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Streszczenie

Autorzy przedstawiaja ide¢ i kolejne etapy realizacji programu zbierania i gromadzenia
danych o pacjentach z uszkodzonym stuchem w Polsce. Omawiaja tre§é ,Karty zgloszenia
pacjenta z uszkodzonym stuchem” oraz procedure zdobywania informacji o osobach niesty-
szacych i niedostyszacych dla centralnego rejestru danych. Podkreélaja znaczenie przedsie-
wzigeia i przewidywane rezultaty.

Summary

The authors present the idea and the stages of realisation of data collection on hearing
impaired people in Poland. They discuss the contents of the “Hearing Impaired Patient’s
Registration Card” and the procedure of acquiring information on the deaf and hearing
impaired for the central data registry. The authors emphasize the significance of the under-
taking and the anticipated results.

W Osrodku Diagnostyczno-Leczniczo-Rehabilitacyjnym dla Oséb Niesty-
szacych i Niedostyszacych ,,Cochlear Center” w Warszawie, pod patronatem
Specjalisty Krajowego w Dziedzinie Audiologii, powstat pierwszy w Polsce

* Tekst referatu przygotowanego na II Polsko-Niemieckie Sympozjum ,Leczenie Zaburzef
Stuchu” (Warszawa, 15-16 maja 1995 r.).
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program zbierania i gromadzenia danych o pacjentach z uszkodzonym shu-
chem. Zamiarem inicjatoréw i autoréw programu jest utworzenie centralnego
banku danych o ludziach (dorostych i dzieciach) w Polsce, ktérzy maja
problemy ze stuchem i wymagaja leczenia, rehabilitacji lub wsparcia peda-
gogicznego czy socjalnego. Powstanie takiego banku jest niezbgdne, gdyz
tylko w ten sposob nakres§lié mozna obraz sytuacji zdrowotnej i zyciowej
tak pojedynczego pacjenta, oczekujacego specjalistycznej pomocy, jak i —
przede wszystkim — calego §rodowiska ludzi niestyszacych i niedoslysza-
cych w Polsce. Jest réwniez niecodzowne dla tworzenia i prowadzenia przez
pafistwo wobec tej grupy niepetnosprawnych wiasciwej polityki spolecznej
w dziedzinie zdrowia, o$wiaty i opieki socjalnej.

W zasadzie juz na wstepie dzialalnosci ,,Cochlear Center”, tj. od chwili
podjecia przez Odrodek na szeroka skalg badan diagnostycznych, zgtoszono
ide¢ opracowania kwestionariusza do zbierania danych o osobach z uszko-
dzonym stuchem, wychodzac w ten sposéb naprzeciw wypowiadanym juz
wczesniej w réznej formie oczekiwaniom Srodowiska specjalistéw zajmuja-
cych si¢ pomoca ludziom niestyszacym w naszym kraju. Od dawna byto
bowiem jasne i widoczne, jak bardzo niekompletna i niewystarczajaca jest
nasza wiedza o spoleczno$ci oséb niestyszacych i — jednocze$nie — jak
brak tej wiedzy utrudnia skuteczne dziatanie na rzecz tej spotecznosci. Wciaz
brakuje informacji o liczebnosci §rodowiska ludzi z problemami stuchu,
o rodzajach i stopniu ubytku stuchu, bardziej szczegélowej wiedzy o wy-
branych grupach wiekowych, np. o mtodziezy czy o ludziach starszych,
danych na temat metody rehabilitacji oraz jej efektéw, wiedzy o pewnych
zjawiskach psychospotecznych. Mimo istnienia w kraju co najmniej kilku
regionalnych o$rodkéw rehabilitacji dzieci niestyszacych, ktére rzetelnie
zbieraja dane o wlasnych pacjentach, brakowato i nadal brakuje ogélnej i tej
przekrojowej wiedzy o Polakach (dzieciach i dorosltych), ktérzy majg pro-
blemy ze stuchem. Wtlaénie wypeinieniu tej bardzo dotkliwie odczuwanej
przez specjalistéw (i politykdw spotecznych) luki stuzy¢ ma nasza inicjatywa
stworzenia programu zbierania danych o ludziach niestyszacych w Polsce.

Poczatkowo planowaliSmy opracowanie obszernego kwestionariusza do
zbierania wigkszej liczby (poglebionych) informacji o kazdej zglaszanej
niestyszacej osobie. Tworzac pierwszy rejestr danych na temat Polakéw
z uszkodzonym shuchem, pragneliSmy zebra¢ o pacjencie jak najwigcej wia-
domosci z réznych dziedzin zycia spotecznego. Kwestionariusz taki powstal
w ,,Cochlear Center” w Warszawie w wyniku wspolpracy grupy lekarzy,
psychologéw i pedagogéw (logopedéw) i miat stanowi¢ podstawe do opra-
cowania programu komputerowego do zbieranie danych. Po konsultacjach
w klinikach, osrodkach zdrowia i poradniach rehabilitacji dzieci prowadzo-
nych przez Polski Zwiazek Gluchych uznaliSmy jednak, ze kwestionariusz
ten jest zbyt obszerny. W efekcie zbieranie danych byloby bardzo kosztowne
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1 ucigzliwe, co mogloby zniechecié do wspélpracy potencjalnych partneréw,
bez ktérych powstanie centralnego rejestru danych byloby w ogdle niemo-
zliwe. Ostatecznie wigc zaweziliSmy obszar pytari i zrezygnowaliSmy z tzw.
pytan otwartych, by uproéci¢ procedurg zbierania i rejestrowania informacji
i szybciej uzyskac interesujacg nas wiedze.

Projekt arkusza zgloszenia pacjenta z uszkodzonym stuchem przedstawi-
lisSmy do oceny grupie specjalistéw zajmujacych sie problemami dorostych
0s6b ‘niestyszacych oraz rehabilitacja dzieci, a po uzyskaniu od nich opinii
i komentarzy opracowaliSmy dwustronicowy kwestionariusz pod nazwa
»Karta zgloszenia pacjenta z uszkodzonym stuchem”. W formularzu tym
zawarto 20 pytaf, ktére w swoim zamysle maja dostarczyé podstawowej
wiedzy o pacjencie, jego ubytku stuchu oraz specyficznych potrzebach zdro-
wotnych i edukacyjnych. Kolejne pytania maja ustalié, od kiedy pacjent nie
styszy, a kiedy stwierdzono wade¢ stuchu, kto wykryt problemy ze stysze-
niem, gdzie (i czy juz?) dokonano peilnej diagnozy uszkodzenia, kto ponosi(l)
gléwny ciezar rehabilitacji, jaka zastosowano metode rewalidacji i jakie sg
aktualnie jej efekty. Pytamy o aparat stuchowy i korzysci, jakie pacjent
stosujac go osiaga, chcemy ustalié, jak pacjent porozumiewa si¢ z otoczeniem
i jakie sa jego preferencje w tym wzgledzie. Poniewaz kwestionariusz ma
charakter uniwersalny — dotyczy zaréwno dziecka jak i osoby dorostej —
interesujemy si¢ réwniez sprawami zwigzanymi z ksztalceniem, wyksztal-
ceniem 1 praca zawodowa niestyszacych oraz ich problemami Zyciowymi.

W tym miejscu trzeba dodaé, ze po przygotowaniu kwestionariusza do
zbierania informacji z wywiadu z pacjentem i osobami z nim wspélpracu-
jacymi powstat komputerowy program do opracowywania i przechowywania
zebranych danych — zaczatek centralnego rejestru danych
(Centralny Bank Danych o Ludziach Niestyszacych w Polsce).

Obecnie 2000 egzemplarzy ,,Karty” dociera do wszystkich o§rodkéw diag-
nostycznych 1 rehabilitacyjnych wspéipracujacych z ,,Cochlear Center”. Gdy
wypelnione wrdca do nas, nastapi etap weryfikacji arkusza i programu oraz
— w efekcie — opracowanie ostatecznych ich wersji, ale juz na tym pierwszym,
wstepnym etapie spodziewamy si¢ zebrania danych o pewnej grupie oséb
niestyszacych w Polsce (péZniej, po opracowaniu ostatecznej wersji ,,Karty”,
dane te beda jedynie weryfikowane). W drugim etapie pracy zamierzamy wy-

drukowaé 20 000 kwestionariuszy i rozesta¢ je do wszystkich instytucji zaj-.

mujacych sie problemami ludzi niestyszacych w Polsce. Zgodnie z zamierze-
niami pomystodawcéw i twdrcow ,Karty” (programu zbierania danych) trafié
ona powinna do wszystkich oérodkéw diagnozowania i leczenia 0séb z usz-
kodzonym stuchem w Polsce, placéwek rehabilitacji dzieci i dorostych, a takze
do wszystkich oSrodkéw szkolno-wychowawczych i zaktadéw pracy, gdzie
ucza si¢ i pracuja niesltyszacy, do klubéw, §wietlic i organizacji zrzeszajacych
ludzi niestyszacych badZ ich rodziny. Zakladamy, Ze uda nam si¢ przyciagnaé
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do wspélpracy i przygotowaé odpowiednia liczbe specjalistéw z réznych
ofrodkéw w Polsce — beda oni gromadzi¢ nadsytane do nich arkusze z da-
nymi i tworzy¢ zbiory danych w komputerze. Zebrane w regionach infor-
macje przekazywane beda do centralnego banku informacji w ,,Cochlear
Center” w Warszawie, tworzac w ten sposdb ogdlnopolski rejestr danych.
Do idei ,Karty zgloszenia pacjenta z uszkodzonym stuchem” przywiazu-
jemy ogromng wage, podobnie zreszta, jak czyni to cate §rodowisko spe-
cjalistow zajmujacych si¢ diagnozowaniem i rehabilitacja ludzi z wada stu-
chu. Wielkich korzysci z zastosowania opracowanego w ,,Cochlear Center”
dokumentu spodziewaja si¢ tez sami inwalidzi stuchu. ,Karta” — po raz
pierwszy w Polsce — da niepowtarzalng szans¢ zebrania danych o zasad-
niczym znaczeniu dla oséb niestyszacych i niedostyszacych w naszym kraju.
Gromadzac w kolejnych latach objgte pytaniami ,,Karty” dane, mamy mo-
zliwo$¢ uzyskania podstawowych informacji o zasiggu problemu, jakim jest
wada shluchu w Polsce (liczebnosci §rodowiska ludzi niestyszacych i niedo-
styszacych, ktére dzi§ szacuje si¢ na kilkaset tysigcy 0séb), o szczeg6lowych
rozwiazaniach i efektywnosci istniejacego systemu opieki nad dzieémi i do-
rostymi z uposledzonym stuchem, o sposobach diagnozowania wad stuchu
i rodzajach ubytku stuchu, z jakimi mamy do czynienia w interesujacej nas
grupie, o metodach rehabilitacji, o ksztalceniu specjalnym w placéwkach
dla dzieci i mlodziezy gluchej i niedostyszacej oraz w szkolnictwie po-
wszechnym, wreszcie o mozliwos§ciach aktywnosci zawodowej dorostych
inwalidéw stuchu. ,Karta” da réwniez mozliwos¢ zebrania danych dotycza-
cych zycia spotecznego ludzi niestyszacych w Polsce — probleméw mal-
zenistw, rodziny, dzieci i funkcjonowania w peilnosprawnym spoleczeristwie.
Dopiero po upowszechnieniu ,,Karty” i zgromadzeniu — dzieki komputero-
wemu programowi — informacji w centralnym rejestrze da-
nych bedzie mozna uznaé, ze naprawde wiemy co§ o Srodowisku, ktore
dzi$§ moze by¢ jedynie przedmiotem statystycznych szacunkéw i spekulacji.
W efekcie zrealizowania w niedalekiej przysztoéci zalozen ,Karty” bedzie
mozna z duzym prawdopodobieristwem okre§laé potrzeby interesujacego nas
srodowiska (oraz ich skale) praktycznie we wszystkich dziedzinach zycia:
zapotrzebowanie na placowki diagnozy i rehabilitacji na danym terenie,
potrzeby w odniesieniu do kadry specjalistow zatrudnianych na wszystkich
szczeblach systemu opieki nad niestyszacymi, liczbe miejsc w szkotach
integracyjnych i specjalnych, liczbe miejsc pracy dla mtodziezy i dorostych.
Bedzie mozna odpowiadac na pytanie, ile (i jakich typéw) aparatéw stucho-
wych potrzeba dla zaspokojenia specyficznych potrzeb ludzi z upoéledzonym
stuchem, jaki specjalistyczny sprzet potrzebny jest do diagnozowania i reha-
bilitowania os6b niestyszacych i niedostyszacych w naszym kraju itp.
Zdajemy sobie przy tym sprawe z faktu, ze tylko wéwczas, gdy ,Karte”
uczynimy jednolitym i ogélnopolskim narz¢dziem zbierania danych i gdy
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zyska ona spoleczna aprobate Srodowiska diagnostéw i rehabilitantéw oraz
pracownikow i dzialaczy instytucji opiekuriczych, spelni ona swe zadania.
W efekcie przyniesie ewidentne korzysci tak Srodowisku ludzi niestyszacych
oraz specjalistow (lekarzy i terapeutéw) zatrudnionych w instytucjach po-
wolanych do opieki nad niestyszacymi, jak réwniez — co bardzo wazne —
pracownikom administracji z urzgdéw centralnych i terenowych, gdyz do-
starczy niezbednych danych do planowania kierunku przeksztalcen istnieja-
cego systemu opieki nad ludZmi niepelnosprawnymi (niestyszacymi)
w Polsce. Mamy nadzieje, ze podobne przeswiadczenie przy$wiecaé bedzie
wszystkim zainteresowanym kwestig funkcjonowania w Polsce skutecznego
systemu opieki nad ludZmi niestyszacymi.

Autorzy programu licza na zrozumienie i pomoc w rzetelnym gromadzeniu informacji
o Srodowisku ludzi niestyszacych w Polsce. Oczekuja uwag na temat tresci i formy opraco-
wanego kwestionariusza. Uwagi te pomoga dopracowaé ostateczng wersje kwestionariusza
— podstawe dhlugofalowego programu rejestracji danych.

Wszystkich zainteresowanych projektem zapraszamy do Instytutu Fizjologii i Patologii
Stuchu w Warszawie przy ul. Gréjeckiej 19/25 (tel./fax 22-32-70, 22-32-75).




