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Tv4 av vara lokalavdelningarhar
korat RLEs forsta hedersmedlem-
mar. I Goéteborg dr det pionjdrer-
na Gustav Andersson och Eric Slitt-
berg som hedrats. Gustav var med
redanvid startenoch blev férening-
ens forste ordfdrande. Eric kom ett
par 4r senare som sekreterare och
stark man 1 styrelsen.

I Stockholm &r det Harald Eriksson
som fitt hedersbetygelsen. Harald
var stockholmsavdelningens ordf&-
rande frén starten 1968 och en ling
f51jd av &r tills hidlsan tvingade ho-
nom att dra sig tillbaka.




RLE — KORT HISTORIK

I anslutning till att vi presenterar de ny-
blivna hedersmedlemmarna kan det falla
sej naturligt att se tillbaka pid hur RLE
har vuxit fram under irens lopp. Genom
att titta 1 gamla brev och protokoll fir
man en ganska klar bild av utvecklingen.

DE FORSTA AREN
Ar 1961 bdrjade nigra larynger samlas pd

Sahlgrenska Sjukhuset i Géteborg for att
utbyta tankar. Bland dessa den nyblivne

hedermedlemmen Gustav. Erik kom ni--

got senare. Sammankomsterna Gkade i
omfing, s man 1965 ansig det limpligt
att bilda en férening. Tiden gick och ryk-
tet om féreningen spreds dven till andra
delar av landet, vilket resulterade i att
man iven fick medlemmar bosatta lingt
frin Gotet. Det gjorde att man 1967 an-
tog beteckningen riksforening.

Ar 1968 samlades en grupp larynger i
Stockholm och beslot folja géteborgar-
nas exempel. Man bildade SLEF Stock-
holms laryngektomerades forening. Ord-
férande blev Stockholms nyblivne heders-
medlem Harald. I mars 1970 vickte un-
dertecknad ett forslag, som efter visst
motstind, resulterade i att forslagsstilla-
ren fick i uppdrag att skriva till Riks-
foreningen for att undersoka forutsitt-
ningarna f6r ett samarbete. Brevvixlingen
resulterade i att Eva Arlin och Eric Slitt-
berg sammantriffade med Harald Erics-
son och undertecknad 1 Stockholm.

Sedermera besoktes SLEF av en storre
delegation frin Gotet varvid riktlinjer
drogs upp fér den omorganisation som
besléts vid det forsta riksmotet i Orebro
1972.

Under tiden hade riksféreningen i Gote-
borg 1971 statt vird fér den férsta nor-
diska kongressen i Sverige. Fyra SLEF-
representanter var inbjudna dit som
observatérer.

NYA RLE

Den nya organisationsformen, som ir den
nu ridande fick vid starten fyra lokalav-
delningar. Férutom i Stockholm hade
foreningar hunnits bildas dven i Givle
och Linkdping. Dessa anslot sig till riks-
foreningen, dir de di liksom den ur-
sprungliga riksféreningen i Goteborg blev
lokalavdelningar i nya RLE, sammanhill-
na av en styrelse pi riksplanet bestiende
av minst en medlem frin varje lokalav-
delning. Gunnar Bjuggren, toniater frin
Sabbatsbergs Sjukhus i Stockholm. Det

ansigs lampligt att styrelsens hemvist blev
Stockholm, diarfor att de flesta kontakter-
na med samhillets olika sociala organ pa
riksplanet ldttast kunde tas dir, ansig
man.

Med dren har RLE vuxit. Nya lokalav-
delningar har tillkommit och antalet ir
i dag, som bekant, tio. Frin Sundsvall
1 norr till Malmo i soder.

Rolf Fischer



Socialmedicinsk undersokning

En socialmedicinsk undersékning av laryng-

ektomerade

i Norge har f6retagits av Ketil

Natvig, ldkare (otolog) vid Rikshospitalet i
Oslo. Han redovisade resultatet i ett anfo—

rande pd Nordisk Kongress 1981, Materialet
dr dock f6r omfédngsrikt f6r att kunna 3Jter-
ges i var lilla tidning, varfér vi hidr ger en

sammanfattning.

FORDROJD DIAGNOS

Antalet laryngektomerade, som inter-
vjuats dr 189 och representerar alla sam-
hillslager.

Endast 25 av de 189 beddmades ha fitt sin
diagnos stilld i rdtt tid. Forseningen f6r
de Ovriga berodde dels pa egen ridsla
for att gi ull likare och dir fi ett ev.
negativt besked och/eller att likaren drdj-
de med att stilla diagnos p.g.a. vaga
symptom. Fordréjningarna rérde sig om
7—16 mainader. Utan denna fdrsening
skulle troligen mdinga patienter kunnat
botas med stralning och ¢ behdvt opere-
ras.

Detta otillfredstillande forhdllande tros
1 stor utstrickning kunna rittas till ge-
intensifierad information ull
patienterna och deras anhoriga sdvil som
ull likarna. Detta kan ske genom att de
berorda parterna i varje enskilt fall, kallas
tll sjukhuset fér ett gruppsamral.

nom €n

EFTER OPERATIONEN

Férsta tiden 1 hemmet efter sjukhus-
vistelsen dr en kntisk och vansklig td.
Patienten och de anhoriga dr déd helt ver-
ldtna till sig sjdlva, oavsett om de ir forbe-
redda pd detta eller inte. Patienten blir
ofta deprimerad, fir en kinsla av neder-

lag, for att man som totalt stum ir be-
roende av andra. Fortvivlan dver kommu-
nikationssvarigheter. Vimjelse infor slem,
besvir med kanyl och med estetiska hin-
syn. Ju tidigare de nidrmaste forstar att
dessa reaktioner ir vanliga och naturliga,
ju snarare kommer de att férsvinna,

Ungefir hilften av de norska laryngekto-
merade menade att de skulle ha stor hjilp
och glidje av att fa besdk av en annan vil
rehabiliterad laryngektomerad och dennes
anhériga den forsta veckan efter hem-
komsten. 85 gifta par kunde och ville gir-
na gora sidant hembestk, som ofta kan
ge mera information 4n vad vi “profes-
sionella” kan ge. Viktig dr ocksd kontak-
ten med LE- foreningen.

STOMAT
Hur stort skall ett stoma vara? Ar det
likaren eller patienten, som skall bestim-
ma detta? Lufrstrupens diameter ger den
teoretiska begrinsningen tor storleken pa
ett stoma.

En kanyl med 8 mm diameter ger ett and-
ningshdl om ca 57 mm?2. Detta ir tillrdck-
ligt vid vila och vid smi anstringningar.
Det motsvarar ungefir att andas genom
nidsan for en icke opererad person. Skall

3



man 18pa eller springa i trappor behdvs
mera luft och siledes ett storre stoma.
Storleken beror tydligen pd det behov
luft, som varje enskild individ har, och
det ir alltsi denne, och inte likaren,
som inom m&jligheternas grins, skall be-
stimma stomats storlek.

Ett stoma mindre 4n 57 mm?2 (= 10 mm
kanyl) dr for litet. 22 av patienterna, som
inte anvinde kanyl hade for litet stoma.
24 patienter anvinde kanyl permanent.
Ett for tringt stoma forsvirar rengdring
och upphostning och bidrar till att skor-
por littare bildas.

For att 16sa upp skorpbildning och under-
litta upphostning av slemmet bdr man
spruta in 1—2 ml 0,9 % saltvatten. Detta
kan aldrig nog poidngteras. Det var for-
vanansvirt hur méinga som inte kinde till
detra. Det understryker hur viktigt det
ir med grundlig information om och
kontroll av stomats skotsel.

LUFTFUKTIGHET

Frin medicinskt hall ir det ansett att ritt
luftfuktighet ir si viktig, att Rikstrygde-
verket i Norge betalar luftfuktare till alla
laryngektomerade. Detta ir den enda
handikappgruppen i Norge som automa-
tiskt fir denna f6rmin.

Den relativa luftfuktigheten i 51 hem
uppmittes vid en yttertemperatur under
noll grader. I genomsnitt var den 41 % i
sovrummen och 35,5 % i 6vriga rum. Det-
ta trots att det ging pd ging blivit pipe-
kat att laryngektomerade bor striva efter
att ha en luftfuktighet pd ca 50%. Mycket
fi hade en hygrometer (luftfuktighetsmi-
tare) och nistan ingen visste hur den skul-
le justeras. Justering bor ske 2—3 ginger
irligen och det ir en mycket enkel opera-
tion. En hygrometer kostar ca 100:— och
kan koépas hos en optiker. Kom ihdg att
den skall vara justerbar!

P34 Kanariedarna ir den genomsnittliga
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luftfuktigheten 1 januari—februari ca
67 %. Fyra ar i rad har Landsforeningen
mot Kreft i Norge beviljat pengar till en
14 dagars resa dit ner for en grupp
laryngektomerade. Andningsprover pi
deltagarna efter hemkomsten visar med
sikerhet att andningsfunktionen forbitt-
rats. Enda orsaken till detta bor vara den
Skade fuktighetsgraden dir nere i forhél-
lande till hir i Norden.

Vid torr luft blir slemmet segt. Vid fukt-
ning av luften blir det vattnigt och litt-
flytande och siledes litt att hosta upp.
Hela rensningen av luftvigarna blir bittre
och ger ett subjektivt vilbefinnande och
forbittring av andningsfunktionen.

Om den laryngektomerade kunde vinja
sig vid att droppa in 0,9 % -igt saltvatten
i luftstrupen flera ginger dagligen under
vinterhalviret, girna om sommaren ock-
si, skulle man i friga om andningsfunk-
tionen fi en effekt av samma slag som
vid en resa séderut.

ROSTFUNKTIONEN

Hur ir det med talet hos de laryngekto-
merade i Norge ? Fdr underskningen
sattes upp en poingtabell Gver matstrups-
talets kvaliteter. Resultatet visar att 65 %
av de 189 hade en brukbar eller bittre
in brukbar matstrupsrdst och samtal med
dessa var relativt problemfria. 27 talade
bra med rostgenerator, 8 talade simre.
Det betyder, att 80% av de laryngektome-
rade i Norge har en brukbar eller bittre
verbal kommunikation, 20% saknade helt
eller hade daligt tal.

Jag har blivit mer och mer anhingare av
att ett bra tal med rdstgenerator ir att
féredra framfor en dilig matstrupsrost.
Vi bor rikta vir uppmirksamhet mot de
20 % som inte har en brukbar rost. Det
giller att si snabbt som mdjligt hitta de
nyopererade som kan tinkas komma att



héra till den gruppen och lira dem tala
med rostgenerator frin borjan”.

En intressant sak &r att de som har
litet stoma eller alltid maste anvinda ka-
nyl har en simre matstrupsrost én de som
har stort stoma. Detta ir en uppfordring
till oss likare att gora stoma si stora att
patienterna fort kan slippa anvinda
kanyl och fi ett bittre tal.

YRKESMASSIG REHABILITERING

Materialet visar att av 108 patienter, som
var i yrkesaktiv dlder vid operationen, och
som inte redan hade fortidspension, har
62 % kommit ater till arbetslivet.

Detta dr tillfredsstillande vid jimforelse
med liknande undersékningar i andra lin-
der.

Det dr ocksi intressesant att talférméigan
— eller kvaliteten pa talet inte hade nigon
betydelse for dtergingen till arbetslivet.

De som kom tillbaka hade i genomsnitt
inte bittre rost eller tal 4n de som pen-
sionerades.

SOCIAL REHABILITERING

Hur ir det di med den totala rehabili-
teringen av laryngektomerade i Norge?
Livet som laryngektomerad medfor ju
stora forindringar i livsforingen. Hur
klarar man di denna omstillning?

Materialet visar att 125 av de 189 per-
sonerna lever ett meningsfyllt liv unge-
fir som tidigare — med de f6rindringar
som nodvindigt miste ske. 37 var bittra,
isolerade och deprimerade. Laryngekto-
min hade 6delagt hela deras tillvaro.

Dessa 37 hade inte simre tal in genom-
snittet. Minga av dem talade utmirkt.
Talets kvalitet paverkade siledes inte
graden av dteranpassning.

14 hade andra sjukdomar, ofta pa grund
av hog alder, eller var paverkade av andra
saker dn laryngektomin, som gjorde dem
isolerade och himmade.

13 var fullstindigt likgiltiga eller starkt
alkoholiserade. En del var mer eller mind-
re berusade vid mitt besok.

VARI LIGGER SKILLNADEN

Vad dr det di som gor skillnaden mellan
de som lyckats med sin 4dteranpassning
gentemot dem som inte lyckats s bra?
Det har tydligen inte att gora med vare sig
den yrkesmissiga eller den talmissiga re-
habiliteringen.

Finner vi ett svar pi detta, skall vi anvin-
da vira gemensamma resurser till att
minska gruppen 37 och 6ka gruppen 125.

De 13 i den sista gruppen ir det dessvirre
ofta inget att gbra dt. De var ofta mer
eller mindre nedgingna redan fore opera-
tionen.

Vi bor fére operationen forséka ta reda
pa vilka patienter som ir i farozonen och
som har goda mojligheter att klara sig bra
om vi ger dem den ritta hjilpen. Hirvid-
lag bor patientférening, logopeder och
likare och ovrig aktuell personal satsa
sina krafter maximalt.

EN LOSNING

Jag tror att jag har kommit fram till en
metod, som med stor sannolikhet skall
kunna skilja ut dem som maximalt be-
héver stod och hjilp.

I detta arbete ir alla vilkomna som kin-
ner att de nidgon hjilp har att ge och som
o6nskar vara med.

Dirfor att det dr inte nédvindigtvis bara
vi “proffesionella”, som skall vara med i
det team-arbete som idealt sett ir Snsk-
virt for rehabilitering av de laryngekto-
merade.
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Varfor blev det sd hdr? Jag tycker inte jag
har fitt prata firdigt. Inte har jag fact
sjunga, allt jag ville, eller vissla. Fast
visst kan jag prata. Mest fér mej sjilv.
Ingen har tid att vinta pd vad en laryng-
ektomerad har att siga. Mojligen en som
sjalv dr opererad. Blir niagot fel, siger
den som har talet i behall: ’Ja, di fir du
ursikta, jag horde inte vad du sa”. Varfor
liter du mej inte tala firdigt siger jag da.
Hor pd mej ! DA 4r man dum nir man
siger nigot sidant. Man mdste ha goda
nerver for att klara en laryngektomi och
leva som vanligt. Man fir inte bli ilsken,
for di maste man ta i, och di tror om-
givningen att man dr hysterisk. Lugn och
sansad bara, inte protestera. D3 fOrstr
inte omgivningen vad det ir for fel. Dom
har inte haft tid att lyssna pi mej, det
ir hela felet.

Varfor far inte omgivningen en kurs i en
laryngektomerads situation. Det ir en
annan minniska som kommer hem efter
en operation. Ett helt annat psyke. Har
svart for att finna sej i sin situation, nir
de nirmaste bara gir pd som vanligt, inte
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ger en en chans att hitta det sitt man
kan klara sej pd, utan tror att man ir sur
nir man dr tyst. Man kan vara trorte, fast
inte av arbete som férut, utan man ir
psykiskt trott. Det fir man inte vara. Det
finns dom som har det mycket virre, det
vet vi. Ar jag en dag lite otilig, lit mej
vara i fred, jag miste ha mina svdra stun-
der f6r mej sjilv.

Inte ens den likare som har opererat mej
forstar hur jag har det. I och med jag dr
opererad, har han eller hon gjort sitt och
da skall jag vara snill och tacksam for att
jag lever. Fast jag vill skrika att si hir har
jag inte bett att fi leva. Varfor kan jag
inte vissla eller sjunga ? Ingen kan svara
mej. Var glad bara att du lever det finns
dom som har det mycket virre in Du.
Det vet jag, men det dr ingen forklaring
pid mitt problem, och mitt handikapp
blir inte mindre for det. Ibland tror folk
pi buss eller tig att jag smittar eller dr
tokig ndr jag fir ett hostanfall. D4 gir jag
av vid f6rsta bista tillfille. Dd vill jag
bide grata och svira over livet, och da
dyker frigan upp igen — VARFOR?
Karin Cedin
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Avdelningarnas rapporter

i¥

Det gingna dret har varit fyllt av begiven-
heter.

Infér den stora handikapputstillningen
bérjade vi redan i januari med forberedel-
serna. Det blev manga personliga och tele-
fontriffar mellan ansvariga RLE-are, sam-
mantriden med HCK-grupper och diskus-
sioner med myndigheter. Och, hur det nu
gick till, var allt klart till invigningen den
6 maj. De stora misshallarna var fyllda
med montrar och folk frin snart sagt alla
virldens hérn. T.o.m. stockholmare hade
hittat dit.

Intresset frin allminheten var stort. De
RLE-are som 1 skift bemannade var egen
monter nistan dygnet runt fick minga
fragor att besvara.

Eric Hermansson, Gosta Jorhede och
Harald Ryfors imponerade som vanligt
med sitt matstrupstal, i Harry Olssons
Servoxsnack gick inte en stavelse férlorad
och sekreterare Sven Pettersson holl lida
med och utan apparat. Den som skriver
det hir kinde sej overflédig med sin "helt
vanliga” rost.

M3 HCK-dret bli en vickarklocka for alla!
Det lir ju vara varje ambitids forenings-
styrelses strdvan att f3 s manga medlem-
mar som mdjligt. Men RLE och 6vriga lik-
nande sammanslutningar limnar girna fil-
tet med flygande fanor och trumpetfan-
farer den dag deras rekryteringsunderlag
tar slut. Tyvirr bara en utopi, eller . . . ?

Blomsterresan till Holland 22—-28 april
blev lyckad. Visserligen var det full sno-
yra 1 Puttgarden nir vir buss limnade
firjan och vi bérjade undra vad i och hur
1...0.s.v.Men nir den gemytlige tullaren
med rimfrost 1 skigget satte i ging med
att sjunga glada tyska julvisor for oss lit-
tade stimningen.

I halv storm beundrades den fantastiska
Nordsjovallen. 1 Amsterdam gjorde vi
kanaltur, kdpte massor av diamanter, im-
ponerades av Rembrandts Nattvakt och
van Goghs urtslitna pjaxor, f6ll f6r svadan
frin Billige Jakob i Volendam, vandrade
bland miljoner tulpaner i Keukenhof, it
pannkakor och drack Shandy pi en f.d.
flodpram, sig trGtta delfiner trotsa sin
domptér i Zandvoort, besdkte Haag och
lilleputtstaden Madurodam, inhandlade
pottor i Delft och trivdes hela tiden gott
med varandra och hollindarna.



Avslutningskvillen 1 Amsterdam ska
linge forbli i allas minnen. Méinga forst-
klassiga artister tridde fram ur vart sill-
skaps anonymitet. Frimst bland dem var
Ada frin Klamparegatan, alias likarsekre-
terare Maj Hiller.

Detta var vir tredje resa med Europa
Touring. Som vanligt var den vilordnad.
Adelskansktalande guiden Sven-Erik Sun-
din frin Lund samt munspelande och
historieberittande  bussféraren  Erik
Johansson frin Mellerud skétte sina res-
pektive ansvarsfulla sysslor suverint.

En tre dagars taltriningskurs med Harald
Ryfors och Eva Arlin som studierektorer
den 19-21 oktober i Frederikshavn p3
Jylland lockade 35 intresserade, bland
dem en handfull érebroare som gistele-
ver. Den var i likhet med fjolirets rep&v-
ning mycket lyckad och gav mersmak.
Minga t.o.m. krivde fortsittning snarast.

De sedvanliga onsdagstriffarna samlar all-
tid en trogen skara. Synd bara att utom-
bys boende si sillan har tillfille komma
med. Siv Bagliens i LARY framkastade
forslag om reseersittning kanske ir virt
att ta upp. Hir i Goreborg kan vi dock in-

LINKOPING

Tvd ir i rad har Linkdpingsavd. under
Kristihimmelsfirdshelgen, haft kurs- och
rehabiliteringsdagar pi Saxenborg i Da-
larna. De har blivit mycket uppskattade
och det har pa dessa kurser visat sig vilken
glidje och uppmuntran det kan vara att
arbeta 1 grupper bl.a. nir man har tal-
dvningar.

P4 kursen i viras framkom o6nskemil
om samtalsgrupper. Styrelsen tog upp
frigan och satte sig ocksd i forbindelse
med logopederna i Linkdping. De var
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te rikna med sidana bidrag frin kommu-
nen.

En onsdag i manaden fir elever frin sjuk-
skoterskeskolan pa Sahlgrenska som ett
led i sin utbildning nirvara och ta del av
laryngektomerades erfarenheter.

Flera av vira medlemmar stiller vid behov
helt ideellt upp pd sjukhuset for att ge
moraliskt st6d och prakriska rid it
olyckskamrater fore och efter operation.

P4 drsmotet i april hade foreningen glid-
jen kalla tva av sina stiftare till hedersle-
daméter, de mycket vilmeriterade gos-
sarna Gustav Andersson och Eric Slitt-
berg. Det blev diplom, blommor och
lingvariga appldder.

Nu fir vi bérja samla oss infér nya tag
nista ir, men innan dess ska vi avverka
vir alltid populira julfest den 4 december
och, som avslutning pa sisongen, dricka
ett nigot forsenat lussekaffe onsdagen
den 16 december.

Frin oss i Goteborgsavdelninge till RLE-
are landet runt:
GOD JUL och GOTT NYTT AR!

Ake F

mycket positiva till forslaget och lo-
vade stilla upp och hjilpa oss.

Den f6rsta torsdagen i varje minad kl
13.00 samlas vi pa dagcentret Blanda-
ren 1 Linkdping. Férsta timmen tar
logopederna Birgitta Ystréom och Christi-
na Daubolt hand om oss, det blir talév-
ningar och avslappning och manga goda
rid. Efter den genomgdngen smakar kaffe
och bullar gott och sd blir det en stund
over till gemytligt samsprik med varandra,
innan det 4r dags att dntra bussar o tig till



olika delar av Ostergdtland och Sméland.
Resorna bekostas av Linkdpingsavd.

Vi ir nu en liten grupp som startat men vi
hoppas att det blir fler av de laryngekt.
som kommer med oss s& sminingom.
Vil mott att jobba och trivas tillsam-
mans!

Ann-Britt Eriksson

En hilsning frin oss pa Smiland-Ostgdta-
kanten.

Nigra mer omfattande hilligingtriffar
blir det ju inte friga om. Viktigast ir ju
att vi finns till, och det gor vi.

Simjan inom fdreningen finns, dirom
vittnar den kamratliga kontakt som vi
uppehiller — ett bidrag till Post och Tele-
graf — och som hiller oss underrittade
om var och ens mer eller mindre goda
konditionsstatus.

Spridningen av ginget gér ju att den dir
personliga samvarokontakten inte ir till-
finnandes i den utstrickning som vore
Onskvird, med det dr vi vil inte ensam-

STOCKHOLM

Kurser

Regnet formligen 6ste ner nir kursdelta-
garna i Stockholmsavdelningens tal- och
rehabiliteringskurs den 17—19 augusti
1981 samlades pa Stockholms Central fér
fird med lokaltig till Nynisgirden, Ny-
nishamn pd médndagsmorgonen. Men vid
lunchdags sprack molnticket upp och so-
len sken i dagar tre.

Utéver huvudidmnet pi kursen, avslapp-
nings- rorelse- och talévningar fanns pi

ma om. Tur och glidjande ir vil dock att
titheten inte finns utan att det fortsitt-
ningsvis blir glest och helst glesare med
materialet for féreningsnumeriren.

Glidjande ir att vi har en s fin kontakt
med Regionsjukhuset i Link&ping, som
alltid ger oss tillfille, att nir nd’t nytt
“fall” 4r pid ging, gora ett terapibesdk
innan operation.

Vi har hir funnit en glidjande respons
frin bidde patient och personal vilket
vi uppskattar och dirigenom Kkinner
oss tillfredsstillda med att hir kunna géra
en insats, om icke si stor, men dock av
virde.

Ja snart ir H- 4ret till inda med bide
det positiva och negativa som ligger bak-
om. Vad som hir gors och gjorts ir vil att
uppskatta — men vad blev hirav om inte
vir egen positivitet vore med — hir ir kiir-
nan i allt, och att den finns ir ett faktum
och si skall férbli. Det hoppas och &nska
vi, och med detta de allra kamratligaste
hilsningar frin oss i Linkdpings-
foreningen genom

Carl Aspling

dagordningen handikappfrigor, studier
och tekniska hjilpmedel.

Eftersom det program, som av logopeder-
na Annika Siif—Rothoff och Margareta
Cecilgird genomfsrdes pi ett berémvirt
sitt, var ett dagsprogram frin kl. 9.00 —
17.00, ir vil deras medverkan kanske den
storsta behdllningen.

Eivor Hedberg frin ABF:s Stockholms-
avdelning presenterade héstens studie-
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program. Karin Johansson frin Stock-
holms kommuns Handikappbyrd inledde
diskussion om hur kommunen handlig-
ger och forsdker 19sa handikappfrigorna.
Den efterfoljande diskussionen blev liv-
lig och meningsfylld.

Om virt handikapps tekniska hjilpmedel
inleddes diskussionen av Curt Bengtsberg
och Arthur Nilsson, ett imne, som tinde
deltagarna.

Kursen blev lyckad och avslutningssam-
kvimet blev “som ett russin i1 kakan’,
dir bl.a. nigra av de 24 kursdeltagarna
presenterade sketcher, samtidigt som vi
njdt av ost, druvor, kex och vin.

Hemfirden frin Nynisgirden skedde med
buss. Forst sightseeing genom Nynidshamn
kaffe vid det fagra Loévhagen ute i havs-
bandet och sedan vidare till Muské Gver
Osmo och Sorunda med slutmdl i Stock-
holm.

Kultur

Museironden ir ett utitriktat kulturarran-
gemang med informationstriff veckan
fore varje museibesok. En representant
frin resp. museum foreliser om nista
veckas museibesok.

Hostens muséer har varit Telemuséert,
Historiska Muséet, Liljevalchs Konst-

OREBRO

Fyra laryngektomerade och tre stddjande
anhoriga frin Orebro-avdelningen deltog
19—21 okt. i en talkurs tillsammans med
Goteborgsavdelningen, som stod for alla
arrangemang.

Virt intryck dr att Goteborgs-avd. med
dess styrelse i spetsen lagt ned ett mycket
gediget arbete i sin planering av kursen
som genomfordes helt efter uppgjort
program. Goteborgs-avd. styrelse och

i0

hall och Dansmuséet. 10 st. frin avdel-

ningen har deltagit.

Studiecirkel

Hostens studiecirkel 7Virt Stockholm™

samlade 15 deltagare.

Foljande dmnen behandlades:

1. En ttt pd Stockholms historia

2. Si ser Stockholm ut i dag.

3. Ekonomin i kommunen och lands-
tinget

4. Si styrs Stockholm

5. Den kommunala sjilvstyrelsen i
Stockholm

6. Aldreomsorgen
7. RLE:s verksamhet i Stockholm

Som komplettering till diskussionerna
gjordes studiebesdk pd Stadsmuséet,
landstings- och kommunsammantriden.

Det stora intresse som visades manar till
fortsatt cirkelverksamhet.

Méten
Stockholmsavdelningens ~ mdnadsméten
forligges numera till det ombyggda Ham-
burgerbryggeriet, dir vi har tillging till
handikappvinliga lokaler fér mdoten och
studier. Lokalerna ligger centralt mitt i
Stockholm, varfor det ldtt kan nds av alla
RLE- are.

Ingegerd Bengtsberg

ovriga medhjilpare 4r virda en applad
for perfekt organisation.

Fore kursen fick vi all den information
som vi onskade.

Sven Pettersson stod i kontakt'med oss
fran Planering till kursavslutning. Tack
Sven!

forts. sid. 13



STYRELSEN SAMILAD

Karin Cedin ordf. * Ingegerd Bengtsberg * Sven Pettersson (inbjuden)
* Eric Hermansson, v. ordf.

Svea Osth * Otto Josefsson * Curt Bengtsberg (inbjuden)
* Siv Baglien, sekr.

Astrid Bergh, kassor % Karl-Erik Eriksson % Maj-Britt Eriksson (inbjuden)
(Ej repr. avdelningar: Kalmar, Sundsvall, Vixj6, Orebro)

VI ONSKAR ALLA LASARE EN TREVLIG HELG!
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MED POSTEN

VARLDSKONGRESS

Vi har fitt en inbjudan till laryngekto-
merades tredje virldskongress som halls i
Tokyo, Japan, 5—7 juli 1982.

Den som har ndgra tusenlappar 6ver kan
siledes anmila sig. Rlanketter for inda-
mailet finns att fa genom LARY.

RESOR SODERUT

Jag vill tala om resorna soderut igen. Jag
har frigat tidigare och fick svaret att det
inte fanns pengar. Ett brevmirke skulle
siljas for den saken. Hur har det blitt ef-
tersom inget horts av ? Jag har hort att
det finns bra i kassan. Ar det inte ett bra
sitt att anvinda medlemmarnas pengar.
For egen del kan jag girna betala helt
pris. Det jag Onskar dr tryggheten artt dka
med nigra andra som har samma problem
och med sjukskoterska.

Ej isbjorn
Svar: o
Idén med brevmdrket bar inte kunnat ge-
nomfioras p.g.a. svdrigheter att skaffa
ndgra som vill skéta forsiljningens organi-
sation. Att ta ur RLEs kassa dr kanske en
Iosning. Skriv till styrelsen. Du bittar
adressen till arbetsutskottets medlemmar
i slutet av LARY,

12

REHABILITERING?

Vad ir rehabilitering ? Ingen kan svara pi
detta f6r det ir i den nirmaste obefintlig,
ingen talar om foér mej eller mina anhdriga
vad jag skall gora, vart jag skall vinda mej,
vilka myndigheter som kan och skall hjil-
pa 1 min situation.

Ar det slentrian fran likarens sida, eller ir
det okunnighet, si linge man ligger inne
ir man ju ett fall, sen plotsligt stir man
dir radios, i mdnga fall ensam, ingen som
kan eller vill forstd att man 4r fortvivlad,
olycklig, kommer man till likare eller en
del kanske tar sej till telefon f6r att tala
med kuratorn pi sjukhuset dir man har
legat for sin sjukdom, dir finns ingen tid
de nirmaste 14 dagarna, ja dd ir det kris,
en och annan tar kanske till flaskan eller
tabletter eller bigge delarna, di gir rull-
trappan utfor.

Vi som har haft sjukdom si nira inpd li-
vet, sjdlv eller en nira anhérig och kom-
mer ut i livet med ett storre handikapp
begir bittre information och bittre kon-
takt efter utskrivningen, vi 4r virldens en-
sammaste, vi dr svaga bide fysiskt och
psykiskt, vi behover HJALP.

Karin



INGET NYTT

Lit: forvinad erfor jag i forra numret av
LARY att Stockholms lins landsting forst
from. juli—81 gitt med pd att ersitta
batterier till Servox talapparat. Detta har
varit en sjilvklar ricttighet for de laryng-
ektomerade inom Goteborgs kommun
sedan 6 dr tillbaka. Varje laryngektome-
rad patient har ritt att utfd tvd batterier
gratis per ar. Pi foniatriska avdelningen,
Sahlgrenska sjukhuset, finns dven Servox-
apparater for utlining under tiden den
egna talapparaten ir till lagning. Genom
avtal, som kommit till stind genom aktiv
medverkan frin rektor Harald Ryfors,
har Sjukvirdsstyrelsen i Géteborg med-
verkat till kostnadsfri service hos en pi
audiologiska avdelningen, Sahlgrenska
sjukhuset, stationerad verkstad dit de
laryngektomerade kan vinda sig for att fa
snabb hjilp, nir Servoxapparaten kring-
lar.
Med de bista Jul- och vinterhilsningar!
Maj Hiller, likarsekr., fon avd. SS

FORENINGAR UTOMLANDS?

Jag undrar om LARY- redaktionen har
vetskap om dir finns motsvarande riks-
féreningar lik vir egen i England, Tysk-
land eller i andra europeiska linder.
Tacksam for svar, med vinlig hilsning
Holger Pelch, Karlskrona

Svar:
talet

Det finns LE- foreningar i fler-
europeiska linder. I England:

National Assosiation of Laryngectomee
Clubs, 30 Doorset Sq., London NW 1.

I Tyskland: Bundesverbandes der Kebl-
kopflosen E.V., Luisenstr. 20, Bebra 1.
Red.

Orebro forts. ..

Vir erfarenhet av kursen ir, att flera lik-
nande bdr anordnas pi det lokala pla-
net dir en avdelning stir f6r arrange-
mangen. och en eller flera avd. kan fi
deltaga si som var fallet med Goteborgs-
avd. ininativ. Tiden utnyttjades effektivt
for talévningar med och utan rostgenera-
tor. Vi fick virdefulla upplysningar an-
gaende skotsel och vard av vira "Servox’.
Orebroavd. vill framf8ra ett varmt tack

till vdra vinner i Goteborg for en vil ge-
nomford kurs.

Orebro-avd. kassor passade pa att bland
vira medlemmar insamla medel till
“Lary-Fonden”. Insamlingen inbringade
75:— kronor.

Det skulle varit mycket mera att skriva
om men vi ndjer oss med detta.
Einar Pettersson, Nian Sonnell,
Lindstrom, Edvin Israelsson.

Bertil
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LIVIET TILLBAKA

— Ingenting kan jimforas med en funge-
rande njure ! Det dr toppen att slippa allt
fixande och all bundenhet vid dialys-
apparaten.

Eva vet, for hon har gitt igenom nistan
alla faser en svirt njursjuk minniska kan
vara med om.

Frin bérjan var hennes liv ganska odrama-
tiskt, vad sjukdomar betriffar. Hon har
betraktats som en frisk minniska. Vid 15

drs dlder mirktes visserligen litet dggvita i
urinen. Men mer én sa blev det inte.

Eva hann bilda familj och féda barn. Vid
28 ars élder slog njursjukdomen ut.

— D4 gick allt sa vildigt snabbt. Jag kiinde
mig délig och hade varit pd likarkontroll.
Man hade tagit prover pa mina njurar. Vi
skulle dka pa semester men jag fick inga
speciella forhillningsorder. ”Lev som van-
ligt”, sa de och gav mig aksjuketablet-
ter. ..

Den sommaren kommer Eva och hennes
familj aldrig att glomma. Eva kunde vare
sig dta eller dricka pa tre veckor. Till slut
var hon si dilig att hon mdste tas in pa
sjukhus. P4 en minad hade funktionen
pd hennes njurar rasat fran 80 % till 5 %.
Njurarna klarade helt enkelt inte av sitt
reningsarbete,

Eva var urinforgiftad och maéste fi ome-
delbar vard. Direfter foljde ett halvt ar
av smirtsam PD-dialys, en dialysmetod
som innebdr att man pumpar in vitska
i bukhélan f6r en stund, for att sedan
suga ut den, for att aterigen pumpa in ny
vitska . . .

Eva bodde vartannat dygn pd sjukhuset,
vartannat hemma. Efter sex minader
fick hon en dialysutrustning att ha hem-
ma.

— Men dialys botar ju ingen njursjukdom.
Det dr bara ett sitt att leva vidare. Och
jag blev heller aldrig bittre av dialysen.
Snarare tvirtom. Jag fick till slut blodf6r-
giftning, lunginflammation och férstorat
hjirta . . .

~— Det var di likarna pa Serafimersjuk-
huset tyckte att det var dags att hjilpa
mig. De ville préva med en transplanta-
tion. P4 mindagskvillen ringde de och
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trigade om jag hade lust att opereras
torsdag morgon samma vecka.

— Ja, sedan gick allt fort. Det var egent-
ligen ingenting att fundera Gver. Pappa
stillde upp och gav mig sin ena njure.
Allt var over pid nigra timmar. Och
njuren fungerade.

— De forsta tre minaderna efter en njur-
transplantation ir de mest kritiska. For
mig gick allt bra. Jag kunde borja leva
igen. Jag fick komma hem. Jag kunde
borja arbeta si smirt — forst pd deltid,
sedan pa halvtid. Idag arbetar jag full tid
som vilken frisk méinniska som helst.

~ Det enda jag inte slipper ir att ta olika
tabletter, bl.a. cortison. Hela livet maiste
jag fortsitta att ta tabletter, sd att inte
njuren stots bort.

Minniskans tvd njurar har viktiga uppgit-
ter — att utsdndra slaggprodukter fran
blodet och att reglera kroppens salt- och
vattenférrdd. Nirmare 2.000 liter blod
passerar njurarna varje dygn for att ren-
sas. Slaggprodukterna férs med urinen
ut ur kroppen. Vid kronisk njursjukdom
sker detta inte tillfredsstillande. Njur-



funktionen férsimras for att till slut helt
upphdra. Man uppskattar att ca 500 per-
soner i Sverige varje ir drabbas av njur-
svikt — ofta personer i aktiv produktiv
alder. Limnas sjukdomen obehandlad
medfér den déden genom urinforgiftning.

De behandlingsmetoder som finns idag ir
medicinering, diet, dialys och transplan-
tation. D4 njurfunktionen dr tllricklig
provas férst medicinering och sedan diet-
behandling. Nir njurfunktionen férsimras
ytterligare médste man tillgripa dialys eller
transplantation.

Genom medicinering och dietbehandling
forsoker man hejda sjukdomens forlopp
och lindra dess symptom. I dietbehand-
lingen minskas bl.a. de protein- och salt-
mingder patienten fir inta. Kost med
60, 40 och 20 gr protein pr dag anvinds.
Eftersom kosten saknar en del viktiga
dggviteimnen kompletteras den med
s.k. essentiella aminosyror och vitami-
ner.

Dialys dr ett sitt att pid konstgjord vig
rena blodet frin slaggprodukter och ut-
fors pa 30-tal orter i Sverige. Dialysbe-
handling finns som peritonialdialys (ge-
nom bukhinnan) s.k. PD och som himo-
dialys (bloddialys). Vid PD skoljs buk-
hilan i flera omgangar med dialyslos-
ning. Slaggprodukterna avgir frin blod-
kérl i bukhinnan till dialysvitskan i buk-
hilan. Det finns idag tvd PD-metoder.
I den ena intensivbehandlas patienten
pd sjukhus i regel 12—15 timmar 3
ginger i veckan. Behandlingen sker genom
tita byten av vitskan i1 bukhdlan. Den
andra behandlingsformen innebidr artt
patienten sjilv byter dialysvitska fyra
ginger per dygn. Metoden ir ny och kal-
las for “’pasdialys”, eftersom dialys-
vitskan tillfors med hjilp av en pise.

Vid himodialys cirkulerar blodet utanfor
kroppen genom en apparat, dir dialyslos-
ningen fir verka pi blodet genom ett

tunt celiofanmembran. Denna behand-
ling upprepas 2—3 ginger per vecka 3—8
timmar per ging. Ca 125 patienter har
dialysapparaten installerad i hemmet och
skoter dialysen sjilv med hjilp av oftast
en anhorig. Sammanlagt 700 personer
behandlas i Sverige for nirvarande med
bloddialys. Sivil PD- som himodialys-
patienten bor iaktta sirskilda foreskrif-
ter betriffande mat och dryck.

Transplantationen innebir att en frisk
njure frin en annan minniska opereras
in. Donatorn kan vara en anhdrig, som av-
stir en av sina tvi njurar. Det vanligaste
ir dock att njuren kommer frin en nyli-
gen avliden person, en s.k. nekronjure.
Skandiatransplant och  Eurotransplant
medverkar till att formedla nekronjurar
mellan linder. Avstdtningar utgdr det
sviraste problemet vid njurtransplanta-
tioner. Avstotning innebir att mottaga-
rens egna immunologiska forsvarsmeka-
nismer angriper det inopererade organet
dirfor att det innehdller for kroppen
frimmande imnen. En njure frin en nira
slikting dr medicinskt fordelaktigast. Som
anti-avstotningsbehandling anvinds konti-
nuerlig medicinering med kortisonprepa-
rat och Imurel, varvid biverkningar kan
forekomma. En lyckad transplantation
medfér att personen lever ett i princip
normalt liv som en frisk méinniska.

RNj bildades 1969. Idag har férbundet
ca 3.200 medlemmar. I landet finns 4tta
lokalféreningar,

RIKSFORBUNDET

FOR NJURSIJUKA RN;j
Norrtullsgatan 6, 4 tr
11329 STOCKHOLM

Tel. 08/32 42 35
Postgiro 25 30 67 -3
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Dagen fére julafton brukade jag fa folja
med farfar ut i skogen for att hugga jul-
gran. Farfar och farmor, som var mina
fosterforildrar, hade ett litet torp med
en tillh6rande skogsremsa dt norrsidan.
Den julen jag var atta ar, hade det sndat
kraftigt i veckan fore, och nidr dagen kom
for granletandet, sa farfar att jag fick allt
stanna hemma,

— Du ir inte sd hogt kluven dn, sd du kan
pulsa i den hdr djupa sndn!

Jag bdnade och bad, skrek och tjot, och
till slut dvertalade farmor honom, att jag

skulle i f6lja med. Hon tog ett par gamla:

skaft av ldngstrumpor med en hilla under
foten, och drog dom utanpd mina skor
och byxor. Hon satte fast dom med siker-
hetsndlar vid knidna, for att jag skulle hdl-
la mej varm och inte fa snd i skorna. Far-
far tog yxan under armen och gick fore.
Jag pulsade tdtt efter i hans spér.

— Vi gir till Ledningen, dom dr finast dar,
dir dom inte star si titt, visste farfar.
Ledningen var en kraftledningsgata, ddr
det var fritt for vem som helst att hugga
buskar och sly. Avstindet dit var vdl
600—700 meter, om vi gick rakt genom
skogen.
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Just ndr vi kommit i kanten pd vir egen
skogspldtt, fick jag syn pd en gran, som
sag fin ut, och tyckte att vi kunde ta
den, s& behdvde vi ju inte ga lingre.

— Den dr for gles, sa farfar, och pulsade
vidare indt skogen. Jag hdngde med, s3
gott jag kunde. Men nir vi kommit fram
till Ledningen, borjade jag bli trott i be-
nen och kdnde att jag fatt skavsdr av mina
stoppade strumphdlar.

Vi gick och gick. Sndn var dnnu djupare
hdr, dir det var mera 6ppet. Ingen gran
dog at farfar. Antingen var dom for stora,
for krokiga, for sma eller ojaimnt vixta.

— Vi gitter vdl inte komma hem med en
san ddr fuling!

Ridtt som det var, tog mina krafter allde-
les slut. Jag snubblade, foll och fick fullt
med snd innanfor kragen. Jag borjade gri-
ta. Farfar lyfte upp mej och borstade av
mej den vdrsta sndn.

— }Jag vill hem, snyftade jag.

— Ja, vad var det jag sa? Sdna dir smi-
hyrvlar som du ska nog halla sej dir det dr
plogad vdg! Men jag far vél bdra hem dej
da — istdllet for en gran.

Han tog mej pd axlarna och vinde hemit.
Ndr vi kom tillbaka till den gran, som jag



forut pekat ut, lyfte han ner mej. Borsta-
de av en stubbe och lade sina vantar ovan-
pd den.

— Sdtt dej hdr — och sitt stilla! Vi far vdl
ta den har ruskan i alla fall.

Farmor slog ihop hidnderna av fértjusning,
ndr vi kom hem.

— En sén fin gran! Alldeles lagom stor!
Farfar sa bara, att han ville ha kaffe, sd
farmor bjod péd kaffe, cacao och doftan-
de saffranskusar. Farfar la sej sedan pa
kokssoffan och borjade snart att snarka.
Sjdlv bérjade jag snyfta igen, och beritta-
de hur jag stdllt till det. Men farmor bara
kluckade forngjt.

— S4 dir gor han ju nistan varje Jul!
Springer forst skogen runt och sen tar
han en gran alldeles utanfor garsgarn.

— Forresten. Det var linge sen vi hade
sd fin gran, och nu ska du inte va lessen.

Tidning

Riksféreningen mot cancer — Cancer-
fonden har meddelat RLE, att de med-
lemmar som si Onskar kan fi deras
tidskrift Cancer gratis med posten.

Cancer kommer ut med fyra nummer
per ir och innehdller information om

OBS! Skriv tydligt tack !

Jag ska ta fram en sak, som du egentli-
gen inte skulle fa f&rrdn i morron.

Hon gick in i kékskammaren och kom
ut med ett pepparkakshus, som hon
giort i smyg. Vaddsné pad taket och
vaddrék ur skorstenen.

— Men du fir inte dta upp det forrdn
efter Jul! Ta av dej och kryp ner i singen
nu, si du inte blir sjuk. Jag ska stdlla pep-
parkakshuset pé stolen bredvid.

— Du ir allt bra sndll du farmor, sa jag,
nir hon bredde ticket Gver mej och
stoppade om mej.

— Ja sov nu si fir vi se om tomten kom-
mer i morron!

Jag horde hur hon slamrade med spis-
kroken och lade in mera ved. Eldskenet
frin den &ppna spisluckan dansade i det
lga taket och minuten efter sov jag sott

pa utdragssingens halmmadrass.
Rolf

gratis!

forskningen och dess resultat, i form
av nya metoder att bekimpa cancern.

Allt du behéver gora for att fd den ir att
fylla i namn och adress i kupongen nedan
och skicka den till LARY, som samlar
ihop och vidarebefordrar inkomna namn.
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Medarbetare valkomna

Lary har fitt 6kat utrymme t RLEs bud-
get. Det betyder att vi i fortsittningen
kan vinta oss flera nummer per ir in tidi-
gare. Minst tva och hogst fyra enligt sty-
relsens beslut. Vi kan dven vinta oss en
stegvis uppsnyggning av tidningens ut-
seende.

Vi kommer ocksid att ta annonser och
hoppas dirvid fir hjilp av vdra lokalavdel-
ningar med anskaffningen annonspriset ir
950:—/helsida, 650:—/halvsida och 400:—
for 1/3- sida.

Du fir bebdila 20 % av beloppet for egen
rakning.

Det skulle ocksd vara trevligt med flera
insindare. Skriv och friga om nigot du
funderar pi eller om Du har nigot att be-
ritta. Vill du vara anonym garanteras att
ditt namn inte limnas ut till nigon. Det
stannar mellan dej och redaktéren. Ditt
bidrag behover inte vara nigon vilskriv-
ningsévning. Vi putsar till formen it ditt
bidrag, om du si vill. Du 4r ocksa vilkom-
men per telefon. Nog ir det vil ndgor som
du tycker dr daligt och borde dndras pi.
Eller kanske du har nigon solskenshisto-
ria att dela med dej av. Hor av dej. Vira
spalter 4r 6ppna.

STOMASKYDD

Stomaskydd av textil med kardborrslis
kan du numera képa genom Karin Cedin,
Tornbacken 3, 163 54 Spinga. Tel. 08/
36 41 48.

Flera firger: vitt, gult, rosa och ljusblate.

Olika halsvidder: 35—42. Angiv Onskad
storlek och firg.

Pris: vita 17:— Ovriga 20:—.

PS Stomaskyddet Stom-aid (se annons) kan numera skrivas ut kost-
nadsfritt, som férbrukningsartikel inom flera lin. Fraga din logoped.
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BLI MEDLEM! STOD VART ARBETE!

Du som vill veta mer om RLE eller vill bli medlem kan ta kontakt med nirmaste lokalavdel-
ning. Vem som vill kan bli medlem. Sitt in 35:— pd postgiro nr 85 17 54—2 och Du ér stod-

jande medlem. Lary kommer som extra kvitto pi pengarna.

Kontaktmin for lokalavdelningarna:

Givle, Siv Baglien, Industrivdgen 5, 820 20 Ljusne
Goteborg: Eric Hermansson, Gitarrgatan 1, 421 41, Vistra Frolunda
Kalmar: Hilmar Olsen, S6dra Linggatan 16—18, 392 32 Kalmar

Linkdping: Carl Aspling, Svartdgatan 27, 573 00 Trands
Lund: Otto Josefsson, Trekantsgatan 3, 230 42 Tygelsjo
Stockholm: Ingegerd Bengtsberg, Lindhagensplan 45, 112 43 Sthim

Sundsvall: Ture Berglund, Vistergatan 33 A, 852 49 Sundsvall
Uppsala: Svea Osth, Ymergatan 22'b, 753 25 Uppsala
Vixjé: Ulla Bergendahl, Kullagatan 16, 360 51 Hovmantorp

Orebro: Arne Folkerman,’Vistmannagatan 9, 703 42 Orcbro

Styrelsens arbetsutskott:

Ordforande: Karin Cedin, Tornbacken 3, 163 54 Spanga,
Sekreterare: Siv Baglien, Industrivigen 5, 820 20 Ljusne,
Kassor: Astrid Bergh, Beata Sparres grind 15, 162 30 Villingby,

tel. 0270/686 32
tel. 031/47 87 63
tel. 0480/104 42

tel. 0140/129 47
tel. 040/46 6176
tel. 08/505018

tel. 060/15 80 42
tel. 018/14 05 32

tel. 0478/412 06
tel. 019/11 46 45

tel. 08 /36 4148
tel. 0270/686 32
tel. 08 /38 71 80

- Hur mir du da&?

- Jo tack, far jag
bara vara frisk, s&
mar jag ganska bra!

Ansvarig utgivare: Karin Cedin
Redaktor: Rolf Fischer

Tidningens adress: Monjostigen 23

141 31 HUDDINGLE Tel 08/71122 03

UTGIVEN AV RIKSFORENINGEN FOR LARYNGEKTOMERADE
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