ZKUSENOSTI RODICU

To pro vis musela byt niaro¢na, sloZitd situace. Méli
jste jiZ néjakou zkuSenost s lidmi se sluchovym
postiZenim?

V Zddné z naSich pavodnich rodin se neobjevil nikdo

s vadou sluchu, pokud vynechdm svou babicku, kte-

rd trpéla stafeckou hluchotou ve véku 80 let. Hledala
jsem informace a pomoc, jak s diagnézou ddle pracovat

4 na internetu jsem nasla strinky Centra pro détsky sluch
Tamtam, o.p.s. (febdy Federace rodicit a pidtel sluchové
postizenyeh, o. s. — pozn. redakce). Pfizndvim, Ze jsem v té
dobé byla z diagnézy v Soku, a to, Ze pfila pomoc z rané
péce aZ k ndim domu, bylo néco jako zdzrak.

Vzpominite si, co konkrétné vam tehdy nejvice
pomohlo?

Meéli jsme Stéstf, Ze hned za mésic jsme dostali moZnost
ticastnit se pobytu pro rodiny s nesly$icimi détmi v Srbsku
(pobyt se kond kazdoroéné, tématu ,pobyty jsme se véno-
vali v ¢isle 01/2017 — pozn. redakce).

Zde jsem se poprvé setkala s neslysicimi dosp&lymi, s dét-
mi se sluchadly i s kochledrnimi implantity, se znakovym
jazykem a pitb¢hy lidi s vadou sluchu. Viechno pro mé
bylo nové a informace a setkdnf s podobné postiZenymi
détmi a rodinami byly pro nase dalsf kroky pii vychove

a vzdélavani nasich déti naprosto zdsadni.

Podafilo se pfijit na pfi¢inu ztrity sluchu

u Franti$ka?

KdyZ jsme uvaZovali o daldim ditéti, navitivili jsme Gennet
(poskytuji mj. genetické poradenstvi a vy§etfeni — pozn.
redakce), kde nam udélali vySetfeni genu, které b&zné
zpusobuji hluchotu. Vie bylo negativni. Nebylo tedy jasné,
jak Fanda k nedoslychavosti pfigel.

Jak se vyvijela situace po narozeni u druhého syna?
Diky informaci z Gennetu jsem véftila v narozent slySiciho
ditéte a nebyla pfili§ pfipravend na variantu, Ze se narodf
opét dit¢ s vadou sluchu. V roce 2009 se narodil Jichym,
u kterého jsme samoziejmé sledovali sluch od samého za-
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¢dtku. Tentokrit jiZ na Bulovee provddéli screening sluchu
a ukdzalo se, 7e otoakustické emise jsou nevybavné, coZ
znaci néjaky problém. TakZe naSe dalsi kroky vedli opét
do Zitné na vy3etfeni BERA, kde se ukdzalo, Ze Jichym
neslysf na levé ucho viibec a na pravém uchu md tézkou
ztrdtu sluchu. Dostal sluchadla a znovu jsme zacali vyuZi-
vat sluZzby rané péce.

Zminila jste se, Ze v t€é dobé se situace zkomplikovala
i u Franti§ka, muZete povypravét jak?

V té dobé se Fanda (5 let) nestastnou ndhodou udefil

do hlavy a pfestal slySet tiplné. Nesly3el ani sviij hlas,
bylo to zoufalé. Obritili jsme se na doktora Jedlicku, ktery
ndm doporudil vazodilataéni terapii v Motole. Terapie byla
ucinnd, desetidennf terapie mu pomohla ¢iste¢né vratit
sluch, nevritil se ale na ptivodnf droveii. Jeho ztrity jsou
nyni definoviny jako praktickd hluchota, ma 96 % ztrdty
dle Fowlera. Stdle je kompenzovin sluchadly, pti komuni-
kaci vyuZivd odezirdni, kochledrnimu implantdtu se zatim
brdni.

A pravé tato situace vam pomohla zjistit pfic¢inu
ztraty sluchu u vasich déti?

Bé&hem léchy v Motole jsme absolvovali vySetfenf magne-
tickou rezonanci, kde se ukdzalo, Ze FrantiSek md rozsite-
né vestibuldrni akvadukty, coZ je abnormalita typickd pro
Pendredtv syndrom. Na zdkladé tohoto zjisténf jsme se
na doporuceni MUDr. Katry (ORL Motol) obritili na ge-
neticku MUDr. Pourovou, kterd se vénovala Pendredovu
syndromu ve své diserta¢ni prici. Odebrala celé rodiné
vzorky krve a ve spoluprici se zahrani¢nimi kolegy (tudim
z Estonska) prokdzala, Ze mdme s manZelem autozomdlné
recesivni gen pro Pendrediv syndrom, ktery se bohuZel
projevil u obou kluka.

Pokud by se pficina vady sluchu zjistila d¥ive,
ovliviiovalo by to vase rozhodnuti ohledné poceti
daldiho ditéte?

Myslim, Ze kdybychom tuto informaci méli jiZz pfi prvnim
genetickém vySetient, urcité bychom s manZelem uvaZo-




