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Brystkroeft

— for nogle af os
er det ikke sa lysergdt

Lyserad er efterarets farve. | hvert fald hvis man har brystkraeft
inde pa livet. Mange begivenheder star i et lyserodt skaer i forbindelse

med blandt andet ‘Lysergd lerdag’ og Stot Brysterne i oktober.

De fleste danskere ved godt, hvad den
lysergde slgjfe betyder. Den repraesenterer
rigtig meget positivt inden for kraeftforsk-
ning og bedre overlevelsestal de seneste ar.

Lysergd er blevet habets farve for mange af
os, der frygter den lede sygdom.

Men for rigtig mange brystkraeftpatienter
repraesenterer den lysergde slgjfe ogsa en
provokation.

For kvinder, der er ramt af sygdommen i
den udgave, at de ma erkende aldrig at
blive raske igen, kan en lyserad slgjfe vaere
som en vad klud i ansigtet.

For med slgjfen er det lykkedes at iscene-
seette brystkraeft som en sygdom, man
heldigvis bliver rask af. Fine statistikker
siger, at rigtig mange overlever, og det er
der jo kun grund til at glaede sig over.

FOLES EKSTRA ENSOMT

Men bagsiden er, at hvis man ikke er
blandt de heldige, kan det fgles ekstra
ensomt at veere syg. Her er brystkraeft ikke
kun pd agendaen i en laekkert iscenesat
kampagnemaned, eller som en sygdom

vi har ‘besejret’. Her er der ikke sa meget
at fejre ved fine banketter og med flotte
skaltaler.

Det handler ikke om at 'statte brysterne’,
som det nok sa catchy hedder. Det handler
om at veere truet pa livet.

Begrebet at have ‘'vundet kampen mod

kraeften” er meget brugt. For en uhelbre-
deligt syg kraeftpatient er det ikke sjovt at
hare pa. Hvad er det, de andre kan, siden

de 'vinder over kraeften’, hvad er det, jeg
har gjort forkert, hvorfor magter jeg ikke
at gare alt det selv, som mine medpatien-
ter i damebladene og dagspressen forteel-
ler om, at de selv har gjort for at laegge
sygdommen bag sig som helbredte?

SYG - HELE ARET

For en uhelbredelig kreeftpatient er syg-
dommen naervaerende hver sason pa aret,
hver maned, hver dag. Nar man slar gjnene
op — 0g nar man prgver at sove i de marke
timer om natten.

Og sa gar det ikke situationen bedre, at
omgivelserne har en forventning til, at
brystkraeft jo efterhanden bare er som en
udvidet influenza. Sat pa spidsen.

Det er dejligt, at det gar godt for s& mange
brystkraeftpatienter. Alle, der har faet diag-
nosen eller er pargrende, vil glaede sig over
—0g med — dem, der klarer skaerene.

Men det ger ondt og fagles ensomt, hvis de
mange lysergde budskaber legger et seer-
ligt ansvar pa dem, der ikke bliver raske —
0g hvis omgivelsernes reaktion maske isaer
bliver noget med at give gode rad til, hvad
man selv kan gere for at blive rask.

BRUG FOR HJALP

Det er altid ensomt at blive alvorligt syg.
Ikke mange kan forsta de tanker, der
opstar. Ens naermeste omgivelser er ogsa
hardt ramt, og de lidt fjernere bekendte
har maske ikke sa meget lyst til at forholde
sig til det, vi alle har sa svaert ved at taenke
pa: At man bliver skrabelig, far brug for
hjeelp og ogsa en dag skal dg.
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Trods mange gode intentioner, ender den
syge ofte med bade at bakse med selve

sygdommen og behandlingen, men ogsa
med den ensomhed vi jo ogsa alle frygter.

Mange af os higer efter at finde en hurtig
lzsning, sa alt det grimme gar veek.

Vores medier, maske iszer de sociale me-
dier, flyder over med gode rad og quick-
fix'es. Du ma da preve, du kan da bare,
hvorfor ger du ikke...

Men de svaere tanker, de fysiske konse-
kvenser og de udfordrede sociale relationer
gar ikke bare vaek — livet bliver aldrig det
samme. Og det kan en lyserad slgjfe ikke
afhjeelpe

| dette magasin saetter vi fokus pa metasta-
tisk brystkraeft — pa de seerlige forhold, der
ger sig geeldende, hvis sygdommen er en
barskere fglgesvend, end den er for andre
mere heldige.

v

Dansk Brystkraeft
Organisation, DBO, er en selv-
steendig landsdaekkende forening,
der siden 1999 har arbejdet for, at
brystkraeftramte i Danmark kan fa
en hurtig og preecis diagnostik, en
specialiseret behandling og en effek-
tiv genoptraening. Alle medlemmer
har eller har haft brystkraeft eller
har faet pavist en genmutation, der
giver gget risiko for at fa brystkraeft.

Laes mere pa www.brystkraeft.dk
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Hvad siger man til bgrnene?

Camilla har endnu ikke fortalt
det sveereste til sin sgn

Camilla Rothmann er 38 ar og har brystkraeft, der har spredt sig til
hjernen. Hun er uhelbredeligt syg, men har ogsa en sgn pa kun fem
ar. Camilla og hendes mand er abne om sygdommen, men har endnu
ikke fortalt Villum, at hun skal de. "Det er noget af det, jeg er mest i

tvivl om,” siger hun.

Tilbage i 2019 fik Camilla Rothmann
konstateret brystkraeft. Kemoterapi, straler
og antistoffer hjalp. Behandlingen sluttede
efter et ar, men allerede en uge senere
begyndte hun at fa symptomer. Det havde
spredt sig til hjernen.

Camilla var uhelbredeligt syg og kunne
regne med at have et til fem ar tilbage at
leve i. En samtale, hun i gvrigt var ngdt til
at tage over telefonen, fordi hun uheldigvis
var i coronaisolation. Det med samtaler
vender vi tilbage til. For den maske vigtig-
ste samtale har hun nemlig ikke faet taget
endnu.

Behandlingen gik i gang igen. Med ti
hel-hjerne-bestralinger. Men allerede et
halvt ar efter begyndte metastaserne at
rgre pa sig igen.

I dag er Camilla i skiftende kemoforlab i
forsgget pa at holde sygdommen nede. Nu
er der gdet tre ar, hvor hun har vaeret syg
med krzeft. | lgbet af de ar er hendes sgn
Villum blevet fem ar.

DARLIG IDE

Camilla og hendes mand Andreas har
helt fra start gerne bade villet beskytte og
0gsa inddrage sgnnen i processen. | deres
forsgg pa det har de bade oplevet at fejle,
at ramme plet og ogsa taget beslutninger,
hvor juryen stadig voterer.

De gik for eksempel galt i byen, da de

i starten troede, at de beskyttede sgn-

nen ved at fortaelle ham, at ‘mor skal pa
arbejde’ — nar hun i virkeligheden skulle pa
hospitalet.

"Det var en darlig idé, fordi jeg efterfal-
gende har fundet ud af, at det vigtigste er
sa vidt muligt at vaere abne og zerlige over
for ens barn, s& de ikke kommer til at fole,
at man skjuler noget for dem,” forklarer
hun.

Men samtidig var de faktisk ogsa meget
abne. Villum var med til at klippe Camillas
har af, sa han ikke vagnede dagen efter
til en skaldet mor. Og da hun fik fjernet
brystet, viste hun ham arret og forklarede
ham, at brystet var fjernet, fordi det var

sygt.

“Han var kun to ar, men han vidste godt,
at mor var syg, og det var derfor, jeg havde
det darligt,” forteeller Camilla.
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SVZR BALANCE

Nu far Villum altid at vide, hvis Camilla

skal til behandling pa hospitalet. Hun viser
ham, hvor hun er blevet stukket, eller hvis
der er andre konkrete ting at forteelle. Men
der er én ting, de stadig ikke har fortalt
ham. Maske det vigtigste. | hvert fald det
svaereste.

"Vi snakker ikke endnu med ham om, at
jeg kommer til at dg. Det er helt sikkert
noget af det, jeg selv har vaeret mest i tvivl
om. Hvornar vi skal fortaelle ham det”,
siger Camilla Rothmann.

Hun har medvirket i en podcast, hvor hun
fik det rad af eksperter at vente, til Villum
selv spgrger, om hun skal dg. Eller til at det
er ved at vaere oppe over.

"Han skal selvfglgelig ikke farst vide det,
nar der er to dage til. Men sa laenge jeg
har det nogenlunde, og det ikke ser helt
sort ud pa scanningerne, har vi ikke taenkt
os at fortzelle ham det. Han felger med i,
at jeg er syg, men der er ingen grund til,
at han skal bekymre sig om det andet nu”,
siger Camilla Rothmann og tilfgjer:

"0g samtidig skal vi selvfglgelig vaere
arlige overfor ham”.

Hun traekker vejret.
"Det er en rigtig sveer balance”

MINDER ER VIGTIGE

Villums alder — fem ar — spiller kraftigt ind
pa dén strategi. Havde han veeret ti ar, ville
fuld dbenhed vaere ngdvendigt. De har
godt overvejet, om han skjuler noget for
sine forzeldre for at beskytte dem. Men:

"Han er glad i sin hverdag. Vi faler ikke,
at det er noget, han taenker over. Derfor
er der ikke nogen grund til at saette det i
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gang i ham. Han var to ar, sa han har al-
drig prevet andet, end at mor er syg. Men
han bliver ogsa ldre, s& maske tager vi
snakken om et halvt ar, nar han begynder
i skole. Sa han ikke harer det fra andre,”
lyder hendes overvejelser.

For Camilla Rothmann selv er der ingen
tvivl om, hvad det hardeste ved at vaere
uhelbredeligt syg er. Det er, at hun skal
forlade sin san, mens han stadig er barn.
At hun ikke skal opleve hans opveekst og
de store begivenheder i hans liv. Og det
allerveerste:

"At jeg ikke kan vaere der for ham. Statte
ham. Det ger mig virkelig ked af det”,
siger hun.

IKKE EN "OVERSKUDMOR’

Det sidste spgger allerede, fordi hun ikke
er en ‘overskudsmor’, der bager kager hver
weekend og tager i legeland. Men hun
forsgger at fa en masse gode oplevelser

—

Camilla vil gerne bade beskytte og inddrage sin sen i situationen. Men det er en sveer balance.

med ham nu, hvor han er ndet en alder,
hvor han ogsa vil kunne huske hende. Hun
har ogsa teenkt pa at skrive breve til ham
og lave fotobgger, sd han husker hende
0g ham sammen. Hun er dog 0gsa bevidst
om, at der skal vaere en balance, sa hun
ikke "haenger pa ham hele tiden'.

"Selvom jeg godt kunne have lyst. Men vi
praver at vaere en almindelig familie, hvor
alting ikke hele tiden handler om sygdom-
men. Det er vi ret gode til”, mener hun.

HJEMME ELLER EJ

Den allersvaereste samtale venter altsa
stadig pa dem. Camilla Rothmann erken-
der, at hun nok forsgger ikke at taenke
for meget pa den. Det er mest Villums
reaktion, hun frygter. Hun forventer ikke,
at han nadvendigvis graeder. Det er mere
hans opfarsel efter samtalen, de skal vaere
opmarksomme pa - at han ikke bare hol-
der det for sig selv.

“Nar farst han far beskeden, skal vi sarge
for at snakke med ham om det. Eller at
andre snakker med ham om det, hvis det
er bedre for ham”, siger Camilla.

Hun forventer, at netop den tid, hvor
snakken skal tages, bliver den hardeste for
hende. Normalt er hun god til at tale om
sin situation med andre. Hun har accepte-
ret den.

"Men med Villum er det anderledes. Der er
jeg 100 procent mere fglsom. Det bliver en
sveer tid, nar vi nar dertil,” forudser hun og
kommer i tanke om noget andet, hun ogsa
tumler med: Hvor er det bedst — for Villum
—at hun der?

"Jeg vil allerhelst dg hjemme, men maske
er det bedre for Villum, at det bliver pa et
hospice, hvor han kan komme og ga. De
tanker gar jeg rigtig meget med,” siger
hun.
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Sorg-ekspert:

“Det er ubaerligt at forteelle

sine bagrn, men det er vigtigt”

Born maerker alle forandringer lynhurtigt, understreger sorgekspert.
Derfor er zerlighed det absolut vigtigste, nar du er syg og har barn.
Men lad dig ikke snyde af facaden. Bern skjuler deres tanker.

Fa sorgekspertens rad til at tackle dine berns folelser og sorg.

Der er ingen tvivl, nar man spgrger landets
fremmeste sorgekspert: Det fylder naesten
det hele. Han mener bgrnene. For det er
alle foreeldres skraek. At skulle dg fra sine
barn, inden de kan klare sig selv.

"Det fylder alt. Det er det farste, en for-
2lder taenker pa, nar beskeden er, at man
ikke kan helbredes. Hvad siger jeg til bar-
nene? Det er uoverskueligt for de fleste,”
siger Preben Engelbrekt, der er direktar for
Det Nationale Sorgcenter, herunder Barn,
Unge & Sorg.

En ting er at blive ramt af uhelbredelig syg-
dom, men er man samtidig foraelder, er det
erfaringen, at det bliver ekstra ubeerligt.
For vi foreeldre faler, nar barnene kommer
til verden, at vi har lovet dem at veere der
for dem.

"Sa nar vi ikke kan holde det lgfte, giver
det darlig samvittighed og enorm skyld-
folelse. Dertil kommer den voksnes egen

sorg over at ga glip af de store begivenhe-
der i barnenes liv. Det to ting er ubaerlige.
Samtidig med at det for mange ogsa er
meget uvirkeligt, at det er sadan, deres
situation er,” lyder det fra direktgren for
Det Nationale Sorgcenter.

Skylden, sorgen og uvirkelighedsfglelsen

er nogle af de faktorer, der gar seerligt én
ting sveert. Nemlig at fa fortalt sine barn,
hvordan det haenger sammen: Mor bliver
ikke rask igen.

"Det kan vaere vanvittigt sveert at hand-
tere. Men det er meget vigtigt, at man
far det gjort. Hurtigst muligt og med fuld
abenhed,” lyder radet fra Preben Engel-
brekt.

VAR ARLIG

Barn kan maerke alle forandringer i fami-
lien, og hurtigere end de fleste forzeldre
tror. At forhale de svaere beskeder vil der-
for blot lede til utryghed hos barnet.

" Abenhed giver ro, fordi det giver tillid til,
at mor og far siger det, nar det er nyt. Sa
kan barnet slippe for at ga rundt i alarm-
beredskab hele tiden,” forklarer Preben
Engelbrekt.

Men det er ikke kun samtalerne, der kan
veere svaere at handtere. Ogsa samveeret
med sit barn, ndr mor er alvorligt syg,

kan veere en svaer balancegang. For som
syg foraelder kan man ofte ikke vaere der
sa meget for sit barn, som man gnsker.
Omvendt kan det ogsa ske, at mor gerne
vil tilbringe sa meget tid med sit barn som
muligt i den tid, der er tilbage.

"Dét er en vanvittig sveer balancegang.
For pa den ene side vil man gerne have sit
barn hos sig s& meget som muligt, og pa
den anden side vil man gerne have, at bar-
net har en normal hverdag og stadig er en
del af feellesskabet med kammeraterne,”
forklarer Preben Engelbrekt.

SIGNALERER DET MODSATTE
Normal hverdag er vigtigt, men det kan
0gsa blive for normalt. Som forzelder skal
man vaere opmaerksom pa, at barn i krise-
situationer ofte veelger at udstrale, at alt er
normalt, og de har det godt. Men:

5 gode rad:
Sadan taler du
med dit barn

o Det er utroligt vigtigt, at du infor-
merer dit barn og er zerlig. Forteel
situationen, som den er sa hurtigt som
muligt, for bgrn fornemmer forandringer
med det samme. Dermed signalerer du
ogsa til dit barn, at her i familien taler vi
abent med hinanden om vores tanker og
folelser. Vi gar ikke rundt med dem alene.
Som foraelder skal du ga forrest og vise
det.
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9 Har du flere barn, sa serg for at
sige det samme til dem alle. Du ma
gerne sige det lidt forskelligt alt efter
barnenes alder, men budskabet skal vaere
det samme. Sa der ikke opstar forvirring
hos dem. Og heller ikke utryghed i forhold
til, om de kan regne med det, de herer fra
deres foreeldre.



"Bgrn med syge foraeldre

skjuler ofte deres tanker og felelser.

Nogle bgrn tror endda, at deres mor bliver
endnu mere syg, hvis hun far at vide,
hvordan barnet har det. Det vil de ikke
vaere arsag til. Derfor lader de som om, at
det gar godt. Selvom de har uro og angst
indeni”, forteeller Preben Engelbrekt.

Derfor er tanken om at tale om situationen
ubehagelig for barnet, men det er klart det
bedste at gare. | sorgcentrets sorggrupper
oplever man ofte, at barn, der har mistet,
er kede af, at de ikke fik snakket mere om,
hvordan de havde det, sa de kunne have
faet hjeelp.

"Men de var bange for at bede om hjzelp.
For det kan for nogle barn veere det
samme som at signalere, at de har opgivet
habet for den syge foraelder”, forteeller
Preben Engelbrekt.

Derfor er det en foraeldreopgave at sikre
barn hjeelp til at snakke om situationen.
Enten med foraeldrene selv, andre taette
omsorgspersoner eller i sorggruppe med
andre bgrn, der har de samme dilemma-
fyldte tanker og faelelser.

SKRIV ET BREV

Det er ifalge sorgeksperten desuden vigtigt
at huske pa, at man som uhelbredeligt syg
foraelder ikke dar pludseligt, men faktisk
har tid sammen med sine bern.

"Det er altid tragisk at skulle deg fra sine
barn, men det giver trods alt nogle mulig-
heder — som alt for mange desvaerre ikke
far anvendt”, lyder det fra Preben Engel-
brekt.

/—/V/J_/j\/,\/,
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Han opfordrer til, at man bruger tiden til
at fa sagt de ting, der er vigtige. At man
skriver et brev til det enkelte barn, for det
giver barnet mulighed for altid at huske
sin mor.

"Man kan tydeligt se, hvad sddan et brev
betyder for barn efterfalgende. De har et
brev, hvor mor fortaeller, hvad hun har ‘set’
i forhold til det enkelte barn. Et brev, som
0gsd hjaelper barnet til at huske de gode
minder. Det brev er det vigtigste, barnet
far med sig fra sin mor”, siger Preben
Engelbrekt og mener, at alle foraeldre —
syge som raske — burde skrive breve til
deres bgrn.

e Sperg barnet, hvordan det har det.
P& den made lzegger du ogsa op til,
at barnet godt ma stille de spargsmal,

det gar rundt med. Et spargsmal kunne
vaere: 'Dgr du mor?’. Igen er du ngdt til at
vaere meget aerlig og sige: 'Ja, jeg kommer
til at dg af den her sygdom’, hvis det er
tilfeeldet. Det far mange ikke gjort. | stedet
kommer man til at love noget, man ikke
kan holde. Det giver tillidsudfordringer, og
barnet kan senere hen taenke: 'Var jeg ikke
det veerd?’.

e Inddrag netvaerket. Skolen eller
barnehaven, men ogsa naere
venner eller familie. Forteel dem, hvad
der sker derhjemme. Ofte kan det vaere
sveert for begrn at tale med forzeldre, fordi
barn beskytter deres foraeldre og ikke vil
bekymre dem yderligere. Derfor er det
fint, hvis en anden fortrolig voksen kan
tale med barnet. Gerne i forbindelse med
en hyggelig tur i Tivoli eller til en fodbold-
kamp.

e Tal med barnet om, hvad syg-
dommen kommer til at skabe af
forandringer i familien. Hvis mor for
eksempel skal veere indlagt. Forteel
0gsd, at mor kommer til at veere mere
ked af det, mere traet og ogsa om
barnet stadig kan have kammerater
med hjem. Det betyder meget for barns
ro at blive varslet.

Kilde: Preben Engelbrekt, direktar,
Det Nationale Sorgcenter.

Brystkraeft — med fokus pa spredning af sygdommen | December 2022



B N

. Q\ \‘! ™

P -
o Dpm®

Camilla Sanders nye identitet

Nar man siger farvel til sit arbejde og arbejdsmarkedet, sa mister man en stor del af sin
identitet. Derfor er Camilla Sander stadig medlem af sin fagforening, og derudover har
hun opbygget en ny faglig identitet, som ligger hendes hjerte neer.

Det har hun gjort ved, at hun pa frivillig basis og i det omfang, hun kan:
m Er naestformand i bestyrelsen for Dansk Brystkraeft Organisation (DBO).
m Sidder i den arbejdsgruppe under DBO, som omhandler metastatisk brystkraeft.

- ' -
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For Camilla har hendes uddannelse og fag veeret en stor fordel i kontakten med systemet.
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Skidt at man skal veere
hgjtuddannet
for at klare sig i systemet

Camilla Sander fik konstateret brystkraeft med spredning, da hun var
midt i et travlt arbejdsliv, og siden har hun, som langtidssygemeldt
pa ubestemt tid, kun en enkelt gang vaeret i sammensted med
jobcentersystemet. Det skyldes dog, at hun via sin uddannelse og sit
job kendte alle paragrafferne pa forhand.

Da Camilla Sander fik konstateret bryst-
kraeft i 2018 blev hun straks sygemeldt fra
sit arbejde — og et halvt ar efter forlod hun
arbejdsmarkedet og er ikke vendt tilbage
siden.

"Mit forlab har veeret lidt szerligt, da jeg fik
konstateret brystkraeft i 2018, hvor jeg og
alle andre troede, at det var brystkraeft, som
ikke havde spredt sig. Sa jeg blev sygemeldt
fra mit arbejde, og det oplevede jeg som
fuldstaendig uproblematisk. Min arbejds-
plads var fuldt forstdende og meget stat-
tende, og sa ingen problemer i det,”siger
Camilla Sander og fortseetter:

"Men sd, et halvt dr senere, viste det sig, at
kraeften havde spredt sig, og da oplevede
jeg stadigvaek, at min arbejdsplads udviste
meget stor forstaelse og imgdekommenhed
og udtrykte, at de gerne ville have mig tilba-
ge pa fleksible vilkar. Men pa det tidspunkt
kunne jeg slet ikke overskue mit liv, og hvor-
dan det skulle til at forme sig fremover.”

Sa Camilla Sander forlod arbejdspladsen og
har vaeret i kraeftbehandling nonstop siden,
hvilket saetter sine tydelige spor, bade fysisk
og mentalt og i den daglige formaen:

"Jeg havde nok reageret anderledes i
forhold til arbejdet, hvis jeg havde haft en
sygdomsfri periode mellem brystkraeft og
den metastatiske brystkraeft. Sa havde jeg
maske truffet et andet valg om for ek-
sempel at komme i et fastholdelsesforlgb,
fleksjob eller lignende. Det kunne jeg nok
sagtens have gjort pa dét tidspunkt, men i
dag vil det ikke veere muligt, fordi jeg er sa
langt i mit sygdomsforlgb.”

FRA FAGLIG FORHANDLER

TIL KRAFTPATIENT

Inden sygemeldingen var Camilla Sander
ansat i en fagforening som forhandlings-
konsulent og forhandlede blandt andet
overenskomster, hvilket er umuligt at gare
pa nedsat tid.

"Forhandlinger kan traekke ud, og det
laengste tidsrum, jeg har oplevet at sidde
og forhandle i, er 36 timer i traek. Sa det
havde veeret helt umuligt pa nedsat tid,
mens man er i enten kemo- eller strale-
behandling. Men jeg lavede ogsa konkret
sagsbehandling, som for eksempel afske-
digelsessager, og i starten af sygdomsfor-
lgbet kunne jeg maske godt have arbejdet
med det pa nedsat tid, hvis situationen
havde vaeret en anden,” forklarer Camilla
Sander og uddyber:

"Jeg har hert fra andre brystkraeftpatien-
ter, at arbejdspladsen har reageret lige sa
positivt, som min gjorde. Men jeg har ogsa
hert det modsatte, at det har veeret virkelig
sveert, og det kommer nok an pa den
konkrete arbejdsgiver, og hvad det er for et
job, man har.”

Camilla Sander far i dag en tidsubegraen-
set sygedagpengeydelse, som man kan fa
tildelt efter 22 ugers sygemelding, hvis ens
laege konstaterer, at man har en livstru-
ende, alvorlig kraeftsygdom:

"Jeg kan dog udmaerket huske, hvordan
det var at blive sygemeldt som led i mit
primaere forlgb, alle de spargsmal man skal
svare pa, og opfalgningen, hvor kommu-
nen ringer hver fjerde uge. | starten var

jeg pa almindelige sygedagpenge efter de
almindelige paragraffer. Heldigvis oplevede
jeg hele forlgbet som fuldstaendig upro-
blematisk, sagsbehandleren i min kom-
mune var utrolig sed og forstaende, og det
oplevede jeg ogsa bagefter, da jeg var pa
den her forlaengelsesparagraf, hvor man
far udbetalt dagpenge pa ubestemt tid,”
siger Camilla Sander.

DAGLIG FORSKELSBEHANDLING
Hun pdpeger dog, at der, set fra hendes

stol, er stor forskel i behandlingen af bryst-
kraeftpatienter fra kommune til kommune:

"Selvom kommunen har vejledningspligt,
sa er det ikke altid, at de opfylder den. Jeg
kender desvaerre mange i samme situation
som jeg og kan se, at der er stor forskel pa,
hvordan vi bliver behandlet ude i kommu-
nerne, hvor nogle bliver behandlet virkelig
darligt,” siger Camilla Sander og forklarer:

"Jeg er derimod i den lykkelige situation,
at jeg er uddannet jurist og kendte para-
grafferne pa forhand og derfor har styr pa
mine rettigheder. Det er fuldstaendig af-
gerende, for der er mange, som ikke ved,
hvad de har ret til,” siger Camilla Sander.

VALG MELLEM PENSION

OG SYGEDAGPENGE

Na&r hun taenker efter, er der kun ét tids-
punkt, hvor hun oplevede et sammenstad
med kommunen i sit fire et halvt ar lange
forlgb:

"Det eneste sammenstad, jeg har haft
med kommunen, var, da de foreslog mig at
ga pa fertidspension i stedet for at fa syge-
dagpenge pa ubegrznset tid. Men det ville
jeg ikke, for jeg er i den situation, at jeg

er gift, og sa er der gensidig forsgrgelse —
selvom den regel bortfalder pr. 1. januar
2023 - og jeg har ogsa en egenpension

fra min pensionskasse, sa det at ga fra
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sygedagpenge — hvor der ikke modregnes
hverken for aegtefalles indkomst eller for
egne indtaegter ved siden af — til en for-
tidspension, hvor der modregnes. Det ville
betyde en vaesentlig nedgang i indtaegt for
mig,” siger Camilla Sander.

"Det vidste jeg godt pa forhdnd, selvom
det rareste for mig ville veere at ga pa
fartidspension, for sa er man fuldstaendig
fri af det kommunale system og kan gare,
hvad der passer en. Men sa er der den der
lille hage med indtaegten,” siger hun.

TILLADELSE TIL UDLANDSREJSE
Det er nemlig saddan, at selvom Camilla
Sander er pa tidsubegraenset dagpen-
geydelse pa grund af alvorlig livstruende
sygdom, sa er der stadig regler, der skal
overholdes — og som gar, at hun reelt ikke
har mulighed for at forlade Danmark uden
tilladelse:

"Pa tidsubegraenset sygedagpengeydelse
skal man for eksempel have en tilladelse
fra jobcenteret, hvis man gerne vil pa en
udlandsrejse. Nogle jobcentre er dog flek-
sible og laver en sakaldt ‘teknisk raskmel-

ding’, men det er ikke en ret, man har —
selv ikke som alvorligt, livstruet sygemeldt,
og det synes jeg er hamrende uretfaer-
digt,” siger Camilla Sander og fortsaetter:

“Man fgler hver eneste gang, at man skal
forsvare sit gnske om ferie — og samtidig
gere kommunen klart, at man altsa stadig
ER syg og uarbejdsdygtig. De tror let, at et
@nske om ferie jo ma betyde, at man sa er
blevet friskere, og jeg har selv provet, at de
umiddelbart efter indhentede ny statusat-
test pa Onkologisk Afdeling. Det tog jeg
som et tegn p4, at de troede, at jeg var
blevet friskere... hvilket jeg jo ikke er!”

Derudover forklarer Camilla Sander, at man
i sin ferieperiode far frataget sine sygedag-
penge, mens man som fartidspensionist
stadig far sin udbetaling.

"Sa det er jo noget af en forskel, som sa
alligevel ikke kunne betale sig for mig.
@konomi er jo selvfglgelig meget vaesent-
ligt for de allerfleste, og ogsa for mig,
selvom jeg far det samme udbetalt, som
inden jeg blev syg,” siger Camilla Sander.

LETTERE AT VZARE
HGJTUDDANNET

Der er dog i Camilla Sanders sind ingen
tvivl om, at det er nemmere for hgjtuddan-
nede at gebaerde sig i job- og sygedagpen-
gesystemet — og lettere, hvis man ikke er
meget presset gkonomisk:

"Det var langt lettere for mig, som kendte
paragrafferne i forvejen, og generelt er det
nemmere for hgjtuddannede at szette sig
ind i tingene, laese lovgivningstekster og
den slags. Og de mange, der ikke har en
hgjere uddannelse, giver ofte op pa for-
hand, fordi det er et sa superkompliceret
system, som det er — og sa kan det ga ud
over ens gkonomi,” siger Camilla Sander
og konkluderer forarget:

"Det kan ikke veere rigtigt, at man skal
vaere hgjtuddannet eller have nemt ved at
seette sig ind i lovparagraffer og rettighe-
der, eller at man tilfaeldigvis kender nogen,
som kender nogen, som kan hjzlpe en pa
vej. Det er rigtig skidt for den enkelte, og
det er ogsa skidt for retssikkerheden.”

Gode rad til dig med en kronisk brystkraeftdiagnose

Overvej grundigt, hvad du vil
bruge resten af dit forandrede
liv pa:

m Hvad kan og vil du lave, udover at
veere patient, som skal overholde
behandlingsaftaler og tage sin medicin?

m Er det vigtigt for dig at fastholde en
arbejdsidentitet, sa prev det, eventuelt
pa nedsat tid i et fleksjob.

B Er det vigtigt i stedet at bruge tid pa
familie og venner, sa veelg at gere det.

Fa overblik over din gkonomi,
hvilket er vigtigt, inden du
treeffer flere beslutninger:

m Hvordan vil din gkonomi se ud, hvis du
veelger ikke at arbejde laengere.

m Hvis kommunen foreslar fartidspension,
sa veer obs pa, at den kan veere betyde-
lig lavere, end det man kan fa pa
ubegraenset sygedagpengeydelse.

Har du en pensionsordning og hvad
kan du i sa fald fa udbetalt der?
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Nar man har forladt
arbejdsmarkedet -
eller hvad man ellers ger:

m Sgrg for at fa opbygget et nyt liv og
ny identitet.

m Lad veere med kun at veere alene
derhjemme.

B Szt noget i stedet for det, du har
mistet, sa afsavnene ikke bliver for
store.

Kilde: Camilla Sander



Juridisk ekspert:

Det er hardt
arbejde at voere

sygemeldt

brystkraeft-

patient

Som alvorligt syg brystkraeftpatient er

det bade den lgbende sagsbehandling i
jobcenteret og forlaengelsesbestemmelserne
for udbetaling af sygedagpenge ved

22-ugers sygemelding, som lige nu
udfordres af kommunerne.

Det skal man vaere opmaerksom pa,

selvom det naesten er urimeligt,

nar man er alvorlig syg, siger jurist
Louise Schelde Frederiksen
fra '"HumanRise’.

lkke alene er man ramt af alvorlig bryst-
kraeft, som sender en i akut behandling pa
sygehuset med alt, hvad deraf fglger af fy-
siske og psykiske udfordringer, der vender
op og ned pa hele ens liv. Ogsa arbejdslivet
bliver &endret markant, fordi man naturlig
nok er langtidssygemeldt, eller maske har
mistet sit job — hvormed man ogsa star i en
gkonomisk vanskelig situation.

Men problemerne stopper desvaerre ikke
her, forklarer jurist Louise Schelde Frederik-
sen, stifter af den velgarende organisation
HumanRise, nar hun bliver bedt om kort at
ridse op, hvilke typiske udfordringer alvor-
ligt syge brystkraeftpatienter kan stade pd i
jobcenter- og sygedagpengesystemet — og
hvad der kan ggares.
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"Farst og fremmest er der tale om et kaem-
pemaessigt identitetstab, nar man pludselig
ikke kan passe sit arbejde pa grund af
alvorlig brystkraeft. Dernaest mister man
yderligere kontrol, ndr man mgder vores
sakaldte velfaerdssystem i form af jobcen-
ter, socialforvaltning med videre, som har
det med at putte folk i kasser og systemer
frem for omvendt at tilpasse systemet til

AF HANNA SIGGA MADSLUND



Louise Schelde
Frederiksen

Er uddannet jurist fra Kebenhavns
Universitet og har speciale inden

for forvaltningsret pa social- og
beskaeftigelsesomradet. Hun er
lektorkvalificeret og er tilknyttet
lektor i jura ved Professionshajskolen
Absalon. Hun har arbejdet med '
social- og beskaeftigelsesomradet

som henholdsvis konsulent,

radgiver, leder, socialfaglig
revisor og lektor siden 2004.

den syge,” siger Louise Schelde Frederiksen
indigneret og uddyber:

DER SKAL

UDFYLDES BLANKETTER

"Og det, der sker, er, at den sygdoms-
ramte sd ikke mere kun skal forholde sig
til sin behandling og det at vaere syg med
sveere livsomvaeltninger, men man skal
ogsa forholde sig til jobcenteret og svare
pa spargsmal om, hvorndr man forventer
at komme tilbage til arbejde, hvordan har
man det, hvad laegerne siger.... Der skal
0gsa udfyldes blanketter, og man skal
egentlig sta til radighed, som det sa fint
hedder, og lgbende vaere en del af den
afklaringsproces.

Hele processen er ekstremt kraevende, fordi
man samtidig med sin sygdom og behand-
ling ogsa skal holde gje med sin e-Boks.

Her kan der Igbende dumpe breve ind fra
jobcenteret, og hvis man ikke reagerer pa
dem, sd er faren jo, at der bliver sanktione-
ret i ydelsen.”

UDMATTENDE

AT VARE | SYSTEMET

Louise Schelde Frederiksen taler pa bag-
grund af sin uddannelse som jurist med
speciale i forvaltningsret pa social- og
beskaeftigelsesomradet. Derudover har
hun knap 20 ars erfaring med social- og
beskaeftigelsessystemet, og siden 2021 har
hun koncentreret sit arbejde i HumanRise,
som hjaelper sygdomsramte familier med
gratis juridisk bistand og menneskelig
stgtte, nar de for eksempel far problemer
med jobcenteret:

"De sager, vi har haft med alvorligt bryst-
kraeftramte, drejer sig typisk om kvinder,
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der gar pa arbejde og pludselig finder ud
af, at de er syge og derfor akut bliver syge-
meldt og kommer i behandling. Men nar
man bliver sygemeldt, sa trykker arbejdsgi-
ver pa knappen for at fa refusion fra kom-
munen, og sa er man i det kommunale
jobcentersystem med en lovgivning, som
er blevet sa kompliceret i tidens lagb, at selv
de ansatte ikke er uddannet til at overskue
det,” siger Louise Schelde Frederiksen og
fortsaetter:

KAN KUN VZARE SYG | 22 UGER
"Som note, sa kan der godt vaere nogen,
der er i et ansaettelsesforhold og egentlig
far lgn, og sa kan der vaere refusion til
arbejdsgiver for noget af lgnnen. Eller det
kan veere, at den sygdomsramte mister
sit arbejde, fordi der ikke er udsigt til at
komme tilbage, og sa far man sygedag-
pengesatsen. Men uanset hvordan, sa

er pointen, at man ret hurtigt kommer i
kontakt med jobcenteret, og sa er reglen
i Danmark, at man kun ma vaere syq i

22 uger — forstaet pa den made, at der
udbetales sygedagpenge i op til 22 uger,
hvorefter jobcenteret skal tage stilling til,
om sygedagpengene kan forlaeenges,” siger
hun.

“Samtidig far man Igbende vurderet sin
arbejdsevne, indtil man maske bliver
fritaget helt. Men problemet er ogsa, at
systemet er delt op i sgjler, jobcenter der,
socialforvaltning der, sundhedsvaesnet der
0g sa videre, og de taler ikke altid sam-
men. Og sa sker der desvaerre det, at den
sygdomsramte ikke kun skal forholde

sig til sin sygdom og behandling, men
ufrivilligt bliver sin egen projektleder, der
konstant skal koordinere og opfylde krav
fra jobcenteret og de andre instanser, svare
pa spgrgsmal, udfylde blanketter og sta
til radighed for at fa sagen tilstraekkeligt
belyst,” siger Louise Schelde Frederiksen.



22-UGERS REGLEN

SKAL EFTERLEVES

Det er med andre ord en proces, som er
ekstremt kraevende oveni den livsforandren-
de situation — og som kan betyde, at man

— selv som livstruet og alvorlig syg patient —
risikerer at miste eller fa reduceret ydelsen.

| Danmark er det altsa en hovedregel, at
ogsa alvorligt syge hgjst kan fa sygedag-
penge i op til 22 uger, og at jobcenteret
derfor i forbindelse med de 22 uger skal
tage stilling til, om sygedagpengene kan
forlaenges eller gj:

“Inden de 22 uger udlgber, skal jobcentret
vurdere, om en af de syv forlaengelsesbe-
stemmelser, der findes, kan tages i anven-
delse. Altsa, er der igen en raekke kasser,
som den syge skal passe ind i, og hvis man
ikke passer ind i nogle af dem, ja sa stopper
udbetalingen af sygedagpenge — 0gsa selv-
om man fortsat er syg - og i stedet visiteres
man til kontanthjzelpslignende ydelser, siger
Louise Schelde Frederiksen og uddyber:

EN SZARLIG BESTEMMELSE

"Netop denne vurdering op til de 22 syge-
fravaersuger er altafggrende, nar man er
alvorlig syg, og derfor har vi Sygedagpen-
gelovens § 27, stk. 1, nr. 5, som skal sikre,
at sygedagpengene SKAL forlaenges pa
ubestemt tid, hvis den behandlende laege
konstaterer, at der er tale om aktuel livstru-
ende og alvorlig sygdom. S& ma jobcenteret
ikke stille spgrgsmal til den vurdering. De
skal blot forleenge sygedagpengene uden

diskussion. Der er her tale om en szerlig
forlaengelsesbestemmelse, den sakaldte
stand-by-ordning, som man har ret til
under alvorlig og livstruende sygdom, som
jeg kalder en beskyttelsesboble.”

Louise Schelde Frederiksen forklarer, at
lovgiverne gennem denne paragraf giver
udtryk for, at man ikke ma jage rundt med
alvorligt syge mennesker, som har brug for
ro, omsorg og behandling:

“DU SKAL NOK BLIVE RASK"
"Lige praecis hér skal jobcenteret, ifglge
loven, holde fingrene vaek. Men proble-
met er, at flere kommuner er begyndt at
udfordre den paragraf, sa vi nu ser flere
eksempler pa, at kommuner som Vejle,
Frederikshavn og Roskilde, tilsidesaetter
den laegelige vurdering og i stedet siger til
den syge, at "du skal nok blive rask”, eller
at "onkologisk afdeling er maske lidt for
sortseende”. Det hgrer naturligvis ingen
steder hjiemme med subjektive fortolk-
ninger, men det sker,” siger Louise Schelde
Frederiksen og kommer med endnu en
mulighed:

"Hvis man nu alligevel bliver erklaeret rask,
og det sker heldigvis ogsa, sa kan man
selvfalgelig ikke mere fa sygedagpenge

pa ubestemt tid. Sa kan det vaere, at man
ryger over i en anden forlaengelsesbestem-
melse, hvor man far vurderet sin arbejds-
evne for at afklare, om man for eksempel
skal indstilles til fleksjob — men det er en
helt anden historie for sig.”

HumanRise kan hjaelpe dig

HumanRise er stiftet i 2021 som en velgarende organisation med det formal
at yde gratis juridisk radgivning til sygdomsramte familier og tilbyde veerdifulde
arrangementer for bgrn af sygdomsramte.
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Eksempler pa to
jobcentersager
—som IKKE
burde finde sted

Jurist Louise Schelde Frederiksen refere-
rer til to sager fra HumanRise, som hun
har hjulpet med. De har begge veeret
forsidestof pa Ekstra Bladet, da der er
tale om en decideret ulovlig praksis

fra Vejle Kommunes side, selvom den
kun har alvorlige konsekvenser for den

syge:

“Den ene sag er Pia fra Vejle, som er
vurderet uhelbredelig syg af brystkraeft
og far livsforleengende behandling.
Alligevel stopper jobcenteret udbeta-
lingen af sygedagpenge efter Sygedag-
pengelovens § 27, stk. 1 nr.5. Men sa
kom vi ind i sagen og sendte en klage
til Ankestyrelsen, og den sag vandt vi
for Pia.

"Problemet er, at man ma vente i ti
uger pa afgarelsen, og i den mellem-
liggende tid blev Pia sa syg af pres og
uvished, at hun ikke kunne modtage
sin livsforlaengende behandling, hvilket
er under al kritik,” siger Louise Schelde
Frederiksen.

Ogsa Lena, som har aggressiv bryst-
kraeft, har faet en tilsvarende behand-
ling i Vejle Kommune, fortzeller Louise
Schelde Frederiksen, ogsa her har hun
hjulpet med at udforme en klage til
Ankestyrelsen, som de afventer en
afgarelse pa.



AF HANNA SIGGA MADSLUND - GRAFIK: MICHELLE FARRINGTON

Kend din juridiske ret
og sta fast

— det har aldrig veeret vigtigere

Som alvorligt syg brystkraeftpatient kan man kun undga felelsen af
total magtesloshed i modet med jobcenteret, hvis man kender sine
paragraffer og star fast pa sin ret. Det har aldrig veeret vigtigere end
nu, siger jurist Louise Schelde Frederiksen fra "HumanRise’.

“Det er helt afggrende at kende sine
paragraffer og sta fast pa sin ret i forhold
til jobcenteret i sygedagpengesager. Det
har faktisk aldrig vaeret vigtigere end nu.
Det skyldes, at vores sygedagpengelovgiv-
ning og andre relaterede love er blevet sa
komplekse og uoverskuelige — ikke kun
for den alvorligt syge brystkraeftpatient

— men ogsa for de ansatte, som efter
min mening ikke er godt nok uddannede
inden for jura til at have dét ansvar og
magt til s& bebyrdende afgarelser, som i
disse tilfzelde.”

Sadan siger jurist Louise Schelde Frederik-
sen fra HumanRise, nar hun skal pege pa,
hvad der er vigtigt at vide som alvorlig syg
brystkraeftpatient.

"Kommunerne kommer nemlig pa grund
af jobcentersystemet ofte til at svigte
deres ansvar over for de alvorligt syge
(som beskrevet i artiklen pa side 11-13,
red.). Og i de tilfeelde vil HumanRise
gerne ga ind som juridisk partsreprae-
sentant. Men pregver man pa at klare det

selv, er vigtigt at kende til i hvert fald
fem grundlaeggende rad,” siger Louise
Schelde Frederiksen.

ALTID INDDRAGELSE

AF LAEGEOPLYSNINGER

Farst og fremmest har man i hele sit
sygdomsforlgb og ved vurderingen i
jobcenteret op til de 22-ugers sygemel-
ding — men ogsa ved forleengelse af
sygedagpengeudbetaling — en lovpligtig
ret til at fa inddraget ens egne leegefag-
lige oplysninger:

"Det er for det farste helt afgarende, at
det er vurderinger fra ens egen praktise-
rende lzege eller behandlende laegeteam,
som man vurderes ud fra, nar der er tale
om livstruende og alvorlig sygdom. Hvis
kommunen siger, at det ikke er ngdven-
digt, sa skal man sta fast og sige, at 'Jo, |
skal sgrge for at indhente de laegefaglige
oplysninger og opdatere dem lgbende og
sgrge for, at min sag bliver tilstraekkeligt
belyst, for det star i loven’,” siger Louise
Schelde Frederiksen.

Sagt med andre ord henviser hun til det

sakaldte 'Officialprincip’, som er skrevet

ind i lovgivningen i Retssikkerhedslovens
§ 10 for at sikre, at en sygedagpengesag
bliver ordentlig belyst:

"Det star sort pa hvidt, at det bade kan
vaere speciallaegen fra for eksempel on-
kologisk afdeling eller den praktiserende
laege, der skal samarbejdes med. Det
afgerende er, at det er er patientens laege
eller behandlende lsegeteam, gerne begge,
der ma stgtte op,” forklarer Louise Schelde
Frederiksen.

For det andet skal man derfor vide, at
man aldrig ma acceptere en anden laegelig
vurdering fra kommunens laegekonsulent i
ens jobcentersag:

"Grunden til, at jeg skaerer det ud i pap, at
man ikke skal vurderes af andre laeger, er,
at kommunen maske ser en fidus i at finde
en lege, som kan give dem ret i deres
vurdering af sygdom og arbejdsevne, men
det ma de ikke i de her tilfaelde. Ved aktuel
livstruende og alvorlig sygdom har man,
som sagt, efter den 22. uge ret til forlaen-
gelse af sygedagpengene pa ubestemt tid,
hvilket star i Sygedagpengelovens paragraf
27, stk. 1, nr. 5, s& man kan med sindsro

Generelt: Kontakt gerne Human-
Rise, hvis der opstar problemer og bliv
guidet i den rigtige retning eller fa
juridisk radgivning, for eksempel til en
klagesag. Alternativt er det brugbart at
sparge dine pararende eller en ven om
at hjaelpe dig!

o Sarg for, at det i hele
sagsforlebet med job-

centeret er dine egne lege-
faglige oplysninger, altsa fra din
egen praktiserende lzege eller dit eget
laegefaglige team pa sygehuset, som
inddrages lgbende. Du kan henvise til’
Officialprincippet’, der skal sikre, at en sag
bliver ordentlig belyst.
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5 gode rad i forhold til jobcenteret ved alvorlig og

Accepter aldrig laege-

faglige vurderinger fra
kommunens jobcenter. Sta fast
0g sig, at jobcenteret SKAL inddrage dine
lzegefaglige oplysninger, ifglge Sygedag-
pengelovens paragraf 27, stk. 1, nr. 5.



sige, 'ja, det ved jeg, at jeg har ret til.
Punktum’,” slar Louise Schelde Frederiksen

fast.

SOG OM AKTINDSIGT

OG BED OM PARTSHORING

Som et tredje rad skal man vide, at man
har ret til aktindsigt i alle sine dokumenter,
bade fra sygehuset og fra den praktiseren-
de lge, hvilket star i Sundhedsloven og
til aktindsigt i jobcenterets dokumenter,
hvilket star i Forvaltningsloven.

"Det er vigtigt at bede om aktindsigt, og
det ger vi altid i HumanRise for at falge
med i, hvilke oplysninger laegerne og
jobcenteret sidder inde med, sa vi kan
indberette eventuelle fejl og sige til, hvis
noget ikke er helt, som det bliver beskre-
vet. Som sygemeldt kan man blot sende
en mail til jobcenteret eller sygehuset, og
derefter ma det kun tage maksimalt syv
arbejdsdage at modtage akterne, uanset
hvilken af de to love der er tale om,” siger
Louise Schelde Frederiksen.

Hendes fjerde grundlaeggende rad er, at
man altid skal anmode om, at jobcenteret/
kommunen efterlever sin pligt til parts-
hering i henhold til Forvaltningsloven,
gerne lgbende partsharing:

"Partshgring skal altid ske, inden der bliver
truffet en afgerelse af nogen art om den
syges sygedagpengeforhold eller andet.
Det er ens lovmaessige ret. Men man kan
godt, som brystkraeftsyg, blive lidt overvael-
det af, at der kommer en masse oplysnin-
ger pa en gang, og derfor er mit rad, at
man appellerer til jobcenteret om lgbende
partshering, sa de hele tiden sgrger for

at lave en forventningsafstemning med
den sygemeldte om sagsprocessen,” siger
Louise Schelde Frederiksen og uddyber:

"Lagbende partsharing betyder, at hver
gang der kommer et statusnotat, et
dokument fra arbejdspladsen eller fra den
praktiserende laege, sa kommer det til dén
person det hele handler om, nemlig til den
syge. Det er en garantiforskrift, altsd noget
man som forvaltning skal gere, inden man
treeffer en afggrelse. Og det er derfor, at
dét er sa vigtigt, at borgeren far at vide,
hvad der bliver oplyst, og hvad det er der
star i en sag, inden beslutningen traeffes”

"Hvis man far en afggrelse i ens sygedag-
pengesag, uden at jobcenteret har sgrget
for en partshering hos den syge, vil afge-
relsen formentlig vaere ugyldig. Der skal
altid vaere en partshgring inden en afge-
relse,” fastslar Louise Schelde Frederiksen.

AN, gE—
s A

FA ALTING SKREVET NED

Til slut kommer Louise Schelde Frederiksen
med et femte grundlaeggende rad — nem-
lig, at man skal sgrge for at fa alting pa
skrift fra jobcenteret og andre instanser af
betydning for ens sag:

"Man skal fa tingene pa skrift, det vil sige
bade skriftlige afgarelser fra jobcenteret,
men ogsad om indgdede planer og aftaler.
Jeg anbefaler, at man far en kopi af af-
gerelsen — herunder for eksempel en kopi
af journalnotatet, nar aftaler indgas. Og
man skal huske, at der er forskel pa af-
gerelser og aftaler. Afgarelser kan pa-
klages, og derfor er vigtigt, at der til
afgarelser felger en klagevejledning med,”
forklarer Louise Schelde Fredriksen og
kommer et sidste tip:

"Hvis der er modstand hos sagsbehand-
leren mod at sende kopi af journalnotat,
sa siger man 'Jamen sa vil jeg gerne have
aktindsigt i det notat, du skriver efter vores
samtale i dag’, og ogsa her kan man roligt
sta fast, da kommunen har notatpligt.”

livstruende sygdom

e Seg aktindsigt i din sag
—send en mail til jobcenteret og
sygehuset og fa alle dine dokumenter

udleveret pa en gang, sa du ved, hvad du
har at holde dig til.

Anmod jobcenteret om

lebende partshegring, da
dette er kommunens ansvar og pligt. At
partshare betyder, at man lgbende bliver
hert og kan korrigere en oplysning, hvis
der er fejl eller mangler, og man kan
komme med bemaerkninger hen ad vejen.

9 Fa alting pa skrift, da det er
vigtigt at kunne pavise, at

tingene star korrekt beskrevet, sa
accepter aldrig kun mundtlige aftaler

og slet ikke mundtlige afggrelser.

Kilde: Jurist Louise Schelde Frederiksen og se
ogsa Officialprincippet (ombudsmanden.dk)
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Jacob Ladenburg, professor fra
Danmarks Tekniske Universitet

Professor:

Vigtigt at lytte til egne gnsker
til arbejde - og at sige det hgjt

Meerk efter din arbejdsgleede og
sig til din chef, hvad du kan og
vil, siger professor bag forskning
om brystkraeftsyge kvinders
onsker til fortsat at arbejde.

Kvinder med brystkraeft har meget forskel-
lige @nsker til en eventuel tilbagevenden
til arbejde. Nogle er villige til at acceptere
en nedgang i lgnnen for at fa adgang til
psykologhjeelp, og andre vil gerne arbejde
faerre timer eller med lettere opgaver i de
farste 18 maneder efter deres behandling.

Det viser forskning, der omfatter bryst-
kraeftramte mellem 30 og 60 &r, som har
et gnske om fortsat at arbejde — og det
kan ogsa veere kvinder, som ikke er erklze-
ret raske, siger professor Jacob Ladenburg
fra Danmarks Tekniske Universitet, som er
en af forskerne bag undersggelserne.

Resultaterne viser, at villigheden til at ga
ned i len og fa lettere arbejdsopgaver er
afhaengig af alder, indkomst, jobtype og
arbejdsevne.

ARBEJDE HIEMMEFRA

"Er man i manuelle brancher, hvor man
skal veere pa et bestemt sted pa et bestemt
tidspunkt, kan vaere vanskeligt at imade-
komme lettere arbejdsopgaver eller mere
fleksibel arbejdstid. | den akademiske
verden kan man nemmere arbejde hjem-
mefra, nar det passer og finde relevante
arbejdsopgaver i et omfang, som svarer
til ens formaen, siger Jacob Ladenburg og
fortseetter:

"En anden undersggelse viser, at det kan
vaere svaerere at bevare en tilknytning til
jobbet, hvis man havde et darligt forhold til
chef og kollegaer, far man blev syg. Sa kan
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det maske veere en idé at skifte arbejde,
selvom det kan vaere sveert.”

GODE RAD TIL DIG

SOM BRYSTKRAFTSYG

Hvis man er kronisk brystkraeftsyg og
@nsker at bevare en tilknytning til sin
arbejdsplads, sa giver Jacob Ladenburg
folgende rad ud fra sin forskning:

m Kig indad og undersgg, hvad der driver
arbejdsglaeden — og se, hvad du vil
bruge din dyrebare tid pa.

B Var opmaerksom pa egne behov og
arbejdsevne og sig det hgit til chefen,
og se, hvad der er af muligheder.

®m Find ud af din gkonomi — og afvej
mulighederne ved dit job i forhold til
din tilknytning til kollegaer og gleeden
ved at have noget at sta op til.



Nar sexlivet rammes kan en

ny iIntimitet opsta

Hvad sker der med lysten? Med glaeden ved bergring? Med kvindelig-
heden? Og partnerens behov? Nar man bliver alvorligt syg.
Fa her nogle gode rad til, hvordan | bevarer intimiteten pa en ny -

og maske endda bedre - made.

Kvalme. Traethed. Faleforstyrrelser i huden.
Maske er haret vaek. Maske brystet. Ander-
ledes kropsduft. Og vrede mod den krop,
man kan fale sig svigtet af.

Listen over fysiske, sociale og fglelses-
maessige forandringer, der fglger med
en alvorlig kreeftsygdom, kan vaere lang.
Og falgerne raekker som regel langt ind
i andre dele af livet. Som for eksempel
soveveerelset.

En undersggelse fra Kraeftens Bekaeempelse
har vist, at godt en fjerdedel af alle kraeft-
patienter oplever, at de far behov for hjeelp
til at handtere problemer med sexlivet.

LANGT DE FLESTE

OPLEVER Z£NDRING

"En fjerdedel er mange,” lyder det fra
sygeplejerske Luise Sinding Nygaard, der
er masterstuderende i sexologi pa Aalborg
Universitet og medforfatter til pjecen 'Sek-
sualitet og intimitet nar du har brystkraeft'.

Mange ja, men desvzerre nok ikke et helt
retvisende tal, vurderer hun. For dertil
kommer dem, der ikke ngdvendigvis har
‘problemer’ men alligevel har brug for
hjaelp, papeger Louise Sinding Nygaard.

"Erfaringsmaessigt er det langt de fleste

af brystkraeftpatienterne, der oplever en
eller anden form for seksuel aendring eller
udfordring”, vurderer sygeplejersken, der
til dagligt arbejder med brystkraeftpatienter
pa Afdeling for Kraeftbehandling pa Herlev
og Gentofte Hospital.

IKKE ALTID BRYSTERNE

Det er vigtigt for Luise Sinding Nygaard at
understrege, at der ikke findes en facitliste,
da kropsbillede og seksualitet er individu-
elt. Alligevel er der nogle feellesnaevnere.
Og ikke ngdvendigvis de allermest oplagte.

"Det er en misforstaelse at tro, at det
udelukkende er brysterne, det handler
om, for det er det ikke altid. Selvom det
selvfglgelig kan vaere en kaampe sorg og
vaere forbundet med en oplevelse af tab af
kvindelighed. Iszer hvis en del af den sek-
suelle identitet har handlet om brysterne,

eller brysterne har veeret en central faktor
for nydelse i sexlivet,” forklarer hun.

SVZRT MED 'NUET’

Men det er altsd ofte helt andre ting, der
kan gere det svaert at bevare sexlivet og
intimiteten, nar man er kraeftsyg. Haret
ikke mindst.

"Det er rigtig sveert for mange at tabe
haret. Faktisk ofte sveerere end at miste

et bryst. Maske fordi det er sa synligt.
Maske var haret forbundet med identitet,
femininitet og flirt,” fortzeller Luise Sinding
Nygaard.

Kemoterapi kan ogsa aendre kroppens duft

og den made, man oplever bergring p3,
og kan endda give nedsat fglelse i klitoris.

X
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gaard

Annamaria Giraldi, Hel Dan sinding NY¢
namaria Giraldi, Hella ang og Luise Si

ksualitet
=S Intimitet

nér du har brystkreft

sidste kan i sig selv
saette gang i en negativ
spiral. For har det farst
gjort ondt at have samleje,
kan oplevelsen szette sig i
kroppen, sa man mister lysten
til at forse@ge igen.

Til Patienter

P& samme made kan noget sa konkret som
manglende brystvorter for nogle vaere en
forhindring for at blive taendt igen. Og

Nogle oplever ogsa vrede mod deres slutteligt kan bremseklodsen ogsa sidde
krop, fordi de oplever, at den har svigtet hos partneren.
dem ved at blive sa syg. Og sa kan man
have sveert ved at genkende sin krop. "Maske er manden bange for at skade
Nogle taber sig meget, andre tager pa af kvinden. Han har maske oplevet, at det
kemoterapi. gjorde ondt pa hende, og det vil han ikke
udsaette hende for igen. Det kan ogsa
"Det kan gare, at man ikke laengere fgler vaere, at partneren er bange for at vaere
sig attraktiv. Det kan veere sveert at vaere neer, hvis kvinden er kronisk syg. Maske
i nuet, nar man er syg og har forandret fordi han ved, at han skal miste hende pa
sig. Men sex kreever, at du er i nuet, hvis et tidspunkt. Han kan traekke sig, fordi han
du skal nyde det,” siger Luise Sinding er bange,” forklarer Luise Sinding Nygaard.
Nygaard.
ANDET END SAMLEJE
MANDEN TRZAKKER SIG Den gode nyhed er dog, at sexlivet og
Oven i hatten kommer forhindringer som intimiteten kan bevares eller genoprettes,
traethed, kvalme og terre slimhinder. Det 0gsa gennem et alvorligt sygdomsforlgb.

Luise Sinding Nygaard forteeller, at nogle
af patienterne er kede af, at sexlivet er
forsvundet. Andre er ikke, men bliver det
maske senere, nar det ikke ngdvendigvis
kommer tilbage af sig selv. Og nogle har
bare affundet sig med, at det er slut.

"Man forstar jo godt det hele. Men man
behgver ikke affinde sig med det, hvis man
ikke gnsker det,” siger hun.

Nar man som par dgjer med manglende
lyst, er det ifglge Luise Sinding Nygaard
vigtigt at sparge sig selv: Lyst til hvad? Alt
for ofte sidestilles ‘lyst” med 'samleje’, og
det er alt for snaevert.

"Sex og lyst handler ikke kun om samleje.
Der er meget mere i det. Nar der er forhin-
dringer i sexlivet, handler det om at finde
andre veje ind til naerheden, intimiteten og
seksualiteten,” mener hun.

Det kunne vaere at danse tat, ligge i ske
nagne, rgre ved hinanden eller andre ting,
man som tommelfingerregel ikke gar med
naboen, men kun med sin partner.

d ) d - o Kom tilbage i kroppen
5 go e ra L Nar kroppen andrer sig, kan det ga
ud over selvbilledet og selvtilliden, hvilket
O m SeX kan have stor betydning for det seksuelle.
0 0 C Prov at leere din krop at kende igen: 1. Se
Og I ntl m Itet dig selv i spejlet og find de steder pa krop-
o pen, du er gladest for. 2. Maerk, hvordan
n a r ma n er Syg kroppen feles nu, og hvad, der er rart, for
eksempel ved hjeelp af massage, karbade
eller ved, at du selv rgr ved din krop. 3. Tal
om din krop og dens forandringer med din
partner og fortzel, hvad det ger ved dig.

1 8 Brystkraeft — med fokus pa spredning af sygdommen | December 2022

g Kommunikér

med hinanden

Hvis man stopper med at rare ved hin-
anden, kan det let fere til misforstaelser
og kommunikationsvanskeligheder. For
eksempel hvis du har lyst til naerhed, men
ikke til sex og derfor holder kaertegn til-
bage for ikke at skuffe din partner. Derfor
er det ekstra vigtigt at tale sammen om,
hvad | har lyst til.



"Den slags naerhed frigiver oxytocin —
0gsa kaldet kaerlighedshormonet - lige-
som sex gar. Det kraever ikke et samleje.
Intimitet kan nds pa mange andre mader,”
er en af Luise Sinding Nygaards vigtigste
budskaber.

EN SLAGS FRIRUM

At na dertil, hvor rammerne for seksualite-
ten udvides, og hvor man far genetableret
det intime samveer, kraever én bestemt
ting. Nemlig at man begynder at tale
abent med hinanden. Der kan meget nemt
opsta en ond cirkel. Par, der ikke tgr tage
det seksuelle tema op, risikerer, at der
opstar misforstaelser, som farer til, at de
traekker sig fra hinanden uden egentlig at
ville det, sa de glider lzengere og laengere
fra hinanden og ender med helt at opgive
at veaere seksuelle partnere.

"Partneren holder maske op med at holde
i hand, fordi han er bange for, at hun tror,
at han presser hende til mere, end hun
orker. Kvinden holder maske op med at
kysse sin partner, fordi hun er bange for at
laegge op til mere, end hun orker,” lyder
Luise Sinding Nygaards eksempler.

Hun advarer imod det, bade fordi parret
gar glip af naerhed, men ogsa fordi
manglende intimitet kan fare til par-
forholdsproblemer og deraf darligere
mestring af sygdommen. Omvendt kan
sex og intimitet give lidt normalitet midt
i alt kaosset, nar man er syg. En slags
frirum.

"Huvis sexlivet fungerer, kan det vaere dej-
ligt genkendeligt og noget, man kan finde
ud af, selvom alt andet er sveert lige nu.
En made at koble fra pa og veere i nuet,”
siger Luise Sinding Nygaard.

MASKE ENDDA BEDRE

Intimitet er en af de allervigtigste grunde
til at have sex for bade maend og kvinder.
Og faktisk har man en slags 'fordel’, nar
man er syg og er tvunget til at revurdere
sine vaner. Luise Sinding Nygaard mener
ligefrem, at nar man begynder at tale om
sex og eksperimentere med andre former
for intimitet, har man en gylden mulighed
for ligefrem at nytaenke sit sexliv:

"Ved ikke ngdvendigvis bare at ggre det,
man plejer laengere”, som hun siger.

Men hun understreger 0gsa:

"Selv hvis man beslutter, at man ikke
ansker at have sex mere, er det helt okay.
Bare man taler sammen om det. Bliver
enige og finder andre veje ind til intimite-

"

ten”.

Luise Sinding Nygaard, sygeplejerske
0g masterstuderende i sexologi,
Aalborg Universitet.

9 Udforsk intimiteten

Selv hvis du ikke har lyst til seksuelt
samveer, er intimitet og fysisk bergring
stadig vigtigt for samlivet for de fleste
mennesker. Det kan | praktisere pa mange
andre mader end ved at vaere seksuelt
sammen. For eksempel ved at holde i han-
den, at give massage, at ga ture sammen
eller danse sammen.

o skift malet ud
Ophidselses- eller orgasme-

problemer kan opsta af flere arsager. Det
kan veere pa grund af angst, traethed eller
smerter. Husk, at sex ikke behgver at vaere
traditionelt vaginalt samleje med en udlgs-
ning og en orgasme til sidst. Prav at skifte
malet ud, sa det er naerheden og intimite-
ten, der i stedet er hensigten.

Kilde: Luise Sinding Nygaard og pjecen ‘Seksualitet og intimitet ndr du har brystkreeft’.
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9 Gor det
Seksualitet kan starte i hjernen

gennem tanker eller minder om seksuelle
oplevelser og herefter forplante sig til lyst i
kroppen. Omvendt kan seksuelle fornem-
melser ogsa starte i kroppen og sende
positive signaler til hjernen. Derfor kan
det vaere en god ide ikke at vente pa den
spontane lyst, men beslutte sig for, at nu
vil | have sex med hinanden. For lyst har
det med at skabe lyst.

19
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Traening

kan normalisere hverdagen

Engang mente man, at man ikke skulle traene, nar man havde krzeft.
Men forskning peger pa, at det har en raekke fordele at bevaege
kroppen — og gerne sa pulsen kommer helt op. Det fortzeller
fysioterapeut Kira Bloomquist, der traener kvinder med blandt andet
metastaserende brystkraeft og forsker i traeningens effekt pa den

kraeftramte krop.

Som kraeftpatient kender man sikkert
fornemmelsen: At man er s& udmattet, at
man ingenting orker. Og sa ligger trening
ikke hajt placeret pa listen over det, man
har lyst til at give sig i kast med. | mange
ar troede man da ogsd, at det var bedst
at lade kroppen hvile. Men inden for de
seneste 20 ar har forskning vist, at man
som kraeftpatient har godt af at bevaege
sig. Rigtig godt, faktisk.

Det fortzeller fysioterapeut og ph.d. Kira
Bloomquist, der er tilknyttet Krop & Kraeft
pa Rigshospitalet — et intensivt traenings-
forleb, der tilbydes kraeftpatienter i kemo-
terapi — heriblandt kvinder med metastase-
rende brystkraeft.

"] Krop & Kraeft traener man i seks uger
bade hgjintensiv intervaltraening — hvor
man for eksempel karer intervaltraening
pa en spinningcykel — styrketraening og
lavintens traening bestdende af kropsbe-

Kira Bloomaquist, fysioterapeut
og ph.d. hos Krop & Kraeft
tilknyttet Rigshospitalet

vidsthedstraening med fokus pa for eksem-
pel dndedraettet, balance, afspaending og
massage.

Og det, vi kan se, er, at hvis du er fysisk
aktiv og far traenet, sa reducerer det
folelsen af den traethed, der kan falge
med behandlingen, og som folk fortael-
ler, at de ikke kan sove sig fra,” siger Kira
Bloomquist, der er ansat pa Center for
Sundhedsfaglig Forskning, der hgrer under
Rigshospitalet, hvor hun ogsa forsker i
traeningens effekt pa blandt andet bryst-
kreeftpatienter.

EN ANDEN SLAGS TRATHED
Hun forklarer, at den traethed, der opstar
efter treeningen, er en anden end den,
man oplever som en konsekvens af be-
handlingen.

“Vi har faet tilbagemeldinger fra deltagere
om, at de blev traette af traeningen, og at

Brystkraeft — med fokus pa spredning af sygdommen | December 2022 2 1

de bagefter gik hjem og tog en lur, men
at det var en genkendelig treethed, og nar
de vagnede efter luren, sa havde de det
bedre,” siger hun og fortzeller, at treening
0gsa har vist sig at have en positiv effekt
pa lymfadem, ligesom den ogsa kan spille
en rolle for ens mentale velvaere.

"For mange er traening ogsa med til at
normalisere hverdagen og fale, at man far
kontrol, fordi det at traene er noget, man
selv styrer. Og forskning viser, at det kan
have en effekt pa ens emotionelle tilstand
og depression, men der er det altsa ogsa
vigtigt, at man kigger pa den enkelte per-
son, og hvor denne er i sygdomsforlgbet

i forhold til for eksempel bivirkninger af
behandlingen. For nogle ting vil overskyg-
ge de mulige effekter af traeningen, sé du
kan ikke bare sige, at traening altid virker,”
papeger hun.

SPECIFIKKE HENSYN

Ifglge Kira Bloomquist viser forskningen,
at treeningen overordnet har de samme
effekter pa en krop, der er ramt af kraeft
som pa en rask krop. Der er altsa de
samme fordele at hente. Derfor geelder de
officielle anbefalinger til motion ogsa for
kvinder, der er i behandling for brystkraeft

AF JO BRAND - FOTO: MAGNUS M@LLER
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med metastaser. Men som hun papeger,
kan der selvfalgelig vaere nogle specifikke
hensyn, der skal tages.

"Maske har man nedsat bevaegelighed el-
ler styrke i overkroppen pa den opererede
side, og sa giver det mening at have ekstra
fokus pa problematikkerne omkring det.
Det kan ogsa vaere, at man har knogle-
skarhed eller forstadier til det, og sa giver
det mening at tilrettelaegge traening for at
fa stimuleret knoglerne. Og hvis man har
knoglemetastaser, skal man ogsa tilrette-
laegge traeningen efter det,” siger hun, der
rader til, at man som patient med bryst-
kraeft med knoglemetastaser far rad af en
fysioterapeut med erfaring inden for kreeft,
inden man gar i gang.

KOMBI AF TRAENINGSFORMER
Kira Bloomquist fortaeller ogsa, at de fleste
vil have glaede af et traeningsprogram, der
kombinerer styrketraening (for eksempel
treening med vaegte i maskiner) og kondi-
tionstraening (for eksempel Igb). Og som
hun siger, sa er treening en gang om ugen
minimum, to gange er bedre, og tre gange
er endnu bedre. Men lige som det for
mange raske er svaert fa traenet, sa ger det
samme sig selvfelgelig gaeldende, nar man
er syg, hvis ikke det ligefrem bliver endnu
sveerere. Og hvad ger man sa?

"Fgrst og fremmest skal man gere noget,
man synes, giver mening for én. Den hgj-
intense trening kan noget, nar det kom-
mer til at forbedre effekten af traeningen,
men man behgver ikke traene hgjintenst,
hvis man ikke bryder sig om det. Man kan
0gsa treene med let til moderat intensitet
0g sa bare gare i det i laengere tid. Og hvis
man hader styrkegvelser i maskiner, sa kan
man maske prgve funktionel traening (en
form for styrketraening, hvor der blandt
andet traenes med kropsvaegt eller frie
vaegte, red.) eller en styrkepraeget form for

yoga i stedet for. S& man kan godt justere
sin traening, hvis det er det, der skal til, for
at man far treenet,” siger hun, der ogsa ra-
der til, at man taenker over, hvilke barrierer
der afholder én fra at komme i gang, og
hvordan man overkommer dem.

AT TRANE SAMMEN

"For nogle er fleksibiliteten det baerende,
0g sa kan man Igbe en tur, mens andre
gerne vil have det skemalagt, og sa kan

en fast aftale hver tirsdag klokken 8 vaere
det rigtige. Mange har ogsa stor glaede

af holdtraening, og dér har kommunerne
tilbud til kraeftpatienter i behandling, og
det kan vaere et rigtig godt sted at starte.
Efter forlgbet er slut, er der folk, der sa
fortsaetter med at treene sammen, maske
finder man traeningsstilbud i foreningslivet,
melder sig ind i et fitnesscenter eller traener
videre hjemme i stuen. Det handler om at
finde ud af, hvad der passer én.”

Og hvad geor

man sa de dage,
hvor man slet ikke
orker?

"Det er klart, at der vil veere tidspunkter i
ens forlgb, hvor man ma teenke over, hvor-
dan man vil forvalte den energi, man har
—om man vil bruge den pa traening eller pa
at vaere sammen med sin familie, men man
kan jo leve med brystkraeft i mange ar, og
derfor vil de fleste altsa have glaede af at

fa traenet deres styrke og kondition, s de
kan blive ved at kunne udfare deres daglige
geremal lzengere henne i forlgbet. Og de
dage, hvor man meaerker, at man ikke har
energien, sa skulle man maske lige praecis
traene for at fa energien, og hvis man slet
ikke orker, kan man maske bare ga en tur i
stedet for. Lidt er bedre end ingenting.”
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Sundhedsstyrelsens
anbefalinger om

fysisk aktivitet til

voksne mellem 18-64 ar
Veer fysisk aktiv mindst 30 minutter
om dagen. Aktiviteten skal vaere med
moderat til hgj intensitet og ligge ud
over almindelige kortvarige daglig-
dagsaktiviteter. Hvis de 30 minutter
deles op, skal aktiviteten vare mindst
ti minutter.

Mindst to gange om ugen skal der
indga fysisk aktivitet med hgj intensitet
af mindst 20 minutters varighed for

at vedligeholde eller gge konditionen
og muskelstyrken. Der skal indga
aktiviteter, som gger knoglestyrken og
bevaegeligheden.

Fysisk aktivitet ud over det anbefalede
vil medfare yderligere sundhedsmaes-

sige fordele.

Kilde: sst.dk

Bevaegelse med

moderat og hgj intensitet
Aktiviteter med moderat intensitet er
blandt andet cykling til arbejde, stan-
darddans, renggring og oprydning i
hjemmet, almindeligt havearbejde, golf
0g gymnastik.

Aktiviteter med hgj intensitet er blandt
andet badminton, basketball, fodbold,
squash, tennis, volleyball, handbold og
svgmning.

Kilde: sst.dk


https://sst.dk/
https://sst.dk/

Nar tankerne
myldrer

0Q jager sgvnen vaek

AF JO BRAND - FOTO: PRIVAT OG TUALA HJARNG - GRAFIK: MICHELLE FARRINGTON

Bekymringer, smerter, bivirkninger fra den medicinske behandling.
Som patient med metastaserende brystkraeft er der nok, der kan
holde én vagen. Og hvad ggr man sa? For sove skal man jo.

Sygdom og darlig sgvn gar ofte hand i
hand.

Eller som professor og overlaege pa Dansk
Center for Sgvnmedicin pa Rigshospitalet,
Poul Jgrgen Jennum, siger:

"Sgvnforstyrrelser er meget almindelige
hos raske, og nar man sa bliver ramt af
alvorlig sygdom bliver omfanget endnu
starre.”

Han forteeller, at seks ud af ti med medicin-
ske sygdomme — herunder brystkraeft — har
udfordringer med at sove.

Nar det gaelder brystkraeft med metastaser,
kan sgvnproblemerne komme af en raekke
ting.

"Der er bekymringerne om sygdomme:
Virker behandlingen? Hvordan pavirker det
mit liv, min familie, mit arbejde? Hvad skal
det ende med?

Og sa er der de biologiske arsager, hvor
selve sygdommens natur pavirker de meka-
nismer, der spiller en rolle for sgvnregule-
ringen. Derudover er der behandlingerne:
stralebehandling, kemoterapi og antihor-

monbehandlingerne, der pa forskellige
mader kan pavirke centralnervesystemet
og dermed sagvnen,” forklarer Poul Jgrgen
Jennum, og fortzeller, at sevnproblemerne
0gsa kan skyldes smerter i forbindelse med
for eksempel dannelsen af arvaev efter en
operation eller hudproblemer og aendret
falesans som en konsekvens af behandlin-
gen. Ligesom kvalme ogsa kan pavirke ens
sgvn.

FRA PILLER TIL TERAPI

“Der er mange faktorer,” siger han og
rader til, at man ger, hvad man kan for at
fa sin nattesgvn:

"Sevn er altid vigtigt. Ogsa nar det kom-
mer til heling, ndr man er syg. Men man
kan ikke undga problemer, nar man er
ramt af brystkraeft.”

Ifalge Poul Jargen Jennum er der flere
mader, man kan tackle sine sgvnproblemer
pa, nar man lider af brystkraeft med meta-
staser, men sovepiller er som regel ikke en
af dem.

"Sovemidler har ikke altid nogen saer-
lig god effekt pa varige sgvnproblemer
og sevnproblemer, der opstar af anden
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sygdom, men kan veere relevant i nogle
tilfaelde. | andre tilfaelde kan man bruge et
slevende antidepressivt leegemiddel, hvis
angst eller tristhed er dominerende,” siger
han, der rader til, at man kontakter sin
laege, hvis det er tilfaeldet. Derudover er
der 0gsa er en lang raekke andre ikke-me-
dicinske strategier, man kan benytte sig af.

TANKER DER KORER | RING

“Det er forskelligt, hvad der virker. Det
kan veere kognitive strategier, musikterapi,
meditation, metoder til stresshandtering
0g sa videre. Nogle er ogsa glade for for
eksempel akupunktur, selvom det ikke er
dokumenteret, at det virker.”

En af de metoder, der kan benyttes til at
afhjeelpe de sgvnproblemer, der kommer af
angst, stress, bekymringer og ubehagelige
tanker, der karer i ring, er metakognitiv
terapi.

TO PROBLEMER

VED DARLIG SGVN

"QOverordnet set er det, der sker, nar man
ligger og bekymrer sig om natten, at man
far to problemer i stedet for et. For udover,
at man har sin sygdom, har man ogsa be-
kymringerne om sygdommen, der holder
en vagen,” siger autoriseret psykolog og
MCT-certificeret terapeut Cecilie Tranberg
Holm, der arbejder som metakognitiv tera-
peut i Center for Metakognitiv Terapi. Hun



fortzeller, hvorfor det ofte er om natten,
at bekymringerne og katastrofetankerne
tager over.

“Om dagen er man jo tit optaget af noget
andet: Sa leger man med sine barn, er pa
arbejde eller har andre geremal, men om
natten er der tid til at ligge og spekulere
og bekymre sig. Og mange forestiller sig,
at det nytter noget at taenke lenge over
sin situation, og at man kan komme frem
til et svar eller en lgsning, men det, der
ofte sker, er, at man holder bekymringerne
i gang: At tankerne karer i ring, og at man
bliver mere og mere a&ngstelig og ked af
det. Og man kan selvfglgelig ikke sove, nar
man ligger og bekymrer sig om, hvad der
kan ske sasom “ah nej, hvad nu hvis...,”
forklarer hun og understreger, at det er
helt normalt at gare sig tanker om sin
situation.

“Sevn er altid vigtigt. Ogsa nar det kom-
mer til heling, nar man er syg. Men man
kan ikke undga problemer, nar man er
ramt af brystkreeft.” siger Poul Jorgen
Jennum, professor og overlaege pé Dansk
Center for Sevnmedicin pa Rigshospitalet.

EN DOVEN TILGANG

TIL TANKERNE

"Det er selvfglgelig ikke sadan, at man kan
eller skal glemme, at man er syg. Det er
heller ikke sadan, at ens problemer ikke er
vigtige, eller at man skal negligere dem,
men det handler om, at man giver sig

selv fri til at sove. Og det ggr man ved at
forsage at lade tankerne vaere. Acceptere,
at de kommer og at lade dem vaere,” siger
Cecilie Tranberg Holm og fortzeller, hvor-
dan man kan gere i praksis:

"Nar der for eksempel kommer en "hvad
nu hvis...’-tanke, sa se det som en telefon,
der ringer. Du kan veelge at tage den, eller
du kan lade den ringe. Og her skal man
lade den ringe. Det handler om at have
en doven tilgang til sine tanker. Og det er
ikke dovent at forsgge at besvare dem og
taenke videre over dem, det er derimod
dovent at lade dem vaere,” siger hun, der
erkender, at det kraever lidt gvelse.

TANKER SOM MYGGESTIK

"Men det er med de tanker som med et
myggestik. Hvis du begynder at klg i det,
bliver det vaerre, men hvis du ignorerer det,
gar det hurtigere over. Og hvis vi ikke hele
tiden bearbejder de tanker, der plager os,
vil de begynde plage os i mindre og mindre
grad. De vil stadig veere der, men man vil
fa mere ro,” siger hun.

Nogle gange vil der selvfglgelig ogsa vaere
bekymringer, man vitterligt har brug for at
teenke igennem, som popper om natten,
og her kan en lgsning veere at indfgre
"bekymringstid” pa et tidspunkt, der er
mere hensigtsmaessigt, end nar man ligger
og skal sove eller vagner op midt om nat-
ten og ikke kan falde i sgvn igen.

"Ligger man vagen med den slags tanker,
kan man sige til sig selv ‘At det her ma
jeg gerne taenke pa og forsgge at lase,
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Cecilie

Tranberg Holm,
autoriseret
psykolog og
MCT-certificeret
terapeut

men det bliver farst mellem klokken 16 og
16.30 i morgen’,” siger hun og forteeller,
at man pa den made kan berolige sig selv
med, at der nok skal blive taget hand om
problemet.

Desuden rader Cecilie Tranberg Holm ogsa
til, at man lader vaere med at ligge og
bekymre sig over, at man ikke far sovet.

BEKYMRING OVER IKKE AT SOVE
“Nar du forsgger at lgse et problem,
bruger du kraefter pa det. Du giver det
naering. Og sa vokser det. S3 nar det kom-
mer til savn, kan man med fordel ogsa
lade de bekymrede tanker om manglen pa
sgvn veere,” siger hun og forteeller, at man
ikke kommer til at sove bedre af, at man
bekymrer sig over konsekvenserne ved, at
man ikke far sovet.

Professor Poul Jgrgen Jennum er enig i at
man ikke skal sla sig selv i hovedet med, at
man ikke kan sove.

“Nogle gange kan man godt ggre proble-
met stagrre, end det er, og det skal man
passe pa med,” siger han, der ikke kan
komme med en praecis angivelse af, hvor-
nar ens sgvnproblem bliver sa alvorligt, at
man skal have hjzlp til at lgse det.

“Det ma man selv maerke efter og sa ga
til sin laege, nar man synes, det er for
meget.”



Annonce

Nordiske chefer:

“Vi vil lytte, loere og hjeelpe”

David Brocklehurst og Magnus Gisel er topchefer i hver sin
leegemiddelvirksomhed, alligevel er de gaet sammen om at lafte
en opgave, som de har lyttet sig til, er vigtig for mennesker med

metastatisk brystkreeft.

Mange kvinder, der lever med metastatisk
brystkraeft (uhelbredelig brystkraeft),
kender spagrgsmal som: “Hvornar er du
faerdig med kemo?”, “Hvor laenge skal
du veere i behandling?”, “Er kraeften ikke
snart vaek?"”. Spgrgsmalene er selvfglgelig
stillet af omsorg og medfglelse, men al-
ligevel kan spgrgsmalene give et lille stik i
hjertet, fordi de ogsa viser, at folk ikke ved,
hvordan det er at leve med uhelbredelig
brystkraeft. Behandlingen skal fortsaette
resten af livet.

“Vi ved fra patienter, at mange kvinder
med metastatisk brystkraeft faler sig alene
med sygdommen pa den made, at det ikke
er s& almindelig kendt, at brystkraeft ogsa
kan vaere en kronisk sygdom,” fortaeller
Magnus Gisel, der er topchef i leegemiddel-
virksomheden, Daiichi Sankyo i de nordiske
lande.

SAMARBEJDE PA TVZARS

David Brocklehurst, der er gverste nordi-
ske chef for onkologi hos AstraZeneca,
forlaenger Magnus Gisels svar: “En made,

David Brocklehurst er Vice President,
Oncology Nordic i AstraZeneca.

hvor vi kan tage et medansvar og hjzelpe
mennesker med metastatisk brystkreeft, er
ved at hjaelpe med at udbrede kendskabet
til sygdomsformen og til andre kroniske
kraeftsygdomme.”

De to lzegemiddelvirksomheder, Daiichi
Sankyo og AstraZeneca, er gaet sammen
for at udbrede viden og kendskab til meta-
statisk brystkraeft.

“Vi kunne se, at begge virksomheder langt
hen ad vejen har den samme opfattelse

af vores ansvar over for mennesker med
brystkraeft, og derfor giver det god mening
at laegge vores ressourcer sammen og
vaere to om at lgfte opgaven, i stedet for
at gere det hver for sig,” forklarer David
Brocklehurst.

SOME-KAMPAGNE:

MS. NOISY SKAL LAVE LARM
Sammen har virksomhederne fokus

pa de sociale medier, og for nyligt star-
tede kampagnen “Ms. Noisy — Make
some Noise for MBC” pa Instagram
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Magnus Gisel er General Manager
i Daiichi Sankyo Nordics.
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(#MakeSomeNoiseForMBC) for at @ge
kendskabet til metastatisk brystkraeft.

“Vi har en grundlzeggende filosofi om, at
alt hvad vi foretager os, i sidste ende, skal
veere til gavn for patienterne. Og det synes
jeg, at Ms. Noisy-kampagnen er et meget
godt eksempel pa, fordi den, ved at gere
opmaerksom pa sygdommen, kan vaere
med til at bryde den fglelse af at vaere
alene med sygdommen, som mange
kvinder oplever,” fortaeller Magnus Gisel.

David Brocklehurst supplerer: “Vi er helt
med pa, at en kampagne pa sociale medier
kun er ferste skridt pa en laengere rejse, men
vi tror pd, at sterre viden og indsigt i syg-
dommen vil komme alle til gavn og maske
kan vaere med til at kickstarte en dialog —
bade patienter imellem, og mellem patienter
og deres omgangskreds, men faktisk ogsa
mellem sundhedspersoner og patienter.”

DIALOG-HZAFTE TIL FORZALDRE

Et helt andet konkret tiltag, der er pa vej,
er et dialog-haefte om brystkraeft, der er
formidlet som en tegneserie. Ideen med
dialog-haeftet om brystkraeft er, at foraeldre
0g barn sammen kan laese historien og pa
en alderssvarende made fa talt om sygdom-
men og om de spagrgsmal, som barnet har
om sygdommen.

“Vi hgrer fra patientforeningen, at det kan
vaere sveert at tale med bgrnene om syg-
dom. Og at mange er i tvivl om, hvordan

de skal gribe det an. Vi haber med dialog-
haeftet at kunne stgtte en god dialog for-
aldre og barn imellem,” fortaeller Magnus
Gisel og papeger, at tiltaget er udsprunget
direkte af dialogen med patientforeningerne.

Diaglog-haeftet er udkommet og bliver
tilgaengelig pa alle kraeftafdelinger i hele
landet.



SAMARBEJDE MED
PATIENTFORENINGER

Magnus Gisel pointerer: “Viden og indsigt
er super-vigtigt, og det gaelder ikke bare
patienter, pargrende og resten af befolk-
ningen. Det gaelder 0gsa os, laegemiddel-
virksomhederne. Og det er ogsa derfor, vi
samarbejder med patientforeningerne — for
vi vil gerne blive klogere pa, hvordan det er
at leve med metastatisk brystkraeft til hver-
dag, for pa den made at stgtte patienter og
pargrende med tiltag, der raekker ud over
behandlingen,” siger Magnus Gisel.

AstraZeneca og Daiichi Sankyo samarbejder
med alle relevante patientforeninger, og lige
i gjeblikket er fokus iszer pa samarbejdet
med brystkraeft-patientforeningerne, der er
en specialforening. Samarbejdet

skal gare laegemiddelvirksomhederne
klogere pa, hvordan de bedst kan stotte
patienterne i hverdagen:

“Vi er meget opmeaerksomme pa at leere
mere om, hvad patienter og pargrende har
brug for i hverdagen. Derfor er det natur-
ligt, at vi samarbejder med dem, der ved
mest om patienter og parerendes behov,
nemlig patientforeningerne,” siger David
Brocklehurst.

"Det er egentligt helt enkelt,” siger Magnus
Gisel: “Jo bedre man kender mennesker —
jo bedre kan man hjeelpe og stette dem.”

DER ER GRZANSER

David Brocklehurst praeciserer: “Vi er meget
opmaerksomme pa vores egen rolle som
virksomheder, og der er en helt klar etisk

graense i patientkontakten, som vi ikke
overskrider: Vi samarbejde med patientfor-
eningerne. Og vi kontakter aldrig patienter
direkte, uden at det er formidlet gennem
patientforeningen og aftalt pa

forhand.”

Begge virksomheder har pa deres hjemme-
side klare regler for behandling af person-
data med videre, og felger i gvrigt bade
dansk lovgivning, samt brancheregler fra
Etisk Naevn for Laegemiddelindustrien pa
omradet.

LAGEMIDDELVIRKSOMHEDER
SOM EN DEL AF
SUNDHEDSSYSTEMET?
Laegemiddelvirksomhedernes rolle i samfun-
det har aendret sig meget de sidste

10 til 15 ar. Hvor virksomhederne tidligere
alene blev opfattet som eksterne udviklere
og leverandgrer af laegemidler, sé er det i
dag en kendsgerning, at bade laeger, sund-
heds-personale og regionerne i hgj grad
opfatter virksomhederne som samarbejds-
partnere, nar det handler om at behandle
og hjeelpe patienterne.

“Vores primaere rolle i det samlede sund-
hedssystem er stadig at opdage og ud-

vikle ny medicin og sgrge for, at den bliver
tilgaengelig for patienterne. Men vi ser 0ogsa
opgaven i et bredere perspektiv. Det handler
om at give mennesker, der lever med kreeft,
og deres pargrende, den bedst mulige livs-
kvalitet,” siger David Brocklehurst.

Magnus Gisel tager traden op: “Livskvalitet
er jo meget individuelt, men vi lytter til de
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input, vi far fra sundhedspersonale

og patientforeninger. Sa nar vi harer, at
patienter savner, at omverdenen far en
bedre forstaelse af, hvad det vil sige at
leve med metastatisk brystkraeft — sa tager
vi ansvaret og forsgger at stgtte med
forskellige tiltag,” siger han.

VI VIL LYTTE OG LARE!

Direkte adspurgt om, hvad de ville gnske,
at laeserne fik med sig efter at have laest
denne artikel og bare havde en saetning

i hovedet, bliver David Brocklehurst og
Magnus Gisel hurtigt enige:

“Vi ville gnske, at laeserne fik et indtryk af,
at vi er oprigtigt indstillet pa at lytte, laere
og hjaelpe patienterne.”

Artiklen er sponseret af:

AstraZeneca

AstraZeneca A/S
Borupvang 3

2750 Ballerup

Telefon +45 43 66 64 62
www.astrazeneca.dk

() Daiichi-Sankyo

Daiichi Sankyo Nordics ApS
Amagerfalledvej 106, 2
2300 Kgbenhavn S

Telefon +45 88 44 45 45
www.daiichi-sankyo.eu
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Et ggdt rad til at fa
ro pa kroppen

Mange tyr til beroligende vejrtraekning, nar de
ikke kan falde i savn. Men spgrger man Simon
Krohn, der er yogalaerer, cand. mag. i filosofi og
forfatter til blandt andet “Liv og luft”, der netop

handler om andedreettet, sa er det alligevel ikke en
vejrtraeningsavelse, han vil anbefale, hvis man har
sgvnproblemer pa grund af bekymringer og stress.

"Vejrtraekningen er direkte forbundet med vores
tilstand, s& nar man er stresset, har man ofte ikke
lyst til at beskaeftige sig med vejrtraekningen. Sa
kommer man nemlig direkte i forbindelse med
ubehaget. Jeg vil derfor hellere anbefale, at man
bruger kroppen, og via den far adgang til en
beroligende vejrtraekning,” siger han, der foreslar
falgende stilling fra yogaen:

HJZELP TIL AT FALDE TIL RO

"Man laegger sig med benene op ad en vaeg og
med en pude inde under baekkenet. Nar man
ligger sadan, sker der det, at blodtrykket til
hjernen stiger, og sa aktiveres det parasympa-
tiske nervesystem for at seenke blodtrykket,

og det vil samtidig hjeelpe os med at falde

til ro. Derudover vil stillingen af forskellige
arsager hjzelpe din vejrtraekning ned i maven,
hvilket ogsa stimulerer det parasympatiske

R
y .

nervesystem. Mens man ligger i stillingen kan

man fokusere pa mavens bevaegelse, og hvis
det fgles rart, kan man desuden gere
udandingerne laengere end indandin-
gerne. Begge dele forstaerker nemlig
den beroligende effekt, og sa bliver
det forhdbentligt lettere at falde i savn
bagefter,” siger han, der rader til, at man
bliver i stillingen i minimum fem minutter.

PROV DET | 10 DAGE

"Det tager noget tid, far niveauet af stress-
hormon i blodet kommer ned, og det er
derfor en god idé at give teknikken tid til at
virke ordentligt.”

Og sa kan det ogsa vaere en god idé at lave
avelsen flere dage i traek, fer end man vurde-
rer, om den virker eller ej, papeger han.

"Det er vigtigt, at man ikke bliver alt for op-
taget af, om stillingen virker eller ikke virker,
for sa slapper man ikke af i den. Sa det, man
kan gare, er at dedikere en uge eller ti dage
til at lave gvelsen hver dag, inden man skal
sove, 0g nar de dage er gaet, kan man kigge
pa, hvordan man synes, det gar med sgvn-
kvaliteten.”
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