RANA PECE U RODIN DETI S KOMBINOVANYM POSTIZENIM — ZKUSENOSTI
STREDISKA RANE PECE TAMTAM FRPSP

Dalsim tématem, kterée bychom radi na strankach naseho casopisu otevreli, je vychova déti

S vicecetnym (kombinovanym) postizenim, cili déti, které maji kromé sluchové vady jesté dalsi
pridruzena zdravotni postizeni. Poprosili jsme proto pracovnice Stirediska rané péce Tamtam
v Praze, aby nam popsaly své zkusenosti a poznatky ze své praxe.

SLOZENI KLIENTU STREDISKA TAMTAM

Tamtam poskytuje komplexni terénni socidlni sluzby rané péce rodindm déti se sluchovym
postizenim od 0 do 7 let véku ditéte. U nékterych déti se vada sluchu kombinuje jesté
s dalSimi zdravotnimi problémy nebo postizenim motorickym, ptipadné zrakovym, u klientl
S viceCetnym postizenim je vSak vzdy postizeno sluchové vnimani.Vymezeni okruhu rodin
takovychto déti neni pro jejich rliznorodost vzdy snadné, ptesto je mozné konstatovat, ze tvoii
prabézné 10-20% klient naseho strediska.

Ne vzdy je hned od zacatku jasné, Ze ma dit¢ kombinované postiZeni, a to zejména proto, Ze
sluch nebyva u malych déti s tézkymi zdravotnimi obtizemi vySetfovan. Rodina je plné
zamé&stnana rehabilitaci motorickych schopnosti, pfipadné zachovanim zékladnich Zivotnich
funkci svého ditéte a neteCnost nebo nezdjem o komunikaci ze strany ditéte je pficitan jeho
celkovému zdravotnimu stavu. Pokud Iékaii sami nezajisti v€as odpovidajici screeningové
vySetieni sluchu, je pak jen na rodi¢ich, zda a kdy za¢nou mit ur¢ité podezieni, Ze také sluch
jejich ditéte nemusi byt v potadku. Z toho divodu zacina Stedisko poskytovat sluzby rodiné
s détmi velmi rizného veéku. Velky rozdil je tedy u nasich klientskych rodin v tom, kdy byla u
ditéte sluchova vada odhalena, a také v tom, jakou dilezitost kazda rodina pfipisuje vzajemné
komunikaci s ditétem.

Nekdy se naopak stane, Ze se Usili rodici ditéte soustiedi na rehabilitaci sluchu s tim, Ze jiné
problémy dit€ nemda. Zejména u déti s kombinovanym postizenim mentalnim a sluchovym
muze byt pro rodinu snazsi akceptovat postizeni sluchu, které ma v nasi spole¢nosti méné
zavazné stigma. Stalo se ndm, Ze jsme konzultovali 1 pfipady déti s mentdlnim postizenim,
které, jak prokédzala opakovana vySetfeni, mé¢ly sluch zcela v pofadku. Pokud vyvoj ditéte
dlouhodobé stagnuje, nakonec je ale vzdy potieba vyrovnat se S jeho realnymi schopnostmi a
omezenim.

Kazuistiky:

Misa (3 roky) md velmi tézkou sluchovou vadu a zdvaznou metabolickou poruchu. Ta
znemoznuje vyvoj aktivniho pohybu, chlapec védomeé ovlada pouze svaly obliceje. Rodina se
Jjiz perfektné orientuje v problematice rehabilitace, kompenzacnich pomiicek, pravidelné cvici
a jezdi do lazni. V tuto chvili je pro né diilezité resit komunikacni moznosti chlapce, soustredit
se na jeho rozumovy vyvoj a zjistit, zda je pro néej pridelené krabickové sluchadlo optimalni
kompenzacni pomiickou.

Kacenka (3 roky) se narodila predcasné ve 26. tydnu téhotenstvi. Diisledkem toho ma vyrazné
motorické opozZdeni, zrakovou vadu - Silhavost - a tézkou sluchovou vadu. Rodice se na
zacatku obratili na stredisko rané péce, které poskytuje své sluzby rodinam deéti se zdravotnim
postizenim nebo ohrozenim zdravého vyvoje, zejména v oblasti motorické, mentalni a zrakové.
Pozdeji rodice kontaktovali i stredisko rané péce Tamtam. V soucasné dobé nosi holcicka
sluchadla, byla zarazena jako kandidat na kochlearni implantaci, leze a sedi a stdle déla
motorické pokroky, zacala navstevovat specialni materskou skolu, kde je velmi spokojena.
Rozumi zakladnim znakiim, sama je zatim nepouziva.



Na opacné strané stoji pripady déti, které byly uz od pocatku oznaceny kvili extrémné nizké
porodni hmotnosti za déti s kombinovanym, nékdy velmi obtizné rehabilitovanym vyvojem.
Jejich obraz, vyplyvajici z lékatfskych zpradv, byva mnohem horsi, nez ukazuje realita a
postupujici ¢as mnohé jejich problémy ¢asteéné nebo zcela upravi. Stava se pak ale n¢kdy, Ze
se rodi¢e dlouho snazi zménit u odbornikii ndzor na diagnézu ditéte, kterd je jednou zanesena
V jeho zdravotni dokumentaci.

Kazuistika:

Tomasek (3 roky) se narodil extrémné nezraly, ve 27. tydnu téhotenstvi. Kromé tezkého
motorického opozdeni a zrakové vady mu byla v deviti mésicich diagnostikovana vySetienim
SSEP velmi tézka sluchova vada. Ma i tezké neurologické postizeni, hydrocefalus operativné
Feseny shuntem. Zacal nosit sluchadla, podle pozorovani rodici s nimi reaguje na zvuky lépe,
ale rozdil neni prilis vyrazny. Opakované se probouzi pri zastekani psa, reaguje tedy na zvuky
I V dobé, kdy nema sluchadla. Napodobuje hlas maminky schované za kieslem a presné
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hlasem reprodukuje nekolik jejich zvukovych projevii (udélej ,, indiana*, ,, brmbrmbrm “,
Byl schvalen ke kochlearni implantaci, ceka se jen na schvaleni operace neurologem. Lékar
se o postiehy rodicu nezajimd, pripisuje je jejich neochoté pripustit si zavaznost postizeni.
Posledni vysetieni sluchu je rok a piil stareé.

Jirka (5 let) se narodil predcasné a se zdravotnimi problémy neznamé etiologie. Zpocatku se
jednalo zejména o tezkou hypotonii a celkové motorické opozdeni. Pred prvnim rokem mu
byla po vysetreni sluchu diagnostikovana velmi tézka oboustrannd percepcni vada sluchu.
Matka s chlapcem cvicila pravidelné Vojtovou metodou, na konci prvniho roku Se vSak pouze
prekuloval, nenavazoval kontakt a jeho dalsi pokroky byly hodnoceny jako nejisté. V dalsim
pul roce vsak doslo kvelkému zvratu ve vyvoji. Po kontrolnim vySetreni na jiném
rehabilitacnim pracovisti bylo doporuceno ustoupit od cviceni a nechat motoriku
fyziologickému vyvoji. Zaroven byla chlapci pridélena zdavésnd analogova sluchadla, ktera
alespon castecné umoznovala sluchovou rehabilitaci. Ve dvou a piil roce byl chlapec
implantovan.

V soucasnosti je chlapec plné rehabilitovany, bez jakychkoli motorickych problémii, podle
specidlné pedagogického vySetreni mentalné a psychicky na urovni vrstevniki. Mluvi v
rozvitych vétach, gramaticky spravné, ma velkou slovni zdasobu. Stdle dochazi do specialniho
predskolniho zarizeni, v jeho pripadeé by byla vhodna integrace do bezné materské skoly.

SPECIFIKA KONZULTACI V RODINACH DETi S KOMBINOVANYM POSTIZENIM

Zakladni zptisoby prace v rodinach (poradensky rozhovor, socialni a vychovné poradenstvi,
ukdzka doméci prace rodice s ditétem, tvorba komunikacnich strategii, zapljCovani
specidlnich pomiicek a hracek, pomoc pii vybéru a zacviku kompenzacnich pomitcek,
zprostfedkovani odbornych vysetfeni, pomoc pii vybéru predskolniho i Skolniho zafizeni
atd.) se nijak neli$i od prace u ostatnich klientd. VSichni maji narok na stejné mnozstvi
poskytovaného Casu a informaci a mohou vyuzit dalSich nasich sluzeb podle vlastni uvahy.
Pokud ma dité soubézné vicecetné postiZeni, je tfeba vénovat kazdému jeho problému
naleZitou pozornost. Zda se ndm velmi nelogické a pro dit€¢ znevyhodiujici, aby dité nemélo
kvili pozdé¢ odhalené vadé sluchu, kterou ma soubézné S motorickym nebo mentalnim
opozdénim, moznost mit stejné¢ kvalitné zajiSténou rehabilitaci sluchu jako dité, které ma
pouze vadu sluchu. TotéZ se tyka samoziejmé dualniho postizeni dvou smysla — sluchu a
zraku. Kazdé postizeni piinasi specifické problémy a specifické zplisoby terapie a stavét
rodice pred rozhodnuti bud’ rehabilitace motoriky a fyzioterapie, nebo rozvoj komunikace je
velmi neetické.



Zastavame nazor, Ze rodina ditéte s kombinovanym postiZenim ma v pripadé zajmu
narok na soubéZnou péci dvou specializovanych stiredisek rané péce, a to s presnym
vymezenim kompetenci kazdého z nich, aby nedochazelo k prekryvani a zdvojovani stejné
sluzby. Toto je mozné presn¢ domluvit a smluvné oSetfit, jak vyplyva z nasi praxe soub&zné
péce dvou stiedisek u déti s dudlnim senzorickym postizenim.

Nékdy vsak byvaji problémy v soubézné péci u déti s kombinaci sluchového a napf.
souvisejici problémy fesi prednostné. Rozlisit, jestli jde o téZky stupenn mentélni retardace
nebo jen o hluboké vyvojové opozdéni je velmi Casto téméf nemozné, a proto jsou omyly
Casté. Obtiznost diagnostiky téchto déti spociva také v tom, Ze déti vétSinou nespolupracuji pii
vysetfenich. Naptiklad az 80% déti s Downovym syndromem ma pfinejmensim lehkou
sluchovou vadu, vétSinou nekompenzovanou.

Kazuistika:

Stredisko rané péce pro deéti s kombinovanym postizenim oslovilo poradkyni ze Strediska
Tamtam s Zddosti o jednorazovou konzultaci u dvouletého chlapecka s Downovym
syndromem. Nedavno u néj byla diagnostikovana stredné tézka sluchova vada a rodice toho o
problematice sluchového postizeni mnoho nevédi. Maminka méla mnoho diilezitych otdzek
tykajicich se vybéru a nastaveni sluchadel, rozvoje komunikace a logopedie. Asi po roce o
podobnou konzultaci pozdadala znovu. Mela velky zdajem o soubézné poskytovani sluzeb
strediska pro déti s kombinovanym postizenim a Tamtamu, protoze kazdé z nich ma
specifickou nabidku sluzeb a , knowhow*, které rodinam miize nabidnout. Tento soubéeh
uzivani sluzeb nebyl rodiné puvodnim strediskem umoznén se zdiivodnénim, Ze dité nema tzv.
dudalni postizeni zraku a sluchu.

JAK ROZVIJET KOMUNIKACI U DETi S KOMBINOVANYM POSTIZENIM

Nedostatecna schopnost sebevyjadieni a komunikace obecné je u déti s postizenim sluchu
vzdy velkym problémem. U déti s kombinovanymi vadami je tento handicap jes$t¢ znadsoben
v dasledku senzorickych postizeni ¢i opozdéni v motorice. Jak uz bylo zminéno vyse, rodice
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problémy zptisobené nedostate¢nou trovni v komunikaci.

Kazuistika:

Jakub (6 let) ma tezkou sluchovou vadu a autismus. Do materské skoly specialni prisel ve
veku péti let. V té dobé rozumél jen nekolika prirozenym gestiim a pokud néco chtél nebo
potreboval, tak na to ukazoval prstem. Po domluvé s rodici vytvorili ve skolce pro Jakuba
strukturovany program dne. Na malé tabuli mél Jakub fotky zastupnych predmétii. Hned po
prichodu do Skolky Si vzal obrdzek a prilepil si ho na svou tabuli, napriklad fotka zachodu
znamenala jit na zdachod a potom si umyt ruce, fotka oblibené hracky znamenala volnou hru,
fotka stolecku, u kterého vidy pracoval, znamenala cilenou praci, na tabuli bylo také mozné
najit fotku svaciny, deti jak jdou na prochazku, obéd, apod.

Postupné se zacali obrazky dopliiovat znakem, které Jakub i pres chybéjici ocni kontakt se
znakujici osobou zacal pouzivat ke komunikaci. Kdyz v Sesti letech odchazel do jiného
Skolského zarizeni, uméel pouzivat cca 30 znakii.

Jak uz bylo zminéno, u déti s kombinovanym postizenim vétSinou nelze vybudovat schopnost
komunikovat béznym zplisobem, proto je v téchto pfipadech nutné nalézt jiny zpisob
komunikace. Pro tyto jiné zptisoby komunikace Se pouziva také termini alternativni a
augumentativni komunikace. Alternativni systémy se pouZzivaji jako nadhrada mluvené feci,
augmentativni systémy jako doplné€k k jiz rozvinuté komunikacni schopnosti.



Ptirozenou touhou vétsiny déti je dorozumét se se svymi blizkymi, déti komunikaci potiebuji,
aby vyjadrily své potieby a piani a aby poznavaly svét kolem sebe. Vybér komunikacniho
systému je velmi individualni, vychazi ze stupné sluchového, zrakového, mentalniho a
télesného postizeni. Pocatecni zplsoby komunikace zahrnuji pfirozena gesta, mimiku,
odhmatévani, t€lesny kontakt, vibrace, doteky nebo svételné podnéty.

U vétSich déti s téZzkymi vicenasobnymi vadami je mozné zacit komunikovat pres zastupné
realné predméty, napiiklad LZICKA —jist, BOTA — jdeme ven, HRACKA — jdeme si hrat,
apod. Jako prostfedek ke komunikaci pro déti s vicendsobnym postizenim se hodné vyuzivaji
obrazky, fotky a piktogramy. Napfiklad komunikacni systém Bliss v sobé zahrnuje misto slov
velmi jednoduché obrazky.

Jednim z moznych zplsobti ndhradni komunikace je znakovy jazyk nebo jeho rtzné
jednodussi formy, napft. systém Makaton nebo znak do feci, vhodny naptiklad pro neslysici
déti s mentdlni retardaci a déti s autismem. Pro neslySici déti se zrakovou vadou je také
vhodny taktilni znakovy jazyk.

Kazuistika:

Bdara (7 let) se narodila velmi predcasné, ma tezkou sluchovou a tézkou zrakovou vadu. Jiz
tretim rokem vyuziva kochlearni implantat. Rodice kontaktovali Stredisko rané péce Tamtam
VvV dobé, kdy méla Bara ctyri roky a rozuméla jen zdakladnim prirozenym gestum a reagovala
na silné zavolani.

Holcicka od sesti let navstévuje dvakrat tydné specialni materskou skolu, kde zacali pouzivat
ke komunikaci mimo jiné i zdstupné predmety ve formé kalendare dennich cinnosti. Bara
rozumi nékolika zdkladnim pojmum, sama vSak aktivné nekomunikuje a je nejistd
V sebeobsluznych cinnostech.

At vybereme jakykoliv komunikaéni systém, nikdy by nemél byt zaloZen na jediném typu
pomicky, ale spi§ na celém komplexu pomiicek, technik a strategii, které by se mély
vzajemné dopliiovat. Jde o tzv. totdlni komunikaci, ktera zahrnuje celou $kalu fecovych
zpusobu.: feC, gesta, znaky, odezirani, obrazky, pfedméty, prstovou abecedu, Cteni, psani,
zpév a pohyby celého téla.

Je na kazdém rodi¢i a na kazdém odborném pracovnikovi, aby vyzkousel celou §kélu riznych
vhodnych prostfedkd. Smyslem a cilem takového snazeni je navodit uspokojivou
komunikac¢ni situaci, a umoznit tak i détem se zavaznym postizenim i jejich rodi¢im radost
Z vyjadieni a sebeuvédomeni.

Clanek byl prevzat z casopisu Info-Zpravodaj 2008, ¢. 2.

Zpracovaly Eva Sobotova, Iva Jungwirthova a Martina Pécova
autorky ¢lanku jsou pracovnicemi Strediska rané péce Tamtam FRPSP v Praze



