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I. Na X-lecie Polskiego Towarzystwa Laryngektomowanych

Stale utrzymujca st wysoka zachorowalé na
nowotwory zigliwe krtani z jednej strony, a paest leczenia
chirurgicznego z drugiej, asprzyczynami narastgjej liczby osob po
catkowitym usungciu krtani. Co prawda pogh w technice
chirurgicznej, wprowadzenie promieniowania lasergave jako
narzdzia chirurgicznego pozwala wielokrotnie na opanawa
procesu nowotworowego bez ngmiwego kalectwa, jakim jest
niewatpliwie brak naradu mowy - krtani. Jednak technik
laserows mozna stosowa przy ograniczonej rozlegioi nowotworu i
przy okrélonej lokalizacji zmian w krtani a niestety wieloknie
pacjenci zgtaszajsi do leczenia zbyt pdo, lub te nowotwor ten
rozpoznany jest w okresie znacznego zaawansowdoaostaje
wigc wowczas jedyny sposOb leczenia - catkowite wsieikrtani,
czyli laryngektomia. Ten zabieg chirurgiczny pme za sofp caly
lancuch dalszych skutkéw niekorzystnych z punktu widkze
zawodowego, socjalnego a rownierodzinnego. Pogpowanie
lekarskie nie mee wic konczy¢ sk w momencie wygojenia rany
pooperacyjnej i wypisania chorego do domuwidadomienie sobie
tego problemu zmuszalo do zastanowienia nad metddammiczo --
rehabilitacyjnymi, ktore pozwolilyby na lepszniz dotychczas form
powrotu tych oséb do rodziny i spotefigiva.

Z inicjatywy grupy lekarzy z Kiiniki Otolaryngologi
Akademii Medycznej w Bydgoszczy, ale rownie autentycznego
zapotrzebowania 0s6b po laryngektomii, powstat \8718oku Klub
Laryngektomowanych. Jego powstanie spotkal® zi ogromnym
entuzjazmem ze strony chorych po operacji ysumikrtani, co z
kolei byto czynnikiem motywacym grug lekarzy i logopeddéw do
wlaczenia € w t¢ spofecza dzialaingé. Trzeba bylo pokorawiele
barier, przekona wielu niedowiarkéw i zdobyw@a z jednej strony
doswiadczenie, a z drugiej nieglne srodki finansowe na realizagj
nowych, oryginalnych sposobéw rehabilitacyjnych. erRRisze
turnusy rehabilitacyjne potwierdzity stuszadédkoncepciji



rehabilitacji kompleksowej, obejmygej nie tylko nauk mowy
przetykowej, ale rownie rehabilitacg ruchows, oddechow, a take
psychicza. Zmiany polityczne w Polsce pozwolity na oficjalne
zarejestrowanie naszej dziatadnow 1991 roku; przed dziesiiu laty
powstatoPolskie Towarzystwo Laryngektomowanygktywnosé
stopniowo obejmowata coraz &kszy zasig Polski, zacdy
powstawg& nowe oddzialy terenowe tegdowarzystwa (PTL).
Dziatalncs¢ rozwijata st dziki duzemu zaangawaniu grupy os6b
z grona shab medycznych, ale réwnie pacjentéw-spotecznikow.
Czynnikiem ogromnie dopingagym byly kontakty z dziataczami
Europejskiej Konfederacji Oséb po Laryngektorkiiorzy po Kkilku
wizytach w Polsce niezwykle wysoko ocenili gggiigcia PTL-u i
wiaczyli naszeTowarzystwalo Europejskiej Konfederacii.

Wymiana ddwiadcze,, wspdllne, midzynarodowe
konferencje naukowe a nawet pomoc w uzyskaniu alstgrznego
sprztu rehabilitacyjnego zadieity nie tylko wizi wspolpracy, ale
rowniez przyjazn pomigdzy poszczegOlnymi  narodowymi
towarzystwami laryngektomowanych.

Wspdlne dziatanie osob po laryngektomii w ramdehL
pozwolito na reprezentowanie tej grupy osob niepggmawnych w
rozmowach z Ministerstwem Zdrowia i Funduszem Osoéb
Niepetnosprawnych. Formy dzialakwd poszczegolnych oddziatdw
PTL-u sa rozne, ale wiénie spotkania na posiedzeniach Zarz
Glébwnego oraz na organizowanych przez Zdrzréznych
konferencjach pozwalgj na wymiag doswiadczeé, wzbogacanie
form dziatalndci i na hawazywanie przyjacielskich kontaktow.

Bogate, bo ja trzynasto-, a oficjalnie jakoPTL
dziesecioletnie, ddéwiadczenie wykazalo,ze niezlgdna staje 8i
ptaszczyzna wzajemnej informacji i przekazywanidag@sig¢ i
doswiadczéh w formie pisemnej. Powstata &g mysl stworzenia
Biuletynu PTL.Zamierzenie jest ambitne, ale i trudngicze wigc
Zespotowi RedakcyjnemBiuletynu osagnie¢ i wytrwatosci w tym
niefatwym zadaniu. Oby pismo stal@ $ym, czym g w kilku krajach
europejskich oficjalne wydawnictwa poszczegdinydwarzystw



narodowych, ktére na stale wpisaly do chagtych kontaktow os6b po
usungciu krtani i utatwiag codziennezycie i rehabilitag.

Zarzadowi Giébwnemu Polskiego Towarzystwa
Laryngektomowanychoraz wszystkim czionkom i sympatykom
Towarzystwaz okazji dziesiciolecia dziatalnéci pragr w imieniu
catego zespotu Kliniki Otolaryngologii Akademii Mgckznej w
Bydgoszczy oraz swoim wiasnym pagkmwat za dotychczasow
dziataing¢ orazzyczy¢ wielu dalszych osgni¢ w tej jakze trudnej, ale
spolecznie ogromnie \iaej pracy.

Prof. dr hab. Stanistaw Betlejewski

1.2. Laryngektomowanym w chwili zspienia

"Wierze, ze nie jesté pozbawiony zdoln@i radzenia sobie z
problemami Twegaycia. Wierz, ze nikt wswiecie nie potrafi zrolgi
lepszego tytku z Twegeéycia, ng Ty sam.

W jakimkolwiek jestestanie - niezalmie od tego, jak wielkiegs
Twoje cierpienia, pustka i brak wiary, ataenie i zagubienie, resz
stam¢ mocniej na wiasnych nogachiyé dalej, szybciej, wgj, jesli
tylko kedziesz chciat.

Nie che i nie mog tej drogi odby zamiast Ciebie. 3k si¢ zgodzisz,
bede Ci jakis czas towarzyszyPragre pomoc Ci w tym, Byumiat
lepiej pomagéa sobie. Mée przyjdzie taka chwilae nasze role si
zamieng "

J. Meliburda




1.3. List Ks. Kazimierza Magérnskiego - opiekuna PTI.-u

Drodzy Przyjaciele!

Od kilkunastu miegty mam zaszczyt uczestni¢zyv zyciu
Polskiego Towarzystwa Laryngektomowanych. Z podanvgatrz na
inicjatywy i wysitki ludzi, ktérzy maj odwag;, po walce z
chorola i samym sofy, podpé wysitek tworzenia pelnego ksztaitu
zycia, s$wiadcac dobro, zrozumienie, profesjonalnpomoc
wszystkim, ktorych udziatem staje sierpienie i choroba.

W tym trudzie widz urzeczywistnienie gbokich stow Jana
Pawla II, czlowieka cierpienia i wielkiego pajge "Cierpienie zdaje
sic przynalee¢ do transcendencji cziowieka: jest jednym z tych
punktéw, w ktérych cziowiek zostaje niejako "skagana to, aeby
przerastal samego siebie i zostaje do tego w taegrsposob
wezwany".

Kosciot, ktory wyrasta z tajemnicy Odkupienia w Kzmy
Chrystusa, zainspirowan§wiadectwem Jana Pawia Il, w szczegdlny
sposOb szuka dzisiaj spotkania z czlowiekiem nadzio jego
cierpienia. W takim spotkaniu cztowiek @wiadczony chorod i
cierpieniem staje sijedra z najwaniejszych drog Kéciofa.

Zachgcam przedstawicieli wszystkich oddziatow
Towarzystwa do nawizania bezpérednich kontaktow z
miejscowymi  oddziatami "Caritas" oraz z diecezjamy
duszpasterzami stby zdrowia i duszpasterstwa chorych. Jestem
przekonany,ze wspolny wysitek zaowocuje wielu formami pomocy
duchowej i konkretpwspotipras.

Pozwodlicie Drodzy Przyjacieleze bede towarzyszyt Warn i
Waszym najbliszym swag modlitwa.

Ks. Kazimierz Matenski CM




Il. DZIALALNO SC TOWARZYSTWA

2.1. Polskie Towarzystwo Laryngektomowanych - p@anst, cele,
zadania oraz jego dziatalsé

Laryngektomowanym jest osoba, ktéra z powodu chprob
nowotworowej krtani poddana zostata operacji jejnigia. Zabieg
daje szans wyleczenia choroby zasadnicze). Jedmalokalecza
chorego na caleycie, poniewa powoduje utrai normalnego gfosu,
a take wprowadza zmiantoru przeptywu powietrza, do czego
wykorzystywany jest wykonany otwoér u podstawy szyi.

Czestas¢ wystepowania nowotworow krtani néwiecie jest
zréznicowana, waha siod 1 do 6 % wszystkich nowotworéw
u nmezczyzn. W populacji kobiet schorzenie to pojawia Hd-krotnie
rzadziej.

Wystepowanie kilku czynnikbw ryzyka, gtdwnie palenie
papieroséw, diety ubogiej w witaminy A i C, szkedjch warunkéw
zwiazanych z wykonywanym zawodem doprowadzito do syiuae
w Polsce od polowy lat osiemdzigtsch krtaa stata st u mezczyzn
trzech wedtug czstasci zachorowa lokalizach nowotworova.

Staly wzrost zachorowiana raka krtani z réwnoczesnym
obnizaniem st przeyé pigcioletnich po przeprowadzonych
operacjach sprawiaze problem rewalidacji laryngektomowanych ma
wymiar spoteczny. Mgna oszacowd na podstawie danych
z rejestru,ze okoto 2000 osOb rocznie w skali kraju jest trwale
wyleczonych z choroby nowotworowej. Powodzenie eizedne jest
jednak od wczesnego rozpoznania i leczenia.

Ze wzgkdu na skal problemu, w klimacie wygpujacych
zmian spoteczno - politycznych, w drugiej potowiat |
osiemdziesitych, zrodzita & w Katedrze i Klinice Otolaryngologii
Akademii Medycznej w Bydgoszczy inicjatywa powo@rerganizaci
zrzeszajcej osoby po laryngektomii. Z udzialem Kierownikat&dry i
Kliniki prof. Stanistawa Betlejewskiego, lekarzyetha Hejki, Jerzego
Tujakowskiego, dr Anny Sinkiewicz, logopedy mgr Kdandry
Biatachowskiej, pielgniarki Barbary Kuchdiskiej, prezesa Ogniwa
TKKF "Orzel' w Bydgoszczy Eugeniusza Pofltyna oraZz 5
laryngektomowanych w dniu 7 maja 1987 roku odbwcspotkanie,
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w czasie ktérego powotano daycia "Bydgoski Klub
Laryngektomowanych".

Do Zaradu Klubu wybrano:

Jana Przybytka - przewodnigzy, Henryka Biskupa,
Czestawa Lewandowskiego, WandOwedyk, Stefana tazarzu,
Stanistawa Langowskiego, Wiadystawa Sikorskiego. migpione
osoby § po operacji usuetia krtani.

W przygtej deklaracji programowej postanowiote;

1/ kazdy jest drugiemu bratem,

2/ kazdy bzdzie brat udziat w nauce mowy,

3/kazdy hedzie zwalczat natdg palenia papierosow na

przyktadzie swego kalectwa,

4/ wszyscy bda wspolpracowéaz kadg lekarsk,

5/wszyscy bda sobie pomaga szczegoélnie w trudnych

sytuacjach zdrowotnyclzyciowych.

Przygto takze zasad, ze leczenie choroby nie kozy st
w chwili opuszczenia szpitala po operacji.

Klub podejmowa bxdzie dzialania zmierzgge do ufatwiania
przystosowania siczionkdw do nowych warunkéwycia, poprzez
nauke gtosu i mowy, ¢wiczenia fizyczne, rekreagji wypoczynek,
integracg z srodowiskiem, zapoznawanie rodziny z istehoroby i
zachodzcymi zmianami w psychice chorego po operacji.

Dziafalng¢ Klubu prezentowano wsrodkach masowego
przekazu o zagju lokalnym i centralnym. Ze wzaglu na nowatorski
charakter Klubu i formy jego dziatania oraz ogromsgoteczne
zapotrzebowanie na tego typu dzialania, gacmasowo naphlywa
korespondencja od laryngektomowanych i ich rodzintezenu
wojewOdztw dciennych i calego kraju. Ten lawinowy naptyw
chetnych do Klubu spowodowat konieczto przeksztatcenia go
w POLSKIE TOWARZYSTWO LARYNGEKTOMOWANYCH przy
Katedrze i Klinice Otolaryngologii Akademii Medyaozinz siedzih
w Bydgoszczy. Komitet zakycielski tworzyli: dr Jan Klimiski,
Jan Przybylek, dr Anna Sinkiewicz i mgr Aleksandkaimor.
Towarzystwo zostato zarejestrowane wd8e Wojewddzkim w
Bydgoszczy w dniu 23 kwietnia 1991 roku. Temangziatania
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Towarzystwa jest obszar Rzeczpospolitej Polskiej posiada
ono prawo powolywania oddzialtdbw terenowych. Na @dzeniu
organizacyjnym w dniu 24.04.1991 roku ukonstytuowet Zarad
Glowny w skiladzie: dr Jan Kilirfgki - przewodniczcy, prof. dr Roman
Wankiewicz,, Jan Przybylek - zagicy, oraz czionkowie: Anna
Sinkiewicz, Maria Borowicz, Wiestawa Szmit, Halingorajska,
Ryszard Stefaski i Zbigniew Lewhski. W przygtym statucie
okreslono, ze Towarzystwo zrzesza osoby laryngektomowane,
czfonkdw ich rodzin i inne osoby, ktére merytoryiezlub materialnie
wspieraj jego dziatalné¢. Celem dziatania Towarzystwa - weciu
statutowym - jest:

1. Sprawowanie opieki nad laryngektomowanymi, udnie
im w miar wszechstronnej pomocy medycznej i socjalnej;

2. Reprezentowanie interesOw czionkow wobetadz

panstwowych, organéw sama@owych i organizacji

spotecznych,

3. Ochrona intereséw laryngektomowanycklredowisku pracy
I miejscu zamieszkania.

Powyzsze cele realizowane & Towarzystwie poprzez:

* organizowanie turnuséw rehabilitacji gtosu mowy,
reedukacji, rekonwalescencji i wypoczynku,

» opiekk nad ludmi chorymi przed | po operacji oraz
wspotprae z rodzinami,

e poszukiwanie najlepszych sposob6w dostosoava
spofecznego czionkéw Towarzystwa,

e udzielanie pomocy w pozyskiwaniu znégo rodzaju
akcesoriéw i sprtu pomocniczego,

» wydawanie informatorow, poradnikdéw, czasopismnyich
materiatéw dla cztonk6éw Towarzystwa oraz propagowan
jego dziatalnéci w catym spoteczestwie poprzez regionalne
i ogolnopolskigsrodki przekazu,

* organizowanie spotkakonferencji, imprez kulturalnych
i sportowych,

» wspoldziatanie z innymi organizacjami i stowarzgsiami

0 podobnych celach i zadaniach,
pozyskiwanie opiekunéw i sponsoréw $gpd instytucii
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W wyniku podgtych dziatay, szczegdlnie przez
dr Jana Klimiskiego i prof. Romana \Wikowicza ju w 1992 roku
Towarzystwo przyjte zostalo do Europejskiej Konfederacji
Laryngektomowanych (C.E.L.). Przedstawiciele pranyd tepe
organizacji wizytowali nasze Towarzystwo (w czagesinego z
pierwszych turnuséw nauki mowy w Tleniu), przekazujam spr i
akcesoria mtznej wartdci 24 tys. DM.

Osoby z innych wojewddztw uczestniqee w
organlzowanych - przez Zaz Glowny, a naspnie i oddzialy -
turnusach i innych spotkaniach, statygsinspiratorami
i organizatorami wspolnie z lekarzami, logopedamejsaowych
placéwek medycznych, zakladaly nowe oddzialy rejemo Tak
powstaly oddziaty rejonowe w: Bydgoszczy (26.041L99
przewodnicacy Jan Przybytek), Toruniu (21.10.199Ir. -
przewodnicacy Bogdan Czajka), Gdaku (23.01.1992 .
przewodnicaca Halina Gorajska), Bialymstoku (5.12.1992 r. -
przewodnicaca Magdalena Kowalczuk), Rzeszowie (9.02.1994r.-
przewodnicacy Stanistaw Zajdel), Warszawie (17.02.1995 r. -
przewodniczacy Alfred Walendziak), Wroctawiu (23.04.1996 r. -
przewodnicaca dr Urszula Wierzchaczewska), Olsztynie
(1.07.1996 r. - przewodnigza dr Lidia Zatorska), Sosnowcu
(15.11.1998 r. - przewodnigzy Mateusz Ajejski). W stadium
organizowania & grupy 0séb laryngektomowanych w Zielonej Gorze
i Radomiu. Obecnie Towarzystwo zrzesza 987 czionkéw

W pierwszych latach dziatalda Towarzystwa z grupowej
rehabilitacji nauki glosu i mowy korzystalo roczni@0 osob.
Upowszechniony proces rehabilitacji glosu i mowyupeiniany
dosdwiadczeniami w oddziatach rejonowych - wspierany fimansowo
przez Ministerstwo Zdrowia i Opieki Spotecznej (d®94 r.),
samorady lokalne, zaklady pracy (zatrudnmie¢ chorych przed
chorola), osoby prywatne. Ratwowy Fundusz Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych i inne fundacje - ushwity zorganizowanie
w latach 1990-1998¢znie 34 turnuséw, w ktérych uczestniczyly 952
osoby. W czasie 14- dniowego turnusu rehabilitagygnrealizowany
jest programcéwiczen z zakresu uzyskiwania glosu i wywotywania
mowy zastpczej, ¢wiczen ogollnousprawniagych i oddechowych,
zag¢ relaksacyjnych oraz instruktavych w postugiwaniu @i
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sprztem pomocniczym. Efektywrné grupowej rehabilitacji oséb po
laryngektomii zostata potwierdzona badaniami olpekilymi: analiz
akustyczn glosu, prob wysitkowa oraz badaniami psychologicznymi.
W duzej mierze o skuteczdoi prowadzonej rehabilitacji oséb po
laryngektomii decyduje motywacja uczestnikdw pracefak

I zaangaowania, déwiadczenie zespotu rehabilitigego. W skiad
takiego zespotu wchodzfoniatra, logopeda, rehabilitant (wskazane)
psycholog, pacjent.

W 1999 roku
po wprowadzeniu
reformy ustrojowej
panstwa i dokonanych
zmianach w systemi
dofinansowywania
rehabilitacji o0so6b
niepetnosprawnych
zburzono nasz syste
usprawniania
laryngektomowanych.
Woczenie] mazna byto
organizowa turnusy Krzysztof Kujawiski - Przewodniegy Zarzdu Gltéwnego
w ktorych uczestniczyly osoby z catej Polski, obeciest to
niemazliwe.

Wystepuje trudné¢, a wrcz niemanos¢ zebrania ludzi,
ktorym na planowany turnus, termin i miejsce przj@an
dofinansowanie Powiatowe Centra Pomocy Rodzinig, Miejskie
Osrodki Pomocy Spotecznej wedlug miejsca zamieszkablatego
w 1999 roku zorganizowano zaledwie 4 turnusy, w rkth
uczestniczylo 60 o0s6b. Niektérzy laryngektomowarirzymup
dofinansowania i skierowania z PCPR, czy MOPS nalridwe
turnusy do érodkdw, ktére nie posiadajogopeddw. Turnusy takie nie
przynosz oczekiwanych skutkdw.

Aby poprawé ten stan, uzgodniono z Kolejowym Szpitalem
Choréb Ptuc i Nowotworow w Szklarskiej Rbre, ze na podstawie
skierowa (promesy) osoby laryngektomowane z terenu caligkiPo
przyjmowane bda na turnusy rehabilitacyjne nauki glosu i mowy
przez caly rok. Aby zwkszy ilos¢ logopeddéw przygotowanych
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merytorycznie do rehabilitacji gtosu i mowy o0s6b
laryngektomowanych Zagd Giéwny Towarzystwa wspdlnie
z pracownikami Kliniki Otolaryngologii Akademii Meaznej
w Bydgoszczy zorganizowat w 1998 r.- na bazie tgeggo turnusu
rehabilitacyjnego dla laryngektomowanych w Ciechkai -
krétkoterminowy kurs dla logopeddw z catego kraju.

Czlonkowie Towarzystwa, z big czestotliwoscia -

w zasadzie raz w mi@su - spotykaj sk w swoich oddziatach. Czas ten
wykorzystywany jest na doskonalenie postugiwania siowa.
zastpcz, jak i spotkania z lekarzami specjalistami z zskre
foniatrii, laryngologii, onkologii, psychologii, %gpologi,
rehabilitacji ¢wiczea ruchowych oraz przedstawicielami np. ZUS,
urzedow skarbowych, kas chorych, policji itp.

Organizowane $ takze konkursy recytatorskie.
Réznorodna¢ i atrakcyjnd¢ spotka uzaleniona jest od inwencji i
pomystowdci zaraddw i zapotrzebowania czionkdw.

Mozliwos$¢é korzystania ze spetu rehabilitacyjnego
i srodkédw pomocniczych w istnigjym systemie zaopatrzenia 0sob
z tym specyficznym schorzeniem jest w naszym kraju
niezadowalajca. Krajowy producent - poza zaopatrzeniem w rurki
I protezy krtani - prawie nie istnieje. Na naszygmku wystpuja
firmy zajmupce st dystrybucy sprztu produkowanego za gramic
(szczegolnie niemieckie np. SERVOX), ktéry jestdtra dostpny, ze
wzgkdu na wysokie ceny. aSto elektroniczne protezy krtani,
inhalatory, odsysacze, nawdcze, r@nego rodzaju ochrony stomy.
Istniepcy w kraju producent elektronicznej protezy krtanistyczniu
2001 roku zostat wykzony, ze wzghu na paar zakladu. Znaazej
pomocy wudzielita nam Europejska Konfederacja
Laryngektomowanych ofiarag sprzt i srodki pomocnicze, ktore
zostaly przekazane do oddziatdw. ZakzGlowny Towarzystwa
dazyl, aby wzorem péastw Europy Zachodniej, kdy chory
opuszczajcy szpital po przebytej operacji otrzymat bezplatni
zestawsrodkdw pomocniczych w postaci: ostonki stomy (jetna
i bawetniane, apaszki), filtréw ochronnych, szcezagk do rurek,
odsysaczy.. Jednorazowo zg&odkéw PFRON-u w 1997 roku
otrzymano dotagj na zakup spktu pomocniczego W wysoKoi
50.694,97 PLN, ktory zostat rozprowadzony. Obeczignimy
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starania, aby ten system byt realizowany.

W 1992 i 1999 roku wydano "Poradnik dla
laryngektomowanych”, ktéry sty chorym po przebytych operacjach,
jako instrukcja pospowania w nowych warunkachyciowych.
Ostatnie wydanie adresowane jest zeakdo logopedow i lekarzy
pierwszego kontaktu. W 1997 roku z okazji X rocygnpowstania
Bydgoskiego Klubu Laryngektomowanych zorganizowamspolnie
z Katedn i Klinikg Otolaryngologii sympozjum, w ktérym
uczestniczyli lekarze foniatrzy i laryngolodzy ziego kraju oraz
przedstawiciele Niemieckiego Stowarzyszenia Larktg@owanych z
Bawarii. Wielokrotnie o istnieniu Towarzystwa i foach jego
dziatania informowaty srodki masowego przekazu, o zggi
lokalnym, jak i centralnym. Podobnie czynity OddgidRejonowe
wystepujac w mediach o zagju lokalnym i ogélnokrajowym.

O istnieniu naszego Towarzystwa dawadwiadectwo
uczestniczc w spotkaniach radzynarodowych, wiatach 1994, 1996,
2000, 2001 roku. Czionkowie naszego Towarzystwajanivtasnych
probleméw zdrowotnych, pgwiccap czas i sity, a take wiasne
dosdwiadczenia odwiedzg chorych, oczekagych na operacje krtani,
jak i po operacjach po to, aby przekénge z tym schorzeniem nna
zy¢. Pomagaj tak’e logopedom w prowadzendwiczen nauki mowy
ze stabo mowcymi.

Zarzad Gitéwny Towarzystwa w grudniu 2000 roku
zorganizowat szkolenie wolontariuszy i czionkéw Tarmystwa.
Uczestniczyli w nim take przedstawiciele stowarzyszeosob
laryngektomowanych z todzi i Poznania, nie sgde do naszego
Towarzystwa. W czasie szkolenia przedstawiciele miéiekiego
Stowarzyszenia Pomocy Osobom Laryngektomowanym
zaprezentowali aparaty shce do plywania i terapii wodnej dla oséb
laryngektomowanych. Pokaz taki miat miejsce w Pelgo raz
pierwszy. Po pokazie jego uczestnikom przekazaapa2aty wartéci
ponad 1000 DM.

Zaprezentowany zakres dziatakvo nie obejmuje
caloksztattu dziala podejmowanych przez nasze oghiwa
terenowe. Naley mie¢ na uwadze i toze Towarzystwo opieragha
pracy spofecznej. Oznacza f®, mimo powanego okaleczenia nie
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poddajemy si i stuzymy innym. Prawd jest take fakt,ze nie zawsze
decydenci chg nas slyszeé i spoleczéstwo malo wie o0 naszym
kalectwie. S4d potrzeba docierania z wiadofo@mi o istnieniu
naszego Towarzystwa i formach jego pomocy do tytdrzly, jej
potrzebu. Istniep na mapie naszego kraju tereny, gdzie osoby po
przebytych operacjach usgoia krtani nic nie wiedz o
mozliwosciach rehabilitacji gtosu i mowy. Opieka nad nimidbie
naszym dziataniem priorytetowym.

Krzysztof Kujawiski
Przewodniczcy Zaradu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Laryngektomowanych

2.2. Polskie Towarzystwo Laryngektomowanych -
Stowarzyszenie Ludzi bez Krtani

Koniecznd¢ wczesnej, kompleksowej rehabilitacji
stworzyta potrzep poszukiwania nowych form i metod w tym zakresie.
W 1987roku, przy Klinice Otolaryngologii Akademii édycznej
w Bydgoszczy zorganizowano Klub Laryngektomowanydést to
psychoterapeutyczna wspéinota ludzi po operacprkrtTa forma
dziatalncgci spotecznej lekarzy, piegniarek, rehabilitantow
i pacjentéw rozwinta sk rowniez w innych agrodkach Polski.
W 1991 r. zarejestrowano Polskie Towarzystwo Lagigmowanych
(PTL), z siedzih Zaradu Gtéwnego w Bydgoszczy. Obecnie w kraju
istnieje 9 oddzialdbw rejonowych, a nowe powstpjzy aktywnym
udziale samych laryngektomowanych.
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Program dzialania Towarzystwa obejmuije:

» Zapewnienie taryngektomowanym wowvosci
wielokierunkowej rehabilitacji tj.: rehabdtji mowy,
fizycznej, psychicznej, spotecznej i zawodowej;

» Pomoc w pozyskiwaniu sgitz rehabilitacyjnego;

* Pomoc w uzyskaniu pracy;

» Szkolenie rehabilitantow;

» Zapewnienie faryngektomowanym pomocy socjalnej
I prawnej;

» Wsparcie spofeczne i medyczne.

Przedstawiane wsrodkach masowego przekazu problemy
niepetnosprawnych dotyaz najczsciej inwalidéw ruchu,
a likwidowanie barier spotecznych kojarzy gi budowt podjazdéw dla
wozkéw inwalidzkich. Inne rodzaje niepetnosprawaid ich problemy
pozostaj nieznane dla zdrowego spofetsteva, co nie znaczye nie
istniep. Ludzi bez krtanizyje coraz wicej. S to czsto osoby miode.
tacza ich wspdlne problemy oraz cel - jak najszybszelggadzenia
nastpstw choroby i leczenia operacyjnego.

PTL jest jednym z 19 czionkéw dzialegj od 1965 r.
Europejskiej Konfederacji Laryngektomowanych. Wgpéka z
europejsk organizagi umazliwia uczestnictwo w konferencjach i
szkoleniach. Za najcenniejsze waast wymiarg informacji i
doswiadczeéh pomkedzy samymi laryngektomowanymi. Czionkowie
Klubu stiza rady i pomoea. Spotkania w Klubie ssréwniez okazj do
nawkzania znajomxi i przyjazni, stwarzaj szang wyjscia z izolacj,
do ktérej istniej sklonnagci po operacji krtani, ze wzglu na
utrudniors komunikacg stowm. Pacjenci szybciej uzyskyj
samodzielné, niezalenos¢ od innych. Obmia st réwniez poczucie
bezradnéci, nap¢cia wewrtrznego i¢ku.

Zajgcia w Klubie Laryngektomowanych as cennym
elementem kompleksowej rehabilitaciji.
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2.3. Wykaz Oddziatéw Rejonowych Polskiego Towarzgst
Laryngektomowanych i oséb do kontaktu

Lp.

Nazwe

Adres i osoba do kontakti

1.

Oddziat Rejonowy Polskiego Towarzystwa
Laryngektomowanych \Bydgoszczy

Szpital im. J. Biziela, Poradnia Foniatryczna
ul. Ujejskiego 75, 85-138 Bydgoszcz,
Hanna Owczarzak - Przewodnica,

tel. 052/371-16-00 w. 643

2. |Oddziat Rejonowy Polskiego Towarzystwa|ul. Wita Stwosza 1/3, 87-100 Taru
Laryngektomowanych Woruniu Stanistaw Prusagki - Przewodniccy
tel. 056/622-58-62
3. |Pomorski Oddziat Rejonowy Polskiego ul. Chatubnskiego 19/B/28, 80-807 Gdisk,
Towarzystwa Laryngektomowanych Erwin Orfowski - Przewodniegy,
w Gdansku tel. 058/302-85-72
4. |Oddziat Rejonowy Polskiego Towarzystwa|ul. M. Skiodowskiej - Curie 26/d,
Laryngektomowanych Biatymstoku 15-863 Biatystok,
Alina Magdalena Kowalczuk - Przewodnica,
tel. 085/742-70-41, 742-16-21 wew. 315
5. |Oddziat Rejonowy Polskiego Towarzystwa|ul. O.A. Kubita 71, 38-455 Glowienka,
Laryngektomowanych \Rzeszowie Stanistaw Zajdel - Przewodnigzy,
tel. 013/436-36-06 wew. 104 (w godz. 7-15)
6. |Oddziat Rejonowy Polskiego Towarzystwa|ul. Grzybowska 5/419, 00-132 Warszawa,
Laryngektomowanych Warszawie Aleksandra Obarska - Sekretarz Zgiz,
tel. 022/624-18-09
7. |Oddziat Rejonowy Polskiego Towarzystwa|ul. Wojska Polskiego 5/12, 55-003 Czernica,
Laryngektomowanych w&/roctawiu Urszula Wierzchaczewska - Przewodnitz,
tel. 071/318-07-28, kom. 0608 02 67 57
8. |Oddziat Rejonowy Polskiego Towarzystwa|ul. Murzynowskiego 3/9, 10-684 Olsztyn,
Laryngektomowanych WIsztynie <azimierz Trzchski - Przewodnicacy,
el. 089/54-78-08
9. |Slaski Oddziat Rejonowy Polskiego ul. Narutowicza 52/2, 41-200 Sosnowiec,

Towarzystwa Laryngektomowanych
w Sosnowcu

Mateusz Alejski - Przewodnigey,
tel. 032/266-49-78

Adresy stowarz%sz’edziaiajatc ch na rzecz

chorych p
catkowitej.

po laryngektomii

1. POZNAN - Stowarzyszenie na Rzecz Osdb po Operacjach Ggikahych w zakresie Glowy i Szyi
o "POMOC DLAZYCIA", ul. Przybyszewskiego 45, 60-355 Potina
2. LODZ - Stowarzyszenie Oséb po Zabiegu Chirurgicznynauirtul. Kopchskiego 22, 90-153 Léd
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2.4. Sktad Zardu Gtownego Polskiego Towarzystwa

Laryngektomowanych wybranego w dniu 17.12.2000r

Lp.

Imie i nazwisko

Stanowisko

Adres zamieszkania i telefon

Krzysztof Kujawiski

Przewodniczcy

85-605 Bydgoszcz
ul. Kasztanowa 39/1
052 / 341-55-70; (0)608122973

Adam Cywiiski

| Zasgpca

87-700 Aleksandrow Kuj.
ul. Spdétdzielcza 17/B/1
054 / 282-43-54

Andrzej Stypczyski

Il Zasgpca

88-190 Barcin
ul. Artylerzystéw 21/23
052 / 38:-32-86

Anna Sinkiewicz

Sekretarz
Generalny

85-183 Bydgoszcz
ul. Zelwerowicza 11
052 /371-16-00 w. 586

Barbara Sternal

Skarbnik

85-794 Bydgoszcz
ul. Osiedlowa 3/81
052 / 344-96-28

Janusz Piotrowski

Czionek

85-650 Bydgoszcz
ul. Cicha 20/57
052 / 341-31-71

Hanna Owczarzak

Czionek

85-309 Bydgoszcz
ul. Strzelecka 8a/l 6
052 /371-16-00 w. 643

Stanistaw Pruszski

Czionek

87-100 Tort
ul. Wita Stwosza 1/3
056 / 622-58-62

Erwin Ortowski

Czionek

80-807 Gdask
ul. Chatubfiskiego 19/B/28
058 / 302-85-72

10.

Magdalena Kowalczuk

Czionek

15-863 Biatystok
ul. Ukasna 1/16
085 / 742-70-41, 742-16-21 w. 715

11.

Aleksandra Obarska

Czionek

00-132 Warszawa
ul. Grzybowska 5/491
022 / 624-18-09

12.

Stanistaw Zajdel

Czionek

38-455 Glowienka
ul. Kubita 71
013/ 436-36-06 w. 104 (w godz.7-15)

13.

Leszek Wtodarski

Czionek

58-310 Szczawno Zdr6j
ul. Sienkiewicza 13/3
074 /843-27-36

14.

Kazimierz Trzchski

Czionek

10-684 Olsztyn
ul. Murzynowskiego 3/9
089 / 542-78-08

15.

Dorota
Piekaj-Stefaska

Czionek

40-215 Katowice, ul. Markiefki 36/2
032 /368-22-93 do godz.12.30
032 /203-05-88

18




2.5. Plan Kierunkowych Dzial Polskiego Towarzystwa
Laryngektomowanych na okres 2001 - 2004

Uwzgledniapc cele, zadania statutowe Towarzystwa,
zmieniajca Sk sytuacg spoteczno - politycznw kraju i wynikajce
potrzebysrodowiska laryngektomowanych Zadz Giowny i Zarady
Oddziatbw Rejonowych Polskiego Towarzystwa
Laryngektomowanych organizowabeda swa dziatalnas¢
w nastpujacych kierunkach:

l. W zakresie profilaktyki

Podejmowé& dziatalng¢ zapobiegawcz zmierzajca do
uswiadamiania spofecastwu skali zagrzen chorola nowotworova
krtani poprzez:

1. Ukazywanie przyczyn i skutkédw powstawanthoroby
nowotworowej krtani wykorzystag do tego srodki
masowego przekazu;

2. Nawhzywanie $cistej wspoOlpracy ze stowarzyszeniami
0 podobnym profilu dziatania (np. Towarzystwo dolkiva
z rakiem itp.) w dzialalni zapobiegawczej;

3. Wiaczanie si do organizowanych akcji antynikotynowej,

szczegOlnie vrod miodzigy szkolnej.

Il. W zakresie przystosowania laryngektomowanych damowych
warunkow zycia po przebytych operacjach
Po przebytych operacjach ustom krtani chorzy dozngj wielu
niekorzystnych zmian w swyryciu. Totez, aby proces ten przebiegat
w miar fagodnie i przywracat stan normadoonalezy:
1. Nawazywac i podtrzymywa kontakt z chorym i jego rodzin
w czasie pobytu w szpitalu, celem tagodzenia szodu
utracie dwigcznego glosu;
2. Organizowéa i prowadz (doskonali) nauk mowy
. zastpczej w formie:
e Turnuséw rehabilitacyjnych nauki (doskon#&g@ mowy
zastpczej i ogoinego rozwoju,
* Nauki (doskonalenia) mowy zagicze] w czasie spotka
srodowiskowych (zebraczionkéw oddziatu),
* Indywidualnej nauki mowy po przebytej operacii
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w przychodniach foniatrycznych, logopedycznych,
* Inicjow& inne formy nauki (doskonalenia) mowy zg&ize).

3. Rozprowadza wydany przez PTL poradnik pt. "Rak krtani.
Poradnik dla pacjentow, logopedéw i lekarzy";

4. Organizowa& Kkursy, szkolenia (na bazie prowadzonych
turnuséw rehabilitacyjnych o0s6b laryngektomowanyalia
laryngologéw, logopedéw w zakresie rehabilitacjiogi
i mowy;,

5.Nawiazywa¢ wspoéiprae ze Ssrodowiskami
(stowarzyszeniami) logopedycznymi celem popularyzac
form i metod stosowanych w procesie rehabilitaéfisg i

mowy.

lll. W zakresie udzielania pomocy w zaopatrzeniu w spgt
i srodki pomocnicze
Rodzaj schorzenia wymaga wypasaia w specjalny spet i
srodki pomocnicze, ktorych asortyment i dgstcs¢ na naszym rynku
3 bardzo ograniczone. Aby popréwg sytuact nalexy:

1 Wylanig& 1 nawazywat kontakty z producentami
i dystrybutorami specjalistycznego sgz w celu jego
prezentacji i rozprowadzania;

2. Inicjow& organizowanie systemu tworzenia wypczalni
sprztu  trwalego (nawldacze, odsysacze) za niewiglk
odpftatndcia;

3. Doskonat system zaopatrzenia  laryngektomowanych
w ostony stomy w postaci apaszek, filtrow itp.;

4. Podejmowé& dziatlania zmierzage do wyposania
laryngektomowanych w  niegtiny sprzt i srodki
pomocnicze przy opuszczaniu szpitala.

IV. W zakresie upowszechniania wiadon§ci 0 istnieniu
Towarzystwa, jego celach i formach dziatania

Wzrasta ild¢ zachorowa na choroby nowotworowe, w tym i na
raka krtani. Nie wszyscy chorzy dotéeii tym kalectwem otrzymaij
informacje o istnieniu Towarzystwa. Aby ulafwim w miag szybki
powrét do normalngi nalezy:
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1. Wykorzystywa srodki masowego przekazu (prasa, radio,
telewizja) do informowania spoteésgwva 0 istnieniu
Towarzystwa i niesieniu pomocy tym, ktorzy jej aetouj;

2. Poprzez uczestnictwo w sympozjach, kongresgahdach
informowa: srodowiska o istnieniu Towarzystwa oraz
formach jego dziatania;

3. Rozwij& kontakty z innymi organizacjami o podobnych
zadaniach, celem wspdlnego dziatania rneecz
swych czionkéw.

V. W zakresie utrzymywania kontaktow zaganicznych
Przynalenos¢ od 1992 roku do Europejskiej Konfedgra
Laryngektomowanych (C.E.L.) wykorzystdo:

1. Poznawania nowoczesnych metod leczenia tvaavow
krtani oraz proceséw rehabilitacyjnych osob po pytgch
operacjach uswgia krtani;

2. Oddziatywania wiladz C.E.L. na decydehtatJnii
Europejskiej - do ktdrej Polska ubiega siprzygcie - celem
poprawy zaopatrzenia laryngektomowanych na poddbnyc
zasadach jak w Europie Zachodniegj;

3. W miaek mazliwosci finansowych przedstawiciele
Towarzystwa uczestnicgyeda w organizowanych przez
C.E.L.,i inne organizacje zagraniczne, kasgch,

zjazdach, konferencjach;

4. Wykorzystugc nawazane kontakty z Niemieckim
Towarzystwem Laryngektomowanych; przy ich pomocy -
zorganizowany &dzie kurs instruktoréw ptywania i terapii
wodne] przy wykorzystaniu aparatu przesoloy
laryngektomowane;

5. Utrzymywa& kontakt z Oddziatem Towarzystwa
Laryngektomowanych w Wurzburgu;

6. Rozwijg& nawhzany kontakt z Austriackim Towarzystwem
Laryngektomowanych;

7. Nawnzat blizszy kontakt z Oddzialem Saks&im
Niemieckiego Towarzystwa Laryngektomowanych
z siedzila w Chemnitz z zamiarem nayziania wspotpracy
przez Dolnélaski Oddziat PTL;
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VI.

VII.

8. Przygotowa wizyte przewodniczcego Prezydium C.E.L.
dr Giuseppe Sapa z Milano (Wiochy).

9. Nawnza® kontakt z przedstawicielstwami dyplomatycznymi
Litwy, Biatorusi i Ukrainy z propozycjamudzielenia
pomocy w organizowaniu ¢bséb laryngektomowanych
w tych pastwach, w stowarzyszenia (szczegOlnie Oddziaty
PTL w Bialymstoku, Warszawie i Rzeszowie).

W zakresie dziatalncci organizacyjnej

1. Pomoc Oddzialom nie posiagi@ym osobowséci prawne;j
w jej uzyskaniu poprzez dokonanie rejestracji wjswna/m
Rejestrze glowym (KRS);

2. Udzielanie pomocy inicjatorom tworzenia nowyanav
Towarzystwa, szczegolnie w zakresie organizacyjnym;

3. Popularyzacja aginie¢ Oddziatdbw poprzez organizowanie
konkursow pod nazav'Kronika Oddziatu". Przyczynéasie
to Iedzie do popularyzacji najaktywniejszych
czlonkdw.

W zakresie poprawy statusu "osoby laryngektomavanej'

1. W celu dowarteiowania osoby laryngektomowanej
organizowane dda kursy instruktoréw plywania
i korzystania z aparatéw;

2. Aktywne wspoéldziatanie Towarzystwa z amgacjami
pozaradowymi na rzecz poprawy sytuacji osoéb
niepetnosprawnych;

3. Inicjowanie wysipowania do organow prawotworczych
0 uwzgtdnienie rodzaju schorzenia przy wyp@aseu
w niezledny sprzt i srodki pomocnicze, jak teochrona
posiadanych uprawrtie przyznawanie nowych.

Niezaleznie od przyjetych dziatan podejmowane lgda inne,
wynikaj ace z zaistniatej sytuacji.
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[1l. Medyczno -psychologiczne uwarunkowania zdrowia
3.1. Promocja zdrowia

Wsréd najwaniejszych uwarunkowa promocji zdrowia jednostek oraz
ich rodzin zbyt rzadko jest wykorzystywana afweos¢ aktywizacji ludzi
niepelnosprawnych, a takimi na pewna pacjenci laryngektomowani.
Nalezatoby wprowadzi zmiany wzyciu osoby niepetnosprawnej i rodziny.
Przemianie powinna ulec m.in. funkcja rekreacyjndowarzyska, ktora
pomaga likwidowa nastpstwa choroby. Naky wypracow@& nowy styl
zycia, spowodowany odmiennymi warunkami zdrowotnymyistepujacymi
po operacji oraz skutecznrehabilitacy, ktére pozwal na swobodne
funkcjonowanie w spotecastwie.

Jednym z waniejszych elementéw przemiany u chorych
laryngektomowanych jest ubior. Wygdl zewrtrzny, zaréwno w odbiorze
wilasnym jak i otoczenia odgrywajduza role w kontaktach z innymi.
Odmienny wygid twarzy oraz szyi przysga uwag i moze wzbudz
zakiopotanie. Dlatego zaleca; girzestrzeganie pewnych zasad, ktore pcgwol
w miarg mozliwosci maskow& zaistniate po laryngektomii zmiany.
W kontaktach z innymi lugmi okaleczenie nie musi bynadmiernie
widoczne. Schludrié natomiast wzbudza szacunek i uznanie diadégo,

a dla osoby niepetnosprawnej szczegdlnie.

W promocji zdrowia ogromne znaczenie ma rOwredrowy styl
zycia, w tym odywianie. Organizm w trakcie leczenia choroby
nowotworowej oraz w okresie rekonwalescencji wymagfasowania
wiasciwej diety. Niewtdciwe zywienie powoduje ostabienie naturalnych sit
obronnych, co w chorobie nowotworowej rzutuje nakef leczenia.
Odpornd¢ organizmu wzrasta, gdy zapewnt siystarczajca ilos¢ witaminy
C, szczegOlnie w postaci owocow i warzyw.

Podstawowym zal@niem promocji zdrowia jest toze kazdy
cziowiek sam ponosi odpowiedziadtoza wtasne zdrowie. Wszyscy powinni
zdawa sobie sprawz konsekwencji swego pggbwania.

Innym warunkiem powrotu do funkcjonowania w spoééstwie
jest skuteczna rehabilitacja. Ryzyko nawrotu chgrpb leczeniu mina na
ogot ocent sporadycznie, jednak w poszczegolnych przypadkattieje
stopiéi niepewnéci co do odlegtego wyniku leczenia. Dlatego o)
rehabilitacji daje maliwos¢ diuzszego przeycia w dobrym zdrowiu
i powinno by sprave priorytetows dla chorych laryngektomowanych.
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Obecnie istnigg duze maliwosci rehabilitacji ludzi
"wyleczonych”, ktére nie wymaggj wielkich nakladéw finansowych.
Chorzy po usurciu krtani mag dodatkowe problemy, trudéa - bariery
komunikacyjne, ale w dobie pagtu medycyny i innych dziedzin, moa i
nalezy je pokonywa.

Rehabilitacg chorych na nowotwory mima okréli¢ jako
postpowanie zmierzare do zminimalizowania fizycznych, psychicznych,
socjalnych i zawodowych nieprawidtoged powstatych w wyniku choroby
lub jej leczenia. Obejmuje ona dziatania zapobieganworaz przywracage
sprawné¢. Aby powrdct do zycia rekreacyjno-towarzyskiego bezekgizych
streséw, naley podi¢ w ramach rehabilitacji aktywsé ruchowva.

Zmienia ona negatywny stosunek do wlasnego cidtaztattuje
optymistyczne postawy. Ruch zapewnia komfort psyty. Ta forma
aktywngci, uprawiana regularnie, roztadowuje nagromadzoagkcia po
przebytych stresach. Dlatego nowoczesny i zdrowp trycia polega na
przejawianiu aktywrgei fizycznej jako sposobu poprawiania samopoczucia
uwolnienia st od stresowego przgvania codziennych problemaow.

Ze wzgkdu na cgsto wystpujace schorzenia wspotistrage
korzystne jest indywidualne ustalenie programu aktgci ruchowej przez
rehabilitanta z uwzgtnieniem tolerancji wysitkowej pacjenta. Kardyraln
zasad rehabilitacji jest rownieakceptacja wiasnego inwalidztwa, a rowinie
samego (samej) siebie. Akceptacja niezengednak oznaczarezygnacji i
bezsilndci wobec choroby, a w pdiejszym czasie rekonwalescencji.

Odzyskanie réwnowagi wewtiznej, powrét do normalnego
funkcjonowania wzyciu rodzinnym oraz spotecznyma sOwnie wane jak
ratowanie zycia biologicznego. Dlatego od chwili zachorowarzréwno
kadra medyczna, rodzina, jak i sam chory powinzejpwi& zaangaowanie
w calagciowa rehabilitacg, w celu zminimalizowania nagstw choroby.
Szczegdlnie godn polecenia form dla wszystkich pacjentow po
laryngektomii, a zwlaszcza dla os6b o nasilonejreigp s 14 -dniowe
turnusy rehabilitacyjne organizowane przez PTL mvaeh sanatorium.

Mgr Barbara Sternal
Piekgniarka Oddziatowa
Kliniki Otolaryngologii SPSK
w Bydgoszczy
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3.2. Psychologia na co d#e

"RAK - WYROK CZY WYZWANIE?"

Historia ddwiadczé ludzkich, cagta walka medycyny z chorab
nowotworowa jako taly sprawiag, ze w umyle przecitnego cziowieka rodzi
si¢ stereotyp mélowy: "Rak to wyrok, przegrana walka, koniec nagzie
rozstanie z bliskimi..."

Postawiona diagnoza oraz informacja przekazanaz pleerzu
"Prosz Pana(i), niestety jest to nowotwor dhey. Potwierdzag to wyniki
bada" i powoduje nagte "zaémigcie serca”, zatrzymanie oddechu, szum
w uszach, brak glosu ... Szok! Rownie nagle wyrastad nami niewidzialna
sciana strachu igku. Zaczynamy gibac. Boimy st tego, czego nie znamy.
Odczuwamy zagte@niezycia. To naturalne.

Nasza postawa me zmienig sic pod warunkiemze towarzyszy jej bedzie
poznawanie i oswajanie¢sie zrodtem kku i strachu. Poznanie me
(powinna) utatwé osoba profesjonalnie zyaana z nase choroly lub
prowadaca terapi.

ETAP |

Etap bardzo ekspansywnej obrony: agresji, buntmpaozy, ucieczki od
problemu, np. "to nieprawda..., to pomyika..., Emmzlive...".

ETAP II

Etap "targowania si, na przyktad, "mée pomylono wyniki bada.. po co
cia¢?, mae pomog leki, ngwietlania, a mge wlewy...? Skd sk to wszystko
wziglo, przecie nigdy powanie nie chorowalem (-am)... Dlaczego JA?"
ETAP Il

Etap "godzenia sf z choroly i wypatrywania szans na jej skuteczne
usungcie. Np. "niech zoperaj na&wietlaja jak najszybciej, j€i to tylko
pomaze".

ETAP IV

Etap walki o siebie. Np. "Mojeycie jest najwaniejsze ... mam dla koggy¢
... che zy¢. Tak, tak muszzyc".

Kiedy dotrzemy do IV etapu ksztaltowania postawystesunku do raka,
bedzie to oznaczg ze tak naprawg dopiero teraz rozpoegkzsmy walkg
z nowotworem. Bdzie to walka szczegoélna, polegz na uzdrowieniu
swegozycia, a nie choroby Od tego momentu zacznie siasze prawdziwe
zycie, od tej chwili RAK stanie sivyzwaniema niewyrokiem.

Mgr Alina Magdalena Kowalczuk
Psycholog Logopeda
Oddziat Laryngologii Dorostych WSzZ w Biatymstoku
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3.3. Wyzwanie dgycia

Mam przyjemnéc¢ i zaszczyt pracowaz ludzmi, ktrym choroba
nowotworowa dala szaggjak nikomu innemu) naycie w najpetniejszym
wymiarze. Zmienita ich system wakm, potwierdzagc - do bolu -
priorytetzycia.

Zycie czlowieka powinno iy wartdicia najwyzsz. Jeeli
uswiadomimy to sobie, odnajdziemy niezwyldita, moc, do utrzymania go
po to, by je wypetdi trescia i sensem, realizacjgieboko skrywanych marae
pragnig, petnh swego jestestwa. Sens is¢erycia, to praktycznie biac
tworzenie jego cziowiecastwa. Obajtne na jakiej drodze, kto i coydizie
robit, ale MUSI TO CZYNC. Inaczejzycie staje si tylko "przezyciem zycia"
jak twierdzit Franki. Poczucie senstycia sprawia,ze cziowiek zachowuje
wewrgtrzna osobow wolnos¢ 1 godnag¢, nawet w sytuacjach
nadzwyczajnego cierpienia, poczucia winy lub syt$aaerci.

Sa ludzie, ktérym choroba nowotworowa uzmystawia Reist
wewrgtrzna, brak wartdci. Za najbardziej tajemnymi drzwiami
osobowdci odnajdug nie zrealizowane cele, drogi, pragnienia, marzenia
Dla nich choroba jest darem, o ile zdecydsig go tworzy. Fakt ten wymaga
odwagi.

"Trzy lata temu dostatamesiv faski nowotworu. Przez calgcie
poszukiwalam nauczyciela, ale nigdy qtbtprzed chorop nie zdarzalo sgj
abym rzeczywicie zwracata uwagna warté¢ kazdej piersi, na bieg kalej
mysli, dopoki nie spostrzegtanie ta chwila jest wszystkim. Wszyscy moi
nauczyciele przekazywali mi idee. Ten nowy nauctyspowodowat,ze
zacztam w sposOb bezpredni ddwiadcz& zycia i ode mnie zaialo, czy
narodz sie nim ume". /B. Siegel, Zy¢, kocha, uzdrawig"/.

Poczucie sensu i @ wiasnego istnienia wzbogacone uczuciem do
niego (powinien€ pokocha zycie), samego siebie i innych jest naje@z
sita nie pozwalajca podd& sk chorobie. Najpafzniejszym z uczél jest
mitos¢ bezwarunkowa. Zeli kochasz i masz poczucie sensu swego istnienia,
nigdy nie doznasz patk.

"Je&li nigdy nie kochale siebie fagodnie i bezwarunkowo, nadszedt
czas, aby to zrobi Pokochaj siebie, wybacz sobie i od tej chwilidzieze nie
ma juz nic do wybaczenia. Pokochaj innych ludzi i pozwal pokocha
Ciebie. Nigdy nie kdziesz tym znudzony. Bezwarunkowa rétopotrafi
sprawt zdumiewagce rzeczy i stanie gprawdziva siatky zabezpieczaga.

A kiedy czujemy si bezpieczni, nasze dokonania potdfy¢ zadziwiajce.
Cuda zdarzajsk kazdego dnia™.
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Chory na AIDS, B.Siegel, Zyé, kocha?, uzdrawia™

Po podiciu decyzi : 'TAK, CH@E ZYC, wypehieniu zycia
sensem i trEia oraz bezwarunkoav mitoscia, pojawia st poczucie
odpowiedzialngéci. Dotyczy ono samej osoby podejnagj wyzwanie do
zycia oraz o0soOb jej bliskich. To postawa wyprzeszaj asertywns,
realizacja peni siebie i tworzenie solidnych zzdéw z innymi, z radeia
i pewndcia, ze tego chcemy.

Psyche i Fizys $ ze sola nierozerwalnie spkzone. Ich
oddziatywanie jest wzajemne. Cierpienie jednego @gav st z drugiego.
Oddziatywupc na psychig (podwiadoma¢, emocje, uczucia) mnoa
wspomaga leczenie organizmu. W naszym ginzu ukryta jest moc, ktora
pozwala nam odg& dopoty, dopoki nie osgniemy petni meéliwosci, nie
poderwiemy si do realizacji tego, co jest zgodne z prawdzimatug,

z odbiciem indywidualnego wirza ukrytego w paaviadomaci.

Przyjmupc wyzwanie dazycia, wszyscy stajemy gizwyciezcami,
a wigc osobami wyjtkowymi. Cecla osob wyjtkowych jest autentyczé
i wewretrzny spokdj, poniewazyja zyciem, jakiego prag.

"Nauczytem s zy¢. Kochamzyé. Kocham maj rodzirg, moich
przyjaciot, moje zajcie, wszystko. | kadego! Budz si¢ codziennie
z uczuciemze zyj¢! W petnym spokoju ... prébyjupor& sk z nowotworem
juz ponad rok. Jestem prawie zadowolorg, go dostalem. Catkowicie
zmienitem spojrzenie naycie. Ja co dzie zyje. Kazdy dzien staram si
maksymalnie wykorzystd /B.Siegel, Zy¢, kocha, uzdrawia"/.

Choroba i cierpienie z gizwiazane uczyzy¢ Sytacia dnia tak,
jakby byt on ostatnim. Pefpiraddci, wysitku i satysfakcji. Uczyzy¢ tak, by
maoc odej¢ w momencie najwkszego spetnienia, nawet sgia.

Postawa i walka ozycie, ktore wyzwolita w nas choroba
nowotworowa trwa do kira. Zadziwiagce, ze nikt nie chce z nigj
zrezygnowd. Owiladngci pasjp zycia, poczuciem jego sensu, niga,,
czujemy st szczsliwi i silni. Na tyle silni, by wzmacni@swoj organizm.

Tak wic stajemy si szczsliwcami, ktérym choroba nowotworowa
otworzyta "okno naswiat". Sprobujmy zrealizowa cele, drogi, marzenia,
pragnienia, ... wypetnijmy nimi naszgcie. Zapragnijmy szafezozyé w
najpetniejszym wymiarze! Nie odktadajmy tego namé! Nic mamy na to
czasu. Nie bgjmy si Nasze noweycie powinno zacg sk juz dzi!

Jereli nie dalémy sobie takiej szansy wczeej, docamy "DAR"
jaki sktada nam choroba.

Mgr A. M. Kowalczuk
Psycholog Logopeda
Oddziat Laryngologii Dorostych WSzZ w Biatymstoku
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3.4. X przykaza laryngektomowanego,
czyli problemy psychiczne po operacji krtani

(na podstawie miegtznika "Die Stimme", Szwajcarskiego Stowarzyszenia
Laryngektomowanych Nr 1/2001)

1. Pozytywnie nastawiaj i do zycia, kadego
rozpoczynajcego s¢ dnia;

2. Utwierdza] s, dowartdciowuj sg, a wszystko dalzie
dobrze, ze wszystkim dasz sobieg;ad

3. Poszukuj ludzi, ktorzy dobrze radznawazuj z nimi
kontakty i szukaj w nich wsparcia;

4. Aktywnie uczestnicz w procesie nauki mowy;

5. Podztkuj za wszystkie mite przgcia swojemuzyciowemu
partnerowi oraz swojej rodzinie;

6. Walcz ze swoimi oporami i ze zlymi nawykami;

7. Badz zadowolony z tegaze zyjesz, walcz ze swymi wadami,
nie denerwuj si

8. Spojrz na swojeycie wstecz i sprawdile dobrych rzeczy
zrobites;

9. Badz zawsze zadowolony Emiechnity. Smiech to zdrowie;
10. Nie oceniaj innych, a sam siebie dowanitowu;j.

YN 4
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3.5 KARTA INFORMACYJNA PIEL EGNIARSKA

DLA CHORYCH PO OPERACJI CALKOWITEGO USUNI ECIA

KRTANI - LARYNGEKTOMII

PAMI ETAJ!

>

>

>

>

>

Prowad spokojny trybzycia; unikaj streséw, reaguj bez emocji na to, oa ¢
osobicie nie masz wptywu.

Nie wylaczaj st z zycia spotecznego i rodzinnego, nie zrywaj znajfeho
z najblizszymi i przyjaciotmi; meesz na nich liczy

Ciesz s¢ i raduj tym co jest i bylo; umartwianiegdedzie obnia¢ Twoja
kondycg psychicza. Mimo "dotkéw" staraj s by¢ wesolym (a), pogodnym
(-a), trwaj w dobrym humorze i dobrej wierze we wskgsto najlepsze,

i ze wszystko jest idalzie w poradku;

Nie zamartwiaj si; to obnizy Twoja kondycg psychicza, utrudni walk

Z chorol;

Staraj sk bywa* miedzy ludmi, nawigz nowe kontakty, znajomoi, zgta' sie
do najblizszego Klubu Polskiego Towarzystwa Laryngektomowdmy¢
0s6b po operacji catkowitego usyia krtani, gdzie otrzymasz wiele pomocy,
wskazéwek, co do walki z chowpbjej nasgpstwami;

Rozmawiaj z osobami po operacji krtani, pongogy trudnych chwilach,
sytuacjach, doradg otrzymasz wsparcie;

Rozmawiaj z dziemi (zwlaszcza malymi);asszczere, autentyczne, bez barier
komunikacyjnych, bardzo etnie pomagaj w nawkzaniu kontaktow (nawet
tych trudnych);

Pogéd sie z faktemze jesté chory - inwalid mowy (komunikacji werbalnej);
Kiedy myslisz o $mierci - stosuj pkt 5 i 6 (patrz zapis kursywpochyty).

Z ta chorola mazna dobrzey¢ i funkcjonowat;

Przestrzegaj zaleconéliety - wysokobiatkowej (wystepujacej gtéwnie
w produktach takich jak mleko i jego przetworydiiny, ryby), a take
bogatej wwitaminy A (marchew, szpinak, dynia, satata zielona, ryby,tra
z0Mte i zielone owoce, groszek zielony, fasola sagawa, jaja, wtroba),
witamine C (natka pietruszki, stodka - surowa papryka - czeeamozielona,
rézne odmiany kapusty, kalafior, kalarepa, owoce jegedl czarna porzeczka,
kiwi, ziemniaki, ré@ne soki owocowe i warzywne), oragtamine E
(kietki pszenicy, kukurydza, olej sojowy, oliwapekcznik, orzechy wioskie
i ziemne, witroba);

Stosowanie w/w diety wspomaga organizm w procegyavecze po operacii
podnoszc odporné¢ organizmu; pokarmy bogate w witaminy A, C i E,
wymienione wczéniej oraz zasady zdroweggwienia zapobiegajchorobom
nowotworowym i jej nagpstwom;

Ogromne znaczenie w profilaktyce nowotworowe]j bk, ktéry zapewnia
prawidtowe funkcjonowanie przewodu pokarmowego pabéega zaparciom.
Znajdziesz go m.in. w ciemnym pieczywie, owocaalaizywach;

Poradnik ,Rak krtani" dr A. Sinkiewicz przybli Ci postpowanie
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w przypadku wysipienia choroby i po operacji catkowitego usiniéa
krtani, a takke pomae rozwazat niektdre problemyyciowe.

> Przestrzeganie wskazowek lekarskich iggielarskich pozwoli na uniketie

powiktan lub hawrotu choraby;

ZAPAMI ETAJ!

> Zachowaj sprawrid fizyczna, ale bez wkszych wysitkbw fizycznych; nie

dzwigaj!

> Zalecana jest rehabilitacja ruchowa - naugzvsikonywa ¢wiczenia, ktore

>
>

>
>

polepsz wentylacg ptuc i catego uktadu oddechowego; ma to korzystny
wphyw na nauk mowy przetykowej;

Zalecany higieniczny trytaycia poprawi kondyej Twojego organizmu (cho
spacerow, dio ruchu, duo tarca);

Jezeli to maliwe, nie rezygnuj z pracy zawodowej, lub o ile nia przeszkod
postaraj si 0 prag (spokojr), albo wymylaj sobie zajcia — "réb cé!" -jest to
korzystne dla Twojej rehabilitacji fizycznej i psyeznej;

Nie poddawaj i nadopiekiaczym poczynaniom cztonkéw rodziny, staraj si
duwzo robic sam(-a);

Estetyka i czyst@ wokot szyi, swoim wygldem tworzy obraz dla catego
otoczenia, ktéry ku zaskoczeniu sceptykovwzenby catkiem inny (akceptacja
otoczenia);

Nauczysz s od nowa: wyczucia smaku, zapachu, oczyszczania, nos
pozbycia st kataru, kichania, kaszlu, czkawki, dmuchania nssaistami,
Ziewania, wzdychania, gwizdania, parciagpikli i mycia gtowy, a co
najwazniejsze spania z rugki bez rurki tracheostomijnej; tylko trogh
cierpliwaci, daj sobie czas;

Unikaj pomieszcze suchych i o wysokiej temperaturze, ogranicz przebye
w pomieszczeniach zanieczyszczonych kurzem, pytdmininymi srodkami
drazniacymi drogi oddechowe;

Utrzymuj odpowiedrs wilgotnas¢ w mieszkaniu i Twoim otoczeniu — jest to
pomocne w unikrciu i zwalczaniu "korkow" w rurce tracheostomijney;
Ogranicz przebywanie w towarzystwie zwigrfuterkowych — mee to by
czynnik sprzyjajcy wystpieniu obrzku sluzéwki drzewa oskrzelowego, jego
dodatkowych skurczéw, a ngshie uporczywego i gtzacego kaszlu;

Wihosy krétkie utatwiaj "mycie izycie";

Nauke mowy zacznij jak najwczmiej, ale nie spiesz gijesli sa jakies
przeszkody — "réb to wdaiwie" od pocatku;

Dbaj o stan ugienia, jest to bardzo istotne w stosowaniu movggpezej;
Kontynuuj nauk mowy przetykowej (zagbczej) u logopedy, nawet wtedy,
kiedy sprawia Ci trudrioi, nie poddawaj sizwatpieniu! Uwierz,ze maesz
tego dokonél

Bierz czynny udziat w turnusach rehabilitacyjnyatganizowanych przez
PTL;
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ZASTOSUJ!

>
>

>

Stosuj Zasady Zdrowedtywienia (patrz kady podecznik dietetyki),

Jedz mate porcje lecz gsto (ok. 5 -7 x dziennie); matymiggami zwlaszcza,
gdy masz problemy z potykaniem:

Positki i ptyny przyjmuj o temperaturze pokojowejenwywotuja szoku
termicznego, nie poparzyszsi

Jedz co najmniej 5 porcji produktéw ziovych (chleb petnoziarnisty, ptatki
zbazowe, makarony, kasze);

Jedz_4 porcje warzyw i 3 owoc)w zaopatrg organizm w wystarczaga ilos¢
witamin i sktadnikéw mineralnych;

Wypij 2 szklanki mleka z ktérych jeda mazna zasipi¢ serem - zapewni to
odpowiedni dawke wapnia, a take biatka (pozostat czs¢ biatka mae
dostarczy np. jedna porcja ryby, drobiu, grochu, fasoli aesa);

Ograniczaj stodycze, podroby, jaja, tluszcze zwirz a spoywaj oleje
roslinne — unikniesz zapai innych probleméw trawiennych (np. "zgagi");
Podczas ravietlan Kobaltem spgywaj dwo soku ze surowych, czerwonych
burakéw oraz wywaru z siemienia Inianego lub staswjdo zaleca lekarzy
radiologéw;

Jeili jestes mezczyzm — to "krétko" po zabiegu oraz po lampach starapsii¢
maszynly elektryczm — unikniesz dodatkowych podrden miejsca
chorobowo zmienionego;

Po skaczeniu nawietlan mazesz zakraplawitaming A+D) do otworu w szyi
(stomy) — pomaga w oddychaniu i odkastywaniu;

Wystrzegaj si przezebienia, grypy, zapalenia oskrzeli i ptuc;

Pamgitaj o utrzymaniu ciepta wokét szyi, klatki piersiepv (zwtaszcza
w chlodne dni) oraz oboazkowym zastanianiu otworu (stomy);

Domowym sposobem dla agnia w oddychaniu jest smarowanie ciata wokot
szyi olejkiem "Olbas Oil", ale nie wolno wkraplago do wrtrza stomy
(otworu);

Przy wzmaonym kaszlu zaywaj syrop, wybér masz bardzo szeroki;

Nie spaywaj czystego alkoholu — pat@a migsnie przelyku i meesz strad
gtos (czasami z takim trudem odzyskany), piwo pijrdarem;

W celu zachowania zdrowego zapachwiezosci ciata wywaj mydetek
kosmetycznych lub sztyftéw zapachowych — laryngektwani nie czyj,
w pehni ,swego zapachu" tak jak inni;

Nie wywaj dezodorantéw w rozpylaczu — drobinki urgEgz s¢ w powietrzu
mocno drania Twoje drogi oddechowe, pluca, gdwdychasz wszystko bez
wihasciwych filtréw czy oston”;

Unikaj kapieli w otwartych zbiornikach wodnych — wesz st utopic!,
zwlaszcza przy zalaniu wadtworu w szyi (stomy);

Zachowaj ostrencs¢ przy kapieli w wannie lub pod natryskiem - bez
specjalnych oston nie stosujpkeli lub réb to pod nadzorem;

Dbaj o czysté¢ stomy (otworu); przemywaj 2 x dziennie gazikiencieph
przegotowaa wody (przeciwwskazana jest wata i mydio — mody
czynnikami draniacymi);
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Stosuj na okoli¢ stomy (otworu), jéi jest taka potrzeba, mda obogtne np.

wazelire lub te zapisane przez lekarza;

Zmieniaj rurle i opatrunek przynajmniej | x dziennie, a zapobiegn

powikfaniom;

Postpowanie z rurl tracheostomijm — czyci¢ wg schematu:

1. srodek naley wyjac i wyczysci¢ w razie potrzeby,

2. rurkg umy¢ pod bigaca wodi| szczoteczk od butelek o odpowiednim
rozmiarze,

3. rurkg metalowa wygotowda w osobnym i przeznaczonym do tego nhaczyniu,

4. rurlke plastikowa wydezynfekowé poprzez zanurzenie jej w 70% czystym
spirytusie, w osobnym i przeznaczonym do tego nmaazy

Na stong (otwér) lub rurk zawsze stosuj filtry i apaszki z przewiewnego

materiatu;

Nos przy sobie kartk identyfikacyjrs dotyczaca Twojej choroby (wydaje

Zarzad Gléwny Polskiego Towarzystwa LaryngektomowanycR F L ) oraz

informujaca o sposobie udzielania pierwszej pomocy w naglyghasdkach —

maze ona uratowaCi zycie;

W PRZYPADKU NASILENIA DUSZNO SCI

Y V.V VY

>

Zachowaj spokdj (w razie potrzebyzgatagodnysrodek uspokajagry);
Zapewnij dostp swiezego powietrza;

Przyjmij wygodrn, pozyc ciata — zalecana siegta lub pét siedzca;
Staraj s¢ oddycha spokojnie;

Udraznij rurke, jesli jest taka potrzeba, poprzez odsysanie, ¢oigj
i oczyszczenigrodka;

Zastosuj odsysanie wydzieliny z rurki, stomy (otwor

JESLI NIE POMOGLO

>

Zastosuj inhalacje - kilka razy z matymi przerwapo,10 minut (a do skutku);
[do inhalatora lub naczynia z wadalbo nawitacza pokojowego dodaj kilka
kropli zalecanego specyfiku do inhalacji; np. Irdhal ktéry ,orzewia" drogi
oddechowe]

JESLI OBJAWY NIE UST EPUJA - WEZWIJ POMOC LEKARSK Al

J&li masz problem - ZADZW®!
Nasz telefon :0-10xx-52/585-4712,0-10xx-52/585-86-1

* Prawa autorskie zastrzene!

PIELEGNIARKI KL.OTOLARYNGOLOGII
S.P.S.K. im. dr A. Jurasza w Bydgoszczy
ul. M. Sklodowskiej-Curie 9

85-094 Bydgoszcz
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IV. Z zycia laryngektomowanych w kraju i za granjc
4.1. Za granig

Kontakt z Polskim Towarzystwem Laryngektomowanych

Na zaproszenie przewodnicego Polskiego Towarzystwa
Laryngektomowanych, pana Kujawkiego, dwaj przedstawiciele naszego
stowarzyszenia uczestniczyli od 15 do 17.XIl. 2000w szkoleniu
wolontariuszy i czlonkbw Towarzystwa zorganizowanym centrum
rehabilitacji w Ciechocinku. Byli tam rowriieprzedstawiciele wszystkich
polskich stowarzysze regionalnych. Wykazali oni szczegdlne
zainteresowanie opigknad laryngektomowanymi pacjentami w Niemczech,
sprawami socjalnymi i mdiwosciami rehabilitacyjnymi. Organizator
szkolenia zaplanowal pokaz wykorzystania aparatuplge/ania i terapii
wodnej "Larchel”, wyprodukowanego przez przebisirstwvo HEIMOMED.
Pokaz przeprowadzono z dwoma laryngektomowanymnitorych jednym
byt przewodniczcy Zaradu Gtownego PTL, pan Kujawski. Po instruktau
i intensywnym pokazie wczono jego uczestnikom aparaty, jako wyraz
podztkowania Towarzystwu za grnne przygcie.

Kurs terapii glosowej w centrum rehabilitacji Urbahtal

Stowarzyszenie Wspierania Terapii Glosowe] po Lgelgomii
prowadzi w dniach 30.1V.- 5.V.2001 swoje trzecianggrium terapii
glosowej w centrum rehabilitacyjnym Neukirchen. \Wkpym krajobrazie
okregu Schwalm — Eder, kurs tepdzie zapewne kolejnym dym krokiem
w terapii gtosowej dla wielu laryngektomowanych pendow.
Zainteresowanie seminariami pocconymi rehabilitacji tak wzrostoze
migjsca na najlbisze seminarium naszego stowarzyszeni v 90%
zarezerwowane; naptywajuz zgtoszenia na seminarium letnio — jesienne.
Trzecie seminarium odbywa ¢sipod kierownictwem naukowym pani
prof. dr med. Berger z Kliniki uniwersyteckiej w kbairgu. Podobnie jak
poprzednie, to seminarium rownidedzie prowadzone przez specjalistow
terapii glosowej: paaiprof. Shirley Salomon (specjalista od zabaraewy)
USA, pana Erna Rase z Luxemburga, paniMarthe Strasser (terapeutk
glosu dla laryngektomowanych).
Dla logopedow i terapeutow istnieje #iwosé zdawania egzaminu na
uprawnienia terapeuty dla laryngektomowanych. Riétaixi chetnie z tego
korzystali na poprzednich seminariach, przede wgrys dlatego, ze
uprawnienia te mana uzyska tylko w USA. Jestany przekonanize trzeci
intensywny kurs pod kierownictwem i patronatem panaf. Berges z kliniki
uniwersyteckiej bdzie pelnym sukcesem i potwierdzi cele naszego
stowarzyszenia. ..danowuzyciu gtos".
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Redakcyjne przyczynki

Rozmawi& — tak, ale...

Akurat od roku przebywalem w stanie spoczynku, gdgdt mgj
plan tworzenia "wolngci seniorow”. Z powodu nowotworu krtani struny
glosowe musialy zosfa operacyjnie usugie, a przerzuty zniszczone
nawietleniami. Tym samym utracitem zdokdo mowienia. A tak
potrzebowatem jej szczegolnie po to, co zamierzatdié "potem".

Jako dyrektor szkoly podstawowe] pisalem przewa wlasne
teksty dla dzieci, ale réwniedla senioréw. Cé¢tnie bratem udziat wyciu
parafii oraz — racze] doradczo — w miejscowyiyciu politycznym.
W przesziéci chcialem to roldi dalej, intensywniej, ale tak, by nie
ograniczé swojej wolndci. Teraz — w siedem lat po utracie mowy? Nadal
jestem czionkiem zagdu pewnego stowarzyszenia, kiaktywny udziat w
posiedzeniach pewnego kota. Jedmalkz pewnego rodzaju dziatakod
musiatlem zrezygnowa gdyz utrudnieniem jest mowa zaptza.

Jeszcze jako pacjent kliniki uniwersyteckiej w Mangu bratem
lekcje u logopedy. Bardzo ¢siucieszytlem, wypowiedziawszy zrozumiale
pierwsze stowo - "dzkuj¢". Moja radd¢ wzrosta, kiedy obecna przy tym
praktykantka stwierdzita: "stycliaze jest pan z Nadrenii." Tak, chciatem i
chaez moc s¢ wypowiad@& whasnymi sitami, moim osobistym sposobem.
Zrezygnowatem z technicznej pomocy, ktéra mogla targzy jako
namiastka strun gtosowych, gdynowa brzmi podobnie, jak glos robota.
Chgtnie natomiast tywam oferowanego przez HETMOMED wzmacniacza
"Freiburg"”. Przy jego zyciu mog; porozumiewad sig rowniez z grup osob,
ktéra dyskutuje hakliwie i kioci sig. Ale nawet tej pomocyaywam rzadko.

Z utrah mowy i wyuczeniem gi mowy — co kosztuje sporo wysitku —
zmienito s¢ moje nastawienie do udzialu w rozmowach. Dawnaikd
przechodzito mi przez usta to, co uwaem za warte powiedzenia, teraz
natomiast zastanawiamesiczy wysitek s opfaci, czy moj udziat w
rozmowie jest znagzy. Czsto nie jest; wic milcz!

Upcsledzenie zmusza mnie do tego, abym byt lepszym
stuchaczem, i wypowiadat¢sitylko wtedy, gdy moje stowa bezatpienia
wzbogag rozmow. Gdy toczy si ona lekko i czsto gidno, czasem lepiegj
milczet. Milczenie mae sk uda rowniez bylemu nauczycielowi, ktory
przecie wedtug obiegowych opinii wszystko wie najlepiej..

J.Th.
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Prawdziwy s$liniaczek - apaszka z batystu

Alternatywne dla os6b nagzych rurki. Batyst Biliroth jest tkanin
ktéra w klinikach od dawna stosowana jest z powodre jako ochrona
przed wilgock w materacach i innych tekstyliach. Te wspaniatesamvosci
absorbujce mana wykorzysta przy noszeniu rurki. Kala podkladka ma
wymiary 10 x 15 cm i sklada iz trzech warstw: przyjemnie gkkiego
kompresu, chiodcego flisu i batystu. Wszystkie warstwy socno ze sab
polaczone. Przed zateniem rurki naklada sina ni $liniaczek. Poczworne
tunele g tak roziaone,ze mana przeprowadzarurki o r&znych rozmiarach i
stabilnie je umieszcza

Nalery zwréct uwag., zeby warstwa batystu byla na powierzchni
rurki, a mekki kompres dotykat skéry. Wydobywsaly sk z rurki sluz moze
by¢ w ten sposéb zatrzymywany na warstwie batystugkbDapecjalnym
wiasciwosciom tkaniny, wilgé zatrzymywana jest na powierzchni,adk
moze by fatwo usunita. Swietnie sé do tego nadaj kompresy z gazy,
ktérymi osad mzna higienicznie uswad. Batyst Biliroth zapewniaze tkanina
znajdugca s¢ pod spodem i skora pozostajche i zabezpieczonezékflis
zetknie st z wilgoch, jest w staniesjwchtorag.

Pomimo tych wspaniatych waiwosci sa to artykuty
jednorazowego aytku i z powoddéw higienicznych powinny dymieniane
przy kadej zmianie rurki.

Stowarzyszenia laryngektomowanych przedstawiaj sie

Okregowe Stowarzyszenie Laryngektomowanych w Dortmendzi
istnieje juz 25 lat.

Rowniez bez gtosu mana sobie zyskapostuch.

Utrata mowy nie musi oznaczaze jest st niemowa,. To przestanie
pomaga wielu ludziom zwalczyzwatpienia. Pomaga zmniejszystrach
przed ratujca zycie, ale jednak niebezpieczoperaqj.

Diagnoza: nowotwor krtani. Szansa na pyeee: usunicie krtani.
Skutki: utrata naturalnego gtosu, oddychanie nie mae odbywé Sk przez
nos, ani usta.

Od 25 lat grupa samopomocy laryngektomowanych gkstwna.
Dotknigci pomagai dotknktym. Jeszcze przed operacjspoteczni
pomocnicy nawizuja kontakt z pacjentami, ktérzy naaprzed sob zabieg.
Objasniaja co st zdarzy i jakzycie potoczy si dalej. Pokazuaj, ze pomimo
kalectwa wartazy¢. | przede wszystkimgze réwnig bez krtani mgna zdoby
postuch.
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Okr egowe Stowarzyszenie Laryngektomowanych

Stowarzyszenie zostalo zatme w roku 1974. Potem przyszly
nastpne. Ju w 1975 roku utworzylo si Stowarzyszenie Okgowe
w Dortmundzie, ktére obecnie liczy 225 cztonkdéw. d&li ono swoje gtdwne
zadania w opiece przedoperacyjnej. "ldziemy do talgii prowadzimy
Z pacjentami godzinne rozmowy. Przewi@ nasze oferty przyjmowane s
pozytywnie. Mana przepdzi¢ lek i niewiedz"- wyjasnia Horst Weinreich,
pierwszy przewodniegy zarzdu i sam dotknity kalectwem.

Trudno sobie wyobragi zycie bez gtosu. Jak kupoda jak
telefonowd, jak okaza rada¢, albo zté¢? Da st, ale nie jest to tatwe. Bo jest
glos zasipczy, przez ruk Logopedzi, Ilub dobrze mowdy
laryngektomowani prowadznauk; mowy zasipczej, kt6a naley zaczyna
jak najwczéniej, juz w 10 - 14 dni od operacji. 2eli chorzy nie mog sobie
poradzé z ty technilg, maze im pomoc implantacja protezy gtosowej. Trzeci
mazliwo$¢ daje pomoc elektroniczna. Ale udzysie musi take rodzina
i przyjaciele. Jest wame, aby laryngektomowani oljdali bliskim sprawg
swojego glosu, co im porre lepiej zrozumié ten rodzaj niesprawioi. Bo
w nadmiernej trosce robi esibledy, ktorych mana unikmé: rada, aby glos
(sztuczny) oszemizat. Wrecz przeciwnie. Cgte mowienie przyczynia i
do lepszego zrozumienia i z reguly nie jesicrmace, nawet jdi si¢ to tak
styszy.

Chorzy spotykaj sie z sytuaci, ze moéwi s¢ do nich szczegdlnie
gtosno. A przecie uszy g nietknite. Spowolnione moéwienie sprawiacsto,
ze rozméwca przerywa potok wypowiedzi. Niegrzedéznoktdra obraa
laryngektomowanego tak samo, jak fakke niektorzy probuj rozmawig
przez osoby trzecie, a nie z nimi samymi. Poczueéke, m@zna mowe
niezwyklym gtosem, mma telefonowéd, jest wzmacniane przez osoby
dobrze mowice w kontaktach z chorymi. Nie tylko komunikacja
z dotknetymi choroly, rowniez rozmowy ze zdrowymi as wazne, mae to
zapobiega izolacji chorych. Bo rak krtani jest, w poréwnani innymi
chorobami, np. cukrzycbardzo rzadki; dotkaci ta choroly spotykaj ciagle
ludzi, ktérzy jeszcze o tym schorzeniu nie styszieliv zwiazku z tym
niepewnie reagaj Dlatego upowszechnianie informacji o nas i naszym
schorzeniu jest wanym aspektem pracy grup samopomocowych.

Gléwnym zadaniem jest jednak opieka nad oddzialszpitalnymi,
gdzie dokonuje sioperacji usuricia krtani. "Spoleczni doradcy <aly czas
poszukiwani", podkrda  Artur Mehring przewodniexy Zarzdu
Federalnego Laryngektomowanych z siedziba w Geesbépk. Dzgki temu
prawie nikt nie trafiana sabperacyja bez przygotowania..
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Nowe zadania

Stowarzyszenie okgowe w Dortmunt opiekuje i Klinikami
miejskimi, szpitalemsw. Jana i wojskowym szpitalem Hamm. W
ubieglym roku opiek obgto 406 pacjentéw, 60 chorych zostato przed
operacp dokiladnie poinformowanych. \ksz czs$¢ chorych
stanows mezczyzni. Jest to typowe dla tej choroby. Z 20000 chorych
w Niemczech okolo 15% to kobiety. Ich udziat w asieh latach
rosnie. Grupy samopomocowe wigdtu nowe zadania. Uznaje; sie
kobietami opiekow& sk powinny kobiety, gdy map one inne
problemy psychiczne oraz te, zagane zzyciem codziennym,

Tlumaczenie z "REHA Post" niemieckiego pis®towarzyszenia
Verein zurorderung der Stimmterapie nach Laryngaitoe.V

4.2. Sami o sobie, czyli wspomnienia pacjentow

KA ZDY NOWOTWOR JEST PRZYPADKIEM NIEPOWTARZALNYM
Cztowiek, ktory znalazt gina progusmierci, ktérego ctt zycia zostata
zachowana — gdy ocaleje nie chce o niczym giai nic wiedzi€, chce

zeby mu méwiono o wszystkim, tylko nie o prébie,rejd@go poddano.
Marzy o prostym, normalnyryciu i zagciach dnia powszedniego.
Stowo RAK oprocz strachu, bolu wywotuje reakcje atgwne,
niejednokrotnie nie do zniesienia. Chorzystn pozostawieniassami sobie,
ze swoim strachem i nieszgziem. A chyba nie ma nic gorszega Iitos¢

czy wspoiczucie. Wkmie wtedy chce girozmawig@ z ludzmi o wszystkim i

0 niczym wanym, tylko nie o chorobie. Ani czudé, ani wspoéiczucie w tym

momencie niczemu nie sk Jedyna rzecz, jaka w® pomdc — przyja

i mitos¢, do ktorej kady ma prawo.

RAK — przyczyny choroby — ke zna?
Kazdy ma swaj teork:

- Za duo pites,

- Za duo palites,

- Chyba st objadaté?,

- Nie szanowafezdrowia,

- Pewnie péno chodzité sp&, itp., itd....
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Lekarze probuj nas leczy, czsto s¢ to udaje, lecz gdy przychodzi
porazka, opadaj rece. Oni té sig boja.

Umierapcy w chwili smierci czsto jest sam. Ta chwila, ten moment
przed smierca wzbudzag najwikszy kk. Rzecz prawie niemeliwa jest
patrzenie w twarzmierci. Nieszcgscie i samotn& chorych na raka wyjaia
czesciowo dlaczego lekarze nas oklamuChoroba potrzebuje przeciwnika,
gdy go brakuje - czyni szybkie pegy w organizmie, "siac” spustoszenie.
Oktamywanie chorego przyspiesza tylko jego zgormpdza jest szczera
i brutalna prawda od ktamstwa i obtudy.

Chorzy na raka asofiarami nie tylko swojej choroby, lecz tak
mitéw jej towarzysacych. Obawig sic samych siebie i kala uptywajca
chwila jest dla nich stracona - jest to codzienmaczywisté¢. Czsto
pacjenci g dla zdrowych odbiciem piekita: "kto ich dotyka samskazuje”,
a przecie nowotwor nie jest chorabzaka&na. Chorzy g odizolowani od
spoteczéstwa - ono ich nie potrzebuje. Towarzysg temu kompleks
nizszaci, inncéci prowadzi cesto do zaniedbywania siebie ( ubioru,
makijazu, kondycji fizycznej i psychicznej). Osoby dotdtei choroly
zazwyczaj pogizaja Sk jeszcze bardziej w swoim nieszéau i tylko
zrozumienie przez kogopomaga "wy§¢ z tego dotka". Bardzo ¢gto na
koncu tej trudnej drogi jest jeszcze jaliroblem, czasami rozwdd z ukochan
0sola, opuszczenie przez najdrych i rozpacz, pogbiajaca j stan frustracji
i upadku.

Mitos¢, razem przebyte lata, potrafi Ztieduzo, j&li nie wszystko,
pod warunkiemze st jej nie oszukuje.

SMIERC - przyspiesza przygie kaica, MILOSC - wyzwala
i pokonuje trudnéci. Szkodaze lekarze tak rzadko poruszagn problem.

A.C. — pacjent 20 lat po operacji krtani
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V. Kgcik poetycki
5.1. LARYNGEKTOMOWANYM - KU POKRZEPIENIU..

Sk trzymajmy! - moi mili
cha’ bez krtani - bdziemyyli!
to Czarnobyl, stres i troski, tudzigeny, papieroski
sie do tego przyczynitg nowotwor pobudzity.

Narzekanie Nam nic nie da
Jeszcze zdym isé... do nieba

- trza spokoju nam wszelkiego

- tez komfortu psychicznego
Jak to zroht - kt& to wie?!!!
Trza by "twardym ", nie da sig!!!
Ze choroba?ze RAK KRTANI?
Sie nie "tama™ — ani!!l ani!l!
Zyczmy sobie moc raéti Duzo, du:o zdrowotneci:
-...by gardeltko nie bolato;
- ...by s¢ fatwo weiz tykato;
-...by te wszystko "w normie" byto;
-...nigdy "wznowy " by nie byto!!!
Nade wszystko nie - KWEKAIMY
| chorobie s¢ nie... -DAIMY
Tez psychicznie...- WYTRZYMAJMY
Sk wzajemnie... - WSPOMAGAJMY
Nowej mowy. - UCZMY SE!

| UWIERZMY- NIE BDZIE ZLE!

5.2. NA OKOLICZNGSC...JUBILEUSZUX-lecia PTL - u'

Wie j& niemal Polska cata _

»Ze w Bydgoszczy ,, £btam dziata,

»Ze , ktos "dziata w PTL-u;

> Skrét jest znany dla niewielu.

PTL - dla wszystkich mniej zorientowanych

To Polskie Towarzystwo Laryngektomowanych
» Bydgoszcz w tym pagdek data,;

> Zarzgd Gtéwny powotata;

> Zarzd Giowny PTL-u
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W gidzie Towarzystwo jest zarejestrowane.

By przez wszystkich byto ¥danie postrzegane.

Mija rocznica dziatania - to dziesiiolecie

Wechodzi z tym Towarzystwo w nowe, trzecigdlgsiie.
A poza Bydgoszg2 Te sk sporo dziato:

* W Polsce kilka oddziatow PTL-u powstato:
Biatystok, Gdask, Torut, Warszawa z Olsztynem,
Rzeszéw, Wroctaw, Sosnowiéertej samej drigynie”.
Wraz z Bydgoszgzv oddziatach rejonowych "grgj,
By chorym bytozej nieco - o to sistaraj.

Stowarzyszenia dealki z nowotworu skutkami rowgies Poznaniu i w £odzi sty

nam radami,..

Jak w naszyrowarzystwie od zaraniagsilziato

Wie to dobrze Zagd, ze czsto... "kulalo ™

>Ze kady pocztek zawsze trudny bywa;
Przekonali st wszyscy —tego nikt nie skrywa.
»>Byto bkdéwsporo, dobrze tebywato

»>Zawszena,, lepsze " ¢ zapowiadato.

Dziata unas spotecznie os6b bardzo wiele;

Nalezy ichnazywd - nasi przyjaciele;

Przyjaciele nas chorych — przez los pokrzywdzonych;
Poprzez raka krtani — gtosu pozbawionych.

Oni si¢ staraj czyné moc dobrego;

By byly turnusy, leczenie chorego,

By pomdAc nam chorym, z nowotwousacym;
Jakrowniez w psychicznym zatamanigdacym."Naszym
sprawom’" oddani, przyjaciele sprawdzeni; Czy ngleu
jednak ich z nazwiska wymiéi

...Jedni by € pysznili, inni czuli niedocenieni;

Z biegiem czasu historia#asciwie to oceni.

Kazdy Oddziat w rejonie - teStowarzyszenie;

Czynig duzo by chorym fagodZicierpienie.

* Aby zawsze i wedzie — My — wszyscy bez krtani;
* Czuli sk potrzebni, bymy byli kochani;

* Przez rodzig, najblizszych przez spoteczdaaly;

* Bysmy mogli nie m§fe¢, ,,co to nas spotkato™?!
Zeby nadal i lepiej Towarzystwo dziatato musi
mied i sponsordw, i ziotdwek... Niemato!!!

Wigc wszyscyobie wzajemnigyczmy
.najlepszego"!

| do nasgpnego spotkania, ...tgubileuszowegb

Bydgoszcz 2001/2002
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Mozliwo$é dofinansowania
przez Kasy Chorych |

Servox Inton

ul. Czarnieckiego 57
01-541 Warszawa
tel: (22) 869 93 60
fax (22) 839 90 21
info@majer.com.pl
www.majer.com.pl

MaleR Sp. z o.0.

Oferujemy elekironiczne
urzqdzenia zastepujqgce mowe
u oséb po resekcji krtani.

Najwyzsze| jakosci niemiecki aparat
Servox Inton posiada automatyczng
tadowarke, ktéra jednoczesnie taduje
akumulatorek wewnqtrz aparatu.

Aparat posiada unikalng funkcje regulacji
tonu mowy, co pozwala uzytkownikowi
indywidualnie dostosowywac i akcentowaé
swojq wypowiedz.

Parametry techniczne:

waga: Aparat z akumulatorem - 170 g

wymiary: diugosé - 117mm, $rednica - 35mm
Tytanowa obudowa, nie korodujgca pod wptywem potu
dtoni.

Wioski aparat Amplicord mod. 55X jest
prostszy i tanszy od Servoxa.

tatwy w obstudze, lekki, bezpieczny o wytrzy-
matej obudowie z PYC,

Odpowiednie ustawienie i éwiczenia zapew-
nig, ze oba aparaty bedq dziataly podobnie
jak prawdziwa krtan.

Parametry techniczne:

waga: 80 g (bez akumulatora)

wymiary: dlugo$é 122mm, srednica: 31,6mm

zasilanie: 9V - akumulator Ni-Cd (110mAh), lub bateria
typ 6F22.




