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INLEDNING

“Méanga uttryckte sin tacksamhet dé de kdnde viss trést att ldsa
Staffans blogg. Tanken vécktes pa att sammanfatta det hela i

en bok. Han bérjade med stor energi att redigera blogginldggen
i olika kapitel, skrev en inledning och engagerade bekanta att
korrekturldsa. Sen hdnde det som inte fick hdnda, §tminstone
inte &n...Staffan gick bort i november 2015. Jag hade lovat
honom att jag skulle se till att det blev en bok av hans blogg. Har
stdr jag nu trevande och vet inte hur man gér. Det kanske kunde
vara av intresse fér er pa Blodcancerférbundet att publicera
detta?”

S4 skrev Annelie Kallerudd, anka till myelompatienten

och bloggaren Staffan Sundstréom, i det férsta mail som
Blodcancerférbundet mottog av henne 2016. Det var ocksé borjan
pé en lang process som efter mycket om och men utmynnade i
denna bloggbok; Cancer i blodet. Ett valskrivet och informativt
verk vars innehall &r taget frAn den uppskattade blogg med
samma namn som Staffan skrev under sin sjukdomsperiod. Staffan
beskriver vardagen med blodcancerdiagnosen myelom pa ett
Oppenhjartigt, underfundigt och insiktsfullt s&tt. Alltid med glimten
i 6gat, vilket gor att de ibland tunga och allvarliga fragorna blir mer
lattillgangliga fér dig som l&sare.

En god berattare med andra ord! Dessutom intelligent,
allmanbildad och intresserad av samhallsfragor enligt alla som
kande honom. Detta, tillsammans med ett stort hjérta, ar ocksa



skalen till att Staffan lyckades beréra sd manga tack vare sin
uppskattade blogg. Att denna nu finns att tillga &dven i bokformat
ar Blodcancerforbundet valdigt stolta dver, d& Staffan i allra
hogsta grad bidrar till att hjalpa oss i vart arbete kring att sprida
information om bade blodcancer samt hur det &r att vara drabbad
av en blodcancerdiagnos.

Att f& denna kunskap samtidigt som man drar pa smilbanden med
jamna mellanrum &r en vardefull gava Staffan lamnade efter sig.

Som cancerberdrd ar ndmligen osékerheten kring vad som véantar
ofta stor, och manga kanner ett starkt behov av information som
halso- och sjukvarden inte alltid kan erbjuda. Darfor hoppas
Blodcancerférbundet att Staffans ord kommer att leva vidare i
manga ar framover. Vi vet ndmligen att hans berattelse redan har
hjalp valdigt manga manniskor, och vi ar drade éver att kunna
bidra till att sprida hans ord vidare till patienter, narstdende och
sjukvarden. Ett stort tack till Staffan for att han var modig nog att
dela med sig av sin beréttelse! Vi &r honom evigt tacksamma.

Christian Pedersen
Utvecklings- och Verksamhetschef
Blodcancerférbundet
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EN UNIK CANCERRESA

Forskningen inom blodcanceromradet gar framéat varje dag, dar
utvecklingen inom just myelom de senaste aren har varit bade
positiv och framgangsrik. Dessutom ar varje enskild cancerresa
unik, sarskilt inom myelom dar det inte finns nagon enskild
mirakelkur som hjalper alla drabbade utan alla reagerar olika pa
behandling. Darfor ska Staffans beréattelse ses som just hans
personliga resa med myelom, som tyvarr var tuffare och mer
modosam an for manga andra drabbade. Sarskilt med tanke péa de
méanga nya behandlingar som finns att tillga idag.

Med andra ord &r meningen med Cancer i blodet inte att fokusera
péa det jobbiga, utan snarare pa att lyfta fram det positiva med livet.
Samt st6tta andra drabbade med kunskap och visa att det géar att
halla modet uppe trots allvarlig sjukdom. En tidlds berattelse som
ar lika relevant idag som den var i 2011 nar Staffan férst drabbades
och aven kommer att fortsatta vara i manga ar framover. For precis
som vér verksamhet utvecklas nya lakemedel sténdigt, varpé det
finns gott om hopp for en battre framtid.

Trevlig lasning!

Blodcancerférbundet



FORORD

En blogg, som blev en bok — det var Staffans ambition innan han
gick bort i november 2015.

En liten presentation av honom kan vara pé sin plats. Staffan
drabbades av Myelom vid 64 &rs alder. En sjukdom som idag &ar
obotlig men behandlingsbar. Nar han drabbades var han inne
pa sitt 7:e ar som Gastgivare pd Hammenhogs géstis. En karriér
han paborjade sent i livet, tillsammans med sin fru och &ldste
son. Resten av familjen blev kvar i Stockholmstrakten, barn och
sedermera barnbarn.

Tidigare i livet arbetade han med it-frdgor inom olika omraden. Han
borjade tidigt blogga och anvanda sociala medier, s& det var helt
naturligt fér honom att ocksé blogga om sin sjukdomstid. Det var
delvis ett sétt att bearbeta sin situation men ocksa en 6nskan att
sprida kunskap. Méanga har foljit honom under de ar han bloggade,
béde de som sjélva var drabbade, anhériga till drabbade och
manga andra.

Han hade fdljare aven utanfor Sverige. Fotografering var ett
intresse som han tog upp under tiden som gastgivare. Alla foton
i bloggen har han sjalv tagit. Hoppas ni som laser boken fér
samma glédje av hans sma spetsfundigheter och underhéllande
utlaggningar om livets fortretligheter som vi haft.

Trevlig l1&sning 6nskar familjen,

Annelie Kéllerudd



PROLOG

Varfor vill jag beskriva mina erfarenheter av en allvarlig cancer som
flog pa mig?

Jag upplever att cancer fortfarande ar en skamsjukdom med en
hel del tabun. Det finns ett otal cancerformer, dér orsak ar okand
och oklar. Om jag forstatt saken ratt ar det enda gemensamma

att det sker en okontrollerad tillvaxt av skadliga cancerceller, som

i varsta fall tar 6ver. Det finns i vissa fall starkare kopplingar mellan
livsstilsfaktorer som rékning och lungcancer, intensivt solande och
hudcancer. Nu var det inte lange sedan det var sofistikerat att roka:
"Jag har ocksé gétt dver till Prince”. En djup och vacker solbrénna
var/ar ett skdnhetsideal och en statussymbol, frischa makthavare
som satt med flabben i ett ansiktssolarium for att lysa av hélsa och
pondus i sammantradesrummen.

Dessvarre ser jag en fortsattning pa detta med att lagga skuld
och ansvar pa individen. Den alltmer rumsrena diskussionen om
att sdrbehandla feta och férséka hitta vagar att beskatta vissa
livsmedel av halsoskal k&dnns befangt nar inte ens forskningen ar
Overens om vad som genererar den 6kande fetman i vastvarlden.
Jag kan hélla med om att cancer &r en skamsjukdom, men
skammen &r gemensam pé grund av hur vi hanterar var miljé med
utslapp, farliga &mnen, tillsatser och sé vidare.

Jag skams personligen inte ett skit dver att jag fatt cancer i
benmargen som degenererar mitt blod. Darfor vill jag dppet och
klart skriva hur jag vagrar att ta ansvar for min pdkomna sjukdom,



men fullt engagemang for att bli frisk, eller i mitt fall symtomfri
och kunna leva ett gott liv till jag blir s& dar lagom gammal, se
min familj ha det bra, vara med under mina barnbarns uppvéaxt
och se litet mer vad som hander i var by och pa jorden. Skriver
jag sjalv om detta sa behdver inte andra spekulera om min
sjukdomsupplevelse, och undrar ndgon ar det bara att fraga.
Kanske kan jag vara ett stod for ndgon i en liknande situation.

Jag har skrivit blogg om min cancer sedan jag fick diagnosen
myelom. En form av cancer i blodbildningen (benmérgen) som i
dagslaget inte gér att bota. Daremot kan man bromsa symtomen
och sjukdomsférloppet. Den behdver inte betraktas som dodlig
utan ar en kronisk cancerdiagnos. Man kan leva ett kvalitativt

liv under ménga ar men maste &nda lara sig att forhalla sig till
sjukdomen, omvérlden och anhoériga som ocksa drabbas. Ibland
ar man pigg som en ndtkarna, nagon timme senare skakar man i
feberfrossa. Detta &r svart att forstd, inte minst for anhoériga. Det
gor planering nastan omajlig.

Skrivandet har varit en stor hjélp och terapi fér mig, ett satt att
ordna och strukturera mina k&nslor och tankar. Det har varit

ett sétt att lara mig mer om svensk sjukvard frén patientens
perspektiv. Eftersom jag aldrig i vuxen alder varit allvarligt sjuk har
jag fatt nya erfarenheter, som &r intressanta att stélla mot de bilder
som mélas upp i media.

Jag har kunnat se att min cancerblogg har riktigt manga lasare och
drygt 143 000 s.k. "hits” pa& knappt fyra ar, och d& har jag 4nda
haft langa uppehall i mitt skrivande. Jag har fatt manga personliga
kontakter med tankar och fragor om myelom och cancer i
allmanhet. Tyvérr har séattet att lAmna kommentarer och stélla
fragor forandrats. Nya inlagg i bloggar formedlas numera i andra
sociala media, framst Facebook. Detta medfdr att kommentarerna
stannar i Facebook i stéllet for att berika innehallet i bloggen.

Jag har under 1ang tid varit omedveten om att "Cancer i blodet”
lases, diskuteras och analyseras av sd ménga och inte forstatt det
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varde den tycks ha for drabbade och deras anhdriga. Mer &n 30
% av oss insjuknar ndgon gang i en cancersjukdom, I&gg till detta
anhoriga och néra vanner. Det betyder att alla drabbas. Framsta
orsaken till detta &r troligen forbéttrade levnadsforhallanden och
langre livstid vilket innebér att cancer hinner utvecklas hos fler.

Nar manniskor i byn eller bestkare pa var Gastgivargard fragar

hur jag mér och hanvisar till att de last min blogg blir jag stolt.

D& forstar jag att den har en betydelse for folk. Nagra erfarna
”socialamediaaktdrer” har tjatat pa mig att géra en bok av bloggen.
Jag har inte helt velat lyssna pé det érat. Nu har jag tankt om och
jag skulle vilja prova en metod att anvanda sociala media for att
skapa en bok, som anda anvander det flyktiga och rappa sprék,
som ofta préglar en blogg.

Efter fyra &r av sjukdom &r det oundvikligt att en del, av mig
uppfattade, systemfel inom varden kommer att diskuteras och
analyseras. En och annan filosofisk tanke fran sjukbadden kommer
att smyga sig in, ibland med spets. Nu finns det ingen vag tillbaka
- nu kor vi! Det ska bli spannande att se om man kan géra en bok
pa detta sétt.

11



4 SEPTEMBER 2011

Besdk hos doktorn

Det kan vara riskabelt att g& med gamnacke for lange, gér man
inte sin andel k&nner man sig valdigt osolidarisk mot de andra.

S4 visst, emellanat uppsdker vi naprapater, osteopater och
vardcentraler, som alla andra. Jag bokade en tid pa vardcentralen i
Borrby och forsakrade dem att det absolut inte gjorde nagot att jag
fick vanta en dryg vecka pa en lakartid. Jag skulle bara kolla mina
varden som jag hort att folk i farten gér.

Nar jag kom till doktorn, nymummad med rena kalsonger, visade
det sig att journalsystemet 1&g nere och att det dessutom inte gick
att ta blodprover eftersom det inte gick nagon laboratoriebil. De
fick mig redan pa blodtrycket! Eftersom jag aldrig haft problem
med det tidigare har jag inte just nagra referenspunkter, men
denna fredag skickades jag direkt hem med order att inta vilolage
och omedelbart bdrja ata blodtrycksmedicin.

Jag tryckte i mig anvisad dos samtidigt som jag laste igenom
ka&nda biverkningar. En av de mer férbryllande var att mindre

an 1 pa 1000 drabbades av bojd penis i erigerat lage. Vem har
konstaterat det? Laboratorieprov? Dessutom fatt med det i
lakemedelsbeskrivningen! Jag noterade dock att det var betydligt
vanligare med andningsbesvér. Det skulle visa sig att jag sa
smaningom skulle ha betydligt mer nytta av den informationen.
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5 SEPTEMBER 2011

Och inte blev det battre

Denna fredagkvall kunde jag med gott samvete f6lja doktorns
rekommendationer. Medan de andra kutade runt i restaurangen lag
jag i min sang och laste Bockfesten av Mario Vargas Llosa. Ett mer
aktuellt val &r svart att tanka sig med tanke pa vad som héander i
Libyen.

Jag kénde mig helt lugn med, vad jag trodde var, stressrelaterat
fornojt blodtryck. S& borjade jag fundera litet pa de beskrivna
biverkningarna (de andningsrelaterade - tro inget annat). Jag tyckte
mig kénna ett litet motstand vid inandning. Vad skulle jag gora?
Ringa en ambulans? Nej anda inte - hur skammigt &r inte det att
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komma till akuten i ambulans och konstateras vara litet skrovlig i
halsen, om an i kombination med hogt blodtryck. Jag gnallde litet
nar hustrun kom in, fardig for kvéllen, en stund efter 23. - Det &r
klart att vi maste aka in till akuten i Ystad, avgjorde hon.

| Ystad funkade bade journalsystem och provtagningar. En timme
tog det att analysera proverna och i samma stund kunde jag
konstatera mig inlagd. Inte godként pé ett enda prov! Jo forresten,
temperaturen. Stackars Annelie fick atervanda till Hammenhog
och géastgivarens glamordsa varld, for att om nagon timme servera
frukost.

Jag installerades hos mina nya polare, Sven och Ken. Delat rum
med vuxna man har jag inte gjort sedan lumpen. Sven &r fran
Abbekas, har fel pa hjartat och har lila ben. Ken &r sé ndra en
svensk hillbilly man kan komma. Fran St. Olof (var annars), har
fyrhjuling och odlar kréaftor i tank. En illa placerad cysta bakom
ryggraden genererar stundom hogljudda tirader, som hotar skicka
sjukhusprasten till en alltfor tidig dod. For att, atminstone teoretiskt
sett, kunna fa en blund i 6gonen rekvirerar jag ett par Gronproppar.
S4 ligger man dar uppkopplad med syrgas, dropp (bade blod

och vatska). Jag vagar éverhuvudtaget inte géra nagra uttalanden
om hélsotillstdnd utan att l1asa av ett gang displayer. Sa lange det
vagréata strecket inte ar rakt - lever jag!
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Forsta dagen pé sjukan var inte slut an! P& kvéllen fick jag ett

lungbdem som var bland det javligaste jag varit med om, alla
kategorier. Det &r klart att tre liter vatska och tre pasar blod ska

ta vagen nagonstans, men ut i lungorna var ingen bra idé. Vilken
panik. Min van Sven fran Abbekas sa till personalen: "Han mar inte
bral” Det var snéllt av sjukvardspersonalen att dppna fonstret och
lagga en bldt handduk i pannan. Men vad jag behdvde var syre i
blodet. Gudskelov dok det upp ett lakarteam fran hjartintensiven
och raddade bade mig och férestéliningen.
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KOMMENTARER

charlotte 5 september 2011 09:58

Herregud Staffan! Jag har saklart hort delar av historien innan bloggen
och hela familjen 6nskar dig hjarteligen god béttring! Det &r inte utan
att man sjalv kénner sig lite obalanserad utan en Staffan och Doris som
passerar arbetsfonstret d& och da.

Staffan Sundstrém 5 september 2011 20:14

For tillfallet vikarierar en elektronisk mobil droppstéllning for Doris. En
férdel &r att den inte sliter i kopplet, inte tigger mat och man behdver
inte plocka upp. Jag tror att Doris gor battre nytta hemma hos Annelie.
Tack foér den vanliga omtanken. Efter omsténdigheterna mar jag fint!

Frank 6 september 2011 03:33

Vi 6nskar dig en god battring ocksa Staffan! Hela flytten gar i Oktober
och da férvantar vi oss en gastgivare pa plats! 3)
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6 SEPTEMBER 2011

Jag vandrar vidare i vardkedjan

Jag flyttades i flygande flang till hjartintensivavdelningen (HIA,

tank vilken fenomenal férkortning, "hia dig” betyder "lugna ner

dig” pa skanska). Lugn var annars inte ordet for dagen! Jag

fick en ansiktsmask, som i min lekmannamassiga upplevelse

var en kombination av andningsstdd och lanspump. Jag har

stor "systemitilltro” och paniken vek snabbt. Lilla hjartat fick en
nitroglycerintablett, hjartat tyckte om det men huvudet kdndes som
det skulle sprangas.

Jag far medge att jag under denna period var en bra bit borta
fran verkligheten. Nagonstans under férloppet hade Annelie och
Jonas tagit sig till dramatikens centrum. De har beréattat om sin
chockupplevelse. Tva valkéanda hander atergav mig kontakt med
verkligheten. Jag funderade, ja redan da, vad det ar media forser
oss med for bilder av sjukvardens katastrofdramaturgi. Jag har
inte svaret eftersom jag aldrig tittar pa den typen av TV. Kanske
gér utvecklingen vidare mot flotta livsstilsmagasin, "Med hjartat i
halsgropen!”

Det kénns som det géatt en evighet sedan jag blev sjuk. Faktum &r
att jag hade min lakartid i Borrby kl. 15 pé fredagen. Akuten i Ystad
fredag 23.30 och inlagd en timme senare. Symptom: njursvikt,
hjartknas, prover, syrgas, vatska, blod, lungédem med kris och
fortfarande &r det sdbndag natt. Naturligtvis &r det en resa att vara
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i princip frisk, men litet klen, till att befinna sig i ett dédshotande
sjukdomstillstand. Knepigt att hinna med mentalt! Jag ar bra pa att
leva i nuet. Det ar inte sarskilt givande att oroa sig for den framtid,
som jag inte vet ndgot om och dédrmed for narvarande inte kan
gbra nagot at. Hittills har all sjukvard jag fatt ta del av varit endast
livsuppehéallande, nog sé viktigt om man ska komma vidare.

Med tanke pa allt som strular i min stackars kropp &r det
uppenbart att det ar en allvarlig underliggande sjukdom som
triggar hardsmaltan, och cancer ar naturligtvis en lagoddsare. Det
géller bara att valja vilken! Det har blivit mandag och sjukhuset
rullar igéng efter helgschemat. Jag forsdker med listiga fragor
snarja alla duktiga dverlékare, avdelningslakare, underlékare om
vad som ar pd gang. Jag far en hygglig beskrivning om ett antal
hypoteser de arbetar efter for att kunna utesluta eller bekrafta. Det
ar jag ndjd med, jag forskar inte efter mojligt utfall.

Jag skickas att ta ett benméargsprov, inte alls trevligt men
utslagsgivande. Jag &r s& generds att jag stéller min vackra kropp
till utbildningens foérfogande. En rookie far ta provet! Analysen
maste ga till Lund och risken ar att det tar nagra dagar. Min

doktor visade storartade terrieregenskaper och lyckades pressa
fram ett provsvar féljande dag. Jag berémde henne och tackade.
Nu var saken Kklar, sa langt, jag har en allvarlig blodsjukdom och
behandlingen ska ske pa hematologavdelningen i Lund (hematologi
handlar, om jag forstar det ratt, om blodets sjukdomar).
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8 SEPTEMBER 2011

SUS i Lund

Jag har i min ungdom bott i Lund; SUS och DUS i Lund. DUS-
delen trappades snabbt ned i samband med "chef” Jonas fddelse
1973. SUS betyder nu Skanes Universitets Sjukhus, och forstar
att det pagéar en besvarlig integration mellan enheterna i Lund
och Malmo. "Det ska fan vara sjukhusdirektor”, for att travestera
ett talesatt som ursprungligen handlade om en teaterdirektor.
Dagvillheten bérjar fér min del bli total, men jag tror att vi hunnit
fram till onsdag, fem dagar efter att larmet gick. Jag vantar pa
ambulanstransport till Lund. Av omstandigheter reser jag med latt
packning, landstingets patientuniform, privata sockor med hél pa
tan, toalettartiklar och tre dosor snus.

En av ambulansmannen extraknéacker som TV-antenninstallator.
En antennjustering star sedan lange pa "surdegslistan”, frestande
men litet bisarrt att boka in under ambulansférd och inte
livskritiskt - far sta kvar pa surdegslistan! Pa plats i Lund utbrot ett
veritabelt provtagarparty, igen. Muggar av medicin! Ostrukturerad
information och ett nytt &ckligt benmargsprov! Saken ar klar! Jag
har myelom. Sjukdomen beskrevs forsta gangen 1850 men har
antagligen funnits sedan forhistorisk tid. Nagot vedertaget svenskt

namn finns inte, dversatt betyder det "benmargstumor”.

Benmaéargen ar blodkroppsfabriken; rdda blodkroppar, olika
sorters vita blodkroppar och trombocyter (blodplattar) tillverkas
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efter behov. En sort av de vita blodkropparna kallas plasmaceller
och har en viktig funktion i kroppens immunférsvar. Nar en
plasmacell omvandlas till en cancercell och darmed borjar dela

sig okontrollerbart har du fatt myelom! Sjukdomen upptréader i

ett nastan oandligt antal individuella varianter och det finns inga
mojligheter att forutse vilken inverkan den kommer att fa pa mitt
framtida liv. F&r n&rvarande betraktas myelom som obotlig, men
med sammansatta terapier kan sjukdomen bromsas péa en niva dar
man, med litet tur, blir mer eller mindre symtomfri (jamfor diabetes,
inga likheter i dvrigt).

Det otroliga ar att mindre an en vecka efter en férsta indikation
att allt inte stod bra till, ar jag mitt inne i en avancerad
cellgiftsbehandling. Hyfsad offentlig sjukvéard?
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15 SEPTEMBER 2011

Permis fran cancerkliniken

Vi manniskor med nydiagnosticerad cancer ar nog inte sé roliga att

ha att gora med. Pa kort tid krymps vart liv ned till mikrokosmos
med var sjukdom i centrum. Vi piggas upp med gryningsraider av
sjukvéardspatruller for provtagning och kontroller, dér blodtryck,
syreupptagningsformaga, puls, temp med mera, noggrant noteras
plus att vi tappas pa blod sa laboratoriet far sitt. Jag har fullt
fortroende, vordnad, for detta. Ett forbattringsomrade till oss
patienter &r aterkoppling och information. Vi har ett gemensamt
mal i att vi patienter ska bli bra. Jag avskyr information av typen
att ditt XYZ-varde &r 100. Jag vill veta vad vardet mater och
normalvarde. Annars har jag ju inget att relatera till. Anda battre &n
inget och har man mal i mun far man fram information.

Jag inser att min markliga sjukdom ar en process och att
behandlingen darmed ocksé ar en process. Nar vi nu krympt

vara liv for att klara av en besvarlig livssituation behdver vi mycket
information och delaktighet, inte machoinformation som brukar
levereras av borsens VD:ar - allt [6ser sig pa tisdag. Vi behdver
inte trést vi behover kraft. For bakslag kommer - delaktighet via
information ger styrka. De s.k. ronderna ar huvudkanalen for
informationsutbyte. Ett inslag i ronden, inte alltid, &r att det svansar
med en prast frdn svenska kyrkan. Som kronisk, forhardad ateist
ser jag det som krankande!
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S& kom den glada permissionen efter fiorton dagar mellan lakan
och en droppstéllining som narmaste séllskap, ja Roger ocks3,
som jag delar rum med. Jag blev valdigt glad. Stora delegationen
hamtade. Julius (4 ar i november) hade fatt ett par skor som har
lysande lampor under gang och var med réatta upptagen av dem.
Han trodde att de fanns dven i min storlek. Vad ljuvligt att komma
hem till sitt RUT-avdragsrena hem. Provsitta favoritfatoljen. Sangen
med en laslampa som gér att stalla in. Kvallsmaten var forbestalld.
Osttallrik fran Vilnelmsdal och en munfull vin dértill. Annelie
beklagade att det var s& mycket bokat pa Gasits att hon maste
jobba en hel del. Det gladde mig, att Gastis rullar p4 som kanske
aldrig forr. Dessutom maste jag vila en hel del.

Ursékta sjukhuskdket, men min otrohet mot er matsedel fortsatte.
Jag hade bdrjat kdnna av "dggakakeabstinens”. Ni som inte ar
skaningar ar naturligtvis inte bekanta med denna provinsiella
lackerhet. Vulgart mycket 4gg, mjolk, litet mjél och salt. Graddas

i en gjutjarnspanna och vandes i luften. Till detta rarérda lingon.
Dryck till, drickablandning ungeféar halften mjolk och halften
svagdricka.

Pa sondagskvallen atervande vi litet molokna permittenter till det

trista betongblocket i Lund.
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17 SEPTEMBER 2011

| en sal pa lasarettet

Nar man ér riktigt sjuk har man faktiskt bara en uppgift; att bli bra.
Jag ar ganska duktig p& att skala bort allt for stunden ovasentligt.
Att oroa sig 6ver det man inte kan paverka forsoker jag undvika.
Att jag fick cancer var ju otur, men inte kan jag grama mig dver det.
Jag blir ndrmast generad nar folk alltfér mycket utbreder sig 6ver
elandet. | var lilla gastisorganisation &r det kanske till och med bra
om jag ar borta ett slag, de andra tvingas goéra sddant bara jag
annars gjort.

Nu nér jag ar sjuk s& &r sjukhuset "mitt hem” och jag ser det som
en mycket stor forman att fa vara har nar det dyker upp tillstand
som svarligen kunnat hanteras hemma. For sjukhuslivet bygger

jag upp ett liv péa smarutinerna har - maltider och provtagningar.
Det ar bra att s&tta sig in i vad sjukdomen handlar om. P& en
hematologiavdelning tar man blodprover, analyserar och jamfér
over tiden. Numera far jag kopior och det ar ett fantastiskt underlag
for en bild av hur kroppen rent objektivt har det medan jag ar sjuk.

Till min gladje ser jag att produktionen i blodkroppsfabriken
kommit igdng. Det beréttar att cellgiftattacken funkat och

att teruppbyggnaden péagar. Vill man ha information om
sjukdomsforloppet maste man stalla fragor, det borde inte vara
s&, men s& ar det. Permission och besok i hemmet ar fantastiskt,
slanga av sig sjukhuskladerna och vara en vanlig civilist! Jag
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bygger upp sma idylliska vardagssituationer, som ska ske nar jag
kommer hem pa riktigt. Sitta i glasverandan och dricka kvallste!

Den andra veckan efter diagnos har varit besvérlig. Forsta
veckan gick jag mest och upplevde att det var battre &n jag
forvantat mig. Denna vecka har tilloringats i ett febertdcken 39-
40 grader. Fruktansvard feberfrossa, tackolov att jag kunnat fa
muskelavslappnande. Dessutom fick jag allergiska reaktioner
mot tva sorters antibiotika. En kokt kréfta med klada éver hela
kroppen! | min tillfriskningsplan maste jag bygga in uthallighet och
beredskap for bakslag och motgangar.

Min gamle rumspolare Roger &r utslangd och Roffe fran Horby var
hér och kdérde soundcheck under eftermiddagsluren, det blir att
bestalla nya éronproppar. Lérdagen vaknade jag efter den basta
nattsémnen sedan jag blev sjuk (permissionen oraknad), feberfri
pé kroppsegna meriter (ndja), sa vad skiter inte jag i om faglarna
sjunger, morgonpromenaden ar underbar och soluppgangen
fantastiskt.

Ola, Lisa och Morris har tagit taget fran Stockholm for att halsa pa,
s det gor inget att permissionen uteblivit. De ska ha barn om en
vecka. Tank om ungen féds mellan Alvesta och Krylbo.
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18 SEPTEMBER 2011

Jag har hittat min inspirator

En fordel med att ha cancer ar att man kan stracklasa tjocka
bocker, om man nu inte har styggcancer, som sétter stopp for
det. Stundens fullstdndiga fixering vid sociala media, ja jag ar sjalv
en del av den, kan tyckas mig vara en aning ytlig. Twitter, blogg,
blipper, fnitter, tjatter, Gowalla, You Tube... det finns en massor av
I6sningar utan problem. S& kommer kurserna; lar dig Facebook. Vi
fyller var vanlista med folk vi inte visste fanns. Och sé& ska vi ut och
skvatta, "jag &r pa konsum”, telefonbild pa appelkakan, Kilroy was
here! Snabbast, roligast, mest frekvent vinner.

Lek och spel &r bra, det driver teknik och infrastruktur. Sociala

media &r etablerat som ett verktyg bl a i demokratins makt. Som
sagt tjocka bdcker! | sociala media kan man tala om att de finns.
Min senaste reservationsldsa foralskelse i en "tjock bok” &r Min
Kamp av Karl Ove Knausgard. Egentligen vet jag inte vad det &r for
sorts bok. Ar det en handbok i att leva sitt liv? Absolut arlig. Jag
uppfattar den som en slags positiv tillampning av Jantelagen. Du
behdver inte vara sa fruktansvart markvardig, bara for att du tror
att andra ar det och forvantar sig du ska vara det. Du lever ett gott
liv, som medelmatta, och ditt liv &r unikt.

S4& har Knausgard flyttat till Osterlen, charmiga Glemmingebro. Jag
tycker om att ha sddana grannar, men jag ska inte glo pa honom
om jag ser honom i affaren.
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19 SEPTEMBER 2011

Nastan hemma

Igér stack dr Marja in snudan i vér lilla kvart och sa: "Du far nog
ga hem imorgon, dven om det &r dr Vladimir, som ar ¢verlakare
d&”. Om orsaken ar mitt halsotillstdnd eller en desperat jakt

pé vardplatser ska jag l&ta vara osagt. Det visade sig att dven
min eminente rumskompis Tomas fick marschorder. Enligt min
lekmannamassiga beddmning bestod han av betydligt fler I16sa
delar an jag sjélv.

Myelom &r, om jag inte sagt det forut, rena rakneldran. Sa fort
de ser en bit naken hud klipper de ett blodprov. S& réknas det
blodkroppar! Utifran vardena far man en exakt bild av hur man
mar, absolut och relativt jamfért med tidigare. Jag ar litet svag
for den metoden att méata och beskriva halsotillstdnd. Kanske
skulle man ha ett kortare fritextfalt. Dar skulle man kunna notera
komplikationer och biverkningar. Sjalv skulle jag redovisa den
pikanta kanslan, under mina fotsulor, att under en langre tid stéatt
barfota i en hdég med brannésslor.

Jag bestammer mig for att jag ar pigg nog fér hemfard, om nu
nagon varit intresserad av det (dr Molgan kanske?). Naturligtvis
glader jag mig storligen at att f& &ka hem och ringer k.h. och ber
om skjuts. Samtidigt ar det faktiskt valdigt energikrdvande att de
spracker den trygga vardbubblan, och gor den storre. Nu maste
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jag mobilisera for att jaga fram information om den fortsatta
behandlingen, och om majligt memorera det.

Jag kan inte motsta att ta pa mina civila klader och k&nna mig som
en vanlig manniska. K.H. kommer och hjalper mig att packa. Jag
ligger p& sangen och ar en aning trétt. Har fatt en halv kubikmeter
piller att konsumera de ndrmaste tre dagarna. Alla piller har

namn och andamal, dessbéattre har jag fatt en lista pa detta, sé
jag lyssnar bara forstrott pd genomgéngen. Jag kanner en olust
komma krypande.

Ogonblicket senare &r cirkusen igéng. Jag ligger och studsar i en
fullstdndigt hdmningslds feberfrossa. | rummet finns forutom en
Tomas under hemgang, en forskréackt hustru, fyra sjukskoterskor,
en dr, och naturligtvis huvudpersonen sjélv. Skdterskorna riggade
en spruta med dubbel dos muskelavslappnande, underbart nar
man skakar bortom all kontroll. Jag méaste spy! Jag sag lunchens
mammascankottbullar komma i retur. Jag lovar att de inte
uppvisade nagon som helst foérandring efter att ha vistats ca 1,5
timme i min mage. Tillsvidare véljer jag att inte betrakta krdkandet
som en del i sjukdomen, utan att jag fatt i mig nagot olampligt.

Kanske &r det lunginflammationen som dykt upp igen. Naturligtvis
ar jag kvar pa sjukhuset. Behandlingen kan inte ga vidare forran
infektionen &ar héavd. Visst &r det trékigt, men vi ar sé glada att vi
inte hunnit hem.

Imorgon &r det nya provtagningar, rond och nya givar.
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22 SEPTEMBER 2011

Ater hemma

Néstan 4 veckor har gatt sedan jag abrupt gick fran att vara en
mojligtvis ndgot utarbetad gastgivare, till en valdigt sjuk ménniska.
Jag ligger péa den valbaddade sjukhussangen och laser i Guillous
nya roman Brobyggarna. Med ett halvt éra lyssnar jag efter ronden.
En nagot anakronistisk foreteelse dar en hel skock vita rockar
radar upp sig vid séngens fotdnde, som om kvantitet skulle kunna
ersatta kvalitet, djup och kontinuitet i informationen.

Luttrad fran tidigare och litet vidskeplig har jag inte vagat ta pa
nagra civila klader. Jag vet att mina varden ar ok och utvecklas
at ratt hall. Dessutom har jag varit feberfri i 24 timmar och bristen
pa vardplatser &r kronisk. Jag hor slamret i dorrar - ronden ar
har! Efter den artiga frdgan om hur jag mar, far jag veta det - bral
Kriterierna for hemgang ar uppfyllda. Nar man mar akut bra och
ligger pa sjukhus &r risken stor att den passiviserande tristessen
tar 6ver. Dessutom ar mojliga infektioner farligare pa sjukhus an
hemma hos de flesta av oss. S&ngen behdvs till en olycksbroder
(Myelom drabbar framst mogna mén, 500-600 per &r).

K.H. &r varslad och pa vag. Utskrivningsprocessen &r inte alldeles
klar och entydig, men doktor Stefan éverldmnar en valdigt l1ang
medicinlista. Cytostatikan skjuts inte med lasersikte. Den gér vilt
fram och dddar inte bara sma &ckliga cancerceller, utan ockséa
hederliga och stravsamma nyttoceller. Darfér f&r man en massa
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forebyggande mediciner - rddda vad som raddas kan! Jag gar till
sjukskoterskan och kollar om allt &r klart infor min avfard. Jag far
ett C4 kuvert smockfullt med piller, tre dagars behov. Recepten
aktiverar vi i det lilla apoteket i Borrby. Handla lokalt!

Likemedel

Patients namn

Patients fédelsedatum

ﬁp‘_"w&é e 75/// gy

e ———

N

Bland de sma pasarna medskickad medicin hittar jag, som absolut
inte star p& medicinlistan, "Choklad till kaffet”. Jag blir litet rord. De
skoterskor jag moétte imponerade s mycket pa mig. Professionella,
kunniga, hart arbetande, tuffa arbetsscheman, alltid vanliga, pa
gott humor och alerta. Tank vilken trygghet det ger nar man ligger
sjuk och uteldmnad. Ar det ndgon mer &n jag, som tycker att
sjukskoterskor har litet for daligt betalt?
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Jag upptécker att det hunnit bli host medan jag krigat med min
sjukdom. Det gor inget nar man kan vara hemma igen. K.H. och
Jonas har hamtat tavian, som vi kdpte av Karin Anker i somras och
dessutom hangt upp den. Nu &r det litet sommar i ett horn!

Det &r svart att helhjartat ga in for sin sjukdom sa hér pa
hemmaplan. | morse at jag frukost inne pé Gastis. Jag tankte

att jag far ta de typiska italienska "pensionatssignorinorna” som
forebild. Man ser dem sitta pé en stol, géra ingenting, forutom att
nadigt nicka &t gasterna.

30



Aterhamtning och dagpatient

Min sjukdom har kostat mig ca 10 kilo, och da var jag inte sméllfet
frén borjan. P& mitt senaste stamlokus, Lunds lasarett, bedémer
jag mojligheterna att ateruppbygga min vackra kropp, om inte
obefintliga, s& atminstone ganska sma. | broschyren om Myelom
betonas vikten att 4ta regelbundet och nédringsrikt. Jag tror att det

ar viktigt att folja lakarvetenskapens rekommendationer.

Dagens lunch
Ugnsbakad sadel av bare, confit av barstek, pumpapuré, inkokr lok

Tarte tartain pa kockens egna dpplen, mandelglass, hasselnitsmajonnis
Till detta etr glas:
Barbera "Annunziata” Rocche Costamagna

Barbera D’Alba DOC, IT

*

Efter nagra harliga dagar hemma och hyfsat aterhdmtad, men
naturligtvis allmént trott, var det dags for kur nummer tva;
blandade cellgifter och massor av kortison under 10 dagar.
Behandlingen sker nu p& mottagningen och jag har blivit
dagpatient. Jag nyttjade regionens limousineservice -sjukresor.
Fran dorr till dorr for 120:- enkel resa och det lar finnas ett
hogkostnadsskydd. Det gor inte mig nagot att man éker runt och
plockar upp fler passagerare, tvart om! Daremot blir jag férbannad
p& medpassagerare som sitter och gnaller pad komfort och att de
inte blir avslappta forst. Inget &r gratis, sjukvardsekonomin &r i kris,
f& &r sugna péa hojd skatt - att gnalla pa hojd standard i en fullt
acceptabel stodtjanst ar i hdg grad osolidariskt. Kommer kanske

i nasta valfrinetssatsning - byt en delbehandling mot lyxigare
sjuktransportl!

Pa mottagningen métte jag tva gamla rumskompisar i vantrummet.
Utan vantetid férdes jag infér behandling. Jag fick vélja om jag ville
sitta med mitt dropp i en fatdlj och glo pa TV, eller ligga i en sang.
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Naturligtvis valde jag machoalternativet - fatolj. Den rutinerade
och vénliga sjukskoterskan rullade in sitt platbord och kavlade
upp armarna pa mig. Det som normalt inte ar s& knepigt visade
sig ovanligt komplicerat. Att kroppen stéaller in sig pa forsvar
verkar rimligt vid sjukdom. | detta fall verkar det som kroppen inte
hade hela bilden klar for sig. Venerna hade krupit in, dessutom
var de harda och hala. Den stackars skdterskan, med 13 &r som
"stickmygga” fick sitt férsta misslyckande och bad mig om ursékt
for ndgot som jag 6verhuvudtaget inte lastade henne for. En
avbytare skickades in och hittade en ven tamligen enkelt. Eftersom
jag blivit litet sméafrusen och antagligen ndgot spand, fick jag byta
fatlien mot en trygg séang.

Jag hade bokat min sjuktransport hem en timme senare én vad
mottagningen rekommenderat. Jag tycker inte om att stressa, och
anade att nagot kunde strula. Dessutom gillar jag lobbyn pa Lunds
lasarett och tankte att en latte, en graddbulle och att glo pé folk
kunde vara trevligt. Jag ar ju heltidssjuk och inga tider att passa.
Egentiden férbrukades och det var bara att ta sig till métesplatsen
for sjukresenarer. Lopez, en spanjor i 50-arséldern, bjod péa en latt
surrealistisk resa genom stdra Skane.

Lopez &r en glad skit &ven om han kanske har en del brister som
bilférare och att han talar svenska hellre an bra. Vi hdmtade upp
en dam pé hudkliniken, sé langt allt val, om man bortser fran

att dorrarna krédnglade och han fick g& runt och lasa upp dem
manuellt. Jag upptackte att Lopez antagligen var obekant med
skylten "Atervandsgata” eftersom han med fortjusning kastade
sig in pa dessa. Som ni forstar tog det en stund innan vi med
gemensamma krafter kunde navigera oss ut fran sjukhusomradet.
Mot Malmé! Aven hér en del kreativ bilkérning fér att inte komma
till hamnen. Vi satt och forvantade oss att vi skulle till sjukhuset,
men s& icke, Lopez svanger upp i staden och stannar vid en bank.
Dar hamtar vi Sveriges sista luffare med livskamrat. Jag forstér
att sjukresor och fardtjanst ar integrerat - smart. Turen gar vidare

32



till Ystad dar vi hamtar upp en flicka, som star och vantar pa
trottoaren.

Jag inser att Lopez har vissa formel-1ambitioner, svara att
forverkliga med en faktiskt ganska skruttig Ford Transit. Efter en
l&ng monolog, som jag endast delvis kan folja, ringer Lopez upp
sin arbetsledare och talar om att han inte tanker kora tilldelad bil i
morgon. Han hade stallt upp pé den aktuella extrakdrningen, men
var utlovad en béttre bil. S& imorgon blev det ingen kérning med
det aktuella fordonet. Jag ar tacksam att han kér rundan ut!

Hem till ett dukat lunchbord. En god trevlig matstund med K.H.
och Jonas. En valfértjant middagslur efter en stunds Iasning i Keith
Richards, Livet. Jag har pléjt Guillous Brobyggarna. Mannen kan
skriva - men har han n&got att saga?
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28 SEPTEMBER 2011

Aret vid havet

.

Sjalvklart oroar jag mig for hur det ska ga for Gastis. | ett

familjeféretag som vart ar det bra néra katastrof om en av oss
blir sjuk. En tredjedel av produktionen férsvinner och risken att vi
gor missar som kan leda till tappade bokningar eller straffavgifter
till myndigheter dkar. Dessutom &r det tillfalligheter som vader,
samhallsekonomi, oljeutslapp m.m. som paverkar tillstromningen
av turister under var korta sdsong.
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Detta vaderanarkistiska ar, med en vinter som chockade
lagskofolket men maste vara en fulltraff for nabbstovlar, mardrém
for kollektivpendlare och bilister men drémmen fér snéréjare.

Inte hjélpte det till att férlanga sdsongen som vi i besdksnaringen
kéampar for. | ar har vaghallarna rustat béattre, redan nu i september
har de satt upp de plastéverdragna bambupinnarna dar vagarna
brukar ha sin gang under drivor och fykande sno, nagra dagar

om aret. Ska vi tro pd den nordiska mytologins fimbulvinter har vi
ytterligare en vinter i nivd med de tva senaste att vanta. Och varfor
inte litet asatro nar s& mycket annat hokuspokustroende redan ar
etablerat pa Osterlen.

| senare delen av mars vandrar ett par forvirrade gragass pa
istacket, man far anta att de har helt andra planer; dra tacket Gver
huvudena, gosa och tanka pa reproduktionen. En manad senare
verkar de stackars gassen kommit igdng med huvudsyftet for
resan norrut. Jag tror inte att vi kan rdkna med att turisterna ar lika
tédlmodiga och nojer sig med att f& ga och lagga sig och ténka pa
reproduktionen. Men osvuret ar bast. | ett antal inspirationsmoten
anordnade av fancy utvecklingsbyrakrater har vi fatt insikter i hur
man gjort i andra regioner. Sarskilt har man lyft fram Are som ett
foreddme. Det &r val bara att boérja bygga fjll.

Ett annat exempel som vi ska lata oss inspireras av ar den statligt
agda och forvaltade Gota kanal. D& gor vi det! Jag tycker att

det &r s& oerhort markligt att utvecklingsbyrakraterna aldrig

tycks kunna utga ifran vad som finns. Alla sma stéllen som drivs

av entusiaster. Turister som tycker om upplevelsen att hitta sitt
alldeles egna smultronstélle. En natur som éar alldeles o6vertraffad.
Det &r detta som gor Osterlen till Osterlen. Vi som driver stallen har
inte brist p& idéer. Vi har brist p& resurser och tycker inte om att
byrékrater, som aldrig tagit en personlig risk, sitter och utvecklar
for skattepengar utan var styrning och medverkan. S& ar det sa var
det sagt!
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Diagnos och behandling av mitt Myelom

Som jag tidigare berattat kdnde jag mig litet nedgangen efter
hoégsasongen och mot min vana uppsoékte lakare, med en
successiv eskalering frdn en sémnig vardcentral, till akuten i
Ystad, via hjartintensiven och slutligen hematologen i Lund. Frén
att ha varit en litet sliten gastgivare i sina basta ar, lag jag som
en véaldiagnostiserad myelompatient med alla tdnkbara varden
pé allting alldeles at helskotta. Nu ar det inte s& latt att f& ett
kdrschema A-O fr&n lakarna. Jag har férstielse for att det kan
uppkomma ett otal komplikationer, organ som trixar, mediciner,
som inte tar som de ska, infektioner som ligger och vantar

nar immunférsvaret férdarvas, men jag skulle énskat en plan.
Avvikelser fran denna vore ju inga konstigheter - information och
delaktighet ar botemedel mot mycket.

Ett tidigt positivt besked var att jag inte hade tumorer pa skelettet,
de kan vara otroligt sméartsamma och svaropererade. Bakvagen
har jag ndgorlunda kunnat konstruera min behandlingsplan och,
tycker jag, fatt den verifierad av lakarna. En kur med blandade
lakemedel; cellgift, kortison, antibiotika och diverse profylaxpilller.
Den pagar under 12 dagar med cellgift var tredje dag. Syftet &r
att f& dod pa cancercellerna, men precisionen ar inte storre an

att en mangd snélla och nyttiga réda och vita blodkroppar och
blodplattar stryker med. Samma kur upprepas efter ungefar tva
veckor och ytterligare en kur av samma slag tvé veckor senare.

Om behandlingen haft dnskad verkan gors har ett ndgot langre
uppehall. Efter detta stimuleras tillvaxt av stamceller som jagas

ur benmargen ut i blodet. Efter ndgon dag skordas de och fryses
ned. Efter detta serveras en jattedos cellgift. Mina egna stamceller
transplanteras sedan.

Med litet tur har kroppen inte tagit alltfér mycket stryk. Jag vet att
skelettet inte blir vad det varit. Slut pa tunga lyft och viss risk for
benskdrhet. Men medicin och rérelse fixar nog det mesta.
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Man blir inte av med sjukan, men man blir férhoppningsvis
symptomfri och kan leva ett normailt liv. Sa ar det ju med andra
sjukdomar ocksg, t ex diabetes.

37



5 OKTOBER 2011

Hammenhog Tattoo

Under ett anfall av personlig I6sslappthet, sommaren 2010,
bestallde Jonas en tid fér mig hos favoritgaddaren Stina i

Ystad. Hon har av talang och skicklighet lyckats bygga upp en
rejal kd av manniskor som ar beredda att stélla sin kropp till
konstens forfogande. Eftersom vi &r Stinas favoritkrog, fick jag en
priviligierad tid. Motivet ar klassiskt, men inte Woody Woodpecker
(Hacke Hackspett) Det ar Mr. Horsepower. En tecknad maskot,

idag skulle vi sdga logga, en dragracingens ikon, som anvéandes
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av den 1931 etablerade bilfirman Clay Smith Custom Camshafts.
Woody Woodpecker féddes 1940.

Att jag valde den bilden beror pa att jag redan som liten tyckte att
den var urfrack. Kombinationen med Hammenhogs Gaéstis lever
upp till vart motto: "Tradition och fornyelse”. Nu ska val avslojas att
mitt tilltag inte supportats fullt ut i den allra n&rmaste omgivningen.
Sjalv har jag varit smygnéjd hela tiden, och exponeringen har varit
smakfullt aterhallsam. Plétsligt har mitt lilla stolleprov blommat ut
for fullt. Inlagd pa sjukhus och objekt for intensiv vard upptrader
man i stort halvnaken. Jag har fatt full cred for den axelapplicerade
konsten. Dessutom en "osokt” koppling av samtal om vart fina
Géstis. Dessutom ser jag nddvandigheten av att bli aterstalld, for
att f& en ekonomiskt férsvarbar avkastning pé gjord investering.

Ater i Lund...

Igér var jag ater i Lund for att bli forbattrad och forgiftad. 05.40
var sjuktransportlimousinen framkérd och patienten nytvattad
och nyfastad for operation. Den dryga timmen till Lund ger tillfalle
till kartlaggning av transportsystemet inom sjukvarden. Jag vet
nu att drygt 500 bilar &r kontrakterade for att kora fardtjanst och
sjuktransporter i Skane. Det &r inte svart att se kopplingen mellan
taxibrist pa landsbygden och upphandlade transporttjénster. Jag
forstar taxiforetagen - saker inkomst, majlighet att l1agga vettiga
scheman osv. Hur ska vi |6sa transporter for andra? Jag tanker,
som kroégare! God mat, underbar atmosfér och ett gott vin.

S4 ber den nojda gasten oss att ringa efter en taxi. Vantetider!
Framkdrningsavgifter som ar hégre an varmréttspriset. Kanske
man skulle kunna klassa krogbesdk som sjukdom beréattigad till
sjuktransport. God service och subventionerade priser, mindre
rattonykterhet.

Forbattringen! Efter en period av sénderstuckna, hala, sinande
sma skitvener i armarna har jag nu uppgraderats till en riktig

39



proffspatient. Jag har fatt en venport. Det &r ungefar som
guldmagistern (med emalj) fér simmare. Enkelt uttryckt kopplas en
kateter till en centralven, pé halsen. Katetern leder till en ursnygg
trekantig dosa i lila farg. Overgdngen mellan dosan och katetern
har en sofistikerad slussanordning som gor att man kan distribuera
lakemedel ut i blodet och hamta blod nar man &r sugen pé det.
Jag var litet sur att jag inte fatt en venport for lange sedan, men
efter att fatt klart for mig att den ar alldeles avgérande for att kunna
genomfora kommande stamcellstransplantation sa ar jag helt nojd

med det. Detta hade tagit en stund fér evolutionen, du Darwin!

Tyvarr ar hela grannlaten inopererad under huden. Jag fraktades
upp till en operationssal dar jag mottes av en hel flock trevliiga
manniskor i faniga, gréna, men sterila, mdssor. En frdgade mig om
jag ville sova. Eftersom jag inte har stérre machobehov, bad jag
honom att sl&ppa kemin loss. De noterade min vackra tatuering
och berattade att de mer &n en géng fordarvat heltdckande
framsidestatueringar, men min var helt utanfor berért omréde. Sa
vaknade jag nér de holl pa att fasta nagra tradar.

Nu &r jag kanske inte en battre manniska, men definitivt en béttre
patient. Skéterskan, eller annan som kan och vill, far sticka
genom ett membran som klarar upp till 2000 penetreringar och
kan gora tjianst upp till atta ar. Normalt plockas implantatet ur nér
behandlingen ar slutférd, vilket jag hoppas &r innan atta ar ha gatt.
Pafrestande gravande i sméavener ar slut, pang pa rodbetan.

Jag har utrustats med flera bevis p& min nya status. Ett
legitimationskort till min venport, kan vara bra om man far problem
vid sakerhetskontroll vid flyget. Det ar ju inte lika trivialt, som att
vifta med hélfotsinldggen, ett armband av gummi (s&ddana som
lanserades som bevis pa att man kopte grejer solidariskt fran
tredje varlden, galler nog inte i och fér sig venportar) och dessutom
ar jag nu utrustad med ett frikort for sjukvard fram till den 26
augusti 2012. Litet forvanad blir man nar man inser att sjukvardens
IT-system for betalning inte med automatik genererar en bevakning
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av hur mycket patientavgifter, som betalats och nar sjukvéarden blir
kostnadsfri.

Jag namnde ocksa forgiftning. Redan en timme efter venportens
montering provtryckte de anldggningen med antibiotika och
cellgift. Helt utan problem! Det var den tredje etappen av fyra.
Forra kuren brot helvetet 16s just har. Jag tar tempen och héller
tummarna fér att klara denna period nér immunforsvaret ar totalt
i botten. An kanns det ok. Jag &r p& benen, promenerar och
forsoker leva s& normalt, som mojligt.

Jag méste beratta om det konstiga kortisonet. Som en del

i behandlingen far jag hoga doser av kortison, som ar ett
kroppseget hormon. Jag hittar inga riktigt bra beskrivningar

pa Internet, relaterade till min sjukdom, myelom. Kortison &r sa
allmant anvant och de flesta referenser &r relaterat till helt andra
tilampningsomraden. Det har effekten att det, liksom cytostatika,
dodar cancerceller - valkommen i tjanst. Det &r bekant att en
biverkning ar att man binder vétska och vid lang anvandning
omfordelar fettet.

Det jag mérkt mest av, hittills, ar funktionen som har med
kroppens stresshantering - kamp eller flykt- att géra. Det ar

rena "uppattjacket”, mental hyperaktivitet. Tusen tankar, nastan
euforiska, héller kroppen igang. Inte s att jag utfor s& mycket

av tankarna, men kénslan av att jag skulle kunna om jag ville ar
angenam. Samtidigt tréttas kroppen av cellgiftsbehandlingen.
Kroppen ar svag medan sjalen ar rastlés. Dessutom far jag en
valdsam aptit och forsoker darfor vara noga med vad jag stoppar
i mig, regelbundna maltider och nyttigheter daremellan, nar suget
satter in.

| eftermiddags ringde det pa dérren och ett blomsterbud

lamnade en sé vacker hostbukett och en liten chokladask till den
kortisondopade. Ingen avsandare och adresserad till Staffan "vet
ej”, Hammenhdgs Gastis. | buketten ett kort: "Bli battre, det &r en
order!” Rérd och lycklig att ndgon tar sig ett s& snallt besvar! Det
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ar spéannande - dven om jag blir vansinnigt nyfiken. Tack s& hemskt
mycket - rara méanniskal
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16 OKTOBER 2011

En gbkunge ater sig ur boet

Jag bérjade blogga 2007, sedan har jag fortsatt. Jag tycker om att
skriva ned tankar. Totalt har jag passerat 400 inlagg. Antalet |&sare
har stigit successivt. Totalt sedan jag satte upp en réknare har éver
60 000 besokt bloggen. Nu fér tiden har jag mellan 200 och 300
unika besdkare i veckan. Det ar valdigt trevligt nar det kommer
géster som &ar val palasta pa bloggen. Det galler bara att komma
ihdg vad man péstétt i sina inlagg da vissa vill diskutera det de l&st.
Nagon som tvingas att viss tid vistas i Stockholm, beréattade att nar
han far hemlangtan brukar han ga in pa min blogg.

Fran borjan var avsikten att pa ett lattsamt och trevligt sétt beratta
vad som hénder p& Géstis och p& Osterlen. Jag har en betydande
skrivklada och kan inte I&ta bli att engagera mig i samhallsfragor,
naringsliv, politik, kultur med mera. Nu senast har jag skildrat mitt
insjuknande i cancer och behandlingen av den. Det har ront stor
uppskattning men jag ar orolig f6r min strukturl®sa blogg. Den

har jast upp som en sufflé och jag ar orolig att den ska séacka
ihop. Darfér har jag kommit fram till att jag efterhand ska dela upp
bloggen i tre, mdjligtvis fyra, olika bloggar, som battre svarar mot
olika intresseinriktningar hos lasare.

Jag kom att tdnka pé att aven géstgivarhunden Doris lider av en
kronisk sjukdom, Addisons sjukdom, som for 6vrigt kan drabba
aven manniskor. Hon har en defekt i binjurarna, som innebér att
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hon inte kan producera hormonet kortisol. Behandling - tillférsel
av kortison. Sadan husse sadan hund! En gemensam biverkan har
vi - aptit. | Ovrigt verkar kortisonet pé Doris valdigt avslappnande.
Pa bilden i sitt favoritlage pa rygg i den omkléadda designsoffan -
hundar ar val ocksad manniskor?

Pa mig har kortisonterapin en helt annan inverkan, idéer rusar
genom huvudet, inget genomférs, det kommer ju nyheter snabbare

an pa Facebook. En lékare avrddde fran att gora fastighetsaffarer,
nar man medicinerade med kortison i de doser jag far. Ett par
natter, nar kortisonet gatt ur kroppen efter forra kuren, har jag haft
nagot som liknar nattsémn. Det var en angenam aterupplevelse
och da vet jag att den finns dar ndgonstans. Jag kan sitta lugnt
mitt i natten, nar ni andra sussar gott, och blogga litet grand.

Den avslutade kur 2, genomférdes utan komplikationer. Visst,
trottheten &r dér, men det ar ingen komplikation utan en férutsedd
konsekvens. Det kanns skont nar man far en veckas aterhamtning.
| synnerhet nar vi som nu haft ett fantastiskt hostvader pa
Osterlen, sol, mattlig vind och hég Iuft. Det ska inte férnekas att
det k&nns litet tungt att som igar &ka in till Lund, ge sig in i kur 3
och brytas ned igen. A andra sidan &r det sa skont att veta att
detta ar den avslutande delen i grundbehandlingen, om allt gér
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enligt plan. Det aterstar mycket efter detta, vad jag forstar. Kontroll
av organ, starka skelettet och inte minst stamcellstransplantation.

| mitt huvud har jag maélat upp tre faser. Den férsta var rent
livsuppehallande och &r framgangsrikt avklarad. Den andra ar tre
kurer for att f& dod pé cancerceller, och dessvarre en hel del andra
celler. Den ar snart avklarad.

Fas tre ser jag som ateruppbyggnad. Igér talade jag med
sjukskdterskan om hur mycket jag skulle uppskatta ett kérschema
for hur en normal behandling genomfoérs. Hon slog ifran sig, som
alla andra, forloppet ar sé individuellt att detta &r omajligt. Hon
menade ocksa att det efterhand blir besvarligt for patienter, som
boérjar kommma igen, att inte kunna planera. Jag kanner det sjalv, jag
skulle s& garna vilja &ka till Stockholm, se lille Frans och hélsa pa
de andra barnbarnen och deras foraldrar. Jag drommer ocksa om
en vecka i sol och varme. God lyxig mat och exotiska viner! Har jag
forstatt laget ratt ligger det langre fram i tiden. Men drémma och
l&ngta ar ett gott alternativ till att planera.
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26 OKTOBER 2011

Planlost

Det ar tvd ménader sedan jag blev sjuk, eller rattare sagt
diagnostiserad, som drabbad av Myelom, en cancerform i
benmargen som degenererar blodet. Jag har tidigare beskrivit
olika faser i mitt tillstdnd, fran éverlevnad mot ett normalt liv. Jag
blev forvanad att jag faktiskt varit sjuk s& lange. Forloppet foljer
inte ett traditionellt sjukdomsférlopp, dar man upplever att man
successivt blir litet kryare. - Jo forst blev jag mycket kryare nér
man satte in medicin mot alla taskiga varden som uppstatt som
sekundar effekt av Myelomet. Efter det har terapin bestatt i att
bryta ned, déda cancerceller och oundvikligen en hel del nyttiga,
fredliga celler. Mycket av medicineringen ar profylaktisk - skydd
mot skadeverkningar av cellgiftet.

Jag har tidigare talat om nédvandighet och nytta av att skapa
rutiner och struktur i det dagliga livet och att leva sé nara sitt
normala liv, som det bara &r méjligt. Efterhand kan en del av de
mest konstruerade pseudorutinerna skippas och utvecklas. Detta
kommer naturligt av att man far mojlighet att bo hemma och
vardas i dppenvard.

Min favoritrutin &r nog frukosten, som intas kl. 08.00. D& har jag
suktat sedan 06.00. Det forvanar mig att jag borjat 1agga vikt vid
en snygg presentation och ett ndrmast rituellt genomférande.
(S&dan var jag inte forr.) Forst ett stort glas &ppelmust fran
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Ostra Sénnarsldv, gott, nyttigt och nédvandigt fér att skdlja ned
medikamenterna. Fruktyoghurt med musli. Garna ett farskt agg,
koktid 4,5 minuter, med Kalles kaviar till! En skiva kavring, med
leverpastej alt skinka, ljust bréd med ost och ljust bréd med
"crunchy” jordn6tssmoér och plommonmarmelad, "madorna”
upplagda pé en favoritassiet, Allmoge, fran Gustavsberg. Tva
muggar kaffe, Valters, tillagat i percolator. Utbrett till hdger
Sydsvenska Dagbladet, Snéllposten (nystruken).

Till vanster sitter gastgivarehunden Doris, hangivet tiggande -
frégan ar ju fri. Nar de tvabenta é&tit ar det dags for den fyrbenta.
Jag har klockat henne, 45 sek fér dagens halva kaloriintag!

Inga som helst krav pa finesser. Sa dags fér morgonpromenad.
Jag férsdker g4 med, men orkar inte varje dag. Hematologens
goda marke skyddar mig, hdromdagen kande jag mig under
promenaden litet h&ngig, som av en slump ringde mobilen. - Hej,
Malin p& hematologen! Kan du komma ett par timmar tidigare till
behandlingen i morgon? Doktorn tycker att du ska ha litet blod! -
Visst!

Provtagningarna sker i allménhet i samband med mina
behandlingsbesdk i Lund. Vi har nu borjat anvanda &ven
vardcentralen, och det &r ju skont att slippa éka de atta milen,
enkel resa. Med en remiss i naven ringde jag Borrby. Jag

blev hanvisad till "6ppen tid” men bestdmde mig for att vara

litet kravande. Jag informerade om, att jag numera var lycklig
innehavare av venport. Jag insag att detta innebar besvar

dar borta. Provtagning utférs av underskdterskor, medan
anvandningen av venportar ligger pé sjukskoterskor. Nog var det
litet pust och stank - varfér kan man inte géra som man alltid gjort?
Jag valde att vara tyst, eftersom jag tycker att problemet var deras.
Delvis mitt, mina smé hala vener har blivit ganska illa atgangna
tidigare. Om nu sjukhuset véljer att lata ett operationsteam satta in
en venport, inte alldeles gratis antar jag, s& ar det i alla avseenden
rimligt och dénskvart att den nya tekniken och metoden ska
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anvéandas fullt ut, &ven ute pa landet. Det blev bra, man utnyttjade
tillfallet och utbildade flera sjukskoterskor, nér tillfalle gavs.

Sjukvéarden har en plan for mig, och det kanns skont. P&

torsdag ska jag fa min sista cellgiftsinjektion, om allt gar som

det ska. Sedan féljer en behandlingsplan for skelettet. Jag

ar inte sa illa atgangen, som manga av mina medsjuka. Inga
smartsamma tumdrer, som kréver kirurgi. Men det géller att
stoppa urholkningsprocessen med foljande benskdrhet. Detta vet
jag inte s& mycket om &nnu. Nasta stora steg ar transplantering
av stamceller. Jag trodde att detta var framkantsforskning, som
knappast var fardig for klinisk tillampning. Sdsom damerna

|&ser skvallertidningar hos friséren, brukar jag bladdra i
populdrvetenskapliga magasin nar jag &r pa sjukhuset. Blicken
s6gs till en lang och ingdende artikel om behandling av MS med
hjalp av utslagning av immunférsvaret och nyuppbyggnad genom
stamcellstransplantation, tilldmpat i stor skala. Jag &r, nasta vecka,
kallad till en ambitids genomgang av forestdende transplantation.
Information kommer!

Behandlingsavdelningen blir ett andra hem och man far en

god kontakt med sjukskoterskorna, som jag tycker ar alldeles
fantastiska att ha att géra med. Nar jag satt och njét ett dropp
forsokte jag, som mangen gang forr, intervjua en skéterska om
"vad ska handa sedan och hur lang tid kan det dréja”. Inte heller nu
kunde jag fa ndgot svar. Daremot fick jag en valdigt bra beskrivning
av min situation: "Det besvarliga med din sjukdom och behandling
ar att det inte gér att planera ndgot! Och att det géller under s&
lang tid.” S& ar det naturligtvis. Jag vet ju inte hur jag reagerar pa
olika behandlingsmoment. En tid hos en specialist kan dyka upp
hastigt. Komplikationer kan uppstd, och sa vidare... Det dar vet jag
ju och preparerar mig med talamod, uthallighet och upprepar mitt
mantra - jag ar heltidssjuk med uppgift att bli frisk.

Anda - jag vill &ka till Stockholm och se det nya barnbarnet Frans!
Men det ar svart. Det ar olampligt att som infektionskanslig satta
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sig péa taget och annu varre flyget. For narvarande maste jag vara
tillganglig for mina vardare. En resa till sol, varme, god mat och
dryck, kultur och avkoppling star valdigt hogt pa énskelistan, men
langt fran vad som ar mojligt. Mojligtvis skulle jag kunna ndja mig
med ett glas rétt och drébmma resten!

En oséker framtid

Det ndrmaste halvaret forefaller svarplanerat. Det ar viktigt att

ha perspektivet framat, jag far ldgga upp en strategi. Nu ska

jag inrikta mig pé att langta till sddant som kommer att handa
utan min planering och medverkan och tillata mig att bygga upp
forvantningar. Senhésten med gésmiddag &r en héjdpunkt pa
Géstis. Kulturmat i en klassisk miljo! Vi kor gas fram till forsta
advent. Trots att gésarna, vi séger sé i pluralis har i Skéne, har blivit
avsevart dyrare véljer vi att inte hoja priset. Det ar trevligt att ha
manga gaster och bokningslaget ser bra ut. Tummen upp for lagre
krogmoms - dvervinster i krogar pa landet ar ett problem, som
endast existerar i den politiska vansterretoriken.
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Efter gasen vaxlas steglost julbordet in. Vart julbord lagas fran

grunden pa plats. Vi dukar inte upp extra volym, for att lura dgat.
Rimliga upplaggningar och kontinuerliga pafyliningar. Det &r inte
lockande med ett julbord som tappat fraschér. En utmaning och
hogtid for vara duktiga och rutinerade kockar. | ar har vi sénkt
priset for att medverka till att géra julbordet ocksa till en lokal
familjetradition.

Naturligtvis kan vi férvanta oss dramatiken i snbovader. Det

ar vackert och spéannande i rimlig omfattning. De tva senaste
snoévintrarna har varit for bra i det sydligaste av Skane. Sné under
fem méanader! Vi fér inte ett stilla snotacke, snon fyker, drivbildning
och vagarna férsvinner. Under perioder ar det enda fordon, som
tar sig fram, bandvagnar. Detta &r litet pikant under nagra dagar
per vinter, &ven om det tar pd kommunernas budget.
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Vi har nagra ar haft julpensionat under sjalva helgen. Mycket

trevligt och uppskattat av vara gaster, som av valdigt olika
anledningar velat undvika att dra igdng hela julhysterin i egen regi.
Vi erbjuder var fina miljo, sparsmakat juldekorerat och ordentlig
satsning pa julens mat. Vi har inte levererat aktiviteter utan tycker
att det &r upp till var och en. En trivsam stdmning mellan gésterna
har vuxit fram naturligt. Naturligtvis har det inneburit mycket
arbete och standig narvaro for oss i var familj. Jonas har inte firat
jul tillsammans med sin familj sedan Julius var spadbarn, och nu
ar han fyra. Redan under varen bestamde vi att 2011 blir det inte
julpensionat. Vi kommer att ha en stor egen familjejul. Lisa, Ola,
Morris och rookien Frans kommer till oss. Hur kul blir inte det! Att
Emma, Erik och Tage firar hos mormor och morfar i Trollhattan méa
vara hant och rattvist, kanske hinner de kvista ned till oss nagon
dag i alla fall. Anna, Jonas och Julius har vi pa plats i byn. Denna
tidiga planering k&dnns som en fulltraff, ocksad med tanke pé min
sjukdom.

Verksamhetsaret avslutas med var traditionella och mycket
uppskattade Nyarsbaluns. En supersupé foljit av Jukeboxbal.
Dagen till &ra rullar vi var dyrgrip, Wurlitzer, fran baren till matsalen.
Efter maten far de dansanta, det brukar vara alla, vélja sina
favoritlatar fran forr, allt fran tryckare till klassisk rock n roll. Den
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som Vill kombinera med 6vernattning gor klokt i att boka nu. Vi

kommer ocksa att ha dppet trettondagsafton, supé och kanske
far Wurlitzern sté kvar i matsalen till gladje och gamman for de

danssugna.
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5 NOVEMBER 2011

Vad gor de i mitt huvud

Besoket bestod i provtagning, vantan, mer smértlindring och ett
recept pa mirakelpiller. Vi lyckades tigga till oss en kopp te och

en ostmacka, som far godkant enbart pa grund av hunger. Det
visade sig att de medskickade tabletterna var verkningslosa.
Under kvidande fick jag underhand instruktioner att fyrdubbla den
ordinerade dosen, med samma klena resultat. Eftersom onsdagen
var en mycket viktig dag, med diverse undersdkningar i Lund hela
dagen, valde vi att 8ka in till Ystads lasarett och traffa doktorn in
real life, som folket pa natet séger.

Det var en bade rar och kompetent lakare. Hon misstankte, som
jag sjalv ocksa gjort, att smértorna var att hanféra till biverkningar
av medicin. Att jag inte haft ont tidigare kan bero pé att en viss
mangd maste aggregeras i kroppen, innan den séger ifran.
Dessutom menade hon att den medicin, som forskrivits, inte
tréanger ut i de allra finaste nervtrddarna, vilket forklarar att den blev
verkningslos.

Att jag fick tre medel, som alla & morfinliknande, &r inte alldeles
latt for mig att hantera. Jag ar fédd och uppvéaxt i en tid innan
narkotikaanvandning blev ndgot av en folkrérelse. Kanske har jag
en Overdriven berdringsskrack till allt vad narkotika heter, men
det tanker jag fortsatta med. Det kénns alltsa inte helt bekvamt
och avspant att knapra i sig morfin. Det ar ocksa forvirrande

53



och otryggt att det plotsligt spelas in en delbehandling fran ett
annat sjukhus och en annan doktor. | samband att man skrivs ut
frén inneliggande patient till dagpatient ska en behandlingsplan
uppréttas, med en behandlingsansvarig lakare. Jag har en sadan,
dven om jag aldrig sett den och aldrig fatt dran att traffa den
behandlingsansvariga lakaren. Jag kanske framstéar, som mer

an lovligt mesig, men jag kan inte fraga efter nagot, som jag inte
kanner till. Jag har téppt till mina kunskapsluckor i detta avseende
i efterhand. Man kan tycka att detta med smartlindring borde
finnas med, som tillval, i behandlingsplanen. Inte ar jag den fbrste
cancerpatient som har ont.

Ytterligare en komplikation for min del ar att jag inte p& nagot satt
var insatt i modern smértlindring. Min féréldrade syn p&d omréadet
kan val ndrmast kalla beddvning. Ont i en tand - lokalbed®vning

- atgard - smartstillande medel av olika potens, att anvanda vid
behov under 1&8kningsprocessen. Modern smértlindring forefaller
vara en frikopplad disciplin, dar man oavsett orsak gar direkt

péa hjarnan, stanger av vagarna for sméartimpulser med hjalp av
ett batteri av mediciner. Jag ifrdgasatter vare sig riktighet eller
effektivitet i den moderna smartlindringen, tvartom har jag last att
den &r utomordentlig. Daremot tycker jag att man kunde offra fem
minuter till information av en sjuk gubbe.

Onsdag morgon, infdr den stora dagen i Lund, dér utfallet av
behandlingen hittills ska utvarderas, vilka skador pé olika organ jag
fatt och forutsattningar for fortsatt behandling faststallas, drabbas
jag av en mental hardsmalta. Sjuktransporten ska komma klockan
sju. Jag stiger upp klockan fem, eftersom jag anda &r vaken, allt
tar litet langre tid nar man ar sjuk och det ar gott att kunna lata
det gora sé. Allt som sker ryggradsmassigt fungerade utmarkt;

tio minuter efter fem sitter jag tvéttad, tandbortstad, pakladd och
klar i en fatolj. D& kommer det éver mig. Jag kan inte tdnka, som
jag brukar. P4 ett markligt satt kdndes det som de hade delat
mig, eller min personlighet, och behallit en del. Jag satt som

54



paralyserad i min fatolj, halvt beddvad medan tanken, eller vad det
nu var, for runt och letade efter det som fattades.

Paniken vaxte, ja riktig panik, och hela kanslan av kontroll,
sjalvfortroende och mental styrka rann av mig. Klockan sex ringde
klockan och Annelie vaknade. Naturligtvis undrade hon hur det
var fatt och jag forstkte beskriva det sa gott det dverhuvudtaget
var mojligt. Utan ndgon som helst tvekan séger den kara, kéra,
hustrun: -Jag féljer med. Vilken fantastisk kansla att kunna lamna
over allt ansvar. Det var som att alla moln skingrades. Och jag
avbestéllde sjuktransporten. | stallet &kte vi i egen bil. Vi hade,
vilket kan lata marklig, en riktigt, riktigt trevlig dag tillsamman pa
SUS i Lund. Detta ska jag beratta mer om sedan.

| efterhand kan jag sdga att smartlindringsaventyret k&dnns
fortfarande véldigt obehagligt. | samrad med lékaren har vi bestamt
att vi snarast, med bdrjan redan i morgon, ska trappa ned dosen.
Det k&nns nddvandigt att férfoga éver hela sitt intellekt. Strangt
taget ligger hela upplevelsen utanfér behandlingen, det &r en gren,
ett paket for sig, som inte har med behandlingsresultatet att géra.
Jag har svarat bra pa behandling och smartlindringspaketet far ga i
soporna och finnas kvar endast som en erfarenhet.
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9 NOVEMBER 2011

Domens dag

S4 sitter vi i bilen, Annelie och jag. Dimman é&r tat, men med
erfarenheter fran forra aret har trafikverket fatt upp bambupinnar
sedan drygt en méanad. | Bollerup far vi stanna till fér en velande
andfamilj, som vill bAde g& dver gatan och inte. Det kdnns avspént
med tanke p& hur dagen startade. Vi kor lugnt utan bilradio. Vi
hinner gott och jag blir dumpad i foajén. Jag hinner till och med
under kontrollerade former, eftersom jag har lokalk&nnedom, gé
och spy, &ven om jag far skynda pé stegen i htjd med pressbyran.
Befriande men litet pressande eftersom jag forst av allt ska réntga
tanderna.

Jag har varit dar férut nar jag var inlagd, kavat forklarade jag da for
mina vardare att jag latt kunde ta mig bade dit och tillbaka for egen
maskin. Det slutade med kallsvett, spypase, frossa och rullsang -
lunginflammationen hade brutit ut. Aterseendet med tandréntgen
var darfor litet spant. Kliniken &r rough, éststat, snappet under
fladiga privattandlakarmottagningar. Rontgenassistenten har

en omisskannlig rysk accent under den perfekta svenskan.
Kontextuell perfektion? Och jo, det &r samma kvinna, som vid

mitt férra nesliga sammanbrott. Hennes fragor var angsliga,
férberedelserna nervist minutidsa - vi genomférde den rutinartade
rontgenundersokningen utan nagra incidenter. Bilderna stalls till
tandlékarens férfogande och honom ska vi tréffa senare.
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Nu l&g vi pa plus mot schema. Lunds lasarett var nybyggt nar
jag forst kom till Lund i slutet pa 60-talet och, tyckte man da,
gigantiskt. Idag ar trangboddheten huvudproblemet, liksom i
Malmo. Jag ar sérskilt imponerad av foajén. Den har verkligen
manga uppgifter att fylla. Ankomsthall for de som soker vard.
Rastutrymme for konferenser och kongresser. Vanthall for
transporter. Dagrum for inlagda. Restaurang. Moétesplats.
Fikautrymme. Med mera, med mera. Jag upplever den verkligen
som trivsam. Jag har suttit dar manga ganger nar jag trottnat
pa det enahanda livet p& avdelningen. Man far en doft av det

normala livet. Sitta och titta pa folk ar hur spannande som helst
och blandningen ar enorm. Att f& in s& mycket funktion, behélla
atmosfar och trivsel, god estetik, bra ljus, inget buller, det ar riktigt
bra arkitektarbete.

Den lilla tidsluckan i vart spackade schema ar som gjord for
fika. Jag har under veckor kartlagt omrédet och vet att de bésta
wienerbrdden finns i restaurangen. De ar faktiskt bland de basta
jag smakat, frasiga med lagom mycket fylining.

Jag vet ocksa att latten ar mycket godare pé Pressbyran pa andra
sidan "gatan”. Det funkar s bra, att det &r inga som helst problem
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att kdpa wienerbréd pé restaurangen och kaffet pa Pressbyran.
Jag antar att ingen blir férvanad 6ver att jag &r motstandare till en

import av en amerikaniserad Halloween, som trénger ut var mer
stillsamma Allhelgona helg, dar vi hedrar och kommer ihag vara
ddda. Darfor en klar pluspoéng till de séta spdketlabanbakelsernal

Ska man séga nagot positivt om en kris, som den vi genomlever,
ar att man kommer narmare varandra. Vi har levt inop 40 &r och de
senaste, sedan vi skaffade Gastis, i knat pa varandra. Nu kénns det
igen naturligt med en liten kram, halla i handen och en smekning
pé kinden. Invandningen att priset ar for hogt kan majligen resas.

| vardens klor

Sa raskt till nasta punkt pa listan, belastningslab for lohexol
clearance, vilket betyder njurfunktionsundersékning. Fér min del
hade det rackt utmarkt om de sagt det sista. Har moter vi igen
en ambassador for svensk sjukvard. En kunnig och engagerad
sjukskoterska som vet vad hon héller pa med. Hon tar prover
och far svara pa fragor, som jag hittills inte fatt svar pa. Jag
frdgar henne helt enkelt hur stor njurfunktion man behover for
att kunna leva ett normalt liv utan restriktioner. Lika enkelt svarar
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hon, att man har en betydande dverkapacitet och ligger man

pa 70% sé& &r det stralande, men man klarar sig mycket bra pa
50%. Det &r ju inte alldeles ovanligt att den ena njuren doneras.
Hon injicerade jod som sedan filtreras genom njurarna. P&
eftermiddagen kommer vi tillbaka och da tar hon ett blodprov
och fér ett exakt matt. Eftersom hon &r engagerad, trevlig och vi
talar om donationer staller jag fragan till henne, som jag gatt och
funderat pa lange: "Tror du att de ar intresserade av organ fran en
cancersjuk gubbe?” Arligt svarar hon att det tror hon inte - men
angrar sig sedan, men framforallt tycker hon att det &r en bra sak
for anhoriga, att man tagit stélining. Till det kemiska laboratoriet
aterkommer vi under eftermiddagen.

Nasta station &r tandkirurgen. Det &r litet som orientering, hitta
ratt adress utan att tappa tid. Kakkirurgen missade vi eftersom
det Iag i ett annat hus, faktiskt dar det forr var BB och dar Jonas
ar fodd. Vi klarade tiden. Att undersdka tanderna &r viktigt for

den fortsatta behandlingen. Infér stamcellstransplantationen tas
immunforsvaret ned ytterligare. Tanderna &r en valkand kalla till
infektioner. Det visade sig att en padgédende rotbehandling stéller till
problem. Man vet inte pa ett &r om det blir framgangsrikt. Jag fick
en rekommendation, pa gransen till en order, att en kindtand ska
dras ut. S8 visst de andra finns pé plats, det har ingen betydelse
for formagan att tugga och ingen estetisk betydelse. Inga problem
frdn min sida - dra ut!

Ater till halsan, eller rattare sjukdomen. Dags att se hur lungorna
mar, inte minst efter den traumatiska upplevelsen med lungdédem.
Har var det fraga om att tomma och fylla lungor, med och utan
tillsatser. Det ar svart att tanka sig hur jobbigt det ar att verkligen
blasa ut varenda gnutta luft man férmér. Som vanligt inga direkta
besked, men jag blev inte inlagd och fick inte kdrférbud. Knappt
har jag hunnit pusta innan det &r dags att ultraljudsunderstka
hjartat. Med hjélp av ny teknik ar det inte langre svart att ga vilse
péa en yta stor som en knytnave. Jag hoppas att doktorn har battre
orienteringsférmaga an den jag, som askadare, kunde mobilisera.
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Det var en doktor under utbildning s& "den riktiga” kom for att
kontrollera och kvalitetssékra.

S4 vidare till basen, hematologmottagningen. Detta ar den

forsta férberedda och samlade informationen vi far frdn deras

sida. Ett tidigare samtal har jag skallt till mig, och det var bra om
an litet spéant, av forklarliga skal. Nu bdorjar forberedelserna for
stamcellstransplantationen. Informationen avses vara framatriktad
men vi inleder trots detta att ordentligt tala igenom detta med
smartlindringen, som for min del inte var den béasta av upplevelser.
Doktorn &r ganska saker pd att smartorna ar en biverkan av
cellgifterna. For att kunna utesluta att det &r ytterligare en dkomma
bestalls, for sékerhets skull, en skiktréontgen. Denna l&kare tar

pé sig att vara kontakt &ven for smartorna och det kénns valdigt
skont. | praktiken, i mina 6gon, blir han behandlingsansvarig lékare
i stéllet for den formellt utsedde, som jag aldrig traffat.

Jag inser att jag beddmt tyngden i transplantationsbehandlingen
litet for latt. | jakten pa matbarhet har jag sjélv satt in att jag
befinner mig halvvégs i den totala behandlingen. Sa ar det inte,
transplantationen &r mer omfattande an sa. Ett annat misstag ar
att jag tankt mig ett ordentligt uppehall innan fas tva satter igang.
S4 &r det inte, den drar igdng redan pé torsdag, om inget tillstoter
far man alltid tillagga. Vi, bade Annelie och jag, &r djupt tillfreds
med att ha traffat en lakare av kott och blod, som gér att tala med,
som forberett vart méte och som avsatt tid till att traffa oss.

Nésta programpunkt ar mote med den sjukskoterska pa
hematologen som ansvarar for planering och samordning av
transplantationen. Hon &r en erfaren och strukturerad manniska.
Jag uppskattar att hon skrivit ned tidplanen, ett kérschema, som
jag efterlyst fran behandlingens start. Jag far direkt fortroende for
manniskor som vagar sdga och informera om hur det &r tankt. Jag
begriper naturligtvis att det blir annorlunda om férutsattningarna
forandras. Att avsté fran att informera eftersom man inte kan vara
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saker pa hur det blir &r ett obegripligt forhaliningssatt, som vi
dessvarre stott pa flera ganger tidigare.

Mer behandling

Pa torsdag paborjas "Mobilisering och skérd av perifera
blodstamceller”. Detta tar tio dagar. Forst inlaggning och
behandling med cytostatika. Enligt plan hemskrivning pé lérdag.
Pa tisdag borjar jag behandling i hemmet, jag kommer att sjalv

fa ta en spruta per dag under en knapp vecka. Méndag 21 nov

ar det dags att skdrda stamceller. Allt blod kommer att kéras ut

i en maskin utanfér min kropp, stamcellerna "silas” och blodet
aterbordas till kroppen, detta sker tre ganger. For att klara flodet
och anslutningen géar de in i en ven i ljlumsken. Stamcellerna fryses
ned till 150 grader i flytande kvéave.

Avslutande behandling, "Hogdosbehandling”, pabdrjas

den 6 december. Jag skrdms en aning av beteckningen
"hogdosbehandling”, vad ar det jamfort med vad jag gatt igenom
hittills, som jag inte upplevt som lagdos. Den 7:e far jag en
cytostatikabehandling och torsdagen den 8 december far jag
tillbaka mina stamceller, forhoppningsvis tinade. P& detta foljer

en vard dé jag ar inlagd under tre veckor. Skélet till den langa
vardtiden &r att immunfdrsvaret i princip ar eliminerat. Skulle
kroppen bygga upp det pa egen hand skulle det ta evigheter, med
hjalp av stamcellerna gar det mycket snabbare och jag &r utsatt for
infektionsrisk under mycket kortare tid.

| ett tidigare blogginlagg berattade jag om svarigheten med att

inte kunna planera. Jag berattade ocksa hur jag muntrar upp mig
genom att se fram emot sddant som hander utan min planering.
Jag blir moloken nér jag ser att julhelgen inte kommer att tillbringas
med familien utan p& Lunds lasarett, det gamla skillingtrycket blir
aktuellt igen (Thomas Di Leva denna gang). Nu hastar vi upp pa
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kem lab. Det ar dags att genom ett blodprov faststalla hur mycket
njurarna orkat att filtrera och rena sedan i morse.

Ater till hematologen! Vi avslutar vart digra lundaprogram med ett
géng blodprover. Sa vander vi mot Hammenhog. Det kan te sig
underligt fran ett utifrdnperspektiv, men vi ar éverens om att vi haft
en harlig dag tillsammans, Annelie och jag, i Lund. D&dstrétta, ja,
men det gor det bara godare att komma hem. P& fredagen ringde
doktor Stig och talade om att alla resultat var bra och det &r gront
att kora vidare enligt plan. Jag stéllde fragor om njurfunktionen,
eftersom det ar den som stallt till mest oro. Den &r nu 50% och
kommer att férbattras ytterligare. Det &r valdigt skont att héra att
jag séledes inte kommer att handikappas av daliga njurar. Ett hot
mot tidplanen skall snart dyka upp, men det ska jag beratta om i
ett kommande inl&gg.

En plump pa Ystads lasarett

Man kan inte s&ga att det &r trékigt att vara sjuk, jo det kan

man nog. Men man kan inte sdga att det &r handelsefattigt! Pa
mandagsnatten var det dags igen. Nar immunforsvaret ar nerkort
ar det inte framst yttre fiender, som stéller till det. Man undviker
offentliga miljéer med massor av folk, snuviga barnbarn och andra
uppenbara smittkallor. Nej det &r den egna kroppen som upptrader
falskt och svekfullt. Sméa svampar och bakterier, som i vanliga fall
har en liten uppgift eller ar fér obetydliga fér att dverhuvudtaget
markas, tar tillfallet i akt att mopsa upp sig ordentligt. Det var
sannolikt vad som hande mig natten till tisdagen. Med diarré,
krékningar och en temperatur pa 39,7 ar mina instruktioner
entydiga - ring ambulans. Nu var jag inte i stand att utféra detta,
men kéra hustrun som befann sig i h&ndelsernas centrum bistod.

Jag medger gérna att jag var ganska férvirrad och borta under
6vningen. Ambulansfolket kom med sedvanlig pondus och kontroll
Over situationen, satte vatskedropp, och snart 1&g jag pa baren,
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i bilen till akuten i Ystad. Det borjar bli en dalig vana. Eftersom vi
hade boende gaster for jag ensam, ndgon maste laga frukost och
den minst l&mpade var jag. Annelie skulle komma till lasarettet nar
hon klarat av hotellplikterna. Strax efter fem blev jag mottagen pa
béasta satt av en sjukskoterska och placerad pé en brits i ett kalt
unders6kningsrum. Han gjorde sedvanliga kontroller och tog alla
tankbara prover. Min venport skyr de som vore den pestsmittad.

Sista géngen jag s&g en levande manniska pé eget initiativ i mitt
rum var nar en lakare kom in vid attasnaret. Jag kommer faktiskt
inte ihdg om han gjorde ndgon undersdkning, men vi kommer
Overens om att det var viktigt att han plockar ihop mina mediciner,
i synnerhet pockar den smértstillande pa. Jag har tidigare pa
hematologen i Lund tagit reda pa hur de ser pa medicinering.

De vill helt hdlla i den nar man ar inlagd dar, for att ha kontroll.

Jag tycker mig ha anledning att tro att det samma galler for
sjukhusvéard inom hela region Skéane. | vilket fall som helst fick den
aktuelle 1&karen klart for sig att jag inte hade medicin med mig och
jag hénvisade till journalen avseende vilken medicin jag skulle ha.
Jag vill ndmna att jag inte fatt ndgra som helst restriktioner eller
andra anvisningar som jag skulle halla mig till under min vistelse pa
akutmottagningen.

Jag péastér att jag ar en mycket tdlmodig manniska, en numera
vélutbildad och erfaren patient, med stérsta forstaelse for att det
kan vara stressigt och att saker gléms bort. Jag ligger pa min

brits och star ut. Vid 11-tiden, sex timmar efter ankomst, kommer
klagomal frén blasan. Jag kravlar mig upp for en expedition till
toaletten, som gick bra att besdka tidigt i morse. Bakom en fyrsidig
disk sitter 5-6 personer val skyddade mot patienter. Vad de sysslar
med har jag ingen aning om, jag vet i vart fall att de inte stér mig
med att kontrollera om jag lever och har det bra. S& kommer ett
kommando fran en bakom barrikaden: "Hall dig pa ditt rum!” Jag
blev p& en gdng en mycket liten pojke, helt stalld, osaker och
férodmijukad.
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Forsiktigt mumlar jag fram att jag skulle behtva ga pa toaletten.
Nagon i personalflocken, som troligen kanner det absurda i
situationen och forstar dGvertrampet upprepar: "Han behover gé
pé toaletten.” Innan kommandoran hinner hindra mig fysiskt,

om hon nu hade sadana planer, smiter jag in pa toaletten som
ligger nédrmare mig och laser, det kdnns som man boér géra det
déar. Medan jag utfor det jag maste blir jag sa oandligt ledsen

och besviken - k&nner mig helt uteldmnad. Jag samlar mig for en
ordnad retratt. Jag ndrmar mig den beféasta disken och hér igen:
"Ga in pa ditt rum.” Jag tror inte mina 6ron. En méanniska, som inte
ens presenterat sig kommenderar mig som om jag var en fange, en
hund eller jag vet inte vad. Jag far ur mig att jag skulle vilja ha den
medicin jag ar beroende av och kanske det skulle vara mojligt att
fa en bit mat.

Nagon offrades att ga in till den besvarlige, det vill sdga mig. Jag
vinnlade mig om att inte Iata min ilska och frustration gé ut éver
den flickan, som rimligen inte hade stdrre ansvar fér handelsen
an vad alla har nar man ser att det begéas évergrepp. Jag fick en
kopp lijumt kaffe och en torr limpsmaorgas, som naturligtvis efter sex
timmar gick ned. Nu kunde jag inte undvika att férsdka analysera
den obegripliga hadndelsen, med en kvardrbdjande skrack att jag
skulle vara i deras hander framover. Hur ar det mojligt att en sé
ohyfsad, opolerad och omddmeslds person placeras i en offentlig
position, och varfor stoppas inte ett s& grovt verbalt évergrepp av
kollegorna?

Jag hade som sagt inte fatt ndgra som helst restriktioner om att
jag var isolerad, inga anvisningar om vad man fick och inte fick
gobra - jag hade dverhuvudtaget inte talat med nagon i det skift
som gick p& morgonen. Kvinnan som kommenderar mig skammer
ut sig, kollegorna skammer ut sig genom att inte ingripa och man
skammer ut sjukvarden i Ystad. Jag bavar for att ha med dem

att gora igen - dessvarre ar sannolikheten stor att det anda blir
sa. | samma veva far jag ett SMS fran Annelie: "Vad ar det som
hénder?”

64



Snart ljusnar horisonten. En vanlig civiliserad vanlig manniska,

som jag vant mig vid att de &r inom varden, kommer for att lotsa
mig till akutvardavdelningen. Jag far en isoleringscell, holl jag pa
att sdga, och kan pusta ut. Efter en stund kan Annelie ansluta.

Jag far hora historien om hur samma forfarliga méanniska, pa
gréansen till handgripligt, hindrat henne fran att gé in till mig pa
akutmottagningen (vilket inte varit ndgot som helst problem vid
tidigare tillfallen). Resignerat bad hustrun om en hélsning till mig att
hon var utanfor, av nadgon fullstandigt obegriplig anledning var det
ingen som framforde det till mig. Jag vill sdga att hela upplevelsen
vid akuten i Ystad &r sa totalt skild frdn mina erfarenheter av andra
delar av sjukvéarden, ja egentligen fran akuten i Ystad ocks3, att jag
antar att detta ar ett rent personproblem. Effekterna &r férédande
och problemet borde atgardas snarast. Jag Overlater det med
varma hander till vem som helst. Sjalv har jag fullt upp med egna
problem.

Pa vardavdelningen fick jag tva vélbehovliga pasar blod, eftersom
mina blodvarden var usla. Natten forlopte utan nagra incidenter
och jag kunde skrivas ut p& tisdagsmorgonen. Jag ringde hem
till Annelie. Hon behdvde litet tid pa sig. Det passade utmérkt
eftersom jag fatt ett SMS fran optikern att mina nya glasdgon var
klara. Jag promenerade genom Ystad. V&l hos optikern k&nde
jag att jag nog varit en aning 6évermodig. Kallsvetten brét fram!
Da kom tanken att det inte skulle vara sa fortjusande att tuppa
av i glasdgonbutiken och vakna upp pé akuten. Jag satte mig pa
en stol, 14t nagra ga fére mig och andades djupt. Efter en stund
aterfick jag kontrollen och fick mina glaségon tillpassade och
betalda.

Sedan 6ver 10 &r kanske 20 har jag haft oinfattade glaségon och
trivts valdigt bra med det. Denna gang tyckte jag 4nda att det
skulle vara trevligt med en bage for omvéaxlings skull. Jag hittade
ett par av min favoritdesigner, Sand. Ar gubben f&fang? Javisst! Fér
sékerhets skull kbpte jag aven ett par oinfattade. | morgon bar det
av till Lund igen och inlaggning till I6rdag om allt gar enligt plan.

65



11 NOVEMER 2011

Avdelning 4 hematologen i Lund

Inlagd p& hematologen avd. 4. Tidigare 14g jag pa avd. 3. En
gammal rumskompis, som tillbringat en stor del av sommaren

pé 4:an, hade i princip inget gott att sdga om den avdelningen.
Mina férvantningar var med andra ord valdigt 1dga. | den langa
korridoren sag jag 4-b&addsrum och stéallde in mig pa det, det &r ju
bara ett par natter. Mottagandet var perfekt. En sjukskdterska hade
fatt uppgiften att ta emot mig. Vi skakade hand och han sa sitt
namn. Inga markvardigheter bara vanlig hyfs och vardagsetikett.
Jag kénde mig valkommen och omhéandertagen.

Det ar slagsmal om varenda badd, sa provtagningar och
undersdkning genomférdes i ett undersékningsrum. Efter det
férdes jag till rummet. Det visade sig vara ett enkelrum, och jag
blev lika glad som 6verraskad. Undersdkningarna slutférdes med
temp, blodtryck och EKG. Eftermiddagskaffe med vetebrdéd och
rulltarta. Eftersom jag missat lunchen glider jag ned till Pressbyrén
och koper en rak korv direkt fran rullbandet placerad i ett brod.

S& upptacker jag att jag glomt mobilladdaren. Det &r sa typiskt,
jag tankte att nu maste jag lagga ned laddaren. Sa tappar jag
fokus. Det har med sjukdomen och medicinering att gdra. Det

ar naturligtvis besvarligt att inte kunna anvanda sin smartphone.
Batteritiden &r usel! Dessbéttre har jag datorn med. Jag far koppla
upp Mig pa patientnatverket. Inga problem, men som vanligt
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hanger det upp sig med sakra betalningar via Sparbanken Syd.
Nér jag ténker efter tror jag att jag aldrig lyckats genomféra nagot
natkdép med mina kort frdn Sparbanken Syd. Det kdnns som om
deras IT-system ar bara nastan fardiga. Dessbéttre hade jag kort
frén annan utfardare. Pust - ute pa natet!

Annelie ringde och meddelade att hon kommer med sladden. Hon
skulle hdmta servetter hos Sjébo Snabbtvatt, halvvags till Lund.
Hon hade inte gillat att skicka ivag mig utan ”"ledsagare”. Vi hade en
stilla "nemmakvall” pa rummet, med frukt och godis. Vi har TVn pa
och hor i bakgrunden om skandalen pé akuten i Ystad. Okristligt
ont i huvudet ingen rontgen, trots att de anhériga hade remiss till
rontgen. Efter 20 timmars felbehandling hade s& mycket vatska
samlats i hjarnan, att den stackars mannen inte gick att radda till
livet. Chefslékaren sdgade deras handlande rakt avi TV, det tror
jag aldrig att jag varit med om.

Jag ar inte forvanad att det var dér det hande med den attityd av
sjélvgod arrogans jag sett déar. Det ar |&tt att tro att de haller fast
vid vad de gjort, réatt eller fel. Det blir nog bra att chefslakaren

rojer upp i trasket. Mitt inlagg fran igar har fatt igang en ordentlig
diskussion péa facebook, och det glader mig. Via bloggen och
facebook har jag aterfatt kontakt med en studentkamrat fran 40 ar
tillbaka i tiden. Han kommer och halsar idag pa férmiddagen, det
ska verkligen bli spdnnande.

Torsdagen var en lugn dag pa jobbet. P& fredagen genomfors

en giftoehandling. Om allt gr som det ska aker jag hem pé
I6rdag. Jag har fatt blod och diverse pasar med olika innehall,
droppstéllningen ar min trogne foljeslagare. Jag har snart varit
sjuk/diagnosticerad i 2,5 manad. Litet sbmn och massor av
medicin borjar ta ut sin ratt. Jag méarker det tydligast nar jag laser.
Trots att jag l&aser den enklaste av "feel good”-bdcker har jag
mycket svart att koncentrera mig och tappar bort mig hela tiden.
Jag far kanske plocka fram Camilla Lackbergs bocker och hjalper
inte det &r det bara andra barnbdcker som aterstar.
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En bekantskap jag gjort genom min sjukdom &r stédstrumpan. Min
bild av stédstrumpan var gamla tanter och hudfargad knastrumpa.
Nu vet jag att de finns i alla farger och utmérkt motverkar trétta
fotter och att man binder vatska i ftterna. Arets julklapp -

stédstrumpan!
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19 NOVEMBER 2011

Nuvarande behandlingsfas bestér i att stimulera tillvaxt av
stamceller. Den inleddes med ett par dagars inlaggning med en
ordentlig kur cellgift. Efter detta var jag hangigare an jag brukat
vara. Man kan fundera péa varfor. Kanske &r det sé enkelt att det
ar den trettonde cellgiftstillforseln. Inte s& att jag ar skrockfull, jag
menar att det har ndgon slags aggregerad effekt. Det kan ockséa
bero pé att det &r en annan sorts cytostatika. Eller ocksa kan det
bero pa akut blodbrist, detta ska jag 8ka in och kontrollera idag.
Varje gang jag far blodtransfusion far jag akut daligt samvete. Jag
har aldrig donerat en droppe blod, huvudsakligen beroende pa
radsla for sprutor. Jag har varit pa blodcentralen for undersékning
for att bli blodgivare, men tuppat av eller blivit mer an lovligt blek

om nosen.
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Min skréack for sprutor kan nog hérledas till barndomen, nér jag
skulle gatt i andra klass. Jag hade troligen hjarnhinneinflammation,
men innan de kom fram till det &g jag isolerad under flera veckor,
pé sjukhus. Naturligtvis innebar det manga skréackupplevelser

for en liten Kille att vara s& uteldmnad. Sprutorna fick sté for
mycket av skrackupplevelsen. Det &r inte alls 1ange sedan jag
uppfattade dagliga sprutor, som det kanske véarsta med diabetes.
Idag sitter jag och skjuter i mig sprutor till frukost utan nagot som
helst obehag. Min sprutskréck ar totalt bortsopad. Visst ar det
fantastiskt hur rationell man &r nar det verkligen géller.

Sjukvéarden har en del andra trumfkort att spela ut mot oss

som inte rads sprutor. Harom dagen hade jag den oangendama
upplevelsen att stifta bekantskap med magnetréntgen. For att
invagga en i sakerhet fick man redan i receptionen valja musik fran
en lista, det var inte precis min tio i topplista, men jag valde Sahara
Hotnights. Rontgenassistenten fick mig bekvamt pé plats pa en
brits, till och med en dyna under benen. Ljudvolymen provas ut
och ett par 6éronproppar monteras dessutom, redan dér borde jag
anat oréd. Instruktionen &r att ligga alldeles stilla for att f& skarpa
bilder. Sahara Hotnights trallar igdng pa behaglig musikvolym.

Sa ror sig britsen langsamt in i ett ror. Jag beddmer frigangen till
7,5 cm. Projektidéer som att klia sig p& nasan kan skrinlaggas
omgaende. Sa stannar britsen, vad jag forstar drar sjalva
rontgandet igdng. Det ackompanjeras av varierande artificiella ljud.

Forsta platningen atfoljs av ljudet fran en backande lastbil, man
vantar bara pé att en galning ska komma backande i tunneln.
Varje sekvens varar olidligt lange. Nasta fotografering far mig att
fundera pa om jag glomt spanna fast sékerhetsbéltet. S& kommer
glassbilen. SOS, jag later den paga en god stund, for att fora in
ett spanningsmoment bestammer jag mig for att boérja rakna, jag
slar vad med mig sjélv att det kommer att sluta innan jag raknat
till 20. Jag forlorade och fortsatte rékna till 240. Mitt val av musik
var fullstandigt bortkastat, jag hade lika garna kunna vélja Christer
Sjogren for det hordes anda inte ett ljud. Jag funderade pa att
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stanna och lyssna pa Sahara Hotnights, men insag risken att nagot
skulle vara litet suddigt. P& med kladerna och lomma ivag fortast
mojligt!

Det fantastiska hostvadret pa Osterlen fortsatter, forra aret vid

den hér tiden var vi val inne i den véarsta sndvintern i mannaminne

- matte vi slippa lindrigt undan i ar -, jag brukar ta vara pa tillfallet.
Att sitta i glasverandan ger litet sommar &ven i november. Den
speciella, litet frana, doften av pelargoner hor till. Nar jag satt i

min tankarvra kom jag att fundera éver detta med cancer. Till for
knappt tre manader sedan hade jag lyckats hélla detta ifran mig pa
ett fullkomligt fenomenalt sétt.

Man kan kanske tro att vi varit forskonade i slakten, men sé ar

det inte. Mina svarforaldrar dog b&agge i cancer pa 70-talet. Tva av
mina systrar har haft cancer. Min fru har haft bréstcancer och min
svégerska genomgar nu behandling av en annan sorts cancer. Man
kan nog pasta att vi haft en valdigt hog cancerfrekvens i slakten.
Trots detta har jag inte knutit an, for att tala barnpsykologisprak.
Vad detta beror p& kan man bara spekulera i. Nar hustrun fick

sitt cancerbesked var vi alldeles nedbrutna, satt vid kbksbordet,
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grat och héll varann i handen. Sénerna informerades och blev lika
forkrossade. Visst inség och forstod vi allvaret, men &nda tog vi
inte det riktigt till oss. Néar Annelie blev frisk, fanns cancer inte mer.

Sedan jag blivit sjuk gar det inte att hélla cancern, som foreteelse,
ifr&n sig. Vi ska inte gora det till en jamstéalldhetsfragal Myelom och
dess behandling &r mer omfattande och framférallt tar den mycket
langre tid att behandla. For var del, i var nuvarande livssituation,
péverkar den s& mycket annat. Det gar inte att halla ifrén sig en
sjukdom som har livshotande péaverkan pa olika organ, medfor ca
8 veckors inlaggning pé sjukhus, ca 20 dagvardsbesdk, minst 6
manaders konvalescens och som tar bort en arbetskraftsresurs
fran Gastis. Det &r helt klart att jag blivit och férblir medborgare i
cancerlandet.

Cancerns eller kraftans historia och utveckling forefaller inte helt
kartlagd och beskriven. Detta beror kanske pé att den inte varit
lika dramatisk som de stora pandemierna, som pesten eller den
6desdigra beteckningen digerddden, spanska sjukan och lungsot
(TBC) som slog ut stora delar av befolkningen. Cancern &r inte
smittsam. Man har pavisat cancer hos egyptiska mumier. Sannolikt
har den l&ga medellivslangden medverkat till att omfattningen

inte varit s stor, i allmanhet tar det mycket lang tid att utveckla

en cancersjukdom. Diagnostik och behandling tog inte riktig

fart forran under 1900-talet. Idag &r cancer den néast vanligaste
doédsorsaken, efter hjart- karlsjukdomar. De tre vanligaste
cancerformerna ar prostatacancer, bréstcancer och cancer i tjock-
och andtarmen.

Trots att man kommit valdigt langt med behandling av cancer
forefaller man inte vara 6verens om orsakerna till cancerns
uppkomst. Bade livsstilsfaktorer, som fororeningar, och genetiska
orsaker ndmns som orsaker. Den sena genforskningen har hittat
tydliga samband mellan arftliga genférandringar och cancer i
brést och livmoder. Jag har naturligtvis ingen uppfattning om den
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orsaken eller den andra, men har funderat pa om det inte &r fel att
klumpa ihop ett otal cancerformer under ett sjukdomsbegrepp.

Med att jag blivit medborgare i cancerlandet menar jag att jag pa
ett direkt och djupt satt kommer att leva med cancer aven efter det
att jag blivit frisk. Jag kommer att ha en forstaelse for hur cancern
drabbar den enskilde och familj, som jag saknat tidigare. Jag
kommer att ha ett intresse fér cancerforskningens utveckling och
resultat, som jag inte haft p& samma sétt tidigare. Cancer har blivit
en viktig del av mitt liv och kommer att paverka mitt satt att tanka.

Jag har haft nagra riktigt jakliga dagar da jag knappt tagit mig

ur séngen. Telefonkontakt med hematologen i Lund k&nns

tryggt, men alternativet med akuten i Ystad, som tidigare ingick

i tryggheten kanns efter férra veckans erfarenheter inte som ett
sjéalvklart och attraktivt alternativ till att ligga hemma i den egna
sangen och mé daligt. Som skattebetalare och patient blir man
upprord att de far skota sin uppgift sa illa och att arbetsledningen
inte tycks bry sig om saken. Efter min erfarenhet laste jag om den
patient, en ung man, som férvagrades réntgen och blev liggande
20 timmar och sedermera tragiskt avlied pa Lunds lasarett.

Jag tittar ut genom fonstret fr&n min skrivarhérna och glads at
en vacker solnedgéng. Nog kan man gléadjas at att vara fodd i ett
vastland, som &r vackert som en hotorgstavla och dessutom har
den mest avancerade sjukvard man kan tanka sig.
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27 NOVEMBER 2011

Vad gor vi nu — lille du?

Haromdagen nér jag skulle in och operera bort en kindtand fick jag
i mottagningsluckan beskedet att jag inte hade nagon tid. Daremot
dagen efter, sa det var bara att upprepa den ganska dryga resan.
Hustrun har nu lovat att kolla mig litet mera &n hon behovt tidigare
i livet. Jag marker ocksa att fantasin spelar mig spratt nar jag laser.
Plotsligt tror jag att jag 1&ser, men har for en god stund sedan
slappt kontakten med boken och fortsatt fantisera fritt. En saregen
erfarenhet! Kroppsligen verkar jag anmarkningsvart oférandrad,
visst har jag tappat muskler, men min kroppsvikt &r ungeféar den
samma, som innan sjukdomen, jag har inte tappat har och har inte
tillagnat mig den blekgula farg som manga av mina olycksbroder
har.

Né&r man ar sjuk ar det normala férloppet att man blir battre dag
for dag. Sa ar det inte nar man har en sé elak cancersjukdom
som myelom. Vissa dagar mér man béttre medan man nésta dag
kan vara riktigt kass. Jag antar att detta egentligen har mer med
behandlingen att gora &n sjukdomsférloppet. | vilket fall som helst
ar det véaldigt demoraliserande. Det finns sédant som piggar upp.
Besok av Tage och hans foraldrar kan fa den skropligaste att méa
bra.

Pa Gastis ar det full fart pa julforberedelser och det forsta julbordet
séatts upp i helgen. Jag slapade mig med till Bo Ohlson i Tomelilla,
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vart eget Ullared, och stddkopte juldekorationer. Samtidigt kopte vi
de forsta julklapparna till barnbarnen. Vis av tidigare erfarenheter
gick vi pa avslut direkt. Tidigare har vi mer an en gang tankt: Bra
da vet vi att det finns pa Boan! Nar vi blivit fardiga att kdpa har det
varit slut. Medan Annelie betalade fick jag g& och satta mig i bilen.

Haromdagen, nar vi satt och drack vart eftermiddagskaffe fragade
hustrun mig om jag hade ténkt pa vad jag skulle gora sedan.

Jag har tidigare predikat om vikten av att leva i nuet. Det har jag
levt upp till. Jag har inte funderat pa framtiden och har ingen
aning. Daremot har jag av ndgon anledning klart for mig att jag
inte vill tervanda till nagot, som varit. Jag har vid nagra tillfallen
tidigare andrat inriktning pa mitt liv, det ar bade spannande

och utvecklande. Jag skulle vilja skriva mer professionellt. Till
sommaren blir jag folkpensionér, sé jag behdver inte tanka pa
forsoriningen. Jag far nog borja fundera péa vad jag vill géra sedan.
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2 DECEMBER 2011

Information

Nér jag blev sjuk, diagnostiserad, for tre manader sedan kommer
jag ihag att jag inte alls hade behov av information. Jag var s& dalig
sa jag gav en generalfullmakt; kor pa, gor vad ni brukar géra och
tycker ar bast. Nar jag nu varit sjuk pé heltid under ett kvartal ar
|&get litet annorlunda. Det &r sjalvklart att man vill veta vad som
sker, och vad som kommer att ske. Jag vet nog var skon klammer,
man vill inte séga n&got eftersom man inte vill st till svars om det
blir annorlunda. Jag fick verifierat av en sjukskoterska att just sa ar
det. | mina ¢ron later detta forfarligt, en gammaldags och auktoritar
syn pa sitt informationsansvar. Visst kan man skaffa sig mycket
allman information inte minst pa natet, men jag behéver information
som &r relaterad till mig. Jag kan ocksé se att anhdriga, som i hog
grad péverkas av sjukdomen, skulle behéva mycket information,
men de tycks inte existera i det allmanna medvetandet.

Det ar flera veckor sedan jag fick cellgift senast. D& var det

en annan sort &n den jag fatt i tidigare kurer. Jag vet inte
varfor. Cytostatika fungerar pa sé vis att det tar dod pa
snabbvéaxande celler, foretradesvis cancerceller, men harceller
tillhor de snabbvéxande vilket forklarar att man tappar héret.

| grundbehandlingen drabbades jag inte av haravfall. Detta
beror pa att Velcade, namnet pé anvand cytostatika, inte

har denna biverkan. Efter den senare kuren, i samband med
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stamcellsstimulansen, har jag inte haft en aning om hur jag "ska

2

ma-.

Fortfarande tre veckor efter behandling gar allmantillstandet upp
och ner, varannan dag orkar jag inte ta mig ur s&ngen, medan jag
nasta dag mar hyfsat. Min forvantan har varit att efter tre dagar ar
nedbrytningen klar och kroppen bérjar byggas upp igen. Det ar
darfér valdigt demoraliserande att vara orkeslés och dessutom ha
ont, tre veckor senare. En riktig chock drabbade mig for ett par
dagar sedan, under loppet av nagra timmar forvandlas jag fran en
rimligt valfriserad herre till en fjunig biljardboll. Bortsett frn att det
ar otrevligt att tappa haret ger det dessutom ett vittnesmal om att
nedbrytningen pagar fortfarande. Det forvanade mig. Hade jag
fatt veta det hade det varit ett stdd nér jag gar och hanger med
huvudet pa grund av att jag inte ar piggare.

Min podng med resonemanget ar att information &r en viktig del

i behandlingsprocessen. Om man vet att "detta &r normalt”, star
man ut med de flesta plagor och strapatser. Motsatsen leder till
svarttankar, angest och ontdigt lidande, utelamnad tror man

att detta star inte ratt till. Resonemanget att man inte lamnar
information eftersom vissa inte kan skilja mellan information och
ett 16fte, menar jag, &r fullstdndigt oacceptabelt. Naturligtvis ar det
fel pa informationen! Det &r fullkomligt horribelt att alla ska bli utan
information eftersom vissa misstolkar given information. Jobba
vidare med budskapet. Det enklaste ar att géra en broschyr. Den
ger mdjligheten for den fege doktorn att smita undan; det &r inte
jag som skrivit broschyren. Det kan rimligen 2011 inte finnas en
lakare, som inte forstar betydelsen av patientens forstaelse och
delaktighet i behandlingen?

Jag kan inte heller tro att det ar sarskilt komplicerat att beskriva
normalférloppet av en behandling. Fakta som hur 1ang tid det tar
innan cellgiftet verkar och hur det paverkar patienten maste vara
véal kant. Jag tycker att Blodcancerféreningen skulle kunna bekosta
framtagning och tryckning av en sadan broschyr, i stéllet for att
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lagga pengarna pa att kdpa upp Lena Linderholms produktion av
sommarblommor, som man gor idag. Fick man vélja mellan ett
tryck av Lena Linderhom péa sjukhussalen och en broschyr om
behandlingen av Myelom skulla valet vara latt fér min del.

Blodcancerférbundets kommentar: da detta skrevs fanns det redan
en broschyr om myelom. Problemet &r att de inte alltid distribueras

pa de lokala sjukhusen, eller att de inte ersétts nar de tar slut.
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7 JANUARI 2012

Hogdosbehandling

Efter sju sorger och &tta bedrovelser &r jag nu pa plats och
incheckad pa hematologen avd. 4. Jag har tidigare legat pa
idylliska avd. 3 med 8 vardplatser, medan 4:an har 20 vardplatser.
Av olyckskamrater har jag hort att 4:an inte &r sé bra ur
patientsynpunkt. Jag har legat en natt pa 4:an tidigare. Det ar

for kort tid for att den ska kunna betygsattas, for att anvanda
sportreferatens begreppsapparat. Jag observerade da att det
fanns fyrbaddsrum. Darfor var det en oerhdrd Iattnad att jag fick
ett enbaddsrum med egen motionscykel. Jag tar kanske en tur
under dagens lopp.

Det var ovisst in i det sista om man skulle kunna genomféra
planerad show. Jag hade hdga kreatininvarden (] att forvaxla
med kreatin, som ar ett amne, som bland annat kroppsbyggare
anvander som kosttillskott), vilket indikerar att njurarna inte utfér
sitt jobb fullt ut. For att battra pé forutsattningarna serverades
jag nattligt dropp, som faktiskt menligt paverkade nattsémnen.
Klockan 7 kom en sjukskoterska in och frdgade om jag ville ha
nagot varmt att dricka p& sangkanten. Jag fick en kopp te och
en skorpa, det varmde i alla avseenden. Med tanke pa vad jag
utsattes for pa akuten i Ystad, skulle jag 6nska att de fick majlighet
att &ka hit och lara sig bemotandets betydelse och hur det
praktiskt hanteras.
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Det jag i tidigare inlagg skrivit om information galler inte pa

nagot satt den nuvarande behandlingsfasen. Jag vill saga att
informationen varit helt perfekt, skriftligt, muntligt och upprepat av
olika personer. Det ar inte utan att jag &r ganska nervos infér vad
som komma skall. Det hoérs redan pa namnet "hégdosbehandling”
att jag stér infor en prévning och mina relativt daliga njurvarden
innebéar att jag har fog for att tro att jag far kraftiga biverkningar.
Jag har fatt min hdgdos nu pa morgonen och &nnu i kvaliningen
kanner jag inga andra biverkningar &n att jag kdnner mig litet
missmodig, trots att jag férfogar Gver en motionscykel.

| morgon kommer mina stamceller att aterinplanteras. Det

ar ingen jobbig procedur, de sprutas in genom venporten i
37-gradigt vatten. Daremot &r sakerhetsbestammelserna runt
rigorésa och processen ar standardiserad. Transplantationen

har sina egna biverkningar. Bland annat kan man reagera pa det
konserveringsmedel som anvands under forvaringen av cellerna.
Ska ni ha cancer och far mojlighet att vélja sort rekommenderar jag
inte myelom. A andra sidan var sjukdomen fér 10 &r sedan i princip
doédlig. Det ar bara att mobilisera.
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KOMMENTARER

Mitt Osterlen 9 januari 2012 10:22

Heja pa tappre riddare! Med denna milda vinter blommar snart
krokusen, ska du se!! Jag har besokt din by idag och kommer pa besok
nar du ater & hemmal!
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10 JANUARI 2012

Inferno

Den senaste manaden har varit den hemskaste upplevelse jag varit
med om. | princip ingenting har fungerat som det jag tycker att

det skulle. Jag har valdigt svart att beskriva den period som gatt,
inte minst pa grund av att jag varit s fruktansvart dalig, ibland
narmast medvetslos. Jattedosen cytostatika fordarvade helt mina
slemhinnor sé& jag kunde varken éta eller dricka av egen kraft.

Allt jag tog i munnen var ackligt, till och med vatten som inte just
innehaller ndgra provocerande smakamnen. Nu atererdvrar jag
smaker en i taget. Varje maltid ar en sportprestation och ett latt
ilamaende normaltillstand.

Jag har inte kunnat 1&sa eller skriva, férklaringen till bloggens
tillstdnd. Det har helt enkelt inte varit mojligt att styra tankarna.
Jag fick permission under julhelgen. Jag ar mycket tacksam

for det, nog kdndes det battre att héra barnbarnen stoja &n att
ligga i spoklik sjukhussal. Mitt personliga bidrag till julfirandet

var sparsmakat minimalistiskt. Jag blev utskriven efter julhelgen.
Innan nyar fick jag feber och transporterades till akuten i Ystad, ett
stalle som jag inte frivilligt soker mig till. Denna géng blev jag val
behandlad och fick tillfalle att informera doktorn om mina tidigare
negativa erfarenheter. Huruvida han vagar sig pé skrackodlorna
aterstér att se.
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En biverkan vid behandlingen denna gang var nedstamdhet.

Nu betraktar jag inte det som psykisk sjukdom utan som en
psykisk effekt av sjukdom. Jag har darfor sett till att fa utskrivet
angestdampande medicin och insomningstabletter. P& sa vis
kan jag bita huvudet av hastigt uppkommen angest och undvika
sOémnldshet. Jag tror att nu har det vant. En sjukskoterska pé
hematologen sa: "Har tar vi nastan dod pa vara patienter, och
hoppas att vi ska f& ihop dem igen.” En aning cyniskt, men

jag forstar vad hon menar. Jag befinner mig i starten av en
uppbyggnad, som kommer att ta mycket lang tid. Jag hoppas vara
igdng samtidigt som krokusen.

Visst gar det framéat

Aven om det inte gér vare sig fort, eller spikrakt, ar det ingen
tvekan om att &terhdmtningen &r igng. Visserligen ar det svart
att kdnna igen sig i sin nya frisyr, en korsning mellan Gollum

och Freddy Wadling, och den nya matchvikten ca 10 kg under
normal. Bade haret och kilona &terkommer i sinom tid. Ett
tillfrisknandetecken &r att jag borjar fundera péa vad jag ska skriva
i bloggen nasta gang. Sa har det inte varit pa éver en manad.
Dessutom kan jag ldsa med behallning igen. Jag har just med
fortjusning och forvantan satt tanderna i Karl Ove Knausgérds Min
kamp del 2. Det var ingen idé att ge sig pa den sa lange hjarnan
inte fungerade som den skulle. Skont att inte vara beroende av
daliga TV-repriser och skidskytte.

Jag har kommit s& langt i min aterh&dmtning att jag kan distansera
mig en aning och analysera laget. December var en fruktansvard
méanad, det kdndes som att alla kraftreserver tdmdes. Under
tidigare delar av behandlingen har jag haft en mental kraft som
gjort resan - om inte |att - uthardlig. Efter hdgdosbehandlingen i
borjan p& december var jag inte bara fysiskt nedkérd, gransande
till medvetsloshet. Jag har ocksa lidit psykiskt (en biverkan som
namnts i ndgon av broschyrerna). Min tidigare optimism och
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fortrostan byttes mot en nedstamdhet och bristande framtidstro.
Nagon klok manniska i min omgivning sa att det maste val finnas
nagon pé sjukhuset som jag kunde tala med.

Det fanns det naturligtvis, jag fick en tid ganska omgaende. Det
var forstandigt organiserat. | stallet for en psykolog eller kurator var
det en sjukskodterska med, antar jag, vidareutbildning. Det vettiga i
denna ordning ligger i att jag inte lider av ndgon psykisk sjukdom.
Den sjukdom jag lider av ar myelom och det i sin tur har gett en

del psykiska problem. Darfor ar det en god ordning att man far tala
med en sjukskdterska som &r kunnig i grundsjukdomen. Vi hade ett
bra och konkret samtal som varit till stor hjélp. For att sammanfatta
var det viktigaste att jag taggade ned en aning och satte realistiska
mal, dvs. mobiliserade mer tdlamod. Ett sddant mél kan vara att
varje dag ga ut och promenera, om sé& bara runt huset. Numera
vallar hustrun bade mig och hunden pa formiddagen.

En besvarlighet &r att aterhamtningen sker med stor ryckighet.
Vissa dagar kan k&nnas hur bra som helst och en annan dag kan
jag knappt ta mig ur séngen. Det &r valdigt svart att acceptera
de "daliga dagarna”, de slar direkt pa humoret, efter en “bra dag”
férvantar jag mig att kommande dagar ska vara minst lika bra.

| tisdags hade jag en riktigt bra dag. Jag kan forsta att det inte ar
sé& mycket att komma med om man anvander en frisk manniskas
referenser. Annelie och jag &kte till Ystad p& shoppingrunda. Forst
Backstroms hattar och médssor. En favoritaffar, en gammaldags
hattaffar. Eftersom huvudet ar som en nyplockad kyckling duger
vare sig hatt eller keps for att hélla varmen. Jag hittade en
asymmetrisk mossa som gick ned 6ver 6ronen och i nacken.
Fleece pé insidan och ribbstickad pa utsidan. Det blev omedelbart
avslut. Nar vi anda befann oss mitt i centrum gick vi pa apoteket
och kopte en barkasse medicin.

Dags for lunch. Eftersom éata &r ett problemomrade, fortfarande,
far jag sté for val av mat. Det ska inte vara ndgra sammansatta och
sofistikerade smaker f6r min del f6r narvarande. Jag inbillar mig att
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den smak jag har lattast for &r umami. Jag borjar kunna simulera
vad jag kan tankas gilla, ganska bra, samtidigt som jag atererévrar
smaker efter hand. Dagens val Falafelvagnen Jala-Jala, nere vid
stationen, och en falafelrulle - supergott. Som vérst var jag nere i
drygt 10 kilo under matchvikt. Jag har aterhamtat ca 2,5. Gar jag
upp Yytterligare 4-5 kilo ar jag valdigt néjd.

Nasta station var Expert. Jag har 1ange 6nskat mig en l6stagbar
och stallbar blixt till kameran. Vi valde Expert eftersom vi gérna
gynnar mindre butiker med personlig service. Tyvarr hade de

inte en s&dan blixt, som jag ville ha. D& aterstar i Ystad endast
Elgiganten. Det som star pa skylten som s&ger att sta har sa
kommer det snart en expedit ar inte sant. Hugg en expedit och tala
om vad du vill ha. De hade den blixt jag sokte och dé& blev jag glad.

Som ni kanske forstar var detta fér min del en jatteexpedition och
jag var sa nojd att jag orkade. Strax efter det att vi kommit hem
ringde det pa dorren. Det var Svante fran Skollens gardshotell som
tittade in. Han hade en bukett tulpaner med sig. Han stannade en
stund och vi satt och smapratade - trevligt. Kvéllen innan tittade
grannen in med en valkommenhemgava i form av en ytterligt
valdesignad tesil for singelbruk och en pése rooibos te smaksatt
med vildblommor. Mycket uppskattat!

Skam den som ger sig

Sdémnen &r en viktig faktor, fysiskt och psykiskt. Nu har jag en
underbar och stabil sémn mellan midnatt och &tta och ibland en
bonustimme péa det. Det &r p& morgonen man béast kdnner hur
hur halsolaget ar. For det mesta kénns det perfekt. Det &r naturligt
att krafterna inte racker hela dagen, men dven mina dagar blir
l&ngre och langre och allt ljusare. Maten ar liksom sémnen viktig
for att aterga till ett normalt liv. Det har utvecklats &ven om jag inte
kommit lika langt som med sémnen. Att jag mar illa mest varje

85



dag och ibland far riktiga spyanfall ar naturligtvis ett hinder for ett
harmoniskt, naturligt och njutbart naringsintag.

Jag kan vara avundsjuk pa hunden Doris. Hon far fullkost i form
av pellets, nagra deciliter (sjalv anser hon alltfér nagra) haller
henne slim och elegant. Resten av sin vakna tid anvander Doris
till att forsoka tigga, stjéla eller pa annat vis komma Gver mer mat.
Dietisten p& hematologen &r inne pa hundsparet for min del. |
maskopi med apotekstjanst har hon skickat hem ett oandligt antal
sma forpackningar dunderhonung. De innehaéller precis det en
undernérd behover. For min del tdnkta som mellanmal. Det trakiga
i sammanhanget ar att de smakar valdigt ckligt. Kanner nagon
sig undernérd eller allmant sugen &ar det bara att titta in, jag lovar
att bjuda. Jag har testat p& barnbarnet Julius men han avsléjade
direkt att det dar var nyttighetsgrejer och sé var den munnen
stangd.

Jag tror egentligen inte att vikten &r s& katastrofal. Lagg pa en
kalaskula om tre kilo och fem kilo muskler s ar jag tillbaka dér vi
boérjade. Vad som oroar mig mer &r att smaken fér gourmetmat och
ett gott glas vin inte ar som forr. Men det kommer nog och jag tror
inte att dietisten &r till ndgon hjalp. Det &r inte bara snédroppar och
vintergack som véxer. Det borjar komma litet fiun pé skulten, dven
om det &r langt kvar innan jag kan flata det. Jag garanterar inte att

skagg och frisyr ar tillbaka tills den bla krokusen blommar!
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13 FEBRUARI 2012

Aterbesok

En géng ringde jag Hematologen. Det var i samband med att jag
k&nde yrsel. Jag tror att det var doktor Viadimir, min medicinskt
ansvarige lakare, som svarade. Jag har inte traffat honom tidigare
(mojligen i ett tillstdnd narmast medvetsléshet). Han talade om
for mig att det inte hade med mina blodvéarden att géra, hur han
nu kunde veta det. Jag blev hanvisad till akuten. Med mitt laga
fortroende for akuten i Ystad valde jag att I&ta det snurra litet i
huvudet.

Idag ar det tvd méanader sedan jag fick den forhdjda cellgiftdosen.
Det k&nns som det var ett halvt liv sedan, och det ar det kanske
om man méter efter ndgot annat &n strikt kronologiskt. | december
var jag faktiskt halvddd, dven om jag inte fattade det sjalv. Jag fick
bra information, men jag hade inget att relatera till, som tur ar hade
jag ingen aning om hur fasansfull behandlingen skulle visa sig. Fick
jag ett nytt erbjudande skulle jag nog inte acceptera ens om de
sankte priset. Skamt &sido sé bleknar skracken och s& smaningom
tror jag att jag trots allt skulle kunna tédnka mig en ny behandling.
Man méste betanka alternativet!

Januari var terhamtning till basniva. Det gallde att aterfé en
dygnsrytm, kunna ata och s& smaningom kunna vara uppe storre
delen av dagen. Nu i februari ar jag fortfarande trétt emellanat -
jag har mina dagar. Jag kan l8sa igen. For nérvarande léser jag
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favoriten Knausgard, Min kamp 2 och del 3 ligger och véantar. Jag
kan ha svarigheter att koncentrera mig. Jag har hort fran andra
cancersjuka att tankesplittringen kan sitta i ett par ar. Kanske &r
det en konsekvens av att man under sjukdomen tvingas leva i nuet.
Man ar valdigt medveten om att det standigt kommer nya ”"nu”.

Nér jag var som sjukast brydde jag mig inte om vad lakarna
hittade pé. Jag kan marka att jag nu &r mycket mer kritisk till

deras information och rekommendationer. Framfér allt ar det
absurt att man aldrig har att gbra med samma lakare. Nar jag

var pé aterbesok i torsdags for kontroll och behandling mot
benskorhet, traffade jag en ny doktor. Jag ville ha fornyat recept pa
ilamaendemedicin. Hon ville reda ut om jag skulle ha medicin som
blockerade illaméendekanslan i huvudet, eller en som fungerade
nere i magen. Det verkade rimligt med medicin fér magen. Jag
fragade om jag hade nagra restriktioner relaterade till min sjukdom.
Nej, sa hon! - Kan jag ta ett glas vin till maten? - Inga problem,
menade hon.

Eftermiddagen agnade vi &t Lund. Strévade runt som nyanldnda
studenter. At en god lunch och handlade med oss brod. Till kvéllen
tog jag ett glas vin till kvallsmaten. Till min férvaning kunde jag
njuta av smakerna. Nagon timme senare spydde jag som en kalv.
Att jag fick dricka ett glas vin betyder inte att jag méaste eller ens
bor - jag fortsétter den rena linjen. Daremot kan jag utan problem
dricka en 6l. Jag undrar ocksé varfor man séger "spy som en kalv”,
jag har aldrig noterat att kalvar skulle vara sarskilt disponerade

for illaméende. Jag har inte kunna googla mig fram till ett svar om
sprakbruket. Ar det n&gon som vet?

En annan ovantad effekt av min sjukdom &r att jag for férsta
gangen pa 47 ar ar nikotinfri. Mina slemhinnor var sé fordarvade
att snus var omajligt. Min senaste pris pillades pa plats for ganska
exakt tvd manader sedan och den var mer pladgsam &n njutbar.
Nikotinfrinet &r en bonus, men fortfarande marker jag hur handen
reflexméssigt soker sig till byxfickan, sékande efter snusdosan. Jag

88



vagar inte pasta att jag & hemma i snusfrdgan, men det ska kravas
innan jag ger upp.
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6 MARS 2012

Stockholmsresa

Hustrun k&nde en stark l&ngtan till Stockholm, barn och barnbarn,
innan sasongen drar igang. Tiden gér fort och det ar en dryg vecka
kvar till "grand opening” och den darmed féljande bundenheten.
Annelie férberedde genom att organisera passning av mig och
hunden. Da tankte jag, for att anvanda en riktig plattityd, att man ar
inte sjukare &n man kanner sig. Vi riskbeddmde tillsammans, att en
Stockholmsresa pa nagra dagar inte var sarskilt riskabelt.

Som vanligt kollade vi SJ, och kom fram till att vi med var relativt
korta planeringshorisont inte kunde aka tag. Vi fick néja oss med
hérdsatsande Norwegian till en tredjedel av kostnaden och en
tredjedel av restiden. Vi har inte rad till annat. Vad har vi politiker
och riksdag till? Tidigt pa torsdagsmorgonen gav vi oss ivag. Jag
fastnade i sékerhetskontrollen eftersom jag glémt ta av baltet.
Kroppsvisitation och de hittade venporten. Jag fick visa upp
hudbulan. Sakerheten fungerar!

Flygplanet var alldeles nytt, frascht och med litet mer utrymme an
man ar van vid. Spypéasar péa plats - nadgot jag numera rutinmassigt
férsakrar mig om oavsett fardsétt. Jag har hért att Norwegian

lagt order p& nya flygplan motsvarande SAS hela flygplansflotta.
Hur kan Norwegian satsa s& hart samtidigt som det ga s uselt
for SAS. Ar det politisk prestige i att vara delagare i ett flygbolag?
Annars - sélj avinnehavet i SAS!
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Vid landning intraffade ett miss6de, som jag aldrig tidigare upplevt,
man landade vid fel terminal pa Arlanda. Vi fick kliva av pa en
trappa och g till en vantande buss. Jag var litet stursk efter att ha
suttit en timme i flygplansstolen. Pa det nedersta trappsteget vek
sig benen och jag foll mjukt och smidigt som ett fyllo. Inga skador
annat an hjartat temporért i halsgropen. Sa fort vi landat ringde
jag Erik, hungrig som en varg, for att bestdmma en motesplats

for lunch. Han jobbar ndgonstans mitt emellan Klara kyrka och
Sergels torg. Som varande litet smésnél tar jag p& mig valet av
flygbuss framfor Arlanda Express, en nettobesparing pa 322:- (2
personer enkel resa). Jag hade anmalt dnskemal om asiatiskt.

| de genomkontoriserade kvarteren bakom Klara kyrka hade

Erik hittat Pong, som serverade en alldeles utmarkt buffé. Det

var forsta gangen pa, jag vet inte hur lange, jag backade pa. Allt
var bade gott och frascht. Det var valdigt mycket folk. Allt fran
departementsfolk till skollediga ungdomar tillsammans med farmor!

Efter att ha stillat var hunger och skickat Erik tillbaka till byrékratens
ekorrhjul promenerade vi pé& Drottninggatan. Vi har alltid varit
"vandringsturister” och det kanns verkligen hérligt att orka

med traskandet. Det som mdjligen suger musten ur en ar alla
manniskor, man &r alldeles ovan vid ett s&dant myller. Den gamla
ovanan att springa ut och in i affarer, shoppa, har i det ndrmaste
forsvunnit. Det enda som rycker och drar &r bokhandlar och den
pagéende bokrean, dven om den inte alls &r som forr.
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Plotsligt dyker ett erbjudande upp, svart att motsta for en

gentleman fran landsorten med en luftig cancersnagg.
Harforlangning! "Human hair m.m.”! Undrar just vad m.m. stér for.
Jag besinnar mig och beslutar att Iata naturen ha sin gang. Det &r
ju inte s& dramatiskt for en gubbe att vara héarlés bland reklamfolk,
designers och PR-snubbar. Jag har inte planerat comeback forran
den bla krokusen blommar.

Dags att ta sig ut till Sjévikskajen, dar Emma, Erik och Tage bor. Vi
har lovat att hAmta Tage péa dagis, en latt match eftersom dagiset
ligger i samma hus som deras lagenhet. S& smaningom ansluter
ovriga stockholmskusiner, Morris och Frans och deras féraldrar
Lisa och Ola. Slakten borjar fa en respektabel omfattning. Litet
trétt om kvallen, men sé har vi startat tidigt och gatt en avsevard
stracka. Jag tjatar till mig att f& se Antikrundan. FOr oss 60+ ar
Antikrundan och Pa spéret, vad Bollibompa &r for ungarna.

Dag tva inledde vi pa egen hand. Besok pa Fotografiska i gamla
tullhuset i Stadsgérdshamnen. Valdigt frascht och valordnat. Vi

ar inga fotofreaks men aven utstallningen var fascinerande. Fiket
var fortraffligt med en betagande utsikt éver Saltsjon, Gréna Lund
och Skeppsholmen. Allt var tillagat pé plats! Det har slagit mig hur
ofta klassen éar lag pa denna typ av fik, delicatodammsugare och
brant kaffe. S& icke har, hogsta betyg. Sa gick vi genom gamla
stan och traffade Ola med barn och s& sméningom &ven Lisa.
Jag kopte tva svenska samhallsskildringar pa bokrean. Henrik
Berggrens Palmebiografi, Harliga dagar framfér oss och Martin
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Kellermans Rockyalbum nr 16. En god kvéllsmaltid med risotto och
gourmetkorvar. L&tt att somna efter langmarsch i Stockholm.

Pa l6rdagen gick vi till 4 H-garden i Aspudden och tittade pa far,
vadurar, hdns m. m. Tage var mest imponerad av getter och hastar.

Vi gick vidare till Vinterviken. | den gamla nitroglycerinfabriken har

vi en favoritrestaurang som drivs av Markus Aujalay. Vi delar stallet
med medelklassens barnfamiljer. Framat eftermiddagen kénde jag
att jag maste lamna aterbud till kvallens middag hos Ola och Lisa.

Jag k&nde mig utmattad - misstankte att jag tagit i litet fér mycket.
Jag stannade hemma.

P& sondagsmorgonen hade jag hog feber. Det var inte utan att jag
kande latt panik. Vi slog en signal till hematologen i Lund. Eftersom
vi inte hade biljett hem forran sent pa kvallen tyckte de att vi skulle
ga till en akutmottagning. Narmaste sjukhus var Sédersjukhuset.
Det var helg och med hansyn till fyllerelaterade olycksfall valde vi

i stéllet Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge. Ett mycket
klokt val skulle det visa sig. Lika illa som jag blivit behandlad pa en
akutavdelning nara mig, lika bra bemott och hanterad blev jag pa
akuten i Huddinge. Det &r nastan s& man gramer sig att man inte
passade pa att vara sjuk nar vi bodde i Stockholm.
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Vi gled, som i en graddfil, in till infektionsakuten. Prover tagna
utan véantetid. Vi gick och fick i oss en bit mat. Hann knappt
svélja sista tuggan innan de ringde och sa att provsvaren kommit.
De missténkte influensa, det var lange sedan jag traffade en sa
engagerad och omsorgsfull lakare. Han var fran Island. Jag har
tréffat flera andra islandska l&kare under min sjukdomsperiod.
Jag undrar om de maste dka utomlands for att skaffa sig
specialistkompetens. Hur som helst skrev han ut influensapiller,
Tamiflu, med tanke pa mitt reducerade immunforsvar. Om jag inte
hade influensa skulle det i vart fall inte géra skada. Med hjalp av
Panodil fick jag ned temperaturen och kunde ta kvallsflyget hem
och det k&ndes skont att ta sig hem.

Dagen dérpa ringde de frdn Huddinge och talade om att det ena
blodprovet, de tar tydligen tva "allmanna” blodprov, visade pa en
bakterieinfektion, men sannolikt berodde det p& nagon férorening.
For att kunna utesluta blodférgiftning ville de att jag skulle ta ett
nytt blodprov. Det visade sig krangligare &n jag lyckades forestélla
mig. Jag ringde min vardcentral i Borrby p& morgonen. Till min
forvaning fick jag besked via telefonsvararen att ndgon skulle ringa
mig tidigast 14.30. Eftersom bara mojligheten till blodférgiftning
kandes skrammande hade jag svart att néja mig med en sadan
fordréjning. Jag ringde till vardcentralen i Simrishamn.

Det gick inte att ordna ett blodprov dér eftersom jag inte var
"listad”, vad det nu kan betyda. Jag trodde jag var gift med skansk
sjukvard och det gick fantastiskt 1att att ta massor med blodprov
och odlingar i Stockholm. Tydligen méste blodprovet kombineras
med en lakartid. Jag sa att jag kunde ordna fram en remiss fran
Hematologen i Lund, men det gick inte. Jag var skeptisk och
kande ingen lust att "lista” mig pé en ny vardcentral, och ett
lakarbesdk kéndes inte sarskilt inspirerande. Senast jag traffade en
lakare pa vardcentral var for ett halvar sedan. Med ett blodtryck pa
en bra bit éver 200 blev jag hemskickad for att vila i stéllet for att
bli inlagd, vilket jag borde blivit.
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Av vardcentralen i Simrishamn fick jag slutligen radet att &ka till
Borrby utan tidsbokning. Vi gjorde s& och kom till en vardcentral

i morker. Det visade sig att de holl pé att bygga ut kapaciteten i
elsystemet, darfor var hela vardcentralen stromlos. For mig later
det helt horribelt att man inte lagger ett sddant underhall pa helgen
eller nattetid dé& vardcentralen har stéangt. Det gick naturligtvis inte
att ta blodprov, for allt gar med elektricitet - dven blodprov. Det var
bara att 8ka hem.

Efter lunch ringde de fran Huddinge och talade om att de fatt

svar pa virusodlingen - jag hade lyckats springa upp en influensa.
Ganska snart 1&g hustrun déckad i influensa liksom huvuddelarna
av stockholmsfamiljerna. Till och med grannen tvars dver gatan
insjuknade, men dar tanker jag mig att smittvagen var en annan.
Om provsvar med mera ska komma till l&ngsiktig nytta far

man som patient ligga i en del och ha kansla for sjukvardens
organisation. Det &r inte ens sékert att ett landsting har
gemensamt journalsystem. Vill man att information ska 6verféras
mellan landsting far man jaga upp faxnummer och mottagande
lakare. Det maste, &ven inom ramen for befintlig lagstiftning, finnas
mojlighet att underlatta informationsutbyte mellan olika vardgivare,
i synnerhet om det Gverensstammer med patientens nskemal. Jag
var aterstélld pa tre dagar. Jag tycker att det var vart strapatsen.
De sociala aspekterna &r nog sa viktiga under rehabiliteringen. Min
doktor i Lund ringde och bekréftade att han fatt informationen frén
Huddinge. Samtidigt tyckte han att jag trots allt skulle forstka fa ett
blodprov taget. Det gick bra dagen darpa och det var inga problem
med vardena, ingen blodférgiftning.

Pa torsdag ska jag pa uppskjutet aterbesok i Lund. Jag ska

f& behandling mot benskorhet. Senast hade jag besvarliga
biverkningar under nagra dagar. Jag hoppas att jag kommer
lindrigare undan denna gang. Jag ska ocksa traffa min lakare.

Det ska bli spannande att fa lakarord pa hur jag mér. Under
morgonpromenaden idag sag jag de forsta bla krokusen blomma i
sbderlage.
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14 MARS 2012

Kry?

Det ar inte l1att att fa fram ett besked att man ar frisk. Lékarnas
férsiktighet ar utan granser. Nu har jag sjéalv bestadmt att jag ska
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vara frisk denna varen (darfor nytagna varbilder.) Mitt aterbesok
blev en vecka sent pa grund av influensa. Den morgon vi skulle 8ka
in till Lund var marken tackt av snémodd, jag vet inte om det ska
tolkas som att varen inte &r har.

Vi &kte i valdigt god tid for att hinna utratta nagra érenden

och ata lunch. Vi gick till saluhallen fér att ata. For narvarande
pagéar ombyggnad. Tyvarr far utrymme for att sélja varor vika for
restauranger. Det ar synd tycker jag - det behdvs platser dar man
séljer forstklassiga matvaror och en riktig saluhall & magisk. Efter
maten hade vi en del inkdp att utratta. Vi letade bl a efter White
Guide 2012, men den hade annu inte natt bokhandlarna.

Plotsligt ringde de fran sjukhuset. Vi hade litet olika uppfattningar
om tiden, men jag lovade att jag skulle kunna vara pa plats inom
en kvart. Jag fick mitt dropp mot benskérhet. Jag fick ocksa veta
att jag skulle genomga ett vaccinationsprogram, atta tillfallen. Den
behandling jag fatt har fordarvat gamla vaccineringar. Vi skulle
traffa doktorn, den som ansvarar fér mig - Vladimir Lazarevitj.

Jag laste for ett tag sedan att svenska l&kare ar sémst i varlden
péa att kommunicera med sina patienter. Jag har egentligen inga
invadndningar mot ett sddant pastadende. Daremot har det fért med
sig att jag noggrant tanker igenom vad jag ville ha svar pa.

Jag har ndmnt tidigare att myelom &r blodprovens sjukdom. Den
tydligaste sjukdomsindikatorn vid myelom &ar den s.k. M-faktorn.
H&g faktor = sjuk. Doktor Vladimir férklarade att M-komponenten
l&g pa 5. Med foljidfrdgor kom jag fram till att det efter forhallandena
var ganska bra. Toppnoteringen, nar jag var som sjukast, 1ag pa
59. Det forekommer att folk blir helt aterstallda, men det vanligaste
ar att patienterna hamnar ungefar dér jag hamnat. Dessutom

har jag en viss nedsattning av njurfunktionen. Det &r inte nagot
direkt hot mot hélsa och vélstand. Man kan uttrycka det som att
sékerhetsmarginalen minskat en aning t ex vid infektioner.

Nar jag i december fick férhodjd cellgiftsdos och
stamcellstransplantation sa doktorn, som holl i detta, att
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behandlingen inte kunde upprepas. Det k&ndes ok vid det tillféllet,
sa déalig som jag var da uteslot jag alla tankar pa att genomga
samma kur en gang till. Jag vet att risken for aterfall &r tamligen
hog. Dessutom var jag véldigt bra pa att producera stamceller, sé
det finns ett gott forrad infruset, om jag skulle behéva en férnyad
behandling. Med den information jag fatt hittills gar inte bilden ihop.
Jag fradgade allts& doktor Vladimir om vad, som skulle hdnda om
sjukdomen kom tillbaka. Efter de vanliga reservationerna om att
det ena fallet aldrig &r det andra likt, menade han att det kunde

bli aktuellt med en identisk behandling. Det, som i december
ké&ndes som fullstandigt otankbart, k&nns i dag som fullt majligt.
Trots att jag med all 6nskvard tydlighet kommer ihdg hur plagsam
behandlingen ar, star det helt klart att jag skulle g& med péa en ny
behandling. Alternativet méste beaktas. Det ma vara tillatet att halla
tummarna for att man slipper.

Doktor Vladimir frigade om sjukpenning. Jag talade om att jag inte
hade nagon sjukpenning som foretagare. Det var litet synd, det
hade varit intressant att héra vart han ville komma. Kanske var han
inne pa att jag skulle kunna arbeta i viss omfattning. Jag fér aldrig
veta det! Sannolikt bérjar jag bli aterstélld. For att summera laget:
M-komponenten nere pa en acceptabel niva. Viss nedsattning av
njurfunktion. Cirkulationsstérningar i hander, men framfor allt fétter.
| kvallningen k&nns det som om jag tilloringat dagen staende i ett
nasselstand, barfota. | varsta fall kommer de hettande fotterna att
kvarsta for evigt.

Medicineringen ligger pa en rimlig niva. Jag far
infektionsforebyggande, tva sorter mot sméarta (en tredje
korttidsverkande vid akuta behov) och en s.k. depottablett mot
hdgt blodtryck. Understundom, nér det stora vemodet rullar in,
tager jag en sobril eller tvd och om natten skammer jag bort mig
med en insomningstablett. Jag menar nog att jag ligger enligt plan,
i nivd med den bl& krokusen, for att summera samtalet med doktor
Vladimir samt egen beddmning. Vi avslutade bestket i Lund med
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att f& den forsta vaccinsprutan. Nasta aterbestk om en manad,
med behandling mot benskdrhet och vaccinering.

Pa fredagen, dagen efter lundabestket, madde jag inte bra. Pa
kvéllen hade jag dver 39 grader. Jag ringde hematologen. De hade
ungefar samma uppfattning som jag sjalv, att det var en biverkan
av antingen benskoérhetsbehandlingen eller vaccineringen. Pa
I6rdagsmorgonen hade tempen stigit till 39,8 och det var dags att
aka in till akuten i Ystad. Alla som laser min blogg vet att det inte
ar mitt favoritstélle, men réatt ska vara ratt. Det ar bara en gang jag
blivit illa behandlad. Men minnet av det sitter s& starkt. Det kan
vara bra for personal i varden att veta, att det ar s& det fungerar.

Jag blev inlagd och &rligt talat ganska knackt. Nar ska jag bli kvitt
dessa bakslag? Pa sondagen blev jag utskriven, dock tilloringades
huvuddelen av dagen pé sofflocket. Aven méndagen var jag svag
och moloken. P4 tisdagen vaknade jag och ké&nde mig redan frén
start pa toppenhumor. Tank vad det kan skifta fran dag till annan!

Pa formiddagen foljde jag med Annelie till gymmet i Hammenhog.
Det ar fantastiskt vad vi har i var lilla by, ett riktigt gym. Jag
talade med Asa, som tillsammans med sonen, driver gymmet.
Hon visade mig ett sérskilt rum for oss litet klena, med sarskilda
behov. Gummiband, l&tta hantlar och "pilatesbollar” menade hon
skulle kunna vara utmarkta hjalpmedel att successivt vacka mina
fortvinade muskler till liv, tillsammans med motionscykel. Jag ska
nog komma igadng med traning denna vecka, och jag ser fram
emot det.
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29 MAJ 2012

Respekt

Haromdagen laste jag att JK (justitiekanslern) levererade skarp
kritik mot polisledningen i Lund. Anledningen ar att arrestvakterna
spelade musik pa hog volym for att hindra tva intagna fran att

tala med varandra. JK hanvisar bland annat till hakteslagen déar
det tydligt framgar att de intagna "ska motas med respekt for sitt
manniskovarde”.

JKs kritik fick mig att tdnka pa om det majligen finns en
motsvarande lagstiftning inom sjuk- och hélsovard. Bakgrunden

ar ett besdk pa Urologmottagningen i Malmo, som jag upplevde
valdigt krdnkande. Jag ska forklara att jag inte varit mycket sjuk

i mitt liv, men nér jag blev sjuk blev jag det med besked. Jag fick
myelom, en form av cancer i blodet. Den behandling jag fatt, och
far, p& hematologiska kliniken i Lund &r helt klanderfri. Bemdtandet
har under min sjukdom gett mig bade trygghet och foértrostan och
framtidstro.

Mitt besok pa urologen i Malmé ska inte betraktas som ett allmant
angrepp pa svensk sjukvard eller som ett tecken pé att jag &ar
sarskilt lattkrankt. Jag godtar det mesta, i synnerhet om jag far en
forklaring. Daremot gor det mig véaldigt ledsen och arg de enstaka
ganger jag stoter pa inskrankta maktmanniskor. Jag kan aldrig lata
bli att fundera 6ver varfér genuint elaka manniskor sdker sig till
vardyrken.
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Haromveckan var det dags. Eftersom njurarna tagit en del stryk
av myelomet bad jag min doktor att skriva en remiss till urologen.
Jag fick en tid inom rimlig tid. Nu &r det s& att man inte spontant
kommer till urologen fran gatan, besoket foregas av en hel del
pyssel med blod- och urinprover och en tvadygnsmatning av
inkomster och utgifter, i flytande form. Bor man p& Osterlen och
nyttjar sjuktransport till Malmé blir det 1att en heldagsutflykt.

Jag &kte hemifran 8.45 och hade lakartid kl. 13. Man ska vara
pa plats en timme innan utsatt tid for att kunna fylla blasan, for
kompletterande matningar, flddesméatningar, pa plats. Jag var pa
plats drygt tva timmar innan tiden, men hade férsett mig med
litteratur.

Den lilla elaka m&nniskan i receptionen hade férsett vantrummet
med linjer och skriftliga forhaliningsregler. Koéhanteringen var
imponerande pa en klinik dar akutbesok sannolikt &r obefintliga.
Jag &r bra pa att l1asa av stdmningar och inség att for tidigt
kontaktande av receptionisten skulle betraktas som ett allvarligt
etikettsbrott. Medan jag satt och njot av klassikern "Rosen pa
Tistelon”, av Emilie Flygare-Carlén, hérde jag hur en byggmastare
blev upplaxad fér att ha misskott sina urinméatningar.

12.00 stegade jag fram till morrhoppan i buren. Forst tog vi itu med
det administrativa. Jag talade om att jag hade hdgkostnadsskydd,
jag vet att Lund och Malm¢ anvéander samma patientadministrativa
system. Jag fick en valfértjant forelasning att det var mitt ansvar
som patient att halla reda pa hdogkostnadsskyddet. Jag insag

att har var det magen upp, som géllde. Nu hade jag dessbattre
plastkortet med mig. D& kunde den fortjusande manniskan
dessutom kosta pa sig att konstatera att hon kunde se det i
systemet - men ratt ska va ratt. Jag fick instruktion att dricka

en liter vatten och nér mattet var ragat var det bara att saga till

och en flddesmatning skulle utféras. Jag tryckte i mig litern och
understundom tog jag en liten promenad i korridoren fér att
aktivera saftblandaren.
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Nér jag vantat 30 minuter dver tiden beslot jag att ater konfrontera
ondskan. Jag undrade om jag mdjligtvis blivit bortglémd. Jag fick
en sofistikerad blick - en blandning av férakt och medlidande: "Du
skulle ju gdra en flodesmatning!” Javisst, forsdkte jag, men nu ar
det s& att jag inte formar att kissa och jag tankte/trodde att man
mojligtvis skulle f& kunna traffa doktorn i alla fall. Dessutom skulle
det kanske kunna vara pa sin plats att félja upp &ven oss mindre
kissnddiga patienter. Det tyckte ondskan var en oerhért mérklig
synpunkt, som hon aldrig fatt forr.

Uppenbarligen fanns ingen vag forbi. Jag fortsatte att promenera
i korridoren. Det uppstod en mycket bisarr situation, under min
vandring fick jag ta del av olika personalgruppers semesterplaner.
Nagon skulle till Frankrike och cykla - trevligt. Efterhand la de olika
grupperna mérke till mig och tystnade nar jag narmade mig. Jag
funderade pa om jag helt enkelt skulle ge mig av. Sa besl|6t jag att
fortsatta min véntan och se vem som stod ut langst.

Det gick en bra stund till. Nu kérde de "good guy bad guy”, jag fick
tréffa en rar sjukskdterska, som métte litet och talade om for mig
vilken viktig information flddesmatningen gav. Jag talade om att
jag forstod det, men detta till trots kédnde jag mig inte kapabel att
klamma fram nagra droppar. Hon la huvet pé sned och évertalade
mig att gora ett forsok, vilket jag gjorde men misslyckades.

S4 fick jag d& antligen traffa doktorn, en och en halv timme efter
utsatt tid. Undrar vad han sysslade med under tiden. Jag anade
en viss fientlighet frdn hans sida, vilket man kan forsta, mot en
patient som inte lamnar flodesméatning. Han pastod dessutom att
de uppgifter jag fyllt i om mina kissvanor var felaktiga. Da blev jag
faktiskt sur och menade att det lika garna kunna bero pa enkéatfel,
felaktigt formulerade fragor. Hursomhelst fick jag det besked jag
6nskade - ingen prostatacancer. Nar han ville satta ut en ny tid for
flodesmétning bad jag mer bestamt an vanligt att bli dverflyttad till
Ystad. Ska jag bli illa behandlad kan jag géra det sju mil narmare
hemmet.
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23 JUNI 2012

Sommar 2012

Midsommardag — varm, solig och med en véxtprakt som knappast
Overtréffas! Igar midsommarafton, kanske den storsta folkliga
hogtidsdagen i vart land hade vi 6sregn, dagsregn. Inte ens
smagrodorna var intresserade att ta sig runt midsommarstangen.
Man lider med alla slakttraffar, grannkalas och andra arrangemang
under bar himmel. Hur manga karleksfullt dukade langbord
foroddes av ett elakt regn i kvaliningen igéar? L&t oss hoppas att
sommarvadret nu har kommit fér att stanna!

Sjalva kom vi lindrigt undan eftersom vi &t tillsammans med en
slakting till Jonas Anna, fran USA, pa Hammenhogs gastis. Efter
att ha atit, som gast, brukar jag 6dmjukt tanka, att inte alla gar

hit och éater. Ibland later jag mina tankar gé ett ar tillbaka i tiden.
Jag hade da inte fatt min myelomdiagnos, en allvarlig variant av
blodcancer. Min dagliga syssla var att laga frukost och att stada
rummen. Utdver detta var det ytterst litet jag orkade med. Jag var
tamligen Gvertygad om att det var "attitydproblem”. Jag var séker
pé att jag tréttnat pé "géstisprojektet”, och jag kande ett valdsamt
daligt samvete for detta. Det fanns inget alternativ till att bita ihop.

Ett par manader senare hade jag inte i ndgot avseende blivit
piggare. Jag tog mig till vardcentralen och en lakare tog blodtryck,
andra prover kunde inte tas eftersom "laboratoriebilen” kort
sin runda. Blodtrycket var nagot alldeles vansinnigt. Jag fick
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medicin och order om sanglage, dven om jag sedan blivit varse
att ratt hantering hade varit korférbud och direkttransport till
akuten. Nu kénde jag mig dessbattre efterhand samre, sd mycket
samre att jag tog mig med min kéra hustrus hjalp till akuten i
Ystad. Dar uppenbarades med adekvat provtagning att jag hade
njursvikt, hjartflimmer, lungddem m. m., far jag kanske tillagga.
Det kunde jag sjalv, utan medicinska insikter och erfarenheter,
inse att det fanns ndgon samlande bakomliggande orsak till alla
dessa funktionsbrister. Jag kom under vard pé fredagsnatten
och pé onsdagen var jag diagnostiserad och under relevant
specialistbehandling i Lund. Det tycker jag ar bra med tanke pa att
sjukdomen &r relativt ovanlig, nagra hundra nya fall per ér.

Jag har i min blogg utférligt och ingdende beskrivit sjukdomens
behandling och kanske framfor allt min upplevelse av den vard
jag genomgatt. Hosten var om inte njutbar sa fullt uthardlig. Till
foljd av att jag utvecklade en lunginflammation var jag under langa
tider inlagd pé sjukhus. Personalen pa hematologiavdelningen

var fantastisk - professionell, kompetent och otroligt vanlig. Jag
var dessutom inte mer omtécknad &n att jag kunde lasa med
behallining och skriva i min blogg.

S& i december kom den verkliga chocken, forhojd cellgiftsdos med
efterfoljande stamcellstransplantation. Det var verkligen inte en
smekning. Jag var ndrmast medvetslds under ndstan en manad.
Tva av mina systrar ringde och talade med mig. Det gick mig helt
férbi. Slemhinnor i munnen, halsen och magen var helt uppfratta.
Standigt illaméende och absolut ingen aptit. Det enda som
betydde négot var att f& komma hem och det fick jag till julhelgen.

Nu gér jag pé kontroller och efterbehandling mot benskérhet,

en gang per manad. | veckan, som gick, traffade jag min lakare.
Eftersom han &r hematolog fragar han inte hur jag mar, utan han
talar om det utifrén alla de prover pé blodet de tar. Immunforsvaret
visar fortfarande "r6da siffror” d&ven om det ar mycket battre.
Njurfunktionen &r nagot nedsatt och kommer sannolikt att sa
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forbli. Det har ingen betydelse i praktiken utan ligger inom omréadet
sékerhetsmarginal. M-komponenten, som &r indikatorn pa myelom,
ligger pa 4. Nar det var som varst var M-komponenten 59 om

jag minns réatt. Det ar ytterligt sallsynt att den gar ned till 0. Med

all sannolikhet kommer jag att fa sjukdomen igen, om jag nu inte
gér och blir dverkord. Jag pressade doktorn pé nér det kunde
tankas ske. Hans beddmning var inom fem &r. Han sag att jag inte
blev stormfértjust dver det beskedet. Han sdg framtiden an med
tillférsikt. Behandlingsmetoderna utvecklas mycket snabbt, och
det som skett i detta avseende har agt rum under den senaste
5-arsperioden. - Sa ok jag har ju inte s& mycket att s&ga till om i
fragan. Min uppgift méa vara att aterhamta mig och bli stark.

Kroppen aterhdmtar sig men psykiskt har det varit tyngre, framfor
allt plagas jag av att vara véaldigt splittrad. Det ar nog naturligt nér
allt stalls pa sin spets. Jag har kommit fram till att jag behéver litet
draghjalp. Jag har borjat ga till en psykoterapeut. Jag har bara
hunnit med tva bestk men det verkar bra. Han har en hypotes att
den mycket tuffa behandlingen i december medfdrt ett trauma.
Behandlingstiden for sddant kan jamféras med en graviditet. |

sa fall finns inget skél att vara sa rastlds som jag ar. Samtidigt

har vi borjat réja upp i en del praktiska problem férorsakade av
sjukdomen. Vi har lagt ut var gastgivaregard till férsaljning.

105



29 JUNI 2012

En kraftkarl blir sjuk igen

I morse nar jag at min frukost och laste tidningen ség jag en notis:
"Klas Ingesson samre tvingas till stamcellsbyte.” Jag forstar da

att han sannolikt har myelom, samma cancer som jag. Jag har

inte hort talas om ndgon annan cancerform som behandlas med
stamcellstransplantation. Jag ger mig ut pa nétet, allt finns dar.
Joda - visst ar det myelom. Jag blir riktigt illa berdrd. Aterfall & min
storsta rédsla, som jag hoppas ska ge med sig efterhand som jag
aterhamtar mig. Jag vet inte om man ska anvanda uttrycket "att bli
frisk” eller "aterhamtat sig fran behandlingen”.

Klas Ingesson ar en av svensk fotbolls kraftkarlar; stark, fysisk
dessutom friluftsménniska med vurm fér jakt och fiske. Vid
diagnostillfallet var han endast runt 40 ar, ovanligt ungt fér denna
gubbarnas sjukdom dar de flesta vid insjuknandet ar éver 60.

Ett aterfall redan efter tva ar ar tidigt, min doktor séger att jag

kan rakna med fem, &ven om han inte lamnar garantier uppéat
eller nedat, varje sjukdomsférlopp ar individuellt. Att vara i god
fysisk form och mentalt stark &r inget skydd mot sjukdomen, men
naturligtvis &r det avgtrande for att std emot den ytterst tuffa
behandlingen och aterhamtningen efter den, och sjukdomen. Aven
om behandlingen revolutionerats under de senaste fem aren vet
man forvanansvart litet om myeloms orsaker och forlopp.
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Nar jag stker myelom pé internet far jag 456 000 traffar. Vid en del
stickprov forefaller de flesta skrivna av sjukvardsbranschen. Nar
jag lagger till Klas Ingesson sjunker antalet till ca 700 och mycket
ar skrivet pa nyhetssiter och sportredaktioner. Det forvanar mig
att man bemd&dat sig om att vara sé faktabaserad och ingdende
nar man beskriver sjukdomen. Jag hittar t o m uppgifter om
vardet pa M-komponenten, enkelt uttryckt hur mycket myelom
han har. Han har 50 och jag hade 59 nér det var som vérst. Jag
hittade ocksé flera &ldre notiser dar det pastods att Ingesson

var fri fran sjukdomen, dvs M-komponent noll. Detta &r sannolikt
en missuppfattning, eftersom det ar ytterligt f& som hamnar péa
M-komponent noll och risken for &terfall vid M-komponent noll ar
valdigt 18g, for att inte saga obefintlig.

Fran att bara blivit radd och illa ber6rd, nér jag laser om att Klas
Ingesson blivit sjuk igen, finner jag en gnutta trost i att det inte bara
ar jag, och de jag traffar pa sjukhuset, som har denna sjukdom,
som det talas sa litet om. Plotsligt far den ett ansikte ute i den
riktiga varlden, genom nagon jag, om &n inte kanner, kanner val till.
Naturligtvis uppskattar jag att det skrivs om blodcancer - myelom.
Jag haller tummarna fér dig Klas!
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29 JUNI 2012

Nar kroppen har fatt sitt

En allvarlig sjukdom har sitt speciella forlopp. Sa lange man
kédmpar for dverlevnad har det sin sjélvklara prioritet. Nu ar det
kanske inte s& mycket man sjalv kan gora at forloppet, mer an att
hélla modet och livsgnistan uppe. En valdig tillgang &r att ha en
partner, som delar ens intresse for att man ska 6verleva. Jag har
valdigt svart att forsta hur en ensamstaende klarar sig igenom en
svar cancersjukdom.

Det &r en grundsten inom sjukvarden att sjukhusvarden ska

vara minimal. Det for med sig att man inte ar redo for triathlon

nar man blir utskriven. Kanske ar hemsjukvarden och antalet
sjukhemsplatser mer utbyggt &n vad jag forestaller mig. Annars
forstér jag inte hur ensamstdende manniskor klarar sig. Jag inser
vilket arbete och vilket ansvar, som vilade pa min fru nar jag skrevs
ut frdn sjukhuset och jag ar verkligen tacksam for att hon tog det.

| det forsta skedet hade jag fullt med patagligt fysiska symtom och
akommor, jag réknar inte sddant som lakarna haller reda pé&, mater
och féljer upp. Jag delar upp i tre huvudgrupper:

1. Trétthet, s6mn
2. llaméende, aptit och vikt

3. Vark
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So6mnen ar viktig for aterhamtning och sémnléshet ar plagsamt.
Fortfarande snart ett &r efter att min sjukdom konstaterades tar
jag en insomningstablett. Jag kan konstatera att det gér ut éver
drémmandet. Jag har inte den basta konditionen och blir trott nar
det hander nagot extraordinart. Jag brukar foérstka dra mig undan
och ta en liten lur. Tréttheten kommer jag att f& dras med tills
vidare, jag ar faktiskt inte helt frisk &nnu. Sémnen ar med stéd av
insomningstablett god och trottheten uthardlig.

Det standiga illaméaendet i samband med den forhojda
cellgiftsdosen i december var direkt pldgsam. Under en period

at jag tre olika mediciner mot illaméende, det kanske dampade
men botade gjorde det inte. llaméende och god aptit ar varandras
svurna fiende. lllaméende med krakningar i kombination med ingen
aptit leder ofrdnkomligen till viktminskning. Nar jag var som lattast
hade jag tappat tolv kilo. Nu ligger jag ca sju kilo under matchvikt.
En del &r gubbkulan men ocksé en hel del muskler, som &r tyngre
an fett. Jag ar ganska néjd med den nya matchvikten. Kanske ska
jag ga upp ett par kilo till, men i s& fall ska det vara muskler. | vilket
fall som helst ar detta inte langre ett omrade som oroar mig.

Myelom kan vara kombinerat med hart n&r outhardlig smarta,
frAmst i rygg och brdstkorg. Jag har i det avseendet kommit lindrigt
undan. Jag hade litet ont i ryggen innan jag fick min diagnos.

Ett besdk hos en osteopat hjélpte inte. Det kan man knappast
klandra henne for. Osteopater utger sig inte direkt for att kunna
bota cancer. Daremot fick jag akut och olidligt ont i benen,

inne i benmérgen. Jag har beskrivit detta tidigare. Den akuta
smartupplevelsen var antagligen biverkningar av mediciner. Efter
den akuta smartlindringsbehandlingen jag fick pa Ystads lasarett
trappade hematologen i Lund snabbt ned dosen. Jag fortsatte att
ata tva sorters smartlindrande, en for nadgot grévre nervtradar och
for de finaste dessutom en korttidsverkande om det akut smaller
till. Den kan jamféras med huvudvarkspiller men med mer krut i.
Fortfarande &ter jag den sort, som verkar i de finaste nervtrddarna
och jag har tillgang till de korttidsverkande.
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Jag har pa egen hand férsokt trappa ned, men det var ingen

bra idé. Jag har inte sérskilt ont men kanner av det i benen. Ett
bestdende men av behandlingen &r stickningar i fétterna. Jag

har beskrivit det som att ha statt i ett stdnd nasslor, andra séger
sand i skorna, is eller hetta. Jag tror att de flesta, om inte alla,
som fatt cellgiftsbehandling upplever denna biverkan. Det finns
vad jag forstar inget att géra at det. Blir det akut valdigt besvérligt
tar jag en av mina korttidsverkande. Ingen doktor lovar att jag blir
av med besvéret. Det far man val ta - jag har ju fatt behalla livet.

| 6vrigt &r den enda medicin ytterligare, som jag ater dagligen,
blodtryckssankande. Jag vet inte om jag behdver den, men det ar
en depamedicin som inte gor skada.

Jag ar annu inte frisk eller aterhamtad. Immunférsvaret ar i
underkant. Njurfunktionen ar nagot nedsatt men det rér som
lakarna sager reservkapaciteten. Krafterna ar reducerade, jag har
svért att starta grasklipparen det récker liksom inte till, till sista
knycken.

Sépass fysiskt frisk ar det dags att borja &gna sig at sjalsliga
problem. Nér jag talar sj&l menar jag inget andligt religiost som
levererats ihop med kroppen av en tredjepartsleverantor - jag

ar fortfarande ateist. Mitt sjélsbegrepp &r mera som mjukvaran
inklusive operativsystem i en dator. Det gor det inte mindre
komplicerat, oviktigt och sarbart och liknelsen &r funktionsinriktad.
Sjélar &r inte hematologernas béasta gren. P& avdelningen finns en
sjukskoterska som ar specialiserad pé att tala med oss patienter
om de problem vi upplever till f6ljd av cancer. Jag talade med
henne en timme, det var bra. Bland annat talade hon om fér mig
att jag maste sétta upp rimliga mal - skynda langsamt. Jag frdgade
inte henne vad hon hade fér utbildning och erfarenhet, darfoér har
jag kanske fel, men jag uppfattade henne som kunnig péa de direkt
sjukdomsrelaterade konsekvenserna. Det samtal vi hade, pa en
timme, rackte bra.
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Jag har hért om begreppet "cancersplittrad”, forstar vad som
menas och kanner tydligt av forlust, eller atminstone kraftig
forsémring, av intellektuell och social férméga, och intresse,
jamfort med innan jag fick min hastkur i december. Fram till dess
upplevde jag inte allvarliga psykiska skadeverkningar, men inser nu
nar jag har tid och mera kraft, att jag tagit duktigt med stryk.

Jag surfar runt pé natet och laser pa Vardguiden, Stockholms lans
landsting, om psykos. Exempel pé negativa symtom &r:

e gpati

e sjalvférsjunkenhet

e obeslutsamhet

gladjel6shet

koncentrationssvarigheter
* brist pa intresse och engagemang

o svarighet att satta igdng med en aktivitet

Det &r som de gjort ett "Tnemma hos reportage” i min sjél. Det har
kan jag inte reda ut pa egen hand!
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16 JULI 2012

Hack i sjalen

Det ar en méarklig uppdelning av manniskan i kropp och sjal. Detta
géller inte minst avseende sjukdom, &tminstone for mig. Sa lange
man kan pavisa en fysisk sjukdomsbild, &r det legitimt att vara
trétt, vila sig, titta pé filmer och serier p& TV. Har man psykiska
eller sjalsliga problem &r hélsolaget ifrdgasatt. Jag tror att det finns
tva huvudskal till att det ar pa det viset. En gammal uppfattning &r
att sjél, vilja och tanke ar sammankopplade, sjalsliga problem far
darigenom en slang av dalig attityd. Jag vet inte om de drastiska,
for att inte sdga valdsamma och inhumana, behandlingsmetoder
som tillampades péa "sinnessjukhus” har en koppling till detta.

Jag tanker pé iskalla karbad, centrifug (slanggunga), elchock,
lobotomi och i vissa fall sterilisering som en forebyggande atgard.
Ett annat skal till negativ laddning, runt psykiska akommor, ar att
de religidsa ockuperat sjalsbegreppet. Tror man att det ar Gud
som knapat ihop sjalen, som nagon slags forvaringsplats for
arvssynden, skulden, naden, bdnen mm, da ar inte storningar

i sjélen sjukdom utan daligt hantverk och dalig kommunikation
mellan oss och var herre. Jag raljerar en aning men menar

allvar med att den typen av forestaliningar paverkat var syn pa
psykisk halsa. Fér egen del kan jag konstatera att jag fysiskt méar
battre efterhand, vilket ocksa verifieras av olika matvarden som
kontinuerligt fdljs upp. Likafullt k&nner jag mig inte battre!
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Ibland glimtar det till och jag kommer pa saker som jag ska gora.
Men oftast blir det ogjort av ren oféretagsamhet. Ibland kommer
jag igdng men tappar koncentrationen och dé férsvinner ockséa
engagemanget. Tank att vakna p& morgonen, sur och ledsen och
inte komma igéng, i basta fall se fram emot en fotbollsmatch pa TV
pé kvallen. Jag kan se féliderna av min apati i bloggen, inlaggen
som tidigare rann till, mer eller mindre av sig sjélv, produceras
sporadiskt och under motstand.

Jag har fatt en &ndrad dygnsrytm. Forr vaknade jag alltid pa gott
humor. Skulle ndgot intellektuellt eller kreativt presteras var basta
tiden innan lunch. Nu &r jag seg pa morgonen och framforallt sur.
Segheten kan sakert delvis forklaras av medicinering. Det daliga
humoret kan beskrivas som en allméan oro och &ngest, efterhand
fyller jag p& med konkreta anledningar till oro och angest, nastan
som for att bevisa att det finns skal att méa daligt.

Den varsta av mina kanslor, eller brist pa kanslor, ar gladjeldsheten.
Det ar som om den blockerar allt annat. Vad finns det for skal att
foreta sig ndgot nar man inte ké&nner nadgon gladje? Jag inser att
jag har problem av psykologisk art. Jag kan inte styra detta réatt av
egen kraft utan maste soka hjalp. Jag inser ocksé att detta far jag
ta hand om sjalv, min trygghet i sjukdomen, hematologen, tycks
inte ha nagon hjélp och guidning i detta, att erbjuda.

Jag har via en slakting hoért talas om en ambitids studiecirkel/
forelasningsserie, ”Lara sig leva med cancer”, ett nationellt
utbildnings- och rehabiliteringsprogram, som bland annat region
Skane tillhandahéller. Atta sammankomster fér drabbade och
anhoriga. Slaktingen som gétt utbildningen var véaldigt nojd.
Invandningen frdn min sida ar att jag behover hjéalp nu. Denna
utbildning hade varit en riktigt bra stodinsats om jag hade fatt
information i samband med att jag skrevs ut fran vardavdelningen
och haft den med i min “rehabiliteringsplan”. Annu béttre hade
det varit om jag fatt hjalp med att uppratta ndgon form av
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rehabiliteringsplan. Jag tycker att det &r uselt att man ska fa reda
pé en sa bra utbildning av en ren slump, via en slakting.

Det finns en del fristdende rehabiliteringsinstitutioner, vars

tjanster oftast upphandlats av sjukvarden. Vad jag forstar &r det
en kombination av utbildning, trevlig "mé bra” forstroelse och
gruppterapi. Jag kdnner mig inte motiverad fér denna form. Det
later konstigt att kdra ihop folk som endast har det gemensamt att
de har cancer. Kanske sorterar de pa cancerform. | sa fall 1ar man
hamna i en dvrigtgrupp, nér man drabbats av en ovanlig form.

Med min begrénsade kunskap om hur trasiga sjalar knapas ihop,
aterstar individuell psykoterapi. Jag medger att jag har en dalig
kunskap om hantverket. Det &r klart att man last litet om Freud
och psykoanalysen, Jung och andra pionjarer. En del av mina
"kunskaper” harstammar fran amerikanska komedier. P4 senare tid
har Socialstyrelsen upphojt Kognitiv Beteende Terapi (KBT) som
den rekommenderade metoden. KBT gér ut pa att 4ndra beteende
och tankemdnster. Den k&nns kanske mindre tillamplig, jag k&nner
mig inte psykiskt sjuk p& grund av knepigt tdnkande, utan mer
som en konsekvens av fruktansvarda upplevelser relaterade till
behandlingen av min cancer och praktiska konsekvenser av min
sjukdom.

Jag kan t&nka mig att en viktig férutséttning for att psykologisk
samtalsterapi ska fungera &ar att personkemin fungerar bra.
Dessutom ska man vara beredd att byta efter ndgra ganger om
det inte fungerar. Genom rekommendationer far jag vetskap om
en pensionerad barnpsykiater som ar verksam i liten skala i en av
grannbyarna. Jag tror att det kan passa en surgubbe som jag.
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19 JULI 2012

Hos psykdoktorn

Det &r svart att veta vad olika sjukdomssymtom beror p4, ibland

ar det svart att identifiera sjukdomstillstadnd éverhuvudtaget. Jag
tanker pa férra sommaren nar jag jobbade pa dven om jag kande
mig trott, det var alltsé innan jag fatt min diagnos. Nu har jag
kommit s& langt att jag bokat tid hos en psykoterapeut. Jag k&nner
mig litet spand och villradig, vad gér man hos psykoterapeuter?
Jag pratar pa. Beskriver vad jag varit med om, min livssituation och
framfor allt det jag upplever som sa illa, svarigheten att koncentrera
mig men ocksa den oro och &ngest jag kanner av alltfér ofta. En
timme flog ivag.

Jag fick med mig att min upplevelse var ett psykiskt trauma, ett sar
i psyket fororsakat av en handelse man inte kan péverka sjalv och
den tolkning man g&r av handelsen. Framfor allt ska man ha klart
for sig att behandling av trauman &r en mycket I&dngvarig process,
minst som en graviditet. Detta var kanske ingen god nyhet, men
skont att hora. Jag vet att det &r si och s& med mitt tAlamod men
har jag en forvantad tidshorisont &r det betydligt l&ttare att sta ut.

Jag fick inte riktigt godkant for min oférméga att koncentrera
mig. Min terapeut, vi kan kalla honom Kalle, eftersom man fér
ett ganska personligt férhallande, som gor bendmningen "min
terapeut” lite for distanserat, upplevde min del i samtalet valdigt
koncentrerat. Det far vara Kalles upplevelse, jag behaller min tills
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vidare. Vi bestammer att vara framtida méten ska ligga péa en
timme, for att vid behov hinna ga pa djupet. Jag far som hemlaxa
att tdnka ut vad det &r som oroar mig allra mest. Redan nu kan jag
konstatera att psykoterapi inte oroar mig.

Nésta gang vi ses har jag forsokt géra min oroslaxa ordentligt.

Sjukdomen i sig staller till en hel del. Aven om jag l&ngsamt
aterhamtar mig, sé &r tanken att jag blir sjuk igen, sannolikt inom
fem é&r, skrammande. Jag kan inte gora nagot som helst &t det!
P& négot plan ar det oroande att den ogrundade, men fasta
Overtygelsen, att jag ska leva pigg och vital upp i 90-arséldern ar
under hastig omarbetning.

Om man ar sméforetagare sa ar gransen mellan det privata och
det professionella oftast inte skarp. Till f6ljd av min sjukdom faller
en produktionsresurs bort. Okade kostnader, i synnerhet som jag
inte haft I6n, och mer arbete pa de andral Det talas om privata
sjukforsakringar, som ger en graddfil till varden. Nagon sadan har
inte jag, och hade jag haft det hade det inte hjélpt. Fran det att jag
upptackte att jag var sjuk har jag haft en graddfil till den offentliga
varden. Andra férsékringar som tacker produktionsbortfall &r dyra
och det ar svért att visa vad som ska erséttas, i synnerhet nar man
arbetat utan 16n.

Efter att ha gett Jonas alla mdjligheter att fundera p& om han

vill axla gastgivareansvaret, har vi insett att det vill han inte. Han
brinner for att laga mat och har dessutom tvé sma barn att vara
med och dela ansvaret for. Ett klokt beslut kan jag tycka. Nu har vi
lamnat gastgivaregarden till en méklare for forséljning. Det ar klart
att i anslutning till detta finns flera oroskéallor. Kommer vi att hitta en
kopare? Hur ska vi organisera verksamheten fram till dess? Var ska
vi bo sedan?

Sjukdomen, féretaget och framtiden virvlar runt i tankarna och
skapar oro och &ngest. Jag kan inte géra véldigt mycket &t saken.
Till dessa objektivt sett valmotiverade oroshéardar kan laggas
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en stuvning av uppgivenhet, initiativioshet och hagléshet. Nar vi
setts nagra ganger menar Kalle att jag inte passar till sjukdomen,
myelom. Méjligtvis kan man vara skeptisk mot att ndgon passar
for den sjukdomen, men vad han menar ar att jag verkar vara en
aktiv manniska som &r van att kunna paverka min egen situation.
Satillvida kan jag hélla med honom.

Ny hemlaxa; fundera ut vad som &r viktigt for mig,
nagot att brinna for.



24 JULI 2012

Spiralen gar nedat

Jag inser att det finns s& mycket jag borde vara tacksam 6ver, men
anda kanns det bara tungt och sé far jag skuldkanslor for det. Nar
jag kommer till min psykoterapeut marker jag att jag inte lyckats
sarskilt bra med att komma pa sédant jag brinner for, som gor mig
glad, lycklig och inspirerad. For ndrvarande ar det ingenting! Det
kanns redan det tyngre &n vad jag kan béra. Jag kénner ett daligt
samvete framfor allt mot min fru som kdmpat och slitit med att fa
géstis och mig att fungera, medan jag blir surare och surare, mer
och mer passiv och oféretagsam.

Jag har oftast varit bra pé att tnka positivt, optimistiskt, se saker
fran den ljusa sidan. S& &r det inte nu! Redan nér jag vaknar &r det
i ett tillstdnd av djupaste fortvivlan, en hel lang dag framfér mig.
Det ar inte s att jag grubblar Gver problem och jagar upp mig
Over dem. Jag har bara en samlad kénsla av alltings vardeldshet,
en sarbarhet mot vardagsfortretligheter och en allman hagloshet.
Sedan kan jag borja fundera 6ver konkreta problem som for att
bevisa att allt &r vardeldst. | basta fall har jag en stund i kvéllningen
nar det kanns litet lattare men normaltillstdndet ar sorgsenhet.

Det &r svart som man att tala om dessa kanslor. Idealen &r de
motsatta. Styrka, osérbarhet, kraft och gladje! Suck!

Kalle Terapeut har en klar hypotes om att jag rékat ut for en
reaktiv depression, att utveckla s&dana &r ofta en arftlig fraga.
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Att det ar frdga om en depression ar latt att svalja med tanke pa
den nedstadmdhet, svartsyn och tungsinne jag upplever. Att den
ar reaktiv, dvs. beroende pa yttre handelser, i mitt fall blodcancer
(myelom) kan i hog grad vara rimligt. Vad jag annars skulle ga och
hanga lapp for &r svart att tanka ut. Kalle har forskat pa denna
form av depression. Det k&nns kvalificerat. Orsaken har vad jag
forstar ingen betydelse for valet av behandlingsform, som ar
psykoterapi och/eller psykofarmaka.

Psykoterapi, psykologisk behandling, innebar behandling av
psykiska, relationella och existentiella problem med psykologiska
metoder. Den forste att systematiskt anvanda psykoterapi var
Sigmund Freud med sin psykoanalys. Ordet psykoterapi kommer
av grek. psyche "sjal” och therapeia "tjanst”, "vard”, "behandling”.
Ordet terapi betyder egentligen behandling, och kan férutom
psykoterapi &ven syfta p& medicinska, farmakologiska och

sjukgymnastiska behandlingar.

| den man jag har foljit med i utvecklingen har gamle Freud
efterhand fatt trada tilloaka medan behandlingen for dagen ar
kognitiv beteendeterapi (KBT). 2010 fastslog Socialstyrelsen att
KBT, om mdjligt, ska erbjudas som férstahandsalternativ vid
behandling av lindrig och mattlig &ngest och depression. Kalle
forordar att vi ska anvanda antidepressiv medicin, psykofarmaka.
Jag ar tveksam eftersom det i debatten horts s& mycket

negativt om antidepressiva. Kanske har det handlat om vardslos
forskrivning och éverutskrivning. Hursomhelst ar mediabilden
negativ, vilket naturligtvis inte ar bra om medlen &r verkningsfulla,
och saknar biverkningar, da sparar de mycket lidande for den
depressionsdrabbade. Jag far mojligheten att 1asa pa och fundera.

Jag ké&nner att morgnarna blir allt besvéarligare. Redan efter ett par
dagar ringer jag till Kalle och ber att f& medicin utskriven.
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26 JULI 2012

Psykofarmaka

Jag surfar runt pa néatet for att skaffa mer kunskap om
antidepressiva medel. Jag snubblar pa en underbart enkel och
|attbegriplig definition av depression: Depression ar en klinisk
sjukdom med symtom som att du k&nner dig ledsen, inte kan sova
ordentligt eller njuta av livet som vanligt. Det ar Lakemedelsverket
som ar upphov till den formulerade definitionen.

Jag hittar uppgifter som visar att depression ar en verklig
folksjukdom, ca 25% av alla kvinnor och 15% av alla méan rékar
nagon gang ut for depression, som kraver behandling. For mig ar
detta hapnadsvéackande siffror. Det forefaller som forskningen ar
nagot oklar éver orsakerna till och hur en depression "byggs upp”.
Det finns "psykologiska hypoteser”, som handlar om inre oldsta

konflikter. Det finns ocksa "biologiska hypoteser”. De handlar om
att det &r obalans mellan hjarnans signalsubstanser.

Jag tror att forklaringarna ar en kombination av de tva
hypoteserna. Dar de psykologiska forklarar orsaker, varfér. Och

de biologiska forklarar verkan, hur. Signalsubstanserna éverfor
impulser mellan nervcellerna. Ingen har lyckats visa hur detta ser
ut, men det &r visat att man genom att tillféra signalsubstanser
paverkar hjarnans satt att fungera. | detta fall nar det géller kéanslor.
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Den medicin jag fatt forskriven heter Sertralin. Obalans i halterna
av serotonin, en signalsubstans, anses vara en bidragande orsak
till depression. Sertralin, liksom andra lakemedel inom gruppen
SSRI, hammar aterupptaget av serotonin i nerverna och kan pa
detta satt korrigera obalansen (enligt Wikipedia...). Det ar fraga om
en depamedicin, som lagras i kroppen och anvands vid behov.
Efterhand har man kommit till ratta med méanga biverkningar.

Flera biverkningar har att géra med att man av resursskél inom
psykiatrin, ofta startar med for hog dos for att sékra effekt sa
snart som mojligt. Hur som helst tar det tre till fyra veckor innan
medicinen far verkan. | sjélva verket kan man under férsta veckan
till och med bli samre, vilket jag upplever att jag rékade ut for. |
évrigt har jag inte ként av biverkningar. Aterstar att invanta effekten.
Att bryta det nuvarande tillstdndet kédnns mycket viktigt for att
komma igdng med psykisk aterhamtning.

Det &r mer &n anmarkningsvart att man dverhuvudtaget inte av
kroppssjukvarden, som sa skickligt 16st sin uppgift, far ndgot stéd
eller ens information om de psykiska problem, som s& gott som
regelmassigt, féljer pa en allvarlig cancersjukdom. Inte minst med
tanke pé det lidande en djup depression innebar.
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26 AUGUST 2012

Tva steg fram och ett tillbaka

Nagra dagar har det ké&nts som tingens ordning vant uppat igen.
Det ar nyttigt att pa olika satt bryta den sjélvvalda isoleringen.
Som social varelse, eller flockdjur om du vill, maste man verka med
andra - betyda nagot. Jag blev glad nar en van frdn ungdomen
ringde mig och ville 1&sa upp en platsanstkan och erbjudande om
samarbete. Han vill héra vad jag tyckte om tonen. Jag gav honom
ganska radikala férslag om férandringar. Han blev néjd och jag
var glad att vara behévd, efterfragad och litet duktig. En annan
glad episod var att en gammal véan till vara Stockholmsungar,

som ocksé vi ként lange, bokat ett paket p& Gastis ihop med sin
nyblivna fru. En av dagarna var vi "privat” hos Anna och Jonas och
blev bjudna pa middag, med ett glas gott vin. Harligt att sitta och
smaprata.

Ytterligare uppiggande var att Annelie under sin frukostservering
rotat upp en olyckssyster till mig, en kvinna med myelom.
Egentligen var det nog olyckssystern som snokat upp mig. Hon
hade pa hemsidan sett Ianken till Cancerblogg, och ndr man lever
med cancer har man ett ndrmast makabert intresse for allt som
har med cancer att gora. | detta fall var det till och med samma
variant, som trots allt inte ar s vanlig. Hon hade fatt sin diagnos
nastan tva ar fére mig. Hon jobbade igen, heltid pa dagis. Kanske
i tuffaste laget - krafterna rackte inte till nAgot annat. Hursomhelst
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ar det nyttigt att se och tala med andra myelomoffer som efter
omstandigheterna mar bra.

Min fru och ndgon annan, som jag umgas pa Facebook med,

har sagt till mig att jag borde sluta mig till andra manniskor

med cancer, i stéllet for att alltid jamféra mig med starka friska
manniskor. Jag har hittills hallit bort det, inte tyckt att jag har nagot
"att lara” i patientféreningar och liknande. Jag lutar 8t att jag haft
fel. Erfarenhetsutbyte med dem som gatt igenom samma som jag,
ar nog starkande. Jag funderar ett slag till och férsoker lista ut hur
jag ska bara mig at.

Dagsformen denna dag &r annars 1ag. Jag upplever ett

tydligt mentalt bakslag. Férutom tungsint, blir jag h&glés och
oandligt trétt. Jag hoppas och tror att det ar tillfalligt. Enligt
instruktionsboken ska psykofarmakan &nnu inte ha gett effekt,
dessutom vet vi inte om dosen &r tillrdcklig. Om en vecka ska jag
till psykdoktorn och da far vi utvardera.

Ettarsjubileum

Motvilligt vaknar jag efter &tta och en halv timmes sémn, klockan
nio. En fin sensommardag, sol men skyar pa himlen, i bjérnbarens
tid. Just idag for ett &r sedan borjade jag min omskakande resa.
Jag kan vélja att se det som den dag jag blev sjuk eller, hellre, den
dag jag paborjade mitt tillfrisknande.

Jag har tidigare skildrat den omtumlande erfarenheten att ga fran
upplevd halsa, men trétt, till livshotande sjukdom, pa nagra timmar.
Allt stalldes pé sin spets nér jag fick mitt cancerbesked, myelom.
Cancer i skelettet som péaverkar blodbildningen.

Allt som gdr att min cancer &r behandlingsbar har skett under de
senaste fem aren. Jag skriver medvetet behandlingsbar eftersom
man inte blir fri frAn sjukdomen, men symtomfri. Man far ocksa
vara instélld p& att bli sjuk igen, statistiskt sett efter fem &r. Det

123


http://www.blodcancerforbundet.se/stodgrupper

ar en dalig nyhet - men den goda nyheten ar att behandlingen
kan upprepas. Jag har ett gott férrad av stamceller, i sjukhusets
frysbox, som igen kan transplanteras nér sjukdomen aterkommer.
Behandlingen &r plagsam, men om utvecklingen nasta fem aren
blir, som de fem féregéende, ser det bra ut. | vilket fall som helst
vet jag vad som vantar.

Under aret som gatt har jag passerat flera stadier pa farden fran
fortvivlan till hopp. Forsta skedet gick ut pa att radda livet. Foljt av
cellgift och kortison. Speedad och manisk, tva timmars sémn per
natt. Hungrig jdmt och uppumpad som en spérrballong.

Bortsett fran komplikationer i form av lunginflammation var hosten

inte s& besvarlig. | december en forhojd dos cellgift, av annan

sort an tidigare. Tatt foljt av en stamcellstransplantation. De
plockar ned en péa en niva som verkligen kanns, som nara doden.
Transplantationen skall fungera som en knuff i ryggen nér det géller
att komma igadng med att bilda blodceller. S& kort tid som majligt
utan immunférsvar!
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Hartestar, aptit och livsmod far all varldens v&g. Du ar hjélplds

och uteldamnad. Med tiden vander man tillbaka. Pillerhdgarna
jag stoppar i mig blir mindre efterhand. Nar livet huvudsakligen
atervant finns det utrymme for psykiska biverkningar. Mina
traumatiska upplevelser skickade mig in i en djup depression.
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Jag tanker ofta att jag klarat mig lindrigt undan p& grund av
varldens bésta hustru. Hon har tagit hand om mig, Gastis och sig
sjalv pa ett satt som jag ar sa férundrad Gver, stolt och tacksam for.
Med stéd av psykofarmaka till mig, som tar bort extrema former av
depression och angest gar det att leva ett ordnat liv. Tillsammans
kan vi l16sa praktiska problem. Vi har till exempel hunnit med att
salubjuda Géstis och att angra oss, dvs. kora vidare. | den delen ar
naturligtvis ocksa Jonas med i baten.

Om en dryg vecka ska jag pa kontroll. Jag tror att jag &r frisk, om
an kraftlos.
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27 SEPTEMBER

Att andas i en pase

De flesta har erfarenhet av hicka. En brutal uppslitande hicka
dagen efter en bra (for bra) fest. Kanske har du druckit ndgot iskallt
alltfor snabbt. Lilla magen har kanske blivit nedkyld och protesterar
med hicka. En hickattack brukar sitta i mellan en kvart och en
halvtimme. Det ar tréttsamt och irriterande. Det kanske konstigaste
av allt &r att man inte vet vad hickan kommer av.

Tank er nonstop hicka - dag ut och dag in. Som ett stéd fér tanken
séger jag kinesisk dropptortyr. Nar hickan pagatt tre dygn ringde
Annelie (min hustru och sjukcoach) till vardcentralen. Det &r mycket
konstigt att hicka inte tas pé allvar. Har du hallit andan? Har du
druckit kallt? Har du druckit varmt? Har du andats i en pase?

Har du statt pa ett ben och ropat kuckeliku? - Vad ar detta? Har
man Overgatt till voodoo, eller &r det sista skriket inom New Age?
Hursomhelst blev det en l&kartid dagen darpa. Nar det blev aktuellt
att dra sig mot vardcentralen hade jag ett tillfalligt hickuppehéll och
vi avbokade lakartiden. Man har ingen lust att kormma till doktorn
och beratta om vilken fantastisk hicka man haft forut.

Hickan aterkom i princip nar lakartiden var avbokad. Min sjukcoach
bokade ny lakartid. Hon fick frdgan om vi hade négot emot att 8ka
till Tomelilla. - Naturligtvis inte, man ska inte vara sadan! Nar vi fick
namn pa lékare och kom ihdg honom, som den som for ett drygt
ar sedan skickade hem mig med ett magnifikt blodtryck i stallet for
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att sénda mig till akuten, fick vi plétsligt valdigt mycket mot att dka
till Tomelilla. Det var helt enkelt uteslutet!

S& kom jag till lakare pa hickans sjunde dag, till och med gud
vilade den sjunde dagen nér han skapade vérlden. Min hicka
kor p&d med en frekvens av 27 per minut och inga uppehall.
Doktorn var fortjusande, inget "andas i en pase tjafs”. Noggrann,
systematisk och omsorgsfulll Hon tog ett EKG och gjorde

en jamférelse med det senaste som lag i databasen och

sag en avvikelse. Den information jag, och sjukcoachen, fick

var helt monstergill. Man férstod helt hur det var tadnkt med
“"eskaleringsprincipen”, man remitteras till den vardinstans som
halsotillstandet kraver.

Doktorn forkastade sjukcoachen som chauffor, pa grund av att jag
var sa délig. Ambulans rekvirerades. Fran ambulansen skickades
ett nytt EKG, och det var ingen avvikelse denna gang. P& akuten
tog det nagra timmar, men jag tillhérde ju dverklassen med egen
brits. Jag matte ha somnat for vid nésta tillfalle av medvetande om
nagot, ligger jag pa en sal tillsammans med tre damer.

Det &r inte mycket svensk sjukvard kan gora at min hicka. Jag &r i
vart fall glad att det inte &r fel pa hjartat. Ronden passerar utan att
agna mig nagon uppmarksamhet. Med i ronden var Linda, granne
till oss. Hon kunde sedan férklara fér mig att min nérvaro stallt till
viss rabalder. Avdelningen var en gynekologiavdelning - det var
rimligen inte mitt fel, jag hade inte lagt mig dér pa eget initiativ.
Knappast vardad men val undersokt blev jag hemskickad och jag
fick fortsétta hickandet pa egen hand.

| samband med att jag fick en f6rhéjd cellgiftsdos vid
stamcellstransplantationen i december, forstdrdes slemhinnor

och jag hickade i sex dygn. Det var en fruktansvéard upplevelse,
inte minst p& grund av mitt daliga allmantillstdnd. Denna omgéng
har hickan suttit i under elva dygn. Mitt allmantillstand har varit
béttre men & andra sidan har det varit en psykologisk mardrém, ett
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aterupplevande av december. Manga avundas kanske mig att ha
gatt ned fem kilo, men jag behdvde inte det.

Jag har varit pa aterbesok pa Hematologen. Doktor Vladimir som
ar hematolog férnekar allt samband mellan myelom och hicka -
kor for det. Myelomet skoéter sig, vardena ar till och med battre &n
senast. Det har ingen praktisk betydelse, men det k&nns skont.
Jag hoppas pé flera problemfria &r.
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16 OKTOBER 2012

Efter hickan

Efter mitt forra inlagg om den forfarliga hickan fick jag péskrivet
av hustrun. Min &tergivning av skeendet var inte korrekt. Underligt
tyckte jag, s vi resonerade om avvikelserna. Det visade sig att jag
pé séndagen blivit ivdgskickad med ambulans till Ystads lasarett.
Det visade sig att jag hade en total minneslucka séndag fram till
mandag morgon. Medvetslos kan jag inte ha varit for det gick i
stunder att samtala med mig. Hur som helst en obehaglig och
skrammande upplevelse. En seriestrip fran Sydsvenskan idag
aterger, som om det vore en dokumentar, relationen mellan hicka
och svensk sjukvard. Uppenbarligen ocksé amerikansk sjukvard.
Efter elva dygn férsvann hickan lika hastigt som den kom.

Aven i mitt f6r narvarande ganska bedrévliga liv hander det trevliga
ting. Haromdagen anl&nde barnbarn nummer sex. Sigurd hette
han, vilket avsl6jar att det, som de andra fem, ar en gosse. Tre
soner, sex sonsodner! Fran jamstalldhetssynpunkt rena fiaskot.
Uppenbarligen produceras inte flickor i var slakt. Bortsett fran att
han inte &r flicka &r hen en riktig s6tnos.

Nu ska vi 8ka till Stockholm, halsa pa Sigurd m. fl. och bo pa hotell.
Min livskamrat gjorde klart for mig att jag dessférinnan méste
ekiperas. "Nagon har snott roven!” Ivag till fina affaren Eckerlunds i
Tomelilla. Markesklader och massor av personal. Nar man kommer
in tar det inte ménga minuter innan nagon véanligt frAgar om man
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vill ha hjalp. Jag behover ett par langbyxor, inte rodal Strax har
du nagra forslag, oftast i storlek som de vore skraddarsydda. Jag
kémpar for att aterhamta vikt, men under tiden kan man ju inte
aka till Stockholm med gallivarehang, de kan ju tro att man blivit
hiphopare.

Min bundsforvant i jakt pa kalorier och gram ar kosttillskott i form
av naringsdryck. Jag far dem fran apoteket, tror jag, levererat till
dorr for en ringa penning. Forra gangen jag anvande sadana var de

for mig i princip odrickbara, de hade en helt avskyvard bismak. Nu
tycker jag att de &r valsmakande. Uppenbarligen har smaksinnet
atervant eller &tminstone forbattrats.
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2 NOVEMBER 2012

Vinst i valfarden

Méanga landsting hojer skatten men &r anda tveksamma om de
ska fa det att ga ihop. Lokaler &r nedslitna med eftersatt underhall,
fordonsparker behdver férnyas, stafettlakarsystem kostar multom
och sjukskdterskor ar underbetalda. Med detta axplock, som
bakgrund, ar det underligt, mycket underligt, att en av de hetaste
fragorna i debatten ar om man ska tillata vinster i valfardssektorn.
Om man frdgar mig tycker jag att man ska forbjuda forluster i
stéllet.

Jag ar inte tacksam mot sjukvarden, men jag &r tacksam att jag
lever i ett land dér det inte ar vem jag ar som avgor vilken vard jag
ska fa. Det &r klart att jag ar tacksam mot sjukvarden ocksa. De
har raddat livet pa mig! Genom deras kompetens och bemétande
med professionalism, varme och engagemang ar varje besok pa
hematologen nédstan en ndjesresa, men det &r inte relevant for

att uttrycka allmanna &sikter om sjukvard och sjukvérdspolitik.

| mina 6ron ar debatten ideologisk och dogmatisk. Kvalitet

sager forsvararna av den offentliga produktionen, valfrinet sager
utséljarna och budget sager raknenissarna. Vem ska man tro pa?

Kvalitet - javisst, men den som hévdar att man stér fér hogre
kvalitet har nagot att bevisa. Nar jag for drygt 25 &r sedan arbetade
med sjukvardsorganisation/-administration, holl vi pa med nagot
som kallades DRG (diagnosrelaterade grupper). Det var en import
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fran USA, dar det anvandes for att fa likvardig ersattning fran olika
sjukforsakringar. Jag tycker att det borde finnas system for att géra
jamforelser mellan olika vardgivare. S8 sent som idag laste jag i
tidningen att ju fler privata skolor desto hégre betyg, aven fér dem
som inte gick i de skolorna. Jag har svért att reda ut sambandet
for artikeln var daligt skriven.

Valfrihet tror jag att jag betackar mig for. Pension, férsakring, el,
teleoperatér, apotek osv. Jag upplever inte att detta 6kat nyttan for
mig, daremot stressen dver att inte vara en klok konsument.

Raknenissarnas makt kan aldrig 6verskattas &ven om ansvaret
inte alls ligger pd samma niva. Deras insatser kan f& narmast
makabra effekter. Senast jag var i Lund upplevde jag ndgot som
inte k&ndes bra. Jag behovde fornya recept pa medicin. En
sjukskoterska, som jag tycker mycket om, kom generat till mig
och frdgade om blodtrycksmedicinen. "Vem har skrivit ut den
frédn borjan?” Vardcentralen i Borrby skrev ut den for mer an ett &r
sedan. Jag fick fragan om jag kunde ringa dit och be dem skriva
ut. Javisst, svarade jag, ndgot konfunderat. Da fick jag veta att om
Borrby skrev ut recept, slapp hematologen kostnaden pé 66,60.
Forédmjukande for kliniken tycker jag och inte ett 6re har sparats
for regionen, snarare tvartom.
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12 NOVEMBER 2012

Normalisering

Jag bdrjar bli en riktigt duktig gubbe! Till exempel kan jag sjélv

ga ut med hunden och andra enklare arenden. Idag - nytt
genombrott. For forsta gadngen pa 15 manader lagade jag middag
till min kéara fru. Ingen kulinarisk uppvisning! Kéttfarssés och
spagetti. Denna maltid &r symboliskt laddad for mig. Det kanns
fenomenalt att kunna en aning atergélda den omsorg jag fatt
under den tid jag varit sjuk. Kanske far jag sté for marktjansten nar
Annelie fortsatter sin servitriskarriar.

Nufortiden mar jag ganska bra. Jag ater medicin mot hogt
blodtryck och psykofarmaka mot lagt humor. Daremot har jag
slutat med psykoterapi, det gav mig valdigt litet. Jag vet inte om
det berodde pa mig eller terapeuten. Min fru och ndgon av mina
vanner har sagt jag borde traffa och tala med andra med samma
sjukdom. Det passade som hand i handske nar en sjukskdterska
berattade om en samtalscirkel, fyra traffar for folk med myelom och
anhoriga. Igar kvall var det premiar i Lund.

Gruppen var inte representativ for myelom som "gubbarnas”
sjukdom, det var lika manga kvinnor som maén. Jag tyckte om att
se, hora och tala med olyckskamrater. Traffen illustrerade for mig
hur olika sjukdomen ser ut, behandlas och hur olika vi bearbetar
upplevelsen. Det var inspirerande att héra en kvinna som levt ett
aktivt liv med myelom under femton ér.
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En draplighet fran igar var att en bibliotekarie tagit fram en
litteraturlista dver blandad cancer i allmanhet och myelom i
synnerhet. Hon presenterade ocksé en artikel fran Sydsvenskan i
onsdags. Den handlade om bloggar om sjukdom. Annelie, min fru,
golade ned mig och uppmarksammade alla pé att det var jag som
skrivit. Det var litet skdmmigt och samtidigt litet skoj.

135



26 NOVEMBER

Resan ar malet

Igér nér jag bestallde sjukresa till Lund tankte jag pé alla skriverier
om kaos i fardtjénsten i Skane. Jag tankte péa att jag sannolikt
maste raknas som stamkund med sakert 6ver 20 enskilda resor
under senaste aret. Inte ndgon gang har det klickat fér mig och
bokningar har varje gang varit smidiga och problemfria, oavsett om
telefunktionen legat i Baltikum eller Senegal. Jag hade en tanke
pé att blogga om saken for att ge en annorlunda upplevd bild av
tingens ordning. Skrockfull avvaktade jag dagens resa, vilket var
bra visade det sig. Resan till Lund var helt problemfri och bilen
kom till och med négot fore utsatt tid. Vi var framme i valdigt god
tid. Jag hann gott och val med en caffe latte och férsedd med min
lasplatta och Gerda Anttis senaste bok gick det ingen som helst
ndd pé mig.

Jag besdker Lund en géng i ménaden for behandling med
Pamidronat, som ges i dropp for att motverka framtida benskérhet.
Samtidigt tar de blodprover och jag ldamnar urinprov. Ringer ingen
l&kare vet jag att jag &tminstone inte ar sdmre an for en méanad
sedan. Jag var tvungen att pika min skoterska sist. Att jobba pa
Hematologen, vara skaning och aldrig ha smakat svartsoppa
maste nastan vara tjanstefel. Nar jag surfade pa natet for att plocka
fram en del fakta om myelom, fann jag pa Wikipedia information,
som jag kanner mig évertygad om, &r foraldrad:
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Myelom &r idag inte botbar. Den relativa femarstverlevnaden &r ca
35% fér man och 32% for kvinnor.

Blodcancerférbundets kommentar: prognosen fér myelom ar
avsevért béttre idag — det kan vara farligt att séka efter information
pé Internet, da den kan ofta vara gammal.

Ater till sjukresor! Min intuition visade sig riktig. For forsta gangen
blev det strul med resan. Jag vantade tdlmodigt en halvtimme
innan jag tog kontakt med bokningen. Av ndgon anledning hade
min telefon blivit urladdad sé jag fick anvanda den publika fasta
telefonen. Genom knappval 3 talade jag om att mitt &rende

var forsenad transport. "Just nu ar det manga som ringer. Du

ar nummer 6 i kon, det kommer att ta ca 11 minuter.” Det tog
betydligt l&ngre tid och just nér jag kom fram blev jag bortkopplad.
En gang &r ingen gang, tankte jag talmodigt. Jag ringde upp igen
och exakt samma procedur upprepades.

Telefonen ar placerad vid receptionen. Jag frdgade killarna bakom
disken om de begrep sig pa telefonen. De bad om ursakt och
forsakrade att de pa intet satt hade nagot inflytande dver sjukresor.
De hade sakert fatt mer &n en utskallning. Jag sa dem att det
forstod jag fullt ut, men undrade om de hade hort nagot. De hade
forstatt att det var problem men hade inte fatt nagon information.
Det &r mycket konstigt att serviceorganisationer har sa svért att
l&ra sig informationens betydelse! Just i det 6gonblicket, en dryg
timme forsenad dok min férare upp, - Hej da grabbar, mitt problem
ar just 10st. Forstér jag saken ratt bestar ert.

Den stackars chaufforen urséktade sig for att han till raga pé allt
méste tanka. Eftersom han kor pa gas fick han leta sig ut i ett
industriomréade vid Lund. P& Osterlen finns inga gasmackar. Sicken
arbetsmilj¢ de har. Det understroks ytterligare nar han under fard
tuggade i sig en dubbeldéckad limpmacka med skinka mellan.
Detta skdljdes ned med en slurk kranvatten i medhavd plastflaska.
Det lar inte bli battring framover. | senaste upphandling fick Taxi
Kurir kontrakt pa 63,80 per mil, nastan 20 kr lagre &n vad Taxibil
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Syd gick i konkurs pa. Pa detta ska man halla gasbilar med hogre
driftkostnad. Specialfordon, héj- och sankbara osv. For att det ska
gé ihop behovs 50 betalda mil per dag. Nu ar det dverklagat s& i
bésta fall ar inte sista ordet sagt.
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9 DECEMBER 2012

Det blir som det blir

Min satsning pé samtalscirkeln med myelomkamraterna blev
dessvérre ett fiasko f6r min del. Jag missade tre av fyra traffar. En
berodde pa en annan aktivitet som vi bokat in. De tva andra blev
installda till féljd av férkylning. Aven om jag inte var sarskilt dalig
forsta gangen inség jag att snuva och rethosta kunde skapa dalig
stdmning bland mina infektionskénsliga sjukdomskollegor. Det &r
nytt lage med férkylningar for min del. Under fjorton dagar har jag
bara blivit sémre och sémre. De tva senaste dagarna har jag haft
feber och inte orkat upp ur sdngen. Kanske skulle jag kontaktat
Hematologen, temperaturen har pikat pa 39 grader. Sannolikt
skulle jag fa besked att aka in till akuten i Ystad. Det vill jag inte
av tva skal; virvlande snostorm och radslan att bli daligt bematt
pé akuten. Jag fortsatter att stoppa i mig Panodil och avvaktar
morgondagen.

Jag har inte funderat s& mycket pa daligt immunforsvar. Av nagon
anledning hade jag inbillat mig att det var ett dvergdende tillstand.
Nu vet jag battre, det nedsatta immunforsvaret far jag leva med.
Jag blir lattare infekterad, det tar varre &n forr och det tar langre tid
innan det gér Gver.
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22 JANUARI 2013

Friskforklarad

Haromdagen sa min kéra fru: "Jag kommer att betrakta dig som
frisk frdn och med nu!” Bakgrunden till detta &r helt enkelt att jag
kan gora allt. Det blir ocksa sa krangligt nar folk undrar hur jag mar.
"Ar han oppe?” N&r en s& tung aktér, som min sjukcoach, kommer
med s&dana utldtanden méaste man reagera. Javisst - jag ar mer
frisk an sjuk. Alltsa ar jag frisk &ven om en del skavanker hanger
kvar och eventuellt kommer att gora det. Det &r mdjligt att lakarna
har en annan uppfattning, men det ar mitt liv.

A

| februari 2011, innan eldndet
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| september 2011, cellgifteriet har borjat

Kanske var jag en 64-aring med ganska bra ingdngsvarden. Jag
kom under behandling ganska snabbt, vilket gjorde att skadorna
pa inre organ inte blev sa stora. Njurarna fick litet stryk, men

pé intet s&tt alarmerande. Jag har de vanliga problemen med
"brinnande” fotter, som biverkan av cellgift. Vid behov tar jag
smartstillande. Jag vill beskriva det som irriterande, snarare an
funktionsnedséttande.
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Hosten var inte sé besvéarlig, bortsett fran en lunginflammation.
Under en period var jag tdmligen kortisonpumpad. Den verkliga
parsen var under december nédr de pumpade i mig en férhdjd dos
cellgift.

Under perioder var jag ndrmast medvetslds. Skallig, som en
pingisboll. | princip omgjligt att &ta och dricka. Vid denna tid
upphorde jag med ett 42-arigt nikotinbruk. Detta har jag inte haft

problem med att halla.

De traumatiska upplevelserna i samband med sjukdom,
behandling och konsekvenser i mitt liv gav mig psykiska besvér,
framst en depression. Psykoterapin gav mig inte s& mycket men
psykofarmaka var verkningsfullt. Jag har dragit ned dosen, men
det finns skal att inte sluta for snabbt. Min sémn &r normal och

jag anvander inte langre sdmnmedel. Den enda medicin jag tar,
forutom psykofarmaka, ar en blodtryckssénkande depamedicin.
Lagras i kroppen och aktiveras vid behov. Jag tror egentligen inte
att jag behdver den, men den gor ingen skada sa den far vara kvar
tillsvidare.

142



Jag véljer nu att se mig som en 65-aring med inte fullt sa bra
vérden, men tror anda att det &r ganska ok for min alder. Jag har
fatt har och skégg tillbaka och det ar ju tur eftersom skégg i alla
dess former ar hogsta herrmode. Mitt har och skagg har markligt
nog blivit mérkare &n innan jag blev sjuk.

| morgon aker vi till Stockholm och hélsar pa Morris, Tage, Frans,
Sigurd, vilken flock, och deras féraldrar.

KOMMENTARER

Cecilia 23 januari 2013 00:04

Din blogg ger hopp for alla oss med sjuk anhérig, TACK for att du delar
med dig.

Cecilia Buhre
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31 JANUARI 2013

Frisk men sjuk

Jag har talat om att jag ar friskférklarad av mig sjélv och hustrun.
Det kan déa tyckas litet mérkligt att jag ar sangliggande med 39
graders feber idag, men andéa inte. Mitt immunforsvar &r nedsatt
vilket gér mig mottaglig for infektioner. Detta &r ndgot jag far dras
med, men later jag det bli alltfor styrande blir jag socialt isolerad.
Det ar klart att man vill traffa slakt och vanner, inte minst barnbarn
dven om de maste ses som en sanitar halsorisk.

Nar jag kom hem till Hammenhdg lat jag min hosta utvecklas,
nasan rinna och efterhand utvecklade jag feber. D& var det dags
att ringa vardcentralen i Borrby. Jag var kritisk mot den lakare jag
motte forsta gangen for det, som sedan visade sig vara, Myelom.
Den huslékare jag fatt nu ar jag fantastiskt n6jd med. Noggrann,
metodisk, trevlig och insatt i min sjukdomshistoria. Namnet séger
jag inte for da vill ju alla ha den lakaren. Med litet lyssnande och
nagra vélriktade provtagningar konstaterades halsfluss. Jag har nu
lart mig att man kan ha halsfluss utan ont i halsen - att féredra. Det
obligatoriska penicillinet skrevs ut.

Apropé den utskrivna medicinen traffade vi i vantrummet en av
vara stamgaster, 777, uppkallad efter registreringsskylten pa
hans Cadillac. Han &r fortjust i att beratta historier och vi fick

oss foljande till livs: "Det skulle var personalfest pa sjukhuset i
Simrishamn, maskerad pa tema sjukvardsanknytning. S& kommer
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en naken man, naken sanar som en linnetrasa ver det mest
intima. Vakterna var inte det minsta benégna att slappa in honom
och talade om att det var maskerad. D& svarade mannen att det
vet jag val, ser ni inte att jag ar penicillin?”

Halsflussbeskedet var trots allt i sammanhanget positivt. Hela
Jonas familj har halsfluss och knaprar penicillin (medicinen alltsd).
Det ar bara min kara fru som angar pa som en liten traktor;
slitstark, arbetsam och uthéllig. Det positiva i beskedet var alltsa
att jag inte blev smittad i Stockholm utan hade bakterierna med
mig, och hade alltsa blivit sjuk &ven om jag stannat hemma.
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24 FEBRUARI 2013

Daligt immunforsvar

Jag borjar besinna vad nedsatt immunférsvar innebéar. Under de
senaste tvd manaderna har jag haft tre allvarliga infektioner som
medfort behandling med antibiotika; bihaleinflammation, halsfluss
och senast luftvagsinfektion.

Den senaste infektionen var inte att leka med. Jag hade avslutat
en penicillinkur sé sent som pa l6érdagen och efterféljande
torsdag var febern tilloaka. Jag brukar avvakta nagra dagar, ju
fler desto battre, innan jag kontaktar sjukvarden. Jag hade sa
hog temp att jag kontaktade hematologen redan pa fredagen,
och kom éverens om att se tiden an. Pa l6rdagen var jag s& dalig
att akuten var det rimliga alternativet. Inte vAgade jag satta mig i
bilen, utan vi ringde ambulans. Det ar dessbéttre aldrig tjafs om
behovet och ambulanssjukskdterskorna ar underbart robusta
och professionella. Denna gang beslutade de att kdra mig till
Simrishamn. Alternativet stér till buds om man blir sjuk innan
klockan 20 och det &r medicinska dkommor. Férutom medicinsk
akutmottagning finns dar tva vardavdelningar.

Jag &r som bekant, efter daligt bemdétande, inte odelat positiv
till akuten i Ystad, varfér Simrishamnsalternativet innebar en
mycket positiv verraskning, for mig. Det fick mig att reflektera
over fragan om vardgivare. Sjukhuset i Simrishamn drivs av
Capio, en valrenommerad privat aktoér. Simrishamns sjukhus
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har en gang lagts ned av regionen. Ar det d& inte valdigt bra for
mig som medborgare att, i detta fallet Capio, ser mojligheter dar
den offentliga varden inte gor det. Regionen lider av platsbrist
och hotas av viten fér dverbelaggningar. Sjukhuset i Simrishamn
kan avlasta och utvecklar tjanster, som kan séljas pa export, t

ex ortopedi for libyska krigshjaltar och man specialiserar sig pa
behandling av feta. Jag férundrades dver att man verkar ha fatt till
stdnd en nagorlunda jdmn kdnsférdelning i personalen. Fér mig
ar det inga problem att vard bedrivs av privata operatorer, det &r
dessutom ganska givet att de ska tjana en slant pa det. | min varld
ar det daremot ett absolut krav att de skattar i Sverige.

Jag var tamligen medtagen vid ankomst, temperatur mot 40.
Bemdotandet var valdigt bra och syster Jérgen tog erforderliga
prover. Bland annat togs blododlingar for att faststalla eventuella
infektioner. Det forefoll inte vara nagon tvekan om att det ror sig
om en bakteriell infektion. CRP-vardet, som bor ligga pé ca 5, 1ag
pa 125, och till detta hog temp. Till min férvaning blev jag inlagd.
Det var tva skal; for att kunna ge antibiotika intravendést och att
skicka mig pé rontgen av lungor vid forsta tillfélle. Tack vare
diarréer och krakningar, jag tror att det var sekundéra symtom pa
utmattning, belénades jag med enkelrum.

Jag blev liggande pa sjukhuset en hel vecka. Trots frascha
lokaler, goda rutiner och véldigt bra personal var det ingen trevlig
upplevelse. Visserligen har Annelie endast en dryg mil for att
komma péa besotk. Mina medpatienter var med nagot undantag
80+. En stackars man I&g och ropade omvaxlande "Hjalp” och
"Halld”, den som tror att demensens dimmor ar skonsamma har
fell | matsalen satt gammelmannen med skygga blickar pa "sina”
platser. Jag kunde inte f6rmé& mig att trdnga mig in. Jag tog min
bricka och &t p& rummet.
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25 MARS 2013

Vard efter vard — eftervard

Det har gatt mer &n ett &r sedan jag skrevs ut fran sjukhuset

efter stamcellstransplantationen. En gang i manaden har jag

gétt pa kontroll, jag har genomgatt vaccinationsprogram och

jag far i dropp pamidronat for att starka skelettet och forebygga
benskorhet. Jag brukar &ka sjuktransport, vilket oftast ar en trevlig
upplevelse.

Senast akte jag med en man med rétter i Kroatien. Han hade bott
elva ar i Tyskland och drivit restaurang sa vi hade en hel del att
tala om. Han hade lamnat Tyskland for Sverige for tre &r sedan, da
hans svenska frus mamma blev anka. Snallt och jamstallt tycker
jag. Han menade att valdigt mycket &r bra i Sverige men tyckte att
det var konstigt och daligt att fruarna bestammer precis allt. S& var
det inte i Tyskland och &nnu mindre i Kroatien.

Jag ar litet nervds infor nasta sjukhusbesok eftersom hematologen
ska flytta till tredje vaningen. Men denna gang gick det fortfarande
bra att g& pé autopilot. Fram till en frostad glasruta, trycka pa en
ringklocka och en kort stund darefter glider rutan at sidan och

en sekreterare fragar efter namn, hittar mig pa en lista. - Du har
frikort? Behover du kvitto? Varsdgod och sitt ned!

Arligt talat &r vantrummet ganska trakigt. Manga damtidningar och
for oss herrar "Teknik fér alla”. Eftersom jag ar lindrigt intresserad
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av teknik, har jag min lasplatta med mig. Mest brukar jag snegla pa
mina medpatienter och fantisera inop sma historier om vad de ar
for ndgra. Jag uppfattar bemdétandet, &tminstone i specialistvarden
som jag brukar, som valdigt jamlikt. Alla blir val behandlade,
oavsett kon, alder, samhallisklass eller ursprung.

Det kommer en yngling i 15-arsaldern, ganska kraftig med den icke
fardigvuxnes slangighet. Pappa ar med. Sonen héller sig pa en stol
medan fadern pekar pa tva stolar och foreslar att de kan séatta sig
dar. - Sitt du dér jag sitter har, sdger sonen. Man méarker att ingen
av dem &r bekvam i miljon. Pappan har en fullpackad bag, med

en huvudkudde 6verst. En sjukskoterska kommer fram till pojken
och s&ger: - Kom med in pa avdelningen sa ska vi ta nagra prover
och gé igenom litet. - Pappa da, sager pojken och tittar pa sin far,
som bortkommet tvekar om han ska félja med. - Jovisst pappa
ska med, s&ger skdterskan, ldamna inget kvar hérute. Pojken borjar
stélla fragor. - Vi tar det inne pé avdelningen, sager skoterskan

tryggt.

Jag led med ynglingen som uppenbarligen skulle laggas in for
behandling, kanske for leukemi. Fast att jag vet att den basta vard
och behandling vantar honom fér jag en klump i halsen. Jag vet

ju ocksé vilket enormt lidande modern cancervard kan innebéara.
Men beté&nker man alternativet &r valet latt. Ett och ett halvt ar efter
egen kur dnskar jag att jag var beredd att byta med ynglingen,
men sa adel ar jag inte. Jag kanner stor empati med pojken och
hans familj.

Mitt 1&karbesdk var rutinmassigt. Alla varden bra! Jag kommer

nu att ga ned till kontroller var tredje méanad. Det ar naturligtvis

ett mycket gott tecken. Efter att jag "sparkat” min psykiatriker tar
jag hand om min psykiska halsa sjalv. Jag har dragit ned Cetralin
(psykofarmaka) fran 250 mg per dag som mest till nuvarande

50 mg. Det ar viktigt att trappa ned langsamt, och det har jag
gjort, annars riskerar man aterfall i depression. Nu ater jag saledes
bara medicin mot hogt blodtryck, depédmedicin for sakerhets skull,
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och litet Cetralin. Det k&nns véldigt bra. De besvar jag upplever
ar "brinnande” fotter; om jag inte haft det skulle jag anmalt mig till
Stockholm Maraton!
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30 APRIL 2013

Den blomstertid nu kommer

Det narmar sig tva ar till den tidpunkt da jag blev sjuk. Tva ar sanar
som pa en ljuvlig sommar. Nér jag sitter har denna langt ifrén
somriga Valborgsméassoafton, kyliga Valborg/1:a maj ar mer regel
an undantag, kdnner jag en stor tacksamhet. Det finns ingen vag
tillbaka! Den ljuvliga varma, gréna och frodiga arstiden &r har. | ar
k&nns det som om jag kan ta emot den med utstrackta armar.

Min cancer ér tillbakatryckt till den lagsta niva, som tankas kan. Ja
den kan komma tilloaka, men den tiden den sorgen, eller kanske
vantar den till det &r dags. Immunférsvaret &r nedsatt, men det &r
som det &r med det, jag far vara balanserat forstandig. Infektioner

151



och forkylningar blir kanske nagot mer frekventa for mig, och
nagot allvarligare! Med en bra huslakare och en burk penicillin ser
jag inget jatteproblem. Mina forsta kontakter med vardcentralen
var ingen fullpodngare, men nu har jag den basta kontakt, som
tankas kan. De ar insatta i min situation med Myelom, och ibland
tycker jag att det ar lattare att tala "helhet” med dem &n med
specialisterna pa hematologen.

Jag har slutat med alla mediciner. Kan man sjalvmedicinera,

sa kan man sjélv medicinera. Det ror sig inte om de kritiska
cancermedicinerna, men de har jag & andra sidan inte tagit

pé lange. Jag har trappat ned och slutat med psykofarmaka.
Dessutom har jag upphdért med blodtryckssankande. Jag
diskuterade detta med huslékaren i efterhand och undrade om
jag varit for sjalvsvaldig. Han kollade blodtrycket, som var ok med
tanke pa att jag hade en infektion i kroppen, nagot for hogt. Jag
undrade om jag skulle ateruppta medicineringen. Han tyckte inte
det, men rekommenderade mig att ga till distriktsskoterskan da
och da, for att kolla trycket. Ett praktiskt handfast rad, tycker jag.

Vi har 6verlatit gastgivargarden pé sonen och flyttat till ett
nyrenoverat hus i byn. Det kdnns som ett avstamp till ndgot nytt.
Naturligtvis blir det svart att helt slappa det gamla, men ndgot ska
man ju ha att trana sig pal

Ibland far jag frdgan om jag &ndrat instélining till livet till foljd

av min allvarliga sjukdom, nu nar jag passerat krisen och utan
tvekan Overlevt. Det har jag naturligtvis. Sadant jag forr sdg

som en sjélvklarhet kan jag nu kdnna stor tacksamhet dver - att
bo i vastvarlden och att, kostnadsfritt, ha tillgang till sjukvard i
varldsklass. Jag har egentligen aldrig varit "skatteproblematiker”
men nu ser jag annu klarare nddvandigheten och sjalvklarheten i
att betala relativt mycket i skatt. Fortfarande irriterar det mig néar
skattepengar gér till onddigheter. Perspektivet utveckling, tillvaxt,
entreprendrskap har fér min del, om inte ersatts, kompletterats
med dBverlevnad, god forvaltning, service och trygghet. Detta géller
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inte bara pa det manskliga planet utan avseende samhélle och
naringsliv i stort.

Jag onskar alla en fantastisk sommar!
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6 JULI 2013

Aterhamtning

Mitt tillfrisknande har i huvudsak gatt som pa rals. Jag maste inse
att det ar en mycket allvarlig sjukdom som for négra ar sedan
hade en mycket dyster prognos. Det har naturligtvis varit en stor
fordel att jag varit frisk och relativt stark nér soten kom dver mig.
Det faktum att jag ar smaforetagare medférde manga patagliga
problem nar jag pa mycket kort tid gick fran arbetsfor med en
betydande veckoarbetstid till arbetsoférmdgen och med sma
utsikter att kunna utféra mitt arbete igen, annat &n pa marginalen.
Efter att vi gjort ett lamt forsdk att sélja rérelsen, bestdmde sig
aldste sonen och hans fru for att ta dver gastgivargérden. Detta
gladde oss mycket eftersom vi under nio ar lagt ned var sjal i att fa
den anrika anlaggningen pa fotter.

Som en konsekvens av att sonens familj dvertog bytte vi bostad.
Hustrun, hunden och jag bor nu i ett nyrenoverat gatuhus ett
stenkast frdn byns butik. Huset ar sa fint med utstkta materialval
och fina proportioner, béttre &r svart och tanka sig, generdést med
utrymme for tva och en hund.

P& senare tid har jag ként ett 6kande tungsinne. Jag tar det,

paradoxalt nog, som ett friskhetstecken. Nar den fysiska hélsan
ar stabil blir det mer tid och kraft att bekymra sig fér annat, aldrig
ar man nojd. Den samlade forédndringstakten avseende min
livssituation har objektivt sett varit svindlande. En livshotande
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sjukdom, pensionering, nytt boende - allt under kort tid och med
liten mojlighet att paverka. Ett nytt sétt att leva ar just inte utstakat.
Vi definieras i stor utstrackning genom véra jobb och att plétsligt
std utan ett jobb staller till det. For att inte g& djupt i en depression
igen beslot jag att ateruppta medicineringen med Sertralin,
psykofarmaka. Min radsla for att bli beroende, driften att vara en
duktig pojke” far stéllas mot det enorma lidandet for mig, och min
narmaste omgivning, som en depression innebar.

Med medicinstdd har jag kommit béttre p& banan igen och arbetar
med att bygga upp strukturer fér "det nya livet”.
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8 JULI 2013

Sjuk igen — djavla, forbannade, skit!

Sommaren p& Osterlen har efter ndgra déliga ar bérjat riktigt bra.
Efter den osedvanligt kyliga och sena hosten kan man verkligen
inte klaga pa den sol och varme vi fatt. Jag har verkligen langtat
efter en god sommar och en acceptabel halsa. Frukost i ett soligt
horn av tradgarden! Grilla p& kvallen! Verkligen ta vara pa den
korta tid som man som svensk kan flytta vardagsrummet utomhus.
Mojligtvis har jag hissat upp mina forvantningar som ett barn pé
julafton eller pa sin fodelsedag. Det ma val vara forlatet efter ett par
elandiga ar.

Jag hade varit inne i Lund for benstommestérkande och
provtagning: Jag ar ndjd med att det nu &r tre manader mellan
besodken, i stallet for, som tidigare, ménatliga. Det &r en trevlig
utflykt och kért att traffa de sjukskdterskor som varit en viktig del
i mitt liv under senare tid. Jag kan kora bil igen, bekvamt och bra.
Jag kande ingen som helst oro att ndgot skulle vara fel.

| tisdags ringde telefonen, som l&g i rummet bredvid. Jag var i
koket och hade just stéllt i ordning min kvallsmat, om jag 6vergivit
den och rusat fér att svara hade jag blivit utan mat. Min kara

hund Doris satt troget och iakttog min matlagning. Hon ar trogen,
séllskaplig och karvanlig men i ett avseende ar hon trolds och helt
fri fran moral. Mat utom mansklig direktkontroll & hennes! Alltsa
missade jag att ta samtalet. | min rostbreviada &g ett meddelande
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frén doktor Nilsson, han inledde med att tala om att han ringde
eftersom min ordinarie doktor Vladimir hade semester. Han
skulle ringa igen. Ingen anledning till oro, de brukar ringa efter
provtagningar.

P& onsdagen ringde doktor Nilsson och det var inte roligt langre.
Kreatininvardet var hogt, en information om att njurarna inte
fungerar som de ska. P4 kort sikt galler att dricka mycket, synd att
man inte klev pé vattendrickartrenden som var sé intensiv for nagot
ar sedan. Dessutom hade M-komponenten tydligt forhojts fran att
ha legat pé 2, till och med vid ett enstaka tillfalle 1, har den nu gatt
upp till 8. I och for sig &nnu inte alarmniva, jag hade 59 nar jag var
som sjukast. Men forhéjningen ar entydig och M-komponenten

ar en tidig och tydlig indikator pa myelom. Jag &r alltsd pa vag in i
sjukdomen igen.

Jag fick order om att gé och ta prover omedelbart. Det som avgor
vad som ar omedelbart ar hur snabbt hematologen kan férse mig
med en remiss. Jag frdgade om det inte gick att skicka remissen
digitalt, men icke! Fantastisk bild av svensk sjukvard 2013. Naval
pa torsdagen efter lunch stoppade brevbararen remissen i min
brevidda och pa fredagen kunde jag &ka till grannbyn Borrby och
ta prover. Doktor Nilsson var p& ta och redan fredagskvallen ringde
han och talade om att kreatininvardet inte gatt upp. Det ar tydligen
njurarna som de akut ar mest oroliga for. Nar han ringde forra
géngen tog jag emot informationen. Nér frdgorna kom hade han
lagt pa. Nu var jag nagot preparerad med fragor, ja egentligen &r
det bara en 6ppen frdga - vad hander nu?

"Ja det ar inte lika latt som férra gangen”, sager doktor Nilsson.
"Lika l4tt?” vrélar jag inombords, "kuren forra gangen holl pa att
skicka mig till den eviga vilan.” Jag lyckas behérska mig och undra
vad han menar. Vid insjuknande far alla samma kur som den

jag genomgick, det ar alltsd latt att vélja. Nu méste de i kollegiet
diskutera vad, som bast passar mig och han tar upp det denna
vecka. Det ar valdigt fértroendeingivande att de duktiga lakarna
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med spetskompetens inom mitt sjukdomsomrade samarbetar vid
val av behandling av mig.

Mitt missforstand illustrerar det man kunnat lasa om i
Sydsvenskan de senaste dagarna, namligen regionens problem
och ambitioner inom cancervarden. Ett stort problem ar att
varden &r produktionsstyrd. Detta &r ett gott exempel nar jag
blir rejalt uppskramd 6éver vad som vantar mig, medan doktorn
avser svarigheten att valja ratt behandling. Skillnaden mellan
perspektiven ar avsevard.

Nu hénder att jag dricker vatten som en kamel, gar pa tata
kontroller, avvaktar besked fran hjarntrusten p& hematologen

och naturligtvis informerar familjen. Inte s& kul! Hur reagerar man
forresten pé ett besked som det jag fatt? Forra gangen visste jag
ingenting och jag blev akut s& dalig. Det var bara att gilla laget och
litet forsOka se det som en upptacktsresa. Denna géng ar inslagen
av upptacktsresa obefintlig.

Nér jag fick besked denna gang var jag lika litet beredd, som
forra gadngen. Min doktor hade pé rak fraga sagt att jag kunde
rakna med att fa tillbaka min sjukdom inom fem &r. Naturligtvis
levde jag sorglés och raknade med att det skulle droja fem &r, inte
knappt tva. Nu vet jag vad som vantar och beskedet kom som en
dodskyss. Jag ténkte nér jag s&dg nyponrosorna - passa pa att
titta, det &r nog sista gangen.

N&r ndgra dagar gatt kanns det inte lika nattsvart. Kanske beror
det pa att jag inte riktigt kan ta in att jag &r pa vag in i sjukdomen
igen. Kanske beror det pa att jag borjat bygga upp tillforsikt infor
framtiden. Jag vet ett; jag vill ha besked!
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14 JULI 2013

Varfor jag bloggar om cancer

En tredjedel av oss insjuknar i cancer. Det betyder att alla drabbas,
mer eller mindre. Detta vet vi men &nda kommer den vidriga
sjukdomen nastan alltid ovantat, chockartat. Vi ar mastare pé att
Overtyga oss om att sjukdom och doéd drabbar aldrig oss. Detta
gOr att nar, jag sager inte om, det hander ar vi totalt oférberedda.
Vi talar s& litet som majligt om det hemska, som drabbar andra.
Trots att cancer ar sé vanlig betraktas en cancersjukdom, som
onormalt och avvikande ibland nastan skamligt. Den som blir sjuk
ka&nner sig ensam, utstétt, drabbad och isolerad.

Anhoriga och vanner till den sjuka vet inte hur de ska bete sig och
kan i varsta fall dra sig undan i stéllet for att ge det stéd, som de
gérna vill ge och sé& val behdvs.

Jag vill i min blogg beratta om sjukdomen konkret och hur jag
upplever den, borta fran konstlad dramatik och exotism, skildra en
langvarig sjukdoms vardag och tristess. Genom detta kan andra
jamfora sin upplevelse. De kan f& en uppfattning om vad som
véntas. Jag har inga specifika synpunkter pa hur man botar eller
undviker cancer. Jag har daremot specialistkompetens pa att vara
cancersjuk, i och for sig vet jag ocksd mycket val hur det ar att vara
frisk, jag har varit det under stérre delen av mitt liv.
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Nar man blir allvarligt sjuk gar man in i en bubbla, reaktionen

ar individuell men mycket ar generellt. Genom att beskriva min
sjukdoms- och tillfrisknandeprocess inbillar jag mig att jag kan vara
ett stdd for andra. Arligt beskriver jag min personliga upplevelse
som jag tror kan hjalpa andra, sjuka och narstadende i samma
situation. Mitt budskap &r att det viktiga ar inte att vara stark utan
att vaga vara svag.

Jag har fatt mycket aterkoppling pa bloggen, som stéd och
sympati men ocksa tack for att jag skildrat min upplevelse av
sjukdomen. Alla manniskor behdver sympati och uppskattning och
kanslan av att betyda nagot for andra, dven nar man ar sjuk och
elandig. For mig ar skrivandet ett satt att analysera, strukturera
och bearbeta kanslor och upplevelser. Genom att skriva min blogg
far jag en syssla som upplevs meningsfull, en stunds forstroelse.

Jag har frén och till funderat p& att avsluta min cancerblogg, det
ar ju ingen poang med att ligga och sagga nér man &r frisk. Fér
att var cynisk var det bra att jag inte gjorde det. Med mitt nya
insjuknande har jag fatt hur ménga nya &mnen som helst

att skriva om.
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15 JULI 2013

Jag staller min vackra kropp till forfogande

Idag har jag varit i Borrby och férsett dem med mitt blod och min
urin. Detta transporteras vid lunchtid till Lund och specialisterna,
ett speciellt satt att halla kontakt med den stora varlden. Ett
betydligt bekvamare satt an att bli "dar-tappad”. Jag har sagt det
forut och jag sager det igen - de ar inte intresserade av min person
utan av mina varden. Min langtan efter de rara manniskorna,

som &r sjukskoterskor, &r inte tillrackligt for att dka 16 mil. Sa
smaningom och oftast ganska snabbt far jag besked om senaste
utfall, per telefon.

Nar jag &nda var pa vardcentralen tiggde jag till mig en
blodtrycksmétning. Jag forsdkte mig pa: "det &r val ganska
normalt”. Men den gubben gick inte, underskdterskan svarade
enligt instruktionen: "Jag sager inget, du far tala med nagon.”
Oklart med vem, jag 6verlade med mig sjalv. Eftersom jag
sjalvsvaldigt upphort med blodtryckssankande medicin,
aterupptog jag den, efter kontroll med internet, lika sjélvradigt.
Envar sin egen doktor for att travestera den gamle skdmtaren
Falstaff Fakir. Anledningen att jag tog bort den férut var att jag
erfarit att det fdrekommer en slentrianmassig dverférskrivning av
blodtryckssénkande. Njurpaj mér bra av extra lagt blodtryck, vilket
for doktor Staffan avgjorde saken.
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Strax efter lunch, innan jag tagit min paulun, ringde min
mobiltelefon. "Hemligt nummer!” Eftersom nasarna med nuvarande
regelsystem ar forhindrade att trakassera hederligt folk p& mobilen,
i och for sig &ven ohederligt folk, inség jag att det var hematologen.
Konstigt tankte jag. Det var ju bara nagra timmar sedan som

jag lamnade vardcentralen. Har de redan besked méste
budbilsféraren utfort analysen under fard. Det verkar livsfarligt fran
trafiksdkerhetssynpunkt. Det var varken doktorn Viad, eller doktor
Nilsson, utan 6verlédkare Markus Hansson. En trevlig karl, som var
doktor 6ver alla myelomsjuka. Jag har inte vad jag vet haft med
honom att gdra tidigare.

De hade haft sin behandlingskonferens och gruppen hade ett
forslag. Markus ville & gruppens vagnar intressera mig for: En
randomiserad, dubbelblind, multicenter fas llI-studie for att jamfora
oralt MLN9708 + lenalidomid och dexametason med placebo +
lenalidomid och dexametason hos vuxna patienter med aterfall
och/eller refraktar multipelt myelom. Det ar svart att sdga nej till ett
sa flott erbjudande, min mamma skulle blivit stolt.

Skamt &sido s& gar studien ut pa att till den traditionella
behandlingen, med lenalidomin (ndgot immunmanipulerande &mne)
i kombination med dexametason (kortison om jag fattat ratt), ge ett
piller med MLN9708. Hélften av oss fér riktiga grejor medan hélften
far sockerpiller. Tackar jag ja har jag chans att f& en ny verkningsfull
medicin. Jag kan fa sockerpiller, men d& ar ingen skada skedd,
men jag har gett ett bidrag till kunskapen i framtiden. Jag kommer
att fa béattre kontroll och uppféljining, som férstkskanin. Naturligtvis
finns en risk for biverkningar, men det ar ju inte riskfritt att ha
cancer heller.

Studien omfattar ungefér 703 patienter (ja det star exakt sd) varav
ca 18 fran Sverige. Det ar inte klart att jag vid samtycke kommer
att antas, information och provtagningar foregér ett beslut. Jag
kommer att tacka ja. Jag &r en enkel sjal, som tror pa vetenskapen.

162


http://www.blodcancerforbundet.se/kliniska_studier

Skulle jag prova olika kost, naturmediciner, bon eller healing skulle
jag hinna do flera gdnger om innan jag hittar ratt.

Jag tog upp med Markus Hansson om en Klinisk test som utf6rs
av Karolinska Institutet. Min favorittatuerare Stina hade snokat
fram den pa nétet, tack snalla Stina. Markus kande naturligtvis

till den men menade att jag inte platsade. Jag var inte tillrackligt
djupt i myelomtrasket. Jag visste inte att det fanns grader, och att
jag var nybdrjare. For att jamféra med simmarken, har jag kanske
silverfisken.
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27 JULI 20183

Snart bdrjar behandlingen

Nu har jag fatt besked att jag blivit antagen i fas 3-studien. Om
det ar bra eller daligt &r inte helt klart - betyder det att jag &r
tillréckligt sjuk eller tillrackligt frisk? Som jag berattat tidigare har
det en del fordelar, framst att jag far en "egen” forskningslékare
och sarskilda sjukskoéterskor, jag kommer att sakna de gamla
men lokalerna ar de samma sa jag kan atminstone halsa pa dem.
Dessutom kommer jag att f& béattre kontroll och uppféljining, dven
om jag tyckte den var bra tidigare. Nackdelen kan majligtvis vara
att det blir manga lundaresor. Jag far helt enkelt se det som min
nuvarande uppgift att vara sjuk och delta i studien. Jag har nagra
riktigt gamla vanner i Lund. Jag far férsdka kombinera nytta och
ndje genom att ga och ata lunch med kamrater. Kanske kan jag fa
en trevlig pratstund med vannen Frank, som om jag forstatt saken
ratt borjat kdra sjukresor.

| forberedelserna fér studien ingick att samla urin under 24-timmar.
Det blir pinsamt mycket nar man skall dricka som en kamel.

Med tva dunkar, och d& menar jag verkligen dunkar, diskret i en
ICA-kasse var det dags att leverera i Lund. Emma Sjukskoterska,
ringde for sékerhets skull och pdminde. Jag berattade att jag
nastan var pd vag och att jag skulle lamna min produktion i
receptionen kl. 11. Det blev en trevlig utflykt eftersom Erik och
hans son Tage gjorde mig sallskap. Den unge mannen, som gar
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mot fyra, kan stélla manga fragor, men ockséa pé ett fortjanstfullt
séatt trycka pa rétt hissknapp. Nar jag kom till receptionen sa de:
"Staffan?” Det hade jag ingen anledning att férneka och da ringde
de efter Emma. Hon kom ut och hélsade pa oss. En valdigt trevlig
gest!

Nar jag, hemma igen, fick samtalet frin hematologen, att jag
antagits for studien, forsdkte jag erinra mig vad doktor Marcus, vid
introduktionsmétet, beréttade om 1dkemedlet som ska testas. Han
var pedagogisk och hade bra bilder. Likafullt kommer jag ihag litet.
Det beror sannolikt pé att jag har glest mellan krokarna att hanga
upp ny kunskap pa. Han sa att det var ett neurosedynliknande
preparat, vilket forklarar att jag fick lova att inte skaffa barn under
studien. Ett [6fte som jag utan stor forsakelse kunde avge péa
stdende fot. Jag fick uppfattningen att de var bra mot myelom,
men de hade inte riktigt klam pé& varfér. Medicinen ar som Velcade,
vilken jag fatt i férra omgéangen, men den har den stora férdelen att
den ges i pillerform i stéllet fér som dropp.

Jag googlade substansen for att lara mig litet mer. Helt |att &r

det inte for en amator inom omradet. Men medicinen ar en s.k
proteasomhammare. Proatosomer ar enzym som katalyserar
nedbrytningen av bindningar mellan aminosyror i proteiner. Att jag
inte begriper detta behdver inte bero pa, att jag satt och dasade
under kemi- och biologilektioner, utan att det gétt femtio ar sedan
som jag satt som ett ljus och lyssnade pé& mina larare. Minnet kan
ha avtagit och framforallt har det hant en del inom omradet.

Sammanfattningsvis: Den aktiva substansen bortezomid &r en
proteasomhammare. Proteasomer spelar en viktig roll i styrningen
av cellernas funktion och tillvaxt. Genom att stéra deras funktion
kan bortezomid ddda cancerceller.

Ett tips jag vill formedla nar man pa nétet tar del av information,

ar att alltid notera datum for publicering. Utvecklingen inom
canceromradet ar snabb och omfattande. Vid mer &n ett tillfalle
har jag blivit skramd av mycket negativa prognoser. Manga ganger
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har jag med lattnad sett att de &r gamla, i nagot fall frdn 2005.
Min doktor sa vid ett tillfalle att i princip allt som hant avseende
behandling av Myelom har skett under de senaste fem aren.

P& tisdag ska jag &ka till Lund igen och ta nya prover och
genomga réntgenundersokning, Samtidigt ska jag f& mediciner.
Undersékningarna ar omfattande - fem timmar. Om jag skriver
strunt p& bloggen eller i facebook sedan, kan det bero pé att

jag &r kortisonspeedad. Jag hérde om en som blev inlagd pa
sjukhus pa grund av tvangsforestallningar fororsakade av langvarig
somnbrist till f6ljd av kortison. P& onsdag aker jag till Lund for mer
information. Blir jag antagen kommer det att bli ménga lundaresor,
men jag har ju tiden. Hammenhdg — Lund — Hammenhog,
Hammenhog - Lund och sa vidare.
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31 JULI 2013

Fran Hammenhog till Lund (igen)

Punktligt var min sjukresebil pa plats pa den nya adressen vid
Odenplan i Hammenhdg. Chaufféren var gammal kock. Vi hade
ett intressant samtal om matkvalitet, medvetna konsumenter,
roda lappar, narproducerat, ostar och sasfonder. Skane var
folktomt. Semestertider och turisterna hade sovmorgon, sena
vanor. Sjukbilarna utnyttjas till 30%, &nda ar det stiltje pa
"skroplingatransporter”. Jag reser inte pé skattebetalarnas
bekostnad. Finansiér ar Millennium, inte att férvaxlas med
tidskriften i Stieg Larssons braksuccéthrillers, utan det
lakemedelsforetag med samma namn, som finansierar fas
3-studien.

Till foljd av frAnvaron av morgonrusning till Lund var jag pa
plats pa Blocket i mycket god tid. Jag hann val med en

mugg av Pressbyréns goda cappuccino, sadant har vi inte i
Hammenhdg sedan Froken Ostergren slog igen. Jag gick in

pa Facebook och loggade in p& universitetssjukhuset. Snabbt
kom flera uppmuntrande kommentarer. Jag sdg ndgon gammal
sjukdomskollega, nu med litet mer hér.

| god tid gick jag upp till mottagningen for en heldag med syster
Emma och kollegor. Forst blodprov, saddant som hematologer
alskar, sarskilt var de intresserade av keratininvardet, njurarna
ar utsatta. Provet skickades pa snabbanalys, for att om vardet
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férsamrats kunna satta in vatskedropp. Dessbéttre hade det
marginellt forbattrats, vilket jag tar som ett betyg pa att jag varit en
duktig vattendrinkare.

En underskoéterska, som jag tréffat tidigare, avldste och gjorde
lowtech-undersdkningar. Blodtrycket var perfekt, meddelade

hon modigt som en Wikileak-tipsare, till skillnad fran fegisen pa
vardcentralen som inte sa flaska. Jag kdnde mig néjd med min
egenordination att ta bort blodtrycksmedicinen. Hon tog tempen,
36,8. Jag foreslog att vi da kunde avbryta dar och jag kunde aka
hem. Ingen feber - ingen sjukdom (gammalt djungelordsprék). Jag
fick forklarat att sé enkelt var det inte, vilket jag i och for sig anat.

Plotsligt stod skoterskan med en hand pé min brostkorg. Aha
tankte jag, jag k&nner igen en healare nér jag méter hen. Hade
sjukvardskrisen gatt sa langt att man borjat med handpéalaggning.

I mitt stilla sinne hoppades jag att det var en tillfallig I6sning under
sommaren. Jag frdgade om handpélaggning var ett nytt grepp. Bra
jag fragade! Hon forklarade att hon réknade andetag per minut.
Jag andades ut och hoppas att jag inte stérde rakningen.

Emma gjorde entré. Dags fér genomgéng och utportionering av

mediciner. Nu &r jag tillbaka i drogtrasket! Nu ar det ett betydligt
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storre ansvar pa mig, i foérra rundan 1&g jag inlagd och behévde
bara gapa och svélja eller stalla mitt blodomlopp till férfogande
for dropp. Nu ska medicin tas pé fastande mage, i samband
med maltid, vissa dagar, alla dagar eller vid behov. Jag far inte
heller anvanda dosett for att strukturera intaget, eftersom vissa
mediciner ska forvaras i kylskap. Dessutom ar det rigortsare till
foljd av att jag ingar i studien. Tomférpackningar ska returneras,
missat intag ska anmalas till forskningslakaren. Som ni forstér &r
det ett veritabelt kineseri, utan formular och protokoll skulle det
vara omdjligt att hantera detta.

Jag fick upprepa mitt partiella kyskhetslofte. Forstéeligt eftersom
Lenalidomid &r en vidareutveckling av Neurosedyn som med
katastrofala foljder ordinerades som lugnande till gravida kvinnor.
Att det anvands vid behandling av min sjukdom, Myelom, &r en
foljd av en upptackt vid annan medicinering. De vet faktiskt inte
varfor det funkar men val att det gor det. Fair enough!

En timme efter medicinintag fick jag lunchrast. Jag gick ned i
restaurangen i lobbyn. Sprodbakad spattafilé, ett hedervart férsék
att férvandla medioker ravara till fiskpinnar, skalpotatis som jag

ger ett kvalitetsplus for och en bedrovlig sés, som kanske skulle
forestélla remouladsas tillagad med filmjolk och curry tror jag.
Ingen hojdare men vad kan man begara fér 69 kronor? Jag var
ledig till 14 och passade pé att "oenchmarka”, som jamféra numera
heter, mitt halsotillstdnd mot andra skroplingars pé lasarettet. Jag
verkar inte vara den mest nedgangna och battre ska det val bli.

Snabbt upp till Emma fér kontroll av att jag dverlevt bade lunch
och medicin. Uppenbart med positivt resultat eftersom jag fick en
ny tid om en vecka , da bara ca en timma. Vidare till réntgen! Jag
borjar hitta i Blocket som i min egen ficka. Den operativa rontgaren
hade klart for sig att jag varit dar for knappt tva ar sedan. Hon

kom ih&g mig tack vare min stiliga tatuering. Tack snalla Stina, jag
behdver inte gdra mer reklam for dig. Du ar ju fullbokad hela 2013
och en god del av 2014. (Férresten har du pensiondarsprislista, eller
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ar det kanske dyrare, eftersom det géar at mer black till skrynkliga
manniskor?)

Har forstar man vikten av att bygga varumaérke och att en bild
séger mer &n 1000 ord. Réntgaren kom fré&n Osterlen, Smedstorp
har jag fér mig, vilket troligen hjélpt till att pragla in mig och Gastis i
hennes minne. Apropas min sjukdom beréattade jag att jag var med
i en fas 3 studie. Lund kor riktigt mé&nga sadana vilket &r bra for
savél ekonomi som utveckling. Det har sagts mig att den positiva
prognosen for behandling av myelom har tillkommit under de
senaste sex aren. Rontgenskoterskan, som jobbat pé samma stélle
under ofattbara 40 &r, hade sett utvecklingen. Forr kom patienterna
en gang och aldrig mer. Nu for tiden &r det inte ovanligt med 10-15
besok. En mycket konkret pekare pé framgang.

Efter den smidigt genomférda rontgenundersdkningen hade jag
gott om tid att g4 till apoteket for att kdpa ut kompletterande
medicin, som inte omfattas av studien. Jag fick insomningstabletter
att anvandas om kortisonspeeden satter in. Med den
storkundssubvention som tillampas fick jag betala futtiga 16

kronor.

Jag hade klart for mig att jag ocksa skulle ha en milt
blodfértunnande medicin, for att minska riskerna for blodpropp,
som &r en majlig biverkan av andra mediciner. Farmaceuten
missade den, antagligen for att den var utskriven dagen innan.
Skont att slippa att gbra sig ett arende till, &ven om det kostade
mig ytterligare 15 pistoler. Jag forsdkte snacka in sjukliga hunden
Doris under hogkostnadsskyddet, men férgaves.
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Blodfértunningspillren &r gulligt formgivna, som sma hjértan. Utan
att ha sett sddana, far jag en association till ecstasy-piller. Med
utférda drenden hade jag en god stund 6ver. Jag kdpte en kulglass
i kiosken utanfor entrén. De har min favorit Engelholmsglass. Det
ar ett litet bolag som annu inte slukats av jatten. Bilen hamtade mig
en halvtimme innan bestalld tid. Avvikelse at det héllet uppskattas
hogeligen. P4 kvallen hade vi, kanske ndgot morbid aktivitet, med

tanke pé dagen i 6vrigt.
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23 AUGUSTI 2013

Tvaarsjubileum

For tva &r sedan blev jag sjuk, riktigt dalig, och fick det lika
ovantade som chockartade beskedet att jag hade en allvarlig
cancersjukdom, som paverkar blodbildningen, myelom. Jag har
tidigare i bloggen beskrivit den i sanning besvérliga behandling
som rutinmassigt erbjuds oss nyblivna myelompatienter. Jag har
aldrig tidigare i vuxen alder varit allvarligt sjuk. Kanske pa grund
av detta fanns det ett inslag av dventyr i sjukdomen och framférallt
behandlingen. Jag ar bade tacksam och fylld av beundran for
den krisande skénska sjukvarden, framforallt manniskorna som i
en kravande arbetsmiljé behaller professionaliteten och det goda
bemdtandet.

| ovissheten nér en allvarlig sjukdom drabbar en funderar man och
grubblar 6ver hur det ska g4, livet och till och med ddden ibland.
Visst blir man fixerad vid sjukdomen, men dessutom uppstéar
sociala och praktiska problem, oro f6r ekonomi, verksamhet och
framtiden fér anhoriga och en sjélv. Jag tror att jag var tamligen
omedveten om hur délig jag verkligen var, i min foérestaliningsvarld
fanns inget annat an att jag skulle bli frisk. Det ar en bra instéllning
om man lyckas fa till den.

Aterhamtningen tog 1&ng tid, men gick, som den skulle. P&
senvaren fick jag beskedet att alla varden pekade &t ratt hall. Jag
kunde ga ner i aterbesok fran en gang i manaden till var tredje
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manad. Det k&ndes riktigt bra och jag blev starkare for varje dag.
Redan fran borjan hade jag fatt informationen att sjukdomen

inte botas utan halls i schack. Jag frdgade min doktor - nar
aterkommer den? Sannolikt inom fem ar, fick jag som ett ovanligt
exakt svar. | mitt medvetande férsvann "inom” och omtolkades av
mig till "tidigast om fem &r”. Nar den véadervedervardiga varen gick
mot férsommar och temperaturen narmade sig anstandiga nivaer
madde jag fint och s&g fram mot en sommar med kéara besok fran
barn och barnbarn.

D4 fick jag snytingen! Nar jag byggt upp min idyll och flyttat till ett
nyrenoverat hus, kom beskedet att den férhatliga M-komponenten
var pa vag upp. Detta ar ett odiskutabelt och objektivt méatt pa hur
mycket myelom jag har for tillfallet. Nivan var inte oroande men att
den steg var det i sd mycket hogre grad. | detta skede kandes det
som om jag holl pa att tappa fotfastet, jag hade ingen som helst
beredskap for att bli sjuk igen. | min férestallning stod jag infor

en upprepad, oerhort plagsam, behandling. Jag stallde mig in pa
kamp. Jag hade recept pa bade psykofarmaka och sobril, om mina
andliga krafter inte skulle forsla.

Behandlingen har nu pagétt i snart fyra veckor. Eftersom jag ingér
i en s.k. fas 3-studie, en sista koll p& levande ménniskor innan ett
lakemedel godkanns, har jag varit i Lund en gang i veckan. De har
tagit ett enkelt blodprov for att kontrollera att inget gar k&pprétt

at skogen. Lakare har jag inte traffat, men det kommer att ske pa
tisdag. En gang i manaden ska jag lamna fyrrérsblodprov som
skickas till Bryssel for analys, p.g.a. fas 3. Dessutom har jag ett
dygns urin i ett "hdganadskrus runt halsen”, nej det har jag inte utan
i en plastdunk diskret i en barkasse.
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Det ar larorikt att vara sjuk. | quiz-kampen med sonen Erik fick jag

frdgan om hur mycket urin en vuxen manniska utsondrar pa ett
dygn. Yes - 1-2 liter svarade jag utan tillstymmelse till tvekan. Innan
jag utsattes fér dessa undersdkningar hade jag ingen aning att det
var s& mycket..

Det ska bli fint att traffa lakare. Jag kan tycka att det ar lang tid,
ca en manad, utan besked om vérdena gatt upp eller ned, som
myelompatient blir man litet ndrdig. Eftersom jag inte har tillgdng
till nagra matt far jag motvilligt forstka kanna efter i kropp och
sjal, hur jag mar. Jag mar valdigt bra med tanke pa att jag ar sjuk.
Jag plagas nagot av att jag ar initiativios och oféretagsam. Detta
uppfattade jag som trétthet, och namnde f6r Heidi, sjukskoterskan.
Hon fragade mig hur jag sov. 6-7 timmar pa natten och kanske 1
timma pé eftermiddagen. Det &r ju helt normalt sa Heidi. Dilemmat
ar val att jag kdnner mig lat och onyttig. Jag far jobba pa det och
gobra sadant jag kan. Jag mar alltsa riktigt bra - &tminstone till
tisdag da jag traffar doktorn och eventuellt far veta att jag

inte alls mar bra.
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30 AUGUSTI 2013

En fOrsta utvardering

Jag har genomgatt en férsta behandlingscykel pad en ménad, 28
dagar for att vara exakt. P& tisdagen skulle jag traffa lakaren. Jag
har verkligen sett fram emot det, en dryg méanad upplever jag, som
l&ng tid, for att fa ett besked om hur vardena ser ut. Jag vill veta ar
det pa vag upp, ned eller oférandrat. Att jag kdnner mig frisk och
stark ar en sak - att f& det verifierat en annan.

Medan jag satt och vantade pé transport googlade jag runt for att
se om det hant nagot i "myelomvérlden”. Jag sag att Klas Ingesson
var pigg och rask, tillbaka i Elfsborgs juniortranarstab. Inte for att
jag haller pa Elfsborg, men jag héller pa Klas Ingesson. Efter det
tredje stamcellsbytet, denna géng sa sent som i januari, &r han
kryare an han varit efter att ha fatt den elandiga sjukdomen. Jag
vet vilket lidande som ar forknippat med stamcellstransplantation.
Sjalv &r jag glad sa lange det finns alternativ fér min del.

For att hinna med att fa litet mat i mig hade jag lagt till en
halvtimmes tid pa transporten. Jag bestallde i restaurangen

en spattafilé. Med en tydlig kénsla av déja vu tuggade jag i mig
den torra illa tillagade fisken med en currykryddad filmjolk, som
kallades remouladsas, och salladen till var sonderkryddad med
koriander. Vad &ar det for gladje med att det ar billigt, 69 kronor, om
det knappt gér att ata? Nésta gang far jag lagga pa en timme till
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sa jag hinner g& pa Grand, eller nagot annat av Lunds anstandiga
matstallen.

Jag traffade bade Heidi och Marcus. Heidi genomforde stora
provbatteriet och satte ett dropp med skelettstarkande medicin,
pamidronat. Marcus och jag talade om hur jag méadde. Foér dagen
madde jag relativt sett stralande. Vi diskuterade biverkningar.
Jag har ju fért noggrant protokoll, men min instélining &r att om
besvaren inte &r bestdende, sé &r det inte s& mycket att hdnga
upp sig pa. Den enda tydliga biverkan jag ké&nner ar stickningar
och bortfall av kansel i fotterna. Detta uppkom redan vid férra
behandlingen, men jag tror att det blivit ett snapp varre.

De &r inte s& latt att komma ihdg och hélla aktuella frAgor som
uppstar nar man mar samre. Vid dagens traff mar jag prima, men
en fraga har jag lyckats halla aktuell: hur Iange ska behandlingen
pagd? Jag har litet svart att f& in i mitt huvud att det inte ar fraga
om att bota, utan att halla tillbaka symptom och &stadkomma en
sa bra livskvalitet som det ar mojligt. Har jag tolkat svaren jag far
ratt betyder det att jag kommer att fa medicinera sé lange det har
avsedd verkan, vilket betyder att hélla den s.k. M-komponenten
och andra symptom och varden pé en acceptabelt 1&g niva.

Det som kan fa den aktuella medicincocktailen obsolet

ar att vardena inte sjunker tillrackligt eller att de bdrjar

stiga. D& far behandlingskonferensen spana fram ett annat
behandlingsalternativ och det finns. Funkar medicineringen
kommer jag att f& fortsétta med den, det verkar alltsd inte vara
aktuellt att i ndgot bestamt lage avbryta behandlingen, malet

ar séledes inte att goéra mig frisk. Det &r just detta som jag
psykologiskt har s& svart att forhalla mig till. Jag méste dva mig att
vara "nastanfrisk” eller frisk med sankt prestanda..

Jag var litet besviken med besoket i det avseendet att jag dragit
ivag i forvantningar pa exakta varden och provsvar. Det gar inte
riktigt att lita pd kroppen att jag mar bra, jag behover verkligen
fa det verifierat av provresultaten. Eftersom alla prover skickas till

176



Bryssel for analys, i den fas 3-studie jag medverkar, och de inte ar
de raskaste pa jorden tar Lundahematologerna litet eget blod och
gor parallella tester. Dessa blir klara pa ett par dagar.

Onsdagen var en fantastisk sensommardag pa Osterlen. Detta &r
basta tiden har, de flesta turister, men inte alla, har &kt hem, det &r
varmt i luften och i vattnet och bar och frukter mognar pa lIopande
band. Vi, hustrun, Doris hund och jag rustade oss for utflykt med
matsack. Farden gick till klipporna och Grénet i Branteviks vastra
utkant. Som blekingar gillar vi klippor battre &n sand, om man
vagar séga det ndr man bor vid Sveriges basta sandstrander.

Fika i den otdmjda vildmarken &r en riktig liten guldkant. Det

tycker ocksé Doris eftersom hon kommer i niva att glo néringen
ur varenda brdédbit man stoppar i sig. Att inte ha badat denna
fantastiska sommar ar en férsummelse, som jag bestamt mig for
att ratta till innan det &r férsent. Doris, som sjélv &r en ivrig badare
upp till magen, tycker att det ar ndgot oroande dver detta att vi
kastar oss i vattnet.
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P& Osterlen har vi ett bra bjérnbarsér och det finrns manga
bjornbarssnar. Vi rundade av var utflykt med att plocka fyra kilo
harliga bar, som blev delikatessmarmelad smaksatt med ingefara.

Gastgivaregarden ar nu nastan sjalvforsorjande pa

frukostmarmelad. Det &r verkligen litet extra att kunna servera
helt hemgjord marmelad. P& kvallen unnade vi oss en riktig
brakmiddag pé en av Simrishamns bésta krogar.

Pa torsdagen fick jag ett samtal frdn "hemligt nummer”. Da vet jag
att det med sannolikhet, gransande till visshet, a&r hematologen,
som ringer. Riktigt &ven denna gang! Det var Heidi, som talade om
att provet taget pa tisdagen gav vérdet 7 g/l pad M-komponenten.
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Detta gjorde mig verkligen glad eftersom jag vid boérjan av
behandlingen hade vardet 11. Jag fick allts& besked om att
medicinen biter. Jag vet inte om jag far riktig medicin eller placebo

i den fas 3-studie, som genomfors. Detta kan lata markligt, men

de tva andra mediciner jag &ter ar den standardbehandling, som
hittills anvands. Mig spelar det faktiskt ingen roll vilkken substans
som sanker M-komponenten. Jag kan som kuriosa ndmna att i den
forra/forsta behandlingsomgéngen hade jag, som hogst, 59 g/l.
Med gladje ar jag beredd att ta den skatteh6jning som beslutats
och som tillfér Skanes sjukvard 700 MKR/ar.
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13 OKTOBER 2013

Antikroppar mot myelom

Ibland stoppar jag upp och férsdker utvardera mitt tillstdnd. Jag
tror att det kan vara ett led i att acceptera "det nya livet”. Det ar ett
par manader sedan jag fick besked om att elandespesten blommat
upp igen. D& blev jag besviken och, antar jag, skramd infor att
behdva genomga en behandling, som nér jag forst blev sjuk.
Gudskelov har det inte varit s&, behandlingsprogrammet denna
gang ar skonsamt och jag fungerar under tiden.

Jag har tidigare namnt att jag ingér i en studie av ett /dkemedel
innan det eventuellt slapps pa marknaden. Till foljd av detta har
jag haft en mycket tat kontakt med hematologen, lakare och
sjukskoterskor. Under de tvéa férsta behandlingscyklerna, om 28
dagar, var jag i Lund en gang i veckan. Nu har mina besok dragits
ned till var fjortonde dag.

Innan jag gér in p& mitt halsotillstdnd maste jag namna négot, som
gor mig riktigt glad. Klas Ingesson, den gamla fotbollsgladiatorn,
har kdmpat mot sitt myelom och fér en tid sedan blev han délig
igen. Han genomgick en férnyad stamcellstransplantation, den
tredje. Denna gang med en extern donator. Jag har berorts av
Klas 6de, de flesta som far sjukdomen ar éver 60 ar. Att se Klas
Ingesson, som coach, i Elfsborg gjorde mig glad. Synd om Jérgen
Lennartsson, som fatt sparken, men det ar inte detta saken ror. En
rask och symtomfri Klas Ingesson gér mig glad & hans véagnar.
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Att sportsidorna kallar honom frisk frdn cancern far sta for dem,
tyvarr gar myelom inte att bota men det gar att trycka tillbaka
sjukdomen. Jag haller mina tummar for Ingesson, men inte for
Elfsborg, nagra principer far man ha.

Nér det géller min egen hélsa finns det tva perspektiv, minst,

péa det. Hur jag kanner mig och vad proven sager uppat. Ibland,
ofta, sammanfaller prov och kénsla. Jag fick besked om att mina
blodvarden &r bra, jag har till och med nagot, som kan kallas
immunforsvar. Jag har lakt ut min férsta férkylning. Visserligen tog
det fyra veckor, men anda! Mina njurvarden ar stabila pd samma
niv4, som i somras. Inget som oroar! M-komponenten, som
entydigt anger "hur mycket myelom” jag har, s&ger fantastiska 4
gram/liter. Jag vill jamféra det med nér jag var kryast efter férra
sjukdomsperioden, da var jag som lagst nere pa 2 gram. Utan
tvekan biter medicinen, som den ska. Jag kan inte lata bli att
spekulera i om jag far riktig tillaggsmedicin eller placebo. Min
doktor, Markus, menar att, &ven om effekten av medicincocktailen
ar god, sager det inget om den extrasubstansen jag eventuellt
provar. Jag framhaller att jag har mer ont i fétterna, vilket for mig
indikerar att jag ater cellgift, skarp medicin. Markus héaller med om
detta, men forsoket kan inte utvarderas forran om ett par ar.

Foér nérvarande dras jag med en ny forkylning. Den var inte

sé valkommen eftersom hustrun och jag bokat in en liten
paketresa, dvernattning och gourmetmiddag. Vi, och inte minst
min fru, hade behdvt den. Vi fick boka av och jag paborjade en
antibiotikabehandling. Jag orkar liksom inte med en period pa flera
veckor med hosta och snérvling.

Haromdagen blev jag medveten om att min prognos inte &r sé
lysande, som jag trott. Efter fem &r &r det endast knappt 50% av
myelomdrabbade, som lever. Aven om gruppen mestadels bestar
av aldre manniskor tycker jag inte att det ar lysande utsikter. Jag
far ta det som en paminnelse att forstka leva mitt liv med kvalitet.
Jag har brukat saga att jag lever normalt, men pa en lagre niva.
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En stor skillnad mot innan sjukdomen ar att jag ar intensivt
medveten om att jag inte kommer att bli sérskilt gammal. Forr sag
jag faktiskt ingen bortre gréns.

Jag frdgade min doktor, Markus Hansson, hur det sag ut nar
det gallde att kunna bota/utrota sjukdomen. Detta var som att
trycka pa startknappen. Med entusiasm ber&ttade Markus att
forskningsfronten intresserar sig mycket for behandling med
antikroppar, som gar in och dédar cancercellerna. Lund &r i

hog grad med. Efter forsok pa moss forbereder man studier pa
manniskor. Det finns allts& gott hopp om att kunna bota myelom
och det &r inte alls fel att vara patient i Lund.
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26 OKTOBER 2013

Atergang till normaltid

Jag har ingen anledning att oroa mig séarskilt mycket fér min
sjukdom. Ett aterbesok i torsdags verifierade det. Forra gangen

var mitt Idga blodtryck pa vag pa en utflykt uppat, denna gang

lag det mycket bra igen. Jag séger detta eftersom jag pé eget
bevag tog bort min blodtrycksmedicinering, men jag anmélde

det till min lakare. Jag tror att man far ta betydande ansvar for

sin medicinering och d& menar jag tilldggsmedicinering mot
biverkningar. Det &r nog inte fel att experimentera en aning men jag
anmaéler alltid andringar till doktorn, som oftast stéller sig bakom.

| mitt tillstand ar det I4tt att hamna i ett limbo mellan hypokondri
och fornekelse. Att delta i en studie &r en klar tillgang att hantera
dilemmat. Mitt &tagande i studien &r bland annat att forteckna

alla mina upplevda halsoférandringar i kropp och sjél, i jakten pa
mdjliga biverkningar. Alla vi hundratals férsékskaniner, varlden dver,
bidrar med vart stré till stacken. P& en hogre nivd sammanstaller
de helheten och analyserar utfallen, och en annan instans
granskar helheten och ger férhoppningsvis godkadnnande, utfardar
anvisningar och i yttersta fall stoppar lakemedlet innan det stéller
till en stor skada.

"Min” sjukskoterska har varit borta fran jobbet nagra veckor.
Det har naturligtvis lett till nAgon storning sett fran mitt
snéva perspektiv. Forra ménaden fick jag inte besked om
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"méanadsvérdena” forran jag stotte pa. Jag ndmnde detta for “min”
doktor Markus, utan att vara séarskilt upprérd. Idag fredag ringde
Markus och meddelade provresultat frdn gardagens undersdkning.
Det kallar jag lynérdhet. Sadant gér mig glad och &nda gladare
blev jag dver resultatet. Min M-komponent hade gatt ned till 1
gram/liter. Efter min aterhamtning efter den forra pldgsamma
behandlingsperioden var jag nere pa 2 gram/per liter, vilket
betraktades som mycket bra. Nu &r det ingen upplevd skillnad
mellan 1 och 2 gram, men det ar en uppmatt skillnad och det ar
inte fy skam. Dessutom forbattras Gvriga blodvéarden pa ett mycket
tillfredsstéllande sétt, t ex vita blodkroppar som &r viktiga soldater
i immunforsvarets tjanst. Allt var goda nyheter att suga pé under
helgen.

Jag har vid tva tillfallen fatt en snabbt och valdsam uppsvullnad av
lymfkdrteln till en pingisbolls storlek. Lika snabbt som den kommit
har den gétt ned. Jag har talat med Markus om detta, med en
viss oro att det skulle kunna vara cancer &ven det, vilket Markus
direkt avfardade eftersom det skulle visat sig i de prover de tar.

| 6vrigt hade han inget svar att ge direkt. Jag uppskattar att han
kan bli svaret skyldig utan att slappa fragan. Vid mitt besok igar
hade han grunnat och, antar jag, konsulterat. Han trodde inte pa
lymfkarl. Hade det varit en infektion dér skulle det ta lang tid fran
bakterieangrepp, tillvéaxt och svullnad.

Med det extremt hastiga forlopp min &komma uppvisade trodde
han, att det var spottkortlarna som ar belagna ganska nara de

av mig placerade lymfkéarlen. Jag &r, dock kvalificerad, men
snovit amator. | spottkdrtlarna kan bildas stenar som tapper till
salivgdngarna. Dessa stenar kan rubbas fran sitt tdppande lage
till exempel under natten. Jag kan spotta som folk och svullnaden
gar ned. Ofarligt men kan leda till infektion som far behandlas och
stenen avlagsnas. Om och nar ar det en uppgift fér 6ron/nésa/
hals. Sa ska en slipsten dras!
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Jag kan i manga avseende betrakta mig som frisk, mitt myelom ar
tillbakapressat om ej botat, som jag vid flera ganger resonerat om
i tidigare inlagg. Jag kommer att fa fortsatta medicinering, kanske
for evigt. De pétagliga somatiska problem jag &nda kéanner av &r i
huvudsak biverkningar av mediciner och definitivt inte pa niva att
de &r i narheten av vardet av att ha myelomet under kontroll.

De psykiska besvar som uppstétt i traumat med cancerbesked,
sjukdom och behandling kvarstar atminstone delvis. Jag ater
psykofarmaka om an inte s& mycket och sa vitt jag kan bedéma
utan biverkningar. Jag vérderar, att undvika depression och
angest, hogt. Jag tror ocksé att flera omstallningar, av mesta
social natur, relaterat indirekt till min sjukdom, paverkar mitt liv.
Frén att vara aktiv i ett familjeprojekt vi &lskade och pé ett positivt
sétt eliminerade allt vad fritid hette, blev jag hastigt ett dmkligt
vardpaket helt beroende av andra. Det har stérkt relationen med
min hustru och jag tror att det &r dmsesidigt. Vi har levt ihop &ver
40 goda ar, kanske har vi inte upplevt en storre prévning och gatt
ut sa starkta. Jag méa konstatera att jamstalldheten mellan oss har
fatt en riktig boost, for att tala svengelska.

Foér mig har det inte varit ett stort problem att vara beroende av
andra. Problemet ar att byta liv utan att sjalv vara inblandad.

Att bli pensionar - ndgot som jag hade sett framfor mig i
sjuttiodrséldern. Ett orosmoment ar naturligtvis att slappa ansvaret
for gastgivaregarden dven om det &r till en duktig son och
svardotter, som jag har stérsta fortroende for. Jag vet att det inte
ar en ekonomisk 1att uppgift att med kvalitetstdnkande driva en
kulturhistorisk gastgivaregard, hotell och restaurang, med éaret-
runt verksamhet péa landet. De fasta kostnaderna ar mycket hoga.
Jag vill inte ha medverkat till ekonomiska bekymmer fér den unga
familjen och jag avskyr tanken att de inte ska hinna vara familj
med tva smabarn. Kort sagt &r det mycket som gnager och ibland
undrar jag om jag inte smitit in bakom sjukdomen.
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For mig, oss hustrun ocksd, galler det att hitta det nya livet efter
snart 10 &r som gastgivare. Det har helt uppfyllt oss vi har inte
byggt upp négon egentlig bekantskapskrets, har inte ként behovet.
Det ar manga, inte minst i byn, som vi kanner, liksom manga
stamgaster. Jag tror att vi varit "bortbjudna” tva ganger, bara vi
alltsé. Jag horde forresten pa radion idag hur man skojade om
overgang fran sommartid till, inte vintertid, utan till normaltid. Man
raljerade och férfasade sig dver att man skulle leva ett normalliv
och antydde likheter med Sovjet och Osttyskland. Fér oss galler
det att bygga upp ett "normalliv”’ inte, som det var férr utan som
man vill ha det nu.

Livet i nuet

Jag maste beratta om en séllsamt trevlig sammankomst i Malmo i
onsdags. Om vi nu inte skaffat nya vanner far man stka sig bakat,
vintage ar ju trendigt som fasen. Vi var bjudna till Malmd. Sju
personer, som hade det gemensamt att vi for cirka 40 ar sedan
jobbade pé personalavdelningen p& Malmé socialférvaltning,
strangt taget var det fem av oss tva hustrur hade inte jobbat just
péa den avdelningen, men daremot lange pa socialférvaltningen. De
var inte helt utanfér néar en ohdmmad namedropping broét ut.

Annelie och jag tog tillfallet i akt att 8ka in till Malmo redan efter
lunch, for att flanera och uppleva miljder. Alltid annars nar vi ker
dit har vi arende, mestadels till Ikea. Det &r ingen konst att hitta
parkering mitt i stan och vi tycker att det &r billig avgift. Efter 20
ar i Stockholm &r man inte bortskamd. Hittade man déar en plats
Overhuvudtaget att stalla bilen pa& kostade det s& man kunde tro att
man lade handpenning pa en tomt. Nar vi kom ur parkeringshuset
bérjade regnet. Aven i dvrigt var utflykten en besvikelse. Enda
ljuspunkten var ett inkdp av handskar pa Ahléns. Dessa skulle
enligt prislapp kosta 599:-, vid betalning visade det sig i kassan
vara prismarkt med 299:- och det fick jag dem f6ér utan tjafs.
S&dant tycker jag om!
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Alla vara vintagevanner bor mer eller mindre grannar i fashionabla
delar av vintagemalma. Vi tréttnade pa var malmdéeskapad och
akte till ratt adress och kom fram i oartigt god tid, men vi &r ju
frén landet. S& sméaningom var hela séllskapet samlade och

visst har det hant en hel del pa 40 ér. Vid en snabbesiktning en
nagot bedagad samling, men anda representativ for nyblivna
pensionarer tror jag. Alla, utom Annelie, pensionarer! Vara jobb pa
socialférvaltningen var vara forsta riktiga jobb, rimligen blir vi da
pensiondrer ungefar samtidigt.

Halsolaget inte mycket att yvas éver. Tre med hérapparat, en
som haft stroke, en nyopererad fér gallan, en ankling efter

frun som for nagra ar sedan gick bort i akut leukemi och sjalv
opererad for tjocktarmscancer, jag med mitt myelom och en

som har cancer dverallt, utom i lungorna, och hérseln skadad
genom stralbehandling. Detta var en fér mig alldeles lagom stor
forsamling, jag hatar mingeltillstaliningar. Det kan ju framsta som
den skropliga férsamlingen inte skulle ha det sd muntert, men tvart
om. Det tog inte lang tid forran glada samtal och skratt var igang
och det var inte bara gamla minnen. Glatt och litet hacklande och
ingen var bitter dver sin ohélsa, som nagon av de halvddva sade,
det ar tur att man hort det mesta.

Vi at en smaklig bourgognegryta, fran Carl Butler patentverk fran
anno dazumal, om jag inte misstar mig. Ett gott vin dartill och en
sorbetartad dessert. En riktig trevlig kvall. Vintagevanner ma bli ett
socialt framtidskoncept. Det ar litet skdnt att ingen l1angre behdver
visa n&got f8r ndgon annan. Det kanns som vi alla lever i nuet. Ar
det inte det som de strédvande unga kallar mindfulness? Kanske
det basta av allt, kalaset avslutas naturligt strax efter tio. Det ar ju
en dag aven i morgon, sa vi lever inte helt i nuet och inte bara i det
forgangna.
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26 NOVEMBER 2013

Medline

For n&gra ar sedan, nar jag var en frisk manniska, vore det for
mig fullstéandigt otankbart att pa TV se ett program, som "Fraga
doktorn”. Idag nér jag lever med min cancersjukdom, multipelt
myelom, ser jag med stort intresse och annu stdrre utbyte pa
programmet tidig mandagskvall. Nu &r jag inte ensam om detta,
enligt uppgift fran programledaren har de 1,2 miljoner tittare.
Siffran &r hdpnadsvackande och indikerar att redaktionen &r
extremt duktig pé att vélja ut intressanta och relevanta &mnen.
Programledaren ar sprudlande positiv pa ett satt som vanligen
gér mig p& nerverna, men jag har bestamt mig for att ge

henne dispens. Doktorn, som medverkar i studion, ar saklig,
kompetent och balanserad pé ett sétt, som bra kontrasterar mot
programledarens euforiska dverentusiasm.

Jag har alltsa kapitulerat och missar ogéarna "Fraga doktorn”

i synnerhet som hustrun jobbar pa gastis pd mandagskvallar.

Jag tycker att man far valdigt bra allménna halsoréd. Senast da
temat egentligen var dieter och viktkontroll fick jag ett uppslag
som jag haft stor gladje av. En databas Medline ndmndes. Har
finns en utforlig, jag vagar inte pasta heltackande, medicinsk
dokumentation. Du kan stka pé den sjukdom som intresserar dig.
Jag gick naturligtvis in p&d multipelt myelom. Jag har ingenstans
sett en battre sammanhallen beskrivning av sjukdomen; symtom,
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diagnos, behandling, vetenskapliga artiklar, beskrivning av
forskningslaget m.m. Materialet &r pa engelska men inte alls pa ett
medicinskt facksprak, som gor texterna svartillgangliga.

Nar jag laser pa Medline ar det kanske inte s& mycket nytt jag lar
mig. Den verkliga tillgéngen &ar helheten. Jag dnskar att jag kant till
Medline nar jag forst blev sjuk. Det skulle hjalpt mig att forsta vilken
sjukdom jag drabbats av. Nér jag jamfér med den information,

som finns pa& Cancerfonden, segrar Medline med hastlangder.

Jag kan helt enkelt inte forsta att hematologen inte hanvisade till
Medline, nér jag sokte all tillganglig information. Medline &r rena
skattkammaren fér den vetgirige!
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23 DECEMBER 2013

Tredje julen efter pesten

Nar jag fick min dystra diagnos, myelom, i augusti 2011, hade

jag ingen aning om vad som vantade mig. Det ar jag mest glad

for eftersom det hjalpte till att bygga upp en fast dvertygelse att
situationen var allvarlig, men inte livsfarlig. Jag tror inte att jag vid
nagot tillfalle tankt att jag skulle kunna d6 av detta. Man kan se det
som att dverlevande kraver engagemang, kamp och vilja, medan
doéden kommer av sig sjélv.

Jag insag inte hur sjuk jag var under hésten 2011. Ibland tyckte

jag att besdkare gjorde ett fér stort nummer av min sjukdom. Vi
har talat om detta senare, hustrun och jag, och det &r nog sa

att jag gjorde ett for litet nummer. Kanske var kombinationen av,
att jag skulle ta mig igenom detta, en nédrmast barnslig tillit till
vardpersonalen pa hematologen och karleken till min fru, de krafter
som tog mig igenom den svara perioden.

Den forsta julen infoll drygt tva veckor efter det att jag fatt
stamcellstransplantation. Det vore en kraftig 6verdrift att pasta

att julfirandet var klackarna i taket. Min medverkan var aterhallen.
Slemhinnorna var i upplésningstillstand. Inget atbart var gott, till
och med vatten smakade ackligt. Det var ocksa nu jag slutade
snusa, efter 42 &r som nikotinist. Kanslan att vara hemma var
fullstandigt fantastisk. Veta att familjen fanns runt, héra barnbarnen
stoja i bakgrunden!
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Nasta jul hade jag aterhamtat mig betydligt. Trots allt var jag litet
svag men det hus vi bodde i var s stort att det var latt att uppsdka
avskildhet och vila en timme eller tva. Jag kan inte séga att jag var
aterstalld, men tvivlade aldrig pa att jag skulle bli det.

Pa sommaren 2013 fick jag chockbeskedet att sjukdomen var pa
vag att blossa upp igen. Vardena som uppmaéttes i de regelbundna
kontrollerna var alldeles entydiga. Aven om jag inte var i nrheten
av vad som visades nér jag forst fick min diagnos var det ingen
tvekan om att jag utan behandling snart skulle vara dér. Jag hade
fatt information, och tagit in den, att myelom ar en obotlig sjukdom
men jag hade ingen beredskap att den skulle komma igen sa
snart. Nagonstans hade jag snappat upp att det skulle kunna ske
efter ca fem &r. S& &r det med statistik.

Sjukdomsbeskedet skickade mig in i en mork period. Jag vantade
mig en behandling som den jag just gatt igenom, d v s plagsam.
Det var inga roliga tankar. Dessbattre var de helt fel. Jag erbj6ds
att delta i en sk fas 3-studie, vilket innebéar en avslutande test pa
méanniskor, om den faller val ut sléapps lakemedlet pa marknaden.
Det kan tyckas 6desméttat att ge sig in i en studie pa vinst och
forlust, i synnerhet nar hélften far placebo. Det ar inte sé riskabelt
som det kan lata. Alla far de lakemedel som for narvarande &r
normala for myelompatienter, som fatt aterfall. Dessutom far 50%
av 0ss den substans som testas och 50% far sockerpiller. Om
man skulle f& placebo s& far man allts& dessutom den normala
behandlingen och medicineringen, som ges till alla. Man utséatter
sig alltsé inte for stora risker och mycket ar testat redan innan den
avslutande fas 3-studien genomfors.

2., ”

Foérdelen med att delta i studien &r att jag far "egen” lékare och
sjukskdterska. Den kontinuerliga och personliga relationen gor
att man lar sig mer om sjukdomen, det ar |attare att stélla fragor.
Provtagningarna &r mycket omfattande och rigorésa. Jag ar
valdigt ndjd med bade lakare och skoterska, vilket inte ska tolkas
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som att jag ar missn6jd med dem jag métte under min forsta
behandlingsperiod.

For ett par dagar sedan ringde doktorn, Markus, for att meddela
de senaste provsvaren. Alla resultat gér at ratt hall. Njurvardena
ligger stabilt som i somras, d v s en liten funktionsnedséttning,
som inte oroar. M-komponenten ligger pa 1, den lagsta nivan
hittills. Blodvardena fina! Blodtryck normalt! Tidigare har spér

av M-komponenten kunnat finnas i urinen, det ar borta nu vilket
indikerar en forbattring. Antikroppar bildas. Jag fragade Markus
om han enkelt kunde férklara vad antikroppar ar. | immunférsvaret
ingar manga olika former av antikroppar med olika uppgifter da
kroppen angrips av infektioner av bakterier, virus eller svamp. D&
man drabbas av myelom sker en okontrollerad tillvaxt av celler
till en antikropp, M-komponenten. Det ger en brist av andra
antikroppar och immunférsvaret blir daligt

Det verkar uppenbart att den medicin jag far, som testperson,
ar riktiga grejor. Markus forefaller lika 6vertygad, dven om inte
heller han fatt information. Det &r litet roligt att han har samma
tavlingsinstinkt, som jag. M-komponenten ska ned till noll.

Han berattar att han har ett par patienter i studien, som varit
med langre &n jag, dar det inte gar att pavisa forekomsten av
M-komponent. Jag noterar att han inte s&ger att de blivit friska,
men kanske &r det vad det innebadr, tiden far utvisa. Jag forstar
Markus jakt efter nollvarde, som forskare méaste han vara helt
engagerad i att hitta vagen till att bota myelomsjuka.

No6jd med min tidiga julklapp tanker jag att resan k&nns som
avslutad. Bloggen kan i princip stdngas. Nar jag forséker
summera erfarenheter kommer jag fram till att jag lever i ett
valfardsland. Visst finns det systemfel inom t ex varden, skolan
och sysselsattningspolitiken. Men en sak ar fér mig kristallklar.
"Nedrustning av vélfarden” ar ett retoriskt mantra som man inte
bor ta pa allvar. Valfarden ar idag vasentligt mycket hogre &n da
folkhemmet byggdes. Redan Tage Erlander var helt pa det klara
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med att mycket kraver mer. Ingen blir ndgonsin ndjd, efterfragan pa
valfard Okar hela tiden, samhallet férandras och att &stadkomma
forbattringar i valfarden fran en mycket hdg nivé kostar sé
gigantiskt mycket mer an att astadkomma mycket vélfard fran en
l&g niva. Om jag vore politiker hade jag satsat all in i skolan och i
atgarder mot ungdomsarbetsldshet.

Jag ar sé oerhort tacksam mot svensk sjukvard och hoppas att jag
far leva lange &n med en allt mindre kontakt med den.

Hustrun och jag ska fira en lugn jul i v&r ensamhet vilket var
mycket lange sedan. Vi ska kla var gran, ett riktigt missfoster om
sanningen ska fram. Plocka ihop en rimlig méangd julmat. Hoppas
att nuvarande ovéader med slagregn och, tror jag, &ska efterfoljs av
béttre vader som gynnar en och annan langpromenad.

Med det vill jag 6nska alla en riktigt god jul och ett gott nytt ar.
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KOMMENTARER

Jeanette Johansson-Anmark 4 januari 2014 06:13
Hej

Vill tacka dig for att du valt att dela med dig av dina erfarenheter i
denna blogg. Jag heter Jeanette och fick for en knapp ménad sedan
myelomdiagnos... och livet stélldes pa ande... Befinner mig mitt de
1000-fradgornas fas... Vad hénder nu? Hur lange ska det vara s& har?
Blir det battre? Blir det samre? Inga givna svar men att fa ta del av
andras upplevelser &r ett satt att sortera...

Att det sedan visar sig att du bor och verkar p& Osterlen-Hammenhég
krymper vérlden vi lever i... Jag bor i Tomelilla och verkar i Hammenhég
genom 2 boendeverksamheter vi har i byn. Jag har atit manga goda
luncher hos er pa gastis!

Tack &n en géng for att du delar med dig av dina erfarenheter

Med férhoppning om ett gott 2014!

Staffan Sundstrom 5 januari 2014 03:06

Ibland kanns varlden liten. Vi ar inte s& manga som drabbats av
myelom och s& &r vi nastan grannar. Jag forstar vilken fas du befinner
dig i och ingen kan svara. N&r man inte kan f& svar &r man utlamnad

till sin egen fantasi. Ibland &r allt nattsvart och i bland leker livet. Jag
fick, som du kanske last, ett ganska snabbt aterfall. Kanske var det bra.
Eftersom jag ar forsokskanin for ett nytt I1akemedel har jag férménen
att fa en forstklassig uppféljning, "egen” lakare och sjukskoterska. Nu
ett drygt halvar efter det att jag fick den nya omgéngen ar jag kryare
an jag nagonsin varit, efter att jag blev sjuk. Vardena &r mycket bra,

jag borjar t o m f& tillbaka litet immunférsvar och njurkapaciteten ar
efter férhallandena bra. Jag &r 6vertygad om att var sjukdom inte bara
kan bromsas upp, snart tror jag att den kan botas. Ett gott humor och
motion far du sé&tta in sjélv. Du far gérna kontakta mig pa Facebook om
du har specifika funderingar eller frdgor som jag kanske kan svara pa.
Ett riktigt gott 2014 till oss, och alla andra fér den delen.

Jeanette Johansson-Anmark 30 januari 2014 14:36

"Tappade bort” din blogg och hittade den precis... Har darfér inte
sett ditt svar féran nu... Det har gatt en tid sedan jag skrev mitt inlagg
och &ven sedan du skrev ditt svar. Aven jag ingar i den europeiska
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studien, vilket kdnns valdigt bra! Jag &r i slutet p& den inledande
behandlingen och héller pa att férbereda mig och kroppen pa nésta fas
- "insamling” av benmarg och htgdosbehandling. Manga turer till Lund
fér behandling men &aven for div undersékningar infor nésta fas, jag har
bra dagar och mindre bra dagar och den sista veckan har jag haft mer
smaértor...

Aven jag har bérjat blogga. Ténker att det kommer hjalpa mig att hélla
rétt fokus!

Jag hoppas att din dvertygelse stdmmer - att man kommer kunna bota
myelom i framtiden. Tills detta blir sa fortsatter vi med att regelbundet
aka till Lund som forvrigt ar ett fantastiskt stélle med en engagerad fin
personal! Kanns tryggt!

Tack an en géng for ditt svar och for din blogg!
Onskar dig en fortsatt fin vecka

Jeanette

Rolf 8 januari 2014 08:26

Gott att hora att din period som "testkanin” har inneburit forbattring.
Jag kanner igen dina funderingar fran din férsta fas som mina egna.
N&r man plétsligt blir informerad om att man har en cancer s& ar

det nog bara bra om man beslutar sig for att “det ar inte s4 farligt”
och “jag ska bli frisk”. S& min férhoppning, Jeanette, ar att du ocksa
kan se pa din narmaste framtid som att den &r obehaglig och kan
vara riktigt javlig men att det &r ndgot som gar dver. Jag hade alltsd
systerdkomman akut leukemi och &r nu friskforklarad. Sjukvarden ar
fantastisk nar det galler!!

Jeanette Johansson-Anmark 30 januari 2014 14:48
Hej rolf

Tack for respons pa mitt inlagg till Staffan! Tack ocksé féor omtanke och
jag héller ned dig om att det handskar om att hitta balansen mellan att
se framtiden med beslutsamhet, hopp och fokus pa att detta ska bli
bra men att samtidigt tillata sig att kénna, ténka och att vara (kanske
tom véltra sig i) sorg, ilska och att f& tycka att livet inte ar rattvist... Jag
forsoker utdva denna balans dagligen...

Onskar dig lycka till i framtiden och grattis till friskférklaringen!!

Jeanette

195



27 FEBRUARI 2014

Inga trad vaxer till himlen

Jag har varit mycket till freds med att mina véarden indikerat att

min myelomsjukdom &ar under kontroll. Jag har till och med talat
om att avsluta min blogg, men det ska jag inte gora eftersom
myelom &r obotlig. Dessutom &r mitt immunférsvar tydligt nedsatt
och mitt psykiska tillstand &r paverkat av den traumatiska
sjukdomsupplevelsen. Kanske ar det intressant for andra drabbade
och anhdriga att lasa om mina upplevelser.

For 14 dagar sedan vaknade jag med 39 graders feber. Det

ar inte en katastrof i sig, men vi hade till dagen efter, tisdagen,
bokat in en resa till Stockholm. Det verkar som om barn och
barnbarnsbestk kommer att skjutas pa framtiden - trist! Jag ringer
hematologen, doktorn menar att jag har bra blodvarden, inklusive
vita blodkroppar. Vi enas om att forsdka laka ut forkylningen utan
antibiotika.

Under dagen tycker jag mig bli battre och bestammer mig fér

att 1&ta resan bli av, med Panodil och tdlamod kénns det majligt.
Tidig tisdagsmorgon tar vi bilen till Sturup. Sanar missar vi

flyget, incheckningen stanger redan en halvtimme innan avgang,
atminstone pa Norwegian, som vi reser med. Nog tyckte vi att det
var underligt att det inte var nagon ko. Vi far oss en uppstrackning
av damen i incheckningen, fem minuter sena som vi ar. Kanske
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retade hon sig pa att vi var alldeles avspanda. Vi hinner i alla fall |&tt
med flyget, gaten stanger femton minuter innan avgang.

Jag konstaterar att det var lange sedan jag flog till Arlanda.
Pendeltagsforbindelsen &r utbyggd mellan Stockholm och
Uppsala och att man kan &ka pendeltag fran Arlanda in till city.
Innan vi kastar oss pa pendeln tar vi, hustrun och jag, en kaffe
och ett wienerbrod. Vi tycker om bade flygplatser, tdgstationer,
Wienerbrdd och kaffe, sarskilt om man inte behdver jakta.

Pa Centralen métte en pappaledig Erik, med i vagn sovande
Sigurd, upp. Lunch skulle vi ata pa Ping Bar, belaget vid Pong
Buffé pa Drottninggatan, alldeles intill Olas arbetsplats, vilket gjorde
att han enkelt kunde ansluta. Valet av restaurang kom sig av att jag
ville ha dumplings, utbudet i syddstra Skane ar obefintligt. Jag ar
fortjust i dumplings, men nasta gang ska det likval bli Yakinuku, en
japansk kottratt.

Innan vi begav oss till nordliga férorter gick vi till Gallerian for

att kopa leksaker, det &r s& man gor till sina barnbarn. | den
gigantiska leksaksaffaren var det tdmligen 6dsligt. Det slog mig
att jag sannolikt alltid varit dar i samband med julhandel och da &r
dar allt annat &n 6dsligt. Det blev ett Monopol-spel till Morris och
en ganska stor Volkswagen-buss, en sadan som forknippas med
hippies, till lille Frans. Mot Centralen, 80 kronor for forvaring av en
resvaska nagra timmar. Dyrt tycker jag! Men alternativ fanns inte.

Vi ska ta den illa nedslitna Roslagsbanan ut till Vallentuna. Forstar
jag saken ratt gar byggfronten dar nu. Ola och Lisa med barn tillhér
nybyggarna. Vad vet jag om Vallentuna? Dér finns en erbarmilig
sylta, som kallar sig gastgivaregérd. Bland annat serverar de
"Osterlensk gryta”. Den blev man ju litet nyfiken p& som boende

pé& Osterlen. Nu visade det sig vara en felstavning. Den korrekta
stavningen: "Osterlandsk”. Jag provtryckte soffan i det nya huset,
medan Annelie gick for att hamta Morris pa fritids. Jag k&nde hur
febern &terkommit och boérjade gruva mig for att eventuellt behdva
uppsodka akuten pa Danderyds sjukhus.
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Pa onsdagen hade febern tagit kommandot. Jag ringde till
hematologen i Lund och fick antibiotika utskrivet. Jag tillhér nog
gruppen som utan hdmningar kan inta antibiotika, pa grund av
mitt svaga immunférsvar. Jag kan dock inte slappa oron dver
multiresistenta bakterier och de usla férhallanden som rader vid
produktion av "antibiotikaravaran” i Indien, for att féradlas av
den vasterlandska ldkemedelsindustrin. Mina grannar Agneta
Borgstrédm och fotografen Malin Lauterbach gjorde for nagra ar
sedan en reportageresa dit. Mycket 18s- och larorik tycker jag.

Onsdag och torsdag tillbringades pa rygg. Aven Annelie var en
aning krasslig och Ola séllade sig s& smaningom till sjuklagret
med, vad som visade sig vara, dubbelsidig lunginflammation.
Fredag, tidig morgon, tog vi taxi till Arlanda. Annelie skulle arbeta
pé kvallen. Aven om jag fortfarande var litet klen kénde jag att
antibiotikan gjort sin plikt. Hemma igen en vecka efter infektionen
och, som jag tyckte, ganska kry. Annelie foreslog att vi skulle &ka
nagonstans och ata lunch. Hon besiktigade mig och kom fram

till att den gragula fargen i ansiktet inte just vittnade om kraft

och halsa. Vi avstod fran utflykt. Vi unnade oss en middagslur.
Mandagar &r en av Annelies arbetskvaéllar. Jag intog soffan och
slotittade pa TV.

Jag kanner att febern kommer éver mig, frossa och elande. Pa tre
timmar har jag lyckats passera 40 grader. Smébarn brukar kunna
prestera sddana nivaer. Jag ringer till min fasta punkt i tillvaron -
hematologen. Sjukskéterskan tycker att jag kan avvakta och se hur
det utvecklas - kanske inte det béasta rad jag fatt darifran. Efter en
kort stund ringer hon upp igen, efter samrad med lakaren ar det
alldeles klart att jag ska aka in till akuten. Annelie &r uppe pa gastis
och pysslar om rotarianer och rotarinnor, liksom pé varje helgfri
mandagskvall. Deras méten slutar punktligt kl 21 och jag ville inte
ringa innan dess.

Jag ar nu riktigt dalig och vi slar fast att ambulans &r ratt
fardmedel, det kénns tryggt att transporteras och veta att det
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finns bade kompetens och resurser. Dessutom har det fordelen att
man direkt kommer in péa ett understkningsrum. Jag skulle inte
orkat sitta i vdntrum och rabbla en massa uppgifter for att omsider
kvalificera mig for en brits. Det jag saknar mest pa akuten &r
information. Jag fick dropp, vatska, antibiotika mm, blodprov togs
allt &r sékert helt ok, men varfér kan de inte ta en stund, det racker
med fem minuter, och tala om vad de har for plan. Jag tycker synd
om medféljande. Vi kom in ungeféar 21.30 och jag tror att Annelie
lamnade festen ca kI 3.30 - efter 6 timmar pa en pinnstol. Jag
flyttades till ett isoleringsrum pa akutens vardavdelning.

Jag kénde inga andra symtom &n feber. Den sjukdom jag haft
veckan innan var inte aktuell langre. Man satte in ett brett verkande
antibiotikum, for att inte tappa tid. Jag fick febernedsattande och
vatska intravendst. Jag var inte kapabel att fa i mig nagot, fast

eller flytande, den naturliga vagen. Man tog odling pa allt. Har jag
forstatt saken ratt finns det tre sorters infektioner férorsakade

av bakterier, virus eller svamp. Nu hade valdsamma diarréer och
krakningar tillkommit.

Privatapotek

Pa tisdagen var jag s& délig, som man overhuvudtaget kan ténka
sig. Jag fruktade att jag skulle stryka med, tank att klara myelom
men gé bort i ndgot s& osofistikerat, som vinterkréksjukan.
Odlingsmddorna hade s& smaningom resulterat i att man kunnat
pavisa astrovirus, ett virus, om an inte det vanligaste, som kan
fororsaka vinterkréksjuka. Jag var inlagd en vecka och blev
utskriven svart medtagen. Annelie som skriver litet dagbok kunde
konstatera att det var ganska precis ett ar sedan jag senast var
"lasarettsjuk” och da inlagd i Simrishamn.

| mitt "privatapotek”, andra har vinkéllare, aterknét jag
bekantskapen med Pimperan mot illamaende och en undermedicin
som férvandlar vatten till fekalier i fastare form. Jag har ytterligare
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magmedicin som hjélper mot sméarta i magen. Jag har en
jattekartong med motmedel mot férstoppning, mindre 1amplig
medicin i mitt nuvarande tillstdnd far man leta efter. Diskussionen
om dalig hygien och renhallning har blossat upp igen. Jag kan
inte annat an sélla mig till kritikerna. Hade vi lagt lika litet tid pa
att stada vara hotellrum skulle det blivit ett valgrundat ramaskri.
Dessutom verkar det vara oklara rutiner om vem som ska ta hand
om smutstvétt. Konstigt nédr man ligger isolerad och man annu
inte vet vilken sot, som drabbat en. Jag larde mig ocksé att man
Overgett "skonkost”. Enligt doktorn har det ingen verkan.

Jag ar litet konfunderad. Doktorerna séger att jag har bra
blodvarden, vita blodkroppar, som ska ge ett anstandigt
immunférsvar. D& stammer det ju inte att jag inom tva veckor
springer pa tva ordentliga infektioner. Jag har uppenbarligen ett
nedsatt immunférsvar, vilket innebér, enkelt uttryckt, att jag har
l&tt att bli sjuk och svart att bli frisk. Naturligtvis &r det otroligt
enerverande att springa pa infektioner nar man vill bli friskare och
starkare &n man varit pa lange. - Talamod!

Jag ar en mycket aktiv sportpublik. Jag missade ett par dagar

nar jag var som sadmst. De som k&nner mig inser hur dalig jag
maste ha varit. Annars kan jag konstatera att jag lagt det allra

mest valbetittade vinter-OS:et bakom mig. Jag har, som jag ndmnt
tidigare, slutat med psykofarmaka och psykoterapi lade jag,
besviken, p& hyllan for lange sedan. Jag &r ytterligare 6vertygad
om att psykoterapi inte &r nagot jag stéller mig i ko for, "Mannen
som slutade ljuga” om Sture Bergwall framstéaller terapeuterna som
en skock manipulerande och manipulerade yrkesmanniskor.

Utfasandet av psykofarmaka, cetralin, har i mitt fall varit markbart.
Jag har kant depressiva drag, inte mycket men framforallt har jag
varit valdigt oféretagsam och lusten att skriva i mina bloggar har
varit minimal. Jag vill inte ta upp medicineringen igen, i vart fall inte
pé eget bevag.
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Jag tror att naturens eget psykofarmaka &r pa vag, var kallas det.
| Skane har vi sedan en tid tillbaka vér. De tidiga varblommorna,
julros, vintergack, krokus, snédroppar och sndklockor blommar
och muntrar upp. Knoppar svaller och varkanslorna griper en.
ldag gick jag ut och tog mig an en f6rvildad tujah&ck, som

trots talesattet ar p& god vég att vaxa till himlen. Gatlyktan ar
omgiven av de vintergrona vaxterna och fyller inte sin uppgift

i upplysningens tjanst. Jag kdnde mig valdigt néjd med

féretagsamheten.
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19 MARS 2014

Uppfdljning

Trenden med allt battre varden fortsatter och ndgra andra
férsdkskaniner i samma studie visar &nnu béttre varden, vilket
mojligen kan bero pa att de hallit pa litet langre.

Markus, min lakare, menade att om det fortséatter pa detta viset
ar det dags att ta benméargsprov. Det &r en bel6ning som kénns
som ett straff. Jag far tanka efter en bra stund for att komma pa
nagot lika plagsamt. Det intensiva suget ned i laret far mig att rysa
redan nar jag tanker pa det. Naturligtvis ordnar det sig och det

ar en konsekvens av att jag blivit s& mycket béttre. Jag frdgade
Markus om det p& hela jorden fanns ndgon som blivit botad fran
myelom. - Man kan ha varden som inte gar att pavisa. (Det later
konstigt tycker jag men jag antar att det darfér tas benmargsprov
for att kunna undersdéka annu mer noggrant.) Det finns de som
under mycket l&ng tid inte visat ndgon férekomst... men. Darefter
var Markus tvungen att rusa ivdg, han hade dubbelbokat. Raddad
av gonggongen brukar jag kalla det..

Jag méste vara instélld pa att &ta mina mediciner under mycket
l&ng tid - aratal, eller alltid. Det ar inga storre problem med detta.
Jag har sjalvsvaldigt fasat ut psykofarmakan, utan att det gav mig
nagra problem. Stickningarna i fotterna &r en aning besvarande
men de har inte tilltagit. Det som stéller till for mig &r kortisonet. Det
ar ett medel fér kroppslig mobilisering, &ndrar férbrénningen, ger
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standigt sug efter mat, aktiverar for att inte séga hyperaktiverar.
Fett omfordelas till "oeredskapslager” pa buken och i ansiktet.

Jag ser ut som en hamster med fyllda kindpésar. Kortison "ater”
dessutom muskler. Detta ar biverkningar vid héga doser och under
lang tids anvandning.

Jag har passerat min normalvikt med atminstone fem kilo och

de sitter pa buken. Egentligen &r det nog mer &n de fem kilona
med tanke pé& att muskler, tyngre &n fett, branns. Jag har inte

ens frossat och njutit mig till det nya 6verhanget, inte lar det vara
nyttigt och visst skaver det nar man &r litet fafang. Dags att ta

itu med problemet dven om jag inte tror pa platt mage med rutor
infor badsasongen. En dr Michael Mosley har upptratt pa TV med
medicinska program, mycket inspirerande. Han introducerade den
s k 5:2 dieten, atminstone i mitt liv. Inop med en dietist har han
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skrivit en instruktiv bok i amnet. Alltsé dags for 5:2 med ambitionen
att plocka bort &tta kilo.

Ett led i normalisering av livet &r semester. Visserligen betraktar
jag mig som pensionar och &r darmed utestéangd frén saval
jobbskatteavdrag som semesterratt. Ni forstar vad jag menar. |
sjalva verket ar det nog min kara fru som mest behdver resa bort
och uppleva ndgot annat. Efter att ha levt samman sé lange som vi
gjort medfdljer jag lika sjalvklart som tandborsten. Mycket talar f6r
Lissabon déar vi aldrig varit.

Doktor Markus hade inga som helst invandningar. Det |at litet futtigt
med en vecka i Lissabon nar Markus beréttade om en patient

som &kt till Indien. Jag, som en belast man, tdnkte p& romanen
Shantaram om de ruffigaste miljderna i Mumbai. - Nehej du inte
Indien med mitt immunférsvar. Men Lissabon kan vara kul och det
ar ju inte sakert att Markus patient var just i Mumbai.
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KOMMENTARER

Ssk studenter 27 mars 2014 06:25

Hej Staffan! Vi ar sju studenter frdn Lunds Universitet som studerar till
sjukskoterskor. Vi har férdjupat oss i din blogg for att f& forstaelse for
hur det kan vara att leva med nagon typ av cancerdiagnos. Vi vill bara
tacka for att vi kan ta del av din berattelse och dina upplevelser av
varden i Skane. Det har gett oss stor 6kad kunskap! Varma halsningar!
Elin, Emil, Hannes, Jessica, Malin, Malin och Olivia

Staffan Sundstrém 3 april 2014 03:40

Tack sa himla mycket. Jag blir glad att kunna dra ett stra till stacken
inte minst med tanke pa den férnamliga behandling jag fatt pa
hematologen i Lund. Jag har ocksé fatt aterkoppling fran drabbade
som tycker sig fatt hjélp av min blogg. Jag tror att bloggandet varit en
stor hjalp fér mig sjalva att hantera en svar sjukdom. Tack igen och har
ni fragor eller synpunkter &r ni mer &n valkomnna.
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20 AUGUSTI 2014

Sjuk men vid god hélsa

Denna vadergudomliga sommar, som inte ar slut &n pa lange

hoppas jag, har jag haft sommarlov fran hematologen och
myelomet. Vilket betyder att jag befriades fran det méanatliga
besdket i juli. | stallet njét jag av varmen, sammanbitet bestamd
att aldrig klaga pa att det ar for varmt. Det sétter jag pa mitt
tillgodokonto nér dagsregnet faller dver Osterlen. Jag har verkligen
uppskattat att kunna ata frukost i min hage, att ha besok av barn
och barnbarn, att bada, att grilla och allt annat man gér under en
perfekt sommar.
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Efter tvad manader var det séledes dags att aka till Lund igen. Jag
ka&nner mig verkligen i god form. Inte minst har jag njutit av ett
gott humor lange och hur vardefullt &r inte det? Jag hade forberett
mig mer an jag brukar. Det kdnns som att jag kommit sa langt i
min sjukdom, eller halsa, att jag kan ta upp saker som jag tidigare
prioriterat bort som bagateller.

Jag har lyckats komma 6verens med forskningssjukskdterskan

att jag kan kommunicera med henne via e-post. Det kdnns helt
normalt fér min del nu for tiden, telefonpratare har jag aldrig varit
och kommer aldrig att bli. Det konstiga med sjukvarden &r att

man i sin karnverksamhet, sjukvard, behandling och forskning &r
otroligt avancerad men inom administration tycks man leva kvar pa
géspennans tid. Innan man skickar mer pengar till varden tycker
jag att man skall géra en hardhént granskning av alla administrativa
processer. Jag ar fullstandigt dvertygad om att man kan spara
massor i administration och organisation. En del kan vara péa

vag att handa. Nar jag for lange sedan jobbade med IT inom
varden hade man, om jag minns ratt, inte mindre an arton olika
journalsystem bara inom Stockholms lans landsting. | dag kan jag i
Skane lasa min egen journal pa natet, ett langt steg i ratt riktning.

Som vore det en tillfallighet laste jag i husorganet idag, att
regionradet ville géra om IT-stodet fran bdrjan. Hon kande sig
vilseledd av tjdnstemannen och hade inte haft kraften att kdra dver
dem. Att nya patientadministrativa system inte kan kommunicera
med varandra ar ju galopperande idioti. Bravo Kinnhult!

Detta var en liten utvikning, vad jag ville komma till var att jag redan
med hjalp av e-post och journalen péa natet, i lugn och ro hemma
kan kolla vilka lakemedel jag har fatt forskrivna, hur mycket jag har
kvar och vilka jag behover nya recept pa. Genom att gora pa detta
vis, sparar jag tid fér min doktor, undviker fel eftersom jag noga
kan kontrollera vad medicinen heter, vilken styrka jag anvander
och kolla i FASS vilka biverkningar o dyl som noterats. Fér min del
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kénns det positivt att veta vad jag stoppar i mig och om mgjligt dra
ned pa lakemedelsanvandningen i samrad med min lakare.

Pa hematologen togs de vanliga blodproven samt blodtryck,

puls och avlyssning av hjarta. Det var bra, riktigt bra, dock med
reservationen att utvarderingen av blodprov drdjer nagra timmar.
Jag hade néagra fragor jag ville ta upp med Markus, min doktor.

Ett var njurvardena. Markus ringde mig néar han kom tilloaka fran
semester och bad mig att vara noga med att dricka mycket. Mitt
kreatininvarde var nagot forhojt. Jag ville veta litet mer om njursvikt,
sjalva ordet later i mina 6ron skrammande. Njursvikt brukar horas
som en dodsorsak. Dialys verkar inte vara nadgot man énskar

sig i julklapp. En eller fler dagar i veckan kopplas man ini en
“reningsmaskin” och processen tar flera timmar. Markus férsékrade
att jag inte 1dg pa nivaer som i sig var alarmerande.

Kreatininnivan &r inte ett absolut tal, det beror t ex pa
muskelmassa, men vid kontinuerliga métningar visar den pa
férandringar i njurarnas tillstand. Jag gillar att veta varden och

av forskningsskdterskan fick jag veta att upp till 105 raknas som
ett normalvarde. Jag har over tid legat pa 130. | sommar hade
vardet hoppat upp till 159. Enligt Markus &r mina nivaer inget som
behdver behandlas och &r inget hot mot hélsan. Férst vid 300
kavlar doktorn upp a&rmarna. Njurarna kan liknas vid ett filter som
silar bort féroreningar. Jag frdgade om det var myelomet, innan
jag fick diagnos, som hdjt mina varden. Ganska troligt att njurarna
stoppat upp en hel del av M-komponenter, som enkelt uttryckt
tappt till filtret/njuren. Genom att dricka mycket spolar man filtret
rent, eller renare. Det ar I6jligt svart att &ndra sina dryckesvanor
trots att jag vet varfér det ar bra. Markus intresse fér njurarnas
tillstdnd &r relaterat till att medicineringen kan behdva justeras.

Min andra fraga rérde anvéndningen av kortison. Det gor mig
valdigt speedad. Jag har dokumenterat min sémn natten efter att
jag tagit min veckodos pa 40 mg, Jag sover max 1 timme mycket
tidigt pa morgonen, ca 7.00. Jag &r inte sarskilt trétt trots den
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knapphéndiga sémnen. Jag antar att kortisonet haller mig alert,
aven om jag kdnner mig latt salongsberusad. En annan effekt

ar att man lagger pa sig vikt. Vi man kan latt bygga en skaplig
kalaskula. Med hjalp av 5:2-dieten har jag kunnat satta en viss
broms pa viktokningen. Jag forsokte forhandla bort litet kortison.
Nedtrappningarna foljer ett ménster 40 mg full dos, 20 mg och
lagsta niva 8 mg. Varfor skalan ar sddan vet och forstér inte jag.
Runt kortisonanvandningen utspann sig ett samtal mellan tva
vuxna manniskor, som jag uppskattar.

Forst av allt fick jag klart att kortison ar en viktig komponent i min
medicincocktail. S& ett resonemang om biverkningar objektivt
och hur man upplever dem. Markus menade att i de fall han
trappat ned dosen var de upplevda biverkningarna mycket mer
dramatiska an de jag upplever. Jag far ett valdigt konkret rad
angéende sémnen: "Ta tva insomningstabletter!” Jag "6verdoserar”
aldrig pé eget initiativ. Med Markus i ryggen var det latt att dubbla
sdmnmedelsdosen péa kortisonnatten. Jag sov som en prins éver
sex timmar. Markus samlade beddmning var att kortisonet gjorde
bra mycket mer nytta an skada. Ville jag trappa ned fick jag vassa
argumentet, det kan I&ta som ett skAmt men jag uppfattade det
som att det var upp till mig, som kroppsinnehavare, att géra
beddmningen. Jag starktes av vart samtal och sjalvklart avstér jag
frdn nedtrappning.

Min tredje fraga ror smértstillande. Forst vill jag ndmna receptfria
varktabletter. Fér mig géller fér njurarnas skull de som ar baserade
pa paracetamol; Panodil, Alvedon m fl. Iprén och de andra smarta
grabbarna far jag ndja mig med att titta pa i fanig TV-reklam. Jag
tar Oxynorm mot mina sprangande fotter. For nagra veckor sedan
horde jag pa TV en varning for detta. Preparat av detta slag ar

sa kallade morfinderivat och anvénds langvarigt vid svar smarta,
enkannerligen vid cancer. TV-larmet rérde 6kad férskrivning och
att det &r starkt vanebildande. Markus hade inte tagit del av nagra
nya varningar och rapporter om preparaten. Avsléjande att de

ar starkt vanebildande |&r inte ge stora journalistpriset. Jag &r
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otroligt forsiktig med mediciner och tar aldrig mer an vad l&karen
forskrivit. Igen fick jag férnuftigt stdéd av doktor Markus. Visst ska
man handskas forsiktigt med denna typ av lakemedel men cancer
ar en allvarlig sjukdom som ger upphov till svara smarttillstand.
Smartlindring gor livet lattare. Sjalv l1&gger jag till att sjukdomen

ar kronisk och att jag &r 67 &r och férhoppningsvis tillrackligt
forstandig att inte hamna i ett missbruk.

Jag tycker att det ar en konstig ordning numera vad det géller
medicin och bilkérning. Forr var vissa lakemedel markta med en
roéd triangel, vilket betydde att man inte fick kdra bil ndr man tog
den medicinen. Idag ansvarar jag sjalv for att géra beddmningen
om jag kan kora bil. Den beddmningen kanner jag mig knappt
kapabel att utféra pa egen hand.

Min telefon ringde och lagom till att jag hittade den hade det ringt
fardigt. Av ndgon anledning som jag inte kanner till besvéras jag
aldrig av séljare, darfér kunde jag pa goda grunder anta att det
var fran hematologen nar "hemligt nummer” motte mig. Jag ringde
upp forskningssjukskoterskan som fatt provsvaren. Bara positiva
besked! M-komponenten som mater hur mycket myelom man har,
forenklat uttryckt, ligger pa 1&ga 1 vilket den gjort Iange. Det &r
klart att b&de jag och Markus skulle vilja att den gick ned till noll.
Det finns hopp om det. Sett fran min sida skulle det innebéra att
jag &ker pé det alltigenom vedervardiga benmérgsprovet, men
det finge jag ta. Njurvérdena, kreatininet, var tillbaka pa for mig
normala 130. Markus antagande att férhojningen var en tillfallighet,
kanske beroende pé extremhetta och daligt vatskeintag, visade
sig riktigt. Blodvardena i 6vrigt, framst vita blodkroppar och
immunfdrsvar, var mycket bra. Jag frigade Emma om vérden

var mycket bra fér mig eller fér en "vanlig” ménniska. Det var

det senare, vilket gladde mig mycket. Att rédka ut for standiga
infektioner ar inte alls kul. Faktum &r att i juli nar halsflussen
grasserade p& Odengatan, och drabbade hustrun, sonen,
sonhustrun och jag litet p& tampen, var jag den som klarade det
bast. Jag gladdes i 6dmjuk tystnad!
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Medicinforradet

Det méste vara s att jag inte matt battre sedan jag fick min forsta

sjukdomsdiagnos for snart tre &r sedan. Jag bestamde mig for

att gé& igenom mitt medicinforrdd. Det visade sig lattare sagt &n
gjort. | det vallovliga syftet att halla kostnaderna nere ska apoteket
rekommendera det billigaste preparatet som motsvarar det lakaren
skrivit ut, det ar lakemedelsverket som gor den bedémningen.

For mig som anvandare innebar det vissa problem. Att ga igenom
mitt medicinforrad ar som att titta i ett gammalt fotoaloum utan
bildtexter. Ganska snart inser jag att jag maste ga ut pa natet

och via exempelvis FASS ta reda pa vilken medicin jag har att
gbra med. Detta med utbyte mot billigare alternativ, med ett

annat namn, stéller tilll Ibland tar jag det dyrare och betalar sjalv
mellanskillnad, det ror sig inte om stora belopp, for att f& ordning

i medicinforraddet. Jag undrar hur ménniskor som inte anvander
internet klarar detta. Det méaste vara stora risker att man tar fel,
forvaxlar.

Medicinforradet kan ockséa fungera som dagbok. Jag ser bland
det som ska returneras psykofarmakan sertralin, som &r utfasat
pé egen hand. Detta avrader jag fran i vanliga fall, men jag var
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missnojd med den psykiatriker som skrev ut det. Det ar viktigt

att trappa ned ldngsamt. P& egen hand har jag ocksa fasat ut
blodtrycksmedicin, men i efterhand fatt det sanktionerat av
doktorn. Jag har perfekta varden idag och hjartat gar som en liten
klocka.

Bland de kuridsa i samlingen &r medel mot hicka. Denna
upplevelse var en match i matchen jag tror att hickan pagick i

16 dygn (mitt tidigare rekord 1&g pa sex dygn). Jag var inlagd tva
ganger. Den andra gangen fraktades jag medvetslos i ambulans
och vaknade s& sméaningom pé en avdelning fér havande kvinnor.
Till min ytterligare férvaning traffade jag en granne, som var
sjukskoterska pa den avdelningen. Den som avféardar hicka som en
komisk bagatell, ska veta att det finns hicka och hicka.

Tva trotjanare i samlingen &r medel mot illamaende och diarré,
tusan vad dessa dkommor plagat mig. Darfor behéller jag
medicinerna som bra att ha &ven om jag inte behdéver dem i vanliga
fall. Joda - jag har ocksa medel mot férstoppning i en férpackning
stor som en fruktldda. Daremot har jag inte forstoppning. Torra
ogon tror jag ar en biverkan av kortison. Tarersattning gor det litet
bekvéamare och kan kdpas receptfritt.

Kramp &ar en plagsam dkomma vet alla som drabbats. Oftast
kommer den pé besdk nattetid. Jag fick magnesium utskrivet. |
och for sig gér det lika bra med grape tonic under forutséttning
att den innehaller kinin, vilket ockséa botar malaria, som jag dock
inte drabbats av. Jag har p& egen hand kommit fram till att basta
krampterapin &r Voltaren gel.

Under min sjukdomstid, framst i borjan, har jag k&nt av smarta,
angest och nedstamdhet. Av dessa aterstar endast smarta.
Som jag redan beréattat anvander jag Oxynorm fér att géra
fotsprangningen mer uthardlig. De onda fétterna &r en ren
lakemedelsskada relaterad till cellgiftsbehandlingar. Det far
man helt enkelt acceptera om man vill leva vidare. Angest och
nedstamdhet &r som bortblast. Jag behaller Oxascand om
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jag skulle raka ut for ndgot akut &ngestdrivande. Motsvarande
illamaendemedicinen, bra att ha eftersom jag vet hur plagsamt
angest liksom illaméende och foralldel &ven diarré kan vara.
Sémnmedel anvander jag kontinuerligt, 7,5 mg till natten. Jag
kommer nog att fortsétta med det &tminstone sa lange jag ater
héga doser kortison, vilket &r rena raketbranslet.

Nu har jag navigerat fram till sjalva cancerbehandlingen och

den medicin jag anvander kontinuerligt. Den bla dosetten ar
ovarderlig. Med hjalp av den kan jag komma ihdg om jag tagit
dagsmedicinen. Den rensade bilden ser rimligare ut, tycker jag.
Foér behandlingen av cancer, i fronten av bilden, ater jag 40 mg
kortison en gang i veckan, rund plastburk. | cancerhdgen, Gverst
i pappforpackning med bla kant, lenalidomid. Jag ater 21 doser
under en behandlingscykel om 28 dagar. Slutligen far jag antingen
rejala grejor eller sockerpiller, fdrpackningen med gul ram. Jag
ater 4 doser under behandlingscykeln pé 28 dagar. Det ar denna
substans som &r foremal for den studie jag ar en del av. Allt talar
for att det &r det riktiga lakemedlet jag far, med tanke pa den
mycket goda utvecklingen av min hélsa.

| de tva plastburkarna uppe till vénster finns blodfértunnande

som jag ater férebyggande. Den andra haller magsyran nere.
Inledningsvis hade jag mycket besvar med magen, men det ar
forsvunnet sedan jag dagligen tar ett piller av denna medicin,
Omecat. OxyNorm &ter jag mot ont i fétterna. Det &r ett

s.k. morfinderivat. Vanebildande och bér hanteras med stor
medvetenhet om riskerna. For min del tar jag hégst ett piller, 5 mg,
per dag. Sa ser hélsolaget ut och jag &r mycket tillfreds med livet
och hur jag méar. Férutom medicinering forsoker jag dagligen ta en
rejal promenad med Doris Hund. Plocka litet i tradgarden! Jag har
blivit mer noggrann och medveten om kosten. Jag féljer 5:2-dieten
for viktkontroll, kortisonet ar en fruktansvéard kroppsbyggare, men
ocksé for andra halsoeffekter.

213



Jag vill beratta om att jag vet hur privilegierad jag ar som tillhor
hematologen i Lund. Jag tror att dar finns upp mot 20 lakare

och valdigt manga duktiga och urtrevliga sjukskoterskor. Jag vill
ocksé beratta om ett rad jag gav en kvinna. Jag skams for det
men jag var da inte medveten om hur privilegierad jag var. Kvinnan
berattade att det var valdigt svart att f& fram information pé det
mindre landsortssjukhus hon och hennes myelomsjuke man
tillhoérde. De upplevde att de fick ett daligt bemétande. Jag gav

dé det beskaftiga rddet att de inte behdvde néja sig med det - byt
lakare! Vi har prévat bagge! Som sagt. Nu menar jag att man aldrig
ska behdva néja sig med ett daligt bemdtande. Varje landsting har
en organisation for klagomal - patientombudsman eller dylikt.

Jag ar medveten om att det kan vara svért att orka "bréka” i den
traumatiska situation man befinner sig i som cancersjuk. Ibland kan
det vara en trdst att veta att man inte &r maktlds nar man blir illa
behandlad som patient eller anhorig. Det &r riktigt allvarligt om det
déliga bemotandet bestéar i att man inte far ratt, bra och tillracklig
information t ex vilka rattigheter och maojligheter man har. Ett tips
kan vara att g4 med i en patientférening, till exempel "Blodsjukas
férening i Sédra Sjukvardsregionen” fér oss som har det i blodet.

Kontakten med andra i samma situation &r vardefull. Ni kan garna
fréga mig i en kommentar till mina blogginlagg. En del har jag varit
med om under de tre ar jag varit sjuk och jag har haft Gver 100 000
lasare pa min blogg som ocksé har méjlighet att svara pé fragor
och ha synpunkter.

S& hoppas jag att vi far tilloaka litet sommar!
Den férsvann for abrupt.
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KOMMENTARER

eckebecke 20 augusti 2014 06:55

Lojligt svart att &ndra sina dryckesvanor. Det later som ndgot man hor
fran en gammal alkoholist. Kul att hora att du mar bra!

Staffan Sundstrém 20 augusti 2014 08:29

Ja, egentligen skulle jag val skriva att det &r svart att &ndra vanor.
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18 SEPTEMBER 2014

Master skraddare — en erfarenhet
av den svenska sjukvarden

Av en van fick jag ta del av en bisarr upplevelse i den svenska
sjukvarden. Hans tdmligen snabba resa fran sé gott som frisk

till n&stan invalid visar nédvandigheten av att vara en kritisk och
pélast patient. Idag med den information som finns pé internet
ligger majligheten att vara palast vidéppen. Daremot finns ménga
hinder mot att vara kritisk. Det kan ligga i kulturen, organisationen,
utbildningen, fackliga principer eller andra uppenbara eller dolda
motstand mot att patienten ska vara delaktig och &nnu varre
medvetet kritisk vid behandlingen av kropp och sjél, trots att det
inte ar ndgon tvekan om vem som &ger objekten for terapin. Min
vans historia f&r mig av ndgon anledning att tdnka pa den gamla
folksagan om Master skraddare.

Lat oss komma till saken! Min van ar till &ren, men inte fardig

for skroten, han &r vad vi brukar kalla en gubbe, dérfor kallar

jag honom ibland i historien just for gubben. Det var s& att med
alderns ratt hade gubben ont litet har och var och i borjan av aret,
2014, masade han sig antligen till vardcentralen. Prostatavardena
var inte bra, vilket inte &r ovanligt och starkt korrelerat till alder. Det
blev remiss till prostataproffs och listning for biopsiprov. Gubben
var en aning skeptisk men infann sig lydigt, det har hunnit bli mars.
| forberedelserna ingick att min van fick Waran, blodfértunnande,

216



eftersom han hade férmaksflimmer och antibiotika, vilket
sker regelmassigt fore och efter biopsiundersodkningen.
Undersdkningen beskrivs som harmldés men i detta fall kom
gubben att ma daligt och har inte méatt bra efter det.

- Goddag farbror doktorn, varken i mina ben som jag hade i bdrjan
av aret har blivit tiofallt varre!

- Troligen har bakterier spridit sig i kroppen, ut i leder och muskler.
Jag skriver ut en penicillinkur och du maste bdrja omedelbart.

- Tack sa mycket farbror doktorn.

Kuren medfdrde ingen forbéattring. Min van var naturligtvis
frustrerad och som en handlingens man gav han sig ut pa

natet for att ldsa om prostata och cancerrisker. S6kning pa
"prostatacancer” ger 333 000 traffar. En mycket summarisk
genomgang ger vid handen att det finns manga skeptiska
artiklar framst fran USA. M&nga menar att det &r béttre att

|&ta prostatakorteln ta hand om och kapsla in en eventuell
cancertumor. Dar inne gér tumdoren ingen storre skada vilket den
daremot gér om den slipper 16s i kroppen. Min van sager att om
han hade last detta innan biopsiprovtagningen hade det i hans fall
inte blivit ndgon provtagning. Jag kan tycka att det &r konstigt att
man som patient maste snoka upp en sé viktig diskussion sjalv.
Det kanns inte som ett steg mot en jamlik sjukvard och definitivt
inte ett perspektiv med "patienten i centrum”.

- Goddag nye farbror huslékaren, jag har valdigt ont i badgge
benen.

- Goddag patienten. D& ska jag skriva ut kortisontabletter.
- Tack nye farbror huslakaren!

Kortison &r ett kroppseget hormon, en stereoid. Det &r ett
"mobiliseringshormon” nar kroppen éar i kris. Alla spjéll dppnas.
Du blir speedad och uppét, hungrig, amnesomsattningen stélls
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om, tankar och idéer susar genom huvudet, vaken, alert osv, som
min professor sa till mig: "Du boér inte gora fastighetsaffarer nar

du tar kortison”. Det &r ett valdigt potent Iakemedel och ibland
livsavgdrande. Trots alla maojliga biverkningar - ratt anvant och en
riktig "nyttokalkyl” kan kortison géra underverk. Jag har under mer
an ett ar sjalv &tit kortison i relativt hdga doser en gang i veckan.
Min van och jag har helt slumpmassigt nattetid i kortisoneufori
chattat med varandra. Det slumpmassiga kom sig av att alla vettiga
vanner pa facebook sov nér vi knappade oss runt i vargtimmen.

- Goddag nye farbror huslékaren. Det onda i mina ben har nastan
forsvunnit men jag har vark i ena hoftleden. Jag kan knappt ga ens
med kryckor.

-Goddag patienten. Du ska fortsatta kortisonkuren och darefter
trappa ned den.

- Nér blir jag frisk nye farbror huslakaren?

- I manadsskiftet maj-juni.

- Tack nye farbror huslakaren!

Andra huslakaren efter den gamle palitige som plétsligt slutat:

- Goddag nye nye farbror huslakaren, jag har inte blivit battre i min
hoftled.

- Goddag patienten. D& ska jag skriva en remiss till ortopeden och
till rontgen.

- Nar kommer jag dit?
- | slutet av juni.
- Tack nye nye farbror huslékaren.

Det later ganska snabbt att far traffa specialist, ortoped, redan
efter ca en manad. Men kanske &nda inte nar det gor ont s& att
man inte kan g&, ens med kryckor. Ortopeden gav diagnosen
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muskelfastesinflammation och satte en kortisoninjektion rakt i roten
till det onda. Helt verkningsldst enligt min van. Réntgenbilden fran
slutet av juni visade en helt frisk hdftled. Gubben faller inte i farstun
nar det inte passar. Ortopedl&karen fick baklaxa och féreslog och
skrev en remiss till for artroskopiundersokning (titthal). Och resan
fortsétter...

Karolinska avvisar remissen. Ortopedlé&karen skickar den till
Sophiakliniken. Det visar sig genom "Googling” att Sophiakliniken
prioriterar idrottare och ar minimalt intresserade av forslitha
gubbar, dock erbjuder de att ta emot min véan tidigast i oktober.
Inte attraktivt eller ens acceptabelt for en med svar smarta, som
inte kan ga. Bra karl reder sig sjalv, eller tvingas reda sig sjalv,
tanker min van och ger sig ut pa det goda natet. Han hittar en
hoftledsspecialist pa Elisabethkliniken i Uppsala. Han skulle kunna
fa en artroskopiundersokning utford pa den &mliga hoftleden
"redan” den 27 augusti. Detta bokar min van helt privat, men jag
antar att det &nda faller under sjukforsakringen. Rontgenbilder fran
Elisabethkliniken visar en hoftled fordarvad helskadad, artros och
urkalkning.

Min van tar den korta resan till Uppsala i den fasta dvertygelsen
att dar skulle de, latt som en platt, kunna héva inflammationen i
hoftledens slemsack eller muskelfaste. Beskedet att hoftleden &r
sé skadad att en operation &r oundviklig kommer som en chock.
Ny remiss denna gang till St Gérans sjukhus. Min van som ar
duktig pa att halla humoret uppe, tycker att det &r jobbigt att vanta
pé& operation men ser det positiva i att hoftleder i titan &r lagervara
och att man &r inte beroende av donator.

Min van ar évertygad om att det &r den "langvariga” (en dryg
manad) anvandningen av kortison som férorsakat den snabba
urkalkningen av hoftleden. Jag &r inte dvertygad om att det kan
ses som langvarig anvéndning, relaterat till mina veckovisa kurer
med ganska hdga doser en dag i veckan under for ndrvarande
mer an ett ar. Jag tog upp med min hematologidoktor om vi skulle
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kunna dra ned pa dosen for min del, framst for att jag tycker

att det &r svart att halla vikten. Doktorn som &r bade forskare,
professor, och kliniker, dverlékare, var inte alls inne pa det, med de
marginella biverkningar jag uppvisade var det inget som helst tvivel
om att nuvarande medicinering gjorde skyhdgt mycket mer nytta
an skada.

Modern anvandning av kortison innebéar oftast behandling med
korta kurer. Darfor har antalet biverkningar minskat kraftigt.
Benskorhet och magséar som tidigare var vanliga biverkningar &r
numera relativt ovanligt. Fran Vardguiden. Jag har darfor svart
att tro att min vans sabbade hoftled med den, som jag tror korta
kuren, beror pa kortisonet. Majligen har ordinationen varit pa for
hdga doser och dagligen eller annat. Hur som helst tycker jag att
det finns flera fragor som behdver stéllas och besvaras. Det kan
till exempel goras till den fortraffliga Vardguiden, som vi har har i
Skéne.

Kanske har kortisonet triggat igang nagot annat. Vad jag tycker
visas mycket klart &r att man ska vara kritisk och ifrdgaséattande.
Det &r séllan man far relevant information. Det kan vara svart att
stalla intelligenta fragor vid samma tillfélle man far diagnos. Men
som patient behdver man inte ta stallning bara for att doktorn &r
stressad. En frdga man nu lart sig att stalla ar hur en kortisonkur
kan fororsaka benskdrhet. Om inte annat blir det en paminnelse till
en orutinerad l&kare.

- Goddag farbror doktorn. Hur bidde det med prostatacancern?
- God dag patienten , det bidde ingen prostatacancer!

- Vad bidde det da?

- Det bidde en héftledsprotes!

- Bidde det en hoftledsprotes? Néar kan det vara klart.

- Det har jag ingen aning om.
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Det finns en bra och en dalig nyhet i denna mérkliga

historia. Min van hade inte cancer och hade han last pa

fére biopsiundersdkningen hade han troligen stoppat redan
innan undersdkningen och hela historien hade kunnat sluta
har och lyckligt. Den daliga nyheten &r att han genomférde
undersodkningen, rékade ut for en massa lidande, som radikalt
sankt livskvalitén under sannolikt Gver ett ar forutsatt att
operationen genomférs snart och avidper lyckligt.

Denna historia &r inget jag kanner igen i den fantastiska vard
och bemétande jag fatt och far vid hematologikliniken vid Lunds
universitetssjukhus. De sméa misstden jag rakat ut for ar daligt
bemdtande pa Akutmottagningen i Ystad, det &r de kanda for.
Ett annat missdde var att nar jag kom till vardcentralen forsta
géngen och presenterade ett blodtryck som holl pa att spracka
mataren, kunde man inte ta blodprover eftersom budbilen hade
gétt halv tolv pé fredagen. Doktorn gjorde det stora misstaget
att skicka hem mig, istéllet for att gbra det ratta, skicka mig till
akuten. Vilket vi sjalva rattade till pa fredagskvéallen. | dvrigt kan
jag se hur vardcentralen fungerar mycket sémre an den skulle
behdva eftersom l&karna byts ut, som jag byter kalsonger.
Underskoterskorna star for kontinuiteten och har darmed tagit
makten, vilket inte leder till basta organisationen.

Nér det géller min vans resa frdn cancer in spe till en
hoftledsoperation med en protes som ersétter den naturliga som
helt oforklarligt forsvann pa ett par manader under sommaren
tycker jag att varden har en del att forklara, for att uttrycka sig
milt. Det finns en bra beskrivning pa nétet hur en sddan slipsten
ska dras. Det ar val bara fér gubben att kavla upp &rmarna och se
det har som ett lampligt projekt for en ordrlig man som vantar pa
operation.

Min van har varit p& en ny tur i Uppsala och fatt en kortisonspruta
i den celldbda hoftleden. Han lutar nu at att kortisonet paverkat
honom som en biverkan vilken lett hoftleden in i doden. Att det
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rakade infalla i anslutning till biopsiunderstkningen antas vara en
ren tillfallighet. Den drabbade gubben verkar vara helt emot att
bygga ut prostatadiagnostiseringen analogt med mammografi.
Pappografi - nej tack tycker min van.

Jag vill understryka att detta inte ar ndgon rekommendation, frén
min sida, hur man ska géra. Daremot tycker jag att det ar en viktig
fingervisning hur man kan tanka och darmed stélla frdgorna nar
man far en indikation om att man kan ha prostatacancer. Jag
tycker att varje huslékare borde ha detta med sig, och det har de
kanske ocksa, men de borde redovisa det for sin patient ocks3,
vilket jag tror &r ganska ovanligt.
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17 OKTOBER 2014

Tacksam, men inte tyst

S4 var det dags for manadskontroll. Chaufféren var av den icke
spréksamma typen, ganska skont eftersom jag hade krakts pa

natten och déarfoér sovit déligt. Han kérde lugnt och fint s& en
tupplur forkortade resan. Det ar speciellt att &ka exakt en gang

i m&naden. Arstidsvaxlingarna syns tydligt och nu ar vi mitt inne

i IBvféaliningen. Den mer temperamentsfulle, for att inte sdga
vettvillige chaufforen for hemresan talade mer och tréana vart
sprak behdvde han. Han undrade nér bladen skulle vara borta
frén tréaden. Jag avsléjade mig sjalv med att vara en aning osaker,
men drog till med, att det var under denna méanaden. Jag tror att
det stammer ratt bra, som nagon slags medianvarde. Nu &r det
host med en fargprakt som &r s typisk for arstiden, den vackra
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dimman och storkarna som har gett sig av pa sin mystiska resa dit
de vet att de ska, men aldrig varit forr.

Pa min manatliga kontroll pa hematologen skickade jag en bild

av en typisk sjukhusmiljé. Den gav upphov till flera kommentarer.
Né&gon tyckte att den hade lag mysfaktor, vilket &r svart att sédga
emot. Det far mig att tanka pa ett jobb jag var inblandad i for nagra
ar sedan. Jag tror att just detta var ett jobb som Stockholms

lan lagt ut. Det rorde sig om designpolicy om jag minns ratt. Vi
lade en del tid pa att diskutera sjukvardens torftiga estetik och
sambanden mellan inredning och vélbefinnande. Jag tror att det
kan ligga nagot i detta i vissa fall. Jag laste t ex nagon rapport om
fornyad innemiljo pé en psykiatrisk klinik for ungdomar. Kom jag
ihag réatt kunde positiva halsoeffekter harledas till genomarbetad
fargséttning.

S& ma det vara, men for min del ska en sjukhusmiljé se ut enligt
ovan. Efter drygt tre ars regelbundna, frekventa besdk och vistelser
ar denna miljo fér mig trygghet, ordning och reda. Den enda flard
som kan ses ar Lena Linderholms bilder av blommor. Detta ar
donationer av Blodsjukas Férening i Sédra Sjukvardsregionen.

Litet fantasilost, tycker jag personligen, det finns trots allt en hel
del andra konstnarer som skulle kunna bidra till variation och
omvéaxling. Kanske ar det en variant av ett klassiskt tvisteamne

vi genom &ren haft, hustrun och jag. P& resor brukar hon lagga
mycket tid pa att valja vykort for att skicka hem till vanner och
bekanta. Min doktrin har alltid varit att man letar upp det vackraste
och sé kdper man det antal, som svarar mot vanner och bekanta.
Det ar ju bara en mottagare per vykort och man tréffas ju inte och
jamfor de vykort vi skickat.

Kanske har Blodsjukas Férening tankt pa samma sétt, men det blir
fel eftersom vi patienter vid olika tillfallen hamnar i olika rum, detta
enda som &r det samma é&r litografin av Lena Linderholm. Kanske
ar det sa enkelt att de fatt ett fantastiskt pris av Lena, kanske
beroende pa att hon varit cancersjuk, visserligen inte i blodet men
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hur specifik maste man vara? Med eller utan Lena Linderholm -
detta &r min sjukhusmilj¢ och den trivs jag med. Jag har en kronisk
sjukdom, myelom, sedan drygt tre &r tillbaka réknat frén att jag

fick diagnos. Under denna tid méaste jag med vard, behandling

och kontroll ha besokt kliniken en bra bit Gver hundra ganger. Jag
kan med fog betrakta mig som en kvalificerad brukare med réatt att
tycka.

Den fysiska miljon ar fran patientsynpunkt i allménhet av mindre
betydelse an den psykiska. Det &r alldeles klart att man ar

otroligt tacksam Gver en vard som raddat livet pa en. Trots detta
maste man & vara kritisk mot vissa delar i vardkedjan. Logistiken
Oppenvard, akutsjukvard och specialistsjukvard kan och maste
utvecklas och forbattras. Riksrevisionen har pekat pa stora brister
i styrningen och att regeringens forsok att med ekonomiska
incitament fa bort koer, snarare lett till kortsiktighet och faktiskt

en férsédmrad situation. Personligen tror jag att man i mycket
storre omfattning maste lyssna till lakare, skoterskor och annan
sjukvardspersonal. Jag har ingen anledning att vara kritisk mot den
behandling och det bemétande jag har fatt pd hematologen. Innan
jag kom med i test av ett nytt lakemedel, en s.k. fas 3-utvardering
vilket innebar att om den faller vl ut slapps medicinen péa
marknaden, upplevde jag det som ett problem att det inte var
nagon kontinuitet nar det galler lakare.

Jag traffade sékert 6ver 10 ldkare och den enda jag kommer

ihdg namnet pa var doktor Nilsson. Nér jag blev utskriven efter
behandling, cellgifter och stamcellstransplantation fick jag en
l&kare, som jag inte traffat tidigare och egentligen inte hann skapa
en relation med innan jag fick aterfall. Nu har jag samma lékare och
samma sjukskoéterska vid varje besok, det ar fantastiskt och gor
att man kan stélla frdgor om vad som helst. Att bara pa en kronisk
allvarlig sjukdom innebér att man lar sig mer och mer. Ju mer

man l&r sig, desto fler frAgor har man. For att vaga stélla "dumma
fragor” kravs det att man har en trygg relation och ett fortroende
for den man fragar. Det har jag nu och det kan inte vara béttre.
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Jag forsoker dela med mig héar pa bloggen, jag vet hur det &r nér
fragorna susar runt och latt blir till spoken, sérskilt pa natten.

Det senaste besdket

Mitt senaste besdk bdrjade med en total kroppsrontgen. Myelom
ar en tumdrsjukdom i benmérgen. Det &r verkligen bra att de
réontgar eftersom urholkning av skelettet innebar en markant ékad
risk for frakturer. Efter rontgen gick jag upp pa hematologen. Jag
satt i vantrummet. D& kom Fredrika, en sjukskoterska som jag haft
att gbra med tidigare. Hon satte sig vid mig och undrade hur det
var. Det k&nns verkligen &nda in i hjéarterétterna att vara igenkand
och att ndgon ar intresserad av hur jag mar, i synnerhet nar man
laser om hur stressade alla inom sjukvarden &r. Vi sprékades vid
och jag berattade att jag madde utméarkt, men kunde inte lata bli
att gnélla dver mina fotter.

Fredrika berattade om andra som hade samma problem, i princip
har val alla cellgiftsbehandlade det i olika grad. Smaértan avtar nar
de ar igang eftersom det &r dalig cirkulation som &r forklaringen

till sméartan, menade Fredrika. Bra, det hade jag inte tankt pa. Jag
som inte tidigare i mitt liv varit sjuk har darmed ingen erfarenhet av
manniskor, som arbetar inom sjukvarden. Jag har traffat s manga
fantastiska manniskor framst bland sjukskéterskorna. Professionellt
drivna och dessutom med en varme, empati och "pysslig”
omtanke, om jag far sdga s utan att bli misstolkad. Tack alla ni
fantastiska manniskor, som jag traffat under min sjukdom. Ring mig
nasta gang ni ska gora en manifestation for battre arbetsvillkor. Jag
kommer!

Undersodkningen var ren rutin. Provtagning, samtal och dropp gick
pa de tva timmar det ska ta. Denna gang hade jag senarelagt min
hemresa med en timme. Anledningen till detta var att en vaning
upp i sjukhuskolossen, pa ortopeden, lag en kar van med ett
soéndersmulat ben. Han hade helt utan vardsloshet eller vermod
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fatt sin motorcykel éver sig. Det hade gatt nagra dagar sedan den
forfarliga olyckan. Operationen var Klar, det véanstra benet bestar
numer av en betydande del titan, ndgot skydd var pé plats, det ar
inte gips som galler nufértiden, och jag tror att den mest olidliga
smartan bdrjat ge vika. Det var gott att se kraken och jag tror att
han uppskattade mitt besdk. Jag vet att han nu ar hemskickad och
det k&nns bra, sjukhus ar en riskmiljo nar det géller infektioner och
dylikt elande. Fram emot jul réknar min van att forsiktigt f& borja
stodja pé benet. Jag blev som bestkare avldst av hans gamle far.

Jag intog vantelage fér sjuktransport till hemmet. Jag tillhor inte
dem som drabbats av dalig service eller annat som man sett sa
mycket om i media. Denna gang var det uppenbarligen nagot

som inte var som det skulle. Det gor inte mig ndgot om det blir
férseningar, men ovissheten om det dverhuvudtaget ska komma
en bil &r pressande. Jag ringde och fick besked om att det var

pé gang. Att chaufféren sedan skulle sl& i mig att han ringt var
onddigt, han hade inte mitt nummer. Naval nar jag satt och vantade
fick jag ett samtal frén ett hemligt nummer. Det brukar betyda att
det ar fran sjukhuset och sé var det &ven denna géng. Innan jag
hunnit Iamna sjukhuset i Lund ringde min doktor, Markus. Klart
man blir litet brydd, det maste vara nagot viktigt. P& tre timmar
hade en rontgenlékare analyserat en stor mangd bilder, ja dver hela
kroppen och min doktor hade fatt resultatet och gjort sin analys.

Markus verkade direkt uppskruvad och det besked han hade till
mig var att skelettet inte tagit mer stryk, sjukdomen luckrar normalt
upp benstommen och risken for frakturer blir darmed stor. Det
markliga var att det pa réntgenbild av backenbenet visade sig att
ny benvavnad bildats. Backenbenet ar ett stort ben och det &r val
darfor nybildningen syns déar. Markus papekade att det som visar
sig pé ett stort ben naturligtvis galler generellt. Jag vet inte hur
vanligt det ar att ny benvavnad bildas, men pa Markus l&t det som,
om det inte var unikt, s& var det i vart fall inte det vanligaste. Detta
far jag stélla frdgor om pa novemberbesdket, man hinner liksom
inte ta till sig information direkt, dra slutsatser och stélla féljdfragor.
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Jag vet inte vad &terhamtningen i skelettet beror pa. Kanske

ar det pa grund av att myelomsymtomen &r tryckta tilloaka till

ett minimum. Det kan ocksé bero pa att jag fatt mycket langre
behandling med Pamidronat an vad, som ar standard. Oavsett vad
det beror pa var beskedet mycket gladjande, det &r en viss skillnad
mellan att inte ha blivit sémre och att ha blivit patagligt battre.
Myelom &r cancer i benmérgsceller och jag kan inte lata bli att
ténka péa Klas Ingesson, mannen med jarnvilian, som ar tvingad att
anvanda rullstol. Sammanfattningsvis ar &ven alla varden mycket
bra, blod, njurvarden m fl. M-komponenten som specifikt mater
"hur mycket” myelom man har ligger stabilt pa 1, lagre &n vad jag
nagonsin haft efter diagnos. Litet kluven i detta &r jag. Det &r klart
att jag skulle vilja ligga pa 0, men det gor ingen som helst skillnad
pé hur jag mar. Nér jag var som sjukast var M-komponenten 59.
D& var jag hangig. Kluvenheten kommer sig av att om jag hamnar
pé O ska ett benmargsprov tas. Det, mina vanner, &r bland det
otrevligaste man kan utsatta sig for. Jag avstar mer an garna, men
& andra sidan...
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13 APRIL 2015

Pasksmall

Pa fettisdagen i stilla veckan var jag p& min ménadskontroll pa
hematologen vid Skanes Universitets Sjukhus i Lund. Rutinmassigt
la jag ut en notis pa Facebook. Tyvarr var min ordinarie doktor,
Markus Hansson, inte pé plats. Han hade pasklov med familjen,
vilket jag unnar honom av hela mitt hjarta. S& konstigt har det
blivit, att nér jag forst konstaterades sjuk i augusti 2011, hade jag i
princip olika lakare vid varje behandlingstillfélle och det var manga.
Troligen beroende pé att jag var valdigt sjuk, och aldrig varit sjuk
pa allvar tidigare, var det inget jag hangde upp mig pa. Efter ndgon
manad reflekterade jag 6ver tillstdndet och tankte att det ar en,
sager en, doktor jag vet namnet pé, doktor Nilsson.

Vad jag skulle komma till ar att frén att ha sett varje lakare som
utbytbar har jag idag bara fértroende for Markus. Jag mottes

av klinikchefen, som ju ocksé &r professor, sakerligen kan

han sina saker, men vad bryr jag mig om det. Han gjorde sina
rutinundersokningar, hjartat slog, lungorna var utan rossel och
magen lagom mjuk. Jag berattade om min déliga mage. Mina
diarréer binder mig vid hemmet lika effektivt som en elektronisk
fotboja. Jag inser att det inte ar s& mycket en ersattare kan gora.
Jag fick besked om att vérdena var ok, i praktiken blir det en
manads efterslapning innan jag far besked om dem, savida inte
nagot ar galet. Jag fick besked om att vardet pa M-komponenten
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var 3. Jag har tidigare legat pa 1. M-komponenten kan sagas

vara den entydiga definitionen av myelom, gram mylomceller

per kg. 1 &r i princip ingenting och fortfarande &r 3 inget att

hoja pa 6gonbrynen for. De har dessutom bytt laboratorium och
matmetod. Klinikchefen visste inte till sig nar det gallde att 6vertyga
mig om att uppgéngen inte var nagot att fasta sig vid eller bli orolig
for. Det gor jag som jag vill tankte jag. Det ar klart att jag blir orolig
for varje férsdmring hur marginell den &n rakar vara. Det tar jag
med Markus nar han ar tillbaka efter pask tankte jag.

Efter en strapatsrik sjukresa till hemmet dar den stackars féraren
holl pa att spricka av stress, kom jag hem ett par timmar efter plan.
En stackars kvinna i 80-arsaldern som skulle till korttidsboende

i Staffanstorp var felbokad. Hon fick en extratur till Ystad,
Hammenhog och Brésarp och sedan hoppas jag verkligen, till fran
borjan avsedda, Staffanstorp. Hon var sé éngsligt tdimodig.

Nu borjade den stora uppladdningen infor pasken - konstrundan,
med enligt vissa, 100 000 besotkare. Alla ser fram mot detta,
konstnarerna dppnar sina ateljéer och hotell och restauranger,
som annu inte startat, drar igang for sdsongen. | sociala media
utbryter hatska debatter om vad som &r god konst och hur
stockholmare uppfér sig i trafiken. Jag féljer debatten eftersom
jag ar administrator av ett par av de stérre grupperna. Jag kan
inte just finna n&gra bra svar, det enda som forenar &r graden av
indignation. Facebook ar enligt min mening inte mediet for djupare
diskussioner eftersom nyanser och dimensioner férsvinner.

Pa skartorsdagen hann hustrun och jag med att ga pé vernissage
hos en granne, Gyllengarden, strax utanfér Smedstorp.
Surrealisten Frank Bjorklund visade sin konst och holl ett intressant
litet anférande. Fina bilder! Goda snittar! Ett par glas vin! Litet
smasnack med bekantal Konst ar fint och pasken startar bra. Trots
att jag &r en ganska usel minglare njét jag stort av kvéllen. Detta
var premiar for oss efter 10 &r pa Osterlen.
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Langfredagen, som &r konstrundans officiella startdag, var jag
dalig. OmkKlig helt enkelt. Inte s& mycket feber, drygt 38. Jag
orkade inte med andra aktiviteter an att ligga i soffan. Det var
trékigt att det inte ville ge med sig. Min nagorlunda vélplanerade
personliga konstrunda foll ihop som ett korthus. Jag bokade en tid
pa vardcentralen, om det nu var en infektion var det lika bra att dra
igang antibiotikakuren s& snart som majligt. Det var svart att fa loss
en lakartid pa tisdagen sé vi kom &verens om att det gick bra att
vanta till onsdag, fem dagars feber &r jobbigt &ven om febern inte
ar s& hog. Man undrar ocksa vad som star pa.

Onsdag vaknar jag pigg och feberfri. Jag avbestéllde min lakartid.
Det k&nns hur bra som helst att var frisk, &ven om jag naturligtvis
var en aning slak. Hundpromenad for forsta gdngen pé lange,
Doris, som &r en mogen dam pa styva 10 &r och jag bildar ekipage,
"vi som inte har s& brattom”. P& kvallen k&nner jag det valbekanta
illamé&endet och strax efter midnatt &r det dags. Under valdsamma
konvulsioner téms kroppen pé allt 16st. 10 krakanfall pa 3 timmar.
Jag ger mig ratten att lida men vet att det kommer att upphéra
lika snabbt som det kom. Som en extra krydda av anr&ttningen

- svara diarréer. De ma vara skickliga pa blodets sjukdomar pa
hematologen men magar och tarmar verkar i trixigaste laget. En
dag fick jag vara frisk!

Jag ligger i min sdng och forsdker blidka magen efter nattens
strapatser med sétt te och veteskorpor samtidigt som jag l&ser
Sydsvenskan, min morgontidning. Jag tror inte att man kommer
att kunna lura av mig min fysiska tidning. Faktum &r att jag har
det ganska gosigt i min séng och de tilloehor jag behdver pa
mitt nattduksbord. Da ringer doktor Markus och fragar, intet ont
anande, hur jag mér. Han far skdppan full eftersom pésken helt
enkelt varit for jéklig, aven om jag kanske inte natt de hojder
som den aktor till vilkkens aminnelse vi firar hogtiden. Mest gnéllig
ar jag 6ver magen och tarmarna eftersom det ar s& socialt
handikappande. Naja, ganska snabbt kommer vi ned till en
kultiverad samtalston. Sakligt sager Markus att proven visar det
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jag séger. M-komponenten klattrar frejdigt uppat, litet olika varden
for de olika laboratorierna. Men entydigt gar resan uppéat ska det
vara nagot positivt i sammanhanget ar det att det upptéckts tidigt.
Naturligtvis ar det chock fér mig och de mina att jag far min tredje
"resa” pa knappt fyra ar. Jag vet ju att myelom &r obotligt men att
forbereda sig pa att det ska blomma upp igen gér inte. Markus ger
sadant hopp, han lyssnar in och forstar att beskedet att nuvarande
behandlingsmetod spelat ut sin roll &r en chock, fér mig. Nér detta
fatt sin tid har han ett forslag som han tycker vi ska prova, funkar
det inte gor vi pa ett annat sétt. Denna gang vill han blanda in
antikroppar i behandlingen. Meningen &r att vi ska komma igang i
denna veckan. Man vet ju aldrig vad som ar maojligt med tanke pé t
ex njurvarden. Jag héller mina tummar och tilliten till sjukvarden ar
barnsligt hég, men hur ska jag kunna férhandsbeddma.

Detta ar den rationella, strukturerade och naturvetenskapliga
synen pa behandling av cancersjukdomen myelom, ja kanske

inte att halla tummarna. Men vad hander med manniskan nér
sjukdomen skjuter fart en tredje gang pa fyra ar. Jag kénner mig
skor och frammande i ménga dagsfragor. Med de besked jag fatt
struntar jag i vad som &r riktig konst och om stockholmare parkerar
péa hoger sida av gatan eller rent av mitt i vagen.

Denna gangen kandes sjukbeskedet tyngre an tidigare. Jag fallde
nagra tarar, vilket knappast skett i vuxen &lder, petade i mig nagon
sobril for att dampa angesten. S& vantar jag pa att komma igang
med en ny behandling. Jag far ga ner i kéllaren och leta nya krafter.
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KOMMENTARER

tomjen 13 april 2015 06:30

| morgon pabdrjar jag min férsta behandling p& avd 3 i Lund och infor
stundande behandling sa kanns bra att ha fatt ta del av din beskrivning
av myelom ur ett ménskligt perspektiv via din blogg.

Hoppas du hittar det du soéker i kéllaren.

Staffan Sundstrém 13 april 2015 07:19

Jag tror det, chocken nér man tror att man &r kry och far det motsatta
beskedet, det ar det varsta.

Lycka till med din behandling och var glad att du blir behandlad i Lund!

Carl Ring 73 april 2015 10:09

Ge jarnet, Staffan!

Carl Ring 73 april 2015 10:36

Jag skrev en langre utlaggning i &mnet och som férsvann... Géra
om... Fraga dina lakare om PD1-hammare. Frdga om CHOP. Las

vad Karin J Svensson i grupp med Mathtias Beltling, Lund har

fér sig — imponerande om bla. mikrovesikler (exosomer). Det

har sedan september/oktober kommit helt nya och verksamma
cytostatikakombon som visat sig mycket verksamma (senaste 2-3
manaderna). Lakarna/forskarna hinner inte riktigt med i svéngarna,
for det kravs timmar varje sen kvall att kamma in nya rén och resultat.
Jag har baste vannen pa Karolinska med malign lymfom i hjarnan.
Lymfom och myelom ligger inte sa langt ifrdn varandra. Vidare, las
vad professor Mikael Bjornstedt, Kl, har for sig. SELEN. Las om
BITTER MELON, RHODANES, CHOP, naturliga cytotoxiner, som
Amygdalinmolekyler (cyanid) — friska celler hanterar cyanid genom
RHODANES-enzym. Cancerceller gor det inte. Jag har skyndat och
fyndat sedan andre béste vannen var sjuk i esophaguscancer for

2 ar sedan. D& hade man inte sd mycket att tillga. Nu &r det andra
bullar. S6k pa ledorden har och aterkom om jag kanske kan hjélpa
till lite. till sist - det finns ndgot som forskningen annu inte fatt koll pa
— symbiosen bakterier/virus. Jag har lite aningar dér. Just nu har jag
baste vannen med hjarntumér (lymfom) och som sedan 6 dagar svarar
pé ny behandling. Myelom och lymfom ligger néra varandra.
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Rolf 13 april 2015 11:27

Vad du gor i kéllaren vet jag inte men att |4tta pa det inre trycket

ar nédvandigt. Nar allt bara kdnns s& obestamt, osakert och dalig
livskvalitet s& maste man ibland slappa fram det. Jag vet och har gjort
det.

Det &r en férbannelse det har med tester och provsvar som gar upp
och ned. Det ser hyfsat ut, s& glads man for att strax f& en small av
nya svar. | ditt fall sker det ju, som Carl sdger, ganska mycket med ny
forskning, nya metoder och lovande preparat. Luta dig mot den ldkare
du har fortroende f6r och som faktiskt bryr sig om dig. Det &r guld vart.
Jag vill inte Iater bitter for egen del men sadant har jag knappt upplevt.

Efter tre ar i vardsvéngen borjar jag ta mig ut pa banan igen. Strax fére
pésk drogs de sista frammande delarna ut ur kroppen och jag madde
raskt mycket battre. Det innebar dock att jag vet hur det kan vara. Om
du vill far du gérna ha en 6ppen kommunikationskanal till mig. Man kan
behdva nadgon utanfoér familjen att utbyta tankar med. De har det tufft
nog dnda med sin oro och allt nytt de méste klara av nar inte du funkar.

Hoppas att det blir battre med ny terapi.
Varma halsningar

Rolf

Staffan Sundstrom 73 april 2015 13:15

Tack Rolf. Jag &r en ménniska med stor systemtillit och jag tror inte att
jag kan hitta en béattre Iakare an den jag har.
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14 APRIL 2015

Nytt kontrakt

Idag var vi i Lund pé vad de kallar screening, en grundlig
undersokning fér att utréna om man uppfyller kraven f6r en klinisk
lakemedelsstudie. Hustrun var med, det &r inte fel att vara tva

nar korvstoppningen drar igdng. Markus Hansson, favoritlakare,
ansvarar for myelombehandlingen i Skane. Han leder alltsd en
eventuell ny lakemedelsstudie, béttre kan det inte bli. Eftersom
han mer &n ndgon annan &r insatt i mitt halsotillstand, eller snarare
sjukdomsbild, och dessutom har en suveran 6verblick vilka
behandlingsalternativ som kan passa kanner jag mig ganska séker
pé att han kan f& in mig i en studie, med i framkant.

Forst har jag en fraga till honom om hur det kan komma sig att en
behandling som varit s& lyckosam under néstan tva ar, plotsligt
upphor att verka. Medicinen tar nastan alla myelomceller, men
nagra rackare har gémt sig och bedriver subversiv verksamhet
genom att tillverka nya degenererade celler, det vill sdga
myelomceller. Vid ndgon punkt har de blivit sa relativt manga att
M-komponenten sticker till vaders, "the bad guys” vann slaget men
forhoppningsvis inte kriget. PAminner inte detta om multiresistenta
bakterier? Jag ar ndjd med svaret och ser logiken.

| den "screening” jag genomgar &r det ett moment, som far mig att
rysa och darra, namligen benmaérgsprov. Jag kan ibland t&nka pa
det och kénna det vidriga suget ned i benet. Senast jag tog det var
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det hemskt. Kanske finns det en koppling till nar jag som 8-aring
hade hjarnhinneinflammation. Da tog de ryggmérgsprov som jag
inbillar mig ar ganska likt, dessutom var jag inlagd och isolerad pa
epidemisjukhus, kanske befarade de polio som hade sitt senaste
stora utbrott i Sverige vid den tiden. Naval ater till dagens évning,
med lokalbeddvning som gor att sjélva sticket inte smartar, satter
de vérsta langsprutan och borrar i benvévnaden i backenet tills
de nér den eftertraktade benmargen. Frun holl mig i handen och
jag var beredd pé det varsta, men forsokte andas lugnt och lagga
tankarna nagon annan stans. D4, jag vagar inte tro pa det, séger
Markus sé var det klart. Jag har inte ként ndgon smérta éverhuvud
taget. Jag blir glad, som ett barnkalas, for att citera Bo Kaspers
Orkester. Vi tittar pa preparatet, blod med litet fett och benbitar i.
Nu behdver jag aldrig vara radd for detta mer.

Jag hade ett hemligt vapen. Sixten mitt barnbarn pé tre &r, den
gudagoda ungen, skickade med ett Blixten McQueen-plaster nar
han horde att jag var sjuk. Ska man vara alldeles korrekt tror jag att
motivet ar Bargarn. Nu kan jag spara det till ett annat tillfalle. Man
ska inte slésa med hemliga vapen nar man har kroniska sjukdomar.

Resten av screeningen &r rena ndjesresan. Temperaturmatning,
EKG, urinprov, blodtryck och dylikt. Det skdter Anna-Maria, som
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jag kanner sedan jag gick pa mottagningen och fick mina kurer.
Hon har varit borta och fott barn och nar hon nu kom tillbaka ville
hon préva nagot nytt, forskningsskoterska. Det tycker jag om hon
ar bade rar och rejal. | den grundliga undersékningen aterstar en
skelettrontgen. Den gick inte att ordna utan att ha bestallt tid. En
lundaresa lar det bli inom kort, kanske jag kan kombinera den

med att beskada blommande magnolia. Jag har sett att de star i
knopp har ute p& Osterlen, men det brukar vara tva veckor tidigare
i vastra Skéne.

Jag medger att jag var en aning tungsint igar. Allt k&nns lattare
idag. Livet blir inte lattare av att g& med gamnacke och hanga lapp.
Eftersom jag i grunden &r systemlojal tror jag pa& skolmedicinen
pé vetenskaplig grund. S& manga manniskor som pa heltid agnar
sig &t den sjukdom jag drabbats av gors naturligtvis en och
annan tavla men i huvudsak gors det ratt och med engagemang
och intresse ar de kunniga och példsta och prognosen for min
skitcancer blir battre dag for dag. Att jag faktisk skulle satta mitt
liv pa spel och satsa pé alternativmediciner, det &r inte jag. Jag
koper inte heller skraplotter, bingolotter, postkodlotter och annat
i den statskorrumperade spelvarlden. Var och en far bli salig

pa sin tro. Jag har idag skrivit tredrskontrakt avseende: Klinisk
lakemedelsstudie 54767414MMY3004.

Jag ar véaldigt tillfreds med kontraktet, jag ska aterkomma till
studien, om nagon skulle visa sig inte helt bekant med innehallet.
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16 APRIL 2015

Lakemedelsstudien

Jag har funderat pé detta med att komma med i en
lakemedelsstudie. For mig &r fordelarna uppenbara. Jag far ta del
av forskningens absoluta framkant och alternativet om jag hamnar
i "kontrollgruppen” ar att jag far normalbehandlingen. Dessutom
far jag tata kontroller och behandlingar, som jag inte skulle fatt
annars, till exempel Pamidronat som stérker skelettet. Benskdrhet
ar en vanlig konsekvens av myelom, eftersom den ges med dropp,
eller infusion som vi elitpatienter sager, brukar denna behandling
upphora efter ca 18 méanader i samband med att uppfoljning
avslutas.

Jag antar att det &r delvis av kostnadsskal, du bedéms ha fatt
ett tillrdckligt grundskydd. Jag som fortsatt att behandlas med
Pamidronat under snart fyra ar, eftersom jag &nda akt in, &ar
marginalkostnaden 1&g och jag har till och med fatt nybildad
benvavnad. Uppenbar férdel!l Naturligtvis finns det nackdelar av
kurerna, dar nagra ar valkanda och kalkylerade . Daremot kan nya
substanser ge biverkningar som inte ar kdnda och vantade. For
min del har tarmsystem och mage slagits ut sé att beskedet om
stigande M-komponent och darmed byte av behandlingsmetod
kom som en befriare. Jag antar att det finns en del nyttokalkyler
aven for studierna.
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Jag tror, att inte ha andra sjukdomar &r en férutsattning. Man

ska vara lagom sjuk. Bo inom rackhall fran det sjukhus som é&r
"fodervard” for studien. Doktorn &r alltid patientens ombud mot
industrin. En god grundfysik &r nog bra, det har jag trott pa for
egen del rent generellt. Att vara fet tror jag inte varderas hogt.
Njurarna far inte vara kass. Jag tror att det varderas att man

ar en "ordentlig” patient och foljer Gverenskomna regler och

har ett avvagt intresse for sin sjukdom och dess behandling.
Kommunikationsforméga maste vara ganska hogt véarderat
eftersom pa nagon niva ar det bara patienten som kan beskriva
sitt tillstand. Lakemedelsstudier &r inte en demokratisk rattighet
men en mojlighet. Mitt rdd &r att tank efter noga, ta tid, 1at fragor
vaxa fram. Ar man “pillerskeptiker” kanske man inte ska hoppa pa.
Vid doktorns sida star ockséa en "Etisk namnd” som fran just etiskt
perspektiv prévar provet sett frdn samhallets syn.

Albertus Pictor: Déden spelar schack i Téby kyrka,
foto Wikipedia/Héakan Svensson (Xauxa)

Overlevnadsprognosen efter 5 8r har dkat drastiskt under det
senaste decenniet, det ar svart att hitta uppgiftslamnare som vill
satta ned foten. Det kan jag ha en viss forstéelse for eftersom
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sjukdomen har sd méanga ansikten och upptrader oftast i hdg
alder. Men anda! P4 ett par stéllen har jag sett att dverlevnaden
efter fem &r ligger pé 50% att jamféra med "Cancer i siffror 2005”
da déverlevnaden for man ar 35% och 32% for kvinnor. En klar
forbéttring huvudsakligen beroende pé nya mediciner. Fortfarande
ganska daliga odds tycker jag, som inte &r spelare. Jamforelse
med spel haltar eftersom jag inte kan satsa en del av livet - allt eller
inget. Forskningen ar intensiv och nér jag fragar Markus om han
tror p& att man kommer att finna en bot p& myelom svarar han med
vetenskapsmannens forsiktiga optimism.

Sa var det detta med Klinisk lékemedelsstudie 5476741MMY3004.
Jag kan forsta hur forskare enskilt och i grupp kan kdmpa sig

fram till ett lakemedel som ihop med befintliga kan paverka ett
sjukdomstillstdnd. Det ar en viktig samhallsfunktion i vast. Det
kostar kopidsa pengar och den ideologiska invadndningen man
maste ha mot detta &r att de blir for dyra att anvanda i fattiga delar
av varlden. Det har vi sett exempel avseende AIDS-mediciner i
Afrika.

| den aktuella studien &r deras allvarliga avsikt att stoppa i oss
Dartumumab med Velcade och Dexametason vid aterfall eller
refraktart (oemottagligt for stimuli) multipelt myelom. Velcade &r
ett ganska anstandigt cellgift, inga tappade kalufser &ven om en
mej narstdende tycker att litet kalufs kunde ryka, majligen kan
Velcaden 6ka stickningar i hAnder och fétter. Jag forséker forklara
skillnaden mellan en frisersalong och en cancerklinik fér den
narstdende. Dexametason, kortison som &r en kroppsegen anabol
steroid ar en allmén vaktmé&stare som stéller upp om kroppen
utsatts for pafrestningar. Den sliter pa kroppen sa man forsoker
hélla dosen sé& Iagt det gar och fa en rimlig verkningsgrad. Halften
far Daratumumab, som ar den substansen som inte &r skyddad
som registrerad medicin i Europa, USA tillater registrering i tidigare
skeden.
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S4 langt &r det mesta klart men en frdga hanger éver mig som
ett Damokles svérd. Hur, hur kommer man pa namnet pé ett
seridst 16ftesrikt 1akemedel. Antikroppar specialkonstruerade for
att som kommandosoldater ansluta till immunférsvaret med en
enda specialuppgift, att som snipers jaga och oskadliggéra de
degenererade myelomcellerna. Rena rama raskriget pa DNA-
nivd. Namnet ja namnet. De funderade och funderade! PIotsligt
vrélar ett snille: "Daratumumab”! Vad betyder det? Ingen vet det ar
rovarspraket, som varenda unge behérskade for trettio ar sedan.
Problemet &r att det &r danska révarspraket, snillena var danska
men firman koptes av amerikaner. Det sista ar sant men resten ar
ljug, varfor sanningen om det omgjliga namnet kommer att forbli
saval omojligt som oforklarat.

Nu ar meningen att hélften far Daratumumab medan de andra
far klara sig utan och néja sig med Velcade och Dexametason.
Studietiden for den enskilde deltagaren &r tre &r. Ma basta grupp
vinna! Jag far i min hand en 11-sidig patientinformation. Det &r
Markus som skrivit den. Valskriven, pedagogisk, begriplig! Det
ligger en liten felkalla i att jag tycker att allt Markus gor &r perfekt
men den é&r verkligen bra och svarar pa de fragor jag har, kanske
ska man ocksé ta hansyn till att jag fatt en viss patientutbildning
efter fyra &r i branschen.

En sak lagger jag omedelbart méarke till. Det kommer att

bli oandligt ménga fler lundaresor. Férutom kontroller och
provtagningar kommer medicinerna ges i dropp eller med spruta.
Kanske nagot kan goras pa vardcentralen. Inledningsvis kommer
jag att fa aka till hematologen 3-4 ganger i veckan. Latmanslivet &r
slut. Nu gér jag och vantar pa rontgentid och hoppas att allt ska
vara klart att kora igdng nasta fredag. Man ska varit drogfri frén
det forra programmet 14 dagar och det ar det den fredagen. Efter
detta gick vi till Klostergatan och &t en valdigt god lunch. Detta
hade vi aldrig r&d till som fattiga studenter och &nnu mindre som
unga fattiga trebarnsforaldrar.
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28 APRIL 2015

Nu kor vi igen

Jag har varit rastlos nér det géller att komma igdng. Anna-Maria,
min forskningsskéterska, hade varit borta under veckan. | fredags
ringde jag Markus, vilket han inte alls tyckte var markvardigt. Jag
namnde ocksa att jag inte fatt ndgon tid till skelettrédntgen, vilket
han daremot tyckte var ndgot markvardigt, &ven om han inte
uteslét att han gldmt bestélla tid. Men det ordnar sig, vilket det
ocksé gjorde.

Idag har jag varit och tagit skelettrontgen i Ystad, ganska sként
att ha hemmaplan. Dessutom hade de faktiskt en mer modern
utrustning. En ring eller bage kordes déver mig. | Lund tar de en bild
i taget. S& gick pldtsligt ett larm. En dam utrustad med diskmedel
kom for att lura av mig min férlovningsring. Det var inte det lattaste
pé jorden men jag lyckade ta den av mig. Den har suttit dar sedan
slutet av februari 1972. Jag tror inte att jag vagar ta pa den igen.
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Idag hade jag uppsummering med Anna-Maria. Jag &r nu
godkand for lakemedelstestet. Jag vet inte om man ska se det
som tillrackligt frisk eller tillrackligt sjuk. Det k&ndes bra, jag skulle
ha blivit besviken och orolig om de t ex sagt att du har for dliga
njurvarden. Nu gjorde de ju inte det s& d& behdver jag inte fundera
pa det. Pa torsdag nér vi andra firar Valborg agnar de sig &t
randomisering. Det later val seridst och hogtidligt, men i praktiken
betyder det bara att de ska lotta in mig i antingen gruppen som
far skarpa grejor, daratumumab eller placera mig i kontrollgruppen
utan daratumumab.

Pa fredag ska jag gé till Ystads lasarett och ta en massa farska
prover. Jag ska ga en hemlig vag, ungefar som Fantomen nar han
ska in och chefa p& djungelpatrullen, eftersom det &r en rod dag
och allménheten far inte g& in och ta prover hur som helst, de ska
ut pa gator och torg och demonstrera. Garna om mer resurser till
sjukvéarden.

Pa sbndag ska jag pinka i en dunk. Det finns mycket information
att hamta dar. Sager de sa, sa &r det pa det viset, jag levererar.
Sedan p& mandag tidigt, tidigt (for mig) ska jag vara i Lund. Jag
kommer att bjudas en infusion (langsamt tillféra kroppen genom

243



dropp) med lakemedel. Det &r ett kritiskt moment och jag kommer
att fa avsétta hela dagen till detta. S& &r det igang for denna
gangen. Jag hoppas verkligen pé snabb och god effekt.
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27 MAJ 20145

Nyttan av ett starkt immunforsvar

Jag har haft ett par i princip bekymmersfria ar avseende mitt
myelom. M-komponenten har legat stabilt pa ca 1 g/kg blod.
Verkligen inget som stdrt. Blodvardena har varit bra och indikerat
ett ndrmast normalt immunférsvar. Det &r klart att jag blev
chockad nér jag fick besked om att den behandling som varit

sé bra under tva ar inte langre verkade. Ungefar omedelbart

kom jag med i en grupp som utvarderade det nyaste nya vid
myelombehandling, antikroppar. Jag tankte att mina goda varden
skulle hélla i sig ett gott tag till. Vi hade planerat in ett bestk

av sonen Ola och hans familj under Kristi Himmelsféard. Enda
haken att for en gangs skull var hustrun hangig. Hon hade enligt
vardcentralen lunginflammation. Hon fick kavepinin utskrivet, en
gammal trotjanare som man redan tvingade i ungarna, d&d med
smakalternativen hallon och kola.

Férstod jag barnen rétt var bagge alternativen otjanliga

som ménniskoféda. Hursomhelst var kévepininet dessutom
verkningslost pd hustrun. Vi var inne pa vardcentralen och

bytte till mer potenta piller. Jag var ganska nojd med att vara
infektionsfri. Tilsammans gjorde vi beddmningen att vi skulle
orka med sonfamilien, det ar ju tyvarr inte sa ofta tillfalle ges att
tréffas. Jag gick omkring och var litet sméstolt éver att inte ha
nagon identifierad infektion. Litet hosta hade jag men den kéndes
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forsumbar. Besoket funkade fint och fér en gangs skull var ungarna
infektionsfria. Det &r en ren frojd att se kusinerna leka och umgas.

Litet vuxentid blev det sent p& kvallarna, men det gjorde inget,
ungarna ar morgontrotta liksom vara hundar. Stockholmarna skulle
aka hem sondag morgon. Jag, den sturske besoksnjutaren, fick
mitt straff pa I6rdagskvallen. Jag k&nde att nagot var i olag, men
ville undvika ynkedom inte minst med tanke pé att hustrun for

en gangs skull var sjuk och jag ville inte "knycka” forestallningen.
Jag aberopade trotthet och drog mig tilloaka till sovrummet.

En valdsam feberfrossa tog kommandot. Jag hade fatt mycket
strikta forhaliningsregler fran hematologen. Om jag fick feber och
framforallt frossa - ring! Jag gjorde det efter knappt ett par timmar,
for en gangs skull fick jag inte sérskilt mycket stoéd och rad fran
skoterskan.

Men jag &r ju numera ganska rutinerad sjélv. Inom en kvart var en
ambulans pa plats. Vi hade turen att f& tag i dem i byn Hannas
som ligger nagra kilometer fran Hammenhdog, vi knep dem pa retur
frdn uppdrag. Jag kdnner en avkopplad tillit n&r ambulanspatrullen
kommer pa plats. De har utrustning, lakemedel, erfarenhet och ett
lysande engagemang. Jag kunde I8sa av att jag var duktigt sjuk
men laget var under kontroll. Mitt medvetande var partiellt. Jag
kommer ihag att jag lyckades kldmma ur mig ett skAmt om det var
nagon av de tre som planerade husbilssemester, s var det inte.

Inne pa Ystadsakuten placerades jag i ett undersékningsrum och
provtagningen drogs omedelbart igdng. Jag hade mycket liten

koll pa tiden, mina sémnvanor ar inte sarskilt regelbundna. Det var
faktiskt bra att Annelie stannade hemma och tog hand om géster
och hundar. Det blev ocksa lattare for mig att slumra bort. Nagon
gang pa morgonkulan, séndag, forslades jag till medicin- och
lungavdelning 6. Jag hade mycket liten fysisk- och psykisk koll pa
laget och stundtals medvetslds preparerades min arma kropp med
antibiotika via dropp. Behandlingen diskuterades fram tillsammans
med infektionskonsulter, det later tillforlitligt eftersom det tyder pa
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en mycket bredare, mangsidigare och frekventare erfarenhet &n
vad en specialist pa ett mindre lasarett rimligen kan skaffa sig.

3 natter hos varden

Jag vardades mellan 16rdag och tisdag. Jag har av erfarenhet
lart mig att inte tjata mig hem &ven om hemlangtan alltid &r stor
och man &r just inte van att dela rum med andra och blandade
kodn. Med stor precision lyckas de alltid, jag upprepar alltid,

f& in en 80-decibellare i varje sovsal. For att f& en aning om
amplituden 80 dB 6verrdstar den en dammsugare pa 10 meters
avstand. Jag vet att jag p& FB demonstrerade en lojal patient-
och skattebetalarattityd till sovsalar for oss tillfallighetsbestkare.
Jag skrev detta i en typisk tacksamhets och beroendestallning.
| huvudsak haller jag fast vid min installning, men maste komma
med en del synpunkter av integritetskaraktér. Naturligtvis maste
arbetssatt anpassas till forhallanden. Jag har alltid kommit via
akuten och utredning och anamnes och sjukhistoria &r hanterad
dar under diskreta och integritetsfulla former.

Att bli upprullad till en sang rent fysiskt &r ju inga problem och att
sjukvéardsutbildad personal far tillgang till journal, anamnes och
sjukhistoria ar sjalvklart for att de ska kunna lagga upp en plan for
att kunna stélla upp en plan for diagnos och behandling. Min forsta
rond missade jag helt. Jag méaste ha sovit eller varit medvetslos.
Och &r man inte med i matchen ar det inte latt att ha synpunkter
pa kvalitet. Vid en senare inskrivning insag jag att integriteten &r illa
ute i storsal. Jag kunde inte undvika ett helt intagningssamtal av
en &ldre dam som hade valdsamt ont, framforallt i sin ena storta.
Jag kénde mig illa till mods nér hela hennes sociala situation
berattades pé ett satt som jag inte kunde undvika att hora, trots att
det inte angick mig ett uns. Annu vérre var det vid en rond.

En stackars kvinna beréattade hur hon rékat i konflikt med sin
l&kare pa vardcentralen, angdende medicinering. Hennes lakare
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vagrade att skriva ut starkare varktabletter och dessutom skallt ut
henne och sagt att han inte ville vara hennes lékare langre. Ronden
forklarade for henne att de hade till uppgift att bota hennes
infektion och inte kunde ha nagra synpunkter pa vardcentralen

och hennes lakare dér. Det var inte sa latt for kvinnan att ta in.

Hon borjade storgrata, antagligen hade hon laddat i flera dagar for
att f& stod mot en lakare som hon anség sig f& dalig behandling
utav. Storgraten var inte besvérlig bara fér kvinnan, mig, mina
salskamrater utan ocksa for hela ronden. Det enda de kunde

gbra var att ge henne radet att byta lakare, nagot hon var helt klar
Over att hon aldrig skulle mékta med. Jag har naturligtvis ingen
uppfattning i sakfrdgan, men jag tycker att hela handelsen ar
oerhort integritetskrdnkande, det positiva fér min del ar trots allt att
se vilken ojamlikhet som réder inom varden. Framforallt tror jag att
det blivit helt galet inom vardcentralerna.

Jag har tyckt mig iaktta att makten éver vardcentralen vandrat Gver
till underskoterskorna. Detta beror pa att det ar de som stannar
kvar och pa sé vis blir de som bést beharskar rutinerna. Detta

ar inte en god utveckling. Underligheter dyker upp. Inte ar det
rimligt med tva personer som sitter i receptionen. | synnerhet nar
man har datorstott telefonsystem. Det ar ocksa véldigt underligt

att man redan i receptionen styr undan vissa behandlingar. Jag
hade till foljd av mitt kraftigt nedsatta immunférsvar en valdsam
o6goninflammation. Beskedet jag fick per telefon &r att vi inte
behandlar s&dant, skolj med kallt vatten. Jag forsokte forklara att
min sjukdom Myelom behandlas med cytostatika, som kraftigt
sanker det naturliga immunforsvaret. Detta imponerade inte pé
henne, men man kan tycka att hon skulle kunna ta rdd av ndgon
med aningen mer kvalificerad medicinsk utbildning. Jag som ar en
ganska timid ménniska n6jde mig med beskedet, men 3 veckor
senare lyckades jag genom hematologen och antibiotika bli av med
infektionen som tillfalligt gjorde mig narmast blind. Delegerar man
ansvar maste man ocksa vara saker pa att den som far uppgiften
ocksé har omdoémet, dvs sunt bondférstand.

248



En annan enfaldig 6veradministration ar nar man ska ta prov
enligt remiss. DA tilldelas man en liten gul lapp och placeras i det
vanligtvis ganska &dsliga vantrummet. Nar man tar prover enligt
remiss behovs ingen lokal medicinman. Det finns en soffa utanfor
provtagningen dar man fran borjan kunde gatt och satt sig. Men
jag inser att man inte vill ha for nargangen insyn i arbetstakten
hos det hégt bemannade, tre personer, sticktanterna. Jag har
varit med om att alla tre provtagarna gétt och fikat samtidigt trots
att vi var nagra som satt och véntade, fullstéandigt obegripligt och
oacceptabelt dar jag varit yrkesaktiv. Jag har ocksé varit med om
att lakare upptackt att simpel provtagning far ta valdigt 1&ng tid,
av serviceanda och kanske medvetande om att han far ko i sin
patientlista forsokte han att skynda pé. Detta leder obdnhorligen
till onda dgat. Nar arbetsklimatet blir sa daligt slutar lakarna, som
i allménhet ar duktiga och bra att ha att géra med. Detta leder

till att vi patienter trivs allt samre, sjalv funderar jag péa att byta
vardcentral, i synnerhet som jag sé& sméaningom kommer att ga och
ta prover en gang i veckan.

Jag kan iaktta att &ven pé vardavdelningar i Ystad héller makten
pa att glida 6ver till underskoterskor och jag vagar pasta att

den kategorin ar val tilltagen. Jag vill inte lyssna till skvaller och
semesterplanering under dmbetets utdvande. Medeléldern

pa medicinavdelningen ar nog ganska hog. Jag kan marka

hur viss cynism for att inte séga elakhet bdrja smyga sig in i
patientrelationen. Jag fick mig en gliring som jag fortfarande
gér och suger p& med visst obehag. Jag var febersvettig och
lag p& min séng kladd i en t-shirt och ett par prydliga privata
bomullsboxershorts. En underskdterska snéser till mig “kan du
ta pé dig ett par byxor!” Javisst svarar jag tillplattad och undrar
for mig sjalv varfor? De som kanner mig vet att jag ar ganska
prydlig och jag undrar varfor jag inte kan dampa varmen ikladd
ett par kalsonger av hog kvalitet, narmast som ett par badbyxor.
Jag funderar med fasa om det ar s& man med stigande &lder
ska behandlas av svensk sjukvard. Naturligtvis &r jag valdigt
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priviligierad i min behandling i Lund, men det gor ju inte saken
battre om man ser det som en solidaritets- och réattvisefraga.

Nésta inlagg hoppas jag ska kunna aterga till den goda sjukvarden
som jag i alla 1agen forsvarar efter basta formaga. Men de onddiga
systemfelen kostar massor av pengar, sénker vardkvalitet och ger
en defekt styrning. Fokus pa sadant, och det finns méanga dégon
bland oss patienter, vi ser, hor och forstar en hel del om man
bemaddar sig att lyssna till oss.

En kedja &r aldrig starkare &n sin svagaste lank.
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KOMMENTARER

Torsten Johansson 27 maj 2015 00:30

Jag bytte vardcentral efter att ha mott helt inkompetenta lakare

som visade noll empati, var oférskdmda eller som svek mig.
Underskéterskorna stod for rutinerna och sticktanterna var underbara.
Jag har forstaelse for att den stora gruppen underskéterskor vill fika
tillsammans och f& mojlighet att lufta allt elande de moter. Risken

ar den du visar pa. De skapar en skyddande, 6verlevandejargong.

Om gruppen hade getts mojlighet till kvalificerad handledning,
inkluderande patientbemétande, sa hade det varit battre. Nu far de
hantera allt sjélva.

Staffan - ndsta gang vi traffas ska jag ge dig exempel pa
lakarkommentarer, som man nu i efterhand bara kan skratta at. Skét
om dig!

Staffan Sundstrom 28 maj 2015 09:40

Jag tror att det &r en valdig skillnad mellan stad och land, i synnerhet
glesbygd och storre stad. Min uppfattning &r nog att kvalitetsbrister gar
ut dver de sjuka och det tycker jag illa om.
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23 JUNI 2015

Mer om infektioner

Min nya behandlingsmetod bestér av en cocktail av mediciner,
men det nya och intressanta som skall utvarderas ar antikroppatr,
som jag berattat om tidigare. Effekterna har inte kunnat utvarderas,
inte ens pa min amatérméssiga spekulationsniva. Anledningen till
detta ar att jag haft riktigt komplicerade infektioner. Varfér detta
drabbat mig &r inte helt klarlagt. Mina allmanvarden t ex matten

p& immunférsvar visar inte helt bedrévliga varden. De &r 1angt frén
en katastrofniva kanske kan man saga att jag natt “immunforsvar”.
Tvé konstaterade lunginflammationer har jag haft inom en manad.
Det kallar jag otur, eftersom jag inte vet béttre, men jag hor ocksé
"medicinhennen” tala om otur, vilket kanske betyder att de inte
hittar en riktigt heltdckande foérklaring och tycker att det ar viktigare
att se framat. | s& fall haller jag med dem fullt ut.

Innan jag gér in pa mina specifika halsoupplevelser vill jag beréatta
om tidigare skréackupplevelser av akutsjukvarden i Ystad, som

jag med gladje och tacksamt ser haller pa att rattas till. Jag ar
Overtygad om att dalig sjukvard kostar mer &n god sjukvard, allt
annat lika och det personliga lidandet oraknat. Nar jag senast kom
till Ystad Akuten, vilket inte var Iange sedan utan den 6 juni och
for en gangs skull f6r egen maskin, vanligtvis aker jag ambulans
och hanteras i annan process. Denna gang slussades jag in i
nagot som mer liknade ett vantrum med nagra fatéljer och en
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gynekologstol (med mojlighet att dra for ett skynke) men ocksa
anvandbar fér blodprovningar i armarna vilket var den tillampning
jag valde, det ar karnverksamhet i akutsjukvarden. Dar sitter jag
och vantar pé jag vet inte riktigt vad. Eftersom jag séllan gar till
frisbren bladdrar jag i "Svensk Gamtidning” och erfar att Madeleine
och Chris trivs bra pa Ostermalm och kan diskret handla smégodis
och ciggisar i 7-11.

Vilket ohalsosamt liv! Jag hoppas att de inte roker in i den
l&genhet jag varit med och finansierat en lyxrenovering av. Vilket
uppenbarligen inte rackt till eftersom de till hdsten emigrerar

till England. Allt, utom min vardering av livsstil, enligt "Svensk
Gamtidning”. Just som jag sitter dar och borjar langledas

dyker en fotograf frdn Dagens Samhalle upp, tidningen &r en
sammanslagning av mina gamla husorgan Landstingsvarlden och
Kommunaktuell, nu syskon till Dagens Industri. Med sig har han
chefen for det hele, Morten, som drar ivag for att fixa ett intyg att
fotografen har tillstdnd att plata. Detta ger mig tillfalle att stilla min
nyfikenhet om vad det ror sig om och blir varse att Ystads I6sning
med, vad jag tror kallas, Observationsmottagning, &r mycket
intressant nationellt.

Efter en stund atervande Morten med fotografintyget, kanske
ville han inte utsétta fotografen for kommandoran, som jag
berattat om ovan. Jag vet inte om Morten &r ny i befattningen
men det k&nns som om friska vindar vadrar ut en unkenhet

jag tidigare mott. Jag fick mojlighet att stélla fréagor till Morten
nar vi fotoposerade. Observationsmottagning verkar vara ett
nyténkande i svensk akutsjukvard. Genom att placera den
vardsokande i Observationsmottagningen i stallet for att direkt
gé pé inlaggning sparas pengar &t varden och personligt lidande
for den krasslige. Ingen vill bli inlagd om man inte &r tvingad av
oro och for att fa battre besked. Inlagd for observation ar vanligt
och for varden &r det en dyr metod for béttre beslutsunderlag.

| Observationsmottagningen kan flera patienter behandlas,
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provtagas och diagnosticeras parallellt utan att ta upp en
sangplats. En typisk situation dér alla vinner.

Sjélv blev jag inlagd men, som jag ser det pa goda grunder, jag
aterkommer till detta i ett kommande inlagg. Andra blir pé lika goda
grunder hemskickade men behandlade. Skall jag ha nadgon kritik
mot detta ar att det saknas kommunikation och information med
vardsdkande. Meningen &r att man ska hinna tala med oss och
naturligtvis ska vi f& en ordentlig information om denna innovation
som vi patienter maste alska eftersom vi finns med aktivt. Jag satt
i flera timmar p& denna Observationsmottagning utan att ha en
aning om att det var vad jag gjorde. Hade jag inte fatt tillfélle att
tala med fotografen och Morten hade denna goda och intressanta
nyhet gatt mig forbi. Tank att det ska vara sé svart att sluta att
objektifiera oss patienter!

Det var flera andra atgarder som jag uppfattar som otroligt
positivt verksamhetsutvecklande, for att tala pr-konsultsprak,
vardegrundsarbete, inne pa vardavdelningen. For att fortsatta
konsulttugg, har man haft ett genusperspektiv. | klartext, har
man lyckats att fa in fler mén i varden. Normalt brukar lakarna
vara man med sjukskoterskorna och underskdterskor till absurda
nivaer kvinnor. Lakarna har var ett team av unga kvinnor. Valdigt
strukturerade och metodiska i sin jakt p& diagnos och plan for
behandling, jag tycker om deras satt att kalla in konsulter, som
infektionslékare och kirurger, kanske far jag en extremt god
behandling med min valkomponerade/meriterande anamnes
samlad i min sjukjournal.

Jag har varit sjuk i fyra &r snart och blir litet av en elitpatient,
dessutom &r jag intresserad av vad de utsatter mig, min sjukdom
och min kropp for. Jag vill aga problemet, vara vél informerad
och medverka i beslut, det vill sdga en aktor i min behandling.
Detta motte jag i valdigt hog grad maojligheter till pa AVA
(akutvardavdelningen) i Ystad och jag hoppas och tror att alla far
lika bra majlighet. Ovrig personal imponerade ocksé med en s&
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enkel sak, som att ga runt att halsa och presentera sig nar de gick
pa sina pass. Jag kan férstd om det gar runt i huvudet av alla som
kommer och presenterar sig, om man inte ar langliggare som jag,

men det har med artighet och respekt att, ja hyfs helt enkelt, gora.

Det som andéa kanns mest |6ftesrikt &r den systematik i arbetet
man i praktiken uppvisar, man ngjer sig inte med att sdga att det
ar ett virus och skickar hem mig. Jag har forstaelse for om man
gor sé& ocksd, men dé sker det p& goda grunder. En sjukdom som
inte gar/behdver behandlas och en patient i sina basta ar och stark
som en oxe. Den individualiserade varden maste vara framtiden.

Min plump pa Ystads lasarett ar harmed utsuddad genom att
man medvetet arbetar med att bryta daliga kulturer och attityder.
Jag frdgade forstas personalen vad de tyckte om ledningen och
naturligtvis, de alskade sin Morten. Jag skriver Morten utan att
vara séker men identifierad en mycket latt dansk brytning.

Ibland tar ograset dver rabatten

Efter tre omgangar med antikroppar, som genomférdes
nagorlunda problemfritt brakade det loss. Sonen Ola med familj
var och hélsade p4, nagot vi sett fram emot, men varit osakra pa
in i det sista. Denna gang berodde det inte pa att jag var skroplig
utan att Annelie, som mycket séllan &r sjuk, dragit pa sig en
lunginflammation, men antibiotikan hade hunnit ta s& vi bedémde
det som mgjligt att bestket kunde genomféras. Jag kaxade

mig en aning Over att det inte var jag som var sjuk. Men min tur
skulle kommal Vid 21-tiden pa I6rdagskvallen kénde jag mig trott,
bestkarna skulle &ka hem pé séndagsmorgonen. Kanske hade jag
en liten tanke att jag inte hade ork med barnbarnsbesok, aven om
det inte kants s&. Men sangen lockade och jag tankte att jag kunde
l&sa ett par timmar.

Jag kénde ganska snart av den karaktéristiska frossan néar
kroppstemperaturen stiger. Nar Annelie kom upp till sovgemaket
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vid 23-tiden hade jag natt 39 vilket inte ar highscore, men en

niva for agerande. Med van hand fattade hustrun telefonen och
rekvirerade en ambulans. Annelie lamnades hemma att ta hand
hus, hundar och gaster. Jag &r bra pa att vara sjuk, och dessutom
van och vad ska man med séllskap till nar man narmast ar
medvetslos.

Denna gdng hamnade jag pa akutvardavdelningen (AVA) som

jag skrivit en del om i mitt férra inlagg. Jag beddmdes vara

den med storst behov av det sista singelrummet, antagligen pa
grund av att de insdg att jag skulle vara inlagd langre tid an vad
som &r vanligt p& AVA och dessutom fa betydande behandling

och kontroller nattetid. Jag blev mycket tacksam for detta, min
senaste "delarumerfarenhet” gav inte mersmak. Jag har svart att
finna ord for den behandling jag fick &ven i dvrigt. Professionalitet,
underbart bemdtande, gott humdr och bra information! Jag sattes
pé antibiotika mot lunginflammationsreprisen, eller om den gamla
mojligen smusslat undan ett gadng bakterier som fick sjukdomen att
flamma upp igen. Lunginflammationen var seg och svarbehandlad
och det var brett verkande antibiotika som sakta droppade in

i en ven. Ingen Kavepenin har inte, vare sig med hallon- eller
kolasmak. | den mycket noggranna undersdkningen visade sig vid
lungrontgen att jag inte blivit ren fran tidigare omgang. Man boérjade
ocksé pa ytterligare infektion.

De misstéankte att jag drabbats av stafylokocker. En i normalfallet
harmlds hudbakterie som ar en ledsagare till de allra flesta utan

att stélla till besvar. Den &r inte lika mesig mot oss som har ett
nedsatt immunférsvar. Misstankarna riktades mot min venport.
Man sa mig att stafylokockerna trivdes pa plast. Detta borjade jag
fundera pa. Enligt min uppfattning infekterar bakterier, virus och
svampar organiskt material. Jag lade fram min hypotes fér doktorn.
Vi kom fram till att beskrivningen av relationen mellan stafylokocker
och plast inte var helt genompedagogisk om den gavs till en icke
medicinskt utbildad. En mer korrekt bild ar att stafflisarna bildar ett
sekret som hamnar pa plasten. Dar bosétter de sig och producerar
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nya stafylokocker, i synnerhet p& sddana som jag, som har ett
immunférsvar som inte orkar halla efter de sma otéackingarna. Jag
har faktiskt redan st6tt pé problemet med infektion i venport. Inte
praktiskt, men da jag péa resa rakade ut for vad som visade sig vara
influensa.

Infektionsakuten p& Huddinge sjukhus végrade att befatta sig med
venportar pa grund av infektionsrisken. Riktigt farligt kan det bli om
stafylokockerna ger sig ut att segla i blodet och hittar en boplats
pa hjartklaffarna, detta kan vara livshotande om man inte hinner
ersatta hjartklaffarna artificiellt eller i tid komma igdng med en en
mycket omfattande antibiotikabehandling pa upp mot sex veckor.

| Ystad bdrjade de forsiktigt tala om, eller antyda mdjligheten,

att hjartklaffarna fatt besok. Det ar uppenbart att detta inte var

ett dnskelage for en som jag. Dels kan ju hjartklaffsinfektionen
vara livsfarlig, dels skulle ett s& langt uppehall i behandlingen

av cancern, ge myelomcellerna ett ofértjant dvertag. Jag tror

att det nu var forsta gangen jag med mitt intellekt forstod vilken
allvarlig sjukdom jag har, tidigare har jag naturligtvis med njursvikt,
lungddem, hjartfimmer och cancer forstatt att jag var hangig, men
inte kunnat ta in det.

Mitt akut déliga tillstdnd har inte en direkt koppling till myelom

utan snarare konsekvenser av behandling och sankning av
immunférsvaret. Naturligtvis finns det ett samband, som

mellan rabatt och ogrés. Nu dominerar ograset, biverkningar,

och det kdnns som om AVA i Ystad &r min bésta partner i
ograsbekampning. Mitt fortroende f6r hematologen ar alldeles
obrutet pa topp, men de &r véldigt specialiserade. AVA &r vana vid
att med ljus och lykta s6ka efter orsak, diagnos och behandling av
patienter med blandade symptom och naturligtvis gér de detta i
samarbete med hematologer, kirurger, kardiologer, infektionslakare
och andra specialister vi forfogar Gver i var valutvecklade sjukvard.

Lat mig forsoka summera laget! For forsta gangen inser jag hur
jékla sjuk jag, om spraket tillats, &r, och stundtals har jag varit litet
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lag. Mina myelomvarden &r inte katastrofala. Lunginflammationen
ar inte besegrad men vikande, fortsatt antibiotikatack. Vi tror

att venporten med stor sannolikhet &r angripen av stafflisar. Vi
bestammer i brett samrad, dar jag kanner mig valdigt delaktig,
att basta I6sningen ar att operera ut venporten. Teoretiskt sett
skulle den kunna rensas med antibiotika men det &r valdigt svart/
chansartat. Om den opereras bort kan jag f& en ny pa plats

efter en dryg ménad och ingen extra tid ar forslésad i onddan.
Provtagningar och infusioner kan hanteras genom stick i armen.
Jag far snyggt bla armar och nybakade sjukskoterskor far Gvning
pé en talig patient.

Operationen genomférdes efter konstens alla regler, gréna
klader och sadelskydd pé huvudet. Jag kan aldrig riktigt vanja
mig vid moderna beddvningsmetoderna. Litet lugnande och
lokalbeddvning. Sa kretar och skéar de. Jag hor allt som sags och
tycker inte det &r det minsta konstigt och k&nner inte ett dugg

av vad som gors i min kropp. Sa rullar de ut mig och efter ca en
kvart far jag fika och en macka i min fastande kropp. | den basta
av varldar kommer kéra frun och hamtar och snart ligger man pa
soffan och analyserar sina strapatser.

For att summera venportsoperationen visade det sig att den visst
innehdll gott om stafylokocker av tre olika stammar. Léakningen
av séret har gatt utan komplikationer, s& hér 1angt ca 14 dagar.
Hur hanteringen av min marterade kropp fortsatt kommer i nésta
avsnitt.

Det maste klaffa

Ofta racker kunskaperna inte till for att beskriva cancern. D& far
jag ta till fantasi, bilder och sagor for att visualisera elandet. |

mina sjukdomar kan jag se bilder som jag kan férklara men inte
forstd, genom att i fantasi och sagans varld beskriva bilder byggda
nedifran. En lekman som jag méste skapa mina bilder. Jag ar
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ateist och den enkla forklaringen att gud fixade allt stér allts& inte
till mitt forfogande. Min utvecklingssyn vilar pa& naturvetenskap
med grundpelare av solidaritet. Jag tycker béattre om uttrycket
utveckling an tillvaxt.

For att f& en bild av hur bakterier och &ven cancerceller forokar
sig kommer jag att tédnka pa en barnbilderbok som mina barn
alskade: "Barnen i djungeln”, med text av Leif Krantz och bild av
UIf Lévgren. Ett gang barn mélade en tiger, som jagade dem ut i
djungeln, de malade en elefant som de kunde rida pa, skyddade
mot tigern. Ni forstér principen? Plotsligt dyker det upp en massa
hemska infédingskalamanger. De blir fler och fler eftersom det
dumma trollet Ture sitter och malar och méalar, kalamang pa
kalamang. Jag ska inte tala om hur det slutar. Men min bild av hur
bakterier bildas och mangfaldigas liksom cancerceller &r att det
enfaldiga trollet Ture utan uppehall mélar kalamanger. Denna bild
frdn en gammal favoritbok utgiven 1959 duger perfekt for mig att
illustrera hur bakterier och defekta celler mangfaldigas och hotar
att ta éver. Far man stopp pa dumma trollet Ture har man stoppat
den vedervardiga cancern.

Blickarna riktas alltmer mot hjartklaffarna. Min allméanlékare
lyssnade pé hjartat och en kardiolog (hjartspecialist) tillkallas. De
var dessvarre éverens om att ett svagt vasljud kunde héras. Vad
detta kom av var inte alldeles givet, i basta fall kunde det réra sig
om en mindre aldersférandring beroende pé att elasticiteten i
hjartklaffarna avtagit med stigande alder. Hjartat &r en sofistikerad
pump som slussar blod bland annat med hjélp av fyra ventiler med
delvis olika funktioner for att forsla blod till kammare och formak péa
avsett vis. Jag var inte sarskilt fortjust éver” hjartlarmet”, mitt hjarta
ar det som klarat sig bast hittills. Det verkar som jag klarat mig
utan hjartflimmer, med rimligt blodtryck, ingen karlkramp.

Det ar inte s& svart att forstd att man gérna avstar dem och stroke
och annan dynga. Det ar uppenbart att jag inte ar karnfrisk men
garna kanner mig frisk om det ar ett alternativ som erbjuds. Till
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féljd av de identifierade svaga véasljuden bestamde man sig for att
genomféra en ultraljudsundersékning. De stafylokockerna som
bosétter sig pé hjartfronten &r inte det varsta som kan hénda.
Ultraljudsundersokningen ar tamligen okomplicerad men & andra
sidan inte sarskilt tillforlitlig. Man skannar helt enkelt hjartat pa
framsidan av brostet. | den basta av varldar hade man fatt syn pa
Tokiga Ture méalande hemska infodingskalamanger. Om det varit sa
hade behandlingen varit enkel, en antibiotikakur pé& en dryg vecka.

Det enkla ultraljudet genomférdes utan att egentligen ge nagot
klart besked. Den avancerade specialistvarden har en obegripligt
stor arsenal att satta in mot véra attackerade kroppar. Det

ar konstigt att vi ar s& duktiga pa att bota och bromsa véara
cancersjukdomar, men vi har mycket begransade kunskaper om
vad de beror pa. De malmedvetna specialisterna fortsatter att
penetrera hjartat. Stafylokockerna pé baksidans hjartklaffar &r en
helt annan sak &n framsidans stafflisar. Har ar det inte bara dumma
Ture som malar, har producerar hela konstrundan. Botemedlet

ar lang-langkurer av antibiotikainfusioner, 6-8 veckor eller langre.
Sjukdomen ar valdigt allvarlig och kan mycket val f& dédlig utgang.
Jag maste skriva namnet pa understkningen helt enkelt for att

jag tycker det later s& frackt: "Ekokardiografi”, som utfors for att
beddma hjartats dimensioner och funktion, samt for att studera
klaffarnas utseende och funktion.

Normalt satt har jag fatt mina antikroppar, provtagning och
cytostatikan velcade. Jag tycker att cytostatikan later snéllare an
cellgift och jag vet att velcade &r hyggligt skonsam och inte sliter
héaret av mig. Nu finns det val inte biodynamiskt odlade cytostatika.
Men é&r det inte héllbarheten de doktorerade snillena i Simris Alg
har som sin drdm och vision, jag &r med er &ven om jag sannolikt
inte kommer att f& uppleva era genombrott.

Sjélva ultraljudsundersokningen fér sorteras bland de smaackliga
men inte de vedervardiga. P4 mandagarna genomgick jag mina
behandlingar i det forsok jag deltog i. Nu hade jag under varen
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och férsommaren haft s& fruktansvarda biverkningar att jag
egentligen inte var behandlingsbar. Jag tyckte att jag hade en bra
ide i att f& genomfort ultraljudsundersékningen nér jag anda akt
fran Hammenhog till Lund. Det sparar tid, kraft och pengar. Sjalva
Ekokardiografin &r ganska enkel, genom matstrupen kommer man
optimalt ndra de bakre hjartklaffarna. Undersékningen tar mindre
an en kvart.

Det tyckte jag val inte skulle vara en match att klamma in vid
eventuellt aterbud. Men se det gick inte och som vanligt var det
ett problem att man inte informerade. Jag gick och gruffade &ver
att de inte kunde klamma in en operation, personalen i Ystad
tyckte ocksé att det var daligt. Da forklarade Boel Larsson, som
ar biomedicinsk analytiker att man har ett helt tdckande schema,
med reserver, for Ekokardiografin. | princip tappar man inte en
minut, men anda varfor informerar man inte personal och patienter
hur rigordst man lagt upp schemat. Nar jag fran lakare (facebook-
kompis) far veta att den lilla undersékningen kostar en kvartsmiljon
ar det inte utan att jag skams for kostnaden och mitt gruffande. A
andra sidan tycker jag att sjukvarden har informationsskyldighet.
Om ni lakare visste hur mycket jag, och sannolikt méngder av
andra patienter uppskattar att vara informerade.

Sjalva ultraljudsundersdkningen &r tdmligen enkel om man bortser
frén alla digitala analysinstrument. Lokalbeddvning utdelas, kanske
inte den pa bilden utan mer at tandlékarspray. Jag far en sond
i matstrupen pa fastande mage. Ett par klickningar och jag har
pa 5-10 minuter fatt mina hjartklaffar avbildade. Personalen var
fortjusande. Jag ér litet reserverad nar det géller folk som tar i mig.
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Denna doktorn kunde pé ett naturligt satt tilltala mig med "min

van” och ta ett arligt tag i min arm. Vad som gladde mig var att
doktorn frimodigt uttalade sig om att det finns inga stafylokocker.
Jag har aldrig vagat vanja mig vid att doktorn lamnar klart besked.
Vanligt vill man ha ett “second opinion”. Inget sadant. Inget skriftligt
besked. Ett alldeles entydigt besked, stafylokocker hade varken
bosatt sig pa fram eller baksidan av hjartklaffarna. Har ska ni veta
att jag varit riktigt nervés.

Nu har mina biverkningar dragit sig undan och jag vill trampa
vidare. Jag borjar skriva om det i morgon. Jag vet att ndgra
missuppfattat att jag drar mig ur behandlingen med hjélp av
antikroppar. S& ar det ju inte riktigt. Testen av antikroppar pa mig
verkade inte bra p& mig, faktum &r att det verkade som allra sémst
pé mig. Nu letar vi fram nya kulor (pellesvansldskulor). Jag vill
paminna om att den medicin jag fatt ar den version jag skulle fatt
om det inte varit test av antikroppar.
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23 JULI 2015

Knall i backen

Jag &r morgonpiggare an min fru, vilket ibland leder till att jag
njuter min frukost pé& egen hand. Detta var en s&dan morgon.

En nagot storre handelse var att man i var by gravde ned fiber

for digitala motorvégar som de sédger habituéerna. Néja, sjalv ar
jag mer méattfullt dvertygad om att fiberforbindelse hela vagen ut
till hemmen, radikalt kommer att andra livet pa landet. Jag har
verkligen sett fram mot dettal N&r jag slukade den sista brédbiten
horde jag ett ljud som jag forstod maste vara en gravskopa. Det
maste jag titta pa!

Nasta medvetna tillstdnd var vid mattkanten, pa alla fyra. Det

var en marklig upplevelse, som om nagon slagit av strommen.
Min hustru har manga goda egenskaper, men, den som péastar
att hon ar lattvackt ljuger. Darfor blev jag foérvanad éver den

korta installelsetiden efter mitt dmkliga nddrop. Naturligtvis var
hon forskrackt bortom fortvivian . Vi genomgick den vanliga
proceduren: radfraga hematologen i Lund, ambulans och
akutmottagning i Ystad med min vidriga sjukdom. Jag é&r inte
speciellt radd av mig utan ganska sangvinisk dven om fragan
faktisk ar gravallvarlig. Jag tycker inte om att planera sadant som
inte kan péverkas. Jag har funderat p& detta och kommit pa detta
inte ar sa jamstallt. Nar min kéra fru blir skramd och ibland livradd
av sddant som hander i samband med min konstiga och ibland
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vidriga sjukdom myelom, &r det inte respektfullt att skoja bort
hennes kanslor och reaktioner utifrdn min mer sorglésa instalining.
Det ar inte min uppgift att lyfta sorger och bekymmer frdn min frus
axlar hennes upplevelse ska vara dar, och lyssnas pa.

Jag har aldrig tidigare rakat ut for detta med att bara svimma av.
Och jag har aldrig gétt fran trostare och stark man till en jamstalld
man som diskuterar och 16ser problem samman med en klok,
valutbildad och erfaren kvinna. Detta méste vara framtiden. Ett
cancerbesked &r i dag inte det drapslag det var for nagra ar sedan.
Jag glémmer inte nér Annelie, jag och véra tre pojkar samlats i
koket i var nybyggda lagenhet i Vastertorp. Efter litet klumpar i
halsen satt vi fem vuxna manniskor storgratande - o s& vemodigt
skont. Man ma betanka att 30% av oss kommer att insjukna och
resten drabbas som anhdériga och narstaende.

Den medicinska undersdkningen var ganska enkel. En skiktrontgen
av hjarnan antydde full funktionalitet. Blodtryck och andra
blodvérden mater jag ju kontinuerligt. En gang &r ingen gang

sd vi kor vidare och skulle ndgot mer visa problem far analysen
aterupptas. | detta skede spelar ett par nya faktorer in. Det star
klart att jag lider av en mycket allvarlig sjukdom, en sjukdom som
det faktiskt gar latt att d6 av. En klar realitet for min Annelie, tror
jag, medan jag mojligen skojat bort det i felriktat lattsinne att gdra
livet lattare.

Nu ar det inte meningen att dverga till nagot tungsint, men i
fortsattningen kommer ddden att finnas med som ett realistiskt
kompletterande perspektiv. Nagra funderingar mitt i natten pa
Ystads lasarett.
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KOMMENTARER

Mario 24 juli 2015 00:59

Oj, jag skrev ett langt inlagg har men det férsvann nar jag skulle lagga
upp det, antagligen hamnade det i ndgon tom fiberdukt och la sig for
att vila tills ndgon blaser liv i den..

Ville bara kommentera din formaga att skdmta &ven i utsatta lagen.
N&got som jag tror &r positivt for att kunna orka och fa energi, aven
om man kanske sjélv kan vara radd att det ar ndgon form av férnekelse
ibland. Men sallan & man ju roligare &n just nér det &r sa allvarligt
runtomkring. Ar val kontrasten och samtidigt ndrheten mellan tragik
och humor som gor det..

Sen kan man ju i och for sig inte skdmta bort andra manniskors sorg
och oro, och den maste ju ocksa pa nagot vis tas pa allvar. Ja, det &r
val inget som éar l4tt att hantera for ndgon helt enkelt.

Déden som ett komplement som finns dér, smygandes bredvid, ar ju
en realitet s& klart, men om ddden tittar for nara pa en kanske den sjélv
rakar snubbla och d tappa vittringen. S& kan den ligga dar sjalv och
undra hur fasen den hamnade i backen.

Det jag skrev férra gadngen, det som hamnade i en dukt, var sd mycket
béattre och jag 6nskar att jag kunde fa tilloaks det. Men nu far det har
duga. Forlat. Och &ven om jag med skamtar sa forstar jag allvaret.

Jag inser att du (och dina nara) har det tufft, och bade jag och sambon
haller vara tummar for dig i fortsatta kampen. Vi ses!

Staffan Sundstrom 24 juii 2015 18:16

Samspelet mellan bloggar och Facebook (FB) ar inte optimalt. FB

som &r utvecklat for flddande handelserelaterad information ar ett
utmérkt satt att marknadsféra mer djuplodande och bearbetade inlagg
i bloggar. En nackdel &r att kommentarer lamnas i FB istallet for att
kommentera i bloggen, som man skulle 6nska for att berika inlagget.
Missddet Mario rakat ut for, har ocksa jag akt pa mer &n en gang.
Foérutom att man blir rasande Over forsldsat arbete lika forargligt ar att
goda och véalformulerade tankar férsvinner ut i cyberspace. Kanske
moter det ett Troll, som det lyckas drépa.

Huvudé@mnet skdmt - humor. Mitt bloggande &r den for mig effektivaste
medicinen som dessutom inte har ndgon negativmiljopaverkan,
daremot ar det inte anpassat for &teranvandning , vem vill héra gamla
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skamt. Humor &r for mig ett séatt att skapa litet distans utan att bli ytlig.
Dessutom tar det ner frdgor som behandlas med alltfor stor vérdnad
och hogtidlighet.Det ar en vag att nagga négon tabu i kanten. Jag tror
att det kravs forméga att anvanda humorn i allvarliga sammanhang.
Kanske har jag den jag har i varje fall aldrig fatt paskrivet for plumphet
eller flaslustighet. God humor vacker sjélvstandiga tankar hos lasaren
ar bra humor. Visst kan det ligga en fara i att humorn kan anvéndas for
férnekelse. Anvand i tidigt skede kan just det humor light vara ett gott
alternativ till att mala fan p& vaggen. Humorn &r som en scenografi och
avsikten &r inte all lura och bedra. Informationen foljer ett annat spar.
Detta kanns som bdrjan pa en mycket intressant tankekedja. Tack for
dina tankar Mario.
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25 JULI 2015

Nya cellgifter — nya infektioner
— men litet farre lundaturer

Det trékiga tycker jag sjalv ar att vi inte kom in i hela rytmiska
provningar. Nu var det bara biverkningar med heltuffa férlopp

jag var svag, utmattad. Nu bestér kuren av den svindyra
monopolmedicinen Imnovid den ska jag &ta en om dagen under
21 dagar. 7 dagars paus sé péa det igen med en 21dagar. Per
21dagar ska jag peta i mig Dexametason vid ett tillfalle 10 tabletter
40 mg, en tuff kur for hjarna och benstomme. Jag tror dock att
jag klarat mig bra fran benskorhet eftersom sa lange jag besokt
kliniken har jag kontinuerligt under mycket langre tid &n normalt
fatt Pamidromat nedkokat till en slags dunderhonung for infusion.
Den langvariga behandlingen och att jag inte missbrukat kroppen
med fysiskt arbete gor att jag hoppas gé bet pa saval artros som
benskorhet.

Jag kommer i fortsattningen att f& ga till mottagningen som en
vanlig proletar, men som behandlande sjukskéterska far jag
Fredrika som jag kédnner och tycker mycket om. Kanske jag kan
sno till mig en pratstund med Hanna-Maria. Hur det blir med lakare
har jag ingen aning om, far jag behalla Markus? | varje fall om det
nu inte ar mojligt med Markus, kommer jag att kampa for att fa en
och densamma.
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Mitt senaste utvarderingsprojekt av cancermedicin, huvudsakligen
baserat pa antikroppar, har min lakare Markus Hansson och

jag haft hoga forvantningar pa, jag som okunnig lekman alltfér
hoéga, men jag har markt pa Markus, forskarens htga men
nyanserade optimism kort sagt den potential han ser i metoden.
Jag har verkligen trivts med arbetsformen i utvarderingstesterna
dér vara roller &r klara och att det inte &r ndgon tvekan om vem
som ager kroppen och déarmed fatta viktiga beslut pé perfekt
underlag och bra kompletterad diskussion. Min fru Annelie &r alltid
med i dessa viktiga skeden, det &r gott att kunna diskutera om
sjukdomen tillsammans. Visserligen kan jag mer om sjukdomen
och dess behandling efter 4 &r. Annelie &r beteendevetare dven
om examen inte ar av farskaste datum. Pa botbanken har vi ocksa
forskningsskoéterskan, Hanna-Maria, som ar otroligt empatisk och
pedantisk kontrollinriktad (valdigt positivt i den rollen menar jag)
henne mister jag med sorg om jag kliver av.

Mitt antikroppsprogram hade knappast kommit runt. Det verkade
som det varit infektionskonvent pa SUS, s& manga aktiva
infektioner har jag aldrig stott pa en plats och det verkade som
alla infektioner ville testa mig. Det som intresserar mig mest ar
M/komponenten, dvs andel myelomceller i gram per liter blod.
Jag har inte sett nedgang till foljd av antikroppar, 27 g, ganska
hogt och definitivt ingen nedgang. Markus lamnade till mig att
fatta beslutet utan att pa nagot séatt svika mig i ett svart Iage.
Jag bestdmde mig for att kliva av och fick support fér det och
kommentaren fran Markus att hade du velat kéra litet till med
antiktoppaar...?

En episod maste beréattas. Ni som last mycket i min blogg har
last om smartan och radslan for benmargsprov. Jag &r livradd
for provet och jag tror att det ska tas i samband med avslut

av utvarderingsprojekt. Nu har det férhatliga provet tagits helt
smartfritt 2 ganger i stréack. Den som inte forstar vardet av detta
har aldrig tagit benmargsprov eller ryggmargsprov. Jag tror att
Markus var lika stolt och néjd som jag var smartfri och tacksam.
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Jag vet inte vad jag ska vaga hoppas och tro om den nu valda
behandlingen, terapicykeln ligger pa 21 dagar + 7 dagars vila.

Pa méndag ska jag aka in for en uppfoljning. D& har jag haft tva
biverkningar i form av pang i backen respektive en duktig infektion.
Alla &r bra att ha att géra med i stort sett, férutom att detta med
delade rum &r jag inte s& positiv till 1angre. | gar dok det upp en
mor med en beskaftig dotter som holl pa att f& sin mamma inlagd.
Det var hog aktivitet pd dottern som talar om narvarande modern

i tredje person. Visst &r det synd om sjuka manniskor, men ockséa
jag ar sjuk. Den inlagda modern kravde att jag skulle stiga upp
strax innan 6 p& morgonen och presentera mig. Det hade jag val
kunnat géra men det finns integritetsgranser. Jag tror att man
borde lagga ned en stund pa att bedéma vilka som kan funka
tillsammans. Kvinnan lag och skrek oroligt i ungefar samma arende
vid flera tillfallen under natten. Hade jag inte sett att hon hade svart
att ga hade jag varit litet orolig mest hela natten. Hade de haft
isoleringsceller hade jag begart att f& en sddan for att kdnna storre
trygghet.
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26 JULI 2015

Ny vecka, gamla erfarenheter

S4 blev det I6rdag och det var infektionsdags. Manga tar ett glas
vin till helgen, sé& séllan jag, en liten tur i ambulansen till akuten

pé Ystads lasarett har nog blivit vanligare. Det kanske &r bast

sd eftersom mixen av morfin i kombination med alkohol &r direkt
avradligt enligt apotekaren. Dér satt jag under pladen och vantade
pé& ambulanspatrullen - mina vanner i ndden. Ni ska veta att mina
infektioner inte ar litet harmlds nastéppa och irriterande torrhosta.
Det ar faktiskt en riktig Kafka-upplevelse, tva dagar pé grénsen till
medvetslOs &r litet av standard, provtagningar, ca 6 timmar pa en
brits i ett undersdkningsrum, rontgen och slutligen en plats p& AVA
(Akutvardsavdelningen).

Det hors en signal pa dorren och jag ar 6vertygad att ambulansen
kommit. Sa var det inte, pa trappan star en flicka med ett stort
fdng blommor och en fruktkorg. Det visade sig vara en granne som
ivrigt 1ast min blogg fér trdst och information eftersom hon sjalv
varit drabbad och inte hittat ndgon annan beskrivning av kanslan
att ha cancer. Jag blev sé glad och uppiggad av detta att jag rent
gdémde bort att vara sjuk och att jag vantade p& ambulansen. Hon
hade tidigare kommenterat vad jag skrivit och fann trdst i det, s&
jag kande till hennes existens.

Det har forvanat mig att flera s&ger sig finna trést i min blogg trots
att situationerna ofta inte alls ar sérskilt lika. En férdel f6r mig, som
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jag upplever den, &r att jag inte har forsérjningsplikt. Mina barn

ar vuxna och forsorjer sig och sina barn val. Min cancer, myelom,
ar obotlig men mgjlig att halla symtomen pa en Iag niva. Det
besvérligaste &r att den kan blossa upp igen n&r man minst anar
det. Jag har levt sé lange, sett sd mycket, upplevt en hel del s det
kanns inte som om jag klev av bussen i farten om det tog slut nu,
aven om det skulle vara litet snopet att inte f& se hur det gick.

Jag kan forstd mina olyckskamraters fortvivian om de har barn att
dra férsorg om och lotsa genom livets forsta tid, jag forstar deras
oro for sjalva sjukdomen aven om statistiken nufértiden oftast talar
till deras fordel. Jag forstar ocksd om man kénner sig snuvad pa
en massa upplevelser, ja ibland sjalva livet. Jag menar att det ar allt
detta man fér lara sig att forhalla sig till och kanske har jag i viss
man lyckats férmedla det genom min blogg. Har jag lyckats med
det ar jag glad. Trots allt har jag i férsta hand skrivit fér min egen
skull, ett satt att skapa eftertanke, reflektion, struktur, analys och
helt enkelt ett satt for mig att halla ndsan dver vattenytan.

S4 ater till tingens bedrévliga tillstdnd. Ambulansen dok upp och
jag packades in. Jag &r som ni vet en hangiven ambulansvan.

Den stdrsta fordelen ar att man blir professionellt bemétt och
hanterad, all &ngest far ut ihop med avgaserna. Den nést storsta
fordelen ar att man kommer férbi vantrummet och placeras direkt
i ett undersdkningsrum, vilket &r en férdel &ven om vantetiden

blir densamma. Numera brukar jag betacka mig fran hustruns
engagerade sallskap, hon slipper irritera sig pa att personalen talar
med varandra i stallet for att vdrda mig och jag kan helhjartat &gna
mig &t att vara halvt medvetslds. Den ordningen mar vi faktiskt
béttre av bagge tva. Om néagon forfasar sig dver bristande empati
kan man alltid ljuga till det litet.

Doktorn kommer aldrig innan fyra timmar har géatt. Det &r ok for
min del, men som narmast alkoholiskt knuten till information undrar
jag vad han gjort under tiden. Ystad har ett litet lasarett, sa vi kan
utgéa fran att han ar enda lakaren nattetid. Min beddmning &r att
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han lagger tre minuter per patient. Det betyder med genomsnittlig
vantetid péa fyra timmar, att han tar hand om 80 patienter,
nyanlénda eller akutkrisande pé en niva, som en sjukskoterska inte
klarar av. Har &r ndgot som inte stammer, en kunskapslucka att
fylla.

En stund senare ligger jag nerb&ddad i en séng pa AVA. Utmattad
och likgiltig for allt, detta brukar halla i sig &ven nasta dygn. Litet
trevligt att tréffa gamla bekanta bland personalen, jag métte vara
nagot sa sallsynt som stamkund pé en akutvardsavdelning, pa
fyra &r hinner man med en del. Dag fyra eller fem brukar vara
hemfardsdag, da har antibiotikan tagit ordentligt, provsvaren
ramlat in och allmantillstandet ar forsvarbart och ibland pafyllt
blodférrad. Nu &r atminstone jag sa lyckligt funtad att jag glommer
de vidrigaste dagarna och kanner mig snabbt bade frisk och pigg.
Man brukar s&ga att vid avvikelse mellan kartan och terréngen
géller terrangen. Sa ar det inte har. Kartan, dvs proverna géller,
mattet pa halsa for oss myelomiker ar andelen mylomceller
(M-komponenten).

Nér jag var som sjukast 2011 hade jag 57 g myelomceller per 1000
g blod, M-komponent 57. Senast nar vi avbrét antikroppsforsdket
var M-komponenten 22, alldeles for hogt for en hyfsat valméende
myelompatient. Efter ett par dagar flyttades jag fran AVA till ett
fyrmannalogement pa lungmedicin (avd. 6) dar jag métte elaka
damen, men ocksé en trevlig man i min egen alder. Detta hander
inte ofta kan jag intyga. Vi intog var frukost pa balkongen mot
innergérden, riktig charterkansla.

Sa blev jag utskriven lagom till helgen, infusionsantibiotikan utbytt
mot piller. Blod péafyllt! Jag fick lara mig att det inte dég med
vanligt "drangablod” till en fin karl som jag. Nej det ska renas

frén antikroppar och annat mog. Detta gor de i Lund och jag
misstanker att de stanker i litet professorsblod ocksd, men det har
jag inget belagg for. "Du behdver mera blod, ligg 6ver en natt till”,
hade det statt om det varit ett tarningsspel. Det kunde jag behova.
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En av mina Facebookvénner hade bjudit in sig pa visit. Jag hade
lagt sékert en halvtimma pa att svara pa detta normalt inte sarskilt
komplicerade &rende.

Det var faktiskt hon som raddade mig nér jag férsokte reda

upp situationen. Jag hade fatt hogre dos smartstillande, s& hon
menade att hon borde insett att jag var "bombad” i huvet. Vilket
jag sjélv naturligtvis ocksa borde forstatt nér jag inte klarade att
l&sa Henning Mankells senaste, speciellt medplockad som extra
lattlast. Nasta gang far jag kanske smyga ned Camilla Lackberg.
Jag meddelade mina Facebookvénner att farden gick mot
Hammenhog. Det kan verka larvigt men jag k&nner stor stimulans
och uppmuntran fran alla vanner jag har pa FB, som enligt egen
uppgift haller tummar och idkar annan improduktiv verksamhet
bara for att jag ska bli frisk och glad - jag blir det. Jag tog ett
varv bland personalen hélsade och sa, vi ses, vilket absolut ar en
sanning som jag framfér utan sorg och oro. Ingen sa emot mig!

Jag har skrivit om en infektion som ar ganska dramatisk for den
som &r frisk. F&r mig &r det narmast rutin precis som mycket annat,
som kommer av en allvarlig kronisk sjukdom. Jag har bloggat
sedan forsta dagen om detta i "Cancer i blodet”, vilket kan tolkas
som just vad det &r, blodcancer, men ocksa som en djupt sittande
vana. Jag har berattat en del om kontakter till f6ljd av min blogg.
Jag vet att jag har en stor och trogen lasarskara. Haromdagen

nér jag handlade i kiosken mittemot stack innehavaren, som jag
inte kanner, ut huvudet och undrade, hur &r det med dig nu? Hon
berattade att hon laste min blogg och tyckte att den var vardefull.
Min blygsamhet, falsk eller &kta, har hallit mig ifran att gora sé
mycket av min blogg.

Jag kan konstatera att jag pa knappt fyra ar haft ca 140 000
besdkare. En foreteelse som gladde mig mycket, var en grupp
sjukskaéterskor som under sin utbildning anvénde "Cancer i
blodet” i ett specialarbete om patientupplevelse. Nu efter flera
ars patryckningar fran den "tata” supportergruppen, mina egna
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upplevelser och vittnesmal fran lasare jag inte k&nner men som
anda vittnat om hur mycket bloggen betytt for dem har jag
bestamt mig for att férsdka ge ut bloggen i bokformat. Jag tror att
den blir tillganglig for fler och mer latthanterlig, dessutom blir den
mer bestaende. Jag har bestamt mig for att géra ett forsok att
omvandla/komplettera "Cancer i blodet” till bokformat, dessutom
far jag nagot intressant att lagga handerna pa.

Nér jag ger mig pa detta projekt skulle jag kanna ett stdd i att ha
en lasargrupp, som kommer med reaktioner, kritik och synpunkter
pa det jag successivt producerar. Ar du intresserad av detta, sand
mig ett PM och presentera kortfattat vem du ar och varfor du vill
medverka. Jag forsoker da satta samman en allsidig grupp som péa
olika séatt kan berika den bok, jag nu hoppas ska bli av.
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26 JULI 2015

Man lar s& lange man lever

Jag har tappat rékningen pa hur manga infektioner med
lasarettsvistelse jag gatt igenom sedan jag fick mitt myelom for fyra
ar sedan. Jag har fatt andra mina forvantningar pa symtomfrihet,
ja myelom &r obotligt eller kroniskt om det later snéllare. Jag vet
att jag nu ligger inlagd for tionde gangen sedan mitt aterfall i maj,
det ar klart att det sliter pa kropp och psyke att vara dackad for
sjukhusvérd i denna omfattning. Nagonstans hade jag sugit upp
att aterfall skulle kunna ske efter ca fem ar. Senare blev jag varse
att det var upplagget av cancerstatistiken som sptkade. Man
redovisar dverlevande efter fem ar. | min lattlurade hjarna betydde
det att jag kunde rékna med fem symtomfria ar. S& kan det vara
med statistik och en hjarna, som agnar sig at sjalvstandigt positivt
tankande.

P& sommaren 2013 fick jag chockbeskedet att sjukdomen var pé
vag att blossa upp igen. Vardena som uppmattes i de regelbundna
kontrollerna var alldeles entydigt pa vag &t fel hall. Aven om jag inte
var i narheten av vad som visades nér jag forst fick min diagnos var
det ingen tvekan om att jag utan behandling snart skulle vara dar.
Jag hade fatt information, och tagit in den, att myelom ar en obotlig
sjukdom men jag hade ingen beredskap att den skulle komma igen
sa snart. Att sjukdomen skulle blossa upp redan efter ett par ar
hade jag ingen som helst beredskap fér. Dessutom skrdmdes jag
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till panikens rand av tanken att genomga den behandling jag tvéa ar
tidigare fatt vid stamcellstransplantationen. Den var helt enkelt s&
pldgsam att nej tack hade varit ett fullt realistiskt alternativ.

Det var helt enkelt en "naradddenupplevelse”. Nu behévde jag
dessbattre inte gora detta svéra val. Jag togs ut i en grupp som
skulle "fas 3 ” utvardera ett lakemedel, det innebér att man gor
ett sista test p& manniskor innan det sldpps pa marknaden. Det
fungerade utmérkt p& mig och gav mig tva ar av symtomfrihet.
S& upphdrde den positiva verkan och M-komponenten steg igen.
Denna gang hade vi battre beredskap. Nu skulle myelomceller
bekédmpas med antikroppar. Enkelt kan man saga att celler

var manipulerade/specialiserade att leta upp myelomceller och
oskadliggora dem. Dérefter aterga till immunforsvaret for att invanta
nasta insats. Kanske holl de pa med materialvard och innebandy,
precis som brandman mellan utryckningarna. Antikroppar skulle
fyllas pé& en gang i ménaden.

Bade min doktor Markus och jag hade hoga férvantningar pa
behandlingen med antikroppar, en metod alldeles i framkant,

som tyvarr visade sig verkningslos pa just mig. Vi har dvergatt
eller tergétt till mer konventionell behandling med cytostatika.
Hur den fungerar gér inte att sdga eftersom vi hittills endast sett
biverkningar, lunginflammationer. Dessutom har jag lart mig att
det finns ett stort antal varianter av lunginflammation, beroende pa
bakterier eller virus. Om man inte lyckas ta kal pa varenda bakterie,
utan att nadgon lyckas undkomma antibiotikan, kan man vara saker
pé att man har en objuden lunginflammation tillbaka inom négra
dagar.

Nu nér jag ligger inlagd for tionde gangen sedan maj, jagar man
efter tva spar. Det ena att hitta en mystisk bakterie, det gér man
genom att prova antibiotika med bredare verkningsomréade,

och den andra hypotesen &r att de vita blodkropparna minskat
radikalt och har gett feber och infektion. De verkar tro mest pa
vitablodkropphypotesen. Nar jag far mina infektioner har de
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ett s& valdsamt forlopp att inlaggning ar enda alternativet for

att kunna ge antibiotika intravendst. Har jag forstatt saken ratt
fortsétter vi med antibiotika intravendst och nér eventuellt de vita
blodkropparna stiger igen &r vi val pa ratt spéar. Det kanns litet
visset att inte veta mer, men forutom antibiotika ar ratt medicin for
narvarande talamod. Om jag far en symtomfri period pa tva ar har
jag anledning att vara mycket ngjd.

Sommartankar

P& sommaren fér vi besok av barn och barnbarn. Tva av vara soner
bor i Stockholm s& vi ses inte s& ofta som man skulle 6nska. Nu
ar Erik med familj pa besok. Jag forstod att han blev orolig och
kanske chockad eftersom han tyckte att jag s&g sjuk och konstig
ut. Att jag dessutom under deras relativt korta besok fraktats ivag
i ambulans tva ganger var inte agnat att lugna. Jag uppfattade

att ndgon hade borjat bete sig konstigt och det var inte omajligt
att rakna ut att det rérde sig om mig. Min fru borjade s& smatt
ifrdgaséatta min mentala kapacitet och férsdkte skapa tillfalle att
fa traffa doktorn pé ronden. For att fa veta vad Erik och Emma
upplevt, var jag tvungen att frdga dem direkt.

Jag hade suttit och slabbat med kaffet, som vi s&dger nere hos oss,
somnat vid frukostbordet, lagt mig i soffan for ytterligare en liten
lur. Jag kunde inte fdrneka mitt beteende eftersom mitt minne var
helt raderat. Jag maste tillsta att mitt bordsskick inte just skulle
passa pé en nobelmiddag. Jag sjalv var l&ngt ifrdn oberdrd av mitt
beteende, sarskilt om man lagger till det tillfalle da jag svimmade av
for ndgon vecka sedan. Annelie lyckades ta sig in till ronden for att
fa svar pa fragor om mitt underliga beteende. Nu visade sig lakaren
inte det minsta kommunikativ eller intresserad av vad vi eventuellt
skulle vilja veta om min hélsa. For att kunna avfarda honom skulle
man kunna lana Fl:s hafsiga retorik som vit medelélders lakare,
dock ej krankt daremot bra pa att kranka i sin uppblasta arrogans.
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Annelie var arg som ett bi, ett ledset bi. Noll information om min
halsa.

Min hogst ovetenskapliga gruppering av lakarkaren lyder som
foljer:

- Samst ar vita medelalders man. Ofta litet val adrenalinstinna.
Inte ovanligt att "jag vet inte” saknas i ordférradet. Dessvérre ar de
vanligen befordrade till chefer.

- Kvinnor ar ofta systematiska, metodiska, empatiska, lyssnande
och anvander sin erfarenhet pa béasta sétt.

- Unga lakare oavsett kdn har kort avstand till patienten. Ar pélasta
pé den senaste litteraturen. Bristande erfarenhet kompenseras ofta
av social kompetens.

Jag talade med en av underldkarna efter ronden. Jag beskrev var
oro for mitt mentala tillstdnd, med virrighet, yrsel och minnesfériust.
Detta beskrev han som mycket vanliga symtom i samband med
allvarliga infektioner och tydligare ju aldre man &r. Kropp och hjarna
stéller om for att kunna méta infektionen. Jag kollade upp det i den
utmarkta Vardguiden, och tydligare kunde det knappast sagas.
Nar vettet lamnar hjarnan &r det hog tid att packa lasarettsvaskan,
eller kanske f& hjalp med att packa vaskan annars ar risken stor
att den visar sig fylld med pipleksaker och annat spannande. Jag
tycker mig hér finna en god férklaring till nér jag haromveckan
tappade medvetandet och stop i backen. Tank s& mycket oro

de hade kunnat spara oss med denna enligt lakarna elementéra
informationen.

Ni ska veta att denna virrighet ar plagsam inte bara for min
omgivning utan ocksa fér mig sjélv. Att inte kunna lasa enkla
deckare ar skrammande for en som last skonlitteratur varje dag.
Att sluta sina dagar draglande i en knarrande gungstol bladdrande
i en bok av Camilla Lackberg ar inte ett mitt drémscenario. Detta
var nyttiga lardomar, daremot kan jag inte begripa varfor de inte

278


http://www.blodcancerforbundet.se/cytohjarna

standardmassigt Iamnar denna information till patienter med
allvarliga infektioner, t ex lunginflammation.

Ytterligare en, inte sé& rolig lardom gjorde jag. Jag har tidigare
berattat att jag ar mycket systemlojal, jag véljer att lita pa personer
och metoder. Det betyder draget till sin spets att jag 1agger mitt liv
i andras hander. Det &r ju s& att man pa Ystads lasarett ar rimligt
duktig pa att bota infektioner, medan man p& hematologen i Lund
vet att ta hand om myelom. Bade jag och min fru har vid flera
tillfallen tagit upp vikten av att stdmma av med hematologen, vi
har rotat fram namn och telefonnummer. Vi har fatt férsékran att
avstadmningar skett titt som tatt. Vi bestdmde att min fru skulle
ringa var kontaktlakare pa hematologen eftersom den forsta
behandlingscykeln var slut. D6m om vér férvaning nér det visade
sig att ingen fran Ystads lasarett varit i kontakt med hematologen,
de hade ingen aning om att jag Iag inlagd.

S4 sent som idag hade jag en noggrann genomgang med min
lakare i Ystad. Han ville gbéra en noggrann utskrivning efter att ha
diskuterat med hematologen. Den utskrivande l&karen, Peter, hade
haft kontakt med hematologen och tog sig ordentlig tid att ga
igenom med min hustru och mig. Det k&dnns som samspelet mellan
infektionsléakarna och hematologen &r sékrad, och vi &r medvetna
om att detta far vi kolla kontinuerligt. Man kan undra vad det ar

for folk, som bluffar en rakt upp i ansiktet istallet for att skodta sitt
jobb och ta de kontakter man ska. Jag ar kanske naiv men hur ska
samhéllet kunna fungera om man inte kan lita pa folk och vad de
séger. Ar det slarv eller total avsaknad av heder. Min kritik géller
inte i ndgot avseende Peter, som ateruppbyggde mycket av de
fortroende vi haft tidigare.

Nu &r jag utskriven och i n&sta vecka réknar jag med att traffa
min kontaktldkare och jag far besked om hur cytostatikan verkat.
Kanske programmet &r for aggressivt. Det kdnns som om vi &r pa
spelplanen igen.
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Sjukt glad

Ni som féljt min blogg vet att mina senaste veckor inte varit nagon
dans pé rosor. Tio inlaggningar pa sjukhus under de senaste tre
manaderna talar sitt tydliga sprék. D& har jag &ndé inte sagt ett ord
om sjélva sjukdomen, myelom, utan biverkningar framst infektioner
till foljd av ett uselt immunforsvar. Jag kan inte forneka att sméa
tankar av hoppldshet vid nagot tillfalle fatt grepp om mig.

Jag har haft anledning att vara missndjd med samarbetet mellan
medicinavdelningen i Ystad och hematologen i Lund. Det kdnns
som att detta &r foérbattrat for oss genom en del gruffande och
klarsprak. Framforallt har vi blivit valdigt medvetna om att sjalv ar
béste drang, vill man vara séker p& att sakerna fungerar som det
ar tankt, eller borde, far man helt enkelt ligga pa och kontrollera
och frAga. Bra fér mig, men ingen utveckling eller kvalitetssakring
for sjukvarden och det retar mig. Storsta flabben - basta varden, i
stallet for, det man 6nskar, en jamstalld sjukvard lika for alla.

Nu har férsta behandlingscykeln klarats av. Jag har atit
cytostatikan, Imnovid, under 21 dagar och en néve kortison
emellanét. Den viktigaste frAdgan har naturligtvis hela tiden varit
hur myelomet utvecklats. Jag har inte fatt ndgon information
om detta 6verhuvudtaget eftersom i princip all fokus legat pa
lunginflammationer och andra &kommor relaterade till det déliga
immunférsvaret.

Idag den forsta sjukhusfria dagen pa lange kontaktade

jag hematologens dppenvard, for att boka in tid for nasta
behandlingscykel p& 21 dagar. P& fredag &r det dags for nasta
rond i matchen som jag tror totalt gar Gver atta ronder. D& kommer
jag ocksa att prepareras med skelettstarkande medicin och
eventuellt litet friskt blod.

S4& det basta till sist. Den 13 juli var vardet pa M-komponenten 26,
dvs 26 g myelomceller per 1000 g blod. Idag var M-komponenten
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10. Hade det inte varit sa att Imnoviden har en marklig biverkan

i form av ont i hélsenorna skulle jag hoppat jamfota av gladje.
Mina dmmande halsenor pdminner mig om hur det kdndes nar
jag sprungit Stockholm Maraton, for att inte férsmakta av smarta
var jag tvungen att g baklanges i trappor. Méter ni en gubbe |
Hammenhog med ett fornojt leende, gdende baklanges, s ar det
jag som tar mig en promenad.

Vid efterforskning visade det sig att cytostatikan Imnovid

of6rskyllt fatt bara hundhuvudet for mina dmmande halsenor. Den
huvudmissténkte ar Tavanic, antibiotika, som numera ar utbytt. Jag
hoppas att erséttaren ar effektiv.
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18 AUGUSTI 2015

Fatigue

Nu har jag varit hemférlovad i tio dagar och det ké&nns som att

sa ska det vara. Eftersom jag for néarvarande inte deltar i ndgot
projekt, som utvarderar nya behandlingsformer, kdnns det som
vardens intensitet dragits ned betydligt. Jag ater cytostatika i
hemmet, 21 dagar, Imnovid, och kortison for att mjélka kroppen
pa reservkrafter. Dessutom far jag en gang i manaden Pamidronat
for att férhindra urkalkning av skelettet. Jag gér alltsé till
Hematologens dagvard en gang i manaden. Skont jamfért med
tva ganger i veckan, som gallde innan. Nér avstandet ar sju mil
gick det mycket tid for resor. Jag har en del varden de vill fdlja
upp, séa jag tar prover pa vardcentralen en gang i veckan. Mitt
allméntillstdnd kunde varit battre men gar at ratt hall. Tuff smarta
i halsenorna, som en biverkan av antibiotikan Tavanic, reducerar
kraftigt min rorlighet och s& kommer det att vara nagra veckor till.
Det andra debaclet ar trotthet.

Jag hittade en samlingsbeteckning pa denna trétthet - fatigue. Om
min gamla skolfranska sitter som den ska betyder ordet just trétt.
Jag citerar fran vardguiden:

"Méanga tanker p& sméarta nér de hor ordet cancer. Men
cancerpatienter upplever ofta trétthet, eller fatigue, som det mest
besvarliga”
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Symptomen pé fatigue kan vara:

en onormal svaghet och kraftldshet

en kansla av att kroppen &r tung

dalig kondition

Okat behov av sémn och vila
koncentrationssvarigheter

glémska

svag initiativformaga

svarigheter att dterhamta sig efter anstrangning

nedsatt lust for ndrhet och sex

Trotthet vid cancer, fatigue, gar inte att jamféra med vanlig trétthet

som gar att mildra genom vila eller sémn. Fatigue gor att allt kdnns

odverstigligt: kamma héret, kla pa sig, ga pa toaletten och sa

vidare. Denna trétthet gar att paverka men det markliga &r att det

talas valdigt litet om fatigue inom varden. Man kan forsté att sjuka

och anhoriga har svart att tolka och forsta en sa orimlig trotthet,

manga ganger ser man det som ointresse, tyvarr...
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22 AUGUSTI 2015

Behandling enligt standard

Hur ménga ganger har jag inte vrélat ut min besvikelse over

att sjukdomen blommat upp igen. For varje géng litet tyngre

att mobilisera krafter och successivt bygga livsgladje. Da den

lilla guldkanten har varit att f& eget rum pé sjukhuset. Nastan
medvetslos lyfts jag av ett gott bemoétande redan i ambulansen.
Det bemd&tandet inte fixar, ordnas med antibiotika intravendst,
snhabbverkande och effektivt. Jag vet inte hur ménga resor jag
gjort. For varje gang litet tyngre, optimistkapitalet forbrukas. En
klok skdterska sa till mig, nar allt inte var rockn roll, - Man ska
inte tro pé allt man tanker! Jag har funderat mycket éver det. Den
langsiktiga forutsattningen att Gverleva &r vilja, har man inte viljan
har man inte heller forméagan - livslust. Langre symtomfria perioder
gor livet latt att leva, livslusten byggs pé och jag har att ta av nar
nasta pars kommer.

Nu méar jag battre an pa ett halvar. Jag lutar mig inte pa
provresultat utan pa hur kropp och sjél verkar ha det. | mitt

férra inlagg om fatigue var det en del som trodde att det var en
beskrivning av min situation. Sa ej - det var en beskrivning av ett
syndrom som drabbar manga cancersjuka men diskuteras valdigt
sallan. Jag tycker det &r konstigt eftersom det maste vara otroligt
plagsamt for den drabbade och omdjlig att forsta for de anhoriga.
Sadana plagor blir 14tt skuldbelagda om man tror att man ar
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ensam om dem, med kdnnedom om att det delas av méanga blir
det mycket lattare att bara och hantera. Mer snack om fatigue -
trotthet bortom allt forsténd! Déar har jag aldrig varit, om det beror
pa att jag inte varit s& trott eller ar dverutrustad med forstand vill
jag inte uttala mig om.

Jag tror intensivt pa att man klarar sig béttre i svara situationer

om man har intressen. Med litet tur har man intressen som passar
ihop med den svéra situationen. Det kan vara vart att paminna om
att man kan skaffa intressen just for att man har en sjukdom, det
ar aldrig forsent att aktivera sig om an aldrig sa litet. Jag har hort
talas om méanga val fungerande samtalsgrupper om cancer for
saval sjuka, som anhdriga och blandat. Det finns intresseféreningar
for olika sjukdomar, inom mitt omrade "Blodsjukas Férening i Sédra

Sjukvardsregionen”. Verksamheten ar en blandning av paverkan,

erfarenhetsutbyte och sociala aktiviteter.

Jag har en uppséattning intressen som jag kunnat anpassa till

olika faser och tillstand i min sjukdom. Jag &r sedan barndomen
en bokslukare. | allménhet gar det att hitta litteratur i nivd med

sin halsostatus. Jag har haft perioder nar det inte varit mojligt. Da
gungar marken under mig. Jag fick tips om att Leif GW Persson
skulle vara bland det mest lattlasta man kan tanka sig. Det ska jag
forsoka lagga pa minnet, om det skulle bli aktuellt igen. Det enda
som nu plagar mig ar cellgiftsfordarvade fotter, inte sé farligt i sig,
men nu paspétt av en biverkan av antibiotika som upptrader i form
av en mycket kraftig halseneinflammation. Jag slog larm tidigt och
den antibiotikan plockades omedelbart bort. Jag fick férmaningen
att ta det mycket lugnt de ndrmaste veckorna det finns en klar
risk att halsenan kan gé av. Ni kanske minns bilderna av Kajsa
Bergqvist nar hon blir utburen pa bar med brusten hélsena.
Halsenorna &r daremot vare sig tillgang eller hinder i lasning.

Skriva ar ett stort intresse. | bland har mosighet i skallen satt
stopp. Stundtals har jag inte haft lust. Men oftast &r det full fart pa
tangentbordet. For mig med daligt immunforsvar ar sociala media
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en ren vélsignelse, bloggar och Facebook &r mina vanner. Den
sémnléshet som drabbar mig, oftast nér jag kékat kortison, kan
avlasas i nattliga Facebook-aktiviteter. Att jag har manga lasare gor
mig forstas glad, men bloggandet har, atminstone fran borjan, varit
mitt satt att ta hand om det trauma som ett besked om en obotlig
cancer innebdr. Skrivandet leder till en del eftertanke och tréghet
som ger analys och reflektion. For mig har det varit ovéarderligt.

Fotografering roar mig. Jag ar ingen konstfotograf och har inga
ambitioner at det hallet. Jag tycker om att ha nagot att beratta
med bilder och text i kombination. | &r har det inte blivit s& mycket
fotograferat av hélsoskal. Jag har i princip slutat att kéra bil och
hustrun ar val inte alltid intresserad av att vara chauffér nér jag
hoppar runt med min kamera. Med mina nuvarande halsenor far
jag halla mig till att dokumentera tdppan. Det ar litet spannande det
ocksa.

Att plata i tradgarden &r ett noje framst var och host, satid och
skordetid. Ograsplock och grasklippning &r inte sa fascinerande.
Daremot ar det kul att klippa de praktfulla buxbomshackarna.

Det &r ofrénkomligt att hus méaste underhdllas. Var renovering av
uthuset ar vi s nojda med. Det &r ett praktigt litet hus, fore detta
brygghus och utedass. Det holl pa att rasa ihop framfoér dgonen pa
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oss. Nej det gick inte, vi behdvde foérvaringsutrymmen och huset i
sig med sina fina proportioner &r en prydnad. Jag férnekar att ha
drabbats av "fatigue” men kanske réknas jag nu till de "fattige”. Det
kunde varit varre, de kunde ha hunnit sdnka rotavdaget.

Idag har jag agnat mig at att méala detta lilla huset. Det kdndes helt
fantastiskt, tillbaka till det battre, som det var innan jag blev sjuk.
En frisk men halt man i évre medelaldern med en kortisonkula mitt
fram, inte varre an vad andra gubbar byggt med ett gott liv.
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1 SEPTEMBER 2015

Journalanteckningar fran en sjuk

Jag ger inte ett vitten for kanslan. Nar jag férra gadngen muckade
frdn akuten k&nde jag mig, av en outgrundlig anledning, som

att nu ar det varsta dver. Ja inte myelomet men dessa standiga
infektioner och biverkningar. Ja, jag var ndrmast dvertygad om att
det var s8, hur det nu kunde komma sig. | onsdags var det dags
igen. Arton dagar utan infektion var vad som bjods. Inte s& mycket
att fara till torgs med, men hyfsat f6r mig. Det ségs att omvéxling
fornojer, vilket jag inte utan forbehall haller med om. Denna
djupdykning ned i ohalsan bestod i krakningar och diarréer, sisadar
ett tiotal under tva timmar. Jag vaknade halv tva av illaméendet.

Nar febern gatt upp 39,7, trots att jag &tit febernedséattande, tyckte
hustrun att det var dags att ringa ambulansen. Det var inte sé |4tt
att f& mig ned for trappan, & andra sidan &r det inte sa latt att ta sig
ned n&r man ar narmast medvetslos. En skrapa delades ut, att jag
borde ligga pé& nedervaningen. Jag forstar deras synpunkt, men
det finns andra perspektiv pad samma sak. Jag kommer naturligtvis
att placera mig pa nedre plan om jag kanner att jag ar p& vag in i
ett aventyr i feberfrossans véarld. Men om man vaknar av att man
redan ar dar &r man inte lika mobil. Jag kommer inte i nagon slags
forberedelse for eventuellt anfall flytta ned pa nedre plan, ungefar
som man forbereder soptdmning genom att placera tunnorna latt
atkomliga for sopékarna. Att inrétta livet efter sjukdomen genom
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att permanent flytta ned i ett mindre trivsamt gastrum kénner jag
som en stor férsdmring av min livskvalitet och det kommer inte att
ske. Jag har det trékigt nog emellanét.

Eter att ha legat nagra timmar pa den primitiva britsen i det
spartanska undersokningsrummet pa akutmottagningen flyttades
jag over till "mitt” rum pa akutvardsavdelningen (AVA). Nr 3 med
egen ingang, krakningar ger garanterat isolering och darmed eget
rum och egen TV. Inte sarskilt mycket spring av personal eftersom
de maste svepa in sig i plast innan rummet betrads. Visst ar det
trevligt att traffa alla bekanta i personalen. Jag &r ndgot s ovanligt
som stampatient p& AVA. Funktionen med den avdelningen &r
annars att stélla diagnos och skicka vidare t ex till hjartmedicin.

Cellgiftsbehandling och stamcellstransplantation hésten 2011

Det har gatt drygt fyra ar sedan jag fick min diagnos, multipelt
myelom. Precis idag, den 1 sep 2011, fick jag min férsta dos
cytostatika. Att vara sjuk s lange ger naturligtvis bade kunskap
och erfarenhet. Jag uppskattar mina inlaggningar till ett drygt
30-tal (det ar fler &an Hotell Svea har sillinlaggningar pa sitt julbord)
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det ar en stor trygghet att ha ett sjukhus sdpass nara. Ofta ar jag
narmast medvetslds nar jag kommer dit. Antibiotika intravendst
brukar vanda pé matchen snabbt. Min fru féljer inte med nér jag blir
inlagd. Det &r naturligtvis ndrmast outhardligt trakigt och obekvamt
att sitta timme ut och timme in i cellen i synnerhet nér jag ar helt
borta. Nej hon packar min vaska sedan kommer hon och halsar pa
nar jag kommit till "mitt” rum pé avdelningen.

De som laser min blogg har stott pa mina pastaenden om
sjukvardens huvudproblem, som jag ser det, information och
kommunikation. Och d& menar jag att alla ska vara delaktiga, inte
minst patienten. Patientjournalen &r central som informationsbérare
angaende den enskilde patienten. Jag arbetade professionellt

med dessa fragor for ca 25 &r sedan. D& hade Stockholms lans
landsting, om jag kommer ihag ratt, 18 olika journalsystem, som
inte kunde kommunicera med varandra. Hur det ser ut idag har

jag ingen 6verblick dver, men s& mycket vet jag att det inte &r
tillfredsstallande 16st 25 ar senare. | min region Skane pagar ett bra
utvecklingsarbete. Jag kan till exempel med Bank ID, eller annan
e-legitimation, logga in pa nétet och ta del av mina varduppgifter;
mediciner, diagnoser, vardhandelser m m.

Jag ar medveten om att journalen ar vardens arbetsredskap

och vill jag ta del far jag acceptera deras facksprak. Bristen for
narvarande &r att man inte hunnit 1dgga in "historiska” uppgifter,
men det kommer val. Jag ser nar jag tittar i min journal dver
handelser att utdver huvuddiagnosen, myelom, haft "pneumoni
ospecificerad” vid ett 20-tal tillféllen. Detta betyder, har jag tagit
reda pd, infektion i nedre luftvagarna. Att den ar ospecificerad
har atminstone fér mig mindre betydelse, men vet att de ibland
drar till med lunginflammation. Nu senast drabbades jag av "feber,
ospecificerat”. Jag tror att detta, journalsystemet alltsd, blir riktigt
bra nar det blir klart.

Den storsta utmaningen just nu &r att f& de anstallda i varden att
anvanda systemet pa ett vettigt satt. Lat mig illustrera med ett
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exempel ur det verkliga livet. Vid ett tidigare tillfalle 1&g jag inlagd i
Ystad. Vi var valdigt angelagna att de stdmde av med hematologen
i Lund. Det pastod de att de gjort, men jag kan inte se nagot i
journalen om detta. Ystad, Lund och Malmo, m fl, har idag samma
journalsystem séa de tekniska forutsattningarna for att utbyta
information ar p& plats. Nar min fru talade med patientansvarig
ldkare pa hematologen hade han ingen aning om att jag var inlagd
i Ystad. Hade han fatt veta det och mina problem hade han gjort
anpassningar i doseringen, vilket han gjorde, men da fyra veckor
senare. Hans justering innebar att andelen vita blodkroppar 6kade
vilket leder till ett férbattrat immunforsvar.

Jag konfronterade kamraterna i Ystad med detta men de vidhall
att de talat med hematologen, men hade inte en aning om

med vem. Jag frdgade ocksa varfor det inte var dokumenterat i
journalen. Det fick jag inget svar pa. Jag har sedan fatt reda pa
att berord lakare inte far ndgon signal att han har fatt information,
vilket later jattekonstigt. Den funktionen finns som standard i det
simplaste e-postsystem. | praktiken, nar man skickar information
mellan vardgivare, faxar man och talar om att man skickat viktig
information. Inte sarskilt rationellt n&r man , om jag far séga vad
jag tycker, jag skulle kunna ga sa langt att jag kallar det pinsamt
om det nu ar riktigt. Genom dalig informationshantering har jag
"forlorat” fyra veckor och dragit p& mig onddiga biverkningar.

Den ospecificerade febern, som drabbade mig nu senast var
véaldigt tidsbegransad. Nar jag kom till akuten var jag narmast
medvetslds. Jag antar att de tryckte i mig antibiotika intravendst
och redan pa morgonen var jag ospecificerat symtom- och
feberfri. Naturligtvis var jag utmattad efter de nattliga dévningarna.
Torsdagen gick at till att ddsande aterhdmta mig. Redan pa
fredagen fick jag &ka hem och det uppskattade jag hogeligen.
Reservforrddet, kortisonkulan, hade fatt bidra med tva kilo. Nu har
jag varit fri frén infektioner och annat otyg i fem dagar, men gér
for rekord. Jag kan knappt komma ihdg hur det kdndes nar jag
var symtomfri i tva ar, daremot hoppas jag att fa uppleva det igen.
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Skulle det inte vara majligt far jag val ndja mig med ett ar (i taget).
P& nagot satt ska jag ta mig till Lissabon, for dar har jag aldrig varit.

Hemmansdgaren i sin tdppa 2015-08-29

Om jag far saga det sjélv tycker jag att jag ser friskare ut idag

an for fyra ar sedan. Nér jag daremot far mina ospecificerade
pneumonier ar jag inte lika stilfullt elegant. D& ar jag fullstandigt
utslagen, faktiskt mer dod &n levande, pa senare tid har tillstandet
borjat skramma mig. A andra sidan &r jag optimistiskt lycklig varje
gang parsen ar over.
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4 SEPTEMBER 2015

Hospice pé Osterlen

Doden ar ett tabubelagt @mne. De flesta av oss undviker det
sorgfélligt, s& aven jag. Jag inser naturligtvis att jag i min situation
borde agna déden och ddendet uppmarksamhet. For att forsdka
bortférklara min férsumlighet kan jag pasta att, nar jag haft mina
besvérliga infektioner har jag varit s& dalig att jag mer varit inriktad
pa att dverleva an att tdnka pa déden. Mellan mina anfall har jag
varit sé glad och tacksam &ver att vara pigg, att det liksom inte
blivit ndgot over till dodstankar. | ett avseende har jag varit litet
duktig och det ar att forsoka styra upp ekonomin, sa att den funkar
for min fru, ndr jag har spelat fardigt.

Haromdagen dok det upp en inbjudan till en seminarieeftermiddag
om hospice. Den erfarenhet jag har av detta &r nér min svagerska
dog i cancer for ett par ar sedan. Den sista tiden tilloringade hon
pé hospice i Kristianstad. Hon var valdigt nojd och lugn med det
och hennes man blev ocksé bemétt pa bésta tankbara séatt. Miljon
var inte sjukhuslik och personalen visade inget av den omskrivna
stressen inom sjukvarden, den man laser om i tidningarna. Mycket
ar sma och enkla saker men de ar pa plats och man kénner en
sammanhallen tanke. Lugn och vardighet ténker jag pa utifran min
lilla erfarenhet. Det ord som bést férknippas med stdmningen ar
harmoni.
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Nar vi fick en inbjudan fran Stiftelsen Hospice pa Osterlen, med
intressanta och kvalificerade férelasare tyckte vi att detta verkade
intressant. Vi bestamde oss for att ga dit, lara oss litet mer om
dbden och déendet. Vi chockades av att biografen Grand var
fullsatt. Manga silverryggar men dven mogna damer dominerade
bland publiken. Kan det vara sé att man bevakade sina intressen
infor en alltfor aviagsen hadanfard. Bakom stiftelsen star svenska
kyrkan och stiftelsen Osterlenvard. Den senare 8r resterna av dem
som kampade for att behalla ett sjukhus i Simrishamn.

Seminariet svarade upp mot mina férvantningar, en fungerande
blandning av teori och praktik med en viss tyngdpunkt pa det
praktiska. Ungefér halva programmet handlade om behovet av
palliativ vard. Bra att repetera argumenten, &ven om jag tror att en
forkrossande majoritet var for en satsning pa palliativ vard, utan
att precis som jag, riktigt veta vad som avses. Det kan ndmnas
att Skane ligger illa till i genren vid en nationell jamférelse, men

en politiskt faststéalld femarsplan ska éndra pa det. Jag tror att
behovet av palliativ vard i samhallets regim skiljer sig valdigt
mycket mellan olika 1&nder och kulturer. Vi har rustat ned familjens
aktiva roll i varden av allvarligt sjuka, férutom hos den allra ndrmast
anhdriga som belastas extremt. Kommer vi langre séderut mot
Medelhavet fungerar fortfarande “storfamilien” och varden av
dddssjuka hanteras i storre omfattning av familjen.

Vad ar palliativ vard? Nar sjukdomen passerat gransen for att vara
mojlig att bota Gvergar varden till att lindra, med smértlindring,
angestdampning och samtal utan stress. Stor uppmarksamhet
ocksé pé anhoriga. Vard som man skulle vilja att den var overallt.
De flesta som inte ar s& insatta i fragan tanker sig ett hospice,

en fysisk plats att sluta sina dagar. Visst, slutenvarden finns inom
den palliativa varden liksom ASIH (Avancerad Sjukvard | Hemmet),
konsultteam inom palliativ vard kan géra insatser och inte minst
radikalt forbattrad kunskap om palliativ vard hos all vardpersonal.
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Det gavs vittnesmal om vél fungerande hospice och ASIH,
konkreta och intressanta vittnesmal. Men av det vitthnesmal som
etsade sig fast kom frdn en kvinna som sjalv arbetat med dessa
fragor i 50 &r. Uppfattade jag det ratt hade hon haft en professur.
Idag var hon publik. Under fragestunden grep hon mikrofonen och
berattade sakligt vem hon var och att hon i fredags blivit &nka,
efter att maken fatt en stroke. N&ar hon métte sin doéde man hade
inga, jag sager inga, atgarder vidtagits till foljd av att han avlidit.
Den stackars hustrun fick stdnga égonen och ordna anletsdragen,
stdnga munnen. Inte en blomma trots att vi ar mitt i sdsong, inte ett
ljus. Ankan tog sin bil och kérde hem, jag beundrar hennes styrka.
Efter en timme &tervande hon for att ta avsked frdn den man hon
delat sitt liv med. Man hade kunnat hora en knappnal falla och till
och med politikerna i panelen var stumma nar hon berattade om
sina erfarenheter. Jag var nog inte ensam om att stryka en tar ur
ogonvran. Sadant vill jag inte att min fru ska behéva uppleva nar
jag dor. Nej ingen ska behdva uppleva det, och fér en gang skull
gér det inte att skylla pa bristande resurser. Om man inte raknar
alldeles vanlig hyfs och férstand som resurs.

Jag lyssnade valdigt noga péa de olika féredragshallarna och

drog slutsatser som kanske inte 6verensstdmmer med det som
"Stiftelsen Hospice p& Osterlen” driver. Jag tror att vi ar helt
Overens om behovet att utveckla och férbattra hospicetankandet.
Stiftelsen vill ha en slutenvardsenhet, ett fysiskt hospice i
Simrishamn. Lyssnade man pé féredragshéllarna vittnade de om
svarigheten att belagga vardplatser. Kristianstad/Hassleholm har
ett underlag p& 150 000 invanare men belagger inte utan svarighet
sina 11 vardplatser. | Ystad har man samma problem. Ingen menar
pa allvar att platserna inte behdvs, men far man inte tag i patienter
ar det mycket som talar for att man borjar i fel &nde.

Professor Carl-Johan First fran Palliativt utvecklingscentrum,
Lunds universitet och Region Skéne, hade méanga praktiska
och ideologiska synpunkter. Enheter far inte vara for sma for da
skapas inte den erfarenhet och rutin som behdévs. Den palliativa
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synen behovs inom all vard oavsett medicinsk specialitet,
aldreboende, hemtjanst o.s.v. Utbildning &r vadgen och behoven
gigantiska. Specialistteam stéttar. Konsultativt arbetssatt. Han
menade att man maste hitta former dar region och kommuner
samarbetar. Man kan tanka sig att det finns nagon "hospiceplats”
p& kommunens éldreboende och hemsjukvard. Jag uppfattade
att Furst i forsta hand sag det palliativa som ett perspektiv, ett
forhaliningssatt.

Stiftelsen haller, medvetet eller omedvetet, fast vid att vi ska ha
ett hospice pé Osterlen, dvs en palliativ slutenvérdsavdelning.
Regionen var representerad av MP och FP och de gav inga

som helst 16ften. Min offentligtrimmade nésa sager, utan nagon
som helst tvekan, att hospiceenhet i Simrishamn p& Osterlen
kommer region Skéne inte att medverka till. De lokala politikerna
representerades av S, C och M. S skulle flytta palliativa
avdelningen fran Ystad till Simrishamn om trycket blev sadant.
Hon som kommunpolitiker ska ordna det, ett beslut som ligger pa
regionen, gar jag och funderar pa. Vet hon inte det? C ska kdmpa
till sista blodsdroppen for ett hospice i Simrishamn. Inte s& mycket
substans i det. M nappade pa samverkan mellan region och
kommunal aldrevard och det kdnns mer realistiskt.

Ingen vet idag hur den verkliga efterfrdgan/behovet av palliativ
vard &r. En litet marklig planeringssituation. Jag tackar Stiftelsen
Hospice p& Osterlen fér ett intressant och val genomfért
seminarium om palliativ vard. Om inte annat &r det vardefullt att
tala om det tabubelagda @&mnet déden och ddendet.
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19 SEPTEMBER 2015

Mental trampolinartist

Jag har ménga ganger talat om min sjukdom, myelom, som aldrig
ligger still eller beter sig féruts&gbart. Det ar helt individuellt vad
man rakar ut for under behandling. Manga av de attacker som
akut sénker en, beror pa daligt immunforsvar. Vid behandling

med cytostatika ar det inte bara cancerceller, som stryker med.
Méanga av "the good guys” som gor ett fortjanstfullt arbete i
immunforsvarets tjianst, stryker med. Mycket av cancerforskningen
ar inriktad pa att oka precisionen hos cytostatika. Det optimala

ar naturligtvis att cellgiftet endast angriper cancerceller. Det

kan forefalla enkelt att klara sig undan infektioner &ven om
immunforsvaret ar nedsatt, genom att isolera sig. Det ar till

viss del sant men inte hela sanningen. Varje manniska bar pa
bakterier, virus och svampar, som i normalfallet hélls i balans av
immunfoérsvaret. Om immunforsvaret forsvagas rubbas ocksa
balansen i den egna kroppen. En hel del av de infektioner man
rakar ut for har sin forklaring i "kroppsegna” bakterier, svampar och
virus.

| slutet av forra veckan var det dags for en infektion igen. Hosta,
litet snuva och feber - dags att packa dvernattningsvaskan. Nu var
kruxet att Annelie var tvungen att fara ivdg och trimma Alice.

Jonas, sonen, stéllde upp pa att "passa” mig. Jag lag i soffan och
kved, medan Jonas tittade p& udda kanaler p& TV. De har ingen
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TV hemma. Jag var beredd att, som vid alla tidigare tillfallen, &ka in
till akuten i Ystad.

Utvecklingen av min infektion skilde sig fran de jag haft tidigare,
febern steg aldrig 6ver 38,5. Jag behdvde alltsa inte ka in till
akuten. Morgonen darpa var jag faktiskt feberfri. Detta var forsta
gangen, atminstone i denna behandlingsomgang, jag tog mig
igenom en infektion, férkylning, utan antibiotika. Jag tolkade

detta som ett tecken pa att jag hade nagot, som kunde kallas
immunférsvar. Fortfarande vet jag inte "hur mycket” myelom jag
har. M-komponenten som mater detta I1ag pa 10 senast, for ungefar
en manad senast. (En frisk har M-komponent O och jag hade 59
nar det var som varst.) Jag kdnde mig mycket lycklig, euforisk.

Han den nye manniskan - han med immunférsvaret - svavade ivag.
Tog den medicinska landvinningen som en personlig framgang.
Talesattet sager att inget trad far véxa till himmelen. Det skulle

jag fa verifierat pa ett mycket handfast satt. Jag hade en tid

pa hematologen bokad pa méandagen. Det var den sedvanliga
manadskontrollen och den skelettstarkande behandlingen med
Pamidronat. P& sondagskvéllen hade jag boat in mig i TV-soffan
och stallt in mig pa nagot lattsmalt.

el

298



Jag kéande nagot molande valbekant i kroppen. Nagra minuter
senare stod jag pa toaletten och spyorna stod som en kvast ur
mig. Efter en s&dan urladdning har man en stunds respit och ett
relativt vélbefinnande. Med kraftig support fran hustrun baddades
jag ned i soffan pa kontoret, for att undvika en ny skrapa fran
ambulanspersonal, som inte gillar att man ligger i sin sdng pa plan
tva. En hink bredvid om nu kroppsvatskorna skulle vara snabbare
an vad benen bér. Det drdjde inte lange forrén det var dags for

ny utleverans. Dessa attacker ar oftast s& valdsamma att jag

har ont i revbenen flera dagar efter. Detta var ett forhallandevis
lindrigt illaméende eftersom det nojde sig med tvé, i och for sig
véldsamma, krakaktiviteter.

Skriet av Edvard Munch.

Att ett illaméende upphort vet man inte forréan en god tid i
efterhand, det kan lika garna vara uppehall mellan krakperioder.
Jag fastnade i ett tillstdnd av negativa tankar. Att somna var

stort omajligt. Min besvikelse var lika stor som min gladje var pa
fredagen efter segern dver en bondférkylning. Jag gick igenom
allt negativt, som jag inte kunde stoppa. Det var pa niva fran
meningen med livet till risken att spy i sjuktransportbilen. Jag kan
forsdkra att under en sdbmnlds natt har allt samma Kafka-laddade
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angestniva. Jag bestdmde mig for att stalla in min Lundatur. Pa
morgonen kom min fru ned fran sin paulun och undrade hur jag
madde. Jag sa som det var och att jag bestamt mig for att stélla in
sjukhusbesoket. D& sa hon att hon kunde skjutsa mig. Det var den
styrkekramen jag behtvde da och resan blev av, vilket jag varderar
i efterhand.

VAr resa fran Hammenhdg till Lund tar en dryg timme. Hustrun
slappte mig vid entrén medan hon kbrde vidare for att hitta en
parkering. Denna gang skulle jag traffa en forskningsskéterska for
att avsluta den utvardering av antikroppar, som jag deltagit i men
lamnat, eftersom den inte gav resultat pa mig. | entrékorridoren
sitter en stackars receptionist utslangd i en bur och rent fysiskt
isolerad frén all verksamhet. Det kanske &r min tolkning av en
verklighet, som inte &r hennes. Hon &r alltid glad och véanlig. Hon
hade fatt uppgifter, fran skéterskan, vart jag skulle bege mig. LAtt,
som en platt! Skam vore annars om jag inte kunde hitta dit efter
fyra &r som patient i den skanska sjukvarden. Jag ringde hustrun
och talade om hur hon skulle navigera for att ansluta.

Den forskningssjukskoéterskan jag haft i mitt senaste
utvarderingsprojekt, antikropparna, tog emot. Hon fragade
naturligtvis hur jag méadde, det gér hon alltid, och det ar mer an
en fras, jag tvivlar aldrig p& hennes empatiska intresse. Ofta gor
jag misstaget att skdnmaéla mitt tillstdnd. Om det &r av vilja att vara
till lags, eller att jag blir pa gott humor att traffa behandlarna pa
hematologen har jag inte rett ut. Antagligen ar det litet av bada.
Jag hade fatt paskrivet for detta av min fru och direkt order, att
inte ge en for positiv bild. Jag var fortfarande valdigt tagen av
nattens dystra tankar och rent objektivt kan man inte tro att man
mar sarskilt bra om man varit akutinlagd uppét tio ganger pa

ett drygt kvartal. Nu kom Annelie och hon férvanades av vad vi
hunnit med pé sé kort tid. Jag fick klart for mig att jag sannolikt
var deras patient som drabbats véarst av biverkningar. Inte for att
det hjélpte mig men skont for mina medtestare. Jag sa ocksé att
jag kadnde mig 6vergiven, de tata kontakterna i testerna, inte minst
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regelbundna lakarkontakter, hade fatt mig att tro att det var sa
cancervarden s&g ut.

Efter en stund kom min favoritldkare, Markus Hansson, in i rummet.
Han ar ansvarig for alla myelompatienter och har lett bada de
lakemedelsutvarderingar jag varit med i. Jag har haft mycket
kontakt med honom och han har en osannolik férmaga att lyfta
mig nar jag s&ckat. Jag vet inte vad det ar, som gor det. Kanske
att han béde lyssnar och informerar, helt enkelt bemoter en som
en vuxen tdnkande varelse. Jag tror att han ar otroligt trygg i sin
roll. Att han dok upp tror jag berodde pé att skdterskan mérkte hur
I&g jag var och darfér gick och hamtade honom. Ar det s&, &r det
fantastiskt. Jag frdgade Markus, litet inlindat, varfor han dék upp. -
Jag slapper inte helt mina patienter.

Vi talade om mitt halsotillstdnd och det hade inte tillkommit nagot
om M-komponenten. Men nya provresultat kommer nagra dagar
efter detta bestket. Markus ringer nar resultaten kommer. Det har
han inte gjort men jag sag i den elektroniska journalen, som vi har

i Skéne, att han noterat att han ska ringa. Infektionerna &r inte lika
vanliga langre, vilket sannolikt beror pé att cellgiftsbehandlingen
med Imnovid glesats ut. Det medfor att produktionen av vita
blodkroppar tkar och darmed immunférsvaret. Det bor ocksé
medfora att bekdmpningen av cancerceller inte &r lika effektiv. Jag
tror att man successivt vill ©ka dosen Imnovid igen, nar kroppen
orkar med det. Jag ber Markus hjélpa till med nagon form av
rehabilitering. Jag kan ju inte fortséatta att hela livet ga och vanta pa
nagot som inte kommer. Jag upplever att jag &r mogen att emot
hjalp for att inratta mitt liv och leverne efter att ha fatt myelom, som
kommit for att stanna. Markus lovar att tala med kuratorn, som
naturligtvis har detta i sin hand.

Kuratorn ringer och jag far klart for mig att det finns en hel del for
att pigga upp en cancersjuk gubbe och till och med hans lilla fru.
Jag har spanat in Lydiagarden som har en mycket valrenommerad
verksamhet inom cancerrehabilitering. Kuratorn kollar upp vad
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som finns fér anhoriga. Hon skriver remiss till Lydiagarden, som lar
aterkomma till mig.

Vi som &r litet intresserade av offentlig upphandling kommer

ihag att det var ett rabalder i senaste upphandling av
rehabiliteringstjanster. Lydiagarden fick ingen avtal, trots att

man kanske &r framst i landet, pa grund av nagon skitbagatell.
Kontraktet gick till en leverantér i sddra Halland. Problemet var
bara detta att klinikerna fortsatte att skicka sina patienter till
Lydiagarden. Jag tror mig ha last att Lydiagarden fatt ett avtal. Det
gér tydligen att ratta till &ven inom upphandling om man méste.

Nu sker allt p& en gang. | bilen hem blir jag uppringd och tillfragad
om jag kan ta en aterbudstid p& onsdag, i évermorgon alltsa, for
lagga in en ny venport. Till detta aterkommer jag.
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25 SEPTEMBER 2015

Om jag anda sovit

| bilen frAn ménadsundersdkning pé hematologen i Lund ringer
telefonen. Det &r sekreteraren, som undrar om jag kan ta en
aterbudstid i Gvermorgon, for att f& en ny venport inlagd. Den
gamla val fungerande invaderades av stafylokocker. Jag fick en
infektion och vi kom &verens om att det var battre att ta bort
venporten &n att forsdka sanera den. Venporten ar en anordning
som tillater transfusion och att ta blodprover. Den ansluts med en
inopererad kateter till en huvudven. En sofistikerad slussanordning
tillater bade "insattning och uttag”. Sjukskoterskan sticker genom
ett membran som klarar 2 000 stick och venporten kan sitta pa
plats upp till atta ar. Att jag intensivt langtat efter den, beror pa
att jag vid mina infektioner blivit sdnderstucken, antibiotika in och
blodprover ut. Venerna har en formaga att dra sig undan om det
sticks mycket. Dessutom sags de vara hala eller rulla.

Jag férstod saken, som att hematologen har fasta tider for ingrepp
och om jag tackat nej hade operationstiden statt outnyttjad. Jag
tackade naturligtvis ja eftersom det, till syvende og sidst, ar jag
som gynnas av en venport. Man férséker samordna resurserna
inom Skanes Universitetssjukhus (SUS) och hematologen ar en
verksamhet som huvudsakligen forlagts till Lund. En del ligger kvar
i Malmo. Laboratoriet och kirurgi har jag stott pd, men antagligen
ar det nagot mer. Jag skulle séledes opereras i Malmoé.
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Jag hade fatt utrustning for sanering av min lekamen for lange
sedan. Det kan verka banalt men det var ett jakla gnuggande.

P& kvéllen en intensiv duschovning. Nagon I6sning for haret och
preparerade tvattsvampar for resten av kroppen. Det rackte inte
med en omgang, samma 6vning en gang tilll Rena sangklader!
P& morgonen samma exercis. Stressigt med tanke pa att
sjuktransporten skulle avga klockan 06.10 och att jag tillats ata en
lattare frukost, ingen brunch som sekreteraren uttryckte saken.

Chaufféren var pigg och glad, jag antar att han var van vid
aktiviteter vid denna for mig okristliga tidpunkt. Det tog inte Iang
stund innan vi var inne pé den stora handelsen, MFF mot Paris
Saint Germain, kvallen innan. Visst, stryk med 2-0, men andéa
nagot av en bragdmatch. Vi kommer fram till Malmé och till

det, som péa den tiden nar jag jobbade i Malm& kommun, hette
Malmo Allmanna Sjukhus (MAS). Det ar som en hel stadsdel men
chaufféren har varit dar mer &n en gang. Han hittar I&tt till Jan
Waldenstrémsgatani16. Vem ar denne Jan Waldenstrom (1906-
1996)? Professor i praktisk medicin och dverlékare pa MAS. Vad
stort har denne man utréttat for att f& lasarettsgatan uppkallad
efter sig, redan innan det vuxit mossa pé hans grav? Han uppfann
sjukdomen "primar makroglobulinemi”, i folkmun "Morbus
waldenstrém”. Man k&nner igen sjukan pa hyperviskositetssyndrom
(trogflytande blod), med onormala lymfocyter och antikroppar.
Benmargen padverkas dysfunktionellt. Det verkar som att Janne var
och rotade i granstrakterna till min sjukdom myelom.

Bilen hdmtade mig 06.10 och vi kom till Malmg i trakten av 07.00
och sjukhuskolossen holl pé att gnugga sémnen ur 6gonen. Jag
delade hiss med en kvinna som, visade det sig, liksom jag skulle
till vaning fem. Hon frdgade mig om jag var Staffan och efter

ett jakande svar, blev jag lotsad in pa 6ppenvardsavdelningen.
Den slutna varden var flyttad till Lund dar antalet vardplatser,

av skrivbordsstrategerna skurits ned fran 34 till 20. Tank sa
mycket béttre det varit for mig att vardas pa hematologen &ven
for en infektion. Jag ar i och for sig tillfreds med varden pa
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akutvardsavdelningen pa lasarettet i Ystad, men det kédnns som

att ta en omvég. Inte sparar man val pengar som jag misstanker
att skrivbordsstrategerna ar ute efter. Jag drabbades av att
hematologen inte visste att jag var inlagd i Ystad, en vardcykel, fyra
veckor, gick forlorad pa grund av att den ena handen inte vet vad
den andre gor. Hur som helst inne pé& den ¢dsliga avdelningen i
Malmo rustades jag med ett kladkit for operation, sérskilt fortjust
blev jag i de ribbstickade l1&ngstrumporna.

En transportjatte kom och hadmtade mig och min séang. Vi
diskuterade matchen. Hela Malmd verkar pysa av stolthet

och alla &r med. Kul tycker jag! Turen gar till karlkirurgen. Jag
fickparkerades i ett vantrum for séangburna. En snall skoterska
forsédg mig med en Metro, som jag larde mig utantill. Jag fick vanta
en dryg timme. | mitt morgonsura huvud réknade jag ut, att det
hade rackt véal att aka fran Hammenhog 07.10. | och for sig &r jag
bra pé att vanta.

Jag rullades in i operationssalen. En sjukskéterska informerade
de andra om att jag sdg lugn ut och inte behévde lugnande. Det
tyckte jag inte om, visserligen var jag i detta skede lugn som en
filounke, men i frdgan om jag skulle ha lugnande vill jag ha ett ord
med i laget. De bdérjade rigga, jag delades med textilier p& mitten
l&ngs med. De hade ett litet problem. Vanligtvis satts venporten
pé hoger sida men jag fick min nya venport pé vanster sida. Jag
kan forst& att det &r marigt att tdnka spegelvant. Jag inség att jag
med enbart lokalbeddvning skulle vara ahorare till ingreppet utan
att ha en aning om vad som hande. En machokirurg talar inte med
patienten. Jag informerade skoterskan, som avgjort att jag inte
behdvde lugnande, att jag ville ha lugnande. Han fick trycka in en
dos stesolid, som en foljd av hans beskaftighet satte de igang att
lokalbed®va innan stesoliden tagit. Onédigt eftersom beddvandet
ar sméartsamt.

Om nu incidenten med det lugnande bara var dumt, onddigt och
irriterande, som grus i skon, var det dags for nagot som irriterade
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mig pa allvar och gor det fortfarande. Det visade sig att ingreppet
skulle utféras av en doktor under utbildning. Visserligen hade

han hyfs nog att halsa och presentera sig, & andra sidan sa hans
handledare adjo nér hon smet ivdg innan operationen var helt klar.
Det gjorde inte han som opererade. Jag antar att de horde att jag
gruffade. Vad ar det da, som stor mig. Ja inte ar det att jag ar radd
att eleven inte har kompetens och kunskap. Det &r ju inte fraga
om ett hjartbyte. En venport ar ca 20 mm i diameter och runt 15
mm djup. Litet grdvande i mjukdelarna och dragande av kateter
blir det. Det som stor mig ar att de inte fragar eller &tminstone
informerar mig att jag ar utbildningsmaterial. Jag hade utan tvekan
stallt upp, men kroppen ar min och den vill jag rada 6ver. Riktigt,
riktigt dalig stil fran lakarnas sida. Jag tror att det ar en lokal kultur,
jag har inte rékat ut for liknande tidigare. Nér jag opererats i Lund
har stdmningen varit uppsluppen, som i TV-serien Mash, med
skillnaden att de varit nyktra.

Eftersom lakarna droppat av fick operationsskdterskorna sina
fiskar varma. Jag undrar om de férde saken vidare till i férsta hand
lakarna. Man kan hoppas! Kanske ansvarig doktor i s fall skérper
till sig, efterfoljare till gladje. Jag tror egentligen att det stannade
hos de stackars skoterskorna, som inte kunde goéra mycket at
saken. Skoterskan uppe p& hematologen fattade inte vad jag
tuggade om. Hon tréstade mig med att det troligen var en doktor,
som kommit mycket langt i sin utbildning. Det var som sagt ingen
oro frdn min sida att eleven inte skulle I6sa sin uppgift. Venporten
ar péa plats, testad och klar. Lakningen gar bra och jag &r glad 6ver
att fatt en fungerande venport igen! Som sé ofta rér det sig om
usel information férutom vanlig hyfs. Det ar dverhuvudtaget inte
kostnadsdrivande - tvartom.

306



26 SEPTEMBER 2015

Undan med kéanslor och lat
hora vad provsvaren sager

Nu har jag fatt tid p& valrenommerade Lydiagarden for
rehabilitering efter remiss. Det tog mig fyra &r att kdnna mig mogen
for detta dven om daligt immunférsvar ocksé spelat in. Jag far ta
med séval hund som hustru. Det finns program for narstdende
dock ej for hundar. Det blir vecka 50, instéllelse pa sondagkvéllen
innan 18 och muck efter lunch pa fredag. Vi ser fram mot detta.

Visserligen ligger Skane i front med elektronisk journal men
informationen &r an sé lange daligt inlagd. Jag ar flitig anvandare
av det som anda ar inlagt. Jag loggar in med Bank-ID. Recept
och medicinlista ar suverént. Du kan visserligen fa motsvarande
utskrivet pd apoteket. Ar du som jag har du slarvat bort den p&
hemvéagen. Jag foredrar att ha det pé natet och kolla upp nar
burken borjar bli tom. Det normala sattet att kommunicera med
sjukvérden ar fax, telefon och snigelpost hoppldst ineffektivt och
gammeldags. Minns jag inte fel & myndigheter tvingade att hantera
e-post pad samma sétt som andra inkomna &renden, det gér de
alltsé inte. Eftersom sannolikheten att man traffar samma lakare
tva ganger i strack skulle man med hjalp av att kunna bygga upp
i det avseendet mycket stabilare system och spéarbarhet. Jag har
ju berattat om min tappade fyra veckors behandlingscykel. Jag
lutar &t att man fran Ystad ringt till hematologen men har ingen
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aning vem de talat med. Det verkar i sa fall som den de talat med
pa hematologen inte haft en aning om vad hen skulle géra med
informationen. For min del kdnns det sjalvklart att informationen
ska f6ras vidare till min medicinskt ansvariga lakare. Standigt
denna information.

Jag blev utlovad information om provsvar nagra dagar efter
provtagningen. Det |6ftet var inte mycket vart, jag fick vanta 10
dagar for att fa fram ett besked. Mitt storsta intresse ar den

s.k. M-komponenten som talar om hur mycket myelom jag har.
Utvecklingen har gatt fran 17 till 10 och nu 6.. Detta ar en mycket
uppmuntrande niva, sarskilt som den méter en behandlingscykel
med en halverad dos av cytostatika. Det har gett tilloaka
immunférsvaret pd ndgon niva, senast jag sokte vard for infektion
var den 28 augusti. Ett par mindre infektioner har min egen kropp
klarat av. Det mest gladjande ar vardet 6 pad M-komponenten. Nar
jag genomgétt den forsta stora behandlingen med pldgsamma
stamcellstransplantationen hade jag M-komponent 2, som I&gst.

Det var bra enligt doktor Vladimir, jag kunde inte rdkna med lagre
och det k&nns ingen skillnad mellan 4 och 1, det viktiga ar att det
inte stiger. Min férsta behandling gav mig hyfsad symtomfri tillvaro
fram till augusti 2013. Nu skulle jag vara mycket n6jd med en sddan
period. Nu nar jag fatt halv dos cytostatika borde kortisondosen
ocksé kunna dras ned, den piggar kanske upp mig litet fér mycket.
En ibland tva somnlosa nétter &r kanske inte sé farligt, men valdigt
trékigt. Jag gldmde att frdga om det sist. Laser jag mellan raderna
tror jag att lakarna vill 6ka dosen cytostatika litet efterhand som jag
blir battre. Det ska vi nog ha en ordentlig diskussion om, de &r ju
gudskelov inte kirurger.
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Summering:

¢ M-komponenten sjunker bra trots halverad
dos av cytostatika. Mycket bra?

¢ Vita blodkroppar, trombocyter och réda
blodkroppar 6kar tillfredsstallande. Bra!

e Kretinin, som mater njurfunktion, hégt och instabilt. Jag har
kronisk njursvikt. Daligt men inte katastrof. Dricka mycket, bral
Svart att andra vanor - jag gér ut och tar ett glas vatten.

e Halseneinflammation, biverkan av en viss sorts antibiotika.
Har nastan hindrat mig att ga under 8 veckor. Mycket battre
nu dven om jag naturligtvis &r mycket stram i akillessenorna,
det k&dnns som om de blivit 2-3 cm kortare. Bra och kan
sakert, med forsiktig gymnastikévningar, bli aterstallda.

e Cancerstickningar i fotterna lar jag fa leva med,
korttidsverkande vérktabletter vid behov. Acceptabelt.

¢ CRP (snabbsénka) har gatt ned sedan senaste métning vilket visar
att jag har mindre infektion i kroppen. Bra men kan bli &nnu battre.

* Benskorhet, som jag kontinuerligt far behandling emot verkar
bra. Genomforde ett oforberett falttest i egen regi igér. Vi
har tva hundar, en gammal dam pé snart elva ar och en
unghund pa ett drygt &r. For att spara den gamla nér den lilla
far terrierrycket har vi satt upp ett par grindar. | gar nér jag
slackte ned for att ga till sings och i kolmorkret gick jag rakt
in i grinden och foll handl6st. Allt hdll inget brutet - bra.
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Jag tror att jag ar pé vag in i en bra period, vi har bérjat 16st
planera en tur till Stockholm for att hélsa pa barn och barnbarn...
Missmod ut hoppfullhet in!
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20 OKTOBER 2015

Inte heller fiarde gangen gillt

Nog har det varit ett par fina veckor de senaste. Jag har kant

mig i fin form - min form. Ett besdk hos broderna vi ldmnade i
Stockholm och deras familjer var hdjdpunkten. Vi bilade eftersom
vi ville frakta upp en gungstol till Erik & Emma. Den ink&ptes ndgon
gang pa 50-talet av min storasyster, pa IKEA i Aimhult méste det
ha varit. Hon tréttnade omsider pa den och den hamnade i vart
sommarboende. Nér vi sdlde det hamnade den i garaget pa géstis.
S4 séger vi att IKEA inte gor kvalitet 60 ar i skick som ny.

Det var sé trevligt att traffa barn och barnbarn som nu bor négra
hus fran varandra, s& mycket lattare att umgas med hela skocken.
Barnbarnen véxer mellan gangerna. Visserligen var de hér i somras
men vi har inte varit i Vallentuna sedan februari. Det ar en besvérlig
planeringssituation med tva familjer dér, en har med tva hundar
och en sjukling som &r pigg ibland. Vistelsen dér torsdag-méandag
var problemfri och mest uppiggande, ett ynka krakanfall p&
sdndagsnatten men med en enda utleverans kunde jag ta den med
en klackspark. De kara hade gjort sig omaket att Ita oss sova i
deras bekvama sé&ngar, mycket uppskattat.

P& tisdagen hade jag en tid p& hematologen. Jag ringde och
talade om att jag hade fatt ett markligt bortfall av kansel i halva
hakan och motsvarande i underkéken. Min kontaktskoterska insag/
anség att jag inte kunde f& det som egentligen ar huvudnumret
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med manadsbesdket, profylaktisk behandling mot benskérhet
med Pamidronat, som ges som transfusion, férran det var faststallt
vad hak- och kékelandet berodde pa. Vi bestamde att jag skulle
komma in i alla fall, &ven om alla prover kan tas pa vardcentralen,
jag géar dar en gang i veckan. Tight kontroll och provtagningen

gar som en dans sedan jag bytte vardcentral. P4 den gamla hade
nagon lyckats utveckla provtagning till en verklig procedur, som jag
hade svart att acceptera. Ska jag vara litet stréng, skulle jag kalla
det maktmissbruk.

Nu visade det sig att det var valdigt bra att jag tog omaket att &ka
till Lund. Det visade sig att HB-vardet var valdigt 1agt, blodbrist

helt enkelt. Det var néra till blodcentralen och en stor och en liten
pése rekvirerades. En jakla massa blod och en forklaring till att jag
plotsligt blivit trétt igen. Jag fragade vad denna blodbrist berodde
pa. Jag fick inget bra svar pa detta. Jag skulle f& battre forklaringar
langre fram. Det som nastan stélldes in blev ett heldagsbesék.

Doktor Evangelia kom for att undersdka min haka. Det verkade
bra. Evangelium betyder val glatt budskap. Hon genomférde
undersokningar som jag uppfattade som neurologiska, peta pa
nastippen, félja hennes finger med blicken och dylikt. Det glada
budskapet forbyttes till dess motsats. Evangelia hade efter samrad
med neurolog kommit fram till att en lindrig stroke inte kunde
uteslutas. Lite stroke &r ju inget man gér och énskar sig. Jag tycker
om att de talar om att de samrader, den allvetande vintagedoktorn,
frdn min generation, verkar vara under avveckling med naturlig
avgang, aven om jag stott p& en och annan. Vad jag daremot

inte tyckte om var att genomgé en magnetréntgen, dven om jag
naturligtvis forstar att den &r en bra sak och fenomenalt att fa
genomga den redan foljande dag. Jag har bara magnetrontgats en
gang tidigare. Utan att g in pa detaljer var det avskyvéart!
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Nyduschad med dagsférska fillingar, en god bok och egen
matséck blev jag upphamtad vid halv &tta tiden utan att vare

sig hundar eller hustrun vaknat. En bekvam sang hade stallts

till mitt forfogande pa hematologen. Med en Ramltsa och den
goda boken, min favorit i den lattlasta genren "Déd i frammande
land, Donna Leon.” Hon skriver i Venedigmiljo trots att hon &r
amerikanska. Hon storséljer kommissarie Brunetti varlden over,
utom lItalien. Hon har férbjudit utgivning i Italien for att undvika att
bli en kdndis. Det du Lackberg!

Jag hann inte boa in mig i sdngen forran jag beordras att iklada
mig patientklader och av med all metall. Férlovningsringen fran
1972 kréavde litet vald men det gick véagen. | rullstol fraktades jag via
katakomberna till den fruktade magnetréntgenmaskinen. Nu hade
jag viss erfarenhet och erbjéds dronproppar, som jag tacksamt
tog emot. Som bakgrundsljud tog jag radio. Min enda fraga var hur
l&ng tid tar det. - Ca en kvart. Latt som en platt. Forra gangen var
upplevelsen att stoppas in i ett ror med minimalt fribord, ljudniva
som ett startande reaplan och inte en aning om hur lange tortyren
skulle fortga. Som vanligt, information &r allt. Denna gang gick det
latt och smidigt och i en spegel kunde jag se personalen i cockpit.
Det gick sa fort att jag ndstan bad om en omgang till. Rullstol
tillbaka till sangen.
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Nu borjade en ny sorts plaga. Oron for resultatet, jag tiggde till mig
en Sobril och drog till Venedig. Efter en stund hamtade jag en kopp
kaffe och packade upp mina medhavda smoérgésar. Lunch! Efter en
stund kom min sjukskéterska oroad Gver att jag missat lunchen. -
Ingalunda, meddelade elitpatienten, man har varit med forr.

Efter lunch laste jag en stund innan jag knoppade in i en
valfortjiant lur. Har i Skane sager en del av oss sld mage. Vid mitt
uppvaknande vid 14-tiden stod Evangelia pa pa plats redo att

framfora budskapet efter analys av rontgen. De hade varit pa
besdk tidigare men inte velat vacka mig ur sdmnen. Nu var jag idel
6ra. Jag fick det glada budskapet att nagon stroke, inte ens en
pyttestroke, var det tal om. Tackar, tackar!

Vidare i analyser, som efter den neurologiska undersdkningen
kunde saktas ned en aning. Evangelia skrev en remiss till

ké&kkirurgen. Kanske rérde det sig om uppluckring av kakben.
P4 torsdag kallelse till réntgen, en vanlig bonnaréntgen denna
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géng och dagen dérpé en fakirtid hos sjélva kakkirurgen. Jag ska
undersdka om jag mojligtvis kan f& en nagot manniskovanligare tid.

Jag ringde min kontaktskdterska och hade nagra arenden om
medicinering och framférallt provsvar. De var inte s& bra som jag
trott. Det véarsta var CRP, som i folkmun heter snabbsénka. Den
ska ligga pa runt fem pa en frisk, senast hade jag elva och nu
hade den hoppat upp till 42. CRP indikerar bl. a. infektion. Men

vi vet inte var den sitter. Det borjar krdngla. Jag har dock varit
narmast symtomfri nastan tva manader. Jag far inget varde pa
M-komponenten som talar om hur mycket myelom jag har. Senast
sju i en nedatgaende trend. Ganska bra alltsé.

Pa eftermiddagen ringer min patientansvarige lakare Viademir.

Han gér rakt pa sak och talar om att M-komponenten gétt upp till
femton. | klartext har behandlingen med cytostatikan Imnovid ingen
effekt pa mitt myelom. Vlademir berattade att de har en intern
"blodkonferens” med lakare, som kan mycket mer om detta &n
han. Han ringer mig pa fredag. Férhoppningsvis med ett forslag pa
mitt femte behandlingsupplagg.
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Jag kan inte sdga att jag kénner mig sarskilt glad infér 1aget. Nytt
cellgift, nytt bottenlage pa immunforsvaret nya skyttelresor till
akuten i Ystad. S ser de ut mina férvantningar pé kort sikt och de
ar de enda jag kan ha just nu. Tilloaka pa ruta ett, men sjélv tycker
jag att jag ser ganska frisk ut.
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26 OKTOBER 2015

Nar algjakten kom till Skane

I mitt tidigare liv larde jag mig att Norrland var stangt en vecka pé
grund av algjakt, ja jag skojar inte. Kanske har det bérjat sprida
sig och nu natt den bildade medelklassen i Skane. Jag kande

mig lugn eftersom min medicinskt ansvarige lékare lovat mig att
ringa péa fredag efter métet i "blodklubben”, hematologens ledande
vampyrer. Min doktor meddelade att det fanns de i klubben som
var mycket kunnigare &n han, igen ett tecken pa den gladjande
avglorifieringen av doktorerna. Nu var det bara en liten hake. Ingen
doktor ringde pa fredagen och det ar nagot jag avskyr, brutna
Overenskommelser.

Jag hade utsatt mig fér omaket att ta mig till Lund bade onsdag
och torsdag, torsdagen redan i gryningen. Vill ha gjort vad som
ankom pa mig att ha min strulande halvhaka magnetrontgad,
skiktrontgad och undersokt av en livslevande kakkirurg. Vi kom
fram till att jag varken haft en liten stroke, k&kfraktur, inflammation
i tanderna eller mera cancer. Jag gick och vantade pa att bli
uppringd, min fru skulle 8ka till en vaninna i Danmark. Hon stéllde
in pa grund av ovissheten. Nu kom danskan hit i stallet och det
var nog sa trevligt. Jag borjade spekulera i om mojligen alla
behandlingsvarianter var utttmda. Dessutom hade jag borjat fa
svéara diarréer, en plaga jag haft under langa perioder. Kanske hade
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"blodklubben” bestamt sig for en riktig kickoff; ut i skogen och se
hjarteblodet rinna ur stressade &lgar.

Jag gick och funderade pa olika elandesscenarier. Det varsta med
att bli lovad kontakt en fredag &r att |6rdag och sdéndag ocksé
ryker. Jag vill komma igdng med behandling sé fort som mgjligt
eller &tminstone ha en information om att det finns en plan. P&
mandagen ringde jag sé fort telefontiden bdrjade, nio fore i kd
men sa langt har tekniken i patientadministrativ service kommit
att man kan vélja att bli uppringd. Den jag numera sannolikt har
mest kontakt med nufértiden ar sekreteraren, hon ar glad och
frejdig och nojd med att jag inte gnaller p& henne nér lakare och
skoterskor inte ringer nar de ska. Jag har fragat om hon mojligtvis
i pdminnelsen kunde l&agga till drummel eller ndgot annat mildare
okvadningsord. Jag forstar att lakarna &r stressade och jag skulle
Onska att de kunde forsta att jag och min familj blir stressade

nar de inte skoter sitt jobb och informerar sina patienter enligt
Overenskommelse.

Nar sekreteraren inte fick tag p& ndgon som ville tala med

mig enades vi om att det fick den pa platsen tjanstgérande

lakare ta. Det gick alldeles galant &ven om han inte varit med

pé blodklubbens mote och kanske darfor inte pa "kickoffen”.

Han laste upp vad som stod i journalen. S& nu kan jag ocksa

det sjalv. | USA har féretaget ADOOQ fatt cytostatika vid namn
Carfilzomib godkant. Det har forvanat mig att USA har lagre

krav for godkénnande &n EU. Kanske beror det pé att graden av
privatisering ar hogre och att skadestdnden méangfalt hdgre an i
Europa. Blodklubben kom fram till att Carfilzomib skulle vara ett
lampligt cellgift tillsammans med, antar jag, kortison. Nar jag laste
igenom behandlingsrekommendationen var jag lange radd for att
det var en forberedelse for hbgdosbehandling och transplantation
fran extern givare. Nu var det inte sa vilket jag stryker kepsen

av skulten och tackar for. Carafilzomid &r en vidareutveckling av
Velcade som jag provat pa med hyfsat resultat.
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Visserligen kommer immunférsvaret att kdras ned sé det ar lika
bra att de baddar sédngen pa Akutvardsavdelningen (AVA). Just i
det fallet &r det ingen nackdel att kunna &beropa diarre’, det ger
isolering med hogre servicegrad. Garanterat isoleringscell med

egen TV. Med information blir livet lattare!
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AVSLUTNING

Den 26:e oktober 2015 skrev Staffan sitt sista blogginlagg. Han
hann pabdrja sin sista behandling med Carafilzomid den 11 nov.
Tva dagar senare fick han hog feber. Jag kontaktade Hematologen
som hade en plats fér honom, de tyckte dock att vi skulle ta oss till
Ystad, eftersom han var febrig. Ambulansen kom och tog honom
till Ystad, dar konstaterade de en infektion, troligen i lungorna. Han
blev inlagd pa en medicinavdelning, som var stangd for bestkare
pé grund av magsjuka! Jag undrar hur man tankte, nar man
placerar en s& svart sjuk manniska dar. Han var uppe och géende,
sa vi fick traffas i korridoren, korta stunder. Han var svag och redan
da lite forvirrad.

Efter nagra dagar var det fritt for besdkare igen. Under den tid
som han l&g dar blev han bara sémre och séamre. De fick inte
riktigt koll pa vilken infektion det var. Magen kranglade och
blodvéardet sjonk. Han rontgades och de tog gastroskopi. Det var
tydligt att de famlade. Hela tiden forsokte jag f& honom éverford
till Hematologen, men nu fanns det inga platser och dessutom
var han for svag. | femton dagar vistades han dar. Det ar svart att
sdga, att han fick en god vard. Till slut var han helt forvirrad, hade
tvangsforestéliningar och sag syner. Ingen fattade nagonting! Allra
minst vi som stod honom nérmast. Han skulle ju pigga pé sig och
aka med hem, som han gjort s& manga ganger forr.

Vi diskuterade med en doktor, som verkade vara den som hade
det hela klart for sig, om vi skulle 6éverféra honom till Palliativa
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avdelningen. Mitt argument var att han skulle fa battre omvardnad
nattetid dar. Han klagade pa nattpersonalen, att de var elaka

och han hade vid flera tillfallen ramlat och fatt stora blamarken

pa natterna. Staffan kom till Palliativa avdelningen klockan sex

pa fredagskvallen och han somnade in klockan halv nio fredagen
den 28:e november. Jonas och jag satt vid hans sida. Under drygt
fyra ars tid hade han kampat mot sjukdomen, med ett gott humor
och en vilja att dela med sig av sina erfarenheter till andra. Slutet
kom &ndé& ovantat och plotsligt. Det sista dygnet behandlades han
med en enorm vardighet och kérlek, veckorna dessférinnan var
bedrdvliga.

Staffan var i det ndrmaste besatt av att skriva sin blogg. Det var
hans satt att bearbeta den sorg det innebér att f& en diagnos som
denna, behandlingsbar men dédlig. Han gjorde det bra och ménga
manniskor félide honom. Bade sddana som sjélva var sjuka, hade
sjuka narstédende eller de som bara var intresserade. Han madde
bra av att gora det, det upptog mycket av hans tid. Han filade pa
formuleringar och fotade lampliga objekt. Hans ambition var att
skriva en bok utifrdn bloggen. Vid ett tillfélle lovade jag honom

att jag skulle gbra det om han inte hann. Detta ar resultatet. Hela
boken bygger pa Staffans blogg "Med cancer i blodet”. Med hjalp
av vanner, sléktingar och inte minst Blodcancerférbundet har jag
lyckats uppfylla hans sista 6nskan.

Annelie Kéllerudd
(ofta kallad kédra hustrun, min fru eller KH)
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BLODCANCERFORBUNDET

Ett liv med blodcancer behdver inte vara ett sémre liv, men det ar ett
annat liv an det du hade innan. Och i den hér nya vardagen kan det vara
skont att veta att du inte &r ensam. Att vi ar fler i samma situation som
vill hjalpa varandra i bade goda och svara stunder. Det ar ockséa darfor
Blodcancerférbundet finns.

Vi vet att ensam inte &r stark men tillsammans kan vi paverka. Vi kan
bidra till forskning om blodcancersjukdomar, vi kan sprida kunskap om
blodcancer och vi kan framférallt stotta varandra. Hos oss far medlemmar
majlighet att motas for att utbyta erfarenheter, ge varandra vardefullt stéd
och rad samt lara sig mer om hur man béttre handskas med sin diagnos.

Vi arrangerar medlemsdagar med informativa foreldsningar,
férmedlar kunskap via webb och filmer, ger ut diagnosspecifika
informationsbroschyrer, har en egen medlemstidning och erbjuder stod i
form av stddpersoner med egen erfarenhet av sjukdom.

Blodcancerférbundet ansvarar &aven for den ideella insamlingsstiftelsen
Blodcancerfonden som varje ar delar ut pengar till forskning,
omvardnadsprojekt och utbildning av sjukvardspersonal. Vi &r slutligen
ocksad intressepolitiskt aktiva och arbetar dedikerat for att lyfta din rost
som blodcancerberdérd gentemot varden, politiker, myndigheter och andra
aktorer inom hélso- och sjukvarden.

Vi finns hér for dig som har blodcancer — och dina nérstdende
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BLODCANCERFORBUNDET

Hamngatan 15 B, 172 66 Sundbyberg
08-546 40 540
info@blodcancerforbundet.se
www.blodcancerforbundet.se

STOD 0SS GARNA!
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