, in Vitova a Razickova 2014) se témito
znaky u déti se sluchovym postizenim zabyval a popisoval castéj§i projevy
nevyspélého chovani, odliSnych reakei pfi konverzaci, frustraci ¢i nizké urovné
v jazykovych kompetencich a dal$i. Podrobné popsal mozné projevy sluchového

postiZeni u déti, dle stupné sluchové vady:

» Lehka sluchova ztrata se u déti projevuje naptiklad pti konverzaci, kde mivaji
problémy pii sledovani déje, soustiedénost ditéte se Casto stfidd s inavou a

dale mizeme pozorovat i1 ptipadné neadekvatni chovani k jejich véku.

= Dité se sluchovou ztratou 26-40 dB ma problémy v potlacovani rusivych
elementii z okoli, coZ pro n¢ ¢ini poslech velice narocnym a jevi se

nepozornym.

» U sluchové ztraty 41-55 dB se vyuzivaji technické kompenza¢ni pomtcky, jez
mohou byt pro dité nadro¢né na uzivani a vedou k tnavé. Mezi dal$i projevy
patii naruSena komunikacni schopnost, ktera nasledné mize vést

k problémim v socializaci.

= Pfi sluchové ztrate 56-70 dB sledujeme vyrazné narusenou komunikacéni
schopnost, coz stejné¢ tak jako v pfedchozim piipadé vede k zasadnim

problémim v socializace ditéte.

= Sluchova ztrata 71-90 dB je charakteristicka zavislosti na technickych

kompenzacnich pomitickach. Oralni komunikacni kompetence se snizuji
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s narastem sluchové ztraty. U téchto déti byva typicky vybér blizkych ptatel
se sluchovym postizenim.

Pti sluchové ztrat¢ nad 91 dB byva ordlni zplsob komunikace vyrazné

ovlivnén a preference socidlniho prostredi je v komunité Neslysicich.

Horakova (2012) uvadi za ¢ast&jsi nasledek sluchového postizeni emocéni poruchy

a rozdilnosti v chovani, které miizeme sledovat pii opakované frustraci z neuspokojivé

komunikace s osobami nejbliz$imi.

., VSechny neslysici déti jsou ve svém citovém vyvoji vyrazné ohrozeny. Srovndme-

li skupinu slysicich a neslysicich, zjistime, Ze neslysici déti:

Jsou prakticky trvale vystaveny podnétové deprivaci;

casteji u nich dochazi k citové deprivaci a vztah rodic-dité je podroben vetsi

zatézi;

maji v anamnéze vysSi pocet perinatalnich traumat a mozkovych dysfunkci;

prozivaji prilis casto a opakované zklamdani, protoZe nejsou schopny splnit vysoké

naroky ucitelii a vychovatelii,

Jjsou obvykle ve stresu, pokud musi odezirat nebo komunikovat slovné. ‘

‘

(Skodova, 2007, s. 472)

Castymi znaky, vyskytujicimi se u osob se sluchovy postizenim se zabyvala i

Skakalova (2016). Mezi tyto rysy fadi:

egocentrismus — osoby se sluchovym postizenim mohou castéji reagovat
vztahovacéné a piecitlivéle na nardzky smétované ke sluchové ztrate,
agresivita — Clovek se v disledku sluchové vady muze citit ve spole¢nosti
podceniovan, a to usti k agresivnéj$im reakcim,

negativismus a nedivéra — projevuje se vreakci na Spatné zkuSenosti
z minulosti,

zavislost a nesamostatnost — nastdva v rodinach, které pojali vychovu pfili§
ochranitelsky a dostatecné nerozvijeli sobéstacnost u ditéte,

obtize v socialnich kontaktech — jak jiz bylo uvedeno, dochdzi zde ke ztizené

slovni komunikaci, coz mize vést ke strachu z navazovani socialnich kontaktq,
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* snizend aktivita a pfevaha pasivity chovani — v tomto ptipadé se opét jedna o
reakci na vychovu. Pasivita nastava v okamziku, kdy ¢lovéku byla odepiena
spontanni aktivita v détském véku,

» poruchy sebehodnoceni — ¢lovék se sluchovym postizenim se povazuje
v mnoha piipadech za odliSného od vétSinové spolecnosti s ¢imz ptichédzi

pocity ménécennosti.

Dit¢ vyrustd se svymi rodi¢i jako se vzory. Pfi narozeni ditéte se sluchovym
postizenim do neslySici rodiny nebyva psychika ditéte pii jeho vyvoji tolik negativné
ovlivnéna. Pti narozeni ditéte se sluchovym znevyhodnénim do slys$ici rodiny, musi dité
Celit faktu, ze jeho vzor se od n¢&j lisi a Casto se setkava s neporozuménim. Je tieba co
nejdiive eliminovat pfi¢iny negativniho plisobeni na psychicky vyvoj ditéte, které by
melo byt respektovano, vychovavano k sebetcté, podporovéno v zdlibach a svych

volbach a vyristalo v pocitu lasky, bezpeci a jistoty (Mukns$nablova, 2014).

Déti se sluchovym postizenim jsou vystaveni ohrozeni v psychickém a socialnim
vyvoji, neni to v8ak pravidlem, zavisi zde na mnoha faktorech jako je naptiklad vek ditéte,

prostiedi, temperament a podobné.
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6 Vyzkumné Setieni

Ve druhé ¢asti bakalaiské prace se zabyvame vyzkumnym Setfenim, provadénym
od prosince 2019 do cervence 2020. V podkapitolach je popsana metodologie vyzkumu,
cile vyzkumu spolecné s vyzkumnymi otazkami. Dale je detailnéji popsan vyzkumny

vzorek, vysledky vyzkumného Setfeni a jejich interpretace.

6.1 Cile prace

Hlavnim cilem tohoto vyzkumného Setfeni bakalaiské prace bylo zjistit, jakym
zpusobem reagovala slySici rodina na sluchové postiZeni jejich ditéte, jak probihalo
prijeti ditéte a jaké faktory pomohly rodiné se se situaci lépe vyrovnat. Na zaklad¢

hlavniho cile byly nasledné stanoveny dil¢i cile vyzkumu, které jsou zaméteny na:

* informovanost rodin ze strany zdravotnického personalu,
= reakce blizkého okoli na diagnézu sluchového postizeni,
= pfistup odbornych pracovnikll s nimiz rodina spolupracovala (tzn. zdravotnicky

persondl, pracovnici rané péce apod.).

Pro ziskani vSech potifebnych informaci k naplnéni stanovenych cil byli zvoleny

nasledujici vyzkumné otazky:

1. Jakym zplsobem reagovala rodina na situaci a jaké faktory jim

pomohly/pomahaji se se situaci vyrovnat/vyrovnavat?

2. Jak se zménila atmosféra v rodin¢ a jaké reakce vnimali rodi¢e od blizkého

okoli?
3. Jakého piistupu a pomoci se dostalo rodin¢€ od zdravotnického personalu?

4. Jakého pfistupu a pomoci se dostalo rodin€ od dalSich odbornych pracovnikii

napft. z rané péce apod.?

5. Jakym zplisobem se zménil Zivot rodiny po narozeni ditéte se sluchovym

postizenim?

Pro polostrukturovany rozhovor s respondenty byly pfipraveny konkrétni otdzky:
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1. Kdy a za jakych podminek byla zjiSténa ztrata sluchu? ProSlo vase dité
novorozeneckym screeningem nebo jste pfiSli s podezienim na ztratu sluchu

sami?

2. Jakym zptisobem jste vnimali sdéleni diagndzy od zdravotnického personalu?
Jak probihala naslednd péce a pristup od zdravotnického persondlu, byl tento

piistup citlivy?

3. Jaka byla vase reakce po sdéleni diagndzy? Vzpominate si na néco, co vam

pomohlo se 1épe vyrovnat s touto situaci?

4. Jak reagovala rodina a blizké okoli na sluchové postizeni u ditéte? Zmeénil se

jejich postoj v prubéhu casu?

5. Jakym zplsobem jste vyhleddvali informace o sluchovém postizenim?
VyuZivali jste sluzeb rané péce? Jaky byl ptistup od pracovnikll rané péce, byl

tento pfistup citlivy?

6. Zménil se/Jakym zplisobem se zménil vas zivot po narozeni ditéte se sluchovym

postizenim?

6.2 Metodologie

Pro zpracovani Setfeni bakalarské prace byla vyuzita kvalitativni vyzkumna forma.
., Predmeétem kvalitativniho vyzkumu je studium kaZdodenniho Zivota lidi v jejich
prirozenych podminkach. (Vévodova a Ivanova, 2015, s.102) Podle Hendla (2005) je
zdkladem kvalitativniho vyzkumu vybér tématu a vyzkumnych otazek, které mulze
vyzkumnik kdykoliv v prabehu Setfeni ménit. Prace probiha v terénu s lidmi v centru
déni. Vyzkumnik sbira data, kterd nasledné analyzuje a poté se rozhoduje, které

informace je vhodné a pfinosné vyuzit.

Pro sbér dat byl vyuzit polostrukturovany rozhovor, ktery ma podle Hendla (2005)
pfedem stanovené a pfipravené otazky, které jsou vSak flexibilni a daji se v prib&hu
rozhovoru upravit dle situace, v piipad€, Ze dotazovany jiz na otdzku odpovedél bez

predeslého vyzvani ¢i je potfeba néjaké informace doplnit.
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Rozhovory s rodi¢i byly nahravany pomoci diktafonu, k ¢emuz byl poskytnut
pisemny souhlas, pro nasledné snadnéjsi zpracovani dat. Vzor informovaného souhlasu
je v prilohéach prace. VétSina setkani se pohybovala okolo hodiny a pill. Nasledné byly

rozhovory doslovné piepsany, ptiklad doslovného piepisu je opét umistén v ptilohach.

6.3 Charakteristika vyzkumného souboru

., U kvalitativniho vyzkumu jde o vyber zamérny. Nikdy se nepouziva vyber nahodny,
ktery je typicky pro kvantitativni vyzkum. Zamérny vybér je potiebny proto, aby vybrané
osoby byly vhodné, tj. aby mély potirebné védomosti a zkusenosti z daného prostredi. Jen

tak mohou podat o ném informacné bohaty a pravdivy obraz.*“ (Gavora, 2010, s. 183)

Vyzkumny soubor byl tvofen 5 informanty, v tomto ptipad€ se vzdy jednalo o
slySici matky ditéte s rizn¢ zdvaznym sluchovym postizenim. Ve vétSin€ ptipadech se
jednalo o osobni setkani s informanty. Z diivodu velké vzdalenosti bydlisté ¢i nedostatku
¢asu informantti probehl ve zbytku piipadti hovor za pomoci komunikacénich prostedk,

konkrétné prostiednictvim aplikace Facebook.

Pii vybéru vzorku jsme vyuZili soukromé skupiny NeslySici a nedoslychavé déti,
vytvofené v lednu 2014, za ucelem Sifeni informaci a rad mezi rodi¢i s détmi se
sluchovym postizenim na socidlnich sitich aplikace Facebook. Prostfednictvim skupiny

jsme komunikovali s rodinami od prosince 2019 rozhovory probé&hly v ¢ervenci 2020.

Jak jiz bylo zminéno ve vSech ptipadech se jednalo o matky déti, riznych vékovych
kategorii, se sluchovym postizenim. V jednom piipad€ se jednalo o t¢Zké poskozeni
sluchu pfi ztraté¢ 71-90 dB, u jednoho ditéte je ztrata v trovni lehké nedoslychavosti
v rozmezi 26-40 dB a ve zbytku ptipadu Slo o stfedné t€Zkou nedoslychavost o ztraté 41-

55 dB. U dvou déti se vyskytuje deformace sluchového orgéanu.

6.4 Interpretace vyzkumného Setreni

Analyza rozhovorl probé&hla po zaznamenani v§ech vypovédi formou otevien¢ho
kodovani, po doslovném piepisu vSech rozhovorti. Pro interpretaci vyzkumného Setfeni
byla zvolena forma selektivniho protokolu. Byly citované pouze informace tykajici se

zvolené problematiky. Ostatni informace z rozhovoru byly vypustény.
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Ptesné znéni polozenych otazek se nachazi v kapitole 8.1 a blizsi popis informantt

v kapitole 8.3. Kazdy rozhovor byl doplnén nékolika podotazkami.

V pfislibu anonymity jsou veskera jména v textu pozménéna. Z diivodu anonymity
jsou také data ziskana z vyzkumu ulozena v pocitaci pod zabezpecenim a nejsou tak volné
ptistupna. Rozhovory byly nahravany, pro snazsi zpracovani. Nahravky jsou taktéz
peclivé ulozeny u autorky prace. Za ucelem dodrzeni etického principu byl pisemné
zaznamenan a potvrzen ucastniky informovany souhlas, ktefi byli sezndmeni se vSemi
okolnostmi. Dokument se také zmifluje o dobrovolnosti podileni se na vyzkumu,

informanti méli tedy vzdy moznost z prizkumu odstoupit.
Rodina é. 1

Honzovi jsou 4 roky, zije se svymi rodi¢i a star§Sim bratrem. Aktualné navstévuje
zakladni skolu specidlni. Narodil se bez jednoho ucha a deformaci na druhém. Rodice
zjistili deformaci az po narozeni ditéte. Sluchova ztrata na jedné strané je 50-60 dB, na
niz vyuziva sluchadlo, na druhé stran¢ chybi vstup do hlavy. Postupem casu se objevil i
defekt na rohovce, patefi a srdecnich sinich. Po n¢kolika mésicich diagnostikovali

Goldenhartiv syndrom.

Kdy a za jakych podminek byla zjiSténa ztrata sluchu? ProSlo vaSe dité

novorozeneckym screeningem nebo jste prisli s podezienim na ztratu sluchu sami?

,»Mné bylo 36 let, takze jsem byla na odbéru plodové vody, tam samoziejme bylo
vS§echno v porddku, takze to bylo uplny prekvapeni. Narodil se vilastné bez pravého ouska.
Pred tim levym mél takové dva vyriistky a narodil se s takovym divnym tvarem lebky, on

«

ma vzadu takovou hodné oplostélou lebku. *

»wVe 4 meésicich jsme byli na vysetreni, jestli slysi. Okoakustické emise ndam
nevychazely vybavny, tak jsme sli po 4 mésicich na BERA vySetieni sluchu, kde ndam
odhalili ztratu okolo 50-60 dB, horsi to bylo ve vyskach, v hloubkdch to vychazelo lépe,
asi kolem 45 dB. Potom jsme postupné zjistovali, jaka je ta ztrdata a z jakého je to

¢

diivodu.

Jakym zpiisobem jste vnimali sdéleni diagnézy od zdravotnického personalu?

Jak probihala nasledna péce a pristup od zdravotnického, byl tento pristup citlivy?
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., Diagnozu nam sdelili az po roce a pul po narozeni. Do té doby jsme nic nevédeli. *

,, Lékari vitbec nevédeli, co to Goldenharuv syndrom je, takze ja at’ jsem prisla
kamkoliv, placnu na ortopedii nebo i na ocni. Nekteri lékari i co jsou spadovi ORL viibec
neznaji a nevi. Co jsme neméli nacteny, vytelefonovany a nastudovany tak to nevime. Ja

‘

si myslim, ze kdybych nebyla zdravotnik tak jsme uplné néekde jinde. *

., Ve jsme si museli vygooglit, vytelefonovat a vyprosit. Vse trvalo hroznou dobu,
nez bychom se nekam dostali. Dnesni zdravotnictvi je trochu o tom, zZe se musi tlacit a

obvolavat a neni to uplné jednoduchy. “

Jaka byla vaSe reakce po sdéleni diagnézy? Vzpominate si na néco, co vam

pomohlo se lépe vyrovnat s touto situaci?

,,No jd jsem reagovala strasné. Ja rikam, Ze regulérné to pro nds byl takovy Sok, zZe
ja, kdyz si zpétne vzpominam, tak ja rikam, Ze jsem méla uplné vymazy pameéti, nékdo

‘

rikal Ze jsem asi méla lehkou poporodni depresi. ‘

., Ten fakt, Ze mate postizené dité, s tim se asi nikdy nesmirite, ale prijmete to, jinak
to nejde. Brala jsem to jako strasny smutek, dlouho jsem to nedokdzala prijmout. Ja se
rano probouzela a chtéla jsem at je vse pryc, Ze se mi to jen zddlo. (...) Nebrala jsem
telefony rodiné, nechtéla jsem s nikym mluvit. Az kdyz byl Honzikovi skoro rok, tak sem
zacala trochu komunikovat s kamaradkami, které méli stejné staré deti, to mi trochu

vrdtilo do Zivota. Ale zavidéla jsem jim zdravé deti.

,, Pomohlo mi, Ze vim, Ze je velka moznost, ze dozene ostatni. Snazim se ho vratit do
normalniho Zivota, udélam vse proto, aby se jim vyrovnal, sice pozdéji, mame ten start
ztizenej, ale dozene. (...) Jediné, co jsem potiebovala byl cas. Uveédomite si, Ze je kase
varend, ze se tak musi snist. Musela jsem, manzel se spis opiral o mé nez ja o néj, jesté

‘

k tomu jsem méla druhého syna k tomu.

Jak reagovala rodina a blizké okoli na sluchové postiZzeni u ditéte? Zménil se

jejich postoj v pribéhu ¢asu?

,»Moje rodina to vzala dobre. Nikdy nebyl Zadny probléem. Miij manzel neutekl, i
kdyz vetsinou to ty chlapi nezvladaji, to vim, Ze nereaguji dobre. Miij manzel to nes!

specificky, vitbec nemluvil. Oba jsme se s tim vyrovnavali hrozné dlouho. Musela nam
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pomahat tchyne, ktera mi v tu dobu pomahala a hlidala druhého syna. Ten az po piil roce

za nim dokazal prijit a rekl mu, Ze uz si na néj zvykl.

Jakym zpusobem jste vyhledavali informace o sluchovém postiZenim?
Vyuzivali jste sluZeb rané péce? Jaky byl pristup od pracovnikii rané péce, byl tento

pristup citlivy?
,, Co jsme si sami nenasli a nenastudovali jsme nevedeli.

,Na Tamtam nds navedlo Audiofon centrum. Nikdo se nam predtim Tamtamu

nezminil. Az tady nas tam nasmérovali. *

,, Pani z Tamtamu sem jezdila jednou za mésic a ona nas navedla na to, Ze si miizzeme
zazadat na prispévek na péci, nasmeérovala nds na to SPC Olomouc, nasmérovala nas na
specialni Skolku. Tam ty nam hodné poradili. (...) Honzik pak nastoupil do specialni
Skolky, a tak jsme to ukoncili, ale Tamtam nam pomdahal vybrat logopedii, vybirali jsme
specialni hracky. I mé ucili, jak s nim mam zacit mluvit nebo prosté jak mam pomoci
karticek, aby jsme navazali néjaky dialog, kdyz jesté nemluvil, aby porad jen neukazoval

co chce.

rY we

Zménil se/Jakym zpiisobem se zménil vas Zivot po narozeni ditéte se sluchovym

postiZenim?

,, VZdy si Fikam, ze mame Zivot pred Honzou a po Honzovi. Ten Zivot je ted o nécem
uplné jinym. On je ted’ takovy nas stredobod zajmu. Zasadni zmena byla, Ze ¢lovéek prestal
Fesit zbytecné véci, prijala jsem véci, co mi ditv rozc¢ilovaly. Clovék se musi o rodinu
postarat. Vic jsem se oteviela svétu a zacala o problémech mluvit. Clovék najednou vic

dospéje. Muj druhy syn musel najednou dospet.

Rodina ¢&.2

Patrikovi jsou dva roky, Zije s obéma svymi rodi¢i. Novorozenecky screening
standartné v dané nemocnici neprobihal, ale doporucili vySetteni jinde. Sluchova ztrata
byla prokazéna v sedmi mésicich, konkrétn¢ 70-90 dB na jednom uchu a 90-95 dB na

druhém, pti¢ina zatim neni znama.
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Patrik ziskal sluchadla na pul roku, ale nestacily, proto byl nasledné oboustranné

implantovan.
Odpovédi na klicové otazky:

Kdy a za jakych podminek byla zjiSténa ztrata sluchu? ProSlo vaSe dité

novorozeneckym screeningem nebo jste prisli s podezienim na ztratu sluchu sami?

,Zacalo to tak, Ze doporucili meéreni emisi, coz v nasi [nemocnici]| nedélaji
standartné, takze nam to doporucili at’ jdeme jinam, piivodné jsme tam jit nechtéli, Ze je
to zbytecny, ale pediatr nas prekecal. (...) Pak i ndm to prislo divny, Ze ho nebavily
zvukovy hracky, nic ho neprobudilo a neotdcel se za zvukem. Tak nas poslali na SSEP a

BERU, kde nam vse potvrdili.

Jakym zptusobem jste vnimali sdéleni diagnézy od zdravotnického personalu?
Jak probihala nasledna péce a pristup od zdravotnického personalu, byl tento
pristup citlivy?

I3

,, Co se tyka doktoru, byla to takova sprska. *

,»No, po vysetieni nam jednou vetou rekli, Ze je hluchy a zaradili ho na implantat a
nashle. Takze nas sfoukli behem minuty a otdzky co se nam rodily v hlave nic. Tak jsme
s vysledky sli zpatky do nasi [nemocnice], kde se s nami az zacala bavit doktorka, jak to

3

teda bude a co nas ceka, co mizeme cekat a co ne. *

,, PFistup doktorii nic moc. Poradd jsme nic nevéedeéli. Po implantaci nam bylo receno
jen, Ze vS§e dostaneme a vSe nam povi na prvaim nastavovdani co je za meésic po operaci.
To byla jedina informace. Co nam ani nerekli je, Ze si musime objednat vnéjsi soucastky.
To nam az volali z [firmy], tyden pred nastavenim, ze mame koupeny vnitrek, ale neni
objednany zbytek, ktery je potieba pro nastavovani. (...) Nastesti pani tady byla hodna,

takze jsme to stihli doobjednat, jinak bychom to museli v§e posunout. *

,,Na nastavovani chodime za panem inzenyrem, komunikace s nim uplné silena,
pani logopedka taky nic moc. Do ted nevime, jak na tom je. On to umi nastavit fakt super,

‘

ale nemluvi, to je pro rodice hrozny, takze nevime, jestli je vse v poradku. *

Jaka byla vaSe reakce po sdéleni diagnézy? Vzpominate si na néco, co vim

pomohlo se lépe vyrovnat s touto situaci?
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., Vim, Ze jsou horsi nemoci. Vim, Ze jsou to jen usi, Zadny nador, srdce, ale jako
mamu mi to zasahlo. Bylo to moje dité. Nejvic nas strasilo, Ze mu nedaji implantat, to byl
nejvetsi strach, aby s tim slo néco delat. Pak kdyz jsme védéli, Ze ano, tak se mi uplné
nejvic ulevilo a vse bylo hned lepsi. Jistota, ze pujdeme nekam dopredu. (...) Nejvic mi
pomohlo videét v Tamtamu ostatni deéti, jak komunikujou, jak to prosté jde, to mi uklidnilo

ze vSeho nejvic.

Jak reagovala rodina a blizké okoli na sluchové postiZeni u ditéte? Zménil se

jejich postoj v pritbéhu ¢asu?

., Manzel si to bral za vinu, bdl se, zZe je to kviili nemu. Chvilku si to vycital, hodné

se bal, jestli to celé financné zviadneme, jestli jsme néco mohli treba udélat jinak. *

., Manzelovo mamka ma uz sva léta, Feknéme 70 let a vy$ a ta to vzala, jakoZe to
neni mozny. Pordd si do ted mysli, Ze je to jen liny dité, ze slysi. (...) Ta vitbec neznakuje,
vidime ji jen zridka.

., Moje mdama mi nalejvala optimismu a spis si to nepripoustéla a myslela, Ze to bude
dobry. I kdyz jsme porad nic nevédeli, tak to hodné shazovala, vse je v pohodé, vse bude
dobry. (...) Moje mamca méla takovou fazi, kdy na nas viibec neméla cas a tieba pul roku
Jjsme se nevidéli, coz mi mrzi, protoze jsem potiebovala pomoc. Ted se to zlepsilo, obcas
Jje u nds, snazi se znakovat, ale tak jen mdacha rukama a spis ho jen mate, ve findle se
vSichni bojej nebo stydeéj a neznakuji poradné. Ale myslim, ze by ani jedna babicka nebyla

ochotna se to poradné naucit. *

Jakym zpusobem jste vyhledavali informace o sluchovém postizenim?
Vyuzivali jste sluZeb rané péce? Jaky byl pristup od pracovniki rané péce, byl tento

pristup citlivy?

., Sdruzeni Tamtam byla nase jedind opora, ktery nam do ted pomaha uplné nejvic.
Nebyt jich, jsme poradd jesté nekde na zacdatku. Ty jsou jediny, co nam davaj rady a
informace a pomahaji nam. (...) Kdyby ji nebylo tak clovék ani nevi, jak si s nim hrat, co

3

délat, nic. "

., Nase pani doktorka, tam nam rekla, zZe existuje nejaky Tamtam, moc se o tom

nezminovala, to ja si to pak nasla pres internet a napsala tam email a vSe se rozjelo, tam
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Jje pristup uplné jinej, tam vi, co s nami. Kdyz clovéek potrebuje cokoliv, napriklad néjake
kontakty, tak do hodiny to mate na emailu. Je to prosté super.

we

Zménil se/Jakym zpisobem se zménil vas Zivot po narozeni ditéte se sluchovym

postiZenim?

., Zasadné to ovlivnilo otdazku druhého ditéte. Do ted nevime pricinu. Uz je to pres
rok a stale nemame vysledky z genetiky. Takze spis premyslime o adopci, nerikam, zZe se

s tim Zit neda, ale nechci to tomu ditéti udélat.

., Dalsi zména, co mi napada je, zZe se clovek nauci trpélivosti, to, co on déld, to si

clovek fakt musi davat pozor.

., ITeba mame problémy u malych déti. Kdyz jdeme na hriste, on na déti znakuje a
ony mu nerozumi a nechtéji ho u sebe. Ja se snazim piekladat, ale trva to a ony se mezitim

¢

rozutecou.

Rodina é. 3

Veronice je 10 let, Zije v domacnosti se svymi rodi€i a starSim bratrem (13 let).

Aktualné navstévuje 3. tiidu zékladni Skoly.

Veronika prosla novorozeneckym screeningem a sérii dalSich vySetfenich,
diagnoza byla vSak stanovena az, kdyz zacala dochazet ve trech letech do matetské Skoly,
kde zacala mit problémy. Vyvoj feci byl opozdény a nechtéla do Skoly dochazet. Zde si
personal v§iml, Ze Veronika Spatné slysi. Po podezieni zacala série vySetieni, aZ se dostala
na vySetfeni BERA, kde byla diagnostikovéana sluchové ztrata na jednom uchu 60-80 dB
a na druhém 40-60 dB a dostala zde sluchadla.

Odpovédi na klicové otazky:

Kdy a za jakych podminek byla zjiSténa ztrata sluchu? ProSlo vaSe dité

novorozeneckym screeningem nebo jste prisli s podezienim na ztratu sluchu sami?

.,V porodnici nas mérili, bylo tam ale strasné moc déti, tak nam to delali pri

odchodu, kdy jsem ji drzela v naruci. Vysledky se jim nezdaly, ale Fikali porad, Ze to miize
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byt dobry, ze spatné spala nebo tak. Objednali nas jesté na dalsi vysetieni a porad nerekli

nic a pak to prestali Fesit. Rekli, Ze to bude sledovat pediatr, ale ten to taky nesledoval. *

., Ve trech letech zacala chodit do skolky a jak se ji zmenilo prostiedi, tak tam viibec
nechtéla. Zacala se pociiravat a svlikat. Ona byla uplné ztracend. (...) Pak nam ucitelky

«

rekly, ze si mysli, Ze Spatné slysi.*

Jakym zptsobem jste vnimali sdéleni diagnézy od zdravotnického personalu?

Jak probihala nasledna péce a pristup od zdravotnického, byl tento pristup citlivy?

., Nikdo s nama nic neprobiral. Viude strasné moc lidi, tak hlavné, aby bylo vsechno
rychle. Objednani na vysetreni trva. Clovék se nesmi dat, jinak to trva Silené, nez vas
nekam vezmou. Ale primo negativni zkusenost s pristupem zdravotnikit nemam. Musite

prosté vSe sami, vse jsme si museli vydupat. *

., Méli jsme hrozny stésti na pani foniatricku, ja jsem spokojena. (...) Na ni je videt,

jak ji to bavi a pristupuje k tomu uplné uzasné.

Jaka byla vaSe reakce po sdéleni diagn6zy? Vzpominate si na néco, co vam

pomohlo se Iépe vyrovnat s touto situaci?

,Ja jsem to hrozné obrecela. Pak jsem se tomu postavila tak, Ze prosté jdeme
normalni cestou. (...) Prosté jsme se tomu postavili Celem, prosté jsme si rekli, Ze vsSechno
bude normalni. V tom case jsem nahodou narazila na takovy clanek o neslysici holce, co
jezdi slalom. Ty rodice ji venovali hrozné casu a naucila se krdasné mluvit. Tak jsem si
v reakci hledala informace na Googlu a nasla jsem si i rozhovor, a kdyz jsem videéla, Ze

ma sluchovou ztratu vyssi a tohle vse dokdzala, tak jsem védéla, Ze to dokdazeme i my. “

Jak reagovala rodina a blizké okoli na sluchové postiZzeni u ditéte? Zménil se
jejich postoj v priibéhu ¢asu?

., Mama zezacatku jancila, hroutila se, ale dnes je vse uz v poradku. *

Jakym zpusobem jste vyhledavali informace o sluchovém postiZenim?
Vyuzivali jste sluZeb rané péce? Jaky byl pristup od pracovniki rané péce, byl tento

pristup citlivy?

., Tamtam jsme nepotiebovali. Specidlné pedagogické centrum jsme zkouseli, ale

3

nakonec jsme to nechali byt. Vse jsme si nasli sami. *
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Zménil se/Jakym zpiisobem se zménil vas Zivot po narozeni ditéte se sluchovym

postiZzenim?

., Nerekla bych, ze se nam Zivot néjak zmenil. (...) Od diagnozy jsme jasné videéli
pokroky se sluchadly na 100 %. Ve skole i doma je vse v pohode, pant ucitelka o tom Vi,
tak se ji trochu prizpusobuje, takZze néco vic mozna budeme resit do budoucna. Ted
nemusime. Museli jsme tomu jen prizpusobit sport, nedélala ji dobre télocvicna. (...)
Zabiralo nam hodné casu vesit predskolni pripravu. Chodila do pripravné skoly, kam
dochazela t7i mésice kazdy den do dvou. Musela jsem se porad uvoliiovat z prace, to bylo

hrozny. “

Rodina ¢.4

Tomasovi je aktualné 7 let, Zije v GpIn¢ rodiné se svymi rodici a star$i sestrou (9
let). Tomas proSel novorozeneckym screeningem a naslednym testovanim. Z vysledkl
z SSEP byla namé&fena sluchova ztrata na pravém uchu 40-60 dB a na levém 60-80 dB.
Pti¢ina sluchového postizeni byla v tomto ptipad€ pozdéji prokdzana jako geneticka vada,
v rodin€ maji zkuSenosti se sluchovym postizenim, konkrétné€ u sestfenice matky.

Prvni sluchadla dostal Tomas ve dvou letech, ale nevyhovovala mu. Nasledné
nevyuzival Zadné sluchové protézy, aZ v péti letech ziskal znovu sluchadla, ktera do dnes
Vyuziva.

U Tomase bylo mozné pozorovat opozdény psychomotoricky vyvoj, ktery rodice
fesili pomoci Vojtovy metody.

Odpovédi na klicové otazky:

Kdy a za jakych podminek byla zjiSténa ztrata sluchu? Proslo vase dité

novorozeneckym screeningem nebo jste prisli s podezienim na ztratu sluchu sami?

., Kdyz se narodila dcera tak se jeste nedélaly sluchové vysetieni v porodnici, ale
kdyz uz se narodil syn tak nas testovali a moc jim to nevychazelo. (...) Pak jsme se dostali
na meéreni SSEP kolem devatého mésice. Tam nam az namerili na jedno ucho 40-60 dB a

na druhem 50-80 dB.
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Jakym zptisobem jste vnimali sdéleni diagnézy od zdravotnického personalu?
Jak probihala nasledna péce a pristup od zdravotnického personilu, byl tento

pristup citlivy?

., V porodnici po méreni mi jen rekli, Ze jim to nevychazi u piilky déti, protoze nevi,
Jjak s tim poradneé délat, delali to, ale vsem détem a posilali je pak dal. V [nemocnici] jsme
dostali zpétnou vazbu z méreni. [Pan doktor] si se mnou sedl, rekl mi, Ze to neni v poradku.
Pomeérne velky ztraty. Miize se to jeste upravit, ale jsou to velky ztraty. Zaroven tam prisla
holcicka treba pétileta na nejakou kontrolu a na ni mi ukazal, jak krasné miize taky

mluvit.

,, Vsichni jsou moc skveli, moc nam pomohli a vse nam krasné vysvetlili. Pani

doktorka mi po kazdém ladeni ukdze krivky, jestli se zlepSuje a tak. *

Jaka byla vaSe reakce po sdéleni diagnézy? Vzpominate si na néco, co vim

pomohlo se lépe vyrovnat s touto situaci?

., No ja jsem si Fekla, ze dobry. Tak dostane sluchadla, to nic neni. On byl fyzicky
opozdenej. Na neurologii mi rekli, Ze mozna nikdy nebude chodit. Délali jsme Vojtovku a
tak. Tak jsem se bdla, Ze bude hloupej nebo tak. Takze ja jsem si oddychla, Ze bude jen

«

hluchej. Pro mé to byla uleva.’

Jak reagovala rodina a blizké okoli na sluchové postiZeni u ditéte? Zménil se
jejich postoj v pritbéhu ¢asu?

‘

,, Viibec ne nijak spatné.

Jakym zpusobem jste vyhledavali informace o sluchovém postizenim?
Vyuzivali jste sluZeb rané péce? Jaky byl pristup od pracovniki rané péce, byl tento

pristup citlivy?

,,Jd jsem do Tamtamu volala, jako hned kdyz mi rekli, Ze mame ztratu. Tam jsme se
pobavili, co a jak do budoucna a co mi mizou nabidnout. Tam jsem dostala informace,

hlavné na strankach Tamtam, to mi stacilo. Nikdy jsem jejich sluzeb nevyuZila.

we

Zménil se/Jakym zpiisobem se zménil vas Zivot po narozeni ditéte se sluchovym

postiZenim?
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., Jediné co, je ze hlidame sluchadla porad, aby se nenamocila. Takze pokud nékam
jede, tak na néj musi nekdo dohlizet, aby je néekde nenechal nebo nenamocil. (...)
Maximalné jeste, ze uz si tolik nezesilujeme v auté radio a miizeme mit potichu pusténou

«

televizi. *

Rodina é. 5

Tereze je necelych osm mésict a Zije s matkou a prarodici. Narodila se s chybé&jicim
uchem na jedné stran¢ a druhé mé deformaci, kterd byla zjisténa jiz v prenatalnim obdobi.
Na deformovaném uchu je sluchova ztrata 30 dB, pro kterou jsou indikovana sluchadla,

ktera zatim nema.
Odpovédi na klicové otazky.

Kdy a za jakych podminek byla zjiSténa ztrata sluchu? Proslo vase dité

novorozeneckym screeningem nebo jste prisli s podezienim na ztratu sluchu sami?

.My jsme se to dozvédéli pred porodem, ale uplnou ndahodou. Byli jsme na
screeningu a doktorka nam rikala, Ze je vSechno v poradku. Ono k tomu $lo dostat DVD
s nahravkou, to jsem si vzala. To video mélo jen ctyri vteriny, tak jsem to chtéla

reklamovat, Ze to nemam celé. Pan primar si pritom vsiml, Ze to takhle je.“

Jakym zptisobem jste vnimali sdéleni diagnézy od zdravotnického personalu?
Jak probihala nasledna péce a pristup od zdravotnického personalu, byl tento

pristup citlivy?

., Pan primar mi jen rekl jednoduse, Ze to takhle prosté je, jedno ucho neni a druhé

je deformované. Ja nic nevedéla, myslela jsem si, Ze nic neuslysi nikdy.

»,Ze zacatku mame spiSe negativni zazitky. Pan doktor na genetice mi hodné
zklamal. On mé okolo dvacatého tydne nekolikrat upozornoval, Ze mam jen tyden dat
malou pryc. Ja to okamzité zamitla. Jesteé to bylo takové nestastné, ze se mnou Sla
babicka, protoze chtéla miminko vidét. On se mi pred ni tFikrat zeptal, jestli jsem si jista,

Ze si ji necham. To mi mrzelo hodné, Ze to rekl tak, a jesté pred ni. “

‘

., Ted uz je to dobré, mame moc hodnou pani doktorku. *
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Jaka byla vaSe reakce po sdéleni diagnézy? Vzpominate si na néco, co vim

pomohlo se lépe vyrovnat s touto situaci?

,,Ja jsem byla hodné prekvapena, myslela jsem, Ze neuslysi. Nedokazala jsem tomu
uverit, hned jsem brecela a bohuzel to zrovna tak vyslo, Zze mamka odjela na dovolenou,

¢

takze jsem se s tim musela vyrovnavat uplné sama.

, Kdyz nam rekli, ze tech dB je jen malo, Ze to staci sluchadlo a Ze to bude
v porddku, to se nam vSem ulevilo. Viceméne nam pomohly vSechny informace, které jsme
si nasli, Ze je moznost kochlearnich implantatii, plastiky a tak. Nejvic se mi ulevilo, kdyz

«

se narodila a problém byl jen s ouskama, to jsem byla rdada, hlavné, Ze je v poradku.

Jak reagovala rodina a blizké okoli na sluchové postiZeni u ditéte? Zménil se

jejich postoj v priibéhu ¢asu?

,»Moje mamka z toho byla dost v Soku, ale pak jak jsme si zjistili vic informaci, tak
Jjsme se uklidnili obé. Rodina byla velka podpora, Fikala, Ze se vsichni naucime znakovat.
Jen bracha, to je ten negativni pripad. On se se mnou ted’ uz moc nebavi, on to moc

nezkousl. Navstévuje nas jen malo, moc se to nelepsi, naposledy nas jen pozdravil. *

Jakym zpusobem jste vyhledavali informace o sluchovém postiZenim?
VyuZzivali jste sluZeb rané péce? Jaky byl pristup od pracovniki rané péce, byl tento
pristup citlivy?

., Vse jsme si museli hledat sami. Tak jsme natrefili na Tamtam, kde jsem je

kontaktovala hned po porodu a ted nam hodné pomahaji. Ale jinak jsem i v§e viceméné

hledali sami do té doby. “

,Z Tamtamu k nam jezdi moc mila pani. 1 v té situaci v karanténé nam moc
pomahala, casto nas kontaktovala pres Skype, i kdyz to neni takova pomoc jako ta osobni,
ale i za to jsem byla moc rada. Jsme vsichni moc radi, Ze ji mame, moc nam pomaha a

radi.

Zménil se/Jakym zpiisobem se zménil vas Zivot po narozeni ditéte se sluchovym

postiZenim?

., Bracha nas ted’ navstevuje jen malo, ten se s tim nesmiril.
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,Sluchadla jesté dostaneme pak uvidime, ale ted je vse aktualné v pordadku a jsme

spokojené spolu. “

6.5 Analyza ziskanych dat
Hlavnim cilem prace bylo zjistit, jakym zplisobem reagovala slySici rodina na
sluchové postizeni jejich ditéte, jak probihalo pfijeti ditéte a jaké faktory pomohly rodiné

se se situaci 1épe vyrovnat.

Vyzkumna otazka ¢€.1: Jakym zpiisobem reagovala rodina na situaci a jaké

faktory jim pomohly/pomahaji se se situaci vyrovnat/vyrovnavat?

Vétsina informantl se pii odpoveédi shoduje s negativnim zadzitkem spjatym se
sdélenim diagnézy. Na vysledcich je patrné, Ze u tézSich ztrat sluchu, ptipadné
v kombinaci s dal§imi zdravotnimi komplikacemi, probihala silné;si reakce, a ne ve vSech
pripadech zatim doslo k Gplnému piijeti zdravotniho postizeni u ditéte. Vyjimkou je
informant ¢.4, v tomto ptipadé doslo k uleve pti objeveni sluchové ztraty, pro vylouceni

dal$ich potizi, které hrozily u ditéte.

VSechny rodiny vnimali situaci snadnéjsi po sdéleni prognézy od 1ékait. Informant
¢.2 a ¢.3 pocitili ulevu pii seznameni se s ostatnimi détmi se sluchovym postiZzenim, které

jim pomohly vidét, jakym zpiisobem mohou také pokrocit.

Vyzkumna otazka ¢. 2: Jak se zménila atmosféra v rodiné a jaké reakce

vnimali rodic¢e od blizkého okoli?

Majorita informantl popisuje rodinu jako svou velkou podporu v tézké situaci a
nevnimaly Zadné negativni reakce. V piipad¢ Sok blizké rodiny brzy opadl. Vyjimkou byl
informant ¢.2, u kterého doslo k popteni sluchového postiZzeni u obou babicek ditéte. U
jedné lze pozorovat zlepSeni, avSak druha babicka situaci stale odmitd. Informant tuto
skutecnost pfipisuje jejich véku. Stejné tak u informanta €. 5 doslo k odcizeni se strycem
ditéte po jeho narozeni, pro jeho zdravotni postizeni, zde vSak zbytek rodiny matku

s ditétem podporuje.

Vyzkumna otazka ¢. 3: Jakého pristupu a pomoci se dostalo rodiné od

zdravotnického personalu?
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Informant ¢.4 ma se zdravotnickym personalem jen dobré zkusenosti. VSe zde
probéhlo piikladnym zptisobem, tzn. sdéleni diagndzy probeéhlo empaticky a byl si na
matku vyclenén Cas od 1ékaiti pro predani veskerych informaci, dokonce zde probéhlo
v ordinaci lékafte setkani se star§im ditétem s podobnou ztratou sluchu pro lepsi predstavu
matky o budoucim vyvoji. Mimo tuto vypovéd je jednoznacné, ze zde ma zbytek
informanti spiSe Cast¢ negativni zazitky. VétSina se shoduje s nedostateCnou
informovanosti a komunikaci s rodi¢i ze strany lékafi. Veskeré informace si rodina

vyhledéavala sama, ¢i za pomoci rané péce.
Ze zkuSenosti informantl je patrné, ze zdravotni péce neni zcela vyhovujici.

Vyzkumna otazka ¢. 4: Jakého pristupu a pomoci se dostalo rodiné od dalSich

odbornych pracovnikii napf. z rané péce apod.?

Rodiny, které vyuzivaly sluzeb rané péce, byly ve vSech ptipadech spokojeni.
Popisuji sluzby rané péce jako velice piinosné a jako nejvétSi zdroje informaci.
Organizace poskytuje rodindm dal$i kontakty na odborniky, realizuje setkani s ostatnimi
rodici a pravidelné dojizdi k rodindam do domacnosti pro poskytnuti pomoci v jakékoliv
oblasti jaké v dany okamzZik vyzaduji. Informant €. 4 1 kdyZ pfimo nevyuZil téchto sluzeb

ziskal veSkeré potiebné informace z internetovych stranek organizace.

Vyzkumna otazka €. 5: Jakym zpiisobem se zménil Zivot rodiny po narozeni

ditéte se sluchovym postiZzenim?

U kazdé rodiny je zivotni zména individudlni, odraZi se zde také stupeint sluchové
ztraty a pridruzené zdravotni komplikace. Informanti ¢.4, ¢.3 a ¢.5 nepopisuji sviyj zivot
jako zasadné naruSeny sluchovym postizenim. U vSech téchto ptipada se jednalo o ztraty
niz§i nez 55 dB. Pro informanta ¢.4 je nejvétsi zmeénou, kterou sebou nese sluchové
postiZzeni naro¢nd péce o sluchadla. Informant €. 3 jako svou nejvétsi zménu pocit'uje Cas,
ktery byl potieba vénovat piiprave ditéte na Skolni dochdzku a informant €.5 popsal svijj

zhorSujici se vztah s bratrem.

Narozdil od toho informanti €.1 a €.2 pocit'uji vétsi zmény ve svém Zivoté vlivem
sluchového postizeni. Dit€¢ u informanta ¢€.1 se potykd 1 sjinymi zdravotnimi
komplikacemi neZz jen se sluchovym postizenim, v tomto piipad€ matka popisuje dité jako

sttedobod svého zivota a popisuje sviij zivot jako naprosto odlisny od svého Zivota pred
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ditétem v kazdém sméru. V druhém piipad¢, u informanta ¢.2, se jednd o t€zké postizeni
sluchu, kdy matka popisuje zhorSenou socializaci u ditéte z divodu sluchového postizeni,

odcizeni s ¢leny rodiny a diagnoza také ovlivnila otazku dalSich déti.

Ze studie vyplynuly i dalsi vysledky vyzkumu. U vSech dotazovanych rodin,
s vyjimkou informanta ¢.5, u kterého byla zjisténa sluchova vada jiz v prenatilnim

obdobi, byl proveden novorozenecky screening a doslo k dal§imu doporuceni k vysetieni.

Z rozhovort je patrné, Ze sluchové postizeni ditéte je pro rodic¢e naro¢na situace, na
kterou potiebuji svlij Cas, aby se na ni mohli adaptovat. Prognoza ditéte je jednim
z faktort, které pomahaji se se situaci vyrovnat, védi nasledné v jaké jsou situaci a mohou
ji zacdit tesit. Dal§imi faktory jsou naptiklad podpora vlastni rodiny, na kterou se mohou
v této nelehké situaci obratit ¢i styk s dal§imi rodinami se sluchovym postiZzenim, kde 1ze
pozorovat vyvoj starSich déti a pfedava rodi¢lim ujisténi, Ze jejich dit€¢ mize dosahnout
podobnych uspécht.

Velmi kladnym zjisténim je skutec¢nost, Ze ve vSech ptipadech prob&hl po narozeni
novorozenecky screening nebo bylo alespoil navrhnuto vySetieni sluchu ditéte. Velice
pfijemné piekvapeni je vétSinova pozitivni reakce a podpora blizké rodiny, ktera pro
rodinu v té¢zkych casech miize byt stézejni. Stejné tak se projevila prace Rané péce
Tamtam jako velice pfinosnd. Rodina ma od organizace neustdlou podporu, veskeré

informace a profesionalni pfistup.

SpiSe negativni zji$téni prace je piistup lékait k rodinam. Tato ¢ast se projevila jako
nedostateCna a problematickd. Diagndza je pro rodiny velmi narocnd a je potieba
poskytnout jim fadné informace, které je dokazi dale smerovat a pomoct vyrovnat se
sluchovym postizenim jejich ditéte. Rodice se hromadné shoduji na ne ptilis dobré urovni
informovanosti a pozornosti od odbornych 1€katti. Informace jsou pro rodice v dané chvili
zasadni pro budouci rozvoj ditéte. Néckolik informantl zminilo potfebu tlacit na
zdravotnicky personal pro zisk vice informaci ¢i dalSich moZnostech vySetieni, takto by
1ékatsky piistup nemél byt vnimany. Naopak je potieba, aby se rodice v péci 1ékari citili

komfortné.

Rodice pocit'uji jako dalsi problematické misto velké prodlevy a cekaci doby mezi

vySetienimi, které se nékdy protdhnou az na nékolik meésicii. VySetifeni stanovuji
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diagnozu, diky které mtize byt nasledn¢ doporucena sluchova korekce. V navaznosti na
diagnozu se také dale vybira komunikacni metoda, néslednd péce, vzdélavaci metody
apod. Vse se odviji od diagndzy, na kterou rodice vlivem velkych c¢asovych prodlev cekaji

az nepiijemné dlouho.

Z vyzkumu jsou patrné mezery v pristupu k rodinam s ditétem se sluchovym
postizenim. Pro snazsi adaptaci rodin na situaci, je potieba se na tyto mezery do budoucna
zam¢tit. M¢éla by byt vétsi snaha vedouci k ulehCeni zatézové situace rodinam, a to pies
Setrné sdéleni diagnozy rodinam po nasledné vymezeni Casu lékafského persondlu pro
podani zékladnich informaci a pfipadné odkazani na odborné pracovniky v oboru jez

mohou posouvat rodiny dal.
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Zavér
V bakalatské praci s nazvem Proces adaptace slySici rodiny na narozeni ditéte se
sluchovym postiZzenim jsme se vénovali rodinam, kterym se narodilo dité se sluchovym

postizenim. Zamérem bylo zjistit, jak rodina reagovala na sluchové postizeni, jak

probihalo piijeti ditéte a jaké faktory rodiné pomohly s vyrovnanim se se situaci.

Z vysledkt prace je patrné, ze cil byl naplnén. Vyrovnani se s postizenim svého ditéte
se prokazala jako velice individualni véc, kterd zalezi na mnoha faktorech. Z rozhovort
je patrné, Ze rodina se na sluchové postizeni postupné adaptuje. Fazemi adaptace, vSak
rodiny prochézeji rizné dlouho dobu, a ne vZdy si projdou vSemi témito fazemi. Velice
individudlni jsou i faktory, které rodin€ poméhaji se se situaci vyrovnat, i zde je otdzka
faktorii, zajmena vaznost sluchového postizeni. Rodice se vSak nejvic shoduji jako na
faktoru, ktery jim v situaci nejvice pomohl, na progndze. Prognoza vede k ptistupu
k informacim, ve kterych rodi€ ziskava piehled o moznostech budouciho rozvoje, vyuziti

kompenzacnich pomiicek, vzdélavacich moznostech aj.

Pozitivnim tuspéchem prace je zjistena Cetnost provedeného ¢i minimalné
doporuc¢ené¢ho novorozeneckého screeningu, ktery se za posledni roky prokazuje jako
cetnéjsi a zvySuje tim pravdépodobnost brzké diagnozy, kterd je dilezita nejen pro dité,
ale 1 rodinu. Stejné tak velkym pozitivem je pfistup rané péce Tamtam, jenZ se svym
pristupem prokdzala jako velice zasadni v pomoci rodindm s détmi se sluchovym
postizenim. Naopak negativni a nejvice prekvapujici vysledek prace je ptistup l1ékatid
k roding, ktery byl zminén téméf viemi informanty. Setrné sdéleni diagnozy, vyhrazeni
¢asu pro podani zasadnich informaci a odk4azani na specialisty v oboru, je néco, co rodina

v dané chvili potiebuje a ve vétSin¢ pripadi ji to nebylo doptano.

Z vysledkt Setfeni jsou jasné vidét klady 1 zapory v podpofe rodin, jez se ocitli
v takovéto nelehké situaci a je patrné na jaké véci se zaméfit a co je potieba do budoucna
vylepsit.

Bakalafska prace muze slouzit rodi¢tim vyhledavajici informace jako zdroj. Stejné tak

muzZe slouzit jako zdroj informaci Siroké vetejnosti.
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Prilohy
Priloha ¢.1: Informovany souhlas

Ja (jméno) souhlasim s pofizenim a naslednym
zpracovanim audiozaznamu v ramci poskytnuti informaci k vyzkumu bakalaiské prace,
psané na pedagogické fakulté Univerzity Karlovy, Nikoly Keberdlové na téma ,, Proces
adaptace slysici rodiny na narozeni ditéte se sluchovym postizenim “. Zvukovy zaznam
bude Nikola Keberdlova uchovéavat u sebe po dobu dvou let. Popisem stvrzuji, ze
informace poskytuji na bazi dobrovolnosti. Informace a citace vyuzité v zavére¢né praci

budou anonymizovany a jména osob budou zménéna.

Potvrzuji, Ze rozumim vSem uvedenym informacim, jsem si védom/a toho, Ze svij
souhlas mohu kdykoliv odvolat a byli mi pfedany veskeré potiebné kontakt y na

studentku Nikolu Keberdlovou a fakultu Skoly.



Priloha ¢.2: Ukazka z doslovného piepisu, Rodina ¢. 1
Jaka je u vaseho syna ztrata sluchu a kdy a za jakych podminek byla zjisténa?

., (Syn) se narodil (datum narozeni).2015, z druhého tehotenstvi, planovanyho. Mné bylo
36 let, takze jsem byla na odbéru plodoveé vody, tam samoziejmée bylo vSechno v poradku,
takze to bylo uplny prekvapeni. Narodil se viastné bez pravého ouska. Pred tim levym meél
takové dva vyriistky a narodil se s takovym divinym tvarem lebky, on ma vzadu takovou

hodné oplostélou lebku.

Defacto s pribyvajicim vékem jsme zacali resit i pravé ocko, kde se mu objevil defekt na
rohovce. Mozna Spatné vidi, to je ted prosté v reSeni. Pribyly potom zmény na padteri. On
md defacto 3 kréni obratel mensi vyrazné od ostatnich a na sedmém krénim obratli ma
vybézek, prosté je to takovy jako Zebro, coz tam byt nema, ale nicméné spousta lidi to pry
miva. Narodil se taky s defektem sini, ale to jen do 2 mm, takze tam byla srdecni vada a
byli jsme v péci kardiologa. Ale ta jizva uz se zatdhla, tak tam dochdzime jen jednou za
pul roku. Byla tam taky lehka skolioza, coz jsme hipoterapii vyrovnali a ja doufam, Ze to

je zatim vSechno.

Ve 4 mésicich jsme byli na vySetreni, jestli slysi. Otoakustické emise nam nevychazely
vybavny, tak jsme Sli po 4 mésicich na BERA vySetreni sluchu, kde nam odhalili ztratu
okolo 50-60 dB, horsi to bylo ve vysSkdch, v hloubkach to vychdzelo lépe, asi kolem 45 dB.
Potom jsme postupné zjistovali, jaka je ta ztrata a z jakého je to ditvodu. TakzZe tak zhruba
okolo roku a piil nam bylo receno, Ze v levéem ouSku neni vyvinuta Eustachova trubice, to
je na tom ousku, které je v poradku, protoze na tom druhym tam neni ani vstup do hlavy,
tam je jen kousek chrupavky. Zatim nevime, zda je vnitini ucho vyvinuto, paklize by bylo

tak by s postupem mediciny by byla mozna rekonstrukce ucha.

Takze v levém ousku neni Eustachova trubice, nebo spis nebyla, a v roce a pul nam bylo
nasazeno sluchadlo. To ucho bylo trvale pod vodou, tekutina obklopovala bubinek, kterej
se zatim nedeformoval. Sluchadlo se perfektne nastavilo a nebyl zadny probléem. Zacal
navstéevovat specialni Skolku, spolupracovali jsme s Tamtamem a patiime pod SPC
Olomouc, coz je centrum pro sluchové postizeny a rok chodi u nas do specialni skoly
v Moravské Treboni. Ma 4x tydné logopedii. Ted samoziejmé v prazdninové dobé skolka

nejde, v té covidové dobé samozrejmé taky ne.



On sluchadlo dobre akceptoval a zacal mluvit, zacal Fikat jednoduché véty. Samoziejmée
ta vada reci tam je. Ma mensi celist na pravé strané, zoubky mu vyrostly vsechny, ale ma
malinkou pusinku, takZe on ji ani tak neotevira pritom mluveni, takze musi byt
dlouhodoba péce logopeda. Uvidime samoziejmé podle toho, jak vyroste oblicej, treba

by byla vhodna plastika obliceje.

Ted’ v ¢ervnu mné znicehonic odevzdal sluchadlo, Zze mu piska, Ze chce jet za doktorem.
Do Audiofonu jsme zajeli, k panu primari. On se mu podival do ucha a zjistil, Ze se mu to
ucho provzdusnilo a zprovoznila se Eustachova trubice. TakzZe jsme byli na dvou testech
vySetieni sluchu. Zjistilo se, zZe tekutina odtekla ze stredousi a on ted prosté prestal
pouzivat sluchadlo. To se stal uplny zdzrak, to vétsinou nestava a ucho je ted vzdusny a
momentdlné posledni tri tydny sluchadlo nepotiebuje a na jedno ucho slysi od téch 25

dB. Je to pro nas obrovskym prinosem. Slysi tak jako ostatni lidé na néj. *
Jaka byla vase reakce po sdéleni diagnozy?

,,No ja jsem reagovala strasné. Ja rikam, Ze regulérné to pro nas byl takovy Sok, Ze ja,
kdyz si zpétné vzpominam, tak ja rikam, Ze jsem méla uplné vymazy pameéti, nekdo rikal
Ze jsem asi méla lehkou poporodni depresi. Ja jsem hned po porodu zacala krvacet a
ztratila jsem spoustu krve a skocila jsem na sale. Honzika mi hned odebrali a zacali ho

vySetiovat.

Poprvé jsme byli v nemocnici po dvou mésicich na magnetické rezonanci. Oba jsme
s manzelem zdravotnici. Vse jsme si museli vygooglit, vytelefonovat a vyprosit. Ve trvalo
hroznou dobu, nez bychom se nékam dostali. Dnesni zdravotnictvi je trochu o tom, Ze se
musi tlacit a obvolavat a neni to uplné jednoduchy. Takze nevédeli jsme to. Nevedeéli jsme

to, ale ten Sok tam byl samoziejmé strasnej.

Jakym zplsobem jste vnimali sdéleni diagnézy od zdravotnického personalu? Jak

probihala nasledné péce a ptistup od zdravotnického personalu, byl tento ptistup citlivy?

., Pani z Tamtamu sem jezdila jednou za mésic a ona nds navedla na to, Ze si miizeme
zazadat na prispevek na péci, nasmerovala nas na to SPC Olomouc, nasmérovala nas na
specialni Skolku. Tam ty nam hodné poradili. Lékari viibec nevédeli, co to Goldenhariv
syndrom je, takze ja at jsem prisla kamkoliv, placnu na ortopedii nebo i na ocni. Nekteri

lékari i co jsou spadovi ORL wviibec neznaji a nevi. Co jsme neméli nacteny,



vytelefonovany a nastudovany tak to nevime. Ja si myslim, ze kdybych nebyla zdravotnik

tak jsme uplné néekde jinde.

Honzik nastoupil do specialni skolky, a tak jsme to ukoncili, ale Tamtam nam pomahal
vybrat logopedii, vybirali jsme specidlni hracky. I mé ucili, jak s nim mam zacit mluvit
nebo proste jak mam pomoci karticek, aby jsme navazali néjaky dialog, kdyz jesté
nemluvil, aby porad jen neukazoval co chce. Takze to mi vsechno nasmeérovalo Tamtam

a SPC.~

(..)



