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Den som insjuknat i cancer dr precis samma ménniska som férut. Sjukdomen
&r inte hennes identitet. Se henne som en narstdende manniska med cancer:
en sjukdom som tidvis kanske &r kritisk, med som vid andra tider bara finns i
bakgrunden utan att ge symptom, precis som vilken annan sjukdom som helst.
Sjukdomen &r inte det centrala i livet.

Var narvarande, lyssna och prata.

Var 6ppen: tala om allt som géller sjukdomen séavél med patienten som med familj
och vénner. Visa din nérvaro, men ga inte till 6verdrift, utan lat patienten prata pa
egna villkor. Férsok pa nytt. L&t ocksa patientens sorg fa ta plats. Respektera pa-
tientens sjalvbestammanderitt. Aven om du férséker halla hoppet och livsgnistan
uppe skall du inte vara forstallt munter eller férringa den rédsla, angest eller sorg
Over att framtiden &r begriansad, som sjukdomen kan f& patienten att kénna.

Stark patientens fortroende for lakare och vardpersonal och tro pa behandlingar-
nas verkan och tillfrisknande. Skaffa information om sjukdomen, behandlingarna,
biverkningar, ndring och annat som uppratthaller patientens vélmaga. Fraga sjélv
och hjilp ocksa patienten att stélla fragor (till exempel till de alltid lika stressade
lskarna och vardpersonalen) om “vad” och “varfor”. (Varfor dr det bra att dricka
mycket vatten? Varfor skall man undvika ocksa mindre infektioner? Varfér kan
patienten se “bra” ut, dven om henens tillstand &r kritiskt?)

Barn vet.

Ség som det ar s& undviker du fantasifdllorna. Lat inte ansvaret for att familjen
fungerar falla pa barnen, offra inte barnen f6r patienten. Ta hand om dig sjélv. Traffa
dina vanner. Godkann dina kanslor: krav inte det omdéjliga av dig sjélv och férsumma
inte ditt eget liv. Skét om dig sjalv och din halsa. Gor saker som piggar upp. Bevara
dina kontakter till utomstaende och fortsétt med dina hobbyer. Godkann kénslorna
som en nérstaende persons sjukdom vécker, ocksa de negativa kénslorna. Du kan
bérja kdnna agg mot patienten om du kénner att du “offrar” fér mycket.

Sinne for proportioner.

Bevara ditt sinne fér proportioner, &ven om du mérker att en del av dina bekanta
beter sig 6verraskande dramatiskt, sjélva behover trostas, eller rent av avbryter
kontakten. Lat inte skréckhistorier och inbillning fa 6vertaget.

Forska i dodens gata.

Forsok att “bli du” med déden. Begrunda din varldséskadning: synen pa déden i
din religion eller enligt andra livsaskadningar. Kunskap ger mod. Férsok att vara
tacksam for att livet har gett dig den har mojligheten att véixa som ménniska.

Eila Ohrmark
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TiLL LASAREN

| dag kan cancersjukdomar behandlas med god framgang och allt flera
patienter tillfrisknar fran sin sjukdom. Trots det leder det att en familje-
medlem insjuknar till att situationen férandras i familjen. Manga svéra och
skrammande saker kommer alltfor néra pa ett Sverraskande sétt. Tankarna
kretsar for det mesta kring patienten och det ar helt naturligt att hela famil-
jen &r orolig. Den forsta tiden med sjukdomen &r oron sérskilt stark. Det ar
svart att se en nérstdende, kdr méanniska vara sjuk.

En framskridande och eventuellt obotlig sjukdom tvingar hela familjen att
ga igenom en process for att ta farvél.

Férutom patienten gar ocksa varje familjemedlem igenom sin egen kris.
Var och en har rétt till det. Man &r kanske radd fér sddant som verkar
svart, men vill inte prata med andra om det for att inte verka sjélvisk. En
anhorig kan ocksé oroa sig for hur sjukdomen kommer att paverka hen-
nes liv: framtiden, de narmaste och hur hela familjen kommer att klara av
situationen.

Den har handboken &r till for patientens néra och kéra. Malet &r att hjalpa
dem forsta patienten, sig sjélva och hela familjens situation och att kunna
ge varandra stéd. Handboken ger information om olika sétt att beratta om
sina kénslor och méta en annan persons kanslor. Handboken tar upp vad
man kan sdga nér det kdnns svart att ens hitta ett endaste ord, hur hoppet
kan vara till hjdlp och hur var och en trots allt har ratt till sina kénslor och
sitt eget liv, och ocksé vad insjuknande i cancer betyder fér familjens del.
Handboken handlar om kanslor och svarigheterna att prata om dem, om
sjukdomens inverkan pa parférhéllande och foraldraskap och om hopp.
De kursiverade delarna ar utdrag ur den finska boken Haaste elamaélta
- kokemuksia syévasté (Livet gav en utmaning — erfarenheter av cancer)
som getts ut av féreningen Cancerpatienterna i Finland 1996.

De egna krafterna récker inte alltid till och da ar det klokt att séka hjélp. |
handboken finns ocksa en férteckning dver olika tjanster och stallen dar
man far hjalp.



VAD AR CANCER

Cancer ar manga saker. Inom medicinen &r den ett artnamn for olika
elakartade tumdrer i en organism. Fér en cellforskare kan cancer betyda
storningar i systemet som reglerar cellernas tillvaxt, vilket leder till okon-
trollerad tillvéaxt i cellvavnaden. Cancer kan ocksa definieras som en serie
héndelser orsakade av férdndringar i ménniskans arvsanlag, DNA. Men
minst lika viktigt som en medicinsk definition p& cancer &r hur ménnis-
kor upplever cancer. Redan ordet cancer &r skrammande f6r manga. Det
skapar en bild av smarta och déd. Den hér férestéliningen &r fran en tid
d& man &nnu inte kunde behandla cancersjukdomar. Men rédslan och de
felaktiga uppfattningarna sitter djupt i oss alla.

Cancer &r alltsa en stdrning i kroppens funktioner, en stor grupp elakarta-
de tumérer och dessutom varje enskild cancerpatients egna upplevelser.

ALLA ORSAKER AR INTE KANDA

Cancersjukdomar &r mycket vanliga. Varje ar insjuknar omkring 22 000
ménniskor i cancer i Finland. Antalet nya cancersjukdomar 6kar undan for
undan. Den viktigaste orsaken till detta ar att mé&nniskorna lever allt lang-
re och att efterkrigstidens stora arsklasser b&rjar narma sig en alder da
cancersjukdomar brukar forekomma. Mest cancerfall konstateras hos
personer som &r over 60 ar, men bade barn, ungdomar och personer i
medelaldern insjuknar ocksa.

Alla orsaker ar inte kdnda. Men nagra viktiga orsaker har man vetat om
redan ldnge. Man vet att rokning orsakar lungcancer, for stora doser av
ultraviolett strélning hudcancer, asbest cancer i lungsdcken. Man vet
ocksa att alla som blivit utsatta fér dessa inte insjuknar i cancer. Nufér-
tiden tror man att cancer ar ett resultat av en mycket mera komplicerad
handelsekedja: cellens arvsanlag kan vara mottagligare fér vissa orsa-
kande faktorer och ménga milj6faktorer forstérker dem ytterligare.

CANCER KAN OFTA BOTAS

Idag kan stérsta delen av cancersjukdomarna botas. Manga cancer-
tumorer konstateras som mycket sm4, till och med i forstadiet, d& be-
handlingen &r enklare och resultatet battre. Behandlingarna har gjort stora
framsteg till exempel nar det géller barn som insjuknat i leukemi. Yngre
cancerpatienter klarar sig i allménhet béttre an &ldre. Men cancersjukdo-



marna &r ocksa olika. Till exempel bréstcancer och melanom har en béttre
prognos &n andra. Sadmre &Ar prognoserna ddremot nér det galler cancer i
bukspottskérteln och lungcancer.

P& prognosen for tillfrisknade inverkar cancerns utbredningsgrad och pa-
tientens alder mest. Likasa inverkar patientens allménna kondition och hur
vél hon orkar med de ibland mycket tréttsamma behandlingarna. Bedém-
ningen av framtiden férsvaras framst av att alla cancersjukdomar ar
individuella och olika pad samma satt som manniskorna. Statistiken
ger alltsd inte mycket information om prognosen f6r en enskild cancer-
patients del.

CANCERVARDEN AR EFFEKTIV

Behandlingen av varje enskild cancerpatient beddoms separat. Den
vanligaste behandlingsformen vid cancer &r operativ behandling, som vid
behov kompletteras med stralbehandling och/eller medicinsk behandling
antingen fore eller efter operationen. Syftet med den medicinska behand-
lingen och stralbehandlingen kan vara att f4 tuméren att minska fore ope-
rationen eller att sakra operationsresultatet.

Men behandlingen kan ocksa bestd av enbart stralbehandling och/eller
medicinsk behandling. S4 &r oftast fallet nar cancern har spritt sig till andra
stallen i kroppen fran sin ursprungliga plats. Som medicinsk behandling
anvands cytostatika, som forstor cancerceller eller férhindrar deras tillvaxt,
och till exempel hormonbehandlingar. Biverkningarna fran den medicinska
behandlingen beror pa att lakemedlen ocksa inverkar pa de 6vriga cel-
lerna i kroppen. Nufdrtiden kan biverkningarna botas eller lindras. Smarta
som orsakas av cancer kan ocksa botas. Radslan fér smarta ar dock inte
latt att skingra, eftersom historierna om cancersmértor gar fran generation
till generation. Idag anvéands hela hélso- och sjukvardens kunnande for att
behandla smértan utgdende fran cancerpatienten villkor. Halften av alla
cancerpatienter upplever smérta i nadgot skede av sin sjukdom.

FINNS DET ALTERNATIV

Varannan som insjuknat i cancer kan ha anvént sig av alternativa behand-
lingsformer under sin sjukdom. Det finns manga alternativa behandlingar
fér cancer, men relativt lite medicinsk information och forskning i &mnet.
| Finland &r det mycket fa som enbart férlitar sig pa alternativa behand-



lingar. Det vanliga &r att man anviander dessa som stéd vid sidan av de
medicinska behandlingarna. Manga upplever att behandlingarna gor nyt-
ta, &ven om de inte botar cancern. De alternativa metodernas effekt i
behandlingen av cancer har inte kunnat pavisas. Om sé& vore skulle
dessa behandlingar ocksa anvéndas pa klinikerna som &r specialiserade
pa cancervard. Forskningen ger dock hela tiden ny information om orsa-
ken till cancer, om behandlingsméjligheter och om rehabilitering efter can-
cer. Alla som insjuknar i cancer kan behandlas, dven om alla sjukdomar
inte kan botas. Vid sidan av lang livslangd har béattre livskvalitet darfor
blivit ett allt viktigare mal inom varden.

EN NARSTAENDE INSJUKNAR | CANCER

For liikare och virdpersonal iir diagnostisering av svira sjukdomar ett arbete,
verklighet varje dag. For oss var redan misstanken om sjukdom, for att inte
tala om att fi hora det, en total chock. Den kan bara en annan person som
gitt igenom samma sak, eller foljt med det pd néiira hill, forstd. Jag bad och
Jjag bad och jag bad. Jag giorde byteshandel med Gud.

Nar nagon i familjen insjuknar i cancer ar det vanligtvis omtumlande f6r
hela familjens liv. Vetskapen om sjukdomen kommer oftast som en sorts
Overraskning, dven om man kanske har hallit den fér mojlig redan tidigare.
Balansen i familjen &r hotad. Det hur familjemedlemmarna upplever situa-
tionen och reagerar beror pad manga olika saker. Vi &r olika som ménniskor
och vart sétt att vara varierar. Var och en har ocksa olika kénsloband till
den som insjuknat.

Saklig information gor det lattare att se den verkliga situationen och
kan befria fran onddig radsla. Information hjélper ocksa nir man férsé-
ker fa klarhet i sina egna kénslor. Men vardpersonalen kanske inte alltid
kommer att ténka pa eller har tid att berdtta om sadant som patienten eller
de anhoriga funderar 6ver. Darfor ar det bra att stélla fragor och ta reda
pa saker och ting sjalv.

Vardpersonalen arbetar dagligen med cancerpatienter och arenden som
har att géra med cancer. Darfor ser situationer och problem olika ut be-
roende pad om man betraktar dem ur patientens och de anhérigas eller
ur vardpersonalens synvinkel. Vardpersonalens erfarenhet av hur behand-
lingsmetoderna har utvecklats hjélper dem att halla hoppet uppe ocksa i



situationer som kan vara skrammande och chockerande for patienten.

Foér den som insjuknat och de anhdriga &r situationen alltid ny och skram-
mande. De har ratt att prata om kéanslorna som sjukdomen vécker. Nér
man har hélsan i behall funderar man inte sa ofta pa sjukdom och dod.
Sadana tankar kinns frammande och angestfyllda, &ven om vi alla kom-
mer att stéllas infér dem en dag. Ju svérare det ar att godkénna sjukdom
i allménhet och framfér allt det att en sjukdom drabbar en sjélv, desto
svarare &r det ocksa att prata om saker i anslutning till sjukdomen. Den
medicinska vetenskapen har som mal att bota sjukdomar, men den insjuk-
nade personens och de anhdrigas kanslor kan bli undantréngda av all fin
teknik och effektiva behandlingsmetoder. Ibland kan vardpersonalen finna
det svart att mota de anhdrigas och patientens néd, vilket latt leder till att
den forbigas.

Manga olika faktorer inverkar pa hur manniskor upplever svéra brytnings-
tider och krissituationer i livet. Om kan kanner sig trygg i sitt liv i 6vrigt
och om man har stédjande personer omkring sig, ar det ocksa lat-
tare att komma &ver svara situationer. A andra sidan kan det vara en
stor chock att stéllas infér en svar sjukdom, om livet har gatt utan storre
motgangar tills dess. Tankar om att sddant hér inte alls borde hiénda oss
vacks latt. Varfor just vi? Varfor nu? Varfor just nu, nér allting skulle ha varit
sa bra?

| familjer som redan tidigare har haft motgangar och upplevt sjukdomar &r
det ofta lattare att godkanna att svarigheterna finns till, men det &r dnda
svart att mota sjukdomen. Kanske krafterna redan bérjar tryta: “Det har
ocksa till raga pa allt..”.

Om man har lyckats klara av svara och smartfyllda situationer re-
dan tidigare, gratit ut och 16st problemen, ar det lattare att komma
i balans, an om man av nagon orsak har skjutit de svara kanslorna
at sidan, och inte tankt igenom dem. Svarigheter som man genomlevt
ger ofta fardigheter och kraft att klara ocksa nya, svara situationer. Om
man under sitt liv har fatt bara pa olika typer av sorg, problem och frlus-
ter, som man inte har kunnat behandla tidigare, kommer man vanligen att
tédnka pa dem ocksa pa nytt och det gor att den svara situationen kanns
annu vérre.



Tidigare erfarenheter av och en uppfattning om vad det betyder att
insjukna i cancer inverkar ocksa pa hur man upplever situationen
och klarar av den. Aven om behandlingsformerna har utvecklats och
resultaten blivit avsevért battre, betyder en cancerdiagnos fér manga
fortfarande langa, tréttsamma behandlingar och déd. Om det i ens nérhet
finns personer som tillfrisknat frdn cancer ar det |&ttare att tro pa att cancern
kan besegras ocksa i det har fallet.

Filjande vecka niir jag satt pi likarkansliet for att fi resultaten fran finndls-
biopsin rog jag emot informationen om att cancern spritt sig alldeles lugnz.
Jag stillde sakliga fragor om behandlingsmajligheter och tillfrisknande, och
liikaren beromde mig for en “vuxen” instillning. Men nir jag hade stingt
dirren bakom mig forstod jag att der gillde mig, atr der var verklighet, min
verklighet.

Det finns inget ratt eller fel satt att méta den kris som sjukdomen
orsakar. Var och en av oss upplever det pa sitt unika satt. Det tar ofta
lite tid innan mé&nniskan &r beredd att godké&nna beskedet om en allvarligt
sjukdom, fardig att acceptera att det &r sant och att det inte kan &ndras.
Det kan hédnda att man férsoker komma undan den angestgivande
verkligheten till exempel genom ett stérre alkoholbruk &n vanligt eller ge-
nom att sysselsétta sig med arbete eller annat brddskande eller att man
férnekar sjukdomen. Utat sett kan en ménniska se mycket stark och balan-
serad ut, &ven om ett totalt kaos rader inom henne.

| och med att man s& smaningom accepterar verkligheten bérjar olika
manniskor reagera pa olika satt. Nagon kan lange fundera djupsinnigt och
mycket pa sitt livs héndelser, en annan kan dédremot vara van att klara av
ocksa svara situationer snabbt genom att rikta blicken mot framtiden och
en tredje kan stddja sig pa sitt intellekt och pa faktauppgifter. Nagon har
Iatt att grata, en annan kénner egentligen ingenting mera, en tredje ger
utlopp for sin dngest genom att sténdigt géra nadgot och ndgon annan
kanske sover mera &n vanligt. Manniskor i kris blir ocksé lattare irriterade
och sérade.

En manniska som visar sina kéanslor tydligt genom att till exempel

grata i svara situationer far ofta mycket latt stéd och omsorg av an-
dra. Diaremot blir en mianniska som tycks ta situationen lugnt och “pa
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ett vuxet satt” latt utan stéd. Men den har manniskan behéver ocksa
stod for att klara sig och for att ge utlopp f6r sina kénslor, precis pa sam-
ma satt som en som visar sina kénslor pé ett mera synligt sétt.

STOD I KRIS

Pa vilket satt man an reagerar hjélper det i allménhet om man i en krissitua-
tion har méjlighet att prata med anhdériga och vénner som ger trygghet
och stéd. Men man har inte alltid sddana personer i néarheten nér det
skulle behovas. Da &r det bra att vanda sig till ndgon som hjélper pa frivillig
basis eller ndgon som ger professionell hjalp, eller sa kan man séka sig
till en grupp med manniskor som &r i en liknande situation. Nér en allvarlig
sjukdom bryter ut kan bade patienten och de anhériga réka i kris. Den som
vill stédja en person i en kris skall komma ih&g att stod alltid skall ges pa
ifragavarande persons villkor, enligt dennes rytm. Det tar tid att komma
ur en kris. Det bésta séttet att ge stéd dr genom att sta till forfogande
och vara beredd att lyssna. Det &r bra om man kan prata om saker och
ting s& arligt som maijligt, sa att man férstér hur kénsliga och sarande
fragor saken géller. Samtalet borde alltid k&nnas tryggt och stédjande.
Det borde ge utrymme fér manga sorters kénslor, allt fran angest,
radsla och ilska till ndrhet, hopp och kérlek. Det &r bittre att uppmuntra en
ménniska som &r i kris att upprepade ganger prata om det som kénns
svart an att férséka f& henne att glémma den svéra situationen och ténka
pa annat. Det &r inte farligt att grata, utan det kinns ofta lattande och
hjalper till att komma ur krisen.

Det att man kan behandla fragor arligt kraver ocksa att den som lyssnar

har mod att moéta sina egna kénslor. Ibland kanns nagot alltfor svart,
och dé ar det bra att 6ppet medge det.
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Ibland blir man besviken Gver att patienten inte reagerar p& onskat sitt,
utan &r avvisande och isolerar sig, dven om de nérstadende férsoker stod-
ja, lyssna och hjélpa sa gott de kan. Omtanken och omsorgen &r dock inte
férgaves. Manga berattar att de med tacksamhet kommer ihdg dem som
visade karlek just da nér man sjélv inte orkade ge stor orsak till det.

Var och en bedimer sina sorger, sin uthéllighet enligt sina krafter och sin tidi-

gare erfarenhet. Den som inte vet hur ndgot stort kinns, tar ofta det lilla for
ndgot stort i misstag. Jag har lirt mig leva en dag i sinder. Ta dagens sorger
som de kommer, morgondagen har sin egen sorg.

FAMILJEN

Min man har alltid iilskat mig, bara mig. Nu stod vi varandra néirmare iin
ndgonsin tidigare. Nu efterdt forstdr jag att néirheten delvis var beroende,
riidsla for att mista den andra, passionerat klamrande, saknad efter att leva

och uppleva.

En utdragen sjukdom tér pa alla familjemedlemmarnas krafter. Om familje-
medlemmarna har ett nira och gott férhallande, blir sjukdomen ofta nagot
som gor familjen &nnu starkare. Man vill ge varandra stéd. | och med att
vérderingarna éndras kan sjukdomen leda till att &kta hélfter som tidigare
inte kommit 6verens kommer nérmare varandra. Det &r inte 16nt att gréla
om smasaker. De férsvunna kénslorna kan komma tillbaka och man mér-
ker hur viktigt det &r att bevara &ktenskapet. Genom sjukdomen kan man
komma fram till en ny nérhet, som ger livet en helt ny mening. Man ser
varje dag som en ny méjlighet, som man vill utnyttja s val det gar.
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Om kontakterna till bekanta, slaktingar och andra personer utanfor familje-
kretsen har minskat kraftigt, kan férvéntningarna pa stod fran familjemed-
lemmarna bli f&r stora, framfér allt om sjukdomen blir langvarig. Besvikel-
sen kan d& komma till uttryck som grél. Darfor &r det viktigt att man ocksa
i svara situationer uppratthaller kontakterna till personer utanfér den egna
familjen. Anhdriga och vanner behdvs som stdd for tillfrisknandet. | svara
situationer behdver man inte nédvandigtvis ord, men nérvaro och nérhet
allt efter familjens behov ar viktiga.

Det ar ocksa viktigt att man i man av méjlighet fortsatter med sadana sys-
selséttningar och hobbyer som tidigare har gett krafter att orka i vardagen.
Detta &r sarskilt viktigt fér familjens barn och unga.

Som en f6ljd av insjuknande kan narstdende personer ibland ocksa fjarma
sig frdn varandra. Rédslan for att en narstdende skall férandras, eller for att
man skall mista honom, kan vara sa stor att man bérjar undvika att traffa
honom och héller honom pa avstand pa ett eller annat sétt, for att situatio-
nen inte skall k&nnas s& svar. Kommunikationen inom familjen &r inte alltid
Oppen och latt. | en familj kan man réka i en situation dér en familjemedlem
déljer sina kanslor och tar en hurtig roll, som om denna person skulle béra
bdrdan for bada tva. Bade den anhdriga och patienten kan kanna ett be-
hov av att skydda andra frén sina kénslor, sin radsla och sina férvantningar.
Man kan tro att man vet vad den andra vill, utan att man kontrollerar om det
man tror ar sant eller inte. Var och en har lika ratt till att k&nna sorg och att
behandla sina kanslor, bAde ensam och tillsammans med andra. Ju mera
6ppet man kan prata om kénsliga och svéra fragor inom familjen, desto
stérre mojligheter har familjemedlemmarna att ge och fa stéd. D& undviker
man ocksa forvirring som orsakas av felaktiga uppfattningar. Det psykiska
tillfrisknandet kommer inte igdng om man inte har tagit mod till sig att
mota och behandla sina kanslor. Det vore bra om patientens anhériga
hade méjlighet att samtala med ndgon utomstdende om sina angestkéans-
lor och sin radsla. D& &r det lattare att méta den som insjuknat med Gppet
sinne och att komma i balans i den nya situationen. Kontaktinformation till
olika hjélporganisationer finns i slutet av den hér broschyren.

Sjukdomen kan ocksa vara ett hot mot parférhallandet. Om makarna

har haft ett daligt férhallande fére insjuknandet kan den medverka till att
fiarma dem helt och hallet fran varandra. Sjukdomen kan leda till att parfor-

13



hallandet tar slut och vara den sista droppen i dktenskapet.

Aven om makarna beslutar sig for att skiljas, vore det bista med tanke pa
alla familjemedlemmarna att 6ppet diskutera situationen, bade om kon-
flikterna mellan makarna och de problem som sjukdomen medfér. Man
kan reda ut de hér fragorna antingen enbart inom familjen eller genom att
kontakta en familjeterapeut eller annan familjeradgivare. Séarskilt viktigt &r
att familjens barn far tillrackligt mycket stéd i en s&dan situation. Det &r
bra att klart och tydligt komma fram med att dven om féraldrarna skiljer sig
fran varandra skiljer de sig inte fran sina barn. Barnen borde ocksa kunna
vara sdkra pa att den som insjuknat far tillréckligt stod, sa att det inte faller
alltfér mycket pa deras ansvar. Det ar ocksa viktigt att sdga till barnen att
de varken &r orsaken till att en av férdldrarna insjuknat eller till skilsmés-
san. Aven om en skilsmissa dr en svar sak, och dven om det kan kinnas
omattligt tungt i samband med en sjukdom, kan den ocksa vara starten
till ett nytt och battre liv. Nar man kommer igenom kriserna ar det dags att
rikta in sig pa framtiden.

PARFORHALLANDET

Jag hingde upp lakan ver alla speglar och grét. Jag var bitter. Han hade
alltid iilskat mina brist. Jag var ridd. Hur skulle det ga? Jag kinde mig som
en halv kvinna. Jag trodde att min man inte skulle vilja iilska med en kvinna
som bara har ett brist. Jag frigade honom inte, utan beslit det i stillet for ho-
nom. Jag gimde mig i mina kinslor av nedstimdhet och av att vara sindrig.
Det fanns varken imbet eller kirlek, eftersom jag viigrade, flydde. Bida tvi
var ensamma. Inte ens bastun kiindes som forut néir jag badade ensam. Han
respekterade min sorg och vigade inte tringa sig igenom den mur jag byggt
ombkring mig for att friga, prata, trista. Bida kiinde sig illa till mods. Sedan
hiinde det. Jag kommer inte exakt ihig hur. Plotsligt birjade vi bara prata.
Vi grit tillsammans. Satt bredvid varandra och beréittade for varandra om
vdra kéinslor. Vi vara niira att begi ett misstag, niira att gi i varsin rikining
pé grund av att vi inte pratade. Ombeten och kirleken hade inte forstorts
trots allt. Han dlskar mig fortfarande!

Insjuknande i cancer och framfér allt cancerbehandlingarna inverkar ofta
pa patientens sexualitet och darigenom ocksé pa parférhallandet och sex-
livet. Forandringarna har att géra med patientens sexuella jagbild.
Den &ndras ofta i samband med behandlingarna, t.ex. nar nagot opereras
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bort. Sjukdomen betyder ocksa vanligen att sjélvkanslan far en kraftig torn.
Som en foljd av detta kan det vara svart for patienten att se sig sjélv som
man eller kvinna. Patienten kan kénna sig ful och otrevlig och later ingen
komma néra, varken psykiskt eller fysiskt. Tiden &r ofta den basta medici-
nen och situationen férédndras snart mot det battre. Men det kan ibland ta
flera manader eller till och med langre. Det krévs tdlamod och f&rstaelse
fér patientens situation av den “friska” partnern i parférhéllandet. Men man
skall ocksa visa sin kérlek och sitt stéd. Det bésta séttet att hjélpa ar att
férsdkra sin partner om att han eller hon fortfarande ar samma ménniska,
att kvinnligheten eller manligheten ar densamma och att han eller hon
fortfarande &r atradd, viktig och alskad.

Under krisen i b&rjan av sjukdomen ar det helt naturligt att patientens
sexuella lust minskar for en tid. Hon behover krafter for att klara av sin
sjukdom och de anstrdngande behandlingarna. Ofta upplevs sexuali-
tet ocksd som nagot férbjudet och f6rdémligt under en tid av svar sjuk-
dom. En allvarlig sjukdom och sexualitet kan framfér allt kdnnas angestfylit
om man har vuxit upp i en miljd med negativa attityder till sexualitet. A
andra sidan finns det ocksd manniskor vars sexuella aktivitet 6kar under
sjukdomstiden. De far stéd och trést darigenom. Den starka livfullhet som
man upplever genom sexualiteten far en att tdnka pé& annat an sjukdom
och déd.

Minskad lust till sex kan vara ett problem i parférhallandet. Var och en
har dock rétt att bestdmma 6ver sin kropp och ingen far bli tvingad eller
pressad till samlag. Om man gor s& under en kris kan féljden vara irrepa-
rabla skador som f&rstér parférhallandet helt och héllet. Fysisk narhet och
hudkontakt &r ett bra satt att visa sina kénslor, ge och fa trést och kraft. |
ett parférhéllande méste man kunna nérma sig den andra s& att man kan
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lita pa att denna inte kréver samlag om inte bada &r med pa det. A andra
sidan har den som ar frisk ocksa rétt till sexuell tillfredsstallelse. Tillsam-
mans kan man till exempel komma Gverens om att man godkanner mastur-
bation som en del av parférhallandet. P& sa sétt kan partnern tillfredsstalla
sina behov pa ett “tillatet” satt, utan att behdva dolja det och kénna skuld.
Masturbation &r ett bra, sékert, hdlsosamt och tillatet sétt som kan hjélpa
att komma 6ver en svar situation.

FUNKTIONELLA STORNINGAR

Cancersjukdomen och behandlingarna som ges for den orsakar ocksa
funktionella stérningar hos bade kvinnor och man. De vanligaste proble-
men hos kvinnor &r att slemhinnorna kénns torra och irriterade, att samla-
get gor ont och att kénsligheten i slidan minskar. Man har problem med
erektionen. Dessa kan variera mellan lindriga erektionssvarigheter och
impotens. Bade kvinnor och mén kan ocksa bili tillfalligt eller bestdende
infertila. | vissa cancersjukdomar orsakar operationen eller stralbehand-
lingen inkontinensproblem.

| var kultur ar uppfattningen att man inte kan prata 6ppet om fragor som
géller sexualitet ens med sin partner mycket utbredd. Som tur &r har det
har borjat andras och de yngre generationerna ar redan mera 6ppna. Ib-
land far man inte tillrackligt information ens av vardpersonalen. Det finns
alltid undantag. Om man inte kan tala Sppet &r det svart att |6sa problem
som galler sexualiteten och sexlivet och det kan till och med leda till att
man inte ens vagar soka hjalp.

Ofta kunde situationen |6sas mycket latt. Patienten har ratt att fraga och
fa information av den behandlande lékaren och den &vriga vardpersonalen
ocksa om sadana inverkningar som behandlingarna kan ha i fraga om sex-
ualitet. Utan sakkunskap ar det svart att forsta situationen och diskutera
fragorna med sin partner. Det |6nar sig att modigt ta upp frdgan i samband
med behandlingar och efterkontroll. Féreningen Cancerpatienterna i Fin-
land har publicerat broschyren Cancer och sexualitet, som du kan fraga
efter p& den regionala cancerféreningen eller pa vardanstalten. Du kan
ocksa bestilla broschyren gratis p4 nummer (09) 1353 3211.

Var inte radd for att séka hjélp och olika I6sningar. Svarigheter i den egna
sexualiteten och i parférhallandet sanker livskvaliteten, men en bra balans

i sexualiteten och parférhéllandet &r en positiv resurs i livet.
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ROLLER | FAMILJEN

Det att nagon i familjen insjuknar i en allvarlig sjukdom har olika
betydelse i familjens olika utvecklingsskeden. Det 4r ocksa av stor
betydelse vem av familjemedlemmarna som insjuknar. Om pappan eller
mamman i en familj med barn under skoléldern insjuknar innebar det utéver
oron for sjélva insjuknandet ocksa att frdgor som géller omsorg om barnen
maste beaktas. | en familj dér barnen redan &r utflugna géller oron ndrmast
de bada makarna.

Ofta ar det sa att familjemedlemmarnas uppgifter antingen betonas
genom sjukdomen eller att de byts ut helt och héllet. Ekonomiskt an-
svar, omsorg om barnen och manga andra saker maste funderas ut pa
nytt. Det hénder latt att ndgon av famillemedlemmarna tar éver ansvaret
for att allt det praktiska blir skétt. Den hér personen kan stddja andra, hélla
kontakt med personer utanfér familjen och péa s& sétt omvandla sin egen
&ngest till aktivitet och en resurs. Om sjukdomen blir langvarig kan rollfor-
delningen férandras igen. Den familjemedlem som var stark i borjan kan
nu behdva stdéd och tvartom. Ibland hander ocksé att den som insjuknat i
cancer blir den “starka” i familjen. Det &r viktigt att komma ihag att ocksa
den som tar rollen som stark person behdver stéd och férstdelse, och
m&jlighet att vara svag, for att kunna méta sin egen radsla och sorg och
pa det sattet komma vidare.

Om far- eller morféraldrarna &r vid god hélsa och férhallandet till dem &r
fungerande, far familjen ofta stéd av dem i nagot skede. Om det finns
barn eller ungdomar i familjen som &r beredda att ta ansvar for familje-
angelagenheter nédr pappa eller mamma har insjuknat, hander det latt att
rollerna “blir ombytta". Nagot av barnen hamnar i foraldrarollen. Det kan
ibland vara helt andamaélsenligt och nédvandigt. Men da &r det viktigt att
Oppet tala om att barnet i den hér situationen har mera ansvar och plikter
dn vanligt. Man maste ocksé se till att barnet eller den unga far tillrackligt
mycket stéd och méjlighet att ge utlopp for sina kénslor.

BARNEN NAR NAGON | FAMILJEN INSJUKNAR

Ofta funderar man pa vad man borde beréatta for barnen eller vad
man inte borde séga, nar nagon i familjen insjuknar i cancer. Man vill
skydda barnen fran sddant som &r svart. Da ténker man l4tt att det bésta
sattet ar att tala sa litet om det som mgjligt. Men barn méarker mycket latt
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kanslolaget i familjen, ocksa angest, och skapar da sin egen uppfattning
om vad detta kan bero pa. Vanligen funderar barn ocksa for sig sjélva 6ver
vad som kommer att hdnda dem om nagondera av férédldrarna maste tas
in pa sjukhus f6r en langre tid eller eventuellt d6r. Barn gar ofta igenom de
har sakerna pé olika satt i sina lekar. Dockor och nallar kan bli sjuka och i
teckningar férekommer sadant som handlar om sjukdomen.

For att undvika att barn far felaktiga, hotfulla férestallningar om sjukdomen
ar det viktigt att prata rakt pa sak med dem, men pa ett sa tryggt
satt som mojligt och sa att man beaktar barnets alder och utvecklings-
stadium. Det ar viktigt att man svarar sa arligt som mdjligt pa barnets
fragor. Tala om for barnet att man kommer att ta hand om henne och dlska
henne ocksa da nar sjukdomen tér pa alla familjemedlemmarnas krafter.
Men prata inte mera om sjukdomen &n vad barnet vill héra, eftersom barn
ofta skyddar sig sjélva genom att férséka gldmma hela saken.

For att skydda barnen vagrar man ofta in i det sista att tala om en néarsta-
ende persons eventuellt férestdende dod. Barnet har dock rétt att redan i
ett tidigt skede fa veta om att en néra anhérig lider av en obotlig sjukdom.
Da kan barnet anpassa sig till tanken undan f6r undan. Barnets uppfatt-
ning om ddden férdndras med aldern. Barn som &r under tre &r gamla &r
radda for att skiljas fran en narstdende person och fér den angest detta
medfor. Barn i aldern mellan tre och fem ar uppfattar inte déden som
nagot bestdende, och ocksa efter det uppfattar barnet déden som nagon
utomstdende som tar manniskorna med sig. Forst vid 9-10 ars alder bor-
jar barnet s& smaningom ténka pa déden pa samma satt som vuxna.
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Barnet behdver mycket stod och en trygg vuxen persons nérhet i den
svara situationen. Ofta betonas behovet av att vara ndra den som insjuk-
nat. Det ar ocksa vanligt att barnet borjat bete sig som ett mycket yngre
barn eller som en baby. Det &r ett satt att skydda sig som barnet skall ha
rétt till. Men det &r &nda bra att stédja sddant som ar kénnetecknande for
det barnets verkliga alder.

NAR ETT BARN INSJUKNAR | CANCER

Sanningen iir att en “cancersjuk familj” ofta lever pa det sjuka barnets villkor
och si att de dvriga familjemedlemmarnas rittigheter inskrinks. Mamman
koncentrerar sig i huvudsak pd atr skita det sjuka barnets drenden och de

andpra fir klara sig biist de kan.

Det att ett barn insjuknar &r alltid en tung och svar upplevelse for for-
dldrarna. Manga foréldrar skulle hellre sjélva blir sjuka. Barnets sjukdom
vacker ocksa ofta skuldkanslor hos foraldrarna, aven om de inte skulle ha
kunnat férhindra den pa nagot sétt. | samband med barnets sjukdom &r
det viktigt att forsta att barnet lever sitt eget liv. Det &r inte férdldrarnas
fel att barnet har insjuknat. Sjukdomen &ar en del av bade barnets och
foraldrarnas verklighet, och den maste godkinnas. Aven om sjukdomen
skulle vara obotlig har barnet och féréldrarna sin tid tillsammans. Det &r
viktigt att forstka hjélpa barnet att leva ett sa vanligt och mangsidigt liv
som mdgjligt trots sjukdomen. Barnets sjukdom satter ocksa ofta press pa
foraldrarnas inbdrdes forhéllande. Foraldrarnas satt att visa sin oro och
angslan kan vara olika och i en svar situation kan det leda till oférstaelse
gentemot den andra. Ibland kan foréldrarnas roller gentemot det insjuk-
nade barnet bli mycket olika. Den ena av férédldrarna kan i férsta hand
ta ansvaret for att skota barnet, medan den andra skyller till exempel pa
bradskande arbete och drar sig undan. Det har kan motiveras med att den
ena ocksa i 6vrigt har haft mera ansvar fér barnskétseln och den andra
har koncentrerat sig mera pa att sakra familjens utkomst och sitt arbete.
Det hénder ibland att den ena av féraldrarna “tar Gver” varden och lamnar
den andra féraldern utanfor utan att mérka det sjalv. Nar ett barn ar sjukt
4r det viktigt att bada foraldrarna deltar i varden och att de ocksa har
tillrackligt mycket tid for att prata sinsemellan, att forsta och stédja
varandra. | nyfamiljer, dér ndgondera férélderns barn insjuknar, kan situa-
tionen tillspetsas och bli mycket svér. Partnerns kansloband till barnet &r
inte lika starka som den egna fordlderns. Svartsjuka &ar vanligt.
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Det ar ocksa viktigt att ge familjens Gvriga barn tillrackligt mycket
uppmaérksamhet. De kommer latt i skymundan nér féréldrarna koncen-
trerar sig pa att ta hand om det sjuka barnet. Familjens 6vriga barn borde
kunna prata om sjukdomen och vilka frdgor och rédslor som den vécker.
Det &r viktigt att tala om f6r dem att dven om féraldrarnas omsorger just nu
i hog grad ar inriktade pa att ta hand om det sjuka barnet, &r alla familjens
barn viktiga och alskade.

SVART ATT MOTA DEN SJUKE

Jag var ridd for atr besika honom pd sjukhuset forsta gingen. Jag var réiidd
for honom. Diirfor gick jag ensam. Jag midde illa. Han kriktes. Jag kallade
pé hjilp dr honom. Fastin det var jag som kinde mig riktigt olycklig. Han
talade inte ens. Jag kunde inte vara kvar, tackade skitarna och sprang illa-
mdende ut. Jag var full av grit, men fillde inte en endaste tdr.

Man tycker ofta att man maste stédja och hjélpa en person som insjuknat
i en svér sjukdom, lyssna och besdka henne pa sjukhuset. Men det &r inte
alltid latt att moéta en sjuk person. Fysisk férandring av en nérstdende,
rédslan for att mista henne och ofta ocksa radsla for att sjélv insjukna kan
utgora hinder f6r métet. Situationen kan I6sas av att man i lugn och ro
gar igenom alla saker som kénns skrammande och som ger angest. Man
behover inte alls skdmmas for att grata. Om ett méte trots allt kanns for
svart kan det underlatta om man ringer eller skriver ett brev.

Det kan hénda att man undviker ett méte ocks& genom att konstatera att
den insjuknade behd&ver fa lugn och ro, och att hon inte ens vill ha besék.
Det &r ocksa mojligt, men ofta ar besok av narstaende personer mycket
valkomna. Ens egen dngslan kan ibland leda till att man inte vet vad man
kan prata med patienten om, vad man skall sdga i den nya och férvirrande
situationen. Det hdnder ofta att man tar till rdd och fraser som “Du blir nog
frisk, ska du se”, eftersom man tror att det &r en trést. | allmanhet ar sddana
fraser bara irriterande. Det ar battre att prata till exempel om helt vanliga
gladjedmnen och sorger i vardagen. A andra sidan &r det ocksa viktigt att
tala om svéra fradgor: om att méta sjukdomen, om praktiska arrangemang
och om tankar kring och rédsla f6r doden. Ibland &r det att man talar om
doden ett sétt att visa omsorg om de efterlevande och att slutféra
sadant som ar oavslutat, ibland kan det vara en signal fran patienten
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att hon vill héra hur kér och viktig hon &r fér den narstaende. For att
hoppet skall vickas maste man tala ocksa om det har sakerna.

Men besckaren behéver inte alltid vara den som pratar, utan hon kan ock-
sé vara lyssnare. D4 &r det viktigt med finstdmd néarvaro, att besdkaren
ger utrymme at patientens varld, vad som hint under dagen och vad
hon ténker pa. Det ar battre att vara finkénslig &n att stalla nyfikna fragor.
Viktigt ar att patienten far berétta s& mycket som hon tycker att hon vill
just da och som hon tycker verkar bra. Det ar ocksa viktigt att den som
lyssnar visar riktig nérvaro och lyssnar oférstéllt och intresserat. Det
uppstar ingen riktig samtalskontakt med en stressad lyssnare som sitter
i sina egna tankar. Verkligt intresse marks ocksa pa gester, miner och pa
sattet att méta den insjuknade. Ogonkontakt, leenden och beréring ska-
par kontakt, nickningar uppmuntrar att fortsatta samtalet. Det viktigaste &r
dock att vara sig sjalv.

Vanner och slaktingar som inte har tréaffat den insjuknade pa lange vill
ofta komma pa sjukhusbesok. Det ar bra att patienten marker att man
inte har gléomt bort eller 6vergivit henne och att hon far besék, men hon
orkar kanske inte alltid ta emot bestkare. Om det &r ldnge sedan ni har
tréffats sist, eller om det av nagon orsak ar fnurra pa traden mellan er,
ar det bast att ringa eller skriva till den som insjuknat fére bestket och
ge henne mdjlighet att beratta om hon vill att ni traffas. Vanligtvis brukar
bada parterna uppleva att det ar bra att reda ut forhallandet och gamla
meningsskiljaktigheter.
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Jag minns alla pappas vinner som kom pd besik och gav en flikt av liv.
Till och med en av hans livslinga pligoandar kom bara néigra dagar fore
hans did och dngrade vad han gjort. Di konstaterade pappa ett “det var en
lyckodag att ocksi Onni kom”. Men naturligtvis fanns det ocksd sidana som
senare niir de triffade mamma beréittade att de inte kunde med att komma
pd begravningen, eftersom de inte hade besikt pappa pad sjukhuset under
sjukdomstiden. De hade helt enkelt inte kunnat forsté att han kunde vara si
sjuk, han som alltid hade varit si full av liv.

SVART ATT MOTA DEN NARSTAENDE

Den insjuknade personens narmaste blir ofta ensamma med sina
tankar och kénslor. Bekanta visar tidvis sitt deltagande, men drar sig ofta
radvilla undan, eftersom de inte kan bota den sjuke eller tycker att de inte
kan hjalpa till med praktiska géromal. Men det &r viktigt att visa att man
ar nérvarande, star till férfogande pa den personens villkor som behdver
stéd. Ofta kan ocksa en mycket liten praktisk hjélp vara ytterst viktig.

Min mans operation hade redan pdgitt niistan tio timmar.

Jag hade fitt barnen i sing. I min ensambet blev dngesten outhirdlig.
Jag ringde till min viin och kusin klockan 22.

De kom.

Tysta, utan frigor.

Var bara di.

Liit mig vandra genom rummen i min vinda.

Men de var nira.

De forstod.

HUR ORKA sJALV

Planer gir om intet — de tar en ny form. Trots det mdste man ta emot varje
ny dag. 1o den som den kommer. Efter omstindigheterna giiva den sé bra
som mdjligt.

Pi morgnarna éir ofta det forsta jag far syn pa texten i en tavla som jag har
broderat: Av nyfikenbet orkar jag upp ocksé idag. Fir att komma sver mor-
gondngesten och min viidsla har jag liirt mig att genast nér jag vaknat tinka
pd ndgot roligt eller nigot som avviker fran vardagsrutinerna den dagen eller
pd négot som jag sjilv kunde gira under dagen.
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Man klarar ofta av mycket svarare situationer &n vad man skulle ha trott
pa férhand. Det finns méanga olika sétt att klara sig. Férstdende lyssnare
hjalper en pa végen, men ofta kan manniskan 6nska att hon fick vara for
sig sjalv da och d&, ensam med sina tankar. Nagon skriver av sig sina tan-
kar och kanslor, andra motionerar. F6r en del ar religionen ett starkt stod.
Det viktiga ar att man kanner igen, medger och férséker méta ocksa svara
kanslor: &ngest, sorg, radsla, besvikelse, ilska, skuld. Det &ar naturligt att
en anhorig kanner skuld for att hon sjalv &r frisk eller att hon &r arg Gver att
sjukdomen férdndrar och begransar ocksa hennes liv.

Jag har byggr upp en stark vinkrets. Vi behiver alla varandra bide i livets
gléidjeiimnen och sorger. Jag skulle vilja hjilpa andra som rikar ut for samma
sak, men jag har inte krafter till der.

Ensamhet, bade patientens och en anhérigs, far situationen att kan-
nas annu svarare. Man kan vara ensam p& manga sitt. Alla har inte
manga vénner eller sléktingar, och en del kan bli ensamma och utan nagon
som lyssnar och bryr sig, &ven om de har manga ménniskor omkring sig.
En allvarlig sjukdom kan leda till en situation i familjen d& alla hoppas fa
och véntar sig stéd av varandra, men ingen har krafter att ge det. Besvi-
kelsen leder till stridigheter, beskyllningar och alla kan kénna att de lamnas
ensamma. Oférmaga att tala om sina kénslor kan leda till ett &ngestfylit
beteende, som annars inte skulle férekomma, som till exempel fysiskt vald.
Forsok fa hjalp i sddana situationer av sddant som ocksa har varit till hjélp
tidigare. Vi har alla var gréns, var och en av oss behéver stéd av andra
i ndgot skede av sitt liv. Nar krisen och ndden ar som stérst har vi ratt
att fa hjalp av tillréckligt manga hander som bar oss 6ver det varsta. Det
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vore bra om familjemedlemmarna kunde fa stéd av ndgon utomstaende,
antingen av vénner, professionella hjalpinstanser eller en kristelefon. Det
hjalper om man kan dela angesten och smartan med andra, det hjélper att
prata om det.

NYA VARDERINGAR | LIVET

Liver har gjort mig dmjuk och tolerant.

En som tdl olikheter.

En som forstér livet i vidare bemdirkelse.

Ar man cynisk om man godkinner alla stindiga svérigheter utan att haja
till alltfor mycket?

Godkinner att allt iir majligt och att man mdste anpassa sin livsinstillning
efter situationen.

Planerar regin forst niir man bar fitt se manuskriptet.

Jag Gr inte en avundsjuk mera. I stiillet har jag biorjat ligga mirke till det
som dr vésentligt i mitr liv. Formdgan att leva liver modigr och sd att jag
lyssnar till mitt hjirtas rist.

Varderingarna andras i svara livssituationer. Manga saker som tidigare
varit viktiga, som stéllning i arbetslivet, yttre tecken pa vélfard och annat
liknande kan forlora sin betydelse och nya saker komma i deras stélle.
Ofta betonas betydelsen av relationerna till de narmaste, likasa kan till
exempel att stréva i naturen kannas viktigt. Manga kan f& upp dégonen fér
att det i deras nérhet ocksa kan finnas andra som behéver stéd.

RATT TILL ETT EGET LIV

Johannes sjukdom inverkade oundvikligen pd mitt beteende. Jag deltog inte i
gemensamma fritidsaktiviteter pa arbetsplatsen. Mitt liv var enbart hemma
och pé arbetsplatsen. Mina viinner tyckte att jag levde som i en annan viirld.
Jag var allvarlig och i mina egna tankar, levde och rirde mig som i en drim.
Jag orkade ingenting. Ibland vigade ingen nirma sig mig, eftersom de inte
visste hur de skulle reagera eller vad de skulle siga. Jag mirkte sjilv att jag
ibland fick ‘allvarliga” blickar frin dem. Det fanns ndgra arbetskamrater
som ibland kom och kramade om mig och gav mig energi att orka med dng-
esten och sorgen. Ibland skulle jag ha velat gi ut pé en promenad, komma
ut i friska luften och rora pd mig. Jag kunde inte, for jag visste att Johannes
ocksd giirna skulle ha velat det, men han orkade inte rora sig. Jag ville inte
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att han skulle bli ledsen genom att jag gick ut. Jag tinkte att jag gir sedan
ndr jag dr ensam.

Det &r ofta sa att hela familjen binds kraftig vid sjukdomen nar en av fa-
miliemedlemmarna insjuknar. Livet tycks kretsa kring sjukdomen. Men
det &r viktigt bade for de anhériga och patienten att man férsoker
halla fast vid invanda ménster. Om sjukdomen blir langvarig blir livet
tungt och stridiga kénslor véxlar. Det &r ocksa viktigt att familjemedlem-
marna tar hand om sig sjélv. Vanner och fritidssysselséttningar hjalper en
att orka.

Ibland kan det kdnnas svart att ta egen tid, att ens for en kort tid 16sgora
sig fran sjukdomen och patienten. Men om de anhdériga tar hand om sig
sjalva orkar det ocksa battre ta hand om patienten. Rekreation utanfor
hemmets véggar forbéttrar ofta stdmningen ocksa darhemma.

Den sjuke har ocksa ratt till ett eget liv. Han blir inte en del av sin sjuk-
dom, dven om han har rékat f cancer. Var grundldggande personlighet
bibehélls ocksa i kriser. Det &r viktigt bade fér den som insjuknat och fér
anhodriga att s& manga glddjedmnen som mdjligt finns med fortfarande
trots sjukdomen. Alla familjemedlemmar har rétt till egna vénner, egna
hobbyer, egna tankar och till ensamhet nér de s4 vill. Det ar bade tillatet
och tillrddligt att skratta och uppleva stunder av lycka. Tillfrisknandet
paverkas av positiva saker som ger gléddje och som vi har njutit av ocksa
tidigare. Positivt tdnkande inverkar ocksa pa hur vi orkar stodja varandra.
Vi tar ingenting fran den andra genom att ocksa leva vart eget liv.
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DODEN
Forstds malde tankarna pé diden i mitt sinne. Jag ville prata om diden, men
ingen ville prata om det. Jag ville ordna saker och ting si atr de var klara

fore min did.

Om sjukdomen inte kan botas maste man vanta pa déden. Det &r ofta
svért att prata om det. D& kan man bli lAmnad ensam med sina tankar
kring déden och sin sorg.

Det som &r s svart i att prata om déden &r & ena sidan radslan for att
férlora en nara anhérig, & andra sidan tanken pa ens egen déd. Svarighe-
terna kan ¢ka ocksa genom att tankarna pé en narstdende persons dod
ofta ar motstridiga. Man hoppas att han far ga en smaértfri dod till motes,
men ocksa att han far leva sa lange som mdjligt. Ju ndrmare man star
patienten, desto svarare &r det att avsta. Ofta tror man att det &r sarande
for den sjuke att tala om déden, som om det skulle vara samma sak som
att 6nska honom déd.

Om den som insjuknat vill tala om sin déd, &r det bra om det finns nagon
som har mod att samtala om det och kénslorna, radslan och de praktiska
frdgorna i anslutning till déden. Om en anhérig skoter den sjuke hemma
ar det helt naturligt att minnas tiderna som gatt under dagens lopp, ockséa
mitt i vardagsbestyren. Samtidigt kan man ocksa fa tillfalle att tala om do6-
den, eftersom ménga av oss redan har férlorat ndgon som statt oss néra.
Men man far &nda inte tvinga ndgon att tala om déden om personen ifrdga
inte k&nner att hon &r fardig fér det. Detsamma géller ocksa de anhériga.
Om det kdnns odverkomligt svart att tala om déden skall man inte tvinga
sig sjalv att gora det.

Jodi, vi talade om diden, om religioner och begravningar. Men ju nirmare
det oundvikliga kom, desto oftare limnade vi de hiir fragorna utanfor vira
samtal. Det iir sd mycket vi borde har kommit jverens om, rett ut och sagt
till varandra.




TILLFRISKNA EFTER SJUKDOMEN
Det kriiver kiimpatag, hopp och en stark tro pé framtiden av den som insjuknat for
att hon skall tillfriskna. Mitt uppe i behandlingarna ir det litt art mista hopper.

Ménga som har tillfrisknat frdn cancer berattar att de var tyngda av miss-
tro en lang tid efter att behandlingarna redan var slut. Radslan for
att insjukna pa nytt aterkom i samband med minsta lilla férkylning. De
vagade bara planera korta perioder, vilket var anstrdngande fér de 6vriga
familjemedlemmarna. Tillfrisknandet &ndrade ocksa pa de redan inlérda,
nya rollerna i familjen. Men mest av allt hade de &dnda en kénsla av att ha
fatt férlangd tid. Sjukdomen &ndrade varderingarna i livet, och det kéndes
mera givande. Man gjorde sina val mera utgdende frdn helheten, saker
och ting hade en klarare viktighetsordning. Relationernas betydelse beto-
nades, manga saker som forut varit viktiga kdndes nu onddiga. Att kunna
dela sina erfarenheter och sina positiva minnen med nagon ar av stdrsta
betydelse fér tillfrisknandet och fér vad man vagar vénta sig av framtiden.
Om man kénner sig helt ensam prévas ens toleransférmaga verkligen hart.
En manniska deltar i den andras liv genom att ta del av det som hént och
att lyssna. D& kan man ocksa hitta nya satt att uppleva och géra saker, fa
en ny uppfattning om méjligheterna att klara sig.

Livet kan aldrig forutspas eller kontrolleras helt och hallet. For att
orka leva maste man halla hoppet uppe. Hoppet om féréndring, tillfrisk-
nande och om att kunna leva med sjukdomen — hoppet om en fortséttning.
Hoppet &r ofta starkt knutet till tiden. Samtidigt som hoppet &r inriktat pa
framtiden behdver ménniskan ocksa sitt forflutna for att halla det uppe.
Daér hittar hon redan tidigare svéra livssituationer som hon métt, gatt ige-
nom och klarat av. Det hér erfarenheterna har blivit en resurs och paverkar
nuet och framtiden pa ett positivt sétt.

Jag vet ingenting om framtiden, men det behiver jag inte heller. Jag sirjer

inte dver det som har varit, det ir forginget. Jag lir mig att leva i nuet, iven
om det inte kommer att vara litt. LEVE LIVET!
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VAR FAR MAN HJALP

Cancer ar en sjukdom som &r férknippad men ménga férdomar, felak-
tiga uppgifter och attityder. Om man har korrekt information &r det ocksa
mycket |dttare att mota sjukdomen. Var och en av oss rakar i situationer
da de egna krafterna och metoderna inte langre récker till och vi behdver
hjalp av andra.

Det ar viktigt att forsoka fa till stind en dppen diskussion inom familjen.
Till det hor att man ocksa tar upp smartsamma fragor. Nar man forstér att
var och en har ratt till negativa kénslor och rétt att sérja, rétt till sin egen
plats och ensamhet, kan man kanske forst& varande lite battre. Men ge
inte upp om familjen inte tycks ha de férutsattningar som behévs. Vid be-
hov kan man f& samtalshjélp av vdnner och bekanta. Dra dig inte for att
ta upp olika saker. Det ar ju déarfér man har sina vénner.

Den behandlande lakaren och 6vriga vardpersonalen har som uppgift
att svara pa frdgor och ge rdd om olika stéllen dar man kan f& hjélp vid
behov. Helomfattande vard av cancerpatienter betyder att ocksa deras
familj beaktas. Var och en har ratt att stélla frigor om s&dant som de
funderar pa.

P& de regionala cancerféreningarnas kontor och radgivningsstationer
finns yrkeskunniga inom hélsovarden, sakkunnig hjalp, information och en
vilja att hjdlpa till. De riksomfattande patientorganisationerna ger ocksa
tjanster och Cancerféreningen i Finland har en gratis telefontjanst.

Cancerorganisationerna organiserar stodverksamhet samt anpass-
ningskurser f6r makar och familjer. Kontaktinformation finns i slutet av
den har broschyren.

Om det finns barn i familjen [6nar det sig ocksé att ta kontakt med skolan
eller daghemmet. Barnets dngslan kan komma till uttryck som avvikande
beteende eller handlingar. Da &r det bra att alla som kommer i kontakt med
barnet &r insatta i situationen, sa att man kan undvika missférstand och
tillsammans arbeta f6r barnets basta.

Hjdlp och rad kan man ocksa fa pa familjeradgivningen och mental-
vardsbyran pa hemorten.
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FORENINGEN FOR
MENTAL HALSA | FINLAND
Magistratsporten 4 A

00240 Helsingfors

tfn (09) 615 516
www.mielenterveysseura.fi

Hjélpande instanser
i huvudstadsregionen

Foreningen fér Mental
Halsas SOS-center
Magistratsporten 4 A
00240 Helsingfors

Begréansad svensksprakig service

Landsomfattande kristelefon
tfn 0203 44 55 66

mandag - fredag kl. 15-6
|6rdag kl. 15-6

sondag kl. 15-22

SOS-bilen
tfn 040 5032 199
dygnet runt, dagligen

Krismottagning
(09) 41350510
vardagar kl. 9-16,

Rehabiliteringskurser for
olika malgrupper
tfn (09) 6155 1706

The SOS Center

- crisis services for foreigners
tfn/tel. (09) 4135 0501
vardagar/weekdays kl. 9-15

Foreningen for Mental Halsas
Utbildningscentral
Banmastargatan 9

(Besoksadress Klockbron 4, 5:e van.)

00520 Helsingfors
tfn (09) 4150 3600,

- familjeterapi i férsta hand hemma

hos klienten
- tréff pa centralen ocksa mojligt.
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HUITTISTEN tukitalo
Risto Rytin katu 31
32700 Huittinen

tfn (02) 560 6200
www.tukitalo.com

HYVINKAAN tukiasema Mobile
Uudenmaankatu 27

05800 Hyvinge

tfn (019) 459 3910
Kriisipaivystys 0400 755 284
kriiisikeskus.mobile@hymise.fi

KEMIN kriisikeskus Turvapoiju
Etelédrantakatu 6

94100 Kemi

tfn (016) 257 403
turvapoiju@co.inet.fi

JYVASKYLAN kriisikeskus Mobile
Asemakatu 2

40100 Jyvaskyld

tfin (014) 625 960

KUOPION kriisikeskus
Saastamoisenkatu 12 as 2
70100 Kuopio

tfn (017) 262 7738

LAHDEN SOS-palvelu
Oikokatu 11, 15140 Lahtis
kristelefon (03) 877 660
lahti.sos-palvelu@phnet.fi

MIKKELIN kriisikeskus
Maaherrankatu 13 B, 4. krs
50100 S:T Michel

tfn (015) 214 401
www.mikkelinkriisikeskus.fi

RAUMAN kriisikeskus Ankkurpaikk
Valtakatu 13

26100 Raumo

tfn (02) 8378 5600
www.ankkurpaikk.net



SALON kriisikeskus Etappi
Rummunlygjénkatu 7 B

24100 Salo

tfn (02) 727 3700
etappi@salonseudun-mielenterveysseura.fi
www.salonseutu.fi

SAVONLINNAN kriisikeskus
Olavinkatu 40 A

57130 Nyslott

tfn (015) 273 700

SEINAJOEN kriisikeskus Mobile
Kauppakatu 25

60100 Seingjoki

tfn (06) 416 2861
mobile.sjk@nic.fi
www.kriisikeskussjk.fi

TAMPEREEN kriisikeskus Osviitta
Kauppakatu 9 C, 5:e van.,

33200 Tammerfors

tfn (03) 3138 3200
osviitta@osviitta.fi

TURUN kriisikeskus
Universitetsgatan 12 a B, 6:e van,,
20100 Abo

tfn (02) 233 3442
toimisto@turunkriisikeskus.fi
www.turunkriiisikeskus.fi

VAMMALAN tukitalo
Aarnontie 17 A5
38200 Vammala

tfn (03) 512 0500
info@tukitalo.com
www.tukitalo.com

KONTAKTINFORMATION

Cancerféreningen i Finland
Lilla Robertsgatan 9
00130 Helsingfors

tfn (09) 135 331
www.cancer.fi

Syépayhteys — Cancerkontakt
—hjélpande telefon 0800 19414
ma kl. 10-14 och 16-18
ti—frkl. 10-14
neuvonta@cancer.fi

REGIONALA CANCERFORENINGAR OCH
RADGIVNINGSSTATIONER:

Sédra Finlands Cancerférening
Elisabetsgatan 21 B 15
00170 Helsingfors

tfn (09) 696 2110
etela-suomi@cancer.fi

Radgivning fér cancerpatienter

HNS, Cancerkliniken

Haartmansgatan 4, 00290 Helsingfors
tfn (09) 4717 5370

Radgivningsstationen i Lahtis
Hameenkatu 7 A 6

15110 Lahtis

tfn (03) 751 0569

Rédgivningsstationen i Tavastehus
Palokunnankatu 10 D 26

13100 Tavastehus

tfn (03) 616 5015

Radgivningsstationen i Riihimaki
Temppelikatu 7 A 1

11100 Riihimaki

tfn (019) 736 545

Keski-Suomen Sy&payhdistys ry
Gummeruksenkatu 9 B 9
40100 Jyvaskyla

tfn (014) 333 0220
www.kessy.fi
syopayhdistys@kessy.fi
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Kymenlaakson Sydpayhdistys ry
Kotkankatu 16 B

48100 Kotka

tfn (05) 229 6240
kymenlaakso@cancer.fi

Radgivningsstationen i Kouvola
Kauppalankatu 17

45100 Kouvola

tfn (05) 535 4110

Lounais-Suomen Sydpéayhdistys ry —
Sydvéstra Finlands Cancerférening ry
Seitskérsgatan 35

20900 Abo

tfn (02) 265 7666

www, [ssy.fi

kurssi@lssy.fi

Radgivningsstationen i Loimaa
Vapaudenkatu 12 B

32200 Loimaa

tfn (02) 761 3297

Pirkanmaan Syépayhdistys ry
Hameenkatu 5 A

33100 Tammerfors

tfn (03) 249 9111
www.pirkanmaansyopayhdistys.fi
toimisto@pirkanmaansyopayhdistys.fi

Pohjanmaan Sy&payhdistys ry —
Osterbottens Cancerforening ry
Réadhusgatan 13

65100 Vasa

tfn (06) 320 9800
www.pohjanmaansyopayhdistys.fi
kanslia@pohjanmaansyopayhdistys.fi

Rédgivningsstationen i Karleby
Mannerheimplatsen 1, 67100 Karleby
tfn (06) 831 4320

Radgivningsstationen i Seingjoki
Kauppakatu 1, 60100 Sein3joki
tfn (06) 414 8660

Servicestillet i Jakobstad
Radhusgatan 12, 68600 Jakobstad
tfn (06) 723 2991
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Pohjois-Karjalan Sy6payhdistys ry
Karjalankatu 4 A 1, 80200 Joensuu

tfn (013) 227 600
www.pohjois-karjalansyopayhdistys.fi
toimisto@pohjois-karjalansyopayhdistys.fi

Pohjois-Savon Syopayhdistys ry
Kuninkaankatu 23 B

70100 Kuopio

tfn (017) 580 1801
www.pohjois-savonsyopayhdistys.fi
toimisto@pohjois-savonsyopayhdistys.fi

Pohjois-Suomen Syépayhdistys ry
Www.pssy.org
syopayhdistys@pssy.org

Kontoret i Uledborg
Rautatienkatu 22 B
90100 Uleédborg
tfn 010 249 1100

Kontoret i Rovaniemi
Korkalonkatu 18
96200 Rovaniemi
tfn 010 249 1108

Kontoret i Kajana
Lénnrotinkatu 6 A 1
87100 Kajana

tfn 010 249 1109

Kontoret i Kemi Jarjestokeskus Majakka
Sankarikatu 10

94100 Kemi

tfn 010 249 1107

Saimaan Sy6péyhdistys ry
Maakuntagalleria
Kauppakatu 40 D

53100 Villmanstrand

tfn (05) 451 3770
www.saimaansyopayhdistys.fi
saimaa@cancer.fi

Rédgivningsstationen i S:t Michel
Porrassalmenkatu 13 B 21
50100 S:T Michel

tfn (015) 151 744
saimaa.mikkeli@cancer.inet.fi



Radgivningsstationen i Pieksamaki
Lampolahdenkatu 6

76100 Pieksamaki

tfn (015) 348 535
saimaa.pieksamaki@cancer.inet.fi

Radgivningsstationen i Nyslott
Tulliportinkatu 1-5 B

57100 Nyslott

tfn (015) 273 182
saimaa.savonlinna@cancer.inet.fi

Satakunnan Sy&payhdistys ry
Yrjénkatu 2

28100 Bjorneborf

tfn (02) 630 5750
www.satakunnansyopayhdistys.fi
toimisto@satakunnansyopayhdistys.fi

Huittistupa
Lauttakylankatu 4
32700 Huittinen
tfn (02) 561 575

Raum-paikk
Satamakatu 3
26100 Raumo

tfn (02) 821 1264

Alands Cancerforening rf Nyfahlers
Skarpansvagen 30

22100 Mariehamn

tfn (018) 22 419
www.cancer.aland.fi
helka@cancer.ax

RIKSOMFATTANDE PATIENTFORENINGAR

Suomen Sy6papotilaat

- Cancerpatienterna i Finland ry

Lilla Robertsgatan 9, 00130 Helsingfors
tfn (09) 135 331
www.suomensyopapotilaat.fi
potilaat@cancer.fi

Suomen kurkku- ja suusyépayhdistys ry
Tredje linjen 29, 00530 Helsingfors

tfn (09) 7318 0630

www.le-invalidit.fi

Suomen eturauhassySpayhdistys ry —
Finlands Prostatacancerfoérening rf

Lilla Robertsgatan 9, 00130 Helsingfors
tfn (09) 135 331
www.suomeneturauhassyopayhdistys.fi
hannu.tavio@cancer.fi

SYLVA ry

Mariegatan 26 B 23, 00170 Helsingfors
tfn (09) 135 6866

www.sylva.fi

sylva@sylva.fi
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INFORMATION
OM CANCER.

Rdd for patienter och anhiriga

HAanwPioK |

HANDBOK | OVERLEVNAD

* Hur komma till ratta med sjukdomen

* Kanslor och insikter som insjuknandet vacker

* Praktisk information och anvisningar for det dagliga livet

BESTALLNINGAR per telefon (09) 1353 3211, fax (09) 260 0431 eller
e-post eija.harkonen@cancer.fi eller
per post Cancerpatienterna i Finland rf, Lilla Robertsgatan 9, 00130 HELSINGFORS

. SUOMEN SYOPAPOTILAAT - CANCERPATIENTERNA | FINLAND ry






