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Ordforanden har ordet

Kerstin Hultsten

Rationaliseringar, omstrukturering
och forandringar, smaeller stora,
sker kontinuerligt runt omkring
oss. Ett omrade som for narvaran-
de ses 6ver av Socialstyrelsen ar
indelningen av specialistlakare.
Antalet medicinska specialiteter skall
minska for att battre kunna jamforas
med andra landers specialistindelning. |
det forslag som lagts fram skall speciali-
teten gynekologisk onkologi forsvinna
och uppga i de storre specialiteterna ob-
stetrik och gynekologi eller allmén onko-
logi.

Vad detta kommer att innebéara for oss
kvinnor med gynekologisk cancer kan vi
bara gissa. Risken ar stor att upptéckten
av en tumor eller patologisk forandring
inte sker sa tidigt som mojligt da lakare
far for liten erfarenhet av patienter med
gynekologiska cancerdiagnoser. Behand-
lingen och uppféljningen kommer att ske
av lakare med mindre specialkunskap

och kombinerad kompetens av bade gy-
nekologi och onkologi. Att tranade 6gon
och fingrar med storre sékerhet kan fria
eller falla tycker jag verkar uppenbart.
Nar lékaren ansvarar for &ven andra pa-
tientgrupper an dem med gynekologisk
cancer kanske inte uppdateringen av de
senaste ronen blir densamma. Slutordet i
denna utredning ar ej &nnu sagt sa vi
hoppas pa att de protester som olika pa-
tientorganisationer gjort far nagon effekt.
Flera specialiteter ar i fara bland annat
reumatologi.

Katarina Johansson, ordforande i
riksorganisationen GYNSAM, skrev i
hdstas ett protestbrev till enmansutreda-
ren av detta. For nagra veckor sedan
skrev Katarina ytterligare ett debattinlégg
i frdgan som har sants till ett stort antal
dagstidningar och medicinska tidskrifter.
Inlagget i sin helhet kan lasas pé sidan 4.

En annan férandring som kommer att

7

ske ar att jag i och med arsmotet den 20
mars avgar som ordférande i GCF Stock-
holm. Jag har d& haft detta uppdrag i tva
ar. Dessa tva ar har varit roliga och laro-
rika. Jag avgar da jag har ett heltidsarbe-
te som tar mer och mer tid av mig och for
att jag har blivit mormor till en liten
prins vid namn Felix, som jag vill till-
bringa mycket tid med.

| denna stund nér jag skriver detta har
inte nagon eftertradare pé ordférande-
posten anmélt sig. Ar det ndgon som la-
ser detta och kdnner att det skulle vara
roligt att ta 6ver ordférandeskapet sa hor
av er till Karin Falk i valberedningen,

tel 08-500 23 343.

Jag tackar for denna tid och hoppas
att f& se ménga av er pa arsmotet den 20
mars.

Kerstin Hultsten
Ordférande

"Njut av livet och
ma battre”

av Marguerite
Walfridsson

Semic Forlag
ISBN: 9155211631

Allt det som finns runt omkring oss kan hjélpa oss att ta tillvara och upptécka tillvaron béattre. Stanna upp
och lyssna — dven pa tystnaden.
Forfattaren sjalv ar nagot av en levnadskonstnar med éppna 6gon. Hon beréattar av egen erfarenhet och
delar med sig av det hon méter av det enkla i vardagen. En pl6tslig doft, ett leende, toner, en stund i ba-
det, en blomma eller en fagel kan gora oss glada. Kanske detta kan vara betydelsefulla stunder for oss
alla. Att maltiden och maten ar viktig for manniskan poangteras pa flera satt. Att dta tillsammans, tala
och lyssna kan vara en vardagslycka.

Boken bérjar med dessa fina ord av Frans Mikael Franzén:

"En blomma &r gladjen, idag slar hon ut, i morgon vissnar hon redan.
Just nu, da du kan, hav en lycklig minut och tank pa det kommande sedan.”

Boken ar uppbyggd med trevliga tecknade illustrationer under olika rubriker som t.ex. doften, maten,
musiken, tystnaden, halsan, skogen och tradgérden. Det ger lasaren mycket att lagga marke till av det
néstan osynliga som omger 0ss.

Gun-Brith Ottosson
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Vem lyssnar pa 0ss?

Oppet brev till media av Katarina Johansson, ordférande Gynsam
Gyncancerforeningarnas Nationella Samarbetsorgan

Vem lyssnar pé oss patienter? I den till
regeringen framlagda specialistutred-
ningen foreslas att gynonkologin skall
upphdra som specialitet.

Det &r helt i strid med gyncancerpatien-
ternas énskemal och intressen! Forslaget
ar forodande for var patientgrupp!

Gynekologisk cancer ar ofta en svar-
upptéackt sjukdom. For att kunna behand-
la kréavs stor skicklighet av lakaren, dvs.
hdgutbildade specialister! Risken for att
vi far en felaktig diagnos, en samre vard
och darmed en sémre prognos ar skram-
mande stor om utredningens férslag an-
tas.

Gynekologisk cancer kréver stor
kompetens och lakare som behandlar
manga fall per ar.

Gynekologisk cancer ar inte en diagnos
utan flera olika cancersjukdomar: Liv-
moderhalscancer knappt 450, Aggstocks-
cancer drygt 800, Livmoderkroppscancer
cirka 1200, Vulvacancer drygt 100 fall per
ar och Vaginalcancer knappt 40 fall per
ar.

Gynsam, Gyncancerforeningarnas
Nationella Samarbetsorganisation,
representerar gyncancerpatienter fran

hela Sverige. Vi har genomgatt chockbe-
skedets samtliga faser. Radsla for att do,
angest och oro for undersokningar och
svara behandlingar. Underlivet ar ett
mycket kansligt och betydelsefullt omra-
de och ingrepp dar paverkar hela person-
ligheten, bade fysiskt och psykiskt. Trots
att manga av oss har manga och svara
biverkningar av vara cancerbehandlingar
ar vi tacksamma for att vi dverlevt. Flera
har ocksa kunnat atergé till ett ndgorlun-
da normalt liv, arbeta igen och inte blivit
en bdrda for samhallet. Vi ar évertygade
om att detta helt beror pa den kvalificera-
de vard och behandling vi fatt.

Under hésten har vi med spanning foljt
enmansutredare Gudmar Lundgvists
synpunkter pé specialiteten gynonkologi.
Redan i oktober skrev Gynsam till Gud-
mar Lundqvist och patalade att vi inte
kan acceptera att gynekologisk cancer
skall behandlas av lékare som endast &r
utbildade i gynekologi &ven om de samar-
betar med en allmanonkolog. Att genast
fa ratt diagnos och behandling innebéar
mindre lidande for oss patienter och eko-
nomisk vinst for samhallet.

| forslaget som nu har lagts fram till
regeringen foreslas att gynonkologin skall
upphdra. Skél har framfoérts att det ligger

i patientintresset! Men vi patienter fore-
drar lakare med specialistkompetens!

Utredaren hanvisar aven till rekryte-
ringssvarigheter, detta rimmar illa nar
det for narvarande finns mer an 50 spe-
cialister i gynekologisk onkologi och vad
vi kénner till finns just nu 11 lakare under
specialistutbildning.

Sverige ar unikt nar det galler gyneko-
logisk onkologi, den medicinska speciali-
teten finns inte ndgonstans i de 6vriga
europeiska landerna. Istéllet for att ut-
plana specialiteten och fullstandigt rasera
de goda resultat som svensk gynonkolo-
gisk behandling uppvisar, borde Sverige
vara en foregangare for 6vriga Europa.

Det galler vara liv!

Vi protesterar pa det bestimdaste mot
det framlagda forslaget och kraver att
gynonkologi som specialitet skall kvarsta!

Gynsam den 10 februari 2003

Katarina Johansson

Ordférande
Gyncancerféreningarnas Nationella
Samarbetsorganisation

BehOver man prata?

Kontaktpersoner staller upp med egen erfarenhet

Lena Elfsberg

Nar man far beskedet att man har
en cancersjukdom, férandras varl-
den ofta 6ver en natt. Efter ett tag,
nar den forsta chocken lagt sig na-
got, borjar fragor att snurra runt i
huvudet. Hur ser min prognos ut?
Kommer jag att kunna fortsatta
leva det liv jag ar van vid?

Ar man fortfarande yrkesverksam undrar
man kanske 6ver hur det ska bli med
arbetet. Kanske maste man aven ga ige-
nom en tung behandling, vilket inte sal-
lan gor cancerdiagnosen annu mer patag-
lig, inte bara fér den drabbade sjalv utan
aven for familj och vénner.

Hos méanga patienter finns ett stort

behov av att fa prata med ndgon som har
erfarenhet av eller kunskap om hur en
cancerdiagnos kan paverka hela ens livs-
situation. ldag ar det tyvarr s att sjuk-
varden inte har mojlighet att tillgodose
dessa behov i den utstrackning som man
skulle dnska sig. Det ar dar som en kon-
taktperson kan komma in och vara ett
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Kontaktpersoner staller upp med egen erfarenhet.

komplement till vardens resurser. En
kontaktperson ar en samtalspartner som
staller upp med sin egen erfarenhet som
resurs. Vidare arbetar personen helt ide-
ellt och har sjalvfallet tystnadsplikt.

Viktigt att poangtera ar att rent me-
dicinska fragor besvaras inte utan
dessa kan och ska endast behandlande
lakare besvara.

Ibland kan det vara sa att man inte
kanner nagot behov av att prata med
nagon utomstaende under sjalva behand-
lingstiden men plotsligt nar alla behand-
lingar ar 6ver och man férvéantas vara ”sig
sjalv” igen, d& behover man fa samtala
med ndgon som forstar vad det ar man
har gatt igenom och att allt inte kan bli
som forr. Aven har har kontaktpersoner
en viktig funktion att fylla.

Gyncancerforeningen GCF Stock-
holm har pabdrjat uppbyggnaden av den,
som vi anser, viktiga kontaktpersonverk-
samheten. | dagslaget har vi tre utbildade
kontaktpersoner, vilka alla har personlig
erfarenhet av en gyncancersjukdom.

O

Kontaktpersoner

Har &r en kort presentation av kon-
taktpersonerna.

Lena

Mitt namn &r Lena. Jag ar suppleant i
GCF Stockholms styrelse sedan maj 2001
och under hésten 2001 genomgick jag
utbildningen till kontaktperson.

Jag ar fodd 1953 och i maj —98 fick jag
diagnosen &ggstockscancer. Efter att ha
genomgétt en totaloperation, dvs. bada
aggstockarna, aggledarna och livmodern
togs bort, féljde sex ménaders cytostati-
kabehandling.

Fore min sjukdomsperiod arbetade
jag som affarsresesiljare pa en mindre
resebyra men har nu omskolat mig till

underskdterska. Jag blev klar med studi-
erna i december 2001 och arbetar sedan
januari heltid pé ett sjukhus i Stockholm.
I mitt arbete har jag stor nytta av mina
egna erfarenheter som patient och jag
trivs mycket bra med mitt nya yrkesval.

Mitt intresse for att senare, pa nagot
satt, kunna anvanda mina erfarenheter
pa ett for mig bra satt, vacktes egentligen
redan under min behandlingstid. Darfor
har jag valt att engagera mig i GCF
Stockholm och att arbeta som kontakt-
person.

Min férhoppning ar att jag, genom att
finnas dar som en kontaktperson att sam-
tala med vid behov, ska kunna vara ett
extra stod for gyncancerdrabbade med-
systrar under en jobbig period i livet.
Lena telefon 08-668 40 83

Christina

Mitt namn &r Christina och jag &r styrel-
seledamot i Gyncancerféreningen GCF
Stockholm.

Jag ar fodd 1943 och bor i Taby till-
sammans med min man Bengt. Vi har tva
vuxna barn som "flugit ut".

Jag ar till yrket rontgensjukskoterska
och har sedan 1968 arbetat med nuclear-
medicin pa S:t Eriks och Sabbatsbergs
sjukhus. Sedan 1994 har jag arbetat pa
Danderyds sjukhus inom olika omraden.

I september 1998 fick jag diagnosen
livmoderkroppscancer och opererades

efter nagra veckor. Livmodern och agg-
stockarna togs bort. Ingreppet gick bra
och jag behévde ingen kompletterande
stralbehandling och idag mar jag bra.

Det hade varit ett stéd om jag hade
haft ndgon med motsvarande problem att
prata med efter diagnosen och operation-
en. Efter mina erfarenheter av att ha
drabbats av cancer och opererats for det,
besl6t jag mig for att ta tillvara méjlighe-
ten att fa en utbildning som syftar till att

jag kan vara kontaktperson och stod fér
andra kvinnor som drabbats av liknande
— for de flesta dramatiska — problem som
jag.

Christina telefon 08-758 71 65

Petra

Jag heter Petra och &r sedan 2001 leda-
mot i GCF:s styrelse samt kontaktperson.

I mars 1999 sokte jag lakare pa grund
av "kraftiga mellanblédningar”. Jag fick
diagnosen livmoderhalscancer och opere-
rades i maj 1999, varefter jag fick stralbe-
handling p& Radiumhemmet under sex
varma sommarveckor.

Nar jag fick min diagnos var jag 33 ar
gammal och langtade oerhort efter att fa
barn. Min och min sambos fortvivlan och
sorg fokuserades darfor i borjan pa var
forlust av framtida biologiska barn. Det
var forst efter operationen som jag inség
att jag faktiskt hade drabbats av en myck-
et farlig sjukdom.

Idag arbetar jag heltid igen och jag och
min man funderar pa att anséka om att
bli godkéanda som adoptivforaldrar.

Det har gatt nagra ar och jag mér bra
men jag minns fortfarande allt som har
hant som om det skedde i gér.

Aven om jag har fatt mycket stod fran
familj och vénner har jag haft ett stort
behov av att fa prata med andra i samma
situation. Om nagon, kanske redan da jag
fick min diagnos, hade erbjudit mig att fa
tala med en kontakt- eller stédperson
hade jag nappat direkt pa erbjudandet.

Jag har utbildat mig till kontaktper-
son for att kunna erbjuda andra kvinnor
stdd och ett lyssnande ora.

Petra telefon 08-634 07 22
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Radiumhemmet lar ut

Forelasningar under temat cancer

Under ett flertal ar har Radium-
hemmet anordnat en forelasnings-
serie under temat cancer. Forelas-
ningarna riktar sig till allmanhe-
ten och saledes inte specifikt till
gyncancerpatienter.

Mandag 24 mars

Hur uppkommer cancer?

Om ménniskokroppen.

Den normala cellen.

Cancercellen.

Vad hander pé forskningsfronten?

Mandag 31 mars

Hur behandlas cancer?

Om diagnostik, behandlingsprinciper
och biverkningar.

Hur vet man om behandlingen har ef-
fekt?

Mandag 7 april

Hur starker man kropp och sjal?
Om kris och utveckling.

Mat vid olika behov.

Tréna och vila.

Hur orkar man psykiskt?

Mandag 14 april

Hur méter man vardagen?

Om rehabilitering under och efter can-
cersjukdom.

Anhdrigas situation.

Barn som anhdriga.

Hur paverkas relationen till narstdende?

Ingen foranmalan behovs
till forelasningarna.

Plats:
Radiumhemmets
forelasningssal, 1 tr.
Tid: KI. 18:00 — 20:00

Kalendarium vintern 2003

Torsdagen den
20 mars
klockan 18:30

Plats:
ORC-centrum,
Onkologiskt
Rehabiliterings-
Centrum vid
Radiumhemmet,

Karolinska sjukhuset.

Helikopterhuset,
1tr.

(i slutet av vagen,
passagen mellan
Radiumhemmet och
forlossningen/
akutmottagningen).

Arsméte foér GCF Stockholms medlemmar med bl.a.
redogorelse av verksamhetsaret 2002 och val av ny
styrelse for 2003. Darefter foljer:

”Cancercellen” — Mimmi Shoshan berattar (pa en
lattfattlig niva) om hur cancer uppkommer rent gene-
rellt, hur en normal cell kan férvandlas till en cancer-
cell och om hur uppkomsten av metastaser gar till.
Mimmi Shoshan bérjade sin studiebana med att lasa
kemi och mikrobiologi. Darefter "meriterade” hon sig
som patient p& Radiumhemmet, varefter intresset for
onkologi vécktes. Efter att ha varit inblandad i studier
om bl.a. metastasering ar hon numera docent i expe-
rimentell onkologi och jobbar sedan 10 ar pa vad som
forut var Radiumhemmets forskningslabb och som
nu har blivit en av manga grupper pa CCK (Cancer
Centrum Karolinska). Dar ar hon med och utreder
hur cytostatika skadar tumorcellerna i syfte att kun-
skaperna skall bidra till férbattrade cytostatikakombi-
nationer samt ge kunskap om nya potentiella behand-
lingar och om hur celler kan bli resistenta m.m.

Vi avslutar med en lattare fortaring och far tid till en
stunds social samvaro for de som sa 6nskar.

Mandagen den 14
april k1 18:30

Plats:
Hamburgersalen,
Brygghuset,
Norrtullsgatan 12N.

"Stresshantering". Hur paverkas var kropp och sjal av
stress? Vilka "nycklar" finns for att reducera stress i var
vardag och i oss sjalva?

Foreléasare ar A. Wallin, K. Torslund och M. Jacobsson.
Foreldsningen anordnas av Bristcancerféreningen ama-
zona men GCF:s medlemmar ar hjartligt valkomna att
deltaga.

Maj

(datum meddelas
senare)

kl 18.00 - 20.00

Plats:
Frejgatan 56
(BCF amazonas
lokaler)

Oppet Hus

Kom och traffa andra kvinnor i samma situation som du,
for en stunds smaprat éver en kopp kaffe. Du har d& moj-
lighet att traffa nagon av vara kontaktpersoner, t ex for
ett enskilt samtal om du skulle vilja det. Alla ar varmt
valkomna!
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Cancerrehabilitering och rekreation pa

Lustgarden Malardalen

Lena Elfsberg

En vacker hostdag forra aret tog
undertecknad och min “kontakt-
personkollega” Christina morgon-
taget till Vasteras. Malet for var
resa var Lustgarden Malardalen,
ett rehabiliterings- och rekrea-
tionscenter for cancerdrabbade.

I Sverige finns flera rehabiliteringscenter,
bland annat Lydiagarden, Mdsseberg och
Furusjon. Trots att Lustgarden Malarda-
len ligger s& nara Stockholmsregionen &r
den fortfarande lite av en "doldis”. For att
rada bot pa det, bestamde vi att gora ett
studiebesdk dar.

Vi mottes vid stationen i Vasteras av
Elisabeth Holmer, som ar initiativtagare
till Lustgarden och aven dess direktor
och styrde sedan kosan mot rehabilite-
ringscentret som ligger i Stromsholm.
Under bilfarden dit beréttade Elisabeth
att Lustgarden Malardalen ar en stiftelse
och att den bildades 1993. Bland stiftarna
finns bl.a. lakare och annan sjukvards-
personal, privatpersoner och féretagare. |
styrelsen finns medlemmar fran sjukvar-
den, kommunal verksamhet och narings-
liv.

Sedan januari 2001 bedriver man re-
habilitering av cancerpatienter i Thottska
villan, en vacker f.d. disponentvilla néra
Strémsholms Slott.

Tidigare ar har verksamheten bedrivits
pa olika stallen i Vastmanland, bl.a. vid
Farna Herrgard, men nu har man "hittat
hem” som Elisabeth uttryckte det. Efter
att ha visats runt i det vackra huset, for-
stod bade Christina och jag vad hon me-
nade!

Under rehabiliteringsveckan erbjuds
deltagarna hjalp till sjalvhjalp och stod.
En cancerdiagnos vacker alltid oro och
genom Okad kunskap och information om
sjukdomen samt samvaro med andra i
samma situation, vill man ge det stéd
som méanga cancerdrabbade behover for

att kunna ga vidare. Gruppsamtal ledda
av kurator, bildkommunikation med bild-
terapeut, massage eller manuellt lymf-
dranage av kroppsterapeut, avslapp-
ningsteknik, mental traning och Qi Gong
ar nagra av de aktiviteter som erbjuds
under veckan.

Man gor aven trevliga utflykter i om-
givningarna under vistelsen pa Lustgér-

"Ekonomisk hjalp kan
s6kas hos Forsak-
ringskassan, arbets-
givaren och genom

olika bidragsgivare.”

den och den som har lust att rida pa Is-
landshastar har mojlighet till det da
narmsta granne ar ett stuteri. En timmes
ridning kostade i hostas 175 kr per tim-
me.

En rehabiliteringsvecka inklusive
fyra uppfoljningsdagar ett par ménader
senare kostar 15.000 kr per person. Vill
man inte delta under uppféljningsdagar-
na blir kostnaden 10.700 kr.

Ekonomisk hjalp kan stkas hos For-
sakringskassan, arbetsgivaren och genom
olika bidragsgivare som t.ex. Cancerhjél-
pen, Riksféreningen for cancersjuka,
Sveriges Cancersjukas Riksférbund och
Cancer- och Allergifonden.

Kuratorerna pa behandlande sjukhus
kan hjéalpa till med information om hur
man soker bidrag till cancerrehabiliter-
ing.

De som vill veta mer om Lustgarden
Malardalen och deras verksamhet, kan

ringa eller faxa pa telefonnummer 021-
271 20 eller skriva till foljande adress:

Stiftelsen Lustgarden Malardalen
Cancerrehabilitering

Box 1116

721 28 Vasteras

Under vart besok pa Lustgarden traf-
fade vi aven den veckans rehabiliterings-
grupp. Deras entusiasm och glédje var
verkligen smittande och Christina och jag
hade bada garna stannat dar ett tag!
Efter en hérlig lunch tillsammans med
gruppen, visades vi runt i de naturskdna
omgivningarna av Elisabeth. Efter ett
kort besok pa stiftelsens kontor i Véaste-
ras, dar vi traffade Elisabeths "hogra
hand” Ulla Samuelsson, var det dags for
oss att bege oss till tAgstationen och kliva
pa taget tillbaka till Stockholm. Bada var
vi mycket ndjda med besdket och vi kan-
ner att Lustgarden Mélardalen ar nagot
som vi varmt kan rekommendera.

Cancerupplysningen
Radiumhemmet

Har du frAgor om cancer ar du
valkommen att ringa
Cancerupplysningen.

Telefontider
mandag - fredag
klockan 10.00 - 12.00
samt mellan
klockan 13.00 - 15.00

Telefonnumret ar

08 - 517 766 00

Naturligtvis far du vara
anonym.

E-post:
cancerinfo@rah.ks.se
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Intimitet och sexualitet

Catharina Carrick

En kvall i oktober samlades en liten
skara pa ORC, Onkologiskt Rehabi-
literingsCenter, for att lyssna till
Karin Bergmark, gynekolog och
gynonkolog p& Radiumhemmet.
Tidigare under aret blev hon klar
med sin avhandling om bland annat
sexuella och psykologiska foljd-
verkningar hos patienter med liv-
moderhalscancer.

Den har artikeln gor inte hennes anféran-
de rattvisa men jag skall anda forsoka att
aterge en del av alla de tankvarda saker
hon hade att férmedla. Karin inledde
med en bit ur en dikt skriven av en ano-
nym dansk kvinna med vulvacancer. Or-
den tycker jag pé ett fint satt avspeglar de
kénslor som manga sakert kan kanna
igensig i:

"When my feelings and longings are
the same as before

for embraces and hungry hands,

| often wonder where he is,

who will take me as I am."

Tabu

| dagens moderna samhélle finns det
fortfarande ménga &mnen som till viss
grad &r tabubelagda. Cancer &r ett utav
dem. Visst skrivs det mycket om cancer i
olika sammanhang i massmedia men
oftast i form av larmrapporter av olika
slag eller att man ber6r cancer i mer all-
manna ordalag. De ganger det pratas om
cancer manniskor emellan blir det garna
negativa tankar som ventileras. Man ten-
derar att ta upp "de véarsta" fallen, de
spektakuldra, som man har hért talas om
och som i allménhet dessutom hade en
dodlig utgang.

Till vardags ar aven sexualitet till viss
del svart att tala om. Féljaktligen kan
gynekologisk cancer uppfattas som na-
gonting dubbelt tabubelagt. Kombinatio-
nen sexualitet och cancer talas det valdigt
lite om, inte bara fran patientens sida
utan aven vardgivarna drar sig for att
stalla fragor. Enligt en enkat i Karin
Bergmarks avhandling tyckte endast 2 av

256 tillfrdgade att sexualiteten inte skulle
tas upp vid samtal med lékaren och 75
procent tyckte att det var valdigt viktigt.
Dock ville man framst att det skulle vara
lakaren och inte man sjalv som skulle
initiera fragan, detta oavsett om lakaren
var man eller kvinna.

En gynekologisk cancersjukdom
kan fa saval sociala och psykologiska som
sexuella konsekvenser. Det far konse-
kvenser for patienten, for partnern (om
s&dan finns), for paret och den relation
man har tillsammans. Direkt och indirekt
paverkar det for det mesta ockséa ens rela-
tion till évriga familjemedlemmar, van-
ner och arbetskamrater.

Organens funktion och varde

De gynekologiska organens funktion och
varde ar flera. Dels ar de biologiskt vikti-
ga organ, framst for reproduktionen men
aven hormonellt, dels har de en psykolo-
gisk, social och sexuell betydelse.

Flera faktorer inverkar pa vad en gyneko-

logisk cancer far for foljdverkningar pa

det sexuella omradet, till exempel

—vilken livsfas man befinner sig i och
vilken alder man har (sexualiteten ar
inte oviktig bara for att man blir aldre)

- civilstand, dvs. om man ar ensamstaen-
de eller har en parrelation

— fertilitet

- sjalvbild, hur sjalvfortroendet var fore
sjukdomen

- personlighet - tenderar man att se moj-
ligheter eller svarigheter?

- kénsroll

—tidigare erfarenheter, &r de goda eller
daliga?

— kulturer; olika kulturer och religioner
har olika normer

- kunskap om anatomi, sjukdom, be-
handling och psyke

Kommunikation och sjalvbild
Kommunikation ar nyckelordet nar det
galler foljderna. Ungefér 1/3 av paren

kan inte prata med varandra om sina
problem pa det har omradet.

Det sags ofta att man vill bekréafta sin
karlek med sexualitet och samlag till
skillnad fran kvinnor som hanterar sina
problem genom att prata om dem och
relatera dem till andra. Klichéer kan de
tyckas vara, samtidigt som man ibland
kan se en tendens till en sddan uppdel-
ning av synsatt konen emellan. Kanske
skall man inte vara sa radd for handling -
utifrdn en sddan kan ett samtal ta form.
Sjalvbilden, kroppsuppfattningen och
synen pa den egna kvinnligheten paver-
kas ofta av en gynekologisk cancer. Man
kan k&nna sig defekt, "beflackad" och
uppleva sig som mindre attraktiv, t.ex
beroende pa &rr, stomier, 6dem etc. En
del kvinnor kénner sig stympade och
upplever en saknad av de organ som har
borttagits eller forlorat sin funktion. Att
gynekologisk cancer forefaller vara mind-
re socialt och kanslomassigt accepterat av
omgivningen &n annan cancer, kan ocksa
bidra till att sjélvbilden férandras.

Aldrandet och menopaus
Konsekvensen av en behandling av gyne-
kologisk cancer &r ofta en tidigarelagd
eller omedelbar menopaus. Stralbehand-
ling eller operation innebar att man ham-
nar i menopaus pa nagra timmar att jam-
fora med upp till 15 &r som &r det norma-
la. (Nar man fortfarande menstruerar far
man 90% av sitt dstrogen fran &ggstock-
arna. Nar man slutar menstruera mins-
kar dstrogenproduktionen successivt och
forst efter 5-6 ar ar produktionen nere i
c:a 10%). Hormonella stérningar intraffar
ofta &ven om man redan var i klimakte-
riet. Att plotsligt kastas in i klimakteriet
kan gdra att man kanner sig gammal.
Hormonersattning kan ocksa gora att
man upplever att man befinner sig i en
sorts standig medelalder istallet for att
uppleva kroppens naturliga vaxlingar i
livet.

Infertilitet
Oonskad infertilitet upplevs av manga
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som ett dubbelt straff - man fick inte bara
cancer utan berévades ocksa mojligheten
till egna biologiska barn. Av den grupp
kvinnor (medelalder 51 &r) som avhand-
lingen omfattade tyckte 30% att infertili-
teten var en stor fraga och 10% att den
ocksa péaverkade sexualiteten. Aven om
man redan hade hunnit fa egna barn och
inte hade tankt skaffa nagra fler, s& hade
mojligheten till barnafédande en symbo-
lisk betydelse som berorde en stark anda.
Relationer

De olika relationer man har till manni-
skor i ens narhet kan paverkas pa manga
satt av en gynekologisk cancer. Vanner
kan forsvinna da de inte riktigt klarar av
att hantera den férandrade situationen.
Man kan uppleva en komplex kénsla av
utanférskap gentemot vaninnor i vardag-
liga diskussioner och samtal som rér re-
lationer, graviditet, menstruation, pre-
ventivmedel etc.

Lever man i en parrelation kan man
uppleva att man hamnar i en sorts be-
roendestéllning, t.ex. genom att man pa
grund av biverkningar eller nedsatt ar-
betsformaga blivit beroende av hjalp,
ekonomisk eller praktisk. Det kan ocksa
gora att man lever kvar i ett forhallande

"Kommunikation ar
nyckelordet nar det
géaller foljderna.”

som man annars skulle ha avslutat.

Om man inleder ett nytt férhallande
maste man ta stallning till nar man skall
beratta om det man har gatt igenom.
Vantar man for lange kanske den nya
partnern kénner sig lurad. Beréttar man
for tidigt kanske relationen inte far den
chans att utvecklas s& som den annars
skulle fatt. Man kan ocksa kdnna radsla
for att bli ratad p.g.a. den cancerskrack
som finns i samhéllet och som vécker
reaktioner eller p.g.a. infertilitet, risken
for recidiv eller radsla for att man inte
skall fungera sexuellt (sérskilt om det &r
forsta gangen efter operationen).

Sexualitet
Nedsatt sexuell lust &r véldigt vanligt,
bland saval cancerbehandlade som and-

ra. Det kan ha sin grund i flera olika fak-

torer:

—osakerhet kring partnerns "behov" av
att stalla upp och déarmed satta sig sjalv
i andra rummet

—en (obefogad) kéansla av skuld, skam
och straff

—oro for smitta (fel - cancer kan aldrig
smitta!)

—oro for smarta (aven pa méan kan det
gobra ont)

—om blédning uppstar kan det skapa oro
for om det beror pa att en skada har
uppstatt eller om det har sin orsak i ett
aterfall. En blodning kan ocksé ge part-
nern skuldkanslor. Risken for att en
skada uppstar ar dock tamligen obefint-
lig. Slidtoppen laker pa 2-3 veckor efter
operation och pa 5-6 veckor om man
har blivit stralbehandlad. Om en blod-
ning uppstar har det i allmanhet sin
orsak i arrvavnad eller skdra slemhin-
nor.

Oro gor att upphetsningsfasen stors
vilket inneb&r mindre blodfyllnad vilket i
sin tur ger mindre fukt vilket leder till
smérta och ddrmed oro. Detta galler &ven
partnern! 10-30% blir initialt impotenta
vid gyncancer. Ofta talar man inte med
varandra om problemet. Mannen kanske
avstar fran att ta initiativ av radsla for att
bli avvisad. Kvinnan i sin tur kanske av-
star fran kroppskontakt av radsla for att
det skall tolkas som en sexuell invit som
hon inte kanner sig redo for. Aven om
sexualiteten kan vara omgardad av oro
hos den cancerbehandlade finns dér ett
stort behov av ndrhet och bekraftelse.
Sexuella och fysiska férandringar

De fysiska férandringarna kan vara av
olika slag. Operation kan forkorta vagi-
nan (vilket ibland &ven kan kannas av
partnern). Operation och stralbehandling
kan orsaka en oelastisk och snav vagina.
De kan ocksa ge upphov till skador pa
blodkérl och nerver vilket kan minska
blodfyllnaden (erektionen) som i sin tur
leder till minskad fuktighet i slemhinnor-
na. Cellgifters paverkan pa detta omrade
finns det mindre information om. De
fysiska férandringarna kan ge upphov till
smarta.

For en del kvinnor utgor livmodern en
viktig symbol och avsaknaden av den

paverkar hur man upplever sin sexualitet.

Vad kan man goéra?

Med kunskap kan man komma langt. Det
géller att sjalv soka information och inte
vara radd for att fraga lakare och sjuk-
huspersonal till rads. Man maste tillata
sig att visa att man har fragor och undrar.
Vid stralbehandling kan slidan fa arrbild-
ningar som gor att den kan riskera att
vaxa samman. For att forhindra detta kan
man, om man inte har samlag, anvdnda
en dilator (dilation betyder vidgning)
tillsammans med glidmedel 2-3 ganger
per vecka. Det &r viktigt att inte se det
som en form av sjukgymnastik utan som
nagot som ar viktigt for sjalvbilden och
for att bibehélla mojligheten till framtida
samlag och gynundersokningar. Dila-
tionsstav kan man fa via sin gynonkolog
eller annan sjukvardspersonal.

Glidmedel kan minska risken for
smarta och 6strogen kan minska skoérhe-
ten i slemhinnor (lokal behandling av
Ostrogen ar alltid mojlig, &ven om man
har haft en hormonberoende cancer).
Genom att valja en samlagsstallning dar
man som kvinna har stdrre kontroll 6ver
rorelser etc. ges man en mojlighet att
"komma undan" om man blir réadd eller
far ont. Viktigt att komma ihé&g ar ocksa
att sex inte bara ar samlag.

Viktigast av allt

Det viktigaste av allt &r dock kommunika-
tion med sin partner. Vagar man inte tala
med varandra om sina kénslor och tankar
runt sexualiteten finns det risk for att
man hamnar i en ond cirkel dar den som
tar initiativ och blir avvisad kénner sig
krankt och skuldkénslor uppstar hos den
som drar sig undan. "Use it or lose it"
som det sags, later kanske lite banalt men
vill man undvika att hamna i en vit rela-
tion, dvs. en relation utan sexualitet, ar
det viktigt att vaga visa sina kanslor, séatta
ord pa dem och inte vara radd for att
ateruppta ett avbrutet sexuellt samliv.

Ytterligare en dikt fick avsluta Karin
Bergmarks anférande, namligen en skri-
ven av Lois Tschetter Hjelmstad.

Necessity

“some things cannot be fixed
sometimes we simply

have to reinvent

our lives.”
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Nar doden inte
Kan handledning hjalpa?

Catharina Carrick

Nar doden inte ar god!
Kan handledning hjalpa
sjukvardspersonal bear-
beta sina erfarenheter?

GCF-Nytt nr 3-2002 innehdéll bl.a.
en artikel som baserade sig pa ett
etikseminarium som holls i héstas
i Karolinska Sjukhusets regi. Det
var ett seminarium riktat framst
till akutsjukhusets vardpersonal
och handlade om hur méten med
doden hanteras, vad déden och
varden i livets slutskede har for
varde och innebord, hur man pé&-
verkas av doéden, hur den sista ti-
den forvaltas och vad det far for
konsekvenser ur patientens re-
spektive vardpersonalens perspek-
tiv.

I en patientforening satts fokus helt
naturligt pa patienten och inte pa perso-
nalen men som patient kommer man i
standig kontakt med vardpersonal av
olika slag. Ar man allvarligt sjuk befin-
ner man sig i en situation da man kan
kanna sig mer eller mindre utsatt. Inte
séllan blir man véldigt lyhord och kéns-
lig for omgivningens bemdotande, deras
ord och handlingar. Om métena med
vardpersonalen ar bra eller daliga har
stor betydelse for forméagan att orka han-
tera sin situation pa basta mojliga satt.
Av detta skal kan det vara bra att for en
stund forsoka satta sig in i vardpersona-
lens situation och se hur svara méten
och situationer paverkar ocksa dem.
Seminariets forsta del holls av filosofen
och hogskolelektorn Lars Sandman och
han resonerade kring dédens varde ur
ett rent filosofiskt perspektiv. Senare
delgav oss docent Christina Bolund

onkolog och psykiater pd Radiumhem-
met, sina erfarenheter och reflektioner
fran handledning och s& kallad ventil-
samtal med personal inom cancersjuk-
varden pa KS, andra sjukhus och inom
den palliativa varden.

Handledningssamtal

Inom den palliativa varden talar man
ofta om begreppet "en god déd". Ur
vardpersonalens perspektiv ar doden
god nadr man kan skapa forutsattningar
for en vardig vard i livets slutskede och

"Av detta skal kan
det vara bra att for
en stund forsoka
satta sig in i vard-
personalens situation
och se hur svara
maoten och situationer
paverkar ocksa dem.”

nar doden kommer i rétt tid och pa ratt
stalle. Under dessa forhallanden tas fra-
gor runt déden sallan upp under hand-

ledningssamtal.

Déaremot, nér doden inte &r god, upp-
star ofta ett behov hos personalen att
bearbeta de ké&nslor och tankar som
véckts. I handledningssamtalen far man
hjélp med att satta ord pa sina kanslor
och kanske hitta béattre satt att handskas
med olika situationer. Nedan féljer en
redogorelse for ndgra av dessa situatio-
ner.

ar god!

Fel tidpunkt

Déden kommer vid fel tidpunkt (ur per-
sonalens synvinkel) nér den kommer
plotsligt, utan férvarning. Vid akuta
komplikationer kommer ddden ofta
snabbare &n vad man kanske var beredd
pa. Vid dessa tillfallen samt nar nagon i
ens egen alder eller en ung patient som
inte var fardig med livet dor, kan man
som personal plotsligt kdnna sig valdigt
utsatt. Ens egen tillvaro kdnns inte lang-
re lika saker, man inser att man sjalv
ocksa skulle kunna drabbas lika plots-
ligt. Detta ar bade bra och déligt. Som
vardare vill man formedla trygghet och
for detta krévs att man kénner att man
har kontroll dver sig sjalv och sin egen
situation. Normalt sett har personalen
en form av dvertag gentemot patienten
vilket kan vara bra for att kunna férmed-
la tryggheten men det &r ocksa bra att
ibland fa ett annat perspektiv och reflek-
tera Over att rollerna kunde vara omvéan-
da.

Fel plats

Man upplever att doden intraffar pa fel
plats nar det personliga valet inte far
rada, t.ex. nar doden intraffar pa sjukhu-
set fast patienten ville dd hemma. Att do
pa en akutmottagning eller pa intensiven
upplevs ocksa ofta som fel plats att d6
pa. Overhuvudtaget finns det en uppfatt-
ning om att akutsjukhus inte ar ratt plats
att do pa, vare sig ur patientens, de nar-
stdendes eller ur sjukvardspolitikens
perspektiv.

FOr manga ar sedan, nar det hoga
tempot och hetsen hade gjort sitt intrade
inom sjukvarden, bérjade man tala om
att ocksa ddden faktiskt behovdes pa
akutsjukhusen for att man som personal
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Kan handledning hjalpa sjukvardspersonal bearbe-
ta sina erfarenheter?

skulle se det humanistiska perspektivet.
Senare kom politiska beslut om att sa ej
skulle ske utan att déden helst skulle
forlaggas till hemmen, till hospice etc.
Detta beslut férde med sig att det idag
inte alltid finns tillrackligt med resurser
eller forberedelse vare sig mentalt eller
praktiskt, for hanteringen av dod pa
akutsjukhus.

Fel satt

En annan allman uppfattning inom var-
den &r att doden intraffar pa fel satt nar
nagon dor ensam, da varken personal
eller narstaende finns med. Det &r inte
sékert att den déende ar medveten om
att hon/han ar ensam men det paverkar
personalen negativt. Man kan aldrig veta
tidpunkten for nar ndgon skall do.
Ibland nar en narstaende vakat under en
langre tid, kanske personalen uppmunt-
rar den narstaende att ta en paus, att g
och ata ndgot t.ex. Om sedan den sjuka
dor just da, vacker detta ofta starka
skuldkénslor hos personalen.

Fel kanns det ocksa nar déden ar vad
vi tycker ovérdig - nér den &r ful, hemsk
eller dramatiskt.

Kroppsligt lidande och/eller déds-
angest forsoker personalen att avvarja
men det gar inte alltid och da kan det ge
upphov till skuldkénslor.

Konflikter

Vi har en vision av att det skall rada frid
och godhet under en ménniskas sista tid
i livet. Verkligheten ar dock inte alltid
sadan. Det kan rada osamja mellan pati-
enten och narstdende. Det kan finnas
konkurrens mellan slaktingar om ratten
till narhet. Har man flera éaktenskap bak-
om sig kan det finnas flera familjer in-
volverade vilka kanske inte kan hantera
varandras narvaro sarskilt bra.

Inom olika kulturer finns det olika seder
runt doden, vissa mer fraimmande an
andra for personalen. D& ar det viktigt
att komma ihag att ens egna varderingar
kanske inte alls stammer 6verens med

deras, men att de har ratt till samma
respekt i alla fall.

Blir den sista sjukdomstiden valdigt
utdragen kan det ocksa handa att patien-

"Att hitta balansen
mellan ideal, resurser
och egna kanslor och
reaktioner, ar en svar-

I6st ekvation.”

ten avslutar relationer for tidigt. Han
eller hon tar avsked fran vanner och
dessa kan ha svéart att darefter vaga ta
kontakt. Om sedan déden dréjer kanske
den sisa tiden i livet blir onédigt ensam.

Brister i organisationen

Brist i vardorganisationen leder till att
personalen hamnar i situationer som
inte alltid blir bra.

Inom akutsjukvarden &r den palliativa
kunskapen och organisationen ibland
dalig. Detta kan vécka ilska och leda till
funderingar kring byte av arbetsplats
eller till tankar om atgarder for forbatt-
ring. Ibland uppstar konflikter mellan
olika vardmal eller olika vardkategorier.
Generellt sett &r lakarna kanske mer
ben&gna att "gora allt" for patienten
fram till slutet medan sjukskoterskorna
och underskdéterskorna kanske goér be-
démningen att det ar dags att satta stopp
nar man anser att det inte finns nagot
mer att gora rent medicinskt och da
istallet g in i ett vardande slutskede.

Det ar ofta lattare att tala om det som
ar daligt &n det som &r bra. Att prata om
varderingar och ideal hinns séallan med i
sjukvardens vardag utan denna tenderar
att istallet bli mer problemorienterad.

Slutkommentar
Den kanske storsta skillnaden mellan

akutvard och palliativ vard &r tillgangen
p& TID. Inom akutvarden finns det inte
samma utrymme for personalen att av-
sétta tid for déende patienter och dess
narstadende. Detta skapar latt en kéansla
av otillracklighet och darmed en gro-
grund for frustration och inre och yttre
konflikter som behdver bearbetas. Kan-
ske vore det bra med stérre erfarenhets-
utbyte mellan barnsjukhus, akutsjukhus
och den palliativa varden, d&d man dar
har olika perspektiv p& familjens plats i
varden.

Alla parter gagnas av att forstaelsen mel-
lan personal, patient och anhériga med
sina olika situationer och perspektiv, blir
s& stor som mojligt. Forstaelse kan 6ka
tilliten vilket i sin tur ger styrka — for alla
parter.

Visst finns det brister och konflikter
mellan etik och praktik inom varden,
precis som pa sd manga andra arbets-
platser. Att hitta balansen mellan ideal,
resurser och egna kanslor och reaktio-
ner, ar en svarlost ekvation. Nar saker
och ting fungerar s& som man vill att de
skall fungera, vallar det séllan tidnings-
rubriker eller blir foremal for diskussio-
ner. Man skall darfor inte glémma att
det dagligen sker ocksa goda méten mel-
lan personal, patienter och anhériga, dar
parterna har en 6msesidig respekt for
varandras situation och ar tillfreds med
hur den sista tiden i en ménniskas liv
hanteras dven om den blir svar.
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