SPOLEK UZIVATELU KOCHLEARNIHO IMPLANTATU

Bilateralni implantace
u dospélych osob
v CR

<< 3 | Pfibehy
uzivatelU
kochlearniho
implantatu

<< 5| Babi, dédo,
slySime se?

<< 6 | SUKI Na
vlastni triko

OBSAH

Uvodnik

Bilateralni implantace
u dospélych osob v CR

Pribéhy uzivatell
kochlearniho implantatu

Babi, dédo, slysime se?
SUKI Na vlastni triko —
prvni dobrocinna sbirka
organizovana SUKI

SUKI jede letos vic nez dfiv
Letni pobyt

Kratce k aktualnimu deéni

Kratce z EURO-CIU

Jak se SUKI dostalo do
WHO

CIICA (cti ,kika", nikoliv
,Cica")

S

0“
"
\d

L e

ZPRAVODA] SUXZ

X
[ 4

10

2021



Uvodnik

Zdravime o letnich
prazdninach!

Mili pratelé, ctenari
Zpravodaje,

letni vydani naseho periodika
je nabité informacemi — v tom-
to roce se i pres pokracujici
pandemii déje mnoho véci.
Byla zaloZzena mezinarodni
platforma CIICA, kde je SUKI
jednim ze zakladajicich ¢lend.
Poprvé v historii SUKI byla za-
hajena dobrocinna sbirka. Pro-
béhne také prvni letni tabor
pro déti s kochlearnim implan-
tatem ve véku od 14 let s na-
zvem SUKI Na vlastni triko.
Tési mé, ze v posledni dobé
pribyva pocet oboustrannych
dospélych uzivatel( KI. O tom-
to i mnoha dalSich tématech se
doctete na strankach naseho
Zpravodaje. <<

Preji vam prijemné pocteni!

Bilateralni implantace u dospélych osob <
v CR

Kochledrni implantace v CR se zacala provddét jiz koncem 80. let,
konkrétné v roce 1987. Zpocatku se jednalo o raritni operace, casem
se vsak staly béznou a rutinni zalezitosti. Indikacni kritéria za tu dobu
doznala vyraznéjsich zmén. Posledni zména indikacnich kritérii pro
implantovatelné sluchové pomticky pro rok 2020 byla schvalena v Fijnu
roku 2019. Jednou z nejvétsich zmén byla oboustrannd implantace
u dospélych osob, ktera je plné hrazena ze zdravotniho pojisténi.
.Zdjem ze strany dospélych pacientt je pochopitelné relativné velky,”

priblizuje Jan Boucek.

Na aktudlni téma jsme se zeptali doc. MUDr. Jana Boucka z Kliniky
ORL a chirurgie hlavy a krku 1. LF UK a FN v Motole.

Kdy byl zahajen program
oboustranné implantace u do-
spélych?

Oboustranné implantace dospé-
lych jsou mozné od ledna 2020,
kdy vstoupila v platnost nova in-
dikacni kritéria.

Jaka jsou indikacni kritéria pro
oboustrannou implantaci u do-
spélych osob?

V soucasné dobé muizeme pro-
vadét druhostranné implantace
u osob, které jsou Uspésnymi uzi-
vateli, jsou motivované a je u nich
predpoklad plnohodnotného vy-
uziti druhého implantatu.

Mohou mit vsichni uzivatelé
dva kochlearni implantaty (KI)?
Ne, druhostranna implantace za-
tim neni mozna u téch, kteri se

narodili jako neslySici nebo prisli
o sluch pred rozvojem reci (maji
prelingvalni sluchovou poruchu)
a jejich sluchova draha nebyla
adekvatné sluchové stimulova-
na. U takovych pacientd, vycho-
vavanych v neslysicim prostredi,
bez sluchové stimulace, jsou vy-
sledky Spatné a implantace neni
indikovana. U pacientl s jed-
nostrannou kongenitalni hlucho-
tou nam zatim chybi adekvatni
data.

Naopak dnes jiz vime, Ze u post-
lingvalné ohluchlych pacientd je
mozné obnovit/nahradit slyseni
druhostrannou implantaci i po re-
lativné dlouhé dobé. Na zakladé
dosavadnich zkuSenosti mizeme
konstatovat, Ze Ize dosahnout vy-
bornych vysledk( (vCetné schop-
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nosti telefonovat) i po vice nez
20 letech od ztraty sluchu.

Je vék dospélého pacienta roz-
hodujici?

Vék pacienta neni rozhodujici, ale
z vySe uvedenych indikacnich kri-
térii vyplyva, Ze jsou druhostran-
né implantace vhodné zejména
u mladSich pacientd, ktefi jsou
zapojeni do aktivniho pracovniho
Zivota.

Hradi pojistovny dva Kl nebo si
musi pacient néco doplacet?
Druhostranna implantace je jasné
vymezena v indikacnich kritériich,
jejich splnéni umozniuje plné hra-
zeni implantace ze strany zdravot-
ni pojistovny. Jsme ale omezeni
stanovenym poctem pacientd,
které mizeme v daném roce im-
plantovat.

Operuji se obé usi soucasné?
Nebo se nejdrive zavadi Kl na
jednom uchu a po néjaké dobé
i na druhém uchu?

V soucasné dobé je synchronni
implantace, tedy obé usi najed-
nou, mozna pouze u détskych pa-
cientd a u Uzké skupiny vybranych
indikaci u dospélych. Standardem
u dospélych pacientl je sekvenc-
ni implantace, tedy nejdfive jed-
no ucho a po Uspésné rehabilita-
ci probéhne posouzeni indikace
k vykonu na druhé strané.

Jaky je zajem u dospélych osob
pro bilaterarni implantaci? Ko-
lik takovych pacientd jste jiz
operoval?

Zajem ze strany dospélych pacien-
tU je pochopitelné relativné velky,
vétsina pacient( si uvédomuje, jak
je dllezité fungovat ve svété zvu-

ki s binaurdlnim slySenim, tedy
slySenim z obou stran. V soucasné
dobé pripravujeme shrnuti zkuse-
nosti s druhostrannou implantaci
u pfiblizné 25 pacientd.

Jaké jsou prinosy binauralniho
slyseni?

Zasadnim pfinosem druhostranné
implantace je zlepSeni schopnos-
ti rozuméni v hlu¢ném prostredi
(benefit Ize kvantifikovat zlepse-
nim rozuméni o pfiblizné 33 %)
a obnoveni schopnosti strano-
vé diskriminace, tedy schopnosti
rozliSeni strany, ze které prichazi
zvuky. Nasi druhostranné implan-
tovani pacienti udavaji vyznam-
ny posun v kvalité zivota, ktera
s vySe zminénymi faktory Uzce
souvisi. <<

Radek Vavrik

Pribéhy uzivatelu kochledrniho implantatu

Na téma ,Oboustranné implantace u dospélych v CR" se jsme zeptali
tfi uZivatelu, ktefi jiZz této mozZnosti vyuZili. Pevné vérime, Ze do
budoucna pribude mnoho dalsich spokojenych dospélych uzivatelii se
dvéma kochledrnimi implantaty (Kl).

Kristyno, ty ses narodila jako
slysici, ze?

Ano, kdyz jsem se narodila, slysela
jsem.

Co se stalo, ze jsi prestala slyset?
Od 3,5 let jsem postupné presta-
vala slyset. Tésné pred nastupem
na zakladni Skolu jsem pres noc

ohluchla. Stalo se to zrovna v lété,
v Cervenci. Mésic jsem stravila ve
FN Plzen-Bory. Byla jsem zde na
kapackach. O néco pozd€ji jsem
dostala sluchadla. Dodnes se nevi,
proc jsem prestala slyset. ZCasti je
to také moje chyba, protoze nej-
sem schopna obstarat vzorky od
¢lend rodiny a pribuznych k dalsi-
mu genetickému vysetreni. (smich)
To, Ze neslysim, mé vsak vibec
netrapi. Zvykla jsem si na takovy
Zivot a neménila bych.

Jak nyni vnimas zivot se dvéma
KI?

Samoziejmé jsem se trochu bala.
Jeden frecovy procesor mam 4
roky, druhy mam asi 2 meésice.
Jesté nemohu hodnotit, protoze
je brzy. Ale zacindm na nové im-
plantovaném uchu slyset, coz je
plus. Minus je, Ze mé ceka jesté
dlouha cesta, nez budu slyset po-

dobné jako na prvnim implanto-
vaném uchu.

Jaka byla aktivace druhého KI?
Nyni jsem jiz védéla, co mé ceka,
takZe jsem neméla pfilis vysoka
ocCekavani. Védéla jsem, ze mé
Cekd dlouhd cesta a stale tento
nazor zastavam. Slyset s Kl neni
stejné jako slySet se sluchadly.
Nejprve ¢lovék musi zatnout zuby,
trénovat poslech a dlsledné re-
habilitovat. Implantovany ¢lovék
nebude slySet hned. Doporucu-
ji zpocatku castéjsi nastavovani
procesoru. Dale byt trpélivy a po-
korny, ¢asem clovek uslysi. (ismeév)

Pomahaji ti dva KI v zaméstnani?
Ano, a jak! Jelikoz pracuji jako
ucitelka na 1.i 2. stupni na bézné
zakladni skole, je to velka vyhoda.
Ve tfidé mam 22 malych Uzasnych
dareckq, na které se kazdy den té-
Sim. Praci s nimi beru trosku jako
trenink poslechu. Kdybych KI ne-
méla, netroufla bych si tuto praci
vykonavat. Samozrejmé jsou dny,
kdy jsem extrémné unavena, ale
klady prevazuji. Velky dik patri
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také mym koleglim ze skoly, Ze se
nebali. Kolektiv mé velmi dobre
prijal do svého tymu.

Marku, jak to bylo u tebe se slu-
chovou vadou?

Narodil jsem se jako slysici ¢lo-
vék. BEhem zZivota jsem postupné
ztracel sluch. Problém se sluchem
u mé objevili cca v 5-6 letech, ale
jestéivysokou skolu jsem absolvo-
val bez sluchadel. Sluchadla jsem
zacal nosit az béhem zaméstnani.
Zpocatku mi sluchadla pomahala
kompenzovat ztratu sluchu. Za 25
let se mi sluch zhorsil natolik, ze
uz jsem se pak rozhodl pro KI.

Kdy ses rozhodl pro dva KI?
Kratce po prvni implantaci jsem se
nékolikrat dotazoval doktora Klu-
ha z FN Motol o moznosti druhé
implantace. Chtél jsem, at' mi da
hned védét, jakmile to bude moz-
né.V té dobé se jesté neprovadéla
oboustranna implantace v CR pro
dospélé. M(j zajem stale trval. To
bylo nékdy dva roky predtim, nez
se schvalila oboustranna implan-
tace.

Predtim jsi mél jeden Kl, jak
dlouho?

Prvni KI jsem dostal pred 3 lety.
Druhy na jare v lonském roce 2020.

Prozradis nam, jak probihala
rehabilitace u druhého Ki?
Rehabilitace u druhého Kl byla
mnohem rychlejsi. JiZ pfiblizné po
9 meésicich bylo ucho na urovni
toho prvniho.

Jaky je rozdil v poslechu mezi
jednim Kl a dvéma KiI?

S jednim Kl je mnohem horsi
porozuméni v hlu¢ném prostre-
di a prakticky nemozna defini-
ce sméru, odkud zvuk pfichazi.
U dvou Kl jsem jiz dokazal defino-
vat smér s presnosti na 30 stup-
nd v 98 % testech. Toto vysetreni,
které jsem nedavno absolvoval na
VFN — Foniatrické poliklinice v Pra-
ze 2 u pana doktora Vokrala, bylo
soucasti studie pro pana docenta
Boucka.

Omezuje té to pri sportu?

Pri sportu mé to moc neomezuje.
Jen nékdy je potreba pfi zvyse-
ném poceni pouzit Aqua+ sadu.

Evo, kdy u tebe zjistili, ze mas
sluchovou vadu?

Rodice si toho vsimli jiz dfive.
Zpocatku si mysleli, Ze je treba
ignoruji. Nebylo to tak znatelné.
Hezky jsem mluvila i komuniko-
vala. Znatelné to bylo az ve skol-
ce, kde nas bylo hodné. Nerea-
govala jsem pokazdé na zavolani.
Kdyz ke mné pfisla pani vycho-
vatelka, tak jsem se lekla nebo
byla prekvapena. Proto pani vy-
chovatelka upozornila mé rodice
na moji neobvyklou reakci. Tim
zacalo kolecko rliznych vysetre-
ni. V zavéru byla rodi¢im sdéle-
na diagnéza — tézka oboustranna
nedoslychavost.

Jak vypadala tva cesta k im-
plantaci?

Pamatuiji si to jako vcera. Bylo zafi
2019 a intenzivné jsem premys-
lela o svém sluchovém postizeni.
Do té doby mi nikdy ma sluchova
vada nijak nevadila, ale s vékem
se to zacalo zhorSovat, a tim i po-
rozuméni ostatnim lidem. Castéji
se vyskytovaly situace, kdy jsme
tfeba s rodinou sedéli venku na
terase a ja prestavala rozumét.
Nestihala jsem. Zacalo mé to Stvat
a nékdy mi dokonce i ukapla slza.
Byla jsem z toho i smutna. Védéla
jsem, Ze s moji diagndézou se mi
sluch bude zhorsovat. Hodné jsem
uvazovala o KI. Rikala jsem si, 7e
operaci bych neméla co ztratit. Tak
jsem jednoho dne sebrala odvahu,
kontaktovala pana docenta Bouc-
ka a domluvila si i termin operace.

Jak se bliZil termin operace, snazila
jsem se nad tim moc nepremyslet.
Neshanéla jsem si dalsi informace
o KI. Nechtéla jsem byt ve stresu.
Pouze jsem se rozhodovala, kterou
znacku a typ Kl vybrat. Absolvova-
la jsem operaci a jiz po pul roce od
prvni aktivace jsem poznala velké
prinosy Kl, predevsim v komunika-
ci. Ubéhlo jiz pdl roku a zacala jsem
uvazovat o druhém KI. Po tézkém
rozhodovani jsem se nakonec do-
hodla s panem docentem Bouckem,
Ze pUjdu i na druhy implantat.

Jaky je prinos se dvéma KI?
Uzasny. Hlavné jsem se setkala
s opravdovymi profesionaly. Pre-
devsim panu docentu Bouckovi
moc dékuji. Diky nému jsem se
operace tolik nebala. Svoji praci
odvadi perfektné, ale i jako Clovék
je velmi sympaticky a pratelsky.

To samé mohu fict i o klinickém
inZenyrovi, panu Okluském, ktery
mi nastavuje KI. V mych 33 letech
mohu opét poslouchat hudbu se
slovy, zpév ptakd... | komunikace ve
slysici spoleCnosti je mnohem lepsi.

Je rozuméni se dvéma Ki lepsi?
Rozhodné ano! S jednim Kl jsem
si fikala, jak krasné slySim zvuky,
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slova a tak dale. Kdyz jsem dosta-
la druhy KI, tak ten rozdil se neda
porovnat! Jeden Kl je dobry, ale
dva Kl jsou jesté lepsi! Je to hod-
né o rehabilitaci, musim se stale
ucit a ukladat informace do moz-
ku. Bez mé poctivé discipliny bych
nebyla se sluchem tam, kde nyni
jsem.

Jak rozumis pres rousky v dobé
epidemie?

Asi jako slysici. Ale i tak Spatné!
S jednim Kl to bylo tézsi, se dvé-
ma Kl uz komunikuji lépe, ale ne-
smi byt v mém okoli hluk. Musim
byt k clovéku co nejblize, abych
mu |épe rozuméla. Pokud to neni
mozné, poprosim, aby si sundali
rousku. Treba zrovna mUj otec ma
velice dobry sluch a s komunikaci
v rousce ma také problém. Myslim
si, Ze to tak ma spousta slysicich
lidi, nejenom neslysici.

Babi, dédo, slysime se?

Babi,
dédo,

slysime se?

Jeden ze t¥i senioru trpi sta-
feckou nedoslychavosti rizné
zavaznosti.

Spolek uzivatell kochlearniho im-
plantdtu s podporou odbornych
partnerl zahajil dne 25. 2. 2021
osvétovou kampan s nazvem Babi,
dédo slySime se?. Kampan probi-
ha formou rozhovort v médiich,
webinarl a prispévkd na socialnich
sitich. Jejim cilem je upozornit na
problém spojeny se ztratou slu-
chu ve stafri a na moznosti kom-
penzace. Ceska republika zaosta-

va za nejlepsimi v Evropé v poctu
kochlearnich implantaci u dospé-
lych. Podle WHO je pomér téch,
kdo kochlearni implantat skutecné
dostanou, vici tém, ktefi ho potre-
buji, velmi nizky. Nekompenzova-

MUDr. Jakub Dr3ata, Ph.D. v Radioporadné Ceského rozhlasu Hradec Kralové

Muzes telefonovat se dvéma
KI?

Mohu. Sama si telefonem objed-
nam obéd. Dokazu se domluvit
s kuryrem ohledné predavani ba-
liku. Dokonce i s mamcou si poke-
cam. Ale na vice si zatim netrou-
fam, protoze hodné zalezi na tom,
jaky ten clovék ma hlas a vyslov-
nost. <<

Radek Vavrik

na ztrata sluchu pritom muze vést
k rozvoji demence a dalSich kogni-
tivnich poruch, a predevsim k soci-
alni izolaci, kterou soucasna pan-
demicka situace jesté umocnuje.

Docentka Iva Holmerova, redi-
telka Gerontologického cent-
ra, k tomu dodala: ,Sluch je ne-
smirné dulezitym smyslem a je
az prekvapivé, jak malo se o ngj
zajimame. Nedavné studie o rizi-
kovych faktorech demence pro-
kazaly (Livingston et al, 2020;
Livingston et al., 2017), ze prave
sluch, respektive jeho poruchy,
predstavuji vyznamny rizikovy
faktor demence. V dobé covido-
vé se navic ukazuje, jak je sluch
dllezity pro zachovani socialnich
kontaktli a komunikace. Vzdyt
nejcastéjsi formou virtualniho
kontaktu je telefonovani, pro néj
jsou zvuk a jeho spravné slySeni
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naprosto klicové. A nezapomen-
me, ze pravé tato komunikace
tfeba s vnoucaty je pro jejich ba-
bicky a dédy Uzasnou vzpruhou.
Proto bychom méli na spravnou
diagnostiku sluchovych poruch
ve vyssim véku pamatovat a resit
je. Zacind to zdanlivé banalnim
a jednoduchym odstranénim na-
hromadéného usniho mazu, pres
riznad sluchadla a kompenzacni
pomucky az ke kochlearnim im-
plantatdm. Ty se u nas povazuji
spiSe za pomUcku pro déti. To je
ale hruby omyl. Potrebuji je i star-
Silidé —aijim mohou vyznamnym
zpUsobem zlepsit kvalitu Zivota.”

Veskeré dostupné materialy ke
kampani jsou nyni ke staZeni na
strankach odborné ORL spolec-
nosti www.otorinolaryngologie.cz/
babi-dedo-slysime-se. Naleznete
zde pfibéhy dospélych uzivatell
kochlearniho implantatu, zaznamy
rozhovorU s lékari v médiich, kratka
videa i infografiky.

Akce vyvrcholi podzimni konfe-
renci Babi, dédo, slySime se? -
Podzim zZivota, kterd probéhne
v listopadu 2021 na pGdé Masary-
kovy univerzity v Brné.

Velmi si vazime zapojeni odborné
verejnosti do této akce. Velky dik
patfi predeviim lékardm Ceské
spoleCnosti  otorinolaryngologie

SUKI Na vlastni triko — prvni dobrocinna

sbirka organizovana SUKI

Jiz dlouho jsme na VV diskutova-
li potfebu zapojeni fundraisingu
do aktivit SUKI. Jako organizace
mame fadu napadu a vizi, jak po-
mahat uzivateldm KI, je tfeba ale

pracovat na financnim zajisténi
téchto aktivit.

Nejprve jsme sbirali informace
o podminkach zaloZeni verejné

a chirurgie hlavy a krku CSL JEP,
Klaudii Dolezalové ze spolecnosti
Cochlear Ceska republika, a dale
odbornikdm Centra pro studium
dlouhovékosti a dlouhodobé péce
(CELLO) FHS UK a Ceské Alzheime-
rovské spolecnosti, 0.p.s. <<

Leona Pejcharova
Marina Stibranyi

NA .
VLASTNI
TRIKO

sbirky, zjistili, k jakym Gceldm je
mozné tyto sbirky zaloZit, infor-
movali se o vSech pravnich nale-
Zitostech atd. Prozkoumali jsme
také oblast sbirkovych platforem,
které jsou de facto zprostredkova-
telem mezi darcem a prijemcem.
Nakonec jsme objevili sbirkovou
platformu Donio, kde jsou pod-
minky pro zalozeni dobrocinné
sbirky pfiznivé a legislativné jed-
noduché. Rozhodli jsme se tedy
pro ni a pozadali o zverejnéni
nasi historicky prvni sbirky SUKI
Na vlastni triko. Podivejte se na ni
zde: www.donio.cz/NaVlastniTriko.
Tento nas novy projekt je edukac-
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ni pobyt pro dospivajici uZivatele
Kl, ktefi jiz vyrostli z "klasického”
tabora pro déti. Vice o této akci
v dalSim ¢lanku Zpravodaje.

Z pribéhu sbirky mame velkou
radost, z vytycenych 50 000 K¢,
které budou slouzit jako prFispévek
détem na dopravu a ubytovani,

aby rodi¢e mohli détem tento po-
byt zaplatit, jsme za 12 dni vybrali
od podporovatell 23 000 K¢! Cel-
kovou castku jsme ziskali tyden
pred ukoncenim sbirky. <<

Dékujeme!

Vice informaci naleznete na www.
facebook.com/SUKInavlastnitriko.

Eva Sojkova

SUKI jede letos vic nez driv

Mame velkou radost, Ze i pres vy-
zvy doby mizeme pro vase rato-
lesti pfipravit porci letni zabavy.
Ze SUKI jede na tabor uz nékteri
tabornici vyrostli, a tak bylo na
Case usit néco vétsiho. SUKI pro
mladé uZivatele kochlearniho im-
plantatu usilo triko, akci na které
se mladi pfipravi na to, Ze Zivot je
na vlastni triko.

SUKI vsak stale jede na tabor. Ten-
tokrat se tabornici v roli piratd vy-
pravi na dobrodruznou cestu za
pokladem. Tabor probiha druhy
tyden v cCervenci na Sumavském
Spi¢aku a my uz jsme velmi napja-
ti, kam nas lod" Bludny hlemyzd’
doveze a co vsechno objevime.
Dobrodruzstvi  Bludného  hle-
myzdé muzete sledovat na face-
bookovych strankach @SUKI jede
na tabor.

V srpnu nas poprvé c¢eka edukacni
pobyt pro mladé uzivatele kochle-
arniho implantatu SUKI Na vlastni
triko. Edukacni pobyt bude plny
zajimavych workshopu jako treba

O bezpeclnosti na internetu a Jak
zjistit, v ¢em jsem dobry. Nebu-
deme se vSak jen edukovat, ceka
nas spousta vyletd, sportu a zaba-
vy v krasné prirodé kolem Sloupu
v Cechach. Nasi ¢innost mizete

sledovat na facebookovych stran-
kach @SUKI na vlastni triko. <<

Tak hura na prazdniny!

Marina Stibrényi

Chcete pomoci neslySicim
détem pustgvit se na
VLASTNI NOHY?

edukacni pobyt SUKI
NA VLASTNI TRIKO!

Poslete je na
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https://www.facebook.com/SUKInavlastnitriko
https://www.facebook.com/sukijedenatabor/
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Stejné jako vloni, i letosni pobyt byl
velmi nejisty. Kdyz jsme ho na kon-
ci brezna zacali pripravovat, jesté
jsme nevédéli, zda se vibec bude
moci uskutecnit. Rozeslali jsme do-
taznik predbézného zajmu a pocet
pozitivnich odpovédi rozhodl. Za-
hajili jsme tedy jednani s hotelem
Skiland Ostruzna i s prednaseji-
cimi. Program jsme pfizpUsobili
sloZeni Ucastnik( (vétSinou rodiny
s détmi) i prani uvedenym v pred-
bézném prizkumu. Ve dny, kdy
s nami bylo vice dospélych, jsme
zaradili prednasku ing. Okluské-
ho na téma "Jak se ucime slySet
a k cemu jsou nam dobré dvé usi?”
Tuto prednasku bych zaradila mezi
nejlepsi, jaké jsme kdy méli Sanci
navstivit. Rozhodné pana inzenyra

> Letni pobyt SUKI 2021

pozadame o zopakovani! V dalsich
prednaskach jsme se vénovali psy-
chické pohodé a relaxaci, vzdéla-
vani déti s Kl a rozvoji sluchového
vnimani. Na pobyt zavitali zastupci
firmy Cochlear a distributor fir-
my Med-El (Audionika s.r.o.). Ne-
chybélo ani sdileni rodicd. Méli
jsme pomérné hojnou Ucast rodin
s malymi détmi, takze bylo o cem
povidat.

Aredl hotelu SKILAND je pro malé
déti naprosto idealni - je zde velké
hristé s prolejzackami a trampo-
lina, déti maji kde béhat. Dospéli
vyuzili pfilehlé kurty a zahrali si vo-
lejbal. Kdyz prselo, mohli jsme hrat
bowling. Okolni krajina je opravdu
nadherna a nabizi mnoho rliznych

Kratce k aktualnimu deni

Na konci Cervna Poslanecka sné-
movna CR schvalila novelu Zakona
o verejném zdravotnim pojisténi
(snémovni tisk 992) a postoupila
ji do Senatu. Novela byla zaraze-
na na program 14. schize Senatu
od 21. Cervence 2021. A procC je
pro nas tak dllezita? Pokud bude
schvalena, otevie se nam moz-
nost bezdoplatkovych upgradd.
Podle nejnovéjsich informaci ale
Senat novelu vrati do snémov-
ny k dopracovani. Snémovna by
méla Upravy projednat nejpozdéji

na zarijové schizi. Pohybujeme se
tim na hrané casovych moznosti —
pokud se nestihne zakon schvalit
do podzimnich voleb, hrozi, Ze ne-
bude schvalen viibec. <<

V terminu od 10. do 17. Cervence
2021 putuje divadelni soubor Ty-
-ja-tr po Krivoklatsku a okoli se
svou hrou Kocour v botach. V sou-
boru hraje kromé dospélych i fada
déti. Je to jejich konicek a krasna
prazdninova aktivita. Jejich puto-
vani ma ale i dalsi rozmér: Vytézek

moznosti pro traveni volnych od-
poledni. | proto jsme zde rezervo-
vali termin 1.-8. Cervence 2023 pro
prespristi letni pobyt SUKI.

A co vikendovy podzimni pobyt
2021? Moc Sanci mu zatim bohu-
Zel nedavame, ale zjistujeme, jaké
jsou moznosti. Sledujte webové
a FB stranky SUKI. Clenové dosta-
nou informace do svych e-mailo-
vych schranek.

Pro letni pobyt v roce 2022 hle-
dame prijemny hotel pro cca
100 osob v oblasti Podyji. Pokud
mate tipy, prosim napiste na e-mail

pobyty@suki.cz. <<

Leona Pejcharova

z dobrovolného vstupného preda-
vaji neziskovym organizacim. V le-
tosnim roce si vybrali SUKI. Jak se
to stalo? Jednu holci¢ku ze soubo-
ru zaujala nase osvétova kampan
Babi, dédo, slySime se? a navrhla
proto nasi organizaci. Ostatni jeji
napad podporili. Slavnostni preda-
ni financniho daru probéhne v zari
v klubu Letka v Praze na Letné. <<

Moc si toho vazime a dékujeme!

Leona Pejcharova
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Kratce z EURO-CIU

EURDPEAN ASSOCIATION OF COCHLEAR IMPLANT usERs nshl

V Unoru letosniho roku jsme byli
pozadani o spolupraci na videu
pro Evropsky parlament. Na pfi-
pravu i realizaci jsme méli vseho
vSudy asi deset dni. Téma ,He-
aring for all” bylo opravdu vel-
mi Siroké, a tak jsme se rozhod-
li pojmout ho kazdy po svém.
V jednom z pfispévkd jsme ho-
vofili o inkluzi déti se sluchovym
postizenim na béznych Skolach
a vyzvach soucasné doby, na
dalSich dvou dospéli uzivatelé
kochlearniho implantatu hovo-
fili o svych zkuSenostech. Videa
méla velky Uspéch. V Evrop-
ském parlamentu byla uvedena
3. bfezna 2021 u pfilezitosti Me-
zindrodniho dne sluchu. Udalost
byla prfenasena online a sledova-
lo ji pfes 600 Ucastnik( z celého
kontinentu. Bylo pro nas velkou
poctou reprezentovat uZivatele
kochlearniho implantatu z Evrop-
ské unie.

Zaznam udalosti v anglickém jazy-
ce najdete na www.youtube.com/
watch?v=s|FInSOKenA.

- T
¥ d &

.

V roce 2018 jsme se zucastnili
workshopu EURO-CIU v Barce-
loné. Jeho cilem bylo najit nové
cesty pro zviditelnéni uzivatell
kochlearniho implantatu na soci-
alnich sitich. Tehdejsi mistopred-
seda EURO-CIU Ervin Bonecz zde

prezentoval sv(j napad oslovit
spolecnost Apple, aby vytvofi-
la emoji uzivatele kochlearniho
implantatu. Ervin na uskutecné-
ni této myslenky pracoval dlou-
hé tfi roky, ale vyplatilo se. Dne
20. kvétna 2020 spolecnost App-
le oznamila uvedeni této emoji
spolu s dalSimi na konci letosni-
ho roku. Kromé toho spolecnost
predstavila nové aktualizace soft-
waru, které maji vyjit vstfic oso-
bam s rGznymi druhy handicapu.
Lidé se sluchovym postizenim
oceni predevsim aktualizaci pro
streamovani zvuku do sluchadel
standardu MFi (Made for iPhone).
Telefony budou také umét pfi-
zpUsobit zvukovy vystup audio-
gramu uZzivatele. <<

Leona Pejcharova
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Podnét ke vstupu SUKI do Wor-
ld Hearing Forum (Svétového
féra sluchu) které plsobi v ramci
Svétové zdravotnické organizace
(WHO), dala Sue Archbold, uzna-
vana odbornice na problematiku
kompenzace sluchu kochlearnim
implantadtem. Sue Archbold zna-
me z organizace EURO-CIU. Vel-
mi se zajimala o projekt Zazitkem
k porozuméni (viz www.zazitek.
zsheureka.cz) a pravé diky nému
s nami navstivila v roce 2020 rfadu
zékladnich $kol v Cechach i na
Moravé.

Béhem téch nékolika dni, které jsme
stravily na cestach po Ceské repub-
lice, jsme se Sue hodné mluvily
o nasi praci v ramci SUKI a pfriblizily
jsme ji nase cile. Ukazalo se, Ze se
v mnohém shodujeme s cili rfady
podobnych organizaci po celém
svété. WHF sdruzuje jednotlivce
i organizace, které Sifi osvétu o slu-

> Jak se SUKI dostalo do WHO

CERTIFICATE

OF MEMBERSHIP

THIS 15 TO CERTIFY THAL

(Solek ujivateliu hochlecanddio implantiiti) U

&ﬁamm&mo/%e%mfd%@m@gm
fou the pevisd Q027 - 2093

@
Waorld Health
Drganization

chu, sluchovém postizenia prevenci tach. Na oplatku se od nas ocekava

sluchovych vad. Vznikaji zde velmi

aktivni zapojeni do prace WHF, sdileni

relevantni a hodnotné studie, které zkuSenosti a Sifeni vystupl. <<

nam v budoucnu usnadni praci pfi
advokacnich a osvétovych aktivi-

CIICA (cti ,kika”, nikoliv ,cica”)

Za vznikem mezinarodni platfor-
my CIICA nestoji nikdo jiny nez
jiz zminéna Sue Archbold z Velkée
Britanie. Mezi zakladajicimi ¢leny
je 42 jednotlivcl ze vSech obydle-
nych kontinentl a 42 pacientskych
organizaci (SUKI je mezi nimi). Mi-
mochodem pokud jste Cetli knihu
Douglase Adamse Stoparuv pra-
vodce po galaxii, tak vite, ze pra-
ve Cislo 42 je smyslem Zivota. A to
nemuze byt ndhoda.

Na zacatku kvétna probéhl prvni
online meeting ¢lenl platformy,
seSlo se 145 lidi ze 30 zemi. Aus-
tralanka Catherine Birman, ktera
pracuje v centru kochlearnich im-
plantaci v Sydney, se pfipojila ve
dvé rdno mistniho ¢asu a méla
vlastni prispévek (!).

Akci provazel Leo de Raeve z Bel-
gie, védecky poradce pfi EURO-
-ClIU a jeden ze zakladatell CIICA.
Na uUvod zminil ddvody vzniku

E

platformy, hlavnim impulsem byla
lonska mezinarodni studie (Inter-
national Consensus Paper on Uni-
lateral Cochlear Implantation). Leo
byl ¢lenem poradni skupiny, kte-
ra vystupy komentovala a dodala
nékolik dllezitych podnétl, které
vsak nebyly zapracovany. Studie
by se podle poradni skupiny malo
vénovala vhodnym pfistupdm
k rehabilitaci u dospélych, aj. To,
ze hlas poradni skupiny nebyl ak-
ceptovan, nakonec vedlo k zalo-
zeni Cochlear Implant Internatio-
nal Community of Action (CIICA).

Leona Pejcharova

1CQ

COMMUNITY OF ACTION

Nejedna se ale o organizaci, je to
skutecné platforma pro sdileni
priklad( dobré praxe advokacnich
aktivit mezi pacientskymi organi-
zacemi typu SUKI. Cleny jsou ale
i mnozi lékari a odbornici.

V dalSim prispévku Paige Strin-
ger z USA (Global Foundation for
Children with Hearing Loss) shr-
nula zavéry zpravy "Word Report
on Hearing" vydané WHO, pre-
devsim zdUraznila ta fakta, kte-
ra podporuji myslenku spolecné
celosvétové akce za Sifeni osvéty
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o sluchu (jako je nedostatecna
dostupnost rehabilitace sluchu
vseho druhu — nejen sluchadel,
ale pravé i kochlearnich implan-
tatd) a zdlraznila potrebu pre-
vence.

Sue Archbold vystoupila s pfi-
spévkem na téma, které je ji blizké.
Jedna se o srovnani ceny resené
a nefeSené ztraty sluchu pro spo-
le¢nost. Rekla krasnou vétu: "The
cost of doing nothing it the one
we can't dfford." (Cena za nicne-
délani je ta, kterou si nemizeme
dovolit.). Sue v minulosti spolecné
s Brianem Lambem vydala jesté
v ramci organizace The Ear Fou-
ndation kratkou shrnujici studii
zvanou "Spend to Save" (Vyda-
ji k Usporam) — spolek SUKI toto
nechal prelozit do ceského jazy-
ka. Sue se pozastavovala nad tim,
kterou je kochlearni implantat,
potiebuje advokacni cinnost pa-
cientskych organizaci a volala po
zavedeni screeningu sluchu u do-
spélych. V nedavné dobé byly
screeningy sluchu u dospélych ve
Velké Britanii i v USA zamitnuty.
K tomuto tématu se vyjadril 1ékar

Brian Lamb, ktery shrnul situaci
v téchto zemich nasledovné: ,Di-
vody k zamitnuti plosSného scree-
ningu byly ve Velké Britanii i v USA
podobné. Upozornovaly prede-
vsim na nedostatek kvalitniho
vyzkumu, ktery by nutnost scree-
ningu u dospélych bez symptom
podporil.”

Beatrice Cusmai — také znama
tvar z EURO-CIU (secretary) — vel-
mi aktivné propaguje kochlearni
implantace v Italii. Ve svém pri-
spévku nas seznamila s kroky, kte-

_

-

!_ Cochlear . 3

V Luhu 754/18

140 00 Praha 4

ré podnikla po zverejnéni Word
Hearing Report a tiskovych zprav
ClIICA - predevsim komunika-
ci s mistnimi i celostatnimi médii
a zverejnéni zprav pomoci social-
nich siti. Jeji prace je velkou inspi-
raci také pro SUKI, které ale nutné
potiebuje lidi, ktefi se budou tém-
to ¢innostem vénovat.

Na zaver prikladam odkaz na zaji-
maveé zdroje informaci na strance
CIICA ciicanet.org/resources. <<

Leona Pejcharova

Spolek uzivatell kochlearniho implantatu
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MEDSEL @
Jste uzivatelem

kochlearniho implantatu?

Clenskym  pfispévkem nadm pomdizete
snaze prosadit legislativni zmény pro lepsi
podminky uzivateld KI:

« zruseni doplatku za vyménu zvukového
procesoru,

« zkracenizakonné Ihity vymeény procesoru
a dalsi...

Podpofrte nas, starite se cleny SUKI!

Pridejte se k nam!

IC: 60458844

WWW.suki.cz

info@suki.cz
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