Facciamo sbocciare il cambiamento




Un percorso in crescita

L'Associazione si & costituita con lo scopo di assistere le persone
colpite da neoplasie al distretto testa/collo.

L'Associazione si fa carico di assisterle al meglio, di accompagnarle nel percorso di
reintegro alla normalita, aiutandole ad adeguarsi alla nuova condizione ed ottenen-
do, nella maggior parte dei casi, una rinnovata speranza di vita, rimotivando nel con-

tempo anche i familiari.

Sottovoce

Diffusione nel territorio del
periodico “Sottovoce”, in co-
stante collaborazione con il
Personale sanitario, prestando
un‘attenzione particolare alla
preparazione dei nostri vo-
lontari con corsi preparatori e
aggiornamento mirati, incontri
a giovani studenti con notizie
informative per la prevenzione
contro il fumo, la droga, l'alcool
e la ludopatia.

L'Espansione

L'Organizzazione, prima in
Italia, ha ottenuto, grazie alla
Legge Regionale n® 30 del 17
maggio 1974, lammissione dei
Volontari nei reparti ospedalieri
di Otorinolaringoiatria e il per-
messo di organizzare i centri
per la Rieducazione Fonetica
dei laringectomizzati.

| Maestri educatori

| Maestri educatori della voce,
operati di laringectomia che
hanno imparato a parlare con
voce esofagea grazie ai corsi or-
ganizzati autonomamente dalla
nostra Organizzazione, offrono
un punto di riferimento e un pro-
cesso di riabilitazione fonetica
per il paziente laringectomizzato.

La Fondazione

Nel 1971 a Verona, le varie De-
legazioni Provinciali hanno dato
vita allAssociazione Regiona-
le Veneta Mutilati della Voce
(ARMdV). Nel 1973 iniziano i lavo-
ri per la costruzione di una casa
comune che termineranno dopo
4 anni.



Il volontariato

Parlando dei volontari a volte diventa facile cadere nella retorica
ma con il rischio di farlo noi pensiamo che il volontario sia una per-
sona che, oltre a comportarsi correttamente nella vita di tutti i gior-
ni, mette a disposizione del tempo per gli altri per fare, per libera
scelta, qualcosa di utile, di valido per la comunita.

E una persona, non un uomo straordinario, un cittadino
responsabile che concentra la sua attenzione alle
persone e ai loro bisogni e le aiuta a trovare soluzioni
ai loro problemi o conforto nei momenti meno
fortunati della vita.

Queste affermazioni si sposano efficacemente con i nostri volon-
tari perché molti affermano che aiutare gli altri rende un po' meno
egoisti, ci si spoglia un poco del proprio individualismo, non si de-
sidera essere costantemente al centro del mondo, ma si desidera
esserlo insieme agli altri.

Molteplici sono i compiti che i volontari assolvono allinterno
dellAssociazione, tutti agiscono esclusivamente con lo scopo di
aiutare a migliorare la vita dei malati oncologici a testa/collo
inserendosi la dove talvolta le istituzioni non riescono a soddisfare
tutte le necessita delle persone affette da queste patologie, crean-
do relazioni umane che diano un senso e uno scopo a chi, avendo
perso un tratto “distintivo" del proprio essere, “la voce" viene margi-
nalizzato, si chiude in sé stesso, si isola e perde la voglia di lottare.

Tra i compiti svolti dai volontari, non possiamo dimenticare quella
paziente mediazione tra gli operati e le istituzioni, cercando di
smussare angoli e di far dialogare gli uni e le altre, su problemi
contingenti e vista la pericolosita della patologia, ed essendo note
alcune cause scatenanti, cercano di richiamare lattenzione e di
mettere in guardia, informando correttamente, la popolazione con
uno sguardo particolare ai piu giovani e vulnerabili, sui rischi legati
a certe abitudini pericolose o peggio a certi vizi.

Una citazione particolare va al volontariato attivo “sul campo”,
degli Assistenti e dei Maestri rieducatori della voce che coope-
rando nel Nucleo Operativo svolgono un ruolo determinante per
la riabilitazione del malato oncologico a testa/collo. f
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IL Nucleo operativo
e modalita di assistenza

L'assistenza diretta, singola o di gruppo, & eseguita da uno
Psicologo oncologo e da un Logopedista.

Viene svolta in contemporanea temporale in locali diversi e indirizzata a
persone affette da neoplasie al distretto testa/collo e ai loro familiari. Su
giudizio del logopedista anche con la presenza del Maestro educatore
della voce.

Oltre all'assistenza diretta & attuata un'assistenza attraverso piattaforme
web. E un momento anche se virtuale in cui, con possibilita di confronto e
contatto visivo, i familiari possono avere uno spazio non giudicante in cui
esprimere i propri stati emotivi e emozioni collegate al periodo o criticita
della situazione in essere.

Non ultimo, puo diventare un momento di confronto per condividere stra-
tegie e per sostenere il proprio familiare a intraprendere un percorso di
accettazione della malattia o eventuali criticita post operatorie. | familiari
possono inoltre sentirsi supportati nell'attivazione di risorse personali per
affrontare non solo i loro momenti critici ma anche sostenere il proprio
familiare ad intraprendere un percorso di accettazione della malattia e
dell'eventuale intervento subito e ad adottare, qualora necessario, nuove
abitudini.



Il Maestro riabilitatore

IL Maestro riabilitatore & una figura fondamentale del
processo di riabilitazione fonetica sia per il paziente
portatore di protesi fonatoria sia per il paziente in fase
di acquisizione della voce erigmofonica (esofagea).

IL ruolo del Maestro volontario va al di la della riabilitazione fonatoria e rappresenta
per il paziente laringectomizzato un punto di riferimento fondamentale per il suo
pieno reinserimento sociale e familiare.

IL volontario riabilitatore € la persona piu indicata per suggerire e consigliare il pa-
ziente laringectomizzato portatore di protesi fonatoria o meno, perché lattivita di
comunicazione ‘“inter pares”risulta, da sempre, la piu accettata ed efficace ed il vo-
lontario, con le sue competenze aiuta il paziente nella riabilitazione e consiglia e
sostiene i famigliari in questo percorso di reinserimento nella societa che non € mai
semplice e breve.

Lo sportello

Con il nostro Centro di servizio e ascolto (Sportello) diamo informazioni
’ sulla normativa specifica in vigore per l'assistenza dei malati oncologici a
testa/collo e aggiorniamo sui servizi socio-sanitari in essere.

Sollecitiamo incontri informativi di sensibilizzazione, aperti al pubblico,
! 4 sulle problematiche riguardanti il malato oncologico.

Favoriamo forme di collaborazione con altre Associazioni che operano
nell'assistenza post ospedaliera dei pazienti oncologici, in modo da poter
formare una “rete” efficace.
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Rafforziamo i rapporti con gli Enti Pubblici e non solo, per tenerli aggior-
nati sulle attivita della nostra Associazione e, alloccorrenza, chiedere un
sostegno concordandone uno specifico utilizzo.
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Dobbiamo apportare
un cambiamento

Dobbiamo tentare di dare un futuro di Vita
alle generazioni che verranno.

Quale tipo di vita saranno loro a stabilirlo, ma sulla
base di cio che a loro consegneremo. Certo, & pos-
sibile che non ci si possa riuscire, ma non falliscono
quelli che provano a cambiare e non ci riescono, ma
quelli che si lamentano senza provare.

Dobbiamo essere soggetti attivi e coinvolti
direttamente nel partecipare alle scelte
di vita che ci riguardano e a quelle che
con il nostro comportamento influenzino
positivamente lattuale generazione dei
giovani per un possibile futuro per 'umanita.

Facciamo in modo che, con il nostro fare, quest'ulti-
ma abbia la possibilita di essere ancora presente sul
nostro pianeta e, perché no, anche su eventuali altri
pianeti dell'universo.




Una piccola riflessione
di responsabilita

Desideriamo cogliere con voi, con queste poche righe, l'opportunita di una breve
riflessione sull'importanza di un corretto vivere, avendo cura della nostra esi-
stenza e di quella delle future generazioni. Che cosa ci aspetta non si sa, ma
certo e che con poco sforzo e senza sacrificio non si ottiene nulla.

Impariamo giorno per giorno con impegno, costanza, fatica, e
sovente anche con la sofferenza, a cercare di ottenere cio che
desideriamo.

IL nostro cervello possiede una straordinaria proprieta, quella di costruire nuovi
circuiti sinaptici sulla base delle nostre ripetute esperienze. Il cervello con-
tinua a sviluppare sino alla morte alcune delle sue parti e non si deteriora se
mantenuto allenato.

Le esperienze relazionali sul nostro comportamento possono influire, portando a
una totale deresponsabilizzazione. Senza responsabilita non esiste possibilita
di scelta. | condizionamenti sociali e culturali sono pericolosi e insidiosi soprat-
tutto in un mondo complesso e immerso in dinamiche interattive sempre piu
complicate e di cui e difficile prevederne l'evoluzione.

E responsabilita di ognuno di noi migliorare costantemente le nostre com-
petenze, abilita e capacita, mantenendo in continua evoluzione l'organismo.
Pertanto, mantenersi allenati nella comunicazione, allunga la vita e estende la
propria autonomia.

Nel bene o nel male, guidati dalla nostra ragione
o sospinti dalle nostre passioni, siamo comunque
autori del nostro destino e, a maggior ragione, del
destino dell'attuale umanita e di quelle future.




Sostienici!

Banca Popolare - Fil. Verona - Via Fratelli Cervi
IBAN IT 83 B 05034 1172 9000000300000

Conto corrente postale n. 16702375
Intestato a; AOI-Mutilati della Voce-Testa/Collo-ODV
V. Fratelli Rosselli, 11 - 37138 Verona

Indicare nell'apposita casella della dichiarazione dei redditi il
nostro codice fiscale 80025880230

Dove siamo...

AOIl ODV
Mutilati della Voce Tesa/Collo

Direzione Regionale
Via Flli Rosselli, 11
37138 Verona
info@aoionlus.it

Telefono segreteria regionale:
T 045 561 789

C 389 504 7394

dal lunedi al venerdi

ore 9.00/12.00

Seguici sui social:

. ‘ aoiodv.it




