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» LEDAREN

Nu inom en snar framtid
haller Mun & Halscancerfor-
bundet riksstdamma pa Nova
Park i Knivsta. Dar kommer
manga viktiga beslut att tas,
vi skall valja forbundsstyrelse,
styrelse till Laryngfonden,
anta forslag till nya stadgar
etc. Men min hogsta 6nskan
vore om vi kunde fatta beslut
om cancerns utrotande.
Redan 1971 inledde USA:s
davarande president, Richard
Nixon, kriget mot cancer. Det
var en satsning som syftade
till att 6ka var forstaelse for
cancerns biologi, forbatt-

ra behandlingsmetoderna
och hitta ett botemedel.

Sedan dess har ¢ver hundra
miljarder kronor spenderats
pa cancerforskning — och det
bara i USA. Om man lagger
till alla de hundratals miljar-
der som spenderats i resten
av varlden forstar man ganska
snabbt hur mycket pengar
det har kriget har kostat
varlden. Da ar anda inte allt
lidande medraknat.

Men trots alla kampanjer,
rosa band och alla hundratals
miljarder kronor, varfor har vi
fortfarande inte botat cancer
an? Det ar latt att bli dyster
nar man forstar cancerns
komplexitet. Men faktum ar
att alla miljarder kronor som

lagts ner pa cancerforskning
har lett till patagliga resultat;
overlevnaden okar vid all
cancer.

Idag pagar intensiv forsk-
ning om hur nanoteknologi
kan forbattra behandlingen
av cancer. Med hjalp av den
nya tekniken blir det lattare
att exakt veta var cancer-
cellerna finns och leverera
lakemedlet direkt till cancern,
utan att paverka den friska onska er alla samt
vavnaden som vid cytosta- era ndra och kara
tika. en riktigt skon, Y

Ju mer vi forstar cancer, varm och glad sommar.
desto battre verktyg kan vi
utveckla for att hitta och
bekdampa den. Med dessa

ord vill jag att alla vi i Mun-
& Halscancerforbundet
behandlade, narstaende och
stodmedlemmar att vi gor
vad vi kan for att utrota can-
cern. En person kan inte gora
allt men all kan gora nagot.

Med detta vill jag

OWE PERSSON
FORBUNDSORDFORANDE
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Postnr/Ort Sjukhus

FAHL SCANDINAVIA AB

Building 301 Medicon Village, 223 81 Lund

E-post E-post

Telefon Telefon
D Jag godkanner att de uppgifter jag har angiwt far sparas, behandlas och anvandas av féretaget FAHL SCANDINAVIA AB for reklam per
P marknadsundersokni

Ost, e-post eller telefon, samt for ing. Samforstandsforklaringen ar frivil lq och kan aterkallas nar som helst genom
att du skickar ett e-post till info@fahl-scandinavia.de eller brev till FAHL SCANDINAVIA AB, Building 301 Medicon Village 223 81"Lund.

. 046-2873790 @ info@fahl-scandinavia.se
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STUDIEBESOK
PA LIVSGNISTAN

TEXT EWA-LENA THUNBERG FOTO AKE ZELLON

Mun- och halscancer-
féreningen i Orebro/Varm-
land har varit pa studiebesok
pa Livsgnistan i Orebro.
Livsgnistan ar stod for
personer i Orebro lan som
har eller har haft cancer eller
narstdende.

Livsgnistan ar en fysisk
motesplats och finns for alla
oavsett diagnos. Ingen remiss
eller tidsbokning kréavs.

Man kan komma nar man
vill och fika finns till sjalvkost-
nadspris. Har mots manniskor
som man kan prata med och
stodja varandra.

Livsgnistan drivs av volon-
tarer fran olika patient-
organisationer, som sjdlva har
erfarenhet av cancersjukdom,
samt professionella vard-
specialister.

Man erbjuds stod i form
av samtal, fysisk aktivitet,
forelasningar, rehabilitering
men tar inte Over sjukvardens

Studiebesok pa Livsgnistan.

arbete for cancerrehabili-
tering utan fungerar som
komplement.

Livsgnistan far ekonomisk
stéd fran Region Orebro Lan,
RCC, sponsring via foretag,
Fonder/Stiftelser.
Medlemsavgiften i Livsgnis-
tan ar 20:-/ar.

For ndrvarande ar det dessa
fyra patientorganisationer
som deltar i projektet:

T-Pro Prostata
Brostcancerforeningen Hilda
Lungcancer

Blodsjukas i Orebroregionen

Vill du annonsera

| tidningen
Mun&Hals?

Kontakta

Gunilla Akerlund

0660-29 99 61
gunilla.akerlund@agrenshuset.se

(@ AGRENSHUSET
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dig for battre dagar.
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Provox Luna, och kontakta oss vid fragor.

Kontakta Atos kundtjdnst pd:
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NORRLANDSFORENINGENS
ARSMOTE DEN 24-25 FEBRUARI | UMEA

TEXT OCH FOTO MARGARETHA OCH CLAES AHLIN

Rrsmotet hélls pa hotell
Scandic Syd i Umea.

Ett ordférandemote hade
hallits dagen fore och flera av
de deltagande ordférandena
hade stannat kvar for att lara
av vart arsmote och 6vriga
aktiviteter. Den forsta, korta,
forelasningen holls av Joakim
Almgren, representant for
hjalpmedelsforetaget FAHL,
som framst marknadsfor
hjalpmedel for laryngektome-
rade medlemmar, och som
nyligen blivit en betydande
aktor i vart land.

Efter denna korta presenta-
tion av hjalpmedelsforetaget
Fahl, fick vi en foreldasning av
"beddmnings-tandlakaren’
Hans Flodin som ar verk-
sam i Region Vasterbotten.
Foredraget hade rubriken
“Tandvdrd och tandvdrdsstod
vid huvud-halscancer”. Den
inledande fragestallningen
blev: “var i varden (sjukvar-
den) upptacks mun- / hals-
cancern?”. Svaret ar ungefar
detta:

1. ca 45% hos distriktsldkare

2. 20% hos tandldkare

3. knappt 15% hos ONH-
ldkare

4. 20% hos évriga vdrdgivare

En given foljdfraga blir: "vart
gar jag regelbundet?”. Det ar
uppenbart att tandlakarna
och tandhygienisterna ar de
som oftast forst misstanker
MH-cancer och kan remit-
tera till nasta steg i vard-
kedjan. Aven i eftervarden av

mun-halscancerpatienter ar
tandvardspersonalen mycket
viktig.

Ofta har patienterna
genomgatt kraftig bestral-
ning av tandben, tdnder och
tandkott. Detta gor lakning
i munhalan problematisk
efter tandvardsingrepp; t.ex.
tandutdragning. En enkel
tandrotsinfektion kan leda till
livshotande komplikationer.

Vi fick ocksa en pedago-
gisk genomgang av kriterier
och villkor for att kunna fa
tandvarden klassificerad som
"kroppsvard” och darmed
inte bli en stor ekonomisk
belastning for patienterna.
Flera av vara medlemmar har
ocksa — den senaste tiden —
lyckats fa ett ”F-9 kort”, som
berattigar till viss tandvard till
vanliga sjukvardskostnader.

Efter en "benstrackare” fick vi
en forelasning som berorde
de flesta pa ett helt annat
satt. In kom en man iford
anorak med palshuva och
med polarvargshandskar

pa handerna. Han utstotte
markliga laten blandat med
mork strupsang. Hans ansikte
var tackt med en skinnmask,
som kan skydda mot extrem
kold. Nar han blottat sitt an-
sikte visade det sig till synes
vara en vanlig norrlanning.
Men han hade extrema er-
farenheter, ty han hade bott
nagra ar hos en sent (1949)
upptackt eskimagrupp i norra
Alaska. Han hade, efter hand,
blivit accepterad som helt
integrerad eskima, och till och
med blivit adopterad av ett

par eskimaer. Den anorak han
burit var en gava fran detta
eskimasamhalle, dar de flesta
i detta lilla samhalle bidra-

git med nagon detalj. Hans
"folkbokforingsnamn’ ar Bjorn
Uglem och han ar uppvuxen

i Harjedalen (Funasdalen). |
eskimasamhallet kunde man
fa flera namn med varierande
betydelser. Hans foljande
beskrivning av 'sitt” eskima-
samhalle, dess traditioner och
varderingar fick de flesta av
oss att kdnna en viss 6dmjuk-
het infor vara vardagliga pro-
blem. Det kdndes som en sort

andlighet berorde oss. Efter
den inledande informationen
om eskimasambhallet, startade
Bjorn ett bildspel fran sin
dator, som |6pte samtidigt
som han beskrev sina erfaren-
heter fran norra Alaska och
eskimalivet. Effekten av de
hapnadsvackande vackra bil-
derna fran Arktis, automatiskt
frammatade i lagom tempo
och utan minsta kommenta-
rer fran foreldsarens sida, var
imponerade. Bilderna talade
sitt eget sprak och fordrade
inga kommentarer. Vi dhorare
blev starkt berérdal



Efter en fikapaus stod det
grupparbete pa dagordning-
en. Vi delade in oss i sex olika
grupper och spred ut oss till
skilda platser for att besvara
nagra givna fragor:

* Vad tyckte du sjukvarden
gjorde bra?

* Vad tyckte du sjukvarden
gjorde mindre bra / ddligt?

Dessa fragor diskuterades av

oss som var ‘behandlade’ och
‘anhorig gruppen’ fick liknan-
de fragor att diskutera, ur an-
horigperspektivet. Grupperna

Mun&Hals w2s200

skulle sedan redovisa sina
resultat foljande formiddag.

Darmed var forsta dagens
arbete avslutat och vi kunde
forbereda oss for kvéllens
samkvam, som inleddes med
ett glas "bubbel’ — med eller
utan alkohol. Vi fick mojlighet
att bekanta oss med ordfo-
randen fran andra delar av
landet. Middagen var dukad i
hotellets kombinerade matsal
och foajé pa glest spridda
bord, vilket forsvarade mer
samordnad konversation mel-
lan deltagarna. En trubadur

forbattrade kontakten mellan
borden, da han gick fran
bord till bord och sjong, till
eget gitarrackompanjemang,
alltifrdn Dan Andersson till
Bellman och Taube. Det var
var tidigare "eskimaforelasa-
re”, Bjorn Uglem, som besatt
dven denna talang.

Dag tva, mandag, inleddes
med redovisning av grupp-
arbeten. Pa fragan om vad
som varit “mindre bra” med
sjukvard och efterbehandling
fanns inte mycket att klaga
pa, annat an samordning vid
rekvisition av naringslésning,
droppstativ och tillbehor.
Patienter maste uppsoka tre
olika stéllen for att fa det de
behover. Kunde kanske ske pa
ett och samma stélle ansag
man. Pa fragan vad som varit
"bra” med varden och efter-
varden, framkom manga posi-
tiva omddmen Bland annat att
“man fatt lara kinna sa manga
trevliga manniskor, som man
inte kdnner sig “udda bland”.

Detta forutsatter dock, att
man blivit informerad och
uppmuntrad att ga med i
patientforeningen MHCF. De
som bott pa patienthotellet
"Bjorken” i Umea var mycket
positiva till sina upplevelser
dar, onkologisjukskoterskor-
na, och terapiverksamheten
"Oceanen”!

Efter detta vidtog sjélva ars-
motet. Dagordningen bestod
av 23 paragrafer. §1 Parenta-
tion, dvs en tyst minut for de
foreningsmedlemmar som
for alltid lamnat oss sedan
arsmotet 2018. §2 Motets
Oppnande, och sa vidare.
§26 Arsmotets avslutning,
fastslogs med ett klubbslag
av motets ordforande, Owe
Persson. Gun Mesch framfor-
de medlemmarnas tack till
presidiet, for deras mycket
uppskattade arbete. Efter
detta vidtog vi en gemensam
lunch innan vi styrde kosan
hemat igen. m



TEXT ULF JONSON

Ldkemedelsverkets patient-
och konsumentrad samman-
trader tvd ganger drligen.
Den nuvarande konstella-
tionen upphor i och med
2019 for att ddrefter fd en ny
sammansattning. Radsmed-
lemmarna har namligen en
mandattid pa tre ar.

AKEMEDELSVE
PATENT- OCH

Det senaste motet, som
holls i mars, inleddes med en
genomgang av de fragor som
just da var aktuella inom de
olika organisationerna. Har ar
nagra axplock. Fran var sida
tog jag bland annat upp den
segdragna handlaggningen i
frdgan om HPV-vaccination
for pojkar, behandlingsbi-
verkningar, inte minst nar
det galler tdnderna och att
ldkemedlet Levaxin inte alltid
ar tillgangligt pa apoteket.
Fran Prostatacancerfor-
bundet fick vi bland annat
veta att Uppland har den

ONS

RKET

langsta kon i hela landet for
behandling mot prostatacan-
cer, att forbundet arbetar for
en organiserad screening av
prostatacancer.

llco (Tarm- uro- och sto-
miforbundet) arbetar bland
annat for att ett specialist-
centrum ska inrattas for
inflammatoriska tarmsjukdo-
mar. Férbundet driver ocksa
fragan om anvandande av
cannabis som smartstillande
lakemedel.

Skoldkortelforbundet
redogjorde for en Sifo-under-
sdkning som genomfordes

UMENTRAD

forra dret och som visade att
en av fyra patienter inte blir
symtomfria vid behandling
med Levaxin.

Flera organisationer
framholl problem med det
generiska utbytet av lakeme-
del, dvs att apoteken byter
ut det ordinerade ldkemedlet
mot ett annat identiskt och
likvardigt men som kostar
mindre. m

Cancer i hals eller munhala?

Det finns gemenskap med andra i samma situation!

Bli medlem i nagon av Mun- & Halscancerforbundets foreningar.
Vi valkomnar behandlade, anhériga, sjukvardpersonal,

vanner och andra intresserade som medlemmar.

Mun- & Halscancerforbundet (MHCF) arbetar for:
I kontakt och information fore och efter behandling I att hjalpmedel och
forbrukningsmaterial skall vara kostnadsfria B utékade resurser till rehabilitering

I handikappersattning, fardtjanst och kostnadsfri tandvard

I subventionerad utomlandsvard B forskning och utveckling av hjalpmedel
I bredare informationsverksamhet B rokinformation i skolorna

Lans- eller regionsforeningar i Sverige finns i
Dalarna, Gavleborg, Goteborg, Halland, Sydostra Sverige, Stockholm,
Uppland, Sédra Sverige, Vastmanland, Norrland, Orebro och Varmlands Lén.

Vi ar en av huvudmannen i Cancerfonden



CARL M. LUNDH

SALONGER OCH PARTNERS
v Aderans

SVARTATT VALJA7 enkeltomperuker.se

Ar en hemsida som bygger pa den
KOM TILL OSS OCH PRO VA I enkla idéen att gora det lattare for

o personer som drabbats av haravfall
att finna komplett information om

peruker. Sidan innehdller bland annat
slutdndan en smaksak. Vissa valjer att lamna huvudet bart medan andra information om: haravfall, bidrags-

foredrar att anvanda turban eller peruk. Oavsett vad du sjdlv valjer, ar det regler, besok pa salong, utprovning/
att valja peruk — och mycket mer.

Hur olika manniskor viljer att hantera sitt haravfall ar individuellt och i

viktigaste att det kdnns bra och bekvamt for dig! Hos oss hittar du ett stort
Enkeltomperuker.se utvecklas garna!

o o . 0 . o . Dela gdrna med dig av dina egna
att vi pa basta mojliga satt ska kunna hitta just det du soker, for basta kédnsla upplevelser av att bara peruk, skicka

och komfort! Kontakta oss garna for fri konsultation. ett mail till oss: info@carimlundh.se

utbud av peruker och turbaner i olika frisyrer, modeller och utférande — for

SALONGER ey
PERUKER & TURBANER p
HARPRODUKTER &

Varmt valkommen!
CARL M LUNDH - SALONGER OCH PARTNERS

CARL M LUNDH SALONGER - GOTEBORG CML: 031-10 23 80 | GOTEBORG Sahlgrenska CML: 031-41 45 10 | HELSINGBORG CML: 042-14 30 00 | JONKOPING CML: 036-
15 02 70 | KALMAR CML: 0480-813 69 | LUND CML: 046-14 17 70 | MALMO CML: 040-733 20 | STOCKHOLM Ostermalm CML: 08-545 66 800 | STOCKHOLM Perukshopen:
08-20 10 06 | STOCKHOLM Frusngen CML: 08-646 46 80 | UMEA CML: 090-12 16 72 | VASTERAS CML: 021-18 15 03 | OREBRO CML: 019-14 83 63.

PARTNERS - ANDERSTORP Almgrens hérvard: 0371-154 77 | BORAS Hulta Salongen: 033-15 51 77 | ESKILSTUNA Salong LM: 016-13 27 19 | FALUN Headbanger Hairstyle:
023-197 88 | GALLIVARE Stinas Harcenter: 0970-150 55 | KARLSKOGA Salong Boman: 0586-310 27 | KARLSTAD Hedwig Harvard: 054-19 08 03 | KRISTIANSTAD Skigg &
Lockar: 044-10 00 00 | LINKOPING Fifty Fifty: 013-12 65 66 | NORRKOPING Peggis Barbershop: 011-13 24 00 | RONNEBY Salong Astra: 0457-108 51 | SKOVDE Hérstudion:
0500-41 31 21 | SVENLJUNGA Bergs Salong: 0325-61 10 86 | TORSAKER Salong PI.A: 0290-400 12 | UPPSALA Rendezvous: 018-20 90 90 | VARBERG Frisyrhérnan: 0340-
133 78 | VISBY Lina Khan Est. 2017: 0790-710 710 | VAXJO Hardesign: 0470-483 90 | ORNSKOLDSVIK Salong Jacob: 0660-190 17.

CARLMLUNDH.SE



FORBUNDSSTYRELSEN

TEXT ULF JONSON

Forbundsstyrelsen hade sitt
forsta mate for aret i mars.
Har ar nagra av de fragor
som behandlades.

I Liselott Lind har avsagt sig
sitt uppdrag och styrelsen
aterkommer senare med
uppgift om ny fértroende-
tandlakare.

I Owe Persson hade deltagit
i ett ordférandemote hos

Funktionsratt Sverige. Aktu-
ella fragor var bland andra
ett nytt arbetssatt for orga-
nisationens engagemang

i politiska fragor samt hur
vi-kdnslan inom organisa-
tionen ska kunna forstarkas
ytterligare.

I Cancerfonden startar
en kampanj for att lyfta
rehabiliteringsfragorna och
vill i planlaggningsskedet
ha kontakt med enskilda
patienter.

Akademiska sjukhuset i
Uppsala vill mota patienter
i fraga om sjukhusovergri-
pande rehabilitering.
Cancerfondens forfragan
overlamnades till forening-
en i Stockholm och fragan
fran Akademiskt sjukhuset
till upplandsféreningen.

I Broschyren "Att drabbas
av cancer i mun eller hals”
finns nu pa engelska och
laggs upp pa forbundets
hemsida.

I Styrelsen beslutade inkdpa
300 pints med forbundets
logotype och 300 band
i huvud- halscancer-
fargerna. m

NIVASTRUKTU
AV CANCERVARDEN

TEXT ULF JONSON

Regeringen och SKL (Sveriges
kommuner och landsting)
har beslutat undersoka om
vissa delar av cancervarden
kan nivastruktureras, dvs om
utredning och behandling
kan koncentreras till fdrre dn
de sex halso- och sjukvards-
regionerna vi har i landet.
Det ror sig hdr om sdllsynta
och sarskilt svdrbemastrade
cancersjukdomar.

10

Inom omradet huvud- och
halscancer har den grupp
som arbetat med vardpro-
grammet ocksa fatt i uppgift
att utgdra den sakkunnig-
grupp som utarbetar ett
forslag till nivastrukturering.
Sakkunniggruppens ord-
forande ar Eva Hammerlid,
professor och 6verlakare
vid Sahlgrenska sjukhuset
i Goteborg. | dvrigt ingar
representanter for ONH-kli-
niker och onkologavdelningar
inom samtliga halso- och
sjukvardsregioner. Dessutom
ingar tva patientrepresentan-
ter, Annika Axelsson och UIf
Jonson.

Sakkunniggruppen for-
ordar att multidisciplinar
konferens (MDK) dar beslut

RERING

fattas om behandling och
var behandlingen ska ske,
endast ska forekomma
universitetssjukhus dar den
expertis som erfordras finns
tillganglig. Dessutom ingar

i forslaget inrdttande av en
nationell MDK for sarskilt
komplicerade fall. Nar det
galler den onkologiska be-
handlingen foreslas att den
nuvarande nivastrukturering-
en behalls oférandrad. Dare-
mot foreslar sakkunniggrup-
pen en nivastrukturering till
2-3 enheter i landet ndr det
galler kirurgisk behandling av
avancerad nas/bihalekirurgi
och nasopharynxcancer
(cancer i nassvalget). Fem

i gruppen har reserverat

sig och anser att ytterligare

nivastrukturering ar 6nsk-
vard. Patientféretradarna
staller sig bakom forslaget
eftersom det sannolikt att
de berorda patienterna far
en forbattrad utredning
och behandling men inser
ocksa att vissa patienter kan
komma att fa sin behand-
ling langt fran hemorten,
varfor det ar viktigt att dessa
patienter far samma majlig-
het till stod av ndrstaende.
Samtidigt har dock patient-
representanterna reserverat
sig till forman for en nagot
utokad nivastrukturering.
Sakkunniggruppens forslag
har nu éverlamnats till RCC
i samverkan for vidare stall-
ningstaganden. m
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5 SAKER DU INTE VISSTE OM

ditt tandkott

Tandkéttsproblem ar en av vérldens mest
utbredda sjukdomar. Anda ar det ocksa en
av de mest okanda. Lar dig mer har.

6 av 10 svenskar lider av tandkotts-

problem*

Alla kan drabbas och det ses ofta hos patienter
som &r over 30 ar. Dock drabbas manga redan i
20-arséldern och det &r ként att tre av fyra vuxna
paverkas ndgon gang i livet. Med andra ord &r det ett
mycket utbrett problem, men @nda gar manga runt
med tandkottsproblem utan att veta om det.

*Kélla: SIFO 2015

Tandkottsproblem uppstar inte bara av

dalig tandborstning

Det finns manga orsaker till tandk&ttsproblem.

Dalig munhygien ar givetvis en av dessa, men
aven faktorer som alder, stress, rokning, arftliga fakto-
rer, nedsatt immunforsvar, graviditet och hormonfor-
andringar kan ligga bakom problemen.

Anvind GUM Paroex tandkrdm dagligen fér
att hdlla tédnder och tandkétt starka och friska.
Tandkrdmen reducerar plackbildning och ger
léangtidsskydd mot tandkéttsproblem.

Dalig andedrikt kan vara ett symptom pa tandkéttsproblem

De flesta vet att blédande tandkoétt vid tandborstning kan vara ett symptom pa tand-
kottsproblem. Men man skall ocksa vara uppmaérksam pa om tandkottet ar mt, rott
och tillbakadraget, om du fétt dalig andedrékt, eftersom detta &r typiska symptom.

- o
Det finns inget som heter “kiansligt tandkott”*

Ménga ar omedvetna om sina tandkéttsproblem och séger att de har kansligt tand-
kétt nér deras tandkétt bloder under borstning. Men sa ar det inte. Blodande tandkétt SUNSTAR

beror nastan alltid pa inflammation. @
Det finns tre bra sitt att forebygga blodande tandkott pﬁw
En god munhygien betyder god hilsa. Det finns ett starkt samband mellan tandkotts- -.@
sjukdomar och andra allvarliga sjukdomar. Lyckligtvis kan du gora mycket sjalv for att '
forhindra problemen. Se till att du anvdander en mjuk tandborste, borsta tinderna med en F“R{'_?Bx FRULR ARY . SLWDE BT

bra tandkrdm som ar utvecklad for tandkéttsproblem och anvand tandtrad eller tandstickor [T ——
mellan tanderna.

VARFOR AR GUM PAROEX-TANDKRAM
DET BASTA VALET FOR DITT TANDKOTT?
[M Motverkar tandksttsproblem

[M Innehéller speciella ingredienser som reducerar
tandkottsproblem

[M Kananvindas dagligen
[M Innehller fluor, som &r bra fér dina tander

0 GUM Sverige @ gumsverige SunstarGUM.se

*galler inte personer med ovanliga diagnoser som t. ex. EDS




TEXT EVA HAMMERLID

Som en del av Svenska
Kvalitetsregistret for Huvud-
halscancer (SweHNCR) far nu
alla patienter en enkdt med
fragor om hur de upplevde
varden under utredningen
och behandlingen av sin
cancer.

Fragor som beror detta amne
forkortas PREM som star for
Patient Reported Experience
Measures och handlar om
vantetider, hur man upplevt
bemodtande, information, om
man kdnt sig delaktig samt
fortroende for vardgivarna.
Enkdten skickas hem med
frankerat svarskuvert 4-6 ma-
nader efter det att tumoren

NU VILL VI FORBATTRA VAR KUN
PATIENTER MED NYUPPTACKT HUVUD- HALSCANCER
UPPLEVER SIN UTREDNING OCH

upptackts. Alla enkater skick-
as ut fran Regionalt Cancer-
centrum Vast och besvaras
anonymt utan koppling till
journalen pa sjukhuset.

Syftet med enkéaten ar att
ta till vara huvud-halscancer
patienters erfarenheter och
kunskap av varden for att
kunna forbattra sjukvarden i
framtiden. For att mojliggora
lokala forbattringsarbeten far
man i enkdten uppge i vilken
sjukvardsregion som man
utretts respektive fatt sin
behandling

Undersdkningen startade
januari 2019 och hittills har
cirka 66% av de tillfragade be-
svarat enkaten. Svarsfrekven-
sen ar hygglig men det ar sa
klart battre ju fler som svarar,
desto mer kunskap far vi.

Vi har ocksa precis startat
upp ytterligare en under-
sdkning, som enbart beror
var storsta patientgrupp,
de som drabbas av cancer i
munhalan. Nu vill vi, som del
i registret, undersdka dessa
patienters livskvalitet vid
tre tillfallen (fore, strax efter
behandling och ett drygt ar
efter diagnos). Syftet ar att
fa battre information om hur
patienterna mar genom att
de besvarar tre livskvalitets-
enkater med "kryssfragor”.
Fragorna ar dels allménna
och beror t.ex. kondition, hu-
mor, trotthet, aptit men det
finns ocksa fragor som ar mer
inriktade pa problem som
kan ha ett direkt samband
med tumorens lage i munnen
och/eller behandlingsbi-
verkningar, sdsom problem

SKAP OM HUR
SEHANDLING

med att svélja, smartor i
munnen och hur det gar att
dta tillsammans med andra.
Undersokningar av upp-

levd livskvalitet kallas ocksa
PROM, som &r en forkortning
av Patient Reported Outcome
Measure. Enkdterna skickas
ut och handlaggs via Regio-
nalt Cancer Centrum Vast. m

Ansvarig for undersok-
ningen ar Eva Hammerlid
som dr Overldkare och
professor pd ONH-klini-
ken vid Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset. Hon
ar ocksa registerhallare
for kvalitetsregistret.

MEDLEMSANSOKAN

AT @SS ettt e ettt e et e e e et e e e ee e e e ee e e e e ee e ee e eee e enaeee
P OSTNUNMIMIEE /OFE: oottt ettt e e s e s ee s et et ses e st seesenesene et es e sese e esnesees
E-POSTAUIESS: ..ooooe s

T O O ettt ettt ettt e et ettt et st n ettt sttt e st et en e raeeen

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

Las mer om oss pa var hemsida: www.mhcforbundet.se

Jag vill bli medlem
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NORDISKT MOTE

— HUR SKA DET FRAMTIDA SAMARBETET UTFORMAS?

TEXT OCH FOTO ULF JONSON

| tidig var traffades foretradare for de nordiska mun- och

halscancerforeningarna pa Arlanda. Bakgrunden till métet var att
utrona hur samarbetet mellan vdra organisationer kan utvecklas.

For ungefar 50 ar sedan bild-
ades mun- och halscancer-
organisationerna i Norden
och sedan dess har férbun-
den/féreningarna samarbetat
och utbytt erfarenheter.
Detta har framst manifeste-
rats de nordiska kongresser
som anordnats var tredje ar
och dar vardskapet vandrat
mellan huvudmannan. Att
anordna dessa kongresser ar
mycket resurskravande och
de bor darfor ersattas med
andra samarbetsformer.

En annan tradition ar att de
nordiska organisationerna

inbjuder sina systerférbund
att som gaster bevista varan-
dras arsmoten/landskurser.
Dessa har lite olika innehall
och upplaggning. | Finland
genomfors arsmotet under
tva dagar med forelasningar
i olika @mnen, i Danmark
anordnas en landskurs under
fyra dagar och den bestar
huvudsakligen av utbildning
och information till nyligen
behandlade medlemmar.
Landsmote i Norge kommer
framledes att besta av en-
bart arsmotesforhandlingar
under en dag men vartannat
ar utokat med ytterligare en

dag fore foreldsningar i aktu-
ella @mnen. Var riksstamma

i Sverige pagar under tva
dagar med olika program-
punkter.

Har enades deltagarna om
att férbunden &dven fortsatt-
ningsvis ska inbjuda sina
systerorganisationer som
gaster.

Men hur ska samarbetet i dvrigt
utformas?

Har togs flera konkreta fragor
upp. Utvecklingen av arbetet
med patientinformatorer/
likeman, tidig upptackt av
cancer, vantetider/ledtider,

uppfoljning nar det galler
HPV-vaccinationer, tandvards-
fragor mm. Infor kommande
moten beslutade gruppen

att valja ut nagra viktiga
omraden dar vi har mojlig-
het att ta del av varandras
kunskaper och erfarenheter.
For det fortsatta samarbetet
bestamde gruppen att samlas
tva ganger om aret och
inledningsvis forsoka finna ett
tema som man gemensamt
vill arbeta med utifran ett
nordiskt perspektiv. m

Deltagarna i det nordiska motet. Owe Persson, UIf Jonson (ej pa bild) Sverige, Arne Rydland och Chriss Foss, Norge, Yrj6 Sarkinen, Finland,
John Jensen och Britt Prangsboll, Danmark.

Mun&Hals w2s200
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HPV-VACCINATION

TEXT ULF JONSON
Vaccination av flickor mot Numera vet man att HPV- halsoekonomiska analysen
HPV inférdes i det nationella infektioner kan kopplas att vaccination aven av pojkar

o ) flera cancersjukdomar som ar halsoeffektivt men att det
vaccinationsprogrammet for drabbar bade kvinnor och dyraste vaccinet forutsatter

° man. Darfor foreslog Folk- en rabatt vid upphandling for

barn 2010. Svﬁet var da att halsomyndigheten 2017 att vara kostnadseffektivt. m
skydda mot livmoderhals- regeringen att dven pojkar

cancer. Andelen flickor som ~ skulle erbjudas HPV-vac-
cination i det allmanna

vaccinerar Sig Okarja'mfbrt vaccinationsprogrammet.
med tidigare &roch upp- Ett kompletterande besluts-

. underlag skickades till reger-
nadde 2018 84%. ingen i april i &r. Dar visar den

Foren I ngS' NY ORDFORANDE I SYDOSTRA FORENINGEN

Syddstra foreningen hade sitt arsmote den 9 mars.
Till ny ordforande i foreningen valdes Tony Nilsson.
Mun & Hals dnskar Tony lycka till och tackar Borje Adolfsson for de dr

han har varit foreningens ordforande.

GA IN OCH TITTA PA VAR HEMSIDA

www.mhcforbundet.se

F6 ren i n gs- UNDER DEN HAR RUBRIKEN kan varje forening annonsera om den verksamhet
som planeras fér den kommande perioden, intill det att ndsta nummer av
Mun&Hals kommer ut. Pa sa satt nar man alla medlemmar med en paminnelse
och andra foreningar kan dessutom fa tips och inspiration till sitt eget utbud.
n DEN HAR RUTAN ska alltsa anvandas for att i forvag informera. Att sedan
rapportera fran motet eller aktiviteter i form av en artikel i tidningen ar givetvis
lika angeldget och viktigt som tidigare.

i REDAKTIONEN
MAILA TILL; ULF JONSON, ulfionson@telia.com
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Information om forskningsstudie vid

Skanes Universitetssjukhus i Lund:

"BEHANDLING, PROGNOSTISKA FAKTORER OCH OVERLEVNAD FOR
PATIENTER MED SINONASAL CANCER INKLUDERANDE EN SUBGRUPPSANALYS
AV PATIENTER MED SINONASALA SLEMHINNEMELANOM”

Varje ar drabbas drygt 60 000 personer i Sverige av
cancer. Endast ca 0,1 % av dessa, ca 65 patienter per ar,
far cancer i nds- och bihalor, s.k. sinonasal cancer (SNC).
SNC ar saledes en mycket ovanlig cancertyp som for det
mesta uppkommer i olika sorters slemhinneceller i nas-
och bihalor. | Sverige ar skivepitelcancer den vanligaste
typen (51 %). Den nést vanligaste typen, ca 15 %, utgar
fran pigmentceller i slemhinnan och kallas sinonasala
slemhinnemelanom. Dessa patienter utgor 0,15 % av
alla patienter som diagnosticeras med melanom varje ar
i Sverige.

Patienter med SNC riskerar att sjukdomen sprids till
lymfkortlar och fr.a. patienter med slemhinnemelanom
har dven hog risk for spridning via blodet till viktiga
inre organ. Trots att man vid diagnos inte kan pavisa
nagon spridning (kliniskt eller med skiktrontgen eller
dylikt) diagnosticeras den inom ett ar for flertalet

av patienterna med fr.a. slemhinnemelanom. Detta
skulle kunna tala for att spridning via blodet redan
fanns fran borjan. Systemisk onkologisk terapi (t.ex.
cellgifter eller immunologisk behandling) bor dock,
enligt de fa behandlingsriktlinjer som finns, endast
overvagas vid fjarrspridning. | Sverige finns det f.n.
inga tydliga riktlinjer for behandling av patienter med
slemhinnemelanom férutom att de bor diskuteras
vid multidisciplinar konferens och att den viktigaste
behandlingen ar kirurgi.

| en pilotstudie fran Skanes Universitetssjukhus

(SUS) i Lund fann vi att fem-arsoverlevnaden for
patienter diagnosticerade med slemhinnemelanom

i nas- och bihdlor mellan aren 2001 t.o.m. 2014 var
betydligt battre dn vad tidigare studier visat. | studien
framkom det att mer an halften av patienterna erhallit
"trippelbehandling” som inkluderat stralbehandling och
cellgifter innan kirurgi.

Mun&Hals w2s200

Alla patienter med cancer i nds- och bihalor i Sédra
sjukvardsregionen bedéms och/eller behandlas pa
ONH-kliniken i Lund. Verksamheten utvarderats
kontinuerligt och en sammanstallning av data gallande
patienter med SNC gors nu for planerad publicering av
resultaten i nationella och internationella tidskrifter
under 2019. For att identifiera alla relevanta

patienter i Sédra Sjukvardsregionen behdover vi

gora datasdkningar i Kvalitetsregistret for Huvud-

och Hals cancer, cancerregistret, patologiregistret,
dédsorsaksregistret och i det patientadministrativa
systemet (PASIS). Dessutom kommer relevanta data ur
de identifierade patienternas datajournaler (Melior)
att tas fram och sedan avidentifieras och kodas, dvs.
endast kodade data kommer att analyseras och ingen
analys kommer att ske pa individniva. Datahanteringen
kommer att ske i enligt med patientdatalagen

(PDL) och med EU:s dataskyddsférordning (GDPR).
Personuppgiftsombudet i Region Skane &r ocksa
dataskyddsombud och regionjurist; kontaktas via e-post:
region@skane.se. Studien ar godkand av den regionala
etikprovningsmyndigheten.

Om du ar en av de patienter med cancer i nds- och
bihalor i Sodra sjukvardsregionen som bedomts och/
eller behandlats p& ONH kliniken SUS i Lund sedan
2001 och INTE VILL att dina uppgifter ska ingd i
studien, vanligen kontakta oss via huvudansvarig
ldkare for forskningsprojektet: Anna Hafstrom,
Overlidkare, Medicine Doktor, Avd. fér Specialiserad
Kirurgi, Sektionen for Huvud- och Halskirurgi, Skanes
Universitetssjukhus, 221 85 Lund. Tel. 046-171705
(sekr.)
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MHCF

har 11 lans- och region-
foreningar runt om i landet

bevakar och tillvaratar
medlemmarnas intressen

arbetar aktivt for att hjélpa
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 anhériga
antingen via sjukvards-
personalen eller i lokal-
féreningarnas regi

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

har regelbundet kurser
for forbundets och fore-
ningarnas fortroendevalda
samt antirékinformatorer

haller kontakt med
myndigheter och
serviceorgan

tillhér Funktionsratt
Sverige

ar en av huvudmannen
i Cancerfonden

har kontakt med
mot svarande forbund
i andra lander

har fortroendeanslutna

lakare, tandlakare, logoped,

kurator och dietist

har instiftat den fristdende
Stiftelsen Laryngfonden

STIFTELSEN
LARYNGFONDEN

| KAMP MOT
STRUP- OCH MUNHALECANCER

Laryngfonden - en fristdende fond instiftad av Svenska
Laryngforbundet - star Gppen for ansokningar om bidrag, vilka
kan beviljas i enlighet med fondens andamal:

Fondens andamal dr att framja forskning och utveckling,
sdrskilt inom omradena laryng-, hemilaryng- och glossektomi
samt framja vard och rehabilitering for behdvande sjuka inom
dessa omraden, dock ej sadant som aligger stat, landsting och
kommun, enligt gallande lagar, regler och praxis.

Bidrag och gavor
emottages tacksamt pa:

Plusgiro 9182 58-5
Bankgiro 5936-5338

Ansdkningsblankett for bidrag finns hos:

Stiftelsen Laryngfonden
Strandgatan 19 1 952 33 Kalix
Tel: 0923-776 60 m Fax: 0923-155 90
E-post: info@laryngfonden.se W Hemsida: www.laryngfonden.se
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rNi | foreningarna kan

hjalpa redaktionen :
Vi vl tack:r de bidrag som kommit in till Mun&Hals. E n frl$ka re

Det dr roligt att dsa det som kommit in. ka nSI a !

Hoppas ni fortsatter sa En fuktig mun kan vara en enorm lattnad nar

Bidragen behover inte handla om var funktionsnedsattning. kroppen inte fungerar som den ska. Mer &n

Det kan vara en liten handelse eller incident pa 4 rader eller 20 ars erfarenhet av munvard har lart oss
ett A4. Allt ar lika valkommet. att behovet av fukt varierar otroligt mycket fran

morgon till kvall och fran person till person.
Kann dig som en redaktionsmedlem. Forsdk innan ni skickar 9 P P

in ert material att om mojligt fa det digitaliserat och helst
skickat pa e-post. en torr och kénslig mun. Den réda serien

Darfor har vi manga produkter som lindrar

med mild mintsmak och den gula serien utan

Grovsortera garna era bilder som ar suddiga eller som ni smak och med extra vardande egenskaper.

bedommer &r ointressanta. Skicka bara de ni vill ha med.
Glém inte att skriva texter till bilderna och gérna mellan- Vi reckommenderar en kombination

rubriker. av Proxident Munspray, Munfuktgel,

L VARMA HALSNINGAR FRAN REDAKTIONEN Tuggummi och Tandkram.
J

UTAN
SMAK!

L&D
Rehabcenter Mésseberg Brdcke
Rehabcenter Sfédren diakoni

Froxident Proxidenl
Lo ;

L

Rehab for livet

Rehab handlar hos oss om aterhamtning, att
utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skraddar-
sydda program kan innehalla t ex vattengym-
nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
med andra och foreldsningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Proxident

Las mer pa www.proxident.se

Tel 08-791 14 18, www.brackediakoni.se/sfaren

Mun&Hals w2az00 17



MUN- & HALSCANCERFORBUNDET

REGIONALFORENINGAR

Norrbotten

Mun- & Halscancerforeningen
Norrland
Norrbotten, Vasterbotten, Jamtland, Vasternorrland

Mun- & Halscancerforeningen
Givlebory
Géavleborg

Vasterbotten

Mun- & Halscancerforeningen
Dalarna

. Dalarna

Jamtland

Mun- & Halscancerforeningen
Uppland

Uppsala

Mun- & Halscancerféreningen
Orebro och Varmlands Lén
Gavieborg Orebro, Varmland

Mun- & Halscancerforeningen
Sodermanland och Vastmanlands Lan
Sédermanland, Vastmanland

Mun- & Halscancerforeningen
Stockholms Lin

Virmland Stockholm, Gotland

Sydastra

Mun- & Halscancerforeningen
Ostergétland, Jénkdping, Kalmar

Mun- & Halscancerforeningen
Gotebory

Vastra Gotaland

Vistra Gétaland Ostergétland

(<)
Gotland

Hallands Laryngforening

Jonkoping
Halland

©
Halmstad 49 Kronoberg

Mun- & Halscancerforeningen
Sodra Sverige
Kronoberg, Blekinge, Skane

Bleki
ekinge

Skéne Karlskrona
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I l MUN- & HALSCANCERFORBUNDET

Regionalforeningar
MED KONTAKTPERSONER

Mun- & Halscancerforeningen

Norrland

OWE PERSSON

Magasingatan 13, 903 27 Umea

Tel: 090-19 10 32. Mobil: 0703-92 63 15
E-post: owe.persson@umea.se

Mun- & Halscancerféreningen

Gévlehory

KENNETH RUBENSSON

Masurgatan 7, 804 31 Gavle

Tel: 026-19 52 42, mobil: 0703-77 80 86
E-post: rubensson7@gmail.com

Mun- & Halscancerféreningen
Dalarna

LENA LUNDSTROM
Hantverkaregatan 3, 771 53 Ludvika
Mobil: 072-330 09 23

E-post: lena.lundstrom54@live.se

Mun- & Halscancerforeningen

Uppland

STAFFAN HAGELIN GILLE
Heidenstamsgatan 55, 754 27 Uppsala
Tel: 070-469 33 50

E-post: mhcfuppland@gmail.com

Mun- & Halscancerféreningen

Orebro och Varmlands Lin

HALVOR ERIKSSON

Sirbo 315, 693 94 Atorp

Tel: 0586-73 20 27. Mobil: 0706-32 02 71
E-post: halvor.eriksson@telia.com

Mun- & Halscancerforeningen
Sodermanland och Vistmanlands Ln
EVA KNUTS ERIKSSON

Myrby gard 1, 725 96 Vasteras
Mobil: 070-898 01 75.

E-post: eva@myrbygard.se

Mun- & Halscancerforeningen
Stockholms Lin

KENT BLADEMO

Fenderstigen 4, 134 32 Gustavsberg
Mobil: 070-529 11 20

E-post: anki_blademo@yahoo.se

Syddstra Mun- & Halscancerforeningen
TONY NILSSON

Bjalbovagen 65, 592 41 Vadstena
Mobil: 070-288 54 04

E-post: tonynosslin48 @gmail.com

Mun- & Halscancerféreningen

Gotehory

DAN RASMUSSON

Hammarvagen 114, 421 65 Vastra Frélunda
Mobil: 070-397 97 30

E-post: dan.g.rasmusson@gmail.com

Hallands Laryngfdrening
BENGT-GORAN SVENSSON

Box 48

Oskarstromsvagen 29, 313 94 Sennan
Mobil: 0707-92 08 35

E-post: bengt-goran1945@outlook.com e

Mun- & Halscancerforeningen

Sddra Sverige

ANNIKA AXELSSON

Liedbergsgatan 3 B, 352 30 Vaxjo
Mobil: 070-360 18 16

E-post: annika47axelsson@gmail.com

Mun- & Halscancerforbundet
KRISTINA HENRIKSSON, ZOFIA KIJEK
Barks vag 14, 170 73 Solna

Tel: 08-655 83 10

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

e N\
Kansliets telefontider
Tisdagar - Torsdagar kl. 09.00 - 12.00. Telefon: 08-655 8510
E-post; kansli@mhcforbundet.se
Hemsida: www.mhcforbundet.se
Kansliet har semesterstangt v. 28, 29, 30, 31 och 32.
\ /
Mun&Hals wazszm 19



B Posttidning

Mun- & Halscancerforbundet
Barks vag 14
170 73 SOLNA

PRO\@® Vega”

with Insertion System

Vilken rostventil ar din?

Alla personer dr unika, sa dven stoman

I mer an 30 &r har vi tillverkad och utvecklad réstventiler i Horby, Skéne.
Under aren har vi arbetat med att forbdttra rostventilerna enligt patienters
och klinikernas dnskemdail.

Var nya portfolj av Provox Vega insdttning system anpassar sig till patientens
anatomi och klinikernas preferenser och gor det maojligt pd flera satt att sdtta
in en rostventil.

Vi rekommenderar att du alltid reng6r din rostventil pd bdsta satt.
Till detta kan du anvdnda Provox Brush och Provox Flush, prata alltid med din
vardgivare om detta, ndr du byter rostventil.

Ar du péa resande fot under sommaren d&r det bra att veta vilken réstventil du
anvander, i fall du behéver géra ett byte under din resa.

Prata alltid med din vérdgivare angdende din Provox Vega rostventil,

och du ar alltid valkommen att kontakta oss vid frédgor.

Kontakta Atos kundtjdnst pa:
Tel. nr: 0415-19820
Email: kundtjanst@atosmedical.com
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