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Ledaren

Vi gir med stormsteg mot ett nytt ars-
skifte, tiden tycks ga med raketfart.

Det ir glidjande att utvecklingen av
cancervarden fitt en sidan uppmairk-
samhet under aret.

Sex regionala cancercentrum (RCC)
ar under uppbyggnad i landet. Vira
foreningar kommer att vara represen-
terade i dessa cancercentrum. I RCC
kommer frigor om bland annat primir-
varden roll, cancervardens innehall
och resultat, ledtider, rehabilitering
och eftervard att behandlas och vi tror
att vara medlemmars erfarenheter kan
tillfora viktig kunskap i detta utveck-
lingsarbete.

I oktober deltog styrelsens arbets-
utskott i en konferens om Nationella
kvalitetsregister. Konferensen, som
hade 750 deltagare, var anordnad av
Socialstyrelsen, Svenska likarsillska-
pet, Svensk sjukskoterskeforening samt
Sveriges kommuner och landsting.
Kvalitetsregistren, som ir under upp-
byggnad, kommer att fora register 6ver
cancerfallen, behandlingen, utfall av
behandlingen och annat av betydelse
for varden. Registren kommer att fa
stor betydelse for kunskapsoverforan-
de, utveckling av virden och inte minst

forskning. Forbundets sekreterare har
fatt uppdraget att vara var kontaktper-
son vid uppbyggnad av kvalitetsregist-
ret for huvud- och halscancer.

Arbetet inom HAIKU, Handikapphis-
toria i kulturarvet, fortskrider. Aktuellt
just nu dr en insamling av levnadsberit-
telser. Lis mer om detta i en sirskild
artikel. Vi funderar ocksa over vilka
museer som kan ha sirskild betydelse
for oss, som till exempel medicinhis-
toriska museer och tekniska museet
nir det giller hjilpmedel. For tillfillet
pagar ocksa utarbetandet av en historik
over forbundets utveckling.

Forbundsstyrelsen, ordforandena i
lokalforeningarna samt Laryngfondens
styrelse har deltagit i Nordisk Kongress
som denna gang holls i Fredrikstad i
Norge.

De sedvanliga anpassningskurserna i

Stensund och Eslov har varit vilbelagda
och trevliga.

Nu satsar vi pa ett nytt givande ar
tillsammans, och jag onskar Er alla

GOD JUL OCH GOTT NYTT AR

Soren Selinder
Forbundsordforande
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® har 11 lins- och regionfor-

eningar runt om i landet

¥ bevakar och tillvaratar
medlemmarnas intressen

¥ arbetar aktivt for att hjalpa
medlemmarna tillbaka till
ett meningsfullt liv

¥ ordnar rehabiliterings-
seminarier och -resor

¥ har sitt kansli i Solna

¥ arbetar fOr att starta
samtalsgrupper for bade
patienter och anhdoriga
antingen via sjukvardsper-
sonalen eller i lokalfore-
ningarnas regi

¥ ger ut tidningen
Mun&Hals
med aktuell information,
artiklar och reportage

¥ har regelbundet kurser
for forbundets och fore-
ningarnas fortroendevalda
samt antirokinformatorer

# hdller kontakt med myn-
digheter och serviceorgan

¥ tillhér Handikapporganisa-
tionernas Samarbetsorgan

¥ dr en av huvudmidnnen i
Cancerfonden

¥ har kontakt med mot-
svarande forbund i andra
lander

¥ har fortroendeanslutna
lakare, tandlédkare, logoped,
kurator och dietist

¥ har instiftat den fristaende
Stiftelsen Laryngfonden

STIFTELSEN
LARYNGFONDEN

i kamp mot
Strup- och munhbdlecancer

Laryngfonden - en fristaende fond instiftad av Svens-
ka Laryngforbundet - star Oppen for ansokningar om
bidrag, vilka kan beviljas i enlighet med fondens dnda-
mal:

Fondens dandamal dr att frimja forskning och
utveckling, siarskilt inom omradena laryng-, hemilaryng-
och glossektomi samt fraimja vard och rehabilitering for
behovande sjuka inom dessa omraden, dock ej sadant
som dligger stat, landsting och kommun, enligt gillande
lagar, regler och praxis.

Bidrag och gdvor

emottages tacksamt pad:
Plusgiro
91 82 58-5
Bankgiro
5936-5338

Ansokningsblankett for bidrag finns bos:

Stiftelsen Laryngfonden
Strandgatan 19 ¢ 952 33 Kalix
Tel: 0923-776 60 ¢ Fax: 0923-155 90
E-post: info@laryngfonden.se
Hemsida: www.laryngfonden.se



Kurs

Anpassningskurs i Eslov

SA VAR DET DAGS IGEN att 3 ika till
anpassningskursen i Eslov. Vi var
ett 40- tal medlemmar som samla-
des till formiddagsfikat vid 9- tiden
mandagen 13 juni. Nagra av oss
som hade lite lingre vig att dka,
hade kommit till Eslov redan pa
sondagen. Det var trevligt att triffa
sa manga kinda ansikten igen. Har
man en gang varit pa denna "Skane-
kurs” ir man tacksam att fa komma
tillbaka.

Efter att ha druckit kaffet traf-
fades vi i huvudbyggnaden dir
rektorn hilsade oss vilkomna.
I ar var det den kunnige his-
torielararen Lars Tengberg,
som blivit rektor. Vi onskade
honom lycka till med den sin
nya tjanst. Vi fick lyssna pa en
annan intressant lirare som
berittade om Snapphanarnas
hirjningar i Skine.

Eftersom koket pa skolan
var under reparation fick vi dta
vara maltider i en annan lokal.
Det var en cateringfirma som
stod for maten och det fung-
erade bra.

Efter lunch fick vi hora mer
historia om Skane, som var temat
for dagen. Vi blev uppdelade i
smagrupper och hade frigesport.
Roligt att forsOka anvinda sina sma
gra celler. Forsta pris blev en spet-
tekaka.

Pa kvillen var det nagra som spe-
lade kubb, andra promenerade eller
var trotta och var pa sina rum.

TISDAG: Efter frukosten var det

dags for rundtur i nordostra Skane.
Vi akte till Kjugekulls utsiktsplats.
Halvvigs upp mot toppen blev vi
overraskade av stortregn sa det var
bara ett fatal som fortsatte upp. Vi
andra vi gick ned och fick fika i
regnet i stillet. Det kanske blir moj-
lighet att fa se utsikten vid ett annat
tillfalle.

o

Fika i regnet

Vi fortsatte nu var fird mot Ivon
dir vi blev guidade i Ivo kyrka. En
gammal fin kyrka frin 1200- talet
men som har byggts till och renove-
rats flera ganger.

Tvons gamla kyrka

Vi tog firjan tillbaka till fastlan-
det och nu bar det ivig pa nya
upptickter. Det blev lunch pa
Bickaskog slott, efter att vi prome-
nerat i den vackra parken. Vilken
underbar natur och vilken kinsla
att fa dta lunch pa ett slott, helt fan-
tastiskt!

Nista stopp var Kristianstad och
Naturum Vattenriket med fika i
parken.

Det smakar si gott med kaffe i
det grona.

Vi var tillbaka i Eslov vid 17.00
med minga minnen frin
dagen.

ONSDAG: Pa formiddagen kom
likaren Peter Wahlberg samt
logopeder och kurator fran
Lund. Aven tandlikare Liselott
Lind och en representant fran
TePe var med.

Bl a. talade Peter Wahlberg
om att det finns hjilpmedel att
trina med ndr man har svarig-
heter att gapa. Liselotte Lind
talade bl. a. om muntorrhet.

Sedan var det aterigen dags
for utflykt. Lunchen idag skulle
intas pa Ekeboda Virdshus. De
serverade mat fran nirproducerade
gardar. Mysigt stille och god mat.

Efterit skulle vi till Atos i Horby
som det alltid dr intressant att
komma till. Vi fick fika och blev

. informerade om deras
produkter. En del av
dem vi har svart att klara
oss utan. Efter den sed-
vanliga rundvandringen
pa olika avdelningar och
information om hur pro-
dukter tas fram och for-
packas, fick vi en kasse
med nigra olika produk-
ter sisom fickspegel,
penna, korkoppnare och
den nya katalogen. Fast-
an vi har varit dir flera
ganger kinns det Anda
lika intressant var gang.



Vi kom tillbaka till Eslov lagom till
middagen.

TORSDAG: Efter frukost bordade vi
bussen for att denna dag aka pa
rundtur i Sydostra delen av Skane.
Vi dkte till Lunds Botaniska. En
mycket vacker park dir det dven
finns ett stort vixthus med manga
exotiska vixter.

Dags for frukost

Vidret var toppen sa vi kunde
sitta ute och njuta av kaffe med
dopp som vi hade med fran skolan.

Vidare pa Skanes vigar och
underbara natur kom vi fram till
lunchstoppet, Fars Hatt, iven detta
ar ett riktigt smultronstille.

Mitta och belitna igen (det
finns inte en chans att man hinner
bli hungrig nir man ir pa anpass-
ningskurs i Eslov) for vi vidare
till Johanna museet. Det ligger i
Skurup. Intressant att se s mycket
som blivit sparat sedan gamla
tider. Det dr bade ett tekniskt

Lite av varje pd Jobanna Museet

och allmint museum med vardag-
liga bruksforemadl for hem och
arbetsplatser, som gamla leksaker,
vapen, bilar, inredning frin bank
och lanthandel, positivspel, utstill-
ning med Stalfarfar och mycket,
mycket mer.

Ja, vi blev vildigt nostalgiska.
Eftersom vi skulle ha samkvim
pa kvillen och triffas lite senare for
kvillsbuffén, kunde vi ta det lugnt

en stund nir vi kom tillbaka till
skolan.

Klockan 18.30 var det dags att
aterigen fa njuta av god mat.

Jimmi Silow, Daniel Karlsson och
Magnus Ringborn underholl oss
med skon musik och roliga berittel-
ser.Nagra av oss andra kunde ocksa
dra en och annan vits.

Vi avtackade var goa Viola, som
vanligt alltid stallt upp nir det ar
nigot vi undrat 6ver eller saknat.

Trevlig avslutning med bra musiker

Hon har varit kursledare hir i Eslov
och dven i Stensund i flera ar.

Jag kan nog tala for alla medlem-
marna att vi har haft en jitte trev-
lig kvill och hirliga dagar hir pa
Eslovs folkhogskola.

FREDAG: Avlutnings och hemrese-
dagen: Jimmy Silow skulle halla lek-
tion efter frukost. Vi pratade mest
om Skine, spriak och allmint.

Vi dkte fran Eslov vid 10.30 tiden
mot Goteborg. Tackade alla for en
trevlig samvaro denna vecka och
tackade inte minst Laryngfonden
som givit bidrag till att vi har kun-
nat vara hir. Hoppas att vi ses
igen!!

Varma héilsningar
Karin och Mona

i Goteborgsféreningen
Foto: Gunnar Persson

onskar
Mun- & Hals-
cancerforeningen
Goteborg

God Jul & Gott Nytt Ar




Fortroendeposter

Fortroendelédkare, Logoped, Tandldkare

NU AR DET KLART, forbundet har fatt fortroendelikare,
logoped och tandlikare knutna till sig.

Tanken ar att forbundet ska ha maojlighet att i svarbe-
domda fragor, som kriver specialistkunskaper, kunna
vanda sig till dessa experter. Daremot har de inte moj-
lighet att ata sig enskilda patientirenden.

Vi Hdiilsar Mats Engstrom, Liselott Lindb och
Christina Danbolt viilkomna.

Mats Engstrom, leg. likare och
medicine doktor har arbetat vid
Oron-, nis-, halskliniken vid Aka-
demiska sjukhuset i Uppsala sedan
1989, han blev dir specialist i
oron-, nis-, halssjukdomar och frin
1999 overlikare med ansvar for
den sektion vid kliniken som utre-
der och behandlar tumorer inom
huvud-halsomradet. Sedan 2010 har
han en egen praktik pi likarhuset
i Uppsala men ir fortsatt verksam
som konsult inom tumorbehand-
lingen vid Akademiska sjukhuset.

Christina Danboldt har varit
ansvarig logoped for patienter med
cancersjukdomar i mun och hals
under manga ar. Hon har varit verk-
sam som chefslogoped vid universi-
tetssjukhuset i LinkOping. Christina
ar nyligen pensionerad men hon
har efter forfrigan lovat att fungera
som fortroendelogoped vid Mun- &
Halscancerforbundet t.v.

Liselott Lindh ir docent, over-
tandlikare och specialist i oral pro-
tetik. Hon dr verksam vid avdelning-
en for oral protetik pa tandvards-
hogskolan vid Malmo6 hogskola.
Liselotts arbete bestar av tre delar;
D hon undervisar bland annat tand-
likarstudenter inom dmnet oral pro-
tetik, och ansvarar dven for specia-
listutbildningen inom oral protetik
vid fakulteten;

ID hon utreder och behandlar
remisspatienter pa fakultetens spe-
cialistklinik sedan 30 ar; och

IID) hon forskar. Hennes forskning
har frin borjan handlat om att
forsta hur saliv skyddar munhalan
bland annat genom att studera sam-
mansittning och uppbyggnad av
den skyddande salivfilm som beklir
ytorna i munhdlan. Under senare

ar har forskningen inriktats mot
utveckling av multifunktionella
saliversiattningsmedel inklusive kli-
niska studier med muntorra patien-
ter. Det senaste projektet handlar
om ytmodifiering av dentala mate-
rial, till exempel implantat, for

att forbittra och stimulera sarlak-
ningen hos patientgrupper med for-
simrad sidan formdga, till exempel
stralbehandlade och muntorra per-
soner. Det Overgripande syftet med
forskningen ir att frimja oral hilsa
hos utsatta patientgrupper.



Forskningsstudie
av tungcancer

Detta ar information till Dig som under aren 2008 - 2011
behandlats fér cancer i tungan.

Sedan 2008 finns ett nationellt kvalitetsregister
fér Huvud- och halscancer.

Kvalitetsregister finns inom manga omraden inom sjukvarden, drivs utan vinstintresse

av den medicinska professionen, och har som mal att forbattra sjukvarden i Sverige.
Kvalitetsregistren lyder under liknande lagar som patientjournaler. All insyn i registren &r
strikt juridiskt reglerad och star under datainspektionens tillsyn. Datasammanstaliningar
med avidentifiering av enskild person gérs regelbundet for att jAmféra och férbattra sjuk-
varden. Data fran kvalitetsregister kan dven anvandas for forskning. Samma lagar for
datahantering och sekretess och avidentifierade personuppgifter géller vid forskning som
vid datahantering for klinisk anvéndning.

Mer om kvalitetsregister finns att Idsa pa http://www.kvalitetsregister.se ,
http://www.vinkcancer.se/sv/INCA/kvalitetsregister/huvudhalscancer/

Nationellt kvalitetsregister fér Huvud- och halscancer stédjer principiellt forskning i
registret under férutsattning att en godkand etikprévning fér projektet utférts.

Registret har nu fatt en férfragan dar man avser att vetenskapligt studera och jamféra
utfallet av behandling av tungcancer i olika aldersgrupper (20-40 ar, 40-70 och 6ver
70 ar). Projektnamnet ar: "Tungcancer hos unga - analys av recidiv och éverlevnad.
Registerstudie frdn Svenskt Kvalitetsregister fér Huvud-halscancer’.

Registret har accepterat att medverka i denna studie och etikprévningsndmnden accep-
terar detta forskningsprojekt under férutséttning att berérda personer genom annonsering
informeras om att studien kommer genomféras. Avidentifierade uppgifter om behandling
kommer att sammanstallas vid Regionalt Cancercentrum Vast, Sahlgrenska Sjukhuset i
Goteborg och resultaten publiceras i internationell medicinsk facktidskrift.

Deltagande i studien ar helt frivilligt. Om Du har fragor kring denna studie, eller inte vill
lata avidentifierade data om Din sjukdom och den behandling Du genomgatt ingd i stu-
dien ar Du valkommen att hora av Dig till ndgon av undertecknad.

Johan Wennerberg, professor, éverlékare Karin Annertz, specialistldkare
johan.wennerberg@med.lu.se karin.annertz@med.lu.se
046-17 28 10 046-17 17 46

Oron-, nis- och halskliniken, Skanes Universitetssjukhus, 221 85 Lund




[ 8 |
vara broschyrer

Antligen nya broschyrer s

och pratar man som
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och for fotografierna svarar Jan Erik Andersson.

MUN- & HALSCANCERFORBUNDET

MUN- & HALSCANCERFORBUNDET
Informerar om

Informerar om

MUNHALECANCER STRUPCANCER
Man andas och
]ag har svart ]ag har pratar pd ett annat sitt!
att dta och ett hal
prata pé halsen .
Lr IV ] g

RMERAR

- en information om - en information om
cancer i munhalan cancer i strupen

MUN- & HALSCANCERFORBUNDET MUN- & HALSCANCERFORBUNDET
BARKS VAG 14 » 170 73 SOLNA BARKS VAG 14 » 170 73 SOLNA
TELEFON: 08-655 83 10 » Fax: 08-655 46 10 TELEFON: 08-655 83 10 » Fax: 08-655 46 10
E-POST: kansli@mhcforbundet.se E-POST: kansli@mhcforbundet.se
HEMSIDA: www.mhcforbundet.se HEMSIDA: www.mhcforbundet.se

BEHANDLING Ay

MUNHALECANCER

s e o
MUN- & H/I\LSCANCERFOUNDE]' INFORMERAR
..._511'.-?‘. r

MUN- & HALSCANCERFORBUNDET
LANS- & REGIONFORENINGAR
STIFTELSEN LARYNGFONDEN

LARYNXCANCER — STRUPCANCER

vart kansli i Solna.

Broschyrerna finns nu att rekvirera fr




HAIKU

Haiku — Handikapphistoria i kulturarvet — dir ett projekt vi tidi-
gare skrivit om. Projektet, som vill synliggéra livsvillkoren fér
mdnniskor med funktionsnedsdttning, genomfoérs i samarbete
mellan Handikapphistoriska féreningen, Nordiska museet och
Allmdinna arvsfonden. Vart forbund deltar i en referensgrupp
till projektet. I f6rra numret berdittade vi om den filmfestival som
skulle genomféras en belg i oktober. Hdir dterger vi en beskriv-
ning av innebdllet i filmfestivalen.

Filmfestival om funktionshinder

lockade till eftertanke

AR HANDIKAPPHUMOR ROLIGT? Kan
stereotyper och klichéer vara till
nytta nir man ska beritta om funk-
tionshinder pa film? Fir man 6ver-
driva en funktionsnedsittning for
att tydliggora? Att visa sig naken pa
film, ir det ett bra sitt att fa ut ett
budskap?

Det var nagra av de fragor som
diskuterades nir over tre hundra
personer samlades pa filmhelgen
Forestillningar om funktionshinder
pa Historiska museet den 8 och 9
oktober 2011. Sex spelfilmer och
sju dokumentirer fran olika tider
visades och diskuterades. Filmerna
syntolkades och diskussionerna
skriv- och teckentolkades. Den
ildsta filmen var "Freaks”. Filmen
chockade biopubliken nir den
kom 1932 dirfor att personer med
omfattande funktionsnedsittningar
skildrades som vilka minniskor som
helst, med kianslor, romanser och
sexualitet. Samtidigt som man upp-
fattade den som skrimmande.

DEN SVENSKA FILMEN "I rymden
finns inga kinslor” vickte delade
meningar. Visar den en person med
Aspergers syndrom pa ett bra sitt?
En del i publiken tyckte att det dr
en trovirdig och varm film, andra
menade att den anvinder stereoty-
per pa ett ologiskt siitt.

Bland dokumentirerna visades
"Ludvig”, som handlade om att vara
forildrar med rorelsehinder i Sveri-
ge 1977. Diskussionen efter filmen
kom bland annat in pa frigan om
barn till forildrar med funktions-
nedsittningar behover ta storre
ansvar in andra barn och om det i
sa fall gor nagot.

I DEN TYSKA FILMEN Generation
neurosedyn stiller mianniskor

med funktionsnedsittning upp for
nakenfotografering for en kalender.
I diskussionen stilldes frigorna: Ar
det exploatering eller far naken-
heten anvindas for ett gott syfte?
Maste det till sa starka bilder for att
manniskor med funktionsnedsitt-
ning ska bli synliga? Och handi-
kappskiamten i filmen, ar de roliga
eller ar det bara ett forsvar for att
slippa bearbeta det svara?

EN HELT NY DOKUMENTAR som
visades var "Fran idiot till medbor-
gare”, den visar vad som hinde

ndr institutionerna for manniskor
med utvecklingsstorning stingdes.
Sedan dess har Lagen om stod och
service, LSS, kommit, men efterlevs
ofta inte. Det ar dags for politikerna
att fraga sig: ”Varfor finns lagen?”
och "Menar vi det som star i den?”
sades det i diskussionen.

FORUTOM SPELFILMERNA OCH
DOKUMENTARERNA visade han-
dikapporganisationerna ett antal
informationsfilmer under helgen.
Minga organisationer informerade
ocksa om sin verksamhet. Svenska
Epilepsiforbundet visade t.ex. hun-
den Beaty, som haller pa att utbilda
sig till epilepsihund. Hon kommer
att varna sin dgare om nar ett anfall
ir pa vig och sedan springa efter
hjalp.

ETNOLOGEN OCH HANDIKAPPFORS-
KAREN CLAES G OLSSON holl en fore-
lisning om ”Vilka forestillningar tar
vi med oss hem?”. Orden "vi” och
“dom” kan vara de farligaste som
finns. - Forestillningar om stereo-
typer tillhOr vart vardagstinkande
och ir nigot vi bor vara medvetna
om. Sadana forenklade kategorise-
ringar riskerar att klibba sig fast vid
manniskor.

Han berittade att det ir ett van-
ligt missforstand att koppla person-
liga egenskaper och karaktirsdrag
till specifika funktionshinder. Ofta
anvands rollkaraktirer med funk-
tionshinder som en negativ kontrast
till normalitet och en inbillad funk-
tionsfullkomlighet.



HAIKU

Projektets fortsdttning

I det fortsatta projektarbetet kommer Haiku att

e inventera hur landets museer ser pd
Sfunktionshinderaspekten

e fraga handikapprorelsen vad man vill att
museerna ska goéra

e Oppna en dialog mellan museerna och
bhandikapprorelsen

o starta en webb-insamling av livsbercittelser
Jfran personer med funktionsnedsditining och
ddr bandikapporganisationerna ocksd kan
beriitta sin historia. Webbsidan dppnar i
februari 2012, www.livsbild.se

Inventeringen av hur landets museer ser pc
Sfunktionshinderaspekten pdgar f6r nérvarande.
Handikapporganisationerna, sa dven MHCF,
har i dagarna fatt ett frageformuldr om synen
pd museerna och bur de speglar handikapp-
historien.

Webb-insamlingen av livsberiittelser frdan
personer med funktionsnedsdtining dr i
startgroparna.

Snart 6ppnar www.livsbild.se
— en digital insamling
av livsberdttelser

FOR FORSTA GANGEN samlas livsberittelser frin per-
soner med funktionsnedsittning in digitalt. I februari
oppnar webbsidan www livsbild.se for skrivna, teck-
nade och inlista berittelser. Insamlingen pigar under
storre delen av 2012 och ir ett samarbete mellan Nord-
iska museet och Handikapphistoriska foreningen.

MANGA GANGER SAKNAS BERATTELSER om funktions-
nedsittning och funktionshinder i museernas historiska
skildringar. Personer med funktionsnedsittning har
mycket att beritta om sin livshistoria. Insamlingen dr
ett sitt for manga minniskor att bittre lira kinna sin
historia. Samtidigt fylls Nordiska museets arkiv pd med
kulturhistoriska berittelser om vardagsliv, livsvillkor
och hur samhillet fungerar for minniskor med funk-
tionsnedsittning frin olika tider. Forhoppningsvis
kommer det att synas i utstillningar och forskning pa
sikt.

- Beskrivningar av 1900-talets vilfirdsbygge ir ofull-
stindiga sa linge som de hir livsberittelserna inte pa
allvar inkluderats i samhillsberittelsen. Kanske kom-
mer en ny syn pa vilfirdssamhillets skapande och for-
indring att vixa fram. Vi hoppas ocksd pa spinnande
moten mellan idldre och yngre. Det ir dags for att
funktionshinderperspektivet blir en sjilvklar del av var
historiebeskrivning, siger Margareta Persson, projektle-
dare for HAIKU.

NORDISKA MUSEET har samlat in berittelser fran perso-
ner med funktionsnedsittning tidigare. Men den hir
insamlingen ir unik eftersom den gors direkt pa en
webbsida. Skrivna texter kommer att ligga i det 6ppna
arkivet. Tecknade och inlista berittelser publiceras
bade som bild- eller ljudfil och transkriberade till text. I
enstaka fall kan vi gora personliga intervjuer. Anhoriga
kan ocksi limna sina berittelser. Foreningar inom han-
dikapprorelsen kan bidra med sin historia.

- Det blir mojligt att kommentera varandras berat-
telser. Vi hoppas att bade berittelser och kommentarer
ska inspirera sidans besokare, siger Erika Wermeling,
webbredaktor.

For mer information om webbsidan:
Diana Chafik,
diana.chafik@nordiskamuseet.se,

tel: 08-519 545 39

Erika Wermeling,
erika.wermeling@nordiskamuseet.se,
tel: 08-519 547 57

For mer information om HAIKU
Margareta Persson,

margareta.persson@nordiskamuseet.se
tel: 08- 519 545 18 eller 076-723 34 62



Regionala cancercentrum

Vara foretrddare i regionala
cancercentrum (RCC)

SOM ALLA SAKERT KANNER TILL

vid det hir laget ir sex regionala
cancercentrum under uppbygg-
nad inom hilso- och sjukvardsre-
gionerna i landet. Det dr en viktig
process inom cancervarden som
nu startas upp och det ir meningen
att patientforetridare ska delta.
Fran var sida ir foretridare utsedda
och besked om vilka de ar har
limnats till respektive RCC. Nir
det blir dags for moten rorande
mun- halsomridet kommer respek-
tive foretridare att fi en kallelse.
Undertecknad, som utsetts som
samordnare for vart arbete inom
RCC, ir tacksam for besked nir ni
fatt kallelse till sammantride. Jag
kommer ocksi att bjuda in till ett
gemensamt mote da vi tillsammans
ska diskutera de fragor som ir mest
angeligna att ta upp i RCC-arbetet.

HAR FOLJER EN FORTECKNING &ver
vara foretridare. Detta inte minst
for att alla som har angeldgna fra-
gor och erfarenheter av vard och
behandling ska kunna ta upp detta
med ”sin” foretradare:

Viastra sjukvardsregionen
Lisbeth Mansson, Mandolingatan 43,
421 45 Vistra Frolunda
070-4144648, lisbeth49mansson@
hotmail.com

Norra sjukvardsregionen
Erik Javing, Obackavigen 187,
903 33 Umead, 070-3234498,
erik@javing.net

Owe Persson, Magasingatan 13,
903 27 Umea, 070-3926315,
owe.persson@umea.se

Stockholm-Gotlandsregionen
Yvonne Rosendahl, John Erikssons
gata 18 4tr, 112 22 Stockholm
yvonne.rosendahl@telia.com

Anita Cole-Pihl, Hammarby Allé 81
7tr, 120 63 Stockholm
070-2214861, anita.cole.pihl@tyreso.se

Uppsala-Orebroregionen
Susanne Petersson, Notharsvigen 38,
757 57 Uppsala, 070-5545457,
Susanne.petterssson@jv.slu.se

Halvor Eriksson, Sirbo 315, 693 94
Atorp, 070-6320271,
halvor.eriksson@telia.com

Sydostra regionen

Borje Adolfsson, Kungsvigen 26 B,
595 51 Mjolby, 070-5204762,
borlis@spray.se

Christer Hedqvist, Lyckebo-Paradis,
590 55 Sturefors
ch@grafikpr.se

Sodra regionen

Jan-Erik Andersson,

Marietorps Allé 5D, 217 75 Malmo
073-6412618, jeason@telia.com

Kerstin Bengtsson, Sidoskeppsgatan
53, 218 72 Tygelsjo, 0730-320052,
kersin.bengtsson@hotmail.se

DET LIGGER MIG VARMT OM HJARTAT
att fa delta i den hir processen och
min forhoppning ir att vira fore-
tridare far mojlighet att delta i de
kommande motena.

Lycka till i arbetet!

Annika Axelsson

Liedbergsgatan 3B, 352 30 Vixjo
070-3601816,
annika47axelsson@telia.com

ett viktigt mal.

Efter en cancersjukdom &r det virdefullt att fa mojlighet
till rehabilitering som underlédttar atergang till vardag och
arbetsliv. Att uppna en sa god livskvalitet som mojligt ar

Vi erbjuder ett tva veckors rehabiliteringsprogram som
ar anpassat till din individuella férmaga och dina behov.
Programmet bestar av fysisk aktivitet, samtal, information

och mojlighet att dela tankar med andra i liknande situation.
Vacker natur ger avkoppling och méjlighet till aterhdmtning.

I RodaKorset

Réda Korsets Sjukhus

Mer information pé
www.rks.se
eller tel. 08-7911418

Réda Korsets Sjukhus
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Mottagning

Sjukskoterskemottagning

for patienter som genomgar
stralbehandling mot huvud- halstumérer

VID CENTRALSJUKHUSET | KARLSTAD
startade hosten 2001 en sjukskoter-
skemottagning fOr cancerpatienter.
Till en borjan arbetade en oron-
sjukskoterska vid sjukskoterske-
mottagningen i Karlstad tva dagar

i veckan. Verksamheten utokades
senare med en sjukskoterska fran
onkologkliniken och tillsammans
bemannade de mottagningen tre
dagar i veckan, vilket de fortfarande
gor.

2009 startades via SIV-projekt
(SIV= Sjukskoterskemottagningar I
samVerkan) en mottagning dven i
Orebro enligt samma koncept som i

Karlstad. P4 USO i arbetade tre sjuk-
skoterskor, med tillhorighet i onko-
logi, oron, hud, plastik, som arbetar
tre dagar i veckan i projektet.

Projektet blev mojligt med hjilp
av medel frain Cancerfonden.

I SIV-PROJEKTET undersoker fors-
kare vid Karlstads universitet om
det gor nagon skillnad for patienter
och anhoriga att ha kontakt med
en "egen” skoterska vid sjukskoter-
skemottagning. Forskarna jamfor
patienternas och deras anhorigas
upplevelser med patienter frin
andra lin som inte har kontakt med

en sjukskoterskemottagning utan
sjalva far kontakta sitt hemsjukhus
vid behov.

Syftet med sjukskoterskemottag-
ningen dr att stotta och folja patien-
ter som far strilbehandling av tumo-
rer i huvud- halsomradet. Milet
ar att i forsta hand informera och
folja upp alla symtom och problem
som kan drabba patientgruppen
och att virna om hela minniskan.
Ett sirskilt fokus ligger pa problem
med dtandet och att forebygga vikt-
nedging eftersom ett av de storsta
problemen under behandlingen,
parallellt med muntorrhet, dr just

Gott Mytt Ar

dnskar

Mun- &

Halscancerféreningen

Orebro och
Varmlands Lan

God Jul &
Gott Nytt Ar

onskar

Sydéstra

Mun- & Halscancerféreningen

onskar

Hallands
Laryngférening




& Sjukskaterskemott.

Frdn véinster: Jessica Waldesjo, Ore-
bro, Barbro Limnell-Vanninen, Ore-
bro och Christina Jansson, Orebro

itproblem. Vi som arbetar vid mot-
tagningarna tar aktivt kontakt med
patienten innan behandlingsstart,
nir denne fitt besked om att stral-
behandling ska inledas. Direfter
hiller vi en regelbunden kontakt
med patienterna och ibland dven
med anhoriga, under och efter
stralbehandlingen under cirka ett
ar efter avslutad behandling. Det
r viktigt att patienten har kontakt
med samma sjukskoterska hela
tiden, for att virna om kontinuite-
ten fOr patienten som pa si vis inte
behover beritta om sina symtom
och problem om och om igen. Vi
hjdlper patienten med praktiska
problem, stora som sma, bevakar
utvecklingen av biverkningar eller
andra besvirande symtom, foljer
patientens vikt samt stottar om
patienten upplever sin tillvaro som
jobbig.

STORSTA DELEN AV VERKSAMHETEN
ar via telefonkontakt. Under tiden
strdlbehandlingen péigar triaffar
sjukskoterskorna patienterna 1-2

onskar
Mun- &
Halscancerféreningen
Gavleborg

God Jul och Gott Nytt Ar

dnskar
Styrelsen for
Mun-& Hals-
cancerférbundet

God Jul
och
Gott Nyt Ar

onskar
Mun- & Hals-
cancerforeningen
Stockholms Lan




ganger per vecka. Tanken ir att
stotta, svara pa frigor och ta de
kontakter som behovs allt efter som
eventuella biverkningar uppstar.
Sjukskoterskorna har befogenhet
att skriva remisser till olika specia-
liteter som; dietist, tandhygienist,
logoped, kurator, psykolog, sjuk-
gymnast. Vid behov kan ocksa ett
extra likarbesOk bokas. Med tiden
och med minskande problem si
glesas kontakten ut i samforstand
med patienten.

I KARLSTAD FINNS dven en verksam-
het med samtalsgrupper for patien-
ter som har genomgatt strilbehand-
ling. Tanken ar att fi dela erfaren-
heter med andra patienter som
genomgitt liknande behandling. Vi
bjuder in forelisare efter gruppens
onskemadl till exempel likare, sjuk-

i

Siv Andersson, Karlstad och Anna-
May Stigsson, Karlstad

skoterska fran strilbehandlingen,
tandlikare, tandhygienist, dietist.
Representant frin MHCF (Mun- och
halscancerforbundet) har varit

inbjuden. Detta har varit uppskat-
tat och vi kommer att fortsitta med
samtalsgrupper. I grupperna har vi
haft mellan 5-8 deltagare och vi har
triffats minst fyra ganger. Hittills
har vi haft fyra grupper.

Vi sjukskoterskor tycker att det
ir stimulerande och roligt att folja
"vara” patienter och upplever att vi
kan stotta och hjilpa pa ett enkelt
sitt. Var malsittning dr att vara Litt
tillgangliga och att vara en vardefull
kontakt.

Siv Andersson, Karlstad
Anna-May Stigsson, Karlstad
Barbro Limnell-Vanninen, Orebro
Christina Jansson, Orebro
Jessica Waldesjo, Orebro

onskar
Mun & Hals-
cancerforeningen
Norra Sverige

God Jul
Gott Nytt Ar

dnskar
Mun- & Hals-
cancerfdreningen
Vastmanland

God, Jul &
Gott Nytt Ar

onskar
Mun- & hals-
cancerféreningen
Sodra Sverige

Ga in och titta pa var hemsida

www.mhcforbundet.se




MEDLEMSANSOKAN

Jag vill bli medlem

INAMNE cttteuteutrteteseetesseseesessetesessessesessesseseesessensasessessesessensesesensentesessensesessenseseesenseseesesentesensensesessenseseesensensesens
AADRESS: 1vvetiitestetietestetestetestetestesee e sestetessesseseasessete st esbese et e bese et eab e et e b et es s et et estebe et erb et e ebentebe et enbeteebesbereetebereetens
POSTNUMMER /ORT: weteveeteeeeeeeeeteeeeeeeeeeeeeeeeetaseeseeesessesseseasessesteseesaseasessesteseesessesessessentesessesseessessessesessesesnens
FE-POSTADRESS: ...cuteteienterttetteitetentestestestesteettetetestesbesbesbessteatentensesbesbesbesuteatensenbenbestesbesstestestenbenbensessesuesaeenes

TELEFON: tetteeeteeeteeeteeeeeeeteeesteseseesaseeseseesaesansesaseesantesaseesastesaseesaseesseensesaneesaneesaseesastesaseesaseesaseenseeaseesnees

Klipp ur kupongen, ligg den i ett kuvert och skriv
FRISVAR, Mun- & Halscancerforbundet, 20403787, 170 07 Solna

Lis mer om oss pd var hemsida: www.mhcforbundet.se
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God Jul &

Gott Nytt Ar g

onskar
Styrelsen i
Laryngfonden

GodJul &, &
Gott Nytt Ar "3

Handla hemma i lugn och ro. Hos familje-
apoteket hittar du allt du behdver. Besok
Sveriges internetapotek, familjeapoteket.se

eller kontakta var kundtjanst vardagar 9-17

. pé telefon 08-750 92 20.
dnskar g

Kanslipersonal och * Jfamileapoteket.se [
M un- & H d l S red d I(t| onen Sveriges Internetapotek  Anna Stenhal.
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Roda Korsets Sjukhus, Solna

erbjuder rokavvanjning i samband
med onkologisk rehabilitering

Mdnga som drabbas av en can-
cerdiagnos énskar hjélp med att
sluta roka. Stédet ndr dock inte
fram fill alla. Ofta &r tiden kring
diagnos och behandling mycket
stressfylld och chanserna att lyckas
sluta réka ar mer begrénsade

an ndr stdd till tobaksfrinet ges

vid ett lugnare skede. | samband
med den planerade onkologiska
rehabiliteringen finns goda forut-
sattningar aft ge detta stéd. Denna
rehabiliteringsperiod innehdller
aven fysisk akfivitet i olika former
vilket har en gynnsam effekt pd
mojligheterna att bli tobaksfri.

Enheten fér onkologisk rehabili-
tering vid R6da Korsets Sjukhus

har i samarbete med Socialme-
dicin, Karolinska Institutet startat

eft projekt med stéd fill personer
som onskar sluta réka. Projektet
innebdr att ett aktivt stéd ges vid
upprepade tillfallen under den tva
veckor ldnga onkologiska rehabili-
teringen. R6kavvdnjningspersonal
finns pd plats vid enheten under
behandlingsperioden. Méjlighet fill
Aterbesdk efter avslutad rehabilite-
ring bokas efter dnskemal. Stédet
fortsGtter med uppfdljande samtal
per telefon upp fill ett &r efter avslu-

For ytterligare information
kontakita:

R&6da Korsets Sjukhus
Enheten fér onkologisk
rehabilitering

Karin Eriksson, enhetschef
Tel. 08-791 14 18
karin.eriksson@redcross.se

RodaKorset

tad rehabilitering. Réda Korsets Sjukhus

Smarrig
dppelkaka

4 - 5 dpplen
V4 tsk kanel

Smuldeg:
50 gr smOr
Knappt 12 dl
strosocker
1 tsk vaniljsocker
5 ragad dl vetemjol
% dl kokosflingor

Smorj formen. Skala dpplena.
Skar i fjardedelar och varje
fjairdedel i 3-4 bitar.
Lagg efter hand bitarna i for-
men. Stro over kanel.
Blanda allt till smuldegen och
fordela over applena.
225 gri 25-30 min mitt i
ugnen.

Lycka till

Viola

God Jul &
Gott Nytt Ar

onskar
Mun- & Hals-
cancerféreningen
Uppland

God Jul & Gott Nytt Ar

onskar
Mun- &
Halscancerforeningen
Dalarna




En barriar mot smarta

episil® ar en ny behandling vid oral mukosit*. episil® ar enkel att
anvanda, direktverkande och ger lindring i upp till atta timmar.

* Oral mukosit ar ett inflammatoriskt tillstand i munslemhinnan. Det drabbbar manga patienter som
behandlas med cytostatika och/eller stralning i samband med cancersjukdom. Tillstandet orsakar
rodnad, sar och inflammationer som kan vara mycket smartsamma och dven ge besvar med att ata
och tala. episil® ar utvecklat av Camurus AB och registrerad som medicinteknisk produkt inom EU.
Camurus AB innehar godkannande for tillverkning och forsaljning i de nordiska landerna.

4 ®
g CAM u Ru S Camurus AB, Ideon Science Park, 223 70 Lund | info@camurus.com | www.camurus.com | www.episil.se
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Cancer i hals- eller munhala?

Det finns gemenskap med andra i samma situation!
Bli medlem i ndgon av Mun- & Halscancerférbundets féreningar.
Vi vilkomnar behandlade, anhériga, sjukvardpersonal,
vinner och andra intresserade som medlemmar.

Mun- & Halscancerférbundet (MHCF) arbetar for:

* kontakt och information fére och efter behandling ¢ att hjdlpmedel och férbrukningsmaterial skall vara
kostnadsfria ¢ ut6kade resurser till rehabilitering ¢ handikappersittning, firdtjanst och kostnadsfri
tandvard ¢ subventionerad utomlandsvard ¢ forskning och utveckling av hjilpmedel
* bredare informationsverksamhet ® rokinformation i skolorna

Lins- eller regionsféreningar i Sverige finns i:
Dalarna, Givleborg, Géteborg, Halland, Syddstra Sverige, Stockholm,
Uppland, Sédra Sverige, Vistmanland, Norrland, Orebro och Virmlands Lin.

Vi iar en av huvudminnen i Cancerfonden

Nii
Vi vill tacka for de bidrag
som kommit in till
Mun&Hals. Det ar roligt

att lasa det som kommit
in. Hoppas ni fortsitter sa.

Bidragen behover inte handla
om var funktionsnedsittning.

Det kan vara en liten hindelse eller
incident pa 4 rader eller ett A4.
Allt dr lika vilkommet. Varfor inte
en rolig historia eller egen berit-
telse om dig sjilv. Sa kor hart med
pennan eller datorn.

Kinn dig som en redaktionsmed-
lem. Forsok innan ni skickar in ert
material att om mojligt fa det digi-

foreningarna kan hjdlpa redaktionen

taliserat och helst skickat pa e-post,
CD eller diskett.

Grovsortera girna era bilder som
ar suddiga eller som ni bedommer
ir ointressanta. Skicka bara de ni
vill ha med.

Glom inte att skriva texter till bil-
derna och girna mellanrubriker.

Varma héilsningar fran
redaktionen

/

Kansliets telefontider
tisdagar—torsdagar kl. 09.00-12.00

Telefon: 08-655 83 10. Fax: 08-655 46 10
E-post: kansli@mhcforbundet.se
Hemsida: www.mhcforbundet.se

~




Mun- & Halscancerforbundet

Lans och regionalforeningar

Wis[elf med kontaktpersoner

Mun- & Halscancerforeningen
Norrland

SVANTE WIKSTROM

Pristgatan 25

831 31 Ostersund

Tel: 063-13 80 00, mobil: 070-663 12 04
E-post: svante.wikstrom@gmail.com

Mun- & Halscancerforeningen
Givleborg

EvA LUNDGREN

Norrtullsgatan 23 E, 826 31 Soderhamn
Tel: 0270-412 31, mobil: 070-515 90 75
E-post: joe.lundgrens@live.se

Mun- & Halscancerforeningen
Dalarna

PER TESTAD

Kung Magnigatan 19, 791 62 Falun
Tel: 023-827 29, mobil: 070-372 84 94
E-post: logopedutb.falun@ltdalarna.se

Mun- & Halscancerforeningen

Uppland

GUNILLA BELING

Vasagatan 5 C, 753 13 Uppsala

Tel: 018-50 12 61, mobil: 073-928 34 89

E-post: gunilla.beling@hotmail.com
mhcfuppland@gmail.com

Mun- & Halscancerforeningen
Orebro och Viarmlands Lin
LARs HALLGREN

Kyrkvigen 4, 711 72 Vedevag
Mobil: 070-566 04 91

E-post: larshallgren@live.se

Mun- & Halscancerforeningen
Vastmanlands Lan

KAARLO VUOLLE

Lerkirlsgatan 10, 723 51 Visterds
Tel: 021-41 74 76

E-post: kaarlo.vuolle@swipnet.se

Mun-& Halscancerforeningen
Stockholms Lan

GUNNAR SCHNEIDER

Fiskarstugan 1, 746 93 Bilsta

Tel&Fax: 0171-535 54, mobil: 070-65 905 65
E-post: g.schneider@telia.com

Sydostra

Mun- & Halscancerforeningen
INGEMAR DEANN

Byggarlasses vig 37, 593 37 Vistervik
Tel: 0490-139 48, mobil: 070-269 73 80
e-post: ingemar.deann@tele2.se

Mun- & Halscancerforeningen
Goteborg

GOSTA JORHEDE

Viderbodarna 5, 8 tr, 418 35 Goteborg
Tel & Fax: 031-56 35 41,

mobil: 070-734 05 65

E-post: gullvi.jorhede@comhem.se

Hallands Laryngférening
KENNETH DANFELTER

Middagsvigen 18, 302 59 Halmstad
Tel: 035-12 91 03, mobil: 073-360 6622
E-post: kenneth.danfelter@spray.se

Mun- & Halscancerforeningen,
Sodra Sverige

ANNIKA AXELSSON

Liedbergsgatan 3 B, 352 30 Vixjo
Tel: 0470-834 67

Mobil: 070-360 18 16

E-post: annika47axelsson@telia.com

Mun- & Halscancerforbundet
KRISTINA HENRIKSSON, STAFFAN HAGELIN
Barks vig 14, 170 73 Solna

Tel: 08-655 83 10

Fax: 08-655 46 10

E-post: kansli@mhcforbundet.se
Hemsida: www.mhcforbundet.se

KAPITEX

KAPITEX,

TRACHI-WIPE,

Hudservett utan alkohol som inte orsakar sveda

Trachi-Wipe ar framtagen speciellt for
Laryngektomerade for att forbattra plastrets/
basplattans hiftformaga mot huden runt stomat

v Behagligare att anvénda &n konventionella hudservetter
som innhaller alkohol vilket kan ge upphov till hosta och
obehag i luftvagarna pga alkoholhaltiga angor

v’ Trachi-Wipe forbereder for en god vidhaftning av plastret/
basplattan runt stomat

LANNZ 3001 Trachi-Wipe 30 st / férpackning

Scandinavien

S bR e arare 0

Onskar Ni ytterligare information, ring eller skriv till logoped Lena Lageson
Kapitex Scandinavien, Reséns vag. 16 D, 370 24 Nattraby ,Tel./Fax: 0455 222 75

Mail: lena.lageson@glocalnet.net

Website: www.kapitex.com




POSTTIDNING B

Mun- & Halscancerforbundet
Barks vag 14

170 73 SOLNA

*

Vi 6nskar Er alla God Jul och Gott Nytt Ar!

*

Bestall kostnadsfria akutkort

Laryngektomerade kan I6pa en risk att fa otillracklig
akutvard vid andningssvarigheter eller vid behov av
hjart/lungraddning.

Vid omhdndertagandet i en akut situation ar det
mycket viktigt att den medicinska personalen
ar informerad om att den skadade personen ar
laryngektomerad och andas genom ett trakeostoma.

Ar man inte medveten om vad detta innebar och
felaktigt gor mun-mot-mun inbldsning nar det skall
vara mun-mot-stoma kan det leda till forddande
konsekvenser.

Atos Medical AB - Box 183, 242 22 Horby « Tel: 0415-198 00 - Fax: 0415-198 98
E-mail: kundstjanst@atosmedical.com - www.atosmedical.se

For att minska risken, har vi tagit fram ett "akutkort”
med informativa bilder och mdgjlighet att fylla i
personuppgifter samt ndarmast anhorig. Detta kort
kan forvaras i planboken eller pd annat lampligt stalle.

Vi har dven en dekal som man kan fdsta strategiskt i
bilen.

Bada sakerna kan bestéllas hos oss kostnadsfritt.

VID AKUTSITUATION
ALL ANDNINGSHJALP MASTE SKE VIA
MITTTRACHEOSTOMA.

Avlagsna plastret innan andningshjalp.

D S

for att forhindra aspiration eller kvavningstisk.
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