Memorandum Skupiny pre obhajobu prav deti

s poruchou sluchu pri OZ NepocujuceDieta.sk o stave
zdravotnej starostlivosti o deti s poruchou sluchu na
Slovensku

My, rodicia a priatelia deti s poruchou sluchu, verime, Ze nase deti sa rodia
s rovnakymi predpokladmi a pravami na plnohodnotny Zivot v spolo¢nosti, ako pocujice
deti. Prvoradym predpokladom na rozvinutie potencidlu nasich deti je véasna diagnostika,
liecba a kompenzacia poruchy sluchu, ¢o je ulohou systému zdravotnej starostlivosti
Slovenskej republiky. Verime, Ze pri t¢innom a celoplosnom dosahovani tohto predpokladu
ma v 21. storo¢i kazdé dieta s percepénou alebo prevodovou poruchou sluchu $ancu
osvojit si hovorent re¢ a stat sa €lenom pocujucej komunity.

Aby bolo mozné tento nelahky ciel dosiahnut u maximalneho poctu deti, je
nevyhnutné, aby mali pristup k zdravotnej starostlivosti na urovni lege artis, teda na Urovni
sucasnych svetovych poznatkov vedy.

Pri porovnani konkrétnych postupov slovenského zdravotného systému s postupmi
vyspelych krajin Eurdpskej Unie a sveta boli medzi nimi odhalené vyznamné rozdiely. Medzi
tie s najvyznamnejsim dopadom radime nenaplnenie pravidla 1-3-6 az pri 87% deti
(Prieskum OZ NepocujuceDieta.sk, September 2015). Toto pravidlo definuje vek dietata
v mesiacoch, kedy maju byt dosiahnuté vyznamné milniky v diagnostike a kompenzacii
poruchy sluchu a predstavuje alfu a omegu ucinnej zdravotnej starostlivosti vo vyspelych
krajinach. Dalgim vyznamnym rozdielom je nedostupnost klaéovych vysetrovacich metéd
uréenych na validaciu spravneho nastavenia nacuvacich pristrojov deti uz od 6 mesiacov
veku, ktoré povazuju vyspelé krajiny za neoddelitelnu sucast procesu nastavovania
nacuvacich pristrojov. Bez tychto metdd je totiz nesmierne naro¢né dostatocne presne
a vcasne urcit, ¢o niekolkomesacné, ¢i niekolkoroéné dieta s na¢livacimi pristrojmi pocuje a
¢i su skuto¢ne nastavené spravne. Ich dolezZitost podciarkuje aj ich zaradenie do narodnych
odbornych usmerneni vyspelych krajin ako su napriklad Nemecko, Velka Britania alebo USA.
Dalsie zistenia rozneho stupfia zavaznosti obsahuje Priloha €. 1.

Pocas komunitnych akcii s rodinami deti s poruchou sluchu stretdvame znacény pocet
deti, ktoré stagnuju v celkovom vyvoiji a osvojovani si hovoreného jazyka. V prvej polovici
roka 2015 sa potvrdilo nase podozrenie, Ze pri¢inou tohto fenoménu je prave stav a Uroven
poskytovanej zdravotnej starostlivosti v Slovenskej republike. Obcianske zdruzenie
NepocujuceDieta.sk zorganizovalo vysetrenie 23 slovenskych deti v centre Audio-Fon v Brne,
ktoré vacsinu postupov lege artis adaptovalo a s velkymi Uspechmi poskytuje starostlivost
pre deti uz od niekolkych tyZdriov veku. Sestnast z tychto deti malo poruchu sluchu



kompenzovatelnt nac¢tvacimi pristrojmi. Strndstim z tychto $estnastich deti boli v Brne
zistené nespravne nastavenia nacuvacich pristrojov, pricom niektoré z nich nemohli
hovoreny jazyk pocut vdbec, ostatné z vyznamnej ¢asti. Niektoré deti mali dokonca na
Slovensku predpisané nespravne nacuvacie pristroje, ktoré nemohli pokryt ich stratu sluchu.
Vsetky tieto deti boli v stave akuitneho ohrozenia ich vyvinu. Je délezZité podotknut, ze

z finan¢nych a kapacitnych dévodov mohol byt v Brne vysetreny iba zlomok deti, pri ktorych
mame podozrenie na nespravne nastavenie nacuvacich pristrojov.

Hoci zdravotny systém Slovenskej republiky produkuje aj velmi Gispesné deti,
povazujeme za alarmujuci pocet stagnujlcich deti, ktoré mali preukazatelne nespravne
nastavené nacuvacie pristroje alebo na takéto nespravne nastavenie existuje dovodné
podozrenie odbornikov — Specidlnych pedagdgov a logopédov, ktori s nimi pracuju. Kedze
pre rozvoj reci je najddleZitejsie obdobie od 0 do 3 rokov, tieto deti mézu byt neskorym
poskytnutim potrebnej zdravotnej starostlivosti a nespravnym nastavenim nacuvacich
pristrojov pocas tohto obdobia ireverzibilne poskodené, bez moznosti napravy ich stavu vo
vy$Som veku.

Vzhladom na to, Ze Uroven poskytovanej zdravotnej starostlivosti rozhoduje o celom
zvysku Zivota nasich deti a na to, Ze vo vyspelych existuju postupy, ktoré dokazu kvalitu ich
Zivota zasadnym spdsobom pozitivne ovplyvnit, je nasou povinnostou, ako ich zakonnych
zastupcov, pozadovat okamzité a celoplo$né riadené zmeny v zdravotnej starostlivosti,
ktorych cielom ma byt dosiahnutie turovne lege artis.

Nase deti s poruchou sluchu maju na takuto starostlivost moralny a pravny narok v
zmysle Ustavy Slovenskej republiky a d'alSich dokumentov prijatych na narodnej, eurépskej
a globalnej Urovni. Slovenska republika sa zmluvne zaviazala k dodrziavaniu Dohovoru OSN
o pravach dietata, Dohovoru OSN o pravach osdb so zdravotnym postihnutim, ¢i adaptovala
Eurdpsku chartu prav pacienta, ktora okrem iného hovori, ze , Kazdy jednotlivec ma pravo
na pristup k inovovanym metédam, vratane diagnostickych metéd, v zmysle
medzindrodnych noriem, a nezavisle na ekonomickych alebo finan¢nych okolnostiach.” Preto
tieto poziadavky povazujeme za opodstatnené a verime, Ze budu pre dobro nasich deti
vykonané.

Uplné znenie poziadaviek Skupiny pre obhajobu prav deti s poruchou sluchu,
detailny popis nasich zisteni, ako aj odévodnenie nasich poZiadaviek najdete v Prilohe ¢. 1.

Zaroven Ziadame, aby boli k formulacii a planovaniu zavedenia tychto zmien vidy
prizyvani aj zastupcovia rodicov deti s poruchou sluchu, kedZe ako ich zdkonni zastupcovia
mame povinnost ochrariovat ich prava a sme neoddelitelnou sucastou ich rehabilitacie.
Zaroven sa nas tieto zmeny bytostne dotykaju a v kone¢nom désledku ovplyviuju kvalitu
Zivota nasich rodin.



Dakujeme Vam za prestudovanie nasich zisteni, pripomienok a ndvrhov. Verime, Ze
spolo¢nym Usilim sa nam na Slovensku podari maximalizovat $ance deti s poruchou sluchu
na uspesny a kvalitny Zivot.

S Uctou,

FrantiSek Majtan
Predseda OZ NepocujuceDieta.sk

V Bratislave, drna 9.11.2015



Priloha C. 1: Zistenia o stave zdravotnej starostlivosti

o deti s poruchou sluchu v Slovenskej republike,
poziadavky Skupiny pre obhajobu prav deti s poruchou
sluchu na zmeny tejto starostlivosti a odévodnenie
poziadaviek

Skupina pre obhajobu prav deti s poruchou sluchu

Skupina zriadena pri OZ NepocujuceDieta.sk s ciefom identifikovat aspekty Zivota sluchovo
postihnutych (SP) deti, ktoré znizuju ich Sance na plnohodnotné uplatnenie sa v poc€ujucej
spolo¢nosti a zasadzovat sa o ich odstranenie alebo zmiernenie.

V stcéasnosti je program skupiny zamerany na oblast zdravotnej starostlivosti, ktorej kvalita
ma zasadny vplyv na cely zvySok ich Zivota.

Podporu aktivitam skupiny vyjadrilo vySe 200 rodicov deti s poruchou sluchu (dalej aj SP).

Deti s poruchou sluchu a ich potencial na plnohodnotny
zZivot v pocCujucej spolo€nosti

Na Slovensku sa narodi priblizne 200 deti s poruchou sluchu ro¢ne. Hoci tieto deti
vyzeraju na prvy pohlad $tastne a zdravo, porucha sluchu je jednym z postihnuti
s najzavaznejsSimi nasledkami na plnohodnotny Zivot ¢loveka. Ma zasadny dopad na
intelektualny rozvoj dietata a v pripade, Ze si neosvoji hovoreny jazyk, postihuje aj jeho
schopnost Citat s porozumenim. Tym sa dietatu zatvara pristup nie len k informaciam
hovorenym, ale aj pisanym. To ma dalekosiahle nasledky na moznosti vzdelavania SP deti
a ich moznosti najst si adekvatne pracovné uplatnenie. Vyse 90% deti s poruchou sluchu sa
rodi do pocujucich rodin, pre ktoré su tieto nasledky obzvlast zavainé.

Dobrou spravou je, Ze pokial je detom s poruchou sluchu poskytnutd véasna
a efektivna starostlivost a nemaju pridruzené dalsie zavazné postihnutia, vdésina z nich ma
$ancu osvojit si hovoreny jazyk a stat sa plnohodnotnym élenom poéujucej spoloénosti,
vratane moznosti vzdeldvania sa v beznom $kolskom systéme a uplatnenia sa vo vacsine
pracovnych pozicii.

Z pohladu $tatu su to teda dva mozné vysledky — bud'sa tieto deti zaradia do Zivota
ako obcania nedobrovolne odkazanych na socialny systém a zataZujuci Statny rozpocet alebo



ako ob¢ania, ktori vdaka svojim schopnostiam $tatny rozpocet nezatazuju, ale predstavuju
pren zdroj danovych prijmov zo svojej zavislej alebo nezavislej zarobkovej innosti.

Z uvedeného vyplyva, Ze kli¢ovym cielom je plnohodnotné osvojenie si re¢i. Mozog
dietata vsak nema tuto schopnost neobmedzeny ¢as. Re€ je schopny osvoijit si
najefektivnejsie pocas prvych troch rokov Zivota.

To vsak neznamena v troch rokoch zacat s intervenciou. Pred tym musi byt dieta
vystavené tisickam hodin sluchovych skisenosti, ktoré vytvaraju nové neurénové spojenia
a davaju tak moznost vzniku re¢ovych schopnosti. Vo vyspelych krajinach je preto zavedené
takzvané ,Pravidlo 1-3-6“, ktoré definuje vyznamné ciele zdravotnej starostlivosti (vid.
nizsie), s hlavnym zretefom na poskytnutie kompenzacie sluchu a podpory rozvoja dietata
najneskor v 6. mesiaci jeho veku. Takymito krajinami st napriklad Nemecko, Velka Britania,

¢i Spojené Staty americké.

Pochopenim vyssie uvedeného odkryvame najdélezitejsi aspekt sluchového
postihnutia — starostlivost, ktoru dieta dostane od narodenia do veku 3 rokov, definuje
jeho moznosti a kvalitu celého zvysku jeho Zivota.

Pridelenim NP proces rehabilitacie deti s poruchou sluchu nekon¢i. KedZe porucha
sluchu kazdého dietata je ind a kazdy nacuvaci pristroj spracovava zvuk inou technoldgiou,
dalsim kritickym cielom je spravne nastavenie NP. KedZe bez spravneho nastavenia nemaju
NP pre dieta Ziaden efekt, tento ciel musi byt dosiahnuty ¢o najskor po prideleni NP.

Proces nastavovania NP je vSak nesmierne ndrocny, kedZe niekolko mesacné, ¢i
niekolko ro¢né dieta eSte nedokaze poskytovat konstruktivnu spatnu vazbu na konkrétne
nastavenie NP. V sicasnosti, nastastie, stav svetovych vedeckych vedomosti pozna efektivne
metddy, ako spravne nastavenie dosiahnut.



Maju nase deti spravne nastavené nacuvacie pristroje?

0OZ NepocujuceDieta.sk sa okrem iného venuje budovaniu komunity rodi¢ov SP deti.
Na spoloc¢nych stretnutiach nachddzame mnozstvo deti, ktoré s NP vynikajuco reaguiju,
rozvijaju sa a najma sa u nich rozvija hovorena rec¢. Opakovane sa vSak stretdvame aj s
detmi, ktoré stagnujq, ich reé sa rozvija minimalne alebo vdbec a to aj napriek tomu Ze
maju podobnu stratu sluchu, starostlivych a zodpovednych rodicov a je im poskytovana
lekarska, surdopedicka a logopedicka starostlivost. Hoci prva skupina deti je pocetna, ¢o nas
velmi tesi, pocet prikladov z druhej skupiny vnimame uz niekolko rokov ako alarmuijuci.

V prvej polovici roka 2015 sa potvrdilo nase podozrenie, Ze pri¢inou tohto fenoménu
je prave stav a nedostatocna celoplosna uroven poskytovanej zdravotnej starostlivosti
v Slovenskej republike. OZ NepocujuceDieta.sk zorganizovalo vySetrenie desiatok SP deti
v audiologickom centre Audio-Fon Brno. Toto centrum adaptovalo vacsinu modernych
postupov a vySetreni, ktoré su povazované za nevyhnutny Standard v starostlivosti o deti
s poruchou sluchu vo vyspelych krajinach.

Sestnast z vy$etrovanych deti malo poruchu sluchu kompenzovatelnt s NP. Strnastim
z tychto Sestnastich deti boli v Brne zistené zasadne nesprdavne nastavenia nacuvacich
pristrojov, pricom niektoré z nich nemohli hovoreny jazyk poéut vébec, ostatné
z vyznamnej Casti. Niektoré deti mali dokonca na Slovensku predpisané nespravne
nacduvacie pristroje, ktoré nemohli pokryt ich stratu sluchu. Vsetky tieto deti boli v stave
akutneho ohrozenia ich vyvinu a to aj napriek tomu, Ze na Slovensku absolvovali vSetky
dostupné vysetrenia a pravidelne navstevovali lekarov - foniatrov.

Po Uprave nastaveni v centre Audio-Fon sa podarilo zlep$it vnimanie zvuku cez
nacuvacie pristroje pri vSetkych z nespravne nastavenych deti 0 30 az 50 dB. To pre mnohé
z nich znamenalo zasadné zlepSenie vnimania reci a bolo nasledované vyznamnymi
zlepseniami v rozvoji reci a ostatnych schopnosti. Ostatné, zial, prisli do Brna vo vySSom
veku, po rokoch Zivota s nesprdvne nastavenymi NP - pre tieto deti si Sance na osvojenie si
rei a Zitie ,,po€ujiceho Zivota” nenavratne stratené - mohli rozpravat, no nebudi. Mohli
byt ¢lenmi poéujticej spoloénosti, no nestanu sa nimi.

Je dolezité upozornit, Ze do Brna sa dostal iba zlomok deti, u ktorych sa ich laické
i odborné okolie obava o spravnost nastavenia NP. Ostatné rodiny si zahrani¢nu
starostlivost nemohli finanéne dovolit. Hoci pri tychto detoch nedokazeme s uréitostou
tvrdit, Ze maju nespravne nastavené NP, vidime pri nich rovnaké priznaky a okolnosti ako
pri detoch, ktoré Brno navstivili. Preto povazujeme nase obavy o spravnost nastavenia ich
NP za odovodnené.



Priklad nespravneho nastavenia NP

Na obrazku €. 1 niz$ie vidime audiogram dietata s nasadenymi na¢uvacimi
pristrojmi. Spodna krivka ukazuje, aké zvuky dieta poculo s pdvodnym nastavenim NP,
horna krivka ukazuje vnimanie zvukov po Uprave nastaveni v centre Audio-Fon, ktoré sa
odohralo v rovnaky den. Od frekvencie 2 kHz bolo pozorované zlepSenie o neuveritelnych 40
az 50 dB.

Zelena farba zobrazuje oblast, v ktorej sa nachadzaju zvuky reci. Cervena farba
ukazuje, aku Cast tejto oblasti mohlo dieta pocut s pévodnym nastavenim NP, ktoré bolo
realizované na Slovensku.
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Obrazok 1: Porovnanie reakcii dietata s NP pred a po zmene nastaveni v Brne.
Cervend plocha zobrazuje ¢ast re¢ovej oblasti, ktori mohlo s pévodnym nastavenim pocut



Na obrazku €. 2 nizsie mdzeme vidiet ¢ast re€ovej oblasti, ktori mohlo dieta pocéut po
Gprave nastaveni NP. Cast re¢ovej oblasti, ktort vdaka zmene nastaveni mohlo dieta pocut,
sa dramaticky rozsirila. Niekolko mesiacov po Uprave nastaveni dieta dosahuje pred tym
nepritomné pokroky v rozvoji reci.
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Obrazok 2 Porovnanle reakcu dletata s NP pred a po zmene nastavem v Brne.
Cervend plocha zobrazuje ¢ast re¢ovej oblasti, ktort po€uje po Uprave nastaveni



Priciny existencie alarmujuceho poctu stagnujucich deti
kompenzovatelnych pomocou NP

Tieto zavazné zistenia nas motivovali ku skimaniu systému zdravotnej starostlivosti
o deti s poruchou sluchu na Slovensku a v zahranidi. Hladali sme priciny, ktoré by mohli
vysvetlit, pre¢o znepokojujuci pocet deti nema NP nastavené spravne.

Zistili sme, Ze na Slovensku viésina deti nedostava potrebnu zdravotnu starostlivost
vcas, €o znizuje ich Sance na Uspesné osvojenie si reci.

Zaroven sme zistili, Ze medzi urovilou starostlivosti lege artis, teda starostlivosti na
urovni siéasnych svetovych poznatkov vedy a moznostami slovenského systému
zdravotnej starostlivosti existuju zasadné rozdiely.

Okrem pric¢in v samotnom systéme zdravotnej starostlivosti sme zistili aj vyrazné
rozdiely v postupoch jednotlivych lekarov, z ktorych mnohé su v zahranici povaZzované za
prekonané a kontraproduktivne.

V septembri 2015 zrealizovalo OZ NepocujuceDieta.sk prieskum medzi rodinami deti
s poruchou sluchu, ktorého sa zucastnilo niekolko desiatok rodin. Po vyradeni odpovedi
rodin, ktorych deti presli skriningom sluchu bez podozrenia (tj. s neskorSim ndstupom
sluchovej vady) a pri ktorych bolo dosahovanie terminov ovplyvnené zdravotnym stavom
dietata po narodeni, boli na vyhodnotenie prieskumu pouzité odpovede rodi¢ov 30 deti.

Pravidlo 1-3-6 vo vyspelych krajindch definuje ciele, ktoré je potrebné dosiahnut pre
maximalizovanie $anci SP dietata na Uspesné osvojenie si redi.

Pravidlo ,1“: poskytnutie skriningu sluchu najneskér do 1 mesiaca veku dietata

Na Slovensku je zavedeny celoploSny novorodenecky skrining sluchu pomocou
otoakustickych emisii (dalej OAE), ktori ma podstupit vdésina deti niekolko dni po narodeni
na neonatologickych oddeleniach. Vzhladom na to, Ze ani 9 rokov po vydani odborného
usmernenia 25940-7/2005 — OZS vo vestniku MZ SR z 1.5.2005 20.3.2006 neexistuje
centralny register deti diagnostikovanych s poruchou sluchu, v su¢asnosti nevieme, kolko
deti tento skrining zachyti a aky je ich dalsi osud. Navyse, skdsenosti rodi¢ov ukazuju na
nekonzistentnost v postupoch jednotlivych neonatologickych klinik, ¢o dava vzniknut skupine
deti, ktoré sice boli v€as identifikované skriningom, avsak diagnostika poruchy sluchu a
kompenzacia poruchy sluchu im neboli poskytnuté v zmysle pravidla 1-3-6.



Pravidlo ,,3“: uzavretie komplexnej diagnostiky do 3 mesiacov veku

V pripade, Ze pri skriningu sluchu v porodnici je u dietata identifikované podozrenie
na poruchu sluchu, je potrebné aby do 3 mesiacov veku absolvovalo dalSie diagnostické
vySetrenia, ktoré toto podozrenie vyvratia alebo potvrdia. Tieto vySetrenia zaroven
poskytuju odhadovany prah pocutia dietata, ktory je pouZity pri prvotnom nastaveni NP. Na
Slovensku je zlatym Standardom vySetrenie ASSR, ktoré deti absolvuju na ORL klinikach alebo
oddeleniach.

Ako je mozné vidiet z grafu €. 1, tento ciel nedosiahlo 90% skumanych deti. Navyse,
az 52% deti absolvovalo vySetrenie ASSR aZ po 6 mesiaci Zivota, ¢im bolo pravidlo 1-3-6

poruseny zasadnym sposobom.
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Graf 1: Vek dietata v mesiacoch v dobe vysetrenia ASSR na ORL klinike alebo oddeleni.
Vsetky deti boli identifikované skriningom sluchu v pérodnici. Podla pravidla 1-3-6 ma dieta
absolvovat toto vysetrenie do 3 mesiacov veku. Zdroj: prieskum OZ NepocujuceDieta.sk,
september 2015
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Pric¢iny zasadného nedodrZiavania ciela uzavriet diagnostiku dietata do 3
mesiacov veku v Slovenskej republike:

Z dalsich odpovedi v prieskume je zrejmé, Ze hoci skrining sluchu je poskytovany
u vacsiny deti véas, nasledna starostlivost o tieto deti nie je v slovenskom zdravotnom
systéme efektivne popisana a dodrziavana:

e namiesto bezodkladného odoslania dietata s podozrenim na poruchu sluchu ORL
lekarovi boli deti pozyvané na opakované skriningové vysetrenia sluchu pomocou
OAE v priemere 3,6 mesiaca od prvého nevybavného merania — aby bolo mozné do
troch mesiacov veku uzavriet komplexnu diagnostiku, vo vyspelych krajinach deti
absolvuju iba jeden opakovany pokus o skrining sluchu a najneskor vo veku 1 mesiac
su odosielané na dalSie vysetrenia.

e U ORL lekdrov namiesto bezodkladného odoslania deti na vysSetrenie ASSR boli
niektoré deti poslané domov s odporuéanim sledovat dieta vdomacom prostredi
a to aj napriek tomu, Ze skrining sluchu poukazal na podozrenie na poruchu sluchu
a toto podozrenie nebolo spdsobené pritomnostou prekazky vo zvukovode alebo
tekutiny v strednom uchu (deti mali tympanometrické krivky , A“).

e Navyse, kvoli kapacitnym dévodom, deti po indikovani na vySetrenia ASSR ORL
lekdrom cakali od objednania do zrealizovania vySetrenia v priemere 2,5 mesiaca.

Tieto nedostatky systému kaZdy osve a najma v stic¢innosti znemoziiuji dosiahnut ciel
uzavretia komplexnej diagnostiky do 3 mesiacov veku dietata u vaésiny postihnutych deti,
¢im zniZuju ich Sance na UspesSné osvojenie si reci a uplatnenie sa v pocujucej spolo¢nosti.

Pravidlo ,,6“: ZacCiatok liecby/kompenzdcie poruchy sluchu a zacatie ranej
specialno-pedagogickej intervencie co najskor, najneskér vsak do 6 mesiacov
veku dietata

Pre Uspesné osvojenie si reci je nevyhnutné, aby bola dietatu lie¢ba/kompenzacia
poruchy sluchu a rana Specidlno-pedagogicka intervencia poskytnuta ¢o najskor. Vo
vyspelych krajinach definuju narodné odborné usmernenia ako najneskorsi ¢as na splnenie
tohto ciela vek 6 mesiacov.
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Ako je mozné vidiet z grafu €. 2, toto pravidlo nebolo splnené u 87% deti. AZ 35%
deti dostalo prvé NP az po prvom roku Zivota, ¢im bolo pravidlo 1-3-6 porusené zasadnym
sp6sobom.

52%

13% 13%

.. -

0-6 7-12 13-18 19-24 viac

Graf 2: Vek dietata v mesiacoch v dobe pridelenia prvych nacdvacich pristrojov. Vietky deti
boli identifikované skriningom sluchu v pérodnici. Podla pravidla 1-3-6 ma dieta dostat NP
najneskor vo veku 6 mesiacov. Zdroj: prieskum OZ NepocujuceDieta.sk, september 2015

13%

Pric¢iny zasadného nedodrZiavania pravidla pridelit prvé NP do 6 mesiacov veku
dietata v Slovenskej republike:

e Naplnenie tohto pravidla znemoziuje nedodrzanie predchadzajicich dvoch pravidiel
e Zaroven evidujeme vyrazné rozdiely v postojoch a postupoch jednotlivych lekarov —
foniatrov. Kym sucasny stav vedeckych vedomosti vyZzaduje pridelenie nacuvacich
pristrojov do 6 mesiacov veku a v pripade obojstrannej poruchy sluchu dvoch
pristrojov sucasne, rodicia deti na Slovensku su niektorymi lekarmi opakovane
presviedcani, Ze je to dostacujtice v roku, roku a pol, dokonca v dvoch rokoch
a v pripade obojstrannej poruchy sluchu spociatku iba na jedno ucho. Rozdiel
v postupoch pripisujeme nedostato¢nému a neaktudlnemu odbornému usmerneniu,
ktoré by malo tieto postupy definovat na Urovni si¢asnych poznatkov vedy.
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Tieto nedostatky systému kaZdy osve a najma v sucinnosti znemoziiuji naplnit pravidlo
poskytnutia NP dietatu najneskdr do 6-tich mesiacov veku, ¢im zniZuju jeho $ance na
uspesné osvojenie si reci a uplatnenie sa v pocujucej spolo¢nosti.

Porovnanie procesu vyberu a nastavenia nacuvacich pristrojov
na Slovensku a v zahranici, pre deti vo veku od 0 do 3 rokov

Véasné a spravne nastavenie NP je zakladnym predpokladom na uspech dietata
s poruchou sluchu. Je to zaroven proces velmi narocny, kedZe malé deti nie su schopné
poskytnut lekarovi spolupracu subjektivnym vyjadrenim spokojnosti s nastavenim a pocas
vysetrovania sluchu nedokazu jednat ako dospeli —tj. ,pocujem zvuk, stla¢im tlacidlo”.

Z uvedeného vyplyva, Ze tomuto procesu je potrebné venovat maximalne mozné
usilie, ale zaroven toto usilie lekarov podporit dostupnostou vhodnych vysetrovacich metdd,
technologickym vybavenim, vzdeldvanim a zavedenim vySetrovacich postupov na urovni
sti¢asnych poznatkov vedy.

Prvky vysetrovacich postupov na urovni sucasnych poznatkov vedy,
ktoré mozeme vidiet vo vyspelych krajinach ako su Nemecko, Velka
Britania, USA a iné

(fialovou farbou s kurzivou su zvyraznené prvky, ktoré nie su na Slovensku systematicky

poskytované pri poskytovani zdravotnej starostlivosti o deti od 0 do 3 rokov):

e Objektivne vysetrenie sluchu, ktoré sa vykonava v spanku a nie je potrebna
spolupraca dietata. Na Slovensku je tymto vysetrenim vacésinou ASSR. Cielom tohto
vysetrenia je ziskat odhadované prahy pocutia na viacerych frekvenciach, no samo
o sebe nie je dostatocné na presné nastavenie NP.

e Meranie RECD (Real ear to coupler difference) — ticelom tohto vySetrenia je
zohladnit objem zvukovodu dietata na nastavenie zosilnenia NP, kedZe tento udaj
vplyva na redlne vnimanie zvuku dietatom. Je mozZné pouZit aproximované hodnoty
dostupné v softvéroch na nastavenie NP, avsak ndrodné odborné usmernenia
vyspelych krajin dérazne odporucaju individudine meranie tohto udaju. Na Slovensku
sa toto meranie nerealizuje.

e Zadanie odhadovanych prahov pocutia a RECD do komplexného softvéru na
nastavovanie NP poskytovaného vyrobcom NP — na zdklade tychto tudajov
a vedeckou verejnostou vyvijanych a testovanych preskripcnych algoritmov (DLS
alebo NAL) vypocita komplexny software vyrobcu najvhodnejSie nastavenie

zosilnenia NP pre r6zne urovne intenzity zvuku a rézne frekvencie. V tomto softvéri sa
navyse nastavuju vsetky doplnkové funkcie modernych NP. Na Slovensku tento
software mnohi lekdri — foniatri nepouzivaju a miesto neho pouZzivaju jednoduché
programadtory, ktorych moznosti su neporovnatelne nizsie.
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Nastavenie NP ndsledne podlieha elektroakustickej verifikdcii — NP je uzavrety vo
zvukotesnej komore, jeho vystup je pripojeny na mikrofon. V komore su pustané
zvuky reci a cez mikrofon je skumané, Ci konkrétne nastavenie konkrétneho NP
poskytuje vystup zodpovedajuci poruche sluchu dietata. Na Slovensku sa tento proces
nepouZiva.

Pred a po kazdom nastaveni NP ndsledne nastavenie podlieha validdcii jeho efektu
— dieta podstupi subjektivne vysetrenie sluchu vo volnom poli s nasadenymi
nacuvacimi pristrojmi, aby sa zistilo, ¢o dieta s NP skutocne pocuje — Validdcia
nastavenia sa na Slovensku realizuje iba pri starsich detoch a aj to nie ako sucast
pravidelnej kontroly a upravy nastaveni.

Aby bolo moZné nastavenie validovat, je potrebné dokazat subjektivne vysetrit dieta
akéhokolvek veku. Preto existuju r6zne metddy audiologickych vysetreni vhodné
pre rozny vek deti:

o BOA — Behavioral observation audiometry, vhodné pre deti od 0 do 6
mesiacov, tdto metdda na Slovensku nie je celoplosne zavedend.

o VRA - Visual reinforcement audiometry, vhodné pre deti od 6 mesiacov do 2
aZ 3 rokov, tdto metoda na Slovensku nie je celoplosne zavedend.

o CPA —Conditioned play audiometry, vhodné pre deti od 2 az 3 rokov, tato
metdda je na Slovensku celoplosne zavedend, avsak nie je celoplosne
pouZzivand ako integrdlna sucast pravidelnej kontroly a upravy nastaveni NP.

Vyber najefektivnejsieho NP — vyssie uvedené ukony su vykonané s niekolkymi
vhodnymi NP. Podla vysledkov verifikacnych a validacnych vysetreni je vybrany
najefektivnejsi NP pre dané dieta. Na Slovensku je dietatu vécsinou predpisany jeden
NP bez skumania dalSich mozZnosti a validovania efektu viacerych NP.

Dostatocne casté nastavovacie vysetrenia, ktorych tucelom je overenie efektu NP

a pripadnd zmena ich nastaveni. Pocas nich dieta absolvuje vdcsinu vyssie uvedenych
ukonov. V centre Audio-Fon Brno je dieta pozvané na prvu takuto kontrolu o 2 tyZzdne
po prvotnom nastaveni. V pripade pozitivnych zmien v rozvoji sluchového vnimania
dietata sa frekvencie medzi tymito kontrolami predlZuju na 2 — 8 tyZdriov aZ do
dosiahnutia optimdlneho nastavenia. Tieto vysetrenia su, pochopitelne sucastou aj
slovenského systému. Avsak frekvencie vysetreni su podla prieskumu OZ
NepocujuceDieta.sk vysoko variabilné — kym niektori lekdri po prvom nastaveni NP
pozvu dieta na prvé kontrolné vysetrenie uz o 2 tyZdne (9%), ini dieta volaju o mesiac
(18%), 2 mesiace (23%), 3 mesiace (36%), alebo neskér (14%) — existuju aj pripady,
kedy bolo dieta pozvané na prvu kontrolu po 12 mesiacoch, pocas ktorych mohlo mat
nespravne nastavené NP! Tieto ddta dokazuju, Ze na Slovensku nie je systémovo
zabezpecend jednotnd a dostatocne vysokd frekvencia kontrolnych nastavovacich
vysetrend.

Po dosiahnuti optimdlneho nastavenia NP su deti vo vyspelych krajindch pozyvané
na kontrolné vysetrenia kazdé 3 mesiace do dosiahnutia 3 rokov a ndsledne kaZdych
6 mesiacov. Na Slovensku je frekvencia tychto vysetreni opdt vysoko variabilnd
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a vdcsina deti absolvuje kontrolne vysetrenia kazdych 6 mesiacov alebo menej casto
aj pred dosiahnutim veku 3 rokov. Tieto ddta dokazuju, Ze na Slovensku nie je
systémovo zabezpecend jednotnd dostatocne vysokd frekvencia kontrolnych
vysetrend.

Z uvedeného vyplyva, Ze na Slovensku nie je zabezpeceny celoplosne a systematicky
riadeny proces nastavovania NP na UGrovni sicasnych poznatkov vedy. Tym sa vytvara
priestor na chybné alebo nedostatocne rychle nastavenie NP, ktoré ma zasadny dopad na
$ance dietata na Gspesné osvojenie si re¢i a uplatnenie sa v pocujucej spoloénosti.

e Neexistencia centralneho registra deti s poruchou sluchu
Odborné usmernenie MZ SR v roku 2006 stanovilo nutnost viest centralny register
deti s poruchou sluchu na DORLK DFNsP v Bratislave, no tento k dneSnému driu
neexistuje. Tento register je nevyhnutny pre sledovanie epidemiolégie poruchy
sluchu a Statistické vyhodnocovanie kvality a Uspesnosti lekarskej starostlivosti. Tieto
data sme pozadovali od viacerych institucii a tie ich nemali k dispozicii, prave kvoli
nefunkcnosti registra.

e Predpisovanie niekolko generacii starych NP
Za posledné roky NP prekonali vyznamné zmeny v moznostiach pomoci detom
s poruchou sluchu. Je vedeckymi Studiami dokdzané, ze NP s 6smimi kanalmi
a technolégiou vysokofrekvenénej kompresie/transpozicie maju zasadny pozitivny
dopad na zrozumitelnost reci, ktora je pre deti klti¢ova. Stcasna thrada zdravotnych
poistovni za NP (190 €) vSak neumozZnuje predpisovat takéto pristroje bez doplatku
a preto su ¢asto detom predpisované NP s 3-4 kanalmi a bez vysokofrekvencnej
kompresie/transpozicie.

e Predpisovanie jedného NP pre obojstrannt poruchu sluchu
Su zdokumentované pocetné pripady predpisovania jedného NP pre obojstrannu
senzorineurdlnu poruchu sluchu dietata. Nasledne je do 2-6 mesiacov predpisany
druhy NP. Takyto postup je pre rozvoj dietata kontraproduktivny a nema v narodnych
odbornych usmerneniach vyspelych krajin oporu. Tie pozaduju okamzitu obojstrannu
kompenzaciu od Uplného zaciatku.

e Absencia naslednych vysetreni po zisteni diagndzy
Profesorka MUDr. Janka Jakubikovd, CSc. popisala vo svojich pracach zoznam
nevyhnutnych vysetreni, ktoré maji poméct odhalit pricinu straty sluchu a jej
pripadnud syndromalnost. Vacésina rodicov vsak na tieto vysetrenia po stanoveni
diagndzy odosielanad nie je.

¢ Indikacia kochlearnej implantacie bez predchadzajticeho overenia kompenzacie
s NP
Na zaklade objektivnych vysetreni sluchu nie je mozné urcit, ¢i dieta Kl skuto¢ne
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potrebuje. V hrani¢nych pripadoch tazkej nedoslychavosti az praktickej hluchoty je
potrebné pred indikaciou ku kochledrnej implantacii odskusat efekt kompenzacie
poruchy sluchu pomocou NP. Existuju pripady deti implantovanych v centre KI mimo
Bratislavy, pri ktorych efekt NP testovany nebol.

Odkladanie implantacie aj napriek tomu, Ze bola indikovana a schvalena
zdravotnou poistoviiou

Poistencom VSZP, ktori ¢akaju na implantaciu Kl znaéky Cochlear je dlhodobo
odkladana implantacia z dévodov nedostatocnej financnej spoluprace nemocnice,
zdravotnej poistovne a distribUtora KI. Takéto zdrZzanie je neprijatelné, kedZe dieta je
v tomto obdobi zvycajne vo veku 1,5 roka a viac, ¢o je uz samo o sebe rizikové

z pohladu efektivneho osvojenia si redi.

Absencia informdcii o dolezitosti ranej Specidlno-pedagogickej starostlivosti
Pravidlo 1-3-6 predpokladd poskytovanie ranej Specidlno-pedagogickej a logopedickej
intervencie od 6 mesiacov veku. Rodicia o nej vSak zvyc€ajne nevedia a v lekarskych
spravach sa u 80% deti nespomina (Zdroj: prieskum OZ NepocujuceDieta.sk,
september 2015). Deti preto nastupuju do tejto starostlivosti vyrazne neskor ako v 6
mesiaci veku. Tuto starostlivost je mozné a doleZité poskytovat uz pred pridelenim
NP.

Nedostatocne ¢asté menenie individudlnej usnej tvarovky

Individudlna usna tvarovka ma zasadny dopad na kvalitu zvuku, ktory dieta pocuje. Ak
nie je dost tesna, pristroj piska, dieta ho odmieta, alebo je i¢innym manazérom
spatnej vazby znizeny vykon NP, ¢o ma za nasledok nedostatoc¢né zvukové podnety
pre dieta. Tento stav je spdsobeny preskripénym obmedzenim, podla ktorého ma
dieta narok na 2 tvarovky ro¢ne, hoci velmi malé deti mozu potrebovat novu
koncovku aj kazdé dva mesiace z dévodu rastu zvukovodu (Vid Zoznam
kategorizovanych zdravotnickych pomo6cok MZ SR, limitové tabulky, preskripéné
obmedzenia a indikacné obmedzenia. Limit skupiny N - Pomécky pre sluchovo
postihnutych, nacdvacie pristroje a prislusenstvo k nim).
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PoZiadavky rodi¢ov na zmeny v zdravotnej starostlivosti
o deti s poruchou sluchu v Slovenskej republike

Vzhladom na to, Ze Urovern poskytovanej zdravotnej starostlivosti rozhoduje o celom zvysku

Zivota nasich deti a na to, Ze vo vyspelych krajinach existuju postupy, ktoré dokazu ich Zivoty

zasadnym spdsobom pozitivne ovplyvnit a tieto zaroven nie st na Slovensku dostupné, je

nasou povinnostou, ako ich zdkonnych zastupcov, pozadovat nasledovné zmeny
v zdravotnej starostlivosti o deti s poruchou sluchu v Slovenskej republike:

zriadenie minimalne troch sSpecializovanych pedaudiologickych centier, ktorych

Ulohou bude diagnostikovat poruchu sluchu u deti a nastavovat ich NP na Grovni

sucasnych poznatkov vedy. Aby tuto tlohu mohli centra efektivne plnit, musia

disponovat:

O

O

potrebnym pristrojovym vybavenim na vySetrovanie sluchu malych deti,
pricom kltcové pristroje je potrebné zalohovat, aby v pripade poruchy
jedného pristroja nebolo ohrozené plnenie stanovenych cielov v spadovej
oblasti centra (napr. pravidlo 1-3-6),

odbornym, pravidelne akademicky vzdeldvanym personalom, ktory bude
vysoko Specializovany na diagnostiku, liecenie a kompenzaciu sluchu deti,
metddami a vySkolenym personalom, potrebnym na valida¢né subjektivne
vysetrovanie efektu nacdvacich pristrojov v akomkolvek veku dietata,
najneskor vSak od 6 mesiacov. Medzi tieto metdédy patri BOA (Behavioral
observation audiometry), VRA (Visual reinforcement audiometry), CPA
(Conditioned play audiometry) a SA (Speech audiometry),

kapacitnymi moznostami na plnenie zverenych uloh tak, aby ¢akacie doby na
vySetrenie neohrozovali plnenie stanovenych cielov (napr. pravidlo 1-3-6),

vydanie aktualizovaného narodného odborného usmernenia pre véasnu
diagnostiku a liecbu poruchy sluchu u novorodencov a deti, ktorého ulohou bude
organizacia zdravotnej starostlivosti o deti s poruchou sluchu a zabezpecenie

dosahovania zdsadnych cielov tejto starostlivosti a to najma celoplosného,

systematického a dlhodobo udrzatelného dodrziavania pravidla 1-3-6.

Narodné usmernenie musi za tymto uc¢elom definovat:

O

maximalnu dobu opakovania skriningového vysetrenia sluchu v porodnici
(maximalne do 1 mesiaca veku dietata) a presne definovany dalsi postup po
opakovanom vysledku REFER (odoslanie na vysetrenie k detskému ORL
lekdrovi s potrebnym vybavenim),

indikaciu na bezodkladné odoslanie dietata detskym ORL lekdrom na
komplexné vysetrenie sluchu (nevybavné OAE s tympanometrickymi krivkami
#A"),

najneskorsi vek, kedy by dieta malo mat uzavretd komplexnu diagnostiku
(najneskor vo veku 3 mesiacov),
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©)

postupy po uzavreti komplexnej diagnostiky (informovat rodi¢a o dolezitosti

zaradenia dietata do Specidlno-pedagogickej a logopedickej starostlivosti

a odporudit dieta na dalSie vysetrenia indikované po stanoveni diagndzy),

najneskorsi vek, kedy by mali byt dietatu pridelené NP (najneskor vo veku 6-

tich mesiacov),

zavedenie adekvatnych Standardov aj pre deti, u ktorych vzniklo podozrenie

na poruchu sluchu v neskorSom veku,

celoplo$na uprava pravidiel indikacie kochlearnej implantacie tak, aby bolo jej

povinnou predispoziciou otestovanie efektu nacuvacich pristrojov,

zavedenie Pasu dietata s poruchou sluchu, v ktorom budi zaznamenané

vysledky vsetkych vySetreni a Uprav nastaveni NP,

postupy na nastavovanie nacuvacich pristrojov na Urovni sicasnych

poznatkov vedy a to najma:

vySetrenie ASSR/BERA/CERA,

meranie RECD,

pouzivanie aktualnej verzie softvéru na nastavovanie NP s DSL alebo
NAL preskripénymi algoritmami,

pouzivanie nastrojov elektroakustickej verifikacie nastavenia NP,
pouzivanie nastrojov audiometrickej validacie nastavenia NP (BOA,
VRA, CPA, SA) ako neoddelitelnej sucasti procesu kazdého
nastavovania NP,

vyber najefektivnejSieho NP z minimalne troch vhodnych NP pouzitim
subjektivnej validacie nastavenia a zapozZi¢anie NP na dobu potrebnu
pre adaptaciu dietata a opatovnu validaciu vyberu,

definovanie frekvencie nastavovacich vysetreni (prvé do 2 tyzdrnov od
pridelenia NP, dalSie kazdych 2-8 tyzdnov podla sluchovych reakcii
dietata az do dosiahnutia optimalneho nastavenia NP),

definovanie pojmu optimalne nastavenie NP,

definovanie frekvencie kontrolnych vysetreni po dosiahnuti
optimdlneho nastavenia (kazdé 3 mesiace do dosiahnutia 3 rokov,
nasledne kazdych 6 mesiacov),

definovanie vySetreni a postupov pocas nastavovacich a kontrolnych
navstev (kontrola funkcie NP, zvdZenie potreby novej individualnej
usnej tvarovky, vyroba otlackov, vymena individudlnej usnej tvarovky,
opatovné meranie RECD z dévodu zmeny tvarovky alebo rastu
zvukovodu, meranie spatnej vazby, vymena filtrov, hadiciek,
objektivne audiometrické vySetrenia, subjektivne validacné
audiometrické vysetrenia, prehodnotenie nastavenia NP, pripadna
Uprava nastavenia NP, elektroakusticka verifikacia v pripade zmeny
prahu sluchu pri objektivnych vysetreniach alebo zmene nastavenia,
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opatovné subjektivne validacné audiometrické vysetrenia v pripade
zmeny nastavenia NP),

= definovanie nutnosti predpisovat dva NP pre obojstranné
senzorinauralne poruchy sluchu,

= definovanie nutnosti predpisovat novu individualnu usni koncovku
okamzite ako sa objavi spatna vazba alebo meranie spatnej vazby NP
vykaze nemoznost dosiahnut pozadované zosilnenie,

e zriadenie centralneho registra deti s poruchou sluchu ako zdkladného piliera
Statistického vyhodnocovania epidemioldgie poruchy sluchu a Uspesnosti zdravotnej
starostlivosti na DORLK DFNsP v Bratislave a ¢asom dosiahnut, aby sa tento register
stal narodnym a bol zaradeny do NCZI| pod odbornou gesciou DORLK DFNsP v
Bratislave,

e zavedenie nového odboru do vzdeldavania zdravotnickych pracovnikov tzv.
pedakustika po vzore Nemecka, ktory bude zodpovedny za nastavovanie NP deti,
pricom lekar - foniater bude mat za Ulohu stanovit poruchu sluchu a nasledne v
pripade pridelenia NP preskusat ich spravne nastavenie,

e financovanie zdravotnej starostlivosti:

o upravenie dispenzaru, preskripénych obmedzeni a financovania zdravotnej
starostlivosti zo strany zdravotnych poistovni tak, aby bolo mozné poskytovat
zdravotnu starostlivost na pozadovanej Urovni a v pozadovanej frekvencii
vysetreni a tak, aby bola zohladnenad vyssia narocnost vysetreni detského
pacienta v porovnani s dospelym,

o vytvorenie zavdizného materialno-technicko-persondlneho zabezpecenia
planovanych pedaudiologickych centier na zdklade medzinarodne platnych
$tandardov vztahujucich sa k tejto ¢innosti,

o zvysenie uhrady zdravotnej poistovne za NP v zmysle nasej poZiadavky
podanej na Kategorizacnu komisiu Ministerstva zdravotnictva Slovenskej
republiky — ,,PoZiadavka na zmenu kategorizacie a cenovu Upravu platieb
zdravotnych poistovni za naclvacie pristroje a prislusenstvo pre deti s
poruchou sluchu a zrusenie mnozstevného limitu na predpis individudlnych
usnych koncoviek”,

o odstranenie neprijatelného zdrzania indikovanej a ZP schvalenej
kochlearnej implantacie z dévodov ovplyvnenych komunikaciou a finan¢nou
spolupracou ZP, nemocnice a distributora KI,

o vyhradenie finanénych prostriedkov Ministerstvom zdravotnictva SR, ktoré
budu potrebné na realizaciu pozadovanych zmien, nakup technického
vybavenia a akademické vzdeldvanie zdravotnickych pracovnikov, ktoré si
tieto zmeny nevyhnutne vyziadaju,

e zarover si dovolime poziadat, aby ku tvorbe aktualizovaného narodného
odborného usmernenia a planovaniu klti¢ovych zmien v zdravotnej starostlivosti o
deti s poruchou sluchu boli vidy prizvani aj zastupcovia rodicov tychto deti.
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Je potrebné uviest, Ze rodi€ia neZiadaju ni¢, ¢o by si sami svojvolne vymysleli, ale len
o zavedenie postupov na urovni su¢asnych poznatkov vedy, ktorych stav je vysledkom
dlhoroénych vedeckych vyskumov renomovanych odbornikov a stal sa zdkladom pre Uspesnu
rehabilitaciu deti s poruchou sluchu vo vyspelych krajinach.

Srdecne dakujeme za preskimanie nasich poZiadaviek.
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