Dla kazdego rodzica dlagnoza 0 caikow&tej badZ czesciowej ghuchocie dziecka zawsze bedzie ogromnym
szoksem. A poniewaz wigkszo$¢ maluchéw z wada stuchu rodzi sie w rodzinach slyszqcych mama i tata
: zwykle nie sq przygotowam psychlczme na polawwme sie dziecka z tego typu niepeinosprawnoscia.

Hanna Kowalska-Pamigta

- . Pamueiam moment, gdy pozbawiony wszelkiej wrazliwosci lekarz
o -','ipnw1edz;a} mi wprost: ,Pani dziecko jest gluche”. Lzy poplynely

- mizoczy, zrobito mi sie stabo, myslalam, Ze wypuszcze 7 rak

.  niespelna dwuletnia wiedy corke ~ wspomina pani Jolanta, mama

~ szesnastoletie] dzis gimnazialistki Dominiki

- Obecnie, dzieki sprzetowi zakupionemu przez Fundacje Wielkiej
Orkiestry Swiatecznej Pomocy, od pietastu lat kazdy noworo-
dek w kraju jest w drugiej dobie Zycia poddawany testom, kidre

_pozwalaja wychwycic dzieci z uposledzonym sfuchem. To ogromne

" _ osiagniecie, gdyz dzieki temu moZna juz na samym poczatku

#ycia rozpoczag rehabilitacie. Wspomniana wyzej pani Jolanta

~ {prosila o niepodawanie nazwiska) pamieta, jakim problemen bylo
postawienie wiasciwe] diagnozy w przypadku jej dziecka,
urodzonego rok przed wprowadzeniem do polskich
szpitali programu powszechnych przesmwowych

badar sluchu u noworodkow,

~ Nawet moja siostra, znakomita plelegmarka 2 War-
szawy Uwazala, ze przesadzam i wymyslam dziecku
choroby. Od lekarza pediatry uslyszalam natomiast, Ze
moja corka ma czas do szdstego roku 2ycia, zeby Sig
nauczy¢ mowic. Nikt nie brat powaznie moich obaw -
mowi pani Jolanta.

Tak naprawde test stuchu u noworcdka jest dopiero
poczatkiem drogi, wskazowka do wiascivej diagnozy.
Test ten nie jest doskonaly, zafalszowac obraz moga
chaciazby pozostaloscl wad plodowych. Diatego

w przypadku zlego wyniku kornieczne jest powidme
hadanie zdolnosci slyszenia. Niejednokiotnie rodzice
sami musza szukac w tym celu specjalisty audiologa,
gdyZ nie zawsze uzyskuja te informacje ze szpitala.
Dopiero od alidiologa rodzina dowie sie, jak gleboki

jest niedoshuch, w jaki sposob | guzie rozpoczag reha-
bilitacje. Samo badanie jest na tyle niedoskonale, ze
przewaznie wymaga kilkakrotnego powtorzenia

- najlepiej w dwdch miejscach, na dwoch roznych
aparatach. Nie nalezy sprawy odwiekac, gdyz bardza
wazne jest jest, aby dziecko jak najwezesnie]
rozpoczelo rehabilitacie.

— Niestety, od kiedy moj syn byl diagnozowany. czyh

od dwudziestt kilku lat, tak naprawde w sprawie
podejscia naszego panstwa da rodziny niepeino-
sprawnego dziecka niewiele sie zoienio — poza tyn
jednym aspektem, czyli przesiewowym badaniem
noworodkow — zwraca uwage Aleksandra Wiodarska,
prezes i wspolzalozyciel Polskie] Fundacji Pomocy

Proekt wspdifinansowany 7e $rodkéw Europejskiege Fundusau Rozwop Regionaliego w ramach Programu Uperacyjnege nnowacyjna Gospodarke

Dzieciom Niedoshyszacym ECHO. — W innych krajach europejskich
czy w USA rodzina nieslyszacego dziecka od samego poczatku
moze liczy¢ na peina i fachowa opieke. Do domu takiego malucha
przychodzi psycholog, przedstawiciele opieki spofecznej, a takze
inna osoba nieslyszaca, ki6ra np. moze uczy¢ rodzine jezyka
migowego. Mama i tata od razu dowiadujg sie; jakie dokumenty
musza, zlozyc, aby uzyskac wsparcie, w Jﬂf(l sposob p(}s:epawac
z dzieckiem, jak rozpoczag rehabilitacie.

Vi naszym kraju Todzice weidZ jednak musza sami szukac do-
wiadywac sie, walczyc o pomoc pafstwa. Ogromnym problemem
jest brak informacii - od tej najprostsze], czyli dokad sie zgiosic

7 nieslyszacym dzieckiem. do tych bardziej szczegolowych,

czyl do jakich swiadczer rodzice maja prawo, gdzie ziozyc
proshe o wsparcie itd.

Oddzielne zycie - wspolne dzieci

W prosty i zgodny sposob zadbajcie
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Lekki i umiarkowany niedostuch - aparaty

Pod wzgledem technicznym $wiat dla dziecka z niedostuchem
zmienit sie diametralnie. Pojawily sie aparaty stuchowe niewielkich
rozmiaréw, niemal niezauwazalne przy uchu. Maria Chroscicka,
surdopedagog pracujacy w warszawskiej Specjalistycznej Poradni
Rehabilitacji Dzieci i Miodziezy z Wada, Stuchu wspomina, ze

gdy rozpoczynata swoja prace, aparaty byly pudetkowe i czgsto
otrzymywaly je dzieci dopiero w széstym roku zycia. Gdy w 1978
roku na Swiatowym Kongresie Gluchych wysunigto postulat, aby
requta, stalo sie aparatowanie dzieci dwuletnich - uznano to za
wielka nowosc. Obecnie aparaty stuchowe otrzymujg, juz niemaw-
leta w pierwszych miesiacach zycia. Na poczatku nosza je krdtko
- przez jedna, dwie godziny. Gdy ucho sig przyzwyczai, mozna je
zaktadac juz na caly dzien.

—Wazne jest, aby do dziecka caly czas méwic, niezaleznie od
jego wieku — zwraca uwage Maria Chré$cicka. — Opowiadac im

o czynnosciach, ktére wykonujemy i nazywac te czynnosci. Uczmy
je interpretowac i rozpoznawac dzwigki.

Zajecia rehabilitacyjne to ciezka praca, o kidrej nie maja pojecia
rodziny zdrowych dzieci. Trzeba poswieci¢ czas na dojazd

do placéwki, a same ¢wiczenia sa nieraz bardzo wyczerpujace

dla pacjenta.

Ogromnym problemem sa jednak przede wszystkim rézne dodat-
kowe wydatki. Koszty sa spore — od turnusdw rehabilitacyjnych, az
po wymiane baterii w aparatach. Niestety, mnigjsze, lepsze aparaty
sluchowe nie sa finansowane przez NFZ i trzeba je kupowac
samemu. Rodzice radza sobie, proszac o wsparcie fundacje

i stowarzyszenia. Mama dziesigcioletnie] Martynki z niedostuchem,
Renata Goworowska, wspomina, ze gdy zakupita cdrce pierwszy
aparat, zwrécila sie do PEFRON-u z prosba o dofinansowanie.
PEFRON istotnie zwrdcit polowe kosztow — ale dopiero po roku.

— Najwazniejsze, to nie zalamywac sie, szukac, walczyc, czytac

w internecie — radzi innym matkom. — Doskonalym doradca sg inni
rodzice z takimi samymi problemami. Ja znalaztam ich na inter-
netowych forach dyskusyjnych, a takze poprzez fundacjg ECHO.
Sama fundacja moze tez bardzo wiele pomac, tam przeciez pracu-
ja ludzie, ktérzy najlepiej wiedza, dokad sig zglosic i w jaki sposch
napisac pisma z prosha 0 pomaoc.

Gleboki niedostuch - implanty slimakowe

Sa oczywiscie dzieci catkowicie nieslyszace, ktdrym nie pomoze
nawet najlepszy aparat. Taki maluch moze zostac zakwalifikowa-
ny do implantagji. Implant slimakowy jest elektroniczna proteza,
wszczepiang podczas operacii chirurgicznej. Catosc skiada sig

z czesci zewnetrznej, ktora przetwarza sygnaly akustyczne w elek-
tryczne, a nastepnie przekazuje je dalej do czesci wewnegtrznej,
wszczepianej pod skore. Dzigki temu urzadzeniu pacjent

moze slyszec.

— Nie jest to taki stuch jak nasz i dZwigk dochodzi mocno znie-
ksztalcony — mGwi wspomniana na poczatku mama Dominiki.

— Sa specjalne stuchawki, ktére mozna podtaczyc do procesora,
czyli zewnetrznej czesci implantu. Kiedy zatozylam sobie takie
stuchawki, ustyszatam to, co naprawde slyszy moja cdrka. | to byto
dostownie wszystko. W drugim koricu stumetrowego domu slysza-
tam pracujaca pralke, gadajacy telewizor, przyciszone glosy moich
rodzicéw w kuchni. | z tego calego galimatiasu musiafam wytowic
o, co najwazniejsze. Ogromnie trudne zadanie! Na lekcji w szkole
corce przeszkadzaja drobne dZwigki, o ktdrych jej rowiesnicy
nawet nie mysla, Szelest zeszytow, szuranie plecakow, przekreca-
nie ksiazek. Wszystko to sprawia, ze moja corka musi jeszcze raz
przerobi¢ ze mna w domu kazda, lekcjg. Ma prawo do dodatkowej
godziny z jezyka polskiego, matematyki i angielskiego, ale bez
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mojej codziennej pomocy i tak niewiele bylaby w stanie przyswoic.
— Najgorzej jest, jak koricza mi sie baterie w procesorze w srodku
lekeji — ocenia sama Dominika. — Wtedy trzeba szybko je wymie-
ni¢, a w tym czasie nic nie stysze.

Teoria i praktyka

Teoretycznie kazdy zaimplantowany ma moZliwos¢ bezplatne]
wymiany procesora co piec lat. W praktyce nie jest to takie proste.
Pani Jolanta pamigta cala, batalie, ktdra stoczyta z urzednikami
réznego szczebla, gdy zepsuta si¢ jakas czgs¢ procesora corki.

— Wymiana procesordw to rzeczywiscie powazny problem zaim-
plantowanych pacientow — przyznaje Aleksandra Wiodarska. —
Kolejka do wymiany to w tej chwili okolo trzech lat czekania. Osoba
ghucha otrzymuje mozliwos¢ styszenia, chodzenia do szkoly, do
pracy — i nagle psuje sie procesor, a ona zostaje pozostawiona
sama sobie. Niedawno przedstawicielom NFZ zostata wreczona
petycja rodzicéw w tej sprawie. Ale czy to cos pomoze?

Trzeba bowiem pamietac, Ze pacjent zaimplantowany zawsze po-
zostanie pacjentem nieslyszacym. Zaden implant ani zaden aparat
nie zastapi prawdziwego stuchu. Jakakolwiek awaria implantu, wy-
miana baterii czy chociazby koniecznosc zdjecia urzagdzenia - do
snu, do kapieli czy chociazby w przypadku choroby, np. zapalenia
ucha —i pacjent traci moznosc¢ kontaktu z otoczeniem. Diatego

tez coraz czesciej podnosza sie glosy, aby dzieci niestyszagce pro-
wadzi¢ dwutorowo — oprdcz jezyka mowionego uczyc je réwniez
jezyka migowego. W praktyce jest to u nas jednak bardzo trudne.
Rodzice maluszka musieliby sami znalez¢ kurs tego jezyka, zapla-
cic za niego, dojezdzac ~ a wszystko to majac w domu niemowle,
wymagajace maksimum czasu, wysitku i pienigdzy.

Kwestia niepetnosprawnosci

0 tym, ze dziecko zaimplantowane zawsze pozostanie dzie-
ckiem niepetnosprawnym, nie chca, niestety pamigtac czionkowie
zespolow orzekajacych, przyznajacych dzieciom do 16. roku

2ycia orzeczenie o niepelnosprawnosci. Orzeczenie takie daje
mozliwos¢ korzystania z turnus6w rehabilitacyjnych, darmowych
przejazdow do szkoly i do miejsc rehabilitacji, zasitku pielegnacyj-
nego lub opiekuriczego.

Rodzice - i tak do$wiadczeni przez los, zmuszeni sa stawac przed
komisja $rednio co 2-3 lata, z dzieckiem i z cala dokumentacja,
medyczna, tak jakby niektdrzy czlonkowie zespolu spodziewali sig,
7e jest mozliwe cudowne ozdrowienie calkowicie giuchego pacjen-
ta. Nie chca pamieta, ze implant to jedynie proteza, ktdra nigdy
nie zastapi naturalnego stuchu — podobnie jak proteza nogi nigdy
nie zastapi prawdziwej koriczyny. Np. wspominana juz Dominika
otrzymala w tym roku orzeczenie o lekkim stopniu nigpeinospraw-
nosci, mimo ze jest 0soba catkowicie niestyszaca, ktdra caly czas
wymaga rehabilitacji, nieustannej pomocy w lekcjach, i ktdra nie
jest w stanie samodzielnie obudzi¢ si¢ do szkoly — poniewaz nie
uslyszy budzika. Czy poradzi sobie sama w technikum, o ktorym
marzy, jezeli jej mama bedzie zmuszona i¢ do pracy? Lekki
stopieri niepeinasprawnosci nie daje bowiem nic, nie upowaznia
rodzicow nawet do zasilku pielegnacyjnego w kwocie 153 zt, po-
trzebnego chocby na baterie, ktdre sa, drogie i trzeba je wymieniac
co drugi dzien. Nie daje takze mozliwosci podniesienia kryterium
dochodowego podczas ubiegania sig 0 zasitki rodzinne.

Na pewno zasadne byloby wprowadzenie stalych, a nie czasowych
orzeczer dia tych dzieci, o ktdrych wiadomo, ze nigdy nie uzyskaja
pelnej sprawnosci. Ludzie niestyszacy sa bowiem w stanie wiele
osiagna - koricza studia, znajduja, prace, zakladaja wiasne firmy.
Wsparcie, ktére otrzyma rodzina, zaprocentuje w dalszych latach
Zycia dziecka.



