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Z HISTORIE NASICH SLUZEB A AKCI

Nabidka Centra pro détsky sluch Tamtam pro rodice i déti se sluchovym postizenim je velice
Siroka, jak co se tyce sluzeb, tak nejriznéjsich aktivit, které pomahaji rozvijet komunikaci

v rodiné i pfirozené rodinné vazby. Celych 35 let se neustale proménovala ruku v ruce s tim,
jak se vyvijely potfeby rodic¢a neslysicich a nedoslychavych déti, ménila politickd situace nasi
zemé a postupoval technologicky pokrok v oblasti kompenzacnich pom{cek a diagnostic-
kych metod.

Na obdlkach tohoto vyro¢niho vydani magazinu vdm nabizime historickou fotoprohlidku
nasi organizace z obdobi tfi desitileti a péti let. Mizete se zde setkat s détmi, rodici i pra-
covniky Tamtamu, zaky i pedagogy bilingvalni matefské Skoly PIPAN, vstoupit do obdobi
pocatkl sluzeb rané péce, tzv. aktiviza¢niho centra (pozdéjsich socialné aktiviza¢nich sluzeb
pro rodiny s détmi), nahlédnout do poradenskych sluzeb a také navstivit jedny z prvnich
tlumocenych kulturnich a osvétovych akci uréenych nejen pro nase klientské rodiny, ale také
pro sirokou vefejnost. Snimky pochdzeji i z pobyt rodin, které patii k nabidkovému spektru
Tamtamu jiz od roku 1997.
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SLOVO UVODEM

35 LET TAMTAMU

VdZené Ctendiky, vdZeni{ Ctendfi,

uZ je to tak, slavime 35. vyroci svého vzniku!

V tomto ¢isle Détského sluchu se trosku ohlizime do mi-
nulosti a vzpomindme na to, co v3e jsme spolecné s vimi
proZili. Budeme moc rddi, kdyZ si zavzpomindte s ndmi,
a jesté radeji budeme, kdyZ se s ndmi o to dobré, ndroc¢-
né i vtipné, co vam uvizlo v paméti, podélite.

Pfivitime va3e piibéhy i pfibéhy vasich déti, protoZe ty
jsou hnacim motorem pro nasi praci a radost z ni. Z va-
Sich, fotek, dopist i obrdzkt déti pfipravime vystavu Jak

v

Sel ¢as s Tamtamem, kterd pak, jak doufdme, pot&si i vis.

Pokud chcete nahlédnout do historie Tamtamu uZ
nyni, doporucuji zhlédnout starsf videa na portdlu
idetskysluch.cz nebo si pujcit v knihovné ¢asopisy vy-
dané k pfedchozim milnikim vyvoje organizace.

NaSe narozeniny chceme oslavit i osobné, proto vds
srde¢né zvu na fadu pifjemnych spole¢enskych akef pro

malé i velké ucastniky, které pro vds na vSech
pracovistich chystdme!

Prijemné c¢tenf i vzpomindn{ vam pieje

Jana Fenclova

Fotografie na titulni strané archiv Centra pro détsky sluch Tamtam (velkd) archiv Marcely Perinové (mald)
Fotografie na této strané archiv Centra pro détsky sluch Tamtam
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NASIM UKOLEM BYLO A JE REAGOVAT

NA POTREBY NESLYSICICH DETI A JEJICH RODICU
PRIBLIZUJE JANA FENCLOVA, REDITELKA CENTRA PRO DETSKY SLUCH

TAMTAM

JAKVZNIKALY SLUZBY, KTERE TED MOZNA VNI-
MAME JAKO SAMOZREJME? JAK SE VYVIJELY
POTREBY RODICU NESLYSICICH DETI A JAKYMI
ZPUSOBY NA NE REAGOVAL TAMTAM A DALSI
ORGANIZACE? REDITELKA TRI ORGANIZA-

Cl (CDS TAMTAM, INFORMACNIHO CENTRA
RODICU A PRATEL SLUCHOVE POSTIZENYCH

A MATERSKE SKOLY PIPAN) JANA FENCLOVA SE
OHLIZI ZA JEJICH RUSTEM A POJMENOVAVA,
KAM BY SE MOHLY UBIRAT DAL.

Centrum pro détsky sluch je dnes jednou
z klicovych organizaci poskytujicich
sluzby pro rodiny déti se sluchovym
postiZzenim v Cesku. Vase aktudlni
celorepublikové piisobeni a rozsah sluZeb
ale nebyly samoziejmosti od zacatku.
PiibliZila byste naSim ¢tenditim, jak tyto
sluzby vznikaly?

Pfedevsim musim zminit, Ze vSechny tii naSe organizace —
CDS Tamtam, Informacni centrum rodict a pidtel sluchové
postiZenych i matefskd Skola Pipan, jsou souddsti jednoho
spolecenstvi se spole¢nym kofenem. Tfemi samostatnymi
vétvemi se staly aZ postupnou profesionalizaci a nutnost{
jednotlivé ¢innosti nasf organizace systémové i legislativné
ukotvit — tedy zajistit jejich financovani i odborné zizemf.
Kazdd sluzba navic spadd pod jiny zdkon i jiné fidici mini-
sterstvo, tudiZ se i tyto tkony lisf.

v we

V leto$nim roce slavite 35. vyrod¢i ¢innosti organizace.

Co vnimate z pohledu zakonu jako zasadni milniky
pro vasi organizaci?

Nastésti se nedélo vie hned, ale postupné i v souvislosti
s celospolecenskymi zménami a reformami. Prvni zdsadnf{
zménové pozadavky piisly pro matetskou skolu v roce
1997 a aZ od roku 2007 byl posléze v platnosti Zdkon

o socidlnich sluzbdch, tedy zdkonné ukotveni socidlnich
sluZeb. To byly z pohledu zikonl ty nejzdsadndj$i milni-
ky, jinak bych mohla jmenovat celou fadu daldich norem,
na které jsme v ramci na8ich sluZeb museli reagovat.

Jak?

Od zacdtku naSeho plsobent se snazime zmény zdkont
ve prospéch nasich klientt aktivné ovliviiovat. Komu-
nikujeme s ministry, poslanci, G¢astnime se odbornych

Py

konferenct a debat, pfipominkujeme a pfindsime ndvrhy

Bilinguvdini materskd Skola PIPAN 2 roky po zaloZeni

na zmény zdkonu. Tato ¢innost, kterd z mého pohledu

v poslednich letech bohuZel nepfind3i uspokojivé
vysledky, je velmi ¢asové ndro¢nd. Legislativni procesy
jsou pomalé, navrhované zmény nesystémové a vystupy
bud nejsou Zddné, anebo zna¢né chybové, coZ ve svém
dusledku brzdf pfirozeny vyvoj a fungovani, v naSem pii-
padé, tif neziskovych organizaci pod jednou stfechou.

Z ¢eho Cerpate energii do dalsi prace?

Za téch 35 let uZ prosla nasimi sluzbami fada klientt.

své Uspe3né a spokojené Zivoty, byvaji moc hezkd a napl-
flujici. V tomto jubilejnim roce je samoziejmé vice rtznych
piilezitosti k tomu se ohlédnout a trodku bilancovat.

Prece jen 35 let je velky kus Zivota. A také dlouhd etapa

v oblasti péce o déti se sluchovym postiZzenim. S détmi se
sluchovym postiZzenim jsem zacala pracovat v roce 1980,
jako studentka gymndzia. V té dobé¢ se systém specidlniho
Skolstvi neopiral o aktudlni védecké poznatky a velmi
razantn¢ limitoval vzdéldvaci moZnosti déti se sluchovym
postiZenim i moZnosti rodi¢tl vychovavat své déti doma.
Méla jsem moZnost sezndmit se s Zivoty starich déti, které
vyrustaly na interndtech, i s jejich zkuSenostmi a samoziej-
mé mé napadaly otdzky, proc jsou u nds praktikoviany tyto
postupy a jak by systém mohl vypadat jinak. Zahrani¢nf
zkuSenosti a nové moznosti mé zajimaly i v prubchu
studia na vysoké skole a logickym vyusténim po roce 1989
bylo pro mé naplnéni moZnosti se zmén systému ucastnit,
né&které iniciovat a nékteré i realizovat. Za to jsem moc
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rdda, tvarc¢i prace mne t€s1, proto asi rdda vzpomindm
na vznik, zrod a na zacdtky, které vedly aZ k dnesni podo-
bé komplexu sluZeb, kterym jsme.

Jaka cesta k této podobé vedla? Co bylo potieba udélat?
Nejdifve se pohybujete v né¢jakém prostiedi, které vds
zajimd, vénujete svij ¢as a zdjem, snaZite se prinést

a smysluplné vyuZit svou energii a nipady nécemu, co
vdm ddvd smysl. A od myslenek je pak ale potfeba mnoha
dalsich kroku, aby vzniklo nejprve néco malého, co se
stane Zivotaschopnym a potfebnym, postupné se rozriistd
a ziskdvd svou tvdf, podobu, charakter.

A konkrétné?

Muj prvnf kontakt s Federact rodic¢t a pritel sluchovée
postizenych byl jesté v dobé, kdy sidlila v Koufimské ulici.
To jesté nebyl pracovni vztah, ale setkdni, kterd méla kon-
zulta¢nf a informacnf charakter. Prvnf pracovni tkol jsem
si vybrala aZ v roce 1996, profesionalizovat rodi¢ovskou
Skolicku, pfipravit program, zajistit pedagogicky sbor a za-
jistit zafazent do sité€ skol. To byla velkd vyzva, ve které
se potkaly mé dosavadni zkuSenosti i chut ke zméndm

a zkuSenosti rodicu i jejich nékolikaletd snaha vytvorit pro
své déti lepsi podminky pro Zivot.

Co se od té doby zménilo?

V prvnim vybérovém fizeni do tehdy experimentdlni ma-
tefské Skoly jsem vybrala tii kolegyné, ted je nds ve tfech
zminénych celcich téméf osmdesit, ale vedlo k tomu
mnoho postupnych kroku, sloZitych cest a taky hodné
prace. KdyZ 8kola zac¢ala fungovat bez potiZi, mohla jsem
se vénovat rané péci, kterd v té dob¢ prakticky neexis-
tovala. Chybélo ndm vSe, bylo potfeba zajistit legislativn{
rdmec, prostory, finance, auto, ale opét to bylo néco,

o ¢em jsem védéla uz diiv, Ze je to dobrd a duleZitd cesta.
TakZe mi nevadilo cestovat po celé republice, naopak
konzultacemi v rodindch se pro mne vice konkretizovaly
potieby rodicli, na které bylo moZné reagovat a rozsifovat
pracovisté i sluzby. Dalsf ¢as a prostor byl vénovany rané
péci v Olomouci, potom socidlné aktiviza¢nim sluzbam
pro rodiny s détmi (SAS) a dalsim aktivitim, projekttim,
pobytam, pomuckdm... Takto podobné to vypada stdle,
pofdd je mnoho nového a zajimavého, co mtZeme délat,
co vylepsovat, jen je potfeba mit schopné, spolehlivé kole-
gy. To se ndm nastésti zatim daii, udrZet stabilni a kvalitn{
tym v celé republice. Za to jsem moc rdda i za vSechny
kolegyné, které své prdci vénujf kus sebe, citlivé vnimaji
potieby klientt a jsou schopné na né reagovat, vyuzivat

a rozvijet sluzby, které nabizime. Diky nim uZ dnes rodice
ani neveéif tomu, Ze vlastné jest¢ celkem neddvno Tamtam,
jak ho znaji, viibec nebyl.

Jak se zaklada dalsi sluZzba nebo pracovisté?

V prvnf fadé musite védét, Ze o sluzby je zdjem, tedy co,
pro¢ a pro koho piipravujete. Potom vlastné vzdy fesite
podobné problémy — legislativu, financovani, prostory

a samoziejm¢e dobie fungujici odborny tym, na ktery se
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muZete spolehnout. Lidé byli a jsou duleZiti v kazdé fizi
vyvoje nadf organizace. Nejen zaméstnanci, ale i externf
spolupracovnici, odbornfi konzultanti, podporovatelé,
pfiznivci a samoziejmé klienti, kteff nds svou spolupract
a zpétnou vazbou motivuji ke zméndm a zlepSenim.
Nikdy nevite, jaké setkdnf a jaky krok ovlivni dalsi déni.
Treba se vam nékdo Sikovny pfihldsi do vzdéldvaciho
projektu a po jeho absolvovdni mdte skvélé kolegyné,
které mohou vést pracovisté v Pardubicich a Ostravé.
Méla jsem a mdm 3Stésti, Ze potkdvdm skvélé lidi, se kte-
rymi mne spoluprdce stdle bavi, i kdyZ trvd velmi dlouho,
a stejné tak mne t&31 pifval pozitivni energie a nadSent
mladych kolegyn.

Piedcilo néco vase ofekavani oproti puvodni
predstavé, jaka organizace bude?

Ve (smich). Samoziejmé v tom dobrém i t&Zkém. Zddné
predstavy ani ambiciézni plany jsem neméla, chtéla jsem
hlavné délat prdci, kterd mé bavi a ddvd mi smysl, s lid-
mi, se kterymi se i rdda vidim, ktefi pro mé mohou byt
inspiraci. Méla jsem dvé malé déti, které mé potiebovaly
a kterym jsem chtéla byt taky dobrou mamou, takZe jsem
urcité neméla predstavu celostidtniho komplexu sluZeb.

Advenini koncert Ceské televize v roce 1998 pro Federaci rodici
a pridtel sluchové postizenych

Mluvila jste o vyvoji hlavnich poti‘eb rodin... Méni se?
Ve své podstaté se potfeby rodin piili§ nelisf, méni se

jen v dusledku celospolecenskych okolnostf, jako je

vyvoj a nabidka novych technologif, dostupnost velkého
mnozZstvi informaci a jistého tlaku na ekonomickou kvalitu
Zivota. TakZe oproti letim minulym muZe byt naopak
tézké se ve viech informacich zorientovat a vybrat si, co
je pro dit€ i rodinu to nejvice vhodné, a drZet se svych
rozhodnuti. Stdle se rodice potiebuji adaptovat na novou
situaci, ziskat a utfidit si informace a konzultovat dalsf
kroky pro své dité i pro sebe. Tim, co je ale stile nejcen-
né&jdi, je vzdjemné sdilenf s ostatnimi rodici, sezndment déti
s dalsimi kamarddy, kteff maji sluchadla nebo implantdt,
takZe asi proto rodiny ocernuji pobytové akce a mnoho
dal3ich pfileZitosti pro spole¢nd setkdnf.
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Co je pro mne nové a co mne t&si, Ze je stile
vice tatinku, kteff necht&ji o détstvi svych détr
piijit, jsou velmi aktivnimi rodici a rodina je
jejich prioritou. To je velmi duleZité, protoZe
dle aktudlnich vyzkumu velmi prudce vzrastd
pocet déti s duSevnimi problémy a naruSenymi
vazbami s rodic¢i. Druhy moment, ktery mne
t&31, je samostatnost a sobé&stac¢nost déti, které si
samy fikaji o sluzby a konzultace, jeZ potfebujf
a vyuZziji sluzeb psychologa, logopeda nebo
SAS podle vlastnitho uvidZent. To jsou velmi
pozitivni zmény.

Obecné lze fici, Ze cile a posldnf organizace se
od roku 1990 do soucasnosti také témét nezme-
nily, jen specifi¢nost a formy nabidky. Nékteré
puvodni unikdtni aktivity se podafilo udrzZet

a rozvinout, tieba knihovnu nebo psycholo-
gickou poradnu, na nékteré navdzat a doplnit
je, jiné bylo potfeba vytvorfit novée, ale vidy se
stejnym cilem — vytvdfet rodindm s détmi se
sluchovym postizenim takové podminky, aby
mohly Zit béZnym zpltisobem Zivota.

Co se tyce vyvoje poti‘eb rodi¢u a samotnych
neslySicich, nékdy se setkdvam s nazorem, Ze uZ jsou
jejich piani ,prehnana”, lidové feceno, ,,co by jesté
chtéli”. Co si o tom myslite?

Myslim si, Ze nejsou pfehnand. Stdle existuje velky dluh
vadi neslydicim a jejich rodindm. Vétsinovd spole¢nost
nemysli na to, kde neslysici ¢lovék v béZném Zivoté
nardZi. Kdyz pfijdete do obchodu a jakoZto nesly3ic{
nerozumite prodavacce, pravdépodobné se na vds osopf.
Podobné¢ v MHD nedostanete vizudlni zprdavu o tom,

Ze je vyluka, pro¢ se stoji atd. Jsem proto rdda, Ze trvd
snaha prileZitosti vyrovndvat. Podle mé stdle nenf dobfe
nastaven vzdéldvaci systém. Je v ném fada detailnich
informacf z rznych oblasti, ale neni v ném akcentovdno
to, kym jsme, jacf jsme, jacf mtiZeme byt. Chybf poro-
zuméni k nasim odliSnostem, kladenf dtrazu na respekt
a komunikaci a uménf si poradit v riiznych Zivotnich
situacich. Dusledkem pak je nepochopent, netolerance,
neschopnost dialogu a neredlné pfedstavy o Zivoté. Proto
md mnoho déti i dospélych dusevni problémy a neZiji
své Zivoty s radosti. TakZe vSichni mdme na ¢em praco-
vat a co zlepSovat.

I v ramci mezioborové spoluprace? Kdo tvoii
multidisciplinarni tymy?

Spolupracujeme s neonatalogy, foniatry, logopedy,
dal3imi poskytovateli rané péce, skolami, specidlné
pedagogickymi centry atd. Spoluprdce se zintenziviiuje

a je organizovand i ze strany zdravotniki. Mdme s nimi
uzaviené pisemné smlouvy a multidisciplindrn{ tymy jsou
konzilidrni. V soucasnosti se formuje zikonné vymezenft
tzv. koordindtora pro rodinu, ktery by fidil spoluprdci
jednotlivych sluZeb, které rodina vyuZzivd, pro zefektivnént
a lepsf orientaci rodiny.

Zminila jste informace ze zahranic¢i. Pomohlo
zaloZeni Evropské federace rodic¢u déti se sluchovym
postiZenim (FEPEDA) v roce 1990?

Urcité. Byl to vyborny pocin. Zahrani¢ni informace, studie
a data ovlivnily vznik Federace i cile, které si stanovovala.
Pro mne osobné& byly ptfedndsky zahrani¢nich hostt

i dcast na raznych vyzkumech velkou $kolou, stejné tak
moZnost poznat systémy péce v Holandsku, Spanélsku,
Rakousku, Svédsku. Povazuiji stdle za velmi duleZité
abychom byli spoluorganizdtory nebo se tcastnili zahra-
ni¢nich konferenct a také, pokud je to jen trosku mozZné,

Mgr. Jana Fenclova vystudovala specidlni pedagogiku, obor surdopedie, logopedie a pozdéji také
skolnf management a fizeni $kol na UK v Praze. V roce 1996 se stala feditelkou bilingvalni matefské
Skoly PIPAN. O 3 roky pozdéji zaklddad Stfedisko rané pé¢e Tamtam v Praze, v roce 2005 pak Stre-
disko rané péce v Olomouci. V roce 2004 ve spoluprici s Ustavem péce o matku a dité spoluzakld-
dd Centrum pro budouci matky se sluchovym postiZenim. Realizuje fadu projektti zaméfenych

na prosazeni plo¥ného screeningu sluchu novorozenct. V roce 2006 spoluzaklddd Asociaci pracov-
nikll v rané péci a stiva se feditelkou tehdejsi Federace rodict a pritel sluchové postizenych. Orga-
nizace se postupné transformuje v komplex profesiondlnich sluZeb pro rodiny s détmi
registrovanych u MPSV a v roce 2013 se méni v dnedni Centrum pro détsky sluch Tamtam.
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podporuji kolegyné, aby vyjizdély do zahranici, navazo-
valy novou spoluprdci. Mimo to, Ze jde o nenahraditelnou
formu vzdélavani a inspirace, mdme i moznost srovnani
nadeho systému a naSich sluzeb s témi zahrani¢nimi,

a v tomto sméru na tom nejsme vibec Spatné.

Je néco, co byste si pidla do budoucna?

Jestli mohu mit tii pfdni, pak jsou to tato: Pidla bych si,
aby se ndm dafrilo stdle kultivovat nabidku sluZeb pro
viechny, kteff je potfebujf, a to v jeji komplexnosti, unikdt-
nosti, citlivosti a v prostoru, ktery je pfitelsky a bezpec¢ny.
Dile, aby tym lidi, kteff se ,nasli ve spole¢né praci, mél
stdle dost motivace, mohl pracovat v pohodé¢, mohl byt
dostate¢né ocenén i odménén, a byl stdle ldkavym pro
mladé dynamické posily. A posledn{ piani, aby tvarci né-
kterych zdkonl vice naslouchali t¢m, pro koho jsou urce-
ny, tedy lidem se zdravotnim postiZenim a jejich rodindm,
a akceptovaly provéiené, efektivni a ekonomické sluzby
jako piinos a jako partnera. Jinymi slovy, aby i tvarci byli
témi, kteff rozumi, co v Zivoté miiZe pfijit a chdpali, Ze
zdkonné normy jsou i proto, aby pomdhaly dobfe a vcas.

Co byste si pidla pro $kolku a Informacni centrum?
Zase se musime vrdtit k tomu, Ze vSechny tii organizace
jsou jednim spolecenstvim, dopliiuji se. To, co nemtiZe
nabidnout jedna, nabizi druhd. Na vétsin¢ aktivit mohou
spolupracovat, takZe primarné vidim budoucnost v jejich
spole¢nych cilech. Pokud se na né musime podivat jednot-
livé, potom, co se tyce skolky, jsem aktudlné velmi rdda

za pedagogicky sbor, ktery mdame: mlady, temperamentni,
piichdzejici s ndpady. Nemdme v pldnu Skolku rozsifovat,
protoZe chceme zachovat prostfedi, které umozni détem
zorientovat se socidlné a navdzat bezpecné a pevné vztahy
s détmi i dospélymi. Jistota vztaht je zdkladem pro spon-
tdnni vyvoj komunikace ditéte. V posledni dobé mne velmi
t&81, Ze byvali Zdci k ndm s divérou piivadéji svoje déti,

a v&fim, Ze prave tihle rodice ovlivni dalsi sméfovani skoly.
Informadni centrum md stdle svou duleZitou roli: rozvijent
mezindrodnich vztaht, zachovani a rozvoj specializované
knihovny, kterd je pokladem. Md velky potencidl stdt

se zivou knihovnou s programy pro déti i dospélé. Je
jedine¢nym zdrojem informaci z mnoha oblast{, organizuje
a porddd kulturné osvétové akce tlumocené do ceského
znakového jazyka a nabizi prostor pro rodicovské aktivity.

A Tamtam jako celek?

Neustdle zpfesiiujeme, co je aktudlni potiebou nasich
klientt. Je to n€kolik smérti — v&t3f nabidka, a tedy rozvoj
viech pomucek véetné aplikaci pro rozvoj komunikace

a sluchového vnimdni, vice moznosti pro setkdvan,
piileZitosti pro vzdélavani rodic¢t i odbornikt. A abychom
viibec mohli pokracovat ddl, usilujeme o potvrzeni naseho
zafazeni do skupiny celostdtnich poskytovatelti socidlnich

NS Pd

sluZeb a o systémovéjsi zpusob financovani.

Co byste rada, aby o organizacich védéli rodice
a odbornici?

DETSKY SLUCH

Ze zahdjent Trikrdlového setkdni v Divadle ABC v roce 2006

Ur¢ité bych byla rdda, kdyby vSeobecnd informovanost
vefejnosti i odbornikt byla tak vysokd, aby si v piipadé
sluZeb pro rodiny s détmi se sluchovym postiZenim au-
tomaticky vybavili Tamtam se v8emi souc¢dstmi, abychom
byli jednoznac¢né citelnou znackou a bylo ziejmé, Ze
nabizime komplex sluZeb pro rodiny s détmi, ale i pro
dospé€lé neslysici a Ze jsou naSe sluzby dostupné v celé
Ceské republice. To je asi to nejdtleZit&jsi, abychom jako
nedilnd soucdst systému péce o déti se sluchovym postiZe-
nim byli klienttm k dispozici v¢as, tedy ve chvili, kdy nds
potiebuji, a aby si stdle mohli vybirat, co zrovna potfebuj,
jestli jen informace, konzultace v roding, programy pro
rodice s détmi, psychologickou podporu nebo socidlni po-
radenstvi. Byla bych rdda, kdyby vsichni védéli, Ze mohou
aktivné vyuZivat portdl idetskysluch.cz, ktery je spole¢nou
platformou pro sdilenf informaci a kde to, o ¢em si dnes
poviddme, mohou ¢tendii najit v textech, ale i na videich
a kam mohou piispét i sami.

Pripravila Mgr. Lucie Brandltlovd,
publicistka Informacnibo centra
rodicit a prdtel sluchouvé postizenych
Fotografie archiv CDS Tamtam
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ZA KAZDYM USPECHEM DIiTETE JE SPOLECNA
PRACE ODBORNIKU A RODICU

KdyZ se u ditéte potvrdi sluchové postiZeni, stoji jeho
rodice na zacdtku cesty plné otazek, emoci a rozhodo-
vani. Pravé tehdy se v jejich Zivoté objevuji odborni-
ci — foniat¥i, audiologové, logopedi a dal$i — kteii jim
pomahaji nejen medicinsky, ale i psychicky. S jednim
z nich, zkuSenou foniatrickou Zdenkou Aksenovovou
z Centra kochlearnich implantaci u déti ve Fakultni
nemocnici Motol, jsem hovofila o tom, jak se za 35 let
zménila péce o déti se sluchovym postiZenim, co
dnes obnasi kochledrni implantace, a proc je pro
uspésSny rozvoj ditéte zasadni nejen samotnd operace,
ale také nasledna rehabilitace a spoluprice s rodinou
a dal$imi organizacemi.

Pani doktorko, jak vypadala diagnostika sluchovych
vad u nejmensSich déti pied 35 lety? V ¢em byla
nejvétsi uskali?

Pied 35 lety jsem jest€ nepracovala jako foniatr, takze
vlastni zkuSenosti nemdm. Ale od starSich kolegti i paci-
entl vim, Ze v ditv&jsi dobé byly

problémy s diagnostikou i kom-

penzaci sluchovych vad. Program

kochledrnich implantact teprve

zacinal, sluchadla byla mnohem

jednodussi a moZnosti vySetient

sluchu objektivnimi metodami byly

zna¢n€ omezené. Neexistoval také

program pro celoplosné vyhledd-

vani détf se sluchovym postiZenim

a détskych foniatrat bylo mdlo.

Z téchto dtivodu se vady sluchu

u déti diagnostikovaly mnohem

pozdéji nez dnes, ¢asto az v dobé,

kdy byl problém s rozvojem feci.

Sluchadla tak déti s vrozenymi

vadami dostdvaly v nékterych pii-

padech az kolem 3. roku véku, coZ

dnes vyhodnocujeme jako pozdé¢.

Pamatujete si na prvni détské

pacienty se sluchovym

postiZenim?

Na foniatrii pracuji 18. rokem,

predtim jsem se vénovala otori-

nolaryngologii a se sluchové postiZzenymi détmi jsem se
setkdvala jiZ tehdy. V prab&hu lékatské praxe jsem osetfila
hodné pacientt, ale v paméti mi ztstal maj prvni pacient

s kochledrnim implantitem. Byl to tehdy uz dospivajict
chlapec. PriSel ke mné do ordinace a jd jsem nejdifv viibec
nevédéla, o koho jde. Bavila jsem se s nim tplné normdlné
a on po mné chtél n&jaké potvrzeni. Tak jsem si fikala,
proc jde k foniatrovi... normdlné mluvi, normdlné slysf.

A teprve potom jsem zjistila, Ze to je pacient po kochledrn{
implantaci. Byla jsem velmi pfekvapend, jak hezky rozumf
a jak dobfe mluvi.

Jaké milniky za poslednich 30 let povaZujete v oblasti

détské foniatrie za klicové?

Za nejvets milnik povazuji zavedent kochledrnich implan-

tact, které v Cesku provadime od zacztku 90. let minulého

stoleti. Dalsf velkym pokrokem jsou mozZnosti objektivniho

vySetfeni sluchu, napiiklad otoakustické emise, SSEP,

BERA. Ty se pfed lety dé€laly jen velice mdlo a pouze

na specializovanych pracovistich. A nynf jsou uZ dostupné,

fekla bych, i v béZné ordinaci. Dalsim velkym dspéchem

je bezesporu celoplo$ny screening sluchu novorozenct

a s nim spojend v¢asnd diagnostika sluchovych vad

a jejich ndslednd kompenzace. Potom i screening sluchu

u pétiletych déti. A urcité tam piiddm i vznik pedaudiolo-

gickych center. To jsou specializovand centra, kterd byla

ustanovena 1. ledna 2024.
A co nds ¢ekd v budoucnu?
Pripravuje se registr vrozenych
vad sluchu. Je to statistickd prdce,
ale na zdkladé¢ vysledkt si potom
muZeme ovéiit, kolik je déti se
sluchovym postiZenim, kolik je
vrozenych vad sluchu, jak, kdy
a kde se tyto vady diagnostikuj,
jak jsou ndsledné kompenzovidny,
jestli pacienti dostanou sluchadla
nebo kochledrnf implantit.
A na zdkladé¢ téchto informact
pak mtZeme i néjakym zpuso-
bem predikovat, kolik musime
vyskolit foniatrd, kolik déti bude
potiebovat péci, kolik musime mit
pedaudiologickych center a center
kochledrnich implantact.

Byla v minulosti néktera témata

vnimana kontroverznéji —

napiiklad vhodny vék

implantace? Zménil se pohled

odborné verejnosti i rodicu

na kochledrni implantaci déti?
Ten pohled se urcit¢ zménil, pfedeviim co se tykd
vhodného véku. KdyZ se s implantacemi zac¢inalo, nebyly
dostupné vsem détem, napiiklad détem s kombinovanym
postiZzenim. BéZni ORL lékarti a pediatii neméli pfesné
informace, rodi¢e nebyli informovdni, déti se k ndm proto
dostdavaly pomérné pozdé, ve vyssim veéku. KdyZ se pred
zhruba 30 lety zac¢inalo, déti se implantovaly kolem tieti-
ho, ¢tvrtého roku. To se tehdy povazovalo za vhodny vék.
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Dnes se snazime déti implantovat uZ kolem jednoho roku
nebo i pod 12 mésict véku.

Zménil se i pohled na jednostranné sluchové vady, které
se v minulosti viibec nefesily. Mélo se za to, Ze jedno
ucho pro rozvoj feci staci. Ted uzZ vime, Ze to nemusi

byt tplné pravda. Za¢indme se proto hodné vénovat

i jednostrannym vaddm a také leh¢im vaddm sluchu tak,
aby dit€¢ pokud mozZno slyselo nebo bylo kompenzovino
oboustranné a mélo kvalitnf pifiem zvuku, coZ je dulezité
pro bezproblémovy rozvoj feci. Dulezitd je i mezioborova
spolupridce, a to jak s lékafi jinych obort, tak s psycho-
logy, logopedy, biomedicinskymi inZenyry, se specidlné
pedagogickymi centry, s pedagogicko-psychologickymi
poradnami, se Skolstvim, s organizacemi, které se zabyvaji
sluchovym postizenim, jako je napiiklad Tamtam, SUKI

a dal3f. V poslednich letech se tyto véci hodné rozvijeji.

Kdy se podle vis zacal klast vétsi duraz nejen

na technické provedeni implantace, ale

i na naslednou péci a dlouhodobou rehabilitaci?

Na naSem pracovisti se uZ od pocdtku implantact kladl vel-
ky duraz na spoluprdci pii ndsledné dlouhodobé rehabilita-

ci. Snazime se i v dnednf dobé v tomto trendu pokracovat.

Jaké jsou hlavni vyzvy, kterym Celi souc¢asna foniatrie
v pé¢i o déti se sluchovou vadou?

Nynf jsou velkou vyzvou pedaudiologickd centra, kterd
vznikaji a postupné se formuji. Jde o centra vysoce speciali-
zované péce, kterd by se méla komplexné postarat o dité se
sluchovou vadou. To znamend, Ze pokud se pfi novoroze-
neckém screeningu prokdze, Ze by dit¢ mohlo mit sluchovou
vadu, je ndsledné na pracovisti ORL nebo na foniatrickém
pracovisti proveden rescreening. Pfi podezfeni na sluchovou
vadu by se dit¢ ndsledné mélo dostat do tohoto centra, kde
se bude indikovat dalsi specidlni vySetieni a mél by se defi-
nitivné stanovit rozsah sluchové vady. Pak by se tam mélo
rozhodnout, jak se u ditéte bude postupovat ddl — zda stact
sluchadla nebo bude tfeba kochledrn{ implantace, pfipadné
jakd bude daldf péce. Je otdzkou, jak budou tato centra
fungovat nadile, jestli budou stacit, nebo jich bude tfeba vic,
aby se do nich déti dostaly vcas.

Jak se méni spektrum déti, které pfichazeji do vivahy

pro implantaci — nap¥iklad vék, typ vady, nebo
i pfidruZené diagnozy?

MUDr. Zdenka Aksenovova, Ph.D.,

KdyzZ se s implantacemi zacinalo, hledali se kandidati
vhodnf po vsech strinkdch. To znamend, Ze déti musely
byt zdravé, musely dobfe spolupracovat, musely mit
urcitou mentdlni drovenl. Hodné se také sledovalo, jak
spolupracuje rodina, jak se k tomu stavi rodice. Opravdu
se vybirali takzvani ,idedln{ kandiddti“. V soucasné dob¢
uZ se snazime, aby se kochledrni implantace provadéla
u v3ech déti, které ji potfebuji. Pfibyvajf ndm tudiz déti,
které majf i néjaké pfidruZené postiZeni, coZ samoziejmé
klade zvySené ndroky na vi3echno a na vSechny — na dia-
gnostiku i na péci. BohuzZel, pfibyvaji ndm i déti ze
socidlné slabych rodin, kdy rodi¢e nejsou tplné schopnf
se o dit¢ komplexné postarat. SnaZime se ve spoluprdci
s jinymi organizacemi, napiiklad s Tamtamem, i témto
rodindm pomoci. Pfibyvaji ndm také déti z cizojazy¢énych
rodin, coZ je pro nds hodné sloZité, pfedevsim v oblasti
logopedické péce. Musime fesit, jak budeme dité po im-
plantaci logopedicky rehabilitovat, v jakém jazyce a zda
mdme logopedku, kterd v ném pracuje.

Setkavate se s obavami rodic¢iu z implantace?

Pred 20, 30 lety védéli rodi¢e o implantacich pomérné
mdlo a my jsme se snaZili jim informace poskytnout. Dnes-
nf doba je jind, protoZe si uZ mohou vyhledat spoustu véct
na internetu, na socidlnich sitich a v raznych rodi¢ovskych
skupindch. Ale bohuZel ne viechny udaje, které jsou pub-
likovdny na internetu, jsou pravdivé a pfesné. A ne vSichni
rodi¢e dokdZi to mnoZstvi informaci spravné zpracovat

a vyhodnotit. TakZe se setkdvdme i s tim, Ze musime rdz-
né myty vyvracet a uvadét vie na spravnou miru, coZ byva
nékdy hodné sloZité.

Zménila se motivace rodic¢a podstoupit s ditétem
implantaci — napfiklad v souvislosti s inkluzi

do béZnych $kol?

Myslim, Ze tohle se neméni. Skolu rodice tplné ze zacdtku
nefesi. V okamziku, kdy se dozvi, Ze jejich potomek md
téZkou sluchovou vadu a bude potfebovat implantit,
byvaji z toho vétsinou hodné nestastni. Nevédi, co bude
ddl. Resf otdzky, jestli bude jejich dité viibec slySet, jestli
bude mluvit, jestli n€kdy fekne ,mdmo, tito“. Maji obavy,
jak bude jejich syn nebo dcera v budoucnu Zit, jak bude
komunikovat, jestli bude tieba jezdit na kole, na lyZich,
zda bude mit kamarddy. Teprve pozdéji se fedi Skola.
Byvd to v dobé, kdy dité uz néjaky ¢as implantdt md a uz

je foniatricka a vedoucf lékaika Pedaudiologického centra pii Klinice udni, nosnf a kréni 2. Iékai-
ské fakulty Univerzity Karlovy a Fakultni nemocnice v Motole. V oblasti péc¢e o déti se sluchovym
postiZzenim pusobi vice neZ dvé desetileti. Od roku 2022 vede foniatrickou ¢dst Centra kochledr-
nich implantaci u déti v Motole, které se v roce 2024 stalo Pedaudiologickym centrem — centrem
vysoce specializované péce o détské pacienty s trvalou poruchou sluchu. Aktivné se podili na vy-
zkumu a vzdélavani v oblasti kochledrnich implantaci u déti. Je autorkou odbornych publikact

a pravideln€ pfedndsi na tuzemskych i zahrani¢nich kongresech. Ve své praxi klade duraz na me-
zioborovou spoluprdci a individudlni pfistup k pacientim a jejich rodindm.

DETSKY SLUCH
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vime, jak na tom se sluchem a fecf je. Déti, které se roz-
vijeji dobfe, jdou do bé&Znych skol, ¢asto s pedagogickym
sluchové postiZzené nebo Skoly pro déti s kombinovanym
postizenim, podle jejich celkového stavu.

Kde vidite prostor pro zlep$eni — at uZ v systému
péce, v komunikaci s rodinami, nebo tifeba

ve vzdélavani budoucich odborniku?

Samozfejmé v lepsf informovanosti rodict. Je dobfe, Ze se
tomu vénuji organizace, jako je tfeba Tamtam a dalsi, které
rodic¢tm ddvajf pfesné a sprdvné informace. Rodice si je
nemuseji vyhleddvat. Spole¢né s témito organizacemi se
snazime o osveétu nejen mezi laiky, ale i mezi odborniky,
tedy lékaii, pediatry. Aby vSichni véd€li o moZnostech kom-
penzace sluchu a méli sou¢asné, nikoliv zastaralé informace
a aby se dit¢ dostalo v¢as na pracovisté, kde mu pomohou.

Jak vnimate roli Tamtamu v podpofe rodin déti se
sluchovym postiZenim?

Myslim, Ze jeho role v celém systému je velikd. My, jako
lékaii a zdravotnici, ¢asto nemtZeme rodic¢um predat
veskeré informace. Nékdy se také rodice stydi nebo bojf
zeptat. Pracovnici Tamtamu jsou jim bliZ8f, jezdf za nimi
domui. Prostfedi, ve kterém s nimi pracujf, je pro né
pifiemnéjsi, bezpecndjsi. Vase kolegyné mohou déti pozo-
rovat v jinych podminkdch, neZ jsou ordinace a v nich bilé
plasté. Rodice se jim casto sveéif s vécmi, se kterymi by

se lékafi tfeba nesvéiili. DuleZitd je i psychickd podpora
rodic¢u ze strany Tamtamu. My se rodice také snazime
podporovat, ale pfece jenom na to v ordinaci nenf tolik

¢asu a klidu jako v domdcim prostiedi.

Jsou piiklady dobré praxe, kdy spolupriace pomohla
konkrétnimu ditéti nebo rodiné?

Ur¢ité. S Tamtamem spolupracujeme velmi dzce. Mdme
pravidelné schiizky, kdy projedndvime — samozfejmé se
souhlasem rodic¢u — jak na tom déti pravé jsou a co by po-
tiebovaly. A vzpomindm si i na piiklad spoluprdce, kdy dité
ztratilo sluchadla a rodice neméli penize na to, aby okamzi-
t¢ koupili sluchadla jind. Vypujcili jsme si je v Tamtamu, jd
jsem je nastavila a dit¢ velice rychle mohlo opét slyset.

V ¢em by se tato spolupriace mohla zlepS$it?

Z obou stran se snazime spoluprici neustdle zlepSovat.
Byla jsem se nékolikrdt v Tamtamu podivat, pracovniky
Tamtamu naopak zveme k nim do nemocnice. Komuni-
kujeme spolu telefonicky, mailem. Chodime na spole¢né
semindfe a konference... zkrdtka vidime se, vime o sob¢,
pfeddvame si informace. A véfim, Ze nase spoluprice
bude pokracovat i nadile.

Mite zpétnou vazbu od rodic¢a na sluZzby Tamtamu —
co oceiiuji, co jim pfipadné chybi?

Nejvice ocefiuji to, Ze se vim muZou svefit, poradit se. Mdte
na né vice ¢asu neZ lékati. Ocenuji i vSechny programy

a pobyty, které pro rodiny déldte. Mohou tam trdvit ¢as

s rodinami a détmi se stejnymi potiebami, preddvat si zku-
Senosti, Cerpat energii. To je pro né hodné duleZité.

Co vis ptivedlo k détské foniatrii? Cim vis napliiuje?
Musim fict, Ze to byla viceméné ndhoda. Jd jsem ptuvodné
ORL lékarka. K foniatrii jsem se dostala po mateiské do-
volené, kdy jsem hledala klidné&jsi pracoviste, bez sluzeb.
VyzkouSela jsem si ji a uZ jsem u nf ztstala. Napliiuje mé
to, Ze muZeme détem pomoci. Je pro mé dulezité, Ze dét
viddm v del3im ¢asovém obdobi. Vidim je s rodici, kdyZ

k ndm pfijdou poprvé. Zpoditku jsou vSichni nestastni

z toho, Ze dit¢ md sluchovou vadu. A pak je sleduji v pra-
béhu nekolika let a vanimdm, jak se dit¢ se sluchadly nebo
po kochledrnf implantaci dspé3né rozviji — zacne slySet,
rozumét feci, mluvit, chodit do skolky, do skoly... To je
pro mé hodné napliujici. To, Ze mdm zpétnou vazbu.
Mdm radost, kdyZ mi pacienti tfeba pfivedou ukdzat svoje
déti, nebo se pochlubi, Ze udélali maturitu, Ze se dostali
na vysokou 8kolu, Ze ji dokoncili. Ted napfiklad jedna
moje pacientka odjela studovat do zahranic¢i. Dal3{ pacient
v zahrani¢{ pracuje, mluvi nékolika svétovymi jazyky a Zije
spokojeny Zivot. To viechno mé ohromné napliiuje.

Vnimate u mladych foniatra zdjem o praci s détmi?
Prdce détského foniatra je hodné obtiZnd a ne kazdy
lékat je pro ni vhodny. KdyZ vysetiujete déti, potiebujete,
aby s vami spolupracovaly. VyZaduje to jiny piistup nez

k dospélému pacientovi, hodné ¢asu a trpélivosti, je to
obtiZné&jsi. Musite s ditétem navazat kontakt, spolupraci,
musite si vzdjemné vefit. A duvéra se velice téZko ziskdvd,
ale velice lehko se d4 ztratit.

Kdybyste méla popsat své piani pro budoucnost
détské foniatrie u nds, jak by znélo?

To je tézkd otdzka. Prdla bych si samozfejmé vSechno
nejlepst pro déti se sluchovym postiZenim. Proto bych si
pro foniatrii pfdla moZnosti co nejrychlejsi diagnostiky
sluchovych vad, dostatek kvalitnich a cenové dostupnych
kompenzac¢nich pomuicek a co nejkomplexnéjsi péci o pa-
cienty. Aby i déti se sluchovym postiZenim mohly proZit
normdlnf Zivot jako jich sly3icf vrstevnici.

A co byste popiala Tamtamu do dalSich 35 let?

Aby byl pofdd tak dzasny, jaky je. Aby mél dostatek
zapdlenych pracovnikt. NemuzZu fict, aby mél dostatek
détskych klientt, protoZe vSichni bychom si pidli, aby
sluchové vady u détf nebyly. Ale kdyZ uZ jsou, aby déti

i rodi¢e s nim rddi pracovali. A aby se Tamtamu dobfe
spolupracovalo s riznymi odborniky, s riznymi pracovisti
a nemocnicemi, tak jak je tomu doposud.

Pripravila Mgr. Radana Ardeltovd,
koordindtorka komunikace CDS Tamtam
Fotografie archiv Zdenky Aksenovové
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ZKUSENOSTI RODICU

NA NEKTERE DETSKE
OTAZKY JE DULEZITE
BYT PRIPRAVEN

KDYZ SE V ROCE 1986 MANZELUM PERINOVYM NARODILA
PRVNI DCERA BARA, BYLO JIM OBEMA DVACET. ZA ROK

A PUL NATO SE NARODILA ANICKA, PO NICH JAKUB, A NA-
KONEC VOJTA. VSECHNY CTYRI DETI PRISLY NA SVET S VA-
DOU SLUCHU. NIKDO V RODINE TO NECEKAL. INFORMACE
SE HLEDALY TEZKO, ODBORNA LITERATURA V CESTINE
PRAKTICKY NEEXISTOVALA, ANl PODPURNA PECE CI RO-
DICOVSKE SPOLKY. ALE MANZELE TO PRIJALI JAKO UKOL,
KTERY MUSI ZVLADNOUT. O TOM, JAKYM SMEREM SE VY-
DALI A CO SE NABIZI RODINAM V PODOBNE SITUACI DNES,
SI POVIDAME S MARCELOU PERINOVOU, PORADKYNI RANE
PECE, MAMINKOU 4 DETI A BABICKOU 8 VNOUCAT.

Kdy jste piisli na to, Ze s Barinym sluchem neni
néco v poradku? Tehdy Zadny screening sluchu
novorozenci nebyl.

Nebyl screening sluchu a ani nebyl diuvod si délat néjaké
starosti, protoZe celd rodina z obou stran byla slysici. Ale
protoZe jsem se ,matefstvi ucila na zacdtku z knih, po-
mérmé brzo, asi kolem 3. mésice véku Bdry, jsem zjistila,
Ze néco neni v porddku. Trvalo jest¢ dlouho, neZ ndm to
uvéiila panf doktorka a poslala ji na specializované vy-
Setfeni. To bylo Bdfe kolem 8 mésicti. Nékdy kolem roku
véku méla termin vySetfenf a pak dostala sluchadla. Uz
jsem byla t¢hotnd s Anickou, ale zatim nikdo nic nezkou-
mal. Na genetiku nds poslali aZ poté, co se sluchovd vada
potvrdila i u Anicky.

Vzpominas, jak jsi ten uplny zacatek proZivala?
Velmi téZce. Nikdy jsem se nesetkala s détmi ani do-
sp€lymi, ktefi by méli sluchovou vadu. Byl to pro mé
Sok. Vubec jsem si neuméla predstavit, co bude, dokud
jsme se nedostali na tehdej3f pracovisté foniatrie na Mrd-
zovku k panu doktorovi Supdckovi a neziskali od néj

a logopedek zdkladnf informace. KdyZ byly Ani¢ce asi

3 mésice, ucastnili jsme se pobytu rodin. Ziskali jsme tam
uceleny piehled o tom, jak budeme dité ucit. Bylo to celé
o ordlni vychové — jak déti ucit mluvit, jak je podporovat
v odezirdni, jak s nimi hrdt logopedické hry apod. Ale
hlavné ndm fekli, Ze dit¢ jednou putjde do Skoly a bude Zit
bé&Znym zptsobem Zivota.

U tfetiho ditéte uZ jsi informaci o jeho ztrité sluchu
prijala 1épe?

Ani ne. Pro mé to byl opravdu 3ok. Na genetice se

tehdy projevilo, Ze jsme oba pienaseci genetické mutace
connexinu 26. Pravdépodobnost, Ze se ndm narodi dité se
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Manzelé Perinouvi s détmi

sluchovym postiZzenim, byla 25 procent. Jsme tedy spiSe
statistickd vyjimka, mdlokdo ma ¢tyfi déti a viechny se
sluchovym handicapem. AZ pozdéiji jsme se dozvédéli
o jedné rodiné se tfemi détmi.

Kdo vam pomadhal s rozvojem komunikace v rodiné?
Bylo to nejvic na mné a mém muZi Ivovi, protoZe prarodice
pracovali a moje maminka navic bydlela skoro 300 km
daleko. Ani nasi rodic¢e nikoho se sluchovou vadou neznali.

Internet nebyl, ale néjaké kniZky existovaly, ne?
Ano, byla jedna kniha (smich). Jmenovala se Dité s vadou
sluchu a moc ndm pomohla (Vydal Svaz invalidii CSSR

v roce 1984 — pozn. redakce). AZ za pdr let se ndm dostala
do ruky kniZka americkych autorti Tvé dité neslys? (Ro-
bert J. Boese, Roger D. Freeman, Clifton F. Carbin — pozn.
redakce). Byla pro nds velkym zjevenim, protoZe nim
pfinesla informace o kultufe neslySicich. Jd uZ jsem tu po-
tfebu v té dobé citila — i kdyZ bylo jasné, Ze se naSe déti
naud¢i mluvit, protoZe jim mluvenf §lo a dobfe odeziraly.
Ale védéla jsem, Ze budou potiebovat kamarddy, ktefi
maji komunikaci jako oni a potfebuji se nékde domlouvat
bez bariér.

Pracovala jsi s tou kniZkou?

Ano, jd jsem knizZnf typ a dohleddvala jsem si v knihdch
viechny informace. Ale i ten pobyt byl pro nds duleZity.
Tam jsem se poprvé nadechla a ulevilo se mi — jako Ze
mdme pfed sebou né&jaky tkol, a kdyZ ho dobfe zvlddne-
me, Ze to bude dobré.

Kdy jste se tedy dostali ke znakovému jazyku?
Pomérné pozdé. Byli jsme nabrifovani v ordlni metodé,
kterd ndm fungovala, ale jen diky tomu, Ze Kuba a Bdra
dobfe odezirali, protoZe se sluchadly viibec nerozumi mlu-
vené feci. Odezirali velmi brzo, takZe jsme touto cestou
mohli jit, ale pozdéji jsme si zacali uvédomovat, jak je to
pro né stradné ndro¢né. V té dobé bylo pro nds duleZité,
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Ze jsme se potkali s dalsimi rodinami a ziskali kontakt

na tehdejsi Federaci rodic¢t a pfdtel sluchové postiZenych
(dnesni Centrum pro détsky sluch Tamtam — pozn. redak-
ce). Porddali jednou do mésice sobotni nebo i vikendové
pobyty rodin v Berouné. Nékteré rodiny uZ pouZivaly zna-
kovy jazyk a mély kontakty na dospélé neslysici i na kurzy
znakového jazyka. A to bylo pro mé dalsf zjeveni. Rikala
jsem si: ,, Toble je nase cesta.“ Do té doby jsme nikoho
neslysictho neznali a ani jsme nevédéli, zda to chceme,
protoZe zpodcdtku jsme 3li cestou odezirdni. AZ pozdéji
jsme si uvédomili, Ze ordlni metoda je sice jednodussf pro
nds, ale velmi obtiZnd pro dité.

Myslis$ tim, Ze spoléhat pfi komunikaci jen

na odezirani je pfili§ inavné?

Ano. Dokud jsme méli jen holcicky, bylo to dobré (smich).
Byly hodné a na viem jsme se domluvili. Ale pak pfisel
Kubik a ten mél velky temperament — potfebovala jsem
védet, Ze si stoprocentné rozumime. Nedokdzala jsem
usmérriovat dité, aniZ bych si byla jistd, Ze mi rozumi.

Kdy jste objevili Federaci? Jakou
méla podobu?

Jd myslim, Ze to bylo asi v letech
1991-1992, n¢kdy kolem narozenf
Vojty. KdyZ jsme tam pifisli, nasli
jsme socidlni poradenstvi, informa-
ce, ale hlavné spolecenstvi dalsich
rodic¢u déti se sluchovym postiZe-
nim, odborniktt a komunity lidf,
kteff pro nds pfipravovali program,
odborné predndsky, kurzy znakové-
ho jazyka a vénovali se ndm. Jezdili
jsme na vodu a na vylety. Do té
doby jsme znali jen doktory a pani
logopedky.

Kochlearni implantaty byly tehdy
v Ceskoslovensku nedostupné,

a dokonce i déti s nejtéZsimi
sluchovymi vadami pouZivaly
sluchadla. Jak tehdy vypadala?
Kromé nejmladsiho Vojty mély vsech-
ny nade déti krabickova sluchadla,
kterd nosily na sob¢ na téle. Musela
jsem jim na né usit battzky nebo spi¥
takové... ksandicky. Byla s tim spous-
ta prace pii oblékdni, protoZe z krabicky vychdzely kabely,
co vedly do Spuntikt v usich. Krabi¢ka zesilovala dplné
viechno, nejen fecové zvuky. Viibec nechdpu, jak déti s té-
mito analogovymi sluchadly mohly slySet fe¢? Jediny Vojta
mél zavésnd digitdlni sluchadla hned od zac¢dtku. V dnesnfi
dobé¢, kdy i miminka mohou dostat digitdlni sluchadla

s dobrym vyladénim, je situace tplné jind. V podstaté si
myslim, Ze naSe déti zacaly se skute¢nym sluchovym tré-
ninkem aZ s digitdlnimi sluchadly. Domnivim se, Ze do té
doby slySely hlavné hluky.

Marcela Perinouvd jako poradkyné rané péce
vyrdzi na cestu za rodinou

VyuZivali jste néjakou ze sluZeb Federace?

V té dobé¢ uz Federace potddala razné jednordzové

z berounskych setkdnf. Jezdila sem rodina Pi¢manovych

a Pangrdcovych, kteif byli takovymi tahouny a pustili se
do zaloZenf bilingvdlni matefské Skoly, kterd se jmenovala
podle nich — PIPAN. J4 jsem zde zac¢inala jako jedna z prv-
nich ucitelek nebo spise ,tet, kterd zvlddala komunikaci

s détmi. Postupné se skolka profesionalizovala a jd zde
pfijala roli maminky — s Vojtou, ktery do PIPANU chodil.

Dnes pracujes$ jako poradkyné rané péce. Mas s détmi
se sluchovym postiZenim tedy jak profesni, tak
i osobni zkuSenost. Je to vyhoda?
Vyhoda je v tom, Ze si moznd nékdy dokdzu lépe predsta-
vit, jak se rodi¢ citi. Nevyhodou je, Ze ¢lovék si zejména
na poddtku must stdle hlidat to, Ze jeho osobnf zkuSenost
nenf pienositelnd na ostatni déti a jejich rodiny. ProtoZe
kazdé dité je jiné a se sluchovou vadou je to také vzdy
velmi individudlni. V dnedni dobé jsou tplné jiné podmin-
ky, a to vlastné uz od narozenf ditéte. Spousta déti projde
screeningem sluchu v porodnici,
takZe mnoho rodi¢t o jeho vadé vi
od toho nejrangjsiho véku, ale pfesto
se stdle jeste stavd, Ze diagnoza
neprobéhne vcas a dostdvajf se
k ndm do sluzby déti predskolniho
véku. To miiZe byt potom pro
rodice hodné ndro¢na situace, ale
v piipadé, kdy diagnéza probéhne
v miminkovském obdobi, se mliZe
pfedejit komunika¢nimu deficitu.

Jak té po této strance ovliviiuje
fakt, Ze jsi osmindasobnou
babickou?

Madm 5 slysicich vnoucat, 2 holcicky
se sluchadly a vnuka s kochledrnim
implantitem. To, Ze se mi narodila
slySicf vhoucata, samozfejmé moji
zkuSenost také ovliviiuje. Mohu si
totiZ ,ohmatat® to, jak moc uz slysict
dité rozumi tfeba v 1,5 roce véku

a srovnat to s mymi détmi. SlySici
dité uz rozumi, kam maminka od-
chdzi, kdy se vrdti, davéiuje ji, md uz
velkou pasivni slovni zdsobu. To je
zpétné pro mé 3ok, a o to naléhaveji si uvédomuiji, jak moc
dit¢ potiebuje dobrou komunikaci uZ v tom nejrandj$im
véku. Jak je to duleZité pro jeho budouci psychicky vyvoj.

Vybavuji se ti zpétné néjaké vzpominky, kdyZ jsi

v jinych rodinach?

Obcas se mi vybavuje, Ze je duleZité byt jako rodi¢ pfi-

praven na n&které détské otazky. Ttreba: ,, Proc jd mdm

sluchadla a proc je nemd tdta? Proc je nemayi jiné deti?
Proc¢ zrovna jd?“ Mam pocit, Ze mé to tehdy jako matku
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nezaskocilo. Pamatuji si, jak prob¢hl tento rozhovor s Ku-
bou, ktery byl ve vyptdvani hodné konkrétni. Ostatni déti
se tolik neptaly. My jsme na to s manZelem byli pfipraveni
i diky té zminéné americké knize, kde byly podobné si-
tuace popsdny. Tieba, jak si dit¢ predstavuje, Ze aZ vyroste
a bude dospé¢lé, sluchadla mit nebude. Zn4d totiZ se slu-
chadly jen déti, protoZe nikdo dospély v rodiné je nemd.

TakZe dité napadne, Ze aZ vyroste, bude také slySet?
Ano, takhle pfesné si to myslel muj syn asi v 5 letech

a presné tak se mé na to zeptal. A pro mé je to nynf jed-
nodussi o tom s rodi¢i mluvit, protoZe vidim jako duleZité,
aby na to byli pfipraveni a mohli dobfe reagovat, aby se
tieba nerozplakali apod. Jsou také situace, kdy vidime,
jak velky kus cesty jiZ dit€ uslo a rodice jsou s jeho vadou
smifeni a pfijimaji ho, ale najednou se jejich dité ocitne
na hfisti s jinym ditétem, které se na to zeptd. Zkoumd,
co md ten druhy na hlavi¢ce nebo za ousky. A rodice
jsou nékdy zaskoceni tim, jak moc jim to pfijde lito, Ze
okolf vidf odli$nost jejich ditéte. Ale ono samo to takto
nevidf a potfebuje n&jakou adekvdtni odpoveéd rodice pro
to cizi dité. Treba: ,, Ano, nékdo md bryle, protoZe spatné
vidi, a on md ouska, protoZe Spatné slysi... “ Samo si pak

z vysvétleni bere néjaky mustr, jak to vysvétlovat okoli. Ta
jistota je dulezitd. Dit¢ pak takto jisté pfijimd i samo sebe
skrze své rodice. A je to pro néj duleZit&jsi do budoucna,
neZ kdyby se nad nim rodice rozlitostiiovali.

Co ti tahle prace piina$i? Co t€ k ni vlastné pfivedlo?
Pfipadalo mi to jako logické vyusténi toho, Ze jsem strd-
vila na matefské dovolené tolik ¢asu a mdm tuto specidl-
nf Zivotnf zkuSenost. TakZe toho vyuZiju a navdZu na ni
né&jakym ,dovzdélinim“ a nabidnu ji nékomu dalsimu.
Navic jsem vZdy méla rdda déti a chtéla byt ucitelkou

v matefské Skole. Vystudovala jsem pak vy3si odbornou
Skolu socidlnf préce.

T¥i z tvych vnoucat jsou neslySici a sluZzby Tamtamu
nyni vyuZiva i tvaj syn. MiZes tedy pozorovat, jak

se situace rodica neslySicich a nedoslychavych déti
za uplynulych 40 let zménila. Co nejvice?

Prvni, co mé& napadne, je to, Ze se dnednf déti daleko
difve dostanou k vy3etfent sluchu. Za druhé, rodice majf,
pokud chtéji, dostupnou velkou zdplavu informact. Je
jich nynf tolik, Ze muZe byt t&€Z3f se v nich orientovat,
mohou byt protichtidné. Obor se rozviji, ale nékteré nd-
zory, tfeba ohledné vyuZivini znakového jazyka, mohou
pfetrvdvat a rodiCe se s nimi mohou setkat. Myslim tfeba
historicky ndzor, Ze pouZivani znak( a gest brzdi rozvoj
fe¢i — podle mych zkusenosti se to tedy rozhodné nepo-
tvrdilo, naopak jejich pouZividn{ vedlo vZdy k velkému
povzbuzeni feCového vyvoje. A mdm na mysli jak moje
zkuSenosti coby poradkyné rané péce, tak zkuSenosti
rodinné. Vyvoj se tim povzbudi, dité¢ neztrati zdjem o ko-
munikaci, je v obraze. Dité jde bud smérem k feci pres
vizudlni komunikaci, nebo se mtuze dostat ke znakovému
jazyku, kdyZ je to potieba.
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Nékteré rodiny znakovy jazyk opusti brzy poté, co
dité dostane kompenzaéni pomiicku. Neni to $koda?
Néekdy maji rodice po implantaci ditéte pocit, Ze ted uz to
pujde, Ze uz nebudou znaky potiebovat. Ale takové roz-
hodnuti chece ¢as. My u svych klientskych détf sledujeme
feCovy vyvoj, a pokud dité¢ produkuje vice slov nez znaku,
je jasné, Ze jeho vyvoj vede k feci. Pokud to ale z né&jaké-
ho davodu nejde, fikdme: , Ne, jesté si pockejte a znakovy
Jazyk neopoustéjte. “ Dit¢ se potiebuje domluvit. Nejen aby
rozumélo, ale aby se mohlo samo vyjadfit, co chce, co si
pfeje, a popovidat si o svych zdZitcich. SnaZime se proto
byt s rodici ve stichu a ohlidat to.

Jakub, Anicka a Bdra

Kdybys mohla vritit ¢as a nyni byla tou 20letou
maminkou, co se ji narodilo détitko se sluchovou
vadou... Co bys udé¢lala uplné jinak?

Urcité bych hned hledala néjakou skupinu neslysicich,
kurzy znakového jazyka a $la do komunikace znaky da-
leko dfive. Myslim, Ze je to pro malé déti velmi ndroc¢né,
kdyzZ jsou v situacich, kdy nevédi, co se dé&je. Kazdd ma-
minka s 1,5 rok starym slySicim dit€tem vi, jak moc muze
ovlivnit komunikaci s nim to, jak se dité citi. Do budoucna
muZe byt pak ,nekomunikace® v dtlém veéku pro nékteré
déti fatdlni. TakZe hledat si znaky, hledat si mluv¢i, Zivé
lidi, kteff ukdZou, poradf a jsou i modelem komunikace.
Je tfeba poradit si s nimi v konkrétnich situacich. Zatadit
mimiku, gesta, obrdzky. Aplikace Znakujte s Tamtamem
je skvéld, ale nestaci se naucit pdar znaku. Je potieba, aby
dité rozumélo adekvitné véku situacim kolem sebe. Pro-
stifednictvim toho, co nazyvame totdlni komunikaci, mtzZe
dité na zacdtku hodné¢ véci pochopit. Totdlni komunikaci
povazuji za nutnou v poddtcich, neZ se zac¢ne vyvijet néja-
ky jazyk, at uZ mluveny, nebo znakovy.

Pripravila Lucie Krestanouvd,
Séfredaktorka magazinu Détsky sluch
Fotografie archiv Marcely Perinové
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NEVEDELI JSME JAK, ALE VERILI JSME, ZE S BOZI

POMOCITO ANEZKA | MY ZVLADNEME
VZPOMINA PANI JANA, MAMINKA TEZCE NEDOSLYCHAVE ANEZKY

A DALSICH 10 DETI

Pani Jano, miZete ndm prosim
predstavit vasi pocetnou rodinu?
Spolu s manZelem jsme byli obdarovani
11 détmi — tfemi kluky a osmi dévcaty.
Nejstarsi syn Jakub je ucitel a pokracuje
ve studiu teologie v Itdlii, tfi dcery majf
jiz ukoncené vzdéldnf jako lékarka,
flétnistka a psycholozka, dcera Katefina
studuje veterindrnf lékafstvi, Kristyna

s Lucif konzervatof, Zuzana gymna-
zium a nejmladsi Anezka navstévuje

6. titdu zdkladnf Skoly. Dvé nase déti
bohuZel zemiely jako miminka, Matou$
v 16 dnech na syndrom ndhlého damrtf

a Lukds v necelych dvou mésicich na zd-
stavu srdce. Dvé dcery jsou jiZz vdané

a maji vlastnf rodiny.

Je AneZka v rodiné jedina se ztratou

sluchu?

Ano, AneZzka je nynf jedind. Pamatuji si,

Ze Spatné slySel ve stdif jest¢ muj déde-

¢ek, nosil velké kapesni sluchadlo a my jsme se snaZili
na n¢ho mluvit zietelné a nahlas. Jinou zkusenost jsme
neméli, jen s dvéma neslysicimi détmi, které ptijizdély
do naSeho méstecka na prazdniny. Jako dité¢ jsem se jich
spise bdla, rychle znakovaly a pro mé nezvykle prehnané
pouzivaly mimiku.

Kdy se pfiSlo na to, Ze AneZka $patné slysi? Jak na to
reagovali sourozenci a $ir$i rodina?

Prvni podezfeni na vadu sluchu vyslovila pani logopedka
na logopedii ve tfech letech, kdyZ AneZka $patné rea-
govala na sluchovy podnét. Logopedii jsme navstévovali

z divodu AneZcina opozdéného vyvoje feci, ve dvou
letech pouzivala jen asi 10 slov. Ze Anezka $patné sly3f,
jsem si do té doby viibec nepfipustila moznd i proto, Ze
vySetfeni AneZcina sluchu po porodu (otoakustické emise)
bylo v pofddku. Pak jsme absolvovali vySetieni na ORL,
operaci nosni mandle, lé¢enf stiedousi, vySetieni BERA

v Opavé a pro kontrolu i v Ostravé. V Ostravé niam pani
doktorka sdélila, Ze AneZka neslysi viibec. Byl to pro nds
Sok. Pamatuji si, Ze jsem celou cestu domu probrecela.
Jsme hudebni rodina a neuméla jsem se smifit s tim, Ze
Anezka bude ochuzena o hudbu, zvuky a fec¢ a uz viibec
jsem si nedokdzala pfedstavit AneZ¢inu komunikaci s ndmi
a okolfm. Casem jsem se hlavné diky bolestné zkuge-
nosti s dmrtim nasich dvou détf postupné s AneZ¢inym

handicapem vyrovndvala a ¢fm ddl vic byla vdécnd za jeji
Zivot. Podobné se na to dival manZel, sourozenci i celd Sir-
§f rodina. Nevédéli jsme sice jak, ale vefili jsme, Ze s BoZi
pomoci to Anezka i my zvlidneme.

Co ukazala dalsi vySetieni?

Po vysetfeni BERA jsme absolvovali audiometrickd vy3et-
feni na foniatrii ve FN v Ostravé. Nakonec byla AneZce
diagnostikovdna stiedné t¢zkd sluchova vada a v jejich
¢tyfech letech byla pridélena sluchadla. Anezka pravidelné
navstévovala logopedii, kde pani logopedka vyslovila
podezfeni na dysfdzii a stejné se vyjddiil i lékaf na neu-
rologii. AneZce se bohuZel sluch postupné jesté zhorsil

a dnes md jiZz t€¢Zkou sluchovou ztritu.

Kdy jste kontaktovali poprvé Tamtam?

Kontakt na Tamtam jsme ziskali pfi prvnf ndvstévé fo-
niatrie, difve, neZ Anezka dostala sluchadla. Poprosili jsme
pani doktorku o kontakt na néjakou organizaci, kterd
pomdhd détem a rodi¢tm se sluchovym postiZzenim a ona
ndam dala letic¢ek pravé Tamtamu, ktery jsme zdhy oslovili.
VyuZitf sluZzeb Tamtamu bylo pro nds zlomové. Prvni nd-
vitéva probehla formou divadla s manidsky a ve znakovém
jazyce. Anezka se diky pozdni diagnostice sluchové vady
spojené s dysfdzif velmi bdla cizich lidi. Sedéla v koutku
na gauci, méla strach, ale zdroveil jsem na nf poznala, Ze
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ji divadlo zaujalo. Pamatuji si, Ze mi pracovnice Tamtamu
doporucily, abychom se kvtili AneZce zacali ucit znakovy
jazyk a nejlépe celd rodina. Citila jsem, Ze tito lidé této
problematice rozumi a Ze ndm chtéjf pomoci.

Které sluzby Tamtamu jste vyuZivali a vyuZivate?
Nejdifve jsme vyuzivali ranou péci. Pravidelné k ndm
jezdila pani Adélka Hertlovd. Rddi s AneZkou na toto ob-
dobf vzpomindme. Podporovala mé ve studiu znakového
jazyka, sezndmila mé s aplikaci Znakujte s Tamtamem,
kde jsem se naucila prvni znaky. Hravou formou nds ucila
rozvijet komunikaci s AneZkou, hrdli jsme si na obchod,
povidali pohddku doplnénou obrdzky, znakovym jazykem,
zavatovali, hledali prasitko Pepu, fikali jednoduché
badsnic¢ky. Doporucila mi vytvofit AneZce zdZitkovy denik,
udélala ndm audiometrické vySetfent, ale podporovala

mé i psychicky. Nevéfila jsem tehdy, Ze se Anezka nékdy
naudi mluvit a ¢ist, ale ona si AneZ¢inou fedi i ¢tenim
byla jistd. Pfed ndstupem do prvnf tiidy navstivila skolu

a sezndmila ucitelku i asistentku s duleZitymi pravidly pro
komunikaci a prdci s neslysicim ditétem. Nyni vyuZivime
socidlné aktivizac¢nf sluzby pro rodiny s détmi (ddle SAS)
a mdme pravidelné terénni, vyjime¢né ambulantni kon-
zultace s panf Lenkou Vaiikovou. Pro nds i Anezku jsou
v8echny sluzby Tamtamu velmi cenné. Pracovnice Tam-
tamu rozumi Anez¢inu svétu, jejimu chdpdnf a proZivan{
a snaZzi se tento svét piiblizit ndm. U¢T nds, jak s Anezkou
komunikovat, ukazuji ndm jeji hranice, omezenf a téZkosti.

V rozvoji vasi komunikace sehril velkou roli znakovy
jazyk. Kdo vim pomadha s jeho osvojovanim?
Nejdifve jsem se znakovy jazyk zacala ucit z aplikace
Znakujme s Tamtamem, pak jsme s manZelem a ¢tyfmi
dcerami vyuZili nabidky Tamtamu v kurzu pro rodiny
déti se sluchovym handicapem, ktery vedl neslysici lektor
Martin Kulda. Bylo to naSe prvnf bliZ8f setkdnf s neslySim
Clovekem, které na mé pusobilo velmi pozitivné. Martin
byl usmévavy, vyrovnany a ptsobil Stastndji nez vétsina
slysicich lidi, se kterymi jsem se setkdvala. Dokonce jsem
méla pocit, Ze neslyset je v urcitém ohledu jakousi vyho-
dou. To mélo zdsadnf vliv na pfijetf Anez¢ina han-
dicapu. Po prvnich lekcich to manzel a tfi dcery

vzdali, ale diky konzultacim v SAS s panf Lenkou

zustali i naddle se znakovym jazykem v kontaktu.

Mym dal$im intenzivnéj$im studiem byl 4. a 5. mo-

dul kurzu znakového jazyka u lektorky Stani

Bartikové v Ceské unii neslysicich. Nynf se znovu
obnovil kurz s Martinem Kuldou a samozfejmé

pomdhd i konverzace a procvicovdni v rdmci SAS.

Jak konzultace v SAS probihaji?

Konzultace s Lenkou Varikovou jsou pro nds k ne-
zaplaceni. Panf Lenka je dal$im ¢lovékem, ktery nds
ovlivnil. Je mistrem v odezirdn{ a vyjadfuje se tak
dobfe, Ze jsem dlouho dobu ani netusila, Ze md né-
jakou sluchovou ztrdtu. Je vZdy optimistickd a velmi
vstifend. Konzultace s nf a jeji kolegyni probihajf
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terénn{ formou, coZ znamend, Ze jezdivaji za ndmi. Jen vyji-
medné jsme méli konzultaci na jejich pracovidti v Ostrave.

Odkdy sluzbu vyuZivate a kde se setkavate?

SluZeb SAS jsme zacali vyuZivat, kdyZ AneZka nastoupila
do prvnf tiidy a jako misto setkdvani{ jsme zvolili Skolu. Du-
vodem bylo, Ze jsme chtéli tuto moZnost nabidnout kromé
rodiny i tiidnf ucitelce Anezky. Nejdfive jsme se pravidelné
schdzeli ve sloZenf rodice, Anezka, jeji dvé sestry a panf
ucitelka. Pozdéji jsme k ndm pfizvali i AneZ¢inu kamardd-
ku Marusku. Lenka zdbavnou formou rozviji komunikaci
ve znakovém jazyce, uci nds ziklady odezirdni, nechybf
hry ani tvofent, které AneZku velmi bavi. Pan{ ucitelka
méla moZnost se na cokoli zeptat piimo odbornikt a rdda
se taky ucila zdkladtim znakového jazyka. Cenny byl pro
nds interaktivni program pro tifdnf kolektiv a ucitele Anez-
ky, ktery na Skole prob¢hl jiZ tfikrdt a uskutecnil se taky
pod vedenim panf Lenky. Pro mé& osobné jsou nedoceni-
telné vSechny informace z jejich vlastnich zkuSenosti — jak
prozivala Skolnf léta, jakym zptisobem se ucila, jak se citila
pojmt z AneZ¢ina uciva, zajistila i online konzultaci s uci-
telkou Skoly pro Zdky se sluchovym postiZenim.

Vase rodina je véfici. Pfedpokladam tedy, Ze jste

se ve znakovém jazyce ucili také slovni zasobu
specifickou pro oblast ndboZenstvi. Bylo obtiZné najit
lektora? Chodila AneZka na nidboZenstvi?

NdbozZenstvi ve Skole nemdme, ale jeden z povinnych
pfedmétu je kiestanskd vychova a tam se samozfejmé
Anezka s mnoha pojmy z oblasti ndboZenstvi setkdvd. Pro
preklad do znakového jazyka je to jeden z nejtéZsich pied-
métt. Neslysictho lektora pro oblast viry jsme nenasli, ale
diky Lence jsem obdrZela videa s nékolika pojmy pfimo
od neslysici véfici maminky a sehnala obrdazkovy Slovnik
znaku kiestanskych pojmu. Byla jsem moc rdda, Ze jsem
nasla webové stranky neslysicich véficich, kde jsou pro
mé velmi cennd videa tdryvkua z bible i kifestanskych poj-
mu ve znakovém jazyce.

Sourozenci pohromadé
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ZKUSENOSTIRODICU

Jak nyni AneZka komunikuje doma a jak ve $kole?
Doma s Anezkou komunikujeme riizné. Se mnou Anezka
komunikuje hlavné znakovym jazykem, ale pfi jednodussi
komunikaci vyuZivime mluveny jazyk. S manZelem a sou-
rozenci se dorozumivd mluvenou feci, hodné vyuzivad
odezirdni a komunikace ji musi byt pfizptsobena. To
znamend volit jednodussi slova, dodrZovat pravidla pro
komunikaci s osobou se sluchovym postiZenim, nékdy
rozhovor doplnit znaky a hlavné mit trpélivost a znovu
zopakovat vétu nebo dovysvétlit vyznam. Ve Skole se
spoluziky mluvi, ale déti ¢asto hovoff rychle a nezfetelné
a porozumeéni je pro ni obtiZzné. Se svou kamarddkou

mluvi i znakuje.

Kam chodi AneZka do Skoly a jak je tam spokojena?
Anezka navstévuje cirkevni zdkladnf Skolu v misté byd-
liste. Pred zacdtkem povinné Skolni dochdzky ndm diky
Anez¢ing diagnéze byla z SPC pro déti se sluchovym
postizenim doporucena spise skola pro déti se sluchovym
handicapem, ale chtéli jsme, aby i AneZzka méla moZnost
zakusit rodinnou atmosféru cirkevni skoly, kam chodili
vsichni jeji sourozenci. Nakonec jsme to zkusili. Anezka
je tam spokojend a daff se ji velmi dobfe, i kdyZ pred
ndstupem do prvni tfidy ndm piipadalo skoro nemozné,
Ze by to zvlddla.

Vim, Ze jste se ujala rola AneZciny asistentky...
Pavodné to nebylo viibec v pldnu. Rozhodnuti padlo

aZ v pfipravném tydnu pfed ndstupem do prvnf tidy,
kdy z organizac¢nich dtvodii byla AneZ¢ina asistentka
pfidélena k jinym détem. Byla jsem pozdddna, zda bych
na né&jakou dobu AneZce pomdhala. Bylo domluveno, Ze
i tak budu zpodcidtku do skoly dochdzet kvuli usnadnént
Anez¢iny adaptace a komunikace, tak jsem svolila. AniZ
jsem to tusila, jsme spolu uZ Sestym rokem.

Jak vam to spolu funguje?

Nakonec ndm to funguje dobfe. AneZka jiZ od prvnf tiidy
potiebuje jak tlumoceni do znakového jazyka, tak vizualiza-
ci uc¢iva a s tim spojenou piipravu nizornych obrdzkovych
materidl®, coZ je hodné ndro¢né na ¢as. Myslim, Ze piipravy
vytvofené v takovém rozsahu jako md Anezka, je schopen
jen rodi¢. Mdame spolu hezky vztah i vzhledem k nasf ko-
munikaci. Anezka vi, Ze znakovym jazykem ji to usnadiiuji.

Co na to ostatni déti ve ti'id€ a jak spolupracujete

s pani uditelkou?

S détmi travim ve tfidé cely den véetné prestdvek, coz je
dobré pro mé sbliZzenf se s nimi. Na niZ3fm stupni jsme

o pfestavkdch ¢asto hrdvali jejich oblibenou hru nebo
travili ¢as na Skolni zahradé nebo v télocvicné. Snazim se,
aby i ostatni déti citily, Ze je mdm rdda a jsem ve Skole

i pro né. To, Ze si se mnou povidaji, svéiuji se nebo

mi feknou, Ze jsem jim ve Skole chybéla, je pro mé tou
nejkrdsndj$i odménou. Anezku vyucuje celkem 13 ucitelt
a spoluprdce s kazdym z nich je jind, ale celkové dobrd.
Hodné zdleZi na ¢lovéku, na jeho empatii, toleranci,

schopnosti komunikace a na odvaze vybocit ze zajetych
koleji. Dulezitd je vzdjemnd vstiicnost a spole¢né hleddnft
feSeni. Nejlépe se mi spolupracovalo s pani ucitelkou, kte-
rd méla kamarddku se sluchovym handicapem a diky své
zkuSenosti AneZc¢inym potiebdm hodné rozuméla. Sama
se mnou vse konzultovala a byla vnimavd i k AneZc¢inu
osamoceni béhem skupinové konverzace spoluziku.

AneZ¢ina tiéida se na prvaim stupni udila také
znakovy jazyk. Jak na to reagovali ostatni rodice?
Panf ucitelka na niZ8$fm stupni byla nadSend a rdda se
ucila znaky znakového jazyka, Gcastnila se také pravidel-
né& nadich konzultaci. Na za¢dtku dne mé vzdy vyzvala

a 5 minut jsme si spole¢né opakovali nebo se ucili novou
slovni zdsobu, pfipadné si zazpivali pisnicku doprovdze-
nou znaky. Déti to celkem bavilo, kdyZ n¢kdo nechtél,
znakovat nemusel, ale to se stivalo mdlo. Ohlasy rodi¢u
byly kupodivu jen pozitivni, sice nepreferovali vyuku zna-
kového jazyka kvuli komunikaci s Anezkou nebo jinym
neslysicim, ale argumentovali tim, Ze se to détem jednou
muZe hodit a je to dovednost navic.

Povézte nam nyni néco o AneZce. Jaka je, co ji bavi?
AneZka je dobrosrde¢nd, upiimnd, tvofivd a nékdy do-
kdze byt velmi vtipnd. Nerada travi sv(jj volny ¢as sama,
nejradéii je s nékterym ze svych sourozenct. Rdda s nimi
néco podnikd. Hezky maluje, vyrdbf krdsné keramické
vyrobky a md rdda zvifata, kterd jsou hlavnim motivem
jejich obrdzku, vyrobkt a novée i hickovanych hracek.
Nesmim zapomenout na jejtho kocoura Charlieho, ktery je
jejim vérnym spole¢nikem. Sourozenci ji pfimo miluji a md
v nich velkou oporu. Skola, i kdyZ se u¢f dobfe, je pro ni
velmi ndro¢nd. Byvd ¢asto unavend.

Jak se citi mezi svymi spoluZaky?

SpoluZici ji maji rddi hlavné pro jeji dobrosrdec¢nost a ne-
konfliktni povahu, ale komunikuji s ni mdlo, coZ Anezku
dost mrzi. Povidat si s nf je pro né pomalej3f a nepohodl-
né. Tedy kromé& AneZ¢iny kamarddky — spoluzacky Marus-
ky. Jejich prdtelstvi md podporu Marus¢iny maminky, kterd
méla v détstvi také neslysici kamarddku.

Chybi vam néco ve sluZzbach Tamtamu?

Se sluzbami Tamtamu jsme velmi spokojeni a za ves-
kerou pomoc moc dékujeme. Ale vzhledem k tomu, Ze
bydlime v malém méstecku na Opavsku, jsou mnohé
aktivity SAS pro nds nedostupné. Vie se odehrdvd az

v Ostravé a dojizdénf je pro nds ¢asoveé ndrocné. Ale
ctime, Ze s bliZici se pubertou a potfebou AneZky poznat
vrstevniky se stejnym handicapem, nebude uZ ani vzdile-
nost hrdt tak dualeZitou roli.

Pripravila Lucie Krestanouvd,
Séfredaktorka magazinu Détsky sluch
Fotografie archiv rodiny
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NAPRIC REGIONY CHYBI KVALITNI
ODLEHCOVACI SLUZBY PRO PECUJICI RODICE

Centrum provazeni Fakultni nemocnice Hradec Kra-
lové pomdha ro¢né€ dvéma stovkdm rodin v téZké si-
tuaci spojené se zavaZznou diagnoézou ditéte. S vedouci
tohoto poradenského pracovisté Lenkou Kohoutko-
vou hovoiime o dobie fungujici spolupraci Centra

s dal$imi podpurnymi organizacemi v regionu, ale
také o bolavém misté celého systému — chybéjicich
sluzbach, které by umoznily dlouhodobé pecujicim
rodi¢am nacerpat sily a ziskat trochu ¢asu pro sebe.

Va$e pracovisté se nazyva Centrum provazeni. Koho
provazite a v jakych situacich?

Centra provdzeni obecné pracuji s rodinami déti, které
majf razné spektrum diagndéz. Napfiklad zdvaznd one-
mocnéni, vzicnd onemocnéni ve smyslu metabolickych ¢
neurodegenerativnich poruch ¢i téZké zdravotni postiZent,
pfedcasné narozené déti. U nds v Hradci Krdlové je
Centrum také hodné vytiZeno oddé€lenim JIP, kde jsou
déti po drazech, s akutnimi neuroinfekcemi ¢i po onkolo-
gickych onemocnénich. V rdmci zdvazné&jsich zdravotnich
postiZeni nds zacalo vyuZivat také oddéleni neurologie

a chodime také za détmi se zdvaZznou smyslovou vadou
na ORL oddélent.

Odkdy rodiny provazite?
S rodinou jsme casto jiZ pii sdélenf diagnézy. Sdéluji ji léka-
fi, ale vétsinou si nds k tomu pfizvou. Jsme soucdsti tymu.

Kolik setkani probéhne?

To je velice razné. Nékdy probéhnou dvé tii kritkd
setkdnf a jindy jde aZ o dvouleté providzeni s kazdoden-
nim kontaktem. Jinymi slovy, iplné na zac¢dtku délime
krizovou intervenci nebo jakousi intenzivni podporu a pak
jde o prabézné provdzeni. Pfizptisobujeme se tomu, co
rodina potiebuje. Momentu, kdy se chystd na propustén{
s ditétem do domdci péce, predchizi dlouhy ¢as, mtZe to
byt tyden, ale i mésice. Ptiprava probihd, pokud moZno,
po v8ech strankdch — aby méli domdcnost vybavenou pro
specidlni potfeby ditéte, aby védéli o sluzbdch, které jim
mohou pomoct a na koho se mohou obracet, kdyZ se
bude néco dit. Aby méli piehled, jak to bude s financemi,
s prispévky, s konkrétnimi pomtckami. Prosté aby toho
doma museli zafizovat co nejméné, protoZe je Cekd
ndro¢ny adaptacni proces pfechodu mezi nemocnic{

a domovem.

KdyZ rodina opusti nemocnici, piedavite ji do sluZeb
organizacim poskytujicim podpurnou péci?

S témito organizacemi mohou byt v kontaktu uz tieba
mésic prfedem. Jejich zdstupci se mohou za rodinou pfijet
podivat opakované do nemocnice, sezndmit se s ditétem

i rodinou, navdzat vztah. Doma se jim pak funguje Iépe.

DETSKY SLUCH

Jaké diagnozy maji nejcastéji déti,

ke kterym si vas zvou kolegové

z ORL oddé¢leni?

Byvd to tézkd forma nedoslychavosti,

nejcastéji uz je to v ramci predvidani

lékate, Ze ptjde pravdépodobné o dité,

které je vhodnym adeptem na koch-

ledrnf implantaci. To je asi nejtypictéjsf zakdzka. Jsme uz
u sdélenf diagnozy, kdy lékar tikd, Ze vySetfeni prokdzala
té¢Zkou nedoslychavost a pomyslime na to, Ze by dité pro-
fitovalo z kochledrntho implantdtu. Vysvétli, Ze tomu ale
bude predchdzet proces s do¢asnym nosenim sluchadel,
jedndni s pojistovnou, série vySetfeni i pobyt v nemocnici
atd. Na v8echna tato sdéleni md v ordinaci strasné kratky
c¢as, takZe jim je jen v letu nastini. V tomto ¢ase my fungu-
jeme jako nékdo, kdo jim vSe dovysvétli lidskou fec¢i. Aby
pochopili, Ze operaci to nekondi, ale Ze to bude dlouhy
maraton. Klidné si v ordinaci s rodinou tfeba jesté dalsf
hodinku a pul poviddme, neZ vyrazi domu.

Jste s rodinou v kontaktu i po propusténi domu?
Casto si jesté voldme, abychom se k informacim vratili

a rodina md také moZnost nds vyuzit kdykoliv v priub&hu
procesu. To trosku nechdvdme na nich. Nékdo se dobfe
zorientuje, projde si pfedopera¢nim procesem a pak se
tieba potkdme po operaci nebo se obc¢as vidime, kdyz
jezdi do nemocnice na nastavovani procesoru, na logope-
dickou péci a tak. ORL oddélent nds také jeSté vyuZivd pro
praktické poradenstvi, tfeba kvili financovdnt sluchadel,
pii zafazovan{ détf se sluchovym postiZenim do Skolnf{
dochdzky s Roger Penem (bezdrdtovy mikrofon — pozn.
redakce), pomdhdme s vyplilovdnim Zddosti k nadacim

a zkousime ziskat pro né néjaké finance. ORL se na nds
muZe obrdtit i v pfipadé¢, Ze neprobihd tplné optimdlné
spoluprdce s rodinou v rdmci péce o sluch, tfeba pii na-
stavovan{ procesoru kochledrntho implantitu, nebo pokud
je rodina v né&jaké slozité situaci. Pak se domlouvdme tie-
ba i s logopedkou, nékdy i s OSPODem ¢i s podpurnymi
organizacemi. Zde jsme spiSe v roli moderdtora.

Myslite ti‘eba u socidlné slab$ich rodin?
Piesné tak, nebo u rodin, které pochdzeji z cizi zemé,
typicky ted z Ukrajiny, jejiz ¢lenové jesté nejsou u nds

N Pd

Rodiny odkazujete i na Centrum pro détsky sluch
Tamtam. Piejdou do jeho péce rovnou, nebo vyuZivaji
zaroven i vase sluZzby?

Vyuzivdme spoluprdci s Tamtamem v Pardubicich. V rdmci
prvniho velkého rozhovoru s rodinou jim mimo jiné fikd-
me, Ze Tamtam tady mdme a jak ho mohou vyuZit. Pak

si voldme s pani Romanou Prochdzkovou nebo s nékym
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jinym z Tamtamu (socidiné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi— pozn. redakce), 7e se nam zde takové détitko
objevilo a jeho rodina vi, Ze se muZe na Tamtam obrdtit.
Jednou to bylo i obrdcené — méli jsme tu rodinu neslysi-
cich rodi¢ti s miminkem, které mélo jinou diagnézu nez
poruchu sluchu, $lo o vzdcné metabolické onemocnéni

a my potiebovali lépe nastavit spoluprdci s rodinou.
Nebyli jsme si jistf, zda dobfe rozuméji 1é¢ebnému procesu
a rizikm, takZe jsme poZddali Tamtam, zda by zafungoval
v roli odborného tlumoc¢nika v kontextu zdravotnich
aspektt. Uspofddali jsme multioborovou schtizku s Iékafi,
rodi¢i a dalsimi pifslusniky rodiny a pracovnici Tamtamu.
Do péce Tamtamu jsme uZ odeslali odhadem nékolik
desitek rodin.

Mite néjakou zpétnou vazbu od klienti, jak jsou
s jeho sluZbami spokojeni?

Mdm hezké zpétné vazby od rodin, které dochdzeji
do Tamtamu s détmi s vyraznou nedoslychavosti nebo
v rdmci pifpravy na kochledrnf implantaci. Rikajf, Ze tam
chodf rddi a rddi se setkdvaji s dalsimi rodic¢i. Oceriuji
mozZnost vidét ostatni déti, které uz jsou v procesu jinde
a funguji. Ze to neformdlnf sdilenf, které tam v rdmci né-
jakych aktivit probihd, je pro né velmi povzbudivé. TakzZe
my jsme moc rddi, Ze tady v Pardubicich Tamtam mdme.
A naSe spoluprdce je vzdjemné vield a dobrd.

Co by ve vasem regionu v systému péce o déti

s ruznymi handicapy mohlo fungovat 1épe?

Co ndm obecné, napfi¢ viemi regiony, v systému péce

o déti se zdvaznym onemocnénim chybi, jsou kvalitni
respitni sluzby (odhlebcovaci — pozn. redakce). Ty ve zdra-
votnickém systému neexistuji a my bychom je strasné
uvitali. ProtoZe v moment¢, kdy jsou rodice v roli dlouho-
dobé& pecujicich 24/7/365, respitni péci prosté potiebuiji.
KdyZ se vam o dit€¢ nékdo postard, mdte ¢as pro sebe —

a je Uplné jedno, jestli se vim o né&j postard profesiondl
doma, nebo zda madte misto, kam dit€ mtzZete odvézt.

Co brani zavedeni této péce?

Vétsinou nardZime na to, Ze déti majf tak komplikované
diagnozy a tak specifické zdravotni potfeby a potiebujf
specifické technické vybaveni, tieba déti s tracheostomif
potiebuji odsdvat z kanyly a podobné, Ze to hned tak né-
jakd sluZzba neumf a ani nemd ve své kompetenci. Vlastné
to poskytovat nesmi. A toto je nd$ evergreenovy stesk,
protoZe ndm chybi misto, kde rodi¢e mtiZou nabrat sily

a mit trochu ¢asu pro sebe.

Jak jste na tom ve vaSem regionu s pfidélovanim
prispévkil na péci? Co jsem slySela, neprobiha napiic
republikou tak docela systémové a spravedlivé.

Rekla bych, Ze jsme na tom priimérné. Ale bohuZel

vime o té obrovské nepredikovatelnosti né¢eho, co by
spravné predikovatelné byt mélo — Ze bude v kazdém
regionu na potfeby kazdého ditéte s handicapem pohli-
Zeno stejné. Tady na tom nejsme ani extrémné dobre,

ani extrémné Spatné. Snazime se rodiny vést k dobré
spoluprdci s praktickymi lékati, aby dodali maximum
moznych podkladi a spravné naformulovanych potifeb
k zajisténi péce. KdyZ to nevychdzi, vyuZivime poradnu
Ndrodnf rady zdravotné postiZenych v Pardubicich pro

dobie zformulované odvoldni. Toto tiZ{ asi nds v3echny,
co pracujeme s rodinami.

Jak dlouho jiZ vase Centrum pfi Fakultni nemocnici
Hradec Krilové funguje?

Od roku 2018. Prvnf dva roky jsme byli podporovani
Nadacf Sirius, ale po celou dobu naseho projektového
fungovdnf uz probihala jedndni metodického vedenf cen-
tra s pojistovnami o moznostech thrady, abychom mohli
byt souddsti zdravotnictvi. To se podafilo na zac¢dtku roku
2020, kdy jsme se plynule pieklopili do zdravotnického
systému. Na naSem fungovani se nezménilo nic, ale stali
jsme se trvale udrZitelni. Jinak prvnf Centrum provdzen{
vzniklo v Praze ve VSeobecné fakultni nemocnici v roce
2015. V soucasnosti je Center Sest — u nds v Hradci Kra-
lové, v Praze-Podoli, ve Vieobecné fakultni nemocnici

v Praze, v Olomouci, Brné& a Ostravé.

S jakymi organizacemi spolupracujete?

Obecné jsou to viechno rané péce, které jsou nutné pro
spravny psychomotoricky rozvoj ditéte a jeho podporu
doma. Ty mdme v regionu nejbliZe tii. Dvé v Krdlovéhra-
deckém kraji a jednu v Pardubickém, plus Tamtam. Ddle
spolupracujeme s celou fadou nadaci, kde se snaZzime pro
rodiny ziskat finan¢ni podporu, s poradnou Ndrodnf rady
zdravotné postiZzenych, ve Skolské oblasti jsou to pak spe-
cidln€ pedagogickd centra. Jsou specidlnf tiidy, kam déti
sméfuji, tfeba v menSich okresnich méstech. U nékterych
diagnoz to klidné muZze byt i podpurnd paliativni péce

ve smyslu dlouhodobé péce o chronicky nemocného pa-
cienta. U nékterych détf je sluchova vada soucdsti néjaké-
ho vyznamného chronického onemocnéni a hodné rodin
profituje z podptirné domdci paliativni péce.

Co byste vzkazala rodi¢tum, ktefi stoji na za¢atku
cesty k péci o dité se sluchovym handicapem?

To je tézkd otdzka. Ale asi mé napadd, aby se rodice neza-
lekli toho, Ze tato cesta bude velmi dlouhd a bude je stdt
spoustu prace — ve smyslu kompenzace ztrdaty sluchu. Ale
pokud vydrzi, budou moci s pomoci moderni mediciny

a pomucek ditéti zajistit témé&f normdln{ a kvalitnf Zivot.
Myslim, Ze spousta pomuicek uz umi velkou miru handica-
pu ,umdznout®, ale jsou to potdd jen pomucky a vyZaduje
to velkou trpélivost a spoustu prace a ¢asu. Rodice at se
tim nenechaji odradit. Nenf to sprint, je to maraton, kde se
i ji, pije, protahuje a odpociva.

Pripravila Lucie Krestanouvd,
Séfredaktorka magazinu Détsky sluch
Fotografie archiv Mgr. Lenky Kouboutkové
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SONNET 3

Budte flexibilni a zazijte volnost.

Pohodlna a ergonomicka konstrukce, ktera je jesté mensi a lehdi. Integrované primé
streamovani. Audio procesor, ktery si vasi pacienti s kochlearnim implantatem zamiluji.

Predstavujeme SONNET 3. Vasi pacienti si zaslouzi co nejprirozengjsi
sluchovy viem s maximalni flexibilitou a volnosti.

Ohebny a ergonomicky usni hak

Dotykove ovladaci tlacitko
Vice o SONNET 3:

Kompatibilni s jakymkoliv sluchadlem go.medel.pro/S3
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CO PRO VAS PREDSTAVUJE SPOLUPRACE

S TAMTAMEM?

CENTRUM PRO DETSKY SLUCH TAMTAM NABIZI RODINAM

S DETMI SE SLUCHOVYM POSTIZENIM SVOJE SLUZBY, KTERE
BY VSAK NEMOHLY KVALITNE FUNGOVAT BEZ SPOLUPRACE
SE SPECIALISTY Z DALSICH OBORU. U PRILEZITOSTI NASE-
HO VYROCI JSME OSLOVILI NEKOLIK Z NICH A ZEPTALI SE
NA TO, CO JIM SPOLUPRACE S TAMTAMEM PRINASI. ZA OD-
POVEDI VSEM VELICE DEKUJEME. NEKTERE JSME MUSELI,
AC NERADI, TROCHU ZKRATIT.

1. Co pro vas piedstavuje spolupriace s Centrem pro
détsky sluch Tamtam a kolik let trva?

2. Tamtam slavi 35. vyro¢i zaloZeni. Co byste mu
popidli do dalSich let?

3. Co podle vas v soucasnosti nejvice chybi v systému
péce o déti se sluchovym postizenim v CR?

MUDr. Jan Adam, foniatr, MACADAM, s.r.0., ordinace
ORL a foniatrie, Liberec

1. Moje spoluprdce s Tamtamem zacala pozvolna, od pfe-
vzeti ordinace po doktorce Her¢ikové v roce 2006. Postup-
né jsme se zacali navzdjem pozndvat a pracovat na lepsim
vyuZitf moznosti, které tato spoluprdce umoziuje. Tamtam
je pro mne, stejné jako pro mé kolegy a kolegyné, vy-
znamny a spolehlivy partner v détské audiologii, kdy ndm
jednak pomdhd s diagnostikou poruch détského sluchu,
rodindm s novou Zivotnf situact, ale také hraje vyznamnou
roli v evaluaci kompenzace sluchové vady.

2. Nebojim se, Ze by Tamtam nemél v dalsich letech co
délat. Proto mu pfeji hlavné dostatek stejné zapdlenych
pracovnic a pracovniki, jako je ten stdvajici tym ,srdcafti“!
3. A tady budu stru¢ny — chybi ndm dorost! Viz bod 2)

Sergej Josef Bovkun, lektor ¢eského znakového
jazyka, neslysici tlumoc¢nik

1. Budu odpovidat jak z pohledu rodice, ktery vyuZivd
sluzby Tamtamu, tak z pohledu spolupracovnika Tamtamu.
Osobnf pohled: Vzhledem k tomu, Ze dvé mé déti jsou ne-
slysict, vyuZivime s nimi sluzby Tamtamu, konkrétné sluzby
SAS. Nynf pfestivdme chodit, protoZe jak déti povyrostly,
uZ to nenf potieba. MQj syn ddl navstévuje terapie v Tam-
tamu souvisejict se zlepSenim jeho vyvoje. Tuto sluzbu
také letos ukon¢i. Moc dékuji organizaci Tamtam za piinos
synovu vyvoji. Bylo to mozné diky odborniktim, poradctim
a dalsim zaméstnancam, kteff ndm dokdzali se synovym
vyvojem poradit. Diky nim doslo u syna k vyraznému
zlepSeni. Co se ty¢e mé jako spolupracovnika Tamtamu,
spoluprdce trvd myslim uZ pfes 10 let. Napf. jsem spolu-
pracoval na pfeddvdni znakové zdsoby, pieklddal jsem pro

Tamtam razné texty do ¢eského znakového jazyka, dcastnil
se Mikuldse, divadelnich predstavent pro déti a mnoha
dal3ich akef pro slysici déti i déti se sluchovym postiZzenim.
Vzdy rdd spolupracuji na akcich vénovanych nejen détem
se sluchovym postiZzenim, ale i s dal$imi obtiZemi. Tamtam
podporuji a budu podporovat i naddle.

2. Organizaci Tamtam pieji mnoho udspéchu, pfeji, aby

v nf stdle byl kvalitni tym sloZeny z oborniki a aby méla
dostatek financ{ pro svou ¢innost. Aby se jeji sluzby stile
zlepSovaly a zkvalitriovaly a aby jejf klienti, déti a rodice,
byli spokojent.

3. Co chybf? Snazim se byt pozitivni a véfit v moZnost
zlepSovani. Organizace Tamtam se vZdy maximdlné snazi-
la o prabézné zkvalitiiovani svych sluZeb a aktivit. VEffm
Vv jejf nasazenf a snahu. MoZnd v dnesni dobé, kdy uZ je
méné tlumod¢nik®, nardZi neslysici lidé na komunikacnf
bariéry ¢i nepfistupnost napf. v nemocnicich, Skoldch
apod. Dalsf problém je otdzka preddvdni informaci. Zdd
se mi, Ze rodie obc¢as nemaji dostatek informaci. Nékteff
lékari (samoziejmé ne vSichni) jim pak nabizejf svuj
pohled a rodi¢e Zddny jiny nemaji. Apeluji tedy na ve&ts{
spoluprdci lékait, odbornikt a rodict. Tyto tfi strany

by mohly, myslim, vytvofit dobry tym. Rodic¢e by se pak
mohli fundovanéji rozhodnout, co bude jejich cilem, kam
budou sméfovat. Povazuji to za nejlepdf fedeni.

Dnes je situace takovd, Ze Skol pro sluchové postizené

a 7zaka v nich trochu ubyvd. Déti jsou integrovdny vice nez
drive do béZnych 8kol. Otdzkou, na kterou ndm dd odpo-
véd aZ budoucnost, je, zda byla integrace a inkluze dobrou
cestou, ¢i nikoli. I jd na to hleddm odpovéd.

Mgr. Renata Coufalova, klinicka logopedka,
Nemocnice Pardubice

1. Spoluprice s Centrem pro détsky sluch Tamtam je pro
mé vice neZ vyznamnd. S jednotlivymi odborniky Ize
kdykoliv konzultovat nase spole¢né klienty se sluchovym
postiZenim a hledat rznd feSenf sluchového handicapu
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zatéZujicitho samotného klienta a jeho rodinu. S organizaci
Tamtam spolupracuji cca 6 let, ale v poslednich 3 letech je
vzdjemnd spoluprdce mnohem intenzivnéjsi.

2. Hodné profesnich tspéchti v podobé spokojenych détr
a jejich rodict, kteif spole¢né celf sluchovému postiZent.
3. Obecné mé napadd nedostatek vychovné-vzdélavacich
zafizenf pro sluchové postizené v jednotlivych krajich.

MUDr. Jakub Drsata, Ph.D., odd. audio-vestibulologie
a foniatrie-logopedie, ORL klinika Fakultni
nemocnice Hradec Kralové

1. Se spolec¢nosti Tamtam spolupracuji uzZ mnoho let — prvnf
kontakt probé&hl prostiednictvim pani Ing. PhDr. Ivy Jung-
wirthové, na kterou s vdé¢nosti vzpomindm. V poslednich
letech se spoluprdce s mistnimi kolegynémi z Tamtamu
stala zcela pfirozenou a nedilnou soucdsti nasi kazdodennt
prdce. Pravidelné se potkdvime na mezioborovych semi-
ndfich na na3f klinice, kde spole¢né fesime sloZité pifpady
déti se sluchovym postiZzenim a poruchami komunikace.
Velmi si vdZim i pribéZzné operativni spoluprdace mimo tyto
semindfe. Diky Tamtamu mdme jako Iékafi cenny kontakt
se svétem rodin a kaZdodenni reality déti se sluchovou ztra-
tou, coz zdsadné prispivd k celostni péci. Upfimné si dnes
nasi praci bez této spoluprdce uz nedovedu pfedstavit.

2. K tomuto krdsnému jubileu bych Tamtamu prdl pfedevsim
hodné sil, inspirace a radosti z prace. At se vdm i naddle daff
vytvdfet mosty mezi svétem slySicich a neslysicich, a at mate
stdle kolem sebe tym stejn€ zapdlenych a laskavych lidf jako
doposud. Vase prace md hluboky smysl — a je to znat.

3. Z mého pohledu je jednim z nejvétsich problému
soucasného systému nedostatek zdravotnického persondlu
véetné lékait, coZ se promitd do celkové dostupnosti
péce. V dusledku toho maji mnohé rodiny ztiZeny piistup
ke kvalitnf primdrn{ péci, a problémy, které by bylo moZzné
fedit diive a jednoduseji, se dostdvaji aZ na specializovand
pracovisté. Tam se pak bohuZel nedostdvd ¢asu a kapacity
na déti, které by komplexni péci skute¢né potiebovaly.
Pidl bych si proto do budoucna systém, ktery bude nejen
persondlné posilny, ale i Iépe provdzany, s jasnymi a dodr-
Zovanymi pravidly. Pravé spoluprice s organizacemi, jako
je Tamtam, je jednim z pozitivnich piikladt smysluplného
a fungujiciho propojeni odborné a terénni péce.

DETSKY SLUCH

Mgr. Adéla Hanadkova, Ph.D., odborna asistentka,
Ustav specidlnépedagogickych studii, Pedagogicka
fakulta Univerzity Palackého v Olomouci

1. Mé prvni vyznamné setkdni s Centrem pro détsky sluch
Tamtam se odehrdlo pred 15 lety. Tehdy jsem méla piileZi-
tost absolvovat mezindrodnf kurz auditivné-verbdlnf terapie
ve VarSavé, kde jsem poznala doktorku Ivu Jungwirthovou
z prazského tymu Tamtamu. Diky jejimu laskavému piistu-
pu a ochoté sdilet zkuSenosti jsem ziskala nejen teoreticky
vhled do problematiky rané péce o déti se sluchovym posti-
Zenim, ale pfedevdim praktické porozuméni tomu, jak tato
péce skute¢né funguje v kazdodennim Zivoté rodin... Jako
studentka jsem také velmi vzhliZela k laskavému a pro-
fesiondlnimu pifstupu doktorky Anny Kucerové z tymu
Rané péce pro Moravu a Slezsko. Diky jeji vstiicnosti maji
studenti Pedagogické fakulty Univerzity Palackého v Olo-
mouci mozZnost absolvovat odborné praxe pifimo v terénu

a ziskdvat tak neocenitelné praktické zkuSenosti...

2. Tamtamu bych rdda popfdla pfedevsim stabilnf tym
odbornikt, kteff budou i naddle pfind3et kvalitnf sluZby ro-
dindm déti se sluchovym postiZenim a dostatek finan¢nich
prostfedkt pro realizaci vech potiebnych aktivit a pro-
jektr... Ddle Tamtamu prfeji, aby mohl rozvijet spolupraci

s vysokymi Skolami a vyzkumnymi pracovisti, coZ umozni
implementaci nejnovéjsich poznatkt z oblasti péce o déti
se sluchovym postizenim do praxe. V neposledni fadé pieji,
aby si Tamtam udrZel svou jedine¢nou schopnost vytvaiet
bezpecny a podporujict prostor pro rodiny, které se ocitaji
v ndro¢né Zivotnf situaci...

3. Nejvetsi vyzvou je vytvoreni skutecné bezpecného a pod-
purného prostoru pro celou rodinu... V tomto citlivém
obdobf by rodiny potfebovaly nejen odbornou pomoc
zaméfenou na dité, ale také psychologickou podporu, kterd
by jim pomohla zpracovat tuto ndro¢nou Zivotnf situaci...
Dals{ oblasti, kterou vnimdm jako nedostate¢né rozvinutou,
je propojent raznych odbornikti a sluZzeb. Rodiny ¢asto
musi samy koordinovat péci mezi lékafi, specidlnimi peda-
gogy, psychology a socidlnimi pracovniky. Tento fragmen-
tovany pfistup muze vést k pocitim zahlcen{ a vycerpdnt...
V neposledni fad¢ vnimdm, Ze by bylo pfinosné vice
pracovat s komunitou a 3irSfim socidlnim prostfedim. Déti se
sluchovym postiZzenim a jejich rodiny potiebujf citit, Ze jsou
piijfmdny a respektoviny ve svém okoli. To zahrnuje praci
s predskolnimi a Skolnimi zafizenimi, ale také osvétu v Sirs{
spolec¢nosti.

MUDr. Radan Havlik, Ph.D., foniatr, AUDIO-Fon
Centr, Brno

1. Pfedstavuje piedevsim zdzemi pro rodiny se sluchové
handicapovanymi détmi, poradenské sluzby pro né

a moznost verifikace sluchové percepce déti v domdcim
prostiedi. Spoluprdce trvd jiZz spoustu let. Kolik piesné
vam ovSem nefeknu, neb to nevim.

2. Aby se mu jeho prdce dafila a ve spoluprdci s pedau-
diology, pfipadné i lékafi dalsich odbornosti, naddle
piispival k co nejkvalitnéjimu Zivotu svych klientu.

3. Opravdu fungujici pedaudiologickd centra
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s odborniky, pro které se nejednd o pouhou prdci, ale
maximdlni nasazeni velmi ¢asto i nad rdmec ocekdvané-
ho standardu.

MUDr. Dagmar HoSnova, Ph.D., vedouci foniatrie
Kliniky détské ORL Fakultni nemocnice Brno

a Lékai'ské fakulty Masarykovy univerzity v Brné

1. Spoluprdce s organizaci Tamtam pro mne piedstavuje
obrovskou pomoc. Je pro mne spojovacim ¢lankem mezi
lékafem a rodinou détf se sluchovym postiZenim. Cenim si
obétavosti a ochoty, stejné tak profesionality a odbornosti,
s jakou pfistupujete ke svému posldni. Pro rodice jste
cennym zdrojem davéry a pomoci, pro mne jako lékate
neodmyslitelnym dilkem ve sklddacce, ktery mi pomdha
nejen k diagnostice i terapii, ale dovoluje mi nahlédnout
do zdkulisi, radosti, ale i nesndzi, se kterymi se klienti po-
tykaji. Spolupracujeme spolu asi 10 let a za tuto spolupraci
mnohokrdt dékuji.

2. Vdazeny Tamtame, k vaSemu vyro¢i vdm srdecné gratuluji
a pfeji mnoho dalsich let plnych smysluplné price, inspi-
race a lidské blizkosti. Pfeji jen spokojené rodice, a hlavné
détské dsmevy, které budou vasi nejvétsi odmeénou.

3. Co mi chybi? Ne vZdy je obzvldst¢ v nékterych regio-
nech dostupnd péce zvldste¢ pro malé déti, tykd se zejména
diagnostiky a korekce. Situace by se mohla zménit se vzni-
kem pedaudiologickych center, ale bohuZel ne ve viech
krajich. Velmi zdsadné vnimdm nedostatek surdopedut

a logopedu, kteif by byli ochotni se vénovat détem se
sluchovym postizenim obzvldst¢ v mensich, ale i v okres-
nich méstech. Pomoc ve vyuce znakového jazyka je casto
na udrovni dobrovolnikt z vysokych 3kol a na jejich ochoté
dojizdét za rodinami. Zaclenéni do béZnych skol — chybf
specidlni pedagogové ve 8koldch, bohuZel se c¢asto setkd-
vdm s naprostou neochotou pedagogli brat v potaz slu-
chové postiZzent ditéte, uznini kompenzac¢nich pomucek
jako napf. Roger Pen atd.

Mgr. Andrea Huddkova, Ph.D., garantka studijniho
programu Jazyky v komunikaci nesly$icich,
prodékanka pro studium a piijimaci fizeni,
Filozoficka fakulta Univerzity Karlovy

1. Spolupracuji s Centrem pro détsky sluch Tamtam —

a pfedtim s Federaci rodi¢t a pidtel sluchové postiZze-
nych — od zacdtku 90. let. Jako akademik na Filozofické
fakulté Univerzity Karlovy pak s Tamtamem spolupracuji
od zacdtku tohoto stoleti. Mockradt dékuji za vSechny
exkurze, které jsme v Tamtamu absolvovali, za vSechny
studentské praxe a umozZnéni sbéru materidlt pro bakalar-
ské a diplomové price studujicich ze studijnich programu
Jazyky a komunikace neslysicich a Cestina v komunikaci
neslysicich.

2. Pfeji Tamtamu, at se stdle rozviji viechny jeho sluzby

a také mateiskd skola PIPAN, at zdejsi ,tety“ nikdy neu-
strnou ve sledovdn{ aktudlnich trendli a v jejich zavddént
do praxe. Rodi¢tim a détem pak prieji, at jsou sluzby
Tamtamu dostupné i v nejzapadlejsi visce.

3. Myslim, Ze za poslednich zhruba 40 let doslo v této

oblasti k obrovskému posunu. MoZnd si to mnoho lidf

ani neuvédomuje, protoZe stile vidime, co vSe lze jesté
zlepSovat. Jsem piesvédcend, Ze by ndm prospéla jeste
veEtsT interdisciplinarita, raciondlnf pfistup a ,chladnd
hlava“. A pochopitelné i vétsf zapojent ndleZité¢ vzdélanych
neslysicich pedagogt, socidlnich pracovnikt a dalsich
odbornik.

Mgr. BcA. Pavel Kucera, Ph.D., odborny

asistent a koordinator Centra podpory

studentim se specifickymi potfebami, Ustav
specidlnépedagogickych studii, Pedagogicka fakulta
Univerzity Palackého v Olomouci

1. Spolupridce s Centrem pro détsky sluch Tamtam
pfedstavuje vyznamny multifunkcnf pfispévek v oblasti
vzdélavani a podpory rodindm détf se sluchovym postiZe-
nim. V olomouckém Tamtamu moji angazovanosti a diky
dlouhodobé spoluprici — jiz vice neZ 15 let — mohu pfispi-
vat k rozvoji jak odborné, tak i praktické oblasti ¢eského
znakového jazyka (komunikace). Mohu se také podilet
na organizaci pobytt s Tamtamem, které jsou zaméfené
na podporu rodin détf se sluchovym postiZzenim. Price
poradcti a zkuSenosti rodicl jsou rovnéZ inspiraci pro
studenty na Pedagogické fakulté UP v Olomouci, kterym
pfeddvdm ziskané znalosti a zkuSenosti. Celkové tak tvorf
most mezi odbornou praxi, vzdélivanim a rodinnou pod-
porou v oblasti sluchového postiZeni. Timto moc dékuji
Tamtamu, Ze jsem i jd jejich souddsti.

2. K vyro¢i bych rad popfdl mnoho dalsich tdspé&snych
let plnych inspirativni prdace, neinavné energie a obdta-
vosti ve prospéch déti se sluchovym postiZenim a jejich
rodin. At se Centrum naddle rozviji, rozsifuje sluzby

a pomdhd stdle vétsimu poctu rodin déti se sluchovym
postiZenim nalézt cestu ke komunikaci a lep$imu Zivotu.
Pfeji celému tymu pevné zdravi a spoustu spokojenych
klientskych rodin.

3. Asi nedostate¢nd spoluprdce mezi institucemi, nebot
podle mé rodice ¢asto nardZeji na nedostatek informact,

a koordinace mezi riznymi institucemi, coZz komplikuje
piistup k potfebnym sluzbdm a podpote. A hlavné nedo-
statek vyukovych materidlt znakového jazyka pro slysict
rodi¢e détf se sluchovym postiZenim.
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Doc. PhDr. Eva Souralov4, Ph.D., Ustav specidlné
pedagogickych studii, Pedagogicka fakulta Univerzity
Palackého v Olomouci

1. Centrum pro détsky sluch Tamtam pfedstavuje jiz

od svého vzniku velmi pozitivnf posun v rané surdope-
dické péci, nebot prostiednictvim Sirokého spektra svych
sluZeb zajistuje détem se sluchovym postiZenim a jejich
rodindm vysoce kvalifikovanou péci. Velmi se tak zkvalit-
nila péce o déti se sluchovym postiZenim nejen v oblasti
odborné intervence a stimulace procesu edukace, ale také
v rdmci spoluprdce s rodinou. Pravé rodina, v niZ se naro-
di dité se sluchovym postiZenim, je situaci velmi zasaZena
a odbornd pomoc vech pracovnic Tamtamu velmi efek-
tivné pomdhd rodi¢im zvlddat tuto po v3ech strdnkdch
ndro¢nou situaci. Spoluprdce USS PdF UP v Olomouci

s Tamtamem trvd jiZz od jeho vzniku, po zfizenf stfediska
v Olomouci je v3ak spoluprdce mnohem intenzivndjsi.
Jednd se zejména o ziskdvdni praktickych zkuSenosti pti
realizaci odbornych praxi studentek a také pfi vytvareni
jejich diplomovych i bakaldfskych praci. Velmi si této spo-
luprdace vazime. Studentky vZdy velmi pozitivné hodnoti
odborny pfistup pracovnic, jejich empatii a vstficnost.

2. Pokracovani v soucasné vysoké efektivité a kvalité
sluzeb, které Tamtam poskytuje na zdkladé aktudlnich
védeckych poznatku, také i funkénf spoluprdci pii dia-
gnostice a diferencidlni diagnostice se viemi odbornymi
pracovisti. Samoziejmé i naddle permanentni spokojenost
rodic¢t i déti' s poskytovanymi sluzbami.

3. V soucasné dobé¢ je snahou vech, kteff participuji

na vychové a vzdéldvani détf se sluchovym postiZenim,
vytvofit takové podminky péce, které by co nejlépe
stimulovaly kognitivni, emociondln{ i psychosocidlni vyvoj
déti. Jisté by v8ak prospéla operativnéjsi kooperace mezi
jednotlivymi rezorty, hlavné vzhledem k zvySujicimu se
poctu déti, které maji k primdrnimu sluchovému postiZzent
i dal3f pfidruZenou vadu.

Mgr. Bc. Zbyné€k Vocka, vedouci odboru socidlnich
véci Olomouckého kraje

1. Povazuji Tamtam za skvélého partnera pro zajistovan{
podpory a pomoci rodindm, které pomoc potiebuji. Jsem
rdd, Ze existuje organizace, kterd se zaméfuje na pro-
blematiku potieb déti se sluchovym postiZenim. Nevim
ani, jak dlouho aktivity Tamtamu sleduji, a to vzhledem
k tomu, Ze skupina lidf se sluchovym postiZenim je mi
velmi blizkd jiz velmi dlouhou dobu, za coZ bych chtél
podékovat Otovi Panskému, ktery mé uz nékdy pred
zac¢dtkem tohoto tisicileti pfivedl ke krasnému znakovému
jazyku a kultufe Neslysicich. A dekuji také vSem, kteff

v Tamtamu pomdhaji tém, kdo se potfebuji naudit Zit se
sluchovym postiZenim, a jejich blizkym.

2. Nejradgji bych popidl, aby tady vlastné nemusel byt

(zismev). Ale jeho pomoc bude potfebnd i v budoucnu, tak

bych mu prfdl stabilnf financovdni a spoustu zapdlenych
lidf, ktefi budou chtit pomdhat.

3. Zatim stdle vidim velké nepochopenf zdvaZnosti slucho-
vého postiZzeni u téch, kdo rozhoduji. I kdyZ se Tamtam
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a dal8f organizace snazi o osvétu a vysvétluji, jak zdvazna
ztrdta sluchu je, setkdvam se i u lidf, u nichZ bych to
neocekdval, se zdsadnim nepochopenim. Samozfejmé nenf
potieba zminovat nedostatek téch, kteff dokdzi komuni-
kovat zptisobem, jenZ si osoba zvoli. S tim souvis{ i to, Ze
rodi¢e nemaji moc mozZnosti, jak se naucit komunikovat

zpusobem, kterym jejich dit¢ komunikuje.

Mgr. Monika Voralova, Ph.D., Specidlné pedagogické
centrum Skutec

1. Moje spoluprdce s Tamtamem trvd asi 10 let. Je pro mé
dikazem a piikladem dobré praxe, jak by méla fungovat
mezioborovd spoluprdce. Cenim si nasich spole¢nych
konzultaci, vymén ndzori a zkuSenosti, ale i odbornych
rad, kterych se mi od kolegyni z Tamtamu dostav4, kdyz
se potfebuji ujistit.

2. Mily Tamtame, pfeji ti, aby sis udrzel ,drajf“, diky
némuz jsi vZdy o krok napfed, i naddle otevienou mysl

a milé empatické zaméstnance, kteff majf stejnou vizi

v péci o déti se sluchovym postiZzenim.

3. V ramci mojf specializace (pracovnik specidlné peda-
gogického centra) vnimdm, Ze postrdiddm psychologickou
péci/psychoterapeutickou péci pro déti/Zaky/studenty se
sluchovym postiZenim, ddle pedagogicky persondl v b&z-
nych 3koldch vzdélany/informovany o problematice vzdé-
lavan{ déti/zdka/studentl se sluchovym postiZenim, ale

i napfiklad uc¢ebnice pro Zdky se sluchovym postiZenim.
Nemluvé o kapacitich na odbornych pracovistich.

prof. MUDr. Karol Zelenik, Ph.D., MBA, zastupce
pfednosty pro VVC, Klinika otorinolaryngologie

a chirurgie hlavy a krku, Fakultni nemocnice

a Lékai'ska fakulta Ostravské univerzity

1. Spoluprdce ORL/foniatrie Fakultni nemocnice Ostrava
a Tamtamu trvd asi 15 let, moznd i vice. Spoluprdce

s Tamtamem je vybornd. Pro lékafe foniatra pfedstavuji
informace od pracovniktt Tamtamu ohledné sluchu détf
nenahraditelny zdroj informaci. Pracovnici Tamtamu
vySetiujf sluch malych déti v domdcim prostfedi, coZ jim
umoZiluje navdzat lepsf vztah s ditétem a ziskat si divéru
ditéte. Vysledky vySetieni jsou pak validngjsi. Toto nelze
provést v ambulanci.

2. Tamtamu bych popfdl, at se ddle rozviji, md dostatek
zanicenych pracovnikt a finan¢nf stabilitu.

3. Nejvice chybi foniatii, tj. 1ékafi, kteff stanovuji diagnézu
nedoslychavosti u déti, indikujf sluchadla a kochledrn{
implantdty a sluchadla nastavujf.

Pripravila Lucie Krestanouvd,
Séfredaktorka magazinu Détsky sluch
Fotografie Shutterstock.com

02/2025




PORADNA

ZEPTALI JSME SE

Proc¢ jsou ritudly, rekapitulace a oslavy duleZité nejen
v organizacich?

V Zivoté i v praci ¢asto pospichiame od jednoho tdkolu
k druhému, od projektu k projektu, od jednoho
$kolniho roku k dal$imu. Zapomindme se zastavit,
ohlédnout a dit vécem tvar, ktery dava smysl.

A pravé tady se potkava nase kaZdodenni zkuSenost

s jednim z nejvyznamnéj$ich psychologickych
zakonu — zakonem nedokonceného tvaru. Vychazi

z gestalt psychologie a souvisi s potiebou ,,dobrého
tvaru“ (némecky Gestalt).

V gestalt ptistupu je dobry tvar takovy, ktery je celistvy,
uzavieny a srozumitelny. Je to obraz, ktery md zacdtek,
stted a konec. I lidskd psychika totiZ potiebuje dokon-
¢ovat — nejen prdci, ale i zdzitky nebo uddlosti. Pokud
néco zustane nedokoncené nebo nerozpoznané, miZe to
v nds zustdvat jako ,otevieny kruh®, ktery odvddi pozor-
nost, nendpadné nds zatéZuje, poutd energii.

Podivejte se na obrdzek na prot&jsi strané. Které jeho ¢dsti
jste vénovali nejvice ¢asu? Kdyby nékdo sledoval pomoci
specidlniho pifstroje pohled vasich ocf, pravdépodobné by
zjistil, Ze nejvice jste se soustfedili na chybdjict ¢dst kresby.
V citované publikaci doc. Bahbouh (2018) vysvétluje,

Ze ¢loveék md urcitou predstavu, jak by véci kolem mély
vypadat. A dokud to tak neni, dopliiuje si ten obrdzek

ve své mysli. Ale nejde jen o nedokoncené kresby nebo
nedoc¢tenou knihu, ale pfedevsim o nedokoncené akce,
¢innosti. V myslenkdch se k nim vracime a za to ,platime

4

parkovné“ v nadf hlave.

KdyZ o néco usilujeme, je dobré formulovat si nds cil do-
koncitelné. Napiiklad: , Prectu si dnes jednu kapitolu v kni-
ze o rodicoustvi a pak se na sebe naladim, rozhodnu se, jak
ddil, jestli mi kniba néco dduvd.“ Je to lepsi, neZ nechat nds
cil otevieny: , A ted se budu vénovat literature o vychové
kazdy den!/“ Ono dokoncent, vyplaveni dopaminu, radost,
uzavieni, splnénf ukolu je pak pro nds magnetem, ktery
nds pfitahuje. Na nasem ,vnitinim Gc¢tu zacinkd“ ziskand
energie z dokoncenti. Stane se to, kdyZ dosihneme né-
¢eho, ¢eho jsme dosdhnout chtéli. Tvarujeme okolnf svét
podle nasi pfedstavy. VSimneme si toho a oslavime to.
jen o formdlnf strdnku. Jde o mozZnost si spolecné fict: Co
jsme zvlddli? Kam jsme dosli? Co v8echno se proménilo?
A co ndm to pfineslo? Oslava, rekapitulace, podékovani,
zastaven{ a pojmenovani vyvoje — to vSechno ndm
pomdhd véci dobfe uzaviit, ddt jim tvar. A diky tomu se
muZeme posunout ddl, s vétsim klidem a jasnosti.

Ve sluzbdach Tamtamu se mohou klienti setkat s ,obno-
venim smlouvy®, spole¢nym obnovenim zakdzky, cile.
Spole¢né si po urcitém ¢asovém obdobf rekapitulujeme,
jak klient spoluprdci vnimd, jestli se proménilo o¢ekdvani
nebo né&jakd potieba, jestli mdme zaméfit pozornost

na dal3f nebo hlubsi oblast jeho Zivota.

Dokonce i s détskymi klienty po né&jaké dobé reka-
pitulujeme a ,uzavirdme*, ohliZime se na cestu, kterd

je za ndmi. PouZivime k tomu napiiklad obrdzkové
karty, symbolizujici pravé cestu (,Roads — A Deck of
projective cards®). Dit¢ muZe pomoci raznych na sebe
navazujicich cesti¢ek vysklddat, jak vnimd nasi dosavadnf{
prdci, mtZzeme to spole¢né pojmenovat, na zaveér pak
vyfotografovat a vytisknout (viz foto). Dit¢ mutZe pridat

i obrdzky, jak by si pfdlo, aby se to ddl vyvijelo a co by

Cesty — The roads, terapeutické karty norské psychoterapeutky Gali Salpeter (2014)
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k tomu potfebovalo. Za dalsf ¢asovy usek
se muZe stdt, Ze se (sice pomalinku, ale
znateln€) podafily néjaké zmény, dité se
v lecCems citf jinak. KdyZ se spole¢né po-
divime na nd$ ,uzavieny tvar‘, na milnik,
ktery jsme spole¢né pied mésici uloZili
do slozky, vidim na ditéti velkou energii.
MuzZe ho to aktivovat, miZe pomoci
smyslového vnimani proZit to, jak to

bylo piedtim a co se od té doby zménilo
a jakym smérem opét jdeme. Vzpominka
i proZitek je diky tomu silnéjsf — neZ
kdyby to vychdzelo pouze ze slov.

Rdd, smysl a pfedvidatelnost, tedy

i ritudly, jsou dulezité pro déti i dospélé.
Mohou se diky nim snadnéji orientovat

ve svété a diky uzavirdni i uvoliovat
sparkovaci mista“ v nadf hlavé (kterd se

mnohdy rdno vzbudf a v jejim vnitfnim
parkovisti je plno, obsazeno). Velmi
¢asto Unava, kterou na sobé pozorujeme
jiZz brzy rdno, muze byt pravé z tohoto
davodu.

Dil tohoto Détského sluchu mtiZze pro
kazdého ctendfe slouZit jako povzbuzent
k vlastnf rekapitulaci, tfeba i oslavé

a podékovdni (a mozZnd i sobé samému).
Dobry tvar potiebujeme i v dusi.

Dotazy do psychologické poradny
muZete posilat i vy na e-mail holyan-
ska@tamtam.cz. V pfipadé zdjmu lze
domluvit termin osobni navstévy.

Bahboub, R., Pohddka o ztracené
krajiné, str. 33, QED Group (2018).

Jaké moZnosti davek v ramci nemocenského
pojisténi je moZné Cerpat v piipadé hospitalizace

s ditétem? Na co vznikd narok a jaké jsou podminky?
V piipadé nemocenského pojisténi hovoiime o pojisténi,
které md za cil pojistit krdtkodobé ndsledky nékterych so-
cidlnich uddlosti osob vydéle¢né ¢innych, napt. pti docas-
né pracovni neschopnosti, karanténé, pifi oSetfovdni a péci
o ¢lena domdcnosti, nebo pfi t€hotenstvi a matefstvi.
Pojisténi se ucastni fyzické osoby: a) povinné, jde-li o za-
méstnance v CR, b) dobrovolné, jde-li o osoby samostatné
vydéle¢né ¢inné nebo o zahrani¢ni zaméstnance.

V piipadé€ hospitalizace ditéte se nabizi moZnosti Cerpani
pracovni neschopnosti, odetfovného nebo dlouhodobého
oSetfovného a odetfovného pro dité, které zastalo doma

s druhym rodi¢em. Veskeré tyto dokumenty vystavuje lé-
kaf a je nutné ho o potiebé téchto dokumentt informovat
co nejdifve.

Podminky ndroku na pobyt rodice s ditétem v nemocnici,
resp. jeho dhradu ze zdravotniho pojisténi upravuje § 25
zdkona ¢&. 48/1997 Sb. ve znéni pozdd&jsich piedpist

o vefejném zdravotnim pojisténi. Pobyt doprovodu ditéte
mladstho 6 let hradf zdravotni pojistovna, v pifpadé poby-
tu doprovodu ditéte starsiho 6 let je dhrada dle platného
ceniku nemocnice.

Do 6 let je zde ndrok celkem jednoznac¢ny, u détf starsich
(ale také napf. u osob se zdravotnim postiZenim a dal3ich,
kdo to potiebuji) ho v8ak musi schvilit zdravotni pojistovna.
Ta se bude rozhodovat na zdkladé toho, jak toto zdtvodn{
oSetiujici 1ékar vaseho ditéte. U détf starsich 6 let tedy dopo-
rucujeme, abyste se, pokud je to moZné, jiz pfed ndstupem
do nemocnice poradili s lékafem, ktery hospitalizaci doporu-
¢il, a pifpadné toto konzultovali i u své zdravotni pojistovny.

Pracovni neschopnost a o$etfovné

Ndrok na pracovnf neschopnost vznikd rodici/doprovodu
ditéte, které jesté nedosdhlo 6 let véku. V pifpadé détl
starsich 6 let posuzuje splnéni podminek pro doprovod
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reviznf lékaf. Nejcastéji jde o détské pacienty napf. s dia-
gnézou diabetes mellitus, autismus nebo psychomotorickd
retardace. Pokud je dité star$i 6 let a davod doprovodu
ditéte nespliiuje podminky revizniho lékafe, nelze dopro-
vodu vystavit pracovni neschopnost. Pracovni neschop-
nost je vystavovdna elektronicky a ukoncuje se k datu
propudténi ditéte z nemocnic¢niho zafizeni. V piipadé
potiebné ndsledné rekonvalescence v domdcim prostieds,
je nutné oslovit praktického lékafe pro déti a dorost se
Zddosti o vystaveni potfebnych dokumentt pro oSetfovné.
Ndrok na o3etfovné vznikd pojisténci, ktery nemutiZe praco-
vat, protoze oSetiuje dit€¢ mladsi 10 let nebo jinou fyzickou
osobu, jejiz zdravotni stav z davodu nemoci nebo trazu
vyZaduje nezbytné oSetfovani jinou fyzickou osobou. O po-
tieb¢ oSetfovani ¢i péce rozhoduje Iékar pro déti a dorost,
a to vystavenim Rozhodnuti o potiebé& oetfovani (péce).
Pro vystaveni dlouhodobého oSetfovidni je nutné splnit

tyto podminky: a) dité je hospitalizovino minimdlné 4 dny
po sobé jdouct, b) predpoklddand doba dalstho lécent v do-
mdcim prostfed{ je minimdlné 30 dni. Ukonceni dlouhodo-
bého oSetfovného je v kompetenci Iékafe pro déti a dorost.
Z davodu, Ze hospitalizovany rodi¢ se nemtze doma

o dalsf dité/déti starat, je mozné druhému rodici vystavit
oSetfovné, aby mohl o déti doma pecovat. OSetfovné je
ukonceno k datu propusténi ditéte z hospitalizace.

V pripadé dal$ich dotazi se muZete obritit na So-
cidlni poradnu pro osoby se sluchovym postiZenim
a jejich blizké na telefonnim &isle +420 734 674 849
nebo na e-mailu socpor@tamtam.cz.

Pripravily Mgr. Marie Holyanska,
psycholog v Psychologické poradné
CDS Tamtam a Mgr. Denisa Poldchoud,
vedouci odborného socidlnibo
poradenstvi CDS Tamtam

Fotografie Marie Holyanska
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MIKROFON VE TRIDE
POMOHL I SLYSICIM

DETEM

VYPRAVI PANI TEREZA
MADRONOVA, MAMINKA
NESLYSICIHO VASIKA

JAK SE ZIJE SEDMICLENNE RODINE, KDE JEDNO

7 DETINESLYSI? JE MOZNE, ABY NESLYSICI DITE
HRALO NA HUDEBNI NASTROJ? JAK POMOHLY

V ROZVOJI NESLYSICIMU VASIKOVI SLUZBY TAMTA-
MU? SVUJ RODINNY PRIBEH S NAMI SDILI TEREZA
MADRONOVA.

Mohla byste nam piedstavit svoji rodinu?

Nasemu synovi Vasikovi, ktery se narodil neslysici, je ted
11 let. M4 Ctyfi slySici sourozence. Dva star$i bratry, 14le-
tého Tonika a 12letého Jakuba, a mladsiho bratra Jositka
(4 roky) a sestficku Anicku (2 roky). Vasik se ndim narodil
piedcasné, uz ve 26. tydnu téhotenstvi. V porodnici vie
vypadalo dobfe, v inkubdtoru byl dokonce krat3f dobu,
nez se ¢ekalo. Poslednf tyden ale bylo v porodnici prove-
deno orientacni screeningové vysetieni sluchu a objevilo
se podezfenf na ztrdtu sluchu, které se potvrdilo v détské
nemocnici. Ztrdta sluchu je na drovni praktické hluchoty
na obou Vasikovych usich. Potvrdil ndm to i nd§ foniatr
MUDr. Lukds Lavicka.

Jaké jste dostali doporuceni od specialistii?

Vasik dostal uZ kolem 6. mésice sluchadla a cekali jsme, jest-
li pomtiZzou. KdyZ mu byl asi rok, zac¢inal reagovat na zvuky,
otdcel hlavicku za hlasem a zacal Zvatlat a slabikovat ma-ma
a ba-ba, pouzival citoslovce zvukt zvitat.

Od poditku byl kandiddtem na kochledrnt

implantaci, ale audiometrie i dal$f parametry

vychdzely na hrané. Vyckdvali jsme, zda se

u Vasdika za¢ne rozvijet fe¢. I nasi starS{ kluci

zac¢inali pofddné mluvit aZ kolem tiettho roku.

V tom obdobr ale zacalo byt jasné, Ze se fec

u Vasdika nevyviji, jak by méla, a tak jsme se

rozhodli pro implantaci co nejdfive. Pfed ctvr-

tym rokem byl Vasik oboustranné implantovan

ve Fakultni nemocnici Ostrava.

Byla znat néjaka zména po implantaci?

V naSem pfipad¢ jsme zacali vnimat zménu
prakticky hned po zapojenf a zdkladnim
nastaveni. UZ za dva dny fekl slovo tdta, pfi-
tom pismeno ,t“ do té doby viibec nevyslovil
a najednou to 8lo. Zacala se rozvijet fe¢ — ne

Vasik ve 4 letech

Vasik (2 roky) s maminkou

skokové, ale postupné, a byl to velky posun. Od Vasi-
kovych dvou let jsem zacala chodit na kurz znakového
jazyka a doma jsme na n&j mluvili a zdroven znakovali.
ManZel a Vasikovi sourozenci se také snazili, znaky po-
uzivali, jen neméli tak velkou slovni zdsobu. Babicka se
taky néjaké znaky naucila na letnim pobytu pro rodiny.
Po implantaci jsme jest¢ dlouho znaky pouzivali, asi aZ
do zacdtku skolni dochdzky. Vasik také od mala dochdzel
na logopedii do brnénského AUDIO-Fon Centr. Tam mu
pomohly logopedky-surdopedky, pani Lenka Hricova

a Radka Hordkovd. UZ v prvnf tfidé krdsné vyslovoval
vSechny hldsky, mluvil jen trochu agramaticky, ale to se
spravilo a nynf uZ komunikuje jen mluvenou fec¢f a vetsi-
nou velmi dobfe. Slovni zdsobu stdle dohdni.

K jakym dal$imi odbornikiim jste dochazeli?

Kvuli pfed¢asnému porodu bylo potieba Fesit motoriku.

Navstévovali jsme détskou psychologii, neurologii a fyzio-

terapii. Bylo ndm feceno, Ze je mozZné, Ze Vasik nebude
chodit, pokud nebudeme cvicit Vojtovu
metodu. Ta nakonec velmi pomohla a fekla
bych, Ze Vasik je na tom ted dokonce z na-
Sich déti nejlip. Md pohybovy talent, chodf
na zonglovani, jdou mu triky pfi skdkdni ptes
Svihadlo nebo tieba jizda na hoverboardu.

Jak jste se dozvédéli o Centru pro détsky
sluch Tamtam?

Informovali nds hned v porodnici, Ze by
bylo uZite¢né se na Tamtam obrdtit. Jsme

z Troubska u Brna, takZe jsme kontaktovali
pobocku v Olomouci. Potfebovali jsme se
zorientovat v raznych moznostech a ziskat
informace. V té dobé uz mél Vasik sluchadla,
bylo to nékdy kolem jeho prvniho roku. Nej-
prve zacala k ndm domu dojizdét poradkyné
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Dokoupilovd, kterd k ndm jezdila az

do Vasikovych sedmi let. Ze zacdtku
jsme mluvili o praktickych vécech, vy-
fizenf karty ZTP, pifspévku na péci atd.
Méli jsme také mnoho zprdv od rtiznych
specialistt, kteff se ndm sice v3e snaZili
vysvétlit, ale nékdy ¢lovéka napadla
otdzka aZ potom, co vysel z ordinace.

A poradkyn jsem se mohla na cokoliv
zeptat. Byla to pro mé i velkd psychickd
podpora, tu jsem ocenovala snad nejvic.
Nynf uZ manZel pracuje z domu, ale
tehdy tomu tak nebylo a byla jsem

s Vasikem sama doma. V&dét, Ze porad-
kyné zase v n&jakém ¢asovém intervalu
piijede, pro mé bylo velmi duleZité.

Cim v8im vis poradkyné z rané péce
provazely?

U¢ily mé s Vasikem pracovat doma, aby
se v8estranné rozvijel. Vidéla jsem, jak
si s nim poradkyné hraje, dovezla zvu-
kové hracky a sledovaly jsme Vasikovy
reakce. Véd¢€la, ktery ndstroj se vztahuje fotbalovy pohdr
k urcité frekvenci, abychom mohli

zkouset celé spektrum. Pozdé&ji dovezla dalsi pomuic-

ky — karticky, kosticky, které se vklddaly do piislusného
policka, kdyZ se Vasikovi podafilo zvuk identifikovat.

Bylo pro néj motivujict tvofit sklddacku. Poradkyné

s ndmi proZivaly rozhodovidni, zda md Vasik podstoupit
implantaci, ¢i ne. SnaZili jsme se rozkliCovat, zda se fec¢
vyviji dostate¢né, nebo ne, a bylo to sloZité. Poradkyni
jsem pieddvala veSkeré zpravy a doporucent od specialisti
a naopak tlumocila jeji ndzor, abychom dostali komplexni
pohled. Nakonec se kolem tfetiho roku zacali odbornici

s poradkyni shodovat v tom, Ze uZ by implantace byla
vhodnd. Z mé strany tam byly obavy, Ze operacf ztrati i ty
zbytky sluchu, které md. Tim jsme se moznd zdrZeli vice,
neZ bylo potieba. Zpétn€ bychom $li do implantace diive,
ale tehdy jsme délali, co jsme povaZovali za nejlepsf.

Jakymi milniky jste se zabyvali po implantaci v ramci
rané péce i mimo ni?

Pro mé bylo duleZité, Ze jsme si s poradkyni vZdy sta-
novily né&jaky cil, na ¢em chceme v ndsledujicim obdobf
pracovat — u nds v rodiné, pfipravit jej na kolektiv, kdy
jej dat do Skolky atp. Do skolky el nakonec v péti a pul
letech, nechtéli jsme ho tam ddvat nepfipraveného. Vy-
brali jsme specidlnf 8kolku pro sluchové postizené v Brné
po konzultaci s poradkynf i specidlné pedagogickym
centrem (SPC). Zhruba po roce piesel do bézné skolky

v misté naSeho bydlisté.

Doslo k néjakému prizpiisobeni v béZiné skolce?
Bylo super, Ze nim poradkyné nabidla moZnost, Ze prijde
do skolky a vysvétli détem s pomoci makety ucha, co ma
Vasik za pomucku a proc. Pfidala se panf Seidlovd z SPC

DETSKY SLUCH

S tatinkem trenérem ziskal jebho tym

a prob¢hlo to perfektné. Déti Vasika
krasné€ vzaly mezi sebe a braly jej spis
jako superhrdinu neZ jako nékoho
znevyhodnéného s postiZenim. Stejné
tak pozdé¢ji ve Skole, kdyZ zacal pou-
zivat mikrofon Roger Pen kompatibiln{
s kochledrnim implantitem... Déti to
fascinovalo. Vasik diky nému lépe slysi
zvuky v hlu¢néj$im prostoru. Dokonce

s nim n¢kdy slysi difv a vice neZ ostatni
deti, napfiklad kdyZ ucitel ptichdzi

z chodby, cozZ se détem samozfejmé libf
(smich). Maji také ve zvyku si v pond€lf
rdno sednout do krouzku a vypraveét, co
zaZily o vikendu. Zacaly si posilat mikro-
fon a pfeddvat si tak slovo, aby Vasik
kazdého dobfe sly3el. Tim si pfirozené
a mimodéek zvykly, Ze mluvi vZdy jen
ten, kdo drZzi mikrofon, a neskdkaly si
do feci. Panf ucitelka mi vypravéla, jak to
pomohlo celému kolektivu.

Se $kolou tedy miate dobrou
zkusSenost...

Velmi dobrou. Vsichni Vasikovi ucitelé
a panf asistentka jsou velmi vstficnf a také poctivé vyu-
Zivaji Roger Pen. Pravidelné se do Skoly dochdzi podivat
i panf Seidlovd z SPC a ucitelé vstiicné reaguji na jeji tipy.
Do této Skoly chodili i nasi star3f synové. Nenf to Giplné
alternativn{ Skola, ale kladou dtraz na projektové vyuco-
van{ a vetsi samostatnost déti. Tento styl se ndm velmi 1ibil
a osvéddil. Po konzultaci s panem Feditelem jsme pfisli

k zdpisu a zpétné hodnotim, Ze jsme nemohli udélat lépe.
Skola je v sousednf obci, ale mime to jen asi 1,5 kilomet-
ru. Vasik uZ tam jezdf sim na kole nebo kolobé&Zce.

Zavitali jste na néjakou akci pofadanou Tamtamem?
Tim, Ze v Brn€ neni pobocka, tak moc ne, protoze

do Olomouce to mdme celkem daleko. Ale byli jsme

v Brné na nékolika akcich, které Tamtam spolupofddal
(tfeba v brnénské ZOO). Jezdili jsme také na akce potdda-
né pani doktorkou Hricovou — letni logopedické pobyty
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a jednodennf akce v brnénském
centru volného casu, kde se
pani Hricovd spolu s dob-
rovolnicemi z fad studentek
vénovala détem se sluchadly

a kochliky. Mimo jiné rozvijely
rytmus déti hrou na bubny.
Zjistilo se, Ze Vasik md rytmus

v téle a zacal chodit na hudebnf
krouZek. Nynf hraje na flétnu
na ZUS. Pan ucitel ho chtél
zlakat na trubku, ale ukazalo se,
Ze to pro Vasika nebude — hra
na trubku zpusobuje prili§ velky
tlak v hlaveé a s kochledrnimi im-
plantity to nenf vhodné. MuZe
ale pokracovat ddle na pficnou
flétnu nebo klarinet.

171 bratii na cyklovyleté

Maji Vasik a sourozenci néjaky spole¢ny konicek?
Jsou vasnivi fotbalisté. Starsf brdchové k tomu pfivedli

i Vasika a doted spolu chodi na tréninky. Vasik se také
moc t&8il na mladsiho brdchu, Ze spolu budou v poko-
jicku. Hezky ho pfijal a je pro Jositka i Anicku takovy
trosku maly tdta. U je razné véci a je to zase jiné neZ se
starSfmi.

Prozradite, jak se da zvladat péce o pét déti?

(Smich) Je nds hodné a stejné tak i ja a manZel jsme

z vice déti a mdme Sirokou rodinu. Pro Vasika je to vyhra,
protoZe ho v8ichni velmi podporuji. Jd jsem s détmi
doma, piedtim jsem pracovala jako projektovd manaZerka
v oblasti prekladt. Na matetfské uZ jsem se prekladtim
vénovala jen vyjime¢né€. ManZel je programdtor a nynf
pracuje vétsinou z domu, coZ je vyhoda. Tonik a Jakub uz
jsou starsi, takZe mi nékdy mohou vypomoci.

Vasikovi myslim prospélo, Ze md dva star3i brachy, ktef{
ho tzv. tdhli dopfedu, protoZze déti ¢asto napodobuji starsi

sourozence. N4 druhy syn Jakub je jen o rok star3f neZ
Vasik a myslim, Ze se mu bohuZel nedostdvalo tolik péce,
kolik bychom mu vénovali, kdyby byl mezi détmi vétsi
rozestup. Museli jsme také zafizovat zvldstni péci pro
Vasika spojenou se sluchovym postizenim. Uvédomovali
jsme si to a kdykoliv to $lo, vénovali jsme se Jakubovi také
individudlnég, ale ne vZdy to bylo mozné. Je velmi Sikovny
a nadany, ve Skole s nim nebyly Zddné problémy. Byl
vZzdycky hodné samostatny, protoZe zkrdtka... musel. Ale
zdd se, Ze se s tim vyrovnal.

Je jesté néco dal$iho, co vam bylo oporou?
Dulezité byly kontakty na dalsi rodiny v podobné situaci,
které jsme ziskali od panf Hricové a od poradkyné z Tam-
tamu. Vidali jsme se doneddvna na letnich pobytech. Sdi-
leli jsme praktické véci i to, jak rodina funguje. Mohli jsme
vidét starsi déti se sluchovym postizenim z raznych typt
8kol — podle ¢eho kdo vybiral a jak se volba osvéddila.
Uvazujeme také o tdiboru SUKI (Spolek uZivatelt koch-
ledrntho implantdtu) pro Vasika. Rikala jsem si, Ze by bylo
fajn, aby mél Vasik pdr kamardda s kochliky, protoZe tyto
déti si vzdjemné rozumi a maji nepfenositelnou
zkuSenost. Vasik se zatim sdm na tdbor neodvazil,
ale moZnd v budoucnu.

Chtéla byste néco popidt Tamtamu

k 35. narozeninam?

Urc¢ité mnoho dalsich spokojenych klientt, jako
jsme byli my. Naddle empatické pracovnice vy-
bavené lidsky i profesné, na jaké jsme méli Stésti.
Opravdu diky za sluzbu rané péce, kterd pfijede
aZ domu, je to UiZzasnd pomoc!

Pripravila Mgr. Lucie Brandltlovd,
publicistka Informacnibo centra
rodicit a prdtel sluchouvé postizenych
Fotografie archiv rodiny
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PORADKYNE Z TAMTAMU UZ JSOU SOUCASTI

RODINY

~y

VYSVETLUJE EVA TOMANOVA, MATKA NESLYSICI MAGDALENKY

A SLYSICI KAROLINKY

EVA TOMANOVA MA DVE DCERY - 15LETOU KAROLINKU

A 7LETOU MAGDALENKU. STARSI KAROLINKA JE SLYSICI

A CHODI DO 9. TRIDY. MAGDALENKA CHODI DO PRIPRAVNE
TRIDY V JABLUNKOVE, NEDALEKO BYSTRICE, KDE BYDLI.
KDYZ JI BYL ROK A PUL, PAN[ TOMANOVA ZACALA POZO-
ROVAT, ZE MAGDALENKA NEREAGUJE NA JEJI HLAS A DALSI
ZVUKY. VYSETRENT A NAVSTEVY LEKARU BYLY KOMPLIKO-
VANE KVULI PANDEMII, ALE PRISLO SE NATO, ZE DIVKA MA
STREDNE TEZKOU NEDOSLYCHAVOST A DOSTALA SLU-
CHADLA. NEJPRVE JE VUBEC NECHTELA A BYLO OBTIZNE SE
S NI DOMLOUVAT A KOMUNIKOVAT. PO CASE ALE NASTALA
POZITIVNI ZMENA, KTEROU UMOZNILA PODPORA LEKARU,
ODBORNIC Z CENTRA PRO DETSKY SLUCH TAMTAM, SPE-
CIALNE PEDAGOGICKEHO CENTRA, LOGOPEDKY, PEDAGO-
GICKEHO TYMU SKOLKY A POZDEJI SKOLY | DALSICH. VEL-
KOU PODPOROU BYLA | BLIZKA RODINA A PRATELE, BEZ
KTERYCH BY TO PODLE PANI EVY NESLO. VYUZILA TEMER
VSECHNY SLUZBY TAMTAMU A POPSALA, JAK NA SEBE NA-
VAZUJE INDIVIDUALNI PORADENSTVI, SKUPINY S DALSIMI
RODICI | POBYTY PRO RODINY A JINE AKCE.

Pani Tomanova, jaké byly zac¢itky komunikace

s Magdickou?

Magdicka byla hodné¢ divokd a bylo to celkem ndro¢né
(smich). Od zacdtku jsme nastésti méli k dispozici sluzbu
rané péce CDS Tamtam z Olomouce. Dorozumivali jsme
se gesty a obrdzky. AZ pozdé&ji zacala Magdicka pouZivat
znaky a nakonec fe¢. Hodné jsme se orientovali fotkami —
ukazovala jsem Magdi¢ce, kam se napfiklad chystdme jit,
aby méla pfedstavu, co ji ¢ekd.

Kolem druhého roku dostala sluchadla a méla nastoupit
do 8kolky. Trosku jsme se zacali obdvat, jak to bude celé
probrhat. Vybrali jsme 8kolku v Bystfici, kde bydlime, je to
kousek od Trince. Jednd se o logopedickou tfidu, ve které
a Iveta Veseld), specidlnf pedagozky se zkuSenostmi,
které umély zdklady znakovani. Hodné ndm na zacdtku
pomohly, protoZe Magdalénka §la do Skolky s dudlikem

a plinkami... V té dobé¢ jesté neudrzZela zrakovy kontakt.
Méla opoZdény vyvoj, protoZe tim, Ze neslySela, nim
samoziejmé ani nerozuméla. Bylo sloZité se domluvit

a néco ji vysvétlit. Ve 8kolce pracovala asistentka, kterd
byla k dispozici pro v8echny déti. Magdicka se zapojila

DETSKY SLUCH

Na pracovisti Tamtamu v Ostravé

do kolektivu a pfizptsobila se. Doted je na nf $patné
poznat, kdyZ nerozumi, maskuje to.

Magdicka si tedy pak na sluchadla zvykla?

Nejprve ne. Ndsledujictho roku ucitelky s logopedkou
pfisly na to, Ze Magdin vyvoj nenf Uplné takovy, jaky by
mél byt. TakZe k ndm v zdff pfijela pani Barvikovd ze
specidlné pedagogického centra a fikala, Ze to vypadd

na vyvojovou dysfdzii nebo téZkou sluchovou vadu.
Pozddala pani doktorku v Ostravé, aby udélala vySetient
BERA. Tim se zjistilo, Ze Magdalénka opravdu md téZkou
sluchovou vadu a pfenastavili ji sluchadla. Ndsledné

jsme se rozhodli, Ze pfejdeme k panu doktoru Havlikovi
do AUDIO-Fon Centr v Brné. ZvaZovala se implantace,
ale kdyZ pan doktor sluchadla dobte nastavil, fikal, Ze
nenf tfeba implantovat, protoZe by Magdalénka nemé¢la
V&S piinos z implantdtu, neZ md ze sluchadel. Vzhledem
k tomu, Ze se Magdalénce nevyvijela fec¢ tak, jak by méla,
dostali jsme od panf logopedky z CDS Tamtam doporu-
Cenf na pétidenn{ pobyt na klinice v Praze a tamnf pan{
doktorka se shodla s nas$fm panem doktorem, Ze nenf
implantace potieba a Ze md patrné i vyvojovou dysfdzii,
jak ndm bylo feceno v SPC a AUDIO-Fon Centr.

Co bylo dal?

Po zméné nastaveni sluchadel se Magdalénka zklidnila,
pfestala utikat, dafilo se ndm se lépe domlouvat. Do té
doby jsem si ani netroufla s nf jit ven na prochdzku. Byl
problém jet tfeba do nemocnice — Magdalénka netusila, co
se bude dit, bdla se, plakala. Magdalénka nevédéla, co se
bude dit zitra a pozitif, protoZe ndm nerozuméla. V rané
péc¢i mi proto poradili, jak udélat détsky kalenddr.
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Cesta do skolky také pfestala byt tak ndro¢nd. Stdle jsme
jesté pouzivali gesta, fotky a obrdzky. Pfidali jsme i znaky
a znakovdn{ jsme potom rozvinuli. V tom velmi pomohl
pobyt pro rodiny s Tamtamem. Magdicka tam vidéla, jak
déti i dospéli pouZivaji znaky a zacala je také pouZivat.
Zjistili jsme, Ze komunikace znaky je pifnosnd. Jeli jsme
jesté na dalsi dva pobyty a pokazdé to bylo skvélé.

Jak vam v rodiné Slo osvojovani znakii?

Karolince §lo znakovani mnohem rychleji neZ mé¢ a zacala
s Magdic¢kou hezky komunikovat. A kdyZ se Magdicka
zacala rozvijet i v feci, Karolinka jf rozuméla lip neZ ja.
Karolinka tak hodné Magdi¢ce i mné pomadhd. Neddvno
si Magdicka prochdzela takovou krizi, protoze vnimala,

Ze ji ostatni nerozumi. Ale rozumf jf jeji sestra a tlumoci

ji. Okruh lidf, ktery rozumi Magdalénciné feci je stdle
pomérné uzky. I v détském kolektivu ji ¢asto tlumodi Ka-
rolinka, na kterou je proto fixovand. Vztekd se, kdyZ sama
nerozumi nebo nékdo nerozumf ji, a kdyZ nemd hned
tlumoceni od Karolinky, kterd je proto ¢asto vtahovand
do komunikace. Na Karolinku toho taky bylo dost, byvala
uz neékdy pretizend. Ted uZ se to trochu zlep3suje.

Kdo dalsi se naucil znakovat?

Hlavné Karolinka a jd. Zpodcdtku se chtéli naucit vsichni

z rodiny. Majf stdhnuté aplikace, naucili se néjaké zdkladnf{
znaky, ale ono je to hrozné t€7ké, protoze kdyz si to
neopakujete pofdd, zase zapomi-

ndte. Déda se snaZil naucit, ale

nakonec maji spi¥ svoje vlastnf jiné
komunikaénf prostfedky. Ted uZz ji
v rodinném kruhu celkem rozumi

i mluvend slova. Se svym tatinkem si
Magdicka vZdycky néjak rozuméla —
Magdalénka na jeho hlubsf hlas lépe
reaguje, rozumi mu a on zase chdpe
jeji znaky. Jsou na sebe piirozené
nastaveni. Pomoc{ znakt komuni-
kuje Magdicka se sestfenicemi, brat-
ranci a kamarddy. Magdic¢ky nejlepsi
kamarddka, které je 12 let, se naucila
znakovat a kamardd ze 3kolky se
také od Magdicky naucil. Oba jsou
slysici, ale naucili se to velmi rychle,
détem to asi jde né&jak lip (smich).
UkdZou si znaky pii kazdodennich ¢innostech a porozumi
si. U dospélych je to se v8emi pracovnimi a dal$imi povin-

vvvvvv

Lokajovou

Jak se Magdicce libi v piipravné tiidé€? Jsou tam
néjaké déti se ztratou sluchu?

Nejsou. Ve 8kolce byla jedna holcicka se ztrdtou sluchu,
ale nepouZivala znaky. V piipravce jsou déti s néjakou
feCovou vadou nebo opozdénym vyvojem. Md tam kama-
rddy, rozumf si. Panf ucitelka také fikd, Ze Magdicka nemd
problém v kolektivu. Zac¢ind uz zpfesiiovat slova a dd se

s ni verbdln¢ komunikovat.

Magdicka s poradkyni rané péce Markétou

Jak jste se poprvé dozvédé€li o Tamtamu a navazali
spolupraci?

Panf foniatricka z ostravské nemocnice, kterd nds méla

v péci, ndm dala kontakt. Hned jsem do Tamtamu volala.
Prvni setkdnf tusim bylo jesté online kvuli pandemii. Kdyby
pomoc od Tamtamu nebyla, viibec si neumim piedstavit,
kde bychom ted byli. Pomoc je totiZz obrovskd a v Sirokém
rozsahu. Poradkyné, nebo tety, jak my jim fikdme, vim vy-
svétli, co se dgje, proc se to déje, kam se mdte obridtit, jak si
zafidit 1ékaiské véci. At uzZ se jednd o ndvstévu odborniku,
sluchadla, socidlni nebo finan¢ni podporu...

Co vam nejvic pomohlo?

Skvelé je, Ze ziskdte individudlni pifstup: pfimo k vim
domu pfijede teta, tedy poradkyné rané péce. Nejprve
jsme méli prvnf tetu Lucii, kterd pak odesla na matefskou
dovolenou a vystiidala ji Markéta Lokajovd z rané péce
Olomouc. O Markété bych fekla, Ze uZ je to takovy c¢len
na8f rodiny. Vi nejen vSechno o Magdalénce, ale i o Karo-
lince, se kterou si taky povidd, kdyZ k ndm pfijde. MuZete
ji zavolat s jakymkoliv problémem — technickym, zdravot-
nim... Pomohla mi na mnoha kfiZovatkdch. A vZdycky
mé uméla pochvdlit. Vyzdvihovala, co mi jde, a kdyZ jsem
udinila n&jaké rozhodnuti, fikala, jak jsem velmi odvdZnd.
To pro mé bylo vZdy hrozné€ milé. Pokud informace

k tomu, na co jsem se ptala, zrovna neméla, pozjistovala,
nastudovala a pak mi v8e predala.

VyuZila jste i néjakou dalsi sluZzbu
Tamtamu?

VyuzZivime také sluzbu SAS. Zpodcitku
jsme ,SASku“ méli bohuZel jen online,
kvuali pandemii, coZ nasf Magdicce
moc nevyhovovalo. Nejdifve nds
méla na starosti poradkyné Veronika
Rojickovd, kterd pozddji odesla

na matefskou dovolenou a ujala

se nds Veronika Kovalovd. Mdm

s nf stejné dobrou zkudenost jako

s Markétou z rané péce, ob¢ k ndm
zapadly do rodiny. ,SASku“ vyuZiva-
me hlavné pro socidlnf kontakt, aby
Magdalénka vidala i ostatni déti se
sluchovym postiZzenim a mohly spolu
znakovat. K tomu jsou skvélé skupiny
pro rodice a déti. KdyZ odjiZzdime z Ostravy, je hodné¢ ve-
seld. Md myslim pocit, Ze ji tam rozumi. S Veronikou mdme
posledni dva roky také individudlni konzultace, dojizdime
na né do Ostravy — od nds z Bystfice je to tam asi 45 minut
autem. Jeden Cas se prolinaly ob¢ sluzby — rand péce u nds
doma a ,SASka“ v Ostravé. Verca prebird Stafetu po Markéte
(smich). Kazdou sluzbu jsme vyuZivaly pravidelné piibliZzné
jednou mési¢né. Tetdm patif velky dik za podporu a laska-
vost. Nejen k détem, ale i k dospé€lym. Jsou velmi vnimavé
a vZdy mé nasméruji. Poradily mi také ohledné piispévki.
V Tamtamu je také Lenka, kterd je sama neslysici a od nf
muZeme ziskat informace z pohledu neslysictho ¢loveéka.
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Je opravdu moc fajn, Ze takovd organizace viibec existuje
a Ze v tom diky nf nejsme samil

Zminila jste tfi pobyty s Tamtamem...

VZdycky nds to posunulo. Jak mé, tak celou rodinu. Vidim
to hlavné na sob¢ a Magdalénce.

Bylo hrozné super vidét ostatni déti se sluchadly a déti,
které znakuji. Magdalénka vidéla, Ze znak opravdu k néce-
mu je. Setkala se s dospélymi, kteff takhle

mezi sebou komunikovali. Nacerpala jsem

tam i novou energii, novou inspiraci. Sama

superlativa, fekla bych!

Zicastnili jste se jeSté néjaké dalsi akce
s Tamtamem?

Dvakridt jsme byli na akci v zoo a také

na dvou divadlech pro sluchové postizené
déti ve Frydku, o ¢emZ jsme se dozveédéli
diky Tamtamu. Dvakrdt jsme zaZili za-
hradnf slavnost, kterou pofddal Tamtam

v Ostravée spolu se Skolou pro sluchové
postiZzené. Pies Tamtam jsem vyuZila

i panf logopedku, jednou prisla i k ndm
domu. S dal$imi maminkami jsme mély
sezeni s pani psycholoZkou. Jinak mdme

i svoji psycholozku — nejdfiv k ni dochd-
zela Karolinka, pak také Magdicka. Pracujf
spolu pomocf hry, obrdzkl, smajlikti. Pani psycholozka
Renata Kulkovd sleduje Magdic¢cin vyvoj. Ptdm se ji také,
jak pracovat s tim, kdyZ md Magdicka né&jaké tzkosti nebo
jiné stavy a ona mi fekne, jak k nf pfistupovat. Noveé bude
Magdicka dochdzet i na psychoterapii.

Je néjaka sluzba, ktera vam chybéla nebo kterou
byste si prila doplnit?

Moc se mi libily pobyty. Jsou zamé&fené hlavné pro rodiny
na zacdtku, kdyZ se zjisti, Ze dit€ neslysi. My bychom ale
rddi jezdili kazdy rok (smich)! Nejen na zacdtku, ale i poz-
degji si maji rodiny samoziejmé co fict, sdilet zkuSenosti

a dal3f vyvoj. TakZe dd se fict, Ze to mi chybi, protoZze
vyzev je pofdd hodné.

Jaké vyzvy jsou pro vas ty nejveétsi?

Posledni byla vybrat Skolu a pfedtim volba lékafe. Na za-
¢atku byla nejvetsi vyzva komunikace, jak ji zacit a nasta-
vit. Pokud by ditéti nejvice vyhovoval znak, musi se ale

i jeho okolf naucit znakovat, aby si vzdjemné porozuméli,
a to nenf jednoduché.

Rikite, Ze vybér $koly byl vyzvou. Jak to probihalo?
Nase logopedka panf Mrozkovd mé piivedla na moznost
piipravné tfidy a navazujici logopedické tfidy, Ze by to
byla fajn alternativa pro Magdalénku, protozZe Ostravu,
kde je skolka pro neslysic, mdme z ruky. Konzultovala
jsem to s obéma tetami a s poradkyni z SPC a dosly jsme
ke kladnému zavéru. Byl to dobry krok. Ohledné vybéru
Skoly jsem byla trochu ztracend, ale Skolu, kam Magdicka
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Magdicka s ,tetou” z Tamtamiu
na zahradni slavnosti

nastoupila, mi doporucila Svagrovd a kamarddka, s tim, Ze
je tam skvéld ucitelka, kterd mad i zkuSenosti se sluchové
postizenym ditétem, tak at to zkusim.

Kromé zminénych sluZeb a odborniku jste
spolupracovali jesté s nékym dal$im?

Jezdime do SPC. Ted se u¢ime metodu ¢teni Elkonin.
Mdme také klinického logopeda.

Setkali se nékdy zminéni odbornici

a odbornice, tedy tym kolem
Magdicky?

Ano, minuly rok jsme méli tzv. setkdnf
okolo ditéte. Konalo se osobné ve skole
a zucastnily se ho specidlni pedagozka,
tifdnr ucitelka, skolnf logopedka, teta

z rané péce i teta ze SASky, pani Martin-
kovd z SPC a psycholozka z Tamtamu,
kterd setkdnf fidila. Nedovedla jsem si
piedstavit, zda md Skola néjaké zkuSe-
nosti s ditétem se sluchovym postiZenim
a vyvojovou dysfdzif. Teta z rané péce mi
proto navrhla toto setkdnf a ndsledné ho
rand péce zorganizovala. MoZnd udélime
i dal3f v budoucnu — zdleZi pfedevsim

na kapacité SPC.

Jaké pro vas setkani bylo?

Hrozné fajn. Chtéli jsme jim hlavné fict, pro¢ Magdicka
potiebuje znakovat a jakym zplisobem je s ni potfeba
komunikovat. Uvést je do toho, co Magdicka potiebuje.
Mné se to hrozné libilo, protoZe skola byla velmi vstiicna.
Sezndmili jsme se a bylo to takové propojent lidi, co jsou
kolem Magdicky.

Magdicka s Karolinkou a rodici

Pripravila Mgr. Lucie Brandltlovd,
publicistka Informacnibo centra
rodicit a prdtel sluchouvé postizenych
Fotografie archiv rodiny
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JAKY BYL VZNIK AVYVOJ EVROPSKE FEDERACE
RODICU DETi SE SLUCHOVYM POSTIZENiM?

PO PADU ZELEZNE OPONY ZACALA
VZNIKAT RADA MEZINARODNICH OR-
GANIZACI. JEDNOU Z NICH BYLA | EV-
ROPSKA FEDERACE RODICU DETI SE
SLUCHOVYM POSTIZENIM (FEPEDA),
KTERA VZNIKLA V ROCE 1990 A JIZ

35 LET SDRUZUJE CLENY RODICOV-
SKYCH ASOCIACI Z NEJRUZNEJSICH
EVROPSKYCH ZEMI S CILEM HAJIT
PRAVA RODIN S NESLYSICIMI DETMI.
NASE ORGANIZACE (TEHDY POD
NAZVEM FRPSP) JE CLENEM FEPEDY
OD JEJIHO VZNIKU AZ DODNES. JAK
SE FEPEDA VYVIJELA A O CO USILUJE
V SOUCASNOSTI? ZEPTALI JSME SE
JEDNOHO ZE ZAKLADAJICICH CLENU
LOTHARA M. WACHTERA Z NEMECKA
A SOUCASNEHO PREZIDENTA ANDRE-
HO CUENCY Z FRANCIE.

Podle Lothara neexistovaly do vzniku
FEPEDY Zddné organizované kon-
takty mezi asociacemi rodic¢t napfic¢
Evropou. V nékterych zemich jesté
ani nebyly zaloZeny pfislusné asociace a organizace
poskytujici sluzby rodindm s neslySicimi détmi. Lothar

mi vypravél, Ze v Némecku museli rodic¢e hledat pomoc
sami, zji§tovat, co se kde dalo a ddvat stfipky dohroma-
dy. Jednim z mdla zdroja informaci byly Skoly pro déti se
sluchovym postiZzenim, které se ale zamé&fovaly vyhradné
na mluvenou fe¢ a odrazovaly od pouZivini znakového
jazyka: , Tyto Skoly nabizely ranou péci, ale pouze miu-
venym jazykem. UCitelé doporucovali, aby mély deéti ruce
za zddy, kdyz mluvi, “ vzpomind Lothar.

Lotharovi M. Wachterovi se narodil v roce 1968 syn, ktery
zahy ohluchl. AZ v roce 1980 se rodina dostala do kontaktu
s némeckou asociaci rodi¢l neslysicich déti. Teprve tehdy
Wachterovi ziskali pfistup ke znakovému jazyku. Lothar
toto povazuje za zlomovy bod a fikd, Ze jeho odhodlan{
fesit prava osob se sluchovym postiZenim mu ztstdvd
dodnes. Mé¢l proto velkou radost, kdyZ se v roce 1990
podafilo zaloZit FEPEDU. Podle Lothara piisel s ndpadem
zalozit federaci Klaus Loning, rodi¢ neslysictho ditéte,

ktery pochdzel z Némecka, Zil v Lucembursku a stal se

i prvnim prezidentem federace. Lothar mu velmi pomdhal
a spolu s dalsimi se povedlo pfizvat dalsi zaklddajict cleny
z Némecka, Francie, Itdlie, Velké Britinie, Spané&lska,
Belgie, Nizozemska, Recka, Ddnska, Irska, Portugalska

Zaseddni v Helsinkdch 2008, André ve 2. vadé zcela vpravo, nad nim Lothar

a Lucemburska. Ve stejném roce zaloZenf vstoupila

do FEPEDY i tehdejsf Federace rodi¢t a pidtel sluchové
postiZzenych.

Lothar se ndsledné stal ¢lenem vykonné rady FEPEDA, ne-
stitni mezindrodni{ a zastfeSujici organizace rodic¢t neslysi-
cich déti v Evropé. Schdzeli se asi tiikrdt ro¢né a sestavili
ustavu federace, kterd popisuje jeji fadd a fungovdni véetné
volby ¢lent, vize apod. Jsou v ni stanoveny ndsledujict
cile: zvysit kvalitu Zivota neslysicich déti, dospivajicich

i jejich rodin nehledé na jejich socidlni, kulturnf a finan¢nf
statut; prosazovat vyzkum a pfispivat k nému; vyménovat
si zkuSenosti s ohledem na respekt k volbé rodic¢t; podpo-

NP

fit pristup neslysicich détf ke vzdéldni, kultufe a zaméstnd-
nf; edukovat vefejnost a podpofit pftelstvi neslysicich déti
a dospivajicich napfi¢ Evropou.

FEPEDA vypracovala Stanovisko ke kochledrnim implanitd-
tim pro déti a ddle v roce 1997 dokument Evropskd charia
prdv rodicii, na zdkladé ptvodni prace Ndrodni spolec¢-
nosti pro neslysici déti ve Velké Britanii: ,, Jejim iicelem je
informovat ty, kter'i navrbuji legislativni zmény a délaji
zdvaznd rozhodnuti tykajici se vzdéldvdni neslysicich

a nedoslychavych deéti na virovni Evropské unie a v ze-
mich, které jsou cleny FEPEDY. Charta uvddi zdkladni
prdva a principy rodict a jejich SP deti, prdvo na tiplnou
informaci, prdvo na vysoce kvalitni podporu, prdvo podilet
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se na rozhodouvdni, “uvadi popisek monografie z nast
knihovny IC, kde si muZete Deklaraci zapujcit.
Ndsledovala prace na dalsich dokumentech a organizace
sjezdt rodin s neslysicimi détmi ze ¢lenskych zemi. Sjezdy
se konaly v ndsledujicich méstech: Lisabon (1991), Mety
(1992), Madrid (1993), Southampton (1994), Praha (1995),
Videri (1996), Neapol (1997) a Bergisch Gladbach (2000).
Do posledné jmenovaného némeckého mésta dorazilo cel-
kem 220 dcastnikl z 22 zemf. Rodi¢e, déti i dospivajict byli
podle Lothara velmi rddi, Ze se mohou zase po né&jaké dobé&
znovu vidét. Pordddn{ sjezdi pro tolik rodin se v8ak stdvalo
¢im ddl ndro¢néjsi, a proto jich ubyvalo. Dnes FEPEDA po-
fddd pfedevsim zaseddni, na které prijedou c¢leni z jednotli-
vych zemi, vétsinou feditelky a feditelé ndrodnich asociacti,
kteff ndsledné pteddvaji ziskané informace ze zasedanf
svym ¢lentim asociace, dalsim rodi¢tim a tymu organizace.
Byvaji to obvykle jeden aZ dva ¢lenové za kazdou zemi.
Podle Lothara je jasné znat

pozitivnf vliv na prava rodin

s neslysicimi détmi v Némecku

a dalsich evropskych zemich,

ke kterému pfispéla i FEPEDA:

\Sdileni zkusenosti mezi sebou

Je velmi ndpomocné. V Nemecku

bylo dosazeno toho, Ze je znakovy

Jazyk vnimdn na stejné tirovni

v

Jako mluvend rec.

Zaseddni FEPEDA v Bulbarsku, Sofie 2023

ROVNOPRAVNOST PRO NESLYSICi DETI

FEPEDA naddle podporuje rovnd prdva neslySicich

a nedoslychavych détf a mladych lidf i jejich rodin v celé
Evropé. Jejim cilem je pfispét k plné inkluzivni evropské
spolec¢nosti, kde si jsou neslysici a nedoslychavé déti

a dospivajict i jejich rodiny rovni se slySicimi v oblasti
piileZitosti a Gcasti ve spolec¢nosti. FEPEDA je také ¢lenem
nékolika mezindrodnich organizacich: Evropské forum
lidf' s postiZzenim (European Disability Forum), Evropskd
platforma o hluchoté, nedoslychavosti a hluchoslepoté
(European Platform of Deafness, Hard of Hearing and
Deafblindness), Svétova koalice rodi¢u a neslysicich nebo
nedoslychavych déti (Global Coalition of Parents of Chil-
dren who are Deaf or Hard of Hearing). Zdstupci FEPEDY
také spolupracuji se Svétovym forem sluchu WHO (World
Hearing FORUM, WHF WHO) a ucastni se setkdni Evrop-
ské unie neslysicich (European Union of the Deaf).

Podle soucasného prezidenta FEPEDY, Andrého Cuency,
zustdvd vize FEPEDY stejnd, i kdyZ doslo k urcitym zmé-
ndm v dusledku vyvoje spole¢nosti a poZzadavkim na pl-
nou inkluzi. Za poslednich 35 let vnimd vyrazné pozitivn{
zmény v oblasti prav a kvality Zivota neslySicich déti a je-
jich rodin, na kterych se podilela praveé i FEPEDA osvétou
a politickou angaZovanosti. André uvddi, Ze hlavni zmény

N

zahrnujf vice inkluze nesly3icich détf do mainstreamovych
skol. Ddle povédomi spolec¢nosti o neslysicich, zlepsent
komunikac¢nich moznosti diky technologiim a uznan{

znakového jazyka. ,Stdle ale zbyvd hodné prdce, aby byla
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dosaZena pind inkluze deéti a mladistvych se sluchovym
postizenim, “ doddvd soucasny prezident.

FEPEDA DNES

A co dnes nabizi FEPEDA? Podle Andrého pfedevsim
reprezentaci rodin s neslysicimi détmi, diky které je
moZné brdnit a zlepSovat jejich prdva prostfednictvim
evropskych organizaci napojenych na Evropsky parla-
ment, jakymi je napiiklad vySe zminéné Evropské férum
lidi s postizenim, EDF. , Dnes md mnobo hlavnich roz-
bhodnuti prijatych na evropské iirovni dopad na jednot-
livé zemé Evropy. Kazdy clen FEPEDA miiZe pojmenovat
problémy, které se objevuji v jeho zemi a miiZe vyjadrit
svij ndzor prostrednictvim FEPEDY, aby ovlivnil evropské
smérnice, “ vysvétluje André. Velkym piinosem FEPEDY
je také mozZnost vymény zkuSenosti mezi ¢leny a inspira-
ce dobrou praxi.

Pochvaluje si i spoluprdci s nas{
Ceskou organizact: ,CR je velmi
aktivnim clenem, je iniciativni

a prindsi dobré nduvrby. Velmi
laké prispivd ke komunikaci mezi
cleny, mimo jiné prostrednictvim
newsletteru. “

Budoucnost FEPEDY vidi André
v tom, pokracovat ve zviditel-
fovani FEPEDY mezi rodinami

i ¢leny v dalsich zemich, ziskdvat
dal3f ¢leny a posilit tak reprezentaci pfed evropskymi
autoritami, naddle hdjit prava rodin s neslySicimi détmi

a roz8ifit interakci mezi ¢leny.

Clenstvim ve federaci FEPEDA ziskdvdme novinky

z jednotlivych zemf a sami informujeme o vyvoji v CR.
Vzdjemné si preddvdame tipy a sdilime, co se ve které zemi
osvédcilo v rdmci osvéty, odbornych sluzeb ¢i vyuzivan{
technologif. V roce 2020 aZ 2021 FEPEDA vypracovala
vyzkum na téma Jak se Zije rodindm s neslysicimi a ne-
doshichavymi détmi v Evropé, ktery najdete pod stejnym
ndzvem na naSem portdle www.idetskysluch.cz vcetné
vystuptl vyzkumu. FEPEDA také vyddva dvakrit ro¢né
zminény newsletter, do kterého za Ceskou republiku pfi-
spivame a kde se doctete o novinkdch z vybranych zemf.
Newslettery najdete na webu ICRPSP.

Pokud by vids zajimaly reporty z jednotlivych zaseddani
FEPEDA v minulych letech, najdete je na naSem portile
po vyhleddnf klicového slova ,FEPEDA®“. Momentdlné md
FEPEDA 17 fadnych ¢lenskych organizaci z 16 evropskych
zemi. Neustdvd ve své misi, reaguje na ménici se vyvoj
situace rodin a jejich potieb i technologické novinky.

Pripravila Mgr. Lucie Brandltlovd,
publicistka Informacnibo centra

rodicit a prdtel sluchouvé postizenych
Fotografie archiv Lothara M. Wachtera

a archiv zaseddni FEPEDA z poslednich let
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VYVOJ SOCIALNE
AKTIVIZACNI SLUZBY
PRO RODINY S DETMI
VTAMTAMU

TEMER PREKOTNY VYVOJ ZAZNAMENALA V PRUBEHU LET
NASE SOCIALNE AKTIVIZACNI SLUZBA PRO RODINY S DET-
MI VE VEKU 0-18 LET. OD PUVODNIHO SPISE NEFORMALNI-
HO KLUBOVEHO SETKAVANIRODICU S DETMI PRES RIZENE
AKTIVITY PODPORUJICI CELISTVY ROZVOJ DITETE, AZ

PO NACVIKY RODICOVSKYCH KOMPETENCI A DOVEDNOSTI
DITETE, ATO V UZKE MEZIOBOROVE SPOLUPRACI S DALSI-
MI ZAINTERESOVANYMI SUBJEKTY.

Vyvoj sluzby $el ruku v ruce s potiebami rodin. Zpoc¢itku
se jednalo o vzdjemné setkdvani a sdilenf zkuSenostf
pfedevsim slysicich rodic¢t s détmi se sluchovym ¢i kom-
binovanym postiZzenim, povétsinou vyuZivajicich sluZeb
rané péce. Sdileni mezi rodinami se tykalo nastavenft

a upevnéni komunikace s ditétem, zafazeni do pfedskol-
niho a Skolntho vzdélavani, vzdjemné pieddvani kontakt
na logopedy, foniatry, specidlni pedagogy a dalsi. Po-
stupné rostly pozadavky na odborné vedenf jednotlivych
setkdnf, které by rodi¢m poskytlo niméty na domdci
¢innost s détmi, vedouct k rozvoji hrubé a jemné motoriky
jako predpokladu rozvoje feci, kognitivnich schopnosti,
socidlnich dovednosti a komunikace.

OTAZKY SI ZADALY ODPOVEDI

Jak ¢&ist knihu ditéti s vadou sluchu? Jak vklddat znaky
do mluvenych vét? Na co si ve skupiné a diskuzi pii ro-
dinnych seslostech ddvat obzvldst pozor? I na tyto otdzky
ziskdvali rodic¢e odpovédi v rdmci spole¢nych hernich
aktivit, kdy upeviiovali vzdjemné vztahy, podporovali
kooperaci ditéte s daldimi détmi a osvojovali si zejména
komunikac¢ni dovednosti. Pro¢ je nezbytnd zpétnd vazba,
vcasnd diagnostika sluchového postizenf a dislednd
rehabilitace po pfidé€leni sluchadel a kochledrnich im-
plantdtti? Co s sebou pfindsi jednotlivé vyvojové etapy
ditéte, které md vadu sluchu ¢i kombinované postiZzent?
Je mozZnd Uspé&3nd integrace déti se sluchovym postiZe-
nim do bé&Znych matefskych a zdkladnich 3skol? To jsou
otdzky, které rozsitily fizend skupinova setkdvan{ a vedly
k obc¢asnému pofiddni predndsek odborniktl z oblasti
foniatrie, psychologie ¢i logopedie.

Potieba sdilenf jen mezi rodi¢i byla ndsledné napliovidna
béhem podputirnych rodicovskych skupin pod vedenim
psychoterapeuta, pfi zajisténi fizeného programu pro déti
v reZii pracovnic tehdy jesté Aktiva¢ntho centra, pozdéji
Socidlné aktiviza¢nich sluZeb pro rodiny s détmi (ddle

jen SAS). V prab¢hu let doslo také na pokryti poptavky
od rodin z dalgich koutt Ceské republiky a postupné
vznikly pobocky v Ostravé a Pardubicich. Sluzby jsou
poskytovdany rodindm s détmi se ¢lenem se sluchovym po-
stiZenim, coZ znamend, Ze je mozné poskytnout podporu
také neslysicim rodi¢tim déti.

SOUCASNA PODOBA SLUZBY

V soucasné dobé¢ se zdjemci na sluzbu SAS obracejf

z nékolika dtivodu: hledaji podporu v rozvoji komunikace
s ditétem, informace souvisejici se sluchovym postiZenim
a kompenzacnimi pomutickami. Zajimaji se o sdilenf
vychovnych postupt s dalsimi rodinami, které maji ditko
s vadou sluchu a dané cilové skupiné timto nabizeji
nedocenitelné a nepfenosné zkudenosti. StéZejni je také
psychologickd podpora a védomi, Ze v tom nejsou sami,
pochopent, partnersky piistup a odbornost. Rodice také
velmi Casto fesi pfedskolni a Skolnf vzdéldvdni, zajimajf se
o doporuceni na regiondln{ Skoly se zkuSenosti se zafaze-
nim déti se sluchovym postizenim do vyuky.

Nabidku terénnich i ambulantnich individudlnich konzulta-
cf s rozvojem rodicovskych kompetenci a vyse uvedenych
pravidelnych fizenych setkdnf rodin s détmi doplitujf
rodinné ndcviky komunikace, jichZ se v idedlnim piipadée
ucastnf i $irs{ pitbuzni rodiny a kterym tato oblast sluzby
muZe pomoci v pochopenti specifik Zivota se sluchovym
postizenim. Dalsf jedine¢nosti sluZzby jsou opakované
ndcviky dovednosti ditéte, napf. jeho samostatnost pfi
sebeobsluze, pii orientaci v jizdé¢ MHD a podobné, kdy
se také vychdzi z potfeb rodiny. Obcasny je i doprovod

a pfitomnost pracovnika sluzby u jedndnf rodiny s odbor-
nikem, pokud tato potfeba vychdzi z individudlniho planu
spoluprdce s rodinou. V poslednich letech dochdzi k in-
tenzivndjSimu propojeni a mezioborové spoluprdci napfic¢
Sirokou sitf poskytovatelt sluzeb, které s danou rodinou
spolupracujf ¢i ji maji v péci. Mezioborovd spoluprdce
(ORL, logoped, OSPOD, pracovnik SPC, MS a ZS specidlni,
bé&Znd aj.) probihd pouze s pisemnym souhlasem uZiva-
telt. Md davérny charakter a je zaznamendna v systému
dokumentace. Obsahem mohou byt oblasti vzdélavani
(konzultace s pedagogy, interaktivni vzdélavaci programy
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pro Zdky MS a ZS, konzultace s pracovniky z SPC), smys-
lové vnimdn{ a kompenzac¢ni pomuicky (foniatr), socidln{
oblast (socidlni pracovnice Ufadu prace, OSPOD), rozvoj
komunikace a mluvené feci (logoped).

UKAZKY FUNGUJICi MEZIOBOROVE
SPOLUPRACE

Spoluprace na zadost rodiny dvou chlapct

s kombinovanym postizenim

Rodina se dvéma chlapci s kombinovanym postiZzenim
(oba se stfedné téZkou sluchovou vadou kompenzovanou
sluchadly) se na sluzbu SAS obritila v roce 2018 s primdr-
ni poptdvkou pochopeni problematiky sluchového posti-
Zenf u starSiho chlapce. Aktudlné je rodina dlouhodobé
zapojena do systému komplexni péce. Starsi chlapec md
kombinované postiZenf a je u néj podezieni na vzdcné
syndromdlni onemocnéni. Diagnostikovand je oboustrannd
sttedné t€zkd nedoslychavost, kompenzovand sluchadly,
poruchy rovnovdhy, oboustrannd dalekozrakost korigova-
nd brylemi, vrozend atrézie jicnu. Komunikac¢né je chlapec
plné¢ verbdlni. Navstévuje béZnou

zdkladnf 8kolu s asistentem peda-

goga. Mladsi chlapec md vrozenou

vadu obou boltct a oboustrannou

stfedné téZkou vadu sluchu. Dia-

gnostikované jsou u néj vrozené

vyvojové vady mozku a mozecku

a o¢nf vada, kterd je korigovand

brylemi. Chlapec v soucasné dobé

absolvoval zdpis do piipravného

ro¢niku Zdkladnf a praktické skoly

pro Zdky se specidlnimi vzdéldva-

cimi potfebami. Komunikuje znaky

Ceského znakového jazyka.

K podpofe rodiny a mladsiho z chlapcti probihaji pravi-
delné individudlni konzultace v domdcim prostiedf rodiny.
Konzultace zdroven zahrnuji prdci s rodici, zejména v ob-
lasti rozvoje vychovnych a komunika¢nich kompetenct.
VSestranny rozvoj détf je ddle podporovin ve skupinové
prdci, pficemz kazdy z chlapct navstévuje skupinu dle
svého veéku, doproviazeny vZdy jednim z rodi¢t. Rodina
rovnéZ v poddtku spoluprdce se SAS Cerpala sluzby rané
péce a obracela se na socidlni poradnu Centra pro détsky
sluch Tamtam, o. p. s.

Do spoluprdce s rodinou se zapojily a zapojuji tyto
subjekty: Socidlné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi
(CDS Tamtam), Rand péce (CDS Tamtam), Détské centrum
Veskd — moZnosti komunikace, Lentilka — Integra¢ni Skol-
ka a rehabilita¢ni centrum Pardubice — fyzioterapie, ergo-
terapie, logopedie, Klinika otorinolaryngologie a chirurgie
hlavy a krku Fakultni nemocnice Hradec Krdlové,
Nemocnice Pardubice, klinickd logopedie a foniatrie
(iniciovanf setkdni odbornikl v prostordch SAS za tucelem
sjednoceni péce o rodinu), SPC Skute¢ — zprostifedkovani
kontaktu roding, sdileni moZnosti vzdélavani.

DETSKY SLUCH

V rdmci mezioborové spoluprdce komunikujeme situace
ohledné kompenzacnich pomucek, ndcviku na audiomet-
rii, mapovdni{ a nastavovdni potieb rodiny ohledné domdct
péce o mladsiho syna a nastaveni vhodného komuni-
kac¢niho systému pro néj. Uskutecnila se také opakovand
mezioborovd setkdn{ s pedagogy Lentilky, kdy se podafilo
nastavit a ukotvit komunikaci s chlapcem. Spoluprice

s klinikou ORL FN Hradec Krdlové probthd na poli pra-
videlnych mezioborovych setkdni pofddanych c¢tytikrat
ro¢né. Rodina mezioborovou spoluprdci vitd, iniciuje
setkdnf a vnimd spoluprdci mezi organizacemi a odborniky
jako velmi duleZitou.

Spoluprace na zadost Organu socialné-pravni
ochrany déti
Pavodni zakdzka vznikla na Zddost Orgdnu socidlné-pravni
ochrany détf (OSPOD), jez se na sluzbu SAS obritil s dota-
zem ohledné podpory matky s t€Zkym sluchovym postiZe-
nim v osvojent si rodicovskych kompetenct, zprostfedkovant
moznosti a tipt, jakym zptisobem pecovat o dité.
Matka ditéte je omezend ve svéprdvnosti ve vécech financ-
nich a prdvnich, otec ditéte je ve vykonu trestu odnétf
svobody. Komunikace matky je
z davodut zanedbadni primdrni péce
znacné omezend. Plné neovlddd ani
znakovanou ¢estinu, ani znakovy
jazyk, plnohodnotné nerozumi
psanému textu, jejf slovni i znakovd
zdsoba je nedostate¢nd. Komunika-
ce mezi klientkou a pracovnici SAS
se po urcité dobé¢ ustdlila na totdln{
komunikaci — formou jednoduchého
vyjddieni v ¢eském znakovém jazy-
ce, znaku do fedi, odezirini, pies
obrazky/fotografie i videohovory.
Do mezioborové spoluprdce je zapojena sluzba SAS Centra
pro détsky sluch Tamtam a OSPOD. Nastavili jsme dohody
o spoluprici SAS a rodiny, podporujeme rozvoj rodi¢ovské
kompetence v péci o dité, jakoZ i vzdjemny vztah matky
a syna a rozvoj komunikace mezi nimi. Doprovdzime mat-
ku do Fakultni nemocnice na specializovand vySetfent.
Z terénni formy spoluprdce se sluzbou SAS se podarilo
podchytit zdravotnf stav matky, nastavit a udrZovat vztah
mezi matkou a ditétem, pracovat na zlepSeni komunikace
a pochopent specifik sluchového postiZzent, zmirnit napéti
mezi prarodi¢em a rodicem, vyplyvajici z rozdilnych nd-
hledt na vychovu a z nepochopeni v komunikaci.

Spoluprace na zadost rodiny ditéte

s kombinovanym postizenim

Divka se syndromovou vadou, kterd zahrnuje mimo

jiné t&¢zké sluchové postizeni kompenzované sluchadly,
téZké mentdlni postiZenf aj. Hol¢icka md zavedenou
tracheostomickou kanylu a PEG. Rodina nejprve vyuZivala
terénnf sluzby Rané péce CDS Tamtam a Spolec¢nosti pro
ranou péci pro rodiny s détmi se zrakovym postiZenim.
Ziskali zde cenné informace a psychologickou podporu.
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Pii diagnostice sluchového postiZzent spolupracovala rand
péce s dalsimi odborniky, pomdhala s rozvojem komuni-
kace a poskytla rodin¢ informace o riznych mozZnostech
finan¢nich pifspévka a stitnf socidlni

podpory. Na sluzbu SAS se rodina ob-

rdtila s poptavkou prevence socidlniho

vylouceni a podpory v rozvoji komu-

nikace. Poc¢dte¢ni rozvoj komunikace

znakovym jazykem postupem doby spise

stagnoval a bylo tfeba hledat jiné komu-

nika¢ni prostiedky. Postupné se pieslo

na vyuzivanf alternativni a augmentativni

komunikace (zejména obrdazkovy systém)

s vyuzitim nékolika znak, kterym divka rozumf a z nichZ
nékteré i sama aktivné pouZivd.

Pocdtecnr Cerpdni sluzby SAS probihalo terénni formou

v rodin€. Dtivodem byl zdravotnf stav divky, velkd ne-
mocnost a oslabenf imunitniho systému, které vylucovalo
ndvstévu kolektivu ¢i vyuZitf vefejné dopravy. Dalsf
komplikaci pro ambulantnf ¢erpdnf sluzby predstavovalo
pomérné vzddlené bydlist¢ od pracovisté SAS a logistické
potiZze s dopravou. S rodi¢i a divkou se v domdcim
prostfedi pracovalo nejen na rozvoji komunikace, ale

i na podpofe rtznych oblasti psychomotorického vyvoje
a na zvykdnf si na noSenf sluchadel. Se zvy3ujici se odol-
nosti divky zacala rodina navstévovat skupinovd setkdnf
a vyuZivat ambulantni konzultace.

V prabéhu poskytovanit sluzby SAS se rodina propojila

i s dalsimi organizacemi, které poskytuji podporu pecu-
jicim, zejména s détmi s téZkym kombinovanym postiZe-
nim. Pomdhaji napiiklad se zajiSténim osobnf asistence
v domdcim prostfedi. Do mezioborové
spoluprdce se zapojila sluzba SAS CDS
Tamtam, Rand péce CDS Tamtam, Od-
bornd socidlni poradna (CDS Tamtam),
Spolec¢nost pro ranou péci, SPC pii
zdkladnf Skole specidlni, SPC pro vady
sluchu a vady feci, MS, ZS specidlni
a praktickd skola Diakonie CCE Ostrava,
Centrum pro rodinu a socidlni péci —
zajisténi osobnf asistence, podpora
ve finan¢nf oblasti, Anulika — podpora péce.
Pro rodinu jsou v rdmci sluzby SAS velmi dulezitd setkdva-
ni se s dalsimi rodinami, kterd nabizeji moZnost uniknout
ze stereotypu a zprostiedkovat kontakty a nepfenosné
zkuSenosti. Cennd je pro né i zména prostiedf a fizené
a respektujici vedent jednotlivych setkdni, které motivuji
divku do spoluprice a umoZiiujf jeji rozvoj v dil¢ich do-
vednostech.

Pripravila Bc. Romana Prochdzkouvd, DiS.,
vedouci Socidlné aktivizacnich sluzeb

pro rodiny s détmi CDS Tamtam v Pardubicich
Fotografie archiv Centra pro détsky sluch Tamtam

NASE CESTA
S TAMTAMEM

ORGANIZACE CENTRUM PRO DETSKY SLUCH TAMTAM LE-
TOS SLAVI 35 LET SVE EXISTENCE. ZA TU DOBU SE STALA
OPOROU PRO TISICOVKU RODIN, KTERE SE OCITLY V NELEH-
KE SITUACI PO ZJISTENI SLUCHOVEHO POSTIZENI U SVEHO
DITETE. POZADALI JSME PROTO RODICE, SOUCASNE | BY-
VALE KLIENTY, KTERI VYUZILI NASE SLUZBY, ABY SE S NAMI
PODELILI O SVE ZKUSENOSTI. JAKA PODPORA PRO NE BYLA
NEJDULEZITEJSI? CO JIM POMOHLO PREKONAT NEJISTOTU
PO ZJISTENI DIAGNOZY? A CO BY CHTELIVZKAZAT RODI-
NAM, KTERE PODOBNA CESTA TEPRVE CEKA?

PRVNIi KROKY: DUVERA, KTERA UKLIDNILA

O své zkuSenosti se s ndmi podélilo 44 rodin. Celkem
61 % z nich jsou v soucasné dobé stdle nasimi klienty.
Rodic¢e vzpominali na to, jak téZké bylo obdobi bez-
prostfedné po zjisténi diagnézy. Tu fada z nich zjistila
do 6 mésict véku ditéte (39 %), respektive do 1 roku
veéku ditéte (28 %). Piisla nejistota, strach o budoucnost
ditéte, ale i pocit, Ze na to jsou sami. Mnoho z nich

(61 %) také vnimalo, Ze nemaji dostatek informaci, nebo
jsou pouze ¢dstecné, o tom, co se bude dit ddl. Jakd
budou dals{ vySetient a jaky bude dal3i postup pfi 1é¢bé
a kompenzaci jejich ditéte. A pravée tehdy jim do Zivota
vstoupil Tamtam. Vétsing respondentt (68 %) ho pred-
stavil a doporucil jejich 1ékat. Dalsf velkd skupina (14 %)
se o nasf organizaci poprvé dozvédéla od jiné rodiny se
sluchovym postiZenim.

Nejcasté&ji vyuZivanou sluzbou byla a je rand péce (82 %).
Rodice na nf ocefiujf zejména lidsky a individudlnf pfistup,
terénni formu sluzby i praktickou pomoc pfi orientaci

ve zdravotnim a socidlnim systému. , Rand péce ndm
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pomobhla nasmérovat se k lékariim, uklidnit emoce a po-
chopit, co vSechno nds Cekd. Bylo diileZité vedet, Ze v tom
nejsme sami, “ napsala jedna z maminek. Jind doddva:

, lerénni pracovnice jezdila az k ndm domaui. Diky tomu
Jsme mobli 7esit véci v klidu a podle potreb nasebo ditéte.
Rodice v této otdzce oznacovali vice odpoveédi. Mnoho

z nich vyuZivd ¢i vyuZivalo vice naSich sluZeb soucasné.
Celkem 25 % z nich navstévuje/navstévovalo nase socidlné
aktivizac¢ni sluzby pro rodiny s détmi. Uvadeli, Ze ndvstévy
této sluzby byly pro né€ velkym piinosem piedevsim kvuli
setkdvdni s jinymi détmi se sluchovym postiZenim a jejich
rodic¢i. Dalsich 12 % vzneslo své dotazy a potfeby v nasf
socidlni poradné.

,Dékujeme za vasi organizaci. Za prijemné clovicky, ktefi
ndm pomohliv zacdtcich, a také za to, Ze jste pomohli
nasi dceri byt tam, kde je. Délejte svou prdci tak jako
doposud!”

CO RODICE NEJVICE OCENILI?

Podpora Tamtamu podle rodic¢t dalece pfesahuje
praktické rady. Vétsinou zduraziovali, Ze jim sluzby po-
mohly zvlddnout psychickou stranku celé situace — pfijetf
diagndzy, smifen{ se s novou realitou a praci s vlastnimi
emocemi (81 %). Diky naSim pracovnikiim se naucili
dobfe komunikovat se svym ditétem, a posilili tak své
rodi¢ovské kompetence (50 %). Mnozi{ z nich také ocenili
(43 %) a diky Tamtamu se dostali do kontaktu s dalsimi
odborniky a institucemi a 1épe se zorientovali v systému
podpory a péce (46 %).

~Pomobhli ndm nejen prakticky, ale i psychicky. Nekdy je
ditlezité jen védet, Ze se vds nékdo zeptd: Jak se citite? A Ze
to mysli vdzné, “ zaznélo v jedné odpovédi. V hodnocent
pfistupu pracovniki Tamtamu rodice opakované udélili
nejvyssi zndmky (nejvice bylo 5 hvézdicek, vysledek

je 4,9). Na otdzku, zda maji pocit, Ze se diky Tamtamu
zménil jejich pohled na Zivot se sluchovym postiZenim,
rodi¢e odpovidali vesmé&s ANO (ano 64 %, Cdstecné 32 %).
Odpoveéd NE zvolila jen 4 % respondentti.

,Do dalsich let preji celé organizaci Tamtam minimdlné

stejnou energii, nadseni a zdpal pro to, co déld, jako md

nyni. Pfeji spokojené klienty a mnoho sil pfi prekondvdni
novych prekdzek. Dékujeme, Ze tu jstel”

CO BY SE MOHLO ZLEPSIT?

Vétsina rodicu v dotazniku uvedla, Ze se citila dobfe pod-
pofena a Ze jim v nabidce sluZeb nic zdsadniho nechybé-

lo. Pokud pfece jen zaznély ndvrhy na zlepSeni, tykaly se

napiiklad vétsf dostupnosti sluZeb v nékterych regionech,

navyseni poctu pracovnikll, nebo vétsf ndvaznosti na sys-

tém Skolstvi. N&které rodiny by uvitaly prodlouZent sluzeb
rané péce i do vysstho véku ditéte (nyni je do 7 let véku)

¢i vice komunitnich a volnocasovych aktivit pro starsi déti
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nebo akce, kde by se mohli zapojit i sourozenci, napiiklad
pitméstské tdbory. Moc nds &1, Ze vSechny dotazované
rodiny (100 %) by sluzby Tamtamu doporucily i dalsim

rodi¢tm.

,Dékuji za to, ze jste.”

TAMTAM - BEZPECNE MISTO

Z odpovedr rodict je ziejmé, Ze Tamtam nenf jen komplex
sluZeb — je bezpe¢nym mistem, kde mohou rodi¢e najit
pochopenti, odbornou oporu i piijeti. Cesty, které se

k Tamtamu sbrhajf, zac¢inaji ¢asto ve chvili nejistoty a obav.
Rodice, kteff se s ndmi podélili o své piibéhy, popisujf za-
¢dtek jako obdobi, kdy svét ndhle ztratil sv0j pevny rdmec.
A pravé tehdy se objevil nékdo, kdo pomohl zorientovat
se v novém sveété, v nové situaci. Tamtam pro né nebyl
jen instituci. Byl partnerem na cesté, kde bylo tfeba vice
naslouchat neZ mluvit. Podporou, kterd nenahradi bolest,
ale proménf ji v porozuméni. Pomohl jim zvlddnout prak-
tické stranky Zivota s ditétem se sluchovym postiZenim,

ale hlavné nalézt klid, divéru a odvahu. Rodice — soucasni
i byvalf — na sluzby vzpominajf ¢i o nich hovoif s vdéc¢nos-
tf i vnitfni silou. Rikajf, Ze kdyby si méli svou cestu projit
znovu, nechtéli by na nf byt bez Tamtamu.

PRANI K NARO;ENINAM -BUBNUJTE
VTAMTAMU DAL!

K 35. vyro¢i Tamtamu rodice vzkazuji pfedevsim jediné:
Diky. Dékuji za kazdé vyslySent, za kazdou ndvstévu,

za kazdy uklidiujici rozhovor i gesto. Pieji ndm tedy
hlavné silu, energii a vytrvalost. Jejich slova jsou upifmna
a povzbudivd. My za né¢ moc dékujeme. Vybér z rodicov-
skych vzkazt a pfani najdete na této dvoustrané.

Pripravila Mgr. Radana Ardeltovd,
koordindtorka komunikace CDS Tamtam
Fotografie archiv Centra pro détsky sluch Tamtam
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35 let pro déti se sluchovym postizenim a jejich rodiny
z celé Ceské republiky

AN
tamtam

Centrum pro détsky sluch Tamtam, o. p. s., je nestatni
neziskova organizace s celorepublikovou pUdsobnost,
kterd poskytuje komplex vzajemné navazujicich sluzeb
pokryvajicich potfeby déti se sluchovym postizenim

a jejich rodin z celé Ceské republiky.
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ReSound Nexia

Veskeré prislusenstvi ke sluchadldm
znacek ReSound, Beltone a Interton
muzete zakoupit i v nasem E-shopu.

Naleznete zde filtry, baterie, nabijecky,
kolinka, hadicky, kloboucky, bezdratové
prislusenstvi, sortiment k adrzbé
sluchadel a dalsi.
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