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Tyvarr blev nr. 3 av Lary litet for-
senat pa grund av omstandigheter
som jag inte kunde ra pa men jag
hoppas att detta nr. kommer till
din brevlada i ratt tid.

Har ni tdnkt pd att ni som ldser
tidningen har mojlighet att paver-
ka innchallet?

Tidningen dr delvis ett bra
organ fér SLFs foreningar artt
informera om sina aktiviteter lik-
som att enskilda personer ar val-
komna med artiklar till tidningen. I
detta nr. av tidningen kan ni ldsa
om en anhorigs upplevelser i sam-
band med makens sjukdom, har du
synpunkter art ge 1 denna fraga
hoppas jag att du fattar pennan
och skriver nagra rader,

Skulle du inte vilja ange ditt
namn i en artikel sa har du full rate
att anvanda dig av signatur men
redaktionen kraver att fa ditt namn
for att ha mojlighet diskutera arti-
kelns innehall.

Jag har producerat tva nummer
av var tidning som tf. redaktor och
tackar for den hjalp jag fate fran er
och onskar

ER ALLA
en
GOD JUL och GOTT NYTT AR.
P-A.Herbertson
tf. redaktor B

En tidskrift for —

' laryngektomerade - de som
fatt struphuvudert bortopererat.

» hemilaryngektomerade -
de som fitt ena stimbandet
bortopererat.

» glossektomerade - de som
fatt tungan bortopererad helt
eller delvis.

» de som opererats for cancer 1
munhailan.

» de som genom strdlbehandling
fart bestdende men.

Svenska
Laryngforbundet

» har lans- och regionfore-
ningar verksamma 6ver hela
landert.

¢ har kontakt med motsva-

rande férbund 1 andra ldn-

der,

¢ har fortroendeanslutna
likare, tandlikare, logope-
der, kuratorer och dietister,

¥ d4r en av huvudmannen i
Cancerfonden,

¢ tillhor handikappforbun-
dens samarbetsorgan.

finansieras genom medlems-
avgifter och anslag, bl a
statliga organisationsstdd,

har instifrat fristdende Stift-
elsen Laryngfonden, som bl a
ger reabiliteringsstod till de
som drabbats av cancer i
oron, nidsa och halsomradet.

v arbetar for lika rare cill
behandling, vard och reha-
bilitering samt fér social
trvgghet.

- utger tidskriften Lary.

¢ virnar sina medlems-

gruppers intressefragor.




Ocks en
kdirlek...

Jag mdtte dig nir jag var ung,
du frestade mig och snart var
du min kung.

Jag var ju litet blyg sd vi
triffades i smyg.

Du var lang, solbrind och
snygg jag kande mig upprymd
men dnda trygg.

Mamma sa: "Det dr inget
sillskap for dig du kommer
att fara illa, tro mig.”

Men inte trodde jag pd det
ddr, det gor man inte ndr man
ar kar.

Vi hade sa kul pd alla fester
du stillde upp, dven for mina
gdster.

Nar jag var ledsen, deppig
eller sjuk da trostade du mig,
du var gullig och mjuk.

Ja, alla situationer klarade
du galant — utom skogs-pro-
menaden, det var sd sant.

Da firsokte du fd mig
avstd fran att vandra. Jag gick
ifran dig och du trostade dig
med andra.

Men snart var jag dter i ditt
vdld ja, nu visste jag att jag
var sald.

Sa med dren férsvann kéir-
leken och jag forstod :

Ingen atervindo, du var
gift i mitt blod.

NU har jag sett si mdnga
som du pligat pd ditt sditt
MEN JAG AR FRI fran dig,
du din vidriga cigarett.

" EN TILLBAKABLICK PA
DET GANGNA ARET

Sensommaren 1992 blev jag laryng-
ektomerad och blev omedelbart s.k.
stodjande medlem 1 Stockholms lins
Laryngtérening. Nagra medlemsmo-
ten besokte jag inte forrin jag av
Rolt Fischer fick en inbjudan, att
som foreningens gdst ndrvara vid
medlemsmértet 1 januari 1995, Detta
blev vandpunkten! Fran att i allra
hogsta grad varit passiv medlem
under 2,5 ar, blev jag nu aktiv inom
téreningen. Jag har trivts som fisken
i vatmet och har lagt ner — om intc
hela min sjd] - sa dock en storre del
av den 1 foreningsarbeter. Det ir
ménga trevliga och underbara med-
ménniskor, bade i stockholmsfére-
ningen och i forbundet, som jag har
tart en god konrake med under det
ar som gatt.

Dessutom har jag fatr formanen
att besoka och tala med nya drabba-
de cancerpatienter, innan deras ope-
rationer pa SOS och KS. Jag har dir
- torhoppningsvis — lyckats med arte
lugna dessa personer, och kunnat
svara pa deras manga ganger svira
trigor. Denna "fadderverksamhet”
hoppas jag att jag kan fortsatra med,
av egen erfarcnhet vet jag att den
behdvs nir det ar som svirast,

Tva verkliga eldsjilar inom vir
férening dr ovan nidmnda Rolf
Fischer samt Ingegerd Bengtsberg.
Dessa tva har under sensommaren
arbetat hart for att fa tillstind en
rehabiliteringsresa  till  varmare
rrakter fér vara opererade medlem-
mar och deras anhoriga. Nu har
dessa tva klarat projektet i hamn,
med bidrag till samtliga resenirer
tran Laryngfonden. T slutet av janu-
ari 1996 gar resan tll Grand
Canaria, ddr vi kommer att stanna
i fjorton dagar.

Ett stort tack till Ingegerd och
Rolf for deras insatser, men Aven
till Gun-Marie Larsson, Laryng-
fonden for resebidraget.

Till sist vill jag dnska Fr alla
EN RIKTIGT GOD JULﬂ
och ETT GOTT NYTT AR

My, Vogel

Nu nédr Bo Persson fungerat som
ordférande nastan ert ar tyckte jag
att det var hég tid att stalla ndgra
nirgangna fragor tll BP.

Red.

1. Hur tycker Du att Din arbets-

uppyift varit under detta dr ?
Aven om jag var vald all v.ordf.
tidigare sa kom det litet plotsligt pa
att Overta ordférandeskapet efter
Elof Bystedr.

Alla ar vil éverens om att Elof
Bystedt var/dr en dynamisk person,
naturligevis blev det kanske en liten
avmatming den forsta tiden men
som jag ser det hela har vi idag full
fart framit,

Att som ordforande for vare
forbund vara bosatt i Ostersund
medftérde ju att man var tvungen
att finna  en arbetsstil som funge-
rade for distansarbete och arbets-
tordelning pa kansliet.

Genom ett bra samarbete med
mina kollegor i AU och styrelsen
tror jag att vi st problemen pa ett
bra sitt.

2. Vilket iir det stora

problemet idag?

Nyrekrytering av medlemmar all-
denstund de laryngektomerades
skara blir firre. Detta har vi dock
f6rsokt att gardera oss mot genom
att vidga vart upptagningsomride
vad géller cancer inom ONH-
omradet.

3. Dina planer for nista ér?
Vilka omréden blir de ”stora”?
Vi har en nordisk konferens pa
Island 2-4 maj 1996. For nidrvaran-
de arbertar vi for hogeryck for att sa
manga som mojligt av medlemmar-
na skall f& mojlighet atr deltaga.
Det dr ekonomin som dr det stora

problemet infor denna resa.

Forts pa sidan 17,



DO Feinstein ar mycket mer dn en revisionsby-

rd. Vi dr ocksa affirsradgivare med special-

kompetens inom en rad omraden. Darfor kan
vi ha ett bade djupare och bredare samarbete med
vara klienter. Bland vara kunder finns savdl sma som
stora foretag.

e BDO Feinstein dr medlem och deldgare i BDO
Revision - en rikstickande kedja av samverkande
revisionsbyraer runt om i Sverige.

» BDO Revision ingdr i det internationella revisions-
foretaget BDO med huvudkontoret i Bryssel, i hjartat
av EG.

* BDO omfattar éver 400 kontor i ett 80-tal lander
over hela virlden,

Kontoret ligger i World Trade Center-huset, mitt i
Stockholms City. Dessutom finns ett kontor i Sollen-
tuna. Vi dr 78 medarbetare varav 13 auktoriserade

revisorer.
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AUKTORISERADE REVISORER

BDO FEINSTEIN REVISION AB

World Trade Center-huset, Klarabergsviadukten 70,
Box 70390, 107 24 Stockholm.

Telefon: 08-700 57 00.

Telefax: 08-24 06 15 Telex: 16572.

Sollentuna-kontoret

Industrivdgen 2, 191 62 Sollentuna.
Telefon 08-700 57 00.

Telefax: 08-35 20 66.

Ny fortroendeliikare
iSLF.

CURRICULUM VITAE

Docent Richard Kuylenstierna ar
fodd 1946 1 Stockholm.

Han genomgick lakarutbild-
ningen vid Karolinska institutet.

Sedan 20 ar dr han anstalld vid
oron-, nids- och halskliniken pa
Karolinska sjukhuser, dar han som
overldkare ansvarar bland annat for
laryngologin, det vill saga sjukdo-
marna 1 struphuvudet. Hit hor
naturligtvis dven elakartade tillstand
1 denna och nérliggande regioner.

Arbetet med tumdrsjuka paten-
ter sker 1 ndra samarbete med andra
kliniker och da framst Radiumhem-
met och plastikkirurgiska kliniken.

Richard Kuvlenstierna har
intresserat sig sarskilt for rostreha-
bilitering av larvngektomerade och
har i olika sammanhang redovisat
sina erfarenheter och synpunkter
pa detta problem for Svenska
Laryngtorbundets medlemmar.

Eérutom det kliniska arbetet
samarbetar Richard Kuylenstierna
med Eva Munck-Wikland 1 mer
grundlidggande tumorforskning och
med anestesikliniken for problem
som ror sviljfunktionen.

Svenska Larvngférbunder far
hiarmed tacka Docent Stig Haglund
vid SOS som pa egen begiran slu-
tar som fortroendelikare i SLF.
Doc. Stig Haglund har varit for-
bundets tortroendelikare 1 manga
ar och varit till stor nytra.

Styrelsen/SLF




Saxar ur DN den 16/10-95.

Niista fréken Sverige fir inte réka.
Darfér samarbetar skénbetstiuv-
lingen med Folkhdlsoinstitutet i dr.

Vara rokfria eller fimpa.
Alla som kandiderar till Fréken
Sverigetiteln madste vara rokfria
eller beredda att fimpa.

Regerande Froken Sverige,
Petra Hultgren, ville géra nagot
viktigt av sin td pd skénhetstro-
nen, och hon fick savil arrangérer
som Folkhilsoinstitutet att nappa
pa idén om rokfrite.

Vi sag det som en chans att
gora nagot for de hir tjejerna. Det
stammer vil med vad vi tvcker,
sager Paul Nordgren, avdelningsdi-
rektdr pa Folkhilsoinstitutet.

Effektiva argument.
Experter menar att argument som
har med skénhet att géra — som till
exempel att rokning fir huden att
aldras 1 fortid — dr nagra av de mest
cffektiva, om man vill f4 unga flick-
or att sluta roka. Precis, sdger Petra
Hultgren, det dr det som vi maste
forsdka trycka pa. Man blir ful av
artt réka, helr enkelt. Och da kan det
finnas folk som tycker att vi gar ut
med pekpinnar och sdger saker,
men det ar inte sa vi vill géra. Vi vill
forsoka visa att du, om inte annat,
torstor din skonher om du réker.

Fran Svenska Larvngférbundet
sdager vi lycka till, vi vet hur farlig
rokningen Ar. Red. |

Medlemsregistertriiff
25 september-95 pa SLF:s kansli.

Mandagen den 25 sept.-95 samla-
des registeransvariga 1 varje fore-
ning for att gnugga geniknolarna
gillande ansvaret fér medlemsre-
gistret.

Vi bada anstillda pa forbunds-
kanslict hade férménen att vara
med vid denna utbildning vilket
kdndes mycker bra. D4 kunde vi
ventilera en del problem och for-
klara vartor vi ibland #r lirer *job-
biga™ ndr vi inte far riktiga uppgif-
ter,

Kursens syfte var att alla skall
arbeta efter enhetliga riktlinjer f6r
att vi skall fa ett bra och fungeran-
de register.

Nya blanketter med lathund
limnades ut till registeransvarig i
varje forening med klar och tyvdlig
signal om att det dr dessa som skall
anvindas 1 framtiden.

Det som dr viktigt att tinka pa,
dr att alltid ange dag fér dndring
och orsaken dartill.

Personnummer ir ocksi viktigt
att ange, sirskilt med tanke pa
olika ansékningar vi pa férbunds-
kansliet gor, vissa myndigheter
kraver som regel detta.

Andringar av postnummer ir en

| annan sak att tinka pa samt att
anmila ndr man byter adress.
Tyvirr hander det ju att vi far t ex.
LARY i retur pd grund av fel
adress och det dr ju synd atr bli
utan denna férnamliga tidskrift.
Vid all korrespondens med oss
pa forbundskansliet dr der viktige
att uppge medlemsnumret nir det
géller forandringar i medlemsregis-
tret, allt gir dd snabbare och miss-
rag kan undvikas.
Dartainspektionens  represen-
tant, Hakan Meurling redogjorde
for hur vi skall skéta ett personre-
gister. Detta miste alla registeran-
svariga skota pa ett korreke sitt.
Varje forening som anvinder
databehandlat medlemsregister bor
anséka om tllstind for detta hos
Darainspekrionen. Denna ansékan
kan skrivas med nagra enkla rader,
ett forslag finns hos oss pia SLF:s
kansli,
Vi pa kansliet ser fram mot ctt
bra samarbete och ctr vilskore
medlemsregister.

Elise Lindqguist
Birgitta Nyqguvist




Fredagen 20 oktober var en hog-
ridsdag i Uppsala, da invigde namli-
gen handikappforeningarna sina
nya gemensamma lokaler i Uppsala.

Inbjudna var en lang rad politi-
ker och tjinsteman fran landsting-
et och Uppsala kommun. De tradi-
tionella banden klipptes av repre-
sentant fran kommunen.

Det hela borjade med en visning
av lokalerna, guide var Rune
Wiklund, Uppsala lans Laryng-
torening.

Laryngforeningen kommer art
finnas pa site kansli, torsdagar
13.00 = 16.00, samt att man kom-
mer att bedriva aktivireter i form
av t.ex. méten och studie-cirklar.

Efter denna rundvandring vid-
tog sa den stora invigningen som
foljdes av fortdring darefrer litet
kulturella inslag samt avslutning.

Litet fukta om de nya gemen-
samma lokalerna:

T Uppsala har det i mdnga dr funnits
tankegangar om att forsoka samla
alla handikapptéreningar under ett
tak for att dels skapa en gemensam
triffpunkt, dels erbjuda béittra arb-
etsmiljo for anstdlld personal och
samridigt finna former for battre
samarbete och effektivitet.

Riks HCK:s projekt Referens-
arbetsplatser gav oss impulser att
pa allvar starta plancringen. Efter
ca 1,5 drs intensivt forberedelsear-
bete star nu dntligen gemensamma
kanslilokaler firdiga.

34 lins- och lokalféreningar
plus samarbetsorganen i lanet och i
Uppsala disponerar ca 1.100 kvm
som ir fordelade 1 tva plan.

De 22 anstdllda har var sitt

arbetsrum eller delar med nagon
annan i de storre kontorsrummen.
De féreningar som ej har anstalld
personal foérdelas pa 9 rum dédr
man har mojlighet att utfora skri-
varbete, ringa samtal, tillgang till
data samt férvara sitt forenings-
material.

Adress:
Handikappforeningarna

S:t Johannesgatan 28

752 33 UPPSALA

Kansliet har gemensam viixel:

Tel 018-56 09 00
Fax 018-36 09 01

Texttelefon 018-36 09 02

Hans-Ake Ellvén, SLF

Vid tva cllfallen har jag infor-
merat om vart handikapp och rok-
ningens skadliga inverkan for sjar-
teklassare pd Mariebergsskolan i
Vistervik.

Detta for att jag inte vill arte
dessa ungdomar skall torstéra sin
hilsa genom artt rika.

Det dr livliga ungdomar som

har manga fragor och det géller att
svara pa et riktigr sdte.

Eleverna, larare och skolskoter-
skan var nojda med informationen
och bad att far aterkomma vid fler
tillfallen. Jag stiller naturligvis
upp for denna och andra skolor i
mitt omrade,

Lennart Wirsén

Cigaretten Death, som hafr forsalj-
ningsframgangar 1 England. skall
nu lanseras 1 Norge. Death:s svarta
cigarettpaket pryds av en dodskal-
le och marknadstors under devisen
“virldens drligaste cigarett™. Infor
lanseringen i Norge planerade
foretaget att skianka en del av sina
intikter till norska cancerfonden,
som dock avbhéjde anbudert. Enlige
foretagets vidare planer skall
Death lanseras dven i Sverige redan
under hosten.

Saxat ur Nybetsbrev

nr 3/95 fran ERG



Jag har faktiskt arbetat inom han-
dikapprorelsen sedan jag var 17 ar
och det hir dr forsta gangen jag
har fatt ett erkdnnande.

Inga-Lisa Krabbe, en av de fem
starka kvinnor i Handikapp-
rorelsens ortopediska rad, tackade
pa onsdagen for Brukarpriset
Innova som tilldelats radet for
deras insatser att framja brukar-
medverkan inom den ortopediska
varden.

Det var premidr for Brukar-priset
Innova som delas ut av Handi-
kappinstitutets tidning, Allt om
Hjalpmedel. Vid den hégtidliga
prisutdelningen som gick av sta-

peln onsdagen 27 sep.-95 i Milles-
salen pa Hotell Foresta delade
Lotta Mossberg, reporter och
nyhetsuppldsare pa TV 4 och sjily
insulinbehandlande diabetiker, ut
priset.

Ibland kan jag langta efter att
syns pa langt hall att man behover
hjalp. For det ar ju faktiskt sa, att
vi behover varandra sia vil. Och
ndr jag ser vilka idéer, vilken kraft,
vilket arbete som liggs ner da blir
jag mycker imponerad, sa hon.

Allt om Hjilpmedels Innova-
pris dr ett sart Handikappinstitutet
och tidningen att premiera den
process som gor att enskilda bru-
kare fir tllgang till sddana hjilp-

medel som just de behover. En jury
med brukare har granskat de fem-
rio forslag som under varen kom in
till redaktionen. Juryn har nomine-
rat fem av férslagen och ocksa
utsett vinnaren,

Till nadsta ar hoppas Allt om
Hjilpmedel pad nya férslag till vir-
diga pristagare. Det finns sa myck-
et arbete som pdgir ute i hjidlpme-
delsverksamheten som 4r virt att
lyfras fram i ljuset.

For mer information om Innova-
priset, pristagarna m.m., kontakta
Elisabeth Blomberg tel 08-620 17
91 eller Lis Kléve tel 08-620 17 87.

Svenska Laryngforbundets ordforandetrdff 95 10 04.

Sa var det aterigen tid for styrelsen
att infor ordférande fran foreningar-
na redovisa arberet inom foérbunder.

At det finns manga fragor vid en
triff av detta slag ar helr naturlige
och for styrelsen kinns det mycket

viktigt att redovisa vad som hint.
Nagot att nidmna fran denna
traff kan vara:
Stadgarna, hir pdgar arbete
med justera dessa si de bittre
stimmer med vad som giller idag.

Riksstimman, denna kommer att
hallas 10-11 maj 1996 pa Atorps
Herrgard, Munkedal.

Medlemsregistret, hir har en
Justeringar gjorts och dessa redovi-
sades liksom vikten av korrekta
uppgifter all kansliet.

Laryngfonden/Brevmirkesfor-
sdljningen, Gert Hall redogjorde
pa ett ingdende sdtt for dessa tva
omrdaden,

Informationsfilm, under ordfor-
andetriffen framkom synpunkter
om att SLF:s film bor omarbetas.

Detta 4r niagot som stvrelsen
kommer att titta pad inom snar
framtid da det ar av stor vikt ate vi
aktuellt informationsmaterial.

Allt som nimndes under ord-
forandetriffen finns inte utrymme
for 1 tidningen men viktigt 4r att
alla var noéjda med den informa-
tion som limnats,

Per-Arne Herbertson



Tyvdrr dr det kanske sd att
mdanga ganger glommer
sjukvdrden bort att det
finns en anhorig som verk-
ligen lider alla belvetets
kval.

Vid ett tillfille bérjade
jag att tala med en anhérig
om dessa problem och kom
da fram till att detta dr
ndagot som maste belysas
och frdgade om inte vart
samtal kunde leda till en
artikel i Lary. Det blev en
artikel med manga syn-
punkter, manga fundering-
ar och manga klarliggande
kring den anborige.

Kravet for att jag skulle
fa publicera denna artikel
var att jag mdste garantera
fullstindig anonymitet, vil-
ket jag genast garanterade
dd jag anser att artikeln dr
av stor vikt for sjukvdrden,
distriktslikare och distrikts-
skoterskor. Pd annan plats i
tidningen kan vi ldsa om
slutsunumering av projektet
med anhoriggrupper, fOr de
som arbetar med och i
dessa grupper bér denna
artikel vara till stor nytta.
Lds och begrunda manga

allvarliga ord.
Per-Arne Herbertson redaktir

Forst innan jag skriver nagot mer
skall ni veta att jag liksom alla andra
drabbade dr obeskrivligt tacksam
for vad som gjorts for oss, for jag vet
ju vad alternativet varit och vi har ju
ett underbart liv tillsammans igen.

Ingen kritik men...

Jag vill ocksa siga atr detta skall
inte ses som kritik utan som jag
vill, en blankett dar jag skall tala
om vad jag tvcker, for att ni skall
bli Annu bittre dn vad ni redan ar.

For de finaste minniskorna jag
har mott, har jag mott inom sjuk-
varden under och efter var svdraste
tid tillsammans, min man och jag.

Den medicinska
oslagbara pa men den mentala och
anhorigbiten slapar efter, tyvarr,
Jag upplever som vi drabbade
anhoriga gloms borr eller inte rak-
nas som drabbade. For drabbade
ir vi ju, om inte medicinskr, sd oer-
hért mentalt. En har sjukdomen
men tvd bdr den. Kanske ar det
vart eget fel ? Vi skriver eller talar
sillan om oss och did kan det ju
vara svart for er att veta hur vi
mar. Men en del mdste ni ta pa er,
sant som vi inte har en aning om,
borde ni upplysa om. Detta ar ju en
helt ny situation dven for oss anho-
riga, inte bara for den sjukdoms-
drabbade. Detta ar inte ett brev
som géller alla, utan det ar mina
egna upplevelser.

biten dr ni

Svdrt att tala om

Alle dertta ar ocksa svart att tala om
eftersom der dr som ett Oppet sar
inom mig, den svaraste tiden 1 mitt
liv. Det dr svart att prata med andra
om denna tid, tdrarna vill girna
komma, och det dr nagot som jag
inte vill visa andra. Jag krdver av
mig sjalv att vara stark, glad och
tacksam. Det ar jag, men ibland kan
det vara tvirtom.

Lurad till sjukhuset
Nar min man blev sjuk och skulle
fa reda pa vad det var blev han
lurad till sjukhuset eftersom han
inte hade nagon aterbesokstid for
provsvar, det enda dom meddelat
var, Vi ringer... Det gjorde dom

men dom sa: du skulle varit har
idag, men det gar bra om ni kom-
mer 1 morgon kl 16.30. Vi akre dir,
han gick in och fick beskedet och
att ett enda sjukhus kunde hjalpa
honom och dom ringer och kallar
dig. Det var allt. Tank om ldkaren
sagt: ga ut och hamta din fru sa vi
fir pratas vid alla e. Min man
kom ut till mig, en person vars liv
var fullstindigt kaos och sa blev
aven mitt. Jag skulle forsoka hjdlpa
honom, det var ju vart gemensam-
ma liv som var i totalt kaos. Under
vantan pa att kallelse skulle kom-
ma fran behandlande sjukhuset var
det ingen fran vart sjukhus som
horde av sig med fragan: Hur mar
ni, kan vi vara rill hjalp ?

Tiinka positivt — inte [att

Vi arbetade hela tiden, tack och loy
pa samma arbetsplats. Jag gjorde
om min arbetstid sa att jag var
hemma samrtidigt med honom si
att han skulle slippa vara ensam
med alla tankar, utan atr kunna
prata med nagon. Nir dom negati-
va tankarna kom var det jag som
skulle hjdlpa honom att se positivt
pa allt, jag skulle halla honom sys-
sclsatt tor att fa honom artt tinka
pa annat, jag skulle ha svar pa alla
tragor. Allt detta, medan allt i mig
var kaos och jag inte visste svaret
pa alla fragor. Jag skulle dven hjdl-
pa honom, nar han talat med pes-
simister (som finns alltfor manga
av, tyvirr) att bli optimist igen. Jag
ir sd tacksam mot dom som sa, det
hidr gar bra, likarna dr sa duktiga.
Ni var optimistiska dven om ni inte
visste sa mycket om sjukdomen,
det gav mig styrka, for mig sjdlv
och for att hjalpa honom.

Antligen kallad

Sa dntligen blev han kallad dill
sjukhuset, mianga mil fran var
bostad. Pa det sjukhuset fanns det



en likare som ringde mig nir de
giort undersokningen och gav mig
information och talade om att min
man hade talférbud. Vad jag upp-
skattade denna likare!! Plocslige
blev jag ocksd en drabbad, nagon
som man fragade efter. Men det ir
inte ldtt att ha den viktigaste per-
sonen i ¢ns liv, manga mil fran bo-
staden. Ingen fragade, vill du vara
sjukskriven och vara med? Sjuk-
skriven borde jag varit, for sa
daligt har jag aldrig mart som
under min mans sjukdomsperio-
der, och dnda har jag blivit sjuk-
skriven, bade fore och efter, fér
andra orsaker och dd har jag inte
matt sa daligt som jag gjorde under
vara svara tid. Nagon borde marke
detta. Sjalv tinkte jag inte en
sckund pa mig sjilv, allt var kaos i
mitt huvud, plus att jag var fruk-
tansvard rdadd for lakare, atr dom
skulle ta bort den optimism som
jag hela rtiden kidnde. Jag behévde
hjalp for act vara till stod och
hjalp. Sa flyttades han éver till
onkologen for stralning och da
upphorde all kontakt med sjukvar-
den eftersom det blev ny personal.

Ingen forklarade

Nu fick jag se nigot helt nytt. Jag
sag ndr han hes men pigg blev
simre och samre, allt eftersom
behandlingstiden gick, jag hade
hoppats pa att han skulle bli bartre
tor varje dag. Manga andra detal-
jer tillkom sdsom hosta, trotthet,
han kunde inte dta eller dricka,
huvudvirk m.m. Var detta normalt
cller var han siamre? Han varken
orkade eller ville fraga och ingen
sade ndgot. Jag ville vara till hans
hjalp och inte stilla fragor dill
honom nar vi trdffades. Varfor
talade ingen om for mig atr detta
var helt normalt ? Nar det gitt en
tid orkade jag inte lingre. Jag var
tvungen att vara hos honom. Jag
tog ledigt fran jobbet, var eckonomi
fick bira eller brista, han var vikti-
gast. Nu bodde han ocksd pd ett
patienthotell sa det var enklare for
mig att vara hos honom,.

Nagon 1 personalen sa: Hur
tycker du han mar? Han klagar ju
aldrig men vi ser att han mar

daligt, bra att du dr hir hos
honom. Jag hade velat skrika
"Hjilp mig” men jag orkade inte.
Vi madde daligt, min man och jag.

Under tiden jag var pa detta
sjukhus, hos min man, var det ingen
som fragade om jag behdvde hjilp.

Frisk i négra ér

Ndja denna sjukhusvistelse tog slut
och min man var frisk i ndgra ar
men sedan kom hesheten igen. Han
hade inte blivit kallad till kontroller,
det klickade tydligen, jag bad hon-
om att sjalv konrakta sjukhuset men
han vintade, kanske av radsla. Jag
bonade, bad och grit att han skulle
ringa, svarer jag fick fran honom
var att “dom hor nog av sig”. Till
slut fick jag honom atr kontakta
likare, da kom nista slag, han hade
fare dterfall, Denna gang lag sjukhu-
set ndgot ndrmare, men dndd oll-
rickhigt lang for en hustru som vill
vara ett bra stod for sin man.

Nytt sjukhus

Nir han nu kom in pa detta sjuk-
hus sa fragade man varfér han inte
kommit till dem férra gangen. Han
forklarade det hela. Vad fick han
for svar? Jo, att ibland 4r inte rela-
tionerna de basta mellan sjukhusen
darfor kan vissa oligenheter upp-
std. Ar det verkligen meningen att
sjuka personer skall drabbas pa
grund av daliga relationer mellan
sjukhusen ?? Tnte heller denna gang
var det nagon som fragade om vi
behovde hjilp cller hade nagra fra-
gor, bara beskeder att vi kallar till
nista besok. Det kom besked att
han skulle in for kontroll och fick
rikna med att det skulle ta hela
dagen. Jag var med, satt och vdnra-
de. Sent pd eftermiddagen kom
min man ut och himtade mig,
likaren ville att jag skulle vara med
niar han talade om operationen.
Likaren talade om att minga lever
20-30 ar efter operationen, detta
lat ju bra, men nir likaren talade
om detta vinde han ryggen dt oss.

Eftersom man under en sin har
period dr ytterst misstinksam och
sarbar tidnkte jag lange pa derta,
vartor titta han inte pa oss nir han
berdtrtade??!! Nog om detta, nu

skulle vi vidare till en annan avdel-
ning som skulle informera oss.
Komna tll denna avdelning
bjods det pa en kopp kaffe. De
talade om att vi skulle f4 se en video-
film och framfor oss dok plotslige
upp bilder pa en man med ett nyo-
pererat hal pa halsen. Jag maste
siga att jag kommer inte thag sa
mycket av denna information som
jag upplevde som nagot frukrans-
virt. Aft man var tvungen att ope-
rera visste jag redan, och dar litade
jag helt pa alla duktiga likare. Hur
ventilen satt fast och fungerade var
heller inte de just omedelbara fra-
gorna jag ville ha svar pa. Inte hel-
ler fragan: Vill ni ha ventl eller
rostgenerator?, var kanske den
stérsta for mig. Vi frigade vilket
var bast. Svaret var: Ja det dr olika,
pa en del fungerar det ena bétrre dn
det andra, kan du ha ventil lar du
dig prata fortare och fir en starka-
re rost. Eftersom vi alltid radfragar
varandra sdger min man: Vad tvck-
er du, skall vi ta en ventil eller rost-
generator? 1 mitt vllstand blev fra-
gan litet av; skall ni ha Afronbladet
cller Expressen. Detta val ville jag
nog att sjukvarden, med sitt kun-
nande, skulle ha klarat t oss. Det
blev en ventl, min man och jag
bestimde derta. Med den kunskap
vi har idag hade kanske valet varit
enklare, skulle inte ventilen funge-
ra sa var der inget problem att
bérja med rostgenerator. Tdnk sa
enkelt allt &r ndr man kan och vet,
men vi visste inget vid det tillfalle
vi skulle valja. Nir vi dkte hem pa
kvillen sa jag till min man, detta
kommer att bli en svar tid, men
tillsammans skall vi klara den, lik-
som vi klarade forra omgangen.

L] L1
Operation — riidsla

Efter en kort tid kom sa dagen for
operationen, en dag som jag aldrig
kommer att glémma, jag genom-
levde dagen med en enda fraga i
mitt huvud, skulle allt ga bra...
Ingen ringde och berdtrade hur det
gact, hur han madde. Jag vigade
inte ringa, jag var livradd jag laste
in mig vart hem och kunde inte
gdra nagot.

Pa kvillen kom min bror och
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besokte mig och hjalpte mig ur
mitt elindiga tillstind. Min bror
ringde till sjukhuser och fick reda
pa att allt hade gart bra. Dagen
efter dkte jag med sillskap till sjuk-
huset, jag vagade inte dka sjalv, jag
visste ju inte hur jag skulle reagera.
Och visst kom det en mangd fragor
didrfor att ingen berdrtat for mig
om de problem som skulle komma.

Jag borjade att bescka honom
varje dag, koérde mdnga mil varje
dag, detta for ate vi skulle fa vara
tillsammans. Men ingen ifragasatte
hur jag madde, hur jag orkade eller
om jag kanske behovde vara sjuk-
skriven en tid. Eftersom jag mirkte
att min man kande sig tryggare nar
jag var dir, eftersom jag forstod
honom och han kunde tala genom
mig var det inte ldnga stunder jag
var ifran honom. Jag var livridd
for att han skulle tappa lvsgladjen
om ingen forstod vad han wville
sdaga. Det "basta™ av allt, de hade
kopplat in en telefon tll honom,
till vilken nytta? Han kunde ju inte
anvanda den.

o

Ako hem = nya problem
En helgdagsafton nar jag kom pa
besok fick jag veta av honom att
han skulle fa dka hem, tink om
ndgon ringt och meddelat mig detta.

Vi tick med oss ett brev till dis-
triktskdterskan om att han var ope-
rerad och behovde en del material.
Hon visste inget om de problem vi
hade, Pa kvillen stod jag pa lasaret-
tet 1 var hemstad och skulle ha det
material vi behovde, mer an de tre
stomvent vi fick med oss fran opere-
rande sjukhuset. Tyvirr visade det
sig att dven vart sjukhus hade pro-
blem att fa fram der material wvi
behovde. Vi fick verkligen sndla for
att klara det hela. Jag som trodde att
nu skulle vi kunna bérja med reha-
biliteringen for oss bada, skaffa nya
krafter och borja ett nytr liv. Men
vad blev det? Jo, en massa nya pro-
blem som vi inte visste nigot om.
Vad gbr man nir det plétsligt borjar
bléda i stomart, dr det farligt, kan jag
gora nagot ? Radd atr gora fel ring-
de jag tll jourskoterskan men hon
visste inget om problemen efter en
operation av detta slag. Fick beske-

det att ringa till annan person inom
sjukvirden och sa gjorde jag men
inte blev det ratc utan det var bara
att fortsdcra, efter ca 30 minuters
sokande hitrade jag en person som
kunde ge mig svar. Inte undra pa att
jag kidnde mig som en pingisboll.

Borja prata

S4 kom den dagen han skulle ldra
sig att prata, han hade fitt veta atc
det var bara att halla for och prata,
s3 enkelt var det nu inte. Av logo-
peden fick han veta att alla kunde
inte ldra sig att prata med ventil.
Han blev nedstaimd och lade alla
ovningsbocker at sidan med orden
" Jag kan nog inte lara mig”. Sa var
det aterigen min uppgift att gora
honom optimistisk igen. Vi borja-
de att tridna har hemma men gjorde
vi ratt eller fel, vi forsokte att gora
det basta av ldget vi hade. Men si
kom nya problem, ndr han drack
sa fick han hosta. Varfér ?

Jag ringde sjukhuset ddr han
blev opererad och fick veta att han
var tvungen att byta ventil. Efter
bytet visade dom honom hur han
skulle géra nir han skulle prata,
och det kom ljud. Det var en annan
méanniska som kom ut fran lika-
ren, nu var han optimist. Nar vi
hade kommit hem fick jag efter
stund hora nagon som talade i bad-
rummet, det var han, vilken glad-
je!! Nista gang han skulle bestka
logopeden pa vart hemsjukhus
overraskade han henne med att
tala. Resorna dit var dver och vi
var pa vig tillbaka till livet. Nu
visade det sig, att ndr han kunde
tala, da gick det att 16sa flera pro-
blem. Han fick en kontaktperson,
stomvent kunde han fa himra pa
orten dar vi bor. Allr gick mycket
lattare, jag vet inte varfor. Om
dom nér de sag den sjukdomsdrab-
bade forstod mer dn ndr en drab-
bad anhorig forsokte atr forklara.

En annan anhorig ringde
En dag kom ett telefonsamtal som
kom att betyda mycker for mig, det
var fran en annan drabbad anho-
rig. Hon fragade hur jag madde
och om det var nagot jag undrade
over. Plotsligt fick jag svar pd en

mangd funderingar och fragor, och
livet blev betvdligt ldtrare. Vi pra-
tade om anhorigproblemen, vi
bada hade upplevt det som om inte
vi fanns till, det var hela tiden den
sjuke och dennes problem och vad
han gétt igenom.

Vi lider ocksd

Men vi anhoriga lider vi med, det
blir ett nyte liv for bada, det blir en
nyv start 1 livet, Under den tiden ar
man oerhort sarbar och kanslig, de
méinniskor som sdger eller gor fel
dd, har man vildigt svart for efter-
at. Men detta galler konstigt nog
inte personalen inom sjukvarden
dom blir man evigt tacksamma.
Dom som hade hand om eller har-
hand om min man har en sarskild
plats inom mig.

Fler fortindringar
Jag upptickte med tiden flera for-
dndringar hos min man som ingen
namnt nagot om, en del var pa
gott, en del var svarare atr se. Han
rusade genom livet som om varje
dag var den sista, hans humor for-
andrades, det fanns inget talamod.
Var detta normalt, gjorde jag
ndgot fel? Jag visste inget. Vi gick
med i Laryngforeningen, var ute
och triffade andra som drabbats
lika som vi. D4 upptickte jag att
problem vi levde med var vanliga.
Jag forstod da att den medicinska
biten hade vi farc hjalp med men
den mentala delen fick vi klara sjal-
va och det ar inte lace. Det ar svart
att erkanna att man forandrats
mentalt. Visst kan man i efterhand
se att vi och jag gjorde en del fel, vi
borde ha fragat mer. Men man exi-
sterar bara och inte mer. Jag hade
inte varit med om nagot som givit
sadan rtoral kaos. Man
tinka, leva, dta och sova inget fun-
gerade. Var jag pa jobbet ville jag
hem var jag hemma ville jag ull
jobbet. Jag var helt oradd om mig
sjilv, jag brydde mig inte om vad
som hidnde mig, jag markte inte att
jag inte at forran jag skulle képa
nya klader. Jag tog min vanliga
storlek, i dom kladerna kunde jag
vinda mig. Jag dr ingen person
som kan eller vill be om hjilp, eller

slutar



kan tala for mig, d4n mindre nar
man befinner sig 1 en kris som
denna, jag sluter mig inom mig
sjalv. Det ordnas med krisgrupper
och man talar om vart man skall
vanda sig nar det blir kris for
manga méanniskor. Men nte om
det blir kris i tvd ménniskors liv.
Om jag sagt nej tll hjalp eller
information hade jag fatr stace for
mitt eget val. Jag hade velat kinna
mig som drabbad anhérig, inte
som ingen. Men jag dr er cvigt
tacksam, alla ni som tog hand om
min man. Men glém inte bort att
dela med Er av sint som ar helt
naturligt tor er men nagot alldeles

nytt for oss. Da hade jag besparats
mycken oro och somnloshet. Jag
kan dven sdga att jag inte hade
nagon erfarenhct av sjukhus tidiga-
re, jag hade tack och lov fatt vara
trisk. Jag har dven funderat over
hur jag tog mig igenom allt detta.
Men allt maste ju ga om man inte
har nagort val och dven jag har bli-
vit en annan person efter detta.

Bli aktiv i Laryngtdreningen
En sak jag vill uppmana alla drab-
bade dr att ni bor vara aktiva inom
Laryngtoreningarna, det ar dar vi
kan hjalpa varandra, tala om och
lésa problem som uppstar.

Detta dr mina egna upplevelser
och syftet dr enbart atc vara till
hjilp for andra drabbade, kanske
vara till nigon nytra fér er som
arbetar inom sjukvarden for oss, i
en svar situation for oss alla.

Jag dar ocksa oerhort tacksam for
att jag inte delgavs eventuell negativ
information, den hade jag inte kla-
rat men den positiva hade gjort mig
betvdligt starkare och hjilpt mig
och min man oerhort mycket,

Allr dr ju inte dver med detra,
man kdnner ju sig aldrig saker nar
det giller denna sjukdom. Man
lever ju med en standig rddsla.

Mdnga ord frin en hustru

Under viaren 1995 skickade Sven-
ska Laryngtérbundet (projekter) ut
en inbjudan tll gruppledartraff,
Sjukskoterskor, logopeder, dictis-
ter och kuratorer som medverkar i
eller planerar att starta sameals-
grupp cller anhoriggrupp i anslut-
ning till landets éron- nis och hal-
skliniker, blev inbjudna.

Tretriotva inbjudningar posta-
des, varav tjugosju svarade med
stort intresse. P4 grund av sjukdom
eller hard arbetsbelastning p4 den
egna arbetsplatsen blev tll sist tju-
goen deltagare till tva dagars entu-
siasm och gladje av att fa dela med
0ss av vara egna erfarenheter, tilli-
ka nyfiket lyssna pa hur andra gart
tillviga med sina grupper.

Datum for de tvd unika dagarna
var 21-22 seprember och platsen,
Atorps Herrgard i Munkedal.

Forsta dagens dimma 1 Stock-
holm gjorde att Gotlands kurator
Ingegerd och logoped Susanne blev
vid mellanlandningen sittande pa
Arlanda 1 flera timmar. Att de
sedan inte gick av pa ritr tagsta-
tion utan akee for langt, fick vi med
skratt avlyssna senarc pa kvillen.

Logoped Anita och kurator Eva
fran Stockholm hade klockan gémd
da de stannade och rastade i en
spannande stad langs bilvigen.

Vil samlade och "rundvisade”
pa Herrgarden tog gruppdiskussio-

nerna fart. Det var inte minga
sekunder som det var tyst i grupp-
rummen.

Var dr samtalsgrupper bra?
Vilka resultat uppnar vi genom att
crbjuda patienterna samrtalsgrup-
per? Vad sager patienter och anhé-
riga? Vad ldr vi oss sjdlva? Kan eko-
nomin sitra stopp for samtalsgrup-
per? Hur kan Laryngféreningarna
och forbundet bist samarbeta med
sjukhuspersonalen? Detta var nagra
av fragorna men jag garanterar att
det fanns manga fler.

Ertt av trdffens syfre var att ut-

byta erfarenherer till att stiarka eller
forandra vara arbetsmetoder. Det
andra svftet var att fa triffas for ate
s¢ och lara kdnna varandra. Som
kurator eller annan vardpersonal
arbetar vi oftast i ett begriansat nit-
verk av kollegor. Har vi triffats och
ralat med varandra kinns det litta-
re att ta konrtakt och radfraga var-
andra per telefon. Det tredje svftet
var att jag skulle fa rllfille arte
inhdmta information om hur langt
grupperna kommit 1 sitt arbete,
detta for en sammanfattning och
redovisning av  “projekter” il
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Allmidnna Arvsfonden. Projektet
avslutas den sista november 19935,
men kommer att fortsitra i mindre
skala under yrterligare ett ar med
pengar fran Laryngfonden.

Efter middagen dgnades resten
av kvillen at fortsatta samtal samt
att lyssna pd improviserad sing av
logoped Anita och pianomusik av
vir egen kontaktperson Hans-Ake.

Efter en mulen andra dags mor-
gon, med givande diskussioner i
stor grupp, sprack himlen upp och
solens skarpa strdlar nddde hos-
tens forsta fargskiftning och vin-
dens klara luft. Arc tillsammans
avsluta denna traff med en lang-

promenad lings den smalspariga
jarmvigsralsen ner till havet var en
vardig avrundning pa dessa larori-
ka och spannande dagar.

Mina egna reflektioner efter
traffen dr att ett motesprogram
inte alltid behover vara pa fast-
stallt for ate det skall ge resultat.
Den hir gangen var det deltagar-
nas egna erfarenheter och kunska-
per som omvandlades till nya kun-
skaper och forhoppningsvis nya
gruppidéer till gagn for 6ron- nis-
och hals-patienter och anhoriga
ute pa de sjukhus som var repre-
senterade pa triffen.

Vid pennan Gun-Marie Larsson

For information angaende

Fonder & Stiftelser

ur vilka man kan soka bidrag for: vard, rehabilitering, hjilpmedel, studier...

( Vikan ordna "skraddarsydda”™ férteckningar.)

Fond & Stiftelse Information AB

Norrbergsv. 22, 891 30 Ornskoldsyik  Tel/Fax 0660-128 50 mellan k1 13.00-15.00

Planerad resa till sodern,
vintern 1996.

Anmilningar ull Maderia-resan
har strommat tll i ovdntat antal.

Till dags date, har det kommit
37 namn pa listan for intressean-
milan. Det betyder preliminartc 39
resendrer inklusive de tva funktio-
ndrer vi hyr in. Vilket i sin tur
innebar att det bara finns sex plat-
ser kvar.

Fordelningen mellan de olika
medlemskategorierna dr: 18 handi-
kappade, 12 ndrstaende stodjande,
4 stodjande och 5 funktionirer.

Vi har farr besked fran Laryng-
fonden att vi far 104.000 kronor i
bidrag till var resa, vilket betyder
att vi beviljats ca. 45% av de
232.000 kronor vi sokt. Enligt
Gun-Marie Larsson, fondens ord-
forande, har man behandlat ansé-
kan sarskilt valvilligt darfor ate vi
har fart sa fa anslag tidigare.

Anslager giller inte en fjorton
dagars resa som vi ansdkt om, utan
man har beviljat anslag fér endast
en vecka. Det kan ju vara virt att
notera, att en veckas resa dr bara
hilften av en fjorton dagars resa 1
tid riaknat, men kostnaden ar hela
75% pa grund av flygresans stora
andel i priset. Bra for flyger art fa
tjdna en extra slant...

Synpunkter.

Men det ma vil vara tilliter att
framféra nagra synpunkter pa den
har fordelningen, nar det giller kli-
matvirdsresor for oss larvngekro-
merade. Det vi efterstravar ar ju
varmen och den fuktiga luften
under en besvirlig period, nir den
elaka vinterkylan vintas sitta in.
Ingen med normala andningsvigar
kan riktigt forsta hur det kdnns tor
¢n laryngektomerad att ta ett ande-
tag ndr temperaturen ar minus tio
grader eller kallare.

"Som ett iskallt jarn i luftrs-
ren”, har nagon sagt. Och visst
kdanns der sa, och visst behover vi
larynger ett par veckor i ett varma-
re andningsklimat ndr wvintern dr
grym och varen dnnu kanns avlag-
sen. Det blir ¢n rchabilitering, som



verkligen dr vird namnet.

Det ar svirt att tanka sig att
denna ljumma luft, som vi ir ute
efrer, skall finnas 1 ett vintrigt
Bohusldn, Darfor menar jag, att
Laryngfonden battre skulle leva
upp till sitt syfre, om dessa syn-
punkter kunde vigas in, s att en
klimacrvirdsresa pa grund av sitt
medicinska vidrde, bidragsmassigt
sett jamstdllas med en resa i
Sverige. Vore inte detta logiske ?7.

En klimatvirdsresa bor ocksa
vara pad minst 14 dagar, enligr de
likare, som vi konsulterade 1 sam-
band med vara tre resor pd 70-
talet. Vad tycker fondens fortroen-
deldkare om detta..???

Forra medlemsmotet.
Forra medlemsmaotet var en bland-
ning av ljus och mérker. Till ljus-
punkterna horde, att vi fick en
information om Laryngfonden.
Men den blev onodigt stympad pa
grund av bristande utrustning. En
overhead- apparat skulle gett Gun-
Marie Larsson méjlighet att pre-
sentera dnnu mer fakta. Annat ljus
i morkret var Per Brannmarks upp-
iggande handklaver.

Vi maste nog inse att det krivs
trivsammare maoten om vi vill
konkurrera med TV-programmen
om motesbesokarna. Liksom ate
vi maste fa fram en hogtalaran-
laggning.

Kanske det gar att fa fram en
lokal dar all nédvandig utrustning
redan finns, t.ex. Bergshamra.

Vi har genom aren, tack vare
Birgit Blanges fina insats, betat av
de mest attraktiva malen for studi-
ebesok 1 naromradet. Efter jul-
bordsresan till "Lyckliga Grisen”
siktar vi pa att fa biljetter till
"Sound of Music”. Detta dr en
musikalisk upplevelse att se fram
emot av manga andra fina héjd-
punkter finns i vart naromrade.

Vi slutar med att énska alla
Larys ldasare en God Jul fran oss 1
Stockholmsforeningen...

Rolf Fischer

Ansvarig informatér i SLLF,

genom att delta i Svenska Laryngforbundets seminarium
“LIVSKVALITET - LIVSGLADJE”

Tack vare pengar fran Stiftelsen
Laryngfonden kan férbundet er-
bjuda ytterligare ett seminarie pa
temat "Livskvalitet — Livsglidje”.

Det positiva resultater och det
stora intresset av att delta pa forra
seminariet (1995) har gjort art vi
arbetat fram en ny omgang med
intressanta foreldsare, sjukgymnas-
tik 1 pool och pa land, massage,
gemensamma promenader, under-
hallning och dans.

Dagarna kommer siledes att
innehdlla korta férelisningar och
egen medverkan 1 smd samtals-
grupper, varvat med “livslusthoj-
ande” aktiviteter i en underbar

8 — 10 maj 1996

herrgardsmiljo.

Seminariet vilkomnar Dig som
genomgatt stralbehandling och /
eller operation for cancer i dron-
nis- och halsomradet.

Seminariet valkomnar dven an-
hériga.

Kursavgiften inklusive helpen-
sion och tvd ndtter 1 dubbelrum
kostar 500:- / person.

For begirt enkelrum tillkom-
mer 300:- / person. Resekostnaden
(det billigaste fardsattet) ar gratis,
eftersom forbundet ersitter denna
kostnad. Efter art Ni erhallit svar
frin oss att Ni dr beviljad plats pa
seminariet, begir Ni in prisuppgift

och gor Er bestillning av biljetter.
Vi ersitrer Er for kostnaden. Aker
Ni bil ersétter vi varje mil med 13:-
plus 1:/ per passagerarc och mil.
Ni fyller 1 forbundets reserdkning
och vi crsdtter Er fér korda mil
Kan Ni samaka dr vi forstas tack-
samma for detta.

Eventuella frigor besvaras av
Hans-Ake Ellvén eller Gun-Marie
Larsson, telefon till kansliet:

08-655 83 10 eller 655 83 20,
telefax 08-655 46 10, texttelefon
08-655 43 20.

HJARTLIGT VALKOMNA
MED ER ANMALAN !

Gun-Marie Larsson.
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ANMALNINGSKUPONG
till Svenska Laryngforbundets seminarium
”Livskvalitet — Livsgladje” 8 — 10 maj 1996

Namn medfoljande anhérig ...

Adress ...

{ L0 5 110 100 01 SO

Teleton /i lelelant i e i
Jag dr strilbehandlad / opererad for ...
Nej T

Jag har atproblem Ja [

Beskrivning....

Jag ar intresserad av att fi massagebehandling)a 1 Nej [

Jag onskar delta i vattengymnastiken

Jag betalar extra for ett enkelrum

Intresseanmilan nskas sa snart som mojligt. Max 80 delragare inkl. forelasarna.
DE MEDLEMMAR SOM ANMALDE SIG TILL ARETS SEMINARIE OCH INTE KOM MED HAR

Ja LV Nej [
Ja [0 Nej L

Anmailningstalongen skall skickas dll
Svenska Laryngférbundet marke "LIVSKVALITET?”, Barks vdg 14, 170 73 SOLNA.

FORETRADESRATT - DOCK MASTE NY ANMALAN GORAS. V.g. texta tydligt.

Sumtalsgrupp vid Oronkliniken i Linkoping.
Rapport frin starten hosten 1995.

Med stod av Larvngfonden har vi
pa Oronkliniken i Linképing under
hosten startat samtalsgrupp for
patienter och anhoriga boende i
Ostergotland (vi har fakeiske err
par medlemmar med frin Mons-
terds 1 Kalmar [dn).

Patienterna har under 1994 bli-
vit behandlade wvid klinitken for
tumor i munhala/svalg och som tur
ar har sjukskoterskorna pa vardav-
delningen noga dokumenterat alla
rumorpatienter de senaste dren sa
vi hade inga svarigheter att plocka
fram namn och adresser. Vi borja-
de med att skicka ut en intressean-
malan till tio patienter och av dessa
var sju personer positiva ull att
medverka. Vi hade forst tdanke ha
separata patient- och anhériggrup-
per men da flera uttryckre onske-
mal om att f4 komma tillsammans

p.g.a. resor (ingen kommer frin
Linképing) andrade vi oss och
beslot att borja en grupp for bade
anhoriga och patienter. Vi har
dock tankt vara flexibla under vara
triffar och kan dela upp gruppen
vid behov eftersom vi alltid ar fyra
personal med pa traffen.

Vi personal som medverkar ar
kurator och tre sjukskoterskor fran
avdelningen och mottagningen. Vi
rraffas en kvall varannan
och har hittills traffats tre ganger,
Vi har haft olika teman pa vara
sammankomster liksom inbjudna
gaster. Var overldkare Maciej
Tytor har varit med en ging och
fick svara pa manga frigor om
behandling och biverkningar. Pa
sista triaffen var logoped Christina
Danbolt med och pratade om tal-
och sviljsvarigheter.

vecka

Vi personal tycker att det hir har
varit enormt positivt och
tanke pa att deltagarna troget
kommer verkar det vara positive
dven for dem,

Det marks att de har stort
behov av att trafta “likasinnade”
och de har manga erfarenheter atc
delge varandra. Vi gruppledare var
enormt nervosa infor forsta trdf-
fen. Vi var oroliga for att det skul-
le bli tyst och ingen som vagade
prata. Detta var obefogat! Alla
pratar och ar myvcket positiva, oer-
hort varma och generésa minnis-
kor och for oss gruppledare ir
detra mvcket upplyftande.

Vi haller nu pa med att formu-
lera en forfragan tll patienterna
frain Kalmar lin med ctr erbjudan-
de om en heldag 1 Kalmar da v
fran kliniken kommer ner med
delar av kursprogrammet. Till
varen planerar vi aven att starta en
ny grupp med patienter frin Oster-
gotland. Vi har verkligen blivit

med



sporrade av detta !

Pa vara rtraffar far vi mycket
fraigor om Laryngféreningen och
dess verksamhet varfor vi planerar
att bjuda in en av kontaktpersoner-
na fran lokalféreningen. Var for-

hoppning dr att deltagarna skall
kunna “fangas upp™ av féreningen
och dir hitta en fortsiatrning pa var
verksamhert.

V1 aterkommer med vidare rap-
porter fran var fortsatta verksambhert.

Personalen vid Oronkliniken:
Kerstin Carlsson sjukskoterska,
Marie Fernstrom kurator, Ewa
Holmberg sjukskéterska, Senja
Sigefjord sjukskoterska.

Handikappombudsmannen lim-
nade 29 september-95 sin rapport
till regeringen om verksamhetséret
94/95. Myndigheten startade sin
verksamhet 1 juli 1994 och har till
uppgift att bevaka fuktionshindra-
des rdtrigheter och intressen,

I sin férsta rapport pekar
Handikappombudsmannen ut
flera omraden ddr det krivs foran-
dringar for att minniskor med
funktionsnedsdttming i praktiken
inte skall diskrimineras.

Handikappombudsmannen har
regeringens uppdrag att se dver om
Sverige lever upp till FN:s standar-
dregler for funktionshindrade.
FN:s expertpanel har rckommen-
derat medlemsstatcrna att sarskile
bevaka fragor som ror tillginglig-
het, utbildning, arbete, lagstiftning
och samarbete med handikappor-
ganisationerna. De forslag som
handikapp-ombudsmannen  for
fram i rapporten till regeringen
skulle medfora ate Sverige bdttre
lever upp till standardreglerna.

De viktigaste forslagen.
Handikappombudsmannens rap-
port innchaller en rad férslag som
skulle innebara forbattringar for
minniskor med funktionsnedsitt-
ning.

Hir fdljer ndgra av forslagen.
Tillganglighet — atgirda enklare
hinder.

Tillganglighet ir en grundlig-
gande forutsatening for delaktighet
i samhallet. Atr det finns stora bris-

ter i tillgdnglighcten har avspeglar
sig 1 ett stort antal anmalningar
och radgivningssamtal. I forslaget
till Nu Plan- och bygglag, PBL,
fanns en skrivning om att enkelt
avhjalpta hinder mor tillginglighet
ska vara avhjilpra senast ar 2005,
Forslaget drogs dock tillbaka efter
lagradsremissbehandlingen.

Handikappombudsmannen fére-
slar att regeringen ldgger fram det
forslag till dndringar 1 PBL som
presenterades 1 lagradsremissen i
proposition 1994/95:230 med tol-
jande lydelse 17 kap. 21 a§.

"I lokaler dir allminheten har
tilltrade och pa allminna platser ska
fore ar 20035 enkelt avhjalpta hinder
mot tillgingligheten och anvandbar-
heten for personer med nedsatt
rorelse- eller orienterings- formaga
vara undanrojda i den utstrackning
som foljer av foreskrifter meddelade
med stod av denna lag.”

Diskriminering i arbetslivet och
processforande roll.

En sdrskilt utsatt grupp dr perso-
ner med funktionsnedsarttning som
ir arbetssokande. Idag finns inga
hinder atr negativt sirbehandla en
arbetssokande pa grund av en
funktionsnedsidttning. Funktions
hindrade har inte det rartrsliga
skvdd som personer som hor till
etniska eller religiosa minoriteter
eller som hor till underrepresente-
rat kon. De skydd som de grupper-
na har mort diskriminering- i Lagen
mot etnisk diskriminering respekti-
ve Jamstillhetslagen — giller dven

under pagdende anstillning.

Handikappombudsmannen fére-
slar: darfor atr regeringen skynd-
samt foreslir en lagstiftning som
forbjuder diskriminering av perso-
ner med funktionsnedsittning i
arbetslivet.

Handikappombudsmannen fore-
slar: ocksd att regeringen ligger
fram etr férslag om att ge Handi-
kappombudsmannen en process-
torande roll i fall av diskriminering
av personer med funktionsnedsatt-
ning i arbetslivet.

Diskrimineringslagstiftning
Attityder och "samhillsklimat™
har stor betydelse for hur personer
med funktionsnedsittning  blir
bemotta. En  diskrimineringslag-
stiftning kan pa sikt ha betydelse
tor naringsidkares installning till
medméinniskor med funktionsned-
sattning, men Handikappombuds-
mannen ar medveten om att det
framfor allt 4r andra atgarder an
lagstiftning som paverkar minnis-
kors attityder och varderingar. Inte
desto mindre ar det viktigt att sam-
hiller, via riksdagen som lagstif-
rande forsamling, tydligt markerar
var samhillet stdr i dessa grundlig-
gande virderingsfragor. Det ir
dven viktigt att brottet olaga dis-
kriminering av personer med funk-
tionsnedsidttning kan beivras.

Handikappombudsmannen fore-
slar: act regringsformen dndras och
att en paragraf med foljande lydel-

| se infores.

2 kap. 16 a §.
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Lag eller annan foreskrift far ¢
innebdra att nagon missgynnas pa
grund av funktionsnedsittning.

Handikappombudsmannen fore-
slar: att regeringen lagger fram ett
forslag om att vidga Brotrsbalkens
regler i 16:9 till att omfatta dven
personer med funktionsnedsatt-
ning . Tilldgget foreslas fa foljande
lvdelse :

"Om nagon avses 1 forsta styck-
et — tredje styckena pa satt som dar
sdgs diskriminerar annan pd grund
av dennes funktionsnedsittning
doms likaledes for olaga diskrimi-
nering.”

Begreppet funktionsnedsittning

funktionsnedsattningar.

Man kan ha funkrionsnedsitt-
ning pa grund av fysiska eller intel-
lektuella skador eller sjukdomar,
syn- eller horselskador eller -sjuk-
domar, medicinskt tillstind eller
mentalsjukdomar. Sadana skador,
tllstdnd ¢ller sjukdomar kan vara av
bestdende eller Gvergaende natur.

(Definition i enlighet med FN:s
standardregler)

Kommittédirektiv med
handikappaspekter.

For narvarande finns direkty som
anger att kommittéer och utredare

konsekvenser, prova offentliga ara-
ganden, och redovisa jamstallhets-
politiska konsekvenser.
Handikappombudsmannen an-
ser att pa samma sitt ska samtliga
kommittéer och utredningar som
tillsates, enlige direktiv fa i uppdrag
art redovisa vilka handikappolios-
ka konsekvenser som kommitténs
eller utredarens forslag foranleder.
Handikappombudsmannen fére-
slar: are alla kommittéer och utred-
ningar som tillsdtts skall enlige sar-
skilda direktiv fa 1 uppdrag att
redovisa vilka handikappolitiska
konsekvenser kommitténs
eller urredarens forslag féranleder.

SOIM

innefattar ett stort antal olika | skall redovisa regionalpolitiska
QTR T TRT 4 T stod och service sjalv skall ska ha
PRESSMEDDELANDE

Nu heter vi
Reumatikerforbundet och
vir ordforande Lena.

Tva skiften dagde rum 1 oktober.
Rikstorbunder Mot Reumatism
dépte om sig till Reumatiker-
forbundet och Gunnar Killgren
lamnade &ver ordférandcklubban
till Lena Ohrsvik,

Lena Ohrsvik dr 51 ar, bor pa
Oland och 4r reumatiker sedan
1986. Hon ar socionom och har
varit riksdagsledamot mellan 1976
och 1994. Lena har dessutom haft
mycket viktiga uppdrag bl a i soci-
altorsakringsutskotret. Hon  ir
ocksa ledamot i sjuk- och arbets-
skadekommittén, utlinningsnamn-
den, forsikringskassan styrelse i
Kalmar och hon sitter dessutom
som suppleant 1 Handikappin-
stitutets styrelse,

17-18 april.

Plats : Nyndsgdrden.
Kurs for foreningstfunkrtiondrer,
med inriktning pa ordférande,
sekreterare och kassér. Denna kurs
anordnas i samarbete med A B F,

Anpassningskurser :
Eslov 20-24 maj och Stensund 10-
14 juni.

Mer information kommer, men
hoka dessa dagar och kom med i
var kursverksambhet.

Siv Baglien
Studieansvarig SLF

PRESSMEDDELANDE
fran Handikappombudsmannen

Svensk assistans fill handikap-
pade- en forebild i Europa.

Tva svenska projekt pa prispallen.
Det blev resultatet i EUs tivling om
basta handikapprojekt. Assistans-
projektet vann guld 1 kategorin soci-
al integration och Dataprojektet
vann silver inom ny teknologi.
Assistansprojektet 1 Lund ar ba-
serat pa idén att den som behover

ratt att bestimma vem som ska utfé-
ra arbetet och kopa den rjdnsten.
Projektet har paverkat utformning-
en av Lagen om stéd och service till
vissa funktionshindrade (LSS) och
lagen om Assistansersittming (LASS).
Projekret placerade sig framst i kate-
gorin social integration och skall
anvindas som forebild i EU. Pro-
jektet drivs av NHR, FUB, och DHR.

Silver for barn och datorer.
Datacenter for barn med funk-
tionsnedsittningar dr idén bakom
Dataprojektet. Barn leker med
datautrustningen for ate stiarka sin
personliga utveckling och stimule-
ra social trining. Aven denna verk-
samhet kommer att spridas ur i
unionen i och med andra platsen
inom kategorin ny teknologi.
Dataprojektet har initierats av
Handikappinstitutet,

Sverige mest aktivt,
Till den svenska tavlingsomgang-
en, som arrangerades av Handi-
kappombudsmannen, anmildes 48
bidrag. Sex stycken skickades vida-
re till EU-juryn. Av dessa sex var
det alltsa tva som fick priser.
Ytterligare information om tiv-
lingen: Eva Sandborg pa tel 08-21
90 08 eller Helena Langstrom pa
tel 08-21 35 15, Handikapp-
ombudsmannen.



Pa kursen deltog 25 medlemmar
fran foreningen. Tva logopeder fran
talvardsavdelningen, Sahlgrenska
Sjukhuset, ansvarade for talkursen,

Under tiden kursen pagick
dgnade vi icke opcrerade oss at
promenader 1 den vackra omgiv-
ningen. Etfter dagens kurs samlades
vi alla 1 de vackra, sekelskiftesmd-
blerade herrgards och gdstrummen
tor avkoppling och smdprat.

Mar och servering var av hogsta
klass. Detta blev vi varse redan vid
ankomstdagens lunch. En under-
bar fiskgryta, konstnarligt upplagd
pa tallrik, med en hel, kokt havs-
krafta, tronande pa tallrikskanten.
Detta var Bohuslan!!!, Ja, allt vi

bjods pa i matvag dessa dagar var
en njutning, for bade éga och gom.

Lordag em. samlades alla delta-
gare i en av larosalarna. Vi fick se
och héra tva videoband pd ca. lo
min vardera gillande vara operera-
de medlemmars fardigheter i tal.
Vara logopeder hade wvidofilmat
vissa avsnitt av kursen. Vi, icke
opercrade, var mycket imponerade
av visningen. Givetvis fanns bade
matstrups-, ventil- och Servoxtal
med 1 ovningarna. Dessa band
overlimnades efter hemkomsten
il talvardsavdelningen pa Sahl-
grenska Sjukhuset.

Lordagskvillen var extra fest-
lig. Efter en superb middag samla-

des vi i ett av de storre sillskaps-
rummen diar kaffe och hembakt
kaka avnjéts. Allsing sjéngs och
snart kom dven historiberdctandet i
gang. Skrattsalvorna avléste varan-
dra. Tink, vad ett par koppar gott,
starkt kaffe kan asradkomma!!

Sondag, hemresdagen, bjod pa
bld himmel med stralande sol och
ljuvlig sensommarvdrme. Vi hann
med en harlig promenad fore
avskedslunchen. Vi tacka Arorps-
personalen (och varandra) for liro-
rika, avkopplande och trevliga
dagar. Alla var vi dverens om att
detta bér goras om inom en inte
alltfor avlidgsen framtid.

Vid pennan/Ingrid

= =
oot

Sydostra Larvngféreningen med-
verkade genom att visa vira
utstallningsskdrmar 1 entréhallen
till kopeentrumet Baronen.

Der var manga intresserade som
tittade pa var utstallning, bad om
broschyrer och mer information,

Manga ungdomar stillde fragor

om varfor vi fire vart handikapp
och om dert dr svirt att leva med det
och vilka problem som uppstar.
Man marker att informationsbe-
hovet hos allmidnheten dr mycket
stort, varfor alla nllfillen bor tas for
att visa upp vara utstallningar och
dela ut broschyrer.  Nils Bjcrck

Fortsatning fran sid 3

4. Hur ir forbundets ekonomi?
I stort sett foljer vi budget och om
inte nagot oforutsert intriffar kom-
mer arer att sluta med ett hyggligt
reslutat.

5. Du iir ju "fastighetsansvarig”
for Atorps Herrgérd.
Vill Du ge négra synpunkter?

Detta fortroende uppdrag har man
val fatt for att man i hela sitc
vrkesverksamma liv varit “rér-
mockare”.

Visst var det ett bra pris vi beta-
lade for hotell och restaurang, men
upprustningen dr inte nagon billig
affar.

Till dags dato har kék och
koksventilation atgardats vilket
var ett alaggande fran Yrkesin-
spektionen.

Inom gamla hotelldelen har vi
bytt elradiatorer och duschblanda-
re liksom "roksanering” ay rum-
men utforts.

En ny vdrmepanna har installe-
rats jimte en hel del andra repara-
tioner. Bl a Pelarsalen i killarva-
ningen har renoverats i sin helhet.
Allt detta till en kostnad av 1,3
miljoner.

Bo Persson

17



Bergshamra
Wardshus AB

Carl Malmstens vdg 6
170 73 SOLNA
Tel. 08-85 87 75

Oppettider
Man-Tors 10.30-21.00
Fre 10.30-23.00

Lordag och séndag
endast pa forbestallning
och catering

Lunch
Middag
Catering

God Jul
&
Gott Nytt Ar!

Hiar kommer ndgra rader om
Svenska Laryngforbundets infor-
matdrsutbildning mot tobaksbru-
ket som har héllits i Orebro 9-10
okt. 1995 pa regionssjukhuset 1
Orebro,

Instrukeor var Monica Schwe-
rin Lungmed. — RSO, dr Matz
Larsson Lungmed.- RSO, kurator
Lena Marjavaara ONH-RSO och
Per-Arne Herbertson SLF. Toly
entusiastiska elever var vi som lyss-
nade och fragade. Synd att endast
fem foreningar kunde vara repre-
senterade vid derra rillfille, som
var mycket lirorikt. Kursen gick i
stort ut pd hur man pd bista sdtt
skall na ur till skolungdom, men
dven till personer inom bade den
privata och offentliga scktorn,
idtrottsforeningar cte. for att pa sd
sdatt formedla information om
tobakens skadliga inverkan.

For oss som inte varit ute sa
mycket var denna utbildning ett
vardefullt cllfille att inhimta
underlag till virt informationsar-
bete.

Kursen var mycket bra upplagd
med foredrag, diskussioner, grupp-
arbete m.m. LEtr besdk gjordes
ocksi pa Logopedmottagningen
RSO, dir vi hade méjligheter att
stalla fragor som besvarades av
kunnig personal.

En trevlig middag var givetvis
inbokad under mandagskvillen,
dar vi under trivsamma forhallan-

den pratade om bade det ena och
der andra.

Jag hoppas att Per-Arne har moj-
ligher att litet lingre fram kunna
gora en uppfélining pa kursen,

En annan rolig grej var att vi
tick diplom pa genomgangen kurs.

Ett varmt rack tll kursledare,
samt ovrig personal som stéllt upp
med mat, kaffe, m.m. under vir
vistelse pd RSO dessa tva dagar,
liksom den trevliga personalen pa
Hotell Gullvivan.

Hans-Ake Ellvén




V1 startade hemifran det vinter-
vackra Froson kl 06.00, hamtad av
Brita Johansson med make. Vi flog
1 klart vader till Arlanda och vida-
re till Chicago. Under firden sag vi
de snokladda bergen pd sédra
Island men Grénland skymdes av
dis, Nar vi vl landat i Chacago
hade vi varit i farten 15.5 timmar.
Men vi hade halva vagen kvar dver
Nord-Amerika innan vi kom fram
rill  Seattle. Dar vintade Bob
Miller, Speech Pathologist pa
Medical Center, Dcpartment of
Veterans Affairs.

Robert "Bob” Miller tog vil
hand om oss. Han dr chef f&r vad
tor  “Speech and
Therapy™ pa Veterans Affairs Hos-
pital 1 Seattle. Det ar att av manga
sjukhus 1 USA som vardar soldater
som antingen har skador eller har
det diligt stille ekonomiskt efter
sin tjdnstgoring inom forsvaret,

swallowing

Inte liitt attt vara likare i USA

Vi kom bland annat att diskutera
prioriteringar. I USA dr det risken
stor att likare bli stimda pé stora
belopp. De maste lvckas 100%
med allt de foretar sig. De funderar
da och da om de utnyttjar sina
resurser optimalt. I Sverige ar lika-
re sjdlvfaller skyldiga act stilla riee
diganos oberoende av alder och
allmintillstind. Som praxis ar i
USA gar det mvcket resurser till att
halla svart sjuka personer vid liv
nagon extra vecka eller mdnad
trots att man vet att utgingen Ar
given. I Sverige satsar vi mer pa att
lindra besvir, ge smartfrihet samt
pa att rehabilitera dem som har
rimlig mojlighet atr bli bittre eller
helt friska — vilker sjukhuspersona-
len i USA garna ocksi skulle gora.
Nu verkar det som personalen tap-
par en del av sin ork och entusiasm
pa att gora saker som de egentligen
icke tror pd. Det tenderar att gd ut
over behandlingen av de som skul-
le kunna bli battre hjilpta.

Hur man [6ser problem med

slem och tjock saliv
Tjock saliv behandlar amerikarna
med art se till atr den sjuke dricker
rikligt. Munandning bér undvikas
— det torkar ut slemhinnorna. Ev.
kan juice av Papavafruket vara bra,
det innchaller enzym som gor saliv
och slem tunnare. Ev. kan man
torka munnen med lésning av sa
kallad meat tenderizer gjord pa

Likaren Mats E. Nilsson och
logopeden Brita [obansson frin
lasarettet i Ostersund har varit

“over there™ och studerat bl a
tal- och sviliningsterapi pd sjuk-
huset Veteran Affairs Hospital i

Seattle. Hdr foljer en utforlig rap-
port om vad de sett och héirt
under sina veckor i USA.

| Papaya. Karameller med peppar-

nint loser tjockt sekret.

Som dryck bor man undvika
kaffe och the som dr urindrivande
och ger vatskeforluster.

Dregling beror sillan pi for
mycket saliv utan mer pa art sali-
ven inte sviljes ned i vanlig takt,
dvs att den omedvetna upprepade
sviljningen av nigort skil bortfaller
t ex pga svaghet i ldppmuskulatu-
ren eller i ansikets muskler

Ev. kan man ge slemltésande medi-
ciner, till rokare Acetyleystein i perio-
der pa ca 6 veckor (tveksam effekt vid
lingre behandlingsperioder).

Undvik att rorka munnens insi-
da for att fa bort saliv, det stimule-
rar snarare till mer salivation och
kan ge sar pa lipparna. Saliv tor-
kas bort p4 utsidan av munnen.

Mediciner som t ex Amitriptylin
{Tryptizol) mot depression ger ldtt
muntorrhet. De kan ibland anvin-
das mot smiértor som inte gir atr
bota med vanlig medicin och man
tar viga muntorrheten mot resulta-
tet av smartlindringen.

Sviiljningsteknik

Om patienten inte hostar vid prov-
ning av ny sviljningsteknik kan det
bero pa att det blir sd kallad tvst
telsvdljning; ddr foda gar ned i luft-
strupen, — aspireras — och kan ge
tarliga komplikationer i lungorna.

Identifiering av aspiration med
kontrastrontgen behover icke inne-
bara att patienten har kliniskt
| berydelsefull aspiration — vissa
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kanske klarar av nagor lite varska
ned 1 trachea och dessutom kan det
vara skillnad pa konsistens hos
rontgenkontrasten relative foda
och patientens hantering av kon-
trasten respektive fodan.

Skirpt observation krdvs dock
p g a risken for tyst aspiration, det
ar nodvandige act se pd komplika-
tioner pa sikt och icke bara pa hos-
tan. Aven den allminna konditio-
nen bor betankas. Detra ar ju ett
problem vid sviljningstrining da
god effekt kan uppnds med alla
dtgarder bra cller onddiga — som
sdtts in da personen borjar ullfrisk-
na. Det som ar bra och nodviandigt
for en patient kanske inte ar vare
sig nyttigt cller nodvandige for
andra? Det dr viktigt att terapiva-
nor inte bara Gvertages fran person
till person utan artr ifragasittas
eller testas mot en kontrollgrupp i
vetenskapligt upplagda férsok.

Inte skriimma patienten
Viktige ar dven — vilker vi resone-
rade om med Bob — att vningarna
inte far skramma patienten for da
ar det svért att komma igen p g a
skrdcken stor vad hosta och and-
ningsbesvidr kan ge. Nagra be-
handlingstekniker vid oropharvng-
eal dvsfagi:

Supraglottisk svdlining — beto-
nar inandning fore sviljning, halla
andan under sviljning och helst
svalja tva ganger sa att inget blir
kvar av fodan som kan ramla ned i
luftstrupen. Tvdlig urandning efter
svaljnigarna.

Chin-tuck — dvs haka mot bros-
tet stinger luftvdgarna men Oppnar
dven pharynx. Det blir mindre
aspiration hos de¢ som tidigare
aspirerade foda fran vallecula — vid
struplocket — men det hjadlper ef om
fodan rann Over fran utrymmet
bredvid luftstrupens ingang — sinus
piriformis, Ett exempel ar atr det
dr lattare att dricka med sugror
och framathojr huvud 4n sista
skvdtten ur ett glas med bakdtbhaijt
huvud.

Huvudrotation — titta pa din
svaga sida s3 gér fodan pa den dér-
vid Oppnade friskare sidan dar
svalget kan hantera fodan battre.

Huvudlutning — ar starka sidan
sa fodan rinner rarte.

Sidoldge — at friska sidan — kan
i vissa fall vara bra tor atr foda ¢
skall samlas nedtill 1 svalget.

Stirkande &vningar dr ibland
bra men inte vid ulltagande nerv-
sjukdom.

Tryck, vibrationer, strickning
och/eller is — anvant manga ar pa
personer med cerebral pares for att
bacrra muskelkontraktionerna och
feller paverka dverkinslighet i sval-
get. Det forefaller ge forbattring
vid svarighet att komma igang med
svaljning men bestaende effekt ar
annu icke visad.

Foda eller vitska

Puré eller halvfast féda som kan
bilda vil sammanhallna tuggor ar
det bista. Kex dr simst, maste tug-
gas och ger hirda bitar eller smu-
lor — som retar. T ex dpplemos
kan vara vil 16st da det faller s6n-
der i sma delar som dr svara att
kontrollera. Virst ar soppa dar
tunn vitska blandas med fastare
bestandsdelar sa svalget inte hinner
med att anpassa sig. | ett vl upp-
lagt forsok visade sig bara 35 perso-
ner av 33 st fa lungbesvir om de at
mjuk mat och drack varska som
behandlats sa den var tjockare och
gick att kontrollera i svalget. Den
andra gruppen hade lungbesvir
hos 28 av 33 personer med pure
och vanlig tunn vatska.

Det ar aven viktigt att tinka pa
att en trott person vill ha sma tug-
gor med kanske 30 sekunders mel-
lanrum sd att sviljandet far ta sin
tid. Gérna en torrsvilining mellan
var tugga sa att dven restema sviljs
ned innan nasta tugga.

Viktig med lugn och ro
Vikrigt att fa sitta upp med stod
for kroppen vid behov. Lugn och
ro utan TV och utan instruktioner
eller smapratande just da sa atce det
gar att koncentrera sig pa atandet.
Inte heller en massa folk som
springer runt just dd. Kanske sitta
inne pa det egna rummet och ita
till en boérjan.

Sammantaget kan ritt kropps-

stallning vid maltid ta bort aspira-
tion helr 1 ca 25% av fallen men
dven minska besviren hos dvriga,

Nervsjukdomen ALS

Vid undersokning av personer med
en nervsjukdom kallad ALS (zamy-
otrof lateralscleros) ingar en be-
domning av formagan att ita.

Svarigheten att tala, en viss
grad av depression dver livssitua-
tionen samr trotthet kan gora att
man latt far eet felaktigt intryck av
att den ALS-sjuke dr dement. Detra
lar intrdffa i ca 5% av fallen.

Men tyvirr dr det oftare en fel-
tolkning av sjukdomsbilden och
dess foljder hos en normalt tin-
kande helt klar person. Patienten
blir inte gladare under sina sista
manader av att betraktas som min-
dre vetande av vardpersonal som
talar om/bredvid i stiller for «ill
patienten. Vad skall vi gora med
henne/honom o s v! Laryngectomi
kan anvindas till de som aspirera
kraftigt och/eller ha sa dalig rost
att de ej har nytta av den.

Bob presenterade oss for en per-
son med skada pa halsryvggen efter
trafikolycka som var glad ar sin
laryngectomi. Han hade en sorts
Servoxapparat inbyggt i en dver-
kiksprotes, mandvrerad via en
liten radioapparat som hans svaga
handfunktion klarade av. Handen
orkade e] hilla en Servox mot
munbotten,

Bob skilde mycket klart pa sina
malsdttningar med olika patient-
grupper.

Management=handliggning
innebar att han undersokree patien-
ten och satte sig val in i journalen
varefter foreskrifrer gavs om vad
som patienten kunde &dta resp.
dricka och hur detta skulle goras.

Treatment= bchandling var be-
tydligt mer séllsynt och innebar en
trdning av svaljningsfunktionen.

Detta var aktuellt da patienten
ansags mottaglig for detta vilker vi
ej sag nagot fall av under var vecka
dar. Tillimpligt vid t ex tillstand
cfter operation pa hjirnan eller
stora traumata dd patienten kunde
forvantas bli piggare allt eftersom.
Dock tillkom da svarigheten att



torsoka bedéma vad som var spon-
tant och vad som kunde bittras
genom traning.

Lyssna inte pa allt

Det dr inte givet att en hjarnskadad
person som entonigt men mycket
bestdmt upprepar “jag vill inte ita
alls, jag vill inte ha nagot atr dta™ —
vilker gor sjukvardspersonalen for-
tvivlad — verkligen menar detta!
Det kan ga som foér Bob ndr han
gick in, sade he¢j och bérjade ge
sma portioner med en sked — pati-
enten rar efter nagon tugga emot
skeden och bérjar dta  sjalv.
Dessemellan upprepande sitt ento-
niga budskap! Hjarnskadan 1 sig
kan ju gora att kopplingen vilja —
tal ej fungerar men att dtande kan
ga urmdrkt,

Det kan handla om att dterupp-
rdcka dtandet. Is gick ¢j, sportade
ut allt inklusive saliv. Men dd gav
Bob dryck via sugrér som sista
utvig, Der vickte sugreflexen till
liv och automatiskt kom svilining-
cn direkr efterat. Patienten at mid-
dag samma dag utan bekymmer.

Viktigt med munhygienen, spe-
ciellt om syrgas gives. Tillforsel ay
syrgas via naskateter utan anfukt-
ning torkar latre ut slemhinnorna sa
det blir sega, kletiga, gulaktiga
membraner i munhalan och mot
svalgets bakvigg. Munhilan bér
da rengoras flera ginger dagligen
med fuktig tork, till kvillen kanske
fuktad med klorhexidinlésning
0,1%. Troligevis finns riklig vixe
av bade bakterier och svamp i
dessa membraner si att der blir
bade stopp i luftvigarna och vack-
er aspirationspneumoni om delar
av membranerna dker ned 1 lufevi-
garna 1 samband med férsok arc
svilja. Foda dr nyttigt men kan
dven rent mckaniske bidraga till att
halla rent i munhéla och matstru-
pe. Dessutom lar bakteriefloran i
mage och tarm vara mer normal
med mat vilket minskar risken fér
hemartogen infektion fran bakrerie-
hardar i en icke aktiv tarm.

Spastisk person med &kade
reflexer — och ofta lingsam svil-
ning med aspiration eller slapp=
bulbar pares av hjirnskadan, det

Ser terapeuten pa symtomen.

Spastikern behover lugn och ro
— klarar ¢j aktiveringstraning, blir
giarna mer spastiska da.

Brita reagerade mot en hurt-
frisk attityd till en nyligen larynge-
tomerad man: “det hir fixar du
snart”. Vore det inte bra med en
mjukare articyd dar
komma fram? Den laryngectome-
rade mannen hade dagen cfter fatr
bestk av ¢n annan laryngectome-
rad fran patientforeningen vilket
gjorde honom piggare.

oron far

Sort upptagningsomrade
Harborview Medical Cenrer, med
bra helikopterservice for hela del-
staten och dven Alaska, dr ect stora
traumasjukhus. Dir ville man inte
acceptera nedskarningar utan gick
ut med en policy att de ville ha
oférandrade ambitioner men gick i
stallet ur tll patienterna en bega-
ran om donationer och bidrag som
da aven skulle ge allmidnheten mer
direkt insyn 1 verksamheten.

Kanske ndgot for Sverigel!!!
Men da skall man klarr skilja mel-
lan politisk styrning och sjukhus-
administration. Kanske en direkt-
vald sjukhusniamnd 2

Susan Langmore framholl artt
enligt artikel i Neurology (Sept
1994 sid 1655-1660 ) sd var mini-
mal behandling var lika effcktiv
som maximal behandling och dar-
tor mer ekonomisk 1 betydelsen
mer resursbesparande. Analvs och
instruktion kan dock vara visent-
ligt.

Den grupp som lyckades bist
och krivde minst resurser fick i
ndrvaro av familjemedlem en lek-
tion/behandling av sin dysfagi var-
vid resulratet av video-réntgen dis-
kuterades. Dictist rekommendera-
de limplig dietkonsistens med led-
ning av rontgen. Sedan fick dock
patienten 1 samrad med familjen
vilja det de tyckee var limpligast.

Moijlighet fanns daven att dndra
detra dietval under behandlingens
gang. Instruktion gavs om lamplig
huvud- och kroppsstillning. Det
blev ingen daglig stédundervisning
av svialjningsterapeut men det
tanns mojlighet att héra av sig och

ta hjalp om si onskades. Skriftlig
instruktion om diet och stillningar
limnades dock till alla, Resultatet
bygger pa observation under minst
ett ar efter stroke-attacken.

Fragan ar dock enligt Lang-
more om malet dr en forbirtrad
sviljningsfunktion (relaterat till
den vid insjuknandet) eller att
paticnten kan dta via munnen,
uppleva gladje vid fédointag och
undvika komplikationer av sitt
dtande sasom daligt niringstill-
stand, uttorkning, aspiration och
méjligen lunginflammation.

Médten med patienter
Nagot som vi noterade var att man
giarna star bredvid en person och
ralar om denna person som “han”
och icke med personen. Vi sig en
ildre man som inte ville bli matad
kvinnor,

Som civilkladd mansperson
kunde Mats med framging servera
isbitar som togs emot med déppen
mun av denna man som tidigare
ansags icke alls medverkande.

Han betraktades som allmint
motstravig och omajlig.

Vi sade "hej da” med gester, -
jag hojde handen och han nickade
och blinkade. Han hade blivit av
med ett ben — kanske p g a onédi-
ga liggsar — sd hans kvinnosyn var
ej sa positiv om det nu var p g a
varden eller tidigare militar indok-
trinering?

Brita berdttade om en kvinna
som inte kunde tinka sig min
bland vardpersonalen — vilket var
svirt framfora for en person med
atasi, En annan kvinna erkdnde
scnare hur arg hon blivit éver Brita
som kunde prata normalt men
skulle ldra henne som afatiker att
prata. Kanske skall en afatiker pre-
senteras for de som ha nytillkom-
men afasi — de kanske ser proble-
men fran annat hall dn oss friska.

En mycket positiv upplevelse
var en man som kom sjalv i sin
rullstol. Han hade viss afasi men i
princip inget fungerande tal alls.

En portabel dator dir tangent-
bordet hade bilder och ord samt
bokstdver gav honom syntetiskt tal
for kommunikation med omgiv-
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ningen. Vi kunde prata och skam-
ta med honom, Denna snabbhet
kom delvis av bilderna som gjorde
att han trots oférmaga att uttrycka
sig 1 tal och skrift inda kunde han-
tera datorn snabbt. Han vann da i
respekt som en normalt tinkande
for han var med i “snacker ” som
vilken frisk person som helst trots
att det var datorn som talade at
honom. Det ar da littare att accep-
tera andra grava motoriska handi-
kapp efter att ha blivit pikérd av
ratefyllerist — vilket han kunde for-
klara for oss med datorns hjilp.
Den understkning som kallas
FEES upplever vi som en stor appa-
rat med fiberscop, luskalla, TV-
monitor och helst dven bandspelare,
Det galler att ha ordning pa grejor-
na sa att de ¢ skrammer. Garna lata

- personen sjdlv vara med och sjalv se

pa TV-monitorn vad det béjliga
fiberscopet ser inne i svalget och
uppleva hur olika typer av fargad is
cller targat dpplemos passerar ned i
matstrupe eller kanske kommer fel
och ger hosta. Det gar att se hur
slemmet ligger och skvalpar ovanfér
och nedom stimbande samt delvis
hostas upp. Trining med isbitar kan

vara bra dven for acr fi bort slemmet
men mat skall undvikas.

Endoscopi (FEES)

Infér den kurs i endoscopi (FEES)
som Brita skulle vara med om fick vi
taga del av Susan Langmores kom-
pendier. Denna kurs som dr obliga-
torisk for de som will f6lja 1 hennes
totspar med denna metod som hon
publicerade 1988. Fordelen med
FEES ar att den kan repeteras och
tillatas taga 15 — 30 minuter utan att
ge de hoga strldoser som det skulle
blivit med motsvarande rontgenun-
dersokning. Fodan blir smakligare
utan kontrast och man ser tvdligr
var den blir liggande tack vare en
smaklos fargtillsats. Videobands-
pelaren tilliter granskning med still-
bild eller lingsam betraktning utan
flimmer, naturlig hastighet ar for
snabb for att vasentliga detaljer skall
kunna upptickas.

FEES kan goras dven pa svar-
rransportabel person samt t ex
uttoras 1 liggande sidolage eller
buklage vid rvggskada. Inspelning-
en kan dven anvindas fér att

instruera och stimulera till ¢gna

framsteg. Nackdelen ir att bilden
forsvinner kortvarigt vid sjdlva
sviljningen men resultatet syns da
bilden kommer tillbaka.

I kompendiet betonas att det ar
en understkning av sviliningsfunk-
rionen. Den utfores inte med avsik-
ten att finna en eventuell cancer,
strictur cller fickbildning (Zenker-
divertikel). D3 krives en oron- nis-
och halskonsult med ev. rtg hvpop-
harynx- esophagus och ev, direkt-
scopi 1 sovt tillstand med stela endos-
cop som tillater insvn i sinus piriforr-
nis och &évre oesophagus som nor-
malt dr stingd och icke kan inspek-
teras invandningsfrice vid en FEES.

Tack!

Tillsammantaget har det varit
nagra minnesviarda veckor med
manga nya intrvek. Vi behover inte
skdmmas for varden i Sverige, den
dr inte sdmre dn 1 USA. Kan vi nu
sprida och utveckla der vi lart oss
kan varden bli dnnu bdttre tack
vare denna studicresa som Laryng-
tonden givit oss mojlighet tll.

Brita Jobansson / Mats E. Nilsson
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Posttidning B

Svenska Laryngforbundet
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