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Streszczenie

W pracy przedstawiono strategiczne cele ,,Programu Opieki nad Osobami z Uszkodzeniami
Stichu w Polsce”. Zostaly omowione gltowne cele, ktore byly realizowane w 1997 r., obejmujace opra-
cowanie ogodlnych koncepcji i modeli postgpowania w przygotowaniu réznych placowek do jego
wykonania, ksztalcenia kadry specjalistycznej oraz organizacji konferencji naukowo-szkoleniowych i
przygotowania wydawnictw. Przedstawiono rowniez zasadnicze plany do realizacji w 1998 r.

Summary

The authors have presented the strategic targets of the ,,Program of Care of the Hearing
Impaired in Poland”. The activities in 1997 including elaboration of the general conceptions and pro-
cedures of preparing centers for implantation of the Program, training of the staff of specialist and
organization of scientific and educational conferences and publications have been described. The aims
for the year 1998 have also been presented.

Rézne uszkodzenia shichu, w tym catkowita gluchota i glebokie
niedostuchy, dotycza ok. 13-15% populacji wspotczesnych spoleczefistw zachod-
nich. Wynika z tego, ze w naszym kraju moze odnosi¢ si¢ to do ponad 4 mln oby-
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wateli. Zatem problemy zwiazane z wykryciem, diagnozowaniem, leczeniem i
rehabilitacja osob niestyszacych 1 niedostyszacych, a takze z ich wlasciwa
edukacja, rozwojem intelektualnym oraz z jako$cig zycia i efektami pracy stanowig
wazne zagadnienie ze spolecznego 1 ekonomicznego punktu widzenia.
Dotychczasowe formy specjalistycznej opieki medycznej, psychologicznej, logope-
dycznej 1 pedagogicznej pozwalaly na minimalne zaspokajanie najpilniejszych
potrzeb. Ponadto brak wlasciwej organizacji sprawial, ze ponoszone na te cele kosz-
ty nie przynosity adekwatnych efektéw.

Pod kierownictwem prof. H. Skarzynskiego — Krajowego Specjalisty
w dziedzinie Audiologii, a nastgpnie Krajowego Konsultanta w dziedzinie
Audiologii i Foniatrii — przez ponad dwa lata trwaly przygotowania do podjgcia
w Polsce dzialan systemowych majacych na celu poprawienie stanu opieki nad
osobami z réznego rodzaju dysfunkcjami stuchu. Opracowana propozycja dziatan
programowych pod nazwa ,,Program Opieki nad Osobami z Uszkodzeniami Stuchu
w Polsce” zostala zaakceptowana 1 przyjeta do wdroZenia przez Ministerstwo
Zdrowia i Opieki Spotecznej w koncu 1997 1.

W pierwszym okresie prac nad niniejszym ,,Programem” przygotowano
szczegblowy rejestr probleméw stanowigcy zbiér réznorodnych koncepcji
rozwiazywania probleméw merytorycznych i organizacyjnych w systemie opieki
nad osobami z uszkodzeniami shuchu. Znaczace osiagniecia ostatnich lat w nauce
i technice spowodowaly istotny postgp w audiologii, a w szczegdlnosci w
dziedzinie metod wczesnego wykrywania zaburzen sluchu w odniesieniu do
stosowania obiektywnych, nieinwazyjnych metod diagnostycznych oraz nowych
metod terapeutycznych i rehabilitacyjnych. Odnosi sie to do coraz powszechniej
stosowanych nowych generacji aparatow stuchowych, leczenia glebokich ubytkow
stuchu i catkowitej gtuchoty za pomoca implantéw §limakowych, ktore wykorzys-
tuja nowe strategie przetwarzania sygnalu mowy, czy implantéw wszczepianych do
pnia mézgu w przypadkach zniszczenia obustronnego nerwéw stuchowych przez
guzy nowotworowe. Te i wiele innych powaznych osiagnie¢ spowodowaty, ze stato
sie niezbedne opracowanie kompleksowego systemu opieki, uwzgledniajacego
wszystkie elementy konieczne do jego prawidtowego funkcjonowania. Omawiany
w zarysie system opieki nad osobami z uszkodzonym shichem obejmuje rdzne
obszary dzialania: medyczny — diagnoza i leczenie; techniczny — aparatura oraz
sprzet, aparaty, implanty; pedagogiczno-psychologiczno-logopedyczny - rehabili-
tacja, edukacja specjalna i integracyjna; prawny i socjalny. Dotychczas nie udato
si¢ utworzy¢ migdzyresortowego 1 migdzyinstytucjonalnego osrodka, ktory
spostrzegalby skomplikowany i wieloaspektowy problem osob z uszkodzonym
stuchem. Nie udato si¢ doprowadzi¢ do autentycznego wspotdziatania resortow w
aktywnosci na rzecz rozwiazywania problemoéw 0sdb z wada stuchu. Przedstawiany
»~Program” daje taka szanse.
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Generalnym celem ,,Programu” jest stworzenie w ciggu pieciu lat jedno-
litego, kompleksowego systemu opieki dla wszystkich oséb niepelosprawnych
stuchowo, by w efekcie planowanych dziatan skuteczniej niz dotychczas $wiad-
czono pomoc osobom niestyszacym i niedostyszacym, zaspokajane byly potrzeby
w zakresie diagnozowania i leczenia, rehabilitacji 1 edukacji, zatrudnienia i opieki
socjalnej. ,,Program Opieki nad Osobami z Uszkodzeniami Stuchu w Polsce” jest
dzi$ w istocie w naszym kraju ogélng koncepcja przeobrazef i drog dojécia do mo-
delu teoretycznego, a nast¢pnie praktycznego. Ta ogdlna koncepcja jest podstawa
stopniowego budowania ogoélnopolskiego wszechstronnego programu opieki nad
osobami z uszkodzonym stuchem. Ostateczne projekty rozwiazan stanowiace pod-
stawe prac wdrozeniowych tworzone sa w procesie realizacji rzadowego programu
w efekcie dziatania powolywanych specjalistycznych zespotdw grupujacych pro-
fesjonalistow z réznych dziedzin.

STRATEGICZNE CELE ,,PROGRAMU”

Aby stworzy¢ jednolity, kompleksowy system opieki diagnost{czno-
-leczniczo-rehabilitacyjnej dla wszystkich osob niepetnosprawnych stuchowo,
zostaly okreSlone nastepujace strategiczne cele ,,Programu’:

1. Przygotowanie 1 wdroZenie systemu pozwalajacego na systematyczne zbieranie i
opracowywanie danych epidemiologicznych o $rodowisku 0s6b z zaburzeniami
shuchu w Polsce.

2. Wdrozenie systemu badan profilaktycznych i powszechnych badan
przesiewowych wczesnego wykrywania uszkodzen shuichu u noworodkow
i niemowlat.

3. Organizacja i wyposazenie sieci wojewoddzkich os$rodkéw diagnostyczno-
-leczniczo-rehabilitacyjnych.

4. Opracowanie nowoczesnego modelu rehabilitacji dzieci oraz modelu
rehabilitacji dorostych z uszkodzonym stuchem.

5. Uruchomienie w Polsce produkcji sprzetu diagnostycznego i rehabilitacyjnego
samodzielnie lub we wspdlpracy z partnerami z Europy Zachodnie;j.

6. Opracowanie systemu atestacji i kontroli placowek realizujacych program badan
diagnostycznych 1 zajmujacych sig protezowaniem stuchu.

7. Opracowanie i wdrozenie systemu szkolenia specjalistycznej kadry lekarskiej,

§redniej kadry medyczno-technicznej, psychologicznej, pedagogiczne;j
i logopedycznej oraz wszystkich specjalistow dziatajacych na rzecz pomocy
osobom z uszkodzonym stuchem.

8. Opracowanie i wdrozenie systemu refundacji kosztéw zwigzanych
z diagnozowaniem, leczeniem, rehabilitacja (w tym systemu refundacji kosztow
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przez pafstwo z tytutu zakupu aparatow shichowych, implantéw $limakowych
oraz innych urzadzen).

9. Promocja badan naukowych z dziedziny audiologii oraz z =zakresu
opracowywania nowych metod leczenia i rehabilitacji zaburzen stuchu,
w tym catkowitej ghuchoty. i

10.0Opracowanie programéw umozliwiajagcych usuwanie barier utrudniajacych
pelng integracje chorego z otoczeniem na poziomie rodzinnym, edukacyjnym i
zawodowym.

11. Tworzenie nowych miejsc pracy dla oséb niepetno sprawnych stuchowo oraz
przysposabianie tych os6b do wykonywania nowych zawodéw w ramach stuzby
zdrowia.

12.0bnizenie w efekcie dziatan profilaktycznych i prozdrowotnych kosztow
spotecznych powstajacych w wyniku wystgpowania choréb zawodowych
spowodowanych uszkodzeniami stuchu.

W 1997 1. przystapiono do realizacji pierwszego etapu ,,Programu”.
Dysponujac niewielkimi §rodkami finansowymi z Ministerstwa Zdrowia i Opieki
Spotecznej, przystapiono do intensywnych dziatan. W skali calego kraju udziat w
realizacji tego etapu wziglo kilkaset oséb z kilkudziesigciu oérodkéw. Dyrektor
Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu powolal zespét doradczy — Radg
Programowa, w ktorej sktad weszli przedstawiciele $rodowiska naukowego oraz
towarzystw i sekcji naukowych: prof. J. Kus, prof. A. Pruszewicz, prof. W.
Sutkowski, dr Z. M. Kurkowski, dr J. Kosmala, a w 1998 r. prof. A. Kukwa, prof.
D. Gryczynska i prof. T. Gatkowski.

Do najistotniejszych przedsiewziec, ktore zostaty podjete i zrealizowane
w 1997 1., nalezy zaliczy¢:

1) opracowanie ogdlnych koncepcji i modeli postgpowania z osobami

z uszkodzeniami stuchu w Polsce,

2) przygotowanie placowek do realizacji ,,Programu”,

3) ksztalcenie kadry specjalistycznej, odpowiedzialnej za realizacjg two-

rzonych modeli postgpowania,

4) opracowanie standardow wyposazania placowek,

5) organizowanie konferencji naukowych,

6) przygotowanie wydawnictw,

7) wdrozenie modelu wczesnego wykrywania zaburzen shuchu.

Gloéwne dziatania, co jest oczywistym faktem, dotyczyly wielu prac
majacych na celu opracowanie koncepcji 1 modeli postgpowania w odniesieniu do
dzieci z uszkodzeniami narzadu shuchu. W tym zakresie pierwszym krokiem bylo
podjecie dzialaf majacych na celu stworzenie systemu zbierania danych statys-
tycznych i epidemiologicznych dotyczacych $rodowiska osob z uszkodzonym
stuchem. Zostaty przeanalizowane dotychczasowe formy zbierania danych oraz ich
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wyniki. Opracowano zmodyfikowany kwestionariusz 1 przygotowano procedure
zbierania danych. Przygotowano rowniez wstepnie Centralny Bank Danych.
Waznym osiagnigciem byto opracowanie zasad i metod diagnozowania medycz-
nego, a takze ustalenie wytycznych odnosnie do doboru aparatow stuchowych,
szczegoOlnie u matych dzieci.

Okreslono réwniez zasady leczenia i kwalifikacje 0s6b do wszczepdw $li-
makowych. Waznym zadaniem bylo stworzenie ogolnej koncepcji diagnozowania
psychologiczno-pedagogiczno-logopedycznego dzieci z uszkodzonym stuchem.
Specjalisci z roznych osrodkéw ustalili ogdlne zatozenia wielospecjalistycznej
opieki.

Najwigcej miejsca po$wigcono opracowaniu modelu organizacyjnego
calego systemu opieki nad osobami z uszkodzeniami stuchu w Polsce. W tym celu
wystapiono do lekarzy wojewodzkich o wytypowanie przedstawicieli do spraw
realizacji ,,Programu”. Wiekszo$¢ z nich przedstawila koncepcje rozwiazan wlasci-
we ich regionom. Rownie wazna byla analiza aktualnego stanu ksztalcenia kadry
medycznej, pedagogicznej, logopedycznej i psychologicznej na rdznych
poziomach: podstawowym, specjalizacyjnym i w ramach doksztatcania.
Stwierdzono znaczne potrzeby w tym zakresie i w pierwszej kolejnosci
przystapiono do organizacji szkolen audiologicznych, ktore w 1998 r. miaty mialy
charakter warsztatow naukowo-szkoleniowych, a takze specjalistycznego szkolenia
surdologopedéw z utworzonymi w tym celu w 1998 r. przez Uniwersytet M. Curie-
-Sktodowskiej w Lublinie oraz Instytut Fizjologii i Patologii Stuchu w Warszawie
studiami podyplomowymi. Nie mniej miejsca po$wiecono sprawie ksztalcenia
rodzicow, ktore uznano za priorytetowe.

Jednym z najwazniejszych osiagnie¢ w realizacji ,,Programu” w ubieglym
roku bylo uznanie go przez wladze resortu zdrowia jako jednego z o$miu gltownych
programow narodowych, ktore sa realizowane w zakresie medycyny. Oznacza to,
iz srodowisko otolaryngologéw, audiologdéw, foniatrow, a takze specjalistow
w dziedzinie psychologii, pedagogiki oraz inzynierii biomedycznej ma szanse dla
wielu swych dziatan dotyczacych zaburzen stuchu i styszenia uzyskac status jed-
nego z najwazniejszych zadan spotecznych we wspoétczesnej medycynie i opiece
zdrowotnej. Zaliczenie tego ,,Programu” do kategorii przedsigwzig¢ narodowych —
obok takich zadan, jak narodowe programy w onkologii, kardiologii, perineona-
tologii, zdrowia psychicznego — jest szansa rozwoju naszej bazy diagnostycznej,
leczniczej, a zwlaszcza rehabilitacyjne;j.

Ponadto w 1997 r. opracowano szereg materiatdw wydawniczych. Przede
wszystkim zaczgto regularnie wydawacé czasopismo ,,Stysze”, adresowane do
ponad 4 mln oséb zainteresowanych problemami stuchu. Rozpoczgto cykl opra-
cowan poswigconych roéznym etapom rozwoju dziecka niestyszacego
i niedostyszacego. Przygotowano pierwsze pozycje w serii ,,Zaburzenia shuchu”:
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poradnik dla nauczycieli i wychowawcow pt. Dziecko z uszkodzonym narzqdem
stuchu w szkole powszechnej i przedszkolu oraz Wychowanie stuchowe, a takze
wydano materiaty z V Migdzynarodowej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej pt.
- Wspotczesne Problemy Fizjologii i Patologii Stuchu” (,,Audiofonologia™1997, t.
XI). Dziatania rozpoczete w 1997 . kontynuowano w 1998 r.

Gltéwnym celem ,,Programu” w 1998 r. bylo podjecie zadan majgcych
juz nie tylko resortowy, ale takze migdzyresortowy charakter. Wiazato sig to ze
znacznie wiekszym zakresem dziatan podejmowanych we wspolpracy z
Ministerstwem Edukacji Narodowej, ZUS-em oraz Komitetem Badan Naukowych.
Glowne prace w 1998 r. byly realizowane przez ponad 200-osobowy zespot
réznych specjalistéw z kilkudziesigeiu o$rodkow klinicznych, wojewodzkich, orga-
nizacji pozarzadowych i innych. Zostaly one ujete w szeSciu grupach proble-
mowych.

Grupa A. Ciag dalszy gtéwnych koncepcji i modeli postgpowania.

Grupa B. Przygotowanie specjalistycznej bazy — na szczeblu centralnym i
regionalnym.

Grupa C. Ksztalcenie specjalistycznej kadry lekarzy, psychologow, pedagogow,
logopeddw oraz technikéw medycznych.

Grupa D. Wdrozenie prac konstrukcyjnych dla produkcji sprzgtu rehabilitacyjnego
i diagnostycznego.

Grupa E. Podjgcie  strategicznych programéw  naukowych 1 naukowo-
wdrozeniowych.

Grupa F. Kontynuacja dziatalnosci wydawniczej.

Najwazniejszym zadaniem, jakie postawit przed soba zespdl Instytutu —
koordynator ,Programu” w 1998 r., byla stata popularyzacja problemow
zwiazanych ze stuchem, styszeniem, konsekwencjami zaniedban oraz korzyS$ciami
spotecznymi i ekonomicznymi, jakie wynikaja z wczesnego wykrycia i leczenia
roznego stopnia niedostuchu i catkowitej ghuchoty. Wiazato sig¢ to z rozpoczeta
dziatalnoéciag promocyjna zasadniczych celow narodowego programu we
wszelkiego rodzaju $rodkach masowego przekazu. Dziatania te zostaty
zainicjowane 8 VI 1998 r. podczas spotkania z przedstawicielami wiadz centralnych
kilku resortdéw, organizacji pozarzadowych i srodowiska specjalistow, ktorzy zaj-
muja sie problemami stuchu, i ponownie publicznie przedstawione we wrzesniu
tegoz roku w ramach tzw. Tygodnia dla Stuchu. Podjgte na szeroka skalg dlugoter-
minowe przedsiewziecia juz obecnie spowodowaly wzrost $wiadomosci o
zagrozeniach dla shuchu, ich nastgpstwach, mozliwosciach wezesnego wykrywania
i zapobiegania, spowodowaly kreowanie postaw prozdrowotnych i unikanie
obciazajacego dziatania hatasu; popularyzacje najnowszych osiagnie¢ medycyny i
techniki w leczeniu i wspomaganiu niedostuchu; promocje referencyjnych oérod-

kéw diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjnych w catym kraju; pozyskanie $rod-
kéw pozabudzetowych na realizacje strategicznych celow ,,Programu”. Zespot
Koordynatora zaprosit wszystkich, ktorzy moga wnie$¢ wkiad w opracowanie
i wdrozenie najnowszych rozwigzan, do wspotpracy.

Podsumowujac nalezy podkredli¢, Ze realizacja ,,Programu” powinna
umozliwi¢ w niedalekiej przyszioéci na skrocenie dystansu, jaki dzieli nas od
dobrze zorganizowanych systemdéw zachodnich, w ktérych wezesna diagnostyka,
leczenie 1 rehabilitacja uszkodzen stuchu pozwalajg osiagaé znakomite wyniki
o wielkim znaczeniu spotecznym i ekonomicznym.




