INDEX (@ COPERNICUS

I NTERNATTION AL

SPRAWOZDANIE ZE ZJAZDU /MEETING REPORT

Sprawozdanie z Miedzynarodowego
sympozjum uzytkownikéw implantéw
slimakowych Euro-CIU we Wroctawiu
— ,Potrzeby uzytkownikoéw implantow
stuchowych we wspotczesnym swiecie”

Report on the international Euro-CIU symposium on implant
users in Wroctaw —,The needs of hearing implant users in the

modern world’

Katarzyna Ita Bienkowska’, Jozef Mierzwinski?, Maria Bratumita Gawtowska3, Patrycja Mickiewicz?, Michat Kida?

'Akademia Pedagogiki Specjalnej im. M. Grzegorzewskiej w Warszawie
“Wojewddzki Szpital Dzieciecy im. ). Brudzinskiego w Bydgoszczy
3 Medicus sp. z.0.0, Wroctaw

Article history: Received:10.06.2019  Accepted: 16.09.2019  Published: 23.09.2019

STRESZCZENIE:

25-27 kwietnia 2019 roku we Wroctawiu po raz pierwszy w Polsce odbyto sie 12. Miedzynarodowe Sympozjum EURO-CIU (European

Cochlear Implant Users Associacion). Przedstawiciele lekarzy, pacjentéw zaimplantowanych i ich rodzin, terapeutéw stuchu i mowy
oraz rzadu dyskutowali o potrzebach uzytkownikéw implantéw stuchowych we wspédtczesnym swiecie.
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ABSTRACT: From 25th to 27th of April, 2019 for the first time in Poland, the 12th International EURO-CIU Symposium (European Cochlear
Implant Users Association) took place in Wroctaw. Representatives of doctors, implanted patients and their families, hearing and
speech therapists, as well as government representatives discussed the needs of cochlear implant users in the modern world.
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WYKAZ SKROTOW nie ,,Stysze¢ bez granic” Liczne miedzynarodowe grono pacjentéw

CI - implant §limakowy

EURO-CIU - Europejskie Stowarzyszenie Uzytkownikéw
Implantéw Stuchowych

WHO - Swiatowa Organizacja Zdrowia

25-27 kwietnia 2019 roku we Wroctawiu po raz pierwszy w Polsce
odbyto sie 12. Miedzynarodowe Sympozjum EURO-CIU (Europe-
an Cochlear Implant Users Associacion), po$wiecone potrzebom
uzytkownikéw implantéw stuchowych we wspdlczesnym swiecie.
Gospodarzem spotkania, w ktérym uczestniczylo ponad 220 osé6b:
pacjenci z implantem $limakowym i ich rodziny, lekarze specjalisci,
terapeuci stuchu i mowy, przedstawiciele rzadu, bylo stowarzysze-

POLOTORHINO REV 2019: 8 (3): 59-60

zaimplantowanych zgromadzonych w jednym miejscu pokazuje,
jak wazna jest integracja i laczenie sit w walce o wspélne dobro:
swoje, swoich zaimplantowanych dzieci i przyszlych uzytkownikéw
implantéw stuchowych, ktérych z pewnoscia nie bedzie brakowac.

Niedosluch jest juz chorobg cywilizacyjng, co unaocznit zgroma-
dzonym wyklad przedstawicielki WHO — dr Shelly Chadha. Obec-
nie ponad 460 mln ludzi ma problem z niedosluchem i przewiduje
sie, ze w roku 2050 liczba ta wzro$nie do 900 mln. Oznacza to, ze
co dziesigty czlowiek na $wiecie bedzie go do$wiadczal. Szacuje
sie, ze roczny koszt nieleczonego niedostuchu wynosi okoto 750
miliardéw dolaréw. Z tego powodu wazne sa: profilaktyka, wczesne
wykrycie i protezowanie niedostuchéw w kazdym wieku.
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Pierwszego dnia obrady zdominowane zostaly przez ciekawe
i pelne emocji dyskusje panelowe z udziatem lekarzy, terapeutéw
stuchu i mowy oraz pacjentow:

+ o standardach leczenia niedostuchu u dzieci i dorostych
dyskutowali przedstawiciele najwiekszych europejskich
programéw implantéw stuchowych: prof. Sandro Burdo,
prof. Roland Laszig, prof. Piotr Skarzyniski, prof. Witold
Szyfter oraz Nadine Cochard (Francja). Ustalono wspélny
standard postepowania: potwierdzenie wady stuchu max.
do 2. m-ca zycia oraz dopasowanie aparatéw stuchowych
optymalnie w 3., a max. w 6. m-cu zycia;

» o implantacjach bilateralnych u dzieci — w podsumowaniu
prof. Laszig podkreslit konieczno$¢ implantacji
obustronnych ze wzgledu na osiagane przez dzieci wyniki
rehabilitacji;

» o wskazaniach i przeciwwskazaniach do implantacji
— dr Monika Lehnhardt-Goriany zaprosita do rozmowy:
prof. S Burdo, prof. R. Lasziga, prof. P. Skarzynskiego,
prof. W. Szyftera, dr. J6zefa Mierzwinskiego, Eulalie Juan
Pastor, Marie Rotkiel oraz Nadine Cochard. Pomimo tego,
ze dyskusje w tym medycznym panelu zdominowatly
tematy dotyczace trudnych i nietypowych przypadkéw,

w podsumowaniu uznano, ze u dzieci z wrodzong gluchota
najwazniejsza jest szybka interwencja;

* o potrzebach pacjentéw — Maria Rekowska i Marcin
Czerniak z Polski, Anamaria-Diana Brasow z Rumunii
oraz Michael Wollrab z Austrii podkredlili istniejacg nadal
koniecznos¢ propagowania wiedzy o implantach wsréd
0séb z wada stuchu. W podsumowaniu dyskusji pacjenci
apelowali réwniez o zapewnienie okreslonej, stalej $ciezki
wymiany procesorow.

Drugi dzient sympozjum obfitowal w wyklady i kolejne dyskusje
panelowe z udziatem specjalistow rehabilitacji stuchowej i pacjen-
téw. Rozpoczela dr Sue Archbold z Wielkiej Brytanii wykladem
pt. Rehabilitacja niejedno ma imie — réznice w rehabilitacji zaim-
plantowanych dzieci i dorostych, w ktérym podkreslila potrzebe
szkolen nauczycieli w szkolach powszechnych dotyczacych ob-
chodzenia sie z procesorem i rozmawiania z dzieckiem zaimplan-
towanym. Temat kontynuowata Eulalia Juan Pastor z Hiszpanii.
W wykladzie pt. Rola dopasowania procesora dziwieku w rehabi-
litacji prelegentka podkreslata ogromna role prawidlowego dopa-

sowania procesora dzwigku oraz uzycia narzedzia ,Data-logging”
w rehabilitacji. Dr hab. Zdzistawa Orlowska-Popek przedstawila
metody rehabilitacji w zalozeniu krakowskiej szkoty logopedii,
ktére wykorzystywane sa do rozbudowywania rozumienia i mowy
u dzieci z wada stuchu. Dr Katarzyna Ita Bielkowska w wykfadzie
pt. Wspditczesne metody terapii pacjentow zaimplantowanych pod-
kreslila role rodzicéw w rehabilitacji dzieci z implantem stucho-
wym oraz dobrej edukacji w nawigzaniu do zmieniajacych si¢ wy-
zwan cywilizacyjnych. Prezentacje wyglosili przedstawiciele firm
produkujacych CI: Cochlear i MedEL. Ostatni panel dyskusyjny
dotyczyt uzytkownikéw implantéw stuchowych na rynku pracy
i relacji pracodawca-zaimplantowany pracownik. Zaimplantowani
pacjenci z Polski — Marta Mikutla (studentka archeologii), Jakub
Sledz (wlasciciel firmy), Magdalena Piasecka (pielegniarka), Ma-
ria Zarnowska (kierownik sklepu) oraz ich pracodawcy podzielili
sie historiami dotyczgcymi zycia zawodowego z implantem §li-
makowym. Okazuje sig, ze posiadanie implantu slimakowego nie
jest przeszkoda do odnalezienia si¢ na rynku pracy, a o podjeciu
satysfakcjonujacego zajecia decyduje przygotowanie zawodowe.
Na zakoriczenie trzech pacjentéw przedstawito historie zycia z im-
plantem slimakowym. Obrady podsumowata dr Monika Monika
Lehnhardt-Goriany, ktéra podkreslila dalsza koniecznos$é wspét-
pracy pacjentdw, srodowiska medycznego, producentéw oraz te-
rapeutéw. Owocem obrad byl sygnowany przez przedstawicieli
6 Stowarzyszen zajmujacych sie¢ pomoca pacjentom implantowa-
nym w Polsce List Otwarty do Ministra Zdrowia, w ktérym za-
warte zostaly nastepujace postulaty pacjentéw:

1. Rozwigzanie problemu pacjentéw oczekujacych na wymiane
procesora dzwieku (konieczno$¢ wygenerowania dodatkowe-
go budzetu). Ok. 3500 oséb ma procesor juz powyzej 5-ciu lat;

2. Wprowadzenie obligatoryjnego obowiazku wymiany proceso-
réw dzwieku kazdemu pacjentowi po 5-ciu latach uzytkowania
oraz wyodrebnienie procedury dotyczacej wymian procesoréw;

3. Zwiekszenie liczby procedur wszczepiania CI do 1500 dzieci i
dorostych pacjentéw rocznie (obecnie 800), max. w okresie 3
m-cy po kwalifikacji;

4. Zapewnienie sprawiedliwego podziatu srodkéw o$rodkom
implantujacym, z uwzglednieniem miejsca zamieszkania
i potrzeb pacjentéw.
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