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Situace rodicu neslysicich déti -
rozhodovani pro kochlearni implantaci

Pavla Pitnerova, Pavlina Reova

Abstrakt

Nasledujici text pfedstavuje vysledky vyzkumu, ktery zjistoval pohled rodi¢d na obdobi
od zjisténi sluchové vady u jejich ditéte do doby, kdy byl ditéti voperovén kochlear-
ni implantat. Zajimalo nas, jak prozivaji rodice déti se sluchovym postizenim proces
souvisejici s odhalenim vady, proces rozhodovani rodi¢d pro kochledrni implantaci.
Pro ziskani dat byla vybrana technika polostrukturovaného rozhovoru. Vyzkumu se
zUcastnilo 13 informantd.

Kli¢cova slova: kochledrni implantat; komunikace; rodice; rozhovor; sluchové postizeni;
vyzkum.

The Situation of Parents of Deaf Children -
Decisions for Cochlear Implantation

Abstract

The following text presents the results of research, which investigated the parents’
look at the period from detection of hearing loss of their child until the child was im-
planted cochlear implant. The subject of research was to identify how the parents of
children with hearing impairments related perceive the process from the detection of
hearing impairment, the decision-making process about cochlear implantation. For
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data acquisition, the technology of semistructured interview was chosen. The research
involved 13 informants.

Keywords: cochlear implants; communication; parents; hearing impairment; research.

Uvod

Jiz od pocatkd péce o osoby se sluchovym postizenim byla snaha nalézat metody
a pomucky, jak nejlépe priblizit osobé se sluchovou vadou svét zvuku. Véda se stale
rozviji a vyviji, a proto pfichazi stale s novymi pomuckami. Kochlearni implantat je
elektronické zatizeni, které dokaze kompenzovat sluch lidem, ktefi se bud'narodili jako
neslysici, nebo sluch ztratili v prabéhu Zivota a kterym ani sluchadla neumozni ziskat
sluchové vjemy potfebné pro komunikaci mluvenou reci. Rodice, kterym se narodi
dité se sluchovym postizenim a ktefi se predtim nikdy nesetkali s neslysicimi, ¢asto
nevédi, co sluchové postizeni obnasi a jak se k dané problematice maji stavét. Co maji
délat, aby vyvoj jejich ditéte, které neslysi, probihal co nejlépe. Rodi¢iim by mély byt
poskytnuty vsechny dulezité informace o vadé jejich ditéte, o moznostech kompenzace
vady, o vSech dostupnych zplsobech komunikace a vhodnych vychovnych metodach
(Reovd, 2015). Navrh optimalni korekce ¢i kompenzace sluchové vady je v rukou foni-
atra, konec¢ny vybér je na rodicich.

Rodina je hlavnim prostfedim pro rozvoj ditéte, nejvyznamnéjsi socidlni skupinou
ovliviiujici vyvoj détské osobnosti. Postizeni ditéte ovlivni zivot celé rodiny, méni se
zivotni styl jejich jednotlivych ¢lend, jejich hodnoty a normy. Tato zména je zatézi, mize
byt Unavnd az vycerpavajici (Vdgnerova, 2004). Odhaleni sluchové vady u ditéte predsta-
vuje pro rodinu jednu z nejtézsich Zivotnich zkousek. Pro rodi¢e nastava obdobi citové
naro¢né, obdobi pocitu bezmocnosti, nejistoty, neznalosti, strachu, obav z budoucnosti
(Pitnerova, 2014).

U malych déti umoznuje zavedeni kochledrniho implantétu rozvoj sluchu a redi,
potiebnych komunikacnich schopnosti a tim i rozvoj celé jejich osobnosti. Pro rodi-
Ce nastava tézka otazka, zda své dité nechat implantovat nebo ne. Zda je kochledrni
implantat pravé pro jejich dité to nejvhodnéjsi a nejlepsi feseni, které mu mohou po-
skytnout.
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1 Vyzkumné Setieni:
Rozhodovani rodicli pro kochlearni implantat

Cilem naseho vyzkumného 3etfeni bylo zjistit, jak prozivaji rodi¢e déti se sluchovym
postizenim proces souvisejici s kochlearni implantaci. Dilci cile byly zaméreny na proces
rozhodovéni rodicd a nasledné zhodnoceni tohoto vybéru. Pro toto vyzkumné Setie-
ni byl vybran empiricky vyzkum, vedeny technikou polostrukturovaného rozhovoru
(umoznuje polozit stejné otazky véem dotazovanym, ale také se individualné doptat
v pfipadé nejasnosti). Otdzky rozhovoru byly oteviené, ¢cimz davaly informantovi volnost
k vyjadreni. Jelikoz informanti byli z celé Ceské republiky a nebyla moznost se s nimi
sejit osobné, probihal rozhovor formou dopisovani pres internet.

Pro vyzkumné Setteni byly stanoveny tyto vyzkumné otazky:
VO 1: Jakesili rodice situaci po oznameni diagnézy, pred rozhodnutim pro kochlearni

implantaci?

VO 2: Jakrodi¢e hodnoti pfinos implantace?

1.1 Charakteristika zkoumaného vzorku

Pro kvalitativni vyzkum byli vybréni rodice, jejichz déti jiz podstoupily kochlearni im-
plantaci. DalSim kritériem byla doba vzniku sluchového postizeni. Vybrani byli ti rodice,
jejichz déti maji sluchové postizeni vrozené nebo ziskané prelingvélné’. Vyzkumu se
Ucastnilo 13 rodicd, jednalo se o 11 maminek a 2 tatinky. VSichni informanti jsou slysici,
az na jednu maminku, kterd je neslysici (a jejiz manzel je také neslysici). Informanti -
rodice - jsou dale oznacovéni R1-R13.

Vyzkumu se tedy nepiimo Ucastnilo 13 déti — 7 chlapcl a 6 dévcat. Z toho dvé déti
maji diagnostikované dalsi postizeni. Vékové se jedna se o déti od 1,5 roku az po 13 let.

1.2 Zpracovani vyzkumného Setieni

Vyzkumu se zucastnilo 10 slySicich maminek, jejichz manzelé (partnefi) jsou také sly-
sici. Dale 2 slysici tatinci, jejichz manzelky (partnerky) jsou také slysici. Jedna maminka
z vyzkumného vzorku je neslysici a stejné tak i jeji manzel. U dvou slysicich rodicd, je
pfitomno sluchové postizeni ve vzdalenéjsim pfibuzenstvu.

Ve vsech piipadech byla u jejich déti diagnostikovdna oboustranna hluchota, at uz
prakticka nebo totalni. Ze tfindcti pfipadl bylo dvandact vad vrozenych, pouze jedno
dévce ohluchlo v 5 letech a 2 mésicich po meningitidé (,...dcera byla o¢ckovand Preve-
narem 13, bohuzZel kmen, ktery ji napadi|, nebyl obsazeny v ockovacildtce. Ohluchla, dalo by

' pred ukoncenim vyvoje reci
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vrozenou hluchotu genetickd mutace genu pro Connexin 26, z toho ¢tyfi byli chlapci.
U dvou pfipadi se nepfislo na pfesnou pficinu vzniku sluchové vady. U ¢tyf pfipadi
nastaly komplikace béhem téhotenstvi nebo u porodu. Dvé déti maji pfidruzené vady
(hypermobilita, centrédlni koordinaéni porucha a opozdény vyvoj u chlapce a mozkova
obrna, mentalni retardace a mikrocefalie u jednoho dévcete).

Doba odhaleni sluchové vady se u informantu lisi. Nej¢asnéji byla vada odhalena jiz
v nemocnici po porodu, dalsi ve trech mésicich (,...vada odhalena rodiciv cca 3 mésicich
véku ditéte, ale méli jsme podezreni jiz drive. Tri mésice jsme Cekali na odborné vysetreni
ve FN Motol! Podarilo se ndm ale zajistit mezi tim vysetfeni na Foniatrii v Jecné.”R1), v Ses-
ti mésicich, v osmi mésicich, v deseti mésicich a kolem jednoho roku. Nejpozdéji se
na vadu pfislo ve dvou letech. Jina situace byla u neslysicich rodi¢(, protoze jiz dfive
védéli, Ze budou mit déti se sluchovym postizenim a u ohluchlé divky. Doba odhaleni
sluchové vady byla tedy ve vsech pfipadech velmi ptizniva: pét déti bylo vysetifeno
pfi novorozeneckém screeningu, dvé ve tfech mésicich a po jednom v 8, 10 mésicich,
v 1roce ave 2 letech.

V Sesti pfipadech vadu odhalili rodice, z toho dvakrat matka, jednou otec a ve tfech
piipadech informanti odpovédéli, ze vadu odhalili rodice bez blizsiho urceni, zda se jed-
nalo o matku ¢i otce. V jednom pfipadé ziskal podezieni na vadu sluchu pediatr. V péti
pfipadech pfisli na vadu jiz v nemocnici, jednalo se bud’ o novorozenecky screening
nebo o sluchové vysetieni (OAE, BERA) pfi potizich v téhotenstvi a pfi porodu. Oviem
u jednoho pfipadu, kdy novorozenecky screening odhalil vadu sluchu, na foniatrii ro-
dicdim rok tvrdili, ze jejich dité slysi (,...vada odhalena novorozeneckym screeningem,
ndsledné ndm na foniatrii ve Vinohradech rok tvrdili, kdy probéhly tfi vysetreni, Ze dité slysi.
...Doktorka nds odeslala do TamTamu na VRA a tam se potvrdila hluchota minimdlné
70 dB.”R2) Neslysici rodice védélijiz v obdobi téhotenstvi, Ze se jim narodi neslysici dité,
protoze absolvovali genetické testy.

Vétsina rodich prozivala pfi zjisténi Sok (,...Iékarské potvrzeni hluchoty bylo obrov-
skym Sokem pro celou rodinu.” R1), smutek, dohady, pro¢ pravé oni (,...pro¢ nase dité...”
R5), odmitali danou skute¢nost a tajné doufali, Ze se to zlepsi. Dvé maminky pfistupo-
valy ke zjisténi s tim, ze vzhledem k celkovému zdravotnimu stavu ditéte, ztrata sluchu
byla nejmensim zdravotnim problémem. Jednu maminku sdéleni neprekvapilo, pro-
toze jiz z prlbéhu téhotenstvi ji ,bylo jasné, Ze ,néco” bude spatné” (R9). Jeden tatinek
vzal diagnézu jako hotovou véc a zacal délat ve pro to, aby se syn mohl co nejlépe
rehabilitovat. Jeho Zena nesla zjisténi, Ze je jejich syn neslysici, hare. Jinému tatinkovi
néjakou chvili trvalo, nez se se situaci zvladl vyrovnat (,Manzel to ze zacdtku zvlddal
ponékud spatné, ale nakonec si se synem vytvofrili bdjecny vztah a dnes uz dokdzZe o koch-
ledrnim implantdtu, hluchoté, atd. mluvit i s humorem.” R6). Neslysici rodice pfijali tuto
skute¢nost jako béznou véc.
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Jedenact informantt ziskalo prvni informace o moznosti kochlearni implantace
od lékaft (hlavné foniatrG). Déle siinformace prohlubovali v odborné literature, na in-
ternetu, vyhledavali rodice, ktefi maji dité s kochlearnim implantatem (,...kontakto-
vali jsme rodinu se dvéma implantovanymi chlapci, ktefi ochotné prijeli a vie vysvétlili
R4). Mnohym rodi¢m pomohlo stiedisko rané péce Tamtam? (,...ndsledovalo spojeni
s ranou péci a zacali jsme dochdzet do aktivacniho centra v Praze, kde jsme se sezndmili
i s jinymi rodici... Néktefi uz kochledrni implantdt néjakou dobu vyuZzivali, takze jsme si
mohli udélat obrdzek.” R6) a specidlné pedagogické centrum.

Co vedlo rodice pfi rozhodovani, zda ditéti nechaji voperovat kochledrni implantat?
Vsichni rodice méli stejna prani a ocekavani. Chtéli, aby jejich dité slyselo (,...alespon
néco uslysi” R6), rychle se rozvijelo, komunikovalo, bylo jednou samostatné, mélo jedno-
duchy Zivot ve vétsinové slysici spolecnosti (,...aby syn zapad| do zdejsi spolecnosti (tady
v okoli) a to prosté se znakovym jazykem nejde. Tady nikoho neslysiciho nemdme, takZe by
nemél ani zddné kamarddy.” R13), mélo lepsi moznosti vzdélavéani a prace. U ohluchlého
dévcete byla kochlearniimplantace jedinou moznosti, jak ji pfiblizit standard, na ktery
byla v dobé pred ohluchnutim zvykla.

Mezi dGvody pro definitivni rozhodnuti uvadéli informanti dtvody jako: ,...Ze usly-
$i... (R6, R8, R9, R11)% ,Zjistovali jsme veskeré podstatné informace a rizika operace, ale
previddaly spise klady nez zdpory. (R6), Neslysici rodice zvolili operaci proto, ,...aby dcera
méla jednoduchy Zivot ve spolecnosti, a to vzdéldvdni a prdce. V soucasnosti je pro neslysici
Zivot tvrdy neZ v dobé pred revoluci, tj. doba komunismu, ve které méli neslysici pohodinou
manudiIni prdci a nyni' v soucasnosti je to naopak. Previddd komunikativni prdce, coz je pro
neslysici nevyhovujici a nedostacujici” (R10)

Ve vétsiné pfipadl se informanti setkali s pozitivnim pfistupem rodiny. Rodina
nebo blizké okoli je podporuje (,...vsichni nds podporovali psychicky, fyzicky i financné.”
R8) a respektuje jejich rozhodnuti (,...rodinu ani jd, ani manzel moc nemdme, ale okoli
reagovalo pozitivné, snazili se nds podrzet.” R6). Néktefi se zacali ucit znakovy jazyk (...
rodina se naucila znakovou fe¢ a uci se dodnes.” R12). Jedna maminka se dodnes nesetkala
s podporou u své tchyné, ktera si mysli, Ze na hluchoté ditéte ma néjaky podil pravé
jeho matka. U ditéte se soubéznym postizenim se ¢ast rodiny nem0ze srovnat s tim,
ze divka ,je jind” (R9).

Do jednoho roku nebylo implantovéno zadné dité z naseho vzorku. Mezi prvnim
a druhym rokem (vcetné) bylo implantovano devét déti. NejmladSimu implantovanému
ditéti bylo patnact mésict. Dvé déti prodélaly implantaci mezi druhym a tfetim rokem.
Jedno dité bylo implantovano ve véku tfi az Ctyfi roky. Jedno dité bylo podrobeno
kochledrniimplantaci mezi patym a Sestym rokem Zivota (v péti letech a ¢tyfech mési-
cich — dévce, které ohluchlo po meningitidé). Nejvice déti, konkrétné tfi, byly operovény
presné ve dvou letech.

2 nyni Centrum pro détsky sluch Tamtam, o.p.s.
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1.3 Hodnoceni implantace rodici

Osm rodicl tvrdi, Ze jejich dité zatim nepocituje omezeni diky kochledrnimu implan-
tatu (,S kochledrnim implantdtem chodime plavat diky ochrannym sdckdm, brusli, jezdi
na kole, na kolobéZce. Déld vsechny Cinnosti stejné jako jiné déti” R4). Jedni rodice si jsou
jisti, ze urcité nepocituje Zddna omezeni, protoze nic jiného neznd. Neslysici maminka
se zdrzela odpovédi, protoZe tato otazka se ji zdd predcasna. V jednom piipadé nevidi
rodice omezeni, ale naopak velky pfinos v kochledrnim implantatu (,...myslim si, Ze
dcera zatim Zddné omezeni neciti. Spise se kamarddkdm chlubi, co to md za usima.” R7).
Jedna maminka si mysli, Ze dité pocituje omezeni diky kochledrnimu implantatu, a to
ve sportu. Jedno dité pocituje omezeni kazdy den od vecerniho koupani do vecerniho
spani, kdy je bez zvukového procesoru.

Az na jednu vyjimku, kdy maminka nechtéla odpovédét kvili kratké dobé po im-
plantaci, se vsichni informanti shodli na tom, Ze by implantaci dal$im rodi¢dim doporucili
(,...urcité ano, ato i pres to, Ze nds syn zirejmé nebude nikdy patfit k vybornym uzivateliim,
kteri perfektné mluvi a dokdZou treba i telefonovat. UZ jen to, Ze s kochledrnim implan-
tdtem zvlddd integraci v bézné materské skole, slysi bliZici se auto, reaguje na zavoldni
a upozornénim pred nebezpecim.” R4). Néktefi mluvi o implantatu jako o zazraku. Jeden
tatinek doporucuje rovnou oboustrannou implantaci (,...To se musi posuzovat pfipad
od pripadu, ale obecné ano. Doporucil bych oboustrannou implantaci.” R2).

1.4 Zavéry vyzkumného Setieni

Béhem vyzkumu bylo provedeno a zpracovano tfinact rozhovor(. Jednalo se o rozho-
vory s rodici, jejichz déti podstoupily kochlearni implantaci v prelingvalnim obdobi.
Dvandct déti se narodilo se sluchovym postizenim, jedno dité ziskalo sluchové postizeni
vlivem meningitidy v péti letech a dvou mésicich. Vyzkumu bylo ochotno se Gcastnit
jedenact matek a dva otcové. Jedna maminka je neslysici, stejné i jeji manzel. Zbylych
12 informantd je slysicich. Informanti pochazi z celé Ceské republiky, misto bydlisté
nebylo pro nase potieby podstatné. Nepfimo se nds vyzkum tykal tfinacti déti: sedmi
chlapct a sesti dévcat ve véku od 1,5 roku do 13 let. Dvé déti maji pridruzena postizeni.

Devét déti s vrozenym sluchovym postizenim bylo operovéno do dvou let. Zbyvajici
dvé déti byly implantovany ve dvou letech a dvou mésicich a jedno dité bylo implanto-
véano ve tfech letech a tfech mésicich.V daném zkoumaném vzorku bylo tedy 75 % déti
implantovéno do dvou let véetné. Zbylych 25 % déti bylo starsich dvou let. Nejmladsimu
ditéti z vyzkumného vzorku bylo pfi operaci patnact mésicd. Nejvice déti, konkrétné
sedm, bylo implantovéno v rozmezi mezi 22. a 26. mésicem véku.
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Vyzkumna otazka 1:

Vétsina rodicl prozivala pfi zjisténi sluchové vady u jejich ditéte Sok, Ctyfi pfipustili
neutralni reakci (pfitomnost dalsiho — tézsiho postizeni; tuseni, Ze neni néco v porad-
ku; genetické testy u neslysicich rodict). V dalsich pfipadech se jednalo o odmitani
a popirani, smlouvani, smutek, dohady, pro¢ pravé jejich dité... Ctyfi informanti pfimo
zminuji posun do faze aktivizace — hledani cest a feseni. Rozdil reakci matky a otce je
uveden u Ctyf rodin. S vyjimkou tfi rodin se véem informantim dostalo pomoci a pod-
pory ze strany jejich rodin.V jednom pfipadé manzelé rodinu nemaji, v jednom pfipadé
neakceptovala postizeni ditéte jen ¢ast rodiny (ale matka pripousti, ze to mize byt
izdUvodu dominantniho postizeni — télesného a mentalniho). Jedna informantka pak
citi obvinovani za podil na postizeni ditéte od tchyné.

Jedenact dotazanych ziskalo prvniinformace od lékafi (pfevazné foniatra), dale si
informace hledali na internetu (sedm odpovédi + dvé maminky se prihlasily ke skupiné
na socialni siti Facebook). Sesti rodindm pomohlo stfedisko rané péce Tamtam a pozdéji
specidlné pedagogické centrum. V 3esti pfipadech se rodice spojili s rodici, ktefi jiz maji
dité s kochledrnim implantatem. Pouze jeden otec udal, Zze o Kl védéli uz dfive - diky
obecnému prehledu.

Prestoze fazi aktivizace (aktivity, akce) uvedli pouze ¢tyfi informanti, z obsahu roz-
hovor( je patrné, ze i ostatni neustrnuli ve fazi Soku, smlouvani ¢i deprese a dospéli
k zdvaznému rozhodnuti. V procesu rozhodovéni hral roli ¢as a hlavné mnozstvi ziska-
nych informaci (,Nakonec situace nebyla tak cernd, jak se na zacdtku zddlo.” R6). Vétsina
rodi¢d se shodla na podobném dlivodu, pro¢ se pro implantaci rozhodli: chtéli, aby
jejich dité slyselo, rychle se rozvijelo, mluvilo, komunikovalo, bylo jednou samostatné,

Vyzkumna otazka 2:

Deset rodi¢li ma pocit, Ze jejich dité nepocituje omezeni diky kochlearnimu implantatu,
dokonce jeden rodic tvrdi, Ze kochlearni implantat je velky pfinos. Dva rodice citi jista
omezeni u svych déti pfi uzivani kochlearniho implantatu, a to pfi sportu a kazdy den
pfi vecernim koupdni do vecerniho spani. Jeden informant zatim nedokazal vysledky
zatim zhodnotit. Vyjadieno procenty: 83 % rodic¢l nepocituje omezeni u svych déti,
17 % néjaké omezeni pfipousti.
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1.5 Diskuse

Snahou rodict i Iékafu je implantovat kochledrni implantét co nejdfive po zjisténi slu-
chové vady. Z naseho vzorku je vidét, ze velka ¢ast operaci probéhla do druhého roku
Zivota ditéte.

Rodidi je implantét uz ted bran jako velky p¥inos (,...vidim, jak se nds syn zacind
rozvijet, jak dohdni hrubou motoriku, jak se o vse zajimd. .. Je to k nezaplaceni. A to blaho,
kdyZ se na vds otoci na zavoldni je k nezaplaceni” R6). Diky tomuto pfistroji jejich déti
slysi, coz je hlavni dlivod, proc rodice a jejich déti tento dlouhodoby proces podstupuji.

U jedenacti rodicd, kterym se narodilo neslysici dité, bylo pét sluchovych vad ob-
jeveno v brzké dobé po narozeni. U zbylych Sesti ubéhla del$i doba, nez na sluchovou
vadu pfisli rodi¢e nebo pediatr. Nasledna implantace probihala od patnéacti mésicl
do tfi let a tif mésicl. Nejpozdéji bylo implantovano dité v péti letech a ¢tyfech mé-
sicich, ale jedna se o divku, kterd ohluchla v péti letech a dvou mésicich po prodélani
meningitidy.

Vétsina rodicu si prochazela podobnymi fazemi vyrovnavani se s faktem, ze jejich
dité ma sluchovou vadu. Nej¢astéji se jednalo o $ok, smutek, dohady, pro¢ prave oni,
odmitali tuto skute¢nost a doufali ve zlepseni. Velice zajimavé a povzbuzujici zjisténi
bylo, Ze narozeni ¢i zjisténi sluchového postizeni u ditéte nevedlo k socidlnimu vylou-
Ceni rodiny. Ve vétsiné pripadu byla i blizka rodina velice podporujici a respektujici.

Jako pozitivni bylo zjisténi, ze o kochledrnim implantatu ziskévali rodice informace
ihned od Iékafu, rané péce. Najde se také fada rodica, ktefi maji dité s kochledrnim
implantatem a jsou ochotni se o své poznatky a zkusenosti podélit.

Zavér

Ve svém Setfeni jsme se zabyvaly problematikou pfistupu rodict ke kochlearni implan-
taci jejich neslysicich déti. Vysledky kazdé kochledrniimplantace jsou velice individudIni
a zalezi na mnoha faktorech. Jednim z dulezitych faktord jsou rodice a citové zazemi
v rodiné. Zda akceptovali sluchovou vadu svého ditéte a zda maji realisticka ocekavani.

V pribéhu tfindcti rozhovor( s rodici, jejichz déti podstoupily kochledrni implantaci
v prelingvalnim obdobi, se ukazalo, Ze si rodice prosli standardnimi fazemi vyrovnavani
se s diagndzou: sok i neutralni reakce, odmitani a popirani, smlouvani, smutek, dohady,
proc pravé jejich dité, faze aktivizace — hledani cest a feSeni. Najdeme tu i rozdily v re-
akcich matky a otce. Ve vétsiné rodin se vsem informantim dostalo pomoci a podpory
ze strany jejich pfibuznych. Ze ziskanych dat dale vyplyva, ze jsou spokojeni se svym
rozhodnutim —implantovat. Informanti se shodli na tom, ze by implantaci dalSim rodi-
¢tm doporucili, néktefi mluvili o implantatu jako o zézraku.
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