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Abstrakt

Cilem této bakak&ské prace je popsat institucionalni mechanismusz ji nas v
souwasnosti prochazeji roghk, u jejichz dti bylo v rdmci neonatologického screeningu

vysloveno podgeni na vadu sluchu.

Prvni ¢ast prace se émuje neonatologickému screeningu sluchu, jeho pé®dob
v Ceské republice a v zahrahijeho historii, legislativnimu ukotveni u nas dp®ale jsou

zde popsané moznétmmby nasledné pé o dit se sluchovym postizenimGeské republice.

Empirickacast prace vychazi z rozhowose zdravotnickymi pracovniky nemocnic
provadijicimi neonatologicky screening sluchu a s matkslngcho postizenych éti. Cilem
bylo zjistit, jak v praxi probiha neonatologickyreening sluchu, a také, jaké zkuSenosti maji

rodice slucho¥ postizenych é&i jak se screeningem, tak s naslednati pgejich dit.

Kli ¢ova slova

neonatologicky screening sluchu, &gte sluchovym postizenim, audiometrie, otoakustické

emise, rana @&, rodina



Abstract

The aim of this thesis is to describe the instigl mechanism by which parents
whose children were by neonatal screening suspeated hearing impaired are currently

experiencing.

The theoretical part focuses on neonatal hearimgeatng, its appearance in the
Czech Republic and abroad, its history, legislaiteeThere are also described possible ways

of follow-up care for a child with hearing impairmten the Czech Republic.

The practical part is based on interviews with roeldstaff who performs neonatal
hearing screening and mothers of hearing impaitetdiren. The aim was to see how, in
practice, works neonatal hearing screening, anad this experiences of parents of hearing

impaired children with screening and the care lieirtchild that came after.

Key words

neonatal hearing screening, child with hearing immpent, audiometry, otoacoustic

emissions, early care, family
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Uvod

Provedeni neonatologického screeningu sluchu jenivelilezitym krokem pro
v¢éasnou diagnostiku sluchové vady é&idDiky tomuto vySeéeni jsme schopni na mozné
problémy se sluchem u #i¢ upozornit jiz skolik dni po jeho narozeni. V ofy@ém gipack
se na sluchovou vadu & miZe @ijit az po rékolika nmgsicich ¢i letech (Shulman,
Besculides, Saltzman, Irelys, White, 2010, s. 29)- Dig, které vyiista s nekompenzovanou
sluchovou vadou, méa obtiZze s osvojovanim mluverjahgka, a tim vznikd komunikai
bariéra mezi nim a zbytkem slySici populacgetr® jeho rodiny (Valenta a kol., 2014, s. 66).
To, Ze di¢ nema dlouhou dobuiistup k jazyku,se nasledh odrazi také v jeho mentalnim

a socialnim vyvoji (MuknsSnablova, 2014, s. 9).

V Uvodni ¢asti mé bakaigké prace se zaffim na to, jak se neonatologicky
screening provadi obe&nNasleds se budu ¥novat konkrété neonatologickému screeningu
sluchu, jeho historickému vyvoji, legislativa srovnani situace u nas a v zahfiarbDale

popisi naslednou pio dité se sluchovym postiznim@eské republice.

Empiricka cast prace ma dva cile. Budu se budu zabyvat zkefana problémy
zdravotniki provadjici neonatologicky screening na jedné strarrodia neslySicich &i na
straré druhé. Kazda skupina tkiosamostatny zkoumany soubor, €mla soubory povedu
polofizené rozhovory, které zaznamenam ve vyzkud@sdi. V diskusi rozhovory rozeberu

a vyhodnotim hypotézy.



1 Neonatologicky screening

Neonatologicky screening sgiga v aktivnim a celoploSném vyhledavani nemoci
ucerst¥ narozenych &i. Podle oficidlnich internetovych stranek ¢énevanych
novorozeneckému screeningu, které vznikly za podpaministerstva zdravotnictvi
(www.novorozeneckyscreening.cz) se daCeské republice diky screeningu odhalit

a nasledavcas I€it tiinact nemoci. Mezi tyto nemoci fia

* Kongenitalni hypotyre6za (CH)

« Kongenitalni adrenalni hyperplazie (CAH)

* Fenylketonurie (PKU) a hyperfenylalaninemie (HPA)
e Leucinéza (MSUD)

» Deficit acyl-CoA dehydrogenazy mastnych kyselin sieedreé dlouhym fetézcem

(MCAD)

» Deficit 3-hydroxyacyl-CoA dehydrogendzy mastnychsédin s dlouhymietzcem
(LCHAD)

o Deficit Acyl-CoA dehydrogendzy mastnych kyselin glmi dlouhym fetzcem
(VLCAD)

» Deficit karnitinpalmytoyltransferazy | (CPT I)
» Deficit karnitinpalmytoyltransferazy Il (CPT II)
» Deficit karnitinacylkarnitintranslokazy (CACT)
e Glutarova acidurie typ | (GA 1)

* lzovalerova acidurie (IVA)

» Cysticka fibroza

Jak si nizeme vSimnout, vySini sluchu u novorozeticma tomto seznamu chybi.
Je to tim, Ze se tyto stranky zohied pouze screening laboratorni, tedy laboratorni
vySeteni krve odebrané novorozenci. Novorozenci se d@etuji na dalsi onemoeni
a vady, jako jsou nafklad dysplazie k§elniho kloubu, vrozena katarakta samoiejms
vady sluchu (Nemoci, © 2013 — 2015).

! Sedy zakal



1.1 Historie neonatologického screeningu Ceské republice

Historie screeningu u &i v Ceské republice sahda aZ do roku 1958, kdy
doc. MUDr. Bohunka Blehova pomoci vy&sti mai vyhledavala dti s fenylketonurii. Prvni
cileny screening je vSak spojen aZz se jménem pidDr. Josefa Hyanka, DrSc., ktery podle
vzoru kolegy ze Svédska v roce 1960 viiBeisice ti z prazskych Skol na onemdaari
cystinurie (Hyanek, © 2013 — 2015).

Vroce 1960 se doc. Blehova z&tita na prosazeni screeningového videdni
fenylketonurie u novorozefc Prosazeni tohoto testovani nebylo jednoduchéc¥ 1966
bylo na vinohradskeé klinice evidovano 62 p&riagnostikovanych pacians fenylketonurii.
Doc. Blehova poté zala pro toto vySéeni vyuzivat krevni test pomoci Guthrieho metody
(Hyanek, © 2013 — 2015). Tato metoda &pé v odlEru kapky krve na specialni kartu
savého papiru, z¢hoz se déle vyhodnocuje hladina fenylalaninu v kbart, 2004, s. 15).

Vroce 1964 u nas prof. Hyanek zavedl chromatogkgfitest na aminokyseliny.
S jeho pomoci se dalo odhalit zvySeni hladiny 6 G- dminokyselin v krvi vetrg
fenylketonurie. Od roku 1966 se fakultativni sciagovy test na é&édicné metabolické
poruchy aminokyselin provadi n&tsiné novorozeneckych odteni v Praze a prazském
kraji. Navrh zakona pro obligatorni screening fé&eybnurie byl v roce 1968 dopaen
k realizaci, ale k#li feSeni udalosti tykajicich se Prazského jara bytmasakona odlozen.
Novorozenecky screening fenylketonurie se ted§indapoving na Uzemiceské republiky
provadt az od roku 1975 (Hyanek, © 2013 — 2015).

Pozdni odhaleni vrozené hypotyredzy se eteliprojevuje mentalnim postizenim.
Tento fakt byl ¥ejmé jednim z hlavnich id/odi, proz se tato vada #ala vramci
novorozeneckého screeningu vydeat po fenylketonurii hned jako druha. O zavedeni
celoploSného screeningu hypotyreézy se snazila ptoikova z Kliniky dti a dorostu FN
Kralovské Vinohrady, kterd se vygstanim tohoto onemoéni zabyvala od roku 1975.
Stejre jako pro doc. Blehovou, tak i pro prof. Hnikovoyld prosazeni celoploSného
screeningu velmi obtizné. Nakonec se ji to v3atice 11985 podilo a Ceskoslovensko se tak
stalo prvni zemi tehdejSiho vychodniho bloku, verétse toto onemoéni v ramci
novorozeneckého screeningu vysealo. Od roku 1996 se screening vrozené hypotyredz
provadi citliwjSi metodou a ramci naslednécpése pak u vSech paciéns potvrzenou
vrozenou hypotyredzou vy$sji vrozené vady sluchu, které jsoucahto déti mnohonasobh
casgjSi (Hyanek, © 2013 — 2015).
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DalSimi nemocemi, které se u nagalg screeninga¥sledovat, se staly kongenitalni
adrenalni hyperplazie @R plo3ré vySetovana od roku 2006) a cystické fibroza. Ta byla do
novorozeneckého screeningurazena z tohot/odu, Ze méa nejlepsi progndzu, pokud jsou
pacienti odhaleni nejpozf do dvou ngsial véku (Hyanek, © 2013 — 2015).

Dulezitou udalosti v historii novorozeneckeho screguise stalo zavedeni metodiky
tandemové hmotnostni spektrometrie. Diky této metsd mohlo do screeningového
programu z#adit nekolik daldich nemoci, a proto jsmeOR schopni Was zachytit jiz inact
onemocgni (Hyanek, © 2013 — 2015).

1.1.1 Historie neonatologického screeningu sluchu

Prvni podit k celostatnimu zavedeni vSeob&gouZzitelnych postuppro wasnou
identifikaci sluchového postizeni ttheme najit v USA ve zprdvHomera D. Babbidge
(1965). V roce 1967 se konala Narodni konferenwedslavani neslysicich Vystupem této
konference bylo &olik doporweni tykajicich se screenigu sluchu. Mezipatilo vytvoreni
vefejné inform&ni kampas o vySetovani sluchu u &i, dale doporteni testovani kojeric
adti od 5 do 12 mssior veku. UEastnici této konference také dopétuvytvofit registr
rizikovych faktoi pro vznik sluchovych vad. V roce 1988 podala Kanmso vzdlavani
neslysicich tvrzeni, Ze pimérni vek pro zjis&ni sluchové vady udi ve Spojenych statech
americkych je 2,5 roku. V tomto roce byla také aokgim ministerstvem SkolstVa Ukadem
pro zdravi matky a difte’ zvolena skupina odbornikktei maji slouZit, jako vladni poradci
ve wcech tykajicich se rozvoje&asné diagnostiky sluchovych vad. Byvaly chirurg=@erett
Koop v tomto roce vyzval spaleost, aby do roku 2000 bylo 90 %tids €zkym sluchovym
postizenim diagnostikovano do 1 rokiku. Roku 1990 SmiSeny vybor pratsky sluch
doporuil, aby byl rizikovym novorozenan vySeten sluch je&t pred propugnym nebo
maximalré do 3 nésicl od narozeni. V témze roce si projekt Zdravi lid®@ uloZil za cil
snizit pameérny vék odhaleni zavazné sluchové vadydti ¢pod 12 ndsiai véku. V roce 1993
doporwil Narodni institut zdraV{ aby vSechny novorozenétidprosly screeningem sluchu
jese predtim, nez opusti nemocnici. O rok p&zd1994) vydal SmiSeny vybor prasidky
sluch prohlaseni, Ze sluchova vada u novorazéycmila byt diagnostikovana do 3&sial

2 National Conference on Education of the Deaf
3 Commission on Education of the Deaf

* U.S. Department of Education

® Bureau of Maternal and Child Health

® Joint Committee on Infant Hearing (JCIH)

" Healthy People 2000

8 National Institutes of Health (NIH)
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véku a do 6 msial véku by nEla byt kompenzovana. Univerzalni screening sluchuSy
schvaluje v roce 1999 Americka akademie petfiaV roce 2001 si projekt Zdravi lidé 2010
ulozil za cil zvysit péet novorozeni, ktefi pojdou screeningem sluchu do Esite ¥ku, do

3 mesiar véku maji hotova audiologicka vygehi popisujici jejich sluchovou vadu a do 6
meésial véku maji vhodné kompenzai ponicky a je jim poskytovana vhodna naslednéepé
Podle Centra pro kontrolu a prevenci nemoci byboer2011 screening sluchu proveden

u 97 % novorozeric(Historical Moments in Newborn Hearing Screeni2@l4).

2 Neonatologicky screening sluchu

Pro zjis&ni sluchové vady u novorozence pouziva jedna z metod objektivni
audiometrie, konkréth vySetovani otoakustickych emistgsto se pouziva zkratka OAE)
(Hahn et al., 2007, s. 48).

OAE byly objeveny v roce 1978 Davidem Thomasem KempTen zjistil, Ze je
ucho schopno nejen zvukyfijimat, ale také schopno na tyto zvuky reaguje a&kisu
odpowdi. Tyto emise jsou ZBobeny vijSimi vlaskovymi bitkami Cortiho organu ve
vnittnim uchu. Ty reaguji na zvuk vyehim akustické energie, kterouibeme ve v§Sim
zvukovodu citlivym mikrofonem zachytit. P vySetovani OAE jsme schopni ziskat
informace z iznychc¢asti hlemyzd. To znamena, Ze seieme zjistit, jak doie vySetovana
osoba slySi natenych frekvencich. Otoakustické emise jsou vybaponéze u osob se
ztratami sluchu men3imi nez 20 dB (Dlou@érny, 2012, s. 81 - 91).

2.1 Metodika provadéni neonatologického screeningu sluchu

v Ceské republice

VySeteni sluchu u novorozetise provadi &Sinou 2. — 4. den po narozeniétkt
U piectasré narozenych &i se toto vySéeni odklada na 2. — 4. den korigovanéksuy’

(Metodicky pokyn k provaghi screeningu sluchu u novorozén2012, s. 18 - 22)

° The American Academy of Pediatrics

19 Korigovany wk se utuje u gredtasré narozenych &i a slouzi k posuzovani vyvojechto dti viici détem
donoSenym. Rita se jako hodnotatku ditte snizena o get tydni, o které se ditnarodilo gedsasré
(Gregora, Paulova, 2008).

12



2.1.1 Vysetireni OAE

Meteni OAE se u nas provadi tak, ze se klidnémdtiddavede do zevniho
zvukovodu sonda, ktera i odezvu vildskovych bk na vyvolany zvukovy podt (viz
piilohac¢. 1).V ptipad, Ze jsou emise nevybavné, znamena to, ZengjproSlo timto testem
amusi jej proto za par dni opakovat znovu (proveelézv. rescreening). Pokud se ani po
zopakovani tohoto testu OAE nevybavi, je novoroggaslan na dalsi vygeni, kde se vada
sluchu potvrdti vyvrati (Kominek, 2012s. 326 - 328

2.1.2 Vysetreni sluchovych evokovanych potencidl

V Ceské republice jsoudt s potvrzenym negativnim vysledkem neonatolodické
screeningu do 1 &sice od provedeni rescreeningu odeslanyifsugné foniatrické oddeni
nebo oddleni ORL. Zde je jim provedeno druhé rescreeningoy&eteni. V gipad, Ze se
OAE ani tentokrat nevybavi, podstoupiéddalSi vySaeni (Metodicky pokyn k provaai
screeningu sluchu u novorozén2012, s. 18).

Timto vySetenim je vySdeni kmenovych sluchovych evokovanych potericiss
zkratkou BAEP (brainstem auditory evoked potenfidifizeme ho vSakasto vidat také pod
zkratkou BERA (brainstem evoked response audiomeimto vySeteni probiha tak, ze se
spicimu diti pousti do sluchatek specifické zvuky, a nastese néii elektricka odpo¥d’
mozku na tyto podfty (O sluchovych vadach a vyseni sluchu© 2013)

.,BERA je dilezitd jednak k potvrzeni vady sluchu u malyckti,d jednak
k frekvertnimu zgesréni prahi jejich sluchu, aby bylo mozné co nejlépe nastpaametry
jejich sluchadel.” (Dlouh& erny, 2012, str. 85)

Na rozdil od vyséeni OAE tedy lze f vySeteni BERA zjistit, jak velkou méa
pacient vadu sluchu, a také o jaky typ sluchové/wmdjedna (Lejska, 2003, s. 45).

2.2 Neonatologicky screening sluchu €R - legislativa

Neonatologicky screening obecnupravuje zakon¢. 372/2011 Sb. a zakon
¢. 373/2011 Sb. Metodika neonatologického screenjagnak podrob& popsana ve ¥stniku
MZ CR z roku 2009, konkrétnv ¢astce 6 (Legislativa a zdravotni pajist © 2013 - 2015).

Metodika novorozeneckého screeningu sluchu je pmpsée \&stniku MZ CR,
roéniku 2012 ¢éstce 7, stranl8 - 22.

13



Abychom mohli tvrdit, Ze se wjakém stat provadi ploSny screening sluchu, musi
timto vySetenim projit minimala 95 % novorozenca musi byt v daném statistanoven
zadkonem (Jakubikova, Pavtonova, 2011, s. 29 - 30).¢koliv se gedstavitel€ORL kliniky
2. LF FN v Praze — Motole snazili nédmos neonatologického screeningu sluchu upanat
uz od roku 1997, takeskéa republika tyto podminky zatim nesgé. Nemocnice, které od té
doby z&aly screeningové vySeni sluchu provad, tak nejednaji dleifkazu, ale pouze na
zaklad pochopeni finosu tohoto vyséeni (Fenclova, 2015, s. 4 — 7).

Napriklad pfimérny wk zjisStni sluchové vady u dite bez novorozeneckého
screeningu sluchu se v USA pohybuje kolem 2,5 -et3 doz je velmi pozd (Shulman,
Besculides, Saltzman, Irelys, White, 2010, s. 197). Dle ¢eské literatury objevi bez
screeningu sluchu sluchovou vadu uétditnegastji rodice, a to obvykle mezi 2. az 6.
mesicem ¥ku (Holmanova, 2002, s. 6). V 6¢sicich by vSak uz #ho byt di€ v idealnim
piipadt rehabilitovano pomoci sluchadel (KabelkRap3g.

3 Neonatologicky screening sluchu v zahragi

Jak uZ bylo zmitno vySe, u nés zatim povinny ploSny screening siuch
u novorozenit schvalen nebyl. U naSich nejblizSich souised Slovensku se uz vSak dlouhou
dobu screening sluchu plaSprovadi. Na #&kterych pracovistich ORL ho &ali provadt uz
v roce 1998, v roce 2002 se provid Bratislaw a v roce 2005 se &al provadt na vSech
velkych novorozeneckych odlénich na Slovensku. Povinny screening sluchu @echny
novorozence zde zavedli 1.5.2006. Po zavedersnplm novorozeneckého screeningu
sluchu zde bylo odhaleno o 50 % vice sluchovych aguimérny vek odhaleni sluchové
vady se snizil ze 12 ¢sic1 na 6 mésial veéku ditte (Jakubikova, Pavlainova, 2011)
Zajimavé je také procentualni vyjddi p@tu vySetenych dti pred zavedenim ploSného
screeningu a po ém. Vroce 2005 proSlo screeningovym vysafm sluchu 42 %
novorozenych &i. V roce 2006 jich bylo vyS&tno uz 66 % a roku 2007 bylo vyi&sto
témet 95 % novorozenc Zbylych 5 % dti nebylo vySetno z toho @vodu, Ze 3 mala
novorozenecka odteni v té dob jeSt ve svém vybaveni nefla piistroj na ndreni OAE
(Jakubikova, Kabatova, Paviorova, Profant, 2009, s. 607 - 612)

V Anglii vytvofili tzv. Newborn Hearing Screening Programme. VBidlodice zde
maji moznost nechat proveést screening sluchu uhseggorozenych &i od roku 2006. Diky

tomuto programu bylo ndiklad v roce 2012 vySi&no 5 miliori déti (Newborn Hearing
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Screening, © 2015 Podle dat z roku 2014 je zde kazdy tyden promestreening sluchu
pramérné 12 645 dtem. 361 zdchto dti je odeslano na podrogii audiologické vySeéeni
(jsou to necela 3 %cti). 34 ditem je diagnostikovana sluchova vada. Od roku 28023luch
screeningo¥ vySeten 6,7 milioim novorozeném. Diky tomuto programu byla odhalena
sluchova vada u 12 893 novorozenyeh & 8 023 dti s oboustrannou hluchotou a 4 88 d
s jednostrannou hluchotou (Facts and figugeg015.

V Australii byl ploSny screening sluchu schvalerkwr@001 Australskou narodni

komisi pro screening sluchifAustralian Consensus Statement)

Jak uz jsem zminila vySe,ieme tvrdit, Ze v &akém stat provadi novorozenecky
screening sluchu az wipad, ze zde timto vyS&tnim projde minimakh95 % novorozenc
Tuto podminku dnes sjlje jiZ mnoho stdii V Evropg mezi ¢ pati nagiklad: Néemecko,
Rakousko, Dansko, Chorvatsko, Lucembursko, Holamdskbo vlamskacast Belgie
(Jakubikové, Pavlainova, 2011, s. 29 - 30).

Ve Spojenych statech americkych maji tzv. univemsavborn hearing screening and

intervention program (UNHSI). Tento program z&ajig:

1. aby byl vS8em novorozedm proveden screening sluchu

2. aby ti novorozenci, ki¢ prosli screeningem, ale jejich OAE se nepidda
naneiit, méli do 3 mesial véku hotové podrob#)Si audiologicke vysSeéeni

3. aby dti s diagnostikovanou sluchovou vadou byly do @sioi véku
zarazeny do programu nasledn&gé

4. aby dti s diagnostikovanou sluchovou vadoslinpodporu jak lékéskou, tak

rodinnou.

Tento program funguje ve vSech stateché&iw Uzemi USA a naprost&tgina
nemocnic ve spojenych statech provadi novorozenesgreening sluchu (Shulman,
Besculides, Saltzman, Irelys, White, 2010, s. 29)-

4 Nasledna pée o di€ se sluchovym postizenim

V této ¢asti mé prace se budénovat tomu, c@&eka dit a jeho rodinu v fipact, ze
je mu, & uz po novorozeneckém screeningu nebo jinak, odaadtuchova vada. Nasledna

p&e o dit se sluchovym postizenim je nesndidilezita a jde ruku v ruce s novorozeneckym

! Australian National Hearing Screening Committee
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screeningem sluchu. Zahrnuje totiz nejen tékau péi o dits*? ale také socialni sluzby
a psychickou podporu jakimo dtem s postizenim, tak i jejich rodinam.

4.1 Nasledna pée — moznosti a medicinsky a kulturni pohled na

hluchotu

V momenk, kdy se rodie dozvi, Ze ma jejich d@itsluchovou vadu, stojifpd nimi
mnoho dilezitych a pro rodie casto velmi stresujicich rozhodnuti. V této kapitbledu

popisovat Bkolik moznosti, se kterymi se r@@i slucho¥ postizenych &i mohou setkat.

Bylo by dobré, aby se rath jeSt predtim, neZz se rozhodnou prejaky postup,

seznamili s tzv. medicinskym a kulturnim pohledenhiuchotu.

Medicinsky pohled na hluchotu zastavaji lidé tikteerou hluchotu, jako hendikep,
postiZzeni, #co, co by se o ngjakym zpisobem léit a odstranit. Tento pohledasto
zastavaji hlave lékai, ale i mnoho slysicich lidi a laik(Prochazkova, Vysiek, 2007, s. 6 -
9).

Kulturni pohled na hluchotu zastavépsto sami neslySici, ale také jejich slySici
piratelé, nebo lidé seznameni s kulturou NeslySicldde, ktei zastavaji tento pohled,
neberou hluchotu, jako postizeni nebiza ¢eho by se rdi zbavit. Berou hluchotu jako
néco, co je spojuje s dalSimdieny jejich komunity. Na neslySici se nedivaji,gata skupinu
lidi s postizenim, ale jako na jazykovou a kultuménSinu lidi, které spojuje stejné historie,
stejné zkuSenosti se wddvanim, s diskriminaci apod. Hlavije ale spojuje stejny jazyk —
znakovy jazyk®. MiZeme se tedy setkat s tim, Ze lidé zastavajiciitilpohled na hluchotu
nékdy velmi razanté odmitaji napiklad kochlearni implantace «til Kochlearni implantace
berou jako zasah do kultury NeslySicich a jakoon co niiZze v budoucnu ohrozit existenci

znakového jazyka (Prochazkova, Visl, 2007, s. 6 - 9).

V piipac, Ze rodée slucho¥ postizenych &i budou znat oba pohledy na hluchotu

a budou znat jejich pro a proti, mohou se naslednhodnout, jakym siénem se ubirat.

12 dalsi Iékaska vySeteni, kontroly, nastavovani sluchadel a kochlearifimantatu. ..

13 Kazdy stat ma €y vlastni znakovy jazyk, ktery se li&i od znakovyahyki ostatnich stét V Ceské republice
tedy mluvime ateském znakovém jazyce, ale hapAnglii o britském znakovém jazyce, v USA o aiokém
znakovém jazyce apod.
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4.2 Rehabilitace sluchu

Termin rehabilitace dnes zahrnuje ¢ipé zdravotnickou, sociah pravni
i pedagogicko-psychologickou. Systém rehakififgp&e je zansten na kompenzaci (hdhradu
poSkozené funkce), reedukaci (rozvoj poskozené deppka akceptaci fjeti Zivota
s postizenim) (MuknSnablova 2014, s. 39 - 46).

Technickymi ponickami, kterymi v dnesSni débmuzZzeme sluch kompenzovat, jsou
spravré zvolenda sluchadl&]j kochlearni implantat. dnto kompenzénim pomickam se budu
vénovat v nasledujicich podkapitolach.

4.2.1 Sluchova protetika

Nejcastji vyuzivanou kompenzai pontuckou nedoslychavych osob jsou sluchadla.
Sluchadlo je elektronickyifstroj, ktery mé za ukol zesilovat a modulovat zvak, aby co
nejlépe vyhovoval dané osbke ztratou sluchu. Sluchadlo tedy pomaha slyfeslgSet ne
vzdy znamena rozuthmluvenéreci. Aby se docililo co nejlepSiho porozem reci, musi byt
sluchadlo dote nastavené (MuknSnablova, 2014, s. 39 - 46).

4.2.1.1 Nastavovani sluchadel

Sluchadlo pedepisuje vzdy foniatr nebo |ék@RL. U malych dti (do 9 let) je za
rozhodnuti o spravné kompenzaci sluchu zodgo& pra¥ foniatr. Ukolem |ék#e je vybrat
ditéti spravné sluchadlo tak aby odpovidalo jeho komkréad sluchu, vyhovovalo jeho
pottebam a aby finamé odpovidalo rozp&tu rodiny ditte (MuknsSnablova, 2014, s. 39 - 46).

Pfi nastavovani sluchadla seitpizi k reakci nedoslychavé osoby. Musiisli, co
slySi dolse, co malo a co je proéhuz moc hlasit&i bolestivé. B nastavovani sluchadel
u malych @ti maze byt tato faze p@kud problematicka, protoze ditasto neni schopno
spoluprace. V tomto ifpact se pihlizi k audiogranim ditte a k vyslediam sluchového
analyzatortf’. Sluchadlo se také nejprve nastavi na malou iitterktera se postugrzvysuje

na optimalni trovie (Muknsnablova, 2014).

4.2.1.2 Rehabilitace po obdrzeni sluchadel
Poté, co dit spravie nastavené sluchadlajstava nadale v géfoniatra, audiologa

a logopeda. Détse musi natit soustedit se na spravny akusticky signal adiase tyto

14 Sluchovy analyzéator jeifstroj mstici funkci sluchadla (Mukngnablova, 2014).
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signaly rozliSovat a porovnavat, coz naskedede az k porozuéni mluvené&eci
(MuknSnéblova, 2014, s. 39 - 46).

4.2.2 Kochlearni implantace

V piipac, Zze ma dit ztratu sluchu tak velkou, Ze anti ppouziti sluchadel neni
schopno slySet tak, aby porozélm lidské feci, je dalSim moznymieSenim kochlearni
implantat (DlouhaCerny, 2012, s. 113 - 115).

4.2.2.1 Kochlearni implantat

Kochlearni implantat je fistroj, ktery pomaha vyvolavat sluchovy vjem ting z
elektricky stimuluje sluchovy nerv v hlemyzdi veit¢énim uchu. Implantat je t¥en d¥ma
stimulatoru, ktery je umish do jamky skalni kosti, a jemného svazku 22 (2diteod, ktery
je zaveden do hlemy2dvnittniho ucha. V§jSi ¢ast je tvdena recovym procesorem
a mikrofonem s vysilaci civkou, které jsou urmgtza boltcem a slouzi Kgnosu informace

a energie do vnihiho @ijimace.“(Kochlearni implantat) (vizilohag¢. 2)

4.2.2.2 Vybér kandidata

Aby viabec mohl kochleérni implantat fungovat, je nutngy a¥l ¢lovek funkeni
sluchovy nerv. Znamena to, Ze implantat neni mogoézit u lidi, kt& maji poruchu
sluchového nervu nebo centralnich sluchovych dvaiize se to stat najlad po prodlani
chronického zaftu stedniho ucha. Implantat se také nedava lidemj kbaji anatomické
abnormality hlemyzé (Dlouh&,Cerny, 2012, s. 113 - 115).

Kochlearni implantat je tedy vhodny prétid které se narodily £fkym postizenim
sluchu a kterym sluchadla nepomahaji a pitb ehluchlé nap po prodlani réjaké nemoci
(meningitida, virdzy...) (Holmanova, 2002, s. 59 J).7Implantat mohou krogndéti dostat
i dosgli lide, ktei ohluchli v pozdjSim wku. Podminkou je, Ze tito lidé dh v détstvi

zajisen kvalitni sluchovy rozvoj (Dlouh&erny, 2012, s. 113 - 115).

Pri vybéru kandidal pro kochlearni implantaci jeatkzity faktor Wk ditéte. Idealni
je provést implantaci co ngjde od stanoveni diagndzy. Néjk je vS8ak mozné voperovat
implantat fil roku po stanoveni diagnozy. Je to z toliwatiu, Ze dti nejprve musi nositi
roku sluchadla, aby se prokazalo, Ze na kvaliighegluchu nemaji Zadny vliv. Pro spravnou
funkci kochlearniho implantatu je dobre, aby bytei@e provedena maximéldo 6 let ¥ku
ditéte (Holmanova, 2002, s. 59 - 71). Kolem tohoti&uw se totiZz ,nepouzivané“ sluchové
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centrum v mozku z4nd uzavirat a po této déletraci vykonnost pro porozumi reci
(Kieg’anova, 2007, s. 10).

4.2.2.3 Pred kochlearni implantaci

Jest pred tim, nez dé podstoupi operaci,ipkteré dostane kochlearni implantat,
¢ekd ho mnoho dznych léek#éskych vySeteni. Tato vySéeni se di do dvou fazi
(Holmanova, 2002, s. 59 - 71).

V ramci prvni faze musi ditprojit foniatrickym, logopedicky a psychologickym
vySetenim, zjifuje se zavaznost sluchové vady, provaditz@d audiometricka vySeni
a hodnoti se také ochota spoluprace dioghiii rehabilitaci a u starSichétd ochota k noSeni

vngjSichéasti implantatu (Holmanova, 2002, s. 59 - 71).

Druha faze probihaiphospitalizaci na ORL klinice 2. LF FN v Praze -otdle™.
Zde se provadi vyS@ni otorinolaryngologické, pediatrické, neurologickestibularni a CT
(nebo magnetickd rezonance) ymiho ucha. U starSichétd se provadi i elektricka
promontorni stimulace sluchového nervu (Holman@@_2, s. 59 - 71).

4.2.2.4 Operace kochlearniho implantétu

Operace, P které chirurg zavede implantat, trvélgizn¢ 3 hodiny a dit je po celou
dobu v celkové anestezii (Holmanova. 2002). Pddi ka uchem se zavede civka a do
kochley® se zavede svazek elektrod. Jiedlité, aby se elektrody zavedly citlivbez
zbytené traumatizace kochley (Dlouh&erny, 2012). Di# byva propudno domi
maximalré do 14 dii (Operace, programovarecového procesoru a rehabilitace).

4.2.2.5 Programovanirefového procesoru

Priblizn¢ za 6 tyd po operacikeka dit prvni programovaniecoveho procesoru.
Programovani provadi inZenyr - technik, ktery wtézi Uzce spolupracuje s logopedem.
Tento proces fi¥e byt rekdy obtizny.Casto ho totiZ ovlifiuje schopnost dite se sougedit,
mozny strach déte z |Iékau, cizich lidi a ciziho prostdi, neochota dite nechat si nasadit
vngjSi ¢ast implantatu apod. VSechny tyto faktory safepee souvisi i s ¥kem ditte. V této
zaslechnout a nejhlagigi zvuk, ktery pro & neni nepijemny ¢i bolestivy. Ri prvnim
nastavovani je stimulace velmi nizka, aby sk dé@ pro & nové sluchové vjemy postupn
zvykalo (Holmanova, 2002, s. 59 - 71).

1> 7de se \CR provadji kochlearni implantace us.
'8 hlemyii’ ve vnitnim uchu
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Cilem programovani kochlearniho implantatu je, &bydé di& mélo nastaveny
rozsahu stimulace jednotlivych elektrod, tak abwybovovalo jeho pgebam (Holmanova,
2002, s. 59 - 71).

4.2.2.6 Rehabilitace po implantaci

Poté, co se diti zapoji fecovy procesor, musi se #ihejprve natit rozliSovat
a identifikovat tizné zvuky oizné hlasitosti a naiznych frekvencich. Jakmile toto zvladne,
zane pomalu rozliSovatsktera slova, poté skupiny slov, jednoduché pokytgzky atd.

Sluchova kontrola také pomahéadtiike zdokonalovani mluveného projevu.

Pro dosaZeni optimalnich vysledje tteba, aby rodina s dfem nav&tvovala SP&
pii Skolach pro dti se sluchovym postizenim, klinickou logopedii aké aby nadale
navstvovala a spolupracovala s Centrem kochlearnich anmpti u ¢ti (Operace,
programovani recového procesoru a rehabilitace). Je vSd@kba dodat, Ze ,pouze

nejus@sngjSi tretina uzivatel implantatu je schopna rozétnag. telefonu (zkresleny zvuk
zcela bez zrakové dopomoci)* (DloultZerny, 2012, s. 115).

4.3 Logopedicka p&e

Jak jiz bylo zmigno v gedchozich kapitolach, jeeba, aby d& se sluchovym

postizenim po obdrzeni sluchadi&ochlearniho implantatu na¥§bvalo logopeda.

Logopedie spada do specialni pedagogiky. Zabyv&ysovou ieci, spravnym
pouzivanimieci a v SirSim kontextu i kvalitou mezilidské komuade (Kejkltkova, 2011, s.
13).

Dit¢ u logopeda nejprve trénuje tzwepartikul&ni cviceni. Diky nim se nati nag.
spravié otvirat a zavirat Usta. Naslednse di&¢ pomoci tiznych ponicek (nap.
logopedického zrcadla nebo logopedické sondsi) wyvozovat hlasky. Existuje ¢Rolik
technik a metod, jak se totoude dit nawit. Jednou z nich je technik&ima, @i které dit
polozi ruce na hrtan a bradu logopeda a sledujebivdnlasek. Poté se to samé snazi
zopakovat na svéndle (Muknsnablovd, 2014, s. 50).

7 speciali pedagogické centrum
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4.4 Rana p&e

Rana pée je socidlni sluzba poskytovana rodinam, kteréi mi#j se zdravotnim
postizenim. Cilem této sluzby je podpora rodinyyaoje ditte tak, aby byl bran ohled na
jejich individuélni poteby (Rana p&). Dle zakona o socialnich sluzbagh 108/2006,
paragraf 54 Sb. poskytuje rana ¢eévychovné, vz&lavaci a aktivizéni cinnosti,
zprostedkovani kontaktu se spsenskym prosedim, socialé terapeutick&innosti a pomoc
pii uplatiovani prav, opravimych zajnii a @i obstaravani osobnich zalezitosti (Zdkon o
socialnich sluzbach, 2006).

Tato sluzba je poskytovandétdm do 6 let a jeji vyuzivani je bezplatné. Pradcvn
rané pée dojizdji za rodinou do mista jejich bydl&iednou za 4 — 6 tydin Rodice mohou
své poradce kontaktovat pomoci telefonu nebo eem&bdiny mohou od pracovrikané
p&e aekavat podporu v podébpsychické podpory, mohou od nich dostat informace
o raiznych vysSedtenich, informace o vhodnych kompe&zieh pontickach, pomohou jim

vybrat vhodny komunikai systém apod. (Vitame vas..., © 2013).

V Ceské republice se na ranouc¢p@ro rodiny s dtmi se sluchovy postizenim

specializuje naifiklad Stedisko rané p& Tamtam.

4.5 Specialré pedagogicka centra

Specialg pedagogické centrum (SPC) poskytuje ambulantnadgmrské sluzby
Zakim se zdravotnim postizenim (Vyhlagka’2/2005 Sb.).

Specialg pedagogicka centra zajifji pripravenost zaka se zdravotnim postizenim
na povinnou Skolni dochazku, poskytuje spe¢igdadagogickou pe Zzakim se zdravotnim
postizenim, kté# jsou integrovani do Skoleiného vzdlavaciho proudu, vykonava speci@ln
pedagogickou a psychologickou diagnostiku a pog&ytakim, jejich zakonnym zastupm
a pedagogm poradenské sluzby v oblasti ¥@lani a poskytuje metodickou podporu Skole
(Vyhlaska¢. 72/2005 Sb.).
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5 Empiricka ¢ast

5.1 Cile prace

Prvnim cilem této bakailské prace je zjistit, jak screeningové vyset sluchu
u novorozend probiha v praxi v jednotlivych nemocnicich, jakrganal nemocnice zachazi

s novorozenci, u kterych je mozné riziko sluchovpbstizeni gak pracuje s jejich rodi.

Druhym cilem této prace je zjistit, jaké zkuSenosdiji rodte slucho¥ postizenych
déti se zdravotnickymi, socialnimii pedagogickymi zdzenimi, se kterymi se setkavali

v ramci nasledné pé o jejich dik.

5.2 Hypotézy

Pro tento vyzkum jsem stanoviltyti hypotézy.

Hypotézat. 1

— Ve WtSich nemocnicich se provadi screening slui@mstji, neZz v mensich

nemocnicich.
Hypotézat. 2
— Zdravotntti pracovnici zastavaji medicinsky pohled na hlixcho
Hypotézat. 3

- Rodie dti s odhalenou vadou sluchu byli v nemocnici infowdni o dalSim

postupu a nasledné @ jejich dit.
Hypotézac. 4

- Rodie cti se sluchovym postizenim byli spokojeni s dogenim |ékan
a naslednou @€ o jejich dit.

5.3 Metodika

Zvolena vyzkumna strategie je kvalitativni. Prokaiani vyzkumnych dat jsem
pouzila poldizeny rozhovor. Personal nemocnic i #adislucho¢ postizenych é&i
odpovidali na pedem pipravené otazky. VSichni respondentglmmoznost vyjadovat se

k danym otazkam podrobjn ¢i kratce podle toho, jakou citili pi@bu.
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Pro ziskavani dat byly vytveny dva typy dotaznik Jeden pro zdravotnicky
personal nemocnic a druhy pro réeliti se sluchovym postizenim.

Respondenti ¥ad zdravotnického personélu nemocnic odpovidabtaaky v mist
sveho pracovigt S rodEi sluchow postizenych é&ti byl rozhovor veden telefonicky nebo e-
mailem. Rozhovory s @ma skupinami respondénjsem provadla osob® v obdobi duben

azcerven 2014.

5.4 Zkoumané soubory

5.4.1 Zkoumany soubor 1

Prvni zkoumany soubor t¥iozdravotnicky personal nemocnic. Konkrétisou to
zdravotni sestrynebo léké pracujici na neonatologickém adieni dané nemocnicektedi

provadiji novorozenecky screening sluchu.

Na Zadost o moznost provedeni vyzkumu kéaddpowvdélo sedm nemocnic ze
Stredaieského a Jihmskeho kraje. Jejich nazvy a mista neuvadim, allg bgchovana
anonymita pracovisf ke které jsme se zavazaly, ozuaje cisly 1 — 7. Nemocnice oslovila
vedouci mé prace Mgr. Andrea Hudakova, Ph.D. dapise Zadosti, jestli u nichibe byt
proveden mj prizkum. Rozeslala 15 dojis na Zadost odp@délo sedm nemocnicPxi
kazdém rozhovoru respondenti odpovidali na sedbedgm pipravenych otazek.
Zdravotnicky personal jsem nawgbvala v jejich pracovni d@b Z toho divodu jsem byla
nucena fpravit otdzek spiSe ménabych svym vyzkumem pracovniky nemocnidli$

nezdrzovala.

Respondenti nedostali otazkiepem, takZze se na& memohli gipravit a odpovidali
zcela spontarin Jejich projev jsem popsala bez Uprav. Je pouze@no jméno |ékiky,

o které se jedna zdravotni sestraimne.

5.4.2 Zkoumany soubor 2

Zkoumany soubo¥. 2 tvai rodice (matky) sluchow postizenych éi.

O pomoc pi hledani rodtu, ktefi by byli ochotni odpo#dét na mé otazky, jsem
pozadalatyti specialid pedagogicka centra (SPC) veebiateském a Jihteském kraji. Mli
piedat mij kontakt rodéim, ktai by byli ochotni se mnou spolupracovat. Ozvalynsetii
rodiny slucho¥ postizenych é&i. Rozhovor jsem vedla s matkami, s pani Vandou
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a Katginou jsem rozhovor provéth telefonicky a pani Sarka se rozhodla na mé gtazk
odpowdét e-mailem.

VSechny ti respondentky rodily v porodnicich, ve kterychns@rovadla vyzkum

se zdravotniky. V obou vyzkumech je ozu@atotoznymgcislem.

V prabéhu provadni rozhovot jsem si byla ¥doma toho, Ze toto témaiite byt pro
respondentky néfjemné az bolestivé. Vifpadt, Ze bylo pro respondentku rgpmné
odpovidat na ¢kterou otazku, la moznost se ji vyhnout u@mebo odpo¥dét tak rozsahle,
jak sama uzna za vhodné. &mla jsem jména respondentek a jméno ikkao které jedna
z nich hovdi. Jinak jsem jejich projev popsala bez dalSictaupr

5.5 Vyzkum

5.5.1 1. vyzkum

rozhovor v nemocnicié. 1

Kolik se u vas rané narodi déti? Kolik z téchto déti posilate po sluchovém screeningu

na dalSi vySefeni sluchu?

zdravotnik: Rocné se u nas naroditiplizné 700 dti. Screening sluchu provadime teprve 4

meésice a zatim jsme na dalSi audiologické wgsdtposlali 5 dti.

Provadite u vSech dti automaticky vySetreni sluchu vramci neonatologického

screeningu?

zdravotnik: Ano, provadime, musime mit podepsany souhlas matkjSina maminek

souhlasi, ale za ty 4dsice uz jsme taky #&i par maminek, které vyS@ni odmitly.
MuzZete popsat cely piibéh vySe¥eni? Kdo, co a jak @&la?

zdravotnik: VySeteni provadime neftbe 2. den po narozeni, atém pozdji, tim Iépe.
Bereme si miminko sem k nAm na neonatologii, ka&yklidné a po jidle. VyS&tni provadi
neonatologické sestry. Vy$ehi trva tizn¢ dlouho. U rkterych dti je to hotové Bhem

n¢kolika sekund, ale u jinych to trva mnohem déle€ledy se musi i opakovat druhy den.
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Jak vypadaji vysledky testu (vySeateni)?

zdravotnik: Vysledkem je kivka na displeji pistroje. Vysledek napiSeme do dokumentace

a rodtam ho sdlime Ustr@.

Méate oswdéenou metodu, jak oznamit rodéam, ze jejich dit€ maze mit sluchovou vadu?

(kdo jim to oznami, kde jim to oznami, co jimiekne)

zdravotnik: Vysledky sdluje rodicaim léka. Snazi se jim vysilit, Ze to jeS& nemusi nic

znamenat a Ze je praygbdobré cekaji dalSi vySéeni.

Jaké je dalsi schéma p#& o di#, kterému jste péi screeningu zjistili potencialni
sluchovou vadu? Co radite roditam, jako dalSi postup? (FRPSP, SPC, ORL, audiologie,

centrum KI...)

zdravotnik: My rodi¢e nikam neposilame, ani jim nic neradime. Vysledkseeningovych

vySeteni napiSeme do propoédit zpravy a dalSi Z&zovani je uz na obvodnim |ékalitéte.

Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Jak se k ttmto dvéma pohledim na hluchotu stavite? Jak jste se

o téchto dvou pristupech dozédél?

zdravotnik: Nevim, o co se jedna.

rozhovor v nemocnici¢. 2

Kolik se u vas rané narodi déti? Kolik z téchto déti posilate po sluchovém screeningu

na dalSi vySefeni sluchu?

zdravotnik: Roené se zde narodi zhruba 906tid OAE se i screeningu nepodiananetit
priblizné dvéma dttem nesicné. Tyto diti jsou po propughi poslany na dalsi vysgeni. My
uz vS8ak nemame informace o tom, zddadit¢ opravdu vadu sluchuj se jen nepoddo
screeningové vysini a di¢ ma sluch v ptadku.

Provadite u vSech dti automaticky vySetteni sluchu vramci neonatologického

screeningu?

zdravotnik: Screening se provadi u vSecalticautomaticky.
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MuzZete popsat cely piitbéh vySe¥eni? Kdo, co a jak d&la?

zdravotnik: VySeteni provadi sestra.ioliv je to screeningové vydehi a di¢ by jim melo
projit, tak se vzdycky ptame na souhlas matky. ¥swe ji, 0 co se jednd acétdina
maminek souhlasi. Pro dito neni nijak bolestivé. Diti se da do ucha mala sonda, ktera je
kabelem propojena gigtrojem, ktery nai OAE. VySeteni provadi vSechnye¢tské sestry,

a to wtSinou g propouséni, to znamena 3. — 4. den po narozeni. Jeepat aby na to byl
klid. Nesmi byt hluk na pokoji, ani na chaglliakZze to dlame bu’ na vySetovre, nebo na
pokoji. Zalezi na tom, kde je v tu chviltgi klid. Je lepSi, kdyZ u toho dispi, ale ¥tSinou

se vzbudi kuli Sumu, ktery mu sonda pousti do ucha.
Jak vypadaji vysledky testu (vySateni)?

zdravotnik: Kdyz je ucho v ptadku, tak nafistroji zane nabihat kvka, a kdyz je vySéeni
u konce, zobrazi se na displeji PASS, jako Ze da® vySatnim prosSlo. Kdyz je tam
n¢jaky problém, tak kivka vilbec nenabihda. My si to pak zapisujeme do dokumen@avé

i levé ousko.

Méate oswdéenou metodu, jak oznamit rodéam, ze jejich dit€ maze mit sluchovou vadu?

(kdo jim to oznami, kde jim to oznami, co jimiekne)

zdravotnik: S maminkami mluvi uz ty sestry, které vygei provadi, ale pak to s nimi j&st
jednou vse probira IékaRikame jim, Ze zatim se nic ngd, Ze v uchu rize byt zbytek
mazku nebo plodova voda. Z naSich zkuSenostiak ittSinou je. Opravdu malokdy to dit
opravdu neslysi. SnaZzime s&egchazet tomu, aby byli ragi zbyt€né vystraSeni. Zafit
roky, co screening sluch&ldme, jsme tu ®&i asi jen ti maminky, které rdly samy sluchové
postizeni, a byla zde &itA pravédpodobnost, Zze miminko by mohlo také mit problémy se
sluchem, ale i&mto maminkam jsmeekli, Ze je pediasné se obavat. Do propaicstzpravy

pak piSeme, Ze jédgba vySdeni zopakovat.

Jaké je dalsi schéma p#& o di#, kterému jste p¢i screeningu zjistili potencialni
sluchovou vadu? Co radite rodtim, jako dalSi postup? (FRPSP, SPC, ORL, audiologie,

centrum KI...)

zdravotnik: Neni v naSi kompetenci zajdgvat dalSi vySéeni. Dit je po propu&ni predano

do p&€e jeho pediatra a ten ma za ukol obstarat dal&iteys sluchu.
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Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Jak se k ttmto dvéma pohledim na hluchotu stavite? Jak jste se

o téchto dvou pristupech dozédél?

zdravotnik: SlySela jsem, Ze komunita NeslySicich je dost ter&d. To, Zze by mohl mit
Neslysicic¢loveék neslySici dit, nebere jako igkazku, alecasto ho preferujeipd dittem
slySicim. Ja si myslim, Zze kdyz je i rodiny slySicich lidi, tak by se muén dat réjaké
kompenzani pomicky, kwili snazsi komunikaci, ale zase chipu NeslySicitozedi jinak
a jejich nazor respektuji. djake tyto informace jsem pochytila od dcery, ktstddovala obor

Cestina v komunikaci neslysicich.

rozhovor v nemocnicié¢. 3

Kolik se u vas rané narodi déti? Kolik z téchto déti posilate po sluchovém screeningu

na dalSi vySefeni sluchu?

zdravotnik: Rodi se tu fiblizn¢ 900 dti za rok. Za lasky rok jsem napotala 23 dti, které
jsme posilali na podrolj$i audiologické vySéeni. Sama vim o jednom é&lit kterému se

hluchota opravdu potvrdila, ale samgp® nemam zptnou vazbu od vSeched.

Provadite u vSech dti automaticky vySetteni sluchu vramci neonatologického

screeningu?
zdravotnik: Screening sluchu provadime automaticky.
MuzZete popsat cely piitbéh vySe¥eni? Kdo, co a jak d&la?

zdravotnik: VySeteni provadi zdravotni sestry od 3. dne po porodutdib vySaeni musi
byt v mistnosti naprosty klid, takze hledaji vhodnésto. Ditti se do ucha da sonda, ktera
méii odpowd ucha na vysilany zvukovy signal. Vy&sati je pomdrné kratké a pro dé

nebolestive.
Jak vypadaji vysledky testu (vySeateni)?

zdravotnik: Na displeji se po ska@eni nEfeni zobrazi, zda diproslo,¢i neproSlo. Vysledky
tiskneme, takZe ztiskarny vyjede prouzek papirde ke jméno déte, datum, hodina
a vysledek. Na tento vytisk se jg$ednou napiSe vysledek a podepiSe se, protozérse n

ob¢as stava, Ze se ta vytisa pismena s&tu.
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Méate oswdéenou metodu, jak oznamit rodéam, ze jejich dit€ maze mit sluchovou vadu?

(kdo jim to oznami, kde jim to oznami, co jimiekne)

zdravotnik: Rikame rodéam, Ze v této chvili jedtneni teba se obavat. Ousko dé mize
byt jeS€ po porodu zanesené &tSina dti, které posilame na podra}jsi vySeteni, maji

sluch v p@adku. Jinak vysledky vSech vyBati s rodii probiraji 1ékat.

Jaké je dalsi schéma p#& o di#, kterému jste péi screeningu zjistili potencialni
sluchovou vadu? Co radite roditam, jako dalSi postup? (FRPSP, SPC, ORL, audiologie,

centrum KI...)

zdravotnik: V pripac, Ze jsou OAE u déte nevybavné, tak si jetiplizné za 14 dni
pozveme znovu sem na neonatologii a wgggtzopakujeme. Kdyby i po této dobyly OAE

nevybavne, takdi posilame na ORL.

Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Jak se k témto dvéma pohledim na hluchotu stavite? Jak jste se

o téchto dvou pristupech dozédél?

zdravotnik: Musim se piznat, Ze jsem o tom nikdy nic neslySela.

rozhovor v nemocnicié. 4

Kolik se u vas rané narodi déti? Kolik z téchto déti posilate po sluchovém screeningu

na dalSi vySefeni sluchu?

zdravotnik: Za minuly rok se u nas narodilo asi 588idcoz je nejmi za posledni roky.

Z téchto ckti jsme jich na podrolisi vySeteni posilali asi 5. KdyZ jsme v prosinci roku 2012
se screeningem sluchuchaali, tak tocislo bylo \tSi, protoze chvilku trva, nez se personal
zaskoli a nez se s tim vSichni sziji. To safep® neplati jen pro nasi nemocnici, stava se to

vSude.

Provadite u vSech dti automaticky vySetteni sluchu vramci neonatologického

screeningu?

zdravotnik: U vSech dti narozenych u nas provadime vy8af sluchu. Nkdy k nam
dokonce Ze nam lékiapoSlou ambulanthi déti, které se narodily ¢kde, kde screening
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Z této oblasti.
MuzZete popsat cely piitbéh vySe¥eni? Kdo, co a jak d&la?

zdravotnik: Ze za&atku, toto vySeéeni provadli |ékari. Postupentasu se zaly zasSkolovat
sesticky a v této chvili to ve &Sin¢ pripadi délaji sestry. LékA to klaji vyjimecné jen
v pripact n¢jaké kontroly apod. VyS&tni se provadi 3. den po porodu a tré@ dlouho.
Velmi zalezi na okolnich podminkach, zda jsme wdréd mistnosti, zda je diklidné atd.
Kdyz treba na chodbpl&e miminko, coz neni na neonatologii tak neobvytdé,je problém

vySeteni proveést. Bstroj zachytava okolni Sumy a ma problém &anspravny vysledek.
Jak vypadaji vysledky testu (vySeateni)?

zdravotnik: Vysledkem vySéeni je takovy graf, ktery se vytiskne na papirra ffikladame
do dokumentace die. Do propousti zpravy se napiSe, Ze test byl provedeny & mi je

sluch v pdadku nebo Ze si dizveme za par dni na kontrolu.

Mate oswdéenou metodu, jak oznamit rodéam, ze jejich dit€ maze mit sluchovou vadu?

(kdo jim to oznami, kde jim to oznami, co jimiekne)

zdravotnik: Rodicam vyswtlime, Ze se jedna pouze o screeningove y§8gtze v tuto chvili
to jeSt neznamena, Ze he se sluchem jejichtalittco v nepsadku. V tuto chvili se nam to
akoradt nepoddo naneiit. Také jim fekneme, &1 za 14 dni fjdou a vySeteni jim
zopakujeme. Vys#tluji jim to sesticky piimo @i tom vySeteni, ale g propouséni to jest

vSe zopakuji, a podrobm vysveétluji l€kari.

Jaké je dalsi schéma p#& o di#, kterému jste p¢i screeningu zjistili potencialni
sluchovou vadu? Co radite rodtam, jako dalSi postup? (FRPSP, SPC, ORL, audiologie,

centrum KI...)

zdravotnik: VSechny dti, u kterych se ukazalo, Ze by mohl bytpadré néjaky problém se
sluchem, posilame na podréBi vySeteni do ¥tSi krajské nemocnice. Neni v naSi

kompetenciesit rtjakou naslednou géo dit, takZze dalSi postup u2si tam.
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Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Jak se k ttmto dvéma pohledim na hluchotu stavite? Jak jste se

o téchto dvou pristupech dozédél?

zdravotnik: Z medicinského pohledu to bude tak, Ze je hluci@talravotni problém, ktery

je treba ®jak I&it. Takovy je i mij nazor. Ten kulturni pohled bohuzel neznam.

rozhovor v nemocnicié. 5

Kolik se u vas rané narodi déti? Kolik z téchto déti posilate po sluchovém screeningu

na dalSi vySefeni sluchu?

zdravotnik: Narodi se zde za rok asi 4506tid Co se pamatuji, tak za minuly rok nam

screeningem sluchu neproslo asi #@.d

Provadite u vSech dti automaticky vySetreni sluchu vramci neonatologického

screeningu?
zdravotnik: Ano, zde se provadi screening sluchu u vséthzde narozenych.
MuzZete popsat cely piibéh vySe¥eni? Kdo, co a jak @&la?

zdravotnik: VySeteni provadji sestry ¥tSinou na pokoji 3. den po narozeni. Na toto
vySeteni musi byt v pokoji uplné ticho a klid, takze s®@Zime na to dbat. Protét$inou

vySefujeme @ti rano, protoZe jsou v tuto dobu nejkliggi. Také je dote, kdyz jsou po jidle.
Jak vypadaji vysledky testu (vySateni)?

zdravotnik: Béhem vySdieni nabiha naifstroji kiivka a po skoteni mereni se na displeji

ukaze, zda ditproslo, nebo ne. Vysledky se zapiSou do dokumertite.

Méate oswdéenou metodu, jak oznamit rodéam, Ze jejich dit€ maze mit sluchovou vadu?

(kdo jim to oznami, kde jim to oznami, co jimiekne)

zdravotnik: Sestry samaejme¢ s maminkami mluvi uz u toho vy$eni, ale nejvic to s rodli
probiraji 1ékai. Reknou jim, co jeeka, kam maji jit na dalsi vy$eni apod. Vysledky tohoto
vySeteni samoiejme nejsou definitivni, takZze se snazime, aby tog®giochopili a zbytané

se nestresovali.
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Jaké je dalSi schéma p& o di#, kterému jste pfi screeningu zjistili potencialni
sluchovou vadu? Co radite rodtim, jako dalSi postup? (FRPSP, SPC, ORL, audiologie,

centrum KI...)

zdravotnik: My dit¢ pouze posildme na foniatrii. DalSi postup uz scia@si foniatr. My uz

do €chto wci nezasahujeme a ani nemameétizpu vazbu o tom, jestli dibpravdu neslysi.

Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Jak se k témto dvéma pohledim na hluchotu stavite? Jak jste se

o téchto dvou pristupech dozédél?

zdravotnik: Nikdy jsem o tom neslySela.

rozhovor v nemocnicié¢. 6

Kolik se u vas rané narodi déti? Kolik z téchto déti posilate po sluchovém screeningu

na dalSi vySefeni sluchu?

zdravotnik: Vloni se nam narodilo 133%tl a kazdy rok posilame na dalSi vygei sluchu

asi 10 dti. Zpetnou vazbu o tom, které dibpravdu neslySelo, uz nemame.

Provadite u vSech dti automaticky vySetreni sluchu vramci neonatologického

screeningu?
zdravotnik: Screening sluchu provadime u vSech novorozenc
MuzZete popsat cely piibéh vySe¥eni? Kdo, co a jak @&la?

zdravotnik: VySeteni se provadi 2. nebo 3. den po porodu, ale unuSgoych &i, které tu
leZi déle a mohou byt na to vyfsii nezralé, se provadi a#i propuséni. Screening sluchu
délaji zdravotni sestry na pokoji maminek, ale masi byt klid. Daji diti do ucha sondku
od pistroje, ktery narxi OAE.

Jak vypadaji vysledky testu (vySeateni)?

zdravotnik: Na tom pistroji se ukaze, zda s&itproSlo, ¢i ne. Vysledek zapiSeme do

dokumentace miminka a do propaigstzpravy.
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Méate oswdéenou metodu, jak oznamit rodéam, ze jejich dit€ maze mit sluchovou vadu?

(kdo jim to oznami, kde jim to oznami, co jimiekne)

zdravotnik: Vysledky tohoto testu vystluje rodicam léka. Pxi propuséni se s nimi vSe
rekapituluje a vysstluje. Ja jim iikam, Ze nemusi mit strach, Ze by miminko neslySelo
VétSina dti, co tim testem neprojdou, normélslysi, ale nastala tam préstejaka chyba
u toho n&teni, nebo rdo dité jeS€ zaneseny zvukovod po porodu. Péast se nemusi bat,

sy

Jaké je dalsi schéma p#& o di#, kterému jste pfi screeningu zjistili potencialni
sluchovou vadu? Co radite roditam, jako dalSi postup? (FRPSP, SPC, ORL, audiologie,

centrum KI...)

zdravotnik: My si je akorat zveme na zopakovani screeningow§Beteni za 10 dni. Kdyz,
Ze se to ani tentokrat nait nepodai, poSleme je na ORL. Tam jinkldji n¢jaké dalSi
vySeteni, a kdyZ ani to nevyjde, tak je myslim posit&jiPrahy do Zitné ulice na foniatrii.

Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Jak se k témto dvéma pohledim na hluchotu stavite? Jak jste se

o téchto dvou pristupech dozédél?

zdravotnik: Asi to neumim vysétlit Uplné, ale nedavno jsem v serialu Chirurgovéciad ze
neslySici Zena odmitala kochlearni implantat a hytare rozilena na Iékee, Ze to vidi jako
jedinétreSeni, Ze tomu nerozumi. A Ze onaipaezi neslySici a Kl v Zzadnéntipad nechce.
Ja sama preferuji medicinskyigtup, protoze si myslim, Ze&td maji pravo na z@azeni do

spole&nosti.

rozhovor v nemocnicié. 7

Kolik se u vas rané narodi déti? Kolik z téchto déti posilate po sluchovém screeningu

na dalSi vySefeni sluchu?

zdravotnik: Narodi se nam tu asi 2008tdza rok. Na vySéeni BERA jich posilame asi 70

za rok, ale z&chto dtti ma opravdu sluchovou vadu tak 1 —<g8.d
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Provadite u vSech dti automaticky vySetteni sluchu vramci neonatologického

screeningu?
zdravotnik: Ano, provadi se u vSecltil automaticky, ale musime mit souhlas &adi
MuzZete popsat cely piitbéh vySe¥eni? Kdo, co a jak d&la?

zdravotnik: Provadi to zaskoleny personal, coz jsétémou sestry, ale u nedonoSenyeti d
to provadi Iéka Délame to na pokoji, kdyz ditspi, 3. den po porodu. Pokud se to nepioda

nantiit, tak ctlame rescreening za 24 hodin.
Jak vypadaji vysledky testu (vySateni)?

zdravotnik: Na pistroji bud’ nabih4, nebo nenabih&vka. Potom, co fistroj dokori
meéieni, se na displeji ukaze, jestli je sluch vguiku, nebo ne. Vysledkyibeme vytisknout,

ale nedlame to. Jen to tné napiSeme do dokumentace.

Mate oswdéenou metodu, jak oznamit rodéam, ze jejich dit€ maze mit sluchovou vadu?

(kdo jim to oznami, kde jim to oznami, co jimiekne)

zdravotnik: Uz ten, kdo vysSéeni &la, oznami rodiatm vysledek. V pipadt, Ze Kivka
nenabiha, se vySehi opakuje, ale ro¢k uklidiujeme, Ze nemusi o nic jitfifpropouséni

s nimi mluvi |ék&, ktery jimiekne, co j&ekd, ale vZdy se snazime je uklidnit.

Jaké je dalSi schéma p& o di#, kterému jste pfi screeningu zjistili potencialni
sluchovou vadu? Co radite roditam, jako dalSi postup? (FRPSP, SPC, ORL, audiologie,

centrum KI...)

zdravotnik: Déti posilame na BERA k MUDr. Novakoveé. UZ neni vinkSmpetenciresit,

kam ctti posilaji dal, kdyz i to BERA vyS&ni dopadne Spatn

Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Jak se k ttmto dvéma pohledim na hluchotu stavite? Jak jste se
o téchto dvou pristupech dozédél?

zdravotnik: O nicem takovém jsem neslySela.
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5.5.2 2. vyzkum

rozhovor ¢. 1 — pani Vanda

Kdy se narodilo VaSe di&? (rok)
Vanda: Syn se narodil v roce 2008.

V jaké porodnici se narodilo VaSe di€?
Vanda: V nemocnicic. 7

Byla jste spokojena s personédlem afstupem nemocnice? Pr&? Vadilo Vam na jejich
pristupu néco? Mate srovnani s jinymi porodnicemi? (feba od kamaraddek, znamych

apod.)

Vanda: V nemocni se mi libilo, byla jsem na nadstandarndk, tam na m& byli hodni.

Srovnani s jinymi nemocnicemi nemam.

Musela jste Zadat o vySdeni sluchu VasSeho ditte nebo ho v porodnici udlali

automaticky?
Vanda: V této nemocnici 8aji screening sluchu automaticky.
Vysvétlil Vam v porodnici n ékdo co je to screening sluchu a prbse screening &a?

Vanda: PriSla sestrajekla mi, Ze té¢ bude dlat to vySeteni, ale nevysilovala to do
hloubky. Ja si ale myslim, Ze to nebyloiebl. Ja jsem to moc isSila. SpiS jsme to potom

esili, kdyZ to synovi nevyslo. Potom tigkla, co to pro nas znamena atd.

Jak probihalo screeningové vyséeni? Kdo ho provadl — sestra/léka? V jakych

podminkach ho provadili?

Vanda: VySefteni provadla sestra. Syna vy§ewala u n& na pokoji, ale dali to zangrné
vecer, aby byl na oddeni klid.
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Jak Vam vyswtlili vysledky vySetfeni? Pamatujete si, jak vam bylo oznameno, Ze ma
VaSe di€ sluchové postizeni? (Kdo Vam torekl? Kde Vam to rekl? Bylo Vam to

oznameno citlik, nebo jste k tomu néla vyhrady?...)

Vanda: Synovi to na tom fistroji vibec nenabihalo, ale sestekla, Ze se nic nég, Ze

v tom uchu niZze byt je&t voda a Ze to vyS&ni zopakuji rano. KdyZz to zopakovali druhy
den rano, tak to taky nevySlo.éMiZ to teda bylo podéglé ten véer pg'ed tim. Nebyla tam
vibec Zadna odezva, ani minimalni. Ani v jednom tarhw Kdyby teba alespio v jednom
uchu rgjaka odezva byla, ale takhle mi to bylo pa@dz. Po tom druhém rannim vy&sti

k nam uz piSla i pani doktorka, se kterou jsme si 0 tom yiopovidali.

Dostali jsme kartiku, se kterou nas poslali na ORL s tim, Ze na retowi uz tyhle ¥ci
nereSi a na ORL nam to vy$ehi za nisic zopakuji. Za &sic, aby to dé bylo zralejSi. Do

propoustci zpravy nam napsali, Ze vy&ti sluchu v porodnici nevyslo.

J& jsem ale #sic ¢ekat nechila a na to ORL jsme Sli hned. Syn se narodil vyigena ORL
jsme byli uz v patek. Tam se nas ujala pani doktokkera je vyborna a chodime k ni d’'te
Syn n€l po porodu hned trochu rymu, tak fekli, Ze to nfize byt i tim a Ze mameipt piisti

tyden. Kdyz tedy byly synovi dva tydny, tak mu nRIOzopakovali OAE a zase to nevyslo.

Pani doktorka mirekla, Ze je mozné Ze tantjaky problém se sluchem bude, tak nas
objednali na vySéeni BERA. V té dob jsem syna uZ ale objednala do Motola na &$iv
vySeteni, protoze jsem tusila, Ze tamjjaky problém bude a v Motole jsou dloubékaci
doby. Oni mi itekli, Ze kdyby BERA uz vysla, tak Zeiireme to objednani zrusit.

BERA testy probihaly ve stejné nemocnici, jako we sarodil. Musin¥ici, Ze zde se k nam
chovali hroz®. Zaweli nas do takové malé mistnosti a syna uspalieW¥gsi trvalo docela
dlouho, asi d¥ hodiny. Zase tam &y nabihat &jaké Kivky, ale ja jsem vidla, Ze zase
nenabihaji. SnaZila jsem se zeptat sestry, codmena, ale ta se mnoubec nemluvila. J&
nevim, jestli nesmi, ale podlegrkh tomu mohla #cofict, kdyz uz jsem se ptala. Po vyget
za nami piSla MUDr. Novakova, ktera ma tedy strasnou §sb\va podle toho se i chovala.
Byla opravdu velmi nefjemna.Rekla nam prost Ze neslysi. Wbec si nedala hlavu s tim,
jestli totika citlivé, nebo tak. Ale ona je tim znama4, Ze takhle s pagimluvi a nematbec
vztah k dtem. J4 jsem s timhle vysledkem trochdifada, ale i tak to byl Sok.

Tahle doktorka nas pak hned poslala na foniattéré&kje hned i@s chodbu. Tam byla pani
doktorka, ktera nebyla n&ipemn4, ale byla to stara pani, ktera je zvykl&cpvat se starymi
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lidmi, co neslysi kuli véku, a ne s miminky. Nebyla Spatna, al&lo mi, Ze moc nesdéla,
co s tim. Dala nam hodinovoitgaindsku o sluchadlech s tim, Ze jsme ji nakoneelinist,
co vlastig chceme. Shrnula bych to tak, Zze po této zkuSethgsts Sla s malym rovnou na

foniatrii do Prahy. Mbec bych to v naSemdgsie ngesila.

V té Praze uz to bylo bez problému. Ja jsem si teslyré sharla informace sama. Mam
spoustu kamardidlékat, se kterymi jsem to konzultovala a #teni fekli, co mam dlat,
takZze kdyz jsmefijeli do Prahy, tak ja uz jsems#iéla, co se bude dit, jak to bude probihat,
jaké jsou moznosti, Ze by mohl mit implantat atdn Bloktor uz tedy jen potvrdil to, Ze syn
neslySi a potom se s nami bavil velice na Urowdtqze vidl, Ze se z toho uz nehroutime, Ze
vime, nacem jsme a ze chceme jen informace, co bude dakeTpko ®&j to bylo asi taky

pohodIrgjSi. V té Praze byl tentfstup prost tplné o ns¢em jiném.

S manzZelem jsme se pak rozhodli pro implantacidg oyl synovi rok ait mésice, tak

dostal kochlearni implantat.

Kdyz vam oznamili, Ze ma vaSe dé sluchové postizeni, dostali jste &aké informace
o dalSim postupu nebo jste si museli tyto informaceyhledat sami? (kontakty na izné
organizace, centra rané pé&e,...). Jestli Vam informace o dalSim postupu poskyil co

vam doporuéili?

Vanda: Z kazdého vyséeni nas vzdycky poslali¢kam dal. Ja jsem si ale hadmformaci
nasla sama, takze jseradéla, co chci. Po implantaci nam akorékli, Ze syn musi chodit na

logopedii do nemocnice.
Jak pokraé¢ovala nasledna pée o Vase di?

Kam jste s Vasim diétem dochazeli?

Byla jste spokojena s doporgenim nemocnice?
Probéhla néjaka dalSi vySefeni? Jaka?

Kam chodite tal’?

® 2 0 T o

Jste spokojena s naslednou g€ o Vase di€? (s centry, které naslednou

péi provadi)

Vanda: Se synem chodime na logopedii do nemocnice a mvlgsciativy i na logopedii do
SPC. Déle jsem se na jedné konferenci seznamidmiszppTamtamu, takze i ta za nami do
nedavna jezdila. Se vSendntito sluzbami jsem spokojena. Co se dalSich vgaéetye, tak

chodime na nastavovani implantatu.
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Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Kde jste se tyto informace dozédéla? Jak se k Emto pFistupam

stavite?

Vanda: Narazila jsem na tofpshareéni riznych informaci na internetu. Jde o to, Ze nedlysSic
casto nechyji, aby se dtem daval implantat, a aiji, aby dti v budoucnu spiS znakovali.
Protoze v naSi rodénvsichni slysi, tak je pro nagimpzené a Zadouci, aby slySelo i nasé.dit
Proto jsme se rozhodli pro implantat.

rozhovor €. 2 — pani Katdina

Kdy se narodilo VaSe di€? (rok)
Katefina: V roce 2008.

V jaké porodnici se narodilo VaSe dig?
Katerina: V nemocnicic. 3.

Byla jste spokojena s personédlem afstupem nemocnice? Pr&? Vadilo Vam na jejich
piistupu néco? Mate srovnani s jinymi porodnicemi? (eba od kamaradek, znamych

apod.)

Katefina: Myslim, Ze vSechno préhlo v paadku. Nepamatuji se na nic, na co bych si

mohla s§zovat.

Musela jste Zadat o vySdeni sluchu VaSeho dite, nebo ho v porodnici udlali

automaticky?
Katerina: Synovi screening sluchuibec nedlali.
Jak jste na jeho problémy se sluchem tedyiisli?

Katefina: Na sluchovou vadu jsmefipli az vjeho sedmi #sicich, protoZze se nam
s manZelem zdalo, Ze nereaguje na zvuky, test atd. Sli jsme neftV na usni v nasem
méstt. Tam se to doktorce taky nezdalo, tak nds positalavySeteni do ¥tSi krajské

nemocnice. Tam to vyslo také Spgttak nas poslali je§tdo Prahy a tam se to potvrdilo.
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Pamatujete si ndzvy vySdteni, které synovi dlali?

Katerina: To uz bohuzel ne. Je to davno. Bylo to préstresujici, tak jsem se sotestila na

jiné v&ci, nez na nazvy vyseni.

Jak Vam vyswtlili vysledky vySetieni? Pamatujete si, jak vam bylo oznameno, Ze ma
Vase di€ sluchové postizeni? (Kdo Vam torekl? Kde Vam to fekl? Bylo Vam to

oznameno citlik nebo jste k tomu néla vyhrady?...)

Katefina: V krajské nemocnici nam prastekli, Ze neslysi a poslali nas dal. Co se pamatulji,

tak to s nami neprobirali obzviagitlivé. Mnohem vic se nanemovali v Praze.

Kdyz vam oznamili, Ze ma vaSe dé sluchové postizeni, dostali jste &aké informace
o dalSim postupu, nebo jste si museli tyto informacvyhledat sami? (kontakty na fizné
organizace, centra rané pé&e,...). Jestli Vam informace o dalSim postupu poskytl co

vam doporucili?

Katefina: Kontakty na organizace jsem nedostala. Rozhodliejsse pro kochlearni

implantat, takZze v nemocnicich jsme dostavali imface hlava o této problematice.
Jak pokrac¢ovala nasledna pée o Vase di?

Kam jste s Vasim diétem dochazeli?

Byla jste spokojena s doporgenim nemocnice?

Probéhla néjaka dalSi vySefeni? Jaka?

Kam chodite tal’?

Jste spokojena s naslednou g€ o Vase di€? (s centry, které naslednou

® 2 0 T o

péci provadi)

Katefina: Kdyz se potvrdilo, Ze syn neslysi, tak dostal shath, protoze @ roku pred tim,
nez dit dostane implantat, je musi nosit. Kdyz sluchadd@omahaji, ize se zazadat
o implantat. KdyZz byl syn implantovany, tak mu bytoyslim 18. m¥sial. Potom uz jsme
dojizcEli jen do Motola na nastavovani. Synovi je 6 lelkZe centrum rané P& uz u nas
korci, ale do této doby za nami chodila pani z Tamtafraké nas ma v pe SPC. Tam

chodime na logopedii. S SPC i s Tamtamem jsem $po&koNemam, co bych vytkla.
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Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Kde jste se tyto informace dozédéla? Jak se k Emto pFistupam

stavite?

Katefrina: Nikdy jsem o niem takovém neslySela.

rozhovor ¢&. 3 — pani Sarka

Kdy se narodilo VaSe di&? (rok)
Sarka: V roce 2010.

V jaké porodnici se narodilo VaSe dig?
Sarka: V nemocnicic. 7.

Byla jste spokojena s personalem affistupem nemocnice? Pr&? Vadilo Vam na jejich
piistupu néco? Mate srovnani s jinymi porodnicemi? (eba od kamaradek, znamych

apod.)

Sarka: Nejdiive ano, pozgi ne. Ditti byl dan 1ék Gentamicin, po kterém ztratil sluch.
Podani Iéku bylo zbytmé, jelikoZz ngli podezeni na infekci, ktera se nepotvrdila. Porodni
hmotnost ditte byla 1120 g, kdy je velka praymbdobnost, Ze ditprijde o sluch po podani
téchto antibiotik. Z tohotoodu, jsme s manzelem ani nemuseli jit na genetrgkéteni.

V dasledku zanedbani pé syn zkolaboval a musel byt po tydnippjen na plicni ventilaci.
Dokud byl na JIP, tak bylo vSe v fdalku. Poté bylo igloZzeno na intermediélni ¢ kde

0 ngj opravdu nebyl@dadre peovano a po dvou dnech byl@&@ma JIP ve velmi vazném stavu.

Srovnani s jinymi nemocnicemi nemam.

Musela jste Zadat o vySdeni sluchu VaSeho diéte nebo ho v porodnici udlali

automaticky?
Sarka: VySetreni provadi automaticky viem.
Vysvétlil Vam v porodnici n ékdo co je to screening sluchu a prbse screening 84?

Sarka: Ano, vyswtlili mi, o co se jedna.
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Jak probihalo screeningové vyséeni? Kdo ho provadl — sestra/léka&? V jakych
podminkach ho provadili?

Sarka: Bylo prova@no vicekrat u nas na pokoji i na vy&et¢ a provadl ho léka. Dite
vzdy spalo. To, Ze bylo bez reakce, davali za viadonoSenosti. Po propési mi byl dan

pouze kontakt na audiologické vy&eii. To, Ze d&neslysSi, jsem se dozskla mnohem déle.

Jak Vam vyswitlili vysledky vySetieni? Pamatujete si, jak vam bylo oznameno, Ze ma
VaSe di€ sluchové postizeni? (Kdo Vam torekl? Kde Vam to iekl? Bylo Vam to

oznameno citliw nebo jste k tomu néla vyhrady?...)

Sarka: To, Ze syn opravdu neslysi, jsme Zzjistili az poiaomktrii v Praze, ale vzdy, kdyz
n¢jaké vySeteni dopadlo Spa#n tak ndm to oznamili takéjpk normal&. Asi bych uvitala,
kdyby nam taekli citliv &ji.

Kdyz vam oznamili, Ze ma vaSe dé sluchové postizeni, dostali jste &aké informace
o dalSim postupu, nebo jste si museli tyto informacvyhledat sami? (kontakty na fizné
organizace, centra rané pé&e,...). Jestli Vam informace o dalSim postupu poskyil co

vam doporuéili?
Sarka: Na foniatrii jsme dostali kontakt na SPC, logopedramtam.
Jak pokra¢ovala nasledna pée o Vase di?

Kam jste s Vasim ditem dochazeli?

Byla jste spokojena s dopordenim nemocnice?
Probéhla néjaka dalsi vySefreni? Jaka?

Kam chodite tal’?

® 20 T oW

Jste spokojena s naslednou gé o VasSe di€? (s centry, které

naslednou péi provadi)

Sarka: Zatali jsme nav&vovat dopordena zéizeni a difti se intenziviji vénovali. Syn
také dostal sluchadla. DalSi vyi&sti byla pouze na audiologii. V s@sné dob chodime na

foniatrii, logopedii, do SPC, jezdi k nam pani zniftamu a se vSim jsem spokojena.
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Vite, jaky je rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hluchotu? Jestli ano,
pokuste se vysitlit. Kde jste se tyto informace dozédéla? Jak se k Emto pFistupam

stavite?

Sarka: Myslim, Ze ano. V podstatje to asi tak, Ze kulturni pohled nechava sluéhov
postizené bez kompenzdch ponticek v jejich Zivot a vytvaeji se fizné komunity. Tuto
informaci jsem se dozdéla na internetu. Osobnsouhlasim s medicinskym pohledem.

Myslim, Ze je pro dévelice dilezité, aby slySelo ve &t& slySicich lidi.

5.6 Diskuse

V této casti mé prace budu srovnavat odgdivesponderit a nasledé je porovnavat

s hypotézami.

5.6.1 Diskuse k vyzkumug¢. 1

Velikost zdravotnického za&izeni a pd&et déti, kterym byl proveden screening

sluchu

Velikost zdravotnického Z&eni hodnotim dle @tu narozenych &i za rok. Podle
tohoto n&fitka je ze vSech nemocnic, které jsem navstiviggyetsi nemocnice. 5. Zde se
roéné narodi kolem 4500dti. Na druhé misto s&adi nemocnice. 7 se 2000 &mi, na teti
nemocnices. 6 s 1335 &mi, o ¢tvrté misto se @i nemocnices. 2 a 3 s 900 &mi, na patém
mis& je nemocnice&. 1 se 700 &mi a na poslednim misfe nemocnice. 4, kde se narodi
pouze 580 &i.

Dle mého vyzkumu se ve vSechkchito nemocnicich provadi screening sluchu
u vSech novorozeiic Dokonce i v menSich nemocnicich, jakajel, kde dokonce poskytuji
screeningove vysidni sluchu &em, které se narodily v jiné nemocnici, a totoefgni jim
provedeno nebylo.Bdpokladala jsem, Ze v mensich nemocnicich sersagesluchu bude
provadt pouze u rizikovych novorozetimebo wibec. Vysledek mého vyzkumu tedy vyvratil
mou prvni hypotézu, Ze vegtdich nemocnicich se provadi screening sluchstji, nez

v nemocnicich mensich.
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Priabéh screeningoveho vyséeni a jeho vysledky

Jak mi bylo vys¥tleno, vySeteni probihd tak, Ze se do uchatitzasune maléa
sonda, ktera je kabelem propojenaistpojem, ktery nii OAE. V pipac, Ze se po prvnim

meieni OAE nevybavi, vySeni je nutné zopakovat.

Ve v8ech nemocnicich se respondenti shoduji nazekim déle po narozeni dte
se screening sluchu provadi, tim lépe. Uché&alitize byt brzy po porodu zanesené mazkem
¢i plodovou vodou, a to fize mit za nasledek Spatné vyhodnoceni testu iy nemocnic
tedy toto vySdeni provadji 3. den po porodu. V nemocnici¢hl a¢. 6 ho rekdy provadi
i 2. den po porodu, &. 2 dokonce i 4. den po porodu. V nemoctidh také upozdiuji na to,
Ze v ipadt, Ze je di¢ nedonoSené, vySeni se provadi aztippropouséni. Novorozenci
mohou mit v tomto fipact jeS€ nezralé sluchové ustroji, a proto by bylo zbgte provadt
vySeteni dive. Dle mého nézoru je zde také bran ohled natepdité¢i mohou reagovat
citliv¢ji na jakoukoliv Spatnou zpravu ohletadravotniho stavu jejichipdiasre narozeného

ditéte. Proto je vySéeni posunuto na pogjl aby byl kladny vysledek jigjsi.

Ve wtSine pripadi vySeteni provadji zdravotni sestry. KdyZ se screening sluchu
zavad! v nemocnicic. 4, vySeteni zp@atku provadli I1ékati. Po zasSkoleni zdravotnich sester
tato prace fesla z ¥tSi casti na 8. Lékai zde vySetuji sluch novorozengn jen vyjimeng.
DalSi nemocnici, kde provadi screening sluchu wrarend lékai, je nemocnice&. 7. | zde
se vSak jedna spiSe o vyjiom®u situaci, jakou je najklad vySetovani nedonosSenychetl

apod.

Screeningové vySini sluchu se provadi éiutna pokoji matky, nebo na vysetre.
V¢étSina respondefitpovaZzuje za wezité, aby byl v mistnosti, kde vygeni probiha, klid

a ticho. V opaném gipact by to ogt mohlo mit vliv na vysledky vySgni.

Z rozhovoii vyplynulo, Ze v piibéhu nmeieni OAE, na fistroji nabiha kvka.
V momenk, kdy gristroj meieni dokogti, na displeji se zobrazi, zdaditySetenim proslogi

ne. Vysledky se nasledizapisuji do dokumentace &t.
Komunikace s rodii a vyswtleni vysledku screeningového vySeeni

Pfi odpowdi na otazku jakym Zjsobem zdravotnicky persondléhge rodicam
Spatnou zpravu, Ze jejich dintize mit problémy se sluchem, se vSichni respondéatiluji,

Ze kladou draz na to, aby bylo ro¢iim dolie vyswtleno, Ze Spatny vysledek tohoto
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vySeteni jeS¥ neznamena, ze jejich dibpravdu neslySi. Personssto rodie upozoiiuje na
to, Zze vyseaeni sluchu bude pietba zopakovat.

Je logické, Ze jsou-li rote pritomni @i screeningovém vysSani sluchu, prvni
zpravy o vysledku vyssgni podava rodiim jiz ¢loveék, ktery vySeteni provadi, coz jsou dle
odpowdi na otazkw. 3 nefastji zdravotni sestry. Respondenti ze vSech nemoegak
uvadi, Ze vysledky vySeni s rodii nasled® probiraji hlave Iékai. Ti také rodéim casto

davaji informace o dalSim postupu.
Rady rodi¢am o dalSim postupu

Odpowdi na tuto otazku pro &nbyly porékud pekvapujici. @ekavala jsem, ze
v nemocnicich budou s ratlivice probirat naslednou §é jejich di€ a Ze daji rodiam vice

informaci o dalSim postupu. Tentaippiedpoklad se vSakifis nepotvrdil.

V nemocnicich¢. 1 a ¢. 2 naslednou @@ o di€ sjeho rodii vibec néesi.
Novorozence po propusti predaji do pée pediatrovi a objednavani dalSich vyset
a zd@izovani nasledné pé je jiz na 8m. Ve zbytku nemocnic se po propirstpostaraji, aby
bylo di€ swteno do pée lékai z ORL, ktéi provedou dalSi vySetni a sluchovou vadu
potvrdi¢i vyvrati. V nemocnicicle. 5 a 3 si je&t pred tim dti za 10 — 14 dni po propusi
pozvou na rescreeningfipkterém vyseteni sluchu zopakuji, a na ORL posilaji¢déz

Vv pripact, Ze se ani tentokrat OAE nepddaantiit.

Znaji zdravotni¢ti pracovnici rozdil mezi medicinskym a kulturnim phledem

na hluchotu? Jaky pohled zastavaji?

Na tuto otdzku znali ze sedmi respondealespa ¢ast&nou odpoed pouze fi.
V nemocnici¢. 2 formulovali odpowd’ takto:,To, Ze by mohl mit NeslySi¢iovek neslysici
dit¢, nebere jako fekazku, aleasto ho preferujeqed dittem slySicim. Ja si myslim, Ze kdyz
je dite z rodiny slysicich lidi, tak by se mdlyndat rejaké kompenzai pomicky, kvili snazsi
komunikaci, ale zase chapu NeslySici, Ze to \ndkja jejich nazor respektuji.Myslim, Ze
tato odpo¥d’ je na laika v oblasti kultury NeslysSicich velmibda. Respondentka respektuje
nazor neslysicich lidi a dokaze geg@stavit, Ze to, Ze neslysi, pr®meni vada, aledco, co je
spojuje s ostatniméleny komunity. Respondentka dale zastava nazow pigpadt Ze se
neslySici di¢ narodi do rodiny slySicich, je prajniepsi, aby mlo néjaké kompenzani

pomicky, aby s nim rodina mohla Iépe komunikovat. Tiyttormace ziskala respondentka
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od své dcery, ktera studovala olicestina v komunikaci neslysicich na Filozofické fiku
UK, orientuje se tedy v problematice Iépe n&nia populace.

V nemocnici¢. 6 respondentka odpé&skla takto:,Asi to neumim vysilit apine, ale
nedavno jsem v serialu Chirurgové & Ze neslySici Zena odmitala kochlearni implantat
a byla hrozé roziilena na Iékae, Ze to vidi jako jedingeSeni, Ze tomu nerozumi a Ze ona
patsi mezi neslySici a Kl v zadnémigad nechce. Ja sama preferuji medicinskystup,
protoze si myslim, Ze¢til maji pravo na z#éazeni do spolmosti.“ V tomto gipad si je
respondentkaddoma, Ze neslysici lidé mohou mit na hluchotu fidgor, nez lidé slysici, ale
jako lékaka zastava ryze medicinsky pohled na hluch®teni Zejmé¢ do problematiky

komunity NeslySicich podrokji zaswcena.

»Z medicinského pohledu to bude tak, Ze je hlucletadravotni problém, ktery je
treba rgjak lé&cit. Takovy je i nmij ndzor. Ten kulturni pohled bohuzel neznamdkto na
posledni otazku odpédéla respondentka z nemocnice 4. | kdyZz respondentka znala
odpowd’ jen na polovinu otazky, tak podle mého nazoruéstra jasg a mozna i nejlépe ze

vSech respondentvystihla podstatu medicinského pohledu na hluchotu

Ve zbylych nemocnicich neuin respondenti na mou posledni otazku odjukst,
c0Z znamena, Ze se nikdy s problematikou medicihmskeékulturniho pohledu na hluchotu
nesetkali. V8em respondém, ktai neungli na otazku odpoidét, jsem po skokeni
rozhovoru oba pohledy st priblizila. 1 oni se poté fklan¢li spiSe k medicinskému

pohledu.

Vysledky mého vyzkumu tedy potvrzuji mou druhou digzu, Ze zdravotdii
pracovnici zastavaji pouze medicinsky pohled nahdtu, pokud jsou s touto problematikou

viibec seznameni.

5.6.2 Diskuse k vyzkumug. 2

Misto a rok narozeni déti respondentek

Déti pani Vandy a pani Katiey se ol narodily v Roce 2008. Ditpani Sarky se
narodilo az v roce 2010. Pani Kata rodila v nemocnidt. 3, pani Vanda i pani Sarka rodily

VvV hemocnhicié. 7.
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Spokojenost s personalem nemocnice

Dle odpoedi respondentek byla pouze pani Sarka nespokojepistspem
nemocnice f pé&i o jejiho gedtasré narozeného syna. Lékau ného meli podezeni na
infekci a podali mu ototoxicka antibiotika, po kteh, jak se matka domniva, ztratil sluch.
Nebyla spokojena ani s dalSicpé&kat o svého syna. Hovbdokonce o ,zanedbani |éiske

pé&e”.
Prubéh screeningového vyséeni sluchu

Détem pani Vandy a pani Sarky, kterééotmdily v nemocnicié. 7, provadli
screening sluchu automaticky. &ba bylo vys¥tleno, o jaké vySéeni se jedna. &i byly
vySefovany na pokoji matky. Jedingt&i rozdil v ptibéhu vySeteni u @ti respondentek byl
v tom, Ze v pipad: ditste pani Vandy provéth vySeteni sestra a diti pani Sarky vyséoval
sluch lék#. Jak jsme se vSak dazi¢li od respondenta z bagvické nemocnice, je normalni,

Ze zde u feckasré narozenych &i provadi screening sluchu léka

Ditéti pani Kateiny, které se narodilo v nemocni¢i 3, screening sluchu nebyl
proveden vbec, protoze vroce 2008 se zde §eftto vySeteni neprovaglo (dnes se jiz
provadi, piseckd nemocnice je jednim z mych respuitd Pode¥eni na sluchovou vadu
ditéte ziskala rodina az v jeho 7é&gicich. Po konzultaci s lélem v mist bydliSg€, byli
odeslani na vyS&ni do krajské nemocnice a naskedio Prahy, kde se sluchové postizeni
ditéte potvrdilo. Respondentka si bohuzel nepamatowalary vysateni, které byly déti

provedeny.
Vysledky vySefeni — zjiS€ni, Ze di€ neslysi

Pani Kat#éina a pani Sarka na tuto otazku od@midly vcelku strgng. To, Ze jejich
dit¢ neslysi, jim bylo podle jejich nazoru oznamenoiil&pcitlivé. Pani Katéina dodala, Ze

v Praze se jimanovali vice, nez v regionalnich zdravotnickychizenich.

Pani Vanda také nema s nemocnici7 @iliS dobré zkuSenosti. Poc¢kolika
neusgsSnych pokusech naihit ditéti OAE, byli objednani na vySini BERA. Respondentka
si velmi stZovala na komunikaci s IéReou, kterd je dle jejich slov znama nevybiravym
chovanim k paciefim. Lékdaka z foniatrie zase nefla zkuSenost s praci s malymitihi,
takZe si respondentka musela sama vyhledat infarrmaama se rozhodnout, co bude pro jeji
dit¢ nejlepSi. Pani Vanda udava, Zze ORL v ;istdliS€ by s jinym di¢tem uz nevyhledala

a rovnou by ho nechala&it do p&e prazskym Iékd@m. Dw ze i respondentek se shoduiji,
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Ze pée ve FN v Motole v Praze byla mnohem profesio&jalmez v menSich nemocnicich,
ob¢ byly s pé€i zde velmi spokojené.

Informace o dalSim postupu a nasledna @ o dig

Pri rozhovorech jsem se radi ptala, zda poté, co zjistili, Ze jejich &iheslysi,
dostali rgjaké informace o dalSim postupu, moznostech vychditte apod. Pani Vanda
a Katdina, které se rozhodly datgtem kochlearni implantat, dostavaly informace pouze
o dalSich vySeéenich, které je budokekat, a pra¥ o kochlearnich implantatech. Pani vVand
po implantaciiekli pouze to, Ze syn musi chodit na logopedii dmacnice. O centru rané
p&e Tamtam se dozdéla sama diky vlastni iniciatdv Pani Katéina informace o rané peé
a SPC dostala az poté, co bylétitimplantat voperovan. Pani Sarka se jako jedina
z respondentek rozhodla nedattlikochlearni implantat @ody se mnou necéla bohuzel
piiliS rozebirat). Informace a kontakty na SPC, agntrané p& Tamtam a logopedii dostala

u foniatra.

Vypovedi respondentek tedy vyvratili moteti hypotézu, Ze rotke cti s odhalenou
vadou sluchu byli v nemocnici informovani o dalSpostupu a nasledné ¢é jejich dit.
V nemocnicich dostavaji informace hlava dalSich vySéenich. Jedina respondentka, ktera
dostala kontakt na ¥iaeni zajiujici nejen zdravotni @& ale také socialni, byla pani Sarka.
Pani Katé&na tyto kontakty dostala az poté, co jeji syn db&bchlearni implantat. Pani
Vanda byla velmi aktivni ve vyhledavani informaciv&Sinu z nich si naSla sama. Takeé

piesré védéla, co pro sveé ditchce.

Co se konkrétni naslednéggétyce, diti vSech ti respondentek chodi na logopedi,

dale jsou v p& SPC a centra rané gg&Tamtam.

Podle mého nazoru by bylo lepSi, kdyby informagaazné nasledné pédostavali
rodice co nejdive, a ne az po implantaci. Domnivam se, Ze mdljiceopravo znat viechny
moznosti a naslednse sami rozhodnout, co bude pro jejicke digjlepsi. | kdyby se pro
kochlearni implantat nakonec st&jmozhodli, ngli by jistotu, Zze zvazili vSechna mozna

feSeni.

Je vSak nutno dodat, Ze vSechny respondentky bylgper&enimi nemocnic
a naslednou @€ o jejich dit spokojeny a nemaji kkmu vyhrady. Tato tvrzeni potvrzuji mou
¢tvrtou hypotézu, Ze rotke dti se sluchovym postizenim byli spokojeni s dogenim
lékaa a naslednou g€ o jejich dik.
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Rozdil mezi medicinskym a kulturnim pohledem na hlahotu — ndzor rodica

Ze fti respondentek pouze jedna, pani Katg neznala odp@d na mou posledni
otazku. Pani Sarka i pani Vanda podle mého nazachqapily problematikuéchto gristuph
dolie. Ol dw se také ztotailji s medicinskym pohledem na hluchotu, a to z paébo

duvodu. Je pro &dilezité, aby jejich dé& ve slysSici rodia a ve s¥té slySicich lidi slySelo.
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Zavér
Provedeni neonatologického screeningu sluchu paiwllezitym krokem ke vasné
identifikaci sluchové vady u d@ie. V gipad Ze dit dlouhou dobu Zije s neodhalenou vadou

sluchu, narusi se tim ontogeneticky vywefi, coz se naslednodrazi v jeho mentalnim
a socialnim vyvoji (MuknsSnablova, 2014).

Samotny neonatologicky screening sluchu by vSakkbgicemu bez toho, aby se
ditéti dostalo vhodné néaslednégeé Mym zangrem bylo popsat, co v séasné dob v Ceské
republiceceka rodinu poté, co je propusti z nemocnice s imémi, Ze jejich d& mize mit

sluchovou vadu.

Vyzkumna strategie bakdkké prace je kvalitativni. Pro ziskavani vyzkumngelh

jsem pouzila polizeny rozhovor.

Empiricka cast meé prace je rozlgkna na dva vyzkumné projekty. Prvni se tyka
zdravotniki, ktefi provadji neonatologicky screening sluchu, drul@st rodin s neslySicimi
détmi. S olkma zkoumanymi soubory jsem vedla g#ené rozhovory, které jsentgpsala

ve vyzkumné&asti, v diskusi vyhodnotila a porovnalaiegem danymi hypotézami:

1. Ve wtSich nemocnicich se provadi screening slucfasgji, nez v mensSich

nemocnicich.
Tato hypotéza byla vyvracena.
2. Zdravotntti pracovnici zastavaji medicinsky pohled na hlixcho
Tato hypotéza byla potvrzena.

3. Rodie diti s odhalenou vadou sluchu byli v nemocnici infoudini o dalSim postupu

a nasledné @éo jejich dit.
Tato hypotéza byla vyvracena.

4. Rodie dkti se sluchovym postizenim byli spokojeni s dogenim lekaii

a naslednou @ o jejich dit.

Tato hypotéza byla potvrzena.
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Bakal&ska prace obsahuje dva cile. Zhodnoceiipice:

Popsala jsem, jak probih& neonatologicky screeslinthu v sedmi pracovistich, kde
jsem vedla poltizeny rozhovor s lIékaa zdravotnimi sestrami o tom, jak neonatologicky
screening sluchu probiha, kdo, kdy a kde ho provigk s rodéi konzultuji vysledky
vySeteni, jakeé jim davaji informace ohlefidalSiho postupu apod.

Zaznamenala jsem pdlaené rozhovory stémi matkami neslySicichétd, popsala

jsem jejich zkuSenosti s neonatologickym screemmgkichu a s naslednoug® jejich dti.

Domnivam se, Ze oba cile prace byly gpin
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P¥ilohy

Priloha¢. 1 — gistroj na néteni OAE

zdroj: Gynekologicko-porodnické odéni: NovorozenciNemocnice Nymburonline]. © 2012 [cit. 2015-05-
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Prilohac¢. 2 — kochlearni implantat
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