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Abstrakt

Sluch je jednim z nejdilezitéjsich lidskych smysli. Umoznuje dorozumivani mluvenou
fe¢i, je tedy vyznamnou soucasti komunikacniho procesu. Sluch je také nesmirné
dulezity pro rozvoj socialnich vztahti. Prostiednictvim sluchu si ¢lovék vytvaii citovou
vazbu na své okoli. Ztrata sluchu, prestoze neni tak viditelnd jako ztrata zraku ma pro
dit¢ velmi vazné nasledky. Z tohoto hlediska je kladen velky diraz na vcasné
rozpoznani sluchové vady. Ne vSechny déti se narodi slySici. Na zéklad¢ provadéni
screeningu sluchu u vSech novorozenct, fyziologickych i patologickych se dafi co
nejdiive diagnostikovat sluchovou vadu, a tim mize byt zahajena v¢asna Iécba. Dale by
m¢éla byt ditéti poskytnuta vhodna péce, ktera je dulezita pro rozvoj jeho komunika¢nich
schopnosti.

Narozeni takto postizeného ditéte je velmi tézké pro rodice a Casto i pro jeho okoli.
Predevsim se pred rodi¢i ditéte se sluchovym postizenim nachdzi nelehky proces
vyrovnavani se s postizenim svého ditéte. Pokud dojde u ditéte ke zjisténi trvalé
poruchy sluchu, jedna se také o velmi zdvazny zdravotnicky problém. Néprava stavu je
nejuspésngjsi, pokud je zahdjena v prvnich mésicich Zzivota. Znamena to, ZzZe
novorozenecky screening sluchu kratce po narozeni ma vysoky potencial zlepsit kvalitu
Zivota 1 zivotni moznosti postizeného. V pribéhu zjiStovani rozsahu a intenzity
poskozeni sluchu u svého ditéte, by méli rodice byt empaticky a vstficné informovani.
M¢I by byt bran zietel na jednotlivé faze procesu vyrovnavani se s danym zdravotnim
stavem svého ditéte. M¢éli by byt informovani o vSech moznostech vychovy ditéte se
sluchovym postiZzenim a moZnostech kompenzace vady sluchu a pouZitim
kompenzacnich pomticek. Rodice maji zasadni roli ve vybéru a odpoveédnosti za vedeni
vychovy a nasledném vyvoji svého ditéte. Vyznamnou tlohu v celém procesu hraje
souhra jednotlivych prvki celého systému, kterd na rodice 1 jejich dité plisobi. Na tomto
procesu by se méli podilet odbornici a specialisté, kteti jsou schopni poskytnout vhodné
zvolenou formou rodicim veSkeré informace o aktudlnim stavu, ve kterém se praveé
nachdazeji.

Ve vyzkumné casti bakalaiské prace jsem pouzila kvalitativni metodu vyzkumu,

ktera je urCend pro maly pocet respondentl. Pti pfipravé rozhovoru jsem respektovala



cil prace a srozumitelnost otdzek. Cilem préce je zjisti zplisob a schopnost poskytovani
informaci rodi¢lim pii vysetieni a ndsledném postupu péce o déti se sluchovou vadou. O
moznostech a vyznamu viceoborové péce o déti se sluchovou vadou, ktera byla zjisténa
na zéklad¢ screeningu u novorozencti jiz na novorozeneckém oddéleni.

Ke sbéru dat a informaci jsem pouzila polostandardizovany rozhovor. Jednalo se
o techniku terénniho sbéru informaci, prostiednictvim n¢hoz jsem kladla zamérné cilené
otazky respondentkdm tvafi v tvar (face to face). VSe probihalo po piedchozi
telefonické domluve s jednotlivymi respondentkami. Rozhovor jsem uskute¢nila v jimi
vybraném prostiedi, ve kterém se citily pfirozen€. Pro vybér respondentek jsem zvolila
kombinaci dvou technik a to ,ucelové® (Caravan test) a ,,snéhové koule™ (snowball
sampling). Analyzu dat jsem provedla vyhodnocenim jednotlivych rozhovort
s respondentkami. Porovnavala jsemprocesy u jednotlivych matek. Odpovédi na otazky
z jednotlivych rozhovori jsem pomoci kategoridlniho systému a to systematickou
klasifikaci rozttidila do jednotlivych tabulek.

Cile bakalatfské prace bylo dosazeno. Vysledkem provedeného Setfeni o zpiisobu
poskytovani informaci a néslednych ukont, které doprovazi dité s negativnim
vysledkem v screeningu sluchu novorozenct.

V dobé pobytu na novorozeneckém oddéleni jsou provadény screeningy a
1. rescreeningy, vSe s informovanosti pro matku, s jejim souhlasem a doporucenim
o dal$im postupu. Po propusténi z porodnice dochazi z pohledu respondentek ke kolizi,
zejména v chovani a komunikaci zdravotnického persondlu v ambulancich ORL
a foniatrie. Nedochdzi zde k adekvatni spolupraci odborniki s rodi¢i sluchové
postizenych déti, na zdklad¢ které by mohli rodi¢e zhodnotit a rozhodnout se pro dalsi
zpiisob postupu pfi korekci sluchové vady. Jsou zde odkazani pouze na svilj zplsob
ziskani zdroje informaci jak dal postupovat. Dale projevili velkou spokojenost
s postupem a chovanim personalu na dalSich specializovanych pracovistich. Stejnou
spokojenost s podavanim informaci, komunikaci a chovanim vykazuji respondentky
(rodi¢e) s nezdravotnickymi sluzbami.

Zavérem, po rozboru rozhovorl s jednotlivymi respondentkami jsem dospéla

k navrzeni urcitych feSeni, kterd by se dala vyuzit v praxi
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Abstract

Hearing is one of the most important human senses. Allows communication in spoken
language, so it is an important part of the communication process. Even when a child
seemingly passively listens, learns that human speech is a means of communication,
learns to understand the individual words, recognizing emotional overtones of speech,
to distinguish different types of voice. From this perspective, emphasis is placed on
early detection of hearing loss.

Not all children are born hearing. Based on the implementation of hearing
screening for all newborns, physiological and pathological, thrives as soon as possible
to diagnose hearing loss or other problems and thus can be initiated early treatment.
Next should also be provided to a child suitable care for the development of its
communication.

Birth of a disabled child is very hard for parents and often to others. Repeatedly,
this problem is seen as a failure in the parental role. First of all, the parents of the child
with a hearing loss has to cope with a difficult process with their child's disability.
Where it is established permanent hearing loss, it is also a very serious health problem.
Axle condition is most successful if it is initiated in the first months of life. This means
that neonatal screening for hearing loss shortly after birth has a high potential to
improve quality of life and life chances affected. During the identification of the extent
and intensity of hearing loss in their child, parents should be empathically and helpfully
informed. They should be informed about all the possibilities of raising a child with
hearing impairment and the possibilities of compensation hearing disorders and the use
of assistive devices. Important role in the whole process plays a combination of
individual elements of the system, which the parents and their child acts. In the process
should be involved experts and specialists who are able to provide appropriately chosen
by parents all the information about the current situation in which they are. In the
research part of the thesis, I used qualitative research method, which is designed for a
small number of respondents. In preparing the interview I respect the work and the
objective comprehensibility issues. The aim is to find out the way and ability to provide

information to parents during an examination procedure and subsequent care for



children with hearing loss. About the possibilities and the importance of
multidisciplinary care for children with hearing loss, which was established on the basis
of screening newborns in the hospital.

To collect data and information I used semi-structured interview. It was
the technique terrain data collection, through which I put deliberately targeted questions
to the respondents face to face / face to face /. Everything went after previous
arrangement by telephone with each respondent. With the respondent, I made the
interview in their chosen environment. Environment that suggested themselves and in
which they felt naturally. To select respondents I have chosen a combination of two
techniques and that "purpose" / Caravan test / and "snowball" / snowball sampling /. 1
did data analysis by evaluating of individual interviews with respondent. I compared the
processes of individual mothers. I have dealt with the support of mothers in various
stages of the process, awareness and relevance of the information for individual
mothers. Answers to questions from individual interviews I've been using categorical
system and systematic classification categorized into individual charts. Targets of this
thesis was achieved. The result of the investigation carried out by way of providing
information and subsequent action that accompanies a child with a negative result in
hearing screening of newborns. At the time of stay in the neonatal wards are screened
and Ist rescreening, all with the awareness of the mother, with her consent and
recommendations on the way forward. After discharge from the hospital there is a
collision from the perspective of respondents , especially in the conduct and
communication of medical staff in outpatient ENT and phoniatry. There are not
adequate cooperation of experts to parents of hearing impaired children on the basis of
which would allow parents to assess and opt for another method of procedure for the
correction of hearing. There are dependent solely on their way to get the resources to
move forward. Furthermore, they have shown great satisfaction with the procedure and
behavior of staff at other specialized centers. The same satisfaction with the use of
information, communication and behavior show respondents (parents) with non
healthcare services. Finally, after the analysis of interviews with each respondent, I have

come to propose some solutions that could be used in practice.
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Uvod

Orientovat se v prostoru a prostiedi pomahaji lidské smysly. O roli zejména zrakového
a sluchového smyslu je vénovano nejen v odborné literatute, ale i popularné naucné
mnoho prostoru. Zatimco optickym kandlem (zrakem) jsou vnimany predevSim
prostorové vztahy, akustickym kanalem (sluchem) je tvoiena lidskd komunikace.
mluvenou fec¢i, je tedy vyznamnou soucasti komunika¢niho procesu. Sluch je také
nesmirné diilezity pro rozvoj socialnich vztaht. Prostfednictvim sluchu si ¢loveék vytvaii
citovou vazbu na své okoli. Jak M. Lejska uvadi:,, ... jednou ze zdkladnich potieb
kazdého cloveka je pocit soundleZitosti, moznost prospét jinym, byt pro nekoho diileZity
nebo vyniknout. Pravé tato potieba — touha po seberealizaci je hnacim motorem
lidstva®™ (2003, s. 10). Kromé& mezilidské komunikace poskytuje informace
o akustickém okoli, v¢etn¢ lokalizace zvukl v prostoru, signalizuje nebezpeci, hrozbu.
Pohyb ptfimocary, otacivy, polohu téla v prostoru, rovnovéhu. Je i zdrojem mnoha
estetickych zazitkl, barevnosti signali. Je dulezity pro utvafeni vztahl, ziskévani
informaci.

Sluch je smysl, ktery se vyznamné podili na vyvoji feci, a jeho porucha v kterékoliv
¢asti, ma na ni vyrazny vliv. Nedostate¢né fungovani ¢i dokonce jeho absence vyrazné
odd€luje tyto jedince od ostatnich lidi. Osoby se sluchovym postizenim tvoii velice
nesourodou skupinou. Stupen jejich postizeni je pfimo zavisly na stupni a druhu
sluchové vady a na dobé jejiho vzniku. Sluch tvofi zdklad vnitini feci, abstraktniho
mysleni. Je velmi diilezity a ve velké mife se podili na bio — psycho — socialnim vyvoji

ditéte.
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1. SOUCASNY STAV

1.1 Zakladni anatomie a funkce

1.1.1 Akusticky signal

Zéakladem pro sluchovy vjem je tzv. akusticky signal. Akusticky signal tvofici
soucast lidské komunikace se obvykle ¢leni do nékolika rovin. Zékladni, nejvice
obecnou rovinou, je tzv. zvukové pozadi. Jednd se o zvuky, které bézné¢ vibec
nevnimame, které néds vSak presto trvale informuji o existenci okolniho svéta, jehoz
jsme soucasti. Jde naptiklad o Suméni listl, Seveleni vétru ¢i desté, zpév ptakl, hluk
ulice, tikot hodin a podobné. Druhd rovina zvukovych informaci je tvofena obecnymi
zvuky a byva nazyvana l. signalni soustavou. Tato rovina existuje v piirodé obecné
u vétsSiny zivocisnych druhti — u ptakl, saved, mnohych obojzivelniki, plazi ¢i ryb.
Zvuky, které vydavaji, maji rGzné vyznamy, naptiklad teritoridlni nebo vystrazny.
Clovék ovsem téchto signalti pouzivd mnohem méné a piiklad4 jim i mnohem mensi
komunika¢ni vyznam. Témito zvuky vyjadiuje naptiklad pocit libosti ¢i nelibosti, pocit
bolesti, smutku ¢i vzteku. Tieti rovina zvukovych informaci je rovina verbalni,
pojmova, tzv. II. signdlni soustava. Je specificky lidskd. Potfebné informace jsou
pfedavany piesné vymezenymi zvukovymi signaly, tedy slovy. A je to pravé slovo
a lidskd tec, jez byva definovadna jako ,, biologickd viastnost cloveka pomoci zvukii,
zvukovych signalii preddvat smysluplné informace” (Novék, 1994, s. 10), a ktera

nezpochybnitelng odliSuje ¢loveka od ostatnich Zivocichd.

1.1.2 Anatomie sluchového analyzdtoru:

Proces slyseni zajistuje sluchovy organ neboli zjednoduSené€ ucho. Sluchovy orgén
zajiStuje nejen detekci akustickych signald, ale také jejich porozumeéni. Z téchto
odlisnych kompetenci vyplyva i zdkladni anatomické rozdéleni na dvé hlavni ¢asti, a to
na cast periferni (ucho zevni, stfedni a vnitini) a centralni (sluchové drahy a sluchové

centrum v kife mozkove).
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Zevni ucho: — skladajici se z uSniho boltce, zevniho zvukovodu a bubinku.

Usni boltec (auricula) je elastickd, nalevkovité, nepravidelné zprohybanad chrupavka,
ktera umoziuje sbér zvukovych, akustickych vin z vnéjSiho prostredi. Zevni zvukovod
(meatus acusticus externus) je chrupavCity a podkladem vnitinitho useku je kost
spankova. Jde o esovité zahnutou trubici, u dosp€lé osoby asi 2,5 cm dlouhou. Tvar
zvukovodu ma vliv pii zesileni nékterych tont, na coz je tieba brat ohled predevsim pii
korekci sluchovych vad a podle A. Novaka, zejména ,,...v rozhodovani, zda miizeme
u pacienta pouzit zvukovodové sluchadlo* (Novak, 1998, s. 21). V kizi zvukovodu
jsou uloZzeny mazové zldzy a chloupky, které maji ochranny charakter. Bubinek
(membrana tympani) oddéluje zevni zvukovod od sttedousni dutiny. Ovalna vazivova
blanka, kterd ma tvar mélké nalevky vpacené do stfedousni dutiny, veliké asi 55 mm?2.
(Dylevsky, 2009).

Stiredni ucho: — skladajici se ze sttedousni dutiny, jejichz souc¢asti jsou tfi sluchové
kuastky - kladivko, tfrminek a kovadlinka a dva stfedousni svaly. Dutina bubinkova —
sttedousni dutina (cavum tympani) se nachdzi za bubinkem a je uloZena v kosti
spankové. M4 tvar nepravidelného hranolu. Je vystlana tenkou sliznici a vyplnéna
vzduchem. RozliSujeme tii etdze dutiny bubinkové: horni, nadbubinkova dutina
(epitympanum), v niz lezi mensi cast sluchovych kistek, stiedni etdz dutiny
(mezotympanum), kde jsou ulozeny zbylé ¢asti fetézu sluchovych klistek a dolni oddil
dutiny (hypotympanum), ktery lezi pod dolni trovni okraje bubinku a usti do néj
sluchové (Eustachova) trubice. Kladivko (malleus) kustka, ktera je protahlou rukojeti
spojena s vnitini plochou bubinku a hlavicka je kloubem spojena s kovadlinkou.
Kovadlinka (incus) je stfednim clankem fetézce stfedouSnich kiistek. Vybézek
kovadlinky jde rovnobé&zné s rukojeti kladivka, na jehoz vrcholku je ploska pro
pripojeni tirminku. 77minek (stapes) ma podobu jezdeckého timenu, jehoz baze prirtsta
k membrané ovalného okénka v medialni sténé sttedousni dutiny. Sluchové kiistky jsou
vzajemné spojeny drobnymi klouby mezi hlavickou a kovadlinkou a mezi vybézkem
kovadlinky a raménkem tfminku. Na sluchové kustky se upinaji dva svaly, které svymi
stahy zvySuji napéti bubinku a zajistuji tak odolnost pfevodniho systému a ochranu

vnitinitho ucha ptfed pfili§ intenzivnimi zvuky. Eustachova trubice (tuba auditiva)
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spojuje stfedousni dutinu s nosohltanem, je dlouhd asi 4 cm a pfi polykani zabezpecuje
ventilaci cavitas tympani (piiloha 1, 2,) (Dylevsky, 2009).

Vnitini ucho: - (Iabyrint) je ulozeno v kanalcich a dutinach skalni kosti (ptiloha 3).
Uvnitt skalni kosti vytvareji kanadlky a dutinky kosteny labyrint, ve kterém je teprve
ulozen vlastni blanity labyrint. Prostor vnitiniho ucha je vici sttedousi zcela uzavien
a je vyplnén tekutinou (endolymfou). Kostény labyrint zhruba odpovida tvaru blanitého
labyrintu, ktery je wuvnitf. Blanity labyrint se skldda zutrikulu, sakulu, ti
polokruhovitych kanalkl a blanité¢ho hlemyzdé. Utrikulus — je protahly, vejCity vacek ze
kterého vybihaji tfi polokruhovité kanalky a tenka trubicka spojujici utrikulus se
sakulem. Sakulus — je mensi sféricky valecek ze kterého vychazi kandlek spojujici
sakulus a blanity hlemyzd’. V utrikulu a sakulu se nachazeji recepcni policka (maculae).
Makuly jsou tvotfeny smyslovymi vlaskovymi buitkami. Receptory v utrikulu a sakulu
reaguji na linearni zrychleni (posuny) a na zmény polohy hlavy (rovnovazné receptory).
Polokruhovité kandalky (ductus semicircularis) vychazeji z utrikulu a uvnitf cirkuluje
endolymfa. Receptory téchto kanalkd jsou drazdény pouze pfi rotaénim pohybu hlavy.
Blanity hlemyzd’ (cochlea) je asi 35 mm dlouhd spirdlovité stocend trubice. V ductus
cochlearis je ulozen vlastni sluchovy receptor Cortiho organ. Cortiho organ je slozen
z membran a receptorovych (nosnych a smyslovych) bunék. Drazdéni téchto bunck je

vlakny sluchové drahy pievadéno do mozku (Dylevsky, 2009).

1.1.3 Funkce sluchového analyzdtoru:

Proces slySeni: Na tomto procesu (pfiloha 4) se podili periferni a centralni Cast
sluchového ustroji. Zakladnimi prvky pfevodu zvuku energie mechanického vinéni na
nervové vladkno jsou zevni a vnitini vlaskové buiiky hlemyzdé (Kabelka, 2010).
> Periferni cast - kterd zvuky pievadi ze zevniho prostiedi do vnitiniho (ucho
zevni, stfedni a vnitini) se nazyva ¢ast pfevodni ( konduktivni).

Pro ptfevod zvukovych vin k receptorim vnitiniho ucha, stejné tak i pro funkci
rovnovazného ustroji je nezbytna ptitomnost kapaliny. Vnitini prostor blanit¢ho sakulu,
utrikulu a polokruhovitych kandlkli je proto vyplnén endolymfou, ktera se nachazi
1 vduktus kochledris. VInéni tekutiny uvnitf hlemyzdé¢ drazdi prostfednictvim

membran (soustava jemnych, radidln€¢ orientovanych vldken, kterych je asi 24000
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a smérem k vrcholu hlemyzdé¢ jejich délka roste) smyslové bunky Corrtiho organu.
Vlaskové vybezky receptorovych bunék jsou drazdény posuny a deformacemi membran
a dale jsou pfevadény vlakny sluchové drahy do mozku. Ve S§térbin€ mezi sténou
blanit¢ho a kosténého labyrintu cirkuluje perilymfa. Blanity labyrint je vyplnén
endolymfou a plave v perilymf¢.

> Sluchovy nerv (nervus vestibulocochlearis) - ma ¢ast sluchovou a rovnovaznou.
Je tvoten spojenim vSech dostfedivych nervovych vlaken vychazejicich ze senzorickych
bunék labyrintu. Je nositelem bioelektrickych impulst, vzniklych na sluchové buiice ve
vnitinim uchu, smérem do mozku. Zac¢ina v hlemyzdi a po kratkém priibéhu vstupuje do
mozkového kmene (truncus encephali).

> Centralni cast - ktera zvuky pfijimd, zac¢ind sluchovym nervem, pokracuje
sluchovymi drahami a kon¢i sluchovym centrem v kofe mozkové. Akustickd vlna
preménénd na mechanickou- elektricky potencial, ktery je definitivné zpracovan na
zvukovy vjem. Tato ¢ast se nazyva percepcni (neurosenzoricka).

> Mozkovy kmen (truncus encephali) - obsahuje jadra sluchového nervu. V oblasti
mozkového kmene dochazi ke kifizeni nervovych vldken z pravého a levého ucha.
Odtud impulsy probihaji dale z vétsi ¢asti zkiizen€, coz napiiklad umoznuje rozpoznani
sméru zdroje zvuku. Stimul poté postupuje pies podkorovou oblast Sedé hmoty do
sluchového centra v kiife mozkové, tzv. Heschlova zavitu, ulozeného ve spankovém
laloku dominantni hemisféry. V podkorové oblasti se odehrava poznani obecnych zvuki

(smich, plag, kasSel apod.), v kiite mozkové pak rozuméni feci (Novak A, 1998).
1.2 Sluchové vady

1.2.1 Déleni sluchovych poruch a vad:

Mezi pojmy sluchova vada a sluchova porucha existuje ve specialni pedagogice
terminologicky rozdil.
> Sluchovou poruchou - rozumime dynamické, relativné rychle nastupujici
zhorSeni sluchu, které je vSak prechodného razu. Po odeznéni zdkladniho onemocnéni

se sluch po vhodné intervenci vraci k normalnim hodnotam.
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> Sluchova vada - oproti tomu znamena ustdleny stav sluchu, s minimalni
dynamikou, nezfidka progredujici, jde o trvalé postizeni bez moznosti Uplné napravy
(Houdkova, 2005).

Délime je na nékolik stupni, pficemz hranice mezi jednotlivymi stupni mohou byt
mnohdy velice neostré. Hovofime o osobach nedoslychavych, neslysicich a ohluchlych,
pricemz kazda z téchto jednotlivych kategorii sluchového postizeni mize mit rizné
stupn¢é zavaznosti, vymezené fadou faktorti. Mezi tyto faktory fadime kvalitu a kvantitu
sluchového postizeni, vék, kdy k postizeni doSlo, dosazené stadium fte¢i, vrozené
mentalni dispozice jedince, péci, kterd mu byla vénovana, vétSinou v rodiné nebo ve
Skole, pripadné dalsi pfidruzené postizeni, nejCastéji zrakové (hluchoslepota), télesné
nebo mentalni. Obecné pak 1ze pod pojem ,,sluchové postizeni® zahrnout tyto terminy:

o nedoslychavost,

o hluchota,

o ohluchlost,

o stafeckd nedoslychavost (presbyakusie),

o usni Selest (tinnitus).

Sluchové vady mizeme rozdélit podle lokalizace, obdobi vzniku a stupné postizeni.

(ptiloha 5)

1.2.1.1 Sluchové vady podle lokalizace:

Periferni:

> Vady prevodni (conductiva) - tyto poruchy jsou podminény piekazkou v ptevodu
zvuku. Tyka se vngjsiho a stfedniho ucha. Zvukovod mize byt ucpan mazovou zatkou,
cizim télesem, zdufelou pokozkou pii zanétu, vyristky z kosténé stény nebo nadorem.
Mize se vyskytnout vrozend atrézie zvukovodu, kdy zvukovod neni vyvinut. Pokud
zvukovod u ditéte neni vyvinut na obou strandch, ale vnitini ucho je funkéni, sluch je
oslaben, fe¢ se vyviji opozdeng, ale vyvine se téméf normalné. Chybéni usniho boltce
sluch prakticky viibec neovlivni. VétSina pievodnich poruch sluchu je zpisobena
patologickou situaci ve stfedousi. NejCastéjsi pfi¢inou muize byt narusena funkce

Eustachovy trubice, akutni a chronicky zanét, tekutina ve stfedousi, Urazy ucha nebo
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vrozené anomalie. Vazne ptenos akustické a mechanické energie. Tyto déti slySi méné,
ale nemaji problém s rozuménim.

> Vady percepcni (senzorineurdlni) - tyto poruchy jsou zpisobeny chorobnymi
zménami v hlemyzdi vnitiniho ucha, sluchovych bunék nebo sluchového nervu. Je - li
pfi¢ina ve vnitinim uchu, tato nedoslychavost se nazyva- inntrakochlearni. Pokud je
poskozen sluchovy nerv, vznika nedoslychavost- nervova — retrokochlearni. Tyto déti
slysi, ale mluvené feci nerozumi.

> Vada smiSend (mixta) - vznikd pifi soucCasném poskozeni pievodniho
i percepéniho TUstroji, vznikd kombinovand porucha- smiSend nedoslychavost -
hypacusis mixta.

Centralni:

> Centralni nedoslychavost - vznika pii postizeni korového a podkorového
systému sluchovych drah- akustickd agnosie. Nemocny sly$i zvuky normalné, ale

nechape jejich vyznam, mluvu slysi, ale nerozumi ji (Kejklickova, 2011).

1.2.1.2 Sluchové vady podle obdobi viniku:

Podle obdobi vzniku postiZeni lze s ohledem k vyvoji feci sluchova postizeni délit
na vady a poruchy sluchu, které jsou vrozené (hereditarni) nebo ziskané (postnatalni)
a to bud’ pted fixaci feci (prelingvalni) ¢i po fixaci feci (postlingvalni).

Vady vrozené (hereditarni):

Vrozené vady sluchu u déti jsou vzdy ziskané pred fixaci feci (prelingvalng)
a maji tedy, v zavislosti na ¢ase vzniku a na stupni postiZeni, zdsadni dopady na vyvoj
feCi a rozvoj komunikacénich schopnosti ditéte. Jsou-li vady mensiho stupné, vedou jen
k opozd’ovani ve vyvoji feci, jsou-li ale tézsiho stupné, mohou zpiisobit ,, trvaly defektni
vyvoj Fecové funkce (Lejska 2003, s. 25). Pfi¢inou jejich vzniku mohou byt vlivy
geneticky podminéné nebo kongenitalné vrozené.

» Geneticky podminéné vlivy - zapfticinuji vznik takovych hereditarnich vad,
u kterych lze pfedpokladat pfenos defektni genetické informace v né€kolika
generacich. Tento typ vrozené sluchové vady je ale pomérné vzacny.

» Kongenitalné ziskané vlivy -  ovliviyji vznik sluchového postizeni

ziskaného prenatalné ¢i perinatalné.
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Vady ziskané:

> Prenatadlne - jsou ziskané v pribéhu téhotenstvi, pied narozenim, naptiklad
pokud matka onemocni v prvnim trimestru t€hotenstvi infekéni chorobou. Nejc¢astéji jde
o primoinfekci, ale i jinymi, zpravidla virovymi infekty, spalni¢ky nebo toxoplazmoézu.
> Perinatalne - maji nejCastéji pricinu v abnormalnim pribéhu porodu. Jde
naptiklad o protrahovany ¢i ptredCasny porod, s nim souvisejici nizka porodni vaha,
asfyxie, porodni zloutenka, krevni inkompatibilita a dalsi (Dort, 2004).

M. Lejska (2003) uvadi, ze do skupiny sluchovych vad zdédénych autosomalné
recesivné a kongenitalné ziskanych patii vice jak polovina vSech déti se sluchovym
postizenim, pti¢emz az 60% takto sluchové postizenych déti se rodi do zdravé, slysici
rodiny.
> Postnatadlné - jsou vady sluchu objevujici se po narozeni ditéte a maji rlizné
dopady na rozvoj fe¢i a komunikacni moznosti ditéte. Pokud vznikaji v dobé pted
ukoncenim fixace feci, hovotime o vadach prelingvalnich, pokud vznikaji po fixaci feci,
hovotime o vadach postligvalnich.
> Pred fixaci reci (prelingvalni) - jsou vady ziskané do 6 roku Zivota ditéte a maji
rizné dopady na komunikacni schopnosti ditéte. Dolezal dokonce cleni obdobi do
6 roku na dvé kategorie: prelingvalni (do 2. roku) a perilingvalni (2-6 let). Re¢ se
v zé&vislosti na dobé vzniku u téchto déti nevyviji nebo ptipadné dochazi k rozpadu jiz
ziskanych feCovych stereotypl. Dité se nadale komunikacné vyviji jako neslySici. Mezi
nejcastéj$i priciny vzniku patii:

o infekéni choroby, napt. zanét mozkovych blan, meningitida, ptiusnice,
o traumata, Urazy hlavy a usi,
o onkologickd onemocnéni ozatfenim a chemoterapii,
o tzv. “ucpané” usi pii infektech hornich cest dychacich, napf. prosta ryma,
o opakované hnisavé zanécty stiedniho ucha.
> Po fixaci reci (postlingvaln€) - jsou vady ziskané po 6 roce Zivota ditéte. Tyto

ey ee

neohrozuji vyvoj komunikacnich schopnosti ditéte. Mezi tyto sluchové vady patii
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1 poruchy a vady caste¢né a prechodné. Podle R. Horakové (in Pipekova, 2006) mezi

vvvvvvvv

o presbyakusie (fyziologické starnuti a odumirani sluchovych bungk),
o poranéni v oblasti hlavy a vnitiniho ucha,

o dlouhodoba silna hlukova zatéz (od 85 dB vyse),

o toxiny, jedy, cholesterol, cukrovka, nemoci jater apod. (Lejska, 2003).

1.2.1.3 Sluchové vady podle stupné postiZeni:

Z tohoto kritéria vychazi zejména MKN- Mezinarodni klasifikace nemoci 10.

revize. Sluchova ztrata je vyjadiena hodnotou ztraty sluchu v decibelech.

Mira ztraty Oznaceni

ztrata 0-25 dB normalni sluch

ztrata 24-40 dB lehka nedoslychavost

ztrata 41-55 dB stiedni nedoslychavost

ztrata 56-70 dB stiedné tézka nedoslychavost
71-90 dB Tézké nedoslychavost

ztrata nad 91dB prakticka hluchota

Uplna hluchota neslysici

Tabulka 1 Stanoveni tize sluchové vady podle WHO (Novék, 1998, s. 49) (World

Health Organisation — Svétova zdravotnicka organizace)

Posledni pouzivanou klasifikaci, kterd se zvolna roz§ifuje, je funk¢ni klasifikace,
kterd vice zohlediiuje disledky daného typu a stupné postiZzeni a spojuje je s mirou
samostatnosti a stupném potiebné podpory. Pro rozsdhlost ¢lenéni oblasti sluchovych
vad uvadime tuto klasifikaci v ptiloze. (ptiloha 8)

Z Cisté¢ pragmatického hlediska bychom neméli opomenout zminit klasifikaci
sluchového postizeni dle MPSV (podle vyhlaSky Ministerstva prace a socidlnich véci
¢. 284/1995), podle niz jsou ptfiznavany socidlni davky. Tato klasifikace odpovida
rozdéleni dle WHO (Pipekova, 2006).
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Klasifikace sluchového postiZeni dle MPSV:
Klasifikace podle vyhlasky Ministerstva prace a socidlnich véci ¢. 284/1995:
- pojmenovani ztrata v dB.
1. normalni sluch 0 — 19
2. lehké nedoslychavost 20 — 40
3. stfedn¢ tézka nedoslychavost 41 — 55
4. t¢zkéa nedoslychavost 56 — 70
5. prakticka hluchota 71 — 90
6. hluchota 91 a vice

1.2.2 Diagnostika sluchovych vad:

Vysetfovanim, diagnostikou, 1écbou a néslednou rehabilitaci sluchového
analyzatoru z hlediska jeho funkci se zabyva lékaisky obor audiologie /foniatrie. Je
dilezité uvédomeéni si, Ze se jedna o vySetfovani a léc¢eni sluchu. U ditéte s poruchou
sluchu, je dulezit¢é na zdkladé vcasné diagnostiky, postupovat ke zlepSeni jeho
komunikac¢nich (dorozumivacich) schopnosti (Bendova, 2004).

Diagnostikou, tak jak ji vnima i laickd vefejnost, rozumime zjiSténi stavu,
posouzeni, hodnoceni, zahrnuje posloupnost ¢innosti vedouci k diagnoze. (ptiloha 6)
V obecné roviné jde v diagnostickém procesu o sbér empirickych dat, vztahujicich se
k ur¢itétmu fenoménu. Zatimco v technickych oborech je zaméfena vyhradné na
nalezeni, posouzeni a urceni defektu, pfiCiny (pro¢ pfistroj nepracuje), z pedagogiky,
specialni pedagogiky i psychologie miizeme detekovat mnohem S$irSi pohled, zaméteny
nejen na slabé stranky, ale i na silné stranky jedince. Pfitom nesmime zapominat, ze
generalizované poznatky jsou pro diagnostika jen voditkem, protoZe kazdy fenomén se
muze projevovat v daném prostiedi a situaci originalnim zptisobem (Fenclova, 2011).

Ukolem zdravotnické péce je v&asné vyhledavani (depistaz) a diagnostika
(screening) deti se sluchovym postizenim. Jak Holmanova uvadi: |, Vrozend tézka
sluchova vada nebo sluchova vada ziskana v prelingvalnim obdobi maji trvalé a vazné
dusledky pro vyvoj osobnosti postizeného ditete. Aby se nasledky sluchového postizeni
co nejvice omezily, je dulezité sluchovou vadu co nejdiive diagnostikovat a urcit typ

a velikost sluchove ztraty. Tyto diagnostikované deti by mely byt vybaveny co nejdiive
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po zjisteni sluchové vady vhodnymi, technicky vysoce kvalitnimi, dobre serizenymi
sluchadly. V této dobé je rovnez treba zahdjit intenzivni rehabilitacni praci, predevsim
sluchovou vychovu, ndcvik odezirani a rozvoj reci.” (Holmanova, 2003 s. 489 in
Skodova, Jedli¢ka a kol.). Holmanové déle zdiraziiuje nezbytnost aktivni tcasti rodi¢t
na rehabilitaci ditéte. Cilem specialné pedagogické diagnostiky je zjistit, jaké ma dany
jedinec moznosti dal$itho vzdélavani. Specialn¢ pedagogicka diagnostika zkouma, jaka
omezeni mu postizeni nebo vada pifinasi. Také se zaméefuje na kompetence, které nejsou
poruseny, protoze na jejich zakladé je vytvaren rehabilitacni plan. Zjistuje uroven
motoriky - hrubé, jemné, grafomotoriky, oromotoriky, laterality, irovenn komunikacnich
schopnosti, socialnich dovednosti a percep¢nich schopnosti. Diagnostiku mizeme délit
podle mnoha hledisek, napt. podle véku, pficin, cili a také podle druhu postizeni
(Ptinosilova, 2007).

Pro vysetfovani funkce sluchu a poruchami sluchové funkce se v prubéhu let
konstituoval 1ékaisky obor foniatrie a audiologie (Strnadova, 2002). VysSetfenim
specifik komunikace, feci a dalSich komplikaci spojenych se sluchovym postizenim se
zabyva jeden z podoborl specidlni pedagogiky - surdopedie. Pfi v€asné diagnostice
sluchovych vad uz v novorozeneckém ¢i kojeneckém véku se miize zacit co nejdiive
s rehabilitaci sluchu, ktera tak zlepsi psychomotoricky vyvoj ditéte, zvysi jeho
komunika¢ni moznosti a umozni rozvoj fe¢i (Kiestanovd, 2011). K diagnostice
sluchovych vad se vyuziva vySetfovacich metod subjektivnich - zéavisi na aktivni
(védomé 1 podminéné) odpovédi vySetfovaného na zvukovy podnét nebo metod
objektivnich - nejsou zavislé na spolupraci vySetfovaného cloveka (ptiloha 5)

(Motejzikova, 2009).

1.2.2.1 Zkousky screeningové:

Screeningové vySetfeni sluchu je velmi dilezité, mize se tak velmi brzy, jiz
v prvnich tydnech aZ mésicich Zivota, odhalit u déti sluchova vada a prakticky od tohoto
okamziku u néj muze byt zahdjena vCasna intenzivni intervence a zvolen ten nejlepsi
postup pro jeho celkovy i komunikacni rozvoj. I v soucasné dobé¢ se totiz miize stat, ze
sluchové vada neni u ditéte odhalena vcas, a dité tim ztraci Cas a jeho vyvoj se opozd’uje

(www. ruce.cz; Motejzikova, 2009).
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Obecné screeningové zkousky se provadi u novorozenct jiz od 60. let minulého
stoleti. Screening se v Ceské republice provadi napi. u fenylketonurie nebo
hypotyredzy. Pfitom u téchto dvou onemocnéni je vyskyt 1:4000 (to znamena, jedno
nemocné dité, na 4000 narozenych) u hypotyreozy a 1: 4500 u fenylketonurie. V Evropé
se screening sluchovych vad teprve postupné zavadi (napt. Slovensko 2006, Némecko
2009). Pred zavedenim ploSného screeningu v Némecku, se primérny vek zjisténi
sluchové vady pohyboval mezi 21. - 47. mésicem, coz je z hlediska vyvoje fe¢i velmi
pozdé (GEMEINSAMER BUNDESAUSSCHUSS, 2005., Grohnfeldt M, 2002).

Zatimco u sluchového postizeni bylo zjisténo, ze déti s tézkou sluchovou poruchou
az hluchotou se v Ceské republice rodi v poméru 1-2 : 1000 a se stiedné t&zkou
poruchou sluchu to miize byt az 6- 12 : 1000 (Motejzikova, 2009). V Ceské republice
byl dlouhou dobu screening sluchu aktivou foniatri a jim naslouchajicim porodnikii.
Vsrpnu 2012 vydalo MZ Metodicky pokyn k provadéni screeningu sluchu
u novorozencl. Vede k zajisténi jednotného postupu pii provadéni screeningu,

rescreeningu sluchu u novorozenct a ptipadné nasledné péce (ptiloha 9).

» Metodicky pokyn k provadeni screeningu sluchu u novorozencii:

Na odd¢leni neonatologie se provadi screening sluchu u novorozencti dle metodického
pokynu vydaného Ministerstvem zdravotnictvi. Cilem je vcasny zachyt vrozené
poruchy sluchu u déti, dale zajisténi piipadné nasledné péce, kterd je velmi dilezitd pro
vyvoj komunikacnich schopnosti u téchto déti. Metodou je vySetfeni tranzitné
evokovanych otoakustickych emisi (TOAE), kterd je specifikovdna nize (1.2.2.2)
Metodicky pokyn specifikuje obdobi, kdy se screening provadi, kdo ho mize provadet,
podminky za jakych se zkouska uskute¢iiuje (Véstnik MZ CR).

1.2.2.2 Zkousky objektivni:

Objektivni metody dle procesu délime na metody akustické (tympanometrie,
otoakustické emise) a metody elektrofyziologické (vySetfeni pomoci evokovanych

potenciala)
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» Tympanometrie:
Toto vysetieni méfi impedanci (komplexni odpor) bubinku, energii odrazenou zpét do
zvukovodu, akustické reflexy. Umoziuje piesnéji diagnostikovat pievodni vady nez
tonova audiometrie. Dava spolehlivé vysledky u déti od 5. mésice Zivota (Sandor,
2003).

» Evokované otoakustické emise:
Otoakustické emise jsou zaloZeny na registraci velmi slabych zvuka, které vznikaji
pohybovou aktivitou zevnich vlaskovych bun¢k Cortiho organu po zvukovém
podrazdéni. Ve zvukovodu je tedy mozné velmi citlivym mikrofonem registrovat zvuk,
ktery je znamkou neporusené funkce stfedniho ucha. Vysetfeni je Casové nenarocné,
zcela neinvazivni a lze je provést jiz v n¢kolika dnech po porodu - podminkou je
neporusena funkce stiedousniho systému (Skodova, Jedli¢ka a kol., 2003).

» Audiometrie z elektrické odezvy:
Pod tento pojem patii vySetteni ERA, BERA, CERA. Ve vsech pfipadech se méfi
zmeény elektrické aktivity nervové soustavy pii pusobeni zvukového podnétu - méteni
akusticky evokovanych potenciali (Sandorové, 2003). Potencialy se snimaji, nejlépe ve
spanku, tfemi elektrodami umisténymi na povrchu hlavy z trovné mozkového kmene
(BERA) ¢i z mozkové kiiry (CERA). Pfi spravné vyzralé sluchové draze lze urcit prah
sluchu u déti jiz béhem prvniho piilroku jejich Zivota (Skodova, Jedlicka a kol., 2003).

> SSEP :
Pti vySetfeni ustalenych evokovanych potenciali (Steady State Evoked Potentials) je na
rozdil od vySetfeni BERA mistem vzniku snimanych odpovédi cely prubéh sluchové
dréhy (Motejzikova, 2009). Vysledkem vySetieni je graf v podobé ptedpokladaného
audiogramu v rozmezi 250 Hz - 8 kHz. Pfistroj pro metodu SSEP zatim maji
k dispozici jen na ORL klinice UK 2. LF a Fakultni nemocnici Praze-Motole

(www.tamtam-prah.cz).

1.2.2.3 ZkouSky subjektivni:

» Sluchova zkouska do 1 roku véku ditéte:
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Mezi nejbeznéjsi subjektivni metody patii sluchovd zkouska, pti které dospély
nepozorovan¢ vyloudi za ditétem hlasity zvuk a sleduje, zda dité zareaguje. Vysledek
zkousky mtize byt zkreslen tim, ze se dit¢ ndhodné otoci, nebo tusi, ze se néco déje
a patra, kde je osoba. Orientacni sluchovou zkouSku u novorozencti a kojenci provadéji
povinng pediatii ve véku 3 - 5 mésict a nasledné v 8. mésici veku ditéte (Motejzikova,
2009).

» Klasicka sluchova zkouska:
Tento typ zkousky vyzaduje spolupraci vySetfované osoby. Pii této zkouSce
vySetfovany pacient stoji bokem k vySetfujicimu tak, aby nevidél na usta, a ma zakryté
druhé, nevySetfované ucho. Vysetfujici prediikdava slova (hlasit¢ a Sepotem)
a vySetfovany je ma opakovat. Hodnoti se vzdélenost ( 6m a 3m), ze které vySetfovany
slova sly$i a rozumi jim. Déle se hodnoti rozdil mezi opakovanim hlubokofrekvenénich
a vysokofrekvencnich slov. Rozdil mezi hlasitou fe¢i a Sepotem pak odkazuje na typ
sluchové vady (Lejska, 2003).

» Vysetreni ladickami:
Tato zkouska patii mezi ddvno pouzivané zkousky Iékaii (pfed vytvofenim
pristrojovych zkousek). Rozkmitané ladicky umoznuji diagnosticky odlisit percepéni
a prevodni vady tim, Ze je lékai jednou ptidrzi u ucha (vzdusné vedeni) a potom se
jejich rukojeti dotkne hlavy (kostni vedeni). Ladi¢ka ovSem kmit4 pouze v kmitoctu, na
ktery je naladéna, proto je tfeba mit pro vySetfeni kmitoctové zavislosti ztraty sluchu
celou fadu ladi¢ek (Hruby, 1998).

» Tonova audiometrie:
Audiometrické vySetieni pomérmné piesné urci ztraty sluchu v zavislosti na frekvenci
a umoziuje nastavit sluchadla podle potfeby ditéte (Motejzikova, 2009). Toto vySetieni
se provadi v tiché mistnosti pomoci audiometru. Pacient mé& nasazend sluchatka, do
kterych je postupné do kazdého ucha zvlast' poustén preruSovany ton frekvence 1000
Hz. Ton je postupné zesilovan, aZz dosahne té sily, kdy ho vySetiovany zaslechne.
Intenzita, kterd j v tom okamZiku zaznamendana, je intenzitou prahovou pro tuto

frekvenci. Je zaznamenana do audiogramu. Podobné¢ se vySetfeni opakuje
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i na frekvencich 2000 Hz, 4000 Hz a 8000 Hz a nasledovné 500, 250, 125 Hz (Lejska,
2003).

» Slovni audiometrie:
Pti slovni audiometrii se vySetfovanému prezentuje z nahravky standardni sada slov
v riiznych intenzitach (Skodova, Jedlicka a kol., 2003). VySetfovany ma za tikol sly$ena
slova opakovat. Slova jsou rozd€lena do skupin po deseti a musi byt zastoupena slova
jedno-, dvou- a viceslabi¢na. Ve skupindch se musi vyskytovat slova s obsahem deseti
vysokofrekvenc¢nich 1 hlubokofrekvencnich hlasek. Vysledkem slovni audiometrie je
slovni audiogram (Sandorova, 2003).

» VRA:
Nejnovégjsi subjektivni metodou je VRA, mezi rodi¢i nékdy popisovana jako "pes se
sviticima o€ima", kterd se pouziva pii vySetieni malych déti, které jesté nejsou schopny
zvladnout prahovou audiometrii. Pii této zkousce dit€ nemusi aktivné spolupracovat,
vyuziva se vytvoieni podminéné reakce na soucasné produkovany zvuk a vyrazny

svételny podnét. VRA se provadi zédsadné se sluchadly (www.tamtampraha.cz).

1.3 Dité se sluchovym postiZenim

Narozeni ditéte se sluchovou vadou je v roding slysicich rodi¢i naro¢nou zkouSkou
pro vSechny jeji €leny a mlzZe zplsobit chaos v tom, co rodina ocekava. Takovato
situace vyzaduje zménu zpisobu komunikace mezi jednotlivymi rodinnymi pfislusniky
a cely jejich zivotni styl, coZ je velmi narocné (Holmanové, 2002). Déti se sluchovym
postizenim se z 90% rodi slySicim rodic¢tm.

V piipadé postizeni ditéte, se pred rodi¢i otevira naprosto nejistd budoucnost
s ditétem, které je jiné, nez si po celou dobu téhotenstvi predstavovali. Netusi, jaké
naroky na né budou kladeny. Pravé perspektiva do budoucna s postizenym ditétem je
si podobnd pro riizné typy a stupné postizeni. Jedna se o stadia 6. fazi. PoCinajici faze
nulitni, kdy si rodi¢ moznost narozeni ditéte s postizenim uvédomuje, ale neptipousti si

ji, dalsi faze pocinaje inicidlnim Sokem, pies popfeni, smlouvani, agresi (zlost), depresi
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(pocit viny), az po rovnovahu a piijeti postizeni svého ditéte jako vyzvy a ukolu
(Jankovsky, 2006).

Rychlost a kvalitu adaptace ¢lenti rodiny na naro¢nou situaci ovliviiuje mnoho
faktordi. Velmi dulezitym faktorem jsou vztahy v roding, typ postizeni ¢i nemoci, pocet
a poradi déti v roding. Vyrazné¢ se podili i zplsob, jakym byla diagnoza ditéte rodi¢im
sd€lena, a v jakém obdobi k tomuto sdéleni doSlo. Rodice si pteji sdéleni diagndzy
drive, nez zacnou sami z chovani personalu néco tusit, dale pfedchazi li tomuto sd¢leni
positivni ¢1 normalni charakteristiky ditéte. Rodi¢e by méli byt informovani spolecné.
Obsahem dal§iho sd€leni by méla byt i pozitivni sdé€leni a podrobné se dozveédét
o moznostech korekce problému, je-li mozna. Dulezit¢ je do budoucna znat
pesimistickou 1 optimistickou variantu dalS$iho vyvoje ditéte, aby pii svém uvazovani
méli néjaké mantinely. Rodicovska potieba oteviené budoucnosti. Z hlediska
perspektivy ditéte je uzitecné poskytnout jim kontakt na stfedisko rané péce, ci
svépomocné organizace a skupiny rodi¢l. V takovych pfipadech, by si rodie pfi
sdélovani diagndzy, zaslouzili pfitomnost psychologa, ¢i socidlniho pracovnika
s vycvikem v krizové intervenci, ktery jim pomulze zvladnout nejhorsi chvile krize
(Jankovsky, 2006, Ptacek, Bartin¢k, 2011).

Také je velmi dulezité pro rodice, hlavné matku i dit¢ podpora vytvoreni vazby —
attachmentu. Novorozenec vnimd tep matcina srdce, ktery byl velkou dominantou jeho
smyslového vnimani jesté pfed narozenim. Do Casné interakce jsou zapojeny vSechny
smyslové modality — zrak, sluch, hmat, ¢ich, chut a kinestetické vjemy. Je
zdaraziiovana zvlasté jemnd komunikace, k niz dochéazi praveé koznim kontaktem a ktera
zahrnuje signaly proménlivych dotyki, tepla a viné€ pii kojeni, nebo pii pouhém
mazleni na nahém tele. Dité se citi v bezpe¢i (Bowlby, 2010). Dobré podminky pro
nastartovani kvalitnich interakci vytvaii dnes jiZ velmi dlouho zajety systém ,,rooming-
in“ kdy je matka s novorozencem po celych 24 hodin. Pravé bezprostiedné v obdobi po
porodu je duilezité reagovat na signaly potieb ditéte nepferusované a v souladu s jeho

nepravidelnym biorytmem.
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1.3.1 Specifika vyvoje:

Mezi nejkriti¢téjsi faktor, ktery ovliviiuje psychicky vyvoj ditéte se sluchovym
postizenim, patii zdvaznost sluchové vady, a to konkrétn¢ doba vzniku a stupeit
v raném ve&ku. U takto postizeného ditéte se artikulovana fe¢ spontdnné nevyvine a dité
se ji muze naucit jen zvlaStnim vychovnym postupem za pomoci vjemu zrakovych,
kinesteticko-motorickych a hmatovych. Sluchovéa porucha znamend z psychologického
hlediska senzorickou deprivaci. Nedostate¢na schopnost vnimat a chapat zvuky z okoli
ma vliv na jedince v oblasti poznavani, komunikace, mysleni, dale v oblasti socialni
a citové. Psychicky vyvoj ditéte ovlivituje hlavné stupen ztraty sluchu a doba, vék ¢i
doba, kdy sluchova porucha vznikla (Vymlatil in Rian, Krej¢itova, 2006; Sediva,
2006).

Osoby se sluchovym postizeni ¢asto pii komunikaci nerozumi v§em informacim.
Dlvodem muze byt komunikacni bariéra, odlisny komunikacni systém, mensi slovni
zasoba a nedostatecné porozuméni jednotlivym pojmim. Vagnerova uvadi, ze rozsah
podnétl, které lze aktudlné vnimat, a zaroven maji informacni vyznam, je mnohem
mensi nez u slySicich. NaruSeny vyvoj fe€i negativné ovliviluje vyvoj vSech
poznavacich procesi 1 socializace. Myslenkové pochody se opiraji predevsim
o konkrétni ¢innosti, napf. o manipulaci s predméty a pozorovani. Obtiznéji se tvori
obecné pojmy, protoze vlivem absence nebo snizené funkce jednoho smyslu nedochazi
k dokonalé integraci senzorickych modalit a mySleni obtizné¢ dosahuje stadia
symbolickych operaci. Chuda slovni zdsoba znesnadiluje pochopeni Cteného textu
(Vagnerova, 2008). Potmésil popisuje vysledky vyzkumt, které uvadéji, ze déti se
sluchovym postiZzenim, zejm. s téZkym sluchovym postiZenim nebo neslySici, vykazuji
potize v chovani. Ty se mohou tykat problémového chovani a emocnich poruch

(Potm&sil, 2010).

1.3.2 Vyznam véasného odhaleni poruchy sluchu u déti:

Jak bylo jiz vySe naznaleno, v€asné odhaleni poruchy sluchu u ditéte, ma

rozhodujici vliv na jeho bio — psycho — socidlni a spiritudlni vyvoj. Soucasna doba
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pfindsi vétsi diraz na dit€¢ a jeho celostni pojeti. Tykd se pojeti pedagogického,
psychologického, medicinského 1 specidlnépedagogického. V souvislosti s détmi se
sluchovym postizenim lze také sledovat vyvoj jejich pfijimani a pojeti v rodin¢.

Prvnim hodnocenim v Zivoté Clovéka se stava potieba vyjadrit se. Vyjadfit se
k podminkdm a kvalité prostfedi, ve kterém se nachazi a jak proziva ptritomnost.
Spokojenost novorozence a pozdéji kojence, pozna matka podle hlasovych projeva
a naznakl neuvédomélé mimiky. Vnimava matka dokaze rozliSovat druhy place a kiiku
svého ditéte velmi brzy. Ditéti se tak zacina postupné dostavat 1 zpétné vazby v podobé
mluvené fe¢i. Tato etapa je vyznamna z hlediska rozvoje a zakladani komunikacnich
kompetenci. V priab&hu prvniho roku zivota ditéte se jedna o hodnoceni pohybujici se
v oblasti kojeni. Velmi dulezité z hlediska psychického vyvoje ditéte a ne pouhého
zaméteni se na nutri¢ni hodnoty. Dale kolem sedmého mésice vnima ptitomnost matky
jako dulezitou soucast svého socialniho prostiedi. Zaklada se prvni hodnoceni a tedy
1 hodnoty. Kolem ukonceného prvniho roku si dité jiz uvédomuje samo sebe, rozeznava
své prozitky a pfiméfené je schopné reagovat. V obdobi mezi prvnim a tfetim rokem ma
dit¢ markantni snahu pronikat do spole¢nosti. Rozvoj pojmotvorného procesu

a zdokonalujici se prace se symbolem vedou dité k vyuziti predstav v mysleni.
Vazba rozvijejiciho se jazyka a fe¢i na mysleni, je dilezitym hybatelem rozvoje
kompetenci podilejici se na procesu socializace ditéte. Pro déti s vadami sluchu je
dilezité vyuZiti moznosti pouZivani netoliko mluvené feci, ale také znakového jazyka.
Na zaklad€ hodnot a orientace v nich, stejné jako zavedeni morélnich norem, velmi

souvisi spojenim vyvoje intelektu s vyvojem jazyka (Potmésil, 2010).

1.3.3 Struktura péce o dité a jeho rodice se sluchovym postiZenim:

» Systém péce o osoby se sluchovym postizenim:
Péce o osoby se sluchovym postiZenim ma svou oporu v legislativé. Systém péce
o osoby znevyhodnéné je vysledek zdravotni, socialni, vzdélavaci politiky kazdého
statu, ktery je vyznamné ovlivnén ekonomickou zdatnosti statu. ZDRAVOTNI
POLITIKA je cilevédoma ¢innost statu a ostatnich socidlnich subjektl zaméfend na
ochranu, podporu a obnovu zdravi obyvatelstva, kvalitu zdravotnich sluzeb a jejich

dlouhodobou udrzitelnost. Hlavnimi ukoly statu jako subjektu zdravotni politiky je:
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o tvorba zdravotni politiky — tvorba strategii, narodnich programu, legislativni

proces, sprava statniho rozpoctu ve vztahu ke zdravotnictvi

o garance zdravotni péfe — konkrétné se jednd o prevzeti odpovédnosti za

dostupnost zdravotni péce pro vSechny obcany (z hlediska dostupnosti finan¢ni,
¢asove a mistni)

o garance kvality zdravotni péfe — zabezpeCuje vzdélavani zdravotnickych

pracovniki, kontrolu 1é¢iv a stanovuje pravidla pro jejich skladovani a distribuci
(Francova, Novotny, 2008).

Zpravidla se rtzni autofi shoduji, Ze socialni politika zahrnuje politiku socialniho
zabezpeceni, rodinnou politiku, bytovou politiky, zejména jeji sociadlni aspekty, dale
zdravotni, vzdeélavaci politiku a politiku zaméstnanosti (Krebs, 2005, s. 23).

Ministerstvo 3kolstvi pfipravuje dokument Strategie vzdélavaci politiky Ceské
republiky do roku 2020, jehoz cilem je aktualizovat a konkretizovat sméry rozvoje
celého vzdélavaciho systému. Strategie navaze na Néarodni program rozvoje vzdelavani
(Bilou knihu) z roku 2001, ktery dosud nebyl nahrazen koncepénim dokumentem
srovnatelného rozsahu a zabéru a jehoz hlavni mysSlenky jsou v mnohém stéle aktudlni.
Zaroven bude vzdélavaci politika muset vyrazné zohlednit i nékteré nové trendy, jakym
je naptiklad dynamicky vyvoj informacénich a komunikacnich technologii (Strategie
vzdélavaci politiky, 2013).

Kazdy c¢lanek systému je relativné samostatnou jednotkou systému a jsou tak casto
vnimany vetejnosti. Jako kazdy systém, ma kazdy ¢lanek své uréené misto, systém
povazujeme za funkcni, kdyz ¢lanky (jednotky) mezi s sebou kooperuji a spolupracuji
na riznych urovnich. Na té nejvysSi jde pravé o spolupraci rlznych resorti —
zdravotniho, socidlniho a vzdé€lavaciho (ptiloha 7). Vysledkem této spoluprace je
kvalita zivota jedince. Podivejme se na systém z hlediska péCe o osoby se sluchovym
postizenim:

V tivodu celého procesu najdeme péci zdravotni. V rdmci zdravotni péce je dobie
propracovany systém pée o gravidni a rodicky. Casto najdeme preventivni
a screeningové zkouSky (napf. genetické testy). Po narozeni ditéte je aplikovan tzv.

novorozenecky screening. Snahou foniatrGi a pediatri je do tohoto novorozeneckého
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screeningu zafadit i zkouSku sluchu — novorozeneckého screeningu sluchu — kapitola
(1.2.2.1). V pfipadé¢ potvrzeni pozitivniho vysledku sluchovych zkousek jednak
pokracuje péCe zdravotni (péCe foniatricka, sluchadla), a piipojuje se 1 péce socidlni
(socialni davky, stfediska rané péce). Jako posledni se pfipojuje Clanek vzdélavaci.
Jedna se o Skolsky zékon &. 561/2004 Sb., o piedikolnim, zakladnim, stiednim, vy$§im
odborném a jiném vzdélavani a jeho novelizace. Vyhlaska ¢. 116/2011 Sb., (72/2005
Sb.), o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych
zafizenich. Vyhlaska ¢. 147/2011Sb., (73/2005Sb.), o vzdélavani déti, zaki a studentt
se specialnimi vzd€lavacimi potiebami a déti, zakt a studentd mimotfadné nadanych
a jejich novelizace. Zédkon o komunikacnich systémech neslySicich a hluchoslepych
osob ¢. 384/2008 Sb., kterym se méni zakon €. 155/1998 Sb., o znakové feci a o zméné
dalsich zakonii a dal$i souvisejici zakony (v Gplném znéni vyhlaSen pod ¢. 423/2008
Sb.) V neposledni fadé¢ bychom mohli pfipomenout oblast socidlnich sluzeb a pomoci.
Zakon o socialnich sluzbach (zakon ¢. 108/2006 Sb.) a Zakon ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakonl.

Jak jiz ukazuji vySe citované zakladni zdkony a vyhlasky, systém péce o déti s SP
a rodiny s témito détmi spada do nékolika resortii, zejména MPSP a MSMT. Vzhledem
k zaméfeni prace (novorozenci) se budeme vénovat pouze dil¢im momentim celého
systému, budeme se zamétovat zejména na problematiku déti se sluchovym postiZzenim
(Krebs, 2005).

Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., v § 54 definuje ranou péci jako
terénni, poptipadé ambulantni sluZzbu poskytovanou ditéti a rodic¢im ditéte ve véku do
7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku neptiznivé
socialni situace. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte
s ohledem na jeho specifické potieby. Mezi zakladni Cinnosti patii vychovné,
vzdélavaci a aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym
prostfedim, socialné terapeutické ¢innosti a pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych
zajml a obstardvani osobnich zalezitosti (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich

sluzbach).
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1.3.4 Soucasné moznosti rodicii v péci o déti s poruchou sluchu:

Jednou =z dulezitych moznosti pro rodi¢e je komplexni rana péfe o déti se
sluchovym postizenim
> Rana péce (vek ditete 0-4(7) let) — sluzby, které navazuji bezprostfedné na
vcasnou diagnostiku. Jsou bezplatné poskytovany od zjisténi rizika nebo postizeni do
ptijeti ditéte vzdélavaci instituci, pfiblizn€ do 4 let véku ditéte se sluchovou vadou a do
7 let véku u ditéte s kombinovanymi vadami (Houdkova, 2005). Nabizeny jsou bud’
ambulantn¢ v misté stfediska, nebo jako terénni sluzba v piirozeném prostiedi ditcte,
v roding€. Navstévy pracovnika probihaji v rozmezi 4-6 tydnt. Rana péce ma predevsim
preventivni charakter, ma snizovat vliv prvotniho postiZzeni, zmirfiovat jeho dusledky
a branit vzniku postizeni druhotného (Jungwirthova, 2003).

Jejim cilem je posilit rodinu tak, aby piekonala v§echny nelehké situace, vybavit ji
informacemi tykajicimi se sluchové vady a dovednostmi, jak plsobit, aby dochazelo ke
sniZovani negativnich vlivii zdravotniho postizeni, podporovat aktivity k integraci do
spoleCnosti a pfipravu ditéte pro dal§i vychovné-vzdélavaci stupen. Rana péce se
odehréava prevazné v prirozeném prostiedi klienta, motivovany a informovany rodi¢ zde
hraje dominantni roli. Rodi¢ je nedilnou soucasti poradenského tymu, ktery dale tvofi
poradce rané péce, specidlni pedagog, socidlni pracovnik, psycholog, fyzioterapeut,
ergoterapeut, lékar (Potmésil, 2010).

Socialni oblast se zabyva feSenim otdzek spojenych s pfiznavanim ritznych
socialnich davek a ptispévkil, protoZe cesky systém socidlnich vyhod je postaven na

zakladé¢ Zadosti opravnéné osoby a nikoliv na automatickém poskytovani téchto vyhod.

> SPC - Specidlné pedagogické centrum je Skolské ucelové zatizeni, které
poskytuje péci klientim od 3 do 18 let. Specialné pedagogicka centra se specializuji
podle typu postizeni (zrakové, mentélni, télesné, sluchové atd.). Proto slozZeni
pracovnikl se miize v jednotlivych centrech lisit.

V pracovnim tymu specialné pedagogického centra plisobi vétSinou dva specidlni
pedagogové (logoped, surdoped), psycholog a socialni pracovnik. Vyhodou pracovniho
tymu specialné pedagogického centra je profilace jednotlivych odbornikii na

problematiku daného postizeni, psycholog se zkuSenosti prace s osobami se sluchovym
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postizenim, socialni pracovnik orientujici se v systému socidlnich ptispévkia a davek pro
rodiny s détmi se sluchovym postizenim a jiné (Kucerova In Kolektiv autorti, 2007).

Krom¢ obecnych standardnich sluzeb poskytuji specidlné pedagogicka centra svym
klientim Siroky komplex specifickych sluzeb a poradenskych aktivit, mezi které patfi:
budovani a rozvoj komunikaénich dovednosti zdka, rozvoj oralni komunikace (vystavba
mluvené fec¢i od hlasek po véty, terapie vyslovnosti, posazeni hlasu, rozvoj slovni
zasoby, sluchova vychova, rytmizace, dechova cviCeni), rozvoj vizualné-motorické
komunikace (znakovy jazyk, ocni kontakt, jemnéd a hruba motorika, mimika obliceje,
polohy a postaveni rukou, umisténi v prostoru, pojmova a slovni zésoba ve znacich,
stavba véty), vycvik ¢teni s porozuménim, vycvik odezirani, kurzy znakového jazyka
pro zakonné zastupce, pedagogické pracovniky, Skoly a Skolskd zafizeni, spoluprice
s ptislusnymi odbornymi zdravotnickymi zafizenimi, klinikami ORL, pracovisti, kterd
provadi kochlearni implantace, specialné¢ pedagogicka ptiprava ditéte na kochlearni
implantaci a participace na nasledné rehabilitaci, cvi€eni na posilovani nepostizenych
smyslovych funkci, nacvik pouzivani kompenzacnich pomtcek, potadani individudlnich
a skupinovych terapii pro zakonné zastupce vedenych psychologem. Ddle organizace
rodinnych terapii, krizovych intervenci a terapii pro neslySici zakonné zastupce,
instruktdze pro zakonné zastupce, provadéni sluchové vychovy, osvojeni zasad
manualni komunikace, rozvoj motoriky ditéte, vyuku alternativnich metod cteni,
analyticko-syntetickd metoda ¢teni, nacvik ¢teni s porozuménim, vedeni pojmovych
denik, pomoc pii feSeni vychovnych problémt, nacvik cinnosti pro vySetieni
audiometrem a priprava na audiometrické vySetfeni. Dle Langera, lze Skalu veSkerych
aktivit specidlné pedagogického centra pro sluchové postizené rozdélit do téchto
komplexnich sluZeb:

o vycvik sluchové postizenych déti,

o vycvik rodinnych pfislusnik,

o komplexni diagnostika ditéte,

o psychorehabilitatni pomoc rodiné,

o socialni poradenstvi,

(@]

podpora integrace ve Skole bézného typu (Langer In Kolektiv autorti, 2007).
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2. Cil prace a vyzkumné otazky

2.1 Cil prace:

Primérnim cilem je zmapovani procesu od podezieni sluchové vady (po narozeni)
k budovani funkénich komunikac¢nich kompetenci u osob se sluchovym postizenim.
Soucasti deskripce vlastniho procesu bude popsat roli matky vtomto procesu,
zanalyzovat krizové momenty v procesu a provést primarni Setfeni, zda dostupné
informace odpovidaji potfebam v jednotlivych etapach procesu.

Dil¢im cilem bylo stanoveno popis podpory matce ditéte s podezienim az ur¢enim

sluchové vady v procesu odhalovani sluchové poruchy.

2.2 Vyzkumné otazky:

Vyzkumné otdzky byly formulovany v souladu s cilem prace.

Vyzkumnd otdzka ¢. 1 Je u rodi€h déti s nefyziologickym nélezem v porodnici

dostate¢né pouceni o vyznamu tohoto nalezu?

Vyzkumna otazka ¢. 2 Jsou rodi€e déti u kterych 2. rescreening podporuje podezieni

na sluchovou vadu, dostate¢né pouceni o planu dal$ich vySetieni ditéte?

Vyzkumna otazka ¢. 3 Maji rodice déti u kterych je potvrzena zdvazna sluchova vada,

dostateény prehled o roli jednotlivych zdravotnickych a nezdravotnickych subjektu

v socializaci ditéte? (ptiloha 10)
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3. Metodika

3.1 Metodicky postup:

V praktické Casti bakalaiské prace jsem pouzila kvalitativni metodu vyzkumu,
ktera je ur¢ena pro maly pocet respondenti. Pti pfipravé rozhovoru jsem respektovala
cil prace a srozumitelnost otazek. K dosazeni cild praktické casti byly pouzity tyto
metody:

- analyza zdravotni dokumentace

- rozhovory

- analyza prospektt a letakt

Kvalitativni formu vyzkumu jsem realizovala s respondentkami pomoci rozhovoru,
ktery se maximalné pfiblizoval normalni, bézné situaci, reflektujici kazdodennost
jedincti. Respektovala jsem jejich volbu mista, kde se rozhovor uskutecnil. Toto
prostiedi puasobilo pro respondentky pfirozené. Snazila jsem se ziskat integrovany
pohled na danou situaci, kterou jednotlivi rodice prosli. Pii ziskdvani rozhovortt od
kazdé z matek, jsem si provadéla zdznam jejich odpovédi. Ve vétSin€ piipada to bylo
formou pisemnou, pouze u jedné z respondentek bylo mozné pofidit audiozdznam. Na
zaklad¢ jednotlivych odpovédi jsem izolovala uréita kli¢ova témata. Dtlezita z hlediska
objasnéni, jak se respondentky v dané situaci a prosttedi dobiraji pochopeni toho, co se
déje, pro¢ jednaji urcitym zplisobem a jak organizuji své jednotlivé aktivity a interakce.
Jednotliva data po jejich analyze a nasledné interpretaci maji vyznam pro pochopeni
a poznani aktudlniho déni. DileZitd je snaha nevynechat nic, co by napomohlo

k vyjasnéni a ke zlepSeni situace (Hendl, 2008).

3.2. Charakteristika vyzkumného souboru:

Jako vyzkumny soubor jsem zvolila maly pocet respondentek (6), odpovidajici
kvalitativnimu vyzkumu. Jde o jednotlivé respondentky - matky, rodi¢e déti (ve veku

0 - 4 let), u kterych bylo po propusténi z porodnice podezieni na poruchu sluchu. Pro
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vybér respondentek jsem zvolila kombinaci dvou technik a to ,,u¢elové™ (Caravan test)
a ,,sn¢hové koule™ (snowball sampling). S respondentkami jsem uskutec¢nila rozhovor

v jimi vybraném prostfedi. Prostiedi, ve kterém se citily piirozené (Kozlova, 2007).

3.3 Charakteristika vyzkumného ndstroje:

Pouzila jsem rozhovor, jako techniku terénniho sbéru informaci. Jednd se
o polostandardizovany rozhovor, prostiednictvim n¢hoz jsem kladla zamérné cilené
otazky jednotlivym respondentkdm tvaii v tvar (face to face). VSe probihalo po

ptedchozi telefonické domluvé a po provedeni pilotni studie (Kozlova, 2007).

1. okruh témat rozhovoru

Je u rodicu déti s nefyziologickym nalezem v porodnici dostate¢né pouceni

0 vyznamu tohoto nalezu?

Obdobi prijeti matky a jejiho pobytu v porodnici. (vekl.tydne Zivota ditéte)

- M¢la jste jiz pifed porodem né&jaké informace o novorozeneckém screeningu
sluchu? (pokud ano, na zaklad¢ jakych zkuSenosti jste se o n¢ zajimala?)

- Jak jste vnimala informace o tom, ze vaSemu ditéti bude v porodnici vySetfeny
sluch? (kdy vam personal na neonatologickém oddéleni sdélil, Ze probéhne toto
vySetfeni?)

- Kdo provadél vysetieni sluchu u vaseho ditéte?

- Co jste se dozvédela od persondlu o tomto vySetteni?

- Byla jste pfitomna u 1. screeningu?

- Myslite si, Zze vam byl vénovany dostatek ¢asu? (nebo byl priibéh rutinni, bez
dostatecné pozornosti?)

- Byla jste personalem poucena samostatné, nebo s ostatnimi maminkami?

- Myslite si, ze jste pochopila dileZitost tohoto vySetfeni na zdkladé vysvétleni od
personalu?

- Byl proveden 1. reescrening?

- Dozvédéla jste se o abnormalnim vysledku screeningu sluchu, jak vam tuto

informaci personal sdélil?
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2.

M¢la jste potiebu dopliujicich otazek? (a co vas v této fazi nejvice zajimalo
a bylo vam persondlem odpovézeno?)
Byl vam srozumitelné vysvétlen dalsi nasledny postup?

Probihalo v$e na zakladé informovaného souhlasu?

okruh témat rozhovoru

Jsou rodiée déti u kterych 2. rescreening podporuje podezieni na sluchovou vadu,

dostate¢né pouceni o planu dalSich vySetfeni ditéte?

Obdobi, kdy byla matka s ditétem odeslana na specializované pracovisté, na

zaklade positivnich vysledkii vysetieni novorozeneckého screeningu sluchu. (vék kolem

1. mésice Zivota ditéte)

Za jakou dobu jste byla pozvana k vySetfeni na ORL/foniatrii?

Byla jste pfedem informovana o tom, jaké vysetfeni zde podstoupite?

(kdo a jak vam tyto informace sd¢lil?)

Poucil vas persondl pfedem o moznych vysledcich a jejich vyznamu?

Kolik bylo vasemu ditéti pti vySetteni BERA?

A jaka dalsi vySetteni vase dité postoupilo?

Mate pocit, ze vas personal dostate¢né poucil o tom, na co se vySetieni nyni
zamé&fuje? (a porozumeéla jste jim?)

Jakym zplsobem vam vysledky persondl sdé€lil? (méla jste dostatek soukromi
a byli jste pfitomni oba rodice?)

Byly vam sdéleny dal$i moZznosti jak dal postupovat?

M¢éla jste dopliujici otazky na persondl a byly vam zodpovézeny? (byla jste
s odpovéd’mi od personalu spokojena?

Co vas nejvice zajimalo?

Jako rodice, jste byli odkazani na néjaké zdroje, které vdm poskytnou dalsi, Sirsi
informace? (nebo jste si je museli vyhledavat sami?)

Probihalo vse na zdklad¢ informovanych souhlasii?
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3. okruh témat rozhovoru

Maiji rodice déti, u kterych je potvrzena zavazna sluchova vada, dostateény prehled o

roli jednotlivych zdravotnickych a nezdravotnickych subjektu v socializaci ditéte.

Faze, kdy byla potvrzena vada sluchu. Pripadna korekce sluchové vady pomoci
konvencnich sluchadel. (do 6. mésice véku ditéte)

- Kdo a jakym zptisobem vam sd¢lil, nebo poucil o zdvaznosti diagnozy?

- Jaka dalsi vysetieni vam byla doporucena?

- Byl vam a kym doporucen dalsi postup feseni vzniklého problému?

- Poradili vam, jak se s touto vadou v této fazi dale pracuje?

- UmozZnili vam se ptat na dalsi detaily ke zdravotnimu stavu vaSeho ditéte a byli
schopni vam vase dotazy zodpoveédét?

- Spolupracujete s nékterou vam doporucenou organizaci, sdruzenim nebo
zdravotnickym zafizenim?

- Jaka je tato spoluprace?

- Mohla byste, na podkladé¢ dosavadnich zkuSenosti, vytipovat a popsat tfi
nejkriti¢téj$i momenty, kdy byste ocenila jiny pfistup (vétsi, nebo naopak mensi

nasazeni) odborného zaskoleného personalu?

3.4. Zpusob zpracovani dat:

Analyza dat byla provedena vyhodnocenim jednotlivych  rozhovorQ
s respondentkami. Provedla jsem analyzu ziskanych udajli, porovnavala jsem procesy
u jednotlivych matek. Zabyvala jsem se podporou matek v riiznych etapach procesu,
informovanosti a relevantnosti informaci u jednotlivych matek.

Odpovédi na otazky z jednotlivych rozhovorid jsem pomoci kategorialniho systému
a to systematickou klasifikaci a roztfidénim nashroméazdénych dat kodovanim
kategorizovala do jednotlivych tabulek (Hendl, 2008).

Kodovani nam pomaha data popsat. Kdod je symbol piifazeny k tseku dat tak, Zze ho
klasifikuje nebo kategorizuje. Kodovani je Gstfednim bodem analyzy

(Hendl, 2008, s. 228).
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3.5 Casovy harmonogram vyzkumu:

Casovy harmonogram mé bakalaiské prace se skladd znékolika etap. Z etapy
ptipravné, kterd byla vénovana zejména studiu literatury k dané problematice, dale
z etapy vlastni realizace vyzkumu, uskuteCnéni programu a posledni faze, faze
vyhodnoceni ziskanych dat a jejich nasledna analyza.
> Pripravna etapa: Ptipravna faze bakalarské prace byla nejdelsi fazi celé prace.
Tato faze trvala od doby, kdy jsem si svou bakalarskou praci zadala a to od tnora roku
2012 do ledna 2013. Navstivila jsem knihovny a vénovala se zejména studiu materidlu
a shromazd’ovani informaci, které se tykaji problematiky sluchovych vad. V ptipravné
fazi jsem téz studovala i péci o sluchové postizené déti, zejména otdzku komunikace
a jejich dalsi vyvoj.
> Pilotni studie: Pted dokoncenim vyzkumnych otdzek jsem provedla pilotni
studii, na zéklad¢ které jsem poupravila formulaci otazek.
> Viastni realizace vyzkumu: V rdmci realizace vlastniho Setfeni jsem oslovila
matky neslysicich déti, které porodily v porodnici C. Bud&jovice, kde probéhlo prvni
screeningové vysetfeni. Domluvila jsem si individudlni rozhovory s kazdou jednotlivou
matkou, aby rozhovor probéhl v klidném prostfedi s dostatecnou c€asovou dotaci.
S kazdou matkou jsem provedla 3 rozhovory (osloveni, konkrétni domluva setkani
a vlastni rozhovor).
> Faze vyhodnoceni dat a jejich analyza: Po uskute¢néni rozhovort a piepisu
rozhovoru jsem provedla analyzu ziskanych dajli, porovnavala jsem procesy
u jednotlivych matek. Zabyvala jsem se podporou matek v riznych etapach procesu,

informovanosti a relevantnosti informaci u jednotlivych matek.
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4. Analyza rozhovoru s rodici

4.1 Vysledky rozhovorit zpracované do tabulek:

Jednotlivé informace, které jsem ziskala z rozhovoru, jsem vyhodnocovala jednak

v Casové ose samotné respondentky, tak prafezoveé v urCitych fazich u sledovanych

respondentek (1 — 6).

respondentky Vek Potadi Typ Sluchové vada Typ
matky/v ditéte novorozence sluchadel
dobé
porodu
1 32 Prvni Rizikovy Oboustranna Sluchadla
nedoslychavost
2 34 Druhé Fyziologicky Prakticka CI
hluchota
3 30 Prvni Rizikovy Oboustranna Sluchadla
nedoslychavost
4 34 Druhé Fyziologicky Tézka Sluchadla,
nedoslychavost | kandidat CI
vpravo
prakticka
hluchota vlevo
5 31 Prvni Fyziologicky | Oboustranna CI
prakticka
hluchota
6 25 Druhé Rizikovy Prakticka Digitalni
hluchota sluchadla,
kandidat CI

Tabulka 1 Charakteristika souboru respondentek (CI = kochlearni implantat)

Osloveni ndhodné vybrané skupiny ukazuje, Ze tato problematika se tyka vSech

rodicek, neni zavisla na véku ¢i potadi porodu. Jak je ztejmé z tabulky, sledované déti

pochézi jak z fyziologického porodu, tak z rizikovych. Nelze, byt na malém vzorku,

fici, ze mizeme odhadnout skupinu ¢i matky, kterych se tento problém dotkne.
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1. okruh témat rozhovoru byl soustieden na provadeni screeningu a 1. rescreeningu na

novorozeneckém oddéleni a s tim spojenda informovanost rodicek.

respondentky 1 2 3 4 5 6
Jak jste Jedno z Jedna Nevybavuje Bylo mi to Informace | Jdeo
, mnoha z mnoha jedno, den po | té€sné pred | vySetie
vnimala . . « v s ,
informaci porodu vysetienim | ni ve
informace o prospéc
“ o h ditéte
vysetreni
sluchu u
vaSeho ditéte
Screening ANO NE ANO ANO ANO ANO
provade¢l na
novorozenecké
m useku lékar
Vysvétleni Vysetien VySetieni Stav sluchu | V ousku zjisti | JakslyS$i | Informa
podstaty ¢ sluchu sluchu, odpovéd’ na ce jsem
sluchového vylouéi vadu podkladé méla
screeningu sluchu odezvy z prvni
vlaskovych ho
bunék porodu
Ucast matkyna |  ANO ANO ANO ANO ANO NE
screnningu
Pouceni NE ANO NE NE ANO NE
probéhlo ,
individudlng (nadstandartni
pokoj)
Provedni ANO ANO ANO ANO ANO ANO
rescreeningu v
porodnici
Odiivodnéni | Nevyslo Nevyslo Nespolupra | Nevyslo, az Nevyslo | Nepam
provedeni 1. (méla coval bude ticho, tak atuji
rescreeningu jsem se zopakuje
strach)
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Potieba
doplnujicich
otazek ze

strany matek

ANO

NE

ANO

ANO

NE

NE

Srozumitelnost
nasledného
postupu

ANO

ANO

ANO

ANO

ANO

ANO

Souhlas matek
s vySetfenimi
(postupy)

ANO

ANO

ANO

ANO

ANO

ANO

Tabulka 2 Obdobi screeningu a 1. rescreeningu na novorozeneckém oddéleni.

Jak je ztetelné z odpovédi respondentek, je jejich orientovanost v problematice od
urovné laika az po profesionalni pochopeni problematiky. Tento rozptyl
zpusobil moznosti ziskavat rizné informace z internetu. Jedna respondentka dokonce
uvadéla, Ze toto proskoleni ziskavala v dob¢ jesté tésné pied porodem, kdy situace
nebyla uréena tomuto zpracovani informace. Respondentky uvadély, ze novorozenecky
screening, bylo jedno z mnoha (jak informaci, tak vySetfeni). ProSkolovani matek
k provedeni screeningu probiha individualné. V piipad¢ vysetieni rizikové novorozence,
zde matky kazdé vysetieni pfijimaji s obavou, Ze bude nasledovat nepiijemné zprava.
Na porodnici, kromé jednoho ptipadu, vSem respondentkam provadél screening lékar.
Vsechny sledované respondentky se zucastnily vySetfeni novorozeneckého sluchového
screeningu a 1. rescreeningu svého ditéte. Matky mély moznost vidét, Ze vysetfeni je
neinvazivni, nebolestivé, rychlé. Dle platné smérnice u vSech respondentek byl
proveden rescreening jesté v dobé pobytu na porodnici. VSechny respondentky ziskaly
jim srozumitelné odtvodnéni. Protoze ub€hl uréity cas od doby narozeni ditéte,
respondentky si nepiesné vybavovaly situace se souhlasem. Navic v obdobi po porodu
se odehravalo tolik vySetteni (se kterymi udélovaly souhlas), Ze se jim tyto souhlasy
piekryvaly. Nicméné, miiZzeme z ndzorl respondentek konstatovat, Ze nic se nedélo bez

jejich souhlasu.
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2. okruh témat rozhovoru, tykajici se provadeni dalSich rescreeningii a specidlnich

vySetreni.
respondentky 1 2 3 4 5 6
Doba navstévy Nevi 1 mésic I mésic | Soubézné¢ | 3 tydny 1 mésic
ORL od s
propusténi neonatolo
gii
Objasnéni Ano/léka | Ano/lékat | Ano/sest NE Ano/lékar | Ano/sestr
vySetieni : a a
Subjektivni Nevhodn | Casteéné Sestra Hrozné¢ | Informac Sestra
vnimani ptistupu ¢, ochotné ez ochotné
personalu nedostac internetu
ujici
Pouceni pfedem o | Sestra Sestra Sestra NE Sestra Sestra
moznych
vysledcich
VEk pii vysetieni 4.-5. 2,5 més. 2.-3. 4 tydny 2. més. 4. mésic
BERA mes opakO\Vzané meésic k’origovv an
4. més. ¢ho veéku
korigova
ného
veéku
Vysvétleni NE NE NE NE NE NE
dal$iho postupu
Doplnujici otazky | ANO — ANO — ANO- ANO- ANO- NE na
/zdjem budoucn | slySets CI | pficinu rozsah obava ORL
ost, /vratnost operace
pfi¢ina nevratnost
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Zdroje Caste¢nd | Céste¢nd | Tamtam | Casteéné | logoped | Stiedisko
Tamtam ORL Tamtam rané péce
Mrazovka
Souhlas ANO ANO Nevim | Nepamatu ANO ANO
jisi

Tabulka 3 VySetfeni a komunikace s rodici na audiologickém pracovisti ORL

Od propusténi z neonatologické péce uplynul nejméné mésic, nez dojde k navstéve
ambulantniho audiologického pracovisté¢ — ORL.
Polovinu z respondentek informovala o postupu sestra, ostatni informoval 1ékar.
Pouceni o moznych vysledcich v plném rozsahu pfed piistrojovym vySetienim
provadély pouze sestry. Mezi respondentkami se dokonce objevil jeden zaporny nézor,
negujici jakékoli poskytnuti informaci. Pouze 2 respondentky zpétné hodnoti tento
okamzik pozitivné, jinak je spokojenost pouze ¢astecna ¢i dokonce negativni.
Protoze rodice teSi konkrétni véci a postupy, s obtizemi si vybavuji, zda ke vSem
vySetfenim poskytovali souhlas, ale nikdo z respondentii se nevyjadioval, ze by n¢které

-----

sledovanych respondenttl je s péci Strediska rané péce.
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3. okruh témat rozhovoru se tykal spoluprace s ostatnimi pracovisti

respondentky 1 2 3 4 5 6
Zpusob sdéleni | Lékar Lékar | Tamtam | Tamtam Lékar Lékar
diagnézy audiolog | audiolog + lékar audiolog v
v Praze | v Praze audiolog Praze
v Praze
Dalsi vySetfeni |  ANO ANO ANO ANO ANO ANO
Dalsi postup | Tamtam | Tamtam | Tamtam Lékar Lékat, Lékar, SPC
+ 1ékari
logoped
Pouceni o ANO, ANO, ANO, ANO, ANO ANO, vize
stimulaci logoped pf)bytov pf)bytov Tamtam CI
¢ akce 4 akce
Spoluprace Tamtam | Tamtam, | Tamtam, | Tamtam Logoped, Tamtam,
logoped | logoped psycholog logoped v
SPC, SPC
logoped
Mrazov
ka
Spokojenost se | Vybornd | Vybornd | Dobrd | Vyborna | Spokojenost | Vynachvalit
spolupraci
Otazky ANO ANO ANO ANO ANO ANO
(pracoviste 1
pobyt)

Tabulka 4 Nésledna péce a jejich organizace

Posledni okruh témat sledoval obdobi od sdé€leni diagnoézy k budovani funkéniho

komunika¢niho systému.

V dobé¢ sdéleni informace byli pfitomni oba rodice ditéte. U sledovanych respondentek

jednou sdéleni probéhlo v ambulantnim zdravotnickém pracovisti, podruhé na

specializovaném zdravotnickém pracovisti, potieti diagnéozu teSili rodi¢e pomoci

Tamtamu (Stfedisko rané péce). VSem rodi¢lim byly doporuceny dalsi vySetieni, at’ jiz

z diivodt aplikace CI, nebo vylouceni dalSich obtizi ditéte.
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Pouceni o stimulaci, kompenzaci a vedeni ditéte se sluchovou vadou rodice
ziskéavaji na zdravotnickém pracovisti, ale v tomto obdobi se rozsituje sit’” péce na dalsi
resorty. RodiCe vyuzivaji sluzeb rané péce (MPSV) a specidlné pedagogického centra
(MSMT). Podpora rodi¢tim se tedy miize rovnomérné rozkladat mezi vice subjektii.
Pozitivni hodnoceni vztahovali respondentky zejména ke sluzbam Stiediska rané péce.

V mensSim objemu hovofili o péci logopedické.

4.2 Shrnuti vysledki:

> Respondentka 1 — matka, které v dob€ porodu svého prvniho ditéte bylo 32 let,
syn K. H. (3 roky), narozeny ve 23. gt. (t€Zce nezraly novorozenec), v soucasné¢ dob¢
ma K. H. oboustrannou nedoslychavost (60 -90dB), kompenzovanou naslouchadly na
obou usich, s projevy dalSich pfidruzenych kombinovanych postizeni. K. H. zacal
navitévovat MS. se zaméfenim na vychovu a vzdélavani déti s poruchou sluchu
a jinymi specifickymi potfebami. Tuto spolupraci si matka nemiize vynachvalit.
Pozoruje velké zlepSeni pod odbornym vedenim a dohledem specialisti. AvSak
predchozi zkuSenosti na ORL provadéjici 2. rescreening ji i manZela velmi negativné
zasahly. Jiz na dalSich naslednych pracoviStich, kde doSlo k dal§im vySetfenim
a zavedeni kompenzacnich pomtcek, ujistili rodi¢e o nadéji a moznostech dalsiho
rozvoje komunikacnich schopnosti a dovednosti.

> Respondentka 2 — matka, které v dobé porodu svého druhého ditéte bylo 34 let,
druhorozeny syn S. V. (4 roky), narozeny ve 41. gt. (fyziologicky novorozenec, bez
poruchy adaptace), v sou¢asné dobé méa S. V. na zakladé genetického vySetfeni obou
rodi¢i (Connexin 26) potvrzenou diagnozu prakticka hluchota (90-120dB) implantovan
kochle4rni implantat. S. V. je podle matky ispéiné integrovan do b&Zného zaiizeni MS.
Matku 1 otce velmi zasdhl pfistup odborniki na ORL a foniatrii provadéjici 2.
rescreening k nim samotnym 1 k ditéti. Hlavné vyi€eni diagnézy piedCasné, bez
patiicnych vySetieni. Také cely postup jak dal si museli organizovat rodice sami. Uvitali

by piehled néaslednych postupli a kontaktli na odbornd pracovisté. Moznost ihned se
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zaCit orientovat v dostupnosti a moznostech kompenzacnich pomicek. Moznost
psychologa kratce po sdéleni diagnozy by byla velmi prospésna.

> Respondentka 3 — matka, které v dobé porodu svého prvniho ditéte bylo 30 let,
syn S. D. (2 roky), narozeny ve 28. gt. (t&Zce nezraly novorozenec), v sou¢asné dob& ma
S. D. potvrzenou oboustrannou nedoslychavost (rozsah dB matka nevi) kompenzovanou
naslouchadly na obou usich, s projevy dalSich ptfidruzenych kombinovanych postiZeni.
Jesté nenavstévuje zadné Skolské zafizeni, matka spolupracuje sranou péci
a specialnimi pedagogy. Dilezitym okamzikem a zaroven velmi stresujicim zazitkem
bylo vyiceni diagndzy na ORL oddéleni, kterd se doposud presné nepotvrdila. Velmi
ocenuje spolupraci s pedagogy a se stiediskem rané péce, také s SPC, kde se seznamuje
s pouzitim znakového jazyka. Velmi dilezité jsou pro ni pobytové akce a mozné sdileni
podobnych problémil s ostatnimi rodici, ale tyto akce se bohuzel konaji pouze 2x za rok.
> Respondentka 4 — matka, které v dobé porodu svého druhého ditéte bylo 34 let,
dcera J. Z. (8 mes.), narozena ve 40. gt.(fyziologicky novorozenec, bez poruchy
adaptace), v soucasné dobé ma J. Z. na zdkladé genetického vysetieni obou rodicl
(Connexin 26) potvrzenou diagnozu te€zkéa nedoslychavost vpravo a prakticka hluchota
vlevo (80 -100dB) naslouchadla na obou usich a je zafazena do programu na kochlearni
implantat. Matka spolupracuje sranou péci. Velmi ji zasdhlo, Zze se vSe odehralo
v obdobi pro kazdou matku tak citlivém, jako je Sestined¢li. Viibec k tomuto stavu
nikdo z lékarti na specializovaném pracovisti nepfihlédl. O to hiife vnimala postupy
vySetieni jeji dcery. Zpisob podavani jednotlivych informaci a néasledné komunikace
byl velmi stru¢ny. Neméla k dispozici alesponn ve stru¢nosti od persondlu néjaké
srovnani. Veskeré informace a nasledny postup si zafizovali rodice sami. Velmi by
ocenili moZnost psychologa a konzultace nad danym problémem s odbornikem, ktery
by jim byl k dispozici chvilku po zjisténi zdravotniho stavu jejich dcery. Také si velmi
chvélila moznost v§e prodiskutovat s matkou se stejnym problémem.

> Respondentka 5 — matka, které v dobé porodu svého ditéte bylo 31let, dcera
A. S. (4 roky), narozena ve 40. gt. (fyziologicky novorozenec), v sou¢asné dobé ma
A. S. na zakladé genetického vySetfeni obou rodi¢t (Connexin 26) potvrzenou

oboustrannou hluchotu (nad 120dB). implantovan kochlearni implantat a je uspéSné
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integrovana do b&zného zatizeni MS., bez jakychkoliv znamek fecového a psychického
opozdéni. Velmi tézké pro oba rodic¢e bylo vyrovnat se s potvrzenim domnénky o vadé
sluchu. Velmi je negativné ovlivnil postup I€kaiti na specializovaném pracovisti na
ORL, a strach z operace a zaroven positivn¢ piistup pracovisté v Praze. Také velmi
dobra spoluprace slogopedy — surdopedy, psychology a dal§imi pedagogickymi
pracovniky.

> Respondentka 6 — matka, které v dobé porodu svého druhého syna bylo 25 let.

J. N. narozeny ve 26. gt. /t¢Zce nezraly novorozenec/, ma v soucasné dob¢ digitalni
naslouchadla na obou ouSkach. Na pravém ousSku ma hranici (113dB) a vlevo (90 —
100dB). Je zatazeny do programu cekatelti na Kochledrni implantat. Na znakovy jazyk
je velmi vnimavy a ucenlivy, 1 kdyZ je to pro matku i dité velmi vyCerpavajici. Matka
spolupracuje se stiediskem rané péce Tamtam a s SPC centrem v misté bydlisté. Tuto
spolupréaci si velmi chvali. Uvitala by vstiicnéjsi komunikaci a hlavné péci 1ékarky na
specializovaném pracovisti na ORL a foniatrii. Dale velmi ocenila pobytové akce
organizované stfediskem rané péce, na nichz mohla byt v kontaktu s rodic¢i, ktefi fesi

vSichni stejny problém.
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5. Diskuse

Ve svém Setfeni jsem se veénovala problematice a mapovala jsem cestu od
screeningového  sluchového  vySetfeni novorozence  kbudovani  funkcéniho
komunikac¢niho systému. Jak uvadi Holmanova (2002), ze déti se sluchovym postizenim
se z 90% rodi slySicim rodi¢im, vSechny vybrané dotazované respondentky pochdzely
ze slySici rodiny, museli fesit situaci pfijeti a vychovy ditéte se sluchovym postizenim.

I pfesto, ze jsou popsany dil¢i informace o provadéni screeningu sluchu
v porodnicich, neexistuji vysledky studii ¢i vyzkumu o navaznosti péCe v piipadé
pozitivnich vysledkil v screeningu a rescreeningu. Tato absence studii je vdzana na to,
ze celoplosny screening sluchu novorozenct, jak je uvedeno v metodickém pokynu
Véstniku Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky (2007) neni stale legislativné
zakotven. Ke screenigu je pouzivana zkouSka otoakustickych emisi (TOAE),
popisovanou Skodovou, Jedlitckou a kolektivem (2003), kterou matky absolvuji
spole¢n¢ se svym ditétem a vidi jeji neinvazivnost. Analyzovana ziskana data ukazuji,
ze rodicky v pribéhu pobytu jednak =ziskavaji srozumitelnou formou informace
o vyznamu a dilezitosti screeningu sluchu u novorozenct, jednak jsou na pracovisti, na
kterém porodily, matky ptitomné provadéni screeningu. Zdalo by se, Ze je efektivnéjsi
proskolovat po skupinkach, ale z organiza¢nich diivodd, zrespektovani soukromi,
k pfihlédnuti emociondlniho stavu rodicek se jevi individualni pfistup vyhodnéjsi.
Odpovédi respondentek ukazaly, Ze individudlni proskoleni ma jiny piinos. Zpétné
pozitivné hodnoti respondentky, zZe pouceni vyslechly opakované (viceltizkové pokoje),
opakovanim si ujasnovaly podstatu a potiebu screeningového vysetieni. Tento poznatek
se jevi jako cennd informace pro zdravotnicky personal, ktery s ni dile mlZe pracovat
a rozvijet. Analyza tohoto momentu ale ukazuje jeSté¢ jeden moment, ktery se vztahuje
na rizikové novorozence. Zde matky kazdé vySetfeni piijimaji s obavou, ze bude
nasledovat nepfijemna zprava. Pfi komplikacich, které s sebou obecné nezralost nese,
jsou matky zvySené citlivé na zplisob podavani informaci. Zdravotnicky persondl musi
diferencovat formy proskoleni dle typu novorozence. Na porodnici, kromé jednoho
pfipadu, vSem respondentkdm provadé¢l screening lékaf. Na tento moment miZeme

nahlizet dvojim pohledem. Jednak zda screeningové pfistrojové vysetieni musi opravdu
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provadéet 1ékar, ktery by se mohl vénovat jinym c¢innostem Toto vySetieni by mohla
realizovat proSkolend sestra. A dale na stran¢ druhé, kompetence o sdélovani vysledki
Setfeni jsou vzdy v rukach Iékaie, takze Iékai se vzdy musi seznamit s vysledky,
v pfipad€ naSich respondentek i s pfi¢inami, pro¢ vysledky prvniho screeningu byly
negativni. Na tuto otdzku d4 odpovéd az ziejmé kvantitativni Seteni, které ukaze
Casovou zatizenost zdravotnického personalu v souvislosti s timto vykonem. Pozitivné
hodnotime, ze se vSechny sledované respondentky zucastnily prvniho sluchového
screeningu svého ditéte. Na tomto misté je potieba pfipomenout, ze sluchovy screenig
se svou podobou odliSuje od screeningovych zkouSek metabolickych tim, ze se
neodebird vzorek, ale dit¢ musi podstoupit néjaké vySetieni. Opét povazujeme za
dualezité, Zze v dob€ po porodu (emociondlni zména u rodicek, vytvareni citové vazby -
Attachment) podle Bowlby (2010) je dulezité, ze matka m& moznost doprovazet své dité
na vySetfeni a byt u vSech pfitomna. Neposledni vyznamny fakt je zajisténi navaznosti
dalsi odborné péce. Vypovédi respondentek svédCily o profesionalnim piistupu
zdravotnického persondlu, nebot’ matkdm byli schopni poskytnout kontakty nejen na
zdravotnickd zafizeni, ale také na obcanskd sdruzeni a pracovisté v jinych resortech.
Vzhledem k tomu, Ze respondentky jsou z jednoho pracovisté, je potéSujicim zjiSténim,
ze  zpétné¢  subjektivné  pozitivné  vnimaji  zprostiedkovani  informaci
o nasledném postupu. Informace nejsou podavany jenom ustné, ale respondentky
dostavaji kontakty v tiSténé podob&. Kombinace forem zprostiedkovani informaci
pomaha tomu, Ze si respondentky opakované mohou vracet k poskytnutym informacim,
vybavovat si, zpracovavat je, ptipadné porovnavat s jinymi, vlastnimi zdroji. Protoze
ub¢hl urcity cas od doby narozeni ditéte, respondentky si nepiesné vybavovaly situace
se souhlasem. Navic v obdobi po porodu se odehrdvalo tolik vySetfeni (se kterymi
udélovaly souhlas), Ze se jim tyto souhlasy piekryvaly. Nicmén¢, mizeme z nazora
respondentek konstatovat, Ze nic se ned€lo bez jejich souhlasu. Timto postupem
zdravotnici napliiuji zdravotni politiku statu, kterou mizeme podle Krebse (2005)
povazovat za vstupni ¢lanek k systému socidlnimu a vzdelavacimu. Zdalo by se, Ze

meziresortni spoluprdce podle popisu Strnadové (2002) dobie funguje. Jak bylo
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uvedeno, rodi¢ky s novorozencem s negativnim vysledkem ve sluchovém screeningu
dostavaji doporuceni na vysetfeni na ORL-foniatrii.

Rizikové se i z hlediska komunikace s rodi¢i jevi  druhé  obdobi.  Ptfechod
z porodnice a uréeni pfitomnosti, nebo vylouceni sluchové vady a nasledné pridéleni
kompenzacnich pomiicek. Toto obdobi vnimaji respondentky velmi komplikovang,
naro¢né, zatézujici a frustrujici. V tomto obdobi dochazi ke sdéleni informace
0 nepiiznivém zdravotnim stavu ditéte, které¢ vyvolava celou fadu emoci a reakci. Jak
uvadi Holmanova (2002), jde o zasah pro vSechny cCleny rodiny. Zde se jiz zkuSenosti
respondentli rozchdzeji, polovinu znich informovala o postupu sestra, ostatni
informoval 1ékaf. Dokonce pouceni o moznych vysledcich v plném rozsahu pred
pfistrojovym vySetfenim provadély pouze sestry. Mezi respondentkami se dokonce
objevil jeden =zaporny nazor, negujici jakékoli poskytnuti informaci. Pouze
2 respondentky zpétné¢ hodnoti tento okamzik pozitivné, jinak je spokojenost pouze
¢astecna ¢i dokonce negativni. Pfipominam, Ze jde o subjektivni vniméani a hodnoceni
respondentll, které nemusi korespondovat se standartnimi postupy ambulantnich Iékafi.
Nicméné, subjektivni vnimani ovlivni dal$i chovani rodich. Urcit€ je navstéva
specialisty spojena se sdélenim nepfiznivého zdravotniho stavu ditéte. Z hlediska
kvalitativni analyzy musim konstatovat, Ze tento okamzik i s odstupem c¢asu vnimaji
respondentky s frustraci, s nespokojenosti ve vztahu k vybranym pracovistim. S timto
pocitem souvisi dal8i chovani respondentek, Ze vyhledavaly dal$i odborna pracoviste.
V mém Setfeni se pravé tento moment ukazal jako velmi problematicky, ze strany
respondentek vnimany jako neprofesionalné zvladnuty. Kvili sledovani vlastniho cile
bakalarské prace nemohu vénovat tomuto rozboru vice prostoru, ale povazuji za
dilezité, v dalSich studiich se této otdzce vénovat. Je dileZité odhalit, zda se jedna
o systémovou chybu, ¢i selhdni lidského ptistupu. Je to také obdobi, ve kterém jsou
respondentky spole¢né s ditétem vystaveny mnoha dal§im odbornym vySetfenim. Popis
chovani a komunikace zdravotnického persondlu z pohledu respondentek je vyrazné
protichiidny k ambulantnimu zafizeni. Do urcité miry je to pochopitelné, nebot’ jde
0 pracovisté specializujici se na vady a poruchy sluchu. Proto otdzku informovanosti

dalSiho postupu nelze néjak hodnotit, nebot’ respondentky dalsi postup vidi diky své
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aktivité. Okruhy, které v daném okamziku matky zajimaji, odpovidaji informacim
z literatury (zjistuji piric¢iny/u zdravych novorozencl/, hledaji vizi budoucnosti svého
ditéte). Podle Jankovského (2006) Do urc¢it¢é miry nespokojenost respondentek
s chovanim ambulantniho specialisty je vede k dal§im odbornikiim (ve zdravotnictvi,
v socidlni péci, v Skolském systému). V zdravotnickém systému je to zejména moznost
CI (kochlearni implantace) a zajiSténi logopedické péce. V resortu socialnich véci jde
piredevSim o sluzby Strediska rané péce Tamtam. V resortu Skolstvi vyuzivaji rodiCe
zejména sluzeb specialné pedagogického centra. Protoze rodie feSi konkrétni véci
a postupy, s obtizemi si vybavuji, zda ke vSem vySetfenim poskytovali souhlas, ale
nikdo z respondentli se nevyjadioval, Ze by nékteré postupy byly bez souhlasu rodict ¢i
v rozporu s jejich postojem. Nejvétsi spokojenost sledovanych respondentil je s péci
Stiediska rané péce.

Tteti obdobi, od ptidéleni sluchadel dochadzi ve vnimani respondentek ke zklidnéni
situace, rozsifuje se pocet profesionall, se kterymi rodi¢e déti se sluchovou vadou
mohou spolupracovat. Vysledky u dispenzarizovanych déti ukazuji, Ze dochdzi ke
snizeni véku v dobé pfidélenych sluchadel, jak je uvedeno v GEMEINSAMER
BUNDESAUSSCHUSS (2005), Ze se pramérny veék zjisténi sluchové vady pohyboval
mezi 21. - 47. mésicem, coz je z hlediska vyvoje feci velmi pozde. V odpovédich
respondentek se jednoznacné vyrazné pozitivhé objevovalo hodnoceni navazujicich
subjektll, zejména cCinnost Stiediska rané péce. Jungwirthova (2003) uvadi, Ze tato
sluzba ma charakter komplexni podpory, coz je v obdobi pfijimdni postiZzeni ditéte
nesmirné dulezité. A podle Jankovského (2006) priblizuje jednotlivé faze vyrovnavani
se rodi¢l s postizenim svého ditéte. Svym piistupem Stfedisko rané péce poskytuje
budoucna. Podle Jankovského (2006), Ptacka a Bartinka (2011), jde o otevienou
budoucnost a tim 1 lepsi zvladnuti dalSich krizovych situaci. Podpora rodicim se tedy
muze rovnomérné rozkladat mezi vice subjektli. Hodnoceni spoluprace je otdzkou
subjektivni. Navic z predchazejici otdzky vyplyva, ze rodice spolupracuji s vice
specialisty. Pozitivni hodnoceni vztahovali respondentky zejména ke sluzbam Stiediska

rané¢ péce. V menSim objemu hovofili o péci logopedické. Vek déti sledovanych
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respondentek je relativné nizky (predskolni), proto vétsi presah do péce Skolské
muzeme teprve ocekavat.

Cile bakalarské prace bylo dosazeno. Bylo provedeno Setieni zpisobu poskytovani
informaci a naslednych ukond, které doprovazi dité s negativnim vysledkem
v screeningu sluchu novorozencli. V dobé pobytu na porodnici jsou provadény
screeningy a rescreeningy, vSe s informovanosti pro matku, sjejim souhlasem
a doporucenim o dalSim postupu. Po propusténi z porodnice dochazi z pohledu
respondentek ke kolizi, zejména v chovani a komunikaci zdravotnického personalu
v ambulancich ORL a foniatrie. Nedochazi zde k adekvatni spolupraci odbornikii
srodi¢i sluchové postizenych déti, na zaklad¢ které by mohli rodi¢e zhodnotit
a rozhodnout se pro dalsi zplisob postupu pii korekei sluchové vady. Jsou zde odkdzani
pouze na svilj zpusob ziskani zdroje informaci jak dal postupovat. Dale projevili velkou
spokojenost s postupem a chovanim personalu na dalSich specializovanych pracovistich.
Stejnou spokojenost s podavanim informaci, komunikaci a chovanim vykazuji
respondentky s nezdravotnickymi sluzbami.

Je zfejmé, Ze Cinnost stfedisek rané péce se vraci zpétné v Gspofe jiz mozna pii
pfedskolnim a dale Skolnim (perilingvalnim a postlingvalnim obdobi) vzdélavani,
a nadale v samostatnosti v bézném zivote. Nikdo nemuze rodice za jejich rozhodnuti,
postoje soudit. Mélo by sejim dostat maximalni podpory, pomoci a pochopeni,

pfedevsim z fad odbornikili. At se rozhodnou v dané situaci jakkoliv.
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6. Zavér

Zavérem provedeného Setfeni o zplsobu poskytovani informaci a naslednych
ukont, které doprovazi dit¢ s negativnim vysledkem screeningu sluchu novorozencu
v obdobi v izkém slova smyslu trvani 4-7 dnti (pobyt na porodnici u fyziologického
novorozence), v SirSim pojeti 4-5 mésict (do pridéleni sluchadel, v nejsirsim pojeti do
2-4 let (budovani funkéniho komunikaéniho systému). Casové Gseky u rizikového
novorozence zejména v prvnich obdobich jsou odlisSnd, v zavislosti na deficitu
nezralosti/korigovany veék a ptitomnosti dalSich pfidruzenych komplikaci.

Vyzkumna otazka ¢. 1 Je u rodi¢d déti s nefyziologickym néalezem v porodnici

dostateéné pouceni o vyznamu tohoto nalezu?

Z odpovédi respondentek vyplyva, Ze je jejich orientovanost v problematice od
urovné laika aZ po profesiondlni pochopeni problematiky. Tento rozptyl vSak klade
velkou komunikacéni zaté€z na zdravotnické pracovniky. Proskolovani matek k provedeni
screeningu probiha individualné. U vSech respondentek byl proveden rescreening dle
platné smérnice jest¢ v dobé pobytu na porodnici. VSechny respondentky ziskaly jim
srozumitelné odiivodnéni dilezitosti a vyznamu tohoto vysetfeni.

Vyzkumnd otdzka ¢. 2 Jsou rodi¢e déti u kterych 2. rescreening podporuje

podezieni na sluchovou vadu, dostate¢né pouceni o planu dalSich vySetieni ditéte?

Zde se jiz zkuSenosti respondentek rozchazeji, pouceni o moznych vysledcich
a planech v plném rozsahu pted pfistrojovym vySetfenim provadély pouze sestry. Pouze
2 respondentky zpétné hodnoti tento okamzik pozitivné, jinak je spokojenost pouze
CasteCna ¢i1 dokonce negativni. Z hlediska kvalitativni analyzy, tento okamzik
1 sodstupem casu vnimaji respondentky s frustraci, s nespokojenosti ve vztahu
k vybranym pracovistim. S timto pocitem souvisi dal$i chovani respondentek
a vyhledavaji dal$i odbornéd pracovisté. ProtoZe respondentky (rodice) fesi konkrétni
veci a postupy, s obtizemi si vybavuji, zda ke vSem vySetfenim poskytovali souhlas, ale
nikdo z respondentek se nevyjadifoval, Ze by nékteré postupy byly bez jejich souhlasu ¢i

v rozporu s jejich postojem.
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Vyzkumnd otazka ¢. 3_Maji rodice déti, u kterych je potvrzena zdvazna sluchova

vada, dostatecny prehled o roli jednotlivych zdravotnickych a nezdravotnickych

subjektu v socializaci ditéte?

Zjisténi ukazala pozitivni momenty, ale zarovein poukazuji, na krizové situace,
tykajici se nedofeseného obdobi z hlediska matek. Systém meziresortni péce o osoby se
zdravotnim postizenim demonstruje zajem statu a zajiSténi komplexnich sluzeb
a harmonické péce o tyto osoby. Rodice vyuzivaji sluzeb rané péce (MPSV) a specidlné
pedagogického centra (MSMT). A dale specializovanych zdravotnickych zafizeni, ktera
jsou svym zamétenim a ¢innosti nadfazena specializovanym ambulancim v jednotlivych
regionech (MZ). Podpora rodicim je rovnomérné rozloZzena mezi vice subjektil.
Pozitivni hodnoceni vztahovali respondentky zejména ke sluzbam Stiediska rané péce.

Po rozboru rozhovord s jednotlivymi respondentkami jsem dospéla k navrzeni

urcitych feseni, kterd by se dala vyuzit v praxi.
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7. Navrhované reSeni pro praxi

Na zéklad¢é vyzkumu provedeného kvalitativni metodou, vedenim rozhovoru
s jednotlivymi respondentkami, u jejichz déti doslo k diagnostikovani vady sluchu,
vidim jako pfinosné nésledujici doporuceni pro praxi.

Pro ptipadné doporuceni dalsi péce rozpracovavat postupy pro tzv. zdravé
(nekomplikované novorozence) a pro tzv. rizikové novorozence, zejména pro déti
nezralé, s nizkou a velmi nizkou porodni hmotnosti. Pro obdobi pobytu na porodnici se
jevi jako pfinosné pisemné pouceni o vyznamu a smyslu screeningového vysetfeni
sluchu, tak aby dochazelo k srozumitelnéj$imu zprostiedkovani vyznamu. Diskusi mezi
zdravotnickym personalem by mohlo dojit k ustaleni Casu, kdy je ziskavan souhlas
s nezbytnymi tkony.

Kritickym momentem, jak je zmifiovano v literatute je sdéleni neptiznivé diagnozy.
Z rozhovort s matkami vyplynula potieba sdileni své momentalni bolesti s nékym z fad
odbornikt. Na blizku po sdé€leni vysledkll vysetieni a to pfevazné v casti vysetfovani
stavu sluchu na specializovaném pracovisti ORL/foniatrie u jejich déti. Vyjadiily se
k potiebé pritomnosti psychologa, ktery by jist€¢ umél podchytit jejich obavy a s jejich
praveé nastolenym problémem by umél odborné pracovat. Moznost mit si s kym o tomto
problému popovidat by jist¢ napomohlo k ustaleni jejich emoci a podpory v soustfedéni
se na dal$i velmi dileZitou ¢innost se svym ditétem. Podrobné&ji se timto momentem
nebudu zabyvat, nebot’ by si zaslouzilo samo o sob¢ zpracovani tohoto okamziku.

Dalsi feSeni, které vyplynulo z tohoto Setfeni je uspokojeni potieby si mit s kym
popovidat i z fad neodbornikli. Jedna se zejména o obdobi od propusténi z porodnice
do nasledujiciho vySetfeni na specializovaném pracovisti, které potvrdi/vylouci
sluchovou vadu. Musime mit na paméti, Ze i v tomto objemu matek jsou ty, u jejichz
déti Slo pouze o falesné pozitivni vysledek screeningu. Nejen v tomto obdobi nejistoty
maji matky zvySenou potiebu dé€lit se o své pochybnosti, prozitky. Popovidat si
s n¢kym, kdo sdili stejné pocity a potieby jako ony. Dal§im obdobim je potvrzeni ¢i
stanoveni diagn6ézy. Mohlo by v téchto pfipadech napomoci podpoteni vzniku
svépomocné skupiny matek s détmi, u kterych je diagnostikovana sluchova vada. Jak

jsem se od matek dozvédéla, v tomto regionu neni tato moznost dostupnd. Jak jedna
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matka zminila, stfedisko rané péce Tamtam svou tlohu plni velmi dobfe a kvalitné, ale
vyjadfili obavu z malé finan¢ni a ¢asové dostupnosti pro tento region (respondenta 2).

Tento navrh pfedpoklada jednak personalni, tak 1 prostorové a finan¢ni zajisténi.
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Priloha 1
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Priloha 2

Stfedni ucho: (http://www.pro-audio.cz/tinnitus/)



Priloha 3

Pfedni obloukovity ——

kanalek

Endolymfa

Smyslové buiky
Smyslové via

Utriculus
(pfedsinka)

Vnitini ucho: ( http://www.orl.mudr.net/knesl/obr/ucho.htm)
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Ptiloha 5
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Klasifikace sluchovych vad: (Novak, 1998, Pipekova, 2006, Hruby, 1999, Lejska, 2003)



Priloha 6
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Rozdé¢leni sluchovych zkousek: (Holmanova, 2003, Lejska 2003, Motejzikova, 2009,)



Priloha 7
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Soucinnost systéma v péci o dité: (Francova, Novotny, 2008)




Priloha 8

Vybér z Mezinarodni klasifikace funkénich nemoci

Sluch a vestibularni funkce (b 230 — b 249)
Funkce sluchu
Smyslové funkce, vztahujici se ke vnimani ptitomnosti zvuki a rozliSovani
lokalizace, vysky, hloubky a kvality zvukd.
Obsahuje: funkce slyseni, sluchoveé rozlisovani, lokalizovani zdroje zvukii, lateralizaci
zvukii, rozeznavani reci; poruchy slyseni a hluchotu.
Vylucuje: percepcni funkce (b 156) a mentalni funkce jazyka (b 167);
b 2300 Urcéovani zvuki
Smyslové funkce, vztahujici se ke vnimani ptitomnosti zvukd.
b 2301 RozliSovani zvuki
Smyslové funkce, vztahujici se ke vnimani ptitomnosti zvuku,
obsahujici diferenciaci na zdklad¢ biaurikuldrni syntézy, odd¢lovani
a miseni zvukd.
b 2302 Lokalizace zvuku
Smyslové funkce, vztahujici se k ureni zdroje zvuku.
b 2303 Lateralizace zvuki
Smyslové funkce, vztahujici se k uréeni, odkud zvuk ptichazi, zda
zprava nebo zleva.
b 2304 Rozeznavani reci
Smyslové funkce, vztahujici se k rozezndvani mluvené feci a jejimu
odliSovani od jinych zvukd.
b 2308 Funkce sluchu, jine
b 2309 Funkce sluchu, bliZe neurcené
Vestibularni funkce
Smyslové funkce vnitiniho ucha, vztahujici se k pozici, rovnovaze a pohybu.

Obsahuje: funkce pozice a smyslu pro pozici; funkci rovnovahy téla a pohybu.



Vylucuje: vnimani spojené se sluchem a vestibularnimi funkcemi (b 240).
Podrobna klasifikace s definicemi MKF 78
b 2350 Vestibularni funkce pozice
Smyslové funkce vnitiniho ucha, vztahujici se k urceni pozice téla.
b 2351 Vestibularni funkce rovnovahy
Smyslové funkce vnitiniho ucha, vztahujici se k uréeni pohybu
téla, obsahujici jeho smér a rychlost.
b 2352 Vestibularni funkce odhadu pohybu
Smyslové funkce vnitiniho ucha, vztahujici se k odhadu pohybu
téla véetné jeho sméru a rychlosti.
b 2358 Vestibularni funkce, jine
b 2359 Vestibularni funkce, bliZze neurcené
Vnimani spojené se sluchem a vestibularni funkci
Vnimani nevolnosti, padani, tinitu a zavrate.
Obsahuje: vnimani zvonéni v usich, podrazdeni v uchu, tlak v usich, pocit na zvraceni
spojeny s nevolnosti nebo zavrati.
Vylucuje: vestibularni funkce (b 235); vnimani bolesti (b 280).
b 2400 Zvonéni v usich nebo tinitus
Vnimani piskotu, Suméni, nizkého tonu, piskot nebo zvonéni
v uchu.
b 2401 Nevolnost
Vnimani pohybu bud’ sebe sama, nebo svého okoli; pocity otaceni,
houpéni nebo naklanéni.
b 2402 Pocit padani
Pocit ztraty vlastniho ovladani a padéni.
b 2403 Pocit na zvraceni s nevolnosti nebo zavrati
Pocit nuceni na zvraceni, které je vyvolano pocitem nevolnosti
nebo zavrati.
b 2404 Drazdéni v uchu

Pocit svédéni nebo podobné pocity v uchu.



b 2405 Tlak v uchu

Pocit tlaku v uchu.

b 2408 Pocity spojené se sluchem a vestibularnimi funkcemi, jine
b 2409 Pocity spojené se sluchem a vestibularnimi funkcemi, blize

neurcéené

Kapitola 2

Oko, ucho a prislu§né struktury
Struktura o¢nice
Struktura o¢ni koule

s 2200 Spojivka, skléra (bélmo), chorioidea (cévnatka)

s 2201 Rohovka

$ 2202 Duhovka

$2203 Sitnice

s 2204 Cotka oéni

s 2205 Sklivec

s 2208 Struktury o¢ni koule, jine

s 2209 Struktury o¢ni koule, bliZe neurcené
Struktury okoli oka

s 2300 Slzna Zlaza a prisluSné struktury

s 2301 Vicko o¢ni

s 2302 Obodi

s 2303 Vnéjsi ocni svaly

s 2308 Struktury okoli oka, jine

s 2309 Struktury okoli oka, bliZe neurcené
Struktury vnéjsiho ucha
Struktury stfedniho ucha

s 2500 Bubinek usni

s 2501 Eustachova trubice

s 2502 Kiistky uS$ni



s 2508 Struktury stiedniho ucha, jine

Télesné struktury MKF 121

s 2509 Struktury stiedniho ucha, bliZe neurcené
Struktury vnitfniho ucha

s 2600 Hlemyzd’

$ 2601 Vestibularni labyrint

$ 2602 Polokruhové kanalky

$ 2603 Vnitini zvukovod

s 2608 Struktury vnitfniho ucha, jine

s 2609 Struktury vnitiniho ucha, bliZze neurcené
Oko, ucho a prislu$né struktury, jine
Oko, ucho a prislu$né struktury, bliZze neurcené

(MKF, 2008)



Priloha 9
18 VESTNIK MZ CR  ® CASTKA7

METODICKY POKYN
K PROVADENI SCREENINGU SLUCHU U NOVOROZENCU

K zajisténi jednotného postupu pii provadéni screeningu, popt. rescreeningu sluchu u novorozenct a pii-
padné nasledné péce vydava Ministerstvo zdravotnictvi nasledujici metodicky pokyn:

Cl.1
Vseobecna ustanoveni

(1) Cilem screeningu sluchu u novorozenct (dale jen ,,NS sluchu®) je v€asny zachyt vrozené poruchy sluchu
u déti a zajisténi pripadné nasledné péce tak, aby se zamezilo zejména opozdéni vyvoje komunikacnich
schopnosti u téchto déti.

(2) K provadéni NS sluchu se pouziva vySetieni tranzientné evokovanych otoakustickych emisi (TEOAE).
Principem této metody je méfeni projevu aktivity zevnich vlaskovych bunék sluchového aparatu na zvu-
kovy podnét.

Cl.2
Provadéni NS sluchu a rescreeningu sluchu u novorozencu/kojencti
a zajisténi nasledné péce

(1) U fyziologickych novorozencti se NS sluchu provadi na novorozeneckych oddélenich zpravidla 2.—4. den
po porodu, popt. 2.—4. den korigovaného véku u predcasné narozenych déti, a to z divodu dosazeni
zralosti sluchové drahy.

(2) Zdznamy o informovani zdkonného zastupce ditéte, provedeni a vysledku NS sluchu, popf. rescreningu
sluchu, jsou zaznamenany do zdravotnické dokumentace ditéte a propoustéci zpravy novorozence, popt.
ZPravy o novorozenci.

(3) V pripad¢ neprovedeni NS sluchu na novorozeneckém oddé€leni informuje 1ékai tohoto oddéleni, popt. 1ékar
poskytujici zdravotni pé¢i ditéti po porodu mimo zdravotnické zafizeni, matku (resp. zdkonného zastupce)
ditéte o potiebe zajisténi provedeni NS sluchu a o informaci provede zdznam do zdravotnické dokumentace
ditéte; prostfednictvim propoustéci zpravy novorozence, popt. zpravy o novorozenci informuje registrujici-
ho praktického Iékate pro déti a dorost o neprovedeni NS sluchu a doporuci zajistit jeho provedeni.

(4) Déti, u kterych nebyl proveden NS sluchu na novorozeneckém oddéleni, odesila k provedeni tohoto vy-
Setfeni na pracovisti ORL nebo foniatrie, které provadi NS sluchu (dale jen piislusné pracovisté ORL/fo-
niatrie), registrujici prakticky lékat pro déti a dorost, a to na zéklad¢ informovaného souhlasu zédkonného
zastupce ditéte a o tomto postupu provede zdznam do zdravotnické dokumentace ditéte.

(5) Vysetieni NS sluchu ma bud’ vysledek pozitivni, tedy fyziologicky, nebo negativni, tedy abnormalni (je
nejisté zda dit€ nema poruchu sluchu vyssi nez 40 dB). V ptipadé negativniho vysledku provede osetiujici
1ékaf orienta¢né kontrolu volnosti zvukovodi a vySetieni se s odstupem minimalné 24 hodin opakuje jako
prvni rescreening sluchu novorozenct/kojencti k vylouéeni chyby méfeni.

(6) Déti s potvrzenym negativnim vysledkem NS sluchu prvnim rescreeningovym vySetfenim jsou odeslany
do 1 mésice k provedeni druhého rescreeningového vySetieni sluchu na pfislusné pracovist€¢ ORL/fo-
niatrie. V pfipadé potvrzeni vysledku je na tomto pracovisti provedeno klinické vySetfeni sluchu a napla-
novan dal$i postup.

(7) Ptipadna korekce sluchové vady pomoci konvenénich sluchadel by méla byt provedena do 6. mésice
veku ditéte, resp. do 6. mésice korigovaného véku u predcasne narozenych déti, u oSetiujiciho foniatra.
Déti s velmi tézkou poruchou sluchu jsou odesilany na specializované pracovisté ORL k ovéfeni vhod-
nosti kochlearni implantace a navrzeni zptisobu rehabilitace komunikace.
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(8) Vzhledem ke skutecnosti, Ze vrozena ztrata ¢i porucha sluchu je z 50-75 % zpusobena genetickymi fak-
tory, je nedilnou soucasti nasledné péce o pacienty zachycené v ramci NS sluchu genetické vySetfeni
a poradenstvi.

(9) NS sluchu a rescreening sluchu u novorozenct/kojenct provadi ve spanku nebo ve stavu klidné bélosti
déti v nehlu¢né mistnosti zaskolena vSeobecna sestra novorozeneckého oddéleni nebo piislusného praco-
visté ORL/foniatrie piistrojem pro méteni TEOAE, a to ve spolupraci s pfislusnym lékafem (neonatolog,
pediatr, ORL, foniatr). Zékladni zaskoleni a priibézné proskolovani této vSeobecné sestry provadi ptislus-
né pracovisté ORL/foniatrie.

(10) Schéma postupu provadéni NS sluchu je shrnuto v ptiloze €. 1 tohoto pokynu.

Cl.3
Vykazovani a thrada NS sluchu
a rescreeningu sluchu u novorozenci/kojencii

(1) Provedeni NS sluchu se vykazuje jako zdravotni vykon ,,73028 — screening sluchu u novorozencii.

(2) Opakované provedeni NS sluchu se vykazuje jako zdravotni vykon ,,73029 — rescreening sluchu u novo-
rozenct/kojencd*.

(3) Zdravotni vykony 73028 — screening sluchu u novorozencti a 73029 — rescreening sluchu u novorozencd/
kojencti lze provadét na pracovistich, ktera jsou vybavena pfistrojem pro zdznam otoakustickych emi-
si a personalné zabezpecena zaskolenym personalem a vykazat ptislusné smluvni zdravotni pojistovné
k thrad¢.

Cl.4
Informovany souhlas
(1) NS sluchu se provadi se souhlasem zakonného zastupce ditéte.

(2) Zakladni informace o provadéni NS sluchu, jeho ucelu, validité vysledkl, provadéni event. rescreeningu
sluchu a naslednych opatienich podava zakonnému zastupci ditéte ptislusny Iékat. Tyto informace, které
jsou shrnuty v pfiloze ¢. 2, 1ze poskytnout zakonnému zastupci ditéte v pisemné podobé.

(3) Doporuceny zpisob informovani zakonného zastupce ditéte o principu a ucelu NS sluchu je uveden for-
mou nejcastéjSich otazek a doporuc¢enych odpovedi v piiloze ¢. 3.

Cl.5
Zavérecna ustanoveni

Metodicky pokyn nabyva ti¢innosti dnem vyhlaseni.

LeoS Heger
ministr zdravotnictvi
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Ptiloha ¢. 1

Schéma provadéni screeningu sluchu u novorozenci

Novorozenecké Pfislusné pracovisté ?pec\'/?vlltzvovfnve,gﬁ]i- ,
pracovisté > ORL / foniatrie ——> | pracoviste provadejic

kochlearni implantace

Déti, u kterych nebyl

proveden NS sluchu

na novorozeneckém
pracovisti

PLDD

Pozndmka:
Screening sluchu u novorozenct provadi novorozenecké pracovisté, ptipadné piislusné pracovisté ORL/foniatrie.

Vysvétlivky:

NS sluchu - screening sluchu u novorozenct

PLDD - prakticky lékaf pro déti a dorost

Prislusné pracovisté ORL/foniatrie — pracovisté, které provadi screening sluchu u novorozenct a rescreening sluchu u novorozen-
ct/kojencli
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Ptiloha ¢. 2

»~Screeningové vysetieni sluchu u novorozenca”

Informace pro rodice

Cilem screeningu sluchu u novorozenct je v€asny zachyt vrozené poruchy sluchu u déti a zajisténi ptipad-
né nasledné péce tak, aby se zamezilo zejména opozdéni vyvoje komunikacnich schopnosti u téchto déti.

Zékladni vySetteni sluchu je mozné provést kratce po narozeni. Provadi se jednoduchym, nebolestivym
métenim. Dité dostane do zvukovodu jemnou méfici sondu, ptistroj vysle slaby zvukovy podnét a zazname-
nava odpovédi sluchového ustroji. Dité¢ béhem vysetfeni spi.

Pokud dojde k vyvolani odezvy, oznacuje se vySetieni jako pozitivni a znamena to, Ze je zevni ¢ast slu-
chové drahy v potadku (poruchy vnitini ¢asti sluchové drahy jsou velmi vzacné). Negativni vySetfeni — bez
ziskané odpovédi — je potieba zopakovat. Teprve tehdy, kdy i opakovana vysetieni jsou bez odpovedi, lze
vyslovit podezieni na néjakou poruchu sluchu a je potieba dukladngjsi vysetfeni. Screening tak umozni v pii-
padé¢ potieby v€asnou diagndzu a velmi vyrazné zkrati ¢as pro zahajeni vhodné rehabilitace.

Vysledek vysetteni se zapisuje do zdravotnické dokumentace ditéte, propoustéci zpravy ditéte, popf. jiné
zpravy lékare.

Vysetieni je plné hrazeno z prostiedkd vefejného zdravotniho pojisténi.



22 VESTNIK MZ CR  ® CASTKA7
Pfiloha ¢. 3
»Screening sluchu u novorozencu”
Doporucené odpovédi na casto kladené otazky:
o (o je screening sluchu u novorozencii za vySetreni, co se s mym ditétem bude dit?

Screening sluchu je vySetfeni, které se provadi u spicitho miminka od 2. dne po porodu a je naprosto nebo-
lestivé. Sestiicka velmi jemné€ vlozi do zvukovodu malou vlozku, kde je maly mikrofon a métic odpovédi.
Zvuk z pfistroje vyvolava ve sluchové draze odpoved, ktera se mefi.

Znamend to, Ze budeme hned védet, Ze nase miminko slysi dobre?

Screeningové piistroje davaji odpoveéd’ pozitivni a negativni. Pokud je odpovéd’ pfistroje pozitivni, pak
muzeme ocekavat, ze sluch bude v poradku. Ovsem i v ptipadé, kdy je odpovéd’ negativni, nemusi byt
pfitomna zadna porucha, je to jen ukazatel, Ze musime provést dalsi méteni, pfipadne podrobnéjsi vyset-
feni.

Kdyz je odpoved pozitivni, tak to znamend, ze slysi dobre?
Prakticky u vSech déti ano. Je potieba si ovSem uvédomit, ze pfistroj zaznamena odpoveéd’ pouze Casti
sluchové drahy a ze ve velmi vzacnych ptipadech mtze byt porucha skryta jinde.

Jak na to prijdeme?

Jednak vlastnim pozorovanim, jednak pfi kontrolach u vaseho détského lékare. V takovych vzacnych
pripadech reakce na zvuk a fe¢ u ditéte neodpovidaji reakcim, které jsou u stejné starych déti bézné. Ta-
kovym pozorovanim se odhali i poruchy, které by mohly vzniknout az v obdobi po narozeni.

Co to znamend, kdyz je vysledek negativni? Nase détatko neslysi?
To viibec nelze fict. Je to jen znamka, Ze se test musi opakovat. Staci naptiklad vice mazu ve zvukovodu
a test miZe byt negativni.

Co kdyz je i dalsi vySetreni negativni?

Stale neznamena, ze musi byt sluch zhorSeny. Je potfeba ovSem poruchu sluchu vyloucit, nebo stanovit
jeji miru. Pokud by se né&jaka porucha nasla, pak maze byt leh¢i, sttedné t€zka ¢i tézka. A potom je mozné
velmi rychle vyzkouset a zacit pouzivat sluchadla. V dnesni dobé to jsou kvalitni pfistroje nastavitelné pro
kazdou sluchovou poruchu. Jejich pouzivani zamezi opozdénému vyvoji feci.

Miizeme vySetreni nechat sami zopakovat pozdéji?

Ano, to je mozné, ale pozadate o n¢ jiz na ORL, nebo ve foniatrické ambulanci téch zatizeni, které ptislus-
né piistroje maji. V tom vam poradi vas détsky l¢kat. Pokud byste méli podezieni, Ze se vase dité nerozviji
v fe¢i a komunikaci spravng, nebo ze se rozvijet prestalo, pak budou provedena i dalsi vySetieni, aby se
vase obava vyloucila, nebo v pfipadé potvrzeni, aby byla zahajena ptislusna rehabilitace.

Je tedy mozné, zZe se porucha sluchu nerozpozna?

Nastésti je tato moznost velmi vzacna, ale je nutno védét, ze zddny screening nemiiZze byt stoprocentni.
Proto také v systému sledovéni celkového rozvoje déti sleduje détsky 1ékat i rozvoj komunikacnich schop-
nosti ve spolupraci s vami rodici.



Priloha 10

Vyzkumné otazky a odpovédi respondentek

Okruh 1

Je u rodict déti s nefyziologickym nalezem v porodnici dostate¢né pouceni o vyznamu
tohoto nalezu?

» obdobi prijeti matky a jejiho pobytu v porodnici (vékl.tydne Zivota ditéte)

Méla jste jiz pfed porodem néjaké informace o NS sluchu? (pokud ano, na zdkladé

jakych zkuSenosti jste se 0 né zajimala?)

Resp. 1 —nezajimala, nikdy jsem neslysela

Resp. 2 —ne, nezajimala jsem se, nemé¢la jsem divod

Resp. 3 —neméla jsem ponéti

Resp. 4 — méla jsem par informaci z televize, na podklad¢ ztraty sluchu u ditéte po
pneumokokové infekcei,

Resp. 5 - viibec

Resp. 6 —ja jsem to znala od prvniho syna

Jak jste vnimala informace o tom, ze vaSemu ditéti bude v porodnici vySetieny sluch?

(kdy vdm personal na neonatologickém odd. sdélil, Ze probé&hne toto vySetfeni?)

Resp. 1 — informovali mé chvilku pfed vySetfenim, a vnimala jsem ho jako jedno
z mnoha vySetieni, které musel K podstoupit

Resp. 2 — jako vSechny ostatni informace, kterych bylo na zacatku mnoho, tésné pied
vySetfenim

Resp. 3 —moc si uz nevzpominam,

Resp. 4 — normalné, byla jsem po porodu, bylo mi to jedno, bylo to tak den po porodu,
Resp. 5 — pani doktorka mi to vysvétlila tésné pred vysetienim, tak jsem byla rada,

Resp. 6 — k takovym vécem pfistupuju pozitivné,



Kdo provadél vysetieni sluchu u vaseho ditéte?

Resp. 1 - 1ékatka

Resp. 2 - sestra

Resp. 3 - 1ékar

Resp. 4 — 1ékat, sestry vzdy pockaly na 1ékare
Resp. 5 - 1ékatka

Resp. 6 — pani doktorka

Co jste se dozvédéla od personalu o tomto vySetieni?

Resp. 1 — ze je to vySetfeni sluchu, které se déla vSem détem

Resp. 2 — ze je to vySetfeni, které mize vyloucit postizeni sluchu

Resp. 3 — ze vySetii stav sluchu

Resp. 4 — ze sondickou v ousku zjisti odpovéd’ na podkladé odezvy vlaskovych bunék
Resp. 5 — dozvim se, jak A slysi

Resp. 6 — pani doktorce jsem fekla ze vSe vim, ze mam zkusenost od prvniho syna a ze

jsem si o tom také vyhledala néjaké informace,

Byla jste pfitomna u vySetieni 1. screeningu?

Resp. 1 - byla

Resp. 2 — ano byla, u vSech,
Resp. 3 —ano,

Resp. 4 — ano,

Resp. 5 —byla,

Resp. 6 — byla jsem u vsech vySetfeni, kterd u J délali, protoze jsem s nim lezela dlouho

na neonatologii,

Myslite si, Ze vam byl v pribéhu vySetieni a poskytovani informaci vénovany dostatek

¢asu? (nebo byl prubéh rutinni, bez dostateéné pozornosti?)

Resp. 1 —ano,

Resp. 2 — urcite,



Resp. 3 —ano,
Resp. 4 — ja myslim, Ze ano
Resp. 5 — ano, opakované pti kazdém pokusu,

Resp. 6 — myslim, Ze ano,

Byla jste persondlem poucena samostatné, nebo s ostatnimi maminkami?

Resp. 1- na pokoji nas bylo vic, tak s ostatnimi maminkami,

Resp. 2 — méla jsem nadstandard, byla jsem na pokoji sama,

Resp. 3 — vSechny najednou,

Resp. 4 — s ostatnimi maminkami na pokoji, ale snazila se ndm pani doktorka vysvétlit,
ze jakmile tam zacne jedno mimco kficet, tak ndm udéla vySetfeni samostatné pfi
uplném tichu, snazila se pani doktorka pfijit po piti,

Resp. 5 — vSechny tfi, byly jsme na pokoji po tfech,

Resp. 6 — bylo nés na pokoji n¢kolik a slySely jsme to nékolikrat postupné, jak nam

vySetiovaly déti,

Myslite si, ze jste pochopila dulezitost tohoto vySetieni na zakladé vysveétleni od

personalu?

Resp. 1 — kdyz uz jsem védéla, o co jde, tak jsem méla spise strach z vysledku, kvili
synove nezralosti,

Resp. 2 — ano,

Resp. 3 — myslim, ze pochopila a bala jsem se,

Resp. 4 — bylo mi vS$e jasné,

Resp. 5 — ano,

Resp. 6 — urcité ano,

Byl na tomto odd. proveden 1. reescrening? A vysvétlil vam personal, pro¢ ho jdou

provadét?
Resp. 1 — ano a lékarka se snazila mi vSe opét vysvétlit a uklidnit, protoze to poprvé

nevyslo,



Resp. 2 — ano, pfi prvnim méfeni nereagoval, tak jsem byla nervézni, ale sestra mé
uklidnovala,

Resp. 3 —byla $patna spoluprace s malym, byl neklidny, proto ho musi zopakovat,

Resp. 4 — u mé to napoprvé nevyslo, tak mi pani doktorka fekla, ze ptijde jest¢ jednou
v noci, az bude plné ticho,

Resp. 5 — ano, protoze to napoprvé nevyslo,

Resp. 6 —jednou, s tim, ze dalsi vySetfeni ud¢laji az nés propusti na ORL,

Dozvédéla jste se o abnormdlnim vysledku NS sluchu, a jak vam tuto informaci

personal sdélil?

Resp. 1 — ano, 1€kat mi vSe sd¢lil hned, netrpéla jsem dlouho, vniting jsem to tusila
Resp. 2 — stale mé sestra uklidiiovala a ja si zp&tné uvédomila, Ze S pied tim nereagoval
na hlasité bouchnuti dvefi, nebyla od né¢j zpétna reakce

Resp. 3 — pan doktor mé¢ uklidiioval, Ze se vySetteni jesté¢ bude opakovat,

Resp. 4 — sdélila mi to pani doktorka, Ze to nevyslo ani v tichu, Ze tam miZe byt mazova
zatka, a Ze se to stava, informaci jsem meéla hned po namétent,

Resp. 5 - vSe jsem pochopila a byla jsem neklidné, zac¢inala jsem mit podezfeni, protoze
mé manzel upozornil na nedoslychavost své sestry

Resp. 6 — pani doktorka mi to podrobn¢ vysvétlila, fekla mi, ze nic nenaméfila, ale hned
m¢ uklidnila a vysvétlila, ze pii dal$im pfeméieni a s odstupem Casu to mize vyjit jinak

a ze tyto vysledky jsou bézné,

Méla jste potiebu dopliiujicich otazek? (a co vas v této fazi nejvice zajimalo a bylo vam

personalem odpovézeno?)

Resp. 1 — ano, chtéla jsem jit na dal$i vysetfeni, aby se vSe vyjasnilo, prozivala jsem fazi
smifovani

Resp. 2 — neméla jsem zadné otazky, vSechny informace jsme si zacali s manzelem
shanét po internetu a od kamaradu 1ékart

Resp. 3 — chtéla jsem znat pfi¢inu opakovaného negativniho vysledku, lékai mi

vysvétlil, ze bude provedeno vysetieni BERA na ORL



Resp. 4 — kdyz to podruhé nenamétili, tak jsem se lekla ze by J neslysela, ptala jsem se
¢im v§im to mize byt,
Resp. 5 —neméla jsem asi zadné, nechtéla jsem si to pfipoustét

Resp. 6 — ani ne, Cetla jsem o tom hodné a vic jsem nepotiebovala,

Byl vam srozumitelné vysvétlen dal$i nasledny postup?

Resp. 1 — ano, zacali jsme si s manzelem uz vyhledavat informace o vadach sluchu z
internetu

Resp. 2 — v porodnici mé¢ uklidiiovali a dostali jsme karticku s kontaktem na ORL

Resp. 3 — ano, pii odchodu z neonatologie po tfech mésicich jsem na jejich doporuceni
kontaktovala stfedisko Tamtam

Resp. 4 — tekli at’ si nedélam starosti, Ze se ouska pfeméfi jeste jednou az uz budu doma
na ORL,

Resp. 5 — priblizn¢ jsem védéla, co bude nasledovat, dostali jsme karticku na ORL

Resp. 6 — ano, ze dalsi vysetfeni nam ud¢laji na ORL,

Probihalo v$e na zakladé informovaného souhlasu?

Resp. 1 —asi ano,

Resp. 2 —uz si nepamatuju, ale asi jsem néco podepisovala,

Resp. 3 —nevim,

Resp. 4 — myslim, ze jsem nic nepodepisovala, ale urcité nedélali nic bez mého védomi,
a proti moji vuli, asi v celkovém souhrnu,

Resp. 5 — ano, néco jsem podepisovala,

Resp. 6 —ano,

Okruh otazek 2
Jsou rodice déti, u kterych, 2. rescreening podporuje podezieni na sluchovou vadu,

dostate¢né pouceni o planu dalSich vysetfeni ditéte?



» obdobi, kdy byla matka s ditétem odeslina na specializované pracovisté, na
zdaklade positivnich vysledkii vysetreni NS sluchu /vek kolem 1. mésice Zivota

ditéte/

Za jakou dobu jste byla pozvana k vySetfeni na ORL/foniatrii/?

Resp. 1 — piesné si tu dobu uz nevybavuji

Resp. 2 — jeli jsme tam hned z porodnice, ale objednali nas az za mésic, TOAE nam
délali ptiblizné tfikrat, meli jsme opakované rymu,

Resp. 3 —s ORL, jsme spolupracovali uz z doby kdy, jsme byli na neonatologii,

Resp. 4 — dostala jsem papirek na neonatologii, ze se musim sama kontaktovat, tak za tfi
tydny od propusténi,

Resp. 5 — asi do mésice,

Resp. 6 — tam jsme se dostali tak za mésic po propusténi z neonatologie,

Byla jste pfedem informovana o tom, jakd vySetfeni zde podstoupite? (kdo a jak vam

tyto informace sdélil?)

Resp. 1 — vysvétlili, ale zpétné mizu fict, neméla jsem dostatecné srovnani s jinymi
pracoviiti a ORL v C. B. pro mé bylo velkym zklaméanim a zpozdénim,

Resp. 2 — ano, provedli vyS. BERA a sama jsem se objednala na genetické vySetfeni do
Prahy, l1ékatka mé o tomto vySetieni a dalSich viibec neinformovala,

Resp. 3 — ano, byla jsem informovana sestrou,

Resp. 4 — ne, ale v nemocnici fikaly, ze by to mélo byt totozné vySetfeni, co dé€lali oni,
TOAE,

Resp. 5 — ano, ale vétSinu informaci, jsme uz s manzelem vyhledali na internetu,

Resp. 6 — ano, informovala a vS§echno mi vysvétlila sestficka, ta byla velmi ochotna,

Poudil vas persondl pfedem o moznych vysledcich a jejich vyznamu?

Resp. 1 - sestra byla mild a snazila se vysvétlit, s 1ékafem jsme do kontaktu pfisli
minimdln¢, az ptidéleni sluchadel podle vysledku audiogramu, ale nebyla ochotna

vysvétlit funkei po technické strance, nedokazala nés po této strance viibec informovat a



davala najevo svlj nezdjem, zpétn€ jsme se dozvédeli, ze nam pridélila zakladni a
nedostacujici typ sluchadel, abychom nemuseli moc platit, pfitom ndm nedala na
vybranou

Resp. 2 - pouze sestra, 1ékate jsme moc nevideli

Resp. 3 — ano, myslim, Ze to byla sestra, s Iékatkou jsem méla hors$i spolupraci, protoze
byl S pokazdé neklidny

Resp. 4 —ne, vubec,

Resp. 5 — poucila a informovala nas sestra, 1¢katka minimalnég, pouze vysledky

Resp. 6 —ano opét sestra,

Kolik bylo vasemu ditéti pii vySetieni BERA?

Resp. 1 — korigovaného véku mezi 4 -5 mésicem

Resp. 2 - provedli vyS. BERA asi ve 2,5 mésicich, a dalsi ve ¢tyfech mésicich, které
bylo potvrzujici (vrozend hluchota), hned poté jsem si telefonicky domluvila termin na
kochledrni implantaci,

Resp. 3 — vySetteni délali asi 3x, pro neklid, myslim tak 2. az 3. M¢sic korigovaného
véku,

Resp. 4 — byl to zvlastni postup, ned¢€lala to tam pani doktorka, ale sestra, které se to
nezdalo, tak nalepila dvé elektrody, bylo to v téch tfech tydnech po porodu,

Resp. 5 — asi ve dvou mésicich

Resp. 6 — asi tak 4. mésic korigované¢ho veku,

A jaka dalsi vySetieni vase dit€ postoupilo?

Resp. 1 —na nase vyzadani nam bylo provedeno genetické vysetieni

Resp. 2 — od genetiky pies psychologické jsme si vSe zaridili sami, 1ékarky na ORL a
foniatrii ndm nedoporucili zadné, i pfes normalni pribéh kolem porodu a rodinné
anamnézy, sama se napojila na Tamtam, kde ji doporucili vyuku znakového jazyka
(v SPC), a také nasledovalo 2x vstupni kolecko vySetteni na K. 1., potom jsme se stali

adepty na K. 1.,



Resp. 3 — genetické vySetieni, které potvrdilo, Ze nejde o genetickou vadu,

Resp. 4 - potom také BERA v anestezii, napojend na pocita¢ a tu jsem podstoupila az za
dalsi mésic a pul, nerozuméla jsem tomu, ze neslysi 55db.,

Resp. 5 — genetické, které jme si sami vyzadali hned pfi prvni navsteve,

Resp. 6 — jest¢ TOAE, no a také SSEP, a v t¢ mistnosti kde ho vySetfovali, J uspali a
udélali vysetfeni BERA, J mél stalou potiebu O?,

Mate pocit, ze vas persondl dostateéné poucil o tom, na co se vySetieni nyni zamé&fuje?

(a porozuméla jste jim?)

Resp. 1 — neinformovali nas, pouze povrchné a neochotné, 1ékarka nejevila zdjem nam
odpovidat na naSe dotazy, informace jsme si shanéli sami

Resp. 2 — sestra ano

Resp. 3 — asi ano, dostala jsem nadéji, Ze se vada mize s vyvojem ditéte zlepsit

Resp. 4 — ne nepoucil, jenom z toho vzdy vzeslo podezieni na sluchovou vadu,

Resp. 5 — ano, spis sestra, vilbec nas neinformovali o moznosti kochlearniho implantatu,
Resp. 6 — sestficka méla snahu, ale pani doktorku jsme moc nevidé€li ani se s ndmi moc

nebavila,

Jakym zpusobem vam vysledky personal sdé€lil? (méla jste dostatek soukromi a byli jste

pfitomni oba rodic¢e?)

Resp. 1 — pfitomni jsme byli oba s manzelem a bylo nam feceno, ze podle vysledku je
syn hluchy na obé¢ ouska, opét jsem prozivala stres,

Resp. 2 — byli jsme pfitomni oba v ordinaci lékafe a obéma nam pfiSlo, Ze na nas
lékatka nemd dost Gasu, (v C. B.), jinak na ostatnich pracovistich v Praze to snad
nemélo chybu,

Resp. 3 — byli jsme tam s manZelem oba, 1€katky se pfed nami a dohadovaly, jestli jde o
diagnézu hluchoty na obou ouskach, zplisobem jak nam to l¢karka fekla, manzel nebyl
spokojeny, ja byla vic tolerantni a stale jsem chovani 1ékarky omlouvala,

Resp. 4 — soukromi jsme méli a byli jsme tam oba,



Resp. 5 — vzdy jsme u vSeho byli spolu s manzelem,
Resp. 6 — vSude jsme chodili s manzelem spolu a pani doktorka ndm od stolu fekla, ze
nenaméfila nic, /ani poprvé pii fyziologickém spanku ani pfi anestezii/, ze J neslysi a Ze

s tim nejde nic délat,

Byly vam sdéleny dal$i moznosti jak dal postupovat?

Resp. 1 — 1ékarka nam pridélila sluchadla a dojizd€li jsme na jejich nastavovani, dalsi
moznosti jsme si zjiStovali sami

Resp. 2 — 1€kafi si nas na chodbé ptedali, pfistup byl dost formalni, zacali jsme feSit
otisky a naslouchadla, sestra byla vstiicnd a snazila se, 1¢karfka nebyla schopnd nam
doporucit typ naslouchadel, museli jsme se individudlné¢ informovat (v 6mésici veku),
sami jsme si sehnali kontakt na dal§i pracovist¢ (Mrdzovka — Motol), kde nds
informovali o vSem

Resp. 3 — ano, stfedisko Tamtam nam velice pomohlo, jejich pracovnici nas navstévuji a
pomohli nam i s vybérem naslouchadel, ktera jsou u¢inné, diky nim za¢al S reagovat na
nase podnéty,

Resp. 4 — dalsi sdéleni byly hodné zastieny, s tim, ze dalsi vysetfeni fekne vic,

Resp. 5 — predali nas foniatricce, kterd ndm piidélila sluchadla, asi ve ¢tvrtém mésici,
Resp. 6 — vlibec nic, jenom nam ptid¢€lili zdkladni naslouchadla a ani ndm nedali vybrat

z dalSich moznosti,

Méla jste dopliujici otazky na personal a byly vam zodpovézeny? (byla jste

s odpovéd’'mi od personalu spokojena?)

Resp. 1 — slékarkou jsme se ne vzdy shodli, ale pozdé€ji se vice snazila nds vice
informovat a komunikovat s nami

Resp. 2 — od &tvrtého mésice jsme s C. B. nespolupracovali, a na dalsich pracovistich
nam byli schopni vzdy na vse odpovédet,

Resp. 3 —v Tamtamu nam vzdy poradili a pomohli, byli jsme na spolecném pobytu, kde

jsme se toho spoustu naucili a dozvédéli,



Resp. 4 — kdyz jsme se chtéli dozveédét néco vic, byly vzdy zavadéjici odpovedi, které
ted’ zpétn¢ mohu fict, Ze byly uplné¢ mimo realitu, pani doktorka nam fekla, Ze to mohlo
byt zplisobené néjakym zanétem v mozku pted porodem, a ze to mize odeznit,

Resp. 5 — az potom, co jsme se sami objednali do Motola na vysetieni, zlepsila 1¢karka
v C. B. své chovani k nam i k dcefi,

Resp. 6 — bylo to hrozné, nefekli ndm tam vibec nic, sama jsem si hned zavolala
détskému panu doktorovi a ten mi hned uklidnil, Ze neni v Zadném piipad€ vSemu konec

a dal mi kontakt do Prahy,

Co vés nejvice zajimalo?

Resp. 1 —nejvice me zajimala budoucnost, chtéla jsem znét pti¢inu postizeni sluchu u K
Resp. 2 — jak bude slySet s kochlearnim implantatem

Resp. 3 — jak vzniklo postizeni sluchu u S,

Resp. 4 — na moji zadost jsem chtéla J vySetfit na neurologickém a genetickém odd.,
bylo to vS§e na mém zajmu a aktivité, pani doktorka mi to vibec netfekla, pfestoze
védéla, ze uz vyslo 55dB, je holcicka v terminu a vSe probéhlo kolem porodu bez
problémil, nejvice nas zajimalo jaka je ta ztrata, vratna nebo nevratna, abychom s tim
mohly zacit néco délat,

Resp. 5 —bala jsem se operace

Resp. 6 — od pani doktorky na ORL uZ nic,

Jako rodice, jste byli odkazani na jiné zdroje, které vam poskytnou dalsi, $irSi

informace? (nebo jste si je museli vyhledavat sami?)

Resp. 1 — ano, kontakt na Tamtam jsme dostali jiZ na neonatologii, vSe jsme si zjiStovali
sami, nebo ve spolupraci s Tamtamem

Resp. 2 — na porodnici nam dali kontakt na ORL, jinak dal$i informace a postupy jsme
si zafizovali sami

Resp. 3 — sami jsme uz diiv kontaktovali Tamtam a ud¢lali jsme dobie

Resp. 4 — pani doktorka nés odkazala na Tamtam, kde nas informovali o praci s rodici,



Resp. 5 — byla nam doporucena spoluprace s logopedkou, ktera nam velmi pomohla,
naucila nas zékladni znaky,
Resp. 6 — ano po domluvé s détskym lékafem jsme se informovali na internetu a

objednali jsme se do Prahy do Motola a kontaktovali jsme stfedisko rané péce,

Probihalo v§e na zakladé informovanych souhlasu?

Resp. 1 —asi ano,

Resp. 2 — souhlasila jsem,

Resp. 3 —to uz nevim

Resp. 4 — nic takového si nepamatuji
Resp. 5 —ano

Resp. 6 — asi ano,

Okruh otazek 3
Maji rodice déti, u kterych je potvrzena zavazna sluchova vada, dostatecny ptehled o
roli jednotlivych zdravotnickych a nezdravotnickych subjekti v socializaci ditéte?

» faze, kdy byla potvrzena vada sluchu, pripadna korekce sluchové vady pomoci

konvencnich sluchadel /do 6. mésice veku ditéte/

Kdo a jakym zpusobem vam sdélil, nebo poucil o zavaznosti diagndzy?

Resp. 1 — 1ékar v Praze byl spiSe odbornik diagnostik, neposkytl nam celkovy pohled,
stale mi neodpovédé€li na otazku pticiny vzniku poskozeni sluchu u syna, z jeho strany
byla hor$i komunikace a mala vstficnost,

Resp. 2 — 1ékati v Praze a na dalSich pracovistich nés informovali,

Resp. 3 — vSechny informace mame z Tamtamu, od jednoho roku korigované¢ho véku
mame naslouchadla,

Resp. 4 — ve spolupraci s Tamtam jsme podstoupili dalsi vySetieni, byli vstiicni a

ohleduplni, v Motole nam sd¢lili, Ze zatim nebude tieba kochleadrniho implantatu, ze by



vSe mohla zvladat s naslouchadly, ze neni hlucha, jedno ousko ma na hranici hluchoty,
je tézce nedoslychavé, mé na tom jednom 70dB, coz je dobfe kompenzovatelné,

Resp. 5 — 1ékarka na zakladé genetiky ndm vysvétlila, poucila nas, asi v Sestém mésici,
Resp. 6 — vSe so jsme potiebovali, nam pekné vysvétlil pan docent Kabelka, ktery nas i

uklidnil,

Jaka dals$i vyS$etfeni vam byla doporucena?

Resp. 1 — vysetieni VRA, kdy K reagoval na zvuky a svitici ,,zvifeci oci, byla
stanovena hranice dB (60 — 90),

Resp. 2 — vSechna vySettovaci kolecka, ktera musi predchazet kochlearni implantaci,
Resp. 3 — neurologické a genetické,

Resp. 4 — dalsi vySetfeni BERA v Motole asi dva tydny po vy$ v C.B., abychom byli
zafazeni do programu kochlearni implantace, protoze uz jsme veédéli, Zze se jednd o
hluchotu geneticky potvrzenou Connexin 26, tam nam to potvrdili,

Resp. 5 — vySetfeni pted operaci kochledarniho implantatu, a to kolecko nékolika
vySetfeni a ujisténi v diagnoéze, vice nez 120 dB na obou ouskach,

Resp. 6 — neurologické a opakovaly se vSechna piedchozi vySetfent,

Byl vam a kym doporucen dal$i postup feSeni vzniklého problému?

Resp. 1 — po kontaktu Tamtam jsme ukonéili spolupraci v C.B. a spolupraci
s Tamtamem si nemtzeme vynachvalit, dokonce se snazi zavést do provozu pravidelné
lepsi spoluprace

Resp. 2 — ano od mych kamarada 1¢kaii a dalSich odborniki na foniatrii v Praze,
sttedisko Tamtam,

Resp. 3 — jedin€ ve spolupraci s Tamtamem

Resp. 4 — tekli nam, ze 1 kdyZ by to byla n¢jaké velka ztrata, kompenzovat to zatneme
kolem ptl roka, snaslouchadly se nyni bude vyckévat, jak bude J snimi schopna

dalsiho vyvoje, kazdé dit€¢ reaguje jinak, zatim nejsme z kochledrniho programu



vyfazeni, protoze po moznych castéjSich zanétech, by se problém i kdyz na bazi
genetické mohl zhorsit, mohla by se ztrata prohloubit,

Resp. 5 — ano, po operaci a zhojeni asi mésic po operaci jsme postupné v Praze
nastavovali programy na kochledrnim implantatu, sluchadle,

Resp. 6 — VSe nam v Motole vysvétlili a doporucili nam naslouchadla, kterd byla sice

drazsi, ale s nimi J trosku reaguje, doporucili spolupracovat s logopedem v SPC,

Poradili vam, jak se s touto vadou v této fazi dale pracuje?

Resp. 1 — ano, na jejich doporuceni spolupracujeme s logopedem a zafiname se ucit
znakovat

Resp. 2 — ano, zic¢astnily jsme se pobytové akce, kde jsem ziskala komplexni informace,
rady a pomoc, také jsem zacala individualné pracovat s logopedem a vyukou znakovani
Resp. 3 — ano, na pobytové akci s Tamtamem,

Resp. 4 — kazdy mésic za ndmi dojizdi jejich pracovnice a radi ndm postu v komunikaci,
dozveédéli jsme se o vSech moznych variantich kompenzace, vSe ndm vysvétlili,
poskytli ndm rGzné materidly a piirucky, literatury s riznymi piedchozimi piipady,
mohli jsme srovnavat, rizné studie,

Resp. 5 —ano, A plakala, nez si navykla na zvuky, které zacala najednou slyset,

Resp. 6 — ano, postoupime opakovani vysetieni a zjistime, zda bude J adept na K. L.,

Umoznili vam se ptat na dal$i detaily ke zdravotnimu stavu vaseho ditéte a byli schopni

vam vase dotazy zodpoveédét? (jaky dopad a v jakém rozsahu bude mit vada na mé

dité?)- socializace?

Resp. 1 — ano, byl nam doporucen tydenni pobyt s rodici a détmi se stejnym problémem,
byli tam i ostatni odbornici, bylo to velmi piinosné,

Resp. 2 — vzdy, na vse,

Resp. 3 - ano

Resp. 4 — ano, jsou velmi vstiicni

Resp. 5 — ano, A se zacala velmi rychle rozvijet fe¢, najednou se slySela, zacala si

broukat a napodobovat nas, do té doby viibec nereagovala, ani s naslouchadly,



Resp. 6 — ano, nejdiive ndm vse pan doktor vysvétlil a potom ndm dal prostor se ptat na

to, co nas zajima

Spolupracujete s nékterou vam doporucenou organizaci, sdruzenim nebo zdravotnickym

zatizenim?

Resp. 1 — stile jsme vkontaktu s Tamtamem a K navitévuje MS Rolni¢ka, K ji
navstévuje hrozn¢ rad,

Resp. 2 — ano, po implantaci kochlearniho implantatu navstévujeme logopeda v SPC, do
Motola i na Mrazovku, ze za¢atku pii nastavovani ¢ast&ji, aby si S zvykal a nyni dvakrat
za rok, a se stiediskem Tamtam

Resp. 3 — navs$tévuje nds pracovnice Tamtamu, stimulujeme a ucime se hry,
navstévujeme logopedii,

Resp. 4 — jenom s Tamtamem,

Resp. 5 — ano, spolupracujeme s logopedkou z SPC, kterd dochazi do MS, kterou A
navstévuje, s psychologem, ktery je s vyvojem A velmi spokojeny

Resp. 6 — spolupracujeme s Tamtamem a do SPC centra doch4dzim na zakladni znakovy
jazyk, je pry velmi dilezity pro zacatek rozvoje komunikace, J je velmi Sikovny a

krasné odezira a napodobuje,

Jaka je tato spoluprace?

Resp. 1 - spoluprace je vyborna

Resp. 2 — vyborna, pracovnice ze stiediska Tamtam navitévuje skolku, do které S chodi
a konzultuje stamnimi pedagogy a i se S, ale stiedisko Tamtam mé poprosilo o
vypracovani podkladii pro moznost rozsSifeni moznosti pisobnosti v tomto regionu,
jejich prace je ohrozena malou finan¢ni a ¢asovou dotaci,

Resp. 3 — vyborna, jsme s manzelem moc radi, ze je mame,

Resp. 4 — vyborna,

Resp. 5 — spoluprace je dobra,



Resp. 6 — nemizu si ji vynachvalit, hrozn¢ piinosné pro mé byly pobytové akce, kde
jsem se dozveédéla od ostatnich rodi¢t a dalSich specialistli spousty dalSich rad a

doporucent,

Mohla byste, na podkladé dosavadnich zkuSenosti, vytipovat a popsat tfi nejkriti¢téjsi

momenty, kdy byste ocenila jiny pfistup (vétsi, nebo naopak mensi nasazeni) odborného

zaskoleného personalu?

Resp. 1 — takové kritické obdobi pro mé bylo prvni sd€leni o positivnim vysledku na
neonatologii, kdy jsem si fekla jako by toho nebylo doposud dost, ale personal se snazil
m¢ uklidiiovat, nejhor$i zkuSenost pro néds byl piistup lékafek na ORL a foniatrii
v Budgjovicich, zde bych doporucila vstficnéjsi a empatictéjsi piristup a technickou
znalost, velice jsem ocenila, kdyz jsem se dozvéd€la, Ze s naslouchadly neni vse
ztraceno a da se ve spolupraci s odborniky na vyvoji K pracovat, a jeho komunikace se
znatelné posouva kuptedu,

Resp. 2 — piedev§im zménit p¥istup na ORL a foniatrii v C. B., lidsky a odborny pfistup,
také zménit ptistup k détem, myslim, ze nejen v nasem piipad¢ bych uvitala moznost
psychologa a to hned bez prodlevy, také moznost se od nékoho dovédet nésledujici
postup co dal, kam a na koho se hned obratit kdo by nam sdélil vic,

dala vétsi diraz na moznost uklidnéni, ze nejde o konec svéta, ze jsou dostupné
moznosti, nadpravy a kompenzace, hlavné nevyslovovat diagnézu pted rodi¢i dfiv,
dokud si sni nejsou jisti, a také mit tu moznost co nejdiive informovat stiedisko
Tamtam, védét o ném,

Resp. 4 — prvni moment byl jiz v porodnici, kdy jsem pod vlivem Sestinedé€li Spatné
vnimala opakované ptemétovani TOAE, ale bylo mi dobie vysvétleno a uklidnili mé, ze
to jeSté nic neznamend, ale m¢eli by vice zduraznit, kolika détem to vyjde stejné¢ jako
nam, ze je to vysoké procento, které se dal nepotvrdi, neméla jsem zadné srovnani, dale
na ORL pii nenaméfeni pfi rescreeningu, kde mi viibec nic nevysvétlili, tieba kolik je
hranice 55dB slySeni, a dale definitivni diagnézu jsem se dozvédéla v Sestinedéli a

velmi té€Zce jsem to nesla, mé¢l by tam byt k dispozici psycholog, také mi moc pomohla



kamaradky sestra, ktera ma holcicku s podobnym problémem a mohla jsem si s ni o tom
vSem popovidat,

Resp. 5 — nejvice nés zasahla samotnd informace o potvrzeni hluchoty, potvrdily se nase
domnénky, které jsme méli témét od zacatku, hrozné bylo piedavani od jednoho 1ékate
k druhému, velmi jsem se bala zasahu do hlavicky A, celé té operace, byla jsem moc
pfekvapeni zménami, které nastaly po implantaci, zménami k lepSimu, moc dobra je
spoluprace s pani logopedkou a pani ucitelkou, ktera ndm vychazi moc vstfic,

Resp. 6 — nejhorsi pro mé bylo, jak pani doktorka na ORL vytkla automaticky a rychle
ze je J hluchy a ze se s tim neda nic d¢€lat, to by neméla, hlavné kdyz to neni pravda, na
druhou stranu pro m¢ byl velmi positivni pfistup pana doktora Kabelky, ktery nam dal
nadégji, to byla velka uleva pro nas vSechny, a dalsi, prace s u¢enim znakového jazyka je
pro m¢ dost naro¢nd, ale snazim se ji zvladat, cely den je naro¢ny snazim ser artikulovat
nahlas a pfifazovat jednotlivé znaky, nastésti je J vnimavy a mam radost, ze mu to jde,
schdzime se v SPC na vyuku znakového jazyka, ale bylo by p&€kné si tam moct i
popovidat i o dalsich problémech s ostatnimi rodi¢i, ptedat si rizné zkusenosti a rady, to

by bylo fajn, také ukazuji J foto se zazitky, to ma J hrozn¢ rad, dobie na to reaguje,



Priloha 11

Pouzité zkratky:

NS — novorozenecky screening

ORL/ foniatrie — Oddéleni otorinolaryngologie (usni, nosni, kréni)

CI — kochlearni implantat

MZ — Ministerstvo zdravotnictvi

MPSV — Ministerstvo prace a socialnich véci

MSMT — Ministerstvo $kolstvi, mladeZe a tdlovychovy

SPC — Specialni pedagogické centrum

TOAE — Tranzietni otoakustické emise

BERA, CERA, ERA — méteni akusticky evokovanych potencial na tirovni mozkového
kmene ¢i mozkové kiiry

VRA — subjektivni metoda vySetfeni sluchu - mezi rodi¢i nékdy popisovana jako "pes
se sviticima o¢ima", provadi zdsadné se sluchadly

SSEP - vySetfeni ustalenych evokovanych potencialt (Steady State Evoked Potentials)



