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MUZYKOTERAPIA, czyli co nam w duszy gra

Warsztaty z muzykoterapii w Sierakowie.

Sztuka - poezja, taniec, muzyka - to
najlepsze formy wyrazenia czy opanowania
emocji. Ogladajac czyjes prace artystyczne,
mozemy si¢ duzo o czlowieku dowiedzie¢
i dzieki temu pomo6c mu. Komus, kto nie
spotkal sie z artterapig(arteterapia), trudno
jest uwierzy¢ w uzdrawiajac moc sztuki.
Nazwie ten rodzaj terapii szamanizmem,
pobrzekiwaniem tybetanskimi dzwonecz-
kami. Z takim nastawieniem przyjechala
w lipcu do Sierakowa wigkszo$¢ uczest-
nikow warsztatow ,,Zdrowienie przez
muzyke. Muzykoterapia jako wspar-
cie seniorow chorych na nowotwory”.
Warsztaty, ktore prowadzila dr Elzbieta
Galinska - muzykolog, muzykoterapeu-
ta, psychoterapeuta — przekonaty wszyst-
kich do tej metody terapeutycznej, w kto-
rej muzyka jest wykorzystywana jako silny,
pozytywny bodziec poprawiajacy zdrowie
psychiczne i fizyczne oraz jako$¢ zycia
pacjentéw zmagajacych si¢ z chorobg no-
wotworowg. Warsztaty byly finansowane
w ramach Programu Edukacja prowadzo-
nego przez Ministerstwo Kultury i Dzie-
dzictwa Narodowego i zostaly udokumen-

towane w filmie edukacyjnym w rezyserii
Marii Poszwinskiej.

Artysci potrafia swoje doswiadczenia
choroby przetworzy¢ w sztuke, tak Jak Ho-
norowy Ambasador PKPO - prof. Jerzy
Stuhr, ktdérego ksigzka ,Tak sobie mysle”
powstata w czasie walki z rakiem. Anna
Iwasiuta-Dudek - utalentowana aktor-
ka, najmlodsza ze $wigtokrzyskich Ama-
zonek zamknela swoje przezycia z okresu
walki z rakiem w forme poruszajacego au-
torskiego monodramu. Z rozméw z prof.
Jerzym Stuhrem i Anig Iwasiuta-Dudek,
dowiadujemy si¢ jak trudne, traumatyczne
doswiadczenia staja si¢ inspiracja do two-
rzenia.

O tym, jak wazna jest mozliwo$¢ twor-
czego dziatania dla chorych onkologicznie
zwlaszcza w czasie pobytu w szpitalu, kie-
dy stres spowodowany chorobg jest szcze-
gélnie silny, pisza Pani Zofia Lenarcik -
Kierownik Pracowni Terapii Zajeciowej
w Swigtokrzyskim Centrum Onkologii
i pacjentki korzystajace z Jej warsztatow.
Zapraszamy tez do ,,Ploteczkarni” - nie-
zwyklej Pracowni Rekodzieta w Warsza-
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wie, gdzie raz w miesiacu spotykaja si¢ Pa-
nie chore onkologicznie, by na warsztatach
organizowanych prze Fundacje ,Rak'n'Roll
- Wygraj Zycie zdoby¢ nowe umiejetnosci
i zapomnie¢ cho¢ na kilka godzin o choro-
bie.

W tym numerze informujemy takze
o najwazniejszych wydarzeniach z Zycia
naszej Koalicji: II FORUM Organizacji
Pacjentow Onkologicznych, powola-
niu nowego Prezesa PKPO - dr n. farm.
Leszka Borkowskiego.

Dramatyczne historie walki z nowo-
tworem, ale przede wszystkim z system
zdrowia, opowiedziane przez dwie mtode
pacjentki: Malgosie Komorowska i Kasie
doskonale ilustruja problemy Pacjenta
Wykluczonego. Po raz pierwszy na la-
mach ,Glosu Pacjenta Onkologicznego™
z taka moca padly slowa oskarzenia, tak
wyraznie zostaly ukazane absurdy nasze-
go systemu zdrowia, zamykajacego mozli-
wosci leczenia wielu pacjentom chorym na
nowotwory. Jak pisze Malgosia:

Niech moj krzyk bedzie krzykiem

wszystkich pacjentw wykluczonych!



Jerzy Stuhr - Honorowym Ambasadorem PKPO

Jak moge, tak stuze mojg osoba

innym chorym

rozmowa z JERZYM STUHREM
Honorowym Ambasadorem Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych

Przede wszystkim chce Panu podzie-
kowa¢, w imieniu pacjentow onkologicz-
nych zrzeszonych w Kolacji, za przyjecie
tytulu Honorowego Ambasadora. Po
odejsciu Krzysztofa Kolbergera, ktory
wspieral nasza dzialalno$¢ i byl wzorem
dla wielu chorych, jak walczy¢ z rakiem
czuli$my si¢ osieroceni. Brakowalo nam
takiej osoby z charyzma, pogoda ducha,
osoby publicznej uznanego autorytetu,
ktora z pelna otwartoscia, tak szczerze
wypowiadalaby sie o naszych sprawach.
Dzi¢kujemy, Ze zechcial Pan dalej konty-
nuowac te misje.

Dzigkuje bardzo.

Jerzego Stuhra aktora i rezysera te-
atralnego oraz filmowego znamy dobrze.
Znamy Pana role i filmy. Mniej wiemy
o Panu, jako osobie prywatne;j. Co jest dla
Pana najwazniejsze i czy choroba zmieni-
fa Panski system wartosci, jego hierarchie.

Choroba nie zmienita mojego $wia-
ta warto$ci. Od zawsze s3 to szeroko po-
jete warto$ci chrzescijanskie. Chce zy¢
tak, zeby mie¢ szacunek dla samego sie-
bie i szanowa¢ innych, nie deprecjono-
wa¢ innego cztowieka. Tak mozna to ujaé
ogolnie. Chce zy¢ w kryteriach lojalnosci,
prawdomoéwnosci. Choroba jakby to jesz-
cze wyostrzyla, dopelnita o inne wartosci
- zwiekszyl si¢ moja tolerancyjnos¢, zrozu-
mienie drugiego cztowieka, a w stosunku
do samego siebie wzrosto poczucie pokory.

Choroby nowotworowe, to aktualnie
problem powszechny, dotykajacy prawie
kazdego polskiego domu. Panska rodzi-
na moze by¢ przykladem tego, jak udzie-
la¢ wsparcia nie tylko bliskiej osobie, ale
i pomaga¢ innym. Pana najblizsi sa zaan-
gazowani w walke z rakiem, a Pan nawet
w czasie choroby nie odmawial wywiadéw
na ten temat. Skad taka postawa?

Tak, to si¢ udato w rodzinnie zaszcze-
pi¢. Moja zona dala przyktad takiej posta-
wie. Jest bardzo zaangazowana w pomoc
psychoonkologiczng, pracuje w krakow-
skim Stowarzyszeniu Unicorn, ktére wspie-
ra onkologie. Zona to zapoczatkowala
u nas. Potem syn oddat szpik dziewczynce,
przeszczep si¢ udal, co bylo powodem do
wielkiej radosci. Ja tez si¢ zaangazowalem

w dziatalno$¢ na rzecz chorych, ale bar-
dziej moge powiedzie¢, ze zostalem wcig-
gniety w pomoc dla Krakowskiego Hospi-
cjum dla Dzieci im. Ks. Jozefa Tischnera.
Jak sie tworzylo to Hospicjum, zalozycie-
le chcieli mie¢ znang twarz, aby pozyska¢
fundusze. Dzisiaj jestem prezesem Fun-
dacji na rzecz Hospicjum im. Ks. Jézefa
Tischnera. Ta dzialalno$¢ sie u nas w ro-
dzinie przyjeta. Teraz po chorobie, mam
wiele spotkan z pacjentami w szpitalach.
Tu, w Warszawie, bytem ostatnio w szpi-
talu dzieciecym. Spotkalem si¢ dzie¢mi,
mlodzieza. Jak moge, tak stuze¢ moja osoba
innym chorym.

Czy te dzialania, to cze$¢ postawy oby-
watelskiej, ktora uwaza Pan za niezbedny
element odchodzacego juz etosu polskie-
go inteligenta?

W moim przypadku, to jest bardzo
trudno pogodzi¢, poniewaz artysci sg ludz-
mi bardzo egocentrycznymi. Musza tacy
by¢: skupieni na sobie, bo ich tworzywem
s3 oni sami — ich cialo i psychika. Wiec
trudno u artysty szuka¢ postaw spolecz-
nych. Ja tez taki nie bylem od urodzenia.
Chyba pierwsza ,Solidarnos¢” wyrobita
we mnie poczucie, ze oprocz siebie trzeba
tez odpowiedzialnos¢ wzig¢ za innych, ale
dziata¢ na wlasnym polu, w najblizej ota-
czajacej rzeczywistosci. Obce mi byto, kie-
dy moi koledzy zostawali postami, dzialali
w parlamencie. Szerokie wody polityki, to
nie jest moj zywiol. Ale na przykiad prowa-
dzilem krakowska Szkote Teatralng przez
12 lat, 12 lat... i to mi dawalo ogromna sa-
tysfakcje, poczucie spelniania waznej misji
spolecznej.

Podejmujac leczenie zachowal sie Pan
bardzo racjonalnie - nakreslit Pan plan
terapii. Czy to ulatwilo walke z choroba?

To sie chyba wiaze z mojg natura. Do
czegokolwiek przystepuje, to robi¢ sobie
plan: plan tej roli, plan tego filmu, plan mo-
ich poczynan, jako rektora Szkoty Teatral-
nej. Tak, wigc i w tej dramatycznej sytuaciji,
gdy mnie spotkala choroba, ulozytem so-
bie plan powrotu do zdrowia. Dodatkowo
zmotywowalo mnie to, Ze zobaczylem, iz
swiat lekarski, medyczny, nie odpowie mi
na pewne pytania, ktére sobie po amator-
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Prof. Jerzy Stuhr - Honorowy Ambasador PKPO.

sku zadawalem - A kiedy to sig skoticzy?
Nikt Ci na nie, nie odpowie. Pomyslalem
- To ja sam musze sobie pomdc. Lekarze
mi dadzg wszystkie lekarstwa, otoczg mnie
opieka, ale psychicznie musz¢ sobie sam
pomagac i wtedy powiedziatem: Zaktadam
sobie - dotgd - dotgd - dotgd.

Wielu Pacjentow walczac z rakiem wy-
znacza sobie do pokonania progi czasowe
zwigzane z waznymi sytuacjami w ich zy-
ciu - $lub syna, matura corki itp. W Pana
planie terapeutycznym, byl tez taki ele-
ment chyba najbardziej podnoszacy Pana
na duchu?

Takie postepowanie jest dobre. Ja chcia-
tem, zeby mi si¢ wnuczka urodzila, chcia-
tem ja zobaczy¢. Mnie leczono bardzo
silng chemioterapia polaczong z radiotera-
pia. Wytrzymalem to tylko dzigki bardzo
mocnemu organizmowi, no i to czekanie
na Lenke bylo dodatkowa motywacja do
przetrwania.

Coraz czesciej podkresla sie nieroze-
rwalny zwigzek psyche i soma, znaczenie
holistycznego podejscia do pacjenta. Jakie
jest Pana do$wiadczenie w tej sprawie, czy
korzystal Pan z pomocy psychoonkologa?
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Takie podejscie do pacjenta jeszcze
u nas raczkuje. To wlasnie zona, dzieki
swoim kontaktom ze $wiatem psychoon-
kologii mi pomogla, zadbata 0 m¢éj kom-
fort psychiczny. Nigdy nie korzystalem
z pomocy psychoonkologa, ale uwazam,
ze ludziom, ktorzy nie daja rady stworzy¢
sobie systemu planowego wyjscia z choro-
by, znalezienia siebie w sytuacji choroby,
wsparcie psychologa jest potrzebne.

Pan przy dyskretnej inspiracji corki
stworzyl wlasna forme terapii - ,,Dzien-
nik czasu choroby”. Czym bylo dla Pana,
to codzienne pisanie?

Réznie z tym bylo, bo ten ,Dziennik”
zaczalem pisa¢ jako testament. Rzeczy-
wiscie corka zwrdcita mi uwage, Ze moge
zajac si¢ pisaniem i podarowata mi zeszyt.
Ale przez pierwsze miesigce pisalem z my-
$la, ze kto$ przeczyta te zapiski juz po mnie.
Mam taki dualizm w sobie, ze z jednej
strony bardzo chce zy¢, ale z drugiej mam
$wiadomosc¢, ze w kazdej chwili moje zycie
moze si¢ skonczy¢. ,,Dziennik” byl pisany
réwnoczesnie z terapig. Codziennie robio-
no mi badania kontrolne i sprawdzano, jak
mdj organizm wytrzymuje leczenie, a ja
w zaleznosci od samopoczucia pisatem...

W ,,Dzienniku” - zaznaczmy - ,,czasu
choroby”, pisanym przez 6 dlugich mie-
siecy ciezkiej chemio- i radioterapii temat
choroby przesuwa si¢ na dalszy plan, zaj-
muje si¢ Pan sprawami zycia codzienne-
go, politycznego, kulturalnego. Raz pada
tylko stowo rak, cytowane zreszta z listu
malego sluchacza czytanych przez Pana
bajek. Czy to celowy zabieg stylistyczny,
takie zaklinanie choroby - Jak nie bede
wymienial jej nazwy, to znaczy, ze jej nie
ma?

Tak, to byl swiadomy zabieg stylistycz-
ny. Forma tej ksigzki rodzifa si¢, jak mi
sie zaczgto polepszaé, kiedy zaczynalem
mysle¢ optymistycznie, zmienial si¢ mdj
nastrdj. Wtedy, jak postanowitem, ze to
bedzie wydane. Na poczatku pisalem dla
siebie, ale jak juz zecydowalem si¢ na wy-
danie, a jeszcze dodatkowo zaczeto by¢ wi-
doczne $wiatetko w tunelu, to wtedy zacza-
tem dba¢ o forme, takze graficzng - cérka
sie postarata i Wydawnictwo pomoglo.

W szpitalu dotykaly Pana problemy
takie jak bezradno§¢ w niektorych sytu-
acjach, zachowanie godnosci, to co okre-
§lit Pan mianem ,,zapietej kamizelki” Czy
to byly najtrudniejsze chwile?

Tak, to byly przykre sytuacje. W szpita-
lu czgsto jesteSmy bezradni fizycznie, ska-
zani na laske innych. To jest bardzo trudne.
Czlowiek stara si¢ nawet w takiej sytuacji
zachowa¢ godnos¢. Ja zawsze lubie byc
schludnie ubrany. Symbolicznie pojmujac

kamizelke, to wigze z takim sposobem na
zycie — zeby nie do konca si¢ rozpiac - za-
chowac¢ dystans i godnos¢. To jest bliskie
mojej postawie inteligenta, kojarzy mi si¢
z Vclavem Havlem, bardzo bliskg mi z tem-
peramentu postacig. Kiedy$ nawet jakis
czeski rezyser mial pomyst, zebym zagrat
Havla.

Rozmawiajac z Panem nie mozna nie
zapytac o sztuke - o sytuacje polskiego te-
atru, filmu. Wydaje si¢ Pan by¢ zmartwio-
ny kondycja polskiej sceny, ale nie przyjat
Pan stanowiska dyrektora Starego Teatru,
dlaczego?

Stary Teatr zmienil dzisiaj adresata,
przemawia do swojego waskiego grona
widzéw. W ogdle estetyka wspoélczesnego
teatru jest mi obca. To nie jest moj teatr.
Nie umialbym go poprowadzi¢. Mialem
ostatnio tez propozycje objecia dyrekeji
Festiwalu Interpretacje, gdzie pare lat temu
bytem jurorem konkursu o Laur Konrada
Swinarskiego. Tez odméwitem, nie umial-
bym ulozy¢ takiego festiwalu. Teraz moje
skupienie idzie w kierunku filmu. Teatr juz
sie oddalil ode mnie bardzo, mimo ze za
chwile wejde na scene.

Widze, ze wrocil Pan do pelni zycia
i pracy, z czego si¢ bardzo cieszymy. Zno-
wu jest Pan bardzo zajety, z trudem zna-
lazl Pan pdt godziny na te rozmowe. Jakie
s3 Pana plany, w jakich rolach Pana
zobaczymy, czy bedzie nowy film?

To tez jest efekt choroby, ze nauczy-
fem sie wreszcie gospodarowa¢ soba
higienicznie. Teraz postepuje tak, ze
tydzien intensywnie pracuje i tydzien
nic nie robie, albo robie co$ dla siebie,
gdzies si¢ zaszywam na wsi. Tak teraz
planuje zycie. Aktualnie mam bardzo
intensywny tydzien. Zawsze w War-
szawie mam malo czasu, ale za chwile
w poniedziatek bede na wsi. Zacza-
tem tez film, juz trwaja prace przy-
gotowawcze. Jest to moje najwigksze
przedsiewzigcie filmowe, bo akcja
rozgrywa si¢ na przestrzeni 60 lat.
Bedzie mial tytut ,Obywatel” i be-
dzie o reprezentancie mojego poko-
lenia, ktdre mialo bardzo trudne, ale
ciekawe zycie. Jednego szczeg$liwie
mu oszczedzono - wojny, a byly ta-
kie momenty, ze wisiata na wlosku.
Gdyby mnie kiedy$ kto$ zapytal,
jakie najwigksze szczescie Cie spo-
tkalo w Zyciu, to odpowiedzialbym
— Uniknglem wojny.

A co z tenisem, udalo sie wroci¢ do
gry?

Niestety nie, bo teraz z kolei mdj trener
ma klopoty zdrowotne, a ja jestem lojalny
i czekam na niego.

Duzo zlego moéwi si¢ o naszym syste-
mie medycznym, z pewnoscia mogl Pan
podja¢ leczenie zagranica, ale zaufal Pan
polskiej onkologii, polskim lekarzom,
dlaczego?

Kiedy zachorowata moja cérka, to szu-
kaliSmy pomocy po calej Europie, a skon-
czylo sie na Piekarach Slaskich. Co to zna-
czy szukaliSmy? Zaprzyjaznieni lekarze,
ktorzy potrafig zrobi¢ research europejski,
go zrobili i wynik byt taki, ze potaczone sily
neurologéw z Bytomia i chirurgéw z Pie-
kar Slagskich przeprowadzily na mojej cor-
ce niezwykle trudng operacje. Dodatkowo
Gliwice si¢ jeszcze w to wiaczyly. Kiedy za-
chorowalem znaltem juz Gliwice i nie mia-
fem zadnych watpliwosci. Od strony me-
dycznej perfekcyjnie sie mna zajeli. Poza
tym znam zagranice. Diugo tam przeby-
walem. Zle bym sie¢ tam czul w warunkach
izolacji, umeczenia choroba, jeszcze bar-
dziej by mnie to oddalenie od rodziny do-
fowalo psychicznie. Wiedzialem, ze musze
by¢ w kraju, Ze musza by¢ najblizsi, gdzies
blisko mnie, niedaleko, w zasiegu reki. Mu-
sz¢ si¢ porozumie¢ w ojczystym jezyku.

Dziekuj¢ za rozmowe, zycze duzo
zdrowia i zrealizowania planéw i uma-
wiamy sie na nastepne spotkanie po pre-
mierze ,,Obywatela”.

Polecamy lekture interesujacej ksiazki Jerzego Stuhra
»Tak sobie mysle. Dziennik Czasu choroby”.

Rozmawiata
Aleksandra Rudnicka
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Muzykoterapia

Dr Elzbieta Galinnska prowadzi warsztaty z muzykoterapii w Sierakowie.

CO NAM W DUSZY GRA

Rozmowa z dr Elzbietg Galinska

tworczynia polskiej szkoly muzykoterapii

Wiele osob myli muzykoterapie z re-
laksacja przy muzyce. Na czym polega
réznica?

Relaksacja jest tylko jedng z metod
muzykoterapii. Archetypem muzyki re-
laksacyjnej jest kotysanka. Mechanizm
fizjologicznego dzialania muzyki lezacy
u podstaw relaksacji polega na tym, ze za
pomoca rytméw muzycznych mozna re-
gulowa¢ rytmy biologiczne np. je spowal-
nia¢ lub przyspiesza¢. Oznacza to, ze cia-
fo czlowieka i jego funkcje fizjologiczne
i behawioralne dostosowuja sie¢ do pulsacji
muzycznej, do metrum i rytmu muzycz-
nego na zasadzie rezonansu akustyczne-
go. Zatem czlowiek wchodzi w rezonans
z muzyka. Relaksacje za pomoca muzyki
mozna uzyska¢ w dwojaki sposéb: przez
wyciszenie pacjenta na zasadzie jakby ane-
stezji muzycznej (np. gdy jest w cigzkim
stanie somatycznym lub psychicznym lub
jest zmeczony i potrzebuje odpoczynku)
oraz przez ulatwienie mu odreagowa-
nia napie¢ i silnych emocji negatywnych.
Prowadzac relaksacje trzeba uwzgledniaé
zapotrzebowanie pacjenta na stymulacje.
Jesli pacjent jest pobudzony, to nie mozna
mu dawaé muzyki spokojnej, bo to bedzie
kontrastowalo z jego stanem psychicznym
(wprowadzi dysonans). Trzeba stosowac
tzw. zasade iso, czyli dobiera¢ muzyke do
stanu psychicznego i fizycznego pacjenta.

To jest starozytna arystotelowska zasada,
wspolczesnie nazywana tez zasadg empatii
przez amerykanskiego muzykoterapeute
Kennetha Bruscia (1987). Muzykoterapia
byla znana juz w starozytnej Gregji, two-
rzono na jej temat rézne koncepcje filozo-
ficzne i byla stosowana takze w praktyce
lekarskiej.

Od 1993 roku funkcjonuje na arenie
miedzynarodowej pojecie music
psychotherapy, muzykoterapii jako
odrebnej dziedziny psychoterapii, ktéra
rozwiqzuje problemy psychologiczne
pacjenta za pomocq réznego rodzaju
aktywnosci muzycznych.

Medycyna somatyczna zajmuje si¢ bar-
dziej chorym cialem pacjenta, zwlaszcza
gdy jest zagrozone zycie, tak jak w cho-
robach onkologicznych. W tym wypad-
ku muzykoterapia jest tylko wsparciem,
czynnikiem dodatkowym, poprawiajg-
cym nastrdj pacjenta, podtrzymujacym
go psychicznie. W oddzialach leczenia
nerwic, zaburzen odzywiania i zaburzen
osobowosci, gdzie leczymy zaburzenia
psychogenne, na ogdt staramy si¢ nie da-
wac lekéw, tylko dziata¢ psychologicznie,
czyli psychoterapia poméc pacjentowi le-
piej poznac siebie i dokona¢ zmian takich,
zeby mogl on sobie radzi¢ w trudnych
sytuacjach zyciowych bez choroby (kté-

ra jest tu rozpatrywana jako mechanizm
obronny). A zatem praca idzie w kierunku
przeksztalcania osobowosci pacjenta na
bardziej dojrzaly, tak zeby pacjent byt bar-
dziej samodzielny, autonomiczny, pewny
siebie, ufajacy sobie i wlasnym decyzjom,
zeby ,,stal na wlasnych nogach a nie opierat
sie na cudzych plecach’, Zeby mial ,wtasng
strukture psychiczng’, a nie strukture np.
ktorego$ z rodzicow. To jest bardzo trudny
proces terapii tozsamosci i trzeba umie¢ go
przeprowadzi¢. Nawigzujac do tematu mo-
jego wykladu na warsztatach dla pacjentow
onkologicznych ,,Znaczenie muzykoterapii
w leczeniu choréb psychosomatycznych’,
chce podkresli¢, ze:

Rozumiem choroby nowotworowe,
jako takie, w ktorych pierwiastek psy-
chologiczny, ma ogromne znaczenie,
dlatego powstata psychoonkologia,
uzupetniajqca leczenie medyczne.

Psychoonkologia sigga tez do relaksacji
i wizualizacji metoda Simontona. Twor-
ca tej metody wiedzial, jak ogromny jest
wplyw zaburzen emocjonalnych w cho-
robie onkologicznej i uwazal, ze jesli one
przyczynily si¢ do rozwinigcia nowotworu,
to moze rowniez zajs¢ proces odwrotny,
czyli mozna naprawi¢ te emocje i wtedy
wplynie to na poprawe stanu somatyczne-
go. Moje dzialania ida w tym kierunku.
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Czy uczestnictwo w warsztatach mu-
zykoterapii wymaga przygotowania mu-
zycznego, czy chocby wysokiego stopnia
muzykalnosci?

Nie. To, nie zalezy od tego, czy sa to
wladnie tacy pacjenci somatyczni: kardio-
logiczni, onkologiczni czy z nerwicami,
zaburzeniami psychicznymi, odzywiania,
osobowosci itp. Zawsze mOwimy na pierw-
szych zajeciach, ze to sg warsztaty terapeu-
tyczne a nie muzyczne. Chodzi o to, zeby
znies$¢ lek przed oceng, da¢ komunikat, ze
tu nic nie bedzie podlegalo ocenie, ze kaz-
dy moze gra¢ jak chce, ze moze mu si¢ po-
dobac¢ to lub tamto, jesli chodzi o muzyke,
poniewaz to jest terapia. Zaden wybitny
muzyk nie zagra lepiej leku pacjenta od
niego samego, chocby gral go na jednym
dzwigku. Moje metody sa dostosowane
do mozliwosci pacjentéw, a te mozliwosci
maja pacjenci ogromne, tylko trzeba umieé
do nich dotrze¢. Okazuje sie, ze:

Pacjenci z podstawowym
wyksztatceniem potrafiq zrozumiec
Lutostawskiego, Bacewicz czy
Prokofiewa. Dlaczego? Bo muzyka
trafia do nich poprzez ich wtasne zycie
i oni jej nie analizujq od strony formy
czy stylu muzycznego. Oni chtong
muzyke jak powietrze,

oddychajq tqg muzykq.

Jesli terapeuta sam jest dobrym muzy-
kiem, panuje nad warsztatem, to wtedy jest
w stanie umiejetnie pracowac z pacjen-
tami. Przyblizy¢ im ich problemy, zrozu-
mie¢, co sie dzieje od strony ich ekspresji
i produkcji muzycznej. Jest to terapia prze-
zyciowa. Jest to praca na emocjach, to jest
bardzo wazne, bo na rozum, to pacjent
wszystko wie, a i tak wykonuje destrukcyj-
ne dzialania.

Pytanie troche prowokacyjne. Jedna
z moich przyjaciolek, ktéra namawialam
do udzialu w zajeciach z muzykoterapii
os$wiadczyla, ze nie dowierza tej meto-
dzie, ze to czysty szamanizm, pobrzeki-
wanie tybetaniskimi dzwonkami. Jakie sa
naukowe podstawy muzykoterapii?

Jesli nie zna si¢ czego$, np. nie zna mu-
zykoterapii, mozna niestusznie skrzywdzi¢
takimi stwierdzeniami. Nazwanie szama-
nizmem moich metod jest dla mnie kom-
plementem, bo jak sie spojrzy na rytualy
ludéw pierwotnych, to widzi si¢ w nich
poczatki psychoterapii. Méwie o umiejet-
nosciach, ktére majg szamani w Azji, bo
na kontynencie afrykanskim, czesto uzywa
sie w odniesieniu do takich os6b terminu
uzdrowiciel, czyli kto$, kto potrafi leczy¢,
odpowiednik lekarza. Szamani majg za-
réwno ogromng wiedze psychologiczna,
jak i wiedze dotyczaca ciala, réznych sub-
stancji, hipnozy i technik leczenia, ktére

DR ELZBIETA GALINSKA

Droga do muzykoterapii

Dr Elzbieta Galinska, jest pianistka
i muzykologiem. Ma podwojne wyzsze
wyksztalcenie muzyczne: artystyczne
i naukowe. Pochodzi z rodziny lekar-
sko-muzycznej. Matka byla pianistka,
a ojciec lekarzem psychiatrg i to On
wciagnal Ja w prace na psychiatrii.
W tym czasie, w latach 70. ubiegtego
wieku, w Polsce w dziedzinie muzyko-
terapii nic si¢ nie dziato.

Od ojca dowiedziala sie, ze w Niem-
czech, na terenie dawnego NRD, takie
zajecia prowadzi Christoph Schwabe.
Jego metoda pod nazwa muzykoterapia
regulatywna zawierala elementy relak-
sacji, ale i regulacji funkgji fizjologicz-
nych. Zajmowala si¢ korespondencja
miedzy cialem a muzyka. Zapoznalta
sie z ta metoda w Niemczech i zaprosita
do nas jej tworce w 1987 r. jako jednego
z wyktadowcow kursu ,,Muzykoterapia
w réznych zakresach medycyny”, pro-
wadzonego przez nig w Centrum Me-
dycznego Ksztalcenia Podyplomowego
(CMKP).

Sama jednak poszta w kierunku mu-
zykoterapii ukierunkowanej psycho-
terapeutycznie, pracujac w gltéwnym
osrodku psychoterapii w Polsce w Kli-
nice Nerwic Instytutu Psychiatrii i Neu-
rologii w Warszawie. Christoph Schwa-
be w swych publikacjach np. z 1975 r.
nazwal Jej wczesng metode dynami-
schorientierte ~ Gruppenmusiktherapie,
czyli muzykoterapia ukierunkowang
na dynamike grupy, uwzgledniajaca
wszelkie zdarzenia zachodzace w gru-
pie i potrzeby grupy obok jednostko-
wych, w przeciwienstwie do jego mu-
zykoterapii regulatywnej prowadzonej
w warunkach grupy, ale nakierowanej
tylko na odczucia jednostki.

W tym okresie podjeta réwniez cze-
$ciowe studia psychologiczne, ale glow-
nie kierujac swoje zainteresowanie na
dziedzing psychoterapii. Uzyskata cer-
tyfikat psychoterapeuty Sekcji Nauko-
wej Psychoterapii Polskiego Towarzy-
stwa Psychiatrycznego i uprawnienia
do samodzielnej praktyki psychotera-
peutyczne;j.

Skonczyta studia w Psychodrama In-
stitut fiir Europa i w 2002 roku otrzy-
mata miedzynarodowy certyfikat tre-
nera i terapeuty psychodramy. Byty to
dwuetapowe 9-letnie studia z zakresu
psychodramy Morenowskiej, nieznanej
wowczas w Polsce.

Dzieki nim potrafi za pomocg psy-
chodramy biograficznej uzupelnia¢
deficyty rozwojowe pacjentéw i doko-
nywaé reparacji urazéw, traum, a tak-
ze pomaga¢ im podejmowaé nowe za-
chowania i tworzy¢ nowe wzorce rdl
spolecznych, w tym takze rodzinnych,
W tzw. ,poszerzonej rzeczywistosci’
(termin Jacobe Moreno).

Studiowata tez 3 lata w Strasburgu
psychoterapi¢ ciala o orientacji psy-
choanalitycznej, uzyskujac certyfikat
somatoterapeuty i somatoanalityka.
Metoda ta wychodzi od dyskomfortu
w ciele i usiluje zrozumie¢, co si¢ za
tym bolem glebiej kryje. Oddziatywa-
nia psychoterapeuty na pacjenta nie sg
jedynie objawowe, tak jak w relaksacji,
ktdra sprawia, ze pacjent tylko przez ja-
ki$ krotki czas dobrze si¢ czuje, ale jego
problem nie jest zalatwiony.

Jest pierwsza osobg Polsce, ktora
zajeta sie muzykoterapig praktycznie
i systematycznie i ktéra zostala za-
trudniona w szpitalu jako muzykotera-
peutka. Od 20 lat prowadzi regularne,
dwuletnie szkolenia, na ktérych wy-
ksztalcita ponad 400 specjalistow w tej
dziedzinie. Wczesniej szkolifa z muzy-
koterapii, w ramach pierwszych w Pol-
sce szkolen z psychoterapii (od 1972),
prowadzonych przez prof. S. Ledera
pod auspicjami CMKP. Muzykoterapia
byta tam nauczana jako technika psy-
choterapii, tak jak jest takze rozumiana
w $wiecie, zwlaszcza w odniesieniu do
leczenia szeroko rozumianych zabu-
rzen psychicznych. Od 1987 r. prowa-
dzi w CMKP samodzielny Kurs Muzy-
koterapii. W Klinice Nerwic Instytutu
Psychiatrii i Neurologii w Warszawie
stworzyla Pracowni¢ Muzykoterapii,
gdzie pomagajac pacjentom nadal roz-
wija i doskonali swoje metody.
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Muzykoterapia

dobrze by bylo, zeby wszyscy terapeuci
znali.

Muzykoterapia i psychodrama siegajq
tam, gdzie ani lekarz ani psycholog nie
moze dotrzec.

Od razu na pierwszych zajeciach po-
przez muzyke, mozna dotrze¢ do réznych
urazéw psychicznych. Moja Pani Ordyna-
tor moéwita — Ty Elu, swojg muzykg dotrzesz
tam, gdzie ja nie mam dostgpu, ze swo-
jg wiedzq i dlugoletnim doswiadczeniem,
chocbym na glowie stawata.

Muzykoterapia jest nowg dziedzing, ale
coraz bardziej dokumentowang w sposéb
naukowy. Literatura naukowa na temat mu-
zykoterapii jest obecnie w §wiecie ogromna
izawiera tysigce pozycji, w tym takze czaso-
pism. Jest to dziedzina interdyscyplinarna
i jej wyniki badan publikowane sg zaréw-
no w czasopismach medycznych oraz psy-
chologicznych i psychoterapeutycznych,
jak i $cisle muzykoterapeutycznych. Wraz
z rozwojem nowych technik neurobiolo-
gicznych pozwalajacych na obrazowanie
mozgu podczas wykonywania réznych za-
dan umystowych, takze muzycznych, wi-
da¢, ze podczas przetwarzania informacji
muzycznej zaangazowany jest caly mozg,
cho¢ w zréznicowany sposob. W choro-
bach neurologicznych, w stanach pourazo-
wych mézgu, po udarach itp., kiedy pacjent
nie moéwi, bo uszkodzona jest lewa poétku-
la zwigzana z mowa, mozna uruchomic¢
mowe za pomocg $piewania. Mozliwosci
kompensacyjne muzyki zastosowanej wo-
bec tego rodzaju pacjentéw sg niezwykle.
Opisuje je amerykanski neurolog Oliver
Sacks w swej ksigzce wydanej w Polsce pt.
»Muzykofilia> W Stanach Zjednoczonych
powstata olbrzymia dziedzina muzykote-
rapii neurologicznej, w ktérej opracowano
ogromna liczbe réznorodnych technik mu-
zykoterapeutycznych dla celéw rehabilita-
cyjnych (np. w chorobach neurodegenera-
cyjnych, Parkinsona, czy Alzheimera).

No wlasnie, na czym polega przewaga
muzykoterapii nad innymi tradycyjnymi
metodami psychoterapii - nazwijmy ja
umownie — werbalnej?

To sa zasadniczo inne metody. Psychote-
rapia dyskusyjna daje kontakt z pacjentem
tylko kanalem werbalnym, to jest kanat
gléwnie intelektualny, ktdry jest kontrolo-
wany i jest przefiltrowany przez intelekt.

Muzyka dociera do sfer gtebszych, do

ukrytych, niejawnych emocji, do tego,

co sie okresla sferq nieswiadomosci

i pozwala jg wydoby¢ i oswoic, to

znaczy poddac obrébce intelektualnej.
Muzykoterapia wykorzystuje medium

niewerbalne, muzyczne, ktére jest nie-
zwykle bogate, jest bodZcem polisenso-

- e

Warszta':(y z muzykoterapii

rycznym, dociera do pacjenta przez rozne
zmysty: stuch, wzrok, ruch, czucie, dotyk,
a niekiedy takze wech i smak.

W leczeniu, faczac metody wykorzystu-
jace $rodki artystyczne takie jak: muzyka,
rysunek, psychodrama, taniec dociera si¢
do emocji pacjenta wszelkimi kanala-
mi, aby omina¢ te, ktére s3 zablokowane.
Z drugiej strony wymienione metody an-
gazujace emocje moga latwiej niz stowo
odblokowac¢ kanaly kontaktu niewerbalne-
go. Jest to wazne z tego wzgledu, Ze pacjent
przychodzi z okreslonym obrazem siebie,
wie wszystko na swoj temat najlepiej i we-
diug niego nie ma sensu zmienia¢ mu tego
wizerunku. Wtedy méwie — Gdyby ten wi-
zerunek si¢ sprawdzatl i Pana koncepcja na
swdj temat, to by Pan nie zachorowat i nie
przyszedtby Pan tutaj. Potrzebne jest zatem
spojrzenie na siebie z nowej, nieznanej,
a nawet niekonwencjonalnej perspektywy.
Muzykoterapia jest technika projekcyjna
psychoterapii. Mam na mysli to, Ze muzyka
generuje wyobrazenia, wizualizacje, rdz-
nego rodzaju fantazje, ktore odslaniajg ich
autora (o ile umie si¢ je zinterpretowac).
Mozna powiedzied, ze:

Przezycie muzyczne w terapii
stanowi metaforyczne, symboliczne
opowiadanie o Zyciu pacjenta.

Widac w nim jego nastrdj, emocje,
potrzeby, system wartosci, jego cechy
osobowosci, jego traumy i objawy
chorobowe, jego tozsamosc¢

ptciowq itd.

W czasie zaje¢ z muzykoterapii poma-
ga Pani pacjentowi stworzy<¢ jego portret
muzyczny - JA JAWNE, UKRYTE i PO-
TENCJALNE? Czemu to stuzy?

Pracuje na strukturze JA od dawna. Lu-
dzie w pracy, na studiach, w sklepie itd.
przede wszystkim kontaktuja sie ze soba
na poziomie zewnetrznym i staraja sie
przedstawi¢ w jak najlepszym $wietle. Ale
z bliskimi, w domu, w rodzinie kontaktuja
sie gtéwnie na poziomie glebokim (dlatego
tez w domu czesto odreagowuja emocje,
ktérych nie potrafili ujawni¢ wobec szefa,

czy kolegi z pracy. Oczywiscie cierpi na
tym rodzina, malzenstwo). Kazdy ma wy-
pracowang jakas autoprezentacje, w odnie-
sieniu do pacjentéw nazywam to fasada.
Jest to w odczuciu danej osoby optymalna
strategia kontaktu z ludzmi, dzigki ktdrej
(jak sadza) pozyskaja akceptacje otoczenia
i poradza sobie z zagrozeniem. Jeden po-
kazuje sie jako silny, inny jako uprzejmy,
inny jako cierpietnik ,biorgcy na litos¢”,
inny jako pracowity itd. Skad sie to bierze,
ze wybieramy taka, a nie inng droge kon-
taktu z ludzmi? To si¢ formuje w dziecin-
stwie, bo wtedy ta droga byla wzmacniana.
Np. ktos, kto miat rodzicéw, ktérzy stawiali
przed nim wielkie wymagania, mieli w sto-
sunku do niego wielkie aspiracje, wymagali
zeby stale co$ osiagal, zeby mogli si¢ nim
chwali¢, kiedy dorosnie i nie zrezygnu-
je z tych aspiracji, bedzie si¢ stale chwalit
przed innymi, o ile nie stanie si¢ bardziej
dojrzaly, elastyczny i nie dopusci innych
strategii kontaktu. To bedzie to jego JA
JAWNE wypracowane dla rodzicéw, albo
na wzor rodzicédw, jednak pod spodem
moze by¢ on zupelnie inny. Potrzeby in-
dywidualne tego dziecka, a podzniej do-
rostego czlowieka (o ile nadal pozostaje
zalezny od rodzicéw) zostaja zepchniete
jakby ,do podziemia”, do JA UKRYTEGO,
zostajg sttumione i u pacjentéw pojawiaja
si¢ w postaci somatyzacji, tzn. wyrazenia
emocji poprzez cialo np. w postaci réznych
objawow bolowych, a takze choréb. Dlate-
go wazne jest, zeby czlowiek poznal swoje
potrzeby, zeby zobaczyl, jaki jest naprawde,
nie tylko na powierzchni. Cho¢ powstaja
ciagle nowe teorie na temat osobowosci,
to nadal aktualny jest podzial na 3 typy
osobowosci: A predysponujacy do choréb
serca, B - idacy w kierunku zdrowego stylu
zycia i C - wigzany z pacjentami onkolo-
gicznymi, ktdrzy:

Ttumiq emocje, zwtaszcza negatywne:
leku i gniewu, prébujq sie okazywac
jako dziatajqcy logicznie i racjonalnie,
zaprzeczajq, Ze przezywajq stres,
stosujq jako mechanizm obronny
racjonalizacje, starajq sie nie
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dopuszczac do konfliktéw, okazujq
nadmierne dostosowanie sie
spoteczne, sq nadgorliwi, bardzo
sumienni, rezygnujq z wtasnych
potrzeb na rzecz innych. A zatem
tworzq na poziomie JA JAWNEGO
reakcje pozorowang,

Ze wszystko jest ok.

Natomiast wewnatrz pozostajg w sta-
nie chronicznego napiecia emocjonalnego
i przewleklego stresu, ktdéry skutkuje zabu-
rzeniem calej gospodarki biochemicznej
organizmu, przede wszystkim podwyz-
szeniem produkcji hormonu stresu korty-
zolu. Mozna powiedzie¢ w uproszczeniu,
ze sttumienie emocji negatywnych, jakby
zatruwa cialo. Lekarz moze tu powiedzie¢
wigcej o mechanizmach fizjologicznych
choréb onkologicznych. Zauwazytam, ze
s3 to ludzie, ustawiajacy si¢ na nizszej po-
zycji, cho¢ moze to by¢ ktos, kto sprawuje
z urzedu jaka$ wyzsza funkcje, ale moze
nie czuc si¢ pewnie na tym stanowisku lub
w zyciu osobistym moze czu¢ sie bezrad-
ny. Ta bezradnosci dotyczy wlasnie emocji.
Trzeba uczy¢ takie osoby wyrazania swo-
ich potrzeb i emocji wprost (cho¢ w spo-
s6b akceptowany spofecznie i zgodny z rola
spoleczng, w ktdrej jestem) — do partnera,
meza, pracownika, zeby nie obcigza¢ nimi
ciala, bo mozna wszystko sttumi¢ i poka-
zywaé na zewnatrz, ze jest si¢ osoba bez
problemodw, tyle, Ze moje ciato choruje.

Jaka jest geneza powstania PORTRE-
TU MUZYCZNEGO pacjenta, poznawa-
nia struktury JA?

Kiedys jedna z moich starszych koleza-
nek psycholozek poprosita, zebym przy-
gotowala muzyke na pozegnanie pacjenta,
ktory wlasnie skonczyl leczenie i wychodzit
z oddzialu. Miala to by¢ muzyka wesota,
optymistyczna, dodajaca odwagi pacjento-
wi. Wiec przygotowalam taka muzyke, we-
sola, optymistyczna, jako zachete na dalsza
droge zycia. Na nastepnych zajeciach, kie-
dy zegnalismy kolejnego pacjenta, okazalo
sie, ze taka wesola muzyka, jaka przygoto-
waltam wcale do niego nie pasuje i pacjenci
z grupy terapeutycznej nie moga przy niej
o nim mysle¢. Wtedy wpadlam na pomyst,
ze musz¢ dobiera¢ muzyke pasujaca do
konkretnej osoby, zeby uruchomi¢ mysle-
nie o niej. W ten sposéb powstata nazwa
techniki PORTRET MUZYCZNY. Dobie-
ralam wigc teraz jeden utwoér pasujacy do
pacjenta, ale wspdtpacjenci powiedzieli mi,
ze owszem ten utwor pasuje, ale Zegnany
pacjent ma jeszcze drugie, calkiem prze-
ciwstawne ,,oblicze” W ten sposob zacze-
tam pracowa¢ nad strukturg JA pacjenta.
Zaczetam przygotowywac ,kolaz muzycz-
ny” skladajacy z si¢ z 3 fragmentéw utwo-
réw, bedacy lustrem muzycznym struktury

Ja pacjenta: jego JA JAWNEGO, JA UKRY-
TEGO i JA POTENCJALNEGO - inspi-
racji do utworzenia nowego modelu JA,
w ktérym scali si¢ czy zintegruje sie oso-
bowos¢, nawiaze si¢ kontakt z wlasnym JA
UKRYTYM i lepiej si¢ je pozna i zaakcep-
tuje. W efekcie nie bedzie sie tracilo ener-
gii na tworzenie fasad pokrywajacych JA
wewnetrzne, traktowane jako defekty, kto-
re trzeba ukrywac. Energia bedzie mogta
by¢ teraz spozytkowana na realizacje wla-
snych potencjalnych mozliwosci. Obecnie
PORTRET MUZYCZNY (PM) to zlozona
z wielu technik metoda, ktérg wielokrot-
nie badatam i do ktoérej probowatam zna-
lez¢ uzasadnienie teoretyczne, korzystajac
z réznych koncepcji psychologicznych. Dla
grupy terapeutycznej jest ona takze wazna,
gdyz pozwala pozna¢ pacjenta ,w calosci’,
a nie tylko w aspekcie, do ktérego dopusz-
czal pacjent przed zastosowaniem portretu
(PM). Jak wspomniano wyzej, PORTRET

»~Zdrowienie przez muzyke.
Muzykoterapia jako wsparcie senioré6w
chorych na nowotwory”

Warsztaty 3-6 lipca 2013r.
Osrodek KAMA
ul. Orla 13, 64-410 Sierakéw

Warsztaty poprowadzi dr Elzbieta Galifiska,
muzykolog, muzykoterapeuta i psycholog muzyki
cer z i

Y, psyc P
dos$wiadczeniem.

Na podstawie warsztatéw zostanie opracowany
film edukacyjny, ktéry bedzie rozprowad:
nieodptatnie na ptytach DVD wéréd organizadji
pacjentéw onkologicznych.

Projekt finansowany przez Ministerstwo Kultury i Dziedzictwa Narodowego

MUZYCZNY pomaga pacjentowi po-
przez muzyke nawigza¢ kontakt z tym, co
jest w jego wnetrzu, z tym, co zostalo ze-
pchniete do ,,podziemia $wiadomosci”, co
musiafo by¢ ukrywane, bo jego rodzice nie
aprobowali jego potrzeb, czy jego natury
(np. zadali, zeby byl silnym herosem, pod-
czas gdy pacjent czul si¢ staby, watly i nie-
$mialy). W dalszym zyciu, jedli ci ludzie
pozostali na poziomie dziecka i nie wy-
pracowali nowych strategii, to moga nie-
adekwatnie kontaktowac si¢ poprzez swoja
autoprezentacje z dziecinstwa, ktéra moze
juz w ogdle nie pasowac do rzeczywistosci.
Wazne jest, zeby pacjent siebie zobaczyt
i przezyt, bo na ogél muzyka uruchamia
rézne wyobrazenia i fantazje, ktére sg sym-
boliczng narracja z jego zycia. Wazne jest,
zeby czlowieka scali¢ - pacjenci z reguty
po wystuchaniu trzeciego utworu portretu
muzycznego, ukierunkowanego ,,na przy-

szto$§¢” moéwia o wrazeniu harmonii. Od-
czuwaja przy tym sile, potrzebna do doko-
nania wlasnej przemiany, do realizacji JA
POTENCJALNEGO (do realizacji swych
potrzeb, swych talentéw poprawy jakosci
swego zycia). Pozostanie bowiem w starej
koncepcji siebie prowadzitoby ponownie
do choroby. Tu warto podkresli¢, ze:

Muzyka ma wielkq moc i razem z niq
,mMozna gory przenosic’, poprawia
nastroj, jest zrédtem ogromnej energii
i moze wyrwac cztowieka ze stagnacdji,
depresji i martwoty uruchamiajqc

w nim niekiedy nieznane mu poktady
witalnosci.

W jakim stopniu opiera si¢ Pani na
sprawdzonych metodach, a w jakim na
swojej intuicji doswiadczonego terapeu-
ty?
Nie wszystkie metody, jakie stosuje sg in-
tuicyjne. W wigkszosci sg to metody stwo-
rzone i sprawdzone przeze mnie w czasie
40 lat mojej pracy i ustawicznego ksztal-
cenia si¢ w zakresie réznych metod psy-
choterapii, a takze w toku prowadzonych
przeze mnie programéw badawczych, jako
adiunkt w Klinice nerwic IPiN. Staram si¢
pacjentom dawac to, co umiem najlepiej
i podczas ok. 3-letnich szkolen z muzyko-
terapii klinicznej i psychodramy takze ucze
wlasnych metod, wypracowanych w toku
40-letniego  doswiadczenia klinicznego
i potwierdzonych badaniami. Stworzylam
podstawy tej dziedziny w Polsce. Opra-
cowalam kierunki teoretyczne muzyko-
terapii, opisalam jej historie, stworzytam
dziesigtki technik i metod, ktére stanowig
spojny system muzykoterapii, mam ponad
120 publikacji naukowych w renomowa-
nych pismach specjalistycznych polskich
i zagranicznych. Opieram sie¢ na wlasnych
metodach, ktére opracowalam na po-
trzeby pacjentéw, kazda z nich ma swoja
histori¢ i cel, na ktory zostata ukierunko-
wana. Uwazam, Ze jezeli si¢ nie widzialo
zastosowania cudzej metody w pracy z pa-
cjentami, to jest to nie w porzadku, zeby
ja stosowa¢ na swoich pacjentach, jak na
krolikach doswiadczalnych, bo z ksigzek
na podstawie opisu nie da si¢ tego nauczyc.
Kiedy prowadzitam kurs muzykoterapii
w réznych zakresach medycyny, to zapra-
szalam specjalistow z tych okreslonych
dziedzin. Stosuje tylko sprawdzone przeze
mnie metody, co do ktorych jestem prze-
konana, ze nie zrobi¢ pacjentom krzywdy.
Wykfadajac na réznych uczelniach zaob-
serwowalam, ze gdy moje metody naucza-
ne byty przez wyktadowcow, ktdrzy nie byli
u mnie na ponad 2-letnim szkoleniu lub na
stazu w Klinice, metody te byty znieksztal-
cane. Zrozumienie tych ztozonych technik
i metod wymaga dogtebnej ich znajomosci.
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Muzykoterapia

Czasami, zeby rozczyta¢ technike, ktérg
stworzylam potrzebuje kilku lat.

Czy moze Pani powiedzie¢ o historii
powstania jakie$ techniki i pokaza¢ cel
na jaki jest skierowana?

Np. technika ,WYPRAWA z elementami
trudnosci z dwiema osobami z grupy tera-
peutycznej, z fatwa i trudng w kontakcie”.
Stworzylam ja w celu rozpoznania relacji
w grupie, jako technike socjometryczng.
Pozwala ona zorientowac sig, ktére osoby
s3 wybierane jako tatwe w kontakcie, sa
popularne i dlaczego oraz ktdre sg wybie-
rane jako trudne i co robig na wyprawie,
ze sprawiajg trudnos¢. Muzyka jak wspo-
mniatam uruchamia wyobraznie i podczas
wyprawy osoba trudna moze np. ociagac
sie lub chcie¢ i$¢ w innym kierunku niz po-
zostale dwie osoby, lub ubrana jest w szpil-
ki na wyprawe w gory. Niektore osoby nie
zostajg zabrane na wyprawe, zwykle takie,
ktdre stoja na uboczu grupy i nie wyraza-
ja emocji, sg letnie, ani cieple, ani zimne.
Omowienie przyczyn nie zabrania tych
0s6b na wyprawe ulatwia im zmiane za-
chowania i stanowi pomoc w przylaczeniu
ich do grupy. Po dlugim czasie stosowania
tej techniki zorientowalam sie, ze moze
ona diagnozowa¢ strukture JA pacjenta.
Osoba fatwa w kontakcie reprezentuje wte-
dy JA JAWNE, autoprezentacje, natomiast
osoba trudna - JA NIEJAWNE, ukryte.

Wiasnie, nie wszyscy pacjenci potrafia
otworzy¢ sie¢ w grupie, czy prowadzi tez
Pani terapie indywidualne?

Uwazam, ze terapia grupowa, to jest
skarb. Oczywidcie, ze jest tez potrzebna
terapia indywidualna, gdy np. pacjent jest
lekliwy, ma glebsze zaburzenia, przezywa
silne napiecie emocjonalne, wtedy terapia
indywidualna przygotowuje go do grupo-
wej.

W terapii grupowej, cata grupa stanowi
zbiorowego terapeute, pracuje nad
poszczegdlnymi osobami, jest takze
odpowiednikiem lustra spotecznego,
dzieki ktéremu mozna korygowac
niekorzystne zachowania i tatwiej sie
uczy¢ nowych, prawidtowych.

Do przeprowadzenia niektérych metod np.
psychodramy grupa jest niezbedna. Prota-
gonista wybiera bowiem z niej rézne oso-
by, ktére reprezentuja jego rodzicow, jego
emocje przedmioty i wszystko co jest dla
niego wazne do rozwigzania problemu nad
ktérym pracuje. Z kolei w muzykoterapii,
ktéra dostarcza materialu symbolicznego,
trudnego do zrozumienia wprost, poszcze-
g0lni cztonkowie grupy dokonuja interpre-
tacji tego materialu, w gruncie rzeczy pro-
jektujac sie na danego pacjenta. Ale o ile ta
projekcja jest empatyczna, czyli wezuwaja

sie w danego pacjenta, potrafia znalezé
glebokie i ukryte znaczenia jego prze-
zy¢ muzycznych. Natomiast jesli ktos jest
owladniety danego dnia jakas silna emocja
np. lekiem, czy gniewem (bo co$ sie wyda-
rzylo zagrazajacego lub kto$ wyrzadzil mu
krzywde) bedzie sie projektowal nieempa-
tycznie tzn. we wszystkich skojarzeniach
bedzie odczytywat lek lub ztos$¢ (w gruncie
rzeczy to beda jego emocje przypisywane
temu pacjentowi).

O ile wiem, byly to pierwsze warsztaty
z muzykoterapii, ktore przeprowadzila
Pani z chorymi na raka. Jaka jest struktu-
ra JA pacjenta onkologicznego?
Pacjent onkologiczny, to czesto osoba,
nad ktdrq wisi widmo smierci. Stqd
jest w nim wiele emocji negatywnych,
wiele ztoSci i czasem agresywnosci,
kierowanej na siebie,
zamiast na zewnqtrz.

Ale to sg efekty, a ja sie zawsze zasta-
nawiam, dlaczego do tego doszto. Skupie
sie tu jedynie na aspekcie psychologicz-
nym, bo wiadomo z badan naukowych, ze
emocje, a zwlaszcza przewlekly stres, czyli
chroniczny stan zagrozenia i bezradnosci,
maja silny, niekorzystny wptyw na ukfad
odpornosciowy. Dlatego mozna obserwo-
wag, ze w sytuacjach kryzysu ludzie czgsto
zapadajg na r6znego rodzaju choroby, takze
terminalne. Wiec warto rozpoznag, co sta-
nowi zrédlo kryzysu, prébowa¢ pomoc da-
nemu czlowiekowi z niego wyjs¢. Np. zda-
rza sig, ze kobieta, zwlaszcza starsza, kiedy
maz znajdzie sobie mtodszg partnerke, wy-
cofuje sie z zycia, czuje si¢ niepotrzebna,
niekochana, odrzucona, zatamuje sie, staje
sie depresyjna, nie ma checi zy¢, jej wola
zycia zatraca si¢, w jej odczuciu wpada
w kryzys tzn. w sytuacje bez wyjscia, czuje
sie bezradna i zaczyna chorowa¢. Z choro-
by sa tez korzysci. Choroba mozna tez za-
trzymac meza, bo osoby chorej nie porzuca
sie, to jest nieetyczne. Ale tutaj balansuje
ona na granicy zycia i $mierci i moze a-
two przekroczy¢ granice, zza ktorej nie ma
juz powrotu. Oczywiscie to s3 mechanizmy
nieswiadome, osoba chorujgca nie zdaje
sobie z nich sprawy. Gdyby poddata sie ona
psychoterapii i to réznym jej technikom
wlasnie takim dajacym witalnos¢, urucha-
miajacym kreatywno$c¢ i rozne rozwigzania
zyciowe, jak muzykoterapia i psychodra-
ma, moglaby siebie, jako kobiete zobaczy¢
w innym $wietle.

Trzeba sie zastanowi¢ nad tym skad sie
wzieta choroba, co sie na chorobie zyskuje,
a co traci? Chcac odpowiedziec na to pyta-
nie siegna¢ akurat w tym przypadku do re-
lacji interpersonalnych. W czasie naszych
warsztatow pracowaliSmy nad tematem
»Blisko$ci” podanym do stuchanej muzy-

ki. Okazalo sig, ze prawie wszyscy widzieli
siebie na tle przyrody. Tylko jeden z Panéw
wyobrazit sobie siebie na rybach z synem,
a jedna Pani przezyla fantazje — nie sytu-
acje z zycia — w ktorej widziala pare za-
kochanych przy fontannie. To mi dato do
mysélenia, ze mam do czynienia z osobami
bardzo osamotnionymi, potrzebujacymi
bardzo bliskosci i wsparcia ze strony in-
nych ludzi. Okazalo si¢ bowiem, ze pra-
wie nikt nie czul si¢ bezpiecznie z jakim-
kolwiek cztowiekiem nawet z rodziny, na
tyle, zeby przezy¢ z nim bliskos¢. Jedynie
przyroda dawala spokdj, bezpieczenstwo
i bliskos¢ (bliskos¢ z przyrodas, z 1aka, na
ktdrej tancze lub leze, z drzewami z kwia-
tami, nie bylo nawet zwierzat). Wylania
sie tu temat do dalszej pracy terapeutycz-
nej, dotyczacy wiekszego bezpieczenstwa
i satysfakcji z kontaktéw spotecznych,
zwlaszcza rodzinnych, co prawdopodob-
nie sprzyjaloby ochronie przed nawrotami
choroby. Podczas warsztatéw w Sierakowie
uczestnicy rysowali 7 wizerunkéw siebie
i dostrzeglam pewna roéznice w stosun-
ku do pacjentéw nerwicowych, u ktérych
»Moja choroba” koresponduje z ,Moim JA
UKRYTYM”. Mozna to rozumie¢ w taki
sposob, ze choruje si¢ na to ,,JA UKRYTE”
na te sttumione wewnetrzne emocje i po-
trzeby, ktdre znajduja swoj wyraz zastep-
czy w objawach nerwicowych, w napadach
leku, w natrectwach itd. Natomiast wyda-
walo mi sie, ze:

U senioréw biorqcych udziat

w warsztatach muzykoterapii

w Sierakowie z,,mojq chorobq”
koresponduje ,ja zewnetrzne’, Zze jakby
choroba wiqzata sie z utratq dobrego
wtasnego wizerunku, czy pozycji,
jakby wiqzata sie z utratq czegos lub
kogos waznego. Tematem do dalszej
pracy terapeutycznej bytoby wtedy
poszukanie innych drég do zdobycia
wartosci, na ktérych mi zalezy.

Czy Pani dotychczasowe metody pracy
sprawdzaja si¢ tez w odniesieniu do pa-
cjentéw onkologicznych?

Relaksacja z pewnoscia, bo pozwa-
la zasnaé, odpoczaé, ale muzykoterapia
daje o wiele wigksze mozliwo$ci poznania
tego, co nam w duszy gra, a wiec dotarcia
do przyczyn naszej choroby i by¢ moze
nie dopuszczenia do jej nawrotu, czego
wszystkim moim wspanialym uczestni-
kom warsztatow w Sierakowie zycze.

Dzi¢kuje za rozmowe oraz zyczliwe
i glebokie pochylenie si¢ nad problema-
mi pacjentéw onkologicznych.

Rozmawiala
Aleksandra Rudnicka
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COWIDZE W DtONIACH

czyli, co mi daty zajecia z muzykoterapii

Niektorzy z uczestnikow warsztatéow z muzykoterapii w Sierakowie
odpowiedzieli na pytanie - Co mi daly zajecia z muzykoterapii?

i podzieli si¢ swoimi wrazeniami oraz refleksjami. Skladajac dlonie,
probowali zobaczy¢ w nich symboliczny obraz swoich doznan

wyniesionych z warsztatow.

LIDIA

Jestem Amazonka. Przyjechalam na
zajecia z muzykoterapii z ogromnymi
oczekiwaniami, niewspolmiernymi do
tego, w czym uczestniczytam. Po krétkim
pobycie stwierdzitam, ze to absolutne nie-
porozumienie, ze muzykoterapia nie jest
dla mnie. Jednak kazde kolejne zajgcia
wplywaly na zmiane mojej opinii na to, co
sie dzialo, ale nie na warsztatach, tylko ze
mng. Zobaczylam, ze w siebie zagladam,
a oprocz tego, ze zagladaja w moje wnetrze,
inni uczestnicy warsztatéw, znajacy mnie
lub nie. Okazalo sie, ze:

Zdania, ktore ustyszatam na swdj
temat, byty tak trafne, ze az bolesne,

a jednoczesnie oczyszczajqce, dajqce
mi wiare w to, ze dotqd mdwitam tylko
- Dam rade, a teraz wierze w to, ze
dam rade. To data mi muzykoterapia.

W rekach zobaczytam zielony kamien.
USmiecham sie, poniewaz wczoraj dosta-
tam piekny prezent od Krysi — naszyjnik
z cudownych kolorowych kamieni. Wi-
dzialam w dioniach zielony kamien, ktory
jest symbolem szczescia i moze, to szczeg-
$cie uémiechneto sie do mnie.

MALGORZATA

Tez jestem Amazonka. Przyjechalam
z Warszawy. Zaczng od tego, co zobaczy-
tam w dloniach, a zobaczylam pigkny
kwiatek rézy, ktéry dopiero co zaczal roz-
wija¢ platki. Bardzo mnie to zaskoczylo,
bo nie jestem kobieta, ktéra dopiero zaczy-
na si¢ rozwija¢. Moze powinnam widzie¢

kwiatek, ktéry zaczyna przekwita¢, ale bylo
inaczej — widzialam bardzo $wiezy, rozwi-
jajacy si¢ kwiatek. Pomyslalam sobie, ze to
symbol tego, jak fajnie otworzyly mnie te
zajecia, i Ze we mnie drzemie jeszcze duzo
siy. Zyczenia, ktére otrzymatam od Was,
tez o tym $wiadcza, poniewaz Kolezanka,
ktére mi je przekazywala, nie znala mnie
wczesniej i moich probleméw. To bardzo
mnie podbudowalo.

Zajecia daty mi wiele. Bardzo rzadko
otwieram sie przed innymi z catq

mojq gtebiq. Wiekszos¢ ludzi zna mnie
zupetnie inng, niz takq, jaka naprawde
w srodku jestem.

Nigdy nie pokazuje¢ na zewnatrz mo-
jego prawdziwego oblicza, moich zmar-
twien, moich probleméw, nie opowiadam
o moim zyciu, ktére nie bylo ustane réza-
mi, ale z ktérego umialam zawsze wyciggac
takie kolorowe ptatki i to tylko pokazywa-
tam. Zajecia mi uswiadomily, ze tak nie
moge robi¢ prze cale zycie, bo si¢ wtedy
bardzo spalam i nie ma miejsca dla mnie.
Bardzo to odczulam w ostatnich miesig-
cach, wchodzac w cigzka depresje po raz
pierwszy w zyciu. Poczutam, ze tak na-
prawde nie moge zy¢ tylko zyciem innych
i nie zauwaza¢ siebie. Bardzo wszystkim
Wam dzigkuj¢, ze pomogliscie mi to zro-
zumied.

ALEKSANDRA

Jestem redaktorem ,Glosu Pacjenta
Onkologicznego™ Przyjechalam tutaj na-
stawiona na profesjonalny pobyt. Na to,

ze przygotuje¢ materialy do naszego pisma.
Usigde sobie, gdzie$ z boku, wiacze dyk-
tafon, nie bede si¢ w nic angazowaé. Po
wystuchaniu wyktadu Pani Doktor o mu-
zykoterapii, stwierdzitam, ze to jest bardzo
cieckawa forma zaje¢ i szkoda byloby nie
zaangazowac si¢. Poza tym inaczej relacjo-
nuje sie z pozycji uczestnika niz biernego
obserwatora. Myslalam, ze warsztaty beda
polegaly na tym, ze Pani Doktor bedzie
prezentowala piekng muzyke, a my bedzie-
my si¢ przy niej relaksowac. Okazalo sie, ze
zajecia byly ciezka praca nad sobg i tez nad
innymi, bo wystuchiwanie historii pozo-
stalych uczestnikow tez byto bardzo przej-
mujace i poruszajace. Jaki obraz zobaczy-
tam w swoich dioniach? Zobaczylam, ze
ja ciggle - mimo ze zblizam si¢ do 6. krzy-
zyka - biegne i nie moge zatrzymac sig, ze
to jest mdj problem, ktérego do konca nie
przepracowalam, ale go sobie uswiado-
mifam. Bo przeciez nie mozna - przynaj-
mniej w tym samym tempie — ciagle biec,
ze trzeba troche zwolni¢, troche pomyslec
o sobie.

Takie zajecia sq bardzo potrzebne.

Jesli nawet cztowiek nie ma
dojmujqcych, traumatycznych przezyc,
zwiqzanych z chorobq to zawsze ma
jakies problemy zyciowe.

Kazdy powinien nad swojq kondycjq
psychicznq pracowad, bo wiemy, ze
soma, psyche, duch i umyst to spéjna
catos¢, a stan zdrowia jednego

ztych elementéw wptywa na
funkcjonowanie catego organizmu.
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Muzykoterapia

Holistyczne podejscie do chorego jest
coraz bardziej doceniane. Kiedys mowi-
lismy tylko o rehabilitacji fizycznej, a pa-
cjenci sami w grupach wsparcia radzili so-
bie z problemami zwigzanymi z choroba.
Teraz mamy juz dwie specjalnoéci wspo-
magajace chorego - fizjoterapie i psycho-
onkologie, a co najwazniejsze Ci specjalisci
taczg wysilki i coraz czesciej wraz z leka-
rzem wspolpracuja dla dobra pacjenta. No
i powinna wiaczy¢ sie tez do tego pomoc
spoleczna i dopiero pacjent objety taka
opieka moze si¢ czu¢ wlasciwie leczony.

LUCJA B.

Reprezentuje Fundacje ,SOS Zycie”
z Mielca. Nie myslalam, ze tak wiele moz-
na znalez¢ we wspdlnocie terapeutycznej.
Z wielkg przyjemno$cia zaangazowalam
sie w te warsztaty, ktére pozwolily mi zo-
baczy¢, jakie naprawde mam problemy, i ze
sg one podobne do tych, z ktérymi zmagaja
sie inni. Méj gléwny problem jest taki, ze
jesli mnie spotyka gora, to musz¢ ja czym
predzej pokonac i dodaje gazu, przeskaku-
jac ja. Tego jestem od dziecka nauczona.
Nie umiem zdja¢ nogi z gazu. Musze¢ po
tych trzech dniach powiedzie¢, ze sam glos
Pani Doktor mnie bardzo uspokajal, po-
magal mi te¢ noge z gazu zyciowego zdjaé
i wypocza¢ psychicznie. Nie mniej bardzo
wzruszylam si¢ problemami i doznaniami
Was wszystkich. I tak bardzo chcialabym
wszystkich pogtaskaé, uja¢ zmartwien.
Chcialabym tez powiedzie¢, ze takie wla-
$nie dodawanie gazu, kiedy napotykamy
na problem, jest tez czasem jedynym wyj-
$ciem, zeby go pokong¢. W moim zyciu to
zdato doskonale egzamin. Nie wiem jak
Pani Doktor do tego podejdzie.

Wydaje mi sie, ze nie ma innego
rozwiqzania, jak tylko przetozyc ten
lek w dziatanie. To jest bank, albo
bedziemy mogli z niego skorzystac,
albo bedziemy go omijac.

W  zlozonych dloniach zobaczytam

$licznego kroliczka, ktérego zawsze mozna
poglaskac.

DOKTOR ELZBIETA GALINSKA

Bardzo wazna uwaga, bo I¢k, to tez jest
bardzo dynamiczna emocja i zawiera duzo
energii, wiec mozna, tak jak Pani méwi, te
energie zuzytkowa¢ na co$ zupelnie inne-

go.

SANISLAW

Pochodze¢ z Lublina, reprezentuje Pol-
skie Stowarzyszenie Stomijne ,,POL-IL-
KO”. Przyjechalem tu z innymi oczekiwa-
niami. Po prostu sobie nie wyobrazatem tej
terapii.
Kazdy dzien, kazde kolejne zajecia, byty
dla mnie szokiem, ktory trudno byto mi
zaakceptowac. Jestem bardzo zado-
wolony z warsztatow,

Zajecia daly mi wiele. Jestem szczesliwy,
bo poznatem tylu ludzi, ktérzy prezentu-
ja pickno. Pickno wewnetrzne. Robigcych
tak wiele dla dobra innych. A co zobaczy-
tem? Zobaczylem, ze rece mi si¢ wygoily
i w koncu bede mogt przystapi¢ do pracy.

KRYSTYNA

Jestem liderka Federacji Stowarzyszen
»~Amazonki”, kobieta po sze$¢dziesigtce.
Kiedy ztozytam rece, spodziewatam sig zo-
baczy¢ spokojna tafle jeziora. Niestety wi-
dze rzeke, cho¢ to nie jest rwacy potok. Ta
rzeka jest dla mnie symbolem tego, jak bar-
dzo malo potrafimy przekazywaé swoich
uczu¢ drugiej osobie, widzac u niej dobre

rzeczy. Czesto sg to drobiazgi, ale czlowiek
nie akceptowany - ja to dobrze wiem - nie
moze funkcjonowac.

Warsztaty, bycie ze sobg, otwartos¢
duzo dajg, bo méwimy drugiej osobie
dobre rzeczy, dajqc jej to dobre stowo,
wtasnie te site, ktora jest jej niezbedna
do zycia, do dziatania.

Pokolenie, z ktorego pochodze, jest
bardzo zamkniete. Nie potrafiliimy mowié
nawet prostych rzeczy - Ale dzisiaj masz
tadng sukienke i jak pieknie w niej wyglg-
dasz. Mam nadzieje, ze jeszcze znajda sie
w moim otoczeniu takie osoby, ktére tymi
drobnymi, dobrymi stowami, beda wzmac-
nia¢ moja, Wasza wrazliwos$¢ ducha, to co
daje nam sile do zycia, bo bez stonca, jak
wiemy, zy¢ sie nie da. Jesli jeszcze raz przy-
trafi sie nam spotkac w tej grupie, to chcia-
tabym widzie¢ spokojna tafle jeziora.

BARBARA

Jestem ze Stowarzyszenia ,,Magnolia”.
Przyjechalam tutaj z radoscia, cieszylam
sie, ze poznam nowa forme terapii, aby
moc dalej pracowac nad sobg. Dzigki takim
zajeciom, a zarazem spotkaniom z ludzmi,
ktorzy przeszli przez te sama chorobe co
ja, otrzymuje wsparcie, otrzymuje rados¢
i che¢ do zycia i dlatego tak chetnie korzy-
stam z warsztatow.

Jestem bardzo zadowolona

i szczesliwa z tego, ze mogtam
uczestniczy¢ w zajeciach, ze poznatam
nowgq fantastycznq forme terapii, ktéra
ukazata mi tez pewne rzeczy

w mojej psychice, nad ktérymi
mogtam popracowac.

Co zobaczylam? Bardzo chcialam co$
zobaczy¢, ale widzialam tylko swoje dlonie
- takie fadne, wypielegnowane. Tak bardzo
chciatam, co$ zobaczy¢, ze az si¢ przerazi-
tam, serce zaczeto mocniej bic.

Widzialam las i przeswity, ale byt to tak
mglisty obraz, ze do konca nie wiem, co
zobaczytam.
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LUCJA W.

Jestem Amazonkg, dziatam w Federa-
cji. Musze przyznad, ze do tych warsztatow
podchodzitam bardzo sceptycznie. Czutam
na poczatku, ze nie bardzo umiem sie¢ przy
muzyce skupi¢. Nie bardzo potrafi¢ sobie
co$ wyobrazic.

Wyjezdzam bardzo zadowolona.

W dfoniach, ktdre ztozytam widziatam
Was wszystkich, Waszq serdecznosc,
Wasze ciepfto, ktére mi daliscie i to
ciepto zabiore ze sobq.

PIOTR

Jestem prezesem Stowarzyszenia Po-
mocy Chorym na GIST. Korzystajac z tego
przywileju, ze jestem ostatnig wypowiada-
jaca sie osoba, nie bede sie po Was powta-
rzal, bo to co powiedzieliscie, to byly tez
moje stowa, moje przemyslenia. Chcialem
tylko podkresli¢, ze przyjezdzajac tutaj,
wiedzialem, Ze sa to jakie$ zajecia, ktdre
by¢ moze co$ pokaza, ale prawdopodobnie
niewiele. Ze osoby, ktére bedg je prowadzi-
ly - przepraszam - beda to robily bardzo
profesjonalnie, ale nie zawsze beda umiaty
tym profesjonalizmem trafi¢ do nas. Oka-
zalo sig, ze to wszystko nie jest prawda.

Na spotkaniach z pacjentami zawsze
mowie tak — Leki, lekarz, tabletki,
chemia, radioterapia, to jest to, na
czym powinnisSmy sie koncentrowac.
Po tych zajeciach wiem, ze to nie jest

tylko prawda, Ze istnieje ta — umowie
mowiqc - dusza, ktorq tez
musimy sie zajqc.

To, co przezylem wczoraj na zajeciach,
kiedy styszac jakie$ glosy, potrafitem wnik-
nac i widzie¢ to wszystko, bylo dla mnie
wielkim szokiem. Drugi szok, to wystep
Ani, w ktérym ilo$¢ uczu¢ i wrazen byla
nieprawdopodobna. Serdecznie dzigkuje,
ze moglem tutaj by¢, Ze mogtem to wszyst-
ko przezy¢. Mysle, ze bedziemy si¢ spoty-
kac i bedziemy coraz lepiej rozumieli sie-
bie, nasza chorobe i wszystko, co jest z nig
zwigzane. Niestety, nie moglem spojrzec
w zlozone swoje dlonie, bo caly czas trzy-
malem w nich aparat fotograficzny, by zro-
bi¢ Wam zdjecia, wigc to tak, jakbym Was
w nich widzial.

VAT
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MARIA

Rezyser filmu z warsztatow muzykote-
rapii.

Chcialam podziekowac wspaniatej gru-
pie, ktéra uczestniczyla w tych zajeciach
i Pani Doktor, za ktérg chodzilam przez
pare lat, zeby ten film zrobi¢. Podzigkowa¢
Krysi, ze zaakceptowala ten pomysl. No
i mojej ekipie, ktora pracowala z pelnym
zaangazowaniem, nawet w nocy, montujac
nakrecone materialy. Wiem, ze Pani Dok-
tor miala nie fatwe zadanie, bo:

Muzykoterapia jest procesem
rozciqggnietym w czasie.

Na warsztatach mielismy
tylko 3 dni, zeby pokazac
istote tej metody w piguftce.

DOKTOR ELZBIETA GALINSKA

Bardzo si¢ cieszg, ze miatam mozliwos$¢
pracy z Panstwem. Tez miatam obawy, jak
to nam wyjdzie.

Juz pierwszego dnia bytam w po-
zytywnym szoku, kiedy zobaczytam,
ze trudno sie domyslic, ze Paristwo
zmagajq sie nowotworami. Zdziwitam
sie, Ze jest taki ogromny potencjat

w Panstwu, taka motywacja i sita woli.

Pracujac z Panstwem bylam w trudnej
sytuacji, miedzy przystowiowym mlotem
a kowadlem. Musialam sprosta¢ potrze-
bom filmowcéw, jak i nie zatraci¢ terapeu-
tycznego celu zajec. Filmowcy oczekiwali,
zeby zajecia byly atrakcyjne, zeby wiele
sie dzialo, wigc jak datam Panstwu zada-
nie uczucia bliskosci, ktére wymaga wyci-
szenia, to prosili zebym ozywila sytuacje.
Dzigkuje bardzo za wspoétprace i naprawde
zabieram same pozytywne i bardzo silne
przezycia.

LIDIA

Chcialam podzigkowa¢ Pani Doktor, ze
poswiecila swéj prywatny czas i po wyczer-
pujacych calodziennych zajeciach spotka-
fa si¢ ze mng i Malgosig na indywidualnej
terapii. MialySmy po niej i$¢ spa¢, albo
wrdci¢ na ognisko. Nie bylysmy w stanie,
tak glteboko bylySmy poruszone tym, co
nam Pani uswiadomita za pomocg technik
z wykorzystaniem prostych instrumentéw.
To byl ciag dalszy naszej pracy wykonanej
na zajeciach grupowych. JesteSmy za to
ogromnie wdzigczne i zaprzeczam teraz
temu, co Pani powiedziata.

Te warsztaty nie byty na uzytek filmow-
cow, ale na uzytek nas potrzebujqcych.
Dobrze sie stato, ze materiat z zajec¢
zostat udokumentowany, bo inni
pacjenci onkologiczni bedq

mogli poznac te metode i z pewnosciq
zacheci ich to do skorzystania

z muzykoterapii.

MUZYKOTERAPA
Eelrovionie proce mikeyie

W pazdzierniku CD z filmem zostanie ro-
zestane do organizacji czlonkowskich. Zapo-
trzebowanie na CD mozna zglasza¢ mailowo:
info@pkopo.pl z dopiskiem ,,Muzykoterapia”
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Nasza historia

Aniu, 30 lat temu na Festiwalu
Teatru Jednego Aktora w Toruniu
widzialam monodram w wykonaniu
aktorki, Pani w §rednim wieku, poru-
szajacy ten sam temat, co Twoj spek-
takl - kobieta zmagajaca si¢ z rakiem
piersi. Tamto przedstawienie ograni-
czalo sie do tego, ze aktorka usiadla
przy stoliku i odczytala swoj dzien-
nik z czasow choroby. Bylo to bar-
dzo przygnebiajace widowisko, ktore
mnie jednak bardzo poruszylo, glow-
nie ze wzgledu na temat, wowczas cal-
kowicie tabu i trzeba bylo duzej od-
wagi, Zeby go podjac. Ocena jury byla
druzgocaca - to nie sztuka tylko eks-
hibicjonizm. Pézniej, az do wczoraj-
szego wieczoru, nie widzialam zad-
nego przedstawienia podejmujacego
temat raka piersi i przyznaje, ze Twoj
monodram wywarl na mnie ogromne
wrazenie nie tylko przez swoja tres¢,
ale i forme. To byla Sztuka. Histo-
ria opowiadana przez pieknag mloda
kobiete, ktora ze swoich osobistych
doswiadczen, tworzy uniwersalng
opowies¢ o doswiadczeniach wspdl-
czesnej kobiety walczacej z nowotwo-
rem niszczacym jej zycie i kobiecos¢.
Ogromne gratulacje. Twoje przed-
stawienie uswiadomilo mi tez, jak
ogromng droge przeszliSmy przez te
30 lat jako spoleczenstwo, jak zmienil
sposob pokazywania tego problemu.

Skad wzial sie pomysl na stworzenie
takiego przedstawienia?

ANIA Wzigl sie stad, ze zupelnie ina-
czej wyobrazatam sobie leczenie. Mialo by¢
tak: mastektomia, dalsza terapia i szybki
powr6t do dawnego zycia. W praktyce oka-
zalo sie to zupelnie niemozliwe. Dzieki Se-
bastianowi, rodzinie i przyjaciotom okres
leczenia byl o wiele tatwiejszy niz dla ko-
biet, ktdre zmagaja si¢ z tym dos$wiadcze-
niem samotnie. Najtrudniejszy byt fakt, ze
nie mialam stycznosci z pracg, z teatrem.
Cale dotychczasowe doroste zycie, podpo-
rzagdkowalam teatrowi, ktéry byt gltéwna
motywacja moich dziatan. I wlasnie wtedy,
gdy skonczyla si¢ moja umowa z Teatrem
Miejskim w Gdyni i oczekiwalam na etat
w kolejnym teatrze, przytrafil si¢ rak. Oka-
zalo sig, ze powstala pustka, ze nie bedzie
tak jak mys$latam. Musiatam cos robic.

Aniu, czy wcze$niej myslalas o tym,
zeby pisac teksty piosenek?

ANIA Sebastian zawsze mi impono-
wal jako muzyk. To, co tworzyl, bardzo mi
odpowiadalo. Irytowalo mnie, ze nie pisze
tekstow do swojej muzyki, zebym mogta
$piewac jego utwory. On mi wtedy mowit
— Ty napisz, a ja — nie Ty. Tak sie przekoma-
rzali$my, no i w koncu tak wyszlo w czasie

Kobiecos¢ ma sie w sobie

Rozmowa z aktorka - ANNA IWASIUTA-DUDEK
i jej mezem, muzykiem - SEBASTIANEM DUDKIEM

choroby, ze napisa-
tam. To byl impuls,
kiedy§  usiadtam
i po prostu napisa-
fam, a potem po-
wstal monodram.

SEBASTIAN
Monodram w pier-
wotnej formie skla-
dat sie z warstwy
stownej przeplata-
nej w polowie pio-
senkami do tekstow
Ani z moj3 muzyka,
a uzupetnialy je pio-
senki do tekstow m.
in. Agnieszki Osiec-
kiej, spiewanych rewelacyjnie przez nasza
przyjaciotke Gosie Regent. Wéréd nich
znalazla si¢ tak wazna dla wielu Amazonek
piosenka ,,Kocham ci¢ Zycie” z repertuaru
Edyty Geppert. Obecnie spektakl przy-
bral juz zdecydowanie dojrzalszg i bardziej
»teatralng” forme, cho¢ nadal szukamy tej
wlasciwej, idealne;.

Aniu, chcialabym méwi¢ nie o choro-
bie, ale o tym, co zrobilas...

ANIA Ale to wszystko wyszlo z choro-
by. Szukatam na poczatku gotowego tekstu,
ale nie mogtam trafi¢ na zaden, ktéry by mi
odpowiadal. Przez cale zycie bylam bardzo
aktywna, wiec kiedy zostalam bez pracy, to
byto dla mnie najgorsze.

W Twoim monodramie pojawia sie
kilka watkow: kobiecos¢, wsparcie, cialo,
terapia...

ANIA Podjetam takze tematy seksual-
nosci i erotyzmu, bo uwazam je za bardzo
istotne i trudne dla kobiety zmagajacej si¢
z rakiem piersi. Myslatam, ze ze wzgledu
na mdj zawdd bedzie mi o wiele tatwiej, ze
swoja nowy fizyczno$¢ bede mogta spokoj-
nie zaakceptowad, bo pracujac w teatrze,
pracuje z cialem. Jest ono moim narze-
dziem pracy, srodkiem wyrazu dobrze mi
znanym i oswojonym. Wydawalo mi sie -
przynajmniej teoretycznie — ze latwiej mi
bedzie o tym moéwi¢, zaakceptowad, tym
bardziej, ze wpieral mnie Sebastian. Za-
skoczyta mnie trudnos¢ tej sytuacji. No
i jeszcze kwestia wzorcow, ktére mamy
wokot siebie. Media ksztaltuja wzorzec
cielesnosci idealnej oraz seksualnodci wy-
paczonej, czgsto opartej na popkulturowej
zewnetrznos$ci spreparowanej w foto sho-
pie. Od kilku lat pracuje z mtodymi ludzmi

b

iy,

Aana Iwasiuta-Dudek, Sebastian Dudek, foto. ze sbé&bklu#"- Lol

jako pedagog teatralny i obserwuje ogrom-
ne zagubienie i brak oparcia w madrych,
stabilnych, nie dysfunkcyjnych wzorcach.
Ci mlodzi ludzie, ktérzy musza sie zma-
gac z taka rzeczywistoscig sa w niebywale
trudnej sytuacji, tym bardziej, ze w oparciu
o nig ksztaltuja siebie na cale doroste zy-
cie. Mysle, ze mam duzo szczgscia, bo mam
obok siebie tak wspanialego mezczyzne,
rodzine i przyjacidl, na ktérych pomoc
moge liczy¢.

SEBASTIAN Utrata jednej czy dwoch
piersi, to nie jest koniec $wiata dla kobie-
ty. Powtarzatem i powtarzam Ani caly czas
- przed zabiegiem, po operacji, w trakcie
chemioterapii - i mowie to teraz, ze: Ko-
biecos¢ ma w sobie. Czy kobieta ma jedna
pier$ czy dwie, czy ma wlosy czy ich nie
ma, czy jest ogolona na lyso czy ma dlugie
bujne wlosy, to te kobieco$¢ nosi w sobie.
Warto o tym méwi¢, warto do tego przeko-
nywaé. Nie wolno uwierzy¢, ze wizerunek
rozneglizowanej kobiety, ktory stworzyly
wspolczesne media to istota kobiecosci.
Nie - kobieta moze mie¢ cialo catkowicie
zakryte i emanowac kobiecodcig. To jest
kwestia psychiki, czucia sie piekng. Tak ro-
bita i robi Ania. Kiedy jezdziliémy na che-
mioterapi¢, mimo ze Ania zle si¢ czula, to
nie rezygnowala ze swojej kobiecosci. Przy-
gotowywala si¢ do kazdego wyjscia, robifa
sobie pigkny makijaz. Cho¢ byla calkiem
tysa, to kiedy szla szpitalnymi korytarzami
ludzie zwracali na nig uwage, patrzyli i wi-
dzieli piekna kobiete.

ANIA I sprawdza si¢ stara prawda, ze to
mezczyzna tworzy kobiete. ..

SEBASTIAN Dla mnie ta manifestacja
kobiecosci byta niesamowita, bo to bylo
robione z pelnym przekonaniem. Ania po-
kazywala innym, Ze mozna, Ze warto, ze
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nawet w czasie choroby wazne jest, zeby
kobiety nie zapominaly o sobie. Ktoregos
dnia wybraliémy si¢ na warsztaty terapii
zajeciowej. Ania poszla bez peruki, ogo-
lona przeze mnie na tyso. Miala starannie
zrobiony makijaz i ciuszki, w ktérych sie
swobodnie czula. Panie, ktore byly na zaje-
ciach, w cieplej, ogrzewanej zima sali poci-
ty si¢ w swoich perukach. Kiedy zobaczyty
Anie, to po 5 minutach jedna zdje¢ta peruke,
pdzniej nastepna i nastepna... Ania wysta-
ta im sygnal, jak poczu¢ sie nieskrepowana
i jednoczesnie to byl z jej strony bodziec do
odzyskania przez nie kobiecosci, cho¢by na
chwile.

Co Wam daly warsztaty dla par?

ANIA Ogromnie duzo, na wielu ptasz-
czyznach. To jedno z najpigkniejszych
doswiadczen w naszym Zyciu. Po pierw-
sze dla tego, ze mogli$my tutaj by¢ razem
i wspdlnie to przezy¢. Po drugie, grupa,
na ktorg trafiliémy byla unikatowa, nieby-
wala. My byliSmy w niej para najmlodsza
stazem chorobowym i malzenskim, a takze
metrykalnie, ale nie mentalnie, bo men-
talnie wszyscy byli w niej mltodzi. Pozna-
lismy cudownych ludzi, ktérzy potrafig si¢
otworzy¢ i cieszy¢ zyciem, sg tacy zyczliwi.
Mimo wielu lat bycia ze sobg i z choroba
mieli w sobie nadal gotowos¢ do nauki. To
byta cudowna szkota dla takich mlodych
ludzi jak my. Wspaniale wzorce wzajem-
nych relacji. Trudno nam si¢ bedzie z nimi
rozsta¢. Poznali$my wspanialych, picknych
i bardzo madrych ludzi.

SEBASTIAN Bardzo dobrze, ze grupa
byta zréznicowana wiekowo, bo moglismy
przekonac¢ sie na wlasne oczy i uszy, ze sa
ludzie, ktérzy borykaja sie z podobnymi
problemami i daja sobie z nimi rad¢e. Mo-
glismy tez uczy¢ sie, jak pieknie mozna si¢
wspiera¢, mozna si¢ kocha¢ i otacza¢ naj-
blizsza osobe miloscia wtedy, kiedy tego
najbardziej potrzebuje. Moglismy tego sie
od nich uczy¢. Poza tym warsztaty byly
takim pokrzepieniem, ze mozna, ze da sie
przetrwa¢ kolejny nawr6t, chemio- i ra-
dioterapie, ze to nie jest tak, jak w tej na-
szej wspolczesnej rzeczywistosci, ze jesli
co$ nie dziala, to si¢ wymienia na nowszy
model. Jesli chodzi o program, to bardzo
duzo nam daly zajecia zaréwno z rehabi-
litacji, psychoonkologii jak i seksuologii,
prowadzone przez $wietnych specjalistow.
Procz tego zainteresowanie i dociekliwo$¢
grupy, atmosfera szczeroéci i wsparcia tez
byla wazna.

Wroémy do Waszego spektaklu, kto
Wam pomogl go przygotowac?

ANIA Jesli chodzi o rezyserie, to po-
modgl nam Krzysztof Knurek. Pierwszy
szkic byt nasz. Najpierw powstal tekst, ktd-
ry nadal wymaga duzej ingerencji w forme.

Potem musieliSmy przy$pieszy¢ prace, by
wystapi¢ z okazji Walnego Zgromadzenia
Federacji Stowarzyszen ,,Amazonki”. Wia-
czyliSmy si¢ rowniez ze spektaklem w przy-
gotowania do Jubileuszu 25-lecie Klubu
Swiqtokrzyskich »Amazonek’, na ktérym
pokazalismy kolejng odstone monodra-
mu. ChcieliSmy si¢ jako$§ zrewanzowac,
bo dostaliémy tak wiele dobrego od ludzi
ze Swietokrzyskiego Centrum Onkologii,
wiec wydawalo si¢ nam calkiem naturalne,
ze w takiej sytuacji nie mozna inaczej, ze
trzeba dac co$ od siebie, no i tak powstat
ten spektakl.

Co bylo tak wyjatkowe w Swietokrzy-
skim Centrum Onkologii, ze czuliscie si¢
tak zobowigzani?

SEBASTIAN Oczywiicie, jak kazdy
oérodek czy szpital NFZ-u SCO ma swo-
je problemy organizacyjne i finansowe, ale
ludzie tam pracujacy bardzo starajg sie po-
moc pacjentom. Jesli chodzi o opieke me-
dyczna, wsparcie, mozliwo$¢ korzystania
z pomocy psychologicznej, terapii metoda
Simontona czy z unikatowych warsztatow
terapii zajeciowej, to wszystko bylo na bar-
dzo dobrym poziomie.

ANIA Musze wigcej powiedzie¢ o tera-
pii zajgciowej, bo uwazam jg za istotny ele-
ment mojego leczenia. I co do tego jestem
przekonana. Te zajecia byty jedna z inspi-
racji do stworzenia monodramu. W trakcie
chemioterapii, ktora byta dla mnie bardzo
cigzka, to byto jedyne przypomnienie wpi-
sane do mojego telefonu, Ze moge codzien-
nie w okreslonych godzinach wybra¢ si¢ na
terapie zajeciowa. To sg zajecia dla wszyst-
kich - pacjentéw i ozdrowiencow. Prowa-
dzjca je Pani Zofia Lenarcik jest uosobie-
niem idei, Ze choroba moze by¢ poczatkiem
najlepszego okresu w zyciu czlowieka. Pani
Zosia jest czlowiekiem ogromnej wie-
dzy i posiada te piekng, a jednoczesnie
tak bardzo rzadka ceche, jaka jest rados¢
dawania siebie oraz dzielenie si¢ swoimi
umiejetnos$ciami, ktérych posiada szeroki
wachlarz i w kazdej z nich jest perfekcyjna.
Jest drobng osoba z wielka energia, ktéra
przekazuje innym. Dzieki niej pacjent nie
siedzi w domu, nie mysli o chorobie, tylko
moze zajac sie czyms, czego$ si¢ nauczyc,
bo w pracowni zawsze dzieje si¢ co$ cieka-
wego, co pozwala zapomnie¢ o chorobie.
To jest lepsze niz farmaceutyki, bo jak si¢
patrzy, jak ludzie tam funkcjonuja, nawet
ci, ktérzy sa w naprawde ciezkim stanie, to
trudno uwierzy¢, ze jesteSmy w szpitalu.
Jest np. grupa 20-60 oséb, ktéra w okresie
przed $wigtecznym robi kurczaki czy ozdo-
by z bibulki — niewazne co - ale wida¢ jak
to na nie wplywa, jak pozwala wylaczy¢ sie
z myslenia o chorobie.

SEBASTIAN Istnienie tej pracowni jest
tez wazne z innego powodu. My akurat

mozemy wrdci¢ do domu i czyms si¢ zajac,
ale sg osoby, ktore przebywaja w hotelu na
terenie szpitala, bo np. przyjechaly na che-
mio- czy radioterapig, czy tez pacjenci na
oddziatach spoza Kielc. Te osoby s3 z dala
od rodziny, przyjaciét i to tez jest dotujace,
a warsztaty pomagaja wypetnic czas, zapo-
mnie¢ o samotnosci i problemach zwigza-
nych z choroba.

Dzi¢ki chorobie niektore osoby od-
krywaja w sobie zupelnie nowe mozli-
wosci, stajg sie¢ kreatywne. Wiele osob
zaczyna robi¢ rzeczy, ktorych przedtem
nie robily. Ty stala$ sie autorka tekstow
piosenek, stworzylas§ monodram. Czy ta
kreatywno$c¢ jest tez dla Ciebie forma te-
rapii?

ANIA

Mowie od jakiego$ czasu, ze jestem
wielkim piewca raka. Jest to ogromnie
trudne doswiadczenie, ale uwazam, ze jesli
sie na nie otworzymy, jesli przyjmiemy je
takim, jakie ono jest i wykorzystamy z pel-
nym zaufaniem i pokora, mozna znalezé
wiele nowych drég rozwoju, do ktérych
wczesniej by$my nie dotarli.

To moze tak wzbogaci¢ nasze zycie. Ja
zaczelam filcowad, pisa¢ teksty, napisalam
monodram. Mam dzieki temu do$wiad-
czeniu ogromnie duzo planéw i wokot sie-
bie wielu ludzi, ktérych poznalam i moge
robi¢ ciekawe rzeczy, tez wynikajace z tej
choroby. Chocby to, ze tu jestem, ze pozna-
tam Krysi¢. To kolejna piekna przygoda
naszego zycia.

SEBASTIAN Spotkanie z Krysiag We-
chmann uzupelnito ten caly ciag zdarzen
- Jej otwarto$¢, energia, Jej stowa zachety
wiele nam daly. Rzeczywiscie jest tak, ze
ten czas choroby jest zarazem najbardziej
twdrczy zardbwno w moim, jak i Ani zyciu.

ANIA Choroba paradoksalnie okaza-
ta si¢ mechanizmem, ktéry uruchomit we
mnie nowe sily tworcze. Pisze teraz bajki
terapeutyczne. Jestem w trakcie przygoto-
wywania ksigzki zlozonej z wywiadow. Jej
pomyst powstal, kiedy lezalam w szpitalu
po mastektomii w depresji i powoli traci-
tam nadzieje na szybki powr6t do teatru.
Wtedy moja przyjaciotka powiedziala —
Zobacz, inni ludzie, artysci z wielkg pasjg,
tez przeszli te chorobe i o ile lepsze jest teraz
ich zycie, takze w sferze zawodowej. Posta-
nowilam przyjrze¢ si¢ historiom tych oséb
i poprosi¢ je o wypowiedzi, jak poradzity
sobie z chorobg i co zmienita ona w ich
zyciu. Wiele bym dala za to, gdybym mo-
gla przeczyta¢ taka ksigzke, kiedy lezalam
w szpitalu.

Dzi¢kuje Wam za rozmowe i zycze
spelnienia marzen, realizacji planow za-
wodowych.

Rozmawiata A.R.
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Terapia zajeciowa

Yook e

Pani Zofia Lenarcik, Kierownik Pracowni Terapii
Zajeciowej w SCO.

imieniu grupy pacjentek przebywajgcych na leczeniu onkologicznym w okresie
W)d lipca do pazdziernika 2011 roku (na oddziale radioterapii) pragne przekazaé
serdeczne podzigkowania na rece Pani mgr Zofii Lenarcik za mozliwos¢ udziatu

w terapii zjeciowej.

Pobyt w Swigtokrzyskim Centrum Onkologii dla kazdej z nas wigzat si¢ z ogromnym stre-
sem, dni dtuzyly sig, a uporczywe mysli - dreczgce nas nieprzerwanie — wptywaly na nasze zle
samopoczucie. Oglgdanie telewizji, stuchanie radia z przytlaczajgcymi informacjami, czy roz-
wigzywanie krzyzowek, to byly jedyne zajecia podczas naszej dtugotrwalej radioterapii, dopoki
nie odkrylySmy mozliwosci spedzania czasu w Pracowni Terapii Zajeciowej.

Zaangazowanie w zajecia spowodowato odwrdcenie naszej uwagi od dolegliwosci choroby
i naszego dyskomfortu. Tu w pracowni czesto zatracatySmy poczucie czasu i miejsca. Tu mo-
glysmy odreagowal nasze przygnebienie, zle nastroje, a co bardzo wazne - tu nawigzywaty
sig szczere, serdeczne kontakty — nastgpita wspaniata integracja grupy. (...) Te przyjacielskie,
kolezetiskie relacje przetwaty prébe czasu i sg kontynuowane po leczeniu. Jestesmy w kontakcie
telefonicznym oraz spotykamy sie przy okazji wizyt ambulatoryjnych, dopasowujgc terminy.
Wspaniata atmosfera zajeé wpltywata relaksujgco i kojgco na nasze samopoczucie. Przed godzi-
ng 9.00 juz ,,okupowatysmy” drzwi pracowni czekajgc na pojawienie si¢ Pani Zosi terapeutki.

Jej usmiech, rado$¢ i spokéj, zachecaly nas do podzielenia si¢ osobistymi przezyciami, doda-
waly nam sit i wplywaly decydujgco na poprawe stanu naszego samopoczucia. Zafascynowane
bylysmy metodami pracy Pani terapeutki, zréznicowanymi technikami plastycznymi: origami,
piekne kompozycje kwiatowe z bibuly, krepiny, welny czesankowej itp. Gratulacje Pani Zosiu
za Pani inwencje twdrczg!

Podczs zajec¢ odkrywalysmy u siebie ukryte talenty i znajdowatysmy nowe pasje. I co bardzo
wazne: nie potrzeba bylo szczegdlnych uzdolnien artystycznych i wezesniejszych doswiadczen.
Pani Zosia potrafita uczyni¢ z kazdej z nas artystke! A ilez to radosci sprawiaty nam wytwory
artystyczne, ktére zdobily nasze sale szpitalne, i ktorymi obdarowywalysmy naszych bliskich.
Umiejetnosci zdobyte na zajeciach przeniostysmy do nach domow i nie tylko. Dzielimy sig zdo-
bytymi umiejetnosciami w ramach wolontariatu z uczniami w szkole podczas zajec¢ Swietlico-
wych, czy w Klubie Amazonek.

Zajecia w pracowni, szczegdlnie w takim miejscu jak szpital onkologiczny, to wspaniata
»odskocznia”. Tu zawsze czulysmy milg, domowg, rodzinng atmosfere — powiew ciepla i bli-
skosci. MiatySmy réwniez mozliwos¢ korzystania w pracowni z warsztatéw psychoterapeutycz-
nych; realizowalysmy sesje warsztatowg wedtug Programu Simontona. Ze stowami podzigko-
wan zwracamy sig do Pani psycholog Patrycji Orzechowskiej-Niedzieli oraz do terapeuty Pana
Pawta Grzybka.

Na ile kompleksowa terapia w pracowni byta dla nas Zrodtem pozytywnych emocji niech
$wiadczy fakt, ze ilekro¢ jestesmy na konsultacjach w poradniach Swigtokrzyskiego Centrum
Onbkologii, to zawsze wracamy do pracowni, by spotkac¢ Panig mgr Lenarcik, by zachwycic sig
»nowosciami artystycznym’, by wreszcie przywrocic przyjemne wspomnienia z tego jakze trud-
nego pobytu.

Catemu personelowi Poradni Pomocy Psychologicznej jeszcze raz serdecznie dzigkuje za
mily usmiech promieniujgcy optymizmem, za bezcenne wsparcie i pomoc. Zyczg powodzenia
w tej trudnej misji niesienia pomocy chorym, przygnebionym, wqtpigcym.

Z niezmierng wdziecznoscig i prawdziwg sympatig pacjentka

Halina Kucharczyk z Piticzowa
Pani Zosiu! Jestescie wspaniali :)

Pani Zosia potrafita
uczynic z kazdej z nas artystke!

Czy ze szpitala mozna wynies$¢ dobre wspomnienia? Okazuje sie, ze
mozna, jesli stworzy si¢ w nim miejsce, w ktorym pacjent znajdzie namiastke
domu, w ktorym bedzie si¢ mogl tworczo rozwinac¢. Takie miejsce powstalo
6 lat temu w Swigtokrzyskim Centrum Onkologii. Jest nim Pracownia Terapii
Zajeciowej prowadzona przez Paniag Zofi¢ Lenarcik. Pani Zofia niezwykle
skromnie pisze o swojej pracy, ale pacjentki: Ania Iwasiuta-Dudek, z ktéra
rozmawiamy w tym numerze ,,Glosu” oraz Halina Kucharczyk - autorka listu,
zawdzieczaja Jej bardzo wiele, miedzy innymi przekonanie o tym, ze choroba
moze by¢ poczatkiem najlepszego okresu w zyciu czlowieka.

Pracownia powstala 6 lat temu jak-
by ,z niczego’, ze spontanicznej mysli:
LW tym miejscu moglaby by¢ pracownia!”.
Jest przejawem oddolnej tworczej dziatal-
nosci wielu oséb, ktére podjely si¢ trudu
wcielenia tego pomystu w zycie i pos$wie-
cily wiele czasu miedzy innymi na odwie-
dzenie licznych pracowni terapeutycznych,
aby z kazdej wybra¢, to co najlepsze. Wiel-
kie mozliwosci stwarzala stosunkowo duza
powierzchnia. Pracownia zostata utworzo-
na poprzez zabudowanie 80 m? hallu.

Gléwnym zadaniem przy tworzeniu
pracowni bylo uzyskanie odpowiedniej at-
mosfery terapeutycznej, ktora niejako ,,0d
pierwszego wejrzenia’ przyciggataby pa-
cjenta. Zatem wnetrze pracowni musialo
by¢ cieple, przytulne i eleganckie, kojarza-
ce sie raczej z nowoczesnym mieszkaniem,
niz ze szpitalem. Przychodzacy tutaj pa-
cjenci lub pracownicy czgsto mowig - ,,Jak
tu pigknie!”. Pracowania zapewnia wyjat-
kowe w szpitalu wyciszenie, w kontrascie
do sal szpitalnych i gabinetéw lekarskich.
Tworzac namiastke domu - jest miejscem,
w ktorym pacjent czuje si¢ bezpiecznie.
Pomieszczenie pomalowane jest w cie-
plych kolorach; posiada oswietlenie gorne
i boczne oraz klimatyzacje. Kolor mebli
jest naturalny. W skfad wyposazenia wcho-
dzi miedzy innymi telewizor, sprzet audio
i dwa laptopy z podlaczeniem do Internetu.
W pracowni mamy réwniez kacik czytel-
niczy oraz relaksacyjny z wygodnymi fo-
telami. Sala stuzy takze do organizowania
réznych spotkan: grup wsparcia, wieczor-
kow poezji, a takze realizowany jest w niej
program Simontona.

Od samego poczatku bylo jasne, ze spe-
cyfika Centrum Onkologii jest odmienna
niz np. Domu Opieki Spotecznej. Roznica
polega na tym, ze pacjenci pojawiaja si¢ na
krotki okres czasu (np. w zwigzku z serig
naswietlan), dlatego nie ma mozliwosci
realizowania zmudnych i czasochtonnych
prac. Konsekwencja tego jest dobdr od-
powiednich technik plastycznych: z jednej
strony niewymagajacych wielkiego wysitku
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fizycznego i czasu, z drugiej zas, dostarcza-
jacych wielu przezy¢ artystycznych. Sa to
réznego rodzaju zajecia manualne, nieob-
cigzajace pacjenta, takie jak: origami, pa-
pieroplastyka, filcowanie, decoupage.
Dzigki tego typu terapii mozemy do-
trze¢ do obecnej w kazdym czlowieku
kreatywnosci, niezaleznie od zdolnosci
i sprawnosci manualnej, majacej swe Zro-
dto w naturalnych sitach witalnych organi-
zmu. Formy zajec sg rozne, uwzgledniajace
uwarunkowania zdrowotne, umiejetnosci
i zainteresowania pacjenta. Proponujemy
przede wszystkim prace proste i szybko
wykonywalne, aby w krétkim czasie moz-
na bylo zobaczy¢ efekt koncowy. Dzigki

temu pacjent pobudza swoja wyobraznig,
tworcze dzialanie, rozwija czesto uspione
umiejetnosci, dowarto$ciowuje sie, odczu-
wa rados¢ i satysfakcje. Pacjent ma mozli-
wos¢ podjecia samodzielnej decyzji o sobie
(po pierwsze: przychodzac na proponowa-
ne warsztaty; po drugie: poprzez wybodr
techniki). Dzi¢ki zaangazowaniu si¢ w pra-
ce, zapomina o chorobie, relaksuje sie, po-
zbywa si¢ napie¢ emocjonalnych oraz leku
zwigzanego z chorobg. Czas wykonywania
prac jest czesto czasem rozmowy terapeu-
tycznej: pacjenci otwieraja sie, zaprzyjaz-
niajg, pomagaja sobie nawzajem.

Pracownia otwarta jest codziennie
o stalej porze, w godzinach od 9 do 13.

Dzieki przychylnosci Dyrekeji Swieto-
krzyskiego Centrum Onkologii, zaanga-
zowaniu terapeutow, pomocy Sponsorow,
wsparciu ze strony Powiatowego Centrum
Pomocy Rodzinie w Kielcach oraz Swie-
tokrzyskiego Klubu ,,Amazonek” udalo
si¢ nam stworzy¢ miejsce przyjazne pa-
cjentom, do ktérego chetnie wracaja, a my
mamy ogromng satysfakcje, Ze nasza praca
pomagamy im przetrwaé trudny czas po-
bytu w szpitalu.

Zofia Lenarcik
Pracownia Terapii Zajeciowej
Swigtokrzyskie Centrum Onkologii

,Ploteczkarnia”

niezwykta pracownia rekodzieta

Hand Made - (j.ang.) zrobione recznie czyli rekodzielo.

Ta forma spedzania wolnego czasu jest ostatnio bardzo popularna,
bo oprdcz wlasnorecznie wykonanego mini dziela sztuki i olbrzymiej
satysfakcji sprzyja relaksowi, wyciszeniu i rozwojowi kreatywnosci.
Swoim artystycznym pasjom mozna oddawac sie w zaciszu domu,
jednak wyjscie poza wlasne cztery $ciany i spotkanie si¢ z innymi
kobietami dzielacymi nasze zainteresowania sprawia, Ze warsztaty
rekodziela, zwlaszcza dla Pan chorych onkologicznie,
staja sie czyms$ wiecej — dzialaja terapeutycznie.

Niewiele jest jednak miejsc takich spo-
tkann na mapie Warszawy, dlatego warto
zwrdci¢ uwage na pracowni¢ rekodziela
»Ploteczkarni¢’, ktéra miesci si¢ w samym
centrum stolicy przy ulicy Chmielnej 26,
lok. 65. Kameralna atmosfera, bajkowy
wystroj w stylu retro, cisza i spokdj czyni to
miejsce wyjatkowym.

»Ploteczkarnia” powstala z mysla
o tym, by pomdc kobietom odnalez¢ czas

ul

dla siebie, czas twdrczej aktywnosci. Dzie-
ki réznorodnym warsztatom odkryjemy
w sobie i nauczmy sie pielegnowa¢ nasze
wewnetrzne dziecko - naszg dusze, ktéra
pragnie tego, co pigkne, harmonijne i bli-
skie naturze. Rozwdj, potrzeba tworzenia
i wrazliwo$¢ na piekno sg przeciez natu-
ralnymi potrzebami czlowieka. W dzisiej-
szych czasach trudno znalez¢ miejsce dla
siebie, trudno wybra¢ droge rozwoju po-

— ;

Q

Elimielna 26

Spotkanie w,Ploteczkarni” poswiecone przygotowa-
niu dekoracji swigtecznych.
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Terapia zajeciowa

$r6d wielu rozmaitych mozliwosci. Roz-
wijanie pasji moze by¢ ekscytujace i intry-
gujace! Dlatego tez profesjonalne zajecia
m.in: warsztaty (scrapbooking, florystyka,
decoupag), tworzenie bizuterii (atr-clay
silver, wire-wripping), robdtki reczne (fil-
cowanie, szydelkowanie, druty decoupa-
ge) czy robienie naturalnych kosmetykow
w tym mydel i musujacych kul do kapieli
niewatpliwie pomagaja w samorozwoju.
Na warsztaty do ,,Ploteczkarni” przy-
chodza kobiety w roznym wieku. Czgsto
zdarza si¢, Ze przy jednym stole siedzg bab-
cia, mama i wnuczka; licealistki i gimna-
zjalistki, studentki, kobiety aktywne zawo-
dowo oraz emerytki i rencistki. Warsztaty
odbywaja si¢ w grupach lub indywidualnie.
Od marca 2013 roku Ploteczkarnia
przy wspolpracy z Fundacja ,,Rak’n’Roll
- Wygraj Zycie”, organizuje warsztaty
rekodziela dla Pan leczacych si¢ onkolo-
gicznie. Celem tych spotkan jest przede
wszystkim spedzenie czasu w mily, kre-
atywny sposéb i sprawienie zeby chore
osoby aktywizowac, ,wyciagnac¢” z domu,
spowodowa¢, aby cho¢ na kilka godzin
nie myslaly o chorobie. Spotkania odby-
waja sie raz w miesiacu zwykle w malych
kameralnych grupach (4-8 oséb). Wspol-
nie zajmowaly$my si¢ juz decoupagem,

scrapbookingiem, tworzeniem bizuterii,
a niebawem planujemy robi¢ kosmetyki
ekologiczne i $wigteczne dekoracje.

Kazda uczestniczka wychodzi z naszych
zaje¢ z wiedza na temat techniki rekodzie-
fa, ale tez z wlasnorecznie wykonang praca,
ktora jest uwienczeniem jej wysitku. Panie
czesto do nas wracajg, co jest najlepsza re-
komendacja, bo oznacza, ze spelnilismy
ich oczekiwania i nasze zalozenia.

Prace wykonane na warsztatach rekodzieta w ,Ploteczkarni’

Chcemy inspirowa¢ uczestniczki na-
szych warsztatow do poszukiwan osobi-
stej pasji w kazdej dziedzinie Zycia. Praw-
dziwe bogactwo lezy we wnetrzu kazdej
z Nas — wystarczy tylko po nie siegnac, by
przekonac sie, jak wielki kryjemy w sobie
potencjal. Mamy nadzieje, ze ,,Ploteczkar-
nia” stanie si¢ dla kobiet miejscem pracy
nad sobg, miejscem samodoskonalenia.
Dobrze jest mie¢ co$ swojego, co$ realne-
go, osobista przestrzen, azyl. Pragniemy, by
nasza pracownia rekodziela stata sie taka
oazg spokoju i miejscem ucieczki od co-
dziennosci. Chcemy podzieli¢ si¢ swoimi
doswiadczeniami, by kazda z odwiedza-
jacych nas oséb mogla odby¢ podréz do
wnetrza siebie, odkry¢ drzemigcy w sobie
potencjal i uwolni¢ go dzigki tworczej ak-
tywnosci. Zapraszamy!

Katarzyna Urbaniska, ,Ploteczkarnia”

Kamila Stepieri
Fundacja ,Rak'n’Roll - Wygraj Zycie”

k ] ]
FOTO. archiwum ,Ploteczkarnia’
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Nasze akcje

=1PACJENT

WYKLUCZONY

W dniu 23 wrze$nia 2013 r. odbyla si¢ konferencja prasowa
inaugurujaca ogdlnopolska kampanie spoleczna Pacjent Wy-
kluczony. Kampania organizowana jest przez Polska Koalicje
Pacjentéw Onkologicznych na rzecz pomocy chorym na nowo-
twory, ktorzy nie znajduja oparcia w systemie opieki zdrowot-
nej, czyli staja si¢ wykluczeni. Celem kampanii jest zwrdcenie
uwagi spoleczenstwa i administracji panstwowej na problemy

pacjentéw onkologicznych, a takze dostarczenie pacjentom rze-
telnej informacji dotyczacej mozliwoéci uzyskania szybkiego
dostepu do leczenia. Do wspolpracy zaprosiliSmy organizacje
z szesnastu wojewddztw w Polsce oraz kancelarie prawne, ktore
pomoga pacjentom przejs¢ przez labirynt przepisow. Codzien-
nie koordynatorzy odbieraja telefony oraz maile od pacjentow
onkologicznych, ktérzy zglaszaja sie z prosba o pomoc.

RAK NIE POCZEKA

S PACIENT

WY RLUCZORY

Dr n. farm. Leszek Borkowski - prezes PKPO otwiera konferencje inaugurujaca
akcje Pacjent Wykluczony.

Projekt Pacjent Wykluczony jest dedykowany osobom chorym
na raka, dla ktorych gléownym problemem jest czekanie w kolej-
nych kolejkach. Juz sam ten zwrot brzmi absurdalnie, ale taka jest
rzeczywisto$¢ naszego sytemu zdrowia. Pacjent czeka najpierw
w kolejce po diagnoze, potem w kolejce do lekarza, pézniej w ko-
lejce do leczenia. Z kolei zaczyna si¢ czekanie na operacje, che-
mioterapig, radioterapie, chemi¢ niestandardows, programy leko-
we. Jesli juz szczesliwie przejdzie terapie, czeka na diagnostyke po
leczeniu i znéw w kolejce do lekarza i na kolejne leczenie jesli jest
konieczne.

Pacjent czeka, ale RAK NIE POCZEKA i bedzie si¢ rozwi-
jal. Gdyby udalo si¢ usprawnic¢ system - zlikwidowa¢ lub chocby
skroci¢ te kolejki — wielu osobom pozwoliloby to wygra¢ walke
z nowotworem. Polska jest krajem, w ktérym dzigki akcjom pro-
filaktycznym prowadzonym m.in. przez organizacje pacjentow
onkologicznych - takim jak ,Rak, to si¢ leczy!” pod patronatem
PKOPO - spadta w ostatnich latach zachorowalnos$¢ na nowotwo-
rowy, ale niestety jesli chodzi liczbe oséb wyleczonych, jestesmy
wcigz w ogonie Europy. Sama profilaktyka, w ktérej my pacjenci
mamy poprzez nasze akcje ogromny udzial, nie wystarczy. Za nig
powinno i$¢ leczenie, a to juz sprawa naszego panstwa, ktére ma
konstytucyjny obowiazek ratowania zycia i zdrowia swoich oby-
wateli.

Dlaczego tak si¢ dzieje, Ze pacjenci onkologiczni traca bez-
cenny czas — co zmniejsza ich szanse na wyzdrowienie i przezycie
- w kolejnych kolejkach? Dzieje si¢ tak dlatego, Ze leczenie raka
w Polsce nie jest traktowane jako procedura ratujaca zycie. Rak
to nie grypa, ktdra tez potrafi przeciez zabi¢, czy chocby zapale-
nie pluc, tylko choroba, o ktérej wiadomo, ze nie leczona szybko

i wlasciwie jest $miertelna, dlatego jej leczenie powinno by¢ trak-
towane jako ratujgce zycie.

Poniewaz Panstwo, system zdrowia nie stwarzajag warunkow
sprzyjajacych leczeniu nowotwordw, wazne jest aby kazdy chory
mial §wiadomos¢, ze wiele tez od niego zalezy. Zeby znal prawa
pacjenta, nauczyt si¢ je egzekwowac i umial poruszac si¢ w syste-
mie, zeby nie dal si¢ zepchna¢ na pozycje Pacjenta Wykluczonego.
Wiemy, ze nie jest to proste, dlatego stworzylismy projekt Pacjent
Wykluczony, do ktérego przylaczyly sie kancelarie prawne w ca-
lej Polsce dziatajace pro publico bono. Srodki na Kampanie s3
niezwykle skromne. Zostaly zebrane z biletow-cegielek podczas
czerwcowego, charytatywnego koncertu brytyjskiej wokalistki
Katy Melua. Kampania oparta jest na polaczeniu sil organizacji
pacjentéw onkologicznych z calego kraju. W 16 wojewodztwach,
w zaleznosci od miejsca zamieszkania, osoba chora bedzie mo-
gla zglosic sie do lokalnego koordynatora projektu, ktory udzie-
li informacji, co zrobi¢ w danej sytuacji lub bedzie posredniczyl
w jej imieniu w kontakcie z kancelarig adwokacka.

Powstata tez strona internetowa: www.pacjentwykluczony.pl,
na ktérej w fatwy sposéb mozna znalez¢ informacje niezbedne
W sprawnym poruszaniu si¢ po mapie ptrzeb pacjenta onkologicz-
nego, a przede wszystkim nawigza¢ kontakt ze swoim lokalnym
koordynatorem projektu Pacjent Wykluczony.

Jesli czujesz sie wykluczony skontaktuj si¢ z nami.

Jacek Gugulski
Wiceprezes Zarzgdu PKOPO
Przewodniczgcy Kapituly Projektu Pacjent Wykluczony

Jacek Gugulski - wiceprezes PKPO, mec. Paulina Kieszkowska-Knapik z Fundacji
~Lege Pharmaciae’, Wiestawa Adamiec - prezes Fundacji Carita - Zy¢ ze Szpicza-
kiem, adwokat - Roman Stomkowski.
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GLOS W SPRAWIE

PACJENTA WYKLUCZONEGO

Pytany przez znajomych, kogo uwazam
za Pacjenta Wykluczonego wymieniam
jednym tchem:

Pacjent Wykluczony to osoba:

o u ktdrej wykryto zbyt p6Zno nowotwor
mimo przeprowadzonych badan

o ktorej uniemozliwiono kontakt ze spe-
cjalistami onkologami

o ktéra narazono na nadmierny czas
oczekiwania na pobranie wycinkéw do
badania histopatologicznego

o czekajaca zbyt dlugo na operacje, che-
mioterapig¢, naswietlanie

o poparzona w czasie na$wietlania z roz-
nych powodéw, w tym takze z przyczy-
ny przestarzalej, zle dzialajacej aparatu-
ry

« skazana na skrocenie statystycznie zna-
miennego 5-letniego przezycia chorych
na nowotwory z powodu opieszale wy-
krytej wznowy i opieszalego postepo-
wania terapeutycznego

o w stanie terminalnym, strasznym nie
tylko ze wzgledu na final, ale takze
strasznym ze wzgledu na okropna dro-
ge do nieuniknionego finatu; czy na
pewno robimy wszystko, aby nie wy-
klucza¢ $miertelnie chorego?

Na wykladach zorganizowanej w sierp-
niu br. w Warszawie Letniej Akademii
Onkologicznej ze zdumieniem ustysza-
tem o braku zasadnosci intensywnego le-
czenia wznowy nowotworu ze wzgledu na
koszty i rezultaty. Przerazony pomyslatem,
czy osoby prezentujace takie stanowisko,
podtrzymywalyby je w stosunku do siebie
i swoich bliskich.

Juz wiem, ze rozkrecajaca sie powoli
kampania Pacjent Wykluczony odstania
kazdego dnia mroczne, zatgchte potwory
naszego sumienia, nie reagowania na zto
wokot nas.

Mowigc krotko i ogélnie:

Pacjent wykluczony to taki, ktory
nie znajduje oparcia w otaczajacym nas
w Polsce systemie opieki zdrowotne;j.

Co sie poprawia

Wykluczeniem jest takze nie stuchanie
pacjenta, gdy opowiada lekarzowi, co sie
z nim dzieje, kiedy bierze przepisany lek.
Stanowisko, Ze tak by¢ musi jest krzywdze-
niem nas, chorych ludzi.

Kazde stosowanie produktu lecznicze-
go moze wigzac si¢ z wystgpieniem dzialan
niepozadanych. Obserwacja tych dzialan
i wlasciwe reagowanie na nie, jest jednym
z wielu czynnikéw sukcesu terapii. Do-
tyczy to takze chemioterapii, gdzie poja-
wiajace si¢ zle reakcje naszego organizmu

wymuszaj3 zmiang stosowanego leku np.
silne dzialania niepozadane przy cis platy-
nie wymuszaja podawanie drozszej karbo
platyny.

Nowe przepisy unijne, sformulowane
w dyrektywie 84/2010/WE nadaty pacjen-
tom, ich rodzinom i opiekunom dodatkowe
uprawnienia do zglaszania dzialan niepo-
zadanych do podmiotu odpowiedzialnego
(firmy farmaceutycznej) lub Urzedu Reje-
stracji Produktéw Leczniczych, Wyrobow
Medycznych i Produktéw Biobojczych.
Dawniej obowigzywal system zglaszania
do lekarza, farmaceuty lub innej osoby wy-
konujacej zawdd medyczny np. ratownika
medycznego. Niestety w nawale pracy nie
zawsze te informacje byly przekazywane
dalej. Holendrzy, ktorzy byli wielkimi ore-
downikami zmiany polegajacej na zezwo-
leniu na bezpos$rednie zgloszenie dzialan
niepozadanych przez pacjenta udowodnili,
ze zaobserwowali u siebie wicksza zgtaszal-
nos$¢ i szybsze wprowadzenie oficjalnych
ostrzezen.

Chory ma prawo zna¢ potencjalne za-
grozenia, jakie moga towarzyszy¢ terapii,
a gdy takie wystgpia umie¢ je powigzac
z lekiem. Pozwala to znakomicie — w wielu
przypadkach - ogranicza¢ ryzyko i zapo-
biega¢ niekorzystnym reakcjom na dany
lek.

W przepisach omawianej dyrektywy
i jej implementacji do polskiego Prawa far-
maceutycznego znalazl si¢ zapis o obowigz-
ku ulatwienia przez kraje EU zglaszania
niepozadanych dzialan lekoéw, zapewnia-
jac mozliwos¢ przekazywania informacji
przez Internet lub innymi alternatywnymi
drogami (poczta konwencjonalna).Urzad
Rejestracji odpowiedzialny za organizacje¢
systemu zamiescil na stronie internetowej
formularz zgloszeniowy i wskazéwki dla
pacjenta, jak zglasza¢ dzialania niepozada-
ne.

Od wrzeénia br. niektére leki zostaly
objete dodatkowym intensywnym moni-
torowaniem. Ulotki dla pacjentéw tych
lekéw s3 oznaczane symbolem czarnego
odwroconego tréjkata. Znak ten nie ozna-
cza, ze lek jest zly, oznacza tylko, ze musi
by¢ baczniej obserwowany. Leki, ktére
podlegaja dodatkowemu monitorowaniu
sg nowymi produktami dopuszczonymi do
obrotu od 2011 roku.

Znak odwrdconego trojkata dotyczy
takze lekow dlugotrwale stosowanych
z rzadkim obserwowanym dzialaniem
niepozadanym. Taki zabieg jest skutkiem
niewystarczajacej informacji o danym pro-
dukcie leczniczym. Krétki czas trwania ba-
dan klinicznych i niewielka liczba pacjen-
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Kampania organizowana przez Polska Koalicje Pacjentéw Onkologicznych
na rzecz pomocy chorym na nowotwory, ktérzy nie znajduja oparcia
W systemie opieki zdrowotnej, czyli staja sie wykluczen przez system.

MASZ PEENE PRAWO DO BEZPLATNEGO LECZENIA
TWOJEJ CHOROBY
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tow uczestniczaca w badaniu okazuja si¢
niewystarczajace.

Pacjenci w rdznej kondycji fizycznej
zazywajacy produkty z grupy lekéw o pod-
wyzszonym ryzyku wystgpienia dzialan
niepozadanych moga te dziatania zglasza¢
i opisa¢, dzigki czemu informacja o zasto-
sowaniu produktu leczniczego bedzie pet-
niejsza.

Dodatkowe monitorowanie ma na celu
zwiekszenie skutecznosci systemu nadzo-
ru nad bezpieczenstwem farmakoterapii
i szybsze niz dotychczas zgromadzenie
pelnej wiedzy o leku. Standardowy okres
takiej wzmozonej obserwacji to 5 lat.

Petna wiedza o leku stuzy pacjentowi
i pomaga podejmowac decyzje terapeu-
tyczne lekarzowi sprawujacemu nad nim
opieke. Chory musi zna¢ potencjalne za-
grozenia, jakie moga towarzyszy¢ terapii,
a gdy takie wystapia umie¢ je powigzac
z lekiem. Pozwala to w wielu przypadkach
na ograniczenie ryzyka i zapobiezenie nie-
korzystnym reakcjom na dany produkt
leczniczy.

Poszerzona definicja niepozadanego
dzialania leku, bedzie obejmowac sytuacje,
gdy bedzie ono wystepowaé pomimo sto-
sowania leku w prawidlowy sposéb oraz
takie, gdy powiklanie bedzie konsekwen-
cja podawania leku w celach pozamedycz-
nych, czy bedzie wynikiem bledu. Daje
to pacjentowi mozliwo$¢ zwrdcenia sie
do Agengji rejestrujacej leki, gdy uzna, ze
w odniesieniu do niego, czy kogo$ z jego
rodziny popelniono blad w podawaniu
leku.

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicz-
nych wspiera w wspdélne dziatania Rzecz-
nika Praw Pacjenta i Urzedu Rejestracji
Produktéw Leczniczych, Wyrobéw Me-
dycznych i Produktéw Biobojczych w spra-
wie wystgpienia dzialan niepozadanych
leku.

Pacjent onkologiczny

Dr n. farm. Leszek Borkowski
Prezes Zarzgdu PKPO
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SAMEMU JEST TRUDNO WALCZYC

Katarzyna na poczatku swojej wypowiedzi stawia sobie pyta-
nie, czy miesci sie w definicji Pacjenta Wykluczonego, ale kiedy
opowiada i analizuje historie swojej choroby wyraznie widac,
jakie ograniczenia ze strony systemu napotykala jej terapia,
z jakimi absurdami si¢ zderzala. W koncu odpowiada sobie na
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PACJENT WYKLUCZONY
PYTANIA | WATPLIWOSCI

Konferencja présowa inauguruja'lca akcje Pacjent Wykluczony.

Przed udzialem w konferencji PKPO styszalam oczywiscie
sformulowanie ,pacjent wykluczony”, ale nie identyfikujac sie
z nim, nie przyktadalam do niego zadnej wagi. Podczas konferen-
cji zaskoczenie - opisywane sytuacje sa bardzo podobne do moich
przezy¢ w trakcie leczenia. Schody, ktére przyszto mi pokonywac,
wreszcie zyskaly swoja nazwe. Dowiaduje si¢, ze wykluczenie to
nie tylko brak leczenia. To takze utrudnianie lub uniemozliwia-
nie dostepu do informacji, stosowanie przestarzalych terapii,
kierowanie si¢ wylacznie przestankami ekonomicznymi w pro-
cesie leczenia, czy odlegle terminy badan lub wizyt lekarskich.

Czy jestem Pacjentem Wykluczonym? Czy mozna to jedno-
znacznie stwierdzi¢, biorgc pod uwage fakt, ze leczenie onkolo-
giczne jest procesem dlugotrwalym i wieloetapowym, Ze zaanga-
zowanych jest w nie wiele 0s6b? Ze poza przeszkodami — murami,
ktore bylam zmuszona przebija¢ - zdarzaly si¢ takze pozytywne
sytuacje, dajace mi site do dalszej walki?

OBJAWY

Od diuzszego czasu nie czulam si¢ dobrze. Nie potrafilam
jednoznacznie stwierdzi¢, co mi dolega, ale wiedzialam, ze to
niemozliwe, aby zdrowy mlody czlowiek czut sie wcigz ostabio-
ny. Serce bito jak oszalale, pdzniej dofaczyly sie zawroty glowy.
Trwalo to prawie 2 lata. Odwiedzilam w tym czasie wielu lekarzy
réznych specjalnosci. Styszatam jedynie, ze to taki okres przesile-
nia wiosennego (jesiennego i zimowego, i letniego), ze mam sta-
ba kondycje oraz, najczesciej, ze to na pewno nerwica. Po jakims
czasie zaszlam w ciaze, czego bardzo chcielismy z mezem, gdyz
zawsze marzyliSmy o duzej rodzinie. Gdy bylam w ostatnim mie-
sigcu cigzy, bardzo swedzialo mnie cialo, drapatam si¢ nawet przez
sen, pojawily sie male ranki. Wystepowaty réwniez nocne poty,
za$ wyniki krwi pozostawialy wiele do zyczenia. Wcigz jednak sly-
szalam, ze cigza to specyficzny okres i wiele rzeczy moze wtedy

- l-.ﬂ‘

to pytanie, posuwajac si¢ nawet do drastycznego okreslenia, ze
zostala nie tylko wykluczona, ale wrecz ,,wypluta przez system”.
W Jej sfowach jest wiele smutku i pesymizmu, bo - Samemu jest
trudno walczyd, ale jest tez nadzieja na profesjonalne wsparcie
w nieréwnej walce.
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dokuczac kobiecie. Kiedy moja céreczka przyszla na §wiat, doszly
bdle w klatce piersiowej i boku, prawie nie mogtam z bélu oddy-
cha¢. Lekarze ocenili to jako zmeczenie po porodzie i wypisano
mnie do domu w stanie dobrym. Dzi$ wiem, ze wszystkie te ob-
jawy byly charakterystyczne dla mojej choroby, ale wtedy nikt
nie potrafil poskladac ich w calos¢. Gdzie sie podziala czujnos¢
onkologiczna?

DIAGNOZA

Gdy czulam sig¢ juz bardzo zle, dofaczyta goraczka. Znalaztam
sie w szpitalu, gdzie po zwyklym badaniu RTG lekarze wiedzie-
li, ze dzieje si¢ co$ bardzo zlego.

Diagnoze ustyszalam kilka dni pdzniej, w maju 2011 r. Duza,
kilkunastocentymetrowa masa guza w $rdédpiersiu, liczne po-
wigkszone wezly chtonne. Badanie histopatologiczne potwierdzi-
ty chloniaka. Dwa tygodnie wczes$niej urodzitam céreczke. Nie
opisz¢ emocji, ktore mna targaly. Idylla zamienila si¢ w koszmar.
Najpierw pobyt w szpitalu i operacja pobrania wycinka guza, pdz-
niej rekonwalescencja i rozpoczecie leczenia spowodowaly, ze nie
mogtam opiekowac si¢ coreczka. Nie mialam pojecia, co bedzie
sie dziato. Nie znatam nikogo, kto chorowatl na nowotwor, okre-
$lenie ,,chemioterapia” nie kojarzyto mi si¢ z niczym konkretnym,
nie wiedzialam nawet, jak bedzie przebiegala. Na szczecie miatam
obok siebie osoby, ktdre wspieraly mnie wtedy i wspieraja do dzis.

POCZATEK LECZENA - CHEMIOTERAPIA

Poczatek jest obiecujacy. Szybka diagnoza i réwnie szybkie roz-
poczecie leczenia. W Centrum Onkologii w A. przyjmuje kolej-
ne chemie. W miedzyczasie czytam i dowiaduje si¢ coraz wigcej
o mojej chorobie. Wyczytuje, ze w przypadku tego typu nowotwo-
ru nalezy rozszerzy¢ diagnostyke o badanie PET. Zasiegam infor-
magcji. Tak, takie badanie jest standardem i nalezaloby je wykona¢
przed rozpoczeciem leczenia, w trakcie i po skonczeniu terapii.
Prosze wiec o skierowanie, ale napotykam zdecydowany opor.
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Nasze akcje

Coz, badanie jest dos¢ drogie. Chodzimy od gabinetu do gabinetu
w nadziei, ze moze kto§ mnie jednak skieruje. Po kilku prébach
stysze: ,,Niech juz bedzie. Dzien dobroci dla zwierzat™

Badanie wykazuje, ze zmiany si¢ zmniejszyly. Lekarze cie-
sz3 sie z wyniku. Ciesze si¢ wiec i ja. Dopiero pozniej, w innym
osrodku i na innym etapie leczenia dowiaduje sie, ze przy takim
wyniku jak moj nalezaloby natychmiast zmieni¢ chemie na sil-
niejsza.

CIAG DALSZY- RADIOTERAPIA

Zaplanowano dla mnie réowniez radioterapi¢. Po cichu mysle,
ze po tak intensywnym leczeniu moze bedzie dobrze. Lekarze
utwierdzaja mnie w przekonaniu, ze wszystko na pewno si¢ uda.
W czasie radioterapii zauwazam, ze skora jest zaczerwieniona tyl-
ko w jednym z dwoch zajetych chorobg obszaréw. Wynika z tego,
iz drugi obszar naswietlany nie jest. Technicy przeprowadzaja-
cy naswietlania potwierdzaja moje obawy. Ide do prowadzacego
mnie lekarza. Lekarz najpierw mnie zbywa, w koncu wysmiewa
moje obawy i kompetencje technikéw. Do konca radioterapii nie
moge sobie znalez¢ miejsca, czuje Ze co$ jest nie tak.

Badanie po zakonczonych naswietlaniach jednoznacznie
pokazuje, zZe choroba cofnela si¢ w obszarze naswietlonym, za$
w miejscach nienaswietlonych pozostala. Lekarz przyznaje,
Ze rzeczywiscie nie naswietlil wszystkich zmian. Na pytanie -
»Dlaczego?”- nie potrafi odpowiedzie¢.

Wynik badania mnie zatamuje. Kryzys jest dtugi, nie mam sily
na nic. Do decyzji o kontynuowaniu leczenia przekonuje mnie tyl-
ko u$miechnieta buzia mojej céreczki.

NA LISCIE DO PRZESZCZEPU

W osrodku X, do ktérego zostalam skierowana, leczenie znéw
nabiera tempa. Przechodze kilka chemii. Znosz¢ je bardzo zZle, ale
nie moge si¢ poddac. Jestem przygotowywana do przeszczepu.
Cieszymy si¢ do momentu, gdy okazuje sie, ze jestem w kolejce
przeszczepowej jedenasta. Przed dwoma miesigcami tez bylam je-
denasta. Dwa miesiace to okolo 8 przeszczepow. Listy nigdy nie
zobaczylismy. Lista nie jest dla pacjentow, chociaz od niej cze-
sto zalezy ich zycie i zdrowie, a ja nie wiem, Ze moge domagac
sie czegokolwiek na piSmie. Nawet gdybym wiedziala, nie mia-
tabym odwagi. Kolejne chemie coraz bardziej mnie wyczerpuja.
Wartosci krwi spadajg do zera, wiem ze nie wytrzymam juz wie-
cej chemii. Powinnam juz mie¢ przeszczep. Walczymy o kolejke,
o przyspieszenie procedury. Kazdy, z kim rozmawiamy, moéwi, ze
nie ma na kolejke wplywu, nikt tez nie potrafi odpowiedzie¢, dla-
czego znalazlam si¢ znéw na tym samym miejscu listy. W rozmo-
wie jeden z doswiadczonych lekarzy, w przyplywie szczerosci,
mowi: ,,Prosze pani, tutaj kto wczesniej wstaje, ten rzadzi”. Do-
daje tez: ,Kazdy tu dla swoich pacjentéw prowadzi wlasng liste,
kazdy «promuje» swoich”.

Znalazl sie jednak w tym zamieszaniu ktos$, kto chce mi po-
moc i wykorzystujac dawne zawodowe znajomosci organizuje mi
przeszczep w innym os$rodku. Na drugim koncu Polski. Na decy-
zj¢ mam czas do jutra. Oczywiscie zgadzam si¢ i po pig¢ciu dniach
jedziemy. Ciesze sie, co$ wreszcie zaczyna si¢ ukladac. Niedlugo
jednak. Okazuje si¢, ze réznice w procedurze przygotowania do
przeszczepu w roznych osrodkach, uniemozliwiaja podanie mi
pelnej dawki chemii przedprzeszczepowej. Zabraklo informa-
cji, zabraklo wspélpracy.

ZNOWU CHEMIA | RADIOTERAPIA

Tak jak przypuszczalam, przeszczep niewiele pomégt. Zmiany
nie zmniejszyly si¢ ani troch¢. Zmniejszyla si¢ za to moja wola

walki. Jestem juz pewna, ze przegralam. Boje¢ si¢ tylko, ze moja
coreczka zostanie bez mamy. Bliscy stawiajg mnie jednak na nogi.
To jeszcze nie koniec.

Osrodek X proponuje mi kolejne chemie. Oczywiscie, konty-
nuuje leczenie. Przyjmuje wlewy co dwa tygodnie. Ale dwa tygo-
dnie to tylko teoria. Kolejki na oddzial s3 tak dlugie, Ze z dwoch
tygodni robi sie szes$¢. Trzy razy wiecej, o wiele za dlugo, aby
by¢ pewnym skuteczno$ci terapii. Lekarze rozkladaja rece: takze
nad tym ubolewaja, ale jest okreslona liczba miejsc i nic nie da si¢
zrobic.

Po kilku chemiach mam jeszcze naswietlenia. Ale z uwagi na
fakt, ze moja choroba jest oporna na leczenie, to moze nie wystar-
czy¢.

TERAPIA NIESTANDARDOWA
- NOWA NADZIEJA i ROZCZAROWANIE

Docieram do informacji o nowym leku. Wyniki badan sa
obiecujace. Jest jednak pewien problem - lek nie jest dostepny.
Jest zarejestrowany w Polsce, ale nie jest refundowany. Nie moze
by¢ stosowany jako chemioterapia niestandardowa uniemozli-
wia to bowiem ustawa. Art. 73 ust. 4 ustawy mowi, ze w takim
przypadku wszystkie wnioski o sfinansowanie przez NFZ leczenia
zostajg odrzucone. Standardowa formulka, przywolanie przepi-
su, grzeczno$ciowe: ,Bardzo nam przykro”. Mnie tez jest przykro.
Wiem, ze jezeli w krotkim czasie nie ,,dobij¢” mojej choroby, mam
niewielkie szanse na wyzdrowienie. O$rodek, w ktérym nieprawi-
dfowo mnie naswietlono, deklaruje pomoc; z uwagi na wczesniej-
szy blad obiecujg sfinansowanie leczenia z rezerw szpitala. Mam
sie o nic nie martwic. Nie martwie si¢ wiec przez jakis czas. Gdy
zwracam si¢ do osrodka z pytaniem, czy juz ztozyli wniosek, na-
potykam tylko zdziwienie — Przeciez nic pani nie obiecywalismy. To
byto dawno. I w ogéle to niewykonalne.

MOZE LECZENIE ZAGRANICA?

Chodze wiec od drzwi do drzwi. Sg ze mng wspaniali ludzie,
ktérzy pomagaja mi, podsuwaja pomysly, wspieraja. Pytamy o im-
port leku, o prébki, o programy. Niestety bezskutecznie. Zbieram
pienigdze na samodzielne sfinansowanie leczenia, ale uzbieranie
tak wysokiej sumy - prawie pét miliona ztotych - graniczy z cu-
dem. Czas plynie, a moje szanse maleja.

Moze leczenie zagranica? Odwiedzam oddzial NFZ, chce sie
dowiedzie¢, jakie sa przestanki do takiego leczenia. Dowiaduje
sie, ze leczenie zagranica jest mozliwe wtedy, gdy nie jest ono do
uzyskania w Polsce. Jednakze w przypadku ,,mojego” leku lecze-
nie zagraniczne jest niemozliwe, gdyz lek, zgodnie z art. 73 ust.
4 ustaw nie jest w Polsce dostepny, nie jest w koszyku $wiadczen.
Mimowolnie nasuwa si¢ wniosek: leczenie zagranica jest mozli-
we wtedy, kiedy lek jest tez dostepny w Polsce i jest w koszyku
$wiadczen. Tylko po co, mialabym wtedy leczy¢ si¢ zagrani-
ca? Tego pracownicy NFZ, mimo najszczerszych checi, nie s3 mi
w stanie wyjasnic.

SYSTEM MNIE , WYPLUL"

W miedzyczasie AOTM wydaje opinie na temat mozliwosci
refundagcji leku. Opinia jest negatywna, AOTM nie rekomendu-
je objecia refundacja leku, za$ uzasadnienie jest podane w sposéb
nienasuwajacy watpliwosci: lek jest za drogi, wspolczynnik be-
dacy wypadkowa ceny, dlugosci ewentualnego przezycia oraz
jeszcze kilku zmiennych jest zdecydowanie za wysoki. Zastana-
wiam sie, jak przelicza si¢ wspolczynniki w przypadku innych
inwestycji, dajmy na to - budowy stadionéw?

Mam poczucie, ze system mnie ,wyplul”. Ustawa nie pozwa-
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la na zastosowanie potrzebnego mi leku. Wszyscy s ograniczeni
przepisami, nawet ci, ktérzy chcieliby poméc, nie majg ku temu
wlasciwych instrumentéw. Prawo jest jasne, nie pozostawia miej-
sca na interpretacje, nie przewiduje wyjatkow. A przeciez to prawo
ma stuzy¢ ludziom, ma chroni¢ stabych, zapewnia¢ opieke. Ma by¢
narzedziem, nie barierg.

PACJENT - OBCIAZENIE DLA BUDZETU

Kilka tygodni temu, w TV rozmowa o dyrektywie unijnej, kto-
ra Polska musi implementowa¢ do pazdziernika 2013 r. Dyrekty-
wa dotyczy ulatwienia pacjentom dostepu do leczenia zagranica.
W skrdcie: pacjent mogtby takie leczenie otrzymac, w kraju przed-
stawi¢ rachunek, a okreslong sume sfinansuje NFZ. Jeden z poli-
tykéw przyznaje, ze owszem, taka dyrektywa istnieje i Polska be-
dzie musiala stosowa¢ przepisy w niej zawarte. Wyraza obawe, ze
pojawia si¢ firmy pomagajace chorym zorganizowa¢ leczenie za
granica (nie daj Boze!), a nastepnie walczace w imieniu chorego
o nalezace mu si¢ finansowanie owego leczenia przez NFZ. Na-
tychmiast z grozng ming dodaje: ,, Ale niech nie mysla, ze tak fatwo

wywalczg te pienigdze!”. Zupelnie jakby chodzito o oszustwo albo
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ugurujgca akcje Pafcjent Wykluczony.

inne przestepstwo. Tak traktowani sg teraz pacjenci - jako winni,
a nie poszkodowani. Od poczatku wzbudza sie w nich poczucie
winy, $Swiadomos¢, ze s3 zbyt wielkim obcigzeniem dla budzetu.

SAMEMU JEST TRUDNO WALCZYC

Patrze na moja céreczke. Niewiele pamietam z jej najmtodszych
lat. Choroba mi to odebrala. Czy odbierze mi takze nastepne lata?
Musialam zrezygnowac z pracy, z planéw. Marzytam o duzej rodzi-
nie, ale nie bede juz miata dzieci. Stracitam wiele. Czy muszg jesz-
cze przedziera¢ sie przez gaszcz trudnosci? Czy oprocz wlasnych
problemodw i barier musze jeszcze pokonywac te zewnetrzne?

Takich pacjentow jak ja, jest bardzo wielu. Dramatycznych hi-
storii i sytuacji bez wyjscia — zdecydowanie za duzo. Ale dzi$ wie-
rz¢, ze sytuacja moze by¢ lepsza, bo jesli tylu wspanialych ludzi
wyrazito che¢ pomocy, moze by¢ tylko lepiej. Kampania PKPO Pa-
cjent Wykluczony juz ruszyla. Czy jest potrzebna? Kazde dziatanie
na rzecz pacjentéw jest potrzebne. Czesto sama istota i przebieg
choroby nowotworowej kreuje wykluczenie. Samemu trudno jest
walczy¢, a profesjonalna pomoc, deklarowana przez uczestni-
kow konferencji Pacjent Wykluczony, moze by¢ bezcenna.

NIECH MOJ KRZYK BEDZIE KRZYKIEM
WSZYSTKICH PACJENTOW WYKLUCZONYCH

Jesli dotad nie zrozumiales, kto to jest Pacjent Wykluczony,

to po przeczytaniu tekstu Malgosi z pewnoscig bedziesz wiedzial.
Malgosia, drobna dziewczyna o walecznym sercu, od 7 lat zmaga sie¢

z rakiem piersi. Jej wypowiedz powinna by¢ w calosci wydrukowana
duzymi, czerwonymi literami, ale i bez tego ten tekst krzyczy, i to nie tylko
w imieniu autorki, ale wszystkich Pacjentéw Wykluczonych.

Mam na imie¢ Malgorzata... ale nikt tak do mnie nie méwi.
Wszyscy, ktérzy mnie znaja méwia do mnie Malgoniu, Gosiu,
Pani Malgosiu. Uwielbiam slysze¢ swoje imig :)

Mam 32 lata i od 7 lat choruje na nowotwdr piersi. Diagnoza
byla jak piorun. Informacja zwalifa mnie z nog, ale tylko na chwi-
le. Zawzietam sie i podjetam walke. Z natury jestem wojownikiem,
ktory walczy do konca i nigdy sie nie poddaje. Dlatego wiasnie
wraz z m¢zem postanowiliSmy nie zmienia¢ naszych wspolnych
plandw na zycie i zgodnie z wczesniej podjeta decyzja pobralismy
sie w niecaly rok pézniej. Bylam Panng Mlodg z jezykiem na glo-
wie, z pomaranczowym gerberem za uchem :). Nieskromnie mu-
sz¢ stwierdzi¢, ze wygladatam pigknie, a dzien 2 czerwca 2007 r.
byl najszczesliwszym dniem w moim zyciu.

Niestety, mimo btyskawicznie podjetych radykalnych metod
leczenia, takich jak: chemioterapia, operacja i radioterapia, po
pottora roku wzglednego spokoju doszlo do rozsiewu choroby —
poczatkowo do pluc i kosci, nastepnie do watroby. Aktualnie naj-
bardziej zagrazajace mojemu zyciu sg przerzuty do watroby. Po
wieloletniej walce z chorobg w pewnym momencie okazalo sig, ze
wyczerpatam juz wszystkie mozliwe terapie. M6j lekarz prowadza-

cy znalazl jednak pewien sposob - ostatnig z terapii, ktora daje
szans¢ na przedluzenie mojego zycia — leki nowej generacji, kto-
re zostaly zarejestrowane w Unii Europejskiej w 2009 r. w lecze-
niu nowotworow nerki, natomiast w leczeniu nowotworéw piersi
w 2012 r. I tu zaczal sie moj problem.

Po zlozeniu wniosku przez Instytut Onkologii w Gliwicach,
zaopiniowanego przez wojewddzkiego konsultanta do spraw on-
kologii do p.o. dyrektora Slagskiego Oddzialu NFZ w Katowicach
Pana Grzegorza Zagdrnego, okazalo sie, Ze w oparciu o tres¢ prze-
pisu art. 70 ust. 4 ustawy z dnia 12 maja 2011 r. o refundacji lekdw,
srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego
oraz wyrobéw medycznych (Dz. U. Z 2011 r. Nr 122, poz. 696,
z pozn. zm.) wniosek zostal rozpatrzony negatywnie. Ja (osoba
przeciez najbardziej zainteresowana), zostalam poinformowana
przez NFZ jedynie o tym, ze wniosek 6w zostal rozpatrzony, nie
wskazujac czy negatywnie czy pozytywnie. Dopiero lekarz pro-
wadzacy przekazal mi negatywna tres¢ decyzji oraz jej absurdalne
uzasadnienie. Jak sie bowiem okazalo, bedac pacjentka, o ktorej
zdrowie i zycie chodzi, zgodnie z przepisami, nie jestem nawet
strong toczacego si¢ postepowania. Kolejne pisma wyjasnily
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Pacjentka, Pani Matgorzata Komorowska z mezem na konferencji prasowej inaugurujacej akcje Pacjent Wykluczony.

mi, iZ postepowanie to nie ma charakteru postepowania admi-
nistracyjnego, od ktorego sluzyloby jakiekolwiek odwolanie.
Na uzasadnienie wydanej decyzji p.o. dyrektor Slaskiego Oddziatu
NFZ Grzegorz Zagorny podal tre§¢ ww. przepisu, zgodnie z ktd-
rym $wiadczenia chemioterapii niestandardowej (...) nie moga
by¢ realizowane przy wykorzystaniu leku, ktéry zostat dopuszczo-
ny do obrotu (...) po dniu 31 grudnia 2011 r. Sposéb interpretacji
tego przepisu przez Slaski Oddzial NFZ jest zupelnie nieprawidto-
wy i sprzeczny z przepisami prawa, w tym podstawowymi obo-
wigzkami Panstwa zawartymi w Konstytucji, zwigzanymi z ochro-
na zdrowia i Zycia obywateli. Powyzsza teza zgodna jest z trescia
dwdch niezaleznie sporzadzonych przez renomowane Kancelarie
Prawne w Warszawie memorandow, w mysl ktorych, w przypad-
ku wnioskowanego leczenia, tre§¢ wskazanego przepisu nie ma
zastosowania. Dodatkowo absurd calej sytuacji polega takze na
tym, Ze jak zdolalam ustali¢, powyzszy przepis, uniemozliwia-
jacy dostepu do najnowszych terapii, w tym do wnioskowanego
przeze mnie leczenia, jest interpretowany rozinie w poszcze-
golnych Oddzialach NFZ. I tak np.: w obszarze wlasciwosci
Oddzialu NFZ w Warszawie ww. leczenie jest finansowane ze
srodkow publicznych. Dlaczego zatem stosowane sa wobec
pacjentow nieréwne kryteria? Dlaczego tym, ktorzy mieszka-
ja w obrebie wlasciwosci Slaskiego Oddzialu NFZ odmawia
sie prawa do zZycia? Jest to niewatpliwie niepodwazalny obraz
dyskryminacji i wykluczenia. Jest to obraz nieludzkiego i bez-
wzglednego wydawania absurdalnych decyzji, w oparciu o z gory
przyjeta, niekorzystng interpretacje przepiséw. Powyzsza ustawa
wydaje si¢ by¢ tylko i wylacznie sposobem na usprawiedliwienie
braku $rodkéw publicznych na ratowanie m.in. mojego zycia oraz
wydawanie w ,majestacie prawa” szablonowych i bezlitosnych
decyzji, odmawiajacych ludziom prawa do zycia. Paradoksalnie
ustawa z dnia 12 maja 2011 roku o refundacji lekow, srodkéw spo-
zywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow
medycznych, uniemozliwita stosowanie najnowszych rozwigzan
medycznych w zakresie farmakologii. Po wejsciu w zycie ww. usta-
wy, wszelkie zarejestrowane po6zniej i dopuszczone do stosowania
leki, nie moga by¢ finansowane ze §rodkéw publicznych. Jakze fru-

strujaca i odbierajaca resztke nadziei jest sSwiadomos¢, ze istnieja
i sg fizycznie osiggalne srodki farmakologiczne, ktére moga mi po-
moc, a na mocy decyzji NFZ nie moge ich otrzymac. Jak nazwac
paradoks sytuacji, w ktérym Panstwo posiadajac narzedzia do ra-
towania zycia i zdrowia swoich obywateli, z prozaicznych powo-
dow finansowych, za pomocg ustawodawstwa uniemozliwia im do
nich dostepu? Jak nazwac absurdalno$¢ sytuacji, w ktorej cho-
ry walczacy o Zycie musi koncentrowac si¢ na ,negocjowaniu”
z Panstwem i jego ,,chorymi” priorytetami (finansowymi nad
spolecznymi) tego, co mu si¢ nalezy, zamiast skupi¢ sie na poko-
naniu choroby, ktdrej czas bez leczenia tylko sprzyja? Z takim
traktowaniem mnie, jako czlowieka (jednak jeszcze Zyjacego)
nie moge i nie chce si¢ zgodzi¢. Nie zgadzam si¢ na dyskrymi-
nacje, wykluczenie i niebyt.

Koszt zaproponowanego mi przez lekarzy leczenia wynosi oko-
o 20.000 zt miesi¢cznie. Dla mnie s3 to nieosiagalne pieniadze,
bym mogta je wyltozy¢ z wlasnych funduszy, zwlaszcza ze leczenie
bedzie miato prawdopodobnie charakter diugoterminowy. Nigdy
nie myslatam, iz w tak trudnym momencie zycia oprocz walki
o kazdy kolejny dzien, przyjdzie mi jeszcze mierzy¢ si¢ z urzedowa
bezwzglednoscia i znieczulic. Przez dotychczasowe lata choroby
radzitam sobie sama z pomocg rodziny i najblizszych, finansujac
(oprécz NFZ) dodatkowe wizyty lekarskie, badania i ciagla rehabi-
litacje. Niestety w tym momencie stanetam przed wizja wydatkow
niewyobrazalnie wysokich, zbyt wysokich do udzwignigcia. Z tego
wlasnie powodu M6j Maz znalazl kontakt do Fundacji Onkolo-
gicznej Osob Mtodych Alivia, ktéra m.in. pomaga mi zbiera¢ $rod-
ki finansowe na podj¢cie leczenia prywatnego, zastepujac w tym
wzgledzie obowigzki Panstwa, ktére odwroécilo si¢ ode mnie w tym
tak trudnym dla mnie momencie Zycia.

Mam goraca nadzieje, ze w koncu kto$ ustyszy moéj krzyk.

NIECH MOJ KRZYK BEDZIE KRZYKIEM
WSZYSTKICH PACJENTOW WYKLUCZONYCH!

Malgorzata Komorowska
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Wazne wydarzenia w PKPO

I FORUM ORGANIZACII

PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

~Rok 2013 rokiem zmian w polskiej onkologii”

I1 FORUM ORGANIZAC]JI PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH pod wiodacym hastem ,,Rok 2013 rokiem zmian v
onkologii”. I FORUM zgromadzilo przedstawicieli wszystkich aktywnie dzialajacych organizacji pacjentéw, ktérych ¢
choroba nowotworowa, ekspertéw systemu opieki zdrowotnej, towarzystw naukowych, parlamentarnych komisji zdr
i instytucji rzgdowych. Wéréd nich patronéw wydarzenia: Polskie Towarzystwo Onkologiczne, Polska Unia Onl

i Instytut Spraw Publicznych.

Poprawa systemu opieki onkologicznej w Polsce, zapewnienie
dostepu do nowoczesnego leczenia i wysokiej jakosci diagnostyki,
to wspolne cele i zadania $rodowiska skupionego wokét chorego
na nowotwor. Glos pacjenta reprezentujg stowarzyszenia i organi-
zacje, ktore w ubiegtym roku 26 kwietnia w Warszawie spotkaly si¢
na I Forum Organizacji Pacjentéw Onkologicznych po to, aby po
raz pierwszy razem sformulowac swoje potrzeby i wlasciwie je za-
adresowa¢. 13 organizacji pacjentéw wystapito do Prezydenta Rze-
czypospolitej Polskiej Pana Bronistawa Komorowskiego, Premiera
Polskiego Rzadu Pana Donalda Tuska oraz do Ministra Zdrowia
Pana Bartosza Arlukowicza z apelem o ustanowienie walki z cho-
robami nowotworowymi bezwzglednym priorytetem polskiego
rzagdu w ramach prowadzonej polityki zdrowotnej. Waznym plo-
nem I Forum Organizacji Pacjentéw Onkologicznych bylo takze
wypracowanie 12 postulatow sygnalizujacych te obszary, ktdre
wedltug pacjentéw sg kluczowe dla osiagnigcia najwyzszej jakosci
opieki onkologicznej.

Minister Zdrowia oglosil rok 2013, rokiem zmian w polskiej
onkologii, co wérod pacjentow spotkalo si¢ ze zrozumialym za-
interesowaniem i nadzieja.

My - pacjenci méwimy o Zyciu i jego ratowaniu. Nas interesuje
podjecie jak najszybciej dziatan pozytywnie zmieniajgcych efektyw-
nos¢ polskiego systemu opieki onkologicznej, tak aby Smiertelnos¢
malata, a pacjent mial zaufanie do oferowanych terapii. Mamy
przyktad takiego sukcesu w polskiej polityce zdrowotnej. To jest
kardiologia — méwi Szymon Chrostowski, wiceprzewodniczacy
PKOPO.

I Forum Organizaci
Pacjentow Omkologicanych

Kok HIF = e vaoman v prdedon) mibokags
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DFn. med. Mariola Kosowiczked.lwona Schymalla, wi&
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Przyjety priorytet i determinacja w jego utrzymaniu spowodo-
waly m.in. zmniejszenie szpitalnej $miertelnosci okotozawalowej
0 46%. Teraz polska kardiologia ma renome europejska, a onko-
logia ciagle pozostaje w europejskim ogonie. To moze i musi by¢
zmienione. Tego domagaja sie pacjenci i tego domaga sie spole-
czenstwo. Jak pokazuje przeprowadzone w lutym 2012 r. badanie
IPSOS ,, Rak - priorytet publiczny?”, leczenie choréb nowotwo-
rowych jest zdecydowanym priorytetem spolecznym. Opinia pu-
bliczna oczekuje od rzadzacych decyzji, ktore istotnie poprawia
warunki terapii i zwieksza szanse chorych na uratowanie, czy
przedluzenie zycia.

Czas na Onkologie — wspdlna sprawa

IT Forum Organizacji Pacjentéw Onkologicznych to glos cho-
rych, ktérzy chca zaja¢ stanowisko w sprawach, ktére dotycza bez-
posrednio ich sytuacji. W sposéb szczegélny inicjatywa PKOPO
wpisuje si¢ dzialania Polskiego Towarzystwa Onkologicznego,
ktore w 2011 roku zainicjowato dyskusje na temat dziatan na rzecz
poprawy wynikéw leczenia nowotworéw w Polsce. Dyskusja ta an-
gazuje szerokie srodowisko onkologiczne, zwlaszcza lekarzy-on-
kologéw i ekspertow ochrony zdrowia, ale takze przedstawicieli
organizacji pacjentow. Jej efektem jest kilka monografii, nauko-
wych doniesien jak réwniez debat programowych na temat po-
trzeby i ksztaltu calosciowej strategii dla onkologii w Polsce.

Dochodzimy do momentu, w ktérym mozemy programowo dzia-
ta¢ dla dobra pacjenta. W gronie znakomitych ekspertow przygo-

PKPO - Szymon Chrestowski.
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Wazne wydarzenia w PKPO

towalismy rozwigzania dla onkologii
mieszczgce sig w granicach mozliwosci
Polski. Dzieki odpowiednim zmianom
organizacyjnym, nawet majgc do dys-
pozycji obecne srodki, mozna byloby
uzyskac lepsze wyniki leczenia raka.
Liczymy tym samym na otwartos¢ ze
strony rzgdu i chec wdrazania opraco-
wanej strategii — mowi prof. dr hab.
n. med. Jacek Jassem, Przewodni-
czacy Zarzadu Glownego Polskiego
Towarzystwa Onkologicznego.

Prof. dr hab. n. med.
Jacek Jassem.

Europejski Tydzien Walki z Rakiem

Do wdrazania konkretnych rozwigzan nawotuje réwniez Ko-
misja Europejska, zobowigzujac panstwa czlonkowskie UE do
opracowania do konca 2013 roku planéw walki z rakiem, kto-
rych celem jest zmniejszenie $miertelnosci zwigzanej z nowo-
tworami o 15% do 2020 roku oraz o 70% nieréwnos$ci w dostepie
do terapii. Wiaczajac sie w inicjatywy europejskie, organizatorzy
IT Forum zaprosili wszystkie aktywne organizacje pacjentéow do
zaproponowania dziatan edukacyjnych w ramach Europejskiego
Tygodnia Walki z Rakiem, inicjatywy Stowarzyszenia Europej-
skich Organizacji do Walki z Rakiem (Association of European
Cancer Leagues) oraz Europejskiego Partnerstwa w Walce z Ra-
kiem (European Partnership for Action Against Cancer — EPA-
AC). W odpowiedzi na potrzebe edukacji spolecznej, w dniach
25-31 maja, w kilku miastach Polski odbyty si¢ akcje profilak-
tyczne skierowane zaréwno do pacjentéw onkologicznych, ich
rodzin, jak rowniez szerokiej opinii publiczne;j.

Wiestawa Kunicka - wiceprezes Stowarzyszenia ,Amazonki” Warszawa-Centrum,
Jacek Gugulski - prezes PKOPO, Pani Prezydentowa Jolanta Kwasniewska, Ewa
Grabiec-Raczak Stowarzyszenie ,Amazonki” Warszawa-Centrum.

IT FORUM rozpoczal prof. dr hab. n. med. Jacek Jassem wy-
stapieniem Czas na onkologie — wspdlna sprawa. Konferencja
przebiegala w czterech blokach tematycznych, ktdre po wystapie-
niach referentéw konczyly si¢ sesja pytan i odpowiedzi.

1.  Poprawa standardoéw i dostgpu do leczenia Magdalena
Kreczkowska - prezes Fundacji Onkologicznej DUM SPIRO-
-SPERO, dr Jerzy Gryglewicz z Uczelni Lazarskiego

2. Zagubienie pacjenta w systemie — optymalna organizacja
opieki onkologicznej dr Dariusz Godlewski — dyrektor Osrodka
Profilaktyki i Epidemiologii Nowotworéw w Poznaniu,
dr n. med. Adam Kozierkiewicz - ekspert ds. ochrony zdrowia

3. Co zamiast chemioterapii niestandardowej Szymon
Chrostowski — prezes Fundacji ,Wygrajmy Zdrowie”, wiceprezes
PKPO, mec. Paulina Kieszkowska-Knapik — wspoétzalozycielka
Fundacji ,Lege Pharmaciae’, kancelaria Baker&McKanzie

4.  Jakos¢ zycia w chorobie nowotworowej Bartosz Polinski —
prezes Fundacji Onkologicznej Oséb Mlodych ,,Alivia’,
dr n. med. Mariola Kosowicz - kierownik Poradni Psychoonko-
logii centrum Onkologii-Instytut w Warszawie.

W posumowaniu II Forum Krystyna Wechmann prezes
Federacji Stowarzyszen ,,Amazonki’, wiceprezes PKOPO omo-
wita przyklady i mozliwosci dziatan w ramach Europejskiego
Tygodnia Walki z Rakiem w Polsce.

NOWY PREZES KOALICJIWYBRANY

Polska Koalicja
Pacjentow Onkologicznych

Podczas posiedzenia Rady i Zarzadu Polskiej Koalicji
Pacjentéw Onkologicznych (PKPO) w dniu 3 lipca 2013 r.
wybrano nowego prezesa Zarzadu, ktorym zostal dr n. farm.
Leszek Borkowski. Jednoczesnie ze wzgledow praktycznych
podjeto decyzje o skroceniu nazwy organizacji z Polska
Koalicja Organizacji Pacjentéw Onkologicznych na Polska
Koalicje Pacjentow Onkologicznych (PKPO).

Do naszego zespolu dola-
czyl kolejny pacjent onkologicz-
ny, a zarazem ekspert medyczny,
ktéry wspiera i wzmacnia Koali-
cje. Wybor naszego kolegi zostal
podyktowany rozwojem Koalicji
oraz potrzeba coraz wigkszej me-
rytorycznej dbalosci o interesy
polskich pacjentéw poprzez kon-
takty z przedstawicielami organéw
administracji paﬁstwowej’ usta- Drn.farm. Leszek Borkowski,
wodawczej i wykonawczej, orga- PrezesPKPO.
nizacjami pacjenckimi, $rodowiskiem naukowym, sektorem
farmaceutycznym oraz mediami. Nowy Prezes Zarzadu Koalicji
przeszedt dlugg 40-letnig droge zawodowa, poczynajac od pracy
naukowej, poprzez struktury biznesowe do administracji pan-
stwowej wysokiego szczebla. Jako prezes Urzedu Rejestracji Pro-
duktéw Leczniczych, Wyrobéw Medycznych i Produktéw Bio-
bdjczych dokonal rzeczy pozornie niemozliwej — harmonizacji
produktéw leczniczych z zabezpieczeniem intereséw polskich
pacjentow, platnika NFZ, oraz producentéw lekéw. W swej pra-
cy zawodowej nigdy nie uginal si¢ przed naciskami wptywowych
0s6b bronigc etycznych zasad funkcjonowania kierowanych
przez siebie zespoléw, przedsigbiorstw, organizacji. Jego wyso-
ce moralne podejscie do probleméw jest niezwykle przydatne
w budowaniu sily i pozycji Naszej Koalicji. Bedac jednoczesnie
pacjentem onkologicznym dobrze rozumie potrzeby chorych na
nowotwory i swoja misje traktuje takze osobiscie.

Polaczenie kompetencji wszystkich czlonkéw Zarzadu
PKPO (Leszek Borkowski — prezes, Jacek Gugulski - wicepre-
zes/rzecznik prasowy, Krystyna Wechmann - wiceprezes/re-
wident Zarzadu, Szymon Chrostowski — wiceprezes/ dyrektor
zarzadzajacy) pozwoli na jeszcze lepsze zadbanie o interesy pol-
skich pacjentow.

Nasza Organizacja uczestniczy w pracach nad nowym Pro-
gramem Zwalczania Choréb Nowotworowych, prowadzi kon-
sultacje z Ministerstwem Zdrowia, NFZ i AOTM w sprawie
procedur onkologicznych, programéw lekowych, doborem le-
kéw o udokumentowanej skutecznosci. W biezacym roku Ko-
alicja opracowala postulaty zmian w systemie polskiej opieki
onkologicznej, ktére sg niezbedne dla poprawy wynikéw lecze-
nia przeciwnowotworowego i poprawy jakosci zycia pacjentéw
dotknietych ta choroba. Uznajemy, ze dotychczasowe akcje na
rzecz prewencji i leczenia chorych na nowotwory byly i s do-
bre, ale w obecnej sytuacji zapasci organizacyjnej, koncepcyjnej
i ekonomicznej Stuzby Zdrowia uznajemy za niewystarczajace.
Bedziemy wspiera¢ wiedzg i doswiadczeniem zawodowym na-
szych czlonkéw i sympatykow, wladze administracyjne, ktdre
za nasze wspolne pieniadze decyduja o ksztalcie leczenia ludzi
chorych w Naszej Ojczyznie.

Zarzgd Polskiej Koalicji Pacjentow Onkologicznych
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17 pazdziernika 2013 r.

KRYSTYNA WECHMANN WYROZNIONA
TYTULEM ,SPOLECZNIKA ROKU 2013”

M spotecznik roku 2013
@

?W\_

Konkurs nawigzuje do inicjatywy Wistawy Szymborskiej z 1996
roku, podjetej przez Jacka Kuronia i Fundacje ,,Pomoc Spoteczna
SOS”. Organizatorem konkursu jest ,,Newsweek Polska”, partne-
rem gtéwnym Polsko-Amerykanska Fundacja Wolnosci, a Aka-
demia Rozwoju Filantropii jest jego partnerem merytorycznym.
Konkurs ma na celu nagtasnianie dzialalnosci spotecznej w Polsce
i promocje aktywnosci pojedynczych ludzi oraz stojacych za nimi
organizacji. Spolecznikiem Roku 2013 zostala Aneta Obcowska
- czlonek zarzagdu Warszawskiego Oddzialu Stowarzyszenia Le-
karze Nadziei, kierowniczka przychodni dla bezdomnych w War-
szawie oraz chirurg w Szpitalu Praskim w Warszawie. Kapitula
Konkursu przyznala takze dwa wyréznienie: Annie Czerniak -
zalozycielce i prezes zarzadu Fundacji Dr Clown oraz Krystynie
Wechmann - zalozycielce i prezes Poznanskiego Towarzystwa
Amazonki, prezes Federacji Stowarzyszen Amazonki, inicja-
torce i wiceprezes Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.
Krystyna Wechmann zostala wyrézniona za wieloletnia dziatal-
no$¢ na rzecz kobiet chorych na raka piersi, walke o ich powrdt
do zdrowia oraz dobrg jako$¢ zycia, za dziatania na rzecz wprowa-
dzenia najwyzszych standardow diagnozy i terapii nowotworéw.

4 pazdziernika 2013 r.

PIERWSZY SPECJALNY NUMER .
»,GLOSU PACJENTA ONKOLOGICZNEGO" JUZ
DOSTEPNY! TEMAT NUMERU: RAK PROSTATY

Ten numer ,,Glosu Pacjenta Onkologicznego” ma charakter spe-

cjalny. Kierujemy go przede wszystkim do chorych na raka prosta-
Wydanie s specjalne nr 1

ty, ktorych z roku na |
rok jest coraz wigce;j. ‘ E PA CJ ENTA
ONKOLOGICZNEGO

Zagadnienie to zostalo
oméwione z punktu | EETCRTETTT—
widzenia zaréwno sa-
mych pacjentow jak
i lekarzy réznych spe-
cjalnosci. Numer jest
dostepny na stronie
Koalicji www.pkopo.
pl. Zostal rozestany
na oddzialy oraz do
poradni, w ktorych
leczy si¢ chorych na
nowotwor gruczotu
krokowego.
Zapraszamy
zrzeszone w Koali-
cji Organizacje do
wspolpracy w przy-

www.pkopo.pl

Rak prostaty — mozna go leczyé, mozna z nim zy¢
moéwia pacjenci i lekarze

gotowaniu nastep-
nych numeréw
specjalnych dedykowanych pacjentom z okreslonym rodzajem
nowotworu.

4 paidziernika 2013 r.

OBYWATELSKIE POROZUMIENIE NA RZECZ
ONKOLOGII - WAZNY KOMUNIKAT

Obywatelskie Porozumienie na Rzecz Onkologii zainicjowane
przez Fundacje ,Wygrajmy Zdrowie” oraz Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej zapoczatkowuje ogoélnopolski Ruch. Za-
praszamy wszystkie organizacje pacjenckie, ktérym lezy na sercu
usprawnienie systemu onkologicznej opieki zdrowotnej do popar-
cia Porozumienia.

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych popiera Porozumienie
i wilacza si¢ aktywnie do pracy za posrednictwem naszego kolegi
Szymona Chrostowskiego — wiceprezesa Zarzagdu PKPO, dyrekto-
ra zarzadzajacego, ktory jest liderem tego projektu.

dr n. farm. Leszek Borkowski
Prezes Zarzgdu PKPO

22 wrzesnia 2013 r.

MIEDZYNARODOWY DZIEN SWIADOMOSCI
PRZEWLEKLEJ BIALACZKI SZPIKOWE)J
Stowarzyszenie

B PBS

Celem Migdzynarodowego Dnia Swiadomosci Przewleklej Bia-
taczki Szpikowej(PBSz) bylo zwrdcenie uwagi na pacjentéw z ta
chorobg oraz edukacja w zakresie sSwiadomosci zdrowotnej spo-
teczenstwa. Data 22.09 zostala wybrana nieprzypadkowo — sym-
bolizuje mutacj¢ genowsa, powstajaca na skutek przemieszczenia
gendéw znajdujacych sie na chromosomie 9 i 22, ktéra prowadzi do
przewleklej biataczki szpikowej (PBSz). W skutek mutacji powsta-
je tzw. chromosom filadelfijski (Philadelphia, Ph+)3. Wadliwy gen
nowotworowy BCR-ABL odpowiada za produkcje nieprawidlo-
wego bialka, ktorego stata aktywnos¢ prowadzi do rozwoju PBSz.
W wigkszosci przypadkéw poczatek choroby jest bezobjawowy
i choroba jest rozpoznawana np. poprzez stwierdzenie nieprawi-
dfowosci w rutynowych badaniach krwi3. W ramach obchodéw
Miedzynarodowego Dnia Swiadomosci Przewleklej Biataczki
Szpikowej w Warszawie przed Patacem Kultury i Nauki mozna
byto zobaczy¢ wystawe edukacyjng, pokazujaca postep w lecze-
niu tej choroby, jaki dokonat si¢ dzigki nowoczesnym metodom
leczenia. Kazdy przechodzien mial okazje dowiedzie¢ si¢ najwaz-
niejszych faktow o PBSz, a takze zobaczy¢, jak wraz z postepem
czasu w organizmie czlowieka powinna male¢ liczba komoérek no-
wotworowych.
Morfologia moze poméc w szybkim
wykryciu przewleklej biataczki szpi-
kowej, dlatego warto co roku robic to
badanie. Od wielu lat podkreslam,
ze wykreslenie badan krwi z podsta-
wowych badan kontrolnych wykony-
wanych np. przy rozpoczeciu nowej
pracy, jest bardzo niekorzystne dla
potencjalnych chorych. Przeciez im
szybciej chorobe wykryjemy, tym
wczesniej mozemy zaczgc z nig wal-
czyé — powiedzial Jacek Gugulski,
prezes Ogodlnopolskiego Stowarzy-
szenia Pomocy Chorym na Przewle-
kia Biataczke Szpikowa.

Jacek Gugulski,
prezes Stowarzyszenia PBSz.
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Celem leczenia PBSz jest przywrocenie prawidtowiej liczby komo-
rek krwi oraz redukcja i utrzymanie niskiego poziomu genu BCR-
-ABL3. Przez wiele lat, mimo préb leczenia, PBSz byla chorobg
$miertelng. Na przelomie lat 70-tych i 80-tych pacjentom propo-
nowano jedynie terapi¢ hydroksymocznikiem, allogeniczne prze-
szczepienie komorek krwiotworczych czy leczenie interferonem
alfa4. Rewolucja byto wprowadzenie inhibitoréw kinazy tyrozy-
nowej I generacji w postaci tabletek, ktérych stosowanie zmienilto
oblicze PBSz z choroby $miertelnej na przewlekla. Kolejnym kro-
kiem bylo wprowadzenie nowoczesnego leczenia w postaci lekow
IT generacji. Obecnie trwaja badania nad potencjalng mozliwoscia
czasowego odstawienia leczenia u pewnej grupy pacjentow.

21-22 wrze$nia 2013 r.
5-6 pazdziernika 2013 r
19-20 pazdziernika 2013 r.

AKADEMIA
LEONA KOZMINSKIEGO

JESIENNA AKADEMIA LEONA KOZMINSKIEGO
DLA LIDEROW ORGANIZACJI PACJENCKICH

Odbyly sie kolejne weekendowe warsztaty dla lideréw organiza-
cji pacjentow. Uczestnicy warsztatow zapoznali sie teoretycznie
i wzieli udzial w ¢wiczeniach praktycznych, dotyczacych zagad-
nien zwigzanych z zarzadzaniem i psychologia. Tematy przepro-
wadzonych zaje¢ to: Postaw na talenty. Zarzgdzanie sobg w or-
ganizacji * Przywodztwo praktyczne aspekty: predyspozycje, style
i skutecznos¢ * Zarzgdzanie strategiczne * Psychologia podejmowa-
nia decyzji indywidualnych i grupowych - putapki i bledy * Struktu-
ra i procesy organizacyjne.

Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych objeta patronat
nad Projektem. Projekt wsparta firma Novartis Oncology Polska.

19 wrzesnia 2013 r.

LIST OTWARTY DO
MAZOWIECKIEGO ODDZIAtU

NYZ

Polska Koalicja Pacjentéow Onkologicznych informuje o proble-
mie pacjentéw z Mazowsza chorych na raka, ktérzy nawet po
trzy miesigce musza czeka¢ na radioterapi¢. W liscie do Adama
Twarowskiego dyrektora mazowieckiego NFZ Koalicja apeluje
o interwencje w tej sprawi¢. Jak mowi Jacek Gugulski wiceprezes
PKPO- Liczne sygnaty, ktére Koalicja otrzymuje w ostatnim czasie
od chorych i ich rodzin, jednoznacznie wskazujg, ze obecnie pacjenci
onkologiczni w wojewddztwie mazowieckim sq zmuszeni czekaé na
leczenie radiologiczne nawet trzy miesigce. Tymczasem szybkie roz-
poczecie terapii zwigksza szanse na zahamowanie rozwoju choroby
lub nawet catkowite wyleczenie. Sytuacja jest tym bardziej niezro-
zumiata, ze w podwarszawskim Otwocku istnieje wysokospecjali-
styczne Centrum Onkoterapii Euromedic specjalizujqgce sie w radio-
terapii. Placéwka od lutego biezgcego roku, mimo braku kontraktu
z Narodowym Funduszem Zdrowia, przyjeta blisko 200 pacjentow,
w ten sposob zmniejszajgc kolejke oczekujgcych.

18 wrzesnia 2013 r.

KONFERENCJA,CZY RAK MUSI BOLEC?”

‘B Wygrajmy z bélem

koalicja na rzecz walki z bélem

W dniu 18 wrze$nia 2013 roku w Warszawie odbyta si¢ konferen-
cja prasowa ,,Czy rak musi bole¢?” zorganizowana przez Koalicje
na Rzecz Walki z Bélem ,Wygrajmy z Bélem”. W dyskusji pro-
wadzonej w obecnosci medidw i przedstawicieli pacjentéw wzig-
li udzial: dr n. med. Aleksandra Ciatkowska-Rysz — Konsultant
Krajowy w dziedzinie Medycyny Paliatywnej, dr n. med. Mariola
Kosowicz - Kierownik Zakladu Psychoonkologii Centrum On-
kologii - Instytutu im. Marii Sklodowskiej — Curie w Warszawie,
dr n. med. Maryna Rubach - Kierownik Oddzialu Chemiotera-
pii Dziennej Kliniki Onkologii i Choréb Wewnetrznych Centrum
Onkologii — Instytutu w Warszawie, przedstawiciel Europejskiego
Towarzystwa Medycyny Onkologicznej ESMO, dr n. med. Tomasz
Dzierzanowski — Pracownia Medycyny Paliatywnej Uniwersytetu
Medycznego w Lodzi, sekretarz czasopisma ,Medycyna Paliatyw-
na’, Agnieszka Adamska-Karska - gtéwny specjalista w Zespole
Prawa Administracyjnego i Gospodarczego w Biurze Rzecznika
Praw Obywatelskich, Ewa Osinska - starszy radca w Zespole Pra-
wa Administracyjnego i Gospodarczego w Biurze Rzecznika Praw
Obywatelskich, Daria Porebska - kierownik Zespotu Prasy i Pro-
mocji Biura Rzecznika Praw Pacjenta, dr Pawel Ktadoczny z Hel-
sinskiej Fundacji Praw Czlowieka, dr Barbara Czerska-Piertkow-
ska - etyk, Szymon Chrostowski — Prezes Koalicji na rzecz Walki
z Bélem, inicjator i organizator spotkania. Patronat nad konferen-
cja objeto Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, Konsultant Kra-
jowy w dziedzinie Medycyny Paliatywnej — dr n. med. Aleksandra
Cialkowska-Rysz, Konsultant Krajowy w dziedzinie Medycyny
Rodzinnej - prof. dr hab. med. Adam Windak, Konsultant Krajo-
wy w dziedzinie Choréb Wewnetrznych - prof. dr hab. med. Jacek
Rafal Imiela oraz Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;j.

Podczas spotkania podkreslono role prawidlowej terapii bolu
w chorobie nowotworowej oraz jej wplyw na caty proces leczenia
i jakos¢ zycia chorych, zwlaszcza w odniesieniu do potrzeb wy-
nikajacych ze stale wzrastajacej liczby pacjentéw zapadajacych na
nowotwory. Uczestnicy spotkania moéwili o barierach administra-
cyjnych i $wiatopogladowych w dostepie do silnych lekow przeciw-
bdlowych tzn. opioidéw oraz wskazali na konkretne rozwigzania
majace na celu zapewnienie polskim pacjentom onkologicznym
dostepu do opieki zgodnej z migdzynarodowymi standardami.
Prezes Koalicji na Rzecz Walki z Bélem - Szymon Chrostow-
ski, zwrdcit uwage, ze pierwszym krokiem w tym kierunku jest
Oswiadczenie na rzecz zmian w organizacji opieki nad pacjentem
cierpigcym z powodu bélu nowotworowego,przygotowane przez
Grupe Ekspertéw powstala przy Koalicji na Rzecz Walki z Bolem.
Wiecej na temat konferencji i dziatalnosci Koalicji na rzecz Walki
z Bélem mozna przeczytac na stronie www.wygrajmyzbolem.pl

Dr n. med. Aleksandra Ciatkowska-Rysz, prezes Szymon Chrostowski,
dr n. med. Tomasz Dzierzanowki.
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16 wrzesnia 2103 r.

WARSZTAT EDUKACYJNY ,KROKI MILOWE
W WALCE Z RAKIEM PROSTATY”

W Polsce rak gruczolu krokowego jest rozpoznawany rocznie
u okofo 10 000 mezczyzn. Jest drugim pod wzgledem czestosci
wystepowania zlosliwym nowotworem.

Celem warsztatu zorganizowanego przez PKPO w Centrum On-
kologii-Instytut w Warszawie bylo przedstawienie problematyki
zachorowan na nowotwor gruczotu krokowego, widzianej przez
pryzmat profilaktyki oraz innowacyjnych terapii.

O problemach o0s6b chorujacych na nowotwory prostaty oraz o na-
dziejach dla pacjentéow moéwili: prof. dr hab. n. med. Piotr Wysocki
- onkolog, klinicysta, prezes elekt Polskiego Towarzystwa Onko-
logii Klinicznej oraz dr n. farm. Leszek Borkowski — farmakolog
kliniczny, prezes Polskiej Koalicji Pacjentéw Onkologicznych.

4 wrzesnia 2013 r.

+~DOKLADNA DIAGNOSTYKA = SKUTECZNIEJSZE
LECZENIE RAKA PECHERZA MOCZOWEGO"

Fundacja ,Wygrajmy Zdrowie” przy wsparciu merytorycznym
Polskiego Towarzystwa Urologicznego zorganizowala 4 wrzesnia
2013 r. w Warszawie konferencje prasowa poswiecona problemom
pacjentéw z nowotworem pecherza moczowego. Rak tego narzadu
dotyka rocznie okoto 6000 oséb. Gléwnym tematem konferencji
byta diagnostyka raka pecherza moczowego i przedstawienie no-
wej przefomowej metody diagnostyki fotodynamicznej, o ktorej
moéwit prof. Marek Sosnowski, Krajowy Konsultant ds. Urologii.
Aby poprawic sytuacje pacjentow nalezy rozpoczgc od kwestii pod-
stawowej czyli diagnostyki, poniewaz w przy-
padku raka pecherza moczowego szczegdlne
znaczenie ma wlasciwe rozpoznanie i rozpo-
czecie odpowiedniego leczenia w poczgtkowej
fazie choroby — powiedzial Szymon Chrostow-
ski, prezes Fundacji ,Wygrajmy Zdrowie”.

W dyskusji panelowej ,Jak usprawni¢ dia-
gnostyke raka pecherza moczowego?” wzial
udziat wiceprezes PKPO Jacek Gugulski.

Szymon Chrostowski
- wiceprezes PKPO.

3-6 lipca 2013 r.

Akademia Dobrych Praktyk

A\

\ /4
W Sierakowie k. Poznania odbyly sie kolejne szkolenia w ramach
Akademii Dobrych Praktyk dla lideréw organizacji pacjenckich,
polaczone z warsztatami z muzykoterapii. Tematem byla ,,Opieka
po specjalistycznym leczeniu onkologicznym i formy rehabili-
tacji pacjentow oraz rola wspdlpracy lekarza z pacjentem’”.
Warsztaty poprowadzili: dr n. med. Maria Litwiniuk - onkolog,

Oddzial Chemioterapii z Izba Przyje¢, Wielkopolskie Centrum
Onkologii oraz prof. dr hab. n. med. Przemystaw Kardas - ekspert

w dziedzinie compliance w medycynie, Kierownik Pierwszego Za-
ktadu Medycyny Rodzinnej, Katedry Medycyny Spoteczneji Za-
pobiegawczej UM w Lodzi.

24 maja 2013 r.

'QHKT“SE teezn. CZAS NA KOBIETY!

W drugim etapie ogélnopolskiej kampanii spotecznej ,,Rak. To si¢
leczy!” do badan profilaktycznych zachgcaly znane kobiety, a dzia-
tania edukacyjne zatoczyly szersze kregi, przenoszac si¢ z ekranow
telewizyjnych i kinowych na akcje w kilkunastu miastach i mia-
steczkach. Silnym, merytorycznym wsparciem kobiecej odstony
kampanii byly lokalne stowarzyszenia ,,Amazonek”,,Liga na ba-
dania zaprowadzi!” - podobnie jak podczas pierwszej odstony,
kobiety przemowity do nas parafrazujac teksty z popularnych fil-
mow i seriali, np. ,Rodzinka.pl” czy kultowa ,,Seksmisja’, za$ mu-
zycznym leitmotivem byl utwor ,,Supermenka”. Wséréd znanych
Polek wspierajacych kampanie znalazly si¢ m.in. Kayah, Dorota
Stalinska, Malgorzata Kozuchowska, Maja Ostaszewska, Ilona
Ostrowska czy pisarka Katarzyna Grochola. - Kampanie eduka-
cyjne, takie jak ,,Rak. To sig leczy!” sq bardzo potrzebne. Ale réwnie
wazng sprawgq jest jezyk, jakim si¢ przemawia — moéwi Krystyna
Wechmann, prezes Federacji Stowarzyszen Amazonki - 20 lat
dziatania ,, Amazonek” to wystarczajgco dtugi odcinek czasu, by wy-
ciggngc wnioski, ze na polu edukacji onkologicznej jest jeszcze wiele
do zrobienia. Widac¢ jednak, ze coraz wigcej Polek wie o raku piersi,
czynnikach ryzyka czy dostgpnych badaniach profilaktycznych. Ta
praca przynosi efekty, jednak najbardziej wtedy, gdy kampania nie
straszy, lecz uzywa innych srodkéw perswazji, chocby humoru — do-
daje pani Krystyna.

»W Polske idziemy” - od 24 maja przez 7 weekendéw w 7 mia-
stach odbyly sie akcje edukacyjne organizowane w ramach kampa-
nii spotecznej ,,Rak. To si¢ leczy!” wraz z Federacje Stowarzyszen
»Amazonki”. Konkursom i zabawom prozdrowotnym towarzyszy-
ty konsultacje, wystawa zdje¢ Amazonek oraz spotkania ze zna-
nymi osobami, ktére wygraly walke z rakiem, m.in. z Krystyna
Kofta czy Beata Kawka. Mozna bylo porozmawia¢ z edukatorkami
i zasiggnac¢ porad dietetycznych, dermatologicznych, medycznych
i zwigzanych z finansowaniem na wypadek choroby nowotworo-
wej.

Podczas tzw. Woman’s Day rozdawane byly okolicznosciowe al-
manachy ,Warto wiedzie¢, by wygra¢® - kompendium wiedzy
o nowotworach, sposobach ich rozpoznawania, a takze wskazow-
ki, jak zy¢, zeby zminimalizowac ryzyko choroby.

Latem kampania ,,Rak. To si¢ leczy!” obecna byta podczas 10 kon-
certow muzycznej trasy ,Zlote Przeboje na wakacjach”, gdzie
m.in. mozna byto skorzysta¢ z bezptatnych badan mammograficz-
nych.

j.

" T0SIELECZY:

patianat merytoryczny
L ik

Krystyna Wechmann - Prezes Federacji Stowarzyszen ,Amazonki” i piosenkarka
Kayah na konferencji prasowe;j.
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Zapraszamy do udzialu w bezplatnych wykladach i warsztatach
w ramach projektu PSYCHOONKOLOGIA partnerskiej Fundacji Wemenders,
ktére poprowadzi ekspert Fundacji — psychoonkolog i psychoterapeutka Magdalena Nagalska.
WYKLADY DLA BLISKICH OSOB CHORYCH Lemenders
NA NOWOTWORY S & N
15 listopada 2013 r. w godz. 18.00-20.00, ul. Paca 40 w Warszawie. ¢
Na wykladach beda omawiane nastepujace zagadnienia:
« jak w trakcie trwania choroby nowotworowej osoby bliskiej
zaakceptowac uczucia chorego i wlasne
« nauka wspierajacego i skutecznego sposobu komunikacji
« jak rozmawia¢ o chorobie z pacjentem, rodzina, dzie¢mi
 wplyw choroby na zwigzki partnerskie
 nauka wspierania poczucia odpowiedzialno$ci i wspotudziatu
pacjenta w procesie powrotu do zdrowia
« jak by¢ wsparciem osoby chorej a nie jej wybawicielem

POMOZEMY Cl PRZETRWAC,

« jak sobie radzi¢ i sprosta¢ wymaganiom, jakie stawia przed Z N A L Ez’c’ S It |
nami przewlekla choroba; strategie radzenia sobie z choroba o
bliskiej osoby
WARSZTATY PSYCHOONKOLOGICZNE DLA CHORYCH Fundacji Wemenders Magdalena Nagalska
NA NOWOTWORY Juz teraz mozesz zacheci¢ bliska osobe do zapisania sie na wyktad, warsztat lub grupe wsparcia.

16 listopada 2013 r. w godz. 11.00-15.00 w siedzibie Fundacji Zainteresowanych prosimy o kontakt na adres:
Wemenders ul. Kacza 6/59 w Warszawie. 4 '
Na warsztacie beda omawiane nastepujace zagadnienia:
« nauka redukcji leku zwigzanego z choroba i leczeniem przez
prace nad wlasnymi przekonaniami ) — RPN
o jak wykorzysta¢ swoja psychike w procesie leczenia PO e
o przeksztalcanie destrukcyjnych schematéw myslowych na
przekonania, ktére wspieraja proces leczenia
« zwiazek pomiedzy stresem a chorobg
« stres wynikajacy z relacji i komunikowania si¢ z innymi
(z bliskimi, rodzing, personelem medycznym, lekarzami)

www.wemenders.com

« nauka rozpoznawania zrédet wlasnego leku i niepokoju Zainteresowanych prosimy

« nauka redukgji leku zwigzanego z chorobg i leczeniem, przez o wyslanie maila rejestracyjnego
prace nad wlasnymi przekonaniami na adres psychoonkologia@wemenders.pl

« zwalczanie celu i obowiazku, ktéry przyczynia sie do lub telefon 607 84 32 95.
powstawania nadmiernego stresu

« nauka technik relaksacyjnych oraz wzmacniajacych Wiecej informacji:
motywacje www.wemenders.pl

ZRZESZAMY JUZ 22 ORGANIZACJE. OSTATNIO DOLACZYLI DO NAS
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ﬂ Dotacz do nas na Facebooku facebook.com/KoalicjaPacjentow
Zapisz sie na newsletter dla pacjentow onkologicznych na stronie www.pkopo.pl
Czytaj,Gtos Pacjenta onkologicznego” na www.pkopo.pl

Adres do korespondencji Redaktor nacze_:lny:
P | k K | : ul. Pickna 28/34 lok. 53, 00-547 Warszawa Aleksandra Rudnicka
O S a. Oa IC] a info@pkopo.pl aleksandria@zigzag.pl
tel. (22) 428 36 31 01-471 Warszawa, ul. Pelczynskiego 20a/12

Pacjentow Onkologicznych tel. 302071 677

Z-ca redaktora naczelnego:
WWW.pkOpO.pl Beata Ambroziewicz
beata.ambroziewicz@pkopo.pl

Naktad 2000 egz. Foto:warsztaty w Sierakowie - Hanna Fonrobert, str. 23-24 Ewa Grabiec-Raczak Wydawca: aleksandria@zigzag.pl




