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Rola programow profilaktyki wtornej w ksztaltowaniu
systemowej opieki nad dzie¢mi zagrozonymi
niepelnosprawnoscia na przykladzie Programu
Powszechnych Przesiewowych Badan Shuchu

u Noworodkow

Dzialania systemowe wspierajace opieke nad dzie¢mi zagrozonymi niepetnospraw-
nos$cig i1 niepelnosprawnymi sg niezwykle istotne w kontekscie szerszego spojrzenia
na zdrowie populacji. Profilaktyka pierwszorzedowa, drugorzedowa i trzeciorzedowa
stanowia trzon dziatan panstwa w sferze zdrowia publicznego. Profilaktyka niedostu-
chu u dzieci i program z nig zwigzany sa przyktadem sprawnie dziatajacego, wielore-
sortowego podejscia systemowego do zapobiegania skutkom chordb cywilizacyjnych
1 niepelosprawnosci u dzieci.

1. Podstawowe pojecia

Profilaktyka (prewencja) to wszystkie dzialania podejmowane w celu zapobiegania
pojawieniu si¢ i/lub rozwojowi niepozadanych zjawisk zwigzanych ze zdrowiem
w danej populacji. Istotg tych przedsiewzie¢ jest przeciwdziatanie zagrozeniom (cho-
robom), ktorych wystapienie lub nasilenie jest w przysztosci prawdopodobne.

Profilaktyka drugorz¢dowa, wtdrna jest ukierunkowana na okreslong grupe ludzi,
ktérych dotyczy podwyzszone lub wysokie ryzyko wystgpienia jakiej§ choroby, za-
grozonych nig w szczegdlnie silny sposob. Celem jej jest wezesne wykrycie objawow
choroby i wdrozenie leczenia. Polega miedzy innymi na wykonywaniu badan pro-
filaktycznych, np. testow przesiewowych i profilaktycznych badan lekarskich dzieci
1 mlodziezy finansowanych z budzetu panstwa lub NFZ, profilaktycznych badaniach
lekarskich roznych grup zawodowych, czy innych badaniach profilaktycznych u do-
rostych?.

Profilaktyka wtérna to rodzaj dziatan profilaktycznych ukierunkowanych na okre-

$long grupe ludzi, ktoérych dotyczy podwyzszone lub wysokie ryzyko, wystapienia

jakiej$ choroby. Jej zadaniem jest wczesne wykrycie 1 danie mozliwosci szybkiego
wilaczenia chorego w proces leczenia.

! Katedra i Zaktad Organizacji i Zarzadzania w Opiece Zdrowotnej Uniwersytetu Medycznego
im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu.

2 B. Woynarowska, Edukacja zdrowotna, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2012,
s. 127-128.
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Program Powszechnych Przesiewowych Badan Shuchu u Noworodkéw jest pro-
gramem, ktorego gtownym zadaniem jest wezesne wykrycie wad stuchu w tej grupie.
Dzigki dziataniom wieloresortowym i wsparciu fundacji Wielkiej Orkiestry Swigtecz-
nej Pomocy od jesieni 2002 roku realizowany jest w Polsce. Dzigki niemu ponad 90%
noworodkdw jest przebadanych pod katem zaburzen shuchu juz w pierwszych dobach
zycia.

Program Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu u Noworodkéw ma za za-
danie wczesne wykrycie wad stuchu w tej grupie. Dzigki niemu wigkszo$¢ dzieci
jest przebadanych pod katem zaburzen stuchu 1 w razie wykrycia wady wdrozonych
w proces diagnostyczno-leczniczo-rehabilitacyjny.

2. Niepelnosprawno$¢ stuchowa statystyki — uzasadnienie istnienia programu

Okreslenie populacji dzieci i mtodziezy z wadg stuchu jest trudne. Szacuje sie, ze
okoto 440 miliondéw dzieci na $wiecie ma niedostuch powyzej 85 decybeli, liczby te
rosng do 800 miliondw, kiedy lini¢ graniczng przesuniemy do ubytku 50 decybeli®.
Tylko 2—4% o0s6b z uszkodzonym stuchem mozna okresli¢ jako calkowicie ghuche,
nieposiadajace zachowanych zadnych resztek stuchowych, a wiec takie, ktorym nie
mozna w znaczny sposob poprawi¢ stuchu dziataniami medycznymi*.

Na $wiecie jedno dziecko na tysigc rodzi si¢ z powazng wada stuchu’. Zaburzenia
te w Polsce wystepuja u 2—4 noworodkow na tysigc zywych urodzen®. 1-2 dzieci na
tysiac rodzi si¢ z uszkodzeniem glebokim i 1-2 z niedostuchem mniejszego stopnia’.
Wyniki testow przesiewowych stuchu u dzieci nowo narodzonych wskazujg na wy-
krywalno$¢ wérod nich okoto 1,2% wad wrodzonych stuchu®. Wrodzony niedostuch
wystepuje ok. 6 razy czgéciej niz hypotyreoza i ok. 15 razy czesciej niz fenyloketonu-
ria. W grupie dzieci w wieku od 0 do 5 roku zycia, czyli w okresie najwazniejszym dla
rozwoju mowy, az 90% trwalych uszkodzen stuchu to uszkodzenia wrodzone. Tylko
u polowy dzieci z wrodzong wada stuchu stwierdza si¢ obecno$¢ czynnikow ryzyka
uszkodzenia stuchu. Dla drugiej polowy dzieci z tej grupy ani lekarze, ani rodzice nie
majg podstaw do tego, by podejrzewaé problem stuchowy’. Zadaniem dobrze dzia-
tajacego systemu opieki zdrowotnej jest wychwytywanie niedostuchu u dzieci i jak
najszybsze wdrazanie procedury naprawczej. Poczatkiem tej drogi jest Program Po-
wszechnych Badan Stuchu u Noworodkow.

* V. Rajendran, F. G. Roy, D. Jeevanantham, Postural control, motor skills, and health-related
quality of life in children with hearing impairment: a systematic review, ,,European Archives of
Otorhinolaryngology” 2012, 269, s. 1063.

* B. Szczepankowski, Niestyszqcy — glusi — ghuchoniemi, wydanie 1, Wydawnictwo Szkolne
i Pedagogiczne, Warszawa 1999, s. 109, 197-198.

> S. A. Borton, E. Mauze, J. E. C. Lieu, Quality of life in children with unilateral hearing loss:
a pilot study, ,,American Journal of Audiology” 2010, June,19, s. 61-72.

¢ H. Skarzynski, M. Mueller-Malesinska, Zapobieganie zaburzeniom stuchu u dzieci i mlodziezy
w wieku szkolnym, ,,Pediatria po Dyplomie” 2009, 13(2), s. 101-102, 106.

7 http://www.wosp.org.pl/medycyna/programy/badania-sluchu, grudzien 2016.

8 Materiaty prasowe Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu, 2011.

% http://www.wosp.org.pl/medycyna/programy/badania-sluchu, grudzien 2016.
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3. Profilaktyka wtorna niedostuchu — wskazania medyczne

Swiatowe doniesienia méwig o tzw. ,,zarzadzaniu niedostuchem na czas”, ktére jest
szczegblnie wazne w terapii dzieci z wadami shuchu'®. Wezesna diagnostyka zaburzen
shuchu jest niezmiernie istotna w grupie noworodkow i matych dzieci ze wzglgdu na
potrzebe szybkiego zaaparatowania ubytkoéw stuchu, kwalifikacje do leczenia opera-
cyjnego czy wreszcie rozpoczecia rehabilitacji. Ma to decydujace znaczenie dla opty-
malnego rozwoju mowy i jezyka u matego dziecka i uzyskiwania satysfakcjonujacych
wynikow w nauce szkolnej u dzieci starszych'.

Do konca lat dziewiecdziesigtych XX wieku niedostuch byt diagnozowany na
podstawie obserwacji noworodkow na oddziatach potozniczych i wczesnej diagnozy
ubytkow u dzieci z grupy ryzyka. Potozne podczas wizyt domowych ocenialy stan shu-
chu dziecka. Jezeli pojawily si¢ podejrzenia, ze dziecko ma ubytek stuchu, wzywano
konsultanta — otolaryngologa lub audiologa. Dalsza diagnoza odbywala si¢ w specja-
listycznych poradniach'.

Obecnie w Polsce istnieje program skryningu dzieci nowo urodzonych, co uspraw-
nito i przyspieszyto proces identyfikacji probleméw ze stuchem u dzieci. Program
ten wychodzi naprzeciw $wiatowym wskazaniom eksperckim i spetnia ich kryteria.
W 1993 roku National Institute of Health zarekomendowat, aby szpitale, ktore bio-
rg udziat w skryningu noworodkow, zapewnity wykrycie niedostuchu do 3. miesigca
zycia. Siedem lat pdzniej Joint Committee on Infant Hearing stworzyt rekomendacje
mowigcg o tym, ze niedostuch u dzieci powinien by¢ stwierdzony do 3. miesigca zycia,
a interwencja rehabilitacyjna wdrozona do 6. miesigca. Kolejne wskazoéwki daty Cen-
ters for Disease Control and Prevention nazwane ,, [-3—6 plan”, oznaczajacy skryning
do 1. miesigca zycia, diagnoze do trzeciego i interwencje do 6. miesigca dla wszyst-
kich diagnozowanych dzieci'>. W pierwszych latach zycia rozwija si¢ u dzieci mowa.
Zdiagnozowanie stuchu dziecka i szybka interwencja pomiedzy pierwszym a drugim
rokiem jego zycia, sg konieczne dla prawidlowego jego postgpu'®.

Granice czasowe wczesnej interwencji przesuwajg sie i skracaja’®. Svirsky i in.
podkreslaja dobitnie w swoich doniesieniach, jak znaczaca jest szybko$¢ diagnozy
dla zdrowia malego pacjenta's. Pruszewicz i Obr¢bowski uwazaja, ze w rehabilitacji

10 M. Harrison, M. Roush, J. Wallace, Trends in age of identification and intervention in infants
hearing loss, ,,Ear &Hearing” 2003, 24.

' M. D. Elloy, A. H. Marshall, The management of hearing loss in children, ,,Pediatrics and
Child Health” 2011, 20(1), s. 13.

12°G. Gunia, Terapia logopedyczna dzieci z zaburzeniami stuchu i mowy. Wybrane problemy
teorii i praktyki surdologopedycznej, Oficyna Wydawnicza ,,Impuls”, Krakow 2006, s. 44, 50.

13 P. Swidzinski, Powszechny skryning shichu u noworodkéw i niemowlgt jest konieczny,
..Otorynolaryngologia” 2004, 3 (1), s. 51-52; L. Spivak, H. Sokol, Ch. Auerbach, S. Gershkovich,
Newborn hearing screening follow-up: factors affecting hearing aid fitting by 6 months of age,
»~American Journal of Audiology” 2009, 18, s. 24-44.

4 T. Zaleski, Opoznienia w rozwoju mowy, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 2002,
s. 27,44, 50, 107.

1S M. Harrison, M. Roush, J. Wallace, Trends in age of identification and intervention in infants
hearing loss, ,,Ear &Hearing” 2003, 24, s. 89-95.

16 A. M. Svirsky, S. W. Teoh, H. Neuburger, Development of language and speech perception in
congenitally profound deaf, ,,Audiology and Neurology” 2004, 9(4), s. 224-233.
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dziecka z wadg stuchu powinno si¢ dazy¢ do tego, aby wiek rozwojowy dziecka byt
zgodny z wiekiem rozwojowym stuchu i mowy'”. Szybko wdrozone postepowanie
rehabilitacyjne, wyréwnuje uszkodzenie stuchu, nie dopuszcza do zahamowania i za-
burzenia rozwoju ogdlnego i zapewnia jego bardziej harmonijny przebieg' Yoshinga-
-Itano twierdzi, ze rozwoj jezyka jest powodowany wiekiem wczesnej identyfikacji
i wdrozeniem w ustugi interwencyjne'’, podobnie Szkietkowska i in.?* Mozna zgodzi¢
si¢ rtowniez z Moeller, ze sukces w dziataniach rehabilitacyjnych bedzie osiagnigty
wtedy, kiedy wczesna identyfikacja pojdzie w parze z wezesng interwencjg, ktora ak-
tywnie wlgcza rodzicow w proces rehabilitacji?!.

Szybka interwencja medyczna moze przyczynic si¢ rowniez do wptywu na odczuwa-
ng jakos¢ zycia dziecka. Huber wskazuje na zwiazki jako$ci zycia zwigzanej ze zdrowiem
z wiekiem implantacji*2. W badaniach Frankowskiej zanalizowano zalezno$¢ pomiedzy
czasem, ktory uptynat od diagnozy do rozpoczecia efektywnej terapii logopedycznej
1 rehabilitacji. Uzyskano korelacje istotng statystycznie pomiedzy czasem, jaki uplywa
od diagnozy do efektywnej terapii i jakoscig zycia: im krotszy jest ten czas, tym lepsza
jest jako$¢ zycia ankietowanych dzieci i mlodziezy. W badaniach tej autorki rowniez
widoczna jest zalezno$¢ pomiedzy tym, jak diugo trwata diagnostyka dziecka a jakoScia
zycia. Dzieci, ktore byty diagnozowane dluzej, majg nizszg jakos$¢ zycia. Przyktadowo
dzieci z grupy niedostuchow znacznych, zyjace na granicy §wiata styszacych i niestysza-
cych, ktore byly zdiagnozowane najszybciej (do miesigca) majg najlepszag jakos¢ zycia?.

Szybka interwencja medyczna moze przyczynic si¢ do poprawy jakosci zycia dzieci
zagrozonych niepelosprawnoscia stuchowa.

4. Opieka systemowa w ramach Programu Powszechnych Przesiewowych Badan
Stuchu u Noworodkéw i ustug mu towarzyszacych

Organizacja programu

Program Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu realizowany jest w Polsce, nie-
przerwanie od jesieni 2002 roku, dzigki wspotdziataniu wieloresortowemu i wsparciu

7 A. Pruszewicz, A. Obrebowski, Audiologia kliniczna. Zarys, Wydawnictwo Naukowe
Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Poznan 2010, s. 608—609, 612.

'8 Tbidem.

19 Ch. Yoshinga-Itano, From screening to early identification and intervention: discovering
predictors to successful outcomes for children with significant hearing loss, ,,Journal of Deaf Studies
and Deaf Education” 2003, 8(1), s. 11-30.

20 A. Szkietkowska, H. Skarzynski, A. Piotrowska, A. Lorens, J. Szuchnik, Postgpowanie u dzieci
ze wszczepami Slimakowymi, ,,Otolaryngologia Polska” 2008, 7(3), s. 121-128.

2l M. P. Moeller, Early intervention and language development in children who are deaf and
hard of hearing, ,,Pediatrics” 2000, 106 (3), e43.

22 M. Huber, Health — related quality of life of austrian children and adolescents with cochlear
implants, ,International Yournal of Pediatric Otorhinolaryngology” 2005, 69, 8, s. 1089—1101.

» Badania jakosci zycia zostaly przeprowadzone w latach 2009-2012 na grupie 150 dzieci
niedostyszacych z wojewodztwa wielkopolskiego. Por. A. Frankowska, Wybrane uwarunkowania
Jjakosci zZycia dzieci i mlodziezy z niedostuchem, Polskie Towarzystwo Nauk o Zdrowiu, Poznan
2015, s. 38.
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fundacji Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy. Jego celem jest wezesne wykrycie
wad stuchu u niemowlat. Nasz kraj jest jednym z niewielu na §wiecie (obok np. Au-
strii, Chorwacji, Luxemburga, Niemiec, Holandii, Singapuru, Wielkiej Brytanii i Sta-
néw Zjednoczonych), w ktorym badania przesiewowe obejmuja ponad 90% popu-
lacji noworodkow? (jest to liczba ponad 96% populacji nowonarodzonych dzieci)®.
W 2016 roku zostalo przebadane pigciomilionowe dziecko (http://www.wosp.org.pl/
medycyna/programy/badania-sluchu).

Organizatorzy programu to Ministerstwo Zdrowia jako ustawodawca, Narodowy
Fundusz Zdrowia jako finansujacy procedury medyczne diagnozujace wade stuchu
i wezesng interwencje, Fundacja Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy — glowny
organizator 1 podmiot zabezpieczajacy finansowanie zaopatrzenia w aparature, jej
naprawe 1 wymiang oraz pelne zabezpieczenie logistyczne, Klinika Otolaryngologii
1 Onkologii Laryngologicznej Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu zapewniajaca
codzienny nadzor merytoryczny, Polskie Towarzystwo Otorynolaryngologoéw, Chirur-
gow Glowy i Szyi i Polskie Towarzystwo Neonatologiczne jako instytucje doradcze®.

Program zostal podzielony na tzw. poziomy/stopnie referencyjne. W osrodkach
funkcjonujacych na pierwszym poziomie — oddziatach noworodkowych — wykonuje
si¢ rejestracj¢ otoemisji akustycznej metodg TEOAE (Transiently Evoked Otoacoustic
Emission). Jest to badanie nieinwazyjne i w petni bezpieczne. W przypadku, kiedy
dziecko uzyskuje prawidlowy wynik, nastepuje koniec procedury diagnostycznej.
Przy podejrzeniu niedostuchu (zawsze) lub wystagpieniu czynnikéw ryzyka (kontro-
Inie) kierowane jest ono na drugi poziom referencyjny do o$rodka audiologicznego,
gdzie poddawane jest bardziej szczegotowej diagnostyce audiologicznej, badaniom
okreslajagcym rodzaj i glebokos§¢ niedostuchu oraz obserwacji w przypadku wysta-
pienia czynnikdéw ryzyka. Proces ten powinien by¢ zakonczony do 3. miesigca zycia
dziecka. Jesli nadal uzyskany wynik badania stuchu dziecka jest dodatni, kierowane
jest ono na trzeci stopien referencyjny, gdzie badania sg powtarzane i uzupetniane
o kolejne. Dziecko zdiagnozowane zaopatrywane jest w aparaty shuchowe i od razu
rozpoczyna specjalistyczng rehabilitacje. Na tym poziomie referencyjnym obejmuje
ona opieke psychologiczng i logopedyczna, a takze mozliwo$¢ korzystania z porad
lekarzy specjalistow?’. Po kilku miesigcach dokonuje si¢ oceny pedoaudiologicznej
dziecka. W przypadku konieczno$ci dokonania implantacji slimakowej przeprowadza
si¢ testy kwalifikujace do wszczepienia procesora. Przy tak prowadzonej procedurze
mozliwe jest zaopatrzenie dziecka niestyszacego w implant zaraz po ukonczeniu przez

2 C. C. Morton, W. E. Nance, Newborn hearing screening-a silent revolution, ,New England
Journal of Medicine” 2006, 354, s. 2151-2164.

3 W. Szyfter, Podsumowanie dziatalnosci Biura Koordynatora Medycznego, ,,Uszko” 2011, 17,
s. 5; M. Karlik, Raport z V Migdzynarodowej Konferencji Audiologii Dziecigcej w Chicago, 8—10
listopada 2010, ,,Uszko” 2011, 17, s. 6.

% 'W. Szyfter, Raport z realizacji Programu Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu u No-
worodkow, Uniwersytet Medyczny im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu, Fundacja Wielka Orkiestra
Swigtecznej Pomocy, Poznan 2016, http://www.owptp.pl/wp-content/uploads/2016/01/2016-02-03-
-Raport-Roczny-PPPBSuN.pdf, grudzien 2016.

27 T. Gatkowski, E. Szelag, G. Jarzgbowska, Podstawy neurologopedii. Podrecznik akademicki,
Wydawnictwo Uniwersytetu Opolskiego, Opole 2005; M. Radziszewska-Konopka, Program Po-
wszechnych Przesiewowych Badan Stuchu w Polsce Organizowany przez Fundacje Wielka Orkiestra
S‘wiqtecznej Pomocy, ,,Audiofonologia” 2002, 21, s. 111.
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niego pierwszego roku zycia. Ocena stuchu dziecka i postgpéw w rehabilitacji odbywa
si¢ w okres§lonych przez specjaliste audiologa terminach, do ktorych przestrzegania
zobowigzuje sie rodzicow lub opiekunéw dziecka®.

W regulaminie przystapienia do programu podmiot leczniczy deklarujacy cheé
wzigcia w nim udziatu, zobowiazuje si¢ ,,do przekazania rodzicom wszystkich danych
odnosnie przeprowadzonego badania stuchu, a w przypadku nieprawidtowego wyniku
badania OAE lub/i w przypadku wystapienia czynnikow ryzyka zobowigzany jest do
skierowania dziecka do osrodka prowadzacego diagnostyke audiologiczng (o$rodek
II poziomu). Dla osrodkow II 1 I1I poziomu ,,istnieje nakaz wydania rodzicom dziecka
zalecen, co do dalszego postepowania”. Stworzona zostala baza danych systemu, do
ktérej wprowadzane sg wszystkie badane dzieci oraz postawione diagnozy. Informacje
w wigkszosci przypadkow przeptywaja ptynnie, droga elektroniczng pomigdzy osrod-
kami z roznych poziomow referencyjnych®.

Opieka nad dzieckiem, u ktérego wykrywa si¢ wade stuchu odbywa si¢ na trzech

stopniach referencyjnosci. I stopien obejmuje osrodki, ktore przeprowadzaja bada-

nie przesiewowe stuchu na swoich oddziatach noworodkowych, II stopien to osrod-
ki audiologiczne, III poziom to specjalistyczne o$rodki wczesnej interwencji.

Kazdy proces opieki nad dzieckiem niedostyszagcym rozpoczyna sie, jak juz wspo-
mniano, od wykrycia niedostuchu. Jezeli dziecko jest starsze i nie wykryto u niego
wad stuchu podczas badan skryningowych, bo np. wtedy nie wystgpowaly, diagnozuje
si¢ je w nastepujacy sposob. Pierwszy etap postepowania lekarza specjalisty (laryngo-
loga, audiologa, otolaryngologa) stanowi wywiad lekarski. Kolejny krok to wykonanie
badan specjalistycznych tzw. obiektywnych: rejestracji OAE, ABR, audiometrii impe-
dancyjnej i subiektywnych: u dzieci mtodszych audiometrii behawioralnej, u starszych
— audiometrii tonalnej. Czgsto powyzsze badania stuchu uzupetniane sa o obrazowe:
rezonans magnetyczny czy tomografi¢ komputerowa, zwtaszcza przy wystepowaniu
glebokiego niedostuchu®.

Dziecko zdiagnozowane przez lekarza specjalistg, podobnie jak w przypadku
wykrycia niedostuchu podczas skryningu, trafia nastepnie do protetyka stuchu, kto-
ry dobiera aparat stuchowy. W przypadku gdy nie ma z niego tzw. zysku, czyli nie
pomaga w prawidtowym slyszeniu i rozumieniu mowy, jest kierowane do leczenia
operacyjnego wszczepem Slimakowym. Po zakonczeniu tych procedur rozpoczyna
si¢ proces rehabilitacji. Systemowe wykrywanie wad powstatych na pdzniejszych
etapach zycia powinno by¢ naturalng kontynuacja programu badan przesiewowych
u noworodkow.

2 A. Sekula, J. Jackowska, A. Hashimoto, J. Szyfter-Harris, A. Obrebowski, P. Swidzinski,
Realizacja programu badan przesiewowych stuchu u noworodkow w latach 2002-2007 w Klinice
Foniatrii i Audiologii Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu, 111 Konferencja Naukowo-Szkoleniowa
Sekceji Foniatrycznej i Sekcji Audiologicznej PTOChGIS, Poznan 8-10.05.2008 r.

» J. Dzyban, G. Greczka, M. Zych, Kryteria przylgczenia do Programu Powszechnych Przesie-
wowych Badan Stuchu u Noworodkow, ,,Uszko” 2016, 19, s. 13, http://www.sluch.ump.edu.pl/pdf/
uszko/uszko 19 2016.pdf.

3% M. D. Elloy, A. H. Marshall, op. cit., s. 13.
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Uslugi towarzyszace programowi

Podstawa do uzyskania udogodnien i przywilejow (w szczegodlnosci §wiadczen fi-
nansowych) zwigzanych z byciem niepelnosprawnym stuchowo jest orzeczenie
o niepetnosprawnos$ci. Uzyskuje si¢ je na podstawie zaswiadczenia lekarskiego
o stanie zdrowia na potrzeby zespotu do spraw orzekania o niepelnosprawnosci, wy-
nikéw badania stuchu oraz wniosku o jego wydanie?!.

Materialna pomoc rodzinom dzieci z wadg stuchu obejmuje kilka obszaréw. Glow-
nym jest refundacja z pienigdzy publicznych urzadzen wspomagajacych styszenie:
aparatéw stuchowych, implantéw, systemow FM oraz bezptatna rehabilitacja.

Zakup tych pierwszych refunduje Narodowy Fundusz Zdrowia na podstawie
orzeczenia lekarza specjalisty (laryngologa, audiologa, foniatry). Kwoty i czestotli-
wos¢ mozliwo$ci uzyskania refundacji ustalaja przepisy prawa. Osoby uczace si¢ do
26. roku zycia moga ubiegaé si¢ ponadto o refundacje kosztéw zakupu aparatu shu-
chowego ze $rodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.
Koszt dobrej klasy aparatu stuchowego wynosi od kilku do kilkunastu tysiecy ztotych
stad jest to niewatpliwie duza pomoc dla rodziny dziecka niepetosprawnego stucho-
wo. Wktadki uszne w okresie wzrostu dziecka sg bezptatne®?.

Z kolei implanty $limakowe refundowane sa przez Narodowy Fundusz Zdrowia
w pakiecie z zabiegiem operacyjnym wszczepienia procesora. Procedura ta pokrywana
jest rowniez ze srodkow publicznych w ramach umoéw zawartych z funduszem przez
poszczegblnych swiadczeniodawcow. Jest to bardzo duzy wydatek dla systemu panstwa.

W przypadku wad stuchu utrudniajacych lub ograniczajgcych nabywanie umie-
jetnosci jezykowych i nauke szkolng refundowane sg systemy FM, czyli urzadzenia
umozliwiajace lepszy odbior dzwigkow w wigkszych pomieszczeniach, w jednostkach
takich jak szkoty, sale wyktadowe, inne miejsca gdzie odbywaja si¢ publiczne wysta-
pienia®.

Proces rehabilitacji odbywa si¢ w poradniach specjalistycznych. Jej czestotliwosé
uzalezniona jest od diagnozy i indywidualnych potrzeb dziecka i jego rodziny w ra-
mach zapewnionych przez system opieki zdrowotnej zaje¢. Zarzadzenie Prezesa NFZ
reguluje zasady udzielania $wiadczen rehabilitacyjnych. Kontraktowane ustugi obej-
muja miedzy innymi wielospecjalistyczng poradg terapeutyczng (konsylium), diagno-
z¢ i terapi¢ surdologopedyczng i logopedyczng, psychologiczng, surdopedagogiczng,
trening stuchowy. W praktyce dzieciom i mtodziezy przystuguje obecnie 120 osobodni
na rok z mozliwoscig przedtuzenia tego okresu®*.

Wszystkie te procedury sa dostgpne dla dzieci niepelnosprawnych stuchowo. Nie-
kiedy brakuje tylko systemowo dostarczonej informacji dla rodzicow i opiekunow
o mozliwosci ich wykorzystywania.

31 M. Olcon-Kubicka, P. Kubicki, Analiza kosztéw ponoszonych przez rodzicow dzieci z orzeczo-
ng niepetnosprawnoscigq, ,,Polityka Spoteczna” 2012, 52-54.

32 Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 6 grudnia 2013 r. w sprawie wykazu wyrobéw me-
dycznych wydawanych na zlecenie, Dz. U. 2013, poz. 1565.

3 Tbidem.

3% Zarzadzenie Nr 80/2013/DSOZ Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia z dnia 16 grudnia
2013 r. w sprawie okreslenia warunkow zawierania i realizacji umow w rodzaju rehabilitacja lecz-
nicza z zatqcznikami.
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5. Korzysci ze skryningu shuchowego opisywane w literaturze Swiatowej

Opieka panstwa nad dzie¢mi niepelnoprawnymi opisywana jest szeroko w literaturze
$wiatowej. Opieka systemowa panstwa nad dzie¢mi niedostyszgcymi omawiana jest
najczesciej w kontekscie korzysci 1 kosztow z wprowadzenia programoéw wczesnego
wykrywania i opieki nad dzie¢mi i mlodziezg z wada stuchu. W kazdym z krajow,
w ktorym dziata skryning stuchowy inaczej wyglada system ubezpieczen spolecznych
oraz finansowanie programow opieki i wezesnego wykrywania wad stuchu z funduszy
panstwowych. W kazdym z nich nie brakuje tez wad i niedociagni¢é¢. Polski program
oceniany jest obecnie na tym tle bardzo pozytywnie. Wdrozenie powszechnego pro-
gramu wykrywania i leczenia wad shuchu u dzieci zapoczatkowato rowniez wewngtrz-
ne zmiany w spojrzeniu na mozliwe oszczednosci wynikajace ze stworzenia lepszych
warunkow dla rozwoju dzieci i mtodziezy niepelnosprawnych stuchowo niz ,,spycha-
nia ich” w sfere oddziatywania opieki spotecznej, generujac w ten sposob dalsze kosz-
ty dla systemu. Zmiany te caty czas si¢ tocza.

W badaniach Limb i in. podkresla si¢ role korzysci finansowych dla spoteczenstwa
amerykanskiego z wczesnej interwencji i wykrywania wad shuchu. Autorzy zauwa-
zaja, ze wiele dzieci niedostyszacych nie otrzymuje protez stuchowych i zwigzanych
z nimi profesjonalnych ustug z powodu limitéw finansowych i roznorakiej struktury
ubezpieczen spolecznych w stanach. 40% dzieci 1 mtodziezy jest ubezpieczonych pry-
watnie, a ten rodzaj ubezpieczenia nie pokrywa refundacji protez stuchowych. Ponad-
to w kilku stanach wystepuja limity refundacyjne ograniczajgce wydawanie panstwo-
wych pienigdzy. Rodzice ptacg tez wyzsze stawki lekarzom za opieke audiologiczna,
poniewaz np. nie sg w sieci preferowanych dostawcow ushug®. Cheng i in. donosza,
ze wdrazanie programéw opieki nad dzie¢mi majacymi niedostuch od urodzenia po-
woduje oszczednosci netto dla spoteczenstwa, zmniejszenie kosztow bezposrednich
opieki oraz wyzsza jakos$¢ zycia bioracych udzial w programie’. Przeprowadzona
przez Bartona i in. analiza wczesnej opieki nad dzieckiem nieslyszacym w kontekscie
kosztow i1 uzytecznosci z perspektywy spotecznej wskazuje rowniez na shusznos¢ kon-
cepcji wezesnej opieki’’. Olusanya podkresla wazno$¢ prewencji niedostuchu oraz
dostosowania warunkow opieki do zapotrzebowania rodzicow i dzieci niestyszacych
rowniez w krajach rozwijajacych si¢. Opisuje §wiatowe tendencje do finansowania
opieki nad dzie¢mi z tej grupy. Autor donosi, ze pojawiajace si¢ dowody z biezacych
programow pilotazowych w tych krajach wykazuja skuteczno$¢ réznych modeli do-
starczania ustug w ramach partnerstwa publiczno-prywatnego®®.

35 S.J. Limb, M. A. Mc Manus, H. B. Fox, K. R. White, I. Forsman, Ensuring financial access to
hearing aids for infants and young children, ,,Pediatrics” 2010, 126, supl. 1, s. 43-51.

% A. K. Cheng, H. R. Rubin, N. R. Powe, N. K. Mellon, H. W. Francis, J. K. Niparko, Cost-
Utility Analysis of the Cochlear Implant in Children, ,Journal of the American Medical Association”
2000, 284(7), s. 850-856.

7 G. R. Barton, P. C. Stacey, H. M. Fortnum, A. Q. Summerfield, Hearing impaired children in
the United-Kingdom IV: cost — effectiveness of pediatric cochlear implantation, ,,Ear & Hearing”
2006, 27 (5), s. 575-588.

3% B. Olusanya, Addressing the global neglect of childhood hearing impairment in developing
countries, 2007, DOI: 10.1371/journal.pmed.0040074, http://www.plosmedicine.org/article/info-
%3Ad0i%2F10.1371%2Fjournal.pmed.0040074, grudzien 2016.
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Z kolei w badaniach brytyjskich Schroeder i in., przeprowadzona zostata doktadna
analiza kosztéw opieki nad dzie¢mi, ktore byty objete skryningiem stuchowym i tych,
ktorych on nie obejmowal. Wzigto pod uwage koszty socjalne, edukacyjne i bezpo-
srednie, np. dojazdu, specjalistycznej opieki oraz posrednie np. produktywnosci*.
Ogolny koszt opieki najbardziej roznit si¢ w grupach dzieci styszacych i tych z niedo-
stuchami glebokimi i umiarkowanymi.

‘Whioski

Opieka systemowa jest wtedy skuteczna, kiedy wszystkie elementy systemu wspot-
dziatajg ze sobg. Program Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu jest bardzo
zblizony do tego modelu. Wielu ekspertéw wypowiada si¢ na temat jego organizacji
pozytywnie. Miarodajne sa rowniez jego efekty. Specyfika profilaktyki wtornej jest
taka, ze dzigki dziataniom w jej ramach mozna wdrozy¢ procedur¢ naprawcza, zanim
dziecko pogtebi swojg wadg stuchu lub nie rozpocznie procesu socjalizacji. Rola pro-
gramu jest nie do przecenienia, $wiadcza o tym liczby wczesnie zdiagnozowanych
1 rehabilitowanych dzieci. W tym kontekscie profilaktyka wtdrna w grupie noworod-
kéw wydaje si¢ by¢ nie tylko efektywna dla systemu, ale rowniez dla niego pod katem
ekonomicznym korzystna®’. Nie bytoby to mozliwe, gdyby nie dziatania ponadresor-
towe oparte na zwyklych dobrych ludzkich relacjach. Ogromng role odgrywa takze
profesjonalizm opieki. Dziatania kompleksowe i interdyscyplinarne moglyby by¢
wzbogacone o kontynuacj¢ programu w przypadku wystepowania niedostuchu w star-
szych grupach wiekowych dzieci oraz o bardziej rozbudowane systemowe dziatania
informacyjne zwigzane z ustugami towarzyszacymi.

Streszczenie

W artykule opisano podstawowe pojecia, takie jak profilaktyka wtorna czy Program Powszech-
nych Przesiewowych Badan Stuchu u Noworodkow, nastepnie przedstawiono statystyki jako
uzasadnienie istnienia programu, a takze wskazania medyczne dla wczesnej interwencji oraz
korzysci z ,,zarzadzania niedostuchem na czas”. W kolejnych punktach opisano organizacje
programu opieki w ramach Programu Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu u Nowo-
rodkow 1 ustug mu towarzyszacych, a takze przytoczono korzysci ze skryningu stuchowego
opisane w wybranej literaturze §wiatowe;.

Stowa kluczowe: programy profilaktyki wtornej, systemowa opieka nad dzie¢mi zagrozo-
nymi niepetnosprawnos$cig, Program Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu u Nowo-
rodkow

3 L. Schroeder, S. Petrou, C. Kennedy, D. Mc Cann, C. Law, P. M. Watkin, S. Worsfold,
H. M. Yuen, The economic costs of congenital bilateral permanent childhood hearing impairment,
,»Pediatrics” 2006, 117, s. 1101-1112.

4 Korzystnos¢: roznica migdzy cennos$cia wyniku uzytecznego i cennoscia kosztow, W > K dzia-
tanie korzystne W = K dzialanie obojetne pod wzgledem korzystnosci, W < K dziatanie niekorzystne.
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The role of secondary prevention programmes in shaping systemic care for children
at risk of disability, on the example of the Universal Newborn Hearing Screening
Programme

Summary

The article depicts key concepts, such as secondary prevention and the Universal Newborn
Hearing Screening Programme, followed by statistical data to justify the existence of the pro-
gramme. Medical indications for early intervention and the benefits of “managing hearing loss
on time” have also been presented. The following sections describe the organisation of the care
programme, as part of the Universal Neonatal Hearing Screening Programme and accompany-
ing services, as well as the benefits of auditory screening described in selected world literature.

Key words: secondary prevention programs, systemic care for children at risk of disability,
Universal Neonatal Hearing Screening Programme



