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OGOLNOPOLSKA AKCJA NA RZECZ PACJENTOW
Z IMPLANTAMI"'SEIMAKOWYMI



Zdaniem urzednikéw - wszystko jest w porzadku. Ale pacjentom
i ich rodzinom ewentualno$¢ odciecia od normalnego zycia na wiele mie-
siecy spedza sen z oczu.

Ponad dwadziescia lat temu nowoczesna technologia medyczna przywro-
cita osobom niestyszacym stuch, a dzieciom z wadami stuchu pozwolita
sie normalnie rozwija¢. Ta medyczna rewolucja pomogta w Polsce blisko
10 000 o0sob, a liczac z rodzinami i bliskimi - kilkudziesieciu tysigcom.
Dzisiaj pacjenci z wszczepionymi implantami stuchu zastanawiaja sie:

czy ktos nagle zrobi im PSTRYK?

IMPLANT PROCESOR DZWIEKU

Problem stanowi konieczno$¢ dtugiego oczekiwania na wymiane pro-
cesora dzwieku, ktéry jest zewnetrzng czescig zestawu implantowego.
Pacjent pozbawiony takiego procesora jest wytaczony z normalnego
zycia. To tak, jakby osobie z powazng wadg wzroku ktos na kilka mie-
siecy (!) zabrat okulary.

Wymiana procesorow, podobnie jak operacja wszczepiania implantu, sa
refundowane w 100% przez Narodowy Fundusz Zdrowia. Urzednicy za-
pewniajg, ze kazdy z implantowanych pacjentéw moze liczy¢ na nowy pro-
cesor, gdy ten, ktéry ma obecnie, jest juz po okresie gwarancji.

Problem w tym, Zze nie wiadomo - kiedy go otrzyma...



O co chodzi?

Implant stuchowy jest jedyna prote-
za zmystu stuchu stworzona przez
ludzkos¢. Leczenie gtuchoty metoda
wszczepiania implantow  $limakowych
byto jednym z najwazniejszych odkryc
w laryngologii XX wieku. Dzi$ implan-
tacja jest juz powszechna metoda przy-
wracania stuchu.

Dzieki niej osoby gtuche i gteboko nie-
dostyszace sg w stanie w petni odbierac
dzwieki docierajace ze Swiata zewnetrz-
nego. Dzieci gtuche moga nauczyc sie
mowi¢, chodzi¢ do masowej szkoty,
uczestniczy¢ w zyciu swoich rowiesni-
kéw, potem studiowad, pracowac. Nie
muszg uczyc¢ sie juz jezyka migowego.
Implant daje samodzielnos¢.

Implant to zaawansowane urzadzenie
elektroniczne, sktadajace sie z czesci
wewnetrznej, wszczepionej pod skore,
czyli elektrod wprowadzonych opera-
cyjnie do slimaka ucha wewnetrznego
oraz czesci zewnetrznej - procesora
dzwieku, ktory przetwarza styszane
dzwieki otoczenia.

Od poczatku lat 90. do dzisiaj dzieki
implantom élimakowym szanse na nor-
malne zycie zyskaty tysiace Polakéw -
od niemowlat po seniordow.

Operacje i zakup implantu stuchowego
sa refundowane przez Narodowy Fun-
dusz Zdrowia w 100%.

Nie wyobrazam sobie chocby jednego dnia

bez tych wspaniatych urzqdzen, cudu techniki,

dzieki ktéremu moje dziecko zyje
praktycznie bez ograniczen.
Dzieki naszej ciezkiej pracy, determinacji

i mimo wszystko niewqtpliwemu szczesciu

w Zyciu, moge powiedziec, ze nasze dziecko
jest obecnie petnosprawnym cztowiekiem.

(mama 5-letniej Ani)




Gdzie wiec lezy problem?

Zewnetrzna czes$¢ implantu slimakowe-
g0, czyli procesor dzwieku, jest bardzo
intensywnie uzytkowana - wtasciwie
przez cata dobe. Procesor potrzebny
jest przez caty czas, w kazdej codzien-
nej sytuacji: w szkole, w pracy, na zaku-
pach, w kinie, na sitowni...

Jest wiec w naturalny sposob narazony
na zabrudzenie, zmiany temperatur i jak
kazde urzadzenie elektroniczne (choc-
by telefon komorkowy) z czasem ulega
naturalnemu zuzyciu.

Pacjenci maja prawo otrzymac nowy
procesor, kiedy ten, ktorego uzywali,
jest catkowicie zuzyty lub nie dziata pra-
widtowo, a uptynat juz okres gwarancji.
W polskich realiach wymiana procesora
po okresie gwarancji producenta ozna-
cza jednak koniecznos¢ oczekiwania.

Czesto wielomiesiecznego. Pacjenci sg
zapisywani na dtugie listy kolejkowe.

Dziecko, ktéremu kto$ nagle robi
PSTRYK i wytacza mozliwos¢ kontak-
tu z otoczeniem, traci najcenniejsze
rozwojowo miesigce zycia. Az strach
mysle¢, jakie moga byc tego konse-
kwencje.

Dorosty uzytkownik implantu, ofiara
urzedowego PSTRYK, na wiele tygo-
dni odciety jest od rzeczywistosci: nie
moze pracowaé, wycofuje sie z zy-
cia towarzyskiego, nie moze w takim
stopniu jak dotad uczestniczy¢ w zyciu
codziennym rodziny, robi¢ zakupow,
realizowac swoich pasji.

Dzieki implantowi skoriczytem szkote Sredniq

i studia magisterskie, obecnie pracuje jako

masazysta i fizjoterapeuta.
Jestem aktywny zawodowo, mam wielu
przyjaciot, kocham zycie.

W marcu 2016 r. skoriczyta sie gwarancja
na maj procesor. Zostatem wpisany na liste

oczekujgcych na wymiane.
Niestety: lista ta jest bardzo dtuga...

(Barttomiej)




Dlaczego tak sie dzieje? Co robig pacjenci?

Program leczenia gtuchoty za pomo-
ca implantéw slimakowych w Polsce
jest bardzo zaawansowany, a Program
Powszechnych Przesiewowych Badan
Stuchu u Noworodkéw to najwiekszy
polski profilaktyczny program zdrowot-
ny, wyjatkowy rowniez w skali europej-
skiej.

W implantacji specjalizuje sie juz wiele
polskich klinik i osrodkéw oraz grono
wybitnych specjalistéw (miedzy innymi
w  Kajetanach, Warszawie, Poznaniu,
Biatymstoku, Bydgoszczy, Gdansku,
Katowicach, Lublinie, todzi czy Szcze-
cinie).

Jednak finansowanie implantacji ofero-
wane przez NFZ, jak pokazuje rzeczy-
wistos¢, jest dalece niewystarczajace

i nie pozwala na pokrycie wszystkich
wigzacych sie z nim kosztow.

Pacjenci wraz ze swoimi rodzinami po-
stanowili wszcza¢ alarm, bo dotych-
czasowe dziatania - specjalna petycja,
a pézniej spotkania przedstawicieli gru-
py pacjentéw z urzednikami - nie daty
efektu.

Pacjentow reprezentuje Stowarzysze-
nie Stysze¢ bez Granic. W ich imieniu
przekazato polskim parlamentarzystom
informacje o tym problemie.

Rownolegle do Narodowego Funduszu
Zdrowia oraz Ministerstwa Zdrowia
trafity kopie 247 listéw, napisanych
przez pacjentéw z implantami, ich ro-
dziny i przyjaciof.

Dogonit styszqcych réwiesnikéw, zartuje, gra
na pianinie, sfyszy siebie i innych.
Nagle PSTRYK. Swiat mu sie zawalit.

Jak wyttumaczy¢ matemu cztowiekowi, Ze to,

co dostat i dzieki czemu madgt sie rozwingc,

nagle mu zabrano? Nie jestem w stanie
wyobrazi¢ sobie takiej sytuacji.

(mama Szymona)



Co mozna zrobic¢?

Dialog z urzednikami trwa juz jednak
od dtugiego czasu, a sytuacja - zamiast
ulega¢ poprawie, staje sie coraz po-
wazniejsza. Zwiekszenie finansowania
programu implantacji jest juz palaca
koniecznoscig. Potrzebne sg konkretne
dziatania, a nie tylko rozmowy.

"%

Méj na co dzier wesoty, osmioletni chtopak,
niestety w kazdym momencie moze zostac

bez swoich ,uszu’”.

My, rodzice, wiemy i rozumiemy, Zze wymiana
procesoréw to nie jest operacja ratujgca zycie,

Stad wtasnie apel o pomoc, z ktorym
pacjenci wystepuja do polskich parla-
mentarzystow. Wierza, ze w tej waznej
sprawie wespra oni tysigce obywateli
i ich rodziny, mowiac wspoélnym gto-
sem.

Istnieje stare powiedzenie, ze do dobrego
cztowiek szybko sie przyzwyczaja.
| tak jest naprawde w moim przypadku.

W zyciu przezytam wiele upokorzen w zwigzku
z tym, Ze nie styszatam. Nie chciatabym tego

doznac po raz kolejny, gdyz tym razem
bolatoby to jeszcze bardziej.

Zamknetabym sie w sobie ze swoimi myslami.
Tym razem nie udzwignetabym takiego ciezaru.

((ELGEIE))

ale zrozumcie nas i naszego syna. My stara-
my sie, Zeby mogt funkcjonowac zwyczajnie
w swiecie. Tylko dzieki procesorom to jest
mozZliwe.

(mama 8-letniego Bartka)
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Procesor mowy, jak kaide urzgdzenie elektroniczne | podlega
naturalnemu zuzywaniu. Niestety problem wymiany procesoréw Mmowy po
uptywie 5 laf jest tak ogromny ze obawiamy sie ze w chwili awarii siostrzenica
zostanie catkowicie odcigta od §wiata diwiekéw. Spowoduje to zamkniecie sie
jej na §wiat . Wycofa sie z komunikowania sie z innymi jak i zaprzestanie
osigganiu sukcesow.

Apelujg o przyjrzenie sie bardziej temu problemowi gdyz takich oséb jak

moja siostrzenica jest bardzo duzo.
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Pierwsza wymiana procesora u mojej chrzesnicy byta po 8 latach
uzytkowania - to stanowczo za dhugo. Za ponad 2 lata mija kolejny termin $ lat
uzytkowania procesora, nie pozwdlcie aby po tym terminie w chwili awarii
zaczla sig kolejna walka o kazdy dzien styszenia, tak jak to byta poprzednim
razem. Zlikwidujcie ta bezsensowng kolejke, ktora jedynie co to wnosi ogromny
strach o dalsze zycie dzieci oraz dorostych z implantem.

Fragmenty wybrane z ponad 240 listéw,

napisanych przez pacjentéw, ich rodziny i przyjaciot.

Kopie wszystkich listéw przekazalismy do NFZ
i Ministerstwa Zdrowia.
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Szanowny Panie Posle,

przeciez nie domagamy sie czegos niemozliwego! Prosimy jedynie (btagamy!),

o0 zwiekszenie finansowania procedur leczenia zwigzanych z implantacjq. By pacjenci
nie musieli czeka¢ miesigcami na wymiane niesprawnych urzqdzen, a efekty pracy
wspaniatych lekarzy z klinik w catej Polsce nie szty przez to na marne.

Pan Poset, reprezentujqgc najwazniejszq instytucje demokratyczng naszego kraju,
ma mozliwosé wsparcia naszej prosby, chocby stawiajqgc sprawe na forum Sejmu
lub proszqgc o interwencje odpowiednich urzednikéw. Wierzymy, ze w poczuciu soli-
darnosci z mieszkaricami reprezentowanego przez Pana regionu i odpowiedzialnosci
za polskie spoteczenstwo - zechce Pan przytqczyc sie do naszej wspdlnej akcji

i nie pozwoli Pan ,zrobi¢ PSTRYK".

Podobne listy przestaliSmy wszystkim postom.
Liczymy na to, ze juz wkréte kazdy z nich, zapytany
przez swoich wyborcéw - bedzie mégt powiedziec

,CO zrobit w tej sprawie”.

Prosimy, pom6z nam w dotarciu z informacjami (" Stowarzyszenie\
do jak najwiekszej grupy odbiorcow.

Pokaz te broszure znajomym, zajrzyj na naszg strone internetowa,
udostepniaj posty na Facebooku.

www.slyszecbezgranic.pl Stvszec

www.facebook.com/slyszecbezgranic L bez gran ic )




