KERSTINS LILLA RADBOK VID CANCER
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“Den som kan glddjas dt lite, Lat dagen falla
har mycket att glddjas at.” som ett regn i dina hénder.

Lev dess korta timmar
Vaclav Havel o
de dr dina.

Stig Carlson

Denna skrift har tagits fram av Kerstin Lothman och far spridas fritt. Texten far citeras
—ange garna kéllan i sa fall.
Besok garna Kerstins hemsida: http://kerstin-all-of-me.com
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Forord

Kerstin Lothman, fodd Blom, foddes 1965. | augusti 2004 fick hon diagnosen
brostcancer. Brostet opererades bort, men det fanns redan metastaser i lungorna.
Aren efter operationen gick tillstandet upp och ner; vissa perioder madde hon ganska
bra, men andra perioder madde hon riktigt daligt, speciellt i samband med
cellgiftsbehandlingar.

Varen 2011 borjade tillstandet bli stadigt samre och i december var Kerstin mycket
dalig och lades, enligt eget dnskemal, in pa Hospice. Tack vare andrad medicinering
blev hon battre igen for en tid, och tiden pa Hospice blev darmed langre an vantat,
men den 29 maj 2012 somnade hon till slut in lugnt och stilla, 47 ar gammal.

Kerstin levde alltsa med sin cancer i nastan atta ar innan hon till slut avled. Under
dessa ar drog hon nytta av sin yrkeskunskap som arbetsterapeut, och samlade ihop
sina erfarenheter i denna skrift for att kunna ge tips till andra som ar i en liknande
situation. Skriften publicerades pa hennes hemsida fére hennes dod. | denna utgava
har detta forord lagts till, men i 6vrigt ar Kerstins text intakt.

Jag hoppas att Kerstins skrift kan vara till nytta for andra som ar i en liknande
situation som hon var.

Vila i frid Kerstin.

Séren Blom (Kerstins bror) i april 2014
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Inledning

Den har skriften kom till for att jag som lever med en kronisk cancersjukdom vill dela
med mig av strategier och praktiska tips hur man kan skota om sig och ma sa gott det
gar. Jag skriver utifran ett personligt perspektiv — vad som fungerar for mig, men
ocksa for att jag har ett yrke som varit och ar till stor nytta for mig i att |0sa, forutse
och lindra konsekvenser av sjukdomen.

Mitt yrke ar legitimerad arbetsterapeut. Tyvarr klarar jag inte det kdnslomassigt
kravande arbetet p.g.a. min sjukdom foér narvarande.

Men kunskaperna finns dar — jag far bara anvanda dem pa ett annat satt.

Allmanna rad

Ta tid att kdnna vad du behover. Tala om det for dina ndrmaste och varden. Var
tydlig.

Ta emot och dven be om hjalp. (Barnvakt, stada, laga mat m.m.)

Res bort och vila hos slakt/vdanner. Dar du kan sldppa ansvar for hushall, mat, tvatt
och barn.

Sok fondpengar. Ak pa spa, rekreation, konserter, resor. Gor det DU tycker om.

Se till att alltid ha nagot roligt att se fram emot under de jobbiga
cytostatikaperioderna.

Kontakter med varden

Skriv ner fragor du vill ta upp med lakaren. Krav raka svar, presentation av
behandlingsalternativ. Checka listan innan du gar. Skriv ner de svar som ar viktiga for
just dig.

Ha med dig en anhorig/van som du kdnner dig trygg med vid viktiga besdk. Min
erfarenhet ar att man far ett battre bemotande av personalen i och med att man har
med sig ett “vittne”. Dessutom ar ni tva som hort och kan hjalpas at att minnas,
reflektera och prata igenom. Stodpersonen vet vad som ar betydelsefullt for dig och
orkar stéalla fragor/trycka pa dven om du sjalv inte orkar eller kan.
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Var inte radd for lugnande medel, somnmedel och smartstillande. Allt som kan lindra
lidandet ar vardefullt och hojer livskvaliteten. Det goda i livet maste 6vervaga for att
st3 ut med de tuffa behandlingarna och all angest. Angesten &r naturlig, men den far
inte dominera och forstora de dagar/ar jag har att leva.

Samtalsstod ar bra — hitta en egen ventil — sa kan du ha fler goda, roliga stunder med
dina narmaste. Kuratorer kan hjalpa till aven med praktiska saker t.ex. ekonomiska
fragor, ordna det tryggt for barnen o.s.v. Psykolog och psykiatriker ar en bra resurs.

Sag ifran om personkemin inte stammer med en viktig vardgivare. Det ar mycket
viktigt att du ar trygg!! Jag bytte min forsta som jag upplevde férmedlade hopploshet
och sin egen dodsangest - och var valdigt luddig i sitt satt. Han svarade inte ens pa
raka fragor eller brev med kritik!!! Da vande jag mig (forst till kuratorn) till
patientndmnden och de hjalpte mig att fa en ursakt fran klinikchefen och fa byta
doktor. Jag litar idag oerhort pa min lakare som skraddarsyr min behandling och vi
har en mycket 6ppen kommunikation — vilket passar mig. Hon respekterade mitt
beslut att inte fortsatta med cytostatika nar jag kande att livskvalitén var borta for
mig. Tack vare det kunde jag lata kropp och sjal Iaka och hitta livsmodet och styrkan
att kdmpa igen. Aktivt bygga det friska med hjalp av meditation, promenader,
chigong, kosten, alternativa behandlingar. Framfor allt slippa vara i sjukrollen...

Rakna inte med att varden automatiskt vet vad som ar bast for dig. Sta pa dig! Bara
du sjalv har helhetsbilden av ditt liv. Vad som tar och ger kraft for just dig. Jag valde
till exempel att vara kvar pa avdelningen efter brostoperationen for att fa vara ledsen
och hamta mig i lugn och ro. Hemma fanns fyra barn — och som mamma kadnde jag att
jag skulle ha bitit ihop och varit duktig infér dem. Du har ratt till all information och
att utifran det besluta om din vard i samrad med lakare. Kanner du att du behover en
second opinion sa ska du naturligtvis ha det. Du har ratt att Iasa och/eller fa kopior pa
dina journaler. Dar finns mycket information. Har du svart att tolka vad dar star sa ska
vardpersonalen hjalpa dig att "6versatta”.

Cytostatika

Pyssla om dig sjalv. Sag till tidigt nar du far biverkningar. DET MESTA GAR ATT
LINDRA.

Man kan hamna i klimakteriet med raketfart med torra slemhinnor, varmevallningar
m.m. D3 kan akupunktur lindra, lokalt 6strogen i underlivet hjalper (Aloe Vera Gelly
aterfuktar). Be att snarast fa traffa en gynekolog! Apoteket har en del salvor ocksa.
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Acceptera att du mar som du gor. Folj med i det och férsok blunda for diskhégar m.m.

Prioritera relationer (nar du orkar), men framfoérallt dig sjalv. Din partner kan behéva
en egen stodperson. Min man hade samtal o praktisk hjalp av en kurator pa kliniken.
Aven barn forstas. Framforallt att de kidnner sig delaktiga och far svar pa sina fragor.
Skolan ar viktig (informera dem) dar livet kan fa vara som vanligt. Be andra gora roliga
saker med barnen om du inte har krafter sjalv. LYSSNA kan man nastan alltid géra och
det ger trygghet. Att bara finnas ar sa betydelsefullt... Se pa film, spela kort m.m. kan
man gora i liggande.

Lyssna till kroppen. ANDAS. Djupa lugna andetag.
Vill nar kroppen vill.

Promenera lugnt, andas, meditera, taichi, chiqong, yoga eller vad som kadnns skont for
dig.

LYSSNA PA MUSIK du tycker om.
Langa skona bad.

Visualisera garna hur cytostatika kdmpar ner cancercellerna. Vara mentala krafter ar
storre an vi tror. En tro pa och en positiv installning till behandlingen underlattar for
kroppen att bli frisk ar min évertygelse. Finns meditationsskivor. fraga t.ex.
brostcancerféreningen pa din ort om tips.

Talbocker, radio och film ar fantastiskt!
Sov precis sa mycket din kropp sager dig sa laker du fint.
Tank och sag uppskattande saker om dig sjalv. Det starker dig att halla modet uppe.

Grat nar du behover och likasa skratta. Humor ar en stor kraftkalla.

Salvor och sadant

Emlakram beddvar vid nalstick. Be om recept.

Mjuka kompresser och bomullslindor ar battre an tejp och vassa kompresser om
huden ar skor.

Bepanthen, Reparil, Locobase, Canoderm ar salvor som fungerat bra for mig nar jag
haft bldsor, sprickor och sér i huden. Aven antibiotikasalva vid sma infektioner. Smér;j
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ofta och rikligt. Aloe Vera Gelly och Propolis (se Forever) ar mycket bra och milt.
Gellyn @ven i ndsa och mun och till och med underliv vid irriterade slemhinnor.

Bomullshandskar pa handerna skyddar mot nétning av huden och behaller salvan pa
langre.

Tubiform, mjuka bomullslindor och vadd kan man séatta runt tar/fingrar och om
fotterna under strumporna. Det skyddar mot notning/friktion och det kdanns mindre
omt. En rejal klick salva under bandaget skyddar ocksa mot nétning.

Plasthandskar (kirurg engangshandskar ger bast kansla tycker jag) vid blota eller
smutsiga aktiviteter. Diska, mocka kattladan t.ex.

Silikonprodukter fungerar som en extra hud nar huden ar skor. De bidrar ocksa till
lakningen och finns i manga olika utformningar t.ex. finger- och tatutor, sjalvhaftande
"plaster” som ar bade tunna och tjocka. Apoteket kan ha. Tyvarr ar det inte sakert att
personalen kanner till dessa produkter. Pa mitt sjukhus fanns kunskapen hos
arbetsterapeuterna pa ortopeden. Pa ditt sjukhus kanske det ar handterapeuterna pa
handkirurgen eller en duktig arbetsterapeut pa vardcentralen. Sjukskoterskan pa
brostmottagningen kan ha till arrbehandling efter operation.

Nasa och mun

Nasa

Spray med sesamolja hjalper mot sar i nasan. Aloe Vera Gelly lindrar ocksa bra.

Mun

Vid forsta tecken pa besvar begar att fa hjalp av tandhygienist. Jag fick utmarkt hjalp
pa oralmedicin, men fick vara envis for att komma dit.

At mjuka, oljiga och lena fédoidmnen.
Svalj tabletter med t.ex. yoghurt, linfroavkok eller liknande sa att det ej river i halsen.

Det finns lokalbed6évande gurgelmedicin. Lidokainhydroklorid ar ett sadant. Recept
behovs.

Anvand munspray med solrosolja, tandkram utan smak. Aloe Vera Bright tandkram ar
vardande for munslemhinnan och mild. Komplettera med att skolja med fluor vid
behov. Aloe Vera Gelly kdnns sval och lindrande pa blasor och sarig munslemhinna.
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Gurgla med saltvatten 1ggr/tim, det gor att sar ldker snabbare.
Skonsam tandborstning.
Vid svampinfektion finns medicin.

SAG TILL, VAR TYDLIG. Férminska inte dina besvar fér att vara “duktig”. Allt man kan
lindra, ska lindras! Den sammanlagda totala pafrestningen ar anda tuff att klara for
manga av oss. Vi behover all hjalp som finns att fa!

Illamaende

FOor mig var det bra att utesluta rott kott, mjolk och sura saker och att ata mycket
frukt och gront. Sotsaker dcklade mig. Smoothie ar suverant nar det ar svart att ata
ordentligt. Ljummet gront te var fint. Vatten gick inget bra. Undvik kolsyrade drycker
— det kan stéra matsmaltningen. Linfréavkok var som balsam for magen. Aloe Vera
dryck 6kar valbefinnande och naringsupptag.

Rekommenderar boken "Mat som det ar ndagon mening med” finns pa apoteket.
Hitta dina satt, lyssna till kroppens signaler. Vi ar alla unika.
Vadra mycket, frisk luft lindrar.

Sova uppallad, halvsittande for att undvika halsbranna. Har aven medicin och aloe
Vera dryck lindrar upplever jag.

Ata lite och ofta ar lattare fé6r manga av oss.

Jag anvander kristallglas och forgyllda skedar aven till ackliga mediciner. Vackra
blommor, farger, servetter och ljus forhojer aptiten och trostar.

Ater i singen om det kdnns bast. Orkar inte alltid med familjens stoj och sték. Stress
forvarrar illamaendet. Lukter kan trigga igang det.

Salta kex och notter kan hjalpa

Mediciner mot illamdende finns. BE OM DET! Om man tar det tidigt har det battre
effekt.

AKUPUNKTUR fungerade utmarkt for mig vid min tredje kur!!! Klarade mig da i stort

Akupressur i 6ronen var ocksa bra!
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Operation

Fore och efter operation

Om du vet vad som vantar ar du battre forberedd och hamtar dig snabbare efter
operationen.

Be om / se till att fa, information om operation och eftervard av lakare, sjukskoterska
och garna aven av sjukgymnast eller arbetsterapeut.

Viktigt att fa information om hur man forebygger lymfodem. Efter operationen var i
alla fall jag ratt omtumlad och inte speciellt mottaglig for information.

OBS! Lymfodem sitter inte bara i armen utan kan drabba arromradet, mage, rygg och
bal. Da behdver man lymfmassage och rad av lymfterapeut.

Det &r viktigt att satta in &tgdrder tidigt, vid de férsta tecknen. KRAV REMISS! Du
kanner sjalv nar du har besvar!

Man kan aven kdanna av smarta p.g.a. att nerver skadats under operationen. Detta
laker ofta med tiden, men det kan ta upp till tre ar for nerver att laka. Lindring kan
silikonbandage ge.

Sjalv anvande jag silicacare mycket forsta aret pa bade arr och hudomraden med
nervsmarta. Enda mojligheten for mig att ha BH .

BH — mjukast tdnkbara. Inget tryck ndgonstans. TA HJIALP ATT PROVA UT. Linne eller
en mjuk bomullsbeha och kontaktprotes ar vad jag anvander mest idag. 3 ar efterat.

Min arm ar koldkanslig — det varker vid kyla, men aven armstrumpa kan trigga varken
fér mig. Varken lindras av tubifast (bomullsstrumpa). Ar jag svullen lindrar jag med
comprilan. Ar det riktigt illa drar jag pa stickade lammullsstrumpa ovanpa
bomullsstrumpan/comprilan.

Efter operation

Be att fa med en badbrada eller duschpall hem. Man kanner sig yr och jag tyckte det
var otackt att se saren i borjan. Tack vare badbradan kunde jag anda duscha sjalv och
grata ifred.

Glidmatta i sdngen och garna en vinkelstallbar sang och en massa kuddar att palla
upp armen pa gjorde det lattare att andra lage, vila skont och forebygga 6dem.
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Sag till vid smarta sa du snabbt far lindring med mediciner. Det ar viktigt att undvika
smarttoppar da det ar stressande for bade kropp och sjal och kan férsena lakningen.

Svullnad och lymfédem

Mer svullen pa morgonen?

Handledsstod kan hjalpa att ha nattetid — (handleden halls rak och avflodet fungerar
battre). Jag anvander ocksa handledsstodet nar jag kor bil, bar pa saker eller gor
annat pafrestande. Det forebygger 6kad svullnad och vark.

Kompressionsstrumpa for armen som sitter for hart ger réda marken. Det betyder att
lymfkarlen klams at och svullnaden 6kar. Ta genast av. Kontakta utprovaren. Att ha
flera olika storlekar eller en kompressionslinda ar bra da svullnaden varierar. T.ex.
okar den oftast nar det ar varmt vader.

OBS! Kompressionshandske finns och kan vara bra — sarskilt till natten.

Hoglage — vila — hand/arm ovanfoér hjarta — palla upp med kuddar. Stodjer armen mot
koksskapet ovanfor diskbanken nar jag star och diskar eller sa. Fint hoglage.

Avlasta armen. Bar endast latta saker och korta stunder. Anvand helst axelremsvaska
pa diagonalen. Ta paus ofta t.ex. om du viker tvatt. Om jag behover torka en flack pa
golvet anvander jag en trasa och fotterna. Till att frakta tvatt, vaskor, varor fran
affaren med mera sa anvander jag en vagn pa hjul som ocksa ar hopfallbar. Den ar
kopt i varsambutiken. Kksmaskiner, elektrisk skruvdragare med mera underlattar
forstas. Satsa pa avlastande hjalpmedel och ergonomiska verktyg. Det finns mycket
pa marknaden, bland annat till tradgardsarbete. Arbetsterapeut kan ge rad. Men
prioritera det som ar roligt och 6verlat det tyngsta och monotona till andra.. Har man
lymfodem maste man ta hansyn till det.

Pumpovningar — knyt handen och strack sedan ut fingrarna med kraft. Hall handen
ovanfor huvudet. FOorsok strunta i att folk tittar! Gor det for att du skall ma bra. Jag

maste gora det har nar jag ar ute och promenerar eller sitter i en biosalong (langst
bak).

Algbrdd och nasselte. Lymfodemet kanns battre nar jag ater en bit algbrod och
dricker nasselte 2-3 ggr/dag. Ibland blandar jag nasselte med gront te eller
pepparmyntste. Finns pa halsokostaffarer.
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Slikt, vinner och bekanta

Fragor folk stiller (och inte stiller)

Hur madr du?

Numera svarar jag oftast bara hur det ar i stunden, den dagen. T.ex. idag ar en bra
dag, eller idag ar jag valdigt trott. Ar det ndgon jag kanner vildigt vl och jag har
behov av att prata om hur jag mar sa gor jag det. Till en sadan person kan jag ocksa
vanligt sdga: "Idag vill jag inte prata om det.”

Forut kdande, och trodde jag, att jag var “tvungen” att svara, men en del vill inte ha ett
arligt svar. Andra ar nyfikna och vill ha reda pa alla detaljer. Det blir som ett forhor...
Vissa vill sjalva bli trostade och lugnade och dsa ur sig sin egen angest. De sistnamnda
har jag inte langre frivillig kontakt med. Vid t.ex. en fest eller slakttraff dar en sadan
person ar med, haller jag distans, stoppar och avbryter om de borjar. Jag ber ocksa
lojala manniskor ”skydda” mig.

Vad har du gjort med armen?

Oftast ar det barn som fragar. Jag svarar — for att min arm annars svullnar. Manga
nojer sig med det.

Varfor da, svullnar det?

Ja det ar efter en operation. Det blev en del arr som gor det svart for
"vatskan/blodet” att rinna som det ska. Nastan ingen fragar vad det var for operation.
Om ett barn frdgar — kan jag siga att brostet var sjukt. Ar det en vuxen siger jag nog
att “det ar min privatsak.”

Gamla bekanta som inte vet

Svart, mycket svart. Ibland nar jag oférmodat springer pa ndagon som jag inte traffat
pa aratal ar jag nog ganska oforskamd. Latsas att jag inte kanner igen den andre eller
svarar undanglidande och luddigt pa fragor. Ibland ljuger jag och sager att det ar bra —
for det ar enklast sa. Lagga fokus pa den andre och fragar ut den om jag har ork och
intresse. Jag har fatt lara mig att vara egoist — vad mar jag sjalv bast av — forsoker jag
tanka. Varje stund jag kan ha det bra ar guld vard. Det har hant att jag har blivit
alldeles uppriven efter att ha lamnat ut mig for mycket till ndgon, numer, perifer
person.
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Ganska manga ser ratt igenom mig, utan att verka kdnna igen mig. Vet inte om de
tycker det ar obehagligt (som jag) eller om det ar for att tiden har gatt.

Det ar ganska markligt hur min identitet har férandrats fran vardpersonal till patient.
Jag ar patient pa det sjukhus som jag har arbetat pa. Numera halsar labbpersonal,
onkologsyrror, apoteket, lakare fran rontgen, onkologen och kirurgen i min egenskap
av patient mycket oftare, an ndgon av mina forna arbetskamrater. Jag vagrar dock att
bli min sjukdom, att bli bara patient. Jag kdampar hart for att framfoérallt vara
manniska med ratt till ett vardigt och personligt bemo&tande.

Forresten kommer jag att tanka pa ett méte med en gammal arbetskamrat - sdkert 8-
10 ar sedan vi jobbade ihop — som tvarstannade mitt i sjukhusets entréhall och
utbrast glatt — Namen det ar ju DU! och hennes ansikte lyste upp samtidigt som jag
fick en jattebjornkram som varmde langt in i hjarteroten. Jag forstod att hon visste,
men vi pratade otvunget en stund och det var sa roligt att héra att hon hade det bra,
gjorde karriar — och inte hade ”"berdringsskrack” gentemot mig — fast hon visste....

Skriva brev

Sarskilt i borjan skrev jag brev/mail till slakt och vanner med medicinska fakta, hur jag
kande det och hur jag ville bli bemott. Det ar bra for da vet de och jag behover inte
tjata och alta om information. Det ar ocksa skont att skriva av sig kanslor och tankar
och man ar lite skyddad nar man inte behdver prata direkt.

Hjdlpmedel

Tips pa hjalpmedelsstillen

VARSAM - butikerna. T.ex. Knivar med vinklat skaft, sax med fjddrande handtag,
ergonomiska pennor. Varmande lammullsstrumpor for arm.
Hemsida: http://varsam.se

APOTEKET — Tubifast, comprilan, mjuka lindor, kompresser, salvor, ndsoljor, munvard.
Deo utan aluminium?
Hemsida: http://apoteket.se

URIFORM — Avlastande kudde for arm, sillock m.m.
Hemsida: http://uriform.se

Varuhus m.fl. affarer kan ocksa ha nyttiga och anvandbara saker.
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Aloe Vera och annat

Aloe Vera ar som de flesta vet en mild och valgérande vaxt, och innerbladsgelén kan
anvandas till huden men dven invartes och fungerar da, kan man saga, som en
hudkram for magslemhinnorna. Aloe Vera ska vara av hogsta kvalitet, se till att den
star forst i innehallsforteckningen (da ar det mest av den) och att den ar certifierad.
Sjalv har jag fastnat for produkterna fran Forever (http://forever.se).

Efter min cancerdiagnos vill jag bara ha rena produkter utan onddiga tillsatser. Darfor
ater jag ekologiskt och narproducerat och anvander Aloe Vera produkter av hogsta
kvalitet.

Deodoranten ar utan aluminium och tandkramen innehaller ej fluor. Sminket ar
hudvardande och innehaller inte giftiga mineraler, parfym eller tillsatser. Tvalen ar sa
mild att den gar utmarkt att anvanda i ansiktet, aven till makeupborttagning. Den
torkar inte ut huden alls. Hudkramerna kladdar inte och ar mycket effektiva.

Jag har inte genomgatt stralbehandling men kan tanka mig att Gellyn ar bra. Aloe
Vera anvands traditionellt vid brannskador.
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