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mgr K. Kujawiski

mgr M. Gérecka-Lasota-(Kielce)
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(Redakcja zastrzega sobie prawo do skracania nettevioraz wprowadzania zmian)

Wszelkie prawa zastrzene.

Wydanie Biuletynu Informacyjnego dofinansowanepRastwowy
Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.

Wydawca: Polskie Towarzystwo Laryngektomowanych
Zarzad Gtowny
85-094 Bydgoszcz, ul. M. Sklodowskiej - Curie 9
tel. (+52) 5854245, (+52) 5854613

Konto: PEKAO SA.
I Oddziat Bydgoszcz
Nr: 11001034-904281-2101-111-0

Realizacja: Wydawnictwo , TAKT"
mgr Grayna Smolarek-Kamika
85-022 Bydgoszcz, ul. Gdska 113/4

t tel./fax: (+52) 321 02 88, kom. (0) 606 12 13 15

le-mail: takt2@poczta.wp.pl
2)e-mail: takt@xl.wp.pl

Przeczytaj! Przekaz dalej!



I. Od redakcji
Szanowni Pastwo - Drodzy Przyjaciele

Spetiaj sie marzenia - plany wielu z naszych poprzednikow jaksi na
samych. Wydajemy "Biuletyn Informacyjny Polskiego wewzystwa
Laryngektomowanych". Zgodnie z zaémiem pragniemy docietado
naszych czionkéw - ale i nie tylko -zgwym stowem pisanym o sobie i dla
siebie. Wdziczni jestémy Wszystkim, ktorzy dziatajw razny sposob - sami
beda ¢ zdrowymi - w naszym imieniu i dla naszego dobraialaniem swym
ratup namzycie, a nasjpnie pomagaj w przystosowaniu do nowych jego
warunkow z dysfunkaj medyczno - zawodawi spotecza po utracie gtosu,
a tym samym zdolrdoi do swobodnego komunikowania giotoczeniem.

Nie pomniejszajc wiedzy naukowo - empirycznej tych o0sob,
dotychczasowe dwiadczenie wykazujeze najskuteczniej przemawsapo
chorych na raka przed operagak i po argumenty podawane przez @sob
(osoby) z takim samym schorzeniemadstzrodzita st potrzeba - przyja
przez nasze Towarzystwo jako jeden z kierunkow dziata utrzymywania
kontaktu z placowkami medycznymi, w ktérych dokonuje tego typu
operacji. Wiz z tymi asrodkami umaliwia prowadzenie rozméw
z pacjentami przed i po operacji oraz z czionkami wiizin przez osoby,
ktére s po zabiegu, a opanowatyzjwmiegtnos¢ postugiwania si mowg
przetykowy. Daj onezywy przyktad maliwosci zycia po usuriciu krtani.

Jednym zesérodkéw utatwiagcych ten kontakt i skuteczniejsze
komunikowanie bhdzie wydawany przez Towarzystwo "Biuletyn
Informacyjny”. Ponadto jego rola polegataby na:

1. ukazywaniu naszego wmnza przed i po operacji, aby utatwi
podejmowanie decyzji tym, ktorzy poddantpowinni zabiegom z powodu
choroby nowotworowej krtani;

2. wskazywaniu "zgubionym" jak nalepostpowat, aby ponownie
by¢ zaakceptowanym przérodowisko;

3. podawaniu zasad i sposobOw radzenia sabigieloma
dolegliwasciami np. brak powonieniaablz znaczne jego ograniczenie,
wyrabianiu odruchéw obronnych przy tak zwanym "niekontrolowanym
wycieku z nosa" itp.;

4. informowaniu o sposobach zachowania higieny stomy, przez jej
zabezpieczenie apaszkami, filtrami, przylepcantianezigi, w czasie &pieli
mycia glowy itp.;

5. wskazywaniu spetu i srodkdw pomocniczych utatwiggychzycie
oraz zasad ich uzyskiwania (nabywania) adakiejsc i ewentualnie cen;
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6. zapoznawaniu zainteresowanych z przystagyni im
uprawnieniami i statusie osoby niepeinosprawnej, w tym osoby
laryngektomowanej oraz zmian zachgzch w ich sytuaciji.

Ponadto zwaywszy, ze lepiej czujemy & w zbiorowaciach,

w naszym "Biuletynie Informacyjnym" planujemy zamiesgcinformacje z
zakresu:

- dzialalngci organizacyjnej podejmowanej w poszczegdiny
ogniwach terenowych w formach opisu, relacji zezata

- wymiany déwiadczé z zakresu integragjrodowiska i sposobow
docierania do oséb potrzebeych naszej pomocy;

- wiadomdci o zakresie i formach dziatalé@ stowarzyszé osob
laryngektomowanych za graaic

- naplywajcej korespondencji stanawiej wartdci oceniagco -
proponujce.

Nie oznacza to wcaleze zakres tematyczny Biuletynu obejméwa
bedzie tylko przedstawione problemy.cdie modyfikowany zgodnie z
zapotrzebowaniem wyzanym przez zainteresowanych.

Kazde czasopismo - aby zaisthi@a rynku, musi mie swoich
adresatow. Czytelnikami "Biuletynu Informacyjnego”e¢dly osoby
laryngektomowane, ich rodziny i najisze otoczenie, a ponadto grono os6b
pracupcych na korz§c srodowiska laryngektomowanych. Zapraszamy do
udzialu w tworzeniu naszego pisma lekarzy laryngologdeniatréw,
onkologéw, logopeddw, socjologéw, psychologéw, psyatageutow
fizykoterapeutow, a wt wszystkich tych, ktérym nasze schorzenie nie jest
obce.

Aby zatazenia te zostaly spetnione, zwracamy Bsigofca prosba
o kontakt z nasgredakcy i nadsytanie materiatldw, ocen i propozyciji.

Planujemy w 2002 roku wyda dwa numery "Biuletynu
Informacyjnego”. Docelowo mamy ambiciedagowa kwartalnik.

Zespot redakceyjnyyczy tegosrodowisku osob laryngektomowanych
i sobie.

Redakcja
Wydany pilotazowy 0/2002 Biuletyn PTL z okazji 10 - lecia Jego

istnienia spotkal si z zainteresowaniem i uznaniem, czego dowodem s
podztkowania nadsytane do naszej Redakcji. Oto one.



ARCYBISKUP HENRYK JOZEF MUSZYNSKI
METROPOLITA GNIEZNIENSKI

oy B, X3/02 Gniezno, dnia 25 czerwea 2002 r
N. 2087/02/Abp

Polskie Towarzystwo
Laryngektomowanych
Zarzad Glowny

ul. M. Sklodowskiej-Curie 9
85-094 Bydgoszcz

Przedstawiciele Zarzadu Glownego Polskiego Towarzystwa
Laryngektomowanych zwracili si¢ do muie z prosba, aby umozliwi¢ im niesienie
pomocy w szerszym zakresie i to nawet poza granicami Polski.

W tej sprawie zwrécili sig do Zarzadow Towarzystw Przyjazni Ukrainsko -~
Polskiej, Biatorusko - Polskiej i Litewsko - Polskiej w Warszawie oraz do Ambasad
tych pafistw. Niestety nie otrzymali dotychezas odpowiedzi na swoja prosbe

Dzialalnos¢ tego Towarzystwa jest mi znana osobiscie Zasadniczym celem tej
dziatalnosci jest niesienie pomocy osobom laryngektomowanym a wige osobom, ktore z
powodu raka krtani zostaly jej pozbawione, co faktycznie uniemozliwia im
komunikowanie si¢ z otoczeniem i skazuje na bezczynny udziatu w zyciu spotecznosci

Ze swej strony serdecznie popieram starania Towarzystwa, gdyz poprzez
podejmowane inicjatywy niesie ono skuteczng pomoc w procesie przystosowania ste
0s6b laryngektomowanych do nowych warunkow zycia.

Dokument niniejszy wydaje sie w celu ulatwienia i umozliwienia dziafalnosci

przedstawicielom Towarzystwa, takze poza Polska

7, .
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Arcybiskup
Metropolita Gniezniefiski




Agencja ,,Hasze Sprawy”
40-084 Katowice ul. Sokolska 3
tel./fax 032. 259-62-21...5, 253-05-41
tel. kom. 0601. 41-44-60
e-mail: redakcja@naszesprawy.com.pl
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Szanowny Pan

Krzysztof Kujawinski
Przewodniczacy

Zarzadu Gléwnego PTL

ul. M. Sktodowskiej-Curie 9
85-094 Bydgoszcz

L.dz. NS/125/V1/02

Szanowny Panie Przewodniczacy,

Serdecznie gratulujemy i cieszymy sie, ze udalo sie przygotowac i wydaé Biuletyn PTL
oraz ulotke informacyjna.

Dzigkuje za zaproszenie na wrzesniowe spotkanie — w miare mozliwosci chetnie z niego
skorzystam, o czym wezesniej pozwole sobie Pana powiadomic.

Redaktor Nagzelny
Ml

b, P
Ryszard Rzebko ™
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ul.Sandloryjna 1 %o,
58-580 Szklarska Poreba

telffax. (0-75) 64-36-400 do 405 regon 2310357M&P 611-23-89-667 e-mail a.adamus@wp.pl

Szklarska P@ba 2002-06-19

Szanowny Pan

mgr Krzysztof Kujawiski
Przewodnicacy Zarzdu Gtéwnego
Polskiego Towarzystwa
Laryngektomowanych

Na rece Pana Przewodnigzego praga ztozy¢ serdeczne gratulacje z okazji
jubileuszu 10-lecia Polskiego Towarzystwa Laryngekdwanych. Opiekaf s w
naszym szpitalu osobami po laryngektomii, przy gikpmwadzenia rehabilitacji, mamy
okazi dddwiadcza& jak cenna jest prowadzona przez nftwa dziatalnét.
Dzigkujemy za udogpnienie specjalnego, jubileuszowego wydania Biulety
Towarzystwa , ktéry stanowi z jednej strouyddto wiedzy na temat sytuacji oséb
laryngektomowanych, z drugiej ¢aiesie stowa pociechy . pi@adczenie .ze w tej
niewatpliwie trudnej zyciowej sytuacji osoby te nie as pozostawione same.
Wyrazajac nasz troske o pacjentéw, dla ktérych prowadzimy w naszym sdpit
rehabilitacg mowy, mamy nadziej ze przyszte kolejne wydania biuletyngda nadal
nies¢ tak cenn dla nich pomoc.

Zyczymy Polskiemu Towarzystwu Laryngektomowanyclzd®anu Przewodnigzemu
osobicie wszelkiej pométnosci i sukceséw wdziataniu na rzecz os6b po laryngektomii.

Z powazaniem °

DYRBKTOR SZPITALA

mgr in2. Mariusz Trzak




£6dz 2002. 06. 07.

Szanowny Przewodnicgcy T.P.L
mgr Krzysztof Kujawi niski

ul. Kasztanowa 39/1
85-605 Bydgoszcz

Z nieukrywan g radoscia przeczytatem otrzymany od Ciebie list, wraz z
jubileuszowymi egzemplarzami Biuletynu Informacyjnego. Oznacza toze znajomaé
nasza nie jest tylko formalndcia, ale staje si serdecznym konstruktywnym kontaktem.

To ze odpisuje dopiero teraz spowodowane bytlo mppiedyspozycja
zdrowotna, a nasgpnie kilkunastodniowym pobytem rehabilitacyjnym po za todzia
(no c& my po przebyciu takich operacji jestdmy poddawani czsciej roznym
klopotom zdrowotnym ). Jak ten czas szybko biegniég juz 10-cio lecie T.P.L. z tak
znaczcymi efektami w dziatalncéci na rzeczchorych, okrutnie potraktowanych przez
los.

W imieniu categosrodowiska £ 6dzkiego pragre przekaza zyczenia dalszej tak
owocnej dziatalndci na rzecz chorych po laryngektomii pod Twoim przeodnictwem.
Jestem take wyrazicielem wielkiego uznania dla Twojego uporw pokonywaniu trud-
nosci przy wydaniu "Biuletynu Informacyjnego Polskiego Towarzystwa hangektomo-
wanych - Wydanie Specjalne Jubileuszolbowiem wiem ile to wymaga zabiegéw aby
uzyska jakiegokolwiek dofinansowanie.

Mam nadzieje,ze sk zobaczymy jeszcze w tym roku i wymienimy pogtly na
temat wspoélnej naszej dziatalnéci.

Na raziezycze duzo zdrowia Tobie i twoim Kolegom, dzgkuj ac jeszcze raz za
pamigé, facze serdeczne pozdrowienia od calego t6dzkie§mdowiska .

Pozostaje 2l szarunkiem

Jan  Lelapny|




Il. DZIALALNO SC PTL

2.1. Sprawozdanie z dziatala Zarzgdu Gtéwnego
i Oddziatéw Rejonowych

Na podstawie dokonanej analizy nadestanych dokumer{finzez
Zarzady Oddzialdbw Rejonowych sprawozdaza 2001 rok) stwierdzono
nastpujace braki w sprawozdaniach:

1 llos¢ zlazonych wnioskéw o dofinansowanie do turnusow
rehabilitacyjnych i innych form udzielanej pomocy (Qadly: Bydgoszcz,
Wroctaw, Sosnowiec);

2. llos¢ otrzymanych dofinansowiado turnuséw rehabilitacyjnych
i innych form pomocy (Oddzialy: Bydgoszcz, Wroct&asnowiec);

3. Do jakich instytucji pastwowych i samordowych zwracano si
o dotacje i z jakimi skutkami (Oddzialy: Bydgoszcz, @slg Biatystok,
Rzeszéw, Warszawa, Olsztyn, Sosnowiec);

4. Organizowanych - poza spotkaniami - innych form dziakaino
integracyjnej, popularyzatorskiej itp. (OddzialWvarszawa, Rzeszow,
Wroclaw);

5. Zamierzé na 2002 rok (Oddzialy: Bydgoszcz, Gdk, Warszawa,
Wroctaw, Sosnowiec);

6. Z jakimi placowkami medycznymi dokomaymi laryngektomii na
terenie objtym dziataniem Oddziatlu nawdiano wspOtpragc i z jakim
skutkiem (Oddzialy: Gdask, Biatystok, Rzeszow, Warszawa, Wroctaw,
Sosnhowiec);

7. Jakie g formy wspotpracy i ktére osoby dpowiedzialne za jej
realizacg (wszystkie Oddziaty);

8. Wykaza ilos¢ dokonywanych laryngektomii w placoéwkach,
z ktoérymi Oddziaty wspotpracaj(Gdaisk, Biatystok, Rzeszéw, Warszawa,
Wroclaw, Olsztyn Sosnowiec) Powszy zakres danych jest potrzebny
Prezydium Zargu Gtéwnego PTL do:

* opracowania wygpien do wiadz pastwowych, samormowych
w celu przedstawiania sytuacji w ofl@ych sprawach naszegmdowiska
i opracowania wykazu placéwek dokogmych laryngektomii dla potrzeb
Europejskiej Konfederacji Laryngektomowanych - Wsptirieuropejskiej;

» okreslania faktycznej iléci dokonywanych laryngektomii
w Polsce, w eigu poszczegolnych lat i poréwnania Zdia osob nalgacych
do stowarzyszeosob laryngektomowanych.
W zwiazku z niepetnym wykonaniem wgj omowionych
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probleméw w niniejszym pimie, prosz 0 uzupetnienie w
nieprzekraczalnym terminie do 30 czerwca 2002 riogtzestanie do Zasaru
Gtéwnego PTL danych z tego zakresu.

2.2. Szkolenie-nauka gtosu i mowy dla os6b laryngektomowanych

A) Prezydium Zargdu Giéwnego PTL realizag zadanie
"Wielokierunkowej grupowej i indywidualnej rehaldicji oséb
laryngektomowanych” dofinansowane przez nftaowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych zorganizowato vaan 1 - 14.09.
2002r. W Grodku Wczasowo -Rehabilitacyjnym "ENERGETYK" 76-034
Sarbinowo ul. Wczasowa 3, pow. Koszalin i przeprowadzikmlenie nauki
gtosu i mowy dla oséb laryngektomowanych z teredego kraju.

Ze wzgkdu na ograniczanilos¢ uczestnikow ustalono naptijaca
ilos¢ miejsc dla poszczegdinych oddziatdsvadowisk:

Oddziat PTL Bydgoszcz - 5 0sdb;
Oddziat PTL Tord - - 5 0s6b;

Oddziat PTL Gdask - - 5 0sdb;

Oddziat PTL Biatystok - 2 osoby
Oddziat PTL Warszawa - 5 0s6b
Oddziat PTL Rzeszoéw - - 5 0s6b
Oddziat PTL Wroctaw - - 2 osoby
Oddziat PTL Olsztyn - - 3 osoby
Oddziat PTL Sosnowiec - 5 osob.

Ponadto dla rej wymienionych - organizagych sg¢ srodowisk
0sob laryngektomowanych, przyznano gpaspca ilos¢ miejsc:

Zielona Goéra - 2 osoby;

Radom - 2 osoby;

Szczecin - 2 osoby

Opole - 2 osoby

Krakéw - 2 osoby

Kielce - 2 osoby;

Zamai¢ - 2 osoby.

Typujac osoby laryngektomowane do udzialu w szkoleniugtwzi

pod uwag:

* opfacanie sktadek cztonkowskich,

11.



* Stopiéh zaangaowania w dziataln& na rzecz Towarzystwa.
Osoby wytypowane do uczestnictwa w szkoleniu zoimawie byty
do:
1 wypehienia ,Whniosku kwalifikacyjnego”;
2. przestania wypetnionego "Wniosku" do Zgiu Gtéwnego PTL
w nieprzekraczalnym terminie do dnia 31.07 2002 r. Nie #agiesvniosku
do podanego waej terminu byto rownoznaczne z rezygrazjudziatu
w szkoleniu;
3. Nalezato take wptacé na konto Zarzdu Giownego PTL kwat
200 zt.
Bank PEKAO S. A. Il Oddziat Bydgoszcz nr 11001034-904281-
2101-111-0.
Uwaga!
Opiekunowie o0s6b laryngektomowanych mogczestniczy
w pobycie w Grodku Wczasowo - Rehabilitacyjnym w Sarbinowie za petn
odptatndcia. Nalezato jednak wczéniej uzgodné powyzszy sprawe z
Kierownictwem Qrodka tel. 094/3165513, fax. 094/3165636.

mgr Krzysztof Kujawaski

B) Cele szkolenia:

- opanowanie przez uczestnikbw mowy zasej w stopniu
umazliwiajacym komunikagj werbalra,

- usprawnienie fizyczne, ze szczego6lnym uwagieniem mgsni
oddechowych i mni obreczy barkowej,

- uzyskanie psychicznej adaptacji daia po laryngektomii
i wzbudzenie aktywnej postawy wobecgZzaghabilitacyjnych.

C) Zalazenia programowe

a). Rehabilitacja logopedyczna:

- cwiczenia grupowe éwiczenia indywidualne

b) Rehabilitacja fizyczna:

- ¢wiczenia oddechowe

- ¢wiczenia ogolnokondycyjne

¢). Rehabilitacja medyczna:

- zabiegi lecznicze

- konsultacje lekarskie

12.



d). Rehabilitacja psychiczna:

- pogadanki

- konsultacje psychologiczne

e). Imprezy KO

Rozktad zaj¢ obejmuje:

- codzieng indywidualry nauk; mowy przetykowejéwiczenia
ruktusu,

-¢wiczenia glosek, wyrazéw wielosylabowych, #adarostych
i Ztozonych;

- codzieng grupowa nauk mowy przetykowej: ¢wiczenia
intonaciji, akcentu, rytmu, recytacji, koordynacji gddania i tonacji;

- ¢wiczenia ruchowe ogolnokondycyjne;

-gry rekreacyjne.

W zaleznoéci od inwencji Zarzdéw Oddziatdbw Rejonowych
i zapotrzebowania cztonkow, a fakotrzymanych dotacji/darowizn Oddziaty
organizowaly spotkania w plenerze (Tiyuwycieczki krajoznawcze (Tofl
lub 2 - 3 dniowe wyjazdy zbiorowe (Gakk, Biatystok) - rownig brak
sprawozda z tych Oddziatow.

We wszystkich Oddziatach organizowano uroczyste spidk
optatkowe/noworoczne. Brali w nich udziat zaproszetysai, piosenkarze,
zespoty, choéry itp.. Wszystkie te spotkania mialy reu cintegrowanie
srodowiska o0s6b laryngektomowanych ich rodzin jaksrodowiska ze
spoteczéstwem, a take odbudow zdrowia fizycznego i psychicznego
czionkéw Towarzystwa.

We wszystkich Oddziatach Rejonowych PTL organizawanaz
w miesicu spotkania integracyjno - informacyjne cztonkowympatykow
Towarzystwa. Uczestniczyli w nich lekarze zmgch specjalni oraz
przedstawiciele wielu instytucji jak Umdy Skarbowe, Kasy Chorych, Opieki
Spolecznej itp., a tak przedstawiciele innych stowarzyszeorganizacii.
Prowadzone byhéwiczenia doskonate z zakresu postugiwaniag Snowa
zastpcz. W spotkaniach tych uczestniczylo 43 - 70 % stanu osolmweg
Towarzystwa. Niestety, redakcja nie posiadasilch sprawozdaz tych
spotka a take relacji "zdgciowych”.
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2.3. Roczne zestawienie dziatalicoPTL w roku 2001 (na podstawie
sprawozda Oddziatéw Rejonowych)

llos¢ .
: ” llos¢ llos¢ llos¢
Oddziat llos¢ . zgtoszonyct o o
Lp.| Rejonowy | ewidencyjne czion_kow Wnioskow o otrzqunycl zorganizow: II05c_ )
2 ™| optacajcych ) dotacji na nych uczestnikow
PTL czionkow sktadki dofinans. turnus turnuséw
turnusu
1. | Bydgoszcz 167 53 |brak danych| brak danyct 1 23
2. Torua 47 37 7 5 brak danyct| brak danyct
3. Gdaisk 51 40 17 11 1 18
4. | Bialystok 98 22 15 12 2 45
5. | Rzeszéw 91 35 25 11 1 22
6. | Warszawa 100 35 35 8 1 34
7. Wroctaw 118 60 brak danyct| brak danyct 1 12
8. Olsztyn 30 16 8 8 1 8
9. | Sosnowiec 90 59 brak danyct| brak danycl| brak danyct| brak danyct
RAZEM 792 357 107 55 8 152
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2.4. Plany i zamierzenia na 2002 rok

Zarzady Oddziatbw poza Bydgoszgz Toruniem, Olsztynem,
Rzeszowem i Bialymstokiem, nie nadestaly w wyznagao terminie
zamierzé na 2002 rok.

Miejscowaci organizowanych turnusow rehabilitacyjnych w roku
2002:

1)11- 25.05.2002 r. Oddziat Tdru - Tarndwek,

2) 16-29.05.2002 r Oddziat Bydgoszcz- Sarbinowo, pow. Koszalin,

3)16- 29.06 2002 r. Oddziat Biatystok - Miyeo, pow. Gryfice,

4) 22.06 - 5.07.2002 r. Oddziat Warszawa - Jastapaw. Puck,

5) sierpié 2002 rok Oddziat Biatystok - Stegna, pow. Nowy Dwor
Gdaski,

6) termin nieokréony Oddziat Sosnowiec - Goczatkowice

Szkolenie: 1-14.09.2002 Zaywk Gtéwny PTL - Sarbinowo, pow.
Koszalin,

7) 14 - 28~09.2002r.'Oddziat Gkk - teba. Osoby zainteresowane
uczestniczeniem w jednym z podanychegyyurnusow z innych Oddziatéw,
musz, skontaktowa sk z jego organizatorem, adres - Biuletyn Informagyjn
PTL str. 17

8) Ponadto istnieje ntiwos¢ korzystania z rehabilitacji gtosu i mowy
prowadzonej przez Kolejowy Szpital Choréb PlucNowotworéw
w Szklarskiej Pabie przez caly rok.. Osoby laryngektomowanezaatedo
Branzowej Kasy Chorych uczestniczynog na podstawie skierowania
wystawionego przez przychodrspecjalistyczs, albo lekarza pierwszego
kontaktu. Natomiast osoby nalee do Regionalnych Kas Chorych, postada
musz promes.

2.5. Miejsca i terminy spotkaorganizowanych w Oddziatach Rejonowych

1. Bialystok pierwszy czwartek m-ca, godz. 10sza Klubu
Pediatrii Wojewodzkiego Szpitala Zespolonego w
Biatymstoku, ul. Sktodowskiej - Curie 26 d,

2.Bydgoszcz  ostatnd@oda m - ca, godz. 13.00. Dom Kultury
"ORION", ul. 16 Putku Utanéw Wielkopolskich 2 w
Bydgoszczy.
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3. Gdask
pomieszczenie

4. Olsztyn
Niepelnosprawnych,
5. Rzeszéw

6. Sosnowiec

7. Torh

8. Warszawa

9. Wroctaw

Chemioterapia
10. Opole

ostatni czwartek m-ca, godz. 13.30,

Organizacji Pozagglowych, ul. 3 -go Maja 27 - 31

w Gdyni.

ostatni wtorek m - ca, godz. 12.00, Miejski Zespot
Rehabilitacji Zawodowej Osoéb

ul Prosta 23 a w Olsztynie.

6.06,5.09,7.12 2001r. Przychodnia

ul. Warzywna 12 w Rzeszowie.

drugi patek m-ca godz. 12.30,
Specjalistyczny Szpital Wojewddzki Nr 5,

pl. Medykow 1 w Sosnowcu.

pierwszasroda m-ca godz. 11.00,
kawiarnia 00. Redemptorystow,

ul. Sw. Jézefa w Toruniu.

ostatni czwartek m-ca, godz. 11.00,

salka parafialna Parafiv. Andrzeja Boboli,

ul Rakowiecka 72 w Warszawie.

trzeci czwartek m-ca, godz. 13.00,
Swietlica Dolnaglaskiego Centrum Onkologil,
pl. Hirszwelda we Woroctawiu, Blok B

w trakcie organizaciji.

11. Koto-Radom - filia Warszawa - w trakcie orgajz

?

Przypominamy,ze prawo do 49 - proc. zi przy zakupie
biletow na przejazdy pagiami osobowymi i autobusami zwyklymi
zyskaly osoby niezdolne do samodzielnej egzystenajomiast 37 -
proc. znike na pocigi pospieszne, ekspresowe, Inter City i Euro City
oraz autobusy pospieszne i przyspieszone. Atl bakze juz od
1.07.2002 r. podwki za przejazdy PKP o 7 proc.
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[ll. Medyczno - psychologiczne uwarunkowania zdrowia

Komunikacja interpersonalna, czyli porozumiewanigeséb po
laryngektomii

Mimo rozpoczynajcego st XXl w. badania nad komunikacj
interpersonala sa nadal niewielkie. Wikszag¢ ludzi nie zdaje sobie sprawy
z istnienia mowy werbalnej i niewerbalnej, nie mgsvjuz 0 zwracaniu uwagi na
rolg, jaka spetnia w ichzyciu. Czasami mowa ciata jest prawdziwsza od tej, ktéra
przechodzi nam przez usta. To, co naprgwazne "styszymy" oczami. Dlatego lei
sztuka porozumiewaniaesii rozmowy jest czsto jedr z najtrudniejszych praob,
przed jakimi staj co najmniej dwie osoby Jak jej sprastaapc swiadomag, ze
stowa kierowane do drugiego cztowieka magiec moc cudownego lekarstwa, albo
zabija¢ jak gra@na trucizna? Rola wypowiedzianego stowa jestcwbgromna.
Wszyscy, a zwlaszcza te osoby, ktore grigpntakt z
chorym, powinni uczg si¢ postugiwania stowem.

Umiejetnos¢ porozumiewania gii rozmowy to nic
innego jak komunikacja interpersonalna. Zdéthdo
przekazywania ztmnych informacji, przy pomocy
wysoce rozwingtego gzyka, jest jeda z gtdwnych
cech ludzi. Stowami i znakami osoby przekazsgbie
odczucia, pragnienia, rély. Jak wigc poinformowd
otaczajcy $wiat, najblizszych krewnych i przyjaciot o
doznaniach, po operacji catkowitego usera krtani?

Grupa majaca problem z komunikagj
interpersonala s laryngektomowani, czyli osoby, ktére z powodu choroby
zasadniczej majusungta krtan - aparat mowy.

W ostatnich latach nioa zauwayé zmiany w standardzieycia populacii
ludzkiej. W wyniku rozwoju slby zdrowia, a take postgpu metod diagnostyki
i leczenia zmienita ei struktura zachowa cziowieka. Wczesne rozpoznawanie
nowotworOw, a take podgte leczenie wymaga nie tylko od catego zespolu
terapeutycznego wysokich umgigjcsci i znajomdéci podstaw  naukowych
a take wspolpracy ze strony chorego. Przez to wzrastaumienie, ze choroba
jest  zagadnieniem  kompleksowym. Obecnie sni take S$wiadomaé
spoleczastwa, ktére gtowny nacisk kiadzie na zespolowe godejdo opieki
nad pacjentem. @ite badania wykazwj szkody w jakéci zycia pacjenta
spowodowane rmfzy innymi rakiem krtani. Weakz nowe zagadnienia
koncentryj sig wokét probleméw, ktére powoduje nie tylko sama charoale
takze jej leczenie i rehabilitacja. | tylko prawidiowe zpkazywanie informacii
dotyczicych leczenia, paghowania w nowych warunkach zdrowotnych wplywa
pozytywnie na ostateczne wyniki leczenia,qgebwania i catego procesu zdrowienia.
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Podstaw wiasciwego porozumiewania stanawistosunki mgdzyludzkie.
Dla uzyskania konstruktywnej rozmowy nayewejs¢ w odpowiedni kontakt
z drugy osoh. Kazdy z nas bowiem posiada umigiosci interpersonalne, ktére
stosownie wykorzystane w kontaktach z tud, przynosa oczekiwane i
pozadane efekty.

Osoby laryngektomowane myaproblemy w komunikowaniu &i Jest to
oczywiste, poniewa zostata usurta krtar. Niekiedy otrzymane od nich
informacje mog by¢ zle odczytane, zinterpretowane i dlatego zawszezavie
sa z ryzykiem niedoméwik. Zadane dodatkowe pytania i otrzymane
uzupetniajce odpowiedzi wiele wyjmiaja. Aby temu zapobiec, kdy chory po
catkowitym usungciu krtani powinien wdczy¢ si¢ czynnie do rehabilitacji i
nauki mowy zasipczej. Jest to na pewno trudne, bowiem wymaga wielu
wyrzeczé, a take ogromnej cierplingci.

Starsi ludzie rzadko kiedy podejmaujalke o dzwickowa komunikacg
stowna, uzyskam kosztem ucizliwych zabiegdéw rehabilitacyjnych.
W wigkszaci korzystag z pisemnej formy porozumiewaniagsideeli natomiast
utrata gtosu dotyczy ludzi miodych, wysitki personeledyicznego, a tale
rodziny skierowane powinny byna rehabilitag, mapca na celu nauk mowy
przetykowej. Pozwala ona na swobodne porozumiewaniebsik, niekiedy
uciazliwego, pisania. Nie zawsze riroa wyrazt to, co s¢ czuje na papierze za
pomog dtugopisu. Niektérzy z pacjentdw nabywaje umiegtnos¢ bardzo
szybko, lecz nie wszyscy. Wptyw mapuwarunkowania fizjologiczne
i indywidualne. Jedno jest pewne; w porozumiewansig
z laryngektomowanym, gdy zabraknie stéw i rwie diskurs, pauzy powinny
by¢ wypetnione cieptym gestem, czasamimiechem lub zyczliwym
spojrzeniem, a na pewno chorgdaie czut s¢ bezpieczniej i &dzie odczuwat
wsparcie w trudnych chwilach. J&koporozumiewania na pewno zadé bedzie
nie tylko od wysitku wigonego ze strony chorego, ale rownied partnera
rozmowy.

Sukcesy odniesione zaréwno ze strony pacjenta jak i wepaibwcy
opierace st na skutecznym porozumiewanigdh mialy wptyw na przyszk,
miedzy innymi na funkcjonowanie laryngektomowanego w spaesavie.
"Opieka" dawana w tej formie nie jest dawapieky nad chorym, lecz wardoia
najwyzszy dla cztowieka, ktéry z rmych przyczyn znalazt siw potrzebie. Sid
sztuka porozumiewania siosOb laryngektomowanych jest jedan

z najwaniejszych spraw we wspolczesnyndwiecie i komunikacji
interpersonalnej, zapewni&j niezalenos¢ i samodzielne funkcjonowanie po
zabiegu. mgr Barbara Sternal

Piekgniarka Oddziatowa
Klinika Otolaryngologii
SPSK w Bydgoszczy
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IV. Z zycia laryngektomowanych
4.1. Za graniq

Tlumaczenie z niemieckiego miesznika "Sprachohr” Nr 102.
Dez,2001(str. 25-26)25 -rocznica istnienia.

23 czerwca 2001 roku Zwaek Okegowy w Wurzburgu obchodzit
przy pkknej pogodzie w sali parafialngw. Jozefa Jubileusz 25 - lecia
istnienia. Po muzycznym wglie przewodniczcy Kurt Diehm powitat
obecnych czionkdw i licznie przybylych @ z kraju i zagranicy. Potem w
paru zdaniach opisat dziatakdo Zwiazku, w szczegolnei podzikowat
publicznym instytucjom wspierggym i 230 cztonkom za ich aktywn
pomoc w opiece nad osobami laryngektomowanymi. dgast glos zabrala
pani minister Barbara Stamm. Wyglosita ona bardagznavmowg o potrzebie
integracji ludzi niepetnosprawnych w spotattevie i o braku gotow4i
instytucji publicznych do ich poparcia. Poniemjast to faktem, naly ze
szczegOlnym uznaniem podkie w tym miejscu zaangawanie i
aktywna¢ grup samopomocowych. Pani Stamigczyta by sobie jeszcze
wiccej wsparcia dla tej spotecznej pracy na rzeczdnnydzi. Nastpity
dalsze przemowy . Za niedysponowanego burmistrzastmiglos zabrat
zastpca dr Brauer. Mowit 0 zwrocie w stosunkach lekapacjent. Po raz
pierwszy srodowisko lekarskie udzielto pomocy przy zakiadamrganizacii
samopomocowej i tym samym naz@ano dialog z chorymi.

W imieniu federalnego Zwrku Laryngektomowanych glos zabrat
przewodniczacy Artur Mehring. Nawizat przede wszystkim do pracy z
okresu 25 lat; wrazit rowniezadowolenie,ze Zwiazek posiada w swoich
szeregach tak sprawnorganizaci. Zapewnit o poparciu Zwiku
federalnego. Nagbnie przewodnicxy bawarskiego Zwizku i czionek
zaradu federalnego Wemer Herold przytoczyt niektoretyfak 25 - letniej
historii Zwiazku, okraszapg je wiasnymi przeyciami. Na koniec glos zabrat
kierownik Urzdu Wspierania Rodzin, dr Reichert. Pe#lmivat za
bezproblemow wspoélprag z zaradem i czionkami Zwizku. Przede
wszystkim jednak wyrazit poparcie dla stow przedrogyni. W imieniu
Kliniki , lekarzy, piekgniarek i pietgniarzy méwit dyrektor Kliniki, dr
Konrad Schwager.

Punktualnie o godz. 12 00 odbyle s kasciele Sw. Jozefa msza
dzigkczynna ze wspomnieniem o zmartych. W tym czasimgmice i
pomocnicy zatroszczyli ¢io przygotowanie sali i wspolnego positku. Po
mszy "odbyt s smacznie przygotowany obiady przy akompaniamencie
pana Raifa Kisela na organach Hommonda.

Po obiedzie przemawiat przybyly z Polski wraz zgatj,
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Przewodnicacy Zwiazku Laryngektomowanych, pan Krzysztof Kujaski z
Bydgoszczy. Opowiedziat o dobrych kontaktach zjsaten zwazkiem i
oméwit problemy laryngektomowanych w kraju. Po pyxeniku
muzycznym (pianino, skrzypce, flet) uhonorowanoowckéw Zwhzku.
Wreczono im dyplomy, kwiaty i upominki.

Dla dalszej rozrywki obecnych gm wystipit w swoich strojach zespét
"Kochloffelorcheter”. Potem rozpoga sk mita czs¢ popotudniowa przy
kawie i cigcie. Dziwiono si wspaniatéciom cukierniczym.Swieto dobiegto
konca. Zastpca przewodnicego Gottfried Eisert wygtosit maw
koncowa. Podzgkowat wszystkim przybylym, osobom pomagajm za ich
bezinteresowny wkiad. Dat wyraz nadzigg Zwiazek jeszcze diugoghzie
istniat, a czionkowie dmla mu wierni, leda go wspiera dla dobra wszystkich
chorych.

Joachim Hollander

4.2. Sami o sobie - wspomnienia pacjentow

Postawilsmy na wiag, nadzieg i mitos¢ oraz... poczucie humoru.

W znanym powiedzeniushiech to zdrowie" jest bardzo #w
prawdy, tylko - kto jest w stani@mia¢ sig tak serdecznie, spontanicznie,
naturalnie, tak "od ucha do ucha"? &y ze cziowiek odpgzony (ch@by
chwilowo), wolny od gabiacych myli, ten, kto ché na krétko umie
zapomnié o swoim zmartwieniu. Na pewno tak ten, kto potrafit
okietzna swoj kk, stat s¢ jego pogroms, zna sposoby prze@zenia go
ze swych mgfi.

Sama nazwa choroby, z kiéprzyszio s zmagaé pacjentom, dla
ktérych pracu, czy mae raczej - z ktGr sic wspolnie zmagamy - budzi
groz. To zrozumiate i rozwodzisi¢ nad tym - dlaczego - nie ma sensu.
Chciatabym natomiast uwypuklaspekt obrony przed avgroz.

Jeden z pandéw opowiadat mie gdy nachodzi gock przed
wznowg, on rozmawia ze swyngkiem, ktoci s¢ z nim. Pytam - jak? "Ano
tak. Wiem, ze dopadniesz mnie jeszcze {zmaze jutro. Nie szkodzi.
Jesté perfidny, lubisz przytaZi przed snem, czasem napadasz mnie na
ulicy, czy gdzie indziej, ale teraz zf#aj - nie mam dla ciebie czasugid
sig spotk& z przyjaciotimi, pogada pazartow&.- tak sobie rozmawiam z
tym cholernym molem, ktéry mnigre od czasu do czasu (a dawniej bez
przerwy!')". Ten pan od kilku julat funkcjonuje znakomicie, jego stan
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Zdrowia jest zadowalagy, opanowat dobrze mawprzetykows, czsto
Si¢ usmiecha,zartuje, na co dzieopiekuje s¢ wnukami. Jest dugz(czy
raczej - dobrym duchem) naszych poniedziatkowychupgmych
spotkaniach rehabilitacyjnych w klubie "Amazonka".

Klub "Amazonek" przySwietokrzyskim Centrum Onkologii w
Kielcach - to prawdziwe "Panie na Wkiach"! Map swop tadm sak,
ktéra da s¢ podzielt zasuwanymi drzwiami na dwie, kuchntazienk,
sprzt do rehabilitacji ruchowej, materacyki, wygodnezdsta, duo
kwiatdbw w oknach, majtez (a raczej przede wszystkim) Statut i Zgakz
bardzo duo energii pomystéw i czionki Ordynator Dziatu Chirurgii
Gtowy i Szyi S.C.O. uzgodnit z dyrekcjcentrum, ze w kady
poniedziatek grupa laryngektomowanychnpiapanoéw, wraz ze mn-
logoped, zajmuje krdlestwo "Amazonek". | to jest \fae ten Iqt
przytulny, gdzie odbywamy naszéwiczenia, przechowujemy swe
ksiazki, gromadzimy ciekawe (i trudne!) teksty do gjnagrywamy <i
na t&me¢ magnetofonu, tu memy sobie porozmawdapo ¢wiczeniach,
tutaj tez organizujemy co roku spotkania wigilijne (wraz ziankami
rodzin pacjentow). Poniedziatkowe zeip logopedyczne odbywamy w
podziale na dwie grupy - nie zaawansowanych i zagaa&anych w
opanowaniu mowy przetykowej. Przemawia za tym giéwstopié
trudnaici ¢wiczen w kazdej z grup. Nie oznacza to jednak jakich
sztywnych norm, kady maze przygé na zagcia do grupy
zaawansowanych, ale @viczear skorzysta mniej, poniewa'zeréwka" ma
¢wiczenia ruchowe, oddechowe, fonacyjne na poziomayskiwania
ructusu przy pomocy wych metod (tu kady wybiera ¢ najlepsa dla
siebie), fonowanie sylab, pierwszych stéw, krétkiedair. "Dzokeje"
natomiast(wysza szkota jazdy) -¢wicza diugie zdania, elementy
prozodyczne mowy, wydhanie fraz, cigte doskonalenie artykulaciji,
probup spiewa, pigknie czytd proz i poezg, recytowa&. Tutaj bawimy
sic w "gluchy telefon", odgadywanie opisu stownego gamiotu lub
osoby, a teksty déwiczen wybieramy sobie wspdlnie (kdy maze by
pomystodaweg i przywies¢ wybrany przez siebie materiat, ktéry zwykle
zostaje wykorzystany z powodzeniem). Teksty bywairzeréne-
przystowia, rymowanki, zgadywanki, fraszki (na pdag Sztaudyngera),
zbiory dowcipéw "Skarbnica humoraydowskiego”, "Niecodzienniki"
ks. Twardowskiego, tale jedni dla drugich ukladamy teksty - czasem
bardzo trudne fonetycznie czy sktadniowo. A przegoi zagciach jest
czas na pogaduszki- o dzialce, samochodzie, rybactukach itp.
Omijane g - jak widz- dwa tematy - choroby i polityka(!)...
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Na nasze poniedziatkowe spotkania grupowe pezypsa osoby
z calego wojewodztwa, bez wegdu na to, gdzie byly operowane i kiedy.
Spoza wojewodztwa mamy w naszym gronie dwie osoby.

Z paniami "Amazonkami" spotykamy gsioczywgcie take -
troche w przelocie, ale zawsze jednak. Zapraszajs one na spotkania z
psychologiem, lekarzami zdych specjalnici, na wiece. Gdy wchodzw
kazdy poniedzialek o 13:00 do "Amazonek" jesteni jewykle nieco
zmeczona po pracy w Poradni. Kiedy jednak witapnie od progu
pogodne twarze, wgtuje we mnie fala nowych sit. Tak w polowie dnia to
sic naprawd przydaje. Czasem wyfnie czug, ze to ja czergi od tych
oséb optymizm, ze pod wplywem ich swobodnegozartobliwego
zachowania odgtam s¢. To wzajemne obdarowywanie $est pekne.

Nieco inaczej wyglda moja praca z osobami dotktgimi rakiem
krtani w pozostate dni tygodnia - to praca indyvaibha na oddziale. gStu
ci bezpdrednio przed i po zabiegu. Tu nieporéwnywalnie migdo dobry
humor, dobrze jest, gdy towarzyszy nam klimat ojymi. Ale pozostaj
wciaz wiara, nadzieja, mikg. Wiara w to,ze operacja giuda i choroba
zostanie pokonana. Nadziejae kgdzie mana ocalk jak najwkcej
dotychczasowegozycia, uzysk@& porozumiewanie gi gtosem
zastpczym. | mitgé - szeroko rozumiana. Bywaze ta rodzinna,
matenska, w obliczu zageenia wzmaga si Bywa te niestety takze w
tej ekstremalnej sytuacji pojawiaggej brak i wtedy obcy ludzie stajsie
ostop. Od nich czerpie siserdeczng@ i troske, zainteresowanie, im
powierza st swoj kk, zal do losu, rodziny, lekarzy, do siebie samego...
Bywatam swiadkiem buntu, desperacji, #d, bezsilnej rozpaczy, ale
wiasnie wtedy z tej mieszaniny emocji dawatex stysz€ wotanie o
mitos¢. | kiedy osaczony choragbi Igkiem cziowiek pozwoli sobie pomadc,
gdy przyjmie pociecy) da s¢ podzwigna¢ na duchu, mina zazna
autentycznej radai i satysfakcji. Mae kta pomylec, ze przesadzam z t
pokora, ale jestem pewnaze nie pomyli tak na pewno ten, kto dotkh
tego problemu "gotymigkami”. Opinie w stylu "sam sobie winien, pit,
palit, niech ma teraz pretensje do siebie" itp. miy racji bytu. Trudno
wymaga& od chorego - zwiaszcza tego po diagnozie - santmpdyymu,
skruchy, tym bardziejze paradoksalnie - spotykamy & tym, ze na raka
zapadag tez ludzie prowadacy zdrowy trybzycia. Ja nie obram sg na
odrazajacy wzrok sceptycyzmu, zniecierpliwienie, gdy progzrozmowg, o
postuchanie nagrania, ktore jest przestaniem pejgmo usuriciu
krtani zackcapcym do nauki mowy przetykowe.

Wiem z wieloletniego déwiadczeniaze wtanie czsto z tych

22.



zbuntowanych, aroganckich przed zabiegiem (¢stz w pierwszych
dniach po operacji) "wyrastd] bardzo serdeczni,s$wietnie
wspotpracujcy ze mm w trakcie terapii logopedycznej ozdrowdy.
Czesto ich péniejsza postawa wynika ze skruputowe byli dla mnie
pocatkowo niezbyt sympatyczni, oporni, a nawet traktbwanie jak
natrta, gdy wycigatam ich z ktéw t6zek na spacery, prowokowatam do
rozméw. Niezawodnym sposobem obudzenia nadzieiz@ptoszenie do
chorego osoby wyleczonej, m&wiej dobrze opanowan mowa
przetykows. Taki kontakt przed operacj(a nawet lepiej w 3,4 dni po
operacji) daje znakomite rezultaty psycho-terapearg, dziata
mobilizujaco. Nie bez znaczenia jestztevyglad osoby odwiedzagej, jej
ubior dyskretnie maskagy zaistniate po laryngektomii zmiany, &ho
zawsze, na etapie szczerej rozmowy tracheostoneogesiana. Napicie
przed operag powoduje rozdranienie, nastawienie sceptyczne
i obawiam s} wowczas o samopoczucie psychiczne osoby odwigtaj
ktéra chce przeckeuspokot i pomoéc, a mge dozné przykraci.
Zastanawiajce jest, jak blyskawicznie nayriuja kontakt te dwie
osoby. Nasfpuje jakig fenomenalne porozumienie. Przy takich
spotkaniach ogromnie wzrusza mnie zaaoganie osoby wyleczonej,
gorace pragnienie dania nadziei osobie oczstej na operagj lub
bedacej tw po zabiegu. Rzadko kiedy zachodzi potrzeba, bym si
odzywata. Zazwyczaj moja rola ogranicza sio przedstawienia sobie
0sOb. Odwiedzapy doskonale wie, czuje, co ma méwina co chory
czeka. Bardzo trudnym okresem dla pacjenta jest pmanedzy diagnoz
a operagj. Etap poczucia humoru wydajegsnierealny i odlegly jak
Ksigzyc. Ale niekoniecznie. Pawtiam, jak kiedy do bardzo
zrezygnowanej, poptakagej przed operagjpani przyszedt pan
z sasiedniej sali. On byt po operacji kilkazuwni. W rku trzymat kartk,
podat pani. Ta przeczytata iSmiechrgta sk po raz pierwszy. Potem
podata kartk mnie. - "widzi pani,ze ze mnie ja weteran! Wiem bardzo
dobrze, co Pani teraz czuje, ale prorie ptak#, nie zamartwié si¢! Jest
takie greckie przystowie: "Nie dajgsusmay¢ zanim s¢ nie znajdziesz na
patelni”. Prosg sig trzyma!!l" - Adam. Pani starannie zigta kartk i
schowata w lusterku... dwunie ptakata wicej tego dnia. Koniecznie chic
jeszcze napisao panu Adamie. Przed operadpyt bardzo skupiony,
zamkngty w sobie, ale sprawiat weanie spokojnego, byt uprzejmy i
grzeczny dla wszystkich. Po operacji? - PseudoniiRerszing” nadany
przez pietgniarki byt bardzo trafny. Blyskawicznie "zbierak’s Czynit
szybkie posipy w samoobstudze, golitszrecznie, goit s¢ pigknie.
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Wociaz pytat, kiedy zaczniemy uczysiec mowic. Jestem gboko
przekonanaze znam przyczyntej kapitalnej postawy. Wypatrzytam. |
Kazde popotudnie pana Adama wydalo tak: leat czysciutki, pachacy,
ogolony, na wznak na #u. Zona z gtow podpars na tokciach, na jego
poduszce, z émiechem szeptata mu clisko twarzy.Smiali sie cichutko,
sciskali za ece, przypominali zakochanych nastolatkbw. W nogicka,
akurat mgdzy stopami a kolanami pana Adamazdla na kotdrze
kolorowa plansza "Chtzyka", czasem "Eurobisnesu”, "Piaitua po
obu stronach tka na pot leac cichutko grali sobie - Pawelek
i Agnieszka. Zachowanie wszystkich czworga byto igakaturalne,
spokojne, ciepte, emanowata z nich autentyczna stitéorcito mnie
zeby zrobé im zdgcie z ukrycia, tylko, - po co? Im nie byto chyba
potrzebne, pokazag je innym mana by kom¢ zad& bol. Ja - mam ten
pickny obraz w pamii na zawsze. Zartowatam kiedy. " Agnieszka,
bierki tez przyniesiecie? ". Wszyscy czworo wybughnwesotym
smiechem. To byto kilka lat temu. Losy pana Adamaopayly sk - jak
sam méwi swym znakomicie opanowanym gtosem - basizzsliwie.
Moja sytuacja byla przez wiele lat o tyle trudia, nie miatam pomocy
psychologicznej. Ale wikmie przez to nauczytam e¢siwiele. Dochodzitam
sama niezwykle osttoie do g¢bokiej wiedzy praktycznej. 2uod dawna
"nie bog sig" zadnego pacjenta, jego reakcji, nie poje tez, ze komu
wyrzadzam przykré¢ czy krzywd, nie ngcze sk, wigc juz tak jak kiedy,

a poprzez to wcej energii zaywam na terapgi Mam te wicksz odwag
na podejmowanie prob zadziatania w kontaktach zryshb poprzez
humor, a gdy udaje ginam wspdlnie déf do etapuzartowania, wiemgze
bedziemy mieli "z gorki*. Wszyscy pacjenci, z ktérymracowalam przez
minione lata, 8 niby podobni w swych losach, nawet w wyagie, a
jednoczénie jakze niepowtarzalni. Méj przyjaciel spytat mnie kigdyczy
nie myslatam, by o nich pisa Przekonywatze mogtaby powstabardzo
interesugca lektura. Przyznatamesize pisz od jakiegd czasu, zmieniam
imiona moich bohateréw, lecz pozostawiam wierneawaziwe ich
historie. Tych, ktérzyzyja i tych, ktérzy ju, niestety odeszli na zawsze, bo
w kazdym jest ta przystowiowa "pestka"”, kidpodobno kady z nas nosi
w swojej duszy. Jestem zaszczycona tymwielu z nich okazato mijza
zycia, z potrzeby udczonego serca. Nie miatabym jednak odwagtledyo
druku tych wspomnig bo uwaam, ze nie wszystko jest do sprzedania. S
rzeczy, ktére powinny pozostanv ukryciu, mgdzy nami, a m§lg tu o
chwilach pelnych tez udki przed operagj o ostatnich wypowiedziach
swym naturalnym gtosem stowach, o récd wykluwania s¢" nowego
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glosu, o zwierzeniach, wyznaniach,zpgnaniach...

Przechowyj te wszystkie bliskie sercu fotografie, listy, whabavki,
i te kartki pisane thpo operacji, z przymionym jeszcze narkgazumystem,
z pozjadanymi literami, pisane #awo w pozycji na plecach. To, co
napisatam o NICH i mce jeszcze napigzbedzie jedynie w posiadaniu
mojego syna. Dorastat z tymi moimi r&d@ami, smutkami, refleksjami,
rozumiat je. Mae dzkki temu, co przeczyta, odkryje jak prawd o
zyciu, maze sk dowie czegé nowego o mnie. W Kksice, ktog
dostalam od wspaniatej dziewczyny - rehabilitowatgampo udarze -
znalaztam m$, ktéra ponizej cytug:

"wiara jestswiatynia, zotnierzem, wodzem, ktory broni twierdzy.
Mitos¢ jest lekarzem, szpitalem, ktory leczy wszystkierdy swiata...
ale nadzieja jest dzieckiem, matym dzieckiem, ktérerzeciwigistwie do
starszych, nieprzygbnych i zawsze nazbyt zapracowanych sidstr: Wiary
i Mitosci, zawsze z ¢émiechem powie "dzie dobry" ubogiemu, choremu i
sierocie".

/Charles Peguy/
Cz¢sto wobec ogromu ludzkieggkiu nie pozostaje mi nic innego,
niz mowi¢ z usmiechem coraz to nowym pacjentom "dzobry", liczac
na to, ze przyjmy ten dmiech, ze uda si wprowadzé ich do swiatyni
Wiary przed oblicze Mitéci, lecacej pon@ wszystkie choroby tego
Swiata.

| jeszcze kilka stow o tych, ktorzy odeszlzjna zawsze z naszego
grona - c@, bolesny temat ale... ilu ze zdrowych ludzi coedzsdchodzi
niespodziewanie z tegaviata? Przeciei my - dzg zdrowi nie znamy dnia
ani godziny.

Ordynator Dziatu Chirurgii Gltowy i Szyi, w ktorymracug ujat
kiedys ten problem w bardzo naturalny i prosty sposolersigc, ze trocle
Igku przedsmiercia na co dzié wszystkim nam gi bardzo przydaje.
Ogromnie sobie ceaqidoswiadczenie, rady, poczucie humoru mojego
Szefa, a take Jego dar obracania wart moich niektorych utraphe
zawodowych. Jemu zawdzizam zaproszenie do wspotpracy w leczeniu
oséb z rakiem krtani. Jako pierwszy z ordynatoréestizegt pila
potrzelky zatrudnienia logopedy na oddziale szpitalnym, apoezatku mej
pracy pomoégt nawgzac kontakty ze specjalistami z warszawskiej kliniki,
skad przywioztam cenne wskazéwki i obserwacje. Gdyepywatam
okresy "posuchy sukcesu" na moim poletku okazyveah rwyrozumiatéc
i wsparcie. Jestem Mu za to wszystko bardzo gedna.

Konczac, chciatabym take serdecznie podgiowac toryczne
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Przewodnicacemu ZG PTL -Panu Krzysztofami Kujawngkiemt
za nawizanie kontaktu z naszyrérodowiskiem, ze my za niezwykl
sympatycza korespondencje., merytoryczne informacje dodge
turnusdw rehabilitacyjnych, szkolenia dla logopeddwa nadsytan
poradnikéw i innych materiatéw przydatnych w mapepcy, za krzepce
ciepto ptyrace z Jego listéw i rozméw telefonicznych. Wyczuw, amPal

Krzysztof w gkbi serca wie.ze - logopeda ez cztowiek, w dodatk
potrzebujcy "gtaskow "!

mgr Maria Gorecka - Lasota
Logopeda

Dziat Chirurgii Gtowy i Szyi
Swigtokrzyskiego Centrum Onkologii
w Kielcach

/tel. domowy +(41) 34 28 305 — wieczorem/
/Poradnia Wad Stuchu +(41) 368 45 55 - od 8:00:008

Cwiczenia w klubie
Amazonka (Kielce)

Przygotowanie do Wigilii - panowie
ubierajz choinki (Kielce)
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"Powr6t do normalnegcycia "

Pojawienie s schorzenia i laryngektomia zmienia nagyeie pod
wieloma wzgtdami. Nie zawsze zdajemy sobie spgawv wagi tego
problemu przed operacjPojawia si pytanie "co ze mpbedzie", kiedy
opuszczamy szpital, a czasami | véoieg.

Sq osrodki lecznicze, gdzie chory wchodzi w astaz; rehabilitacii
podejmowan przez logopeddéw, foniatrow. W sytuacjach, kiedprgh
zetkryt sie przed, a szczegOlnie po operacji z asdbdra postuguje si
mowa przelykows, fakt ten staje si bodzcem do przycia
odpowiedzialnéci za swe przyszigycie. Im wecej poznamy trudrigi |
doleglwaici naszego przyszieggcia, tym tatwiej nam w nie wchodzi

Pogodat sk musielkmy czasem po wielu nieprzespanych nocach -z
tym, ze laryngektomia ze swymi nesstwami byla zabiegiem ratgym
naszezycie, ktore kady kocha. Teraz wszystkoziew naszych gkach.
Musimy znalé¢ sens tego zmienioneggcia.

Jezeli t¢ podstawow zasag codziennie &dziemy mieli w pamici,
wtedy maemy odkr¢ w sobie tezrodla energii, ktére dostarcznam
cierpliwosci, wytrwaidici i "wewrgtrznego oddechu”, aby w przebiegu
dalszego zycia opanowda wszystkie trudnéci. Wielu
laryngektomowanych reaguje na utraswego glosu stanami
depresyjnymi. Jedna z 0sOb pisze: "...jeszcze eotutbylam zaradnym
pracownikiem i pomagalam ludziom. Teraz calymi ihnisiedz w domu,
a na dwigk telefonu ptacg, bo ja nie mog podnig¢ stuchawki i z kin§
porozmawia..."

U innych z&a wyskpuje wzmaona pobudliwéé, czasem maga
charakter agresji. Taki stan rodzi proge zalgenia, ze "ja mowg
wyraznie 1 dlaczego nikt mnie nie rozumie"a $ez przypadki - a jest
ich maze najwecej - kiedy laryngektomowany wdza st z czynnego
zycia. llustruje taki stan wypowied"...wyjscie z domu to strach przed
znajomymi, gsiadami, ktorych lité¢ doprowadza mnie do szalu...".

Te wymienione stany wygtujp czasemacznie. Wytwarzaj one
bardzo nieprzyjemnatmosfe¢ w najblizszym otoczeniu. Reakcje takig s
w zasadzie naturalne a nawet bardzo ludzkie. Pigrwvskrokiem do
przezwyatzenia ledzie przyznanie ¢do nich. Mae to nasipic poprzez:

- kontakt z innymi ludmi,

- Czynne zaangawanie Wycie;

- uczestnictwo w wydarzeniach otoczenia.
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4.3. Pisg do nas...

1. Zglositem si do kontroli w Poradni Otolaryngologicgne
w Paistwowym Szpitalu Klinicznym w Biatymstoku. Wiglkaddcia dla
mnie byta wiadom& od psychologa,ze w kraju naszym powstato
Towarzystwo Laryngektomowanych. Jestem po catkomtguntciu krtani.
W maju 1990 roku usugto mi w PSK w Bialymstoku prawstrorg krtani
z powodu raka a rok pdej, w maju 1991 roku - cakrtan. W chwili
obecnej jestem 118 m-cy po operacji. Na razie jest wszystko w paka,
ucz sk mowic i mam nadziej ze bede mowit gtasno, gdy: postugug sk juz
mocnym szeptem. Gdyby nie suébav ustach, ktGf mam od néwietlania
lampami kobaltowymi, szept mdj byitby jeszcze moesaig

Do stanu, w ktorym siznajdug, juz Sie przyzwyczaitem, a ponievza
moim zainteresowaniem jest muzyka ( przed chprblytem czynnym
cztonkiem amatorskiego zespotlu artystycznego, plasia réwnie
weryfikacg pierwszego stopnia do prowadzenia amatorskich okasp
muzycznych), gram na zgjach rytmiki w przedszkolach na pianinie oraz w
kapeli ludowej na akordeonie i z tego tytutu niemmezasu m§le¢ o swojej
chorobie. Jednoc#eie prage nadmient, ze powstata ona w drugiej
potowie 1989 rokuSpiewatem wtedy w chorze koielnym. Ze wzgidu na
to, ze brak bylo w chérze glosu tenora |, péein st tej roli, lecz bylo to dla
mnie za ajzkie.

2. Bydgoszcz 22-04-2002

Szanowny Panie Przewodnicy

Bardzo serdecznie dkuj¢ za pami¢ o Janie, za dobre stowa o Jego
niewatpliwych zastugach dla PTL i za przystanie mi "Bitynu...", ktérego
cha Paistwu szczerze pogratulowa

Pamgtam, ze kiedy zaktadaimy PTL (zakladafimy, bo ja miatam
w tym swoOj maly udziat, szczegdlnie, gdy chodzi onkepcg,
korespondengj i kontakty megdzynarodowe: wspoélnie odwiedZaliy
laryngektomowanych w Pagy, podejmowalimy Szwajcarow
i korespondowasmy z Niemcami), bylo wtedy w planach podobne
wydawnictwo, tote ciesz sk, ze teraz ono zaistnialoze jest na tak wysokim
merytorycznym igzykowym poziomie....

Zycze Pastwu i Panu osoktie dobrego zdrowia, wiel@yciowego
optymizmu i energii w prowadzeniu dziatadopPTL...

Z wyrazami szacunku M.K.

28.



3. Zwracam si z praba do Zaradu Laryngektomowanych o jak
blizsz informacg o Zwiazku. W lutym 18-02-97r. bylem na wczasach
rehabilitacyjnych w sanatorium "Julianéwka" w Ciecimku. Trwaty one
dwa tygodnie. Lekarz prowaatzy, oprécz zabiegow zalecit mi rehabilitacj
mowy. Przyjedzata do mnie z Torunia mgr rehabilitacji logopedaiPa
Dorota Lewandowska. Zgmja zaczly si¢ od drugiego dnia pobytu
w sanatorium, ado dnia wyjazdu (03-03-97:wiczenia wymowy, mocnych
spotgtosek i samogtosek oraz budowy izd®chodzity do d&¢ dobrych
wynikéw. Wprawdzie nie bytoaigcznych odhi, ale moj szept statsi
gtosniejszy i zrozumialszy (nawet zatam gwizdd). Zagcia trwaty
codziennie po 40 min. Wedtug mnie byt to za krotiies na jakiewspaniate
wyniki. Operagg krtani wykonano w 1990 roku w Klinice we Wroctawiu
Zona pytata o jad¢ pomoc: odpowiedzielize trzeba i star& w swoich
przychodniach, a u nas nic takiego nie ma. Spoty#tain ludzi w takim
stanie jak ja. bezradni i nic nie slyszelizadnych Stowarzyszeniach. Adres
do Waszego Towarzystwa dostalem od pani magigtersita mniezebym
napisat do Was o udzielenie informacji. Peosndpowied.

4. Jestem po dwaoch operacjach gardta (grudZ8br.). Zabieg
przeprowadzono w |l Katedrze i Klinice Laryngolo§laskiej Akademii
Medycznej w Zabrzu. Mam obecnie usgisnikrtan. Przeszedtem réwnie
naswietlanie kobaltem w Instytucie Onkologii w Gliwida

Dowiedziatem sj, ze z Waszej strony mediczy¢ na pomoc w nauce
mowy przelykowej na turnusach rehabilitacyjnych wr&h Tucholskich
oraz na innego rodzaju pomoc.

5. Nazywam & T.K.. Mam 43 lata. Jestem zaina i oboje z rzem
mamy na utrzymaniu dwaikuczicych sg dzieci. 12-02-1996 r. ze wzglu
na nowotwdér usurto mi operacyjnie krté. Dowiedziatam s, ze w
sprawach zakupow pewnych niedhych rzeczy jesfeie bardzo pomocni
ludziom takim jak ja. Dlatego proszo ile to maliwe o przestanie mi:
1. podecznika do nauki przetykowej 2. ostony tracheostqogl prysznic
3. apaszki w jasnych kolorach - sztuk 2.

6. Zwracam i z préba o pomoc w terapii megogia, ktéry jest po
operaciji raka krtani. Usugto mu krta, wezty chtonne slinianke, czs¢
tkanki ttuszczowej. Po zagojeniwdilizn miat pobieréa nawietlania
w Instytucie Onkologii w Gliwicach. Jedra&k lekarz stwierdzitze
z powodu rozlegkxi operacji ndwietlan nie kgda mu podawéa Maz teraz
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czuje s¢ dobrze, (operacja byla 4-10-1996) ale ja bardzdaig, nie wiem,
jak mogtabym mu pomaoc. Co migsimamy jedzic do kontroli, ale lekarz
tylko pyta, czy si dobrze czuje, zerknie na otwor w szyi i nic.

7. W odpowiedzi na pismo z dnia 7-12-1996 nr 12K®6erdzamze
w sklepie prowadzonym przez pamiming Wilary w Toruniu przy
ul. Dekerta 1, nie ma spitzr dla oséb laryngektomowanych jak podano w
pismie. Prosz uprzejmie o wskazanie innego adresu, pod ktoryranao
kupi¢ ochraniacz pod prysznic i proteelektryczm krtani produkcji
krajowe;.

8. Jestem po operacyjnym ustamil krtani i pisz do Was w zwizku
z moim problemem. Chciatbym znéw umi@éwic, ale niestety nie posiadam
tak dwych funduszy, aby odbyweanauk; méwienia w naszymsoodku.
Bardzo prosg, jesli to mazliwe, abycie przystali mi broszury lub ksiki do
nauki mowy, o ile takie posiadacie.

9. Prosgz o poinformowanie mnie w nagiujacej sprawie: w dniu
18 kwietnia 1994 roku bylem operowany w Klinice ysagologicznej we
Wroctawiu na raka krtani, od 18 czerwca 1994 roku/dvrzénia 1994
bratem lampy w Klinice Onkologicznej we Wroctawi. tej chwili czug; sie
dobrze, ale mam kitopoty z mawpo prostu bardzo stabo m@wChciatbym
odby¢ kurs nauki méwienia w Waszym Towarzystwie.

W zwiazku z tym prosg poinformowa& mnie, jak diugo trwa taki kurs,
jaki jest jego koszt, oraz czy jest swos¢ zakwaterowania przy Waszym
Towarzystwie. Interesgijmnie koszty.

10. W dniu 18-05-1994 r. w Klinice w Gdsku poddatem si
zabiegowi usurcia krtani i weztéw chtonnych. Obecnie jestem z tego
wzgledu bardzo zatamany brakiem mowy. Postagiy wytacznie movy
pisan,.

11. Jestem siost24 - letniego chiopaka, ktéry jest obecnie po agjer
laryngektomii catkowitej. Niedawno otrzymatam dgkr'Poradnik dla
Laryngektomowanych", w ktorym znalaztamiBtawva adres.
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V. Kgcik poetycki

PRZYJACIEL -

To zdumiewajcy dar Drogocenny
klejnot:
TYiJA

Zadne lekarstwo nie jest cennigejsze
Skuteczniejsze i pyteczniejsze

Do wyleczenia NAS z nieszgria

Niz szczery przyjaciel

Do ktérego mena zwréat sk 0 pomoc W
chwilach zwtpienia i zagubienia

Z ktérym mana dzielé szczscie

W chwilach peinej radai.

Swiatynie przyjazni trzeba wznosinieustannie.
Upada ona i wzbija sha kawalki
Jeli kazdego poranka
Nie rozpoczyna sipracy na nowo..
o

Jak sk czup

Kiedy ktas zapyta jak sidzs czug
Grzecznie mu odpowienze "dobrze, dzkuj¢" To, ze
mam artretyzm, to jeszcze nie wszystko astma, sarce
dokucza i mowd z zadyszk
puls staby, krew moja w cholesterol bogata,
lecz dobrze giczug jak na swoje lata!

Bez laseczki teraz chodzuz nie mog

chat zawsze wybieram najtatwiejsdrog;. W nocy
przez bezsen’é bardzo si mordug, ale przyjdzie
ranek znow dobrzegtzug. Mam zawroty glowy,
pamig "figle ptata”, lecz dobrzegtczug; jak na swoj e
lata!

Z wierszyka mojego ten seng siywodzi, ze kiedy
stard¢ i niemoc przychodzi,
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to lepiej s¢ zgodz¢ ze strzykaniem Kai i
nie opowiadéa o swojej stabgci.
Zaciskajc zby z tym losem sipogod i
wszystkich wokoto chorobami nie nidd

Powiadag "starg¢ okresem jest ztotym"
kiedy spa sk ktack zawsze mélg o tym

"uszy" mam w pudelku, &hy" w wodzie studz
oczy" na stoliku zanim sibbudz.

Jeszcze przed gacciem ta myl mnie nurtuje,
czy to wszystkie eZci, ktére s¢ wyjmuje?

Za czasOw mtodai - mowk bez przesady tatwe
byly biegi, sklony i przysiady.

W $rednim wieku jeszcze tyle sit zostato,
zeby bez zrgezenia przeteczye noc cad.

Ateraz na sta czasy si zmienity,

spacerkiem do sklepu, z powrotem bez sit.

Dobra rada dla tych, ktorzyestarzej
niech zby zacisn i z zycia sg $mieja!
Kiedy wstam rano, czsci pozbierag
niech rubryk zgonéw w prasie przeczyiaj
Jeli ich nazwiska tam nie figuraj

to znaczyze zdrowi i dobrze siczup!

Autor: Major Stanistaw Jakiel

Sprostowanie

W Biuletynie Informacyjnym PTL Nr 0/2002 na str. idersz 11 od
gory mylnie wpisano imi jednego z zalgycieli i pierwszego
przewodnicacego Zarzdu Oddzialu Rejonowego PTL w Toruniu.
Powinno by Miroslaw Czajka - za co przepraszamy.
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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 elektroniczne
urzqdzenia zastepujqgce mowe
u oséb po resekcji krtani.

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

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

Parametry techniczne:

waga: Aparat z akumulatorem - 170 g

wymiary: diugoéé - 117mm, érednica - 35mm
Tytanowa obudowa, nie korodujgca pod wplywem potu
dtoni.

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

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

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

Parametry techniczne:

waga: 80 g (bez akumulatora)

wymiary: dlugoéé 122mm, srednica: 31,6mm

zasilanie: 9V - akumulator Ni-Cd (110mAh), lub bateria

typ 6F22.




