ProLiv Vasts kvartalsmote den 22 september

Vid detta méte fick vi lyssna pa kurator Elisabeth

Skeppner fran Universitetssjukhuset i Orebro. Hon héll en
intressant forelasning pa temat "Samtalets betydelse for stod
och rehabilitering av prostatacancerpatienter”.

Elisabeth ar anstalld vid Orebro Universitetssjukhus som
kurator med inriktning pa manlig cancer, i forsta hand
prostatacancer. Men hon méter ocksa man med en mera
ovanlig form av manlig cancer, ndmligen peniscancer, ett
amnesomrade som hon ocksa har disputerat i.

Hon berattade att i Orebro blir alla man som fatt diagnosen
prostatacancer inbjudna till ett samtal med en kurator. N&r
mannen har fatt sin diagnos borjar en lang process och det ar
hennes uppgift att félja patienten genom denna process och ge honom och hans narstaende
stdd genom samtal omkring sjukdomen, de olika behandlingarna och den livsomstéllning
detta kan skapa.

Utgangspunkter for ett bra samtal

Som en utgangspunkt for samtalet med patienten fragar hon bl.a. om skalet till att han tagit

kontakt med sjukvarden, om det berodde pa symtom av sjukdomen eller andra orsaker, om

han haft tankar om cancersjukdom och vilken bild han har av cancer. Hon fragar ocksa om

vilken kunskap han har om sjukdomen innan han tog sitt PSA-prov samt vilken information
han fatt av remitterande lakare.

Dessa faktorer paverkar ofta mannens kanslor och reaktioner i den stund han sjalv far veta att
han drabbats. Hon kan aven konstatera att det ar fa som last Socialstyrelsens
informationsbroschyr om PSA-test fore provtagning, trots att det finns klara
rekommendationer om att det ska ske.

Elisabeths utgangspunkt ar att samtalen ska handla om livet, inte bara om sjukdomen. Men
sjalvfallet ger hon ocksa en muntlig information om behandlingsbiverkningar, rehabilitering
och om den vardplan som alltid ska finnas for den fortsatta behandlingen. Han far ocksa
information om de patientféreningar som finns for prostatacancerdrabbade och deras
anhdriga.

Nar besoket avslutas far mannen alltid en skriftlig information i handen med bl a
kontaktuppgifter till teamet.

Elisabeth betonade att det &r viktigt att patienten har nagon med sig vid lakarebesoken, den
partner mannen lever med eller ndgon annan narstaende i den handelse han lever ensam. Tva
ar alltid starkare &n en och fyra 6ron hor mer an tva”.



Psykiska reaktioner pa en cancerdiagnos

Elisabeth gick igenom de olika psykiska reaktioner som &r vanliga vid en cancerdiagnos och
som kan leda till forsamrad livskvalitet. En sarskild pafrestning ar de vantetider som ofta
forekommer i samband med diagnosen och behandlingen och som kan orsaka stress hos
patienten. Det finns studier som visare att en cancerdiagnos under den forsta veckan efter
beskedet kan leda till en klart forhojd risk for sjalvmord och hjért-/kéarlsjukdom hos den
drabbade.

Andra psykiska reaktioner som ger forsamrad livskvalitet &r somnsvarigheter, en allman oro
och nedstdmdhet och till och med sorg. Allt detta kan i sin tur &ven leda till relationsproblem
inom familjen beroende pa att mannen sluter sig.

For att lyckas hjalpa en patient med svarigheter av detta slag galler det att utga fran den punkt
dar patienten just nu befinner sig. Detta ar hemligheten med all hjélpande konst.

Faktorer som paverkar samtalet

En patient som fatt diagnosen prostatacancer hamnar i en period av svara val. Ska han valja
radikal prostatektomi eller stralbehandling. Eller ska han valja att skjuta upp behandlingen,
s.k. aktiv monitorering.

En svarighet finns om mannen under denna forsta tid dven kanner en kraftfull stress och andra
kanslor av oro eller radsla for cancersjukdomen. Det kan innebéra en stark press att da
samtidigt komma fram till ett beslut angdende en behandling under denna tidsperiod. Under
denna period &r samtalet och information extra viktigt. Teamet med
lakare/kontaktsjukskoterska/kurator maste finnas med och ge adekvat information och det
stod varje patient och narstaende behover.

Det finns fortfarande tabun i samband med nyupptackt sjukdom som &r sarskild svara att tala
om. Det géller bilden av cancer som en skrammande och dddlig sjukdom, det géller déden
och det handlar om sexualiteten, som kan paverkas av de behandlingar som ges.

Elisabeth lyfte fram ett antal saker som paverkar samtalet med en nydiagnostiserad patient:

Var i livet befinner sig patienten (alder, ensam/familj, existentiellt).
Vad har han varit med om i livet?

Hur har han hanterat tidigare svarigheter?

Hur ser familjebilden ut?

Kan man prata med varandra sedan tidigare?

Vad och nar berétta om sjukdom for andra?

Paverkan pa sjalvbild — som partner, foralder, i yrkesrollen?

Hur reagerar vénner, arbetskamrater?

Patientens dialog med varden &r viktig.

Chockfasen som patienten befinner sig i och informationen om sjukdomen “kolliderar”, vilket
kan paverka valet av behandling. Det ar darfor viktigt att ge tillrackligt med tid och kunskap
for att inte behandlingsbeslut ska forceras eller grundas pa bristande information. Ofta har
patienten ocksa svart att ta in information om en behandling som kan ge forsamrad
livskvalitet, nar han i nuléget kanner sig helt frisk.



Det galler hela tiden att anpassa informationen utifran patientens och hans familjs kunskap om
diagnos och prognos och ge en lagom mangd information vid rétt tillfalle.

Kommunikationsmonster och forehallningsséatt/attityder

Det viktiga dr inte alltid hur vi har det utan hur vi tar det. Hur kommunicerar vi med
omvarlden, hur ser vara attityder och férhallningssatt ut? Ar vi 6ppna och berattar for var
omgivning eller ar vi slutna och haller beskedet for oss sjélva eller delar vi det enbart med
partnern?

Forskningen visar att man i samband med en cancerdiagnos i stérre utstrdckning soker
information, medan kvinnor vill dela sina kanslor och tankar med andra personer.
Kvinnor anvander ocksa ett storre socialt natverk, medan det ar vanligare bland man att
anfortro sig till en enda person om cancerdiagnosen (oftast partner).

Man soker ocksa mer sallan socialt stod pa ett aktivt satt — de vill fortsétta visa styrka. Det gor
det svarare att upptacka den cancerrelaterade nedstamdhet och oro som dven méan kan
uppleva.

Man vill garna ta itu med problem om de uppstar — inte innan. Och fler man an kvinnor har
behov av att leva vidare som forut i sa stor utstrackning som majligt efter cancerdiagnosen.
En annan skillnad mellan mén och kvinnor &r att man beskriver kanslor med farre ord jamfort
med kvinnor. Méan gar inte heller alltid igenom alla faser i krisen — ’man maste bita ihop”, -
’livet maste g vidare”. Arbete och aktivitet far inte stanna upp. Graten himmas.

Den narstéendes situation

Elisabeth tog ocksa upp narstaendes situation. Narstaende ar den som patienten definierar
som narstaende (hustru, sambo, partner, sarbo, van, barn, évriga slaktingar, granne etc.) De &r
ofta lika ”drabbade” — men det &r alltid lattare om man delar svarigheterna.

Det ar darfor viktigt att dven den narstaende bjuds in till samtalen och informationen bor helst
ges gemensamt med patienten.

| manga fall behdver ocksa den narstaende sjélv hjalp med sin egen krisbearbetning. Det kan
handla om viljan att skydda och lindra, om osékerheten, frustration, ilska, oro for egen hélsa,
ekonomi — hur det gar med den, ansvar for allt det praktiska, kanske finns det ett reellt
dodshot som starkt paverkar relationen. O.s.v.

Atgarder for en férbattrad cancervérd

| Halso- och sjukvardslagen finns en sarskild bestammelse sedan 2010 om att barns behov av
information, rad och stod sarskilt ska beaktas av halso- och sjukvarden och dess personal. Det
galler i de fall barnets foralder eller ndgon annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans
med har en psykisk sjukdom eller en psykisk funktionsnedsattning, har en allvarlig fysisk
sjukdom eller skada, &r missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel eller
ovantat avlider.

Information ska ges om sjukdomen (den allvarliga prognosen, orsak, vard och behandling),
hur sjukdomen kan komma att paverka barnet och foraldrarna bade fore och efter dodsfallet



(tankar, kéanslor och rent praktiskt) samt till vem de vid behov kan vanda sig med fragor och
tankar.

Det finns en webbplats pa internet, www.naracancer.se, som ger en bra information och stod
till barn och unga som star nara ndgon som har cancer. Denna sida ger majlighet for unga att
dela mycket av sina kanslor med andra och dven fa stod av sjukvardspersonal och svar pa
manga svara fragor om cancersjukdomar.

Det psykosociala omhéandertagandet av cancerpatienter star nu ocksa i fokus i den nationella
cancerstrategin som togs fram for nagra ar sedan. Déar betonas bl.a. vikten av en forbéttrad
kvalitet i omhandertagandet av patienter med cancer samt fragor om livskvalitet. Samma
saker lyfts fram i de nationella riktlinjerna och det nationella vardprogrammet for
prostatacancer. De finns ocksa med i det nya nationella vardprogrammet for
cancerrehabilitering.

Andra saker som kan forbattra for cancerpatienter ar inforandet av “standardiserat
vdrdforlopp”, som framst har till syfte att minska ledtiderna inom cancersjukvarden och
darmed forkorta alla véntetider for patienten.

Kontaktsjukskaterskor och inforandet av obligatoriska vardplaner for alla patienter samt
cancerrehabilitering bidrar ocksa till en battre fungerande cancervard. En positiv sak ar ocksa
att patientforetradare blir involverade i olika vardprocesser.

Malet &r att patienten ska kunna ma sa bra som mojligt och bevara sa mycket som majligt av
sin vanliga funktionsniva trots sjukdom och behandling

Vad gor en kurator?
En kurators uppgifter kan i huvudsak med beskrivas i féljande punkter:
e Hijalper patienten att samtala om sina kanslor utifran cancerbeskedet, tankar och fragor
kring behandling — krisreaktioner.
Hjélper patienten att samtala med sina narstaende.
e Samtal, information och stdd vid sexuella biverkningar.
e Samordning och praktisk information i olika faser av sjukdom och behandling.

Som exempel pa vad ett samtal kan innehalla kan namnas:

Samtal om cancerdiagnosen/behandling.

Detaljerad genomgang av handelseforlopp, reaktioner, tankar, kanslor, sinnesintryck,
normalisering” av reaktioner.

Information om reaktioner — varfor reagerar “man som man gor”.

Samtal kring forandrad livssituation.

Information om samhéllets och vardens resurser.

Samordning, teamarbete.

Syftet med samtalen &r att ge patienten storre trygghet, att 6kad hans kunskap om sig sjélv,
sina tankar och forhallningssatt samt att ge honom en béttre kontroll Gver situationen. De ger
ocksa vardpersonalen en béattre kannedom om patienten och darmed en storre chans till att han
ska fa en individanpassad vard.


http://www.naracancer.se/

Samliv och sexualitet

Elisabeth kom ocksa in pa cancerbehandlingens paverkan pa
sexualiteten.

Hur kommer man igadng med hjalpmedel nar bade lusten och
erektionen uteblir?

| de flesta relationer & mannen initiativtagare och efter
behandling méste manga ldra om.....

Fran tanke till verklighet — hur gor jag nu da?

Identitet — manlighet — sexualitet, ndgot man sallan talar om

Avsaknad av narhet — man kanner inte igen sig sjalv, men vet inte hur man ska narma
sig sin partner.

Minskad sjalvséakerhet

Skuld & skam, aven partnern drabbas och paverkas i sin sexualitet.

Ensamhet — isolering

Partners reaktioner

Mycket vanligt med sexuell biverkan

Risk for postoperativ bestaende erektil dysfunktion (ED) varierar mellan 10-100% och
beror pa alder, erektionsférmaga fore ingreppet och kirurgisk teknik.

Risk for ED efter stralbehandling varierar mellan 50-75% men &ven har beror mycket
pa hur erektionen fungerat fore behandlingen.

Paverkan pa erektionsformagan ser olika ut efter operation och efter stralbehandling. Vid
operation kan férmagan till erektion férsvinna direkt efter ingreppet men dar finns det en
mojlighet till 1akning efter en tid som gor att erektionsformagan kan aterkomma helt eller
delvis. Vid stralbehandling daremot ar paverkan omedelbart efter behandlingen ofta mindre
men potensen kan & andra sidan forsamras successivt efter en tid. Det gor att skillnaden i
paverkan efter fem ar inte skiljer sig sa mycket at mellan operation och stralbehandling.

Cancerbehandlingen kan paverka sexualitet pa manga olika satt.

Erektionssvikt
Penisforkortning

Inget ejakulat vid utlésning
Urinavgang vid utlosning
Andrad orgasmupplevelse
Nedsatt sexuell lust
Urininkontinens

Nedsatt sjalvkansla.
Angest/oro.

Paverkad relation med partnern
Andrad beharing — kroppsuppfattning
Humorférandringar
Tarmlackage



e Varmevallningar
Alla drabbas dock inte av allt.

Att ga fran invanda monster till samtal och forandring &r inte alltid sa latt. De flesta par pratar
sallan om sin sexualitet och da blir det &nnu svarare att gora det nar ett problem uppstar.
Andra problem &r att mannen har en l&gre sjalvkansla och &r radd for misslyckande. Han kan
ocksa paverkas av att han upplever krav fran partnern. Det ar darfor viktigt att man tar upp
sadant i det gemensamma samtalet med parterna sa att de kan stétta och hjélpa varandra.

Det svaraste sexuella problemet for bade mannen och hans partner kan vara att mannen
undviker kroppskontakt for att inte bli pamind om det som &r forandrat, vilket gor att en
osdkerhet infinner sig hos bada tva.

Kroppsliga forandringar paverkar aven sjalvkanslan hos mannen och kan da dven ge
efterverkningar inom manga omraden som andra sociala relationer och arbete. Sexuell
biverkan paverkar dven sexuell hélsa och allmént valmaende hos partner.

Manga vill helst att allt ska vara som vanligt!
Svart att prata om sex

Det &r inte latt att borja prata om sex som patient men gar betydligt lattare om vardpersonalen
pa ett naturligt satt staller fragor om detta. Det kan till en borjan vara svart finna ritt” ord nar
man ska tala om sin sexualitet om man inte tidigare gjort det. Manga beréattar ogarna for
utomstaende om sexuella upplevelser och problem — ”det mest privata” och dven i mycket
nara intima relationer behaller de flesta en privat sfar med sexuella tankar och kanslor, vilket
ar helt legitimt. Elisabeth brukar darfor alltid erbjuda paren att traffa henne pa tu man hand.
Vad han eller hon da beréattar for Elisabeth givetvis inte vidare till den andre, savida hon inte
har fatt ett medgivande att gora sa.

Vad gar da att gora for att minska problemen? Ja, det handlar mycket om att “undervisa”
patienten och partnern bade fére behandlingen och efter avslutad behandling. Det kan t ex
vara fragor om sexuell rehabilitering bade i parsamtal och individuella samtal, om
sensualitetstraning och om att forskriva olika typer av hjalpmedel samt att informera om,
instruera och utvardera anvandningen av sadana hjalpmedel.

Det finns ocksa en skriftlig information om sexuell rehabilitering i Nationella
vardprogrammet for prostatacancer.



Bast effekt far man av en kombination av hjalpmedel och samtalsbehandling regelbundet
under minst tva ar. Det handlar om Tid, Talamod och Traning.

Hjalpmedel

Det finns numera ett antal olika typer av hjalpmedel vid erektionsproblem, som ett antal olika
typer av erektionsstarkande tabletter, bl.a. Viagra, som numera ar betydligt billigare, eftersom
patentet for detta lakemedel har gatt ut samt Cialis som har langre tids effekt. Det finns ocksa
Caverject, som injiceras i svallkropparna i penis, vakuumpump och pubisringar.

Om inget annat visar sig fungera finns ytterligare en metod genom att operera in ett implantat
i penis.

Det allra viktigaste ar att varje patient ges mojlighet att samtala om rehabilitering efter
behandling och erbjudas basta hjalpmedel utifran sina forutsattningar och behov. Det ar dven
viktigt att folja upp effekten vid kommande aterbesok och fortsatta erbjuda andra hjalpmedel
om ingen forbattring uppnatts.

Sexuell rehabilitering kan ges genom behandlande urolog/onkolog, kontaktsjukskoterska eller
uroterapeut men kan ocksa ges genom kurator/psykololg eller sexolog.

Elisabeth avslutade sin forelasning med féljande visdomsord:

People don’t always remember what you say or even what you do, but they
always remember how you made them feel”

Ake Lindgren
Referent



