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Nikdo v rodiné nemd sluchovou vadu.
Nevime o nikom ani ji s manZzelem,
ani nadi rodice. Dceram délali vysetfeni
connexinu 26 a ten byl v poradku. V pla-
nu jsou dalsi vySetfeni nékterych mutaci
gent.

Ob¢ dcery maji oboustrannou percep¢-
ni vadu. Anicka ma ztritu 90-95 dB
a Johanka 75-80 dB. U Anicky jsou ztraty
stale stejné. U Johanky se ze zacatku ztraty
zhorsily, ale uz néjaky rok jsou stabilni.

U Anic¢ky mi bylo divné, Ze ji neprobu-
di hluk a nereaguje, kdyZz kolem ni skace
a krici starsi bratr. Na preventivni prohlid-
ce u pediatri¢ky v osmi mésicich Anicka
nereagovala u sluchové zkousky, ale pani
doktorka fekla, ze je zfejmé zaujata ply-
$dkem, ktery byl pred ni. Dal to nefeila.
Anna rostla, a zatimco syn mél v roce sna-
hu mluvit, Ani¢ka vydavala rtizné skreky
a jen se culila. Chodila jsem za lékarkou
s tim, Ze si myslim, Ze Anicka Spatné slysi,
ale bylo mi feceno, Ze prehdnim a nesmim
srovnéavat déti. Jak Anicka rostla, byla jsem
si ¢im dal vic jista tim, Ze je néco $patné.
Kdyz jsem si zakryla pusu, Anic¢ka zacala
plakat a davala mi ruku pry¢. Kdyz jsem
mluvila, neustale mi koukala na pusu, stile
se ptala: ,Co, co? Venku vibec nereago-
vala na volani. Pro lékarku jsem ale byla
uzkostnd matka a dcera prosté zaostala.
Kdyz jsme se prestéhovali, nova lékarka
nas hned po sdéleni mych obav poslala
do Motola na ORL vysetieni. Tam zjistili,
ze ma Anicka vrozenou oboustrannou téz-
kou vadu sluchu. Byly ji skoro ¢tyfi roky,
kdyz kone¢né dostala sluchadla.

U Johanky jsem si myslela ja sama, zZe
prehanim. Docela hezky a brzo zacala
mluvit, hréla si na xylofon a vyzpivavala
si tony. Pak se ale fec zasekla a foniatr nas
pro jistotu poslal na vy$etfeni evokovanych
potenciald, kde byla potvrzena stfedné téz-
ka sluchova vada. Byly ji dva roky.

Celou dobu, co jsem méla obavy a pochy-
by, mi nevétila 1ékarka ani nikdo z rodiny.
Bylo to naro¢né obdobi, protoze jsem ne-
védéla, jak Anicce pomoct. Vidéla jsem, zZe
je to velmi chytra a Sikovna holcicka, ale
neni schopna se s ndmi domluvit. Snazila
jsem se ji ucit to, co syn v jejim véku umél.
Takze po sdéleni lékare, ze mam pravdu, ze
skoro neslysi, se mi velice ulevilo. Védéla
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jsem, Ze se kone¢né néco zacne dit, a ja
budu moct Ani¢ce pomoct.

U Johanky jsem sdéleni diagnoézy vzala
jako holy fakt s tim, ze holt kazdy nemize
mit zdravé dité. Ostatni ¢lenové rodiny
byli zaskoceni. Stale se mi snazili doka-
zovat, Ze to urcité tak neni. Nad dcerami
smutnili a litovali je. Musela jsem rodinu
krotit, protoze litost nebylo to, co holky
potiebovaly.

Od mého prvniho podezteni do doby, nez
Anicka dostala sluchadlo, uplynuly asi dva
roky. Vic nez rodina, kterd se mé snaZi-
la chlacholit a nevéfila mym obavam, mi
byly oporou maminky z diskuzi, ve kterych
jsme si psaly v dobé téhotenstvi. Po potvr-
zeni diagnézy mi pomahala moje mamin-
ka, kterd s holkami také délala logopedii
a ucila je pismenka.

Ne. V Motole mi po vySetfeni Anicky 1é-
kar sdélil ,,tak jste méla pravdu® A na mou
otazku, co ted tedy s dcerou mame délat,
jak ji pomoct, mi bylo feceno ,,sehnat slu-
chadla® Pak jsem dostala lékarskou zpra-
vu, a to bylo vse.

Ano. Shanéla jsem sama, hodné jsem cetla
rizné diplomové prace, chodila na semi-
nafe. S Johankou uz nas na vySetfeni posi-
lal Anic¢in foniatr, takze to bylo mnohem
jednodussi.

O rané péci jsem se dozvédéla naho-
dou od maminek z internetové diskuze.
Andulku si v péci nechali az do sedmi let
vzhledem k tomu, Ze sluchadla dostala
dost pozdé. Johanku do Sesti let.

Ur¢ité nam pomohla a moc. Jezdila k ndm
domt jedna z pracovnic jednou tydné.
Radila mi, jak s holkami komunikovat,
jak a co procvicovat. Ptjc¢ovala ndm riiz-
né specidlni hry. Zprostiedkovala vyset-
feni psychologem, doporucila logopeda
a foniatra. Méli jsme moznost seznamit se

i s jinymi rodinami s détmi se sluchovym
postizenim. A pomohla nam sehnat pti-
spévek na sluchadla.

Informaci o sluchovych vadach ne, ale rtz-
né kontakty na odborniky ano.

Dcery pouzivaly a pouzivaji sluchadla. Obé
od pocatku vzdy oboustranné. Mame i FM
systém Schola, ale ten moc nevyuzivaji.

Moznost implantatu se nefesila. Sluchadla
obéma dceram vadu dobfe koriguji.
Sluchovy nerv poskozeny nemaji. Problém
je ve vnitfnim uchu, kde jim odumiraji fa-
sinky a netvorii se nové.

S obéma dcerami komunikujeme mlu-
venou fe¢i. Obé holky si hodné poma-
haji odeziranim. Ani¢ka ma v planu,
v ramci pfipravy k zaméstnani, naucit se
znakovou fec.

Nevyuzivime. Vzhledem k tomu, Ze starsi
dcera byla dlouhou dobu nucena naucit se
sama odezirat, nez se jeji problém vibec
zacal fedit, je schopna se sluchadly a odezi-
ranim celkem dobfe porozumét.

Stale navstévujeme foniatra a Specidlné
pedagogické centrum (SPC). V mlad$im
véku samoziejmé logoped dvakrat tydné
a s Johankou jsme byli i v pé¢i psychologa.

Upravy hlasitosti fe$ime jen pfi zhorSeném
vysledku vySetfeni na audiogramu, nebo
kdyz jsme potizovali nové sluchadla. S péci
foniatra jsme velmi spokojeni. Ve vysvét-
lil, vysvétluje. Pokud mély holky néjaky
problém (Anic¢ku treba loni trapil Selest
a Johanka si rozslapla sluchadlo), jednal 1é-
kat velmi rychle, aby holkdm pomohl.

Holky mély a maji problémy hlavné se sy-
kavkami, které nejsou schopné poradné
odezfit a sly$i je vechny stejné. Andulka
se kvili pozdnimu véku, kdy dostala slu-
chadla, musela zacit ucit uplné vsechno.
Procvi¢ovaly jsme i ostatni smysly. Hmat,
zrak. Hraly jsme rtizna logopedicka pexe-
sa, rizné hry, které nam doporudili v rané
péci. K logopedii pattila i podpora zbylé-
ho sluchu napriklad poznavanim rtiznych
zvuka zvifat a néstroji. Velky tkol s nastu-
pem do $koly byl pomoct holkdm naucit
se Cist s porozuménim a viibec vnimat to,
co jsme jim Cetli tak, aby chépaly obsah.
Trénovaly jsme vlastné neustale.

Anicka chodi od zafi na pedagogické ly-
ceum Evangelické akademie. Je integro-
vand. Pedagogové maji skvély pristup,
respektuji jeji specifické potfeby a Anicka
si umi fict o pomoc, kdyz néco neslysi.
Na zakladni $kole méla individudlni uceb-
ni plan.

Johanka je integrovana v bézné ZS. M4
individualni u¢ebni plan. Bohuzel je stydli-
va a 0 pomoc si moc nefekne. Snazime se
se Skolou komunikovat a stale vysvétlovat,
co Johanka potrebuje. V komunikaci se
$kolou ndm hodné poméhd SPC v Je¢né.

Ob¢ dcery hraji na nastroje. Anicka
na flétnu, Johanka na klavir a zpiva v ZUS.
Omezeni maji ve sportovnich aktivitach,
kde by mohlo dojit k trazu hlavy. Starsi
dcera chtéla hrat fotbal a délat cheerlea-
ding, ale to ji foniatr nedoporucil. Vétsi
dohled pottebuji pfi plavani, kdy nemtzou
mit sluchadla.

Jako malé sviij hendikep moc nefesily.
Otazky prisly az s nastupem do $koly, kdy
bohuzel obé zazily posméch déti. Zacaly
se ptat, pro¢ neslysi, jak to, ze bracha sly-
81, jestli nékdy slySet budou. Anicka resila
i své pripadné potomky, jestli budou mit
také vadu sluchu. V nas maji obé dcery
velkou oporu a myslim, Ze jsou se svoji va-
dou celkem smifené. Johanka myslim nese
svj hendikep trosku huf, protoze chce
byt zpévackou, ale pracujeme na jejim
sebevédomi.



Byl to takovy prvni popud. Pfi genetic-
kém vysetfeni naseho syna nam geneticka
navrhla vySetfeni i u holek s tim, Ze jsou
moznosti tpravy gentl, aby se vada nepre-
nesla dal.

O tom, co mi vada holek vzala, jsem asi ni-
kdy nepremyslela. Tak néjak jsem to pros-
té ptijala. Mozna mi vzala jakousi jistotu.
Mam asi o holky vétsi strach nez o zdravé
dité. Prece jen na ulici sly$i har i se slu-
chadly. Jsou to prosté asi vétsi obavy. Co
mi jejich vada dala? Toho je vic, nez vza-
la... Naucila jsem se trpélivosti. Jsem ta-
kovy zrychleny ¢lovek, asi i diky préci, ale
s holkami jsem se musela naucit cekat, vy-
svétlovat. Naucila jsem se poradné vnimat
druhé a snazit se chdpat, vnimat i never-
bélni projevy v komunikaci. Diky holkdam
si uvédomuyji, jak je dilezita pochvala, oce-
néni, laskavost a duslednost. Naucila jsem
se vnimat malickosti kolem nas, v$imat si
jich a byt za né vdé¢nd. Vlastné jsou holky
moji ucitelé a dostala jsem diky nim vic,
nez jsem si mohla prat.

Chtéla bych povzbudit rodic¢e déti se slu-
chovou vadou. I pres tento hendikep mo-
hou nase déti zit plnohodnotny Zzivot.
Zalezi hodné na nas, jak se s vadou vy-
rovnaji. Je dulezité détem predat odvahu
a zvy$ovat jim sebedtivéru. Pokud méte ja-
kékoli podezfeni, nenechte se odbyt.

Rada bych apelovala na lékafe, aby
po stanoveni diagnoézy s rodi¢i mluvili, vy-
svétlili dalsi postupy a nasmérovali rodice
na ranou péci.

A apeluji na ucitele, ktefi maji ve svych
tfidach déti s poruchami sluchu. I kdyz
se muze zdat, ze dité rozumi a chipe vas
vyklad, nemusi to tak byt. Je dutlezité se
déti ptat, jestli opravdu slysely a pochopily.
Bylo by fajn po domluvé s rodi¢i a ditétem
o jeho hendikepu mluvit i s ostatnimi dét-
mi, aby nemély potfebu se détem s vadou
posmivat, ale naopak jim pomohly zaclenit
se do kolektivu.

Pozndmbka:
Jména a fotografie déti jsou publikovdny se
souhlasem jejich rodici.



