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i har anstillt en ny medarbetare pa
vart kansli, Mona Molin som kans-
liansvarig.

Mona dr en av 0ss och kommer nér-
mast fran Stockholmsféreningen och var
anstilld som projektledare och ingenjor
inom Ericssonkoncernen  innan  hon
drabbades av munhdlecancer.

Det kommer att anstéillas yreerligare
en medarbetare och vi hiller pa som
bist att vilja och vraka bland ansék-
ninghandlingar,

Vi dnskar Mona hjirtligt viillkommen!
SLF far samiticigr tacka Kerstin Wihner
och Bo Zachrisson [Or goul samarbete,
nir de nu pa egen begiran slutat sina
anstiliningar samt dnska dem lycka till
i framtiden,

Nir vi nu gdr en tillbakablick pa det
gangna  verksamhetsaret, har manga
medlemmar Hmnat oss, vilket tyvirr inte
kunnat kompenseras av att manga nya
medlemmar strdmmat till oss.

En medlem 1 Stockholmsf@reningen,
Svante Edman, har nyligen avlidil efter
en tids ohilsa. Svante var en verklig
kimpe mot “"tobaksdjivulen”. 1lan var
odiskutabelt den som varit mest ute i
Stockholms- och Milaromradets skolor
och som pa ett myveker diplomatiskt och
charmigt sdtt forklarade det hogst

14-16 Oppet brev till politikerna
i Landsting, diskriminerings-
kommittén

o
17 Krysset 4/05
o
18-19 Tipsen och trixen
som underlittar vardagen

ap
19 Julnotter
o
20 Julhalsningar
¥
21 Dags att nominera
L
21 Kapitex
Annons
op
22 Julhilsningar
o

24 Atos — Annons

olimpliga 1 art nagonsin borja roka. Jag
hade nojet arr tillsammans med Svante
och en representant fran Socialstyrelsen
vara nirvarande i en skola 1 Tyreso. Dir
framfér mig kan jag dnnu se honom i
sin murarskjorta och inte minst iford
hans réda hingslen! Eleverna satt tysta
fingslade av budskapet och Socialsty-
relsens  representant var synnerligen
imponerad! Undertecknad och Svante
bedémde att han med sitt budskap varit

i kontakt med ca 3000 elever. Detta (6r-
pliktar!

SLF framfor vart varma tack for den
veritabla insatsen och det [oredome
Svante varit o1 oss alla,

Vi fortsitrer diskutera samgaendet
med lungeancerféreningen STODET i
Oppen och god anda,

Den 17-19 [ecbruari 2006 anordnar vi
en fuktiondrskurs for nya/tlleinkta fér-
woendevalda medlemmar. Det dr e
tnskemal att det blir minst tva fran varje
férening och det hindrar inte att flerta-
let av dessa idr kvinnor.

Slutligen far jag onska medlemmar
och anhdriga, samt vara annonsspon-
sorer en God Jul och ett Gott Nytt Ar!

Med vanlig bdlsning
Bo PERrssoN
Ordiorande
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har ett tiotal lans- och
regionforeningar runt om
i landet

bevakar och tillvaratar
medlemmarnas intressen
arbetar aktivt for att hjdlpa
medlemmarna tillbaka till
ett meningsfullt liv
ordnar rehabiliterings-
seminarier och -resor

har sitt kansli i Stockholm
arbetar for att starta
samtalsgrupper tor bade
patienter och anhdriga
antingen via sjukvardsper-
sonalen eller i lokalfore-
ningarnas regi

ger ut tidningen LARY
med aktuell information,
artiklar och reportage

har regelbundet kurser

tor forbundets och tore-
ningarnas fortroendevalda
samt antirokinformatorer
héller kontakt med myn-
digheter och serviceorgan
tillhor Handikapporganisa-
tionernas Samarbetsorgan
dr en av huvudménnen i
Cancerfonden

har kontakt med mot-
svarande forbund i andra
lander

har fortroendeanslutna
lakare, tandldkare, logoped,
kurator och dietist

har instiftat den fristdende

Stiftelsen Laryngfonden

STIFTELSEN
LARYNGFONDEN

i Ramp mot
Strup- och munhbdlecancer

Laryngfonden — en fristaende fond instiftad av Svenska
Laryngforbundet — star Oppen for ansdkningar om
bidrag, vilka kan beviljas i enlighet med fondens
Andamal:

Fondens dndamal 4r att frimja forskning och
utveckling, sirskilt inom omradena laryng-, hemila-
ryng- och glossektomi samt frimja vard och rehailiter-
ing for behovande sjuka inom dessa omraden, dock ej
sadant som aligger stat, landsting och kommun, enligt

gillande lagar, regler och praxis.

Bidrag och gdvor

emottages tackRsamt pad:
Plusgiro

90 02 02-3 » 91 82 58-5
Bankgiro

5936-5338

Ansokningsblankett for bidrag finns bos:

Stiftelsen Laryngfonden
Box 2 « 952 21 Kalix
BesOksadress Norra Parkgatan 1
Tel: 0923-665 73 ¢ Fax: 0923-101 70

e-mail; laryngfonden.kansli@telia.com
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Dagbok fran Stensunds arliga
anpassningskurs 1-5 juni 2005

Onsdag den [ juni:

Vi moter Siv Baglien och
Viola Landewall och det rara
paret Mikael och Irma.
En minibuss korde oss till
Stensunds Folkkhogskola,

esan gar smidigt nu sen Sadra

Linken &ppnade. Vi njuter i

fulle drag av den skira grons-
kan och vl framme mées vi av alla
gullvivor som star och niger. Ute pa
trappan kommer Gorel och Caroli-
na och hillsar oss vilkomna, Dessa
tva skall vara vara kursledare. Gorel
undevisar i engelska och psvkologi
och Carolina dr idrottslirare under
terminernd. Var tidigare kursledare
Joulo flyttade tll Oland forra som-
maren, Men dessa vl ljejer tog
ocksa mycket vl hand om oss, Efter
lunch och inkvartering som skedde
i Mygande tling boracde den forsta
lcklionen,

Taltrdning och
erfarenhetsutbyte
Vir ledare vid raliriining var profes-
sor Brita Hammarberg fran Karo-
linska  universiterssjukhuset,  Hon
hade med sig en nyulexaminerad
logopedstudent som heter Liv.

Vi far borja med all presentera
oss sjdlva. Vi dr bara 16 medlemmar
inklusive  anhdriga.  Geografiskr
representerade vi nog hela lander,
Vi fick stilla fragor till Brite som all-
tic dr sa glad och positiv. For min
cgen del dr det faktiskt femre gang-
en jag dr med hir i Stensund. Det ir
alltid lika intressant och spinnande
att meira nva minniskor. Jag upple-
ver ocksa alt vi hals- och munha-
leister har bra uthyte med varand-
ras problem med ventiler och andra
besvir. Brita tar oss verkligen pa all-
var. Och svarar pa alla vara [ragor.

Kaffepaus med hembakad kaka
vintar wanfor var skolsal,

~ Text Vera Lind - Foto Gunnar Schneider —

Stensunds .aikhdgoaa i all sin prakt
Blandad kompott
och lanta fjadrar

Efter rasten blir vi uppdelade i tva

grupper. Liv tar hand om hiilfien av

0ss och Brita den andra halvan. Vi

far oss tlldelade et kompendium

som heter "Blandad kompott och
ldnta fjadrar”.

Taldvningen gar till sa ar vi sit-
ter 1 ring och ldser versstroler och
dikter. Del mesta dr av  Hasse
Allredsson och myeket roande. Tex-
terna gav anledning till manga glada
skratt. En del listes i dialogform mva
och i, Tiden gick s4 lor nidr man
har trevligt. Tyvirr var Brita och Liv
vungna datt atervinda il sina arbe-
ten 1 Huddinge.

Middag kl 17.00. Som alltic god
mat. Jag uppskattar det rikliga
grimsaksbordet. Varje ar vid den hir
tiden, samtidigt med oss. dr de
gamla frisksportarna hiir och gritver
och rensar i de vackra rabatterna.
Frisksportarférbundet 4r ju huvud-
man for skolan. Deras goda kostva-
nor kommer dven oss till godo.

Efter middagen tar Viola och jag
lana gastavar av Carolina. Vi beger
oss ut i den kuperade terringen. 1
skogen har just liliekonvaljerna sla-
@it ut.

18,30, Samling 1 slottssalen.
Gorel och Carolina far igang oss
med varsitt ston ark papper och fiir-
gpennor. Pa dessa skall vi gora sjilv-
portritt. Uppgitter om var och hur
vi bor, lTamiljebild. intressen mm.
Det blir en roande (Grestillning som
avslutades med kaffe och mackor.
IHdr hinner man aldrig bli hungrig
minsann. Ser sen pa TV-nyhelerna
och raka sparet ull siingen.

Torsdag den 2 juni
Vaknar fore klockan ringer och ir
helrurvilac. Hir dr sa lugnt och frid-
fullt. ja rena vilohemmet. Efter den
goda rikliga Mrukosten ger vi oss ul
i naturen runt om i omradet. Vi gick
pa blomstervandring med Wavva
som dr boranist, Hon dlskar verkli-
gen markens alla orter och blom-
mor och dven dgris. Hon lirde oss




namnen pa hade svenska och latin.
Marken rmunt Stensund dr myvcket
kalkrik, dérfdr finns hir sa manga
arter. Ofta har hon besak fran olika
universitet av blivande hotanister.
Kaffet serveras ute 1 det fria och
solen tittar fram da och da.

starkta av fkat vandrar vi sen
mot havet dar vixtligheten blir en
annan. Vidare gar vi in i skogen och
hiir dr Noran helt annorlunda. Men
nu hinger regnet i luften och vi blir
anfallna av en myggsvilrm, sa vi
skyndar hemat

Efter lunchen kommer tvi lika-
re frin Stockholm. Signe Frisland
frin Radiumhemmet och Gunnar
Biork fran Karolinskas ONH-avdel-
ning. et blir alltid liviigt nir vi pati-
enter far stilla Mragor. Aven om vi
har likartade problem, sa finns det
olika behandlingformer beroende
pa var och nidr man fau sin behand-
ling, De unga rara likarna ser ul som
om de ville bota oss alla genast. Om
det bara stod 1 deras makt, Oviir-
derligt dr ocksda uthytet vi har av
varandras rid och erfarenheter, Man
blir ju med aren specialist pa sig
sjdlv,

Nir doktorerna aker hem blir vi
hele plowsligt lediga. Viola och jag tar
motionsstigen med stavarna,

Kvillsprogram  med  Gorel i
Sloussalen. Tlon sétler oss pa prov
med tankendtter och fragesporl. Vi

skall jobba tva och wva, Jag fir drag-
hjilp av ¢n frisksportare som heter
K ].1&’

Det giller att hitta djur ur en text.
Sedan mera kluriga fragor som jag
nu har gléml, Efler sdnggidendet
liser jag ul min medhavda deckare,

Fredag 3 juni
Efter frukosten kommer bussen som
tar oss med pa uttlykt. Gorel dr var
fardledare och vi besdkte TJima.
Stora matboxar packas in, det dr var
medhavda lunch. Det 4r ingen lang
bussfiard for Jiirna ligger 15 km séder
om Sodertilie. Det var kvligt och
gramulet. Hir har antroposolerna
sitt hogsite,  stora
odlingar. Stora blamalade byggna-
der och efter en stund ser jag skon-
heten. Vi gick in i kulturbyggnaden
och konserthallen. Vi fick sitta ner i
de olikfirgade stolarna. 1lela salen
ir mycket fargsprakande. In guide
haller en kort foreldsning om grun-
claren hr sSteiner och [lT']l.l'(_)p(_)Sf_)ﬁﬂ.

ckologiska

Sen tar hon med oss runt kring bygg-
naderna, Tvvilrr friskar nordanvin-
den 1 och regnet skvalar, Och som
vi fryser. Det skall bli sként atu
komima inomhus och dta den med-
havda lunchen som forresten var
mycket god. Skinka med potatissal-
lad. Livsandarna atervinder.

Vidarkliniken

Jag [oljer med Jaana Fager och dot-

tern Janina till Vidarkliniken, Dar dr
alla bygenader rosa. Personalen har
turcostirgade klider och matvag-
narna dr vackert gronmalade. Man
far ett intryck av livskvaliter och
rehabilitering. Vi promencrar ater
mot kulturhuset. Dar hade dom virl-
dens godaste kalTe och mycket goda
tartor som vi blev bjudna pa. Ja,
Garel betalade ju hela kalaset Tor
0SS,

Vi dterviinde hem till Stensund
som ocksa bjuder pa livskvalitet och
ro. Men 13.30 kommer sota Caroli-
na och kor largympa tll musik. Vi
cansar runt som yra hons och det
var svart med turerna. Ta till hoger
och ta till vinster. Kul 1 alla fall och
skonast av allt varavslappningen pa
golvel efterat,

Festmiddag med slottsstek god
sas och svensk firskpotatis! Kviills-
samlingen dr nu med Carolina. Hon
Lir oss nack- och rvggmussuge. Att
bade ge och fa. Mvckel sként, Efter
en kopp choklad somnade jag ovag-
aid.

Lordag den 4 juni

Efter frukost 4r programmet: Lir
kinna din kropp. Med Carolina. Jag
trodde att jag gjorde det. Min kropp
alltsi. Men hir kom Cuarolina med
nva ron om trdningsrad. Forst var
det hjirngympa. Man kan 4 bada
hjgrnhalvorna  att kommunicera
med en rolig dvning genom atl rita
en liggande 8:a framfor sig med ena
tummen och sen Blja tummen med
dgonrdrelser.

Sedan var det myckel intressant
nir det hir med transversella mag-
musklerna kom upp! Lir man sig
den rilta wdningstekniken frigdr
man andningen och gir ner i varv,
Rorelser skall vara langsamma, Har
borjat dva nu och om sex veckor
kan man skonja resutatel, $a det gil-
ler nu alt inte ppa sugen.

Resten av dagen var det regn.
Alla himlar Sppnade sig. Spela Boule

med Carolina utomhus var inte all
tinka pd. Sa istillel spelade vi et
antal particr Kubb i gymnastiksalen.
Direlter sdger vi tack och hej da dll
Carolina som var ledig var sista dag.
Kvillssamling 1 Slottssalen med
kaffe. Sivan avrackades med en lite
penninggava av 0ss. Under kvillen
blev det mer hjirngympa, nir Siv tar
fram sina roliga svara [ragor. Vi job-
bade pa men nu dr stimningen lite
avslagen, tre av medlemmarna har
akthem sa nu drvi bara tretton tapp-
ra medlemmar kvar. Maj-Britt och
jag berittade ndgra historier men
tyvirr kunde vi inte sjunga.
Nu opa kvillskvisten klarnade det
upp, och jag tar en liten vemodig
kvillspromenad fore siinggaendet,

Sondag den 5 juni

Efter frukosten blir det utviirdering
av kursen och Gorel dr tacksam for
forslag till kommande kurs. Hugo
och Maj-Britt kom med flera tink-
bara wiflvkisstédllen. Min beundran
tll Gorel och Caroling, att dom
dan pa forsta dagen ldrde sig allas
vara namn. Vi tackade Gorel tor en
fin uppstillning. Packning och hem-
tird i strilande regn. Sa spriddes vi
ut i landet fran Umea till Falsterbo
med hopp om aterscende nista ar,

Tack ocksa tll alla bidragsgivare

re

som  majliggdr  dessa anpass-
ningskurser.

VERA LIND

OrdfGrande i Uppsalafireningen

/]

Artikelforfattaren Vera Lind | stavtagen frdn
en tidigare anpassningskurs 2003




Halmstad sommaren 2005

Detta har Hallandsforeningen
jort i sommar

— Vid tangenthbordet med pekfingervals samt digitalfoto Kenneth Danfeltor -

Klara for kell av standare och pistiller

redagen den 1 juli i hvrd mini-

buss med nio forviintanstulla

medlemmar och en exta bil
med tre personer,

Vi korde séder ul genom ett som-
marfagert Sydalland med stralande
solsken och plus 20-25 grader,

P4 var resa passerade vi kinda
metropoler som Tronninge, Elds-
berga , Genevad, Laholm, Vallberga
och Ostra Karup pa vig mot Bastad
mecd Norrvikens Tradgardar som
slutmal [or dagens utfird Vi skulle
kolla stindare och pistiller.

Det dr numerda den kinde Dans-
ke konsindiren Tage Andersen som

Slka vi bli fotopraferade Marie-Louis Gverraskning

driver stillet och himrat sin inspi-
ration fran 11.C. Andersen for arets
nva radgardsinstallationer,

Manga blommor och buskar och
trad av allchanda slug passerade vi
torbi , och inne i husel fanns dven
blomsterarrangemang, man visade
aven en matservice som tillhér den
danska drotningfamiljen. Det var
en magnifik sak.

Cfter en behaglig rundvandring
avnjots medtaget kalle med dopp.
Marie- Louise Paulsson Overraskade
oss med en hembakad jordgulblbs-
tarta som smakacde jitegotl.

nsdagen den 13 juli var det
dags [&r ndsta aktivitet, Vi var
cir antal medlemmar som
samlades vid teatern i Halmstad for
att tillsammans med Afasitdrening-
en i Halland gora den arliga resan
till Helsingborg. Sjuttonde aret i rad.
Nir vi kom fram smakade cn
kopp kaffe | rosentriidgarden pa
Fredriksdal gou
Vi besokie Fredriksdals Frilults-
tealer fOr att se "Hemvirnets Glada
Dagar” med Eva Ryberg och Sven
Melander och Co i en underhallan-
de forestdllning som lockade oss il
manga skratt . Det var roliga timmar
och som vanligt gick alldeles (6r
fort,
Vi i publiken hade blus/skjorta.

Kjol eller korta byxor 1 det hirliga

vidret, aktdrerna pa scen hade mili- | hade det, men de spelade skickligt
tir uniform modell dldre. Man | som dom proffs de ér.
kunde tinka sig hur varmt dom /]

I vintan pa forestdliningsn
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Brockha

(L historist  skadespel  efter
Albert  Olssons FOMANSvI
Sund, Grinsland, Tore Gud-
marsson som spelas pa en uwtomhus
scen i en gammal nedlagt grusgrop.
Vi var dir fredagen 29 juli.
Forestillningen  horjar  efter
morkrets inbrott kl 21.00. En fan-
tastisk upplevelse 1 stralleastarljus
bland vita bjorkstammar med miin-
niskor, hundar och hiistar som aktéd-
rer. Under hela dagen hade alla him-
lens portar varit Gppna med massor
av regn. Det sag inte bra ut, och man
borjade undra om det skulle bli
nagon forestillning,

Rustade fér regn

averdal

En del limnade aterbud.
Utrustade med hela arsenalen av
regnklilder var vi nagra "ska vi kalla
oss tappra”, som dkte ut. Tunga
blytirgade forskrickliga maoln tick-
te hela himmelen.

Men inte en droppe regn kom
under hela forestillningen. Det blev
en kvill med plus 20 grader kl. 23.00
och en wollsk stimning 1 “"kortir-
mat” istillet {or regnlklider.

Det blev en hirlig och revlig
sommarkvall vi fick.

cn 29 oktober var det datum

vi hade bjucit in alla vara

medlemmar och 4 personer

fran nirliggande Laryngfdreningar
och orbunder dll ett seminarium.

Psvkolog Ingela Westergren star-

tacde med att tala om de fyra faser-

na som alla gar igenom nidr man far

ctt besked om en allvarlig sjukdom.

Chockfasen:

Didiv man férscker betlla verkligheten
ifrein sig Varar [ran c:a 1T min tll 1
vecka

Reaktionsfasen:

Kcnstor o wverkligheten hinner |
keapp. Man kan védgra ta medicin,
Varar fran ¢:a 1 vecka tll manader.

Bearbetningsfasen:
Reparationsfasen bhér Dirjar man
dccepterd,

Varar fran ndagra manader till 1 ar

Nyvorinteringsfasen:

Nt har vi komemit till krisprocessens
slittskede det dv nie som man birjar
“willa ldget” och bdvjar pea allvar se

framett § livet igen.

Anhériga gar ocksa oftast igenom
alla  dessa faser. som drabbad
kanske man inte linker pa det wlan
dr upplagen av sig sjlv,

Vanliga kinslor hos anhdoriga:
Idrteivian-hopp-oro-stark — stress-
irrilation-foreirring-tratthel-skuld-
missmod-sorg och acceplerande.

Magra av deltagarna

Ingela Westergren berittade att det
(inns en del man kan géra sjily [6r
att hjilpa varandra, nagra exem-
pel:

Ar att lyssna aktivt pa varandra,
skaffa sig kunskap om forloppet
och inte glomma grata tillsam-
mans, och krama om varandra.

Foreningens egen
logoped Lena Lageson
stod for ndsta programpunkt.
Vi fick lira oss en ny forkortning
NAIM-teknik (fag bar glém! vad det
steir foiv) det dr en metod For an ira
de laryngektomerade att kdnna lukt,
Nir Almen visades satt dom [lesta
forsamlade och jobbade med mun-
nen, Detvar roligratt sitta Bingst bak

och se pa dem,

Information om
hals- gch munhalecancer

Ller lunch kom Overlikare Ebbe
Ankeraa fran Oron, Nis- och Hals
avdelningen. pa Linssjukhusct |
Halmstad. Dr Ankeraa talade pa et
enkelt och ldularstaligl s om el
inte sa |4t amne: Cancer i munhd-
ler och svalg,

Vi fick seoen bild pa god och
elakarrade kndlar Atumdrer vad som
gordem ull vad de dr och deras olika
sAtt at vixa Vi fick dven vera hur
svart cet dr bade for Ekare och pati-
cnf att uppticka dem pa vissa stil-
len i halsregionen.

Hur  olika  exempelvis  stim-
bandscancer dr bade symtommiis-
sigt och tll utscende. Men likare
och tekniken blir bitre pa det for
VArJE Ar SO gar. >

il il
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Ju Tortare det gar och ju snab-
bare patienten kommer under vard
dr chansen for en lycklig utging
storre, Statistile dver de olika can-
cerlyperng visade Dr Ankeraa oss
ocksd. pa art prostataoch brost lig-
ger i otopp och vara cancerryper
kommer langt ner pa skalan.

Det var hirigt att se dr Ankeraas
nirhetrill skratw nir fragor och kom-
mentarer gick genom lokalen trots
det allvarlign damnet. Vi saul ju sjil-
va som bevis pa att det gar att dver-
leva. Trevligt med saclana likare.
tifler denna punki geavs en kot infor-

malion om Guilbrannagdrden.

Hallands laryngforenings
historia
Information om Hallands Laryng

forenings historia genom dom gang-
na 20 ar gavs av Lena Lageson.

Nir eftermiddagskalfet kI 15.00
var avnfutet, var det dags for en tips-
rolva-promenad 1 det vackra och
skéna senhdstsvadret.

Fria aktviteter fram till 17.30 da
det var dags att besoka kyrkan och
lyssna tll sangkéren Vistanvind
fran Halmstad som gjorde ett myck-
el omtyckt framtridande,

Klockan 18.15 samlades vi tor ate
aviojuld en seminaric- och jubile-
ums-middag som bestod av en
Waritters meny.

Vid kaffet premierades Tipstol-
vans vinnare som blev Kiell Pauls-
son/Svea  Andersson/Ella Nilsson
fran Hallands [éreningen och Bengl
Axelsson  fran Sodra  Sveriges
Laryngforening.

Hirefter framltrdes gratulatio-
ner och lyckénskningar av Lennart
Johansson, Sodra Sveriges Larvng-
torening. Gullvi Jorhede talade fér
Larvngforeningen Gateborg . Anni-
ki Axelsson framforde Svenska
Larvngtorbundets hilsningar,

Nu bérjade en lang dag ga mot
sitt slut.,

ViiHallands Larvngtorening rik-
tar ett stort TACK tll Stiltelsen
Laryngfonden som med sitt bidrag

giorde det mojligt for oss att genom-
fora Seminariet. Och var jubileums
middag.

Nu ser viiforeningen fram mor son-
dagen den 20 november da vi pla-
nerat att besoka Halmstads Teater
och se "llederlige Harry" med
Tomas Pettersson och Lasse Bran-
deby.

En vecka senare sondagen 27
november har vi hokat plats pa
Restaurang Jarlen i Halmstad (&r att
avnjuta drets julbords lickerheter .

Detta dr vac vi gjort och ska gora
undler aret 2003

KENNETH DANFELTER
]
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HANDISAM

Den 1 januari 2006 startar den nya myndigheten Handisam. Grund-
stommen i den nya myndigheten bestar av Sisus bemotandegrupp och
Handikappombudsmannens tillgdnglighetscenter. Handisam har ett
strategiskt uppdrag att verka padrivande i svensk handikappolitik.

Sisus blir ett sérskilt beslutsorgan inom Socialstyrelsen.
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STATENS INSTITUT FOR SARSKILT UTBILDNINGSSTOD

DET HAR AR EN ANNONS FRAN SISUS.



Nordisk kongress
i Odense 18-21 augusti 2005

— Redovisning av logoped Lena Lagesson fran Hallandsforeningen —

Slottsparicen | Egershoy

Nu har en vanlig arbetsvecka
passerat efter besoket i
Odense och det ar hog tid att
summera intrycken.

ran Sverige var vi 22 represen-

tanter (styrelserna fran Larvng-

forbundet och Laryngtonden,
ordfdrandena frin  foreningarna
samt valberedningen) alltsa delta-
gure fran olika delar av landet. De
av oss som kom fran sodra Sverige
kunde ta sig till Odense i bil och vi
uppskattade  verkligen Oresuncls-
bron och Store Bell bron som gor
en sadan biltur enkel och snabhb.

Lite storre besvir hade flygrese-
niirerna som fick landa i Angelholm
pga dimma och tvviter blev lite for-
senade till Odense efter en lang och
Irottande resa.

Staden Odense visade upp sig
fran sin allra bista sida och vi njér
av den fina konferensunliggningen
och boendet mitt | den gamla delen
av staden. Vidrer var fantastiske, ja
tll och med lite or varmt tvekee en
del.

Utdver de svenska gisterna del-
tog norska, finska, islindska, est-
niska och litauisks gister i kon-
gressen. Dessuwom fick vi bekanta
oss med en representant fér Laryng-
foreningen 1 Nepal samt ordforan-
dena fran den Buropeiska och den
Internationella  sammanslutningen
fér larvngeklomerade

Forsta dagen

Denna (orsta dag fick varje land
chansen all presentera sin verk-
samhet och vi fick ocksad lyssna ll
foreldsningar av en likare och en
sjukskdterska  fran Berlin under
rubriken "Dysfagi- diagnostisering
och behandling.”

Pa kvilllen med start kl 21 deltog
nagra av oss i en rundvandring i
gamla Odense med en “viktare” i
uniform fran den gamla tiden - et
uppskattat arrangemang som staden
Odense  star for och som erbjuds
alla turister 1 Odense under som-
maren. Vandringen som tog ca 1
tmme avslutades med en dansk ol
pia en "kro”. Trota clier dagen sov
vi gott 1 Hotel 11.C. Andersens
bekviima singar.

Andra dagen

Fredagen dgnades till storsta delen
at en bussutlyke tll et slott- Egers-
kov- som anses vara ett utav de mest
vilbevarade 1 Danmark och cu
mycket populiirt utflvkrsmal. Vi fick
en fin guidning i slottet och fick
ocksa tilllille at strosa runt pa cgen
hand i trddgirdarna  innan vi avn-
jor den fantastiska lunch vi fau med
0355 1 stord lunchkorgar, Mila och
belaina vande vi tillbaka till hotellet
clir det snart var cags au fira DFFL:s
(Dansk Forening For Larvngecto-
merede) 40-arsdag,

Ordférande Anne Lise Steen fick
motti hyllningar aoch presenter fran
e gistande landernas delegationer
och vi bjods pa cn fin buffé. Fran
Sverige uppvaktade Bo  Persson
med et trevligt gratulationstal och
cn cdalahist.

Kvillen var (i [or egna aktivite-
ter och jag passade pa tllfiller att ga
pa en konsert med Odense strak-
ensemble som verkligen imponera-
de med sina musikaliska tolkning-
ar av bl.a Grieg och Vivaldi.

Tredje dagen
Under lordagen avloste férelis-
ningarna varandra. Det skulle fora
tor langt att hiir aterge innchallet 1
torelasningarna men  der  (inns
abstracts art tillga pa térbundkans-
liet for den som dir intresserad. Jag
vill bara ndmna aut vi bland mycket

| bussen pa vag cill Slottet Egerskov. | férgrunden siter Solveig och Guilvi,




annat fick veta an alle farre perso-
ner genomgar larvngektomi, dels
pga forbittrade stralmetoder dels
tor att det  sjunkande antalet rOka-
re gor att antalet personer som fir
strupcancer minskar, Dd det giller
munhalecancerpatienter som  ofta
kriver rekonstruktiv kirurgi efter sin
forsta operation har resultaten £or-
hatrats mycket och rekniken med
fria. wansplantat ger bittre moijlig-
heter till ett gott slutresultat,

En intressant torelidsning hand-
lade om behandling med syrgas i
tryckkammare, en metod for -
bitrad sarlikning som atminstone
jag inte hade sa stor kinnedom on.

Vi fick ocksa hora ett foredrag
ont livskvalitet hos larvngelktomera-
de och sist pa eftermiddagen en
foreldsning om skrattets betydelse
och fick rillfalle arr sjilva skrarea at
den roande foreldsaren.

Jag vill ndmmna art en del av kon-
gressdeltagarna hade  svarigheter
med att farsta danskan vilket ju for-
tog en del av upplevelsen. Det hade
kanske varit lAmpligt att, utdver de
hand-outs vi fick. anvinda tolkar vid

forelisningarna. Med tanke pa at
nésta kongress dger rum i Finland
blir ju detta med spraket en hégak-
tuell fraga,

5LF:s ordiorande Bo Persson overlamnar en

present till Danmarks farbundordférande
Anne-Lise Steen

Fil

Tva unga logoprder fran

Marknaden

Jag lkan inte lata bli att skriva nagra
ord om den overdiadiga frukt-och
gronsaksmarknad som under lorda-
gen dode rum pa torget framfor
hotellet. Det gick inte att ta miste pa
att Danmark dr ett jordbruksland nir
vi vandrade runt bland stand med
grdnsaker, blommor, krvddviixter
doftrika ostar och mycket mer .

Fiarde och femte dagen
Lorclagen avsluades med stor fesi-
middag med duns och pa sondags-
morgonen stvrde vi kosan hemat
efter en kort avsluming,

Summan av kardemumman
Nir jag summerar mina intryek och
ocksd lite av det jag snappade upp
av de dvriga svenska deltagarma sa
var vi alla mer dn ndjda med dagar-
na och jag vill passa pa tillfller an
rikta etr tack till Stiftelsen Laryng-
fonden som genom generdst bidrag
giorde det maijligt for oss art delta-
ga 1 kongressen.

LENA LAGFSON
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Kansliets oppettider

Forbundet har telefontid
tisdag-torsdag 09.00-11.30
Mandag och fredag ar kansliet stiangt
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oteborgsforeningens

och seminarium

10 september 2005

~ Gullvi, Gésta och Mona —

Tiden gar fort, nu var det
dags for Goteborgsforeningen
att fylla 40 ar.

i var ca 35 5t som hade anmiilt
sig att komma till Goteborg
men nagra fick tyvirr limna
dterbud p g av sjukdom och av
anndn orsak,
Vi hade hvrl en festlokal i det
anrika Odd Fellow huset pa v
galan, mitt i Goteborg. Det var v

el -

il-

Caterina Finizia och Hasse Ejnell

Bo Persson, Mona Gustavsson, Gullvi och Gasta Jorhede

digr intressant att komma innanfér
dessa dorrar som egentligen fran
barjan tillhorde  hertklubbar, Det
fanns pampiga rum och lom et
Kungarum.

Seminariet
For seminariet hade vi inbjudit 2
likare, llasse Ejnell och Caterina
Finizia fran Suhlgrenska Universi-
tetssjukchus.

Doktor Finizia holl féredrag om
tekniken vid Lukt och Smak meto-
den. Hon dr den som forskar i deta
och verkligen brinner £6r atr [éra ut
den kunskapen till alla logopeder sa
att alla larvngektomeracde skall fa
méiligher au ldra sig den.

Dokrtor Fjnell holl en foredrag
om olika symptom vid upptickten
av cancer i halsen. behandling. mm.
Det var viildigt intressant att lvssna
pa dem. Vi fick dven maijlighet au
stilla fragor och det var manga av
0ss som gjorde der.

Musik och dans
Vi hade dven lite musik under kvil-
len. Det var en spelman som var
dukrtig pa att spela pa flera instru-
menl. Det var aven de som tog sig
¢n svingom pa golvel,

Glada festdeltagare

Tal och gavor
Maten var mycket god. Vi fick en 3
ratters middag och katte efter,

Det holls tal av bl a av var (6r-
bundsordférande Bo Persson och
han Gverlimnade en gava rill fore-
ningen. Vi tackade sa myckel tor
det. De pengarna skall vi gora nigot
trevligr for.

Vi tackar dven Laryvngfonden som
har bidragit tll arr vi har kunnat
genomfora detta Seminarie/ Jubile-
um pa et sidant trevligl sétt som det
blev.

Med vdnliga bdlsningar frén
Gateborgsforeningen

GuULLVI, GOSTA ocH MoNa

i

Spelmannen




Ragnars Parla — Karlskrona

- Ragnar Sarin —

i,
Orlogsstaden Karlskrona
finns med pa Unescos
varldsarvslista sedan 1998.
Staden grundades 1680
som huvudbas for den
svenska flottan.

et ldr var ju under Sveriges

stormalkestud och man anlita-

de tdens frimsta fortifka-
tionsexperter for atr bygoa den
modernaste och mest elfektiva fou-
bas Europa hade skadat. [ mitten av
1700-talet hade staden c:a 10.000
invanare och wvar Sveriges tredje
storsta stad langt efter Stockholm,
men nira Goteborg. Karlskrona har
brandhirjats svar va ganger, men
den ursprungliga stadsplanen pa
Trossé gjord av Erik Dahlberg har i
stort hibehallits,

Flottan har dominerat Karlskrona
genom dren, men idag dr der mesta
avvecklat och hartagits dver [6r civil
anviindning., Pa Stumholmen  har
man inrittat et prakefulle Marinmu-
scum och didr finns ocksa dert vack-
ra Slup- och barkasskjuler. Pa det
gamly varvsomradet kan man ga
auidade turer.

Ett annat museum viirl att hesika
dr Blekinge Linsmuseum vid Gre-
vagarden. dir det ocksd finns et
trevligr café. Inte lingt dérifrin finns
Stortorget som verkligen dr o stort,
Det domineras av Predrikskyrkan,
som dr ritad av Nicodemus Tessin
cly. Nir man ser den sa kinner man
sig nidstan forflvetad il Tralien,
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En kort promenad fran Stortorget
ligger Amiralitetskyrkan,m  Ulrica
Pia, en trilkvrka som mest dr kinc
for den lilla statvn/sparbdssan av
Gubben Rosenbom. Mats Rosen-
bom var fran bérjan en vilbestilld
konstapel ,och krutexpert, men han
blev sjuklig och beviljades nadigt
avsked och blev beroende av all-
mosor. Han fros ihjil utanfor Ami-
ralitetskyrkan pa nvarsaftonen 1717,
Rosenbom hade tidigare pa dagen
halt et handgeming med  gal-
jonsbildhuggaren Fritz. Kolbe, Det
var Kolbe som fann Rosenbom dod,

)

dd han sakte honom For au be om
ursiikt. Statyn gjord av Kolbe dver-
limnades tll Amiralitetet [Oljande
pask.

Fran Fisktorget pa Trossé kan
man gdra batturer ut i Karlskrona
sliirgdrd, som dri hogsta gracl levan-
de. Vivalde en tur ur till Stenshamn,
som dr en av de yttersta darna. Vi
angjorde manga brvggor under den
tre timmar linga resan. Del var
mveker folk trots att det inte var
semestertider  och tyvirr dalige
vider, Senare samma dag i bitre
vider gjorde vi en kortare tur inat
land med angbiaten Axel. Den gar
fran Fiskiorger dll Nitraby kyrka
och den sista biten gar pd den smala
Nirrrabyan, Myckert trevligt,

Av skirgarden och forsvarsanligg-
ningarna missade vi Drottningsleir
och Kungsholm, men vi passerade
Godnatt pd nira hall. Vi reser gima
tillbaka for an forhoppningsvis se
mer av denna pirla 1 birre viider
och vi bor girma pa det fina vand-
rathemmet pa ‘1rossd igen.




Oppet brev till politikerna i Landsting, diskrimineringskommittén

Man skulle kunna tro att vi ar
andra klassens medborgare!

Nagra synpunkter om
diskriminerande behandling i
varden och av okunniga
medmanniskor bland manga
sjalvupplevda erfarenheter
som laryngektomerad eller
munhalecancerbehandlad och
funktionshindrad

nic nog med att det dr waffr art ta

beskedet: ”Du har cancer!”

Ffter en dnnu tuffare behandling
[Gr all utrota cancercellerna som
hirar i din kropp, linnas du med
bestaende biverkningar/men i vari-
erande grad, Du tvingas anpassa dig
tll et liv som lunktionshindrad,
efter att ha kidmpat "for livet” f6r atr
tverleval

Nar du och dina anhériga dver-
Ivckliga over att du klarat kampen
mot cancern har sorjt tirdigt dver
dina forlorade frdigheter (som tal-
ssvilliformaga tex.), borjar omstill-
ningen att brottas mot omyvirldens
okunskap och fordomar,

Planer for battre cancervard

och att hindra diskriminering
Pa Justitiedepartementet jobbar Dis-
krimineringskommittén med att ta
fram et nvtt lagférslag som ska mot-
verka och lindra verkningarna och
lidandet av sadana fordomar, Lagen
kan tdigast bérja gilla mo.m. den
1 juli 2006

Stockholms Lans Landsting hal-
ler som biist pa att ta fram en "Can-
cerplan”, som ska resultera i biitire
vard/rehabilitering for cancersjuka i
linet. Samticigl talas det i Riksda-
gen omartt ta fram en nationell hand-
lingsplan for cancer, men inga
beslut 4r tagna 1 dagsliget,

Forhoppningsvis kan dessa pla-
ner leda tll ate de bistra erfarenhe-
ter som vi nu wvingas leva med, ska
blekna bort som dystra minnen och
att framrticla cancerpatienter slipper
leva med diskriminerande férdomar
och okunskap i vardagen.

Som larvngektomerad (=saknar

- Ay Mena Molin -

vitala delar av struphuvudet tex)
har man et "hal” i halsen med en
ventil aw bade andas och tala
genom, vilket gor all talet blir bade
anstringt och mer eller mindre
“hest” och svarforstaeligt,

De som drabbats av cancer |
munhalan saknar andra vitala delar
[er tal-/svilliformigan (som
hela‘delar av ungan tex.). vilket
kan gora talet bade sluddrigt och
otvdligt (dd vissa ljud saknas eller
torvrangs).

Cancern har {érstort en del av
virt tal, men inte paverkat vart intel-
leke, vilker man skulle kunna tro av
den behandling manga av oss tving-
as sta ut med!

Hiir nedan foljer ndgra exempel
pd sddana erfarenbeter frdn
vdra medlemmar:

De “talar dver vara huvuden”

och ger oss konstiga blickar

Det dr vanligt att folk istillet f6r an
tala direlt med oss riktar sig till vara
toljeslagare/anhériga med sina fra-
Qor, som om vi vore mindre vetan-
de. De "talar dver huvudet pa oss”
innan de ens tagit reda pa vartér vi
talar "konstigt”.

Men manga fortsiticr envist att
undvika att tala med oss dven nir
de fin reda pd orsaken till vira
talproblem. De “vill inte prata név
vi inte kan tala normeall”, skrattur
nedlitande at oss, eller ligger pa
luren nér vi ringer.

Ofta blir vi anklagade (éraul vara
berusade och uppmanas all “dter-
komma ndr vi dr nykiva”!

Dagligen tvingas vi uppleva hur
folk vinder sig om och ger oss
"konstiga blickar™ sa fort vi talar,
som om vi vore berusade, da vi ska
kipa biljetter pa buss/tag ¢ller kopa
tidningen rex.

Al gd pa Tkrogen” con lor-
dagskvill dr uteslutet for manga av
0ss, cftersom vi inte ens kommer in
innan vi blir mkastade anklagade [6r
fylla”

De som dr larvngektomerade
med sin ventil. tvingas dessutom

stindigt sta ut med nylkna och niir-
gangna blickar, ibland av medli-
dande, eller fvllda av avsky och
dckel.

Vi dir manga som har svarigheter
att de och svillja. Somliga lever
cnbart pa flytande nidringsersiitl-
ning, som t.ex. SPrutas in genom en
slang och ventl (=PEG) direkl in i
magsitcken Celler genom nisan, som
pi apatiska  flyktingbarn).  Andra
kan dw viss latuggad mat (Lex.
puréer. mos eller firs) eller en
blandning av mat och niiringser-
sdtining,

Dessa problem goratt vi ofta spil-
ler, art det tar vildigr lang oid ar dia
och art det i blir kladdigt niir vi
ater, pga. wugg- och svilisvarighe-
terna ndr vi saknar vitala delar av
mun och svalg,

Vi moter manga blickar eller
kommenturer av dckel och avsky
pga. detta, somom vi inte borde sitta
bland "vanligt folk™ och iial

Ska vi bara halla oss hemma och
aldrig fa dka vtomlands, Gl Aland,
4 pad museunt, bio eller teater och
restaurang som andra ménniskor tor
att  tillfredstalla  dessa okunniga
midnniskor, fragar man sigl?

Okunskapens “medeltids-
morker” hos myndigheter och
i varden
Det dr inte ovanligt arr larvngekto-
merade fastnar 1 en poliskontroll
och blir uppmanade au “bldsa bal-
long” for att uresluta fylleri. Vilket
leder till langa forklaringar om var-
f&r man inte kan blasa ballong, efter-
som man andas genom ett hal pa

halsen.

Manga ganger leder detta till et
usell bemdtande och man  blir
betrakiad som en ldgnare och e
samarbetsvillig pga. ren okunskap.
Nagot som kan vara nog sa lrauma-
tiskt for en god samhillsmedborga-
re

Ettav de men vitvingas leva med
dr upprepade och ofta svara lung-
Aungsicksinflammartioner som krii-
ver akut sjukhusvard,




L aratal har vi forséke sprida kun-
skap tll ambulans- och  akul-
siukvarden om hur larvngekiome-
rade ska syrgashehandlas genomisit
“hal” pa halsen. Trots det tvingas
flera av vira medlemmar bokstavli-
gen “hrottas” med wilskande ambu-
lans- och akumottagningspersonal
som envisds med att ryeka syrgas-
masken dver ndsa och mun. Ifter-
som man har akuta andningspro-
blem dr det mycket svart all som
ensam  laryngektomerad  Grsoka
aira sig forstadd och "tala” om vad
som dr fel. alltsa blir det “slagsmal”
om syrgasmasken i timmar och pati-
enten kan hamna pa hjariniensiven
innan personalen dntligen fattar au
del dr svrebrist och tex. svar lung-
sicksinflammation det handlar om.
Man fragar sig med stigande oro:
"Ska nagon behdva dé innan vi far
ritt svrgashehandling!”

Kampen enbart for att
hamna rétt i varden och fa din
cancerdiagnos
Manga dr de berilelser om med-
lemmur som bollats hit och dit, dvs,
"valsat runt” 1 vardapparalen dnda
upp till ett ar innan de ens fatr dia-

SNOSEN Cancer,

Nagra har fauw  Clvckopiller,
behandling for astma, penicillinku-
rer fér halsfluss/infektioner i mun-
nen, eller behandling fér allergd i
manader hos huslikare eller tand-
likare, innan symplomen togs pa
allvar och de remitterades 1ill ONH-
kliniken (Oron-, Nisa-, Hals-) pa
universitetssjukhusen.

Trots att flera gat med svar viirk
och stora sviljproblem och knappt
kunde inta nagon [éda, varken fast
cller flvtande 1 flera manader, neg-
ligerades  problemen moed  kom-
mentarer som: "Del gdr dver bara
infektionen slipper!”

Pga, denna okunskap utveckla-
des cancer i onddan hos flera av oss
och vi gick obehandlade i upp 1ill
ett ar! Dena ledde 1 sin tur ol aw vi
forutom att forlora vitala delar av
vara andnings- och talorgan niira
nog dog pd kuppen!

Hurmanga ska behova offra livet
pgd. kompetensbristen de beméts
av 1 nirsjukvarden (dvs. hos husli-
karen), istitllet for atr snabbt slussus
vidare 1l specialister inom ONH,
cller Onkologl som dr de enda som
har ritt kompetens att behancla och
stitlla dessa diagnoscr idag?!

Nir vi vl hamnat ritt och fac var

diagnos upplever manga all de blir
vildigr vil omhindertagna och far
vard i tid, De allvarligast sjuka pri-
oriteras  och blir relativt snabbt
undersokta och vanligen  stralbe-
handlade och opererade  snarast
maoiligt,

Men besparingdarna méirks tvcligt
dven lilir och brist pd kunnig per-
songl gdr vilntun pa rontgenunder-
stkningarna och stralbehandlingen
lingre dn for nagra ar sedan, med
flera fatala exempel som inte far
behandling i tid,

Vardpersonalen sliter som djur
och gor allt de kan tér att inga pati-
enter ska behdva lida i onddan, men
som vialla vel (genom media) maste
de vika sig for det faktum art "smér-
Lgrinsen” ofta fr passerad pa stor-
stacdernas sjukhuskliniker, med bl.a.
protesterande och avhoppade chefs-
likare som foljcl!

Att hamna i “kris” och tvingas
acceptera sitt funktionshinder
Det dr en svar chock att ta cancer-
heskedet! Du faller ihop och "tarar-
na sprutar’! "Liver passerar revy”
och du planerar for din begravning!
Har du familj och barn blir det kris
dven for dem. Likaren och skoters-
korna gor oftast vad de kan for an
mildra chocken, men miste skyncla
vidare [oratt ta hand om akut sjuka,
olycksfall, doende och nyoperera-
de mm.

Det finns ingen tid for att ta hand
om ach trosta dig eller dina anhéri-
oa,

Till det behdvs en kurator/psy-
kolog som ofla inte ens hinner trif-
fa och hjdlpa mer iin var tonde pati-
ent med det mest akuta, Det kan
vard att komma pa en rehabiliter-
ingsklinik for eftervard nagra dagar
efter den kriivande canceroperatio-
nen och lingt innan patienten lkan
sta pid egna ben, duscha, skita toa-
letthestyren eller dnnu mindre laga
sin egen mat sjlv. Platsen hehdvs
for nvopercrade, eflersom bespar-
ingarna gjort att manga singplatser
pa sjulkhusen nu fSrsvunnit pa bara
nagra Aar,

I Kuratorns jobb ingir bla. att
hiilpa paticnten och deras anhori-
ga med stodsamtal och bista med
rad om olika bidrag och andra rit-
ticheter man  har  som  funk-
tionshandikappad. Pa mindre orter
kan kurator ofta hjilpa till med detra
i aratal, men i storstiderna och
sdrskilt 1 Stockholm dr arbetshelast-
ningen sa hdg pa all vicdpersonal,

pga. alla nedskiirningar, att bara
nagra av de inlagda patienterna hin-
ner fa hiilp av kuraror.

De flesta cuncerrehabiliterings-
klinikerna i Stockholms niromride
dr nedlagda och bara Frsta Hospice
och  Radiumhemmet finns  kvar,
Ersta har fa plarser kvar och bedri-
ver frimst palliativ vard (=vird for
ddende). Radiumhemmel har tving-
dls skira ned sina vardplatser rejilt
(fran 120 tll 28) i mloe med [Hr 20
ar sedan och kan sillan cller aldrig
ta ¢cmol patienter fran ONH. Dirfor
rvingas palienter. som for nagra ar
sedan betraktades som ¢f Firdighe-
handlade att sindas hem till otrvgg-
heten med enbart hemsjukvard och
hemtjinst.

Fran att bara vara en knzpp-
trvckning ifran hjilp vid andnings-
besviin,  slemsugning,  siromlige-
ning, hjilp med dusch, alt ga pi toa
och att fa maten serverad, Gll att
vilrma maten sjilv och kanske bara
tritffa hemtifinst och hemsjukvard en
gang per dag. Detta dr cn slor
omstillning och en vildig otrygghet
nir du dr nvopererad och har svan
att anclas pga. allt slem i halsen (och
ar ridd for at kvitvas), har variga
opcrationssdar som ska skétas och
det dr stora problem ant duscha och
skota din hygien, eltersom du ér helt
krafilos efter operationen. Du maste
dessutom skota alll det nya med
sondmaten och mediciner alldeles
sjidlv, trots illamaende och sviiljpro-
blem och du dr livridd for att gora
fel och sdma i halsen och kviivas.
eftersom du ar helt uppsvullen |
ansikte, mun och hals efter opera-
tionen!

[ir skulle en kurator kunna gora
underverk med att rdsta och lugna
bade dig och dina anhériga som ofla
ror att du ska do, eftersom det ser
jusa ul pa dig. 5a medtagen och hla-
slagen 4r man clter den tuffa can-
ceroperationen!

Min dotter, bara 18 dr gammal
kom in tll mig nir jag lag nyopere-
rad, £6r 3 ar sedan, uppsvullen, bla-
slagen. och med ew ansikte som
kottars, full med slangar (driner-
ing) at alla hall, Jag hade en sk
“lrack” 1 halsen au andas genom,
eftersom halsen var helt igensvullen
och slemmet stockade igen tracken,
SOM madste sUgas ron nidstan varje
timme.

Just som bitridet star och suger
slem med sin maskin och jag ross-
lar och hostar som om jag ska kvii-
vas (del kinns faktiskr s4), kommer




hon in och far se mig ligaa diir och
knappt kunna andas. Jag scr pd hen-
nes OZON somM o sparras upp av
skritck. att hon tror att: "Mamma
hdller pd att dor” och springer
skrickslagen wl ur rummet.

Jag kan ingenting gora, £ar jag kan

ju inte prata med tracken i halsen.
Men sliter at mig papper och penna
och skriver aw bitrdder ska springa
efter henne och forklara arr det inte
dr farligh och att hon inte ska vara
rddd! Men min dotter dr Overtygad
om att jag ska do i manader efter
den handelsen.

Hade det funnits resurser till ate
hantera de psyvkosociala ellfeklerna
av cancerbesked och behandling
(dvs. krisrcaktionen), kunde kura-
tor/psykolog ha varit med redan vid
cancerbeskedet och wdstat. forkla-
rat och stodttat bade mig och mina
anhériga genom hela behandling-
en. Hade vi alla fart forklarat i deral;
av bade likare och kurator vad som
ska hiinda hiarmist och hur man
kommer att ma psykiskt/fysiske av
cdetta och hur lang tid det kan ta.
hade det varit mveket enklare och
gatt snabbare att hantera.

Nu ldmnas ofta bade patient och
anhdriga at sitt Ode med sina kris-
reaktioner, niir doktorerna gjort sit
hista att forklara hur sifilva behand-
lingen ska ga tll. De gér oftast sitt
allra bista, men har inte 1id att tos-
ta och svara pa alla fragor uwtom de
nodvindigasie, eftersom de maste
ta hand om alla andra akul sjuka
ocksa.

"Hogre opp aker man pa
en propp” som "nybakad
fattigpensionar”

Som om det inte dr svart nog art sviil-
ja att hli funktionshindrad. efler
kampen med "licmannen”. Nagra av
0ss dr inte ens i pensionsaldern nie

vi crabbas av cancer!

Men nu tvingus du desswom
svilia det "beska pillret” ar inte
Lingre orka arbeta  eller  vara
behovd, bli asidosalt och fortids-
pensionerad med sjukersitming,
Trots din skrala hiilsa och ekonomi.
maste du nu borja kampen [or dina
rittigheter mot olika myndigheter.
Nagon  Klok  person  mvntade
ullryeket: "Man maste vara [risk for
anl orka vara sjuk!”

Du behdver "klippkort” pa sjuk-
resor och fardtjinst. for alla sjuk-
husbesok (rill Likare. dietist, logo-
ped, tandlikare mm) under de férs-

ta aren. Flera ganger i veckan Gl att
bérja med.

Ar du ensam kan du (med viss
tur) fa hemsjukvard som skoler viss
(intravends. dvs. “dropp™) medici-
nering och komplicerade sarom-
liggningar. Ilemijidnsten kan  wvid
traingande behov hjilpa dll med viss
stadning, tviilt och Hmnar mat som
du far virma siilv. Men sondmat
(=ndringsersitining) far du skola
sjilv. med droppstillning, slangar,
pasar, elekirisk pump och allt!

Den levereras @ upp tll sex 23-
kilos kartonger (=manadstorbruk-
ningen) till din dorm. Skipa in dem
och packa upp dem ftar du klara
sjdlv, liksom fénsterputs och vt av
allt utom kldder, handdukar och
singlinne!

Du hehdver ofta omfattande
tandvird pga. forsiord salivproduk-
tion, efter din munhalecancer. Kari-
esen frodas, Kikbenet kan tdllbaka-
bildas eller do (=Nekros) pga. infek-
tioner och tinderna kanske lossnar
clter nidgra ar. Det blir akiuellt med
randimplantat, savida inte kikbener
dr i for daligt skick, for da "blir du
en tandlds gumma” och Far néja dig
med [lytande foda. Liksom genera-
tioner av gamlingar pa latigstugor-
na [érr!

Ardu laryngektomerad efter can-
ceristrupen, brotas du kanslke med

aterkommuande lunginflammationer

pga. lickande ventiler (mellan mat-
och Tuftstrupe). Mat/drvck kommer
ner i lungorna. som niir du siitter |
halsen.

Venlilerna tejpas fast och maste

byias/rengdiras varje cag, Trots detta
ar det svart are fa der g,
Manga hjillpmede]l mot Lex. mun-
torrhet (som saliversidtningsmedel
och specialtundkrim) dr inte suh-
ventioncrade och gar inte ens att
hestilla hos Apoteler, utan maste
skickas efter direkt fran tillverkaren
och det blir stora utgifter!

Du blir dubbelt stralTad, forst far
du cancer, sedun blir du en uthlot-
tad fattigpensiondr” pga. alla
utgitter som funktionshindrad!

For att klara dig dr du beroende
av att fa vird, mediciner, osubven-
tioncrade hjdlpmedel, niringser-
sarming, tandvard (undersékningar
och rontgen dir osubventionerar),
sjukresor/fardtiinst och hemtjinst
l.a.

Nar du dr som siimst och dr i mest
behov av hjilp kan dina utgifter for
detta variery mellan 3 000 Kr och
5 000 Kr. Aker du dessutom ut och

in pa sjukhuser under de torsta aren
blir utgifterna dnnu hogre!

Med hara sjukersiitmingen som
inkomst, klarar vi knappt hyran ut-
aver dessa utgifter och maste allisa
avsta fran nagot av ovanstiende, for
att kunna "Overleva”l

Den moderna "anestupan”™ blie
vil balkongen da och sedan dr det
bara att hoppal
Det skulle verkligen behovas en
"maxtaxa” eller ett tak [or hur
mycket urgifier man kan klara pa sin
sjukersdtining/ pension!

VYad som behovs

ar en patientens “advokat”

Det kan vara stora svarigheter atr [a
komma dll rim klinik s att du kan
fa cancerdiagnosen, men nir du viil
fate den fungerar varden i det akuta
skedet hytsat om man bortser fran
vantetiderna till ronigenundersék-
ningarna och stralningen.

Problemert ligger i ¢verlimning-
en mellan de olika vardinstanserna.
Nir du blir utskriven frin sjukhuset
efter canceroperationen, har  du
ingen sjukskaoterska eller ikare som
"bevakar dina ratigherer”, gor upp
en vardplan och sertill aw du kom-
mer till it vardinstans och far
snabb hjilp for dina men/biverk-
ningar efter cancerbehandlingen.

Nirsjukvarden och huslikaren
hanterar de  ldmare och  snahbbt
behandlade akommorna (som influ-
ensa och forkviningar), men har inte
kompelens att behandla akura och
svara sjukdomar som cancer r.ex.
De  patdenterna behéver  snablt
remitteras till specialistklinikerna pa
universitetssjulkhusen for are fa rin
vard.

Handikapptéreningarna  jobhar
fn. tillsammans med 15O (Handi-
kappforeningarnas  Samarbetsor-
gan) fram ett forslag pa hur en Vard-
koordinator eller Vardlots skulle
kunna hjilpa de kroniskt sjuka och
funktionshindrade till bra och snabb
vard, for att undvika onddigt lidan-
de och vtterligare vardkostnader
pega. linga  vintetider cll i
hehandling,

Det forslaget stimmer i mycket
dverens med Vardforbundetrs [6r-
slag pa en Vardvigledare, som upp-
rattar ¢n vardplan och underlinar
samarbetet mellan personal inom
landsting, kommun mm,

Mons MoLiN
Stockholms Lins LaryngfOrening
i
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tredje pris dr 6 vwkort,
Ritl losning pa krysset och pristagarnas namn publiceras i
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TIPSEN &

TRICKSEN

Min make och jag vill garna dela med oss av
vdra tips som underlittar var vardag.
Kommer fran Gunilla och Anders Wisth

fran Kalmar

NARING

1. Vid sviljsvarigheter
Laga en hel kotlettrad i ugnen i lergryta, Gryvtan kan
képas pa Maxi eller COOP.

LAl vatten 1 grvtan, ligg 1 kaottet, krvdda med grill-
krydda, peppar, wouch of taste, ev, lite vinbirsgele.

Tank pa atl om man har sar i munnen krvdda spar-
samt sa att det inte svider,

Lar sta i ugnen 1175 grader 1 ca 1.5 tim.

Lat késtrer kallna till kylskipskallr, skiir tunna skivor,
blir da At ate dta,

Gér sds av spadet fran lergrvian.

Servera med potatismos med dggula { for extra nédr-
ing.

Servera med rikligt med sas sa glider det ner.

Gridde dr inte duwmt nédr man behdver manga kalo-
rier.

2. For extra kaloritillskott.
Av dietisten far man "Nuuicall" sockerlosning. Den dr
god att blanda upp med lika delar dpplefuice + citron-
saft + vischvvatlen + is.

Den kvalmiga sockersmaken forsvinner da. det sma-
Kar friskt och man far i sig minga kalorier,

3. Koka soppa pa rotfrukter.

Koka sonder dem. Finhacka ko sa fint der gar och
blanda i soppan. Kan slinka ner fast det dr trangt i hal-
sern,

4. Dietisten kan ge rid om gelead kost som it glider
ner.

5. Dietisten kan skriva ul en miingd olika flytande nir-
ingstillskott med olika smaker.

6. Glass. Gor sjilv pa vispade dggulor ihop med sock-
er. ROr ner vispad gridde. Frvs., Smaksatt med vad ni
tvcker om. Detta om muan behdver manga kalorier,

MUNHALA
1. Apoteket har ¢n mingd salivstimulerande medel,
2. Tandhygicnist eller tandlikare kan skriva ut tluortab-
lett/ Nuortuggummi. Gar pa hogkostnadskortet, Provas
inclividuellt.,
3. Min make tuggar VO tuggummi pd dagen foér atr dka
salivproduktionen.
4. Pa natten ligger han 2 fluortableuter under lippen.
Dessa avsdndras sakta under natten, Gkar saliveillfér-
scin och skyddar tindermna.
5. Aven prowvat "Oralbalance”, finns pd Apoteket. Smera
pé en liten klick runt munnen under natten, haller fuk-

ten. Var bra under stralbehandlingstiden da munhalan
var it enda sar.

6. Proxident munspray upplevdes som hehaglig da det
dr lite olju 1 som haller fukren lingre,

EFTER OPERATIONEN X

INNAN TALET KOMMIT IGANG
1. Skriv en peklapp med tex akmella ord som "ont.
torstig slem mamn.”
2. Kop en liten Whiteboard 1 bokhandeln, sa kan man
sudda cfrerhand. Blir en fortirlig massa lappar annars.
3. For de patienter som inte kan (4 alventl finns det
servox, Lat det ta sin dd. ibland kan man ha et mot-
stand med au borja wina. men det kommer.

HEMMA
1. Idrsta tiden Kinns ett trygghetslarm fran kommunen
bra,
2. Vid telefoni. om man inte kan prata,kan man med
sina nédrmaste komma dverens om ett "knacksvstem”
telefonen. Ex 1 knack [6r ja, 2 knackningar for nej,
3. Mobilielefon. Kommunicera via SMS:
4. Datakommunicera via ¢ mail.
5. laxkommunicera via papper.
6. Arbetar den anhériga, informera arbetskollegor, om
nagon ringer och det dr tyst Ligg inte pa, luren ges tll
en anhdrig.
7. Nir talet kommit igang och man har telefonsvarare,
lat den opererade 1ala in svarsmeddelandert. via servox
eller talventil, sa att den uppringande blir forberedd pa
att vi talar sa hir i den hir famlijen.

HYGIEN

Nyoperervade med trach - inle sd ldrr arit todtia beret,

1. Ligg en handduk runt halsen,

2. K&p i barnaffir en duschskiirm som barn har [ér au
slippa rval 1 dgonen nir de tviittar haret. Denna hind-
rar dven en vuxen att vatten rinner ned i stomat.,

3. Nar man fatt ex Atos plaster finns det speciellt dusch-
tillbehor atl sdtta pa sa att vatten inte rinner in i stomat.
4. Alla il inte klistret pa plastret runt stomat, Cavilon
ar et medel som tillhandahalls av clistriktsskéterskan.
Det smdrjs run stomat och lats torka s ate det blir en
skyddande hinna. Sedan klistrar man pa plastret.

5. Vid nedsiitining av kanvlen behovs ibland lite "smer-
jmedel". Vanligr vaselin koper man pa Apoteket och det
fungerar urmarkt.

6. Min makes erfarenhet dr att niir han sover med kanyl
vill den girna "hoppa ut". Hans kanyl sitter hitre kvar
om Arosplastret far sitta levar. Givervis tar han bort
"nidsan”.

NAR MATSTRUPEN AR BORTOPERERAD
Nér matstrupen dr ersatt av en uppdragen magsick,
Lickage av magviitska kan da ske niir man bojer sig
fram, ligger plaw ned eller precis Gitit,

A8




| LARY Nr 4 + 2003

1. Eu stort problem [Gr min make
var all maten samlade sig i halsen
innan den akie ingre ner, mryckie
till andningsvigarna. Man sag hur
tjiock halsen blev di det inte funns
nagra muskler kvar for ate halla in.
Vi kom pa att fa uppsvdd en mjuk
clastisk tvghit, som man fister runt
halsen med kardborrhand, innan
man borjar dra.

Detta blir ett stdd f6r halsen och
maten aker ner fortare. Inga besvilr
med andningen kinns dd. Denna
"korsett" far sitta kvar en stund efter
maltiden. Denna upphlinning har
varit det viktgaste for oss nir det
gilller dtandet.

At tala med servox gar trots au

"korsetten” sitter ddr. Sitt servoxen
under hakan istillet for pd halsen
den td det giller.
2. Hoglige under huvuder nir man
sover, Det kan riicka med en extra
kudde. T svara fall kan man kdpa en
siang med héjbar dnde. Da lite lick-
dge kan ske. be distrikts-skdterskan
om speciell plast, som man plastar
in kudden med, si behéver mun
bara tvitta drngottet, inte hela kud-
den.

Vi hoppas att nagon annan kan bl
hjilpt av vara erfarenheter, forvisso
enkla sadana. men nidr man ir mitt
uppe i allt dr det inte sa enkelt. Var
erfarenhet sdger att allt ordnar sig
tll slut,

Medf viinlig hélsiing

ANDERS OCH GUNILLA WISTH,
Nissestigen 0, 393 52 Kalmar.
Tel. 04580-151 05, 070-39 22 330,
070-2722 330

tl

JULNOTTER

1. Vad har inte koppling med alv?

1. Are X. Ore 2 Ore

2. Vilken stad ligger nordligast?

1. Sbderkdping X. Norrképing 2. Nykoping

3. Vem ar inte en av de tre musketorerna?

1. Atis X. Aramis 2. Porthos
4. Vem flyger bést?

1. En saryv X. En skarv 2. En slarv
5. En ar inte en 67

1. Man X. Mon 2. Mon

6. Vilken ar en korsning?

1. Sula X. Mula 2. Kula

7. En &r inte en svensk sj6?

1. Boxen X. Roxen 2. Boren

8. Vilken av orterna ar ett verb?

1. Bara X. Vara 2. Skara

9. En ort ar inte?

1. En insekt X. En fisk 2. En vikt
10. Vilken ar inte en fisk?

1. Asp X. Faren 2. Herr

11. Vad ar inte en barr?

1. Gymnastikredskap X. Tacka 2. Skottkarra
12. Var vaxte Astrid Lindgren upp?

1. Vimmerby X. Vetlanda 2. Varnamo
13. Vad hette Karl Xll:s hund?

1. Putte X. Pontus 2. Pompe
14. Vad ar det som doftar i glégg?

1. Nejlika X. Lagerblad 2. Koriander

15. Vem éar inte en bonde?
1. Abon X. Odalmannen 2. Oboen

16. Varifran kom Lucia?
1. Sardinien X. Sicilien 2. Korsika
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Dags att nominera

mimer en liten paminnelse om
nder som giller infor riksstam-

llelse kommer efter nyar

Yalberedningen
Nomineringar skall [or att vara gilti-
ga vara valberedningen tllhanda

cnast den 15 mars 2006. Valbered-

sammankallande dr Viola
Landewall 1 Stockholms-féreningen.
Det bista dr att skickar era forslag
via Larvngforbundet. Adressen hittar
ni hir i Lary pa sid, 2.

Hedersmedlemmar
Aven forslag till hedersmedlemmar
skall vara inlimnade fore den 15
mars 2000, Men det finns numera

— Gunnar Schneider -

vissa riktlinjer for hur man kan bl
hedersmedlen.
Man skall varit medlem i 12 ar,

[aft foriroendeuppdrag i minst 9 ar

sisom styrelseledamor i férbunds
och/eller toreningssivrelse,

Motioner och férslag
Dessa dr det dnnu mer bradis med,
Redan den 1 februari gar tiden ut,

Motioner och forslag kan stillas
av medlemstorening eller enskild
persorn. Om en enskild person lim-
nar in et [orslag sa skall den fdrst
ldmnas till den egna regionf@rening-
en som skall ge sitt utlatande innan
vidarebefordran tll f&rbundsstyrel-
sen,

Ombudsforteckning
Ombudsforteckningen till riksstim-
man skall vara forbundskanslict tll-
handa senast den 13 mars,

Enligt wvira stadgar skall (Ore-
ningarna ocksa halla sitr arsméte [Gre
den 15 mars. Sa det giller att vara
ute i god tid,

Riksstimman
Seminarie och riksstimma kommer
arr hallas i slutet av april. Orsaken ir
art det dr sa manga helgdagar i har-
jan av maj.

Missa inte anmalningskupongen till Stensund och Eslgy mittuppslaget.

Glom inte att anmila deltagare till fortroendemannakursen i februari.

KAPITEX

N

KAPITEX,

réstventil.

i

,ﬁ’é’;&,gm%
et
.

B

aktiviteter,

i v Lagt pris.

Trachi-Naze Hands Free Valve fungerar
bade med TrachiNaze basplattesystem
och med TrachiNaze Stoma knapp.

| v Justerbart med en mangd olika instalinin
membranet) som ger bésta méjliga funktion vid varje aktivitet.
i v Lag hojd ~ transparent -diskret under krage och kiader.

Trachi-Naze Hands Free Valve

Trachi-Naze Hands Free Valve ar en justerbar stomaventil som
den laryngektomerade att stanga till |

v Enkel och I4tt att montera, justera och anvénda.

v Inga l6sa delar — latt att rengéra.

v Qvertrycksventil som &ppnar vid hosta.

v Klickjustering som gér det I4tt att fa onskad instélining.
v Baseras pa ett unikt patenterat ventilmembran.

v Ventilmembranet star helt ép

pet vid normal in-och utandning vid dagliga

gsmojligheter (tillslutning av

Beendinavien
Srecialislen pa Laryngecicmessdes och
Trachoustomerades andningsviigar

gar det majligt for
uftfiddet utan hjalp av fingret vid tal med p==

Trachi-Naze stomafilter &r
det enda filtersystem som
{ ger en Kliniskt bevisad 6kad
syreupptagningsférmaga
i blodet och darigenom
forbétirad andning.

Onskar Ni ytterligare information, ring eller skriv till logoped Lena Lageson.

Kapitex Scandinavien, Karlsrovdgen 39, 302 35 Haimstad. Tel./Fax: 035/ 10 48 49

E-Mail: lena lageson@telia.com Websites: www.kapitex.com & www kapitex.dk
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y ldns och regionalfdreningar
A med kontaktpersoner

Laryngforeningen Dalarna
PLR TESTAD

Kung Magnigatan 19, 791 31 Falun
Tel: 0232267 17

Laryngfdoreningen Gavleborg
S1v BAGLIEN

Oxtorger 1 8, 2 1.

226 32 Siderhamn

Tel & Fux: 0270-164 59

Mabil: 070-348 60 39

Norra Sveriges Laryngfiorening
Umea

Bo PERSsON

Chvre Hantverksgatan 204

531 86 Ostersund

Tel: NG3-12 30 11

Mobil: 070-512 51 96

E-post: bo.persson.larymg@reliacom

Hallands Laryngforening
KENNETH DANFELTER

Middagsvigen 18, 302 39 [ almstacl
Tel: 035-12 91 03, mobil: 0733-606 622
E-post: kenneth dantelter@spray.se

Stockholms Lins Laryngférening
GUNNAR SCHNEIDER

Fiskestugan 1, 740 923 Balsta

Tel&lax: U171-535 34, mohil: 070-63 $05 63
E-post: g.schneider@relia,.com

Sydostra Laryngféreningen
KJELL ANDERSSON

Rittarviigen 1. 612 31 Finspang
Tel & Fax; 0122-155 47

E-post: kjcll.sven-olof@rclia.com

Sodra Sveriges Laryngforening
LENNART JOILANSSON

Per Albin Hanssons viig 56 B,

214 63 Malmo

Tel&Fax: 040-96 23 40

Laryngféreningen Goteborg
GOSTA JORHEDE

Tiokampsgingen 2

418 A9 Ghtchorg

Tel & Fax: 031-56 35 11

E-post: GullviJorhede@swipnet.se

Uppsala Laryngférening

VERrA LIND

Norrtiljegatan 6 B, 753 27 Uppsala
Tel: 018-10 33 74

Véastmanlands Laryngférening
Kaario VuoLLE

Lerkiirlsgatan 10, 732 51 Visieras
Tel&Fax: 021-41 74 76

Laryngféreningen i Orebro och
Védrmlands Lan

STEN-OVE PETTERSSON

Styrhordsgatan 12, 632 27 Karlstad
Tel: 051-21 57 335

Svante Edman har lamnat oss

En myckel fin och kénslofull person har tyvirr somnat in.
Svante var under mdnga dr medlem i Stockholmstdreningens styrelse . Han var ocksa
den som hall i hela vér rékinformatorsaktivitet i skolorna. Sjdlv var han den som var

mest ute och informerade i klasserna. Han var ocks3 revisorsupleant under man

i Laryngforbundet. Han representerade forbundet flera ganger vid Norges
riksstdmma. Alla som kinde Svante vet att han var en trevlig, rolig och en mycket
engagerad och intressant person. Han och jag kamperade ihop manga ganger vid

olika arrangemang och hade mycket roligt tillsammans. Vi hoppas att han nu har fatt
ro efter en mycket kimpig period med sjukdom, stralning och manga mediciner.
Han var en otrolig kimpe. Vi kommer att sakna honom vildigt, vildigt mycket.
Styrelsen i Stockholmsforeningen samt Svenska Laryngldrbundet

(GUNNAR SCHNEIDE|
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Cancer i strupe eller munhala?

Det finns gemenskap med andra i samma situation!
Bli medlem i nagon av Svenska Laryngférbundets foreningar.

Laryngforbundet arbetar for:
¢ kontakt och information fore och efter behandling e att hjilpme-
del och forbrukningsmaterial skall vara kosnadsfria e utdkade resur-
ser till rehabilitering o handikappersittning, fardginst och '
kostnadsfri tandvard e subventionerad utlandsvird
* forskning och utveckling av hidlpmedel o bredare
informationsverksamhet o rokinformation i skolorna
Lans- cller regionsforeningar finns i:
Iskilstuna, Giivle, Goteborg, Link&ping, Lund, Stockholm, Sundsvall,
Uppsala, Visteras, Umed och Orebro.

Vidr en av huvuadminnen i Cancerfonden
Vi villkomnar opererade, anhériga, sjukvardpersonal,

viinner och andra intresserade som medlemmar,

Intressekupong:

4 Jag vill vela mer om
Laryngtorbundets verksamhet

e bt el |

1 0 Jag vill bli medlem.

| Skicka inbetalningskort och

I information,

L

FEIR ORI
SKICKA FLLER FAXA KUPONGEN TILL:

| SVENSKA LARYNGTORBUNDET

Barks Vig 14

170 73 Sorng

TeL: 08-655 83 10, Fix 08-655 46 10

o m—————
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Provox® System

For rehabilitering efter totallaryngektomi
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Atos Medical AB

Brovan® r ett registrerat varumarke dgt av Alos Medical AB, Svarige

Aos Medical A8 » Box 183, 242 22 Hiroy « Tel: 0415-198 0C, Fax: 0415-198 92 » E-mail: info@atosmedical com



