FOWISEZECHNE PREESIEVIOIE
BARANIA S2VENIV) v NOWERODKEM

WITAMY WAS KOCHANI BARDZO SERDECZNIE!!!!

Jestesmy radosni bo Rolejne UszRo to Rolejne sukcesy i Rfanianie sig Was wszystRim w pas za
to co robicie. Pod Roniec maja wriciliSmy z Rolejnej naszej prezentacyi, Rtdra miata miejsce na
migdzynarodowym spotRaniu poswieconym wczesnej diagnostyce audiologicznej, leczeniu wad
stuchu i rehabilitacfi dzieci. Konferencja odbyfa si¢ w przepieRnie potozonej miejscowosci Como
na potnocy Whoch. Taka Ronferencia, to okazja do spotkania naukowcow z przedstawicielami
Rlinik i wszelRich placéweR, swiadczqcych ustugi medyczne. Takie spotRania owocujq poZniej
pomystami i Rreatywnq wspétpracq.

Nasza Fundacja zostata zaproszona jako Swiatowy lider w wyRonywaniu przesiewowych
badati stuchu u noworodRow. Po Ronferencji w Waszyngtonie w zasadzie wszyscy jus o nas
wszystko wiedzq, a my przyjechalismy z jeszcze nowszymi wynikami naszych badati z Rtorych
wynika, ze program objat ponad 99 % populacji polskich noworodRgw.

I chwaliliSmy sig tym na naszym bardzo kolorowym stoisku, z Ktdrego ptynefa muzyka na
Rtorym czestowalismy wszystRich przepysznymi polskimi RrowRami ale gdzie przede
wszystkim specjalne plakaty, ulotki dokfadnie informowaty wszystkich o naszym programie.

I nie tylRo o programie audiologicznym, ale takze méwilismy i pokazywalismy catq dziatalnos¢
Fundacji. Juz z daleka wszystRich przyciggat duzy swiecqcy plafon i zdjecie noworodka z
naszego finatowego plakatu. Na telebimie pokazywalismy non stop film o przesiewach i
zewszqd zbieralismy gratulacje, ale przede wszystkim zdziwienie pofgczone z zachwytem.
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Byc moze nie uszfo to Waszej uwadze, bo Panorama Telewizyjna zdecydowata si¢ aby
pokazac bezposredniq wiadomos¢ z tego spotRania.

A wiec tak, jak, zaczelismy ten wstepny artykuf. Kfaniamy sie Wam w pas i w dalszym ciggu
podtrzymajmy te niesamowitq energie z jakgq realizowany jest program.

SPOTKANIE W COMO

Odbyfto si¢ ponad 100 wykfadow i blisko 200 prezentacji plakatowych.

Pani dr Marzanna Radziszewska z CZD - Roordynator medyczny Programu- wygfosita 15 minutowy
wyktad, Rtory przedstawit historig programu - w maju wtasnie mingfy dwa lata od pierwszego Rroku Rtéry
poczynita Fundacja. Nastepnie podsumowata aktualne osiggnigcia, mowiqc takze o wszelkich problemach
zwigzanych z jego realizacjg i funkcjonowaniem. Gtownymi problemami o Rtorych byta mowa to
zdarzajqce sig jeszcze ciggle przypadki zbyt duzej ilosci generowanych wynikéw fatszywie dodatnich w
niektorych osrodRach. 1o z Rolei w sposob zasadniczy wpfywa na nadmiar dodatRowej pracy osrodkRéw 11 i
II1 stopnia. Powszechnost tego programu ujawnita take ,waskie gardta” jakimi sq ,przecigzone” osrodki
I1 1 IIT poziomu. Wynika z tego, Ze powinno byc ich wigcej, co w znacznym stopniu polepszyto by losy
pacjentow. ARtualnie w bazie jest blisko 600 000 danych co za Razdym razem Riedy o tym jest mowa budzi
bardzo pozytywne reakcje. Koordynator zwricit tez uwage na problem z Rtorym majg do czynienia
wszystKie osrodRi na catym Swiecie a mianowicie problem ,folow-up”, czyli wypadnigcia pacjenta z catego
systemu. Temu tez stuzy¢ ma wiasnie modyfiRowana i ulepszana baza danych oraz cafy system
teleinformatyczny. Jak podRreslit Pan inz. Ferdinando Grandori przewodniczqcy i organizator Ronferencji
J-.2adziwiajgcym jest to, Ze cos co nam zajefo 10 lat Wy zrobiliscie w dwa lata...” - dla przypomnienia we
Wroszech bada sig 60-70 % populacyi noworodkgw.

Na sesji plakatowej Pan  Doc. dr hab. Antoni Grzanka przedstawit schemat funkcjonowania aktualnej
bazy Programu PPBSuN.

Na Konferencji obecny byt migdzy innymi ogromny przyjaciel naszych dziatari i moina powiedziel
doskonaty ambasador naszej sprawy Pan Prof. Karl White z Waszyngtonu. Wyjezdzalismy z Como
zadowoleni, petni nowych pomystow i wiary w to, Ze Program ten i Wasza wszystkich wspélna praca
moze by¢ wspaniatym sygnatem dla

catej Europy mafo tego dla catego Swiata, ze potrafimy robic tak wielkie rzeczy.

POLSKO-AMERYKANSKA KONFERENCIA AVDIOLOGICZNA -
,POSTEPY W OTOLARYNGOLOGII”
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Najpierw Prof. Karl White odwiedzif nasza Fundacje i mégt dokfadnie przyjrzel sig funkcjonowaniu
catego Programu. Zadawaf nam mndéstwo fachowych pytat, prosif o przetfumaczenie wszystRich rubryk,
naszych, przesiewowych dokumentéw, wszystko skrzetnie notowat, aby nastgpnie podczas wykfadu na
Ronferencyi juz o tym bardzo duzo méwié. Przedstawiat réznice i podobieristwa migdzy badaniami w USA
i w Polsce. Bardzo wyraZnie stwierdzit, iz nie spotRaf jeszcze tak dobrze sRonstruowanych dokumentéw
Jak w naszym programie. Na pytanie jednego z uczestnikow Ronferencyi, czy wedtug niego drugie badania u
noworodRéw powinny by¢ robione metoda ABR, aby wykluczyé wszelkie pomytki stwierdzif, ze nasz
spos6b badania jest zupefnie wystarczajgcy i nie budzi zastrzeZeti, iz badania te mogq by’ znaczqco
niedokfadne. Na Ronferencji zorganizowanej przez Pana Profesora Kazimierza Niemczyka -
Przewodniczqcego Rady Programowej naszego Programu - jeszcze raz podsumowano dziatania Fundacji,
zwracajgc sig z gorgcq prosbq do wszystRich leRarzy, aby w swoim wysitRu i pracy nie zaprzepascili
swoich dotychczasowych osiggniel. I ja ze swojej strony podsumowatem nasza obecnos¢ na konferencji w
COMO Kierujgc stowa podzigkowari do Was teraz czytajqcych te stowa.

Pozwilcie, ze do ,Uszka” dotqczymy Rolejng ptyte CD, w Ktorej opowiadamy o spotkaniu w
Waszyngtonie i we Wroszech i tradycyjnie ,dorzucamy Wam” bonus muzyczny, czyli Maleo Reggae
Rockers.

W przesytce znajdziecie takze aktualng wkfadke kalendarzowq.

Zyczymy Wam wszystkiego dobrego, mitego lata i dobrej spoRojnej pracy.
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Zapraszamy teraz do podsumowania jakie przygotowali dla Patistwa:
- Prof-Tadeusz Gatkowski — Polski Komitet Audiofonologii
- @arttomiej Gutek — Fundacja Wielka OrRiestra Swigtecznej Pomocy

39 KONMMENCIA MIEDZYNARODOMEGO
BIURA AUDIOFONOLOGII (BIAP) W KRAKOWIE

W dniach od 29 do 1 maja 2004 roku obradowato w Krakowie Miedzynarodowe Biuro
Audiofonologii, przy Rtorym jest afiliowany Polski Komitet Audiofonologii. Byto to
spotRanie podczas Rtorego odbyto zgodnie wczesniej ustalonym planem Rilkanascie
posiedzeti poszczegolnych Romisji, a takze zorganizowano w dniu 29 maja o godz. 11
plenarng sesje. Prace poszczegolnych Romisji dotyczyty Rolejnych ustaleri, Rtore byty
analizowane i formufowane w takiej formie, aby po uzyskaniu akceptacji przez Zarzqd
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Gtowny, mozna je byfo rozestaé do wszystRich zainteresowanych oséb , stowarzyszet,
instytucyi. Ustalano takze warunki jakie powinno spetniaé standardowe opracowanie gotowe do
upowszechnienia.

W pierwszym dniu obrad zarezerwowane zostafo péttorej godziny na zaprezentowanie
polskich dokonari w zakresie Powszechneqo Programu Badar Przesiewowych Stuchu u
noworodRow.

Konwencja BIAP po raz pierwszy odbyta si¢ w Rraju danego bloku socjalistyczneqo w
przeddzieri przystqpienia Polski do Unii Europejskiej i zgromadzita 62 osoby., Wiekszos¢
uczestnikow przybyta z Francfi, Belgii i Niemiec, ale byfa takze reprezentowana Hiszpania,
Whochy, Szwajcaria.

Trzy osoby sposrod uczestnikow otrzymaty z r1qR, przewodniczqceqo Polskiego Komitetu

Audiofonologii - prof. Tadeusza Gatkowskieqo dyplomy honorowego czfonka w uznaniu zastug
jakie majq w dziedzinie miedzynarodowej wspétpracy na rzecz 0séb gtuchych. Byty to: prof.
Peter Plath z Uniwersytetu Ruhry w Bohum (Niemcy), Pani Genevieve Bizaquet z Paryza, oraz
Pani Adoracion Juarez - Sanchez z Madrytu. Wszyscy oni mieli wczesniejsze Rontakty z Polskg i
przyczynili sie do rozwiniecia wspdlnych inicjatyw migdzynarodowych w dziedzinie diagnozy i
rehabilitacyi 0s6b z uszkodzonym stuchem.
Polska byfa reprezentowana na tej Ronwencji przez przewodniczqceqo Polskiego Komitetu
Audiofonologii (PKA) - prof. Tadeusza GatkowsRiego, przewodniczgcq Komisji
Terminologicznej PKA prof. ARademii Pedagogicznej w Krakowie - Aniele Korzon, dr med.
Marzanne Radziszewskg-Konopke gtownego koordynatora Programu Przesiewowych Badari
Stuchu u Noworodkéw, z Centrum Zdrowia Dziecka, mgr Anng Prozych - przewodniczqcg
Komisfi Wezesnej Interwencii PKA , z Akademii Pedagogiki Specjalnej w Warszawie i
przedstawiciela Fundacji Wielkiej OrRiestry Swigtecznej Pomocy - p. Jacka Stachere.

Uczestnicy posiedzenia zapoznali sig z filmem w weresji angielskiej, zawierajqcym
najnowsze informacje na temat ostatnich wynikéw wymienionego wyzej programu, Rtory
podobnie jak, wystqpienie dr med. Marzanny Radziszewskiej-Konopki wzbudzit duze
zainteresowanie i  uznanie zebranych. Dawali temu wyraz w rozmowach Ruluarowych,
deklarujgc cheé wspdtpracy z polskimi specjalistami w tym zaKresie. Postanowiono
wymienial doSwiadczenia w dziedziny wczesnej interwencji z tymi Krajami, Rtdre jak,
Francja, Belgia 1 Niemcy majq na tym polu duze osiggniecia. Istotng sprawq byto
deklarowanie dalszej wspotpracy ze strony Rolegow z Belgii, gdzie metoda werbotonalna w
programach wczesnej interwencji jest od lat wyRorzystywana a dobrymi rezultatami.
Zachecalismy zebranych do publikRowania prac dotyczqcych tej problematyki na tamach naszego
pétrocznika , Audiofonologia’, ktorego ostatnie numery wszyscy zebrani otrzymali.

Wielu sposrod zebranych prosito o dalsze informacje na temat realizowania Rolejnych
etapow wspomnianego programu przesiewowego gratulujgc dotychczasowych doRonar.

PRZEWODNICZACY
Polskiego Komitgtu Audiofonologil

prof. Tadé&dsz Ghlkowskl
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Ciesze sig, Ze juz po raz Rolejnry tym razem w wiosennej atmosferze mam przyjemnosc pisaé do
Paristwa.

Za nami juz ponad pot miliona zbadanych noworodkow — to wielka liczba i jeszcze wigkszy sukces,
Rtorym chwalilismy sig na Europejskiej Konferencji Audiologicznej we Weoszech w malowniczej
miejscowosci Como.

Z radosciq obserwuje co raz wigkszy profesjonalizm i zaangazowanie Patistwa w realizacje
Programu Powszechnych Przesiewowych Badati Stuchu u NoworodRgw.

Obserwujac ogromne ilosci przesytanych do nas danych nasunefy mi sie pewne uwagi, z Rtérymi
chciatem sig z Paristwem teraz podzielié. Zwracam sig do Was z gorgcq prosbq o przestrzeganie bardzo
waznych zasad dzigki Rtorym obstuga i analiza danych bedzie bardziej przejrzysta i dokfadniejsza :

- Bardzo prosze o nie dopisywanie Zadnych innych informacji w polu : , Kod osrodka” (
dotyczy gtownie osrodkow I1 i 111 poziomu) — gdyz uniemozliwia nam to analize ty
danych —w tym polu powinny si¢ znajdowac dwie duze litery i dwie cyfry i nic wigcej

Prosze réwniez 0 zwrdcenie szczegdlnej uwagi na uzupefnienie przed wystaniem danych nastepujacych
pol:

- data urodzenia dziecka
- PESEL matki
- Imie i nazwisko dziecka

I najwazniejsza sprawa : wjednolicenie sposobu wpisywania informacji Ze dany noworodeR jest z cigzy
mnogiej.

Umdwmy sig, Ze bedziemy tq informacje wpisywac w polu : , Imie dziecka” — za pomocq dwdch wielkich
liter BL oraz bez spacji cyfra arabska I, 11, 111, .....V, itp. Np.: BLI, BLII, BLIII, itd.

Zastosowanie si¢ przez Patistwa do tych uwag, pozwoli nam na dokfadniejszq analize
otrzymywanych danych oraz zmniejszy proces ,zasmiecania” bazy bfednymi danymi.

Pozdrawiam gorgco !
Bartek Gutek — Fundacja WOSP
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