7 DZIALALNOSCI STOWARZYSZENIA PRZYJACIOL
0SOB NIESEYSZACYCH I NIEDOSLYSZACYCH
,,CZLOWIEK — CZLOWIEKOWI” W LATACH 1993-1995
(Skréty z rocznych sprawozdan)

Stowarzyszenie Przyjaciét Oséb Niestyszacych i Niedostyszacych ,.Czto-
wiek — Czlowiekowi” zostalo powotane w kwietniu 1993 1. Jego siedziba
znajduje si¢ w Warszawie przy ul. Gréjeckiej 19/25. Na fundu;ze Stowa-
rzyszenia sktadaja si¢ sktadki czlonkowskie, dotacje i subwencje, wplywy
7 dziatalnoéci statutowej oraz zapisy i darowizny. Dzialalno$¢ Stowarzysze-
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nia opiera si¢ na pracy spotecznej i obejmuje swoim zasiggiem teren caltego
kraju. Jego celem jest grupowanie ludzi dobrej woli dzialajacych na rzecz
zdrowia 0s6b niestyszacych i niedostyszacych oraz na rzecz wszechstronnego
rozwoju profilaktyki, diagnostyki, leczenia i rehabilitacji stuchu i mowy.
Pracy ludzi zrzeszonych wokoét tego problemu przy§wieca motto: ,, Tylko
czlowiek, ktory utracit stuch, jest w stanie zrozumie¢ jego ogromne znaczenie
w zyciu. Dziecko niestyszace od urodzenia nie ma tej §wiadomosci, a dzigki
nabytemu, z nasza pomoca, doSwiadczeniu jest w stanie dokona¢ §wiado-
mego wyboru swojej drogi Zzyciowej”.

Uszkodzenie stluchu moze wystapié w kazdym wieku. Najglebsze jego
skutki sa jednak wtedy, gdy powstanie przed lub zaraz po urodzeniu sig¢
dziecka. Jezeli do uszkodzenia stuchu dojdzie w wieku noworodkowym lub
niemowlecym, oznacza to w praktyce nie tylko niemozno$¢ rozwoju slysze-
nia i nauki mowy, lecz réwniez zaburzenia w my§$leniu, zahamowanie roz-
woju intelektualnego. Skutki zaniedbafi w tym okresie sa czesto nieodwra-
calne. Potocznie przyjmuje si¢, ze gteboki niedostuch oraz catkowita gluchota
sg jednymi z najcigzszych stanéw chorobowych, z jakimi spotyka sie¢ lekarz.
Do niedawna niemozliwe bylo w naszym kraju zaréwno diagnozowanie
najmtodszych dzieci zaraz po urodzeniu, jak i niemozliwa byla dalsza terapia
po stwierdzeniu catkowitej gluchoty lub giebokiego niedostuchu. Od prawie
trzech lat zostaty wprowadzone najnowoczeéniejsze techniki operacyjne oraz
systematycznie jest rozwijana dalsza rehabilitacja. Od kilku lat mozliwe jest
obiektywne stwierdzenie glebokiego uszkodzenia stuchu u dzieci starszych.
Od trzech lat metody te zostaly wdrozone do wykrywania zaburzef stuchu
u noworodkéw. Jako rutynowa wprowadzona zostata metoda badarn obie-
ktywnych stuchu, stosowana nieinwazyjnie w $nie fizjologicznym.

Jak juz wspomniano, nagta lub postgpujaca choroba prowadzaca do za-
burzeri stuchu u 0s6b w réznym wieku pozostawia nieodwracalne uszkodze-
nia ucha wewnetrznego. Problem ten w najbardziej jaskrawy sposéb dotyczy
matych dzieci. Dlatego zagadnienia niedostuchu i gluchoty byly traktowane
ze szczegdlng uwaga podczas minionego okresu sprawozdawczego. W efe-
kcie nabytego dos$wiadczenia zostal opracowany na zlecenie MZiOS i za-
twierdzony przez Komitet Badann Naukowych ,,Program powszechnych badafi
przesiewowych pod katem wczesnego wykrywania uszkodzen shuchu u no-
worodkéw i niemowlat”. Oznacza to, ze w ciagu dwu lat badania takie
obejma caty kraj i beda stanowily podstawe wczesnej diagnostyki. Oznacza
to dalej mozliwo§¢ wczesnego aparatowania i rehabilitacji, a tym samym
wilasciwe przygotowanie dziecka do szkoty powszechnej bez koniecznoSci
uciekania si¢ do organizowania kosztownych oSrodkéw specjalnych, nie
méwiac juz o zmianie jakoS$ci zycia i rozwoju spotecznego osoby z glebokim
uposledzeniem stuchu. Oznacza to w efekcie koricowym znacznie mniejsze
wydatki finansowe paristwa w przysztosci.
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Jak zapobiegaé? Jak leczy¢ uszkodzenia stuchu? To sa p).ftania, ktérfe
zadaja sobie ciagle audiolodzy, foniatrzy, otolaryngolodzy, a takze lo'gopedle,
psycholodzy i inni specjaliSci. Dlatego od bardzo dawna zastanawiano sie,
jak mozna poméc osobie, ktéra ma uszkodzone ucho wewn@'_trzne; jak spraw-
dzié, czy pozostata czg§é drogi stuchowej jest czynna, oraz jak te zachowang
czeéé drogi wykorzystaé i jak doprowadzié do cent.ralflego uktadu nerwo-
wego informacje, ktére moga by¢ odebrane jako wrazenia sluch'owe. W zde-
cydowanej wigkszosci problem wady stuchu moze by¢ rozwiazany przez
zastosowanie dobrze dopasowanego aparatu sluchowfego, a.ngstcpnle rehg—
bilitacje. W czgsci przypadkéw w naszym kraju .(ic_h liczba nie jest dokla@nxe
znana) w dalszym ciagu jedyng pomoca pozostaja 1mglanty sllmakqw’e. Pier-
wszym badaczem, ktéry zauwazyl, ze w tych sytuacjach moze mie¢ zasto-
sowanie stymulacja elektryczna pozostatego sprawneg,o odcinka drogi stu-
chowej, byt Aleksander Volta w 1790 r. Od jego badan uplyp‘elo ponad ZQO
lat. Dalszy postep w wykorzystaniu zjawiska elektrostymul_a'cp dla }Jzyskama
efektéw shuchowych u oséb catkowicie ghichych byt mozl’lwy dm'ck:l_og/ro-
mnemu zaangazowaniu i ciezkiej pracy kolejnych na-ukowcow —,p‘l()'nlBFOW.

Opisano juz podstawowe wiasciwosci implantow éh'makowyc-h, réznice i po-
dobiefistwa w budowie, wskazania do ich stosowania, kryteria k\.wahﬁkacp?
zasady p67niejszej rehabilitacji. W 1994 r. mozliwe bylo opracowanie narzf;dZ{
badawczych dla potrzeb oceny wynikow i postgpoéw w rf_:hablhta(:]l ZOperowanej
grupy 70 oséb. Szczegétowe opracowanie tych danych Jest’tematem odrebnego
doniesienia. Konieczne jest przypomnienie, ze w naszym Osrodku s operowane
osoby doroste oraz dzieci. Warszawski ,,Cochlear Center” p0f1 tym wzgle;dem
jest obecnie drugim osrodkiem w Europie. Nawiazana Wspoiprac'a z innymi
czotowymi klinikami i organizacjami europejskimi dotyczaca rozwoju programu
implantéw §limakowych w leczeniu catkowitej gluchoty 'pozwala nam ml,ec
staly dostep do najnowszej wiedzy medycznej i technicznej na Femat postepow
w diagnozowaniu, leczeniu i rehabilitacji uszkodzen siuch‘u. Jej wyrazem oraz
efektem byt udzial wielu autorytetow medycznych w kplejnych konferenqaclh,
sympozjach i kursach naukowo-szkoleniowych zorganizowanych przy wqui—
udziale Stowarzyszenia. Dzialania podjgte w 1994 1. przez Stowarzyszenie
dotyczyly zagadnien, ktére oméwimy w kolejnych punktach.

1. Rozwéj najnowszych metod diagnostyki, leczenia oraz rehabilitacji
calkowitej ghuchoty i glebokiego niedostuchu

Wprowadzenie programu implantow §limakowych do praktyki klinicz'nej
wiazato sie z organizacja wielodyscyplinarnego zespotu oraz opanowaniem
i wykorzystaniem nowych, dotychczas w kraju nie znanych i nie stosowanych
metod badawczych. W kazdym kraju, réwniez u nas, ten program stanowl
sile napedowa dla calej audiologii i rehabilitacji, wymusza postep, lepsza
opieke i nowoczesna organizacj¢ pracy. Wszystko to ma ogromny wplyw
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na jakoS¢ i zakres §wiadczen medycznych na rzecz oséb z uszkodzeniami
stuchu. W 1994 r. w ramach dziatalno$ci Stowarzyszenia umocniono pozycje
i znaczenie metody leczenia ghichoty za pomoca wszczepéw §limakowych.
Potwierdzeniem tego sa indywidualne wyniki pacjentéw oraz zbiorcze dane
opracowane na podstawie poszczegélnych testéw. W ramach programu, mie-
dzy innymi, na szeroka skal¢ wprowadzono do codziennej praktyki testy
stuzace ocenie elektrycznych mozliwodci drogi stuchowej. Zadowalajace
wyniki uzyskane w trakcie tego badania stanowia jedno z trzech kryteriéw
bezwzglednych kwalifikowania pacjenta do zabiegu wszczepienia implantu
§limakowego. Chodzi o oceng, czy mozliwe jest przewodzenie mikroimpul-
s6w elektrycznych do oSrodkowych centréw nerwowych, gdzie sg odbierane
Jjako wrazenia shuichowe. Podstawowy test elektrostymulacji zostal rozbudo-
wany o metody pozwalajace oceni¢ zdolnosci réznicowania docierajacych
bodZcéw diwigkowych. Oznacza to postep w dotychczasowej diagnostyce.
Dzigki kilku testom, podczas badari diagnostycznych, stwarzamy warunki
przypominajace sytuacje, w jakiej znajdzie si¢ w przyszloéci pacjent po
wszczepieniu implantu. Kilkakrotne powtarzanie bezinwazyjne tych badan
stanowi rodzaj swoistego treningu rehabilitacyjnego. Uzyskiwane w ten spo-
s6b informacje pozwalaja zespotowi specjalistéw oraz osobie zainteresowa-
nej przewidzie¢ efekty pooperacyjne.

Z dalszym rozwojem programu implantéw §limakowych wiaza si¢ opra-
cowania dotyczace zastosowania tej metody leczenia w przypadkach zaros-
nigcia §limaka. W naszym kraju z uwagi na znaczne zaniedbania oraz duza
liczbe przypadkéw gluchoty powstatej po przebyciu zapalenia opon mézgo-
wo-rdzeniowych prawie 30% operowanych pacjentéw miato catkowite lub
prawie calkowite zaro$nigcie ucha wewngtrznego. Uniemozliwiato to zaim-
plantowanie wszczepéw w sposéb tradycyjny. Na podstawie przeprowadzo-
nych badafi morfologicznych opracowano metody i dojscia operacyjne po-
zwalajace na dokonywanie zabiegéw w najtrudniejszych warunkach, spowo-
dowanych procesem chorobowym. Wyniki badan morfologicznych zostaty
zastosowane w klinice, pozwalajac uzyska¢ w petni zadowalajace efekty
terapeutyczne. Byty one nastgpnie przedstawione na najbardziej prestizowych
migdzynarodowych kongresach naukowych.

Kolejne istotne osiagnigcia zanotowane w programie leczenia ghuchoty
dotycza dalszego wzbogacania warsztatu rehabilitacyjnego, wdrazania no-
wych metod i stalego rozwoju opracowanej ostatnio metody rehabilitacji po
operacji wszczepienia implantu §limakowego. Z tym zagadnieniem wiaze
si¢ rowniez opracowanie od podstaw lub zaadaptowanie do potrzeb jezyka
polskiego nowych narzedzi badawczych i testéw stuzacych ocenie postepéw
oraz indywidualizacji procesu rehabilitacji pooperacyjne;j.

Z waznych najnowszych osiagnigé naukowych zastosowanych w praktyce
w naszym OSrodku w ostatnim okresie zaliczyé nalezy obiektywne badania
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elektrofizjologiczne stuchu w fizjologicznym $nie nocnym. Metoda ta jest
szczegblnie polecana w przypadkach, gdy sa przeciwwskazania do stosowa-
nia uspienia farmakologicznego, a konieczne jest przeprowadzenie badania
stuchu opartego na odpowiedziach z pnia mézgu wywolanych bodZicem
akustycznym. Zesp6t Osrodka opracowat zasady procedury badawczej oraz
prowadzit systematyczne badania w ciagu roku, pozwalajace zaprezentowac
nowa metode na posiedzeniach naukowych.

2. Ksztalcenie lekarzy, logopedéw, psychologéw, pedagogow, inzynierdow
i technikéw medycznych dla potrzeb zapewnienia wlasciwej opieki
w tym zakresie w calym kraju

W 1994 r. z inicjatywy lub przy wspéludziale Stowarzyszenia zostaly
zorganizowane liczne sympozja naukowe i konferencje naukowo-szkolenio-
we, ktére zgrupowaly przedstawicieli §rodowiska z calego kraju. Uczestni-
czyli w nich réwniez naukowcy z czolowych o§rodkéw europejskich —
z Austrii (Innsbruck, Wieden), z Belgii (Antwerpia), Niemiec (Frankfurt,
Fryburg, Hanower, Wiirzburg), Szwajcarii (Bazylea, Ziirich), Danii (Kopen-
haga), Wloch (Mediolan, Messyna), Wegier (Budapeszt, Pécs). Organizo-
wane spotkania naukowe i naukowo-szkoleniowe integrowaty Srodowisko
woko6t probleméw os6b z uszkodzeniami stuchu, pozwalaly na zdobywanie
wspolczesnej wiedzy dotyczacej diagnostyki, leczenia i rehabilitacji ghuchoty
i glebokich niedostuchéw, stuzyty wymianie do§wiadczen, zacie$niaty wspot-
prace pomiedzy poszczegSlnymi zespotami oraz osobami. Byly to jedyne
zorganizowane w naszym kraju na taka skale i o takim zasiggu konferencje,
zjazdy i sympozja naukowo-szkoleniowe o tej tematyce. Uzupelnieniem tych
form szkolenia byty cyklicznie organizowane kursy szkoleniowe oraz indy-
widualne staze doskonalace, otwarte comiesigczne spotkania naukowe
w O$rodku oraz wyklady organizowane na innych uczelniach, w innych
miastach i grupach §rodowiskowych. Lacznie z réznych form zdobywania od
podstaw lub uzupetniania wiedzy na temat wspotczesnych mozliwosci diagno-
zowania, leczenia oraz rehabilitacji stuchu i mowy skorzystato ok. 1000 oséb.

3. Podejmowanie réznych dziatan w celu wspomagania dotychczasowej
bazy diagnostycznej oraz lepszego zaopatrzenia w aparaty stuchowe
ze §rodkéw pozabudzetowych

Dzialalnoéé Stowarzyszenia, a przede wszystkim Osrodka, ktory stat sig
bardzo popularng placéwka medyczna, sprawila, ze jego zesp6l mial mozli-
wosé wlaczyé sie w realizacj¢ innych — pozabudzetowych programéw po-
mocy dla oséb z uszkodzeniami stuchu. Do najistotniejszych nalezy koor-
dynowanie programu Spotecznej Fundacji Solidarnosci ,,Pomoc dla Oséb
Niedostyszacych w Polsce”. Program jest finansowany z dotacji Fundacji
Wspolpracy Polsko-Niemieckiej. W uznaniu umiejetno$ci  zawodowych
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i organizacyjnych Zarzad Spolecznej Fundacji Solidarnosci zwrécit sie
z prosba o realizacje i koordynacje programu. W jego ramach w ciagu roku
byly czesciowo finansowane szkolenia kadry ze wszystkich regionéw Polski.
Szczegblnie chodzilo o jak najszybsze wdrozenie metod wczesnej diagno-
styki, wczesnego protezowania i rehabilitacji matych dzieci. W ramach re-
alizacji tego programu praktycznie sfinansowano utworzenie nowej Poradni
Leczenia Zaburzeri Stuchu w Centrum Zdrowia Matki Polki w Eodzi, a kilka
dalszych o§rodkéw — w Krakowie, we Wroctawiu, w Gdafisku, Biatymstoku,
Fomzy i Warszawie zostalo wyposazonych w najnowsze programy kom-
puterowego dopasowywania aparatéw stuchowych, zwlaszcza matym dzie-
ciom. Najistotniejsza pomoc otrzymali pacjenci z uszkodzeniami stuchu. Ze
srodkéw programu zostalo zakupionych 6000 nowoczesnych aparatéw stu-
chowych, ktére bezptatnie przekazano do 22 osrodkéw w kraju, gdzie ma
miejsce ich wiasciwe dopasowywanie oraz prowadzona jest dalsza rehabi-
litacja pacjentéw przy zastosowaniu najnowszych metod i narzedzi. Taka
znaczaca pomoc, w ktérej zagospodarowaniu zespét Osrodka ,,Cochlear Cen-
ter” odegral decydujaca role, byta — jak dotychczas — najwigksza akcja
pomocy dla srodowiska o0séb z uszkodzeniami stuchu w Polsce. Jej ogromne
znaczenie polega nie tylko na bezpoSredniej pomocy rzeczowej w postaci
aparatéw stuchowych i sprzecie wartosci ponad 22 mld (,,starych”) zlotych,
lecz przede wszystkim na pomocy w szkoleniu oséb, zintegrowaniu §rodo-
wiska, wprowadzeniu wielu nowych metod i sposobéw pracy z osobami
z uszkodzeniami stuchu. W ramach realizacji tego programu rozpoczgto
opracowywanie danych dla potrzeb przygotowania raportu o stanie opieki
i potrzebach w Polsce w tym zakresie. Wszystkie dotychczasowe do$wiad-
czenia wyplywajace ze wspélpracy z 22 o$rodkami z kraju pozwolily na
rozpoczecie prac przez Krajowego Specjaliste w dziedzinie Audiologii do-
tyczacych opracowania modelu ksztatcenia kadr, organizacji placowek me-
dycznych oraz wyposazenia i zasad refundacji pomocy udzielanej przez
pafistwo osobom z uszkodzonym stuchem.

Innymi formami wspierania dziatalno$ci statutowej Stowarzyszenia, a tym
samym przyczyniajacymi si¢ posrednio do lepszego wykorzystania dotacji
z MZiOS, byly organizowane imprezy kulturalne, z ktSrych dochody byty
przeznaczone na wyposazanie Osrodka. Wazna pozycje stanowi sprzet za-
kupiony w ramach realizacji grantéw naukowych finansowanych przez Ko-
mitet Badai Naukowych. Dowodzi to, ze podejmowane przez nas dzialania
sa atrakcyjne, réwniez ze wzgledu na ich wysoka warto$¢ naukowa, czego
potwierdzeniem jest pozyskanie §rodkéw na granty na drodze konkursu.
W 1994 r. cze$é naszych badar diagnostycznych byta mozliwa do prowa-
dzenia z wykorzystaniem sprzetu pozyskanego ta wiasnie droga. Jednym
z wazniejszych zadaf §wiadczacych o pozycji Oérodka ,,Cochlear Center”
oraz uznania dla zespotu byl udzial w realizacji kilku program6éw naukowych
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prowadzonych we wspélpracy z oSrodkami zagranicznymi — z Austrii, Bel-
gii, Niemiec, Szwajcarii i Wioch, w ramach ktérych pozyskano dodatkowy
sprzet oraz mozliwe bylo wdroZenie okre§lonych metod badawczych.

4. Prowadzenie na szeroka skale dzialan profilaktycznych

i uséwiadamiajacych Srodowisko rodzin i 0s6b z uszkodzeniami stuchu

O ostatecznym powodzeniu leczenia jakiegokolwiek schorzenia decyduja
nie tylko metody, $rodki i umiejetnosci leczacych. Ogromne znaczenie ma
wladciwa §wiadomo$é spoteczna, wyczulenie, wspdlpraca podczas procesu
terapii. Jeszcze wigksza role odgrywa zapobieganie wystgpowaniu schorze-
nia. Dzialania te stanowia jedno z najwazniejszych zadan statutowych Sto-
warzyszenia. Ich realizacja miata miejsce podczas dziesigtkow spotkan, wy-
ktadéw, szkoler, wywiadéw prasowych, radiowych i telewizyjnych. Byta
treScig specjalnie przygotowywanych filméw instruktazowych oraz ulotek,
folder6w oraz innych publikacji. Jednym z wazniejszych dziatan byto pro-
wadzenie akcji u§wiadamiajacej o znaczeniu wczesnego wykrywania uszko-
dzen shuchu u najmtodszych dzieci, u noworodkéw 1 niemowlat. Ogromnym
zainteresowaniem cieszyly si¢ spotkania instruktazowe dla rodzicéw i na-
uczycieli dzieci niedostyszacych, obejmujace nastepujace zagadnienia:

— rola rodzicéw w procesie rehabilitacji dziecka z wada stuchu,

— potrzeby socjalne Srodowiska ludzi z uszkodzonym stuchem,
integracja dzieci z réznymi zaburzeniami narzadu shuchu ze spotecz-
noscia styszacych,

— znaczenie, rola i warunki pobytu dziecka z wada stuchu w przedszkolu,
szkole, internacie,

— postawy spoleczne wobec Srodowiska ludzi dotknigtych wadami stuchu.

Wedhig naszej opinii pozwoli to zapewni¢ wlaSciwy rozwdj, ksztalcenie,
przygotowanie do pracy tysiecy oséb z powaznymi uszkodzeniami stuchu.
Dziatania podejmowane w tym zakresie koncentrowaly si¢ na pracach me-
dycznych zwiazanych z prowadzeniem okres§lonych badan diagnostycznych,
na pracy u$wiadamiajacej role i znaczenie tych badan podczas wszelkiego
rodzaju spotkan i biezacych kontaktéw z rodzicami i1 rodzinami oséb z usz-
kodzeniami stuchu. Réwnolegle prowadzono obserwacje i badania naukowe
pozwalajace przygotowaé odpowiednie programy, ktére moglyby zostac
wdrozone na szersza skale. Jednym z przykladow takich dziatar jest przy-
gotowanie dla potrzeb MZiOS programu powszechnych badaf przesiewo-
wych pod katem wczesnego wykrywania uszkodzeri stuchu u noworodkéw
i niemowlat. Zadanie to jest obecnie wdrazane w kilku regionach kraju.

Podczas naszej pracy z pacjentami oraz ich rodzinami nasungly si¢ nam
pewne uwagi dotyczace ogdlnych probleméw, ktérych catkowite lub cze-
Sciowe rozwiazanie moze przyczyni¢ si¢ do bardziej efektywnego funkcjo-
nowania naszych pacjentéw w spoleczefistwie i chociazby cze§ciowo zmienic
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postawe spofeczenstwa styszacego do os6b dotknietych kalectwem stuchu.
Problemy te dotycza m.in.:

a) naduzywania postugiwania si¢ jezykiem migowym w placéwkach
szkolnictwa specjalnego,

b) bardziej aktywnego wiaczania si¢ psychologéw, logopedéw i lekarzy
zatrudnionych w placédwkach opiekuficzo-wychowawczych i leczniczych do
dziatalno$ci rehabilitacyjnej,

c) tworzenia w terenie placéwek rehabilitacyjnych,

d) prowadzenia dla nauczycieli szk6t masowych szkoled w zakresie pro-
bleméw dziecka niestyszacego i niedostyszacego,

e) zwigkszenia liczby klas dla tej grupy dzieci w szkotach powszechnych,

f) rosnacego poczucia izolacji spotecznej oraz zmniejszajacego si¢ po-
czucia wiasnej wartoSci i przydatnoci spotecznej przez niedostyszacych
i niestyszacych, spowodowanego poglebiajaca si¢ niekorzystna sytuacja ma-
terialna, socjalna, zawodowa i spoteczna.

5. Prowadzenie badan naukowych i wdrozeniowych jako niezbednych
dla zapewnienia wlasciwego poziomu opieki nad osobami z uszkodzeniami
stuchu w Polsce

Organizacja nowoczesnego zaplecza medycznego w Osrodku powolanym
przez Stowarzyszenie pozwolita na faktyczne wlaczenie sie do realizacji
okre§lonych programéw naukowych, ktérych bezposrednie efekty mogtyby
zosta¢ na biezaco wdrazane w codziennej praktyce. Do najistotniejszych
nalezy zaliczy¢ programy prowadzone w ramach wspoélpracy miedzynaro-
dowej, programy Komitetu Badan Naukowych oraz programy i stata wspét-
prac¢ z blisko 30 instytucjami i oSrodkami krajowymi. Maja one na celu
rozwoj opieki, poprawe jakosci i rodzaju ustug medycznych nad osobami
z uszkodzeniami stuchu w Polsce.

Reasumujac — Stowarzyszenie Przyjaciét Osdb Niestyszacych i Niedosty-
szacych ,,Czlowiek — Czlowickowi” prowadzi na co dziefi rozlegla, wielo-
ptaszczyznowa dziatalnos¢, ktérej celem jest realizacja zadad statutowych wcho-
dzacych w obszar porozumienia z MZiOS oraz z innymi instytucjami.

6. Dalszy rozwdéj Osrodka Diagnostyczno-Leczniczo-Rehabilitacyjnego
»Cochlear Center”, jedynej tego typu placéwki w kraju i Europie
Centralnej i Wschodniej

Od poczatku funkcjonowania Os$rodek ,,Cochlear Center” rozpoczal —
poza $wiadczeniem na wysokim poziomie ustug medycznych — prowadzenie
systematycznego szkolenia praktycznie dla calego $rodowiska zwigzanego
z problemami zaburzen stuchu. Dotyczylo to organizowania réznych szkolef
indywidualnych, kurséw szkoleniowych dla wielu specjalistéw z otochirurgii,
audiologii, elektrofizjologii, rehabilitacji stuchu i mowy, a takze dla rodzicéw
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i rodzin oséb z uszkodzeniem stuchu. Wszyscy moga korzystaé z nowo-
czesnego wyposazenia, oryginalnych metod diagnostycznych i rehabilitacyj-
nych. Poza dziatalno$cia ustugowa Osrodek realizuje rézne programy na-
ukowo-badawcze samodzielnie, z partnerami krajowymi, a takze — co wy-
maga szczegblnego podkreslenia — z kilkunastoma czotowymi o§rodkami
uniwersyteckimi z Austrii, Belgii, Danii, Niemiec, Szwajcarii i Wioch. Na
kilkudziesieciu krajowych, §wiatowych i miedzynarodowych zjazdach na-
ukowych czlonkowie zespolu z powodzeniem prezentowali dotychczasowy
dorobek, dzielili si¢ swoimi uwagami oraz spostrzezeniami odnosnie do
wielu waznych probleméw dotyczacych tej grupy chorych oraz ich rodzin.
Po kolejnym roku funkcjonowania Oérodek ,,Cochlear Center” stal si¢ pod
wzgledem liczby przyjmowanych pacjentéw, a takze kompleksowo rozwig-
zywanego problemu gluchoty, najwieksza placowka tego typu w Europie.
Osrodek goécit wielu naukowcdéw z kraju oraz z USA, Japonii, Austrii,
Australii, Rosji, Litwy, Wioch, Stowacji, Czech, Ukrainy, Wielkiej Brytanii,
Danii, Francji, Szwajcarii, Niemiec, Belgii. Zapoznali si¢ oni z jego dorob-
kiem i osiagnigciami.

W tym miejscu nalezy jeszcze raz podkreslic, ze od poczatku dzialalnosci
zesp6t Osrodka podjat wiele inicjatyw dotyczacych poprawy sytuacji 0s6b
7 uszkodzeniami stuchu w Polsce. Dziatania te wyrazaly si¢ w poszukiwaniu
pomocy materialnej oraz wykorzystywaniu juz istniejacych mozliwosci,
tkwiacych w wielu naszych strukturach. Wynikalo to z ogromnego naporu
pacjent6éw, ktérzy pragneli wykona¢ badania diagnostyczne. Trzeba tu przy-
pomnieé, ze bardzo szybko pierwotny program, 0dnoszacy sie tylko do
implantéw §limakowych, przeistoczyl si¢ w obszerny program diagnostycz-
no-leczniczo-rehabilitacyjny, realizowany przez poszczegblne poradnie i pra-
cownie. Do najistotniejszych przedsigwzig¢ nalezy rozpoczgcie programu
wykrywania uszkodzen stuchu w grupach ryzyka wystapienia wady stuchu
u noworodkéw i niemowlat oraz realizacja programu pomocy dotyczace]
zaopatrzenia w aparaty stuchowe dzieci i mlodziezy. Ogromne potrzeby
w dziedzinie szeroko rozumianej diagnostyki, leczenia i rehabilitacji sprawi-
ly, ze do§é szybko wysokospecjalistyczny program implantéw §limakowych
stal sie jednym z wielu programéw realizowanych w Osrodku ,,Cochlear
Center”. Pamietaé nalezy, ze byl on 1 jest motorem napgdzajacym postgp
w zakresie audiologii w Polsce.

Rozwdj tej placéwki medycznej jest najwigksza troskg Stowarzyszenia
Przyjaciét Oséb Niestyszacych i Niedostyszacych. Funkcjonowanie OSrodka
pozwala w praktyce realizowa¢ program pomocy osobom z uszkodzeniami
stuchu. Dzieki temu mozliwe byto wykorzystanie efektow nawigzanych kon-
taktéw oraz whasciwe zastosowanie opracowanych metod i przygotowanych
urzadzen do rehabilitacji stuchu i mowy. W Osérodku pracuje zesp6t specja-
listéw, ktorzy prowadza szeroka dziatalno$¢ diagnostyczna, lecznicza i reha-
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bilitacyjna dotyczaca réznych choréb ucha, ze szczegélnym uwzglednieniem
glebokiego niedostuchu i catkowitej gluchoty. W ramach Osrodka funkcjo-
nuja nowoczesnie wyposazone poradnie i pracownie, w ktérych w ciggu
dwu lat wykonano ponad 90 tys. badan, konsultacji i drobnych zabiegow.
Opieka objeto ponad 25 tys. pacjentéw z catego kraju. Na leczenie operacyjne
zakwalifikowano prawie 4 tys. oséb. Program realizowaly nastgpujace po-
radnie i pracownie: Poradnia Otolaryngologiczna, Poradnia Audiologiczna
dla Dzieci, Poradnia Audiologiczna dla Dorostych, Pracownia Elektrofizjo-
logii i Badari Narzadu Stuchu, Pracownia Elektrostymulacji i Kontroli Im-
plantéw Slimakowych, Poradnia Logopedyczna, Poradnia Psychologiczna,
Poradnia Foniatryczna, Poradnia Otoneurologiczna, Pracownia Doboru Apa-
ratéw i Wkladek Usznych, Pracownia Badad Przesiewowych Uszkodzen
Stuchu u Noworodkéw i Niemowlat, Pracownia Ogélna Konsultantéw.,

Osrodek Diagnostyczno-Leczniczo-Rehabilitacyjny dla Oséb Niestysza-
cych i Niedostyszacych ,,Cochlear Center” funkcjonuje jako Zaklad Opieki
Zdrowotnej. Swoim zasiggiem obejmuje caly kraj. Wszystkie ustugi dla oséb
zghaszajacych sie do Os$rodka sa wykonywane bezplatnie. Do przeprowa-
dzenia specjalistycznych badan diagnostycznych nie sa wymagane zadne
specjalne skierowania. Obowiazuje natomiast kolejno$¢ zgloszenia. Aktual-
nie na badania w Osrodku oczekuje ponad 4 tys. oséb. Przy utrzymaniu
obecnego tempa przyjmowania nowych pacjentéw ostatni w kolejce moga
liczy¢ na przyjecie pod koniec 1995 r. W przypadku dzieci czas oczekiwania
to czesto czas stracony bezpowrotnie. Dlatego zesp6ét O$rodka podejmuje
wiele staraf, aby pewne ushugi i badania byly prowadzone w innych oSrod-
kach w kraju. Pozwoli to wigcej czasu po§wigci¢ na przypadki najtrudniejsze,
wymagajace dtuzszej obserwacji i koniecznosci powtarzania wielu badafi.
Pozwoliloby to na znaczne przy$pieszenie przyje¢ zgloszonych oséb oraz
lepsze wykorzystanie specjalistycznego sprzgtu.

7. Systematyczne rozwijanie wspélpracy dotyczacej realizacji powyzszych
zadaii z organizacjami, towarzystwami oraz Srodowiskami naukowymi
i spolecznymi w kraju i za granica

Jak juz wspominano, prowadzona dziatalno$é ustugowa musi wiazac sig
z odpowiednim przygotowaniem i zaangazowaniem w dziatalno$¢ naukowa.
W omawianej dziedzinie probleméw poruszamy si¢ w sprawach catkowicie
nowych, odnoszacych sie do szerszej grupy spolecznej. Dlatego tez dzialal-
no$é naukowa, a zwlaszcza naukowo-wdrozeniowa, jest tak wazna. W istocie
warunkuje organizacj¢ i whasciwy rozwdj opieki nad osobami z uszkodze-
niami shuchu w Polsce. To bylo powodem, ze zespét O$rodka podejmowat
wiele przedsiewzigé o charakterze naukowym i badawczym. Zostalo to do-
strzezone podczas réznego rodzaju miedzynarodowych spotkai naukowych
i zaowocowalo wspétpraca, ktéra ma swoje wymierne efekty naukowe, szko-
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leniowe i finansowe. W znaczacym bowiem stopniu wplywa na wyposazenie
bazy badawczej i ustugowej. Finansowe efekty tej wspélpracy nie dadza sig¢
do kofica wycenié. Nalezy tylko w tym miejscu wspomnie¢, ze brak wspéi-
pracy migdzynarodowej i konieczno$¢ prowadzenia jedyni.e szkolen dla rze-
szy lekarzy, logopedéw, psychologéw, pedagogéw i technikéw medycznych
za granica wiazataby si¢ z ogromnymi kosztami. Obecna wspc’ﬁprac.a dotycz_ry
nie tylko szkolenia, ale réwniez partnerskiej wspolpracy w rozwiazywaniu
konkretnych probleméw medycznych. Stwarza to réwniez dla paristwa szansg
bezinwestycyjnego utrzymania kontaktu ze $wiatowa mySla naukowa w me-
dycynie i technice. Wspédtpraca w tym zakresie jest prowadzona z kilku-
dziesigcioma jednostkami naukowymi i produkcyjnymi z catego §wiata. Do
najistotniejszych zaliczy¢ nalezy: -

— wsp6tpracg w ramach grupy migdzynarodowej (uniwersyteckie osrodki
w Berlinie, we Frankfurcie, w Budapeszcie, w Monachium, w Wiedniu
i w Wiirzburgu) dotyczaca wdrozenia nowej generacji implantéw §limako-
wych w leczeniu gluchoty; .

— wspdlprace z Cochlear AG w Bazylei (Szwajcaria) dotyczaca rozwoju
programu leczenia ghichoty, przygotowywania materialéw informacyjnych,
instruktazowych i szkoleniowych, wdrazania nowych testéw do oceny po-
stgpéw leczenia i rehabilitacji;

— wsp6lprace z Laboratorium Medycznym i Klinika Otolaryngologii Uni-
wersytetu w Antwerpii (Belgia) dotyczaca opracowania nowych metod diag-
nostycznych i prac nad konstrukcja nowej aparatury badawczej;

— wsp6tprace z Medical Electronics w Innsbrucku dotyczaca podjecia
wspélnej konstrukcji wybranych elementéw procesoréw mowy oraz analizy
wynikéw leczenia gtuchoty w przypadkach osyfikacji §limaka;

— wspolprace z grupa europejska, wywodzaca si¢ z kilkunastu oSrodkéw
wszystkich pafstw Europy zachodniej, dotyczaca wprowadzania do praktyki
klinicznej i dalszych badaii naukowych programu otoemisji akustycznych.
Pozwala to na obiektywne badania stuchu u najmlodszych dzieci i stanowi
wazny element w powszechnych badaniach przesiewowych;

— wsp6tprace szkoleniowg z Klinika Otolaryngologii w Bratyslawie na
rzecz utworzenia podobnego Osrodka Leczenia Zaburzen Stuchu w Stowacji
oraz wspdlnej wraz z Laboratorium Medycznym w Antwerpii realizacji
programu elektrofizjologicznych badan stuchu za pomoca bodZca elektrycz-
nego;

— wsp6lprace z Klinika Foniatrii i Pedoaudiologii we Frankfurcie doty-
czaca programu badan skriningowych — wczesnego wykrywania uszkodzen
stuchu u noworodkéw i niemowlat;

— wspélprace z Klinika Otolaryngologii we Frankfurcie dotyczaca roz-
woju programu leczenia catkowitej gluchoty za pomoca wszczepéw §lima-
kowych u dzieci;
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— wspblpracg z Fundacja Danielle Mitterand France Libertae dotyczaca
rozwoju bazy diagnostycznej i wczesnego wykrywania uszkodzen stuchu.

Nalezy zaznaczy¢, iz zaden z wymienionych programéw nie jest finan-
sowany ze Srodkéw krajowych. Wszystkie koszty realizacji i naszego udziatu
w wymienionych dzialaniach sa pokrywane ze §rodkéw paristw koordyna-
torow programéw lub ze srodkéw Wspélnoty Europejskie;.

8. Wspoélorganizowanie krajowych i miedzynarodowych sympozjow
i konferencji naukowych

— I Konferencja Implantéw Slimakowych — Serock, wrzesienn 1993;

— IT Konferencja Naukowo-Szkoleniowa ,,Aparatowanie i Rehabilitacja
Matego Dziecka z Uszkodzeniem Stuchu” — Serock, luty 1994;

— III Konferencja Szkoleniowa — Serock, kwiecien 1994;

— I Sympozjum Polsko-Niemieckie ,,Postgpy w Diagnostyce i Leczeniu
Gluchoty” — Mragowo, czerwiec 1994;

— II Migdzynarodowa Konferencja ,,Wybrane Problemy w Leczeniu Za-
burzefi Stuchu” — Popowo, wrzesieri 1994:

— II Sympozjum Polsko-Niemieckie ,,Leczenie Zaburzen Stuchu” — maj
1995.

Reasumujgc, trzeba jeszcze raz podkre§lié, ze w minionych dwu latach
dziatalno$¢ naszego Stowarzyszenia dotyczyta wielu réznych dziatai nauko-
wych, medycznych i paramedycznych, organizacyjnych i spotecznych. Go-
spodarno$¢, wszechstronne wykorzystanie mozliwosci krajowych oraz mie-
dzynarodowych kontaktéw pozwolity uzyskaé konkretne efekty dotyczace:

a) rozwoju najnowszych metod diagnostycznych, leczniczych i rehabili-
tacyjnych,

b) ksztalcenia lekarzy, logopedéw, psychologéw, pedagogéw, inzynieréw
i technikéw medycznych (z réznych form skorzystato ponad 1000 oséb
z calego kraju),

¢) wspomagania dotychczasowej bazy i zaopatrzenia medycznego dla po-
trzeb realizacji programu pomocy osobom z uszkodzeniami shichu,

d) zintensyfikowania dzialalnosci w zakresie profilaktyki i wigksze] Swia-
domosci dotyczacej probleméw stuchu i styszenia w naszym kraju,

e) prowadzenia badafi naukowych i wdrozeniowych dla potrzeb programu
diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnego uszkodzen shuchu,

f) rozwoju wspéipracy migdzynarodowej z rzeczywistym polskim wkla-
dem naukowym i dydaktycznym, a tym samym bezinwestycyjnego utrzy-
mania kontaktu ze $§wiatowa mysla naukowa w medycynie 1 technice,

g) rozpoczgcia zbierania danych dla potrzeb raportu o stanie potrzeb
w tym zakresie w Polsce,

h) przygotowania ,,Programu opieki nad osobami z uszkodzeniami stuchu
w Polsce”.
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Poza dzialalnoécia ustugowa poszczegdlnych poradni i pracowni, wyra-
zona w konkretnej liczbie porad, konsultacji, poszczegblnych badan, mozliwe
bylo wypracowanie powaznego dorobku naukowego, obejmujacego 248 po-
zycji. Odzwierciedla to nie tylko wlasciwa pozycje medyczna, lecz i naukowa
naszego zespolu oraz range realizowanych zadan i rozwiazywanych proble-
mow.

Zebrane do§wiadczenie oraz uzyskane efekty w zakresie wczesnego wy-
krywania uszkodzei stuchu u noworodkéw i niemowlat umozliwity bardzo
szczegbélowe przygotowanie programu powszechnych badari przesiewowych.
W szezegélnosci dotyczylo to:

a) opracowania kwestionariusza wysokiego ryzyka uszkodzenia shachu
jako skutecznego narz¢dzia umozliwiajacego wyodrgbnienie populacji no-
worodkéw zagrozonych zaburzeniami stuchu,

b) opracowania modelu przeprowadzania obiektywnych badaii diagno-
stycznych dla potrzeb programu przesiewowego w warunkach oddziatu
noworodkowego i przychodni audiologicznej,

c) opracowania dla MZiOS zatozen powszechnego programu WCzesnego
wykrywania uszkodzed stuchu.

Na szczegolne podkreslenie zastuguje opracowanie i wdrozenie nowej,
oryginalnej, obiektywnej i nieinwazyjnej metody badania stuchu w $nie
fizjologicznym. Wynika to z faktu, ze metoda ta jest tania, moze by¢ sto-
sowana powszechnie w lecznictwie otwartym i zamknietym, z wykorzysta-
niem produkowanej w kraju odpowiedniej aparatury, moze byé stosowana
bez obawy o objawy uboczne u najmtodszych dzieci, jest niezastapiona
w przypadkach istniejacych przeciwwskazan do uépienia farmakologicznego.

Jednym z bardzo waznych osiagnieé byto opracowanie karty zgloszenia
pacjenta z uszkodzonym stuchem. Stanowi ona niepowtarzalng szans¢ ze-
brania danych o zasadniczym znaczeniu dla os6b niestyszacych i niedosty-
szacych w naszym kraju. Karta powinna sta¢ si¢ podstawowym narzedziem
informacyjnym zaréwno dla Srodowiska ludzi z uszkodzeniami stuchu 1 spe-
cjalistéw (lekarzy oraz innych terapeutéw) zatrudnionych w instytucjach
powotanych do opieki nad ta grupa os6b, jak réwniez — co jest bardzo
wazne — dla pracownikow administracji z urzedéw centralnych 1 tereno-
wych. Upowszechnienie zbierania danych wedlug przygotowanej karty po-
winno dostarczyé niezbednych informacji do planowania opieki nad ludZmi
niepetnosprawnymi (z uszkodzeniami stuchu) w Polsce.

Organizacja niekonwencjonalnej, pod wieloma wzglgdami, placéwki me-
dycznej oraz jej ogélnokrajowy zasigg, powiazanie nauki z praktyka pozwo-
lity na zdobycie nieosiagalnych dotychczas w Polsce informacji o leczeniu,
rehabilitacji, nauczaniu, zaopatrzeniu, pomocy spotecznej czy wreszcie Zyciu
os6b z uszkodzeniami shuchu, ktére stanowia podstawe do opracowania
zatozer nowego modelu opieki nad ta grupa 0s6b w naszym kraju. Informacje
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te sa wazne dla §rodowiska pacjentéw i terapeutéw, praktykéw i teoretykow
oraz organizatoréw dziata na rzecz oséb z uszkodzeniami shuchu. Niniejsza
informacja jest ogromnym skrétem obszemnych raportéw z dziatalnosci Sto-
warzyszenia Przyjaci6t Os6b Niestyszacych i Niedostyszacych ,Cztowiek —
Czlowiekowi”, w tym jego najwazniejszej agendy — Osrodka Diagnostyczno-
-Leczniczo-Rehabilitacyjnego dla Oséb Niestyszacych 1 Niedoslyszacych
,,Cochlear Center”.

Henryk Skarzyriski
z Zarzadem Stowarzyszenia
Przyjaci6t Oséb Niestyszacych i Niedostyszacych
,,Cztowiek — Czlowiekowi”
i z Zespolem
Osrodka Diagnostyczno-Leczniczo-Rehabilitacyjnego
dla Oséb Niestyszacych i Niedostyszacych
»Cochlear Center”
Warszawa
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