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Utskriven. Fri. Da borjar ett nytt elande.
Héar skriver Karin Bjorkegren Jones
om hur det ar att leva — efter ”frisk”-
forklaringen. Hennes onskan:

Att varden hade fragat henne vad

hon behover nu.

Av Karin Bjorkegren Jones Foto Anneli Hildonen

CANCERNS

efterskalv

@ Stora jordbavningar foljs alltid av en lang rad

. port efterskalv. Det blev jag sa smartsamt varse
. NCER‘ S\FF . pe\”e\’a Larm- sommaren 2012 dé jag drabbades av mitt livs
ROS‘CA de kvinnot h ctralas mo forsta stora jordbavning. Det var d& jag fick
40 procen‘ . a\an 0¢ N diagnosen inflammatorisk och hormonell brost-
’ frortlar = mfodem: c rrnonett: o cancer och jag genomgick i stort sett alla tuffa
\\!\;\'\ T 05 m \ canc cancerbehandlingar man kan tdnkas gora: sex
halan ent av all <anof me 3 ant'\hormo— cytostatikabehandlingar, operation av hela
« 30 prOC anas i d\'\ngarna ata hoger brost plus borttagning av 15 lymfkort-
agu ) rivt S\J‘te‘ lar i armhalan, fem veckors daglig stralning
att efte o &F ipre och 11 Herceptinbehandlingar var tredje
ner - fonden vecka intravenist genom min porta-cath som
Kalla: Canc¢ var inopererad pa min brostkorg. Under alla behand-

lingar hade jag hela tiden siktet instéllt pa sedan, pa sedan néar jag
skulle bli fri — frisk. Jag var s inriktad pa att klara alla behandling-
ar och att jag dntligen skulle fa borja leva mitt liv utan att vara i
hénderna pa sjukvarden. For visst finns det ett liv efter brostcancern
bortom alla behandlingar?

Nagot skamfilad, men vid liv, var jag klar med behandling-
arna och s sugen pa att fa lamna allt bakom mig. Och bérja
leva igen. Men da drabbades jag av det ena efterskalvet efter
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Den har bilden fick storst
genomslag pa min blogg. Jag
har aldrig kdnt mig sa sliten.
Det var dagen efter att mitt
hogerbrost opererats bort.
Min man forsokte uppmuntra
mig. Han sa gang pa gang hur
vacker jag var.

3
-

. PROCENT

" - sa mycket okar
brostcancer/ar

I vart land finns

det en oskriven
regel; en sorge-
period ar ett ar,
sedan forvantas

man vara tillbaka”

det andra; forst hjartsvikt och sedan
lymfédem i min hégerarm. Tva rela-
tivt vanliga biverkningar av cancer-
behandlingarna laser jag senare,
men det var inget som jag fick till-
rackligt mycket information om i tid
eller hjialp att halla koll pa.

Och sa sorgen 6ver vad jag gatt ige-
nom, att bearbeta vad jag och min kropp
fatt utsta i form av smar-
ta och utsatthet, mitt livs
stora trauma och radslan
for att cancern ska sléa till
igen. Den dér sorgen och
riadslan som aldrig verkar
slappa taget om en, som
ligger och lurar som en
ihoprullad orm 1 ryggslu-
tet och som blir till ett malande hjarn-
spoke sa fort jag laser om sjukdomen och
hor om vanner, bekanta och andra be-
systrar som drabbas av cancer eller far
aterfall.

Vid det hir laget vet jag att nar ater-
fallet kommer, ar det tuffare 4n sjdlva
jordbédvningen, bara det 4r en oro 1 sig.
Och sa den uteblivna sexlusten. Det som
ar kittet mellan dig och din partner, den

”Man vill ju
vara tacksam.
Men tacksam
stdar mig upp
i halsen”

relation som férmodligen blivit satt lite
pa paus under din behandling. Ditt
forhallande som skulle ma bra av lite
katslag, men ocksé avsaknaden av den
egna, din privata sexlust. Den som far
dig att gilla dig sjalv, som far dig att
fylla ut och njuta av hela din kropp och
som gor att du tar lite storre tuggor av
livet. Du vet den déar extra lusten att
vilja dansa, svinga pa hof-
terna och skratta hogre an
tidigare, den dr nu satt pa
sparlaga — hur ska du annars
orka med alla behandlingar?

Och sa denna totala
tystnad om cancerbehand-
lingarnas biverkningar,
efterskalven som ocksa far
dig att tystna och tro att du inte kan
krava mer, for du har ju redan fatt
den storsta tidnkbara hjalpen. Och
man vill ju vara tacksam.

Men tacksam star mig upp i halsen.

Jag vill vara kat, glad NU och sedan
— tacksam.

Jag var inte beredd pa att férsoka
hitta tillbaka till en kropp som férand-
rats sd mycket utseendeméssigt men

ocksa invandigt eftersom jag chockats in
1 klimakteriet. Jag tror jag avverkade tio
ars menopaus pa tre manader under
cellgifterna. Jag chockaldrades. Pa kort
tid fick jag tunna och skéra slemhinnor.
Allt det dar som jag laste att tanter far.
Hm, hade jag sjilv pa ett par manader
forvandlats till den dar tanten? Plotsligt
fick jag svarare att halla mig, och pin-
samt nog kom det bade en och tva drop-
par i trosan nar jag fick ett plotsligt
skrattanfall, hostade eller nos.

Vilken tur att jag precis da skrev pa
boken Knip for bdttre hdlsa och visste
vad jag skulle gora. Annars hade jag vl
tyst kissat pa mig, tills nagon tog upp
problemet med mig. For jag vet efter att
ha hallit knipworkshoppar fér kvinnor
runt om i Sverige 1 6ver tre ar, att just
det problemet pratar vi inte om. Vi
kvinnor pratar 6verhuvudtaget inte om
det som skaver, gér ont och som kan
anses som skdmmigt.

Men jag star inte ut med denna tyst-
nad. Jag orkar inte, vill inte skdimmas
eller tyst och stilla sta bredvid for att
cancern var nagon sorts stigma. I dag
har jag ett brost 1 stéllet for tva och en
arm som svullnar sa fort jag lever lite
utanfor gransen. Lymfodemet dr som
min viaderta som kdnner av alla kénslor
i mig. Armen svullnar om jag ir stres-
sad, oroad och sovit daligt. Armen kin-
ner ocksa av nir det i4r regn och aska
1 luften, om jag druckit ett par glas vin
eller slarvat med gluten.

Armen tvingar mig att leva "praktigt”
och méaste skylas av en kompressions-
strumpa nér jag allra helst vill kla av
mig och bada naken pa en solvarm
strand utan att vicka uppméarksamhet
med min kroppsliga skevhet.

I vart land finns som en oskriven
regel; en sorgeperiod ar ett ar, sedan
forvantas man vara tillbaka. Att
sorja ett borttaget brost, eller ga runt
och biara péa oro for aterfall i cancer,
den riatten kanns ibland bara vara
mojlig for de friska hypokondrikerna
som lagom kladsamt skojar om sin
hypokondri, sin ndstan koketterande
radsla for att fa cancer.

Jag struntar hégaktningsfullt i om ni
tycker att jag gnéller for jag kan tycka
att det i vart samhélle inte verkar finnas
plats for ledsna, trétta, sorgsna kvinnor
som drabbats av cancerns efterskalv.
Nej, det &ar inte sexigt att vara bitter.
Det ar inte klddsamt att klaga pa armar
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som svullnar och utebliven sexlust eller
grata over spilld mjolk, 14s brost ...

”Sluta gnall och var tacksam for
att du overlevt.”

”Du vet val att man kan fa till-
baka cancern om man inte ar
positiv.”

”Men det ar ju bara ett brost, det
hade val varit virre om det var ett
ben.”

Inte en enda gang har jag fatt fragan
om hur det star till med min sexlust
under hela cancerbehandlingen och
anda ar det en av de vanligaste biverk-
ningarna av cellgifter, men kanske
framst av de antihormoner som vi kvin-
nor med hormonell cancer uppmanas
att ata 1 mellan fem och tio ar efter
cancerbehandlingen.

Hade den hér sjukdomen drabbat
mén ir jag sdker pa att det hade sett
annorlunda ut. Jag vantar fortfarande
pa en forskning som sorterat ut just
vilka kvinnor som verkligen behover
dta de har antihormonerna, som manga
kvinnor alltsi ater i onédan i nagon
sorts hopp om att halla cancerns ater-
fall borta. En medicin med biverkning-
ar som just utebliven sexlust, artros
och blodpropp bland annat.

Bara for en vecka sedan traffade jag
en 23-arig tjej som uppmanats att ata
antihormoner i resten av sitt liv. Hur
kan man veta att kvinnor ska dta dem
s lange, ndr man dnnu inte vet vilka
kvinnor som faktiskt blir hjalpta av
medicinen? Sadant kan inte jag
forsta.

For ett par ar sedan tog jag
upp det med min onkolog. Det
var da jag sjalv avviagde om
jag skulle ta antihormoner
eller inte. D4 beréttade hen
att fragan om utebliven sex-
lust inte finns stdlld i ndgon
studie gjord pa kvinnor och
antihormon-medicinering. Ar
inte det méarkligt? Borde inte
det vara en rimlig fraga att
stélla till kvinnor?

En vuxen kvinnas sexlust
ar inte jamlik en mans sexlust
och aret ar 2016. Nar mannens
prostatacancer ckade kom
Viagra. Sjalvklart forskar man

Hér dr jag pa tre veckors rehab pa Vidark-
liniken, den alternativa varden har kommit
mycket lingre vad giller eftervard.
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pa cancerdrabbade méans sexlust.
Man kan till och med fraga en
80-arig man om hans sviktande
sexlust efter cellgifter och hor-
monbehandlingar och erbjuda
honom hjalp. Vilket jag sa klart
tycker ar helt okej, men ar det
rattvist? Ar det att ha jamlik vard
och forskning?

Ar det inte lika viktigt att vi kvinnor
far fortsatta att kinna lust fast vi
genomgétt en tuff cancerbehandling
som det ar viktigt att mdnnen snabbt
kommer tillbaka till sitt virila till-
stand? Det finns fler kvinnor 4n méin pa
jorden. Statistiskt sett sa lever vi ocksa
langre 4n minnen, men vi satsas inte
pa. Jag vill inte lida i tystnad, jag vill
att ni uppmirksammar och tar vara
efterskalv pa allvar. Brostcancer ar ett
trauma, vi krisar mer av bréstcancer
an andra farliga sjukdomar och vi
behover hjdlpa att tackla det. Det ar
betydelsefullt for oss att tro pa framti-
den, pa var egen forméaga och bli stéark-
ta 1 kdnslan att vi kan bli botade. Far vi
den hjialpen kommer vi nog ocksa snab-
bare tillbaka till arbetet men kanske
framst till livet.

Vi kvinnor har sa latt att ta pa oss
skulden for det som sker. Som att vi
fatt cancer av ndgon anledning, att vi
hade kunnat gora annorlunda, hjalp
oss att inte tdnka sa. Hjalp oss att bli
kata pa livet igen. @
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SNALLA CANCERVARDEN,
TANK OM NI HADE FRAGAT MIG:

VAD HADE DU
BEHOVT?

LYMFODEM: Mat armar och ben fére/
efter operation och sedan regelbundet,
sa att lymfodem kan atgardas i tid. Nar
vi far lymfodem, ge
oss mojlighet till
lymfmassage pa
frikortet och infor-
mera 0ss om
supramikrokirurgi
(d&r man syrihop
lymfkarl med ett
blodkérl) och fettsugning av lymfode-
met. Forska pa preventiva atgarder
och pa traning och behandlingar som
kan hjilpa drabbade. Forska pa lymf-
systemet, som numera anses som en
kroppsdel. Utbilda fler lymfexperter.

SEXLUSTEN: Ta fram ett kvinnligt E
Viagra. Ge oss glidmedel utan tillsat- !
ser. Prata om sexlusten, informera oss |

om att det ar vanligt att den forsvinner,
men hjalp oss att hitta tillbaka till den
genom att forska pa vad vi kan behova.

ANTIHORMONER: Alldeles for manga
kvinnor ater antihormoner i preventivt
syfte i onddan. Ta reda pa vilka kvinnor
som blir hjalpta och (3t de andra
slippa. Informera oss om biverkningar.
Prata om minskad sexlust, en av
biverkningarna av antihormoner.

HJARTSVIKT: Ar en vanlig biverkning
under en cancerbehandling, informera
oss om denna! Kolla vara hjartan var
tredje manad under cancerbehand-
lingen men ocksa efter alla behand-
lingar. Hjartsvikt kan bli kronisk, men
manga dor ocksa av den.

DEPRESSION: Nastan var femte
kvinna ar sjukskriven pa heltid tio
manader efter operationen. Att fa
cancer ar ett existentiellt hot och
manga lider av posttraumatisk stress
flera &r efter brostcancern. Lymf-
6dem, depression, angest, minnes-
och koncentrationsstorningar ar
vanliga orsaker till att man inte kan
arbeta heltid.
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