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Ltilpdrerende

| "Liv med metastaserende brystkraeft” mader du syv
kvinder, som dbenhjertigt og indsigtsfuldt fortaeller om
deres situation og tanker i forbindelse med, at de har
faet konstateret spredning af brystkraeft.

De har medvirket til denne bog, fordi de pad deres egen
krop oplever og faler, at det er rigtig svaert at have
kraeft, isaer, ndr man skal i livslang behandling, og tids-
perspektivet bliver kortere. Som en af dem udtrykker
det ndr "der bliver teettere til veeggen”.

Det er svaert for den, der er syg. Det er sveert for de
pargrende: Agtefaeller, barn, foraeldre og s@skende.
Og det er sveert for hele familien at opretholde en
dagligdag, ndr den skal kombineres med de folelser,
der folger med at vaere i den situation samtidig med
hyppige hospitalsbesag, behandlinger, undersagelser
med mere.

De syv kvinder er vidt forskellige, og de lgser udfordrin-
gerne pa forskellig made - alle ud fra den betragtning,
at de vil have et godt liv, mens de stadig er her.

Er du selv i den situation, som de syv, kan du maske
spejle dig i de situationer, de fortaeller om. Er du pare-
rende, giver det dig maske en indsigt, du ikke har haft,
om dit familiemedlem med kraeft, og er du behandler,
kan denne bog maske veere med til at skabe en forsta-
else for det menneske, du sidder over for, og som hele
tiden, dag og nat, ma forholde sig til, at der er en dead-
line, som rykker taettere pa.

Randi Krogsgaard




Min chef
har forlaenget
mit liv...

"Uanset hvad er det at fa en sygdom som
kreeft, en rejsepartner man har hele livet.
Man skal hele tiden arbejde med sig selv,
sa man ikke bliver sedt op af angst - man
ma have et positivt livssyn. Isaer efter 2020,
hvor jeg blev kroniker, har jeg haft meget
fokus pa specifikt at identificere, hvilke
veerdier der er de vigtigste for mig. Jeg har
taget nogle valg.”

Ordene er 60-arige Bettinas. Hun fik bryst-
kreefti2001,i2012,i2017 og nu har hun
spredning af brystkreeft.

Bettina har boet i Skanderborg i rundt regnet de sidste
32 &r og har haft et velfungerende liv. Hun er fraskilt og
har en kaereste men bor alene. Hun har to dgtre, en sgn
og fem bgrnebgrn. Bettina har tre sgskende, som hun
ofte er i kontakt med. Hendes mor bor pd demensple-
jehjem pa Sjeelland.

JEG SKAL HAVE NOGET AT STA OP TIL

Det er ngdvendigt for Bettina sd vidt muligt at opret-
holde normaliteten i dagligdagen. Hun er generelt
positiv og teenker fremad men synes, det er for meget,
nar hele hendes hverdag er pavirket af, at hun er en
slatten karklud.

Bettina har i en drraekke arbejdet som direktionssekre-

teer pa let nedsat tid i en stor virksomhed. Det har hun

haft mulighed for gennem en §56-aftale, som virksom-
heden har lavet med kommunen.

"Jeg har en ekstremt fleksibel chef, som ikke gar sa
meget op i, hvorndr jeg arbejder, sa lzenge jeg ndr det,
jeg skal. Det faktum, at jeg har den chef, som jeg har,
har forleenget mit liv. Jeg feler mig utroligt privilegeret,’
fortaeller Bettina. Hun er del af en gruppe af direktions-
sekretaerer, som kan aflaste hende arbejdsmaessigt, hvis
hun har behov for det.

Bettina blev ansat i jobbet i 2011, inden hun fik spred-
ning af brystkraeft. "Jeg gik til ansaettelsessamtale sam-
tidig med, at der var mistanke om, at jeg havde spred-
ning til lungerne, og jeg var ved at blive undersggt for
det, fortzeller hun. Hun fortalte sin nuvaerende chef, at
hun var i gang med udredning og sagde, at de ikke
skulle ansaette hende, da hun potentielt havde kraeft
med spredning. "Min chef s& bare pa mig og sagde, at
det overhovedet ikke var noget problem, og at hvis
dette ville give startvanskeligheder, sa ville de leve med
det, siger Bettina.




Bettina

EN VIRKSOMHED MED EN OMSORGSKULTUR

"Jeg er sa glad for at kunne opretholde de normale
rutiner trods sygdommen,’ siger Bettina. "At have mulig-
hed for den fleksibilitet, som en §56-aftale giver, er en
helt fantastisk made at kunne fastholde mit job pa.
Uanset hvilken fysisk situation man er i, sa skal man
have succes pa alle fronter!”

Og Bettinas arbejdsplads ger virkelig noget ud af, at
hun skal opleve forstdelse og succes, trods alvorlig syg-
dom. "Der er et team i personaleafdelingen, som for-
midler min historie til brug i virksomheden, hvor det
ikke handler om faglige praestationer men om fglelser;,
fortzeller hun. "Min historie kommer pa virksomhedens
intranet. Virksomheden har en steerk kultur, der bakker
op om folk, som rammes af sygdom eller andre forhold,
som kan saette dem lidt ud af spillet. Det er en virksom-
hed med et staerkt omsorgsgen.

Og jeg har som sagt en fantastisk chef. Det betyder, at
jeg fortsat kan arbejde, hvilket primaert er godt for min
egen skyld — og dermed ogsa for hendes. Jeg skal have
noget at std op til og have et ansvar i et job, der giver
mig succesoplevelser og mulighed for at jonglere med
mit ansvar!

FOKUSERER PA FAMILIEN

| 2016 kabte Bettina et hus pa landet. Der var en times
karsel til arbejde og naesten den samme til barnene.

"Det var et dejligt hus, som jeg elskede, men da jeg
blev syg igen, fandt jeg ud af, at det skulle jeg ikke
bruge min energi pa. Jeg flyttede tilbage til Skander-
borgomradet. Den ene datter bor nu i naerheden, mens
jeg kun er henholdsvis 20 og 40 minutter vaek fra de

to andre begrn," siger hun.

Bettina har faste rutiner med at se sine bgrn, og er
hos hver af bgrnefamilierne én gang om ugen. "Det
er sd vigtigt med relationen til dem. Jeg har taget
manster efter min farste svigermor, som var den mest
fantastiske bedstemor. Da jeg blev syg, blev jeg mere
fokuseret pa at holde fast i disse ting,’ siger Bettina.

DET ER MIG, DER HAR DEN NEMME OPGAVE

"Da jeg blev syg ferste gang var mine bgrn henholds-
vis. 10, 9 og 6 ar. Jeg har altid veeret dben og fortalt
dem det, jeg mente, de kunne handtere. Dengang var
der ikke s& meget fokus pa barns mentale helbred, nar
de havde en syg forzeldre — det var op til forzeldrene at
handtere. To af mine barn lider i dag af helbredsangst
og har veeret i behandlingsforleb pa Center for
Funktionelle Lidelser. Det har veeret rigtig godt for dem”

Bettina taler meget med sine bgrn om situationen, om
end det er lidt lettere at tale fglelser med detrene end
med sgnnen. "Min kaereste er god til at tro pa det bed-
ste, indtil det modsatte er bevist. Selvfglgelig er han
0gsa bekymret, og sa taler han med mine deotre, siger
Bettina. "Jeg har jo talt med bgrnene og min kaereste
om, at jeg kommer til at do en dag. Det vaerste ved
tanken om, at jeg skal dg, er bekymringen for dem, jeg
efterlader. Det er jo mig, der har den nemme opgave.
Jeg taeenker meget over, hvordan det kommer til at
pavirke mine bgrn/svigerbarn/bgrnebern og min
kaereste. Min ene datter giver ogsad udtryk for, at de er
bekymrede for, hvordan deres liv skal fungere, ndr jeg
er veek. Vi har et taet forhold, sé det bliver sveert”

KRAVER MOD AT VARE SYG

Bettina synes, at det af og til kan vaere sveert med
forholdet til de andre mennesker, hun kender. "Alle vil
gerne hjaelpe og tage en masse hensyn, og de gor det
i den bedste mening, men de ved ikke, hvad behovet
er, siger hun. "Det vigtige er, at man ikke er bange for
at sperge. Man skal ikke have antagelser og umyndig-
gere en person, der er syg. Jeg har et stort behov for,
at dagligdagen er sa taet pa ‘'normalen;, som den plejer
at veere!

"Det kraever socialt mod at veere syg,’ siger Bettina.
"Ved naeste behandling er der fx stor risiko for, at jeg
taber haret igen — det vil s& veere 4. gang, jeg prover
det. Hver gang har jeg ikke baret hovedbeklzedning.
Det er ubehageligt at have paryk eller tarklaeder p3,
0g jeg synes ikke, jeg har brug for at skjule, at jeg ikke
har noget har. Men nar jeg ferste gang meder pa
arbejde, efter at haret er faldet, og gar op ad rampen
til hovedkontoret med en bar, skaldet isse, s tager
jeg en dyb inddnding, for jeg ved jo, at folk leegger
maerke til mig — men netop ved ikke at baere noget
pa hovedet signalererer jeg, at jeg er dben overfor at
tale om det”



Bettina

Bettinas sygehistorie

Hvad er...

SAMME ONKOLOG SIDEN STARTEN

"Jeg far generelt en fantastisk behandling. Jeg kan jo
godt laese, at der er mange, der har darlige oplevelser i
behandlingssystemet. Men jeg har haft den samme
onkolog tilknyttet siden 2001. Der har naturligvis veeret
andre laeger ind over, men det betyder meget for mig
nu, hvor jeg er kroniker, at onkologen kender mig godt,
og at det oftest er hende jeg taler med til statussamta-
ler. Jeg far en god behandling og kan ikke forestille mig
andet. Jeg stiller mange speargsmal, for jeg er typen,
som skal jeg have forklaring pa alting. De lytter og er
gode til at forklare. De har altid tid til at snakke, hvis jeg
har behov for det. De er sd sgde alle sammen,’ siger
Bettina.

Bettinas sygehistorie startede i 2001, da hun var 39 ar.
Hun opdagede selv en knude i venstre bryst. Det var
en hormonpositiv knude, og Bettina blev behandlet
med en brystbevarende operation og fjernelse af alle
lymfekirtler, strler og herefter antihormonbehandling
i10ar.

11 ar efter, i 2012, fik Bettina konstateret inflammatorisk
brystkreeft i venstre bryst og fik brystet fiernet (mastek-
tomi). | 2014 fik Bettina foretaget en rekonstruktion af
venstre bryst og forebyggende rekonstruktion af hejre
bryst. Tre ar efter i 2017 var der aktivitet i lymfekirtler i
hajre armhule. Det viste sig igen at vaere hormonposi-
tiv brystkraeft, og Bettina fik alle lymfekirtler fijernet.

| 2020 var Bettina til kontrol, fer hun skulle pa ferie.
Hun felte sig generelt skidt tilpas, var useedvanlig traet
og forkvalmet og tilskrev det stress pd arbejdet. Men
kontrollen viste, at Bettina havde metastaser i leveren
0g i ryggen. Herefter blev Bettina sat i behandling med
antihormonbehandling og CDK4/6 haemmere indtil
2022, hvor der blev konstateret vaekst af kraeften. Hun
blev sat i behandling med kemoterapi, og har siden
mattet skifte behandling ad flere omgange. Den nu-
veerende behandling lader til at fungere for hende.

Hormonpositiv brystkraeft

Den mest almindelige type brystkraeft,
hvor kraeftcellerne bliver stimuleret af
det kvindelige kenshormon.

Inflammatorisk brystkraeft

Inflammatorisk brystkraeft er en sjeel-
den og aggressiv form for brystkraeft.
| stedet for at kraeftcellerne danner en
knude i brystet, bliver brystet radt og
varmt og svulmer op. Symptomerne
ligner de symptomer, man far ved
brystbetzendelse.

Antihormonbehandling
Antihormonbehandling eller antigstro-
genbehandling fierner eller deemper
kroppens produktion af hormoner.
Hvis kraeftcellerne ikke bliver stimuleret
af hormoner, vil sygdommen forsvinde
eller udvikle sig langsommere.

CDK4/6 haemmere

Enzymerne CDK4/6 er vigtige for celle-
deling i kroppen og dermed ogsa for
kraeftcellers deling. CDK4/6 haemmere
forhindrer kraeftcellerne i at vokse.
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Jeg foler,
at jeg er dyr
for samfundet

“Mit vigtigste budskab er, at nar man forst
er i vores situation, sa geelder det om at fa
det bedste ud af livet. Hvor bruger jeg min
energi bedst? Man skal ikke tro, at livet slut-
ter med det samme. De fleste kan fa et godt
og anstaendigt liv. Vi ligger ned i perioder,
men vi rejser os indimellem og knejser med
nakken.”

Camilla, 54 ar, jurist, og mor til en datter p& 17. Hun har
begge sine foraeldre og en sgster. | maj 2018 fik Camilla
konstateret brystkraeft og i november 2018 fik hun kon-
stateret spredning af kreeften.

"Mit held, hvis man kan sige det sddan, var, at jeg, efter
at jeg havde faet brystkraeftdiagnosen, meldte mig til
et forsag, fordi det betad, at jeg blev scannet. Det bli-
ver man nemlig ikke ellers, ndr man har faet konstateret
brystkreeft, heller ikke selv om man har spredning til
lymfekirtlerne i armhulen, fortaeller Camilla. "Man far jo
normalt kun en scanning, hvis noget tyder pd at man
har spredning, ogsa selv om der er spredning i lymfer-
ne — men havde man scannet mig med det samme,
havde jeg kunnet undga efterfalgende kemobehand-
ling og kunne have “gemt” den kemobehandling til
senere!

JEG KUNNE IKKE OVERSKUE
AT BLIVE VED MED AT ARBEJDE

Under den indledende behandling i 2018 blev Camilla
sygemeldt. Planen var, at hun skulle starte pd arbejde
igen i begyndelsen af 2019. Da hun meddelte, at hun
desvaerre havde spredning af brystkraeften, mente hen-
des arbejdsgiver, at hun sagtens kunne fortsaette i orga-
nisationen. "Jeg kunne ikke overskue at blive ved med
at arbejde, sa jeg sagde mit job op og blev sygemeldt
pa livstid, siger Camilla, der var sikker pa, at sygdom-
men ville udvikle sig hurtigt. "Det eneste jeg kendte til
brystkraeft, der har spredt sig, var min mormors tilfzelde.
Hun dade hurtigt efter et smertefuldt forlgb," fortzeller
hun. "Jeg fokuserede pa det praktiske, der skulle tages
hand om, hvis jeg skulle dg snart. Min mand og datter
skal kunne leve godt videre, nar jeg der, siger hun.
Familien solgte deres hus og flyttede i lejlighed. "Mine
foraeldre var netop flyttet ind i nyt byggeri, sd vi kabte
en lejlighed i naerheden af dem, sd vi kunne vaere taet
pa hinanden. Hele den proces gik meget hurtigt,’ siger
Camilla.
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IDENTITETEN FORSVINDER

Camillas oplevelse af at veere syg har skiftet meget i
lobet af de fem &r, der er gdet, siden hun stod i badet
og fandt knuden. "l starten troede jeg, at jeg maksimalt
ville leve et ar efter diagnosen. Sa da jeg i slutningen af
november 2018 fik at vide, at jeg havde spredning, var
jeg sikker pa at alt det, vi gjorde sammen i familien, var
for sidste gang. Da vi skulle holde jul i 2018, pyntede
jeg juletree med min datter. Jeg tudede, nar hun ikke sa
det, for jeg var sikker p4, at jeg ikke ville veere der til
naeste jul”

Behandlingen holdt sygdommen nede, og Camilla blev
lidt mere sikker p3, at det ikke var i morgen, hun skulle
de. Hun blev mere mere tryg og udadvendt. "Nar man
bliver syg pa den mdde, er det et enormt identitetstab,
siger Camilla. "Jeg har altid arbejdet 37 timer+, og den
identitet, man har i kraft af sit arbejde, forsvinder fuld-
steendig. Dernaest taber man ogsa sin identitet pa det
personlige plan. Der er en masse ting, man ikke lzenge-
re kan. Jeg har bl.a. faet neuropati (nervebetaendelse) i
haender og fedder, og det betyder, at jeg ikke kan
holde ud at sta op seerligt leenge. Jeg har bl.a. svaert
ved at std i kokkenet og lave mad. Fer jeg blev syg, var
det altid mig, der lavede mad, nu ger min mand det.
Meget af det, jeg gjorde far jeg blev syg, ma andre nu
gore. Jeg kan heller ikke ga ret langt eller ga i ujeevnt
terraen. Det giver en masse skuffelser for mine pargren-
de, foler jeg. Der er ting, vi ikke lengere kan gere. Det
er ogsa hardt ikke at kunne veere den mor, jeg gerne vil
vaere for mit barn. Jeg magter det ikke. Jeg orker ikke at
tage i fx Tivoli eller andre forlystelsesparker, fordi det
kraever meget af mine ben og fedder, og stejniveauet
er hgjt, hvilket “trigger” min fatique (treethed). Derfor
matte vi aflyse en planlagt tur til Disneyland Paris. Jeg
har en folelse af, at jeg er mindre vaerd pd en eller
anden madde. Jeg faler, jeg er dyr for samfundet, at jeg
koster meget, og at jeg gang pa gang skuffer min fami-
lie!

SVZRT FOR ANDRE AT FORSTA
RAKKEVIDDEN AF SYGDOMMEN

Camilla finder det sveert med omgivelsernes reaktion
pa hendes sygdom. "Mine teetteste venner og teetteste
familie har ikke haft problemer med at forst3, at jeg er
syg. Men nogen har svaert ved at forsta det helt,’ fortael-
ler hun. "Min svigermor sparger fx, hvorndr jeg er faer-
dig med behandlingen. Og jeg ma forklare, at min
behandling er livslang. At behandlingerne kun virker til
en bestemt graense. Det skeemmer folk — men man er
nedt til at vide, at man stadig stadig i risiko”

"Det gor mig ked af det, ndr jeg pa Facebook, i trdde
der omhandler ny medicin, ser kommentarer om, at
det er ‘darlige liv, der skal have dyr medicin, og at det
koster mange penge. Det er meget grimt at lzese, nar
almindelige mennesker kommenterer den slags. De
teenker ikke pa, hvis de selv eller deres naermeste blev
ramt. Jeg ville gerne bytte. Omvendt s er de feellesska-
ber, man kan finde i Facebookgrupper om spredning af
brystkraeft meget vigtige. Det er vigtigt at fa kontakt
med andre i samme situation, sa man kan se at den
gode historie er, at man ikke dgr med det samme, og
at man kan leve et ansteendigt liv," siger Camilla.

ENS MOR D@R JO IKKE

Noget af det, der virkelig fylder meget, er de nzere
pargrendes oplevelse: "Min mor vidste godt, hvad det
beted, da jeg fortalte, at jeg har spredning af brystkraeft.
Hun blev enormt ked af det. Hun har min mormors
historie, hun har selv haft brystkraeft og ved, hvad det
indebaerer. Min far er zeldre end min mor og ogsa zeldre
af sind. Han er interesseret i, hvordan det gar, men
realiteterne, at jeg skal do fer tid af sygdommen, er
stadig ikke gdet op for ham, siger Camilla.

"Min datter var ikke sa gammel, da jeg blev syg. Sa
hvordan far man sagt til en pige pa 12, at man har en
dedelig sygdom? En fra Facebookgruppen (for personer
med spredning af brystkraeft) gav mig et rdd. Da hun
blev syg var hendes yngste meget lille, sa det hun
sagde var, at man skal fortzelle det, man ved, og ikke
det, man frygter. Sa det, vi gjorde, var at sige, at kraeften
ikke var vaek, men at der er medicin, der virker. Min
datter er 17 dr i dag og googler selvfglgelig ogsa.

Hun lzeser og hgrer om det. Hun ved jo godt, hvad det
ender med. Men det er vigtigt, hvordan man serverer
det, for bgrnene gdr i en evig skraek. Det er jo en evig
stresstilstand for et barn - frygten for at miste sin mor,
for ens mor dar jo ikke. Da min mormor dgde, sd jeg jo
hvordan min mor reagerede. Men den made at gribe
det an p3, har fungeret godt for os. Det har givet hende
en tryghed, at hun kan veere sikker p3, at vi siger det,
som det er,"siger Camilla. “Derfor fortzeller vi ogsa resul-
tatet af mine jeevnlige scanninger, bdde de gode og de
darlige. En darlig scanning betyder skift af behandling,
0g sa leenge, jeg har behandlinger “i skuffen’, er det pa
sin vis let. Det rigtigt sveere bliver den dag, hvor skuffen
enten er tom — eller kreeften sa fremskreden, at behand-
ling ikke lzengere giver mening. Det er en uudholdelig
tanke, at jeg en dag skal fortzelle dét til min datter”
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JEG ER PA INGEN MADE DEN SAMME

"For min mand var det selvfglgelig ogsd et megachok,’
fortaeller Camilla, "men han har taget det rimeligt godt.
For mig var reaktionen jo en kold, kynisk planlaegning.
Det var vigtigt for mig at sikre, at han og min datter kan
komme godt videre. Det er betryggende for mig, at det
er pa plads. Men min mand lever jo ogsd i en vente-
sorgstilstand og har gjort det i 5 ar. Da jeg fik det forste
svar, efter jeg kom i gang med en ny godkendt medi-
cin, og svaret var positivt, greed han — der var en masse
indestaengte fglelser, der blev sluppet fri. Det er nok
langt lettere at veere den syge, end at vaere den parg-
rende. Og ja, det er megasvaert at vaere pargrende/
aegtefzelle, for han har jo heller ikke den kone og livs-
partner, han havde inden. Jeg har vaeret igennem en
personlighedsudvikling i lebet af de 5 ar. Det er andre
ting, jeg foretager mig, og jeg er pd ingen made den
samme person som tidligere. Mange af mine praktiske
opgaver gik over til ham, og intimiteten forsvinder. Men
han taler ikke med nogen om det. Vi karer et forlgb,
hvor vores datter skal have hjaelp. Han kunne fa pare-
rendestatte, hvis han gnskede det. Jeg veelger at tro pg,
at han ikke har behov for det her og nu!

JEG PROVER AT LEVE SUNDT

Camilla lever sd vidt muligt, som fgr hun blev syg. Hun
har ikke zendret livsstil, det eneste hun taenker rigtig
meget over, er alkohol: "Jeg far ikke mit hyggeglas til
maden. Det er vigtigt, fordi det kan betyde noget for
helbredet, iszer for leveren, der i forvejen er pa overar-
bejde for at klare behandlingerne. Jeg har heldigvis
ikke lysten til vin laengere,’ siger hun. "Og sa stoppede
jeg med at ryge den dag, jeg fik diagnosen. Jeg prover
at leve s3 sundt som muligt. Aret for jeg blev syg havde
jeg brugt meget energi pa at tabe mig 30 kg. Sa jeg var
fit, da jeg blev syg. 20 af de tabte 30 kg. kom pa igen,
da jeg startede behandling, og de sidder desvaerre stze-
digt fast”

JEG TAGER IKKE ET NEJ FOR ET NEJ

Camilla er i det store hele rigtig glad for den behand-
ling, hun har faet. "Jeg har mattet slas for nogle ting
undervejs. Jeg har ikke taget nej for nej, og sa har jeg
sat mig grundigt ind i diagnosen og de forskellige
behandlingsmuligheder. Jeg fandt fx ud af at min syg-
dom er sdkaldt oligometastatisk, dvs. jeg har fa meta-
staser i fa organer, jeg har fx levermetastaser, og jeg
kunne ikke forstd, at man ikke tilb@d mig en lokal
behandling, RFA/MWA, af mine levermetastaser. Jeg
blev ved at bede om en henvisning til en leverafdeling,
og fik det langt om laenge. Pa leverafdelingen ville de
gerne hjzelpe, og forsggte at behandle, desvaerre uden
at det lykkedes. Efterfglgende har jeg ogsa selv bedt
om, at der blev taget en biopsi af min levermetastase,
som viste, at jeg faktisk har en anden type brystkraeft
end ferst antaget. Det giver mening, for meget af den
behandling jeg fik i farste omgang, havde ingen eller
kun lille effekt. Nu far jeg medicin mod den type bryst-
kraeft, der er HER2 positiv!

NOGEN BURDE HAVE TANKT AT JEG IKKE
RESPONDEREDE PA BEHANDLINGERNE

Camilla synes hun har haft et godt forlgb pa den onko-
logiske afdeling, hvor hun far behandling. Hun har haft
et godt samarbejde med bade primaere og sekundaere
onkologer, og insisterer altid pd, at hun vil have scan-
ningssvar af sin onkolog — ikke af en anden laege, hun
ikke kender. " Det er desveerre sddan, at de steerke
patienter kommer laengst og far den bedste behand-
ling,”siger hun. Camilla er ogsad begyndt at lzese sine
scanningssvar, inden hun kommer til konsultation.

Sa i det store hele er hun tilfreds, men har dog klaget til
patientklagenavnet over, at der ikke blev taget en
biopsi af hendes levermetastaser, da hun fik diagnosen.
Det skulle have veaeret gjort fra starten, sa hun havde
faet en virksom behandling med det samme. Hendes
kraeft blev typebestemt til at veere hormonpositiv i
forste omgang, men viste sig senere at veere bade
hormonpositiv og HER2 positiv. “Nogen burde have
teenkt — at jeg ikke responderede “som forventet” pd
mine behandlinger’ Camilla har faet tilkendt erstatning
pa baggrund af klagen.

"Det var et stort chok at finde ud af dette, og jeg har
som falge heraf “brugt”en del behandlinger, som nu
ikke kan gentages. Sa hvis man IKKE responderer pa
antihormon og CDK4/6 hammere, sa skal man nok
overveje, om man er pa rette spor og ikke bare
behandle i blinde”
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Camillas sygehistorie

Hvad er...
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Camilla fik diagnosen brystkraeft i 2018 efter selv at
have fundet en knude i brystet. Den blev typebestemt
til hormonpositiv brystkraeft. Camilla fik en bryst-
bevarende operation, stralebehandling 18 ugers op-
folgende kemoterapi pga. at kraeften var agressiv. Hun
fik desuden pavist, at kreeften er arvelig. Hendes mor-

mor havde brystkraeft, og hendes mor har sygdommen.

| november 2018 fik Camilla konstateret spredning af
sygdommen. Fordi hun havde aggressiv hormonpositiv
kreeft, blev hun tilbudt at deltage i et forseg med en
CDK4/6 heemmer som tillaeg til den saedvanlige anti-
hormonbehandling. Det sagde hun ja til, da hun vidste
at det indebar skanninger, hvilket var godt. Da hun var
blevet skannet farste gang, ville hun ikke lzese svaret pa
sundhed.dk. Hun ville vente, til hun skulle ind pa hospi-
talet, men sd blev den tid, hun havde faet til svar, rykket
frem, og sa blev hun bange. Hun kiggede derfor allige-

vel pd sundhed.dk og kunne se, at der var spredning til

knogler og lever, og at hendes blodpraver var normale.

Konklusionen var, at metastaserne i knoglerne ikke var
aktive lzengere, de havde reageret pa kemobehandlin-
gen i ferste omgang. Men Camilla havde haft spred-
ning fra starten. Det var uopdaget.

Det sker hos ca. 6%.

Behandlingen for hormonpositiv brystkraeft virkede
ikke pd Camilla, og der blev taget en prave af leveren,
som viste at kreefttypen er HER2 positiv. Den op-
rindelige vaevsprove af den farste knude i brystet blev
checket, og den viste ogsd,at kraeften bade var
hormonpositiv og HER2 positiv, fordi Camilla har en
medfedt aendring i det gen, der regulerer HER2-
proteinet.

Hormonpositiv brystkraeft
Den mest almindelige type bryst-
kreeft, hvor kraeftcellerne bliver
stimuleret af det kvindelige kens-
hormon.

Antihormonbehandling
Antihormonbehandling eller
antigstrogenbehandling fjerner
eller deemper kroppens produktion
af hormoner. Hvis kraeftcellerne
ikke bliver stimuleret af hormoner,
vil sygdommen forsvinde eller
udvikle sig langsommere.

CDK4/6 haammer

Enzymerne CDK4/6 er vigtige for
celledeling i kroppen og dermed
ogsa for kraeftcellers deling.
CDK4/6 haemmere forhindrer
kreeftcellerne i at vokse.

HER2 positiv brystkreeft

I ca. 25% af alle brystkraeftknuder
er der et stort antal af en en szerlig
receptor pa kraeftcellerne. Denne
receptor kaldes HER2, som er en
forkortelse af Human Epidermal
Veekstfaktor Receptor 2. Vaekst-
faktorer i blodet binder sig til
receptorerne pa cellerne og stimu-
lerer derved cellerne til at dele sig.
Hvis der er et stort antal HER2
receptorer pa kraeftcellernes over-
flade, er antallet af de vaekstfakto-
rer, som binder sig til receptorerne
0gsa stort. Derfor bliver cellerne
overstimuleret og deler sig ukon-
trolleret. Denne type brystkraeft
kaldes HER2 positiv.

HER2LOW brystkreeft

Nogle brystkraeftknuder har fa
HER2-receptorer pa celleover-
fladen. Der er sa f, at man tidligere
har betegnet knuderne som

HER2 negative. Disse knuder bliver
nu kaldt HER2LOW og bliver
betragtet som en undertype af
HER?2 positiv brystkraeft.

RFA og MWA behandling

Det er en behandling, hvor man
uskadeligger kraeftknuder i leveren
med varme. RFA star for RFA-
Radiofrekvens Ablation), MWA star
for MWA-Microwave Ablation).
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Hvordan

loerer man at
leve med
usikkerheden?

"Jeg oplever det at vaere syg med spredning
af brystkrzaeft meget svingende,” fortaeller
Heidi. "I de forste maneder var det meget
voldsomt. Jeg la pa en sofa og forsggte at
finde ud af, hvad der var op og ned i min nye
tilveerelse. Hvordan man lever som kraeftsyg?
Jeg far jo ikke de svar, jeg vil have, nemlig at
jeg er rask. Det tog lang tid at acceptere, at
det er sadan det er, men hvordan lerer man
at leve med usikkerheden? Hvordan hjelper
man sine bgrn at forsta det.”

Heidi er 39 &r, arbejder som sygeplejerske, er gift for
2.gang og mor til 2 piger pd 7 og 11 ar.1 2016, da hun

var 33, fik hun konstateret hormonpositiv brystkreeft,
Heidi har en sgster og sine foraeldre. Hendes mor fik
konstateret lungekraeft samtidig med, at Heidi blev
udredt for spredning af brystkraeft.

SYGDOMMEN SKAL IKKE FYLDE MIT LIV

"Det er sveert med falelsen af identitet, ja de forste
tanker var, at jeg er dedeligt syg, og lige om lidt sa
der jeg nok. Men nu taenker jeg mere, at jeg har en
kronisk sygdom, som der er hdb for, at jeg kan leve
med i mange ar. Men tanken om at have spredt
brystkreeft er sa skraemmende. Alle er sa bange for,
at kraeften spreder sig. Jeg har ikke noget imod at
tale om min sygdom, men jeg vil hellere tale om
alt mulig andet. Det skal ikke veaere sygdommen
som fylder i samtaler og i mit liv,"siger Heidi.

DEN STORSTE FRYGT ER
AT TABE HVERDAGEN

“Jeg har brug for at bruge mit hovede pa noget andet
end, at jeg er syg,’ siger Heidi. Efter de farste maneder
pa sofaen, startede hun pa at arbejde et par dage om
ugen og har nu eget arbejdstiden. “Efter 3-4 mdneder
var jeg tilbage pa fuld tid. Og efter ca. 6 mdr. begyndte
vi at have en hverdag igen, fortaeller hun. "Det gav ro
pa familien, da vi havde faet de forste positive scan-
ningssvar, som viste, at behandlingen havde god effekt.
Og lige sa stille fylder det mindre. Sygdommen skal
ikke have lov at fylde mere end hgjst nedvendigt. Min
storste frygt er at tabe min hverdag. Hvem skal bestem-
me, om jeg skal ga pa arbejde?" Tanker der kommer, nar
Heidi skal til scanning. "Nar jeg har veeret til scanning,
0g jeg har faet et positivt svar, kan jeg skubbe tankerne
til side," siger hun. "Her 2 ar efter min diagnose, oplever
jeg at have et helt normalt liv, som fer diagnosen. Jeg
ved, at det ikke forsvinder, og at det en dag nok vil tage
livet af mig, men det er i min bevidsthed farst om
mange dr. Mdske bliver det fgr, men jeg ved det ikke,
og derfor kan jeg skubbe det fra mig. Ligesom alle
andre raske mennesker kan holde sygdom og ded ude
i strakt arm, og ikke lade det fylde i tankerne. Alle men-
nesker har jo nok tanker i den retning en gang i mel-
lem, og det har jeg ogsa. | mit tilfelde er det nok mere
konkret, men jeg vaelger bevidst ikke at bekymre mig
om noget, jeg ikke har kontrol over. Der skal nok
komme en tid til sorger og bekymringer i den retning,
men jeg naegter at ggre det pa forhdnd. Det passer nok
til ordsproget "Den tid, den sorg".
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VAR ARLIG

Noget af det, der fyldte i starten var, hvad Heidi skulle
gere i forhold til sine barn. Hun fik det rdd, at hun skulle
veere zerlig overfor dem. S& da hun havde faet tilbage-
fald, fortalte hun det til bernene allerede dagen efter, at
sygdommen var vendt tilbage, og sagde samtidig, at
hun skulle have medicin, der kunne holde sygdommen
i ro. Begge barnene har veaeret bange og bekymrede og
har fx spurgt Heidi, om hun skal de ligesom farfar?

"Sa har vi taget en snak om, at alle skal herfra en dag,
men at det ikke er nu, siger Heidi. "Som de bliver zeldre,
forstar de jo mere. Heidi kan maerke pa den yngste,

at hun ved noget mere i dag end for to ar siden. "Hun
reagerer fx meget pa, hvis jeg er traet eller slar mig,
mens den zldste pige er meget sort/hvid og forholder
sig helt keligt til det. Hun sparger direkte om jeg skal
deg," siger Heidi. Men generelt er pigerne glade og til-
passe og gdr i skole. "Min mand er meget pavirkelig

af, hvordan jeg har det,’ siger Heidi. "Er jeg glad, er han
det 0gsd, men vi har ikke behov for at tale om det hver
dag. Vi har en god balance’

ALT ER VENDT PA HOVEDET

"Jeg var glad for mit liv og vil gerne beholde det. Jeg vil
bare gerne have, at tingene er som for,’ siger Heidi.

"Men nu er alt vendt pa hovedet. Jeg er blevet bedre til
at sige nej tak til nogle ting. Der skal balance i tingene.
Jeg er blevet bedre til at se, at der roder, og at vasketg-
jet ikke altid er vasket. Jeg skal g@re mere ud af at bede
om hjzelp til andre ting. | dag vil jeg sige, at mit liv er
teet pa det, som var fer. Vi har renggringshjaelp, mest
fordi jeg prioriterer mit familieliv og arbejde. Ikke fordi
jeg ikke kan holde til det. Jeg arbejder fuld tid og lidt til
og dyrker crossfit flere gange om ugen, sa min fysik har
det fint. Men jeg er blevet mere kraesen med, hvad jeg
bruger min tid pa”

JEG SKAL TAGE TETEN

"Min mor er bekymret. Langt hen ad vejen faler jeg, at
hendes bekymring for mig er stgrre end for hende selv.
Jeg har hert hende sige nogle gange, at det er forven-
teligt, at hun er syg og forkert, at det er mig;’ siger Heidi
og forteeller, at det 0gsd kan vaere sveert i forhold til
omgivelserne i gvrigt: "Jeg var fx til en 40 ars fedselsdag
og madte en bekendt, jeg ikke har talt med i mange ar.
Han var helt klart bange for at sige noget, og det var
lige for, jeg ikke ville tale med ham. Han sagde, at det
han teenkte, da han sa mig, var, at han ikke havde lyst til
at ga over og tale med mig. Han var usikker pa, hvad
der var det rigtige at sige, nu ndr han havde hert, at jeg
var syg. Derfor tgvede han med at komme hen og tale
med mig. Men han gjorde det alligevel, fordi jeg kom
ind i rummet med et stort smil pd. S& turde han godt
alligevel. Og jeg syntes, det var befriende, at han var
helt aerlig omkring det. Det gav mig ogsa den erfaring,
at jeg godt kan forstd, at andre omkring mig har berg-
ringsangst omkring min sygdom, men at jeg selv kan
vaere med til at pavirke, hvordan de her situationer bli-
ver tacklet, hvis jeg er dben og aerlig omkring det. Jeg
prover 0gsa at vaere med til at laere mennesker
omkring mig, at selv om man ikke bliver rask af en syg-
dom, sd er det ikke en tragedie. At vi som mennesker
ikke er forskellige, fordi vi enten er syge eller raske, og
at man som kronisk kraeftsyg sagtens kan leve et nor-
malt liv. Men det er mig, der skal tage téten, og sa er
der en forventning om, at man helst kommer rask ud
pa den anden side!

FOLER AT MAN KAMPER MOD ET SYSTEM

Heidi bor i Randers og bliver behandlet i Aarhus. "Jeg er
blevet behandlet godt, har veeret omringet af dygtige
lzeger og sygeplejersker og oplever generelt god og
professionel behandling. Men det, der sker, nar man far
sddan en sygdom, er at man bliver meget opsegende
pa viden om, hvad udviklingen er inden for behandling
af kraeft. Fx var HIV/AIDS en dgdelig sygdom, og plud-
selig var den det ikke mere. Og sd opdager man, at der
er begraensninger i systemet i forhold til den behand-
ling, der er til rddighed. Laegerne inviterer godt nok til
den samtale, hvor man kan stille spgrgsmal og fa en
forklaring, men det er sveert at forstd, at lzeger ikke rig-
tigt ved, hvordan de skal behandle én i den samtale,
iseer i de situationer, hvor jeg har skullet have svar af en
yngre laege, fordi der ikke er en overlaege, som har tid.
Men kan fele man kaeemper med et system, og det skal
ikke aede en op. Det er en tosidet ting. Jeg har jo ogsa
insiderviden om, hvordan det fungerer. Sa er jeg meget
pa med noget. Jeg kan taenke lzengere frem, ved hvad
jeg skal sige og trykke pad i forhold til at forsta de svar,
jeg far" siger Heidi."Min bekymring er, at der i fremtiden
ikke er ressourcer nok til den medicinske behandling,
jeg har brug for. Jeg har en bekymring for, at sundheds-
politik pludselig bliver en betydelig faktor i mit liv. At
vide, at der findes behandlinger fx i USA, og at der kan
gd mange dr, fer det bliver til radighed for mig, fordi
der sker en vurdering af, om vi som samfund har rad til
at holde en som mig i live pa dyr medicin. Det er dybt
frustrerende”
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Heidi

Heidis sygehistorie

Hvad er...

UDFORDRENDE AT VARE SYG

"Der er et stort spektrum af kvinder, der har brystkraeft
med spredning. Mange har udfordringer i forhold til,
hvordan de skal veere, hvordan de skal stille spargsmal
til behandlerne. Og man opdager udfordringer i ver-
den, ndr man har det. Jeg kan maerke, at fagkyndige
kolleger tror, at man enten bliver rask eller ogsa der af
brystkraeft med spredning - og hvordan forholder man
sig til det? Jeg oplever, at det kan veere sveert for andre
at forstd, at man kan leve et godt og normalt liv pa
trods af en kronisk kraeftdiagnose. Der er ikke viden nok
i samfundet om, at kraeft ikke nedvendigvis er en syg-
dom, man enten bliver rask eller dar af. Det kan veere
sveert at acceptere, at man ikke far svar pa alt her i til-
veerelsen, men det er noget, jeg har lzert at leve med,’
siger Heidi.
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Heidi fik brystkraeft i 2016 og blev ferst behandlet

med 8 ugers kemoterapi, der skulle fa knuden til at
blive mindre, derefter fik hun fjernet venstre bryst og
fik efterfolgende 32 stralebehandlinger og antihormon-
behandling.

| sommeren 21, da Heidi var ved at naerme sig sit fem-
ars maerke; fik hun en fornemmelse af, at der var noget
galt. Hun havde vejrtraekningsproblemer og kontakte-
de sin praktiserende lzege og bad om at blive henvist til
en scanning. "Pa baggrund af scanningen var der mis-
tanke om, at jeg havde spredning bade i knogler, lever
og lunger, fortaeller hun. Yderligere undersggelser viste,
at der ikke var spredning til leveren og en PET scanning
viste heller ikke noget i knoglerne. To smad pletter i den
ene lunge lyste op. Det var to metastaser pd 9 mm og
6 mm. | dag er kun den ene synlig pd CT-scanning og
maler 3 mm. Som led i behandlingen fik Heidi fjernet
eggestokkene og blev behandlet med antihormon og
CDK4/6 haemmer.

Hormonpositiv brystkraeft

Den mest almindelige type brystkraeft,
hvor kreeftcellerne bliver stimuleret af
det kvindelige kenshormon.

Antihormonbehandling

Antihormonbehandling eller antigstro-
genbehandling fierner eller deemper
kroppens produktion af hormoner. Hvis
kreeftcellerne ikke bliver stimuleret af
hormoner vil sygdommen forsvinde
eller udvikle sig langsommere.

CDK4/6 haammer

Enzymerne CDK4/6 er vigtige for celle-
deling i kroppen og dermed ogsa for
kraeftcellers deling. CDK4/6 haammere
forhindrer kraeftcellerne i at vokse.

CTskan

Computereriseret Tomografi skan, 0gsa
kendt som CAT skan er en metode til
at stille en diagnose ved hjalp af rgnt-
genbilleder, som viser billeder af krop-
pen | tvaersnit

PETScan

Positronemissionstomografi skanning.
En lille maengde radioaktivt vaeske
sprgjtes ind | en blodare. En skanner
tager herefter et detaljeret billede, som
bruges til at finde abnormiteter i krop-
pen.
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Jeg besluttede
at veere
helt aben...

Henriette

"Jeg besluttede fra starten at veere helt aben
om sygdommen. Det har gjort det 1000
gange nemmere. Jeg er god til at dele pa de
sociale medier, og jeg poster alt muligt, som
familien laver pa Facebook. Alle har mulig-
hed for at lzese det. Det er en slags aben dag-
bog, som bgrnene vil kunne lzese senere i
livet.”

Henriette er 48 4r, gift og har fire drenge pa henholds-
vis 18,17, 10 og 9 ar. Derudover har hun sin mor og
stedfar samt to halvsgstre pd moderens side. Henriette
var sidst i 30'erne, hendes naestyngste sgn var baby og
hun gravid med nr. 4, da hun i 2013 undersggte sig selv
og syntes, at hendes ene bryst faltes ‘'maerkeligt! "Jeg fik
lavet en ultralydsundersggelse og fik at vide, at den
ikke viste noget. Der gik herefter 1,5 ar, hvor jeg jeevn-
ligt sagde til min laege, at brystet faltes maerkeligt.
Svaret var, at det var maelkeknuder og hormoner, for-
teeller Henriette.

Da Henriette fik diagnosen i 2015, arbejdede hun som
paedagog og havde bgrnepasningsorlov. Hun beslutte-
de at stoppe med at arbejde og blev fartidspensionist.
"Det var jeg nedt til, for jeg ville have s& megen tid som
muligt sammen med mine bgrn,’ fortaeller hun.

25




Henriette
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MINDRE TING FAR STOR BETYDNING

Trods sygdommen fgler Henriette, at hun har et godt
liv. "Det er vigtigt at udbrede, at jeg faktisk har det
godt. Jeg har veeret skdnet for de vildeste bivirkninger,
s det er ikke noget, der pavirker min hverdag. Jeg
lever, som jeg har gjort fer, men jeg kan ikke sige, at jeg
ikke taenker over det. Jeg er blevet bedre til at vaerd-
seette livet og gore mindre ting,’ siger hun og neevner,
hvor vigtigt, hun synes, det er at stoppe op og nyde
sma ting i det daglige. "Man skal kunne sige, at nu er
det godt vejr, s& lad os tage ud og kigge i skoven!

Henriette foler, at det er sd vigtigt, at hun har passet
sine barn, at hun har vaeret s meget sammen med
dem som muligt. Familien har rejst en del for at se
verden med bgrnene. "Vi skal na at at fa en masse
oplevelser sammen. Det behgver ikke ngdvendigtvis
at koste noget, siger Henriette: "Jeg har altid veeret
meget positiv anlagt, og mdske endnu mere nu.
Men det virker maerkeligt, at der er den forste bane,
jeg gar ned ad. Der er jo ingen, der ved, hvor lzenge
vi er her, og vi kan alle blive ramt”

HARDT FOR BORN OG MAND

"Mine bgrn var sd smd, da jeg blev syg,’ fortaeller
Henriette. "Og det gar mig ked af det, at de skal opleve
at have en syg mor. De ved jo godt, jeg har kraeft, men
da det sa veerst ud, kunne de ikke vide, hvad det betad.
Vi fortalte dem ikke, at det var uhelbredeligt. Og det
har hjulpet meget pa deres bekymringer og opfattelse
af min sygdom, at jeg har vaeret forskdnet for hartab og
opkast. De har haft en mor, der har vaeret som for!

Henriette ved, at de zeldste drenge bekymrer sig. "Jeg
lige veeret indlagt med en blodinfektion seks dage," for-
teeller hun. "Dér maerker de, at jeg er syg, og det ger
dem bange. Og det er rigtig hardt for min mand. Han
ser det samme som bgrnene, han har veeret med til alle
scanningssvar osv. Det er sveert at taenke p4, at hvis jeg
ikke er der mere, sd star han alene, og det er hardt”

| Henriettes optik er ikke nok fokus pa de pargrende,
selv om hun godt ved, at der er muligheder for at fa
hjeelp bdde for bern og agtefzeller. Familiens eget net-
vaerk bakker fint op om hendes mand, og lige nu bru-
ger han en rddgiver i Kraeftens Bekaeempelse. "Han har
sdledes et sted, hvor han kan drafte sine tanker, siger
hun.

JEG ER BLEVET ENORMT SELVSIKKER

"Jeg foler og tror, at det er en smule tabubelagt, at
veere kvinde uden et eller flere bryster. Da mit bryst
skulle fjernes, googlede jeg for ferste gang for at finde
ud af, hvordan andre reagerede. Jeg havde brug for at
kunne se og here, hvad man fgler og taenker, ndr man
far fiernet et bryst. Hvordan man oplever at vaere kvin-
de og mangle noget af sin kvindelighed?” siger
Henriette, der efterfolgende lavede en blog: "Hvis der
bare var én kvinde, der kunne f& hjaelp via min blog,
sd ville det veere en succes. Nu er jeg blevet enormt
selvsikker. Jeg faler mig meget mere kvindelig. Jeg har
fx faet lavet nogle meget magtfulde og meget meget
sigende billeder”

Det forste billede, Henriette fik taget, viste hende som
en amazonkriger med lzendeklaede. "Jeg havde en
"kappeagtig” og dimser pa arme og fadder. Det var
meget krigeragtigt, med et stort stort svaerd og skjold,
som gav mig en stor styrke, beskriver hun.

Henriette skrev siden til en fotograf, der havde inviteret
kreeftramte kvinder ind for at fa lavet billeder, der ville
give dem selvvaerd. Hun spurgte fotografen, om hun
ville passe til det og fik ja, sa der blev taget et kraftfuldt
foto af Henriette ifert prinsessetylsskart og boksehand-
sker. Henriette er ogsa med i en svensk bog, der hedder
Queens of Scars. Hun har skrevet sit eget kapitel i
bogen. "Det er staerke billeder, siger hun.

FOKUS PA DE GODE TING

"Hvis ikke jeg var blevet syg, havde jeg stadig levet i
hamsterhjulet. Men ndr man bliver syg, ma man se pa,
hvad fokus er. Er fokus, at jeg er syg, eller er det de posi-
tive ting, det har medfert. Jeg vaelger at se pd de gode
ting, det kan give og ikke vaere bitter over, at det ikke er
anderledes. Det kan jeg ikke bruge til noget. Og hvad
har det givet mig? Ja jeg har fx altid elsket vild med
dans, sa da jeg fik kraeft var jeg med i vild med dans i
forbindelse med Knaek Cancer”

HVEM DROPPEDE LIGE EN BOMBE?

Henriette beskriver, at opstarten pa hendes behandling
var "sygt hard" "Jeg folte, at jeg blev drevet rundt i
manegen, man skal have lavet alt muligt, til strle-
behandling, kemoterapi og antistofbehandling. Det
kommer oveni, at man i forvejen taenker: Hvem drop-
pede lige en bombe i hovedet pd mig?”

"Jeg husker det som absurd, at jeg ndede alt det pa kun
2 uger. Jeg gik fra at veaere helt almindelig mor til 4 til at
veere dedelig syg kreftpatient , som skal i stralekanon
og alt muligt,’ siger Henriette. "S& lander man pa
Roskilde Sygehus — og det var rigtig rart, at der var ro
pa. Jeg havde den samme onkolog i flere ar — hver ene-
ste gang - det giver en enorm tryghed, for man laerer
hinanden at kende. Jeg har ogsa veaeret rimelig heldig
ved at made nogle stabile sygeplejersker i lang tid, da
jeg var indlagt. Det er vigtigt, at man slar i bordet og
beder om den samme onkolog. Det giver stor tryghed
0g bedre mavefornemmelse”
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Henriettes sygehistorie

Hvad er...

Henriette kontaktede sin lzege forste gang i 2013 og
siden flere gange fordi hendes bryst ikke fltes “rigtigt”.
1 2015 blev hun henvist til Ringsted Sygehus,hvor hun
blev ultralydsscannet og fik taget en biopsi. Laegen,
hun talte med dér, kunne pa en tidligere ultralyd se, at
der var noget i brystet. Henriette fik diagnosen bryst-
kreeft med spredning til lymfeknuder, lever, lunge og
knogler. En biopsi viste, at Henriette havde brystkraeft
af typen gstrogen negativ/HER2 positiv. Hun blev
MRscannet og fik kemoterapi og antistofbehandling,
som stoppede, mens hun fik stradlebehandling af
ryggen i 10 dage. Antistofbehandlingen virkede pa
knuderne i lever, lunge og knogler. De blev efterhan-
den mindre.
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| 2018 fik Henriette konstateret en knude i brystet af
typen gstrogen positiv, og hun fik brystet fiernet og
alle lymfeknuder under venstre arm og sat i antihor-
monbehandling. Henriette har sdledes siden siden
2015 veeret i medicinsk behandling med kemoterapi
(med en pause), antistofbehandling og antihormon-
behandling.

HER2 positiv brystkraeft

| ca. 25% af alle brystkraeftknuder
er der et stort antal af en szerlig
receptor pa kraeftcellerne. Denne
receptor kaldes HER2, som er en
forkortelse af Human Epidermal
Vaekstfaktor Recepter 2. Vaekst-
faktorer i blodet binder sig til
receptorerne pa cellerne og stimu-
lerer derved cellerne til at dele sig.
Hvis der er et stort antal HER2
receptorer pa cellernes overflade,
er antallet af de veekstfaktorer, som
binder sig til receptorerne ogsa
stort. Derfor bliver cellerne oversti-
muleret og deler sig ukontrolleret.
Denne type brystkraeft kaldes HER2
positiv.

Hormonpositiv brystkraeft
Den mest almindelige type bryst-
kreeft, hvor kreeftcellerne bliver
stimuleret af det kvindelige kens-
hormon.

Antihormonbehandling

Antihormonbehandling eller
antigstrogenbehandling fjerner
eller deemper kroppens produktion
af hormoner. Hvis kraeftcellerne
ikke bliver stimuleret af hormoner
vil sygdommen forsvinde eller
udvikle sig langsommere.

Kemoterapi

Medicinsk behandling med stoffer,
der standser cellers deling pa for-
skellig mdade (cellegifte). Denne
type stoffer kaldes cytostatika og
rammer iszer celler, der deler sig
hurtigt, som kraeftceller gor

Antistofbehandling

Antistofbehandling virker ved, anti-
stofferne binder sig til kreeftcellerne
og forhindrer kraeftcellerne i at
udvikle sig.
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En opportunistisk
I EL L RORNG

”"Min mand og jeg er blevet bedre til at fa det
bedste ud af tilveerelsen, som den er nu. Vi
udnytter de 'vinduer; der er mellem mine
skanninger til at rejse og fa gode oplevelser
sammen. Nar jeg lige er blevet scannet, ved
jeg, at jeg de neeste tre maneder far en
bestemt behandling, og hvordan jeg har det
med den. Det betyder, at vi udnytter mulig-
heden for at rejse. Man kan jo planlaegge sig
ud af mange ting.”

Lene er 71 dr, gift og har en voksen datter og et barne-
barn. Hun er enebarn og hendes foraeldre lever ikke
mere. Hun blev pensioneret fra sit mangedrige job i en
stor virksomhed i 2020.

"Da jeg fik tilbagefald, var det meget vaerre end forste
gang, jeg fik brystkraeft. Jeg skulle pludselig forholde
mig til, at det var noget, man ikke kunne helbrede, og
jeg havde nogle 'slemme’ maneder over sommeren,
hvor jeg var sat i behandling. Et par maneder efter blev
min 29-drige datter diagnosticeret med brystkraeft. P3
grund af hendes alder blev bdde min datter, min mand
0g jeg gentestet, og det viste sig, at vores datter har en
arvelig disposition efter min mand. Denne gentest red-
dede min mand fra en spirende prostatakreeft, forteeller
Lene, der i hele dette forlgb mistede fokus pa sig selv til
fordel for datteren.

PRAGMATISK TILGANG TIL SYGDOMMEN

Lene har arbejdet i et milje med medicinere, s& hun var
fra starten vant til, at man talte dbent om alt i forhold til
hendes kraeftsygdom. I andre sammenhaenge har hun
madt mennesker, som ikke gnskede at hgre om det.
"Den aldre generation i familien var nok de veerste,’
siger hun. Lene har ogsa oplevet, at nogle mennesker
blokerer i forhold til hendes sygdom, og at venner er
forsvundet. "Jeg er farst senere blevet klar over, at der
er mennesker, jeg ikke ser mere,” siger hun. Lene tilfgjer,
at hun aldrig har vaeret bange for at de. "Jeg tager det
oppe fra og ned, siger hun. "Jeg synes, man som
patient selv skal have mulighed for at sige, at nu synes
man, det er slut, sa jeg appellerer til, at man gar ind for
aktiv dedshjaelp. Min mand vil gerne have, at jeg bliver
helt helbredt. Han laeser videnskabelig litteratur og
haber, at jeg kan blive helbredt med noget af det nye,
der kommer, som fx immunterapi. Vi har troet, det
kunne mere, end det kan og er lidt skuffede over de
muligheder, der er for immunterapi til brystkraeft i gje-
blikket!
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NY FREMTIDSSIKRET BOLIG

Lene og hendes mand forsgger i dag bevidst at fa
noget konstruktivt ud af tilveerelsen. "Da jeg stoppede
med at arbejde, var det det veerst taenkelige tidspunkt.
Jeg havde faet tilbagefald, og det var coronatid.
Pludselig skulle vi vaere sammen hver dag. Det var vir-
kelig svaert,’ siger Lene, der 0gsa slds med en spinal-
stenose. "Jeg kunne hverken det ene eller det andet, og
stenosen gjorde det meget vaerre. Jeg var virkelig steek-
ket. Jeg ville ikke kunne have et fuldtidsarbejde. Det
vigtigste lige nu er, at min ryg bliver bedre. Jeg har ner-
veforsnaevring med smerter ned i laeg, td og fod. D et
gar virkelig ud over min livskvalitet. Medicinsk behand-
ling kombineret med evelser og daglig motion, hjzelper
meget pa det”

"Vi havde set frem til vores pensionisttilvaerelse. Planen
var lagt ud fra, at vi skulle rejse verden rundt med en
golftaske, fortzeller Lene. "Nu har vi bevidst valgt at
kabe splinternyt hus, en fremtidssikret bolig. Vores tidli-
gere hus kunne vi ikke bo i, uden at der skulle zendres
en masse. Nu bor vi sddan, at der er geleender pa en
lige trappe, hvor der senere kan saettes en elevatorstol
pa trappen til 1. sal, hvis jeg ikke kan klare at ga op. Vi
har 174 m2 med 5 m til loftet og udsigt til fredede are-
aler. Vi har store dbne rum, men ikke ret mange vaerel-
ser. Vi har brugt penge pa at indrette det, sd vi har taget
hajde for, hvad der kan ske — min mand har ogsa haft
cancer, men er pt. cancerfri!

STOR IM@DEKOMMENHED

Lene har i dag en god oplevelse af den behandling,
hun far og de medarbejdere hun mader pa hospitalet.
"Hgjtuddannede far nok altid en bedre behandling end
andre, fordi man kan presse pa, og det virker at gare
det. "Da Lene igen skulle pa diagnostisk enhed i for-
bindelse med tilbagefaldet, synes hun, det var virkelig
hardt. "Jeg hearte ikke til noget sted, og jeg skulle selv
ringe rundt konstant. Men siden jeg kom i behandling,
har jeg kun oplevet stor imgdekommenhed generelt.
Jeg er faktisk vildt imponeret over, hvor imgdekom-
mende onkologerne og resten af personalet er, man
bliver altid modtaget med godt humer,’ siger hun.

| 2007 opdagede Lene en knude i venstre bryst. Hun fik
en brystbevarende operation og efterfalgende kemo-
terapi og strdlebehandling, fordi hun havde spredning
til en lymfeknude. Brystkraeften var hormonpositiv.
Lene blev behandlet med antihormon i fem ar og var
til kontrol en gang om dret. Efter 10 &r hun afsluttet pa
onkologisk afdeling.

| 2019 fik Lene problemer med hofterne. Det ‘peb’i hof-
terne, og hun kunne ikke bevaege sig, nar hun spillede
golf. Lene gik til fysioterapi, men det hjalp ikke. Herefter
fik hun foretaget en almindelig rentgenundersggelse af
hoften, som afslgrede, at hun havde metastaser i hof-
ten — at kraeften havde spredt sig. Det betad en ny
henvisning til en knoglebiopsi.

Lene blev i den periode behandlet med en CDK4/6
hammer og fik en leverforgiftning. Hun fik frataget al
medicinsk behandling og behandlingsansvaret overgik
til leverafdelingen i 4 maneder. Dette indebar, at Lene
fik hgjdosis behandling med steroid og fik taget blod-
preover hver anden dag i begyndelsen og en leverbiopsi
midtvejs, da man skulle finde drsagen til forgiftningen.
Leveren blev bragt pa ret kurs igen og har veeret det
lige siden. Forlebet er anmeldt til Laegemiddelstyrelsen
som en alvorlig bivirkning, og det vil fremover vil std i
produktinformationen for det pagaeldende laegemid-
del. Det var en skreemmende oplevelse, for Lene, men
heldigvis endte det godt. Leverforgiftningen betyder, at
Lene aldrig kan blive behandlet med CDK4/6 haammer
igen.

Hormonpositiv brystkreeft

Den mest almindelige type brystkraeft,
hvor kraeftcellerne bliver stimuleret af
det kvindelige kanshormon.

Antihormonbehandling

Antihormonbehandling eller antigstro-
genbehandling fierner eller deemper
kroppens produktion af hormoner. Hvis
kreeftcellerne ikke bliver stimuleret af
hormoner, vil sygdommen forsvinde
eller udvikle sig langsommere.

CDK4/6 haammere

Enzymerne CDK4/6 er vigtige for celle-
deling i kroppen og dermed ogsa for
kraeftcellers deling. CDK4/6 haammere
forhindrer kraeftcellerne i at vokse.

Genmutation

En genmutation er en andring i et
enkelt gens DNA, som kan overfgres
fra foraeldre til bgrn. Nogle former for
brystkraeft er arvelige.

Spinalstenose

Spinalstenose betyder at der opstar en
forsnaevring omkring nerverne i rygsej-
len. Det skyldes slidgigt i rygsgjlen,
som opstar med alderen.

Steroidbehandling

Steroider (binyrebarkhormoner) er
lzegemidler, som haemmer kroppens
immunreaktioner.
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Musikken
betyder meget
for mig

Lisbeth

"Det er sveert, og jeg vidste godt, det ville

sla hardt, men jeg folte mig sat tilbage, da
jeg fik diagnosen brystkrzeft med spredning.
Jeg rog tilbage i mange af de samme folelser,
som jeg havde fgrste gang - bare meget
veerre.”

Lisbeth er 53 dr, gift for 2. gang og har to voksne barn
en pige og en dreng. Lisbeths mand har 3 barn og fire
barnebgrn. Lisbeth er enebarn. Lisbeth har stadig sin
mor, som selv har kreeft.

Lisbeth synger i et band, og musikken betyder meget
for hende. Det er noget af det, der giver hende glaede.
Hun frygter, at hun en dag ikke kan synge, fordi hun
bla. godt kan have problemer med vejrtraekningen.
"Det er meget sveert at acceptere,’siger hun.

Lisbeth er nu fuldt sygemeldt. Fer hun blev syg, arbej-
dede hun med strategiske projekter.

NOGET, VI LEGER

“Jeg er i den her proces ndet til at erkende, at jeg er
uheldredeligt syg eller kronisk syg, men jeg kan godt
have det sadan, at det lidt er noget, vi leger. Jeg har en
uvirkelighedsfelelse og kan ikke for alvor forstd, at jeg
skal dg, at den her tid, hvor jeg kan lave ting, jeg kan
lide, den rinder ud. Min mand kan have det ligesom
mig, at det er noget, vi leger. Han er meget pavirket af
det, men prgver at holde fanen hgjt. Han er karriere-
mindet, har hgje stillinger, meget arbejde og en stor
pligtfalelse. Men nu er det skruet ned, han har hovedet
fuldt af vores private situation, fortaeller Lisbeth.
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HAR DELTAGET | FORS®@G PA FYN

"Jeg havde i for stort omfang sat min lid til, at den
behandling jeg fik, kunne virke i lang tid. Men min
scanning viste blandede resultater. Der er ikke sd langt
ind til veeggen. Jeg ved ikke, om det g@r nogen forskel,
at der ikke er sa mange midler pa hylden at tage af. Jeg
blev noget forskraekket over, at behandlingen virkede i
sd kort tid. Og s& er det ufattelig sveert at skulle udsaet-
te de mennesker, som jeg elsker mest for den smerte,’
siger Lisbeth, der oplever at magteslgsheden fylder
meget. "Derfor har jeg i en periode kert frem og tilbage
til Fyn, hvor jeg deltog i et forseg med en ny behand-
ling i hdbet om at fa ekstra tid. Men det var sveert, for
det tog meget tid og kraefter, ogsad pga. af andre ting,
der ikke har med min sygdom at gare. Det er fx svaert
at acceptere, at jeg ikke kan planlaegge ordentligt,

f& ting pa plads, veere sikker p& noget og regne med
noget. De sidste dr er vores sommerferier blevet gde-
lagt pga. kreeft. Og nu har min sygdom udviklet sig,

sd jeg er tilbage i behandling pd hospitalet, men det
er usikkert, om der er flere behandlingsmuligheder”

AUTOCAMPEREN BLEV K@BT NU

"Da jeg fik den her diagnose, brystkraeft med spred-
ning, var vii sommerhus et par dage. Her besluttede vi,
at den der autocamper, vi har talt om at kebe, nar vi
bliver gamle, den skulle kabes nu," fortzelller Lisbeth.
Autocamperen er kgbt, der er omlagt 1dn osv. "Det er
en beslutning min mand aldrig tidligere ville have
taget pa fa uger. Men det har han gjort nu!” Lisbeths
mand har sveert ved at forestille sig, at hun ikke er der
pa et tidspunkt i livet, hvor man som regel har en part-
ner. "Han har en vennegruppe fra han var ung, som han
taler med, han har veeret til psykolog nogle gange, og
han var med i et projekt, hvor der var en sygeplejerske,
som havde arbejdet med kraeftpatienter. Det foregik
online tre gange og jeg tror, han var glad for det. Han
har ogsd deltaget i pdrerendemeder i Kraeftens
Bekaempelse, og sd tror jeg at han taler med sine barn,
siger hun.

SVART FOR BORNENE

Lisbeth foler sig et eller andet sted ansvarlig overfor
sine pdrgrende. "Jeg vil gerne have, at de mennesker
jeg holder af, har det godt. Jeg @nsker at skane dem,
og det kan jeg jo ikke," siger hun.

Lisbeths s@n bor pa Fyn, og hun ser ham ikke sa tit,
som hun gerne ville. Han har afsluttet sin uddannelse
og pendler til Kgbenhavn. Han og kaeresten, der har
mistet sin far til kraeft, vil flytte til Kebenhavn. "S3
udover at han skulle vaere i det, at jeg blev syg, sd har
han oplevet, at kaerestens far dede. Det tror jeg pavirker
ham,’siger Lisbeth. "Det er hardt for ham, men jeg tror
0gsa, at det, at han tit er sammen med hendes mor og
bror ger, at han er i gode haender”

Lisbeth er relativt tit sammen med sin datter og taler tit
med hende. "Hun har et travlt liv med studier og job, sd
det er svaert at fa det hele til at passe sammen. Hun har
det sveert psykisk, hun gar til psykolog og i sorggruppe.
Hun lzeser en blanding af psykologi og ekonomi og er
velfunderet. Jeg hjeelper hende lidt skonomisk, sa hun
kan skrue ned for studiejobbet,’ siger Lisbeth.

HVAD SKAL PRIORITERES?

"Jeg er maske blevet mere bevidst om, hvad der er vig-
tigt i mit liv, men jeg er maske ikke s& god til at leve op
til det," forteeller Lisbeth. "Det er sveert at prioritere det,
jeg gerne vil prioritere. Jeg forsgger at g og cykle
mere, at gere de ting, der er rigtige, spise sundt osv.
Det svinger, hvor meget jeg far gjort det!" | de sidste
maneder, der har veeret harde, har Lisbeth aflyst alt,
hvad der kunne kraeve energi. Hun forsgger at priorite-
re sit band og sine barn. "Jeg samlede fx familien med
bern og barnebarn, men det er enormt hardt at vaere
sammen med de sma bgrn, ndr man ikke har det godt”
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ANERKENDELSEN VIGTIG

For Lisbeth blev syg, betad det meget for hende at
have betydningsfulde projekter pa sit arbejde, aner-
kendelsen af hendes kompetencer var en vigtig del af
hendes identitet. "Da jeg arbejdede, klaedte jeg mig
paent pd om morgenen, forholdt mig til min faglighed
og deltog i mader, sd jeg ikke fik en identitet som syg.
Jeg vil ikke bare vaere hende, der skal dg om lidt," siger
Lisbeth.

JEG FOLER MIG UTRYG

Behandlingsmaessigt har Lisbeth fra den farste diagno-
se i 2020 oplevet at mgde meget skiftende personale.
Da hun fik konstateret spredning, var hun sa heldig at
fa en fast onkolog. "Men den onkolog er syg nu, sa jeg
far hende ikke mere. Da jeg skulle have skanningssvar
efter kreeften havde spredt sig, oplevede jeg en ung
lzege, der ikke tog saerlig godt hand om mig, fortzeller
Lisbeth. "Jeg har manglet falelsen af at vaere taget hand
om af en onkolog, som kunne svare og ggre mig tryg.
Jeg har mange forskellige spargsmal, som de godt ma
kunne svare korrekt pa. Der har vaeret mange forskelli-
ge laeger og mange forskellige sygeplejersker, men nu
har jeg fdet faste specialleger, og det ger mig tryg”

Lisbeth kunne godt @nske at se sygeplejerskerne mere
end en gang. "Det er svingende hvor stor tryghed og
tiltro og kompetencer jeg har folt, jeg er madt med,’
siger Lisbeth. "Ndr man er skrabelig betyder kemien
mere. De er sade og har gerne villet hjaelpe, men
indimellem kan jeg godt bare fgle mig som et person-
nummer. Jeg har brug for at nogen griber mig, nar jeg
er i frit fald. Det giver stor utryghed,’siger Lisbeth.

| 2020 blev Lisbeth diagnosticeret med triple negativ
brystkreeft og blev behandlet med kemoterapi, herefter
fik hun en brystbevarende operation, senere straling

og herefter kemoterapi igen. | 2022 fik hun konstateret
spredning. Hun havde faet tiltagende ondt i bryst-
kassen og havde naevnt det for onkologen, der mente,
det var strdleskader. Da det blev vaerre og veerre fik hun
endnu en skanning efter ca. 6 maneder. Hun troede der
var noget med ribbenene. Hun var gm foran og neden-
under ribbenene og pa ryggen midt pa ribbenene.
Hun kunne ikke sidde op ad hgjre side, og det gjorde
ondt, ndr hun 1& ned. En lungebiopsi viste, at Lisbeth
har HER2LOW brystkrzeft, og hun fik pavist Ldh-1, hvil-
ket betgd at hun var en af de f3, der kunne fa immun-
terapi. P& grund af lungebiopsien, fik Lisbeth lunge-
betaendelse, s& der gik lang tid, inden hun startede
behandling med immunterapi, som hun fik i 5 mane-
der. Lisbeth har deltaget i et forseg med et nyt laege-
middel pd Odense Universitetshospital i 5 maneder.

Pa grund af metastaser i lungerne og hjernemetastaser,
er Lisbeth blevet behandlet med stereotaktisk strdle-
behandling og kemoterapi.

Triple negativ brystkraeft

Triple negativ brystkraeft er betegnel-
sen for brystkraeft, der hverken er
hormonpositiv eller HER2 positiv.
Den form for brystkraeft er den mest
hyppige blandt kvinder i den fade-
dygtige alder.

Immunterapi

Immunterapi styrker immunforsvarets

evne til at genkende og angribe kraeft-
celler, og svaekker dermed kraeftceller-
nes vaekst.

Ldh-1

LDH-1 er et sdkaldt isoenzym, som
primaert findes i hjertemusklen og i
de rede blodceller.

Stereotaktisk stralebehandling

Ved stereotaktisk stralebehandling bli-
ver stralerne fokuseret meget praecist
mod et eller flere omrader. Behandlin-
gen virker kun praecist der, hvor man
bliver bestralet.

Her2LOW brystkraeft

Nogle brystkraeftknuder har fa HER2-
receptorer pa celleoverfladen. Der er sa
fa, at man tidligere har betegnet knu-
derne som HER2 negative. Disse knu-
der bliver nu kaldt HER2LOW, og bliver
betragtet som en undertype af HER2
positiv brystkraeft.
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Vi gor alt det,

jeg elsker

"Det er en gammel drem at komme tilbage
til byen. Vi har indskraenket os, bor i en
mindre lejlighed, skonomien er i orden, sa vi
kan prioritere at rejse.”

Mette er 62 ar, gift og har 3 biologiske sgnner, hendes
mand har to dgtre, og Mette har 2 bgrnebgrmn.
Derudover har Mette sin 93- drige mor samt en bror,
som hun dog ikke har megen kontakt med.

Ved arsskiftet i 2011, da Mette var 50 &r og var i gang
med at skrive en master i specialpaedagogik, fik hun
konstateret brystkreeft. Mette var til leegen i anden
sammenhang og spurgte, om det var helt almindeligt,
at hendes hajre brystvorte vendte indad. Svaret pa
dette spargsmal var, at Mette blev henvist til kreeft-
pakkeforlgb. Herefter fulgte behandling i form af forst
kemoterapi, herefter operation, stralebehandling og
antihormonbehandling.

NYT JOB MED SPANDENDE PROJEKTER

"Da min behandling var overstdet, startede jeg lang-
somt op pa arbejdsmarkedet med at lzese igen og gik
til eksamen med et semesters forskydning, fortaeller
Mette, som pa det tidspunkt var konsulent i en skole-
forvaltning. 1 2014 fik hun et nyt job, hvor hun havde til
opgave at koble ungdomsuddannelser med grundsko-
len i samarbejde med Dansk Industri. "Det var spzen-
dende projekter og rigtig gode samarbejdspartnere
bade i erhvervsforum og hos ungdomsuddannelserne;’
forteeller hun.

FIK ANDEN@D, NAR HUN GIK TIL ARBEJDE

Mette har altid veeret meget fysisk aktiv, hun gik fx hver
dag til arbejde. Hun kunne ga turen til arbejde inden
for et bestemt tidsinterval, men pludselig — i efterdret
2019 — begyndte hun at komme for sent til maderne.
"Min tur tog leengere tid, fordi jeg matte stoppe op ind-
imellem, fordi jeg havde andengd, siger hun. Mette,
der gik til kontrol i forbindelse med brystkraeftbehand-
lingen, fortalte om sin dndengad. Hun blev CTskannet
inden jul i 2019 og skulle have et svar pa skanningen d.
2.januar.

CHOKERENDE SVAR PA CT SKANNING

Ved samtalen, hvor Mette skulle have svar, madte hun
en udenlandsk lzege, der talte meget darligt dansk. Der
var ingen sygeplejerske til stede, og det Mette og hen-
des mand fik ud af samtalen var, at Mette havde kraeft i
tarme, lever, lunge, knogler og at hun maksimalt ville
have 7 dr tilbage at leve i. "Vi var noget chokerede over
den besked, siger Mette, der blev sendt til yderligere
undersggelser. De viste, at hun ikke havde noget kreeft i
tarmen, at hun havde en mikroskopisk knude i leveren,
og at den var samme type som brystkrzeften, at infiltra-
tet i lungerne, der gav dndengd, var straleskader, samt
at der var metastaser i knoglerne.
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MATTE SELV BEDE OM BEHANDLING

Mettes behandling i forbindelse med metastaserne fik
en noget broget historik. "Da der var klarhed over hvil-
ke metastaser, jeg havde, afventede jeg at starte noget
behandling. Da jeg intet herte fra afdelingen, kontakte-
de jeg dem og bad om at komme i gang med behand-
ling for mine metastaser, siger Mette.

Det umiddelbare svar, Mette fik, var, at hun jo VAR i
behandling med antihormon. Hun insisterede pa at
tale behandling med en onkolog, og blev derefter sat i
behandling med et stof, der skulle @ge effekten af anti-
hormonbehandlingen. "Dette stof blev jeg syg af, for
det kan pdvirke lungerne - jeg fik en infektion, sd jeg
var indlagt i 2 uger uden at mdtte fa beseg pga.
corona, fortzeller Mette, der havde det forfaerdeligt
psykisk og savnede at fa besgg af sin mand.

Mette blev efter de to uger sendt hjem pd paskeferie
med en hgjdosis prednison, som gjorde, at hun fik det
meget bedre. Herefter fik hun kemoterapi, metastasen i
leveren forsvandt og der var stilstand i knoglemetasta-
serne. Siden er Mette flyttet til en anden region, hvor
hendes behandlingsplan blev aendret. P4 nuvaerende
tidspunkt er levermetastaserne vaek og knoglemetasta-
serne i ro.

SON BLEV VRED

Mettes yngste sgn var 11 dr, da hun fik diagnosen farste
gang. "Den gang fik vi klaret os igennem det med
megen snak — og fuld fart pa hans store musikinteres-
se/ forteeller hun.

Den mellemste sgn sad sammen med Mette i sofaen,
og streg hende over ryggen, hver gang hun havde faet
en omgang kemo. Den zeldste sgn reagerede ved at
graede og graede hos Mettes forzeldre. Da han et ar
efter fik Hodgkins Lymfom brugte han sin mor som

‘den erfarne’ "Det var godt for os begge, siger Mette.
"Han er rask nu!l”

Da Mette matte forteelle sine senner, at hun havde faet
tilbagefald, blev alle tre naermest forstenede. "Den
mellemste blev faktisk vred pd mig, fortzeller hun, "Han
syntes ikke, jeg kunne vaere det bekendt, og jeg matte
naermest trgste ham! Mette forteeller, at sennen pa
eget initiativ har kontaktet Kraeftrddgivningen for at fa
statte.

"Nu er der stor omsorg og tro pa det bedste,’ siger
Mette!Vi taler mest om det, ndr jeg hver 9. uge far svar
pa scanningen. Forelgbig er det gdet godt. Vi ma tackle
det med hjzelp, ndr/hvis det pludselig bliver mere alvor-

ligt”

KAN PRIORITERE AT REJSE

Mette fortaeller, at hendes mand har et optimistisk livs-
syn. "Han tror det bedste, og vil have det bedste ud af
livet, siger Mette. Parret er med Mettes egne ord "sind-
sygt aktive” "Vi ger alt det, jeg elsker, fortaeller hun. "Vi
gar til koncerter i biografen. Jeg kan fx godt lide at gd i
Cinemateket og se gamle film. Derudover gar vi til jazz-
koncerter, min mand er medlem af bestyrelsen i en
jazzklub!

Mette og hendes mand boede tidligere i Region
Sjeelland, men da deres fzlles sgn blev student, flyttede
de til Kgbenhavn. "Jeg er oprindelig fra Kgbenhavn,
men flyttede til Region Sjaelland med min ferste mand,
der fik job dér. S det er en gammel drgm at komme
tilbage til byen. Vi har indskraenket os, bor i en mindre
bolig, skonomien er i orden og vi kan prioritere at
rejse,’ siger Mette, der hele tiden er ajour med hvornar
en rejse passer ind i hendes behandlinger. "Og sa glae-
der vi os til vores sglvbryllup til maj, hvor vi skal holde
fest i en restaurant i byen”

Mette bruger i dag meget tid pa traening. De fleste af
ugens dage gar hun enten til spinning, styrketraening
eller yoga og hun cykler til alt. "Alt dette er godt for min
psyke, jeg er et helt andet menneske,’ siger Mette, og
tilfgjer, at det er det godt for hendes intellektuelle jeg
at veere med i Brystkraeftforeningens bestyrelse. "Det er
naesten som at veere pa arbejdsmarkedet igen, og det
er livgivende men ogsd hardt”

SAMTALE MED DEN LOKALE PRAST

Mettes sygdom har betydet, at hun har geninmeldt sig
i Folkekirken. "Siden jeg blev syg igen, har jeg overvejet,
om ikke der kunne vaere en ro'i at vaere medlem folke-
kirken, siger Mette. "Jeg kunne fx fa brug for sjelesorg-
samtaler. Derudover kan det vaere en hjaelp for mine
efterladte, ndr jeg ikke er her mere. Og alt det praktiske
bliver ogsd meget nemmere. Sa for nyligt meldte jeg
mig ind igen. Jeg havde en god dialog med vores loka-
le preest — og jeg har det SA godt med, at jeg har gjort
det”

TATOVERING GIVER RO

"En anden ting er, at jeg har en snert af overtro,’ siger
Mette. I den forbindelse har jeg gdet med forskellige
smd armbadnd i tiden efter, jeg fik diagnosticeret til-
bagefald. Det kunne vaere et armband fra Kraeftens
Bekaempelses brystkraeftkampagne eller et med 'livets
tree’ Hvis et af armbdandene blev vaek eller gik i stykker,
kom min overtro til fuld udblzesning. Sa felte jeg, at
min skaebne beseglet! Og det var ikke godt for

mig, fortzeller hun. | fordret valgte Mette derfor at fa
lavet en lille tatovering pad indersiden af sin venstre
underarm. "Jeg valgte Kraeftens Bekeempelses logo,
fordi uendelighedstegnet giver sa god mening for mig.
Tatoveringen bliver ikke vaek eller gar i stykker, sa det
kan ikke give mig darlige tanker," siger hun og tilfgjer:
"Vi er ikke helt enige om tatoveringer herhjemme -
men det er godt for mig!”
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BEHANDLING - EN BLANDET OPLEVELSE

Da Mette fik brystkraeft i 2011 og skulle have 25xstrale-
behandling, valgte hun at fa behandlingen pa
Rigshospitalet, for sa kunne hun fa det bedste ud af
situationen og f& en tur ud af det, ndr hun skulle have
behandlingen. "Sa gik jeg pd udstilling i Kebenhavn
eller i biografen, og overnattede hos mine barn i byen,
fortaeller hun.

Det blev lidt anderledes i 2. omgang, hvor hun falte sig
fortabt i flere ommgange, dels pa grund af de sprogbarri-
erer, det giver, at blive madt af udenlandske laeger, der
ikke kan kommunikere pd dansk, og hvor der ikke var
sorget for, at en sygeplejerske deltog i samtalen.
Derudover var indlaeeggelsen under Corona skreemmen-
de, fordi hun var meget syg og alene, fordi hun ikke
kunne fa besag af sin mand.

"Behandlingen var meget forvirrende. Der blev provet
mange ting af, og jeg ndede egentlig ikke at folge med
selv," fortzeller Mette. "Det var bl.a. fordi nogle af
behandlingerne gjorde mig meget syg. Og jeg havde
forskellige lzeger hver gang. Det hjalp, da jeg slog i
bordet og fik en fast — dansktalende - onkolog og en
fast kontaktsygeplejerske. Det hjalp pa min tiltro til
systemet — selvom behandlingen stadig var lidt uklar
for mig”

Mettes behandling bliver nu varetaget af en onkolog
pa Rigshospitalet, som har svaert ved at finde hoved
og hale i Mettes journal. "Det er noget vaerre rod, siger
onkologen, der nu vil gennemga journalen med en
taettekam, for at finde ud af hvad der er sket hidtil.

De tidligere behandlinger kan jo have en konsekvens
for de evt. fremtidige behandlinger,’ siger Mette. Den
nuveerende behandling har god effekt og givet Mette
mulighed for at leve det liv, hun gerne vil, selv om
behandlingen bevirker, at hun far ekstrem tynd hud
pa fedder og haender.

Mette var 50 ar, da hun i 2011 fik konstateret gstrogen-
folsom brystkraeft. Hun fik kemoterapi ferst og fik
fiernet brystet 5 maneder efter diagnosen. | forbindelse
med operationen fik Mette konstateret en mikro-
metastase i skildvagtslymfeknuden. Herefter fik hun

25 gange stralebehandlinger, og derefter blev hun sat i
behandling med antihormonbehandling, som hun
skulle have i 10 ar. Da Mette havde taget det i 5 ar, ville
man sende medicinen til hende, uden at hun skulle
meade til kontrol. Det naegtede hun og fik lov at komme
og hente medicinen.

8 ar efter Mette fik konstateret brystkraeft, blev hun
diagnosticeret med spredning af sygdommen. Hun fik
andengd, ndr hun gik, og blev henvist til biopsi og
CTskanning. Den viste, at Mette havde infiltrat i lunger-
ne, som skyldes straleskader, i leveren havde hun en
lille metastase, og hun havde knoglemetastaser. Mette
blev sat i behandling med et stof, der fremmer virknin-
gen af antihormon, men det blev hun syg af. | forbin-
delse med en flytning, skiftede Mette hospital og fik
andret sin behandlingsplan. | dag bliver hun behand-
let med kemoterapi for at holde canceren i knoglerne i
ro. Derudover har hun faet antigstrogener. Da kraeften
efter 14 mdr. begyndte at vokse lidt, overgik hun til
kemoterapi, som hun har haft god effekt af i 18 mdr.

Hormonfglsom brystkraeft

Den mest almindelige type brystkraeft,
hvor kreeftcellerne bliver stimuleret af
det kvindelige kanshormon.

Antigstrogen

Virker enten ved at blokere kreeftceller-
es optagelse af gstrogen eller det vir-
ker ved at haemme et af de enzymer,
der er ansvarlig for, at kroppen produ-
cerer gstrogen.

Neoadjuverende kemoterapi

Behandling med kemoterapi for
operation, med henblik pa at mindske
kreeftknuden

Skildvagtslymfeknude

Den lymfeknude, som ferst modtager
lymfe fra en kraeftknude. Man finder
den ved at sprgjte et sporstof sprajtes
ind omkring kraeftknuden. Sporstoffet
kan fglges til den farste lymfeknude.
Denne knude kan man tage ud og
undersgge for kraeftceller.

Kemoterapi

Det er en medicinsk behanding med
cellegifte, der kan standse delingen
celler. Cellegiftene rammer isaer celler,
der deler sig hurtigt, hvilket kraeftceller
ger, men kan ogsd ramme andre celler
i kroppen.
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BRYSTKRAFTFORENINGEN
brystkraeftforeningen.dk/mbc-gruppen

I Facebook
Brystkraeftforeningen

I Instagram
Brystkraeft

I Twitter
twitter.com/brystkr

I Mail
kontakt@brystkraeft.dk

KRAFTENS BEKAMPELSE

Krzeftens Bekaempelse har rddgivninger over
hele landet. Se oversigt og dbningstider via linket
cancer.dk/hjaelp-viden/raadgivning/radgivninger

PSYKOLOGHJALP

Er der behov for psykologhjzelp, kan man dette link:
psykologeridanmark.dk s@ge efter en psykolog i neer-
heden af, hvor man bor.

Man kan bede sin praktiserende leege om en henvis-
ning til en autoriseret psykolog, hvis laegen vurderer, at
man har behov for det. P& en henvisning kan man fa et
vist antal samtaler til reduceret pris.

NETVZARK FOR PERSONER
MED METASTASERENDE BRYSTKRAFT

Der er flere lukkede netvaerk pa Facebook vedrgrende
metastaserende brystkraeft

Derudover kan man bruge udenlandske netvaerk fx.:

I Metastatic breast cancer network:
mbcn.org
og
mbcn.org/message-boardsonline-
communities-for-metastatic-breast-cancer
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alp og stotte

pargrende

PARGRENDEFORENINGEN | DANMARK

Pa pargrendetelefonen tIf. 86 86 43 43 kan du fa en
fortrolig samtale — ikke om dén, du er pargrende til,
eller dennes diagnose eller problemer, men om dig.

Se mere pa paaroer.dk

KRAFTENS BEKAMPELSE

Krzeftens Bekaempelse statter ogsa pargrende. Alle med
kraeft inde pa livet kan fa gratis rddgivning og stotte i
Krzeftens Bekaempelse. Man kan kontakte Kraeftlinjen,
hvor man skriver med eller taler med professionelle
radgivere.

Kontakt kraeftlinjen pa 80 30 10 30 eller
cancerdk/chat

DET NATIONALE SORGCENTER

Det nationale sorgcenter hjaelper bern og unge under
28 ar, hvor forzeldre er alvorligt syge eller dede. Pd sorg-
centret kan man som forzeldre og netvaerk (familie,
venner, kaerester) fa rddgivning.

Se mere pa sorgcenter.dk

ORGANISATIONEN LIVSKRAFT

Stotte til teenagere, der har syge forzeldre,
livskraftcenter.dk

LOVGIVNING VEDR. ST@TTE TIL PARGRENDE

Lovgivning om inddragelse af prgrende og deres ret-
tigheder er steerkt begraenset i Danmark. Af Sundheds-
loven og tilhgrende vejledninger fremgdr det, at sund-
hedspersonalet har tavshedspligt. Det betyder, at
patienter skal give samtykke til, at pdrerende bliver ind-
draget eller modtager oplysninger (Sundhedslovens
§40).

Der er ingen generelle krav om inddragelse eller stotte
til pargrende i den danske sundhedslov, men stgtte til
pargrende er til en vis grad reguleret i serviceloven §84,
hvoraf det fremgar, at: Kommunalbestyrelsen skal tilby-
de aflgsning eller aflastning til zegtefaelle, foraeldre eller
andre naere pdrerende, der passer en person med ned-
sat fysisk eller psykisk funktionsevne.

Kilde:
danskepatienter.dk/patienter-paaroerende/raad-til-
paaroerende/hvad-har-paaroerende-krav-paa
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