PREDSTAVITEV DRUSTVA

* DrusStvo ustanovljeno leta 1982
* Je enovito

* Deluje na celotnem obmocju
Slovenije

* Sedaj vkljuCuje okol1 280

: LT : : DRUSTVO
laringektomiranih oseb 1n okoli  LARINGEKTOMIRANIH

150 stalnih podpornih Elanov = o s

Sedez drustva:
LJUBLJANA,
Parmova 53
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Nekaj podatkov:

*Je invalidska organizacija
*Je reprezentativna invalidska organizacija

*Ima ponovno potrjen status drusStva ki deluje v javnem interesu na
podroCju zdravstvenega in socialnega varstva

*Je Clan NSIOS

*Sodeluje v Svetu FIHO

*Je Clan Socialne zbornice Slovenije

Je ¢lan C.E.L. (Confederation Europeenne des Laryngectomises)

*Ima tesne stike s sorodnimi drustvi v Evropi
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Nekaj podatkov 2

Sedez drustva:

Na Parmovi 53 v Ljubljani :

V Mariboru za potrebe PK Stajerska in Koroska
* 1 manyS1 prostor 25 m2 za delovanje

NAJEM

V Tolminu za potrebe PK Severna Primorska

* 1 manyS1 prostor 12 m2

* za delovanje PK
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Kdo so laringektomirani

* To so osebe, ki jim je bilo zaradi raka na griu v

celoti ali delno odstranjeno grlo.

Posledice odstranitve:

10.12.08

[zguba glasu

[zguba vonja

PoslabSana zmoZnost okuSanja

Otezeno dvigovanje bremen

Otezeno 1zkaSljevanje

Spremenjen nacin dihanja-skozi odprtino na vratu

Tezave: ne ogret in ne oCiSc¢en ter ne navlazen zrak —
pogosta vnetja dihal



ObiCajni pogled na usta 1n grlo
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Stanje po laringektomaiji

(* g Usta 1n nos sta
| g povezana le s
|\ poziralnikom

Dihamo skozi
odprtino na vratu
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Odstranjeno grlo pri1 laringektomiji
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NACINI NADOMESTNEGA
GOVORA

* Ezofagalni govor - govor s poziralnikom
* Govor s pomocCjo traheoezofagalne proteze
* Govor s pomoc¢jo govornega aparata

* Drugi nacini (malo uporabni)
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Ezofagalni govor

LW, Bimlrmr
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ZNACILNOSTI EZOFAGALNEGA
GOVORA

* Trajanj tona: 5-6 s (22s Z, 30s m)

* Obseg glasu : 3 ton1 — ene oktave, nekateri
celo 2 oktavi (3 oktave)

* Glasnost:15-20 Db (100dB)
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PREDNOSTI IN SLABOSTI
EZOFAGALNGA GOVORA

* Ni potrebno 1meti nobenega pripomocka in roke
SO proste

* Govorec lahko doseze doloCeno viSino in glasnost
in regulira dinamiko govora

* UCcenje je lahko dolgotrajno in naporno in
nekaterim ga ne uspe osvojiti

* Izreka mora bit1 brezhibna, sicer je razumljivost
zelo slaba

* V hrupu se ga tezko slisi (ojacevalci)
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Govor Z govorno protezo
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Govor z govornim aparatom
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Socialni programi DLS:

Ucenje nadomestnega govora
Psihosocialna rehabilitacija

[zvajanje prog. za ohranjevanje zdravja
Priprava in 1zdajanje glasila ter publikacij

Pomo¢ prostovoljcev na domu laringektom.
Usposabljanje prostovoljcev
[zvajanje prog. za preprecevanje soc.1zkljucenosti

[zvajanje psihosocialne pomoci osebam pred in po
operaciji

Spodbujanje 1n podpora kulturni ustvarjal.

ZagovorniStvo 1n zagotavljanje ob¢asne pomoci
10.12.08
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UcCenje nadomestnega govora

* UcCenje se pricne ze v bolnisnici, kot
reden proces rehabillitacije, ki ga
zdravstvo izvaja v okviru osnovnega
zdravstvenega zavarovanja;

* Ne zadosca, vecCina se v tem Casu ne
nauci uporabe nadomestnega govora;

* Za ucenje nad. govora potrebno od 6 do
12 meseceyv ali nekaj let;

* UcCenje nadom. govora samo na ORL
Kliniki v Ljubljani in Mariboru;
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Ucenje nadomestnega govora v DLS

2 krat letno po 1 teden

Skupina po 15 laringektomiranih in njithovih zakoncev
2 logopeda 1n psiholog ter 4 pomocniki logopeda

Cilji:

spodbujati laringektomiranega za ucenje kakrSnegakoli
razumljivega nacina govornega sporazumevanja ali mu
1zboljSati 1zgovorjavo

pomagati mu odstraniti manjvrednostne obcutke

vlitt mu samospoStovanje in samozaupanje

osvoboditi ga strahu pred javnostjo

spodbuditi ga skupaj z zakoncem k aktivnemu sodelovanju
v skupini
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Cilj1 uCenja nadomestnega govora

* nauciti ga aktivnega izkorisCanja prostega
casa
* nauciti ga vkljuCevanja v socialno okolje

* spodbuditi ga k navezovanju prijateljskih
stikov

* nauciti ga aktivnega sodelovanja na
druzabnih prireditvah
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Pomoc osebam pred in po
operaciji grla

* Cilji:

* pomoc¢ bolnikom 1n njithovim svojcem pri
odloc¢itvi za operacijo laringektomije z
predstavitvijo posledic s pomocjo zdravstvenega
osebja

* obveScCanje laringektomiranih o njithovih pravicah,
razpolozljivih zasc¢itnih sredstvih 1n dostopnosti
socialnih storitev

* seznanjanje bolnikov z drustvenimi programi in
poziv za aktivno vkljucCitev v delo drusStva
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PomocC prostovoljcev pri .
izvajanju socialnih aktivnosti
na domu laringektomiranih

* Zaradi razprSenosti Clanstva po vsej, je drustvo
organizirano v 19 poverjeniStev

* Poverjeniki - dobro rehabilitirani Clani, ki so
opravili uvajalni seminar

* obiskovanje Clanov, razgovor z njim 1in svojci,
spodbujanje, svetovanje v okviru pristojnosti,
seznanjanje ¢lana z delovanjem drusStva ter
navezovanje stikov z laringektomiranimi, ki Se
niso vklju€eni v drustvo in njthovo osvesc¢anje.

10.12.08
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Ohranjevanje zdravja

Zaradi Stevilnih posledic,ki jih pusca laringektomija s tem programom
zelimo :

1zboljsati telesno pripravljenost

pomagati pri spreminjanju negativnih Zivljenjskih navad in ustvarjanju
novega aktivnega zivljenjskega sloga

dvigniti samospoStovanje in samozaupanje

spodbuditi k vec¢ji samoaktivnosti pri rehabilitaciji

vliti samospoStovanje in samozaupanje

odpraviti obcutke nevrednosti in strahu pred javnostjo

pomagati pri ponovnem vzpostavljanju ugodnega partnerskega odnosa

spodbuditi k aktivnemu sodelovanju v skupini in ustvarjanju
prijateljskih stikov

1zboljSati zmoznost medsebojnega komuniciranja
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Psihosocialna rehabilitacija

* spodbujanje laringektomiranih pri obvladovanju spremenjene
zivljenjske situacije;

* dvigovanje samozavesti, pozitivnhe samopodobe in
samospostovanja

* sprejemanje svoje drugacnosti kot izziv za zavestne spremembe
Zivljenjskega sloga in naravnanosti

* odpravljanje obCutkov manjvrednosti in strahu pred javnostjo

* osvajanje tehnike samosprostitve ter premagovanja negativnih
Custev, tako svojih, kot Custev pri osebah, s katerimi zivijo in
imajo tesne socialne stike

* redefiniranje vzajemnega in naklonjenega partnerskega odnosa

* nacrtovanje in vsakodnevno izvajanje prostocasnih aktivnosti
(gibanje, zdravo in redno prehranjevanje, druzabne aktivnosti v
druzini,v SirSem socialnem okolju )

* sprosceno vkljucCevanje v skupino, vzpostavljanje novih druzabnih
stikov

* medsebojna pomoc¢ in podpora, z zavestnim spodbujanjem
optimisticnega pogleda na svet in svoj poloZaj v njem
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Usposabljanje prostovoljcev

Delovanje DLS je v celoti temelj1 na prostovoljnem delu in
zajema:

vodenje drustva in njegovih organizacijskih delov — Organi
drusStva in Podro¢ni klub1 (14 oseb)

1zvajanje naloge poverjenika- prostovoljca v programu Pomoc
prostovoljcev pri 1zvajanju socialnih aktivnosti na domu
laringektomiranih oseb (20 oseb)

1zvajanje naloge pomocnika logopeda v programu: Ucenje
nadomestnega govora (15 oseb)

1zvajanje vloge prostovoljca v ostalih socialnih programih, ki
j1ih drustvo 1zvaja (30 oseb)

V teh aktivnostih je vklju€enih okoli 40 oseb (nekateri nastopajo

v veC vlogah) ki jim preko razli¢nih oblik permanentnega
1zobrazevanja nudimo informacije, ki jih pri svojem delu

Patkebujejo. .



Priprava in izdajanje glasila ter
publikacij

Laringektomirani se po operaciji radi pasivizirajo in
kazejo teznje po umiku v socialno 1zolacijo. Razen tega
precej ¢lanov prebiva v krajih, ki so oddaljeni od urbanih
srediS¢, kar 1ma za posledico pomanjkanje ustreznih
informacij. Program 1ma za cilj 1zboljsSati njithovo
obvescenost in obsega:

Izdajanje lastnega meseCnega informativnega glasila
OBVESTILA

Izdajanje promocijskega materiala (brosure, zgibanke)

Sodelovanje v sredstvih javnega obvescanja (TV, radio,
dnevniki, strokovne revije..)
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