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SEZNAM ZKRATEK

SEZNAM ZKRATEK

OAE, TEOAE Otoakustické emise

BERA Brainstem Evoked Responses Audiometry

KI kochlearni implantat

dB HL decibels Hearing Level, hladina sluchové ztraty

eHL estimated Hearing Level, odhadnuty prah sluchu

ChIP Children’s Implant Profile

CAP Category of Auditory Performance dle Nottinghamské stupnice



Uvop

Uvop

Chronick4 onemocnéni a zdravotni postizeni maji vzdy vyznamny vliv na fungovani
rodiny. O to vétsi zatéZ piindsi, vstupuji-li do rodinného systému s narozenim ditéte. Rodina
byva obvykle hluboce zasazena realitou, na niZ nebyla pfipravena, je zatiZena mnoha tkoly
nad rdmec jejich béznych povinnosti, zejména starostmi souvisejicimi s potiebami
specializované péce o dité. Rodice casto ¢ekaji vySsi financni vydaje vydavané kvuli
specidlnim potiebam ditéte, ziji v nejistoté z budoucnosti, mnohdy trpi socialni izolaci a
ztratou spolecenskych prilezitosti, vyrovnavaji se s nadmérnou absenci v zaméstnani nebo
dokonce trpi emocionalnimi problémy. Jak se tyto specifika promitaji do zptsobu, jakym
rodina vnima sama sebe a prezentuje svilj piibéh? Vzdyt do Zivota rodiny také najednou
vstupuje mnozstvi odbornikli z oblasti zdravotnické nebo vzdélavaci a Casto se stavaji
pevnou soucasti rodinného Zivota. Popisuji tito lidé tyto zkuSenosti stejné? Jakym zplisobem
oni vnimaji situaci téchto rodin? Prace se snazi do této reality citlivym zplisobem vstoupit
a metodou komparace pohledt vSech zucastnénych aktéra tyto zkuSenosti zachytit. Prave

proto byla pro tuto praci vybrana metoda narativniho zpracovani.

Centrem déni je zde rodina s ditétem se sluchovym postizenim na zacatku jeho Zivota,
kdy hraje zasadni roli sdéleni diagndzy, jeji pfijeti rodinou a kompenzace sluchové vady.
Cilem prace je popsat prave tato jemna hnuti, které rodinu provazi na jeji specifické ceste,
rozli$it rozdily ve vnimani jednotlivych aktéri téchto osobitych piibehti a zachytit tak
komplexnéji celou problematiku.

ProtoZze centrem déni prace je rodina s ditétem s kochledrnim implantatem, je prace

rozdélena do dvou ¢asti, pfi¢emz prvni se vénuje teoretickému vymezeni pojmu, druha ¢ast

se pak metodologicky snaZzi zachytit a popsat jednotlivé pohledy vSech zucastnénych.



1 UVEDENI DO PROBLEMATIKY SLUCHOVEHO POSTIZEN{

1 UVEDENI DO PROBLEMATIKY SLUCHOVEHO POSTIZENI

Sluchova ztrata je ¢astou prenatalni vadou, dle WHO se s ni rodi zhruba 1-3 z kazdych
1000 déti. (WHO 2021) Vice jak 90 % téchto déti se typicky rodi slySicim rodi¢tm, kteti
mohou mit omezené nebo zddné znalosti o problémech souvisejicich se sluchovou ztratou
(WHO 2021). Stupeit a zavaznost sluchové ztraty ditéte lze pfipsat genetickym,

environmentalnim nebo prenatalnim faktortim.

Sluchové postizeni jako celek je vymezeno mnoha definicemi — nej¢astéji podle stupné
sluchové ztraty, v nasich podminkach nejcastéji dle Lejsky (2003), ktery sluchové vady déli
do né¢kolika stupiii podle ztraty (v decibelech) a kdy je ztrata do 20 dB klasifikovana jako
normalni sluch, ztrata do 40 dB klasifikovana jako lehka vada, porucha sluchu, ztrata do 60
dB klasifikovana jako stfedné tézka porucha, vada sluchu, ztrata do 80 dB klasifikovana jako
tézka vada, porucha sluchu, ztrata do 90 dB klasifikovana jako velmi tézka vada, porucha, a

nad 90 dB jako prakticka hluchota, zbytky sluchu.

Diagnostikou sluchovych vad se zabyva audiologie; odborné vysetieni sluchu zajistuji
I¢kati na oddélenich otolaryngologie (ORL) a foniatrie. Vysledkem vySetieni je vyjadieni
sluchové ztraty, ¢asto formou audiogramu, ale také vyjadfenim napt. v procentech apod.
RozliSujeme dvé zékladni skupiny diagnostickych metod — zkouSky objektivni a zkousky

subjektivni.

Objektivni zkouSky sluchu nevyZaduji spolupraci vysetfovaného — fadime sem napf.
otoakustické emise, coz je typ vySetfeni, které je definovano v Metodickém pokynu k

provadéni screeningu sluchu novorozenct jako:

»Objektivni neinvazivni meéreni projevu aktivity zevnich vildaskovych bunék
sluchového aparatu na zvukovy podnét. Pritomnost otoakustickych emisi svédci pro
spravnou funkci zevnich vilaskovych bunek a prevodniho ustroji zevniho a stredniho
ucha. TEOAE se vyuzivaji predevsim ke screeningu sluchu fyziologickych

novorozencii.” (Ministerstvo zdravotnictvi 2021)

Dale do této skupiny spadaji vySetfeni na zakladé evokovanych sluchovych potencialt. Jak
uvadi Hofmanova (2008), jedna se o invazivni metodu, pii které je zavedena elektroda skrz
bubinek a nasledné dochédzi k zaznamenani aktivity kochley nebo sluchového nervu. Cilem
tohoto vySetfeni je v€as zachytit sluchovou vadu u déti s predpokladem nasledného znovu

uschopnéni v oblastech sluchu, rozvoje fe¢i a komunikacnich schopnosti. Zaroven jak uvadi
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Metodicky pokyn (2021), pokud screeningové vysetieni nebylo provedeno, musi oSetfujici
I¢kat ditéte informovat rodice/zdkonné zastupce a ndsledné¢ doporucit jeho provedeni.
DalSim objektivnim vySetfenim je dle Hordkové (2012) BERA (Brainstem Evoked
Responses Audiometry), tedy vySetieni evokovanych odpovédi mozkového kmene. Pomoci
této metody mizeme méfit celou sluchovou drahu od kochley az po korovou oblast. Toto

vySetieni se témet vzdy provadi se ve spanku.

Subjektivni zkousky sluchu vyZaduji spolupréci pacienta. Dle Hordkové (2012) sem
spadaji dva typy: klasické sluchova zkouska a subjektivni audiometrie. Klasicka sluchova
zkouska je provadéna, aby posoudila stav sluchu i rozuméni na zakladé¢ opakovani slov, ktera
vySettujici prediikava. Pii této zkousce se hodnoti vzdalenost, ze které vysetiovany slova
opakoval, rozdil mezi opakovanim 13 hlubokofrekvenc¢nich a 14 vysokofrekvencnich slov a
rozdil mezi rozuménim sloviim artikulovanym hlasitou (vox magna) a Septanou feci (vox

sibilans). (Hordkova 2012)

Hordkova (2012) taktéz uvadi, Ze subjektivni audiometrie je standardizovana
zkouska s pomoci audiometru, ktera se provadi v dobie zvukové izolované mistnosti nebo
kabing, kdy lékar zjist'uje prah sluchu. Jakmile ¢loveék pfi vySetteni ton zaznamena, da 1€kati
nebo audiologické sestie najevo pomoci domluveného signalu, napt. zvednutim ruky, pfip.
zmacknutim tlacitka, ze sly$i. Provedenim audiometrického vySetfeni se ziskd zdznam
individudlniho stavu sluchu, tedy audiogram. DalSim typem je slovni audiometrie, kdy se

stav rozuméni feci, kde se pouziva slovni sestava o 10 slovech.

Castym zpiisobem, jak je u ditdte objevena sluchova vada, jsou vyse zminéné
nevybavné emise pii vySetteni TEOAE. Dle Horakové (2017) je u déti s nevybavnymi
OAE/TEOAE dalsim postupem otoskopické vySetfeni u ORL lékate a opakované vySetieni
TEOAE. Pokud jsou emise stdle nevybavné, nasleduje vySetteni v podobé BERA, pfip.
SSEP aj. Dle dostupnych dat (Kominek a kol. 2012, in Hordkova 2017) je bez

screeningového vysetfeni sluchova vada u ditéte zjisténa mezi 2.- 4. rokem.

Hordkova (2012, s. 24) popisuje né¢kolik dalSich situaci, ve kterych se provadi

diagnostika sluchu:
o, vyslovi-li rodice nebo ucitel na poruchu sluchu,
o je-li nékdo v rodiné (rodice, sourozenci) sluchoveé postizeny;

e po onemocnéni meningitidou;
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e po aplikaci ototoxickych lékii;

® po urazech nebo operacich hlavy;,

® po opakovanych zanétech stredniho ucha;

e je-li opozdeny vyvoj reci i pri podezieni na mentalni postizeni.
Celkové jsou pro zachyt déti se sluchovou vadou vymezena screeningova vysetfeni, ktera se
fidi dle vySe zminéného metodického pokynu Ministerstva zdravotnictvi z roku 2021, kdy
vesla v platnost vyhlaska ¢. 45/2021 Sb., kterou se méni vyhlaska ¢. 70/2012 Sb., o

preventivnich prohlidkéch, kterd zavedla provadéni screeningového vySetteni sluchu vSech

novorozencl ve vSech porodnicich.

Novorozenecky screening ma za cil odhalit mozné sluchové postizeni co nejdiive po
porodu. V zavaznosti na typu vady, stupné postizeni a rozhodnuti rodicti dochdzi k vhodné
kompenzaci. Pokud se jednd o leh¢i vadu sluchu, dochazi nejcastéji ke kompenzaci
sluchadly. Jedna-li se o t€z§i vadu sluchu, sluchadla ¢asto k jejimu vykompenzovani nestaci

a dit¢ se tak stavd moznym kandidatem na kochlearni implantat.

V ptipadé¢, kdy neni sluchové postizeni diagnostikovdno hned po narozeni, probiha
dalsi screening v péti letech. Diagnostika v tomto véku ale neni idedlni, protoze miize mit
jiz negativni vliv na vyvoj ditéte, existuji ale jeSt¢ moznosti, jak sluchovou ztratu ditéte
vykompenzovat — sluchadly nebo kochlearnim implantatem. (Vyhlaska ¢. 45/2021 Sb.,
kterou se méni vyhlaska ¢. 70/2012 Sb., o preventivnich prohlidkach, ve znéni pozdéjsich

ptedpisii 2021)
1.1 KOMPENZACNi POMUCKY

Kompenzaéni pomiicky specifické pro tuto skupinu jsou sluchadla a kochlearni
implantaty. Protoze je vyzkum této bakalaiské prace zaméten pirevazné na déti s kochlearnim

implantatem, bude mu niZe vénovana vétsi pozornost.

Sluchadla jsou jednou z nejhojnéji pouzivanych kompenzacnich pomicek; jedna se o
elektronické zatizeni jehoz priméarnim cilem je zesilit pfijimany zvuk. Dle Hordkové (2017)
se sklada z n¢kolika komponentl — zesilovac, reproduktor, regulator hlasitosti, pfepinac a
zdroj (baterie). RozliSujeme na zékladé rGznych kritérii nékolik typli — nejcastéji dle
konstrukéniho tvaru sluchadla zavésna (kdy je pouzdro umisténo za uSnim boltcem a

hadickou je spojeno s usni tvarovkou) a nitrousni kdy je elektronika vestavéna piimo do uSni
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tvarovky. Existuje celd fada druhti sluchadel, kterd se li§i zpisobem zpracovani signali
(analogové/digitalni) nebo vedenim zesileného zvuku (vedeni ptes kost nebo vzduchem),
nejcastéji se u déti se sluchovym postizenim setkdme se zavésnymi sluchadly. Pokud

kompenzace sluchadly neni jiz dostatecna, lze dit¢ indikovat pro kochlearni implantaci.

ey oo

funkéni smyslovou nédhradu, kterd zprostfedkovava neslySicim sluchové vjemy piimou
elektrickou stimulaci sluchového nervu uvnitt hlemyzd¢ vnitiniho ucha. Je ur¢ena pro osoby
s velmi téZzkou sluchovou ztratou a neslySici, u kterych kompenzace sluchadly uz neni
dostacujici. Nejcastéji jsou uzivateli déti a jak uvadi Houdkova (2005), nejvhodnégjsi doba

k implantaci je do ¢tvrtého roku ditéte (v dnesnim pohledu se uvadi idealné do 2 let).

Kochlearni implantat se sklada se ze dvou ¢asti, a to z vnitfni a vnéj$i. Vnitini ¢ast
zahrnuje pfijimac¢-stimulator, ktery je implantovan do skalni kosti a svazek elektrod, které
jsou vedeny skrz hlemyzd’ a umoziuji tak vnimani odlisSnych zvukovych podnét. Pocet
elektrod se lisi a zavisi na typu implantatu. Vnéjsi ¢ast tvoii zvukovy procesor a mikrofon s
vysilaci civkou. Mikrofon pfijiméa zvukové signély a ty odesila do fecového procesoru, kde
jsou analyzovany, digitalizovany a pieneseny skrz vysilaci civku do pfijimace (Hadkova,
2012). Pracuje na principu, kdy se zvukové vinéni méni v kédované elektrické impulzy,
které pak piimo pasobi na sluchovy nerv. Jak uvadi Hadkova (2012), smérovy mikrofon
zachyti zvuk, ktery je prevadén do zvukového procesoru, kde jsou informace vytfidény,
zanalyzovany a digitalizovany; naslednym krokem je upraveny zvuk pteveden do vysilaci
civky, ktera zajist'uje prevod do vnitini ¢asti implantatu, kde je signal dekodovan a odeslan
do elektrod v hlemyzdi. Nutnou podminkou spravného fungovani KI je tedy funkcni
sluchovy nerv. V bézném ptipadé jsou u déti doporuceny a schvaleny ORL odbornou

spolecnosti a zdravotnimi pojiStovnami simultanni bilaterarni implantace.

V soucasné dobé nejmoderné€jsi technologie poméha svym uzivateliim dosdhnout
vysoké trovné porozuméni feci, umoziuje socidlni interakce a zlepSuje kognitivni a
jazykovy vyvoj, coz vyznamn¢ pusobi na (a zlepSuje) kvalitu jejich Zivota. Je dobfe znamo,
ze pouze v€asnou a dislednou stimulaci sluchovych mechanismi I1ze zajistit optimalni vyvoj
feci a jazyka. Vyzkumy naznacuji, Ze déti, které se narodi neslySici nebo ziskaji ztratu sluchu
velmi kratce po narozeni a kterym se dostane vhodné intervence do Sesti mésicti véku, jsou
v dobg, kdy dosdhnou veku péti let, z hlediska rozvoje feci na stejné trovni jako jejich slySici

vrstevnici (pokud nejsou piidruzend jind postizeni) (Chweya et al. 2021).
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Samotna operace a adaptace KI vSak nezarucuji plny pfinos pro jeji uzivatele. Kromé
etiologickych pfiin rtizného stupné se také objevuje v€k pii operaci, doba aktivace
implantatu, doba sluchové deprivace, ptistup k logopedii i zapojeni rodiny do terapeutickych

procest a doba kazdodenniho pouzivani pfistroje. (Urik et al. 2022).

V Ceské republice je mozné vybrat si KI od tfech rtiznych zahraninich firem
(Advanced Bionics, Cochlear a MED-EL) a to ve ctyfech Centrech pro kochledrni

implantaci: v Praze v Motole, v Brn¢, Ostravé a Hradci Kralové.
1.2 PROCES KOCHLEARNI IMPLANTACE A IMPLANTACN{ KRITERIA

Dle webu ostravské nemocnice (FN Ostrava, nedatovano) je vySetieni pfed kochledrni
implantaci je rozdéleno na dvé faze, kdy v prvni ¢asti se hodnoti zdvaznost sluchové vady a
funkéni dopad na vyvoj fe€i a jazyka. Tato diagndza je stanovena na zéklad¢ vySetieni
otoakustickych emisi (OAE), vySetfeni evokovanych kmenovych potenciali (BERA),
vySetfeni ustadlenych kmenovych potenciali (SSEP) a vySetfeni timinkovych reflexti (SR),
spolu s logopedickym, psychologickym a foniatrickym vySetienim. V druhé casti je
provadéno pediatrické, neurologické, ocni a vySetfeni vnitintho ucha s pomoci
zobrazovacich metod (CT nebo MR), které ma za cil zjistit mozné anomadlie sluchového
ustroji.

Jak uvadi Cerny (2020), cely proces zahrnuje velmi intenzivni spolupraci s rodinou,
kdy roli hraje i rychlost vysetieni, kdy se kazdé zanedbani promita do odkladu efektivni
sluchové stimulace a nastavaji tak mozné duasledky pro ocekdvany vyvoj fec¢i. Také uvadi,
audiogramu (eHL) ovéfena sledovanim efektu sluchadel. Jak Cerny (2020) uvadi déle, ke
sledovani vyvoje sluchovych reakci jsou pouzivany kromé rozhovort s rodici a pozorovani
pii vySetieni i strukturované rodi¢ovské dotazniky (napf. Little Ears) a Skaly (CAP!, ChIP)
kdy Ize ohodnotit, zda vyvoj sluchu a ,,feci* odpovida celkovému vyvoji ditéte (motoriky,

socialni interakce apod.).

Kromé vySe uvedenych sledovani a dotaznikl je idedlni soub¢ézné dopliiovani dalsi

diagnostiky v implanta¢nim centru (psychologické posuzovani rodinného zazemi, navazani

! CAP = Category of Auditory Performance dle Nottinghamské stupnice (O=nedetekuje zvuky okoli, I=vnima
zvuky okoli, 2=reaguje na zvuky okoli, 3=identifikuje zvuky okoli, 4=diskriminuje zvuky feci, 5=rozuméni
béznym frazim bez odezirdni, 6=rozumeéni feci bez odezirani, 7=telefonovani) (Hordkova 2017)
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spoluprace s klinickou logopedkou, doplnéni genetické diagnostiky, v zavéru potom
komplexni pediatrické vySetfeni, neurologické a o¢ni vysetieni, zobrazeni vnitiniho ucha
MRI a opakovani objektivni audiometrie, jak uvadi Cerny (2020). V optimalnim piipadé by
tak m¢lo dojit ke schvaleni kochledrni implantace a k operaci do 6 mésictli od stanoveni prahu

sluchu a zahajeni pouzivani sluchadel.

Kritéria pro vybér kandidati kochlearni implantace jsou schvalena Ceskou spoleénosti
pro otolaryngologie a chirurgii hlavy a krku J. E. Purkyné. Mezi indika¢ni kritéria, zdali je
dit¢ vhodnym adeptem na kochledrni implantaci, jsou dle ¢lanku na portale iDétskysluch.cz
(2021) a Cerného (2020), prelingvalni oboustranné ztrata sluchu, prelingvalni oboustranna
ztrata sluchu diagnostikovana ve v€ku 4 a vice let, postlingvalni percepéni oboustranna ztrata

sluchu a jednostrannd hluchota.

Pti prelingvalni oboustranné ztraté sluchu (nad 75 dB) se dle indika¢nich kritérii
provadi oboustranné kochlearni implantace co nejdiive po stanoveni diagndzy. Standardni
je synchronni oboustranna kochlearni implantace, tedy v jedné dobé&, kdy optimalni doba je
mezi 0,5 — 4. rokem ditéte. Podminkou implantace je aktivné spolupracujici rodinné zazemi.
U déti s prelingvalni percepéni vadou sluchu (prdh nad 75 dB HL v priméru fecovych
frekvenci) Ize implantaci provést i po dosazeni véku 4 let, ale musi byt prokédzan dosavadni
dobry rozvoj feCovych schopnosti, tzn. dobra struktura a srozumitelnost fe¢i, v pozdéjsim
véku schopnost rozumét ¢tenému textu a psani. U déti se zavaznymi pfidruzenymi vadami
(syndromové vady, poruchy autistického spektra apod.) je implantace hrazena jednostranné,
ale pfi prokazani pozitivniho efektu a na zéklad€ individudlniho posouzeni lze pozadat o
doplnéni, které¢ je operovano idealné do 1 roku od prvni implantace, maximalné ale s
odstupem do 4 let. V ptipadé vrozené jednostranné hluchoty lze provést kochlearni
implantaci do v€ku 4 let. (Indika¢ni kritéria pro implantovatelné sluchové pomucky 2020;

Cerny 2020)

Kontraindikaci implantace je dle Hordkové (2012) sluchova vada v dasledku naruSeni
sluchového nervu nebo centrdlnich sluchovych vad, chronické zanéty stiedousi nebo
abnormalita hlemyzdé€. Jako dalsi divody miizou byt uvadény ptfidruzené vady nebo

nespolupracujici nebo nestimulujici rodina.
Veskerd péce o dit¢ s kochlearnim implantitem je hrazena z vefejného zdravotniho
pojisténi a fidi se dle Ptilohy €. 3, zdkona €. 48/1997 Sb., o verejném zdravotnim pojisteni a

zavisi na podminkach konkrétni pojistovny. Rodice hradi baterie do fec¢ového procesoru a
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pojisténi fecového procesoru. V soucasnosti je zdravotnimi pojisStovnami schvalena vyména
/ upgrade fecového procesoru u noveé implantovanych pacientt (od 1. 12. 2019) v ¢asovém
intervalu 1x za 7 let, u implantovanych pted 1. 12. 2019 1x za 10 let, pficemz pojistovna
pfispiva:

e U uzivatele, jehoz stav po implantaci kochledrniho implantatu je na trovni plné
aktivniho uzivatele — Ptiloha €. 3, zdkon ¢. 48/1997 Sb. o verejném zdravotnim
pojisteni (ve znéni pozde€jsich prepist) uvadi, ze KI uziva 6 a vice hodin denn¢ a
soucasné je jeho skore CAP v rozmezi 5—7 — mé nérok na piispévek 190.000,00

K¢&/1 ks fecového procesoru.

e U uzivatele, kdy uziva KI mén¢ nez 6 hodin denné nebo je jeho CAP skore 0—4 ma.

Dle stejného zdkona narok na ptispévek 156.522,00 K¢ / 1 ks fecového procesoru.

(Ptiloha €. 3, zakon €. 48/1997 Sb. o verejném zdravotnim pojisténi v aktualnim
znéni)
Doplatek hradi pacient/rodi¢. Tato vymeéna je podminéna plnou kompatibilitou s vnitinim

implantatem, ktery ma funkci zpracovani signalu pro optimalizaci rozuméni feci v Sumu.
1.3 ROLE BIOMEDICINSKEHO INZENYRA V POOPERACNI REHABILITACI

Jiz pted implantaci je dit€ v pé¢i mnoha odbornikl, kteti se snazi zajistit pfedoperacni
rehabilitaci tak, aby byly maximalné stimulovany zbytky sluchu — nejcastéji se jedna
spolupréci o foniatra, logopeda a psychologa. V této fazi je dilezité dit¢ naucit rozliSovat
pojmy ,,malo®, ,,dobfe” a ,,moc* a nasledn¢ ,,stejny* a ,,jiny*, protoZe vSechny tyto pojmy

jsou pomtickou pfi nastavovani fecového procesoru.

Nastavovani kochlearniho implantatu je velmi dtlezitym krokem, ktery spojuje mnoho
odbornikli z riznych oblasti. Jednd se o ORL Iékafe, ktery cely proces implantace
koordinuje, nasledné otochirurga, ktery operuje a provadi implantaci, foniatra, klinického

psychologa, klinického logopeda a biomedicinského inZzenyra a audiologické sestry.

Biomedicinsky inzenyr ve spolupréci s 1ékafem a za pouziti zdravotnickych piistroj
vykonavé cinnosti v ramci diagnostické a 1écebné péce, konkrétné¢ pracuje s ditétem
s kochlearnim implantatem. Odbornou zptisobilost k vykonu tohoto povolani urcuje §27
Zakona €. 96/2004 o nelékarskych zdravotnickych povolanich, kde je jako biomedicinsky

inzenyr oznacen ten, ktery absolvuje magistersky studijni obor Biomedicinské inZenyrstvi a
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ziska tak odborné predpoklady k samostatné Cinnosti na elektrickych zafizenich nebo
magistersky titul z elektrotechnického zaméfeni a kvalifikacniho kurzu. (§ 27 zékona ¢.

96/2004 Sb. o nelékarskych zdravotnickych povolanich — znéni od 24.01.2023).

Jeho prvotni role je jiz pfi samotné implantaci, kdy kontroluje zavedeni a spravnost
zapojeni svazku, zjistuje, zda implantat funguje a mapuje odezvu sluchového nervu. Po
zhruba Sesti az Ctyfech tydnech od operace pfichdzi prvni nastavovani a biomedicinsky
inzenyr se tak dostava do pravidelného styku s rodi¢i a détmi. Na inZenyra se rodice Casto
obraci uz pted implantaci, protoze se technologie v souc¢asné dobé rapidné posouva dopiedu
a pro rodi¢e muze byt naro¢né se v tomto ohledu zorientovat. InZzenyii jim mohou sdélit
technické parametry jednotlivych implantacnich systému, které jsou na daném pracovisti

pouzivany a popsat rozdily mezi nimi.

Prvni ukol, ktery biomedicinského inZenyra po implantaci ¢ekd, je nastavit feCovy
procesor. K tomuto nastavovani dochézi zhruba 6 tydnii po operaci, kdy je operacni rdna jiz
zhojend. Na nastavovani spolupracuje inzenyr a klinicky logoped. Programovani procesoru
predstavuje naro¢nou a pro dit& &asto stresujici situaci. Ukolem biomedicinského inzenyra
je aktivace KI, individualizace nastaveni programi dle potieb a pozadavki rodicii a ud¢lat
,Co nejlepsi nastaveni za co nejkratSi Cas®, protoze dit¢ neni zvyklé na vnimani
elektronického zvuku, ktery ziskava skrz implantat. Pfi nastavovani je predevsSim potieba,
detekovat a ktery uz neni nepiijemny. Rozsah slySenych zvukii se zaznamena a v budoucnu
pfi dal§ich nastavovdni se postupné zpiesiiuje. Dle slov obou informantti zfad
biomedicinskych inZzenyri probiha jedno nastavovani v zhruba ptl hodiny, a to vétSinou za

ptitomnosti obou rodi¢t a klinické logopedky.

Proces nastavovani fecového procesoru trva témet cely prvni rok po implantaci v
intervalech, které se od pocatku postupné prodluzuji. Dal§i navstévy u inzenyra se
uskuteciiuji jednou az dvakrat do roka. Nastavovani v ordinaci biomedicinského inzenyra je
relativnim specifikem ceského zdravotnictvi — naptf. ve Spojenych statech nastavuje
kochledrni implantaty audiolog, ktery ziskava odbornou zpiisobilost na zakladé doktorského
titulu (AuD) — nejedna se o Iékate, nybrz o odborného specialistu (ASHA, 2004; Americka
audiologickd akademie nedatovdno). Ve Velké Britdnii je nastavovani néplni prace

klinického védce (clinical scientist) se specializaci v audiologii (Prospects nedatovano).
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1.4 METODY PRACE S DITETEM S KI

Péce o déti se sluchovym postizenim by méla byt systematického a komplexniho
charakteru — je zde dulezitd provazanost a soucinnost mezi zdravotnickym, socidlnim a
Skolskym prostfedim a jejim hlavnim cilem by mél byt co mozna nejvétsi rozvoj osobnosti

ditéte, jeho zatazeni do spolecnosti a zdarna socializace.

Zakladem a podminkou uspésné prace s ditétem je celodenni noSeni procesoru.
Protoze u ditéte dochazi k opozdéni sluchového véku oproti véku fyziologickému, je nutné

co nejdfive po stanoveni diagnézy zacit s rozvojem komunikace.

vvvvvv

Horakova zminuje, ze ,,Podminkou rozvoje vrozeného chovani tedy i rozvoje jazyka je prisun
odpovidajicich podnétii v obdobi tzv. kritické periody.” (Hordkova, 2012, s. 44). Kritické
obdobi popisuje jako dany geneticky program, kdy v urcité fazi vyvoje dozradva centralni
nervova soustava a organismus je biologicky pfipraven na vyvoj nové funkce. V tomto
obdobi by m¢lo dojit k intenzivnimu kontaktu s potiebnym jazykem, aby mozku vytvoftily

potitebné spoje.

Mezi metody pouzivané v komunikaci s lidmi se sluchovym postizenim je dle zékona
¢. 384/2008 Sb. o komunikacnich systéemech neslysicich a hluchoslepych osob dle §3 Cesky
znakovy jazyk a komunikaéni systémy z CZJ vychazejici (ty jsou v §6 uvedeny jako:
znakovana ¢eStina, prstova abeceda, vizualizace mluvené Cestiny, pisemny zdznam mluvené
fe¢i, Lormova abeceda, daktylografika, Braillovo pismo s vyuzitim taktilni formy, taktilni
odezirani a vibra¢ni metoda Tadoma). (Zakon ¢. 384/2008 Sb. kterym se méni zdkon ¢.
155/1998 Sb., o znakové reci a o zméné dalsich zakonii a dalsi souvisejici zakon v aktuadlnim

znéni).

Cesky znakovy jazyk je povazovéan za mateisky jazyk neslysicich; u neslysicich déti
je teba rozliSovat matetsky jazyk a prvni jazyk — matefskym jazykem je pro neslySici dité
neslysicich rodi¢tt CZJ, naopak prvnim jazykem je CZJ pro neslysici ditg, které se narodilo
do slysici rodiny. Mluveny jazyk daného naroda je pak pro dané dité¢ bran jako jazyk druhy,
pfi¢emz neslysici clovék mé pravo vyuzivat dalSi komunikacni systémy, které jsou brany

jako doplikové.

Prstova abeceda je komunikaéni systém, ktery se zaklada na pouZzivani ustalenych

formalizovanych tvarti dlan€ a prstli jedné ruky (v ptipad¢ jednorucni abecedy) anebo obou
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rukou (v ptipadé dvouruéni abecedy), pfi jejichz spojeni lze vyjadtit slovo. (Hadkova 2012)
V Ceské republice se vice vyuZiva obouruéni abeceda, v zahrani¢i je preferovana
jednorucéni. Zasadnim rozdilem oproti znakovému jazyku je fakt, Ze pro pouziti prstové
abecedy je tfeba, aby gramatickd pravidla daného jazyka znal jak piijemce sdé€leni, tak ten,
ktery informaci sdéluje. Z tohoto diivodu lze pouzivat prstovou abecedu jako dopliikovou

metodu pro porozuméni mluvené feci.

V soucasné dob¢ ale neni snadné jednoznaéné urcit spravny komunikacni prostiedek
na zaklad¢ stupné sluchové vady. V Gvahu pfichazi Cisté oralni komunikace mluvenym
jazykem, zapojovani prvkl znakového jazyka nebo ¢ist¢ komunikace s pouzitim znakového
jazyka. Ke kazdému ditéti je tieba pfistupovat individualné a s respektem, a zvazovat vyhody
a nevyhody danych prosttedkii komunikace nejen pro dité, ale také pro jeho rodinné

prostiedi.
1.5 RANAPECE

DalSim aktérem, ktery se do péce o dité s kochledrnim implantatem promita, je rana
péce. Rand péce, jinak také rand intervence nebo v€asna péce, je komplex sluzeb orientujici
se na rodinu s ditétem s postizenim ve véku do sedmi let. Dlilezitost rané péce tkvi ve faktu,
ze jen v raném veku ditéte 1ze plné€ vyuZit plasticitu mozku a jiné kompenzacni mechanismy,

které specifika tohoto obdobi vyvoje ditéte pfinase;ji.

Rana péce je pod odstavecem 1) §54 zékona €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach

vymezena takto:

»Rana péce je terénni sluzba, popripadeé doplnénda ambulantni formou sluzby,
poskytovana ditéti a rodiciim ditéte ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené,
nebo jehoz vyvoj je ohrozen v diisledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je
zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické

potrieby.” (Zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbdch v aktudlnim znéni)
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Opattilova a kol. (2012) ji definuji jako:

»ystem sluzeb a programii poskytovanych déti ohrozenym v socialnim, biologickém
a psychickem vyvoji, détem se zdravotnim postizenim a jejich rodinam s cilem
predchazet postizeni, eliminovat nebo zmirnit jeho nasledky a poskytnout rodinée i

diteti moznost socialni integrace. “ (Opattilova a kol., 2012, s. 16)

Tato sluzba je poskytovana zdarma a jejim cilem je podpofit rodinu ditéte, aby
zvladala naro¢nou zivotni situaci, nabidnout informace a dovednosti tak, aby se snizovalo
riziko negativniho vlivu postizeni ditéte na vyvoj ditéte, jeho pozdéjsi zaclenéni do
vzdélavaciho procesu, podpofit a aktivizovat rodinu tak, aby postiZeni ditéte co nejméné
ovlivnilo fungovani rodiny jako celku a rodiny navenek a umoznilo co nejlepsi fungovani v
ramci spolecnosti. Je poskytovana po dobu nezbytné nutnou, kterd je spole¢né¢ dohodnuta,
nejcastéji se jedna o dobu 3—4 let. Hlavnim poskytovatelem socidlni sluzby rané péce na
tizemi Ceské republiky, ktery se orientuje na praci s rodinami s détmi se sluchovym

postizenim je Centrum pro détsky sluch Tamtam o.p.s.

Centrum pro détsky sluch Tamtam o.p.s. ma mnoho slozek a poskytuje velmi
komplexni sluzby — podporuje rodiny ditéte se sluchovym postizenim, aby zvladaly narocné
zivotni situace, naucily se komunikovat se svym ditétem a mohly zit béznym zpiisobem
zivota. Zaroved poskytuje odborné socialni a poradenské sluzby v celé CR, kde usiluje o
jejich kvalitu a trvaly rozvoj. Diky ur¢itému monopolu na praci s détmi se sluchovym
postizenim cilené ovlivituje celospolecensky pohled na problematiku a téma sluchového

postiZeni.

Pod jeho cinnosti spada kromé sluzby rané péce také komplex odbornych
poradenskych sluzeb vcetné poradenstvi (psychologického, logopedického ¢i
audiologického), socidlné¢ aktivizani sluzby pro rodiny s détmi nebo informacni a
vzdélavaci sluzby. Zaroven vydava odborny ctvrtletnik Détsky sluch a zfizuje portal
iDétskysluch.cz.

eey

Cilovou skupinou jsou rodiny s détmi ve v€ku 0-7 let se sluchovym postizenim Zijici
na izemi Ceské republiky. Sluzby mohou byt rodinam poskytovany od narozeni dit&te nebo
odhaleni jeho sluchového postizeni do nastupu ditéte do Skolského zatizeni nebo jiné
navazné sluzby, do sedmi let véku ditéte. Sluzbu poskytuje podle mista bydlist¢ rodin

Tamtam ze dvou pracovist’ — z Prahy a Olomouce.
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Cilem sluzby je pomoci rodin¢ s dit€tem orientovat se v situaci spojené s péci o dité
s postizenim a jeho vychovou. Idedlnim vysledkem jejich ¢innosti je rodina, kde dité a rodina
spolu umi komunikovat tak, aby byl podporovan celkovy vyvoj ditéte s ohledem na jeho
individudlni moznosti a potfeby, kde rodina umi vyuzivat své vlastni zdroje, zna dalsi
moznosti podpory a dle svého zajmu se zapojuje do bézné dostupnych aktivit pro dité¢ a

rodinu.

Jak uvadi Tamtam na svych webovych strdnkach (Tamtam nedatovano), rana péce
probiha pfevazné formou terénnich konzultaci piimo v prostiedi rodiny, kde se tidi témito
principy: partnersky pfistup, v domacim prostfedi, nezdvislost a mezioborova spoluprace.
Soucasti konzultace je vzdy kratkd hra s ditétem, kterd je (dle véku a moznosti ditéte)
zamétena na interakci a sluchové vnimani. Také se mluvi se o potfebach a predbéznych
cilech rodiny a rodi¢lim jsou ptredavany informace o poskytovanych sluzbach, priab¢hu a
podminkach jejich vyuzivani, o cilech, pfedstavach a jejich moznému dosazeni. VSechny

tyto informace jsou uvedeny v ,,Dohodé¢ o spolupraci®.
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Rodina je sociologicky nejvyznamnéjsi skupinou, kterd zasadnim zptsobem ovliviiuje
psychicky vyvoj ditéte; vSichni jeji ¢lenové vzdjemné interaguji a vzajemné se ovliviuji.
Rodina ditéti zprostfedkovava zakladni zkuSenosti, jak mize a ma chapat svét; vytvaii a
zprostfedkovavd mu model, ktery si dit¢ internalizuje a zobeciiuje. Je mistem bezpeci a
jistoty a slouzi jako citové zazemi. Je dilezité pochopit, ze Uspéch ditéte se velkou mérou
naléza v rukou jeho rodic¢li, protoze jsou to oni, kdo uci své dit¢ orientovat se ve svéte a

pomahaji mu zdsadnim zpisobem pfi rehabilitaci.

Rodinu Ize chépat, jak uvadi Matejcek (1992), jako dynamicky systém vzajemného
pusobeni. Jeden ¢len rodiny ovlivituje vS§echny ostatni. Porucha jedné ¢asti tohoto systému
se tak projevi i ve fungovani celku. Sir$i systém pak piedstavuje piibuzenstvo a pratelé. Ti
rodinu také ovlivituji a jsou ji zpétné ovliviiovani. Tento vliv mize byt jak negativni, tak
pozitivni. Rodin€ pomahaji, ale také n¢kdy jeji situaci ztézuji.

Narozeni ditéte je pro vétsSinu rodici ocekdvand a radostnd chvile, stejné jako zdroj
velkého vycerpani a komplikaci. Pfichod ditéte méni struktury v roding, financ¢ni situaci a
vztahy mezi jejimi aktéry. Pokud se narodi dité s postizenim, rodice jsou nejcastéji v prvnim

kontaktu s 1ékafi.

Dtlezitost prvotniho rozhovoru rodict s 1¢kafi popisuje Kuja (in Renotiérova & Ludikova,

2006, s. 129) nasledovné:

»Zplisob, jakym je odborniky rodicu sdelena tato zprava, miize byt urcujicim faktorem
postojit k ditéti a jeho budoucnosti. Od odbornikii se ocekdva, Ze tuto situaci
profesionalné zvladnou. Informace rodiciim, pokud mozno obéma najednou, o

zvlastnich potrebach jejich ditéte, by méla prijit co nejdrive.*
Rodina si tak musi projit krizi, ktera je ve vétSin€ ptipad ndhla a emocné intenzivni.

Houdkova (2005) uvadi Sest fazi vyrovnavani se s diagndézou/postizenim: Sok, ktery
je reakci na Casto nepfijatelnou, traumatizujici skutecnost, ze dit¢ ma sluchovou vadu.
Situace je natolik zdvazna a neuvéfitelnd, ze prechdzi do popreni. Nasleduji smlouvani,
agrese/zlost, deprese/pocit viny, kdy si nejcastéji matky kladou otadzku, zda to byly ony,
kdo to zptsobily nebo usilovné hledani vinika. Teprve konecna faze procesu predstavujici

prijeti pfinasi krok kuptedu.
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Vnimani diagnézy ditéte vzdy ovliviiuje stupenn sluchové vady a charakter
sluchového postizeni, protoze na jejich zaklad¢ je vybirana vhodna komunika¢ni metoda.
Zpisob, jakym budou rodice se svym ditétem komunikovat, mize byt ovlivnén mnoha
faktory. Zasadnim tkolem je nalézt ustdleny komunikacni prostfedek, diky némuz bude
dochazet k bezproblémovému pfijimani informaci. U neslySicich rodi¢l je tato situace
podstatné jednodussi, protoze neslysici rodi¢ za¢ne na dité pfirozené znakovat, ¢cimz dojde
se sami musi vyporadat s faktem, ze je jejich dité sluchové znevyhodnéno. Pak nésleduje
vybér rehabilitacni metody, kdy jsou rodi¢e sezndmeni s moznymi piistupy a se vSemi
dostupnymi informacemi. Dle Houdkové (2005) tyto metody zahrnuyji:

e Pouzivani vyhradné znakového jazyka — uzivatelé ¢eského znakového jazyka jsou
ve zna¢né mife lidé fadici se do skupiny Neslysicich, tedy do jazykové a kulturni
menSiny. NeslySici déti narozené neslySicim rodicim tak maji pfirozeny
komunikac¢ni systém. Jak uz bylo zminéno, déti se sluchovym postizenim se pfevazné
rodi do intaktnich, slySicich rodin. Pokud dit¢ kompenzovéano sluchadly nebo
kochle4rnim implantatem, a tato kompenzace je dostatecna, voli rodi¢e obvykle jinou
moznost, kterd kombinuje znakovy jazyk s oralni feci.

e Bilingvalni komunikace, kterd m4 za cil rozvoj jazyka a mySleni nezavisle na
kvalitach mluvené teci. Dité se nejdiive nauci znakovy jazyk a az nasledné si za¢ne
osvojovat jazyk mluveny. Funguje na principu pienosu informaci ve dvou
jazykovych kdédech: znakovém jazyce a v ordlnim jazyce. Cilem této metody je
vytvofit maximalni komunikacni a kognitivni potencial pro daného jedince tak, aby
pro n¢j byla komunikace v obou jazycich pfirozend a na stejné Grovni.

¢ Totalni komunikace je systém, ktery se snazi o vyuziti vS§ech komunikac¢nich forem
a prostfedkli k rozvoji komunikace. Vyuziva se vném forem akustickych,
vizudlnich, manudlnich, slovnich i neslovnich a mnoha dalSich. Jedna se spise o
filozofii nez o ¢istou metodu.

e Oralné auditivni — tento typ metody je dulezity pro rozvoj fe¢i u déti s KI. Stézejni
je uplné vyuzivani zbytku sluchu u ditéte a bezpodminecné vedeni k produkci
mluvené feci od utlého veéku. Houdkova (2005) dale uvadi, Ze volba ordln¢ auditivni
metody je velice pfinosna jen pied zahdjenim rehabilitace u déti s kochledrnim
implantatem ¢i vykonnym sluchadlem. Déti s kochlearnim implantatem se vétSinou

rychleji zvladnou naucit vnimat a identifikovat i tiché zvuky. Nésledné se uci
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rozpoznat slova, a porozumét jim. Diky sluchové kontrole, kterou jim KI poskytuje,
zvladnou lépe pracovat se svym hlasem, nauci se vnimat melodii, tempo a rytmus

feci, dokdzou vice korigovat svou vyslovnost apod.

Holmanova (2003) také uvadi, Ze pii ordln¢ auditivni metod¢ je velmi dualezité reagovat
na kazdy pokus o komunikaci, zaroven zdlraziiuje, Ze je nutné vyuzit obdobi, kdy se diteé
pfirozené soustiedi na obli¢ej mluviciho a nauci se tak odezirat. Pfi hrach bychom méli
s ditétem procvi¢ovat hmat a pouzivat fe¢ téla a gesta. Zarovenn Holmanova (2003) uvadi
sedm klicovych faktord, které hraji roli pfi rehabilitaci sluchu a feci. Jedna se o nadéni ditéte
pro fe¢, dychéani, motoriku mluvidel, vyuziti zbytka sluchu, pamét,, cit pro rytmus a melodii

feCi a v neposledni fad¢ také hlas.

Oblast popisujici, jak sluchové postizeni dit€¢ ovliviiuje celkovy rodinny zivot,
pfedstavuje velmi Sirokou problematiku a bylo by zapotifebi mnoha vyzkumnych projektd,
abychom pln¢ konceptualizovali, co se vni odehravd. Existuje nékolik vyzkumi
zaméfenych na rodinny stav rodict neslysSicich déti, ale pro ucely této prace byla vybrana
studie Mary Flaherty (2015), kterd se zaméfila na zkuSenosti slySicich rodict neslySicich
déti pted a po diagnoze nedoslychavosti jejich déti. M. Flaherty zjistila, Ze matky a otcové
pouzivali rtizné copingové strategie zvladani stresu v reakci na diagnézu a ze nékdy tyto
rozdily vedly k manzelskému napéti. Neexistuji ale zadné nezvratné dikazy, Ze mit dité se
sluchovou vadou se rovna vyssi mife stresu — napt. Sarant a Garrard (2013) zkoumali miru
stresu u 70 rodict 5—8letych déti s KI a zjistili u téchto rodicli jen nepatrné vyssi troven
stresu ve srovnani s normativni populaci. Naopak Pipp-Siegal et al. (2002) uvedli, ze 184
matek déti se ztratou sluchu, které se ti¢astnily jejich studie, bylo méné stresovano nez matky
déti bez sluchové ztraty, rozdil v mife byl ale jen nepatrny. Tyto studie nepotvrzuji ani
nevyvraci zvySenou miru stresu u rodict s détmi se sluchovou vadou, ale poukazuji i na jiné

faktory, které stres vyvolavaji.

2.1 RODINNE A SOUROZENECKE KONSTELACE

Jak jiz bylo vySe zminéno, rodinné prostiedi a jeho podoba hraje pii vyvoji ditéte zasadni
roli. Pojem rodinna konstelace oznacuje situaci a celkové nastaveni rodinného prostiedi, ve
kterém dité vyristd. Zpisob tohoto nastaveni pfispiva k formovani osobnosti ditéte, a blizce
tak ovlivituje jeho roli, pozici i postaveni nejen v roding, ale v budoucnosti i ve spole¢nosti.

Proto je dal$im faktorem urcujicim vyvoj ditéte také poradi v rodinném systému a
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sourozenecké konstelace. Sourozenci na tomto rodinném poli pfedstavuji velmi vyznamné

aktéry, ktefi znateln¢ ovliviiuji rodinnou situaci.

Vétsina diagnoz hluchoty nebo tézkého sluchového postizeni byva u déti stanovena jiz
v nemocnicich brzy po narozeni. Obvykle jsou to také rodice, kdo zjisti, Ze jejich dité Spatné
slysi. Na riziko sluchového postiZeni ale mtize také upozornit jeho sourozenec, protoze jak
uvadi Havelka & BartoSova (2019), ten, kdo travi nejvice casu s ditétem, je prave

sourozenec.

Havelka & BartoSova (2019) také poukazuji na dualezitost dobrych vztahli mezi
jednotlivymi détmi v rodin€ s tim, Ze vztah, ktery si dit¢ se svym sourozencem vytvoii, hraje
klicovou roli v tom, jak bude vnimat svét kolem sebe. Spoluurcuje také, jaké vztahy si bude
dit¢ vytvaret v budoucnu. Sourozenec miize ptimo ovlivnit vyvoj druhého ditéte tim, ze se
mu stane pfirozenym partnerem, s kym mize trénovat a rozvijet své komunikacni
dovednosti, s kym se miZze rovnocenné poméfovat nebo se i1 rozvijet v kognitivni oblasti.
Dité diky svym sourozenciim zaroven ziskava moznost ucit se jak reagovat na silné pozitivni

1 negativni emoce.
Autofi McGuire et al. (1996) uvadégji Ctyti typy sourozeneckych vztaht:

1. Emocné nabité vztahy (affect-intense), které zahrnuji velky podil negativnich i

pozitivnich projevu.

2. Hostilni vztahy (hostile), které obsahuji mnoho negativnich projevi a jen malo

pozitivnich.

3. Harmonické vztahy (harmonious), které¢ obsahuji mnoho velmi pozitivnich projevii

a jen nizky stupen negativnich projevi.

4. Nezucastnéné vztahy (univolved), které obsahuji malo pozitivnich i negativnich

projev.

Havelka & BartoSova (2019) déle uvadi nékolik faktorii, které ovliviiuji sourozenecky
vztah — jsou to zejména v€k a vyvojova troven intaktniho sourozence, shoda pohlavi a také
mira znalosti o postizeni sourozence a také sourozenecka konstelace (pofadi narozeni). Prave
poradi, ve kterém se ¢lovek narodi, nas provazi celym Zivotem a spoluutvaii nasi identitu
(Leman 2016). Tato konstelace vymezuje prostor, které dit€¢ mezi sourozenci zaujme a jakou
roli vroding tim ziska, napt. zda bude chranén, vniman rovnocenné nebo naopak jako

konkurent.
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Havelka & BartoSova (2019) uptesnuji, ze divky piebiraji vétSinou vétsi pecujici roli
a chlapci se lépe stavi k sourozenci, pokud je také chlapec. Zaroven upozoriiuji na
skutecnost, ze obecné jsou sourozenci déti s postizenim vystaveni riziku piedcasného
pfejimani odpovédnosti a roli, které jim nepiislusi — Casto jsou to pravé oni, kdo
v nepfitomnosti rodict zastavaji pecovatelskou a ochrandiskou funkci. Zaroven ale také
Castéji zazivaji pocity odmitnuti a ptehlizeni, protoze tim, Ze je rodina primarné€ soustiedéna
na dité s postizenim, mize dochazet ke $patné koordinaci zajmu jednotlivych ¢lend rodiny.
Muze napt. dochdzet k zanedbavani moznosti castnit se spolecenskych a mimoskolnich
aktivit vyvijenych zdravym sourozencem, coz miize mit negativni dopad na jeho emo¢ni,
socialni a kognitivni vyvoj.
Pomoc s koordinaci v této oblasti zajist'uje rand péce, ktera je urcena celé roding, tedy
1 sourozenctim déti s postizenim. Jak uvadi Hradilkové a kol. (2018), sourozenci byvaji od
samého pocatku pfirozenymi partnery pii konzultacich v roding, ¢asto se zajimaji o piij¢ené
hracky a pomiicky, sami chtéji byt soucasti pfimé prace poradce s ditétem s postizenim.
Jednotliva stiediska rané péce nabizi sourozenciim i dalSi dopliikové sluzby, jako je
setkavani se v sourozeneckych skupinach, psychologickou pomoc, spole¢né tabory apod.
Podle Hradilkové a kol. (2018) je cilem prace se sourozenci v rané péci hledani rovnovéhy

mezi péci o dité s postizenim a potiebami dalSich sourozencti v rodiné.
2.2 DEFINICE NARATIVU V RODINE

Pojem vychazejici z lat. narrare, tj. vypravovat. Timto vymezenim se mysli zptsob
prezentace piib&hu, ktery shrnuje situaci, ve které se aktéti daného vypravéni v daném case
pohybuji, zahrnuje zpiisob nahliZzeni na ptedklddané skutecnosti, ale i osobitost prozitku,
ktery se v ¢ase muze i proménovat. Hajek definuje narativ jako: ,,Specificky projev verbalni
komunikace, v nemz spolu interaguji nejméné dva socialni aktéri: vyprave¢ a
posluchac/adresat.” (Hajek, 2014, s. 153) Protoze se jednd o vypraveni, je jeho vypravéd
vaci skuteCnostem zaujaty a podava piibéh ze svého pohledu, které dokresluje svym
prozivanim. Proto je dilezité udrzet vnimat specificky néhled aktér na danou Zzitou realitu
a skutecnost vzdy dale popisovat i z dalSich zdrojt, abychom ziskali co nejvice uceleny

pohled na dany piipad a skutecnost.

Piibéh kazdé rodiny je unikatni, zaroven se ale objevuji motivy, které Ize kvantifikovat
a na zaklad¢ kterych lze rodiny porovnat. Dle vyzkumu Sharpové et al. (2018), ktera

analyzovala narativy rodin skrz ptispévky na blozich, 1ze rodinné narativy generalizovat do
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ctyt kategorii identit — (1) rodi¢e—zastanci, (2) houzevnati rodice (3) poslusni starostlivi

rodice, (4) rodice—vecni vypraveci.

Sharpova et. al (2018) tyto rodi¢ovské typy vysvétluje nésledovné:

Rodice-zastanci jsou ti, ktefi pii zjiSténi diagnézy svého ditéte okamzité zacali
jednat. Tito rodice kladou otazky, délaji si sviyj vlastni vyzkum, ¢tou blogy ostatnich
rodici a hledaji ptileZzitosti, jak zajistit svym détem co nejlepsi péci. Prave tento typ
rodice je dle Sharpové et al. (2018) tim, kdo podporuje ostatni rodice v aktivnim
ptistupu, napt. vede je k vyhleddvani informaci. Sharpové et al. (2018) také uvadi,
ze rodiCe, ktefi si vytvorili identitu obhéjce, obecné soudi, ze maji péci o své déti pod
kontrolou.

Houzevnati rodice jsou ti, ktefi na rozdil od rodi¢li-zastdncii nejprve vyjadfili svij
pocatecni strach a zoufalstvi z diagndzy u svych déti. Nicméné po prvotni reakci a
rozru$eni tito rodice zvladli pfekonat svou nejistotu a negativni emoce a vzchopili se
k podpote. Sharpova et al. uvadi, ze pravé to, co Cini rodi¢e houzevnatym, je
pocatecni reakce na diagndzu. Zatimco nékteré rodi¢e diagnéza nepiekvapi, nebot
uz davno néco tusili, mnoho rodi¢i je po sdéleni diagndzy v Soku a jsou zdrceni,
kdyz se dozvédi o sluchové vadé svého ditéte. Jak Sharpova et al. dopliuje, celkové
jsou houzevnati rodiCe témi, ktefi zvladli pfekonat své zoufalstvi a vlastni iniciativu
napieli do sebevzdélavani a zasazovani se o kvalitni péci pro své déti.

Poslusni starostlivi rodice jsou témi, kdo se hluboce zajimaji o své déti. Na zacatku
byvaji ochromeni diagnézou SV, rovnéz tak procesem kochlearni implantace. Ptesto
jsou ale ochotni dodrZet to, co jim bylo nafizeno. Svou obavu popisuji jako soucést
své rodicovské role. Podobné jako houzevnati rodice, poslusni starostlivi rodice
zacali pocitovat zoufalstvi z diagnézy svych déti, ale nakonec svou roli pfijimaji,
nicméné role rodice-obhdjce nedosahuji. Tento typ rodi¢e je ochromen, neni v
poptedi. Jak dopliiuje Sharpova et al. (2018), jednou z primarnich charakteristik
poslusnych starostlivych rodi¢l byly potize s odpovidanim a kladenim otazek.
Rodice tohoto typu meli urcité potize, které rodice-zastanci nepopisovali, ale zaroven
také postradali iniciativu hledat feSeni, kterou naopak projevovali obhdjci a
(postupné 1) houzevnaté typy rodicu.

Rodice — vecni vypraveci jsou poslednim typem, ktery Sharpova et al. (2018)

zminlyje. Jak uvadi, tito rodi¢e prezentuji zkuSenosti se svymi détmi s plochym

21



2 RODINA A JEJi VNIMAN{ SLUCHOVEHO POSTIZENI

zaujetim. Tam, kde by Ctenat blogu mohl ocekavat emociondlni reakci, jsou tito
vypraveci necekané vécni. RodiCe-vypravéci jsou tedy v piikrém kontrastu s
poslusnymi rodici—starostlivci, kteti ¢asto vyjadiuji své emoce. Vypraveci sdéluji
svij ptib¢h z jakéhosi obecného hlediska — téméf jako by se udélosti odehravaly
jinym lidem, a ne jim samotnym. Zatimco v¢étSina ostatnich typt identit pouzivala ve
svych vyjadfenich rGzna interpunkéni znaménka (napi. vykiicniky nebo
smajliky/smutné obliceje) nebo také nazvy emoci (napt. smutny, vydéseny, st’astny),
tito rodice své city takika neinterpretovali. Opét plati, Ze tam, kde jini rodi¢e obvykle
vyjadfovali své emoce, které zazili v téZkostech se svymi détmi, tento typ rodice své
pocity nesdéluje. Je tieba poznamenat, ze tato vypraveni se liSila nejen obsahem, ale
1 tobnem. Tam, kde jini rodi¢e komentovali své osobni zkuSenosti, vécni vypraveci
jednoduse popisovali své déti, jako by se jich proces kochlearni implantace témér

netykal.

Vhled do rodicovskych pohledii piinasi také Westby & Culatta (2016), kteti uvadi, ze
osobni narativy mohou pomoci odborniklim ve vytvateni uspésnych intervenci pro rodiny a

jedince kteti maji problémy s komunikaci (Westby & Culatta 2016 in Sharpova et al. 2018).

Mnoho rodict déti se SP zaziva pocity velké nejistoty ohledné diagnozy, intervence a
své vlastni identity (Flaherty 2015), proto je analyza téchto narativii velmi podstatnym
zdrojem nejen pro vyzkum, ale i pro ostatni rodice. Sharpova et al. (2018) se zaméfovala na
zkoumani osobnich narativil, protoze dle jeji argumentace mnoho rodin s ditétem se SP
zaziva velké zmény v chapani své identity. I proto je dilezité pochopit, jak se samy rodiny
vnimaji a jak prozivaji své zkuSenosti.

Jak Sharpova et al. uvadi (2018), pochopeni téchto typi identit ndm umoziuje lepsi
orientaci v rodinné situaci, protoze rodic¢, ktery véfi v to, co d€ld, se stard o své dité stejné
dobfte jako sdm o sebe. Zarovent Sharpova et al. uvadi, Ze poznani téchto narativl je prvnim
krokem k vytvoteni efektivniho systému péce a intervence, ktery se bude koncentrovat na

rodinu a podporu rodicii s détmi s SP.
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3 KONCEPTUALIZACE VYZKUMNEHO SETRENI

Tato ¢ast prace se zabyva vyzkumnym Setfenim, provadénym od prosince 2022 do dubna
2023. V podkapitolach je popsana pouzitd metodologie a cile vyzkumu spolec¢né
s vyzkumnymi otdzkami. Ddéle je detailn€ji popsdn vyzkumny vzorek, vysledky
vyzkumného Setfeni a jejich interpretace.

3.1 CiLE PRACE

Hlavnim vyzkumnym cilem bakalatské prace je ,, porovnani narativii zdravotniho a
socialniho sektoru s narativem rodinného prostredi“. Autorka si kladla za ukol zjistit, zda
jsou rodi¢e déti se sluchovym postizenim dostateéné informovani o moznostech
kompenzace, doprovéazeni, i ndvaznych sluzeb; zda tyto informace ziskali od zdravotnického
personalu nebo si je museli sami najit a jak tyto skutecnosti dotvafi jejich narativ. Pro
komplexni pohled na problematiku si pak tato prace klade za dil¢i cile ,,zmapovat narativy
pracovnikii rané péce a pracovnikii z rad nelékarského zdravotnického persondlu® a

,,zmapovat individualni specifika jednotlivych rodin “.

Stézejnich konceptil bylo v této praci identifikovano nékolik; jedna se pfedevsim o:

o Teoretické predpoklady a informace o sluchovém postizeni: Koho rodice vnimaji
jako kli¢ového pracovnika? Kdo s nimi mluvil o nastalé situaci, kdo jim nejlépe
vysvétlil informace o pfitomnosti sluchového postizeni?

e Psychologické podminky pro poskytovani informaci: Byly tyto informace podané
srozumitelnym a citlivym zplisobem pro danou situaci?

e Rozdily ve vnimani: Jaky je pohled rodict déti se sluchovym postizenim na ranou
péci a ji poskytované sluzby? Jak vnimaji nelékaisSti zdravotnicti pracovnici
spolupréci s détmi a rodi¢i? Jak vnimaji pracovnici rané péce praci s rodinou?

e Psychickeé dopady sdeéleni diagnozy pro rodinu: Co vnimali rodice jako nejvétsi
zatéz? Co naopak vnimaji zpétné jako pozitivni?

e Predpoklady, predsudky a prace s nimi: Komunikacni specifika u ditéte s
kochlearnim implantdtem — zminili se 1ékaii pti stanovovani diagnézy o tom, jak s
danym dité¢tem komunikovat? Doporucovali urcity zpisob komunikace? Jaké byla
role znakového jazyka?

o Individualni specifika jednotlivych rodin: Jaka je komunikaéni strategie v dané

rodiné? Ma nékdo v rodin€ zkusenost se sluchovym postizenim apod.?
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Dil¢imi vyzkumnymi okruhy, které vychdzeji z vyzkumného problému a vyzkumnych
cilt prace, jsou:
e rand péCe specializujici se na déti se sluchovym postizenim a jejich rodiny v
relevantnich odbornych zdrojich, strategickych opatienich a legislative,
e komplexni péce o déti s kochlearnim implantatem,
e spolupréce rodin s détmi s KI optikou aktéri ze socialni sféry (pracovnikl rané péce)

a nelékatskych zdravotnickych pracovnikti (biomedicinsti inzenyii).
3.2 METODIKA SETREN]

Pro ziskdni pozadovanych informaci byl vybran kvalitativni vyzkum za vyuziti
metody polostrukturovaného rozhovoru s biomedicinskymi inZenyry, ktefi zastupovali
medicinské prostiedi. Déle s poradkynémi rané péce, které zastupovaly socidlni prostiedi, a

nakonec s rodici, ktefi prezentovali svou Zitou skute¢nost.

V névaznosti na vySe uvedené cile se autorka zamyslela nad proveditelnosti a
splnitelnosti vyty¢enych cilii — proto se rozhodla pro vyzkumné Setfeni ve formé vice
ptipadové studie, kdy bude zakladni populaci skupina rodic¢t déti se sluchovym postizenim
v Ceské republice, z nich vybrani rodi¢e déti se sluchovym postizenim spadajicich do
piisobnosti rané péée Tamtam Rand péce-Cechy a z nich zamérnym vybérem vybrané rodiny
déti se sluchovym postizenim kompenzovanym KI. VSechny informace ziskané diky
rozhovorim s rodi¢i byly anonymizovany a upraveny tak, aby bylo zabranéno mozné

identifikaci rodin.

VSichni informanti byli sezndmeni s tim, Ze rozhovor bude nahravan, zaroven byli
pted zapocetim rozhovoru obezndmeni o dobrovolné ucasti na vyzkumu (viz. informovany
souhlas s poskytnutim rozhovoru; Piloha €. 1), zdroven byly ujisténi, ze veskera data budou
zpracovana v souladu s Obecnym nafizenim o ochrané osobnich tdaji — GDPR. Viem
informantiim, ktefi se podileli na vyzkumu, byla vysvétlena podstata samotného vyzkumu,
bylo jim sd¢leno, ze vSechna ziskana data budou pouzita pouze pro tcely tohoto vyzkumu,
taktéz byli informovani o tom, Ze po dobu rozhovoru bude vyuzito nahravaci zatizeni a takto
ziskana data budou nasledné pfevedena pomoci doslovné transkripce do pisemné podoby
(viz. Ptiloha €. 5) a poté budou dva roky uchovavéana u autorky prace, pokud by n¢kdo

z informantt chtél pozdéji cokoliv odvolat.
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Pro analyzu rozhovort byla zvolena technika otevien¢ho kodovani. Pfi otevieném
kédovandi je ziskany rozhovor rozebran na jednotky, kazdé jednotce je pridélen ndmi zvoleny
kod. Poté kédy seskupime do kategorii dle podobnosti. (Svaficek & Sed’ova 2007). Pro
analyzu ziskanych dat byla pouzita metoda papir a tuzka. Pro interpretaci vyzkumného
Setfeni byla zvolena forma selektivniho protokolu, tj. byly citovany pouze informace tykajici
se zvolené problematiky, ostatni informace byly z rozhovoru vypustény. Pfesné znéni otdzek
polozenych pfi rozhovorech se nachdzi v ptiloze (Ptiloha €. 2, 3 a 4). Kazdy rozhovor byl

doplnén né€kolika podotazkami, které byly vzdy specifické pro danou situaci.

V pfislibu anonymity jsou veSkera jména v textu pozménéna a z divodu anonymity jsou
také data ziskand pfi rozhovorech, doslovné piepisy a nahravky rozhovort uloZeny
v pocitaci pod zabezpeCenim a nejsou tak volné piistupnd. Rozhovory byly nahravany
z diivodu jednodussiho zpracovani. Za ucelem dodrzeni etického principu a principu
dobrovolnosti byl pisemné zaznamenam a potvrzen tcastniky informovany souhlas, jehoz
znéni je v bakalarské praci dostupné jako Ptiloha €. 1, kdy byli informanti vzdy dopfedu
seznameni se vSemi okolnostmi, které se tykaji vyzkumu. Informanti byli vzdy doptedu
informovani o dobrovolnosti vyzkumu, méli vzdy moznost z vyzkumného Setieni odstoupit

nebo zpétné cokoliv ze svych vypovédi upravit.

Timto vyzkum si také klade za cil zviditelnit a pfiblizit vefejnosti profesi
biomedicinského inZenyra, aby se tak problematika obohatila o znalosti v oblasti spoluprace
rodici a biomedicinskych inzenyri. Potazmo také miize pfiblizit napli prace

biomedicinského inZenyra pracovnikiim rané péce a stejné tak i obracené.

3.3 NARATIV ZDRAVOTNICKEHO PROSTRED{

Protoze prace biomedicinského inZenyra je Gizce navdzana na implantacni centra a na
pozicich pracuje jen maly pocet vysoce specializovanych pracovnikili, bylo nutné zajistit
informantim anonymitu. Pro tento vyzkum byli vybrani informanti z dvou implanta¢nich
center, a to na zéklad¢ ochoty ke spolupraci (odpovédi na prvotni email). V rdmci zachovani

anonymity neni uvedeno ani implanta¢ni centrum, ve kterém inzenyfi pracuji.

Uskutenéné rozhovory probéhly v online prostiedi, skrze platformu Google Meet.
Platforma, datum schiizky a cas byl pfedem domluven, zaroven byly informantim

poskytnuty otazky v dostate¢ném piedstihu, aby se s nimi mohli sezndmit a nedoslo tak pfi
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rozhovoru k nepfedvidanym komplikacim. K online platformé bylo pfistoupeno primarné

kvuli vzdalenosti a ¢asové efektivnosti.

Jako jedna z ptekazek vyzkumu byl identifikovan fakt, Ze na inzenyry pracujici na
téchto klinikach nebyl ¢asto uveden pfimy kontakt na webovych strankach, a néasledovala

tak velka prodleva mezi odpovéd’mi.
Kratké pfedstaveni informanti:

e Biol: Biomedicinsky inzenyr s dlouhodobou praxi ve fakultni nemocnici, kde se v
ramci své profese prevazné stard o 1ékatské pristroje (zejména o jejich servis a opravy
a také nastavovani kochlearnich implantati). Na jeho praci ho zajimé technologie,
prace s lidmi a jako pfinos své prace vnima to, ze miize vidét proces, jak KI pomaha

ditéti v procesu rehabilitace.

e Bio2: Biomedicinsky inzenyr, oproti Biol ma krat§i praxi v oboru, v ramci
diplomové prace se pfi studiu zamétoval na problematiku sluchu. Pfed nastoupenim
na ORL oddéleni do nemocnice pracoval ve firm¢ a kvili pfilisSné administrativé a
dalsim divodim pieSel do nemocnice. Nyni svou praci hodnoti jako velmi

napliujici, nebot” jeho nejvetsi motivaci je vidét vysledek své prace.
3.4 NARATIV SOCIALNIHO PROSTREDI

Prace poradce rané péce pro rodiny s détmi se SP je doménou Centra pro détsky sluch
Tamtam o.p.s., jehoz struktura a fungovani bylo detailné popsano vysSe — informanti byli
osloveni skrze internetovy formulaf. Pro tento vyzkum byli vybrani informanti z obou

Stiedisek Rané péce, a to z Rand péte Cechy a Rand péte Morava a Slezsko.

Stejn¢ jako v pfipadé biomedicinskych inzenyri rozhovory probehly v online
prostiedi, a to skrze platformu Google Meet. Platforma, datum schiizky a ¢as byl pfedem
domluven, zaroven byly informantim poskytnuty otdzky v dostate¢ném piedstihu, aby se
mohli s jejim obsahem seznamit a nedoslo tak pii rozhovoru k nepfedvidanym komplikacim.

K online platformé bylo pfistoupeno primarné kvuli vzdalenosti a asové efektivnosti.
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Kratké pfedstaveni informanti:

e RPI: Pracovnice Rané péce Morava a Slezsko se na poli rané péce pohybuje zhruba
od roku 2009. Jeji motivaci k praci je $irsi zaber, moznost setkavani se s ostatnimi
odborniky a ptilezitost vidét dité a jeho rodinu v jejich pfirozeném prostiedi. Vnima,
ze Casto rodiny prezentuji svi pifibeh jako krizi. Béhem rozhovoru mnohokrat
zminovala, Ze zdsadnim faktorem pro rodinu a jeji uspésnost v rehabilitaci je v€asna
diagnostika a ze cilem sluzby rané péce je ,,zZkompetentnéni* a zplnomocnéni rodiny
tak, aby byla schopna sama o sebe se postarat do té miry, Ze sluzbu rané péce uz

nebude potiebovat.

e RP2: Pracuje v ramci sluzby rané péce Cechy jiz vice jak 20 let. V ramci svého
plsobeni na poli intervence s détmi se sluchovym postizenim zastava n¢kolik funkei,
nejen roli poradkyné RP. Nedilnou soucasti jeji prace je obsahld administrativa,
kterou vnima jako zatézujici. Pozitivné naopak hodnoti pravé praci s rodinami a
sledovani zmén rodinné dynamiky. Jeji nejvetsi motivaci k vykonu prace poradkyné

je, Ze ¢innost, kterou v rdmci této profese vykonava, je smysluplna a obohacuje ji.
3.5 PRIPADOVASTUDIE 1-V.

Rodina V. byla zkontaktovéna diky rodinné znamosti. Tento rozhovor jako jediny
probéhl prezencni formou, v rodinném prostiedi. Rodina bydli na vétsi usedlosti na malé

vesnici, maji malé hospodarstvi a chovaji domaci zvirata.

V. se narodil jako tfeti dit€ do Uplné rodiny — maminka je momentalné na matetské
dovolené s V. nejmlad$im sourozencem. V. (tfi a pil) vyrlsta ve spolecnosti svych dvou
starSich bratri — A. (p&t a pul) a Vi. (Ctyfi a ptil) a malého C., kterému je necely rok, dale se
o n¢j stara Siroka rodina z obou stran, kde ma spoustu bratrancii a sestfenic, tet, stryct, pecuji

také ob¢ babicky a i dédeckové.

Porod byl cisafskym fezem, stejn¢ jako u vSech jeho sourozenci. Dle slov maminky
byla vSechna téhotenstvi bezproblémova, bez komplikaci. Rodice se na dalsi ptirtstek do

rodiny tesili.

Rodinnd anamnéza — v rodin€ se nevyskytuji zddné dédi¢né vady. Sluchovou vadu
objevili az na zadklad¢ vySetteni, ve kterém vyslo najevo, Ze sluchova vada je v rodiné
podminéna geneticky, Sance na jeho projeveni je 25 %. U V. byla sluchova vada objevena

hned po porodu, a to diky nevybavnym OAE emisim — nasledovalo kolecko po nemocnicich,
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kdy byla diagnéza zptesnéna. V. byl bilaterdln¢ implantovan v roce 2021, t€sné pred svymi
prvnimi narozeninami, a pouziva implantat od spolecnosti Cochlear. Poimplanta¢ni proces
maminka popisovala jako otfesnou zkuSenost — V. byl umistén na détské JIP, maminka na
ORL oddéleni — V. $patné reagoval, hodné¢ plakal, nejedl — museli ho ptivazat k postylce a
maminka byla ti'i dny ve Spatném stavu a plakala a dodnes to vnima jako velmi traumatickou
zkuSenost. Az prednosta kliniky dovolil syna pfesunout na jiné oddéleni — tam se situace

zlepsila.

Vztah rodi¢t mezi sebou i k ditéti je harmonicky a milujici, coz naznacuje i fakt, Ze se
tituluji ,,maminko* a ,,tatinku®, vztah mezi sourozenci také — momentalné¢ se fesi pouze to,
ze star$i sourozenci ob¢as V. implantaty sundavaji. Rodi¢e dbaji na praci s V., pravidelné
snim trénuji, chodi na logopedii a do domaciho prostiedi za nimi dojizdi poradkyné

z Tamtamu.

Osobni anamnéza ditéte: Maminka popisovala, Ze je V. velmi soustiedény a pii vétSing
vySetfeni spolupracuje — ,, On vydrzi, takhle malé dite, velmi dlouho u jedné cinnosti. A on
treba tam vydrzi opravdu pulhodinu, sedi a dela to, co mu reknou. A oni Fikaji: ,ty jo, on
vydrzel hrozné dlouho * a spis mam pocit, Ze ocenuji, jak dlouho nam vzidycky vydrzi poté, co
viastné treba hodinu navic sedi v auté. “ Na druhou stranu, po skon¢eni rozhovoru maminka
sdélila, ze ptred cizimi lidmi se hodné stydi a v n¢kterém prostiedi nespolupracuje. Jako
ptiklad uvadéla, ze Casto nechce mluvit na logopedii, proto jsou nuceni ho nahravat a poustét

v ordinaci, aby méla pani logopedka co hodnotit.

Maminka popisovala proces diagnozy: ,,4 druhy den délaji emise. No a dal uz mi
viastné rekli, Ze na ty ouska neslysi. Ale ze to vypada, Ze tam ma pravdépodobné bud’ néjaky
mdzek nebo plodovou vodu a Ze to spousta krat nevyjde. Ale Ze si z toho nemdm nic délat a
Ze mame cas, ze to budeme zkouset. Pak to zase zkouSeli dalsi den a pak po propusteni z
nemocnice jsme dostali tu knizecku se sluchama a Ze nas poslali rovnou asi za tyden na ORL,
kam jsme dochdzeli az do 3 mésice asi a tam jsme byli asi Sestkrat na tom ORL, furt, co tyden

‘

Jjsme tam chodili a furt to nevychdazelo na obé usi. *

Rodice pak oba mluvili o tom, Ze proces vyrovnavani se s diagndézou byl velmi slozity
— maminka popisovala, Ze vyrovnat se s diagnézou pro ni byl velky boj: ,,Ja jsem se vilastné
ze zacatku docela stydeéla, kdyz jsem s nim méla jit nekam ven a sundat mu cepicku — , hele,
co to md to miminko na téch ouskach?‘ a clovek s tim bojuje trosku, Ze je to néco

neprijemného, zZe ty chces ukdzat to hezky miminko, a ne prosté néjaky miminko, které ma
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néjakou vadu. No a samoziejmé s téema implantdatama to bylo jeste horsi, protoze ty byly jesté
vetsi. Ale [tatinek] byl strasné skvély, protoze ja jsem méla ze zacdtku tendenci davat treba
bézovou barvu [kochlearu] a [tatinek] Fikal: ,Ne, proste my chceme, aby z néej vyrostl
normalné zdravy clovek, ktery je se sebou smireny, s tim, ze tohle jsem ja a tohle ke mné
patri. Za to se nestydim. * A jsem za to dneska velmi rada a v tom mi strasne pomohl [tatinek],
protoze nebyt jeho, tak ja bych asi zvolila néjakou barvu, aby nebyla videt a dneska bych si
to mozna vycitala.* Také oba rodice popisovali, ze nejvétsi oporu nalezli sami v sobé
navzajem. ,, My jsme si to museli odzit. V tu chvili si tim musi clovéek projit, néjak si to srovnat
sam v hlave... To nepomiize zadny clovek, i kdyz té vsichni budou vikat, Ze to bude dobry. To

Jje sice hezky, ale musi si tim prosté projit. To se nedd predat. *

Informace o diagndze si rodina cilené nevyhledavala, mluvili o tom, Ze pro né byla
dand situace velmi citliva a Ze vzdy Cekali, jaké informace jim sd¢€li 1€kati. ,, My jsme dbali
tech jeho instrukci, [pan doktor] Sel na nas pomalu, seznamoval nas s tim, proved| nas, takze
Jjsme neméli potiebu jit zjistovat si informace na internetu. “ Také popisovali fakt, ze museli
celit riznym raddm od piibuznych — ,, kdyz jsme rekli, Ze je asi hluchy, té rodiné, tak nektery,
treba si hnedka koukli na internet a hned méli spoustu védomosti kolem toho. TakzZe potom
Jjsme museli Celit neékterym radam, kterym jsme se tieba branili, byt jsme je treba casem
druhou stranu ale popisovali, ze SirSi rodina diagnézu piijala a néjak to pochopila a
podporovala je. Rodic¢e také mluvili o pomoci, kterou jim hojné poskytuji, napf. tim, Ze

hlidaji déti, kdyZ jezdi na pravidelné kontroly do Tamtamu nebo k Iékaitim.

Maminka také mluvila o tom, Ze pro ni osobné bylo zpracovani diagndzy naro¢né: ,,Ja
jsem meéla trosku problém s tim, Ze jsem méla pocit, Ze do tech Sesti mésicii mé ta rodina
troSku uz rikala, co a jak mame uz se pripravovat, na co... A ja vlastné jsem to furt si rikala:
,ne, na to je cas. ‘ Prosté dokad’ tu informaci nemam a oni uz, Ze na néj mam znakovat a tohle
ajajsem... Prosté clovek to nechtél, protoze jeste nevédel, na cem je a oni uz furt do mé sili.
A zatimco ja jsem tohle jeste viibec neméla zpracovany, natoz, ze mé prislo, Ze trochu na me
moc spéchaji, Ze nejsou v té mé kiizi a ja jsem to jesté neméla takhle v sobé zpracovany. Ja
Jjsem si tim musela projit a vSechno ma svuj cas. Navic na piilrocni dité znakovat mi prislo
jeste trosku i brzo. “ Ptijeti diagndzy pro ni nebylo viibec snadné: “Ja toho uz takhle méla

plny brejle, natoz tohle... pro mé toho bylo prosté moc, ja jsem to v tu chvili nedokdzala,

29



3 KONCEPTUALIZACE VYZKUMNEHO SETRENI

jeste si rict: ,jo, bude mit urcité tu nejhorsi variantu v tomhle sméru’, takze to na me bylo

y . Lo -
obcas troSku neprijemny.

Naopak na samotné sdéleni diagn6zy oba rodice vzpominaji jako na relativné pozitivni
zkuSenost: ,, V kontextu, protoze to bylo bézny sezeni u doktora, tak tam nebyly podminky.
On taky samozrejmé tam mél jesté dalsi praci. Tak ale v ramci téch moznosti mame dobrou
zkusenost. Ta realita je vidycky tvrda, takze i kdyz se rekne: ,Mam pro vas blbou zpravu,
vase miminko neslysi zjevné vibec, ‘ tak at to Fekne sebe vic hezky, tak vidycky je to blby.
No, ale snazil se.* Celkové ale obdobi kolem sdé€leni diagnézy vnimaji jako slozité: ,,Mné
§ly myslenky uplné jinam. Meéla jsem pocit, Ze skoncil svét. Ale zase jsem byla rada zpétne,
Ze uz jsem to dostala v toho pul roce a zZe jsem méla cas to pomalu zacit zpracovavat, nez
kdyby mé tahli jesté dal. Ta nejistota, ktera mé provazela do toho pul roku, byla taky hrozné

‘

tezka, takze moznd, zZe je dobre, Ze nam to uz pak rekli natvrdo.

Po sdéleni diagnézy dostali rodi¢e spoustu letackli a informaci ohledné¢ moznosti
kompenzace, zaroven piiznavaji, ze cely proces byl velmi rychly —,, MozZnd jsme zvladli diky
tomu, zZe to bylo rychlé a ze jsme se nehrnuli dopredu, takze jsme téch informaci méli opravdu
minimum, a tak néjak jsme to spis prijimali tak, jak to prichazelo, nez abychom ty informace
nasli. Taky, kdyz ma clovek dve — tri deti, tak na to nema cas. Takze si myslim, Ze nam
pomohly ty deti, ze clovek rozptylil ty myslenky. To jsme si Fikali ted’ka, jak jsme koukali na
zkuSenosti rodicu s implantaty, tak jsme si ted rikali, Ze jsme radi, Ze se ty myslenky
rozptylily, Ze kdybych méla to jedno nemocny, tak clovek nad tim porad prosté premysli, ma
hrozného casu... “ Oba se shodli na tom, Ze je diagn6za jako rodinu semkla vice dohromady.
Také popisovali, Ze se s diveérou se svétili 1ékaitm a kochledrni implantat si nechali

doporucit od nich.

Dale rodi¢e mluvili o tom, Ze jakmile se dozvédéli o implantatech, chtéli znat mozné
feSeni a lékar jim sd€lil, ze: ,, Ty implantaty jsou az uplné ta posledni varianta. Je tady
spoustu jinych reSeni, to miize byt jesté uplné vsechno jinak. Proto to ted nereste, protoze to
je jedna mnoha cest.“ Implantace a rekonvalescence bylo obdobi, na které rodina
nevzpomina s radosti. Oba rodice popisovali, ze netusili, do ¢eho jdou. Maminka mluvila o
tom, Ze pouze véd¢la, ze budou v nemocnici deset dni. Svéfovala se, ze to vSe byl pro ni byl
trochu Sok a operace byla hodné psychicky naro¢na. Na druhou stranu ale uznala, Ze by se
moznd vic stresovala a bala. ,, Moznd je dobre, Ze mi to nerekli, Ze bych se stresovala jesté

3

dopredu.
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Maminka mluvila o tom, Zze obdobi, kdy davali V. sluchadla to bylo trosku
demotivujici, protoze zadny vysledek zpo€atku nebyl patrny. Tuto dobu vnimali a popisuji
ji jako té€zké obdobi, kdy si poprvé uvédomili, Ze se mohou setkédvat s ur¢itym stigmatem -
., Vedeli jsme, Ze to neni definitivni a zaroven jsme to museli mit, trapili jsme ses nim, ale
nebyl tam vysledek. To byl ten prvni moment, kdy vlastné clovek mel dite, miminko a ted’
najednou tam videl ty suchadylka. Jo, tohle ten prvni moment, kdy my jsme se srovnavali
s timhle tim. Kdy to dité ma to stigma vlastne, Ze ma néjaky problém. *“ Rodice popisovali, ze
zkouseli, jestli bude V. na néco reagovat, ale marn¢. ,, T7iskali jsme poklicemi, kdyz kolem

néj projel traktor, nic, tak jsem si rikala, Ze je to divny, ale je to treti dite, treba je flegmatik,

224

Na otazku, jak reagoval jejich syn na sluchadla a pozd¢ji i na implantaty, popisovali
rodice nasledovné: ,, Blbe. Pouzivali jsme cepicky a vazali jsme to a vSechno mozny, aby si
to nemohl sundat, prali jsme se s nim...“ V momentalnim nastaveni je ale V. vyzaduje: ,, Ted’
Jjsme ve stavu, kdy to ma uplné cely den, a i kdyz se vzbudi, tak to chce, a kdyz tady to ma,
od rana se vzbudi a chce to. Kdyz usina, tak to md na sobé a az usne tak mu to sundame, ale
to ted’ je takovy hezky obdobi po té implantaci klidné rocni... A tahle zména, kdy on to chce,
rano se probudi a Fika: “tamtam* to trva treba dva mésice. Do té doby to nechtél, sundaval

3

sito...*

Na otazku, jak se rozvijela komunikace a jestli rodice s ditétem znakuji, odpovedéli,
ze primarné znakovali, dokud m¢l V. sluchadla. Nyni jim poradkyné rané péce kladou na
srdce, aby s ditétem mluvili co nejvic. ,,Stacilo par znaku, protoze on byl maly, opravdu

«

pulrocni mimino. TakzZe takovy ty zdaklady pouzZivam: , koupani, jit ven, jo, haji, haci,* to
Jjsme se néjak naucili a ja jsem méla néjaky tendence, Ze jsem se snazila po vecerech neco
ucit, ale pak uz i ty pani z Tamtamu mi vikaly, Ze ted je duleZity na néj hlavneé mluvit a ta
chut’ trosku uz opadla, protoze jsme se vic snazili, radsi si s nim sednout a cist mu knizku, u
obrazkii vikat: ,tohle je auto a spis, aby to vidél, co povidam, aby koukal na mé, jak mluvim,
odeziral a ne proste, abych na nej znakovala. Ted' se snazim to znaky jen doplnit.* Nasledn¢
na to maminka popisovala, Ze vnima, jak je dulezité, aby V. umél i znakovat: ,, MuiZe se nékde
néco proste stat, ted se [implantaty] znici. A nez minimalné tieba se donese novy, tak bude
treba den trvat, nez dojedeme do Prahy pro novy a néjak se s tim clovek chce domluvit. Nebo

se probudi v noci, nema to, nebo se jde nékam koupat... Myslim si, Ze to je naSe trosku

neschopnost, Ze jsme u toho nevydrzeli. **
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S ranou péci jsou také rodice spokojeni — popisovali, ze na zacatku dostali dotaznik,
jak casto mé poradkyné dochdzet a zvolili jednou za mésic. Od té doby to praktikuji stale
stejné, zhruba kazdy mésic za nimi domu dojizdi poradkyné z Tamtamu. ,, Ona sama rika,
Ze u nas je to trosku zbytecny, ze to dité jde krasné dopredu, ze ma slovni zasobu, Ze je proste
spokojeny, ze s ni komunikuje, jo, uz je na ni zvykly. Takze si uz neboji a je to takovy, ze ani
vetsinou nechceme pujcit hracky. Nebo tim, jak i tady je vic deéti, tak po ni nechceme nic, ale
viastné jsme za to velmi radi, Ze ji Fikame, Ze to, Ze sem jezdi, je néjaka forma podpory, nebo
ze si clovek o tom miize s nekym popovidat, to je prosté skvely. Nekomu, kdo tomu i
rozumi... “ Rodina krom¢ rané péce jiné sluzby nevyuziva, castecné proto, Ze jsou pro né
casove a mistné nedostupné a ze maji (dle jejich slov) hodné déti. Na druhou stranu ale také

jako diivod uvadi, ze z toho maji trochu strach, protoze zrovna nejsou typy, ‘které se radi
sdili®.

A na otazku, co by vzkdzali rodi¢iim, ktefi se ocitnou v podobné¢ situaci, odpovidali
oba, zZe danou situaci nelze dobte generalizovat — ,,Kazdy je jiny, kazdy ma jiny pocity, takze
vzkazovat nekomu: ,Neboj se, to zvladnes, ‘ je uplneé mimo, mé samotny by to nepomohlo.
Takze to je tezky, prosté si tim museji projit. Mit néjakou viru v to, Ze to prosté néjak
zvladnou. Ale me, kdyby tohle nekdo rekl, kdyz vnimam to, Ze mam neslysici mimino a vim
zrovna ted, Ze neslysi, tak ho poslu do haje. To, dokud nepoznas, tak to nepochopis... To se

neda predat.*

Na diagnéze V. umi rodice ale nalézt i pozitiva: ,, Miize spat vsude. A urcité pro kluky,
pro ty brachy je to dobry, Ze taky vidi, Ze bracha neni uplné v poradku. To se nam libi, Ze i
tem by to mohlo pomoct a radujeme se i z toho, Zze mame tu moznost vitbec ty implantaty mit.
Jo, Ze tieba kdyby byl slepy, tak mu nikdo nepomiize. Clovék se raduje, Ze md tu moznost
slyset a mluvit. No a ve zkratce bychom byli radi, aby Zil co moznd nejvic normalni Zivot.
Snazit se byt oporou k tomu, aby mohl Zit co nejvic plnohodnotny Zivot normalniho zdravého
Cloveka. Kdyz se s tim hezky srovnd, kdyz to prijme tu svoji vadu, Ze bude treba to
vyrovnanéjsi, mohl by mit Sanci diiv dozrat... Ja si vidycky vzpomenu na takovou vetu: ,co
ti Panbuih nedal na krdse, pomiizZe ti ke spase ‘. Bude sebevédoméjsi, protoze bude originalni,
bude se muset s tim néjak vyrovnat, takze kdyz najde sam sebe, tak by mu to mohlo pomoct

3

v zivote byt dobrym clovekem.
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3.6 PRIPADOVA STUDIE 2 — OLI

Rodina O. pochazi z Prahy a zkontaktovéana byla diky spole¢nému znamému. Piibéh
0. je slozitgjsi, ze hol¢icka ma sluchovou vadu na zéklad¢ vzacné se vyskytujici syndromové

vady.

Zdravotni anamnéza: O. se narodila jako prvni dit¢ do uplné rodiny — maminka je
momentalné v tfetim trimestru druhého téhotenstvi s O. sourozencem. Rodina je plné
funkéni, taktéz dobte funguje i $irsi rodina. Vyjimecnost tohoto ptipadu tkvi v tom, Ze se O.

narodila s Waardenburgovym syndromem I. typu.

Waardenburgiiv syndrom je vzacné autosomalné dédicné a geneticky heterogenni
onemocnéni, které se fadi mezi neurokristopatie, tedy onemocnéni zpisobené migraci bunck
neuralni listy béhem embryonalni faze vyvoje. Tyto burky jsou diilezité pro formaci mnoha
télesnych €asti, mj. melanocytl, vnitiniho ucha a enteralni (stfevni) nervové soustavy.
Incidence se predpokldda 1 zhruba ku 40, 000. (Orphanet nedatovano; Song et al. 2016;
Milnusky 2020). Existuji ¢tyfi popisované typy onemocnéni, které se oznacuji fimskymi
Cislicemi (I — IV). Mezi zékladni pfiznaky patii naruSend pigmentace kiize, o¢i a vlast,
sluchu, dle ptislusného typu se nékdy objevuji deformace obliceje s o¢ima daleko od sebe a
Sirokym nosem, je popsan vyssi vyskyt dalsich vrozenych nemoci, jako jsou rozstépy patra
a rozsteépy patete. (Milnusky 2020; Orphanet nedatovano). V rdamci MKN-10 je klasifikovan
pod heslem E70.3, tedy Albinismus; pro diagnostiku musi byt pfitomny alespoil dvé hlavni

nebo jedno hlavni a dvé vedlejsi kritéria (viz Tabulka 1).

Tabulka 1: Diagnosticka kritéria pro Waardenburgiiv syndrom typ I (dle Orphanet

nedatovano)
Hlavni Kkritéria Vedlejsi kritéria
Bily pramen vlast nad ¢elem Siroky/vysoce ulozeny kofen nosu
Pigmentové zmény rohovky Hypoplazie nosnich ktidel

Kongenitalni senzorineuralni ztrata sluchu | Synophrys (srostlé oboci) nebo rozsiteni

" , o obo¢i
PostiZeni prvni generace ptibuzenstva

Telecanthus nebo lateralizovany medialni KoZni hypopigmentace

o¢ni koutek Pied¢asné Sedivéni vlasa
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Dle dostupnych dat (Song et al. 2016; Milnusky 2001; Orphanet nedatovano) je pro
typ I typicky telecanthus, tedy vétsi vzdalenost mezi vnitinimi stranami o¢i. U L. typu je
dominantnim znakem heterozygotni mutace v genu PAX3 na chromozomu 2q36.1. Song et
al. (2016) uvadi, ze prevalence sluchové vady u pacientd s Waardenburgovym syndromem
se i1 na zéklad¢ piislusného genotypu; zaroven uvadi, Ze jeji prevalence u pacienti s I.

typem je podminénd mutaci PAX3 byla 52, 3 %.

Tento syndrom je pfedavan v rodiné otce, dle slov rodict ale pfitomnost syndromu
nebyla plné¢ zndma, protoZe nikdo nemél nikdy s ni¢im problém a nemuseli to nijak fesit. AZ
pti diagnéze O. se prislo na to, Ze se syndrom v rodiné vyskytuje vzdy ob generaci a stiidave

vzdy u jiného pohlavi. V rdmci matciny rodiny neni prokdzana zadné geneticka vada.

Osobnostni charakteristika: O. je v dobé rozhovoru rok a tfictvrte a je to mild, ziva,
veseld malé sleCna, kterd se pted ni¢im nezastavi. Dle slov rodi¢ii mé vSechno ,na salamu‘—
,,Ona je skvela v tom, Ze to zvlada hodné dobre, nebreci. Neni ve stresu, prosté si uziva Zivota
a jde na ni videt, Ze to ma docela na parku a viibec ji to nijak... neproziva trauma... Coz je
super. A i kdyz jsme nékde mezi lidmi, tak ona je ve svéem svéte. A hraje si s détma, ale kdyz
si s nimi nehraje, tak si hraje sama se sebou a prosté je spokojena. A doma ma rada sviij
klid, kdyz se miize divat nekdy na pohadku, nékdy zas potrebuje mit s nami, tak nds porad
otravuje, aby byla s nami a jsou to vSechny takové znaky zdravého ditéte. Takze to nds

uklidnuje, zZe vidime, Ze ji nechybi nic jiného nez ten sluch. *

V ramci rozhovoru s rodici, ktery probéhl online, vesele skotacila a vokalizovala. Byla
implantovdna v roce a pul, vyuziva kochledrni implantat od znacky MED-EL. Dle slov
rodi¢i ho vybrali na zdklad€ prostudovani dostupnych brozur a zkuSenosti ostatnich rodict
na internetu. Vztah rodici s ditétem je harmonicky a milujici. Rodi¢e dbaji na praci s O.,

pravidelné trénuji a vyuzivaji sluzbu rané péce, poradkyné za nimi dojizdi kazdy mésic.

Cel¢ te€hotenstvi maminka popisovala jako klidné a harmonické, nic nenasvédcovalo
tomu, ze by mélo byt néco v neporadku. Pii porovnédni s druhym téhotenstvim ale mluvila o
tom, ze: ,,bylo zvlastni, Ze ona byla fakt hodné klidna, Ze ani nereagovala tieba v moc jako
na nejaky silny zvuky.“ Po porodu nasledovalo obvyklé vySetfeni OAE, kter¢ dle slov
maminky ale nebylo plné vySetieno: ,,7ak oni ji to meérili hned v porodnici ten sluch a vlastné
namérili na jedno ousko a zZe slysi a na to druhé nenamérili nic a mérili to vickrat a potom
rekli, Ze to mozna bude mit po porodu plodovou vodu, ale viastné chyba byla v tom, Ze my

Jjsme to potom, i kdyby zpétne, doma nemérili, protoze jsme resili jinaci veci, takze jsme, jak
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kdyby na to dalsi méreni nesli. A nekdy na zacatku dubna, a coz je vlastné asi néjaky osmy
mésic jejiho zivota, tak nam uz bylo divné, Ze nereaguje a neotdci se [ ...] takze jsme to hned
resili a probihalo to tak, Ze vSechno bylo plné; vsSichni foniatri byli zabrani, takze jsme
nakonec sehnali az v Brné nejblizsi volny termin. Tam nam udélali vySetreni BERA, kde
zjistili, Ze neslysi vitbec nic a uz jsme zacali komunikovat ohledné kochlearii, ohledné toho
procesu. “ Zaroven od 1ékarti dostali kontakt na Tamtam, ktery dle slov rodi¢t kontaktovali
témet okamzite.

Na otazku, jak reagovali oni sami a jak §irsi rodina, odpovédéli: ,,Tak oni z toho byli
vic na vétvi nez my, protoze my jsme verici a od zacatku jsme vedeli, Ze Pan Biith to ma v
rukdach a kdyz jsme se to dozvédeli, tak jsme se z toho néjak nehroutili. Naopak jsme zacali
hned prakticky resit vSechno, co bylo potreba. [...] A reakce nasich rodicu, [...] tak ti byli
dost z toho v Soku. A viastné vic se bali a byli z toho vic ve stresu nez my, a dokonce i rodice
Kristy, [...], tak si myslim, Ze to prozivali vic nez my. My jsme v tom méli pokoj, coz je asi

zvlastni, ale bylo to tak no.*

Sdéleni diagndzy rodice popisuji jako profesiondlni: ,, Nebylo to doprovazené zadnou
emoci nebo ze by vyjadrovali, jak je to mrzi. Prosté to rekli, a to bylo v poradku. Mozna
néekterym rodiciim by to prislo moc tvrde. Ale nerekli to néjak tvrde, rekli to prosté normalne,
zZe ty vysledky tam vychazeji tak, jak vychdzeji, a podle téchhle vysledkii pravdépodobné to
asi znamend, Ze neslysi téemér vitbec nic a pravdépodobné to bude na kochledrni implantat,
coz tu ta informace pro nas byla stéZejni v tom, ze vlastné jsme si rikali, tak tieba jesté néco
uslysi. “ Na druhou stranu popisovali, Ze na n¢ 1ékaika informace vychrlila a dala jim spoustu

letacka.

Pfi sd€lovani informaci také uvadéli, ze pokud se ¢loveék nezeptd, nic se nedovi:
»"Pokud se ¢lovek sam na ty informace nezepta a nepidi po tom, tak mu ty informace nejsou
uplné dany a potom kdyz uz teda se bavi treba s doktory, nebo doptava se na ty informace,
tak mu je pak veceno: ,jo, ale to neni dulezity. “** Néasledn¢ mluvili o situaci, kterou sami
v kontextu zazili: ,,Protoze jsme si vybrali firmu MED-EL, tak jsme si koukali na jejich
stranky a na té strance je, ze oni délaji, Ze kazdou tu elektrodu délaji specificky dlouhou pro
tu kochleu kazdého toho cloveka. Takze jsme si rikali, ,jo, tak to je dobry, tak to si vybereme
prosté MED-EL, protoze ten je tady specificky. ‘ A pak, kdyz se manzel ptal pana doktora na

tuto informaci a pan doktor mu rekl, Ze to je prece jedno, zZe prosté tam dali néjakou prostée
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univerzalni, Ze ta kochlea clovéka stejné skoro neroste. Nikdo nam nedal tu informaci, Ze to

tak miize byt, ale je potieba udélat o jedno vySetieni navic, Ze se zmeri hlemyzd'... *

Jako obtizné¢ uvadéli rodice fakt, Ze je okolo kochledrniho implantatu spoustu
administrativy — dle jejich slov je to velky stres, nez se podaii kochleér pojistit, zdroveil musi
stale myslet na to, zZe: ,,neslysi a nereaguje, ze to je vlastné v poradku, protoze jeji mozek
uplné na urovni cerstvé narozeného ditéte. Co se tyce toho zvuku a prijimani zvuku, takzZe
clovek by si uz predstavoval, Ze bude néjak vic reagovat. Ze bude vic komunikovat a rozumét
tak tak to bylo narocné, protoze to clovek musi se ucit sam, tu znakovou ec, pak ji musi ucit
to miminko, které tu znakovou rec¢ nechdpe a do vlastne vsech dalsich povinnosti toho
vSedniho dne je to je to prosté o velke discipline a odhodlani. A clovek si pak dokaze i vycitat

veci, ze neudélal dost.

Tatinek mluvil o tom, ze hodn¢ informaci se k nim dostali od pracovniki Tamtamu
nebo se docetli v odpovédich na socidlnich sitich (ve skupinach Kochlearni implantaty), a
také od Iékarského persondlu a na portalu IDétskysluch.cz. ,, Kdyz jsme se snazili docist
néjaké dalsi informace, tak jsme nékdy zjistili, Ze to neni uplné jednoduché, nekteré
specificke otazky zodpovedet. Ale kdyz jsme se zeptali na téch skupindach nebo téch doktoru,
Ze nam vzdycky néjak odpovedeli.” Také uvadéli, ze dostali a ukazovali jim vSechno
pfislusenstvi ke kochledrnim implantatim, na druhou stranu uvedli, ze néco jim bylo
sdé€leno, ze nepotiebuji, nebo naopak, ze mnoho véci, co by potiebovali, nedostali —,, Chtélo
by to, aby nam tam dali vic praktickych véci pro ty déti, treba néco, aby to nemohli zuzlat,
nebo aby jim to nepadalo furt z té hlavy, dat k tomu néjaky sponky nebo néco... Ale privesek
na klice, nebo tak, tak to je néco, co fakt clovek nevyuzije. “ Na dotaz, jestli méli rodice pred
implantaci myIné ptedstavy, odpovédéli: ,, Rikali jsme si, Ze to tieba nefunguje tak jak jsme
se pak docetli, Ze to funguje, nevédeéli jsme, Ze to je efektivni, ale pak jsme zjistili, Ze se toho
nemusime az tak bat. ““ Rodice také mluvili o tom, Ze méli obavy z operace, protoze se jedna
o zékrok, ktery je bran jako ireversibilni. Jak ale uvedla maminka: ,, /Rozhodnuti
implantovat] pro me byl strasny stres, ale pak jsem si Cetla jeden clanek, ve kterym ta pani
psala, [...] Ze se potom bavila s lékari a ti ji Fekli, Ze je to jenom do patnacti let, Ze v patnacti
letech, kdyz se to dité rozhodne, Ze ten kochlear nechce, tak ho prosté vyoperuji a ona miize

zacit se znakovkou, a muze byt jak kdyby ten kochlear nikdy neméla.” To maminku O.

uklidnilo.
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Rodice také popisovali rozhodovaci proces, kdy mluvili nejen s lékafi, ale i se
zastupci NeslySicich, kteti dle jejich slov kochlearni implantaci odsuzovali. Mluvili o
pochybnostech ,,4 co kdyz to pak nebude fungovat? Ale zjistili jsme pak v priitbéhu toho
procesu, Ze ono, aby zjistili, Ze to fungovat bude, tak udelaji docela dost kroku a zjisti si to
nejenom tim nosSenim naslouchdtek, ale i dalsimi vysetrenimi, které potom... je vhodnym
kandidatem. A pak, kdyz je vhodnym kandiddatem, tak to ve vétsiné pripadui prosté funguje.
Rodice popsali svoje rozhodnuti jako raciondlni: ,, Rozhodli jsme se, Ze budeme stat na té

strané kochledru, protoze jsme zjistili, Ze ty komentare jsou vic relevantni nez ty, které jsou

proti tomu, ale nemaji s tim zadné zkusenosti. *

Dle slov rodic¢ii O. kochledrni implantaty snasi dobfe, nestrhava si je, jen jak maminka
poznamenala, ,,kdyz uz ji to spadne, tak prvni véc, co déld je, Ze to hnedka strci do pusy. A
my uz jsme ji jako kolikrat nachytali to, Ze fakt je méla v té puse oba. A uplne mokry a clovek
si to vyndal, ten kryt. A pod tim voda. Ze si jako Fekne, prosté ty jo, jak to, Ze to v dnesni

dobe nedélaji vodotesné?!“

Rodice také uvedli fakt, ze mnoho informaci se dozvéd¢€li az zpétné: ,, Treba tedka,
protoze O. mela oboustranny zanét stiedniho ucha a az kdyz jsme méli po dolécent, tak nam
foniatricka v Motole rekla, Ze si na to mame davat pozor, Ze to nesmi pichnout jen tak nékdo,
protoze kdyby néco, tak ta elektroda z toho ucha cela mize vylézt a ponici se to. A Ze jsme si
rikali, Ze nam to nikdo nerekl driv — zanét stiedniho ucha maji maly deti skoro furt. Ale to
Jsou takové detaily, které prosté clovek nemiize asi chtit po tech doktorech, aby rekli vsechno,
co se muze nekdy v Zivoté stat, protoze ty doktory to zaprvé nenapadne a za druhé nemaji

cas, aby vsechno sdileli.

Rodina vyuziva navazné péce v Praze v Motole, kde maji komplexni péci. Dale také
dochazi k foniatrovi a pediatrovi, kde jsou s péc¢i spokojent. ,,/Foniatr] je fakt skvely, vénuje
se hluchym detem, je to neco, co ho bavi, co ma rad a je to na ném videt, zZe je fakt do toho
zapaleny, snazi se tém detem co nejvic pomoct. Blbne tam s nimi v té ordinaci, a on prosté
kdyz slysel ten nas pripad, tak rekl: ,Jo a udélam vsechno pro to, abych vas mohl vzit — sice
Jjsem uz uplné narvanej, ale udélam, co muzu, abych vas mohl vzit a vysetrit, * coz nds hodné
potésilo, protoze takovy pristup v Praze je dost vyjimecny.* Zéaroven mluvili o tom, Ze se
zatim o spolupréci pii vysetifenich ned4d mluvit, protoze je O. jesté malé dité. ,,On ji je rok a
trictvrte, takze ta jeji spoluprdce je nulova. Oni ji to uci, zZe je nejaky zvuk, prestane zvuk a

miuize hodit néco nekam. Ale to je u ni takovy, Ze prosteé vitbec nechape, ze musi pockat a ted’
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si to tam davat nemiize. Odstrkuje prsty, protoze ted tam to zrovna chce dat a tak. Takze oni

‘

tu spoluprdci zatim uci. A to je pak vlastné i na nas. *

Sluzeb rané péce zacala rodina vyuzivat hned po diagndze, ze zacatku jim nejvice
pomohli tim, Ze je seznamili se znakovym jazykem. Rodice popisovali, Ze jejich dcera je na
poradkyni uz zvykla. Na dotaz, co jim rana péce pfinasi, odpoveédéli: ,, Nabizi nam rizny
poslechovy testy, jednou za ctvrt roku je tam ta moznost si udélat ten test, jestli se to nekam
posunulo. Ted nam byly i ted’ nabizeny socialné-aktivizacni sluzby nebo podpiirné skupinky,

‘

tak tam muzZeme s téema detma chodit, Ze tam maji klubik pro deti s kochlearama.

Jak bylo vySe zminéno, znakovy jazyk ptedstavili rodi¢lim v rdmci rané péce, kdy
dle slov maminky jim bylo ukdzano, jak s O. komunikovat, jak se s ni dorozumé¢t. Dle slov
maminky je O. hodné expresivni, vymysli si vlastni znaky a znakovani pochytila relativné
rychle a dobfe rozumi. Maminka uvedla, Ze se snazi znakovat, primarné pouzivéa zékladni
slova a fraze: ,, Pojd’ sem, ne, chces papat...“ ale vnima znakovani jako néco podptrného:
,, Tim podporim to, co Fikam a ona z toho pochopi, zZe ta komunikace se odehrdva v obliceji.
Ale Ze tam jsou néjaké znaky, které ukazuji, co tim ¢lovek chee rict. “ Rodice se ucili znakovy
jazyk pomoci aplikace od Tamtamu, ,.Ze fo ten clovek ukazuje jenom z boku a zepredu a

kolikrat se na to clovek musi divat treba desetkrat, aby vitbec pochopil, jak ten znak udeélat.

Rodice také popisovali, co je pro né¢ v rdmci péce nejobtiznéjsi — vyslo najevo, ze
jako nejvétsi zateéz nevnimaji ani finanéni ani administrativni zalezitosti (napf. to, ze zajistit
pojisténi je velmi slozité), dokonce ani ¢asovou zatéz. Nejvice zatézujici je pro né to, ze je
slozit¢ se s divkou dorozumét: ,, TakZe kdyz treba leze nékam nebo je néco pro ni
nebezpecného, tak furt musim byt u ni a nikdy ji nenechat bez dozoru, protoze na ni z
vedlejstho pokoje nemuzu zarvat: ,hele pozor, nelez tam.‘ Neustale byt s ni a davat pozor,
aby si néco neudeélala. “ Rodi¢e uvadeli, Ze danou situaci berou jako néco, co neni na uplné

na obtiz, ale ptidava to praci.

Pozitivné naopak vnimaji, ze vzhledem k tomu, ze do rodiny brzo ptibude dalsi dité,
nebude novorozeng O. budit. Maminka také mluvila o tom, Ze se cvi¢i v trpélivosti — ,, miizu
Fvat, jak chci, ale ona mé stejné nebude slyset. Ze jde o to se snizit k tomu ditéti a néjak mu
to predat, upoutat jeho pozornost na néco jineho... “ Také uvedli, Zze v ramci péce o déti se

sluchovou vadou existuje v CR je spousta osvédéenych postuptl, o které se da opfit.
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Co se tyce problémil a jejich feSeni, praktické problémy fesi nejcastéji s lidmi
z Tamtamu (jak uvadi, naposledy to byl pfispévek na péci), ostatni problémy fesi se
$irsi rodinou: ,, Oni se nam vzdycky snazili hodné pomoct, tedy i financné, ale prave i treba,
Ze nas podporovali, Ze se o nas zajimali, Ze se snaZili nejak treba poradit a pomoct... Také
jedna z hlavnich podpor a véci, co nas drzi, je urcité cirkev. [...] Mysli na nas, ptaji se
neustale, pisou nam a z toho jde citit takova obrovskad podpora, [ ...] to je obrovsky dar mit

3

takové lidi kolem sebe. To si myslim, Ze je dost velka podpora.

3.7 ANALYZA

Diléi vyzkumny cil 1: Zmapovat individualni specifika jednotlivych rodin: Cilem tohoto
dil¢iho vyzkumného okruhu bylo zjistit, jak rodina nahlizi na svij pfib¢h a jak prezentuje
svou situaci, jak vnima pocit po sdéleni diagnoézy. Ke kategorii byly piifazeny nasledujici

kody:

Néhled rodiny na sviij ptib¢h a prezentace | Nové prilezitosti a obohaceni lidi okolo

sv¢ situace . , o . .
Neékdo, kdo chépe, v jaké situaci se druzi

mohou ocitnout

Rodl1: Zjisténi diagnodzy a proces vyrovnavani se s ni byl pro rodinu narocny — ,, Byla to
takova facka, * a maminka mluvila o tom, ze sdéleni diagndzy, jakkoliv bylo dle jejich slov
adekvatni, tak pro ni bylo tou nejtézsi chvili. Na druhou stranu: ,,Jsme urcitym obohacenim
diky tomu pro tu rodinu... I to, Ze nas to nepoloZilo, jsme néjakym zpiisobem v poradku a
néjak jsme s tim sami v sobé smireni. Dokazeme o tom uz ted' i mluvit a uz nejsme zhrouceni,
vidime, nestydime se... Ted uz prosté jdu kamkoliv v pohodé, nevadi mi, zZe nekdo koukd —
kdyz kouka, tak kouka, nebo kdyz se chce zeptat, tak at’ se zepta a normalné mu vysveétlim,
co to je a k cemu to je... Kdyz clovek je v tom v pohode, tak si rekne, tak ono se s tim da

«

néjak zit. A je to néjaky urcity prinos v tomhle smeru.
Rod2: ,, Muzeme ser vic pochopit, miiZzeme vic pochopit ty, co to prozivaji, mizeme jim byt
vic nablizko a byt jim mozna vic povzbuzenim. Byt tu ted’ pro née, protoZe sami to zazivame.
Vime, jaké to je. A vzdycky, kdyz je proste nejaké utrpeni nebo néco Spatného, tak to cloveka
muize néjakym zpusobem priblizit Bohu za prvé a za druhé to miize toho ¢loveka zocelit a ten

clovek si uvedomi, za co je vdéecny. A to si myslim, Ze je jedna z véci. Sice je to pro nds rodice
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tezky, ale my nejsme hlusi — to je to dité a najednou mu praskne jeho hlucha bublina a musi
se naucit fungovat uplné v jinym sveéte, ve svete, ktery doted’ neznalo a my po ném néco
chceme. Ale my si musime uvédomit, Ze jde o to dité, Ze se mu bori svet, ktery doted’ znalo.

Nejde o nase sny, ale jde o Zivot toho ditéte.

RP2: ,, Rekla bych, ze mozna i diky internetu, Ze pied 20 lety, kdyz se rodina dozvédéla, Ze
Jjeji dite je neslysici, Ze to byl casto strasnée velky sok. A mdam pocit, Ze ne, Ze by se to nestalo,
ale Ze se min Casto setkavam s tim straslivym Sokem, Ze jako ty rodiny kvuli tomu placou a
tak. Ale kdyz prijdou za dva tydny, za mésic k nam na vstupni, tak uz viastné rikaji: ,No ale
my vidime, Ze to ma reSeni. My jsme se potkali, tamhle se znamymi a ti maji synovce a on
chodi do bézny skoly. ‘ Vlastné vic se vi o tom, Ze ten problém ma reseni a ze ty deéti nebudou

3

zavislé na komunikaci ve znakovém jazyce, prave diky kochlearnimu implantatu. *

Dil¢i vyzkumny cil 2: Zmapovat narativy pracovnikii rané péce a pracovniki z rad

------

vyzkumného okruhu bylo zjistit, jakd je népln prace pracovnikli (viz Tabulka 2a) a jaké
specifické situace se ve vztahu k nim u rodin objevuji nebo opakuji (viz Tabulka 2b). Ke

kategorii byly pfifazeny nasledujici kody:

Tab. 2a Prehled kategorii a kodu (Vlastni zpracovani)

Népln prace bioinzenyra a poradce rané | Kontrola zavedeni (spravnost zapojeni) el.

péce svazku

Frekvence rehabilitace

Uceni déti reagovat na impulz
Rehabilitacni prace

Aktivace KI

Individualizace nastaveni programi

Udglat ,,co nejlepsi nastaveni za co nejkratsi

(13

¢as

Sluchova vychova
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Piedimplantaéni ptiprava

Podpora fecového vyvoje
Prace/hra s ditétem a jeho rodinou
Ptedavani kontaktl na dalsi rodiny
Mluveni o problémech

Vybudovani vztahu

RP1: ,Snazime se rodice nasmerovat zase na néjaké dalsi informace, které by jim néjak
doplnily tu mozaiku toho, aby si mohli utvorit néjaky obraz. V podstaté nase sluzba —
doporucujeme, provdzime, takze rekneme, co si myslime, jak by to mohlo postupovat, ale jak
ten rodic udéla, to je potom uz jenom na ném.*“ Informantka popisovala, ze v rdmci naplné
prace uci dité reakcim na sluchové podnéty a Ze se potom uz v ramci rehabilitace vénuji
tomu, aby zvladlo detekci zvukl a néjak na né reagovalo — “audiometrie hrou, aby nam
daval najevo, Ze néco slysi a postupujeme v rehabilitaci tak: néjaka detekce zvuku, potom je
lokalizace, identifikace a v ruku v ruce k tomu jde i ten Fecovy vyvoj, Ze se snazZime

podporovat fecovy vyvoj toho ditéte néjakymi jednoduchymi hrami. *

RP2: ,, My si dost ¢asto hrajeme na zemi, kdyz dité si nechce hrat s tim, co jsme dovezli, tak
si hrajeme s tim, co ono nam chce predvést. Snazime se zabirat do té hry a prdce i rodice,
takze jim to preddavame casto... protoZe my to neudelame, my jsme jenom takova spis ukdzka
komunikacniho modelu, bych rekla. Mam deti, které tu hru s nami nebo prdaci s nami
systematicky odmitaji. [ ...] Casto to jsou déti, kde ty rodice maji velky problém s autoritou. *
Informantka déle popisovala ptipad, kdy pétiletd hol¢icka hazela po mamince ovoce, protoze
ji maminka odmitla splnit jeji pozadavky. Jak popisovala, mluvila o tom, Ze Casto dité
oponuje nejen rodiéi, ale i komunikaci: ,, Ze viastné ono nechce mluvit, protoze prosté nechce
nic a z toho jeho rodice je hodné citit, Ze to je pro né duleZity. Takze to dité to odmita jenom
proto, aby se ukdzalo, kdo md navrch. “ Informantka také popisovala, Ze vnima, Ze rana péce
je vyzéadanou sluzbou, tak s nimi spolupracuji jen ty rodiny, které spolupracovat chtéji.
Zaroven ale uvedla, Ze se obcCas objevi i rodiny, které si o péci zazadaji na popud lékaiti, ne
na zaklad¢ vlastni potieby. ,,Rodiny jsou rizné a nékdy ty, co vypadaji na zacatku uplné
dokonale, tip top vzdelane, kultivovane, néekdy to mize byt naopak. Rodina, ktera je v

dlouhodobé perspektive problematicka, nechce navazat vztah, nechce si pripustit nic, co by
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néjak treba narusilo jejich idealni sebeobraz, a pritom treba nedeélaji dobre, neni to dobre
nastaveny v té rodiné. Takze, ale obecné se nam asi s rodinami pracuje dobre a snazime se
tam, kde to neni dobry, tak se snazime to posunout k tomu, aby pres ten vztah a zajem o tu

rodinu jsme to posunuli k tomu, aby to bylo dobry.

Rodl: ,,Obcas rodice maji néjaky prehnany ocekavani toho, Ze to jde pomalu, jak to, Ze uz
davno nemluvi, tak si promluvi s nekym, kdo to chdpe, Ze to nejde tak rychle a prosté neni
mimo. TakzZe ta péce je skvéla. “ Rodice mluvili o tom, ze Castou situaci pro né je, Ze: ,, Pro
doktory to je prdce, sirsi rodina to musela prijmout a pak uz to nikoho nezajima, takze to je

3

moc hezky, Ze se o nas [poradkyné rané péce] zajimala.

Tab. 2b Prehled kategorii a kodu (Viastni zpracovani)

Specifické situace rodin optikou Fluktuace noSeni implantatu
pracovniki rané péce a biomedicinskych ” . ,
Nepfilnavost implantatu

inzenyri
Riizné informace pfichazi z riznych stran

Piislusenstvi

Otazky na budoucnost ditéte a budoucnost

vymeény

Technické zavady a situace fesi tatinci, véci

okolo péce maminky

Naroc¢nost koordinace péce

Biol: Informant identifikoval jako specifickou situaci fluktuaci period noSeni a nenoSeni
procesoru, nespolupraci rodi¢li v ramci doporuceni rehabilitacni péce, technické zavady
spojené s KI a prislusenstvim ke KI. Také uvedl, Ze technické situace fesi spiSe tatinci a

maminky se soustfedi na poskytovani péce détem.

Bio2: Informant identifikoval jako specifickou situaci problematické periody v ramci
rehabilitace podminéné fluktuaci period noSeni a nenoSeni procesoru — resp. to prisuzuje
faktu, ze se 1i8i riiznost noseni dle preferenci rodi¢i — typicky se jedna o noSeni na spani, do

auta... Nasledn¢ uvedl fakt, Ze Castokrat se musi hlidat i pfilnavost magnetu nebo dalsi
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specifické situace, tykajici se détskych her — skdkani na trampoling, plavéani... Zaroven
uvedl, ze vSe peclivé monitoruji a podporuji déti v noSeni procesoru. Také, stejn¢ jako Biol,

uvedl, ze technické situace jsou pievazné doménou tatinkd.

RP1: Jako specifické situace identifikovala informantka otazky na budoucnost implantatu a
jeho vymeény — ,, Ptaji se: je to natrvalo, jestli budou muset nekdy na operaci jesté znovu,
Jjestli se to bude vyménovat i vevnitr vSechno, nebo se vymenuji jenom zvukové procesory? “
zaroven identifikovala jako sloZitou koordinaci péce o dité, pokud je v rodiné ptitomen dalsi

sourozenec.

RP2: Informantka uvedla, Ze na strankdch Tamtamu maji uvedenou kartu potieb, ve které
maji zmapované nejcastéjsi dotazy — ,, Nejcastéji se ptaji: Jak maji podporovat mluvenou
rec? Jak maji pouzivat znaky? Jak maji to dité vychovavat? A jak to bude se skolkou? Nékdy
Fesime néjaky technicky véci kolem sluchadel a implantatii, nakolik tomu rozumime. Resime
sourozenecke vztahy. A nekdy se ptaji, ale to spis na tom uplném zacatku — jestli bude mluvit,
jestli si najde partnera, jestli bude ridit auto, ale to nebyvd pak uz v téch beznych

¢

konzultacich. To je spis na tom zacatku, v tom Soku.
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Diléi vyzkumny cil 3: Popsat specifika a proces szivani se s KI: Cilem tohoto dil¢iho
vyzkumného okruhu bylo zjistit, jakym obtizim celi rodiny s ditétem s KI pohledem
pracovnikl a jak ty samé problémy vnimaji rodiny. Ke kategorii byly pfifazeny nasledujici

kody:

Tab. 3 Prehled kategorii a kodu (Vlastni zpracovani)

Obtize rodin optikou pracovnikli rané péce | Nespoluprace déti pfi vySetfeni a temperament
a biomedicinskych inzenyri a optikou ditéte

rodin , o v e w
Nespoluprace rodic¢t pii rehabilitacnim procesu

(doméci ptiprava a dislednost noSeni procesoru),

spolupréce s rodici

Néro¢nost zpracovani diagndzy pro rodice a Sirsi

¢leny rodiny
Vyssi naroky na péci (financni, casové)

Specifické situace (trampolina, pfichyceni

procesoru na auté)
Integrace do majoritni spolecnosti a stigma
Komunikace v nemocnici

Dostupnost odbornikli a nejednotnost stanovisek

odbornikt
Technicka specifika

Neadekvatni reakce déti na nastavovani (,,malé
reakce®, které rodiCe nezaznamenaji), adekvatni

vysledky rehabilitace

Komunikaéni Sum mezi rodic¢i a odborniky
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Biol: Informant identifikoval jako jednu z obtizi rodin fakt, Ze prace s ditétem je nékdy
obtizna: ,,7yv hodné malinké déti, tam veétsinou doporucujeme rodiciim nebo spise
pojistovnam, aby ty pojistovny prosté proplacely temhle malinkym détem implantat, ktery je
v§echno v jednom — nenosi se za uchem. Protoze pokud jsou malinké deti a maji zavésny
audio procesor, nosi se za uchem, tak pak se tem rodicum ani nedivim, Ze kdyz ho pripojime
a zjistime, Ze to nejakou dobu nenosi, protoze hlavné ty batolata se pohybuji, rizné skacou...
Ten kochlearni implantat potom tem deétem pada a je jim to jedno, Ze to spadlo, Ze neslysi,
takze tam to o to vic musi rodice hlidat a nékdy je to problém uhlidat, coz chapeme taky. "

Zaroven upozornil na fakt, Ze Casto je obtizna spoluprace i s rodi€i, pokud se ditéti nevénuji

24

Bio2: Informant uvedl, Ze jako specifické obtize vnima zvysSenou péci o KI, narocnost prace
s ditétem, vznikly komunikaéni Sum, komunikaci srodi¢i — ,nejtézsi cast té prace je

vykomunikovat vsechny jejich dotazy*.

RP1: Informantka uvedla, Ze jako specifické obtize a slozité situace vnima, zZe ,.kazdy
odbornik jim Fekne néco jineho — muzZou prichazet riizné informace z riuznych stran a je to
jenom o tom, jak to ta rodina potom zpracuje.” Vidi Gskali 1 v tom, jaké je dit€ — ,,ne vidy
Jjde vsechno podle planu a miizou tam byt ruzné prekazky typu povahy ditéte a dalsich viivi®.
Jako dal$i vnima slozitost zpracovani diagndzy a nastalé situace pro §irsi rodinu a pro rodice
— ,jiné je to pro maminku a jiné je to pro tatinka,” dale uvadi ,,ndrocnost dojizdeni a casova

narocnost*.

RP2: ,,Vprvni radé napriklad v Plzeniskym kraji, Ze ty deéti jsou extrémné pozdé
diagnostikovany, [...]. Nekdy maji problém technického rdzu, aby to dité si zvyklo na
sluchadla, aby si nesundavalo procesory, ale vétsinou je to docasny, ve vyjimecnych
pripadech maji hodné chudy rodiny problém dojizdet do Motola na vysetreni. A pokud maji
nevstricnyho pediatra, tak jim nemusi uplné chtit psat sanitku. To je takova prakticka vec,
ale ona neni jako obvykla, ale miize to stat. A nekdy déti dlouhodobé odmitaji ty procesory.
Informantka také popisovala, Ze jako slozitost vinima préci v rodindch, kde vladne vSeobecny
zmatek. ,, Protoze my potrebujeme, aby tam nebyl uplné chaos, ale aby byl prostor pro tu
prdci pri té konzultaci a moznd vic v prdci s rodinou. Abychom si mohli s rodici o téch vécech
povidat, aby byl prostor si rozumeét, aby méli prostor se soustiedit na to, o cem si povidame
oni i my.* Informantka také popisovala, Ze vnima jako slozitost to, Ze vstupuji do ciziho

prostiedi, kde se setkavaji s riiznymi situacemi a rodinnymi nastavenimi a kde jsou pany
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situace rodiCe. ,, Ta rodina to ma néjak nastaveny, néjak tam funguji, maji néjakou miru
uspordadani nebo chaosu, to je individualni a my tam do toho vstoupime. A kdyz ta rodina
prijde treba zase k tomu inzenyrovi nebo logopedovi, tak tam jsou v cizim prostredi [kde se

chovaji jinak] a tam ten odbornik si to nastavi. *

Rodl: ,, Kdyz nereagoval, tak jsem si 7ikala, Ze je to divny, ale je to treti dite, treba je
flegmatik... “ Rodi¢e hodné mluvili o tom, ze pro n¢ bylo slozité, aby V. procesor viibec
nosil — ,,Byly to boje, rizné premlouvat, riizny finty pouzivat... ale v zasade se to, myslim si,
Ze se to mamince darilo mu tak néjak udrzet mu to na hlavé i v dobé, kdy on mél tézky obdobi
a nechtél to.” Zéaroven rodice popisovali rizné situace spojené s adaptaci na kochleéry:
., Parkrat jsem ho chytla treba nad zachodovou misou, nebo takovy rybnicek pro kachny a
pro slepice, tak to jsem tam stdala a cekala jsem, kdy to tam hodi, protoze vzdycky to bylo
strasné rychly. Tak jsem trnula. * Také mluvili o tom, Ze se setkali s rodinami, které détem
procesory nedavaly dostatecné — ,, Byli schopni se doktory pohaddat, Zze maji rozbity pristroj
a ze jsou vlastne blbi, takze do takovych prostor jsme se dostat nechtéli, i kdyz to bylo o to
tezsi, protozZe on to nechtél a sundaval si to.” Mluvili také o tom, Ze je pro né€ je slozita
obsluha implantatu — ,,Neustalé nandavani... a to, ze ¢lovek musi myslet dopredu, kde zrovna
Jje, co se tam miize stat, co ho tak mohlo napadnout? Kde to odhodi? Jestli neni v blizkosti
nekde néjaka voda nebo nekde néjaky kopec, kde to hodi dolii, tak jsem musela predvidat...
Ale spis je potreba myslet na baterky. Jestli nabit, nenabit, vzit nabijecku nebo vzit nahradni,
nebo jestli to vydrzi... “ Také popisovali, Ze vnimaji jako zazrak, Ze se jim podafilo sehnat

klinickou logopedku v mist¢ bydlisté.

Rod2: ,,Stava se nam, zZe se kochledr prichyti na futra dveri, protoze jsou z kovu, nebo se
prichyti na bazének, ktery ma kovové zabradli. Ale je to taky o financich, protoze musime
neustale jezdit na kontroly nastavovani. Musime to [kochledr] mit pojisténé, coz je roc¢né asi
Jjako pojisteni na auto. A zarover taky, kdyz se to rozbije tak a nema to clovek pojisteny, tak
zaplati ¢astku, jak kdyby si kupoval auto, takze je to trosku stres. No ale jinak ta komunikace
v poradku, protoze jeji mozek uplné na urovni Cerstve narozeného ditéte. Co se tyce toho
zvuku a prijimani zvuki, takze clovék by si uz predstavoval, Ze bude néjak vic reagovat. Ze
kdyz jsme se ucili znakovou rec, tak tak to bylo ndarocné, protoze to clovek musi se ucit sam,

tu znakovou rec, pak ji musi ucit to miminko, které tu znakovou re¢ nechape a do vlastné
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vSech dalsich povinnosti toho vsedniho dne je to je to proste o velké discipline a odhodlani.

A clovek si pak dokadze i vycitat véci, ze neudelal dost. **

Diléi vyzkumny cil 4: Poukazat na predpoklady péce o SP a KI a prace s nimi: Cilem tohoto
dil¢iho vyzkumného okruhu bylo zjistit, pfedpoklady a ocekéavani rodict a jejich odliSnost
od pfedpokladi u nelékaiskych zdravotnickych pracovnikii a pracovniki rané péce. Ke

kategorii byly pfifazeny nasledujici kody:

Tab. 4 Prehled kategorii a kodu (Vlastni zpracovani)

Predpoklady a ocekdvani rodict a jejich | ,,velké reakce na nastavovani‘

odli$nost od ptedpokladi u nelékatskych s
Intenzita navstév

zdravotnickych pracovniki a pracovnikll

rané péde Dtlezitost domaci piipravy

Biol: ,,Kdyz to shrnu, tak takovych 85 % rodicii jsou opravdu ti, co to maji nastudovano na
socialnich sitich od uzivatelu, kteri uz implantat maji. Nebo hodné tomu jdou naproti firmy
[vyrabéjici Kl], které maji krasné zpracované webové stranky ohledné svych produktii...
Takze ti rodice uz v drtive vetsine sem prijdou a vedi, o co jde, co je ceka, co obndsi operace
a jaka je rehabilitace. V drtivé veétsiné jsou ta ocekavani adekvatni. Nesetkal jsem se, Ze by
méli vyloZené prehnané ocekavani, Ze by treba rikali: ,Jak to, Ze jesté neslysi? Tamhle uz
Pepicek, co je na Facebooku od jinych rodicit ma kochlear a uz slysi.* To ne, oni chapou,

¢

Ze u kazdého je ta rehabilitace individuadlni. *

Bio2: ,, Ocekavani musi mit srovnand, protoze pred kochlearni implantaci se podstupuji i
Ze to dite pri zapojeni hnedka prvné neuslysi, prosté to je dlouhy proces a chce na tom
pracovat; nejen my pritom nastavovani, ale samoziejmé ta spoluprdce rodicii s détmi je
informovanosti rodi¢ii v oblasti nastavovani KI — proces nastavovani a frekvence navstév
v ordinaci, zarovenn uvadi, ze obecn¢ informovani jsou rodi¢e dost i od vyrobct a firem
soustfedicich se na KI. Pokud jsou nedostatky, snazi se je identifikovat a vyftesit. ,, Myslim
si, Ze maji spoustu nedostatkii v informovanosti, jak probiha to nastavovani. Treba nekdo si

mysli, Ze tam prijde jednou s tim ditétem a Ze treba prijde az za 2 za 3 mésice, a najednou
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zjisti, Ze to musi jezdit kazdy tyden. Takze u spousty rodicu nékde ten sum informacni vznikne,
Ze nejsou informovani o tom, Ze fakt kazdy tyden s nami budou pracovat. Ale jinak si myslim,
Ze i celkove, jak si vybiraji ten cely systém toho implantdatu a procesoru, tak i ta firma jim

spoustu informact rekne. *

RP1: Informantka uvedla, Ze rodice jsou z jejiho pohledu informovani dost, primarn¢ diky
podpiirné siti ostatnich rodic¢ii, zaroven uvadi, Ze informovani jsou rodic¢e dost 1 od vyrobcil
a firem soustfedicich se na KI. ,,My pracujeme s témi ocekavanimi, s tim, co bude a snazime
se jim Fict, jak to je. VZdycky se ptame, co ocekava, ze se stane, co bude za rok, kam se mame
v té nasi spolecné sluzbé dobrat, [...] a vzdycky s tou rodinou na ten rok vypracovavame
takovy plan, kde si Fikame, co by si prali a kam si mysli, Ze dojdeme a snaZime se s tou
rodinou néjak si vytycit a davat si redlné cile.” Naopak uvedla, ze z jejiho pohledu jsou

predpoklady a o¢ekavani vice nerealistickd u prarodicii a $ir$i rodiny.

RP2: Informantka popisovala, ze dle jejich zkuSenosti rodi¢e védi, do ¢eho jdou a maji
realisticka ocekavani. ,,Je spis zadrhel, pokud je to rodina, kde proti predpokladu ten vyvoj
ditete nejde dobre, tak to pak je néjak slozity. Jednak si to pripustit a jednak pojmenovat
mozné priciny a pripadné prijmout, Ze je tam dalsi diagnoza typu dysfazie v lepsim pripade
nebo porucha autistického spektra nebo mentalniho postizeni v horsim pripade, ale jinak
nemam pocit, ze by rodina ocekavala od kochlearniho implantatu zazracny zapnuti. Bud' to
tak bylo v dobé, kdy my jsme s nimi nebyli v kontaktu a ted’ uz jsou dva roky po implantaci a
uz je ta otazka irelevantni. A pokud s nami jsou v kontaktu pred implantaci, tak je to rozhodné
opakovanym téematem rozhovorii a rozhodné takovou predstavu jsi vzdjemné potvrzujeme,

‘

Ze neni spravnd.

Rodl: ,,Bylo to tak rychly, Ze jsme méli spoustu svych starosti, Ze prostory na néjaky
predstavy nebyly. Byla to pro nds novinka, doktori rekli, Ze ma tohle [sluchadla] nosit, tak
Jjsme mu to proste davali a ono to bylo hodne dané tim, Ze V. byl hodné maly, nebyl mu jesté
ani rok. To znamenda, Ze to byl treba o trosku starsi kluk, nez je tenhle ten [C., kterého drzi
na kliné]. A to prosté je to clovicek, kterému néco nasadis no, a i kdyby nahodou néco slysel,

3

tak ti to stejné nerekne.

Rod2: ,, On internet je plny takovych tech videi, kdy jdou s miminkem poprvé na nastavovani
kochledrii a miminko slysi mamincin hlas, a je z toho cely vypleskly. Nebo prosté zacne

strasné plakat [...]. TakzZe clovek ma néjakou predstavu, ja jsem si teda myslela, Ze bude
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mnohem vic reagovat na zvuky, ale ona po prvnim nastaveni ona viibec nijak nereagovala.
Jo, vitbec ne, zadny zvuk, nebo proste nic. [...] clovek si fakt Fekne nebo ma néjakou
predstavu, Ze se treba otoci, nebo prosté bude to néjaky... Prosté néjaky zvrat a Ze i ta
doktorka pak nam musela rikat, Ze Zadna reakce znamend dobrd reakce, Ze se to dite neboji,

Ze proste vSechno v pohode a tak. “

Diléi vyzkumny cil 5: Poukazat na predsudky o SP a KI a prace s nimi: Cilem tohoto dil¢iho
vyzkumného okruhu bylo zjistit, s jakymi prfedsudky ohledné SP a KI se setkdvaji pracovnici
rané péce a nelékaisti zdravotnicti pracovnici a jakymi (pokud néjaké jsou) naopak ptichazi

rodice. Ke kategorii byly pfifazeny nasledujici kody:

Tab. 5 Prehled kategorii a kodu (Vlastni zpracovani)

Ptedsudky rodicu a jejich odlisnost od Nejednotnost odbornikl v oblasti
zkuSenosti nelékaiskych zdravotnickych | znakového jazyka

racovniki a pracovniki rané péce . s e
P P P Predpoklady $irsi rodiny

Biol: Informant na tuto otazku piimo neodpovédél, z ostatnich vypovédi, které byly pfi
rozhovoru zmapovany lze ale usoudit, Ze predsudky ohledné kochlearnich implantati rodice
nemivaji, protoze je v¢tsi dostupnost informaci diky webovym strankam jednotlivych
vyrobcti kochlearnich implantétii a také diky rozmanitym podpirnym skupindm a socidlnim

sitim ostatnich rodic¢u.

Bio2: ,, Ohledné kochledarniho implantatu predsudky nemaji, protoze jinak by do toho ani
nesli. Ve vysledku, pokud maji predsudek, tak uz to jsou lidi, kteri reknou, Ze je to dité

nezajima. Pokud maji predsudek uz se k nam potom nedostanou.

RP1: ,,Jsou odbornici, kteri Feknou znakujte a znakujte hodné, je to forma komunikace a je
to dulezité. A pak jim jiny rekne, neznakujte, to dité to zbrzdi a ono vam nezacne mluvit... A
ten rodic je v takovéem soukoli téch informaci a asi pak vidycky zalezi, v jakem tom

¢

rozpoloZeni ten rodic je, co si z toho vezme... *

RP2: Informantka uvedla, ze s mylnymi informacemi se setkavaji vyjimecné. Mluvila ale o
tézkostech, které rodinu provazeji: ,,4 byva pro rodinu hodné tézky si najit logopeda, protoze

logopedi jsou zoufale pretizeni a neni jednoduché ho najit. Myslim si, Ze kdybych se na to
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podivala trosku z odstupu, Ze velky problém je néjaka nedostatecna komunikace, tieba pred
implantaci mezi logopedem, implantacni centrem, ranou péci, foniatrem a zZe vlastne nékdy
ta rodina dostava protichiidny informace — jeden odbornik, at’ implantuji okamzite, druhy at

pozdéji, treti, at implantuji radsi jenom jedno ucho [ ...].

Rodl: ,,Mné vadi predsudek u toho okoli, Ze v okamziku, kdy to dité dostane implantat, tak
bude slyset. A to mame uz precteny, ze tak uplné neni, zatimco v okoli se to nedobre
vysveétluje, protoze prece kdyz uz to md, tak prece uz normalné slysi. A mizeme se k nému
tak i chovat, nebo uz miizeme zapomenout na to, ze tady ten problém je, coz samoziejmé
v§ichni bychom radi delali, Ze to neni, ale ono to porad je. Doktori rikali: ,,Je to stejne, jak
kdyz das vozickari vozik, taky se muze pohybovat, ale porad je tam néjaka kompenzacni
pomiicka. “ Rodice také mluvili o tom, ze ¢asto odpovidali na otazky ptibuznych, a vyvraceli

jejich predstavy.

Rod2: ,,Jako ocekavani méli to, ze ona diky tomu uslysi hned vSechno a uz bude schopna
néjakym zpiisobem reagovat. Ale si neuveédomovali to, Ze ona nebude schopnd vsechno slyset
a vSemu rozumet, ze je ti lideé si reknou: ,Aha, tak ona ma implantat. To znamend, Ze uz slysi
a vSemu rozumi, ‘ a to tak vitbec nefunguje. To jsou ty predstavy, ty mylné predstavy téch lidi.
Neni to, Ze by se bali toho, Ze ona bude nenormalni a bude to néco spatného. Naopak, prave
méli to ocekavani, ze se to zlepsi natolik, Zze bude hned schopna vsechno vSemu rozumeét

vSechno.

3.8 INTERPRETACE VYSLEDKU

Na zaklad¢ dostupnych informaci je zjevné, ze péce o rodiny s détmi s KI je nastavena
velmi kvalitné, existuje zde ale také 1 mnoho véci, na které je vhodné upozornit. V dnes$ni
dobé je péce o dité¢ s KI zavisla nejen na spolupréci rodiny s odborniky, zéroven ale i na
podptirné siti dalSich nadvaznych sluzeb. Mize se jednat o podptrné skupiny dalSich rodicd,
ktera funguji dle interpretovanych rozhovorti velmi dobfe a ¢asto zodpovidaji i dotazy, na
které se rodice boji zeptat odbornikili. Pozitivnim zji$ténim pro autorku prace bylo, Ze mira
vyskytu predsudkt je dle ziskanych informaci velmi nizkd, protoze je vétSina rodici
dostatecné informovana diky nejen diky podptrné siti ostatnich rodici, ale i1 diky
profesionalité pracovnikli rané péce a rovnéz tak pracovniki z fad zdravotnického personélu.
Co je zarazejici, je ale fakt, Ze je dle ziskanych informaci velka nejednotnost odbornikl

v oblasti znakového jazyka.
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Z rozhovort s rodici je také je patrné to, ze lékaisky persondl je zahlcen pacienty a
nema cas se s rodi¢i bavit o jejich problémech, protoZe tyto rozhovory s rodi¢i o jejich
starostech a potfebach nejsou pIné€ v popisu jejich prace. Tuto sluzbu supluje vétSinove
poskytovatel rané intervence, v piipadé sluchového postizeni Tamtam. Zde je ale tieba se
ptat i na to, zda tato potieba neni vyzvou pro dalsi socidlni sluzby, napt. provazejiciho
socialniho pracovnika pro celou rodinu, ktery by byl schopen tuto potfebu zajistit a

uspokojit.

Obé¢ rodiny popisovaly, ze jsou pln€ spokojeni s ranou péci a tim, co jim pfindsi; ze
maji n€koho, kdo je vyslechne a kdo jim rozumi, kdo je ochotny s nimi fesit jejich problémy
a kdo je k nim vlidny a vstiicny. A Ze péce, které se jim dostava i v rdmci zdravotnickych
zafizeni, jim pomahd k tomu, aby se s diagndzou a vSemi Zivotnimi specifiky vyplyvajici z

dané situace vyrovnali a pokracovali dal.

Obé¢ poradkyné také popsaly, Ze do péce o dité s kochledrnim implantatem se zapojuji
oba rodice, zarovent RP2 popisovala, ze vnima, Ze obc¢as je dobfe, Ze tam jeden z rodict neni:
~Pokud treba je to otec, ktery ma néjakou velkou potrebu kontroly situace, tak nékdy je
hrozné diilezity rozumét tomu, jak to ma ta mama. A vlastné jste to nékdy jako neda dozvédet,
kdyz tam ten tdta je.“ Poradkyné také vnimaji, Ze se péce o rodinu a jeji napln stale
proménuje. Ob& popisovaly, ze kliCovou skutecnosti je vcasna diagnostika (napf.
novorozenecky screening), ze se rodina dostane brzy do péce odborniki, ktefi uz jim poradi,
co dal a Ze, s rozvojem internetu, maji rodice lepsi pfistup k informacim.

3.9 LIMITY VYZKUMU

Autorka si je védoma mnoha limiti, které se v rdmci prace mohly vyskytnout — prvnim
je fakt, Ze téma préce je velmi Siroce rozprostfeno a neni tak plné mozné uchopit v§echna
prinikova témata a motivy. Zaroven pro upiesnéni tématu by bylo nasnadé zahrnout do
prace i pohled klinickych logopedd, ktefi jsou v dané problematice také pln¢ zainteresovani
a patii sem jako dal$i ze spolupracujicich odbornikt, kteti patii do skupiny obklopujici
rodinu s ditétem s KI.

DalSim limitem je, Ze prob¢hlé rozhovory byly uskutecnény online a v nékolika
ptipadech nebylo mozné ziskané informace pln¢ interpretovat (diky hluku, telefonatim ¢i

technickym problémiim). Autorka ale pevné véfi, ze obsah prace bude slouzit jako podnét

k dal§im pfesnéjSim vyzkumiim v oblasti multidisciplindrni péce o déti s kochledrnim
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implantatem a vnese tak zajem o tuto problematiku nejen do fad odborné vefejnosti, ale také

mezi laiky.
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Bakalafska prace Komparace narativii rodinného prostiedi s narativy socialniho a
zdravotniho sektoru u vybranych rodin se sluchovym postiZenim se zabyvala
porovndvanim narativii rodin s ditétem se sluchovym postizenim s kochlearnimi implantaty
s narativy zdravotniho a socidlniho sektoru, které reprezentovali biomedicinsti inzenyfi a
poradkyné rané péce. Cilem prace bylo zmapovat, jak vnimaji rodice déti s KI poskytovanou
péci v obou sektorech, jestli jsou dostatecné informovani o moznostech kompenzace,
podpory, i navaznych sluzeb; zda tyto informace ziskali od zdravotnického personalu nebo

si je museli sami najit a jak tyto skutecnosti dotvaii jejich narativ.

Z vysledki prace je patrné, ze pii mapovani jednotlivych prezentaci ptibéhti daného
informanta a sektoru bylo odkryto mnoho vzdjemnych souvislosti. Téchto vysledkt bylo
docileno metodami kvalitativniho vyzkumu. Provedenym vyzkumem bylo zjisténo, Ze
informovanost rodi¢ti a celkovy nahled na jejich piibéh odpovida realité¢ — tento vliv je
mozné piikladat lepSimu propojeni rodict s dal§imi rodic¢i, kteti maji vice zkuSenosti, a to
diky socialnim sitim aj. Rodice totiz Casto od odbornikli odchéazi s nezodpovézenymi
otazkami, na které si obvykle musi hledat odpovéd’ sami. V reakci na toto zjiSténi autorka
vnima, Ze by bylo vhodné zfidit v rdmci implantacnich center pracovni pozici socidlniho
pracovnika, ktery by se stal pro rodi¢e sty¢nou osobou a komunikoval problémy a obavy
rodici piimo 1ékarskému personalu.

Klicovym bodem této prace bylo zjisténi, Ze rodice plné diveéiuji péci 1ékait a ze péce
v rdmci intervence v popsanych piipadech je vnimana jako adekvétni, i ptes specifika, ktera
rodi¢e popsali. Dilezitym zjisténim je i to, ze rodie vnimaji socialni sluzbu rané péce
Tamtam jako dllezitou soucést piistupu, ktery jim pomohl se vyrovnat s nastalou situaci a
ktery ma velky podil na prezentaci a sebepojeti dané rodiny a jejiho ptib&hu. Stejné
dilezitym faktem je i1 zjiSténi, ze u zmapovanych ptibehii se objevilo dostatecné Setrné
sdéleni diagnodzy, na druhou stranu vyhrazeni ¢asu pro podani podstatnych informaci je

skutecnosti, kterou rodiny identifikovaly jako tu, kterd jim nebyla plné dopiana.

Bakalafska prace mulze slouzit nejen rodi¢im vyhleddvajicim informace, ale i
biomedicinskym inZenyrtim a poradkynim rané péce jako zdroj informaci o vnimani daného

tématu jinym prostfedim.
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Tato bakalarskd prace se zabyvala analyzou a porovnavanim narativii rodinného
prostiedi v rodinach s ditétem s kochledrnim implantatem s narativy socidlnitho a
zdravotniho prostfedi. Prace je ¢lenéna do dvou c¢asti, kdy prvni ¢ast obsahuje teoreticka

vychodiska pro druhou, vyzkumnou ¢ést.

V teoretické casti jsou obsazeny kapitoly, které seznamuji obecné s problematikou
diagnostiky a péce o dité se sluchovym postizenim, se specifiky kochlearni implantace a
rehabilita¢niho procesu a rodinného prostredi, ve kterém dité vyrista. Nésleduje vyzkumna
¢ast, kdy bylo skrze metody kvalitativniho vyzkumu zjisténo, ze v ramci zdravotnického
sektoru rodiny pfichazi do ordinaci s dostatecnou informovanosti o svém ditéti a o
kochlearni implantaci. Na druhou stranu dle vypovédi rodi¢t a poradkyn rané péce Casto
odchazi s pocity nepochopeni a nevyslySeni, s otazkami, které nasledné zodpovidaji bud’ jini
informovanéj$i rodi¢e, nebo poradci socialnich sluzeb. Protoze je klicové porozumét
rodi¢im a jejich nahledu na situaci abychom mohli zefektivnit rehabilitaéni proces, je
dilezité¢ vénovat se pravé narativiim rodin. Hlavnim zjiSténim této préce je, ze by bylo
vhodné ziidit v ramci implantacnich center pracovni pozici socidlniho pracovnika, ktery by

mohl byt sty¢nou osobou pro zdravotniky a rodice a zdroven byt oporou a podporou rodi¢lim.

Vzhledem k tomu, Ze tuto praci nelze pro nedostatek SirSiho srovnani zobecnit, dava
tato prace moznost prozkoumat tuto problematiku déale a hloubg&ji pravé porovnanim vsech
téchto pfistupt. Jejim cilem bylo poskytnout nahled do intervence u neslysicich déti

s kochlearnimi implantaty v Ceské republice.

54



RESUME

English summary

This bachelors’ thesis dealt with analysing and comparing the narratives of the family
environment in families with a child with a cochlear implant with the narratives of the social
and health setting. This thesis divides into two parts, where the first part contains the

theoretical starting points for the second research part.

The theoretical part contains chapters that introduce and describe the general issues of
diagnosis and subsequent care of a child with hearing impairment, the specifics of cochlear
implantation and the rehabilitation process, and the family environment in which the child
grows up. The following part focuses on the research and describes that through qualitative
research methods within the healthcare sector, families come to the doctor's office with
sufficient information about their child and cochlear implantation. On the other hand,
according to the statements of parents and early intervention counsellors, they often leave
feeling misunderstood and unheard, with questions that are then answered either by other
more informed parents or by social service counsellors. Since it is crucial to understand the
parents and their perspective on the situation to make the rehabilitation process more
efficient, it is important to pay attention to the families' narratives. The main finding of this
work is that it would be appropriate to establish the position of a social worker within the
implantation centres, who could be a contact person for health professionals and parents and

be the support and source of comfort for the parents.

Given that this work cannot be generalized due to the lack of a wider and more
throughout comparison, this thesis allows exploring this issue further and more in-depth by
comparing all these approaches. It aimed to provide insight into the intervention for deaf

children with cochlear implants in the Czech Republic.
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PRILOHY
Ptiloha €. 1 — Informovany souhlas

Ja, (jméno), souhlasim s pofizenim a naslednym
zpracovanim audiozdznamu v ramci poskytnuti informaci k vyzkumu bakalarské prace
Debory Koubské na téma ,,Komparace narativii rodinného prostredi s narativy zdravotniho
a socialniho sektoru u rodin s détmi se sluchovym postiZzenim* psané na Pedagogické fakulté
Zapadoceské univerzity v Plzni. Zvukovy zaznam bude Debora Koubska u sebe uchovavat
po dobu dvou let. Popisem stvrzuji, Ze informace poskytuji na bazi dobrovolnosti. Informace
a citace vyuzité v zavérecné praci budou anonymizovany a jména osob budou zménéna.
Potvrzuji, Ze rozumim vSem uvedenym informacim, jsem si védom/a toho, Ze sviij souhlas
mohu kdykoliv odvolat a byly mi pfedany veskeré potfebné kontakty na Deboru Koubskou
a fakultu Skoly.



PRiLOHY

Piiloha &. 2 — OtazKky pro biomedicinské inZenyry:

1. Predstaveni profese:

a. Co je naplni prace biomedicinského inZenyra ve vztahu k détem s KI?

b. Co Vam na vasi praci pfijde nejzajimavéjsi? Co je naopak nejslozitéjsi? Co
je vasi nejvetsi motivaci k vykonu prace?

2. Predstaveni specifik prace s rodinou:

a. Rodinna situace: Jaka je nejCastejsi rodinna situace, se kterou se setkavate?
Prichazeji spiSe rodice, ktefi védi, co nastavovani a péce o KI obnasi?
Setkavate se s predsudky rodict o KI a SP?

b. SZivani se s KI a doba noseni procesoru — nosi dité procesor adekvatné
dlouho, dle Vaseho doporuceni? Vyskytuji se né¢jaké problematické situace
ohledné noSeni procesoru u déti? Maji moznost ovladat hlasitost i doma? Jaké
jsou nejcastéjsi reakce ditéte 1 rodicii na proces nastavovani?

c. Poskytovana péce: Co predpokladaji rodice, ze se bude s jejich ditétem
v ramci péce dit? A co ocekavaji, Ze se bude dit pfi nastavovani?

d. S jakymi ocekavanimi (co se tyce péce, nastavovani aj.) prichdzi rodice?
Jsou realna? Jakym obtizim rodiny déti s KI celi?

3. Spoluprace s rodici:

e. Jaké je spoluprace s rodi¢i? Co je na praci s rodici nejobtizngjsi? S jakymi se
setkavate rodi¢i — klady/ zapory, které vnimaji oni a které vidite vy? Co je
nejvice trapi, na co se nejvice ptaji? Jak se naopak spolupracuje s détmi?

f. Pokud budeme brat v potaz to, ze v nasi spolecnosti je bézné, Ze vétsi pecujici
ulohu o déti zastavaji maminky, zajimalo by mé&, jak se zapojuji otcové?
Zapojuji se mén&? Zapojuji se oba rodice stejné? Jak se domnivéte, ze je
rozdélena péce o déti s KI z hlediska zastoupeni rodicta?

g. Jsoungjaké specifické situace, které s vami rodice Casto fesi? Vnimate néjaké
Casté problémové situace napf. vramci komunikace v nemocni¢nim
prostiedi? Lékati x rodi¢e — setkavate se s né¢im takovym?

4. Shrnuti:

a. Jsou néjaké pozitivni ptiklady z praxe, se kterymi se nejvice setkdvate? Ve

vztahu krodicim, k détem nebo k vnimani sluchového postizeni a

kochlearnich implantaci?

II



PRiLOHY

Piiloha ¢. 3 — Otazky pro pracovnice rané péce:

5. Predstaveni profese:

a. Co je naplni prace poradce rané péce ve vztahu k détem a rodinam s KI?

b. Co Vam na vasi praci pfijde nejzajimavéjsi? Co je naopak nejslozitéjsi? Co
je vasi nejvetsi motivaci k vykonu prace?

6. Predstaveni specifik prace s rodinou:

h. Rodinna situace: Jaka je nejCastéjSi rodinné nastaveni, se kterym se
setkavate? S jakymi ocekavanimi, co se tyce péce, pfichazi rodi¢e? Jsou
realnd?

b. Nastaveni systému rané péce: Stredisko Rané péce nemulze oslovit rodinu
samo — ¢ekd, az ho rodina oslovi sama. Pfijde Vam, Ze takhle je systém
nastaveny dobie?

1. Szivani se s KI a komunikacni specifika v rodine: Setkavate se u rodict
s mylnymi informacemi o kochlearnich implantatech, kochlearni implantaci
obecné, sluchovém postizeni a znakovém jazyce? Jakym obtizim rodiny déti
s KI ¢celi?

J.  Poskytovand péce: Jak vypada typickd navstéva v rodiné s ditétem s KI? Jaké
jsou nejcastéjsi reakce na proces prace s ditétem?

7. Spoluprace s rodici:

k. Jak byste hodnotila spolupraci s rodi¢i? Co je na ni nejobtizngj$i? S jakymi
se setkdvate rodici — klady/ zapory, které¢ vnimaji oni a které vidite vy? Co je
nejvice trapi, na co se nejvice ptaji? Jak se naopak spolupracuje s détmi?

1. Pokud budeme brat v potaz to, ze v nasi spole¢nosti je bézné, Ze vétsi pecujici
ulohu o déti zastdvaji maminky, zajimalo by mé&, jak se zapojuji otcové?
Zapojuji se mén&? Zapojuji se oba rodice stejné? Jak se domnivéte, ze je
rozdélena péce o déti s KI z hlediska zastoupeni rodicta?

m. Jsou néjaké situace, které s vami rodic¢e Casto fes$i? Vnimate n¢jaké Casté
problémové situace napi. v ramci komunikace v nemocni¢nim prostiedi?
Lékati x rodice — setkavate se s né¢im takovym?

8. Shrnuti:

a. Jsou néjaké pozitivni ptiklady z praxe, se kterymi se nejvice setkdvate? Ve

vztahu k rodi¢tim, k détem nebo k vnimani sluchového postizeni a kochlearni

implantace. ..

II1



PRiLOHY

Priloha €. 4 — Otazky pro rodice:

1. Predstaveni rodiny:

a.

Popiste mi prosim, jak vypadad Vase rodina — kolik mé ¢lenti? Kdo vSechno ji
tvofi? Je v $irsi roding jeste nékdo, kdo ma né&jakou sluchovou vadu?

Jak reagovali pfibuzni na to, ze ma XY sluchovou vadu a Ze je tieba, aby
nosil/a sluchadla/implantaty a na to, aby na néj byli opatrné&;j$i? Méli a maji

né¢jaké predsudky a ocekavani od toho, jak ma péce o XY vypadat?

2. Diagnosticky proces a pohled rodici na diagnézu:

a.

b.

.

Jak probihalo t€hotenstvi, porod a kdy se pfislo na to, ze XY neslysi?

Jaka byla vaSe reakce po sdéleni diagnozy? Vzpominate si na néco, co vam
pomohlo se 1épe vyrovnat s touto situaci? Pomohli Vam néjak napt. lidé z
okoli?

Jak probihalo sdéleni diagn6zy? Byl tento piistup citlivy? Kdo vdm a za
jakych okolnosti diagnozu sdélil? Predali Vam informace o prognoze?
Vysvétlili vam, co se bude dit, zapojili vas do procesu dalsi péce o dité?
M¢li jste pifi zjiSténi diagnézy — zdneSniho pohledu — né&jaké
predsudky/mylné ptedstavy ohledné¢ KI, ZJ nebo sluchového postizeni
obecn¢?

Co je takovou specifickou situaci, kterou v ramcei péce o XY zazivate?

3. Zdravotnicky narativ:

a.

Jaky byl proces implantace? Ptipravil vas n¢kdo na jeho pribeh, na mozné
komplikace... Dostali jste informace o tom, jak se o KI starat a jak na ngj
muze vase dité reagovat?

Jak probihala a probiha néslednd péce? Dostal se k Vam kontakt napf. na
foniatra, védél Vas pediatr, jak s ditétem pracovat? Jaky je pfistup
zdravotnického persondlu? Vnimate, ze méli/maji predsudky nebo mylné
informace ohledné... vi¢i SP, KI nebo ZJ?

Jaka byla prvotni reakce na nastavovani a jak se dafi nastavovani procesoru?
Spolupracoval/a XY, nebo to Slo pomalu? Jak Casto jezdite na nastavovani

ted’?

IV



PRiLOHY

4. Socialni narativ:

a. Jakym zplsobem jste vyhledavali informace o sluchovém postizeni? Z
internetu, dostali jste letdek od l€kare... Jak jste se dozvéde€li o rané péci?
Navedl Vas n¢kdo?

b. Jak probihd rana péce ve vasi rodin€ — jak Casto probihaji konzultace, jezdite
na konzultace i pfimo do Tamtamu? Jaky ma vztah vase dité k poradkynim?
Co vam pfinesla sluzba rané péce? Co vam na zacatku nejvice pomohlo?

c. Kdy a jak se zacala rozvijet komunikace mezi Vami a XY? Vyuzivali jste a/
nebo vyuzivate znakovy jazyk? Co je preferovana komunikaéni metoda vasi
rodiny?

d. Jaké sluzby kromé rané péce vyuzivate? Socialné aktivizacni, podptrné
skupiny apod.

S. Shrnuti a nastin narativu rodiny:

a. Co vnimate jako nejvétsi zatéz? Co naopak vnimate zpétné jako pozitivni?
Jaké obtiZze vnimate v ramci péce? Kdo je tim, kdo se Vam snaZzi pomoct a
fesi s Vami problémy?

b. Co byste vzkazal/a rodi¢im, ktefi se ocitnou v podobné situaci?



PRiLOHY

Ptiloha &. 5 — ukazka doslovného prepisu s kddovanim

DK: Co je naplni va$i prace ve vztahu k détem s kochlearnim implantitem nebo s
néjakou vadou sluchu?

Bio2:,, Tak prvni cast asi bude operace, kdy u operace na operacnim sale jsme jako inzenyri
pritomni u zavedeni toho elektrodového svazku, aby bylo vsechno spravne, aby elektrody
smérovaly spravné, aby to bylo dostatecné hluboko zavedené'. A pak se poméruji prvni
meérent, perioperacni se délaji na sale. Tam se promeri, jestli ten implantat funguje, jestli je
vSechno v porddku a jestli ten pacient potom miize jit v klidu domii. A pak je ta cast
rehabilitace, kdy k nam ty déti dochdzeji ze zacatku kazdy tyden™ a my postupné nastavujeme
tu elektrickou stimulaci a u¢ime ty déti reagovat na néjaky impuls elektricky’™ a celkové
prosté ta prdce rehabilitacni.

DK: Dobie dékuji, dale bych se chtéla zeptat, co vam prijde na vasi praci
nejzajimavéjsiho?

Bio2: ,, Tak asi kdyz se aktivuje pacient” a zacne poprvé slyset'. Tak to jsou neskutecné
emoce a at to jsou i deti nebo dospéli. U téch dospélych je to samoziejmé intenzivnéjsi,
protoze jsou schopni téch reakci a u téch deti to je uzasny. Oni z toho hluku, ktery délaji, tak
najednou ztichnou a chovaji se uplné jinak. Takze celkové zapojent” je uplné skvéld
zalezitost.

DK: A co je naopak na vasSi praci nejsloZitéjsi?

Vii

Bio2: ,, Nejslozitejsi je, aby byly skveleé vysledky"”, aby nam deti slysely a aby se postupné

zaclenily do normdlni spolecnosti’. A kazdé dité je jiné, takze samozirejmé musi se k nim
individudIné pristupovat™ a postupné se s nimi rozvijet uplné vSechno*, takZe to je asi

nejslozitejsi.

i Kontrola zavedeni (spravnosti zapojeni) el. svazku
ii Frekvence rehabilitace

iii Ugeni déti reagovat na impulz

v Aktivace KI

¥ Prvotni slySeni

vi Prvotni zapojeni implantatu

Vit Adekvatni vysledky rehabilitace

Vil Integrace do majoritni spole¢nosti

i Individudlni piistup

* Postupny rozvoj

VI



