Pa grund af redaktgrens fejl er denne artikel i PROPA NYT nr. 2, juni 2014 ufuldstaendig, da
den sidste del mangler. Herunder kommer den fuldsteendige artikel:

Den usynlige aegtefeelle

af Mariane Kibenich, medlem af PROPA

Bade sundhedspersonale i kraeft-
behandlingen og vores egen for-
ening PROPA har et indlysende
fokus pa patienten, men bar ogsa
veere opmaerksomme pa patientens
partner. Agtefaellen kan bade vaere
en vigtig ressourceperson — men
ogsa selv veere hardt ramt af sin
samlevers kraeftsygdom og have
behov for statte. Her fortaeller Mari-
anne, musiker, foredragsholder og
kursuskonsulent, om oplevelser og
tanker som aegtefeelle til sin pro-
sta-takreeftramte mand, Jens. Parret
fik i 2013 tildelt Prostatakraeft-pri-
sen for deres foredrag "Prostata-
kraeft og Parforhold”

Naest efter laegen

er jeg - Jens’ kone - hans vigtig-
ste makker i kampen mod kraef-
ten.

Begge har vi som mal at vinde
den kamp - i hvert fald leengst
muligt.

Begge er vi bergrte af sygdom-
men, af behandlingen og dens bi-
virkninger, om end pa forskellig
made.

Vi arbejder taet sammen for at
blive klogere pa sygdommen og
blive bedre til at mestre den.

Livet med kreeft fylder meget
for os begge, og som aegtefaelle
har jeg, ligesom Jens, behov for
af og til at blive spurgt: "Hvordan
gar det med dig? Hvordan klarer
du det? Har du brug for hjelp”?

Far vores verden

gik af lave

- 0g det gjorde den for Jens og
mig i 2008 - havde vi haft et
godt, trygt og indholdsrigt liv. In-
gen alvorlige helbredsproblemer
igennem 40 ars samliv er et pri-
vilegium. En stor karlighed med
gnisten og sexualiteten i behold
en dejlig drivkraft. Vores feelles
forkeerlighed for at spille musik,
udvikle planer og virkeliggare
projekter har veeret meningsgi-
vende pa alle mader. Og endelig
har vores gensidige abenhed om
de problemer og bekymringer vi
ogsa har haft, gjort mange ting
lettere. Alt sammen en god ba-
gage, da kraeften kom ind i vores
liv, men alligevel ikke nok til at
klare situationen uden hjelp.
Jens var 60 og jeg 62, da han fik
diagnosen prostatakraeft.

Forste scene:

I Urologisk ambulatori-
ums venterum

sidder vi sammen og venter pa
at fa den endelige diagnose efter
de undersogelser, Jens har veeret
igennem. Vi ved pa nuverende
tidspunkt, at han har prostata-
kreeft, og at det nok er alvorligt,
men hvor alvorligt det er, har vi
endnu til gode. Vi er anspandte,
og atmosfaeren i ventevarelset er
lidt som at sidde i orkanens aje.
Her hersker ro, mens personalets
gangtempo udenfor glasruden af-
spejler, at afdelingen har travlt.
Da en sygeplejerske raber Jens
navn op ude fra gangarealet, rej-
ser han sig og er lynhurtigt ude
hos hende, og for jeg overhove-
det er kommet op af stolen og
far samlet mit overtgj, begynder
de at ga. Jeg bliver i tvivl - skal
jeg med eller ej? En kvinde i ven-
terummet opfatter min radvild-
hed og ser medfelende pa mig.
Det far mig ud af usikkerheden,
sa jeg smalgber efter Jens og sy-
geplejersken og nar dem, netop
som de gar ind i konsultations-
rummet.

Anden scene:
Diagnose samtalen
Det er ikke forste gang, vi sidder
i samtale med lagen, og under
hans gennemgang af diagnosen
melder sig endnu en gang en
oplevelse af usynlighed. Den star-
tede, da sygeplejersken ikke kom
helt ind i ventevaerelset og gav os
begge tid til at reagere pa indkal-
delsen, og fortsatter, da leegen
kun giver hand til Jens, og under
samtalen stort set kun har blikket
rettet pa ham, ikke pa os begge.
Leegen leegger ud med at kon-
kludere, at det ikke kunne veere
verre, og gennemgar derpa
resultaterne af de 4 undersg-
gelser, Jens har veeret igennem.
Han forklarer de begreber, som
vi senere skal blive meget mere
fortrolige med, og som for Jens
vedkommende indebeerer et alt
for hajt PSA-tal, en aggresivitet
(Gleasonscore) i den hgjeste ende
af skalaen, en Tumorstorrelse hvis
betegnelse, T4, markerer, at den
er vokset ind i nabo-organer og
en skintigrafi, der viser spredning
til baekken og et ribben. Fundene
sammenfattes til, at Jens lider
af en fremskreden, uhelbredelig
0g aggressiv prostatakraft, for
hvilken, der ikke er operations-
muligheder. I stedet kan man til-
byde livsforleengende behandling
med et antihormonpraparat, der
hedder Zoladex, og som indsprej-
tes som implantat i maveskindet
hver 3. maned. Zoladex virker
ved at blokere for produktionen
af det mandlige kenshormon te-
stestoron, og behandlingen kan
bremse kraeftens udvikling for
en tid, men pa et tidspunkt vil
kraeftcellerne veenne sig til det
hormonfrie miljo og begynde at
udvikle sig igen. Hvor godt og
hvor leenge behandlingen vir-
ker, afheenger af hvor mange af
kreeftcellerne, der er hormonaf-
haengige, og dette far man forst
et fingerpeg om, nar PSA-tallet
igen testes, 3 maneder efter be-
handlingens start.
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Efter denne information er vi
rystede, og der er heller ingen
trost at hente i den folgende
gennemgang af behandlingens bi-
virkninger. Disse er tab af sexuel
lyst (libido), af rejsningsevne og
initiativ. Tab af muskelmasse og
knoglestyrke. Udvikling af bry-
ster. Hedeture og trathed. Des-
uden er behandlingen endelig, og
vi forstar, at nar forst den er pa-
begyndyt, vil det sexuelle tab vare
et vilkar for resten af livet.

Tredje scene: Valget

Det viser sig, at sprgjten ligger
klar, og at det er planen at starte
behandlingen nu, med det sam-
me. Men her saetter Jens haelene i
og beder om betenkningstid, sa
vi kan ga hjem og tale det hele
igennem og beslutte os i faelles-
skab. Laegen ser forbavset ud -
der er jo ingen andre muligheder
- og selv har jeg ogsa siddet og
teenkt, at dette skridt abenbart er
uundgaeligt, og livet er jo under
alle omsteendigheder er vigtigere
end sexlivet. Men heldigvis far

vi en uges respit, og jeg er den
dag i dag glad for, at Jens saledes
markerede, at bade han selv og
hans viv var de egentlige beslut-
ningstagere.

job, gkonomi og fremtid (har vi
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Betaenkningstiden far stor be-
tydning efterhdnden som den
medicinske kastration kommer
til at volde problemer for os. Be-
vidstheden om, at vi ikke er for-
svarslgse ofre for bdde kraeften
og sprgjten, men selv har taget
ansvar for valget af behandling,
er god at have.

Krisetid med flere
sceneskift

”I ma forberede jer pa nogle
store forandringer” siger Jens’
leege, og det har han ret i. Vi har
ikke laengere en "hverdag’, alting
er vendt pa hovedet, og vi pend-
ler mellem fortvivlelse, grad og
(sjeldne, kortvarige) gjeblikke
af forglemmelse. Hvordan for-
taeller man sadan en nyhed til
familie og venner? Bortset fra de
allernaermeste, veelger vi at gore
det pr. mail. Det giver hver iseer
mulighed for at reagere, nar de er
parate og har sundet sig. Nogle
mailer straks tilbage, bestyrtede.
Andre sender brev nogle dage
senere, der kommer bude med
blomsterhilsner og mange rin-
ger. Jens er ikke i stand til selv
at tage telefonen og fortaelle om
det, det bliver mig, der tager den
og forklarer situationen. Det er

Jens og jeg reagerer forskelligt.
Han kan, efter en kort tid med
krisesamtaler, genoptage sit
arbejde og har gode, empatiske
kolleger. Arbejdet er godt for
ham, det afleder hans tanker,
men betyder ogsa, at han er dree-
net for energi, nar han kommer
hjem om aftenen.

Selv har jeg brug for at fort-
seatte krisesamtalerne en tid
endnu, og den dygtige psykolog
ender med at hjelpe mig til en
erkendelse af, at jeg jo ikke kan
vide, hvordan forlgbet vil blive.
Kraeften er forelgbig mest en
chokerende diagnose, mens sel-
ve sygdommen endnu ikke har
manifesteret sig. Den angst, der
fylder sa meget i min bevidsthed,
risikerer helt at gdeleegge den
tid, der stadig ma kaldes "god”.
Forst derefter begynder jeg at
blive bedre til at veere i nuet, og
satte pris pa det.

Ikke selv kraeftsyg

- men ramt, det er jeg

Alle i vores omgangskreds er op-
taget af Jens situation, og spar-
ger til hvordan det gar med ham.
En dag sker det, at jeg svarer:

”Jo - Jens har det faktisk meget
godt efterhanden, men selv synes
jeg det sveert”. Jeg far reaktionen:
"Hvorfor det? - Det er jo ikke dig,
der er syg!” og det gar op for



mig, hvor sveert det ma veere for
omverdenen at forsta den paro-
rendes problem.

Nadr det sker, varmer det fan-
tastisk. En gammel skoleven-
inde, der selv har en prostata-
kreftramt mand, skriver til mig:

“Det kan veere ret hdrdt at
veere parerende, idet alle men-
nesker sporger til patienten,
og ikke til den parerende, som
ogsd rammes hdrdt. Det var
den erfaring, jeg selv gjorde,
og som jeg var ret rystet over.
Sd du skal bruge dit netveerk,
dine veninder, og som sagt sd
er du meget velkommen til at
kontakte mig, hvis det pd nogen
mdde kan veere hjcelpsomt”.

Den hilsen varmer utroligt. En
anden dag sperger en god nabo,
som er psykolog, midt under
snakken om Jens’ situation:
"Hvordan har du det sa?”. Sporgs-
malet far mig til at greede, det er
overvaeldende, lige pludselig at
blive set og made forstaelse.

Fysisk pavirkning

Kreeft er en stressfaktor, ikke kun
for patienten, men ogsa for de al-
lernaermeste. I lgbet af 2008, diag-
nosearet, rammes jeg af en lille
blodprop (TCI), som giver mig for-
bigaende taleproblemer, og som
efterfolgende efterlader massiv
traethed og et stort behov for hvile.
Ud pa sommeren far jeg et anfald
af naeldefeber og senere pa aret far
jeg periodiske synsforstyrrelser.
Alt sammen gener, som jeg pa net-
tet leeser kan have sammenhaeng
med psykiske belastninger.

Ogsa Jens oplever sig stresset
og plages i sommeren 2008 af
pludselige og voldsomme hoved-
pineanfald og blodtryksforhg-
jelser, som ingen undersagelser
finder forklaring pa. Anfaldene
kommer, mens vi er i sommer-
hus, og gor det pinligt klart for
mig, at jeg bliver nedt til at ge-
nerhverve min forsemte korefeer-
dighed, sa jeg kan kere ham pa
hospitalet, hvis det skulle blive
nodvendigt.

Sexualitet, tab & tabu

Jeg kan ikke pasta, at vi ikke er
blevet forberedt pa hormonbe-
handlingens konsekvenser for
min elskedes sexualitet, men pa
trods af de dystre spadomme,
beslutter vi at keempe for at
bevare vores erotiske liv. Be-
vabnet med Viagra er Jens for
en tid i stand til at gennemfore
samlejer, men det bliver sverere
og sveaerere, og forbundet med
stress, nederlag og sorg. Intimi-
teten giver nydelse, men samti-
dig konfronteres vi med det tab,
vi har lidt, og der flyder mange
tarer. Sexuelt har vi, for Jens
blev syg, passet sammen som
nabobrikker i et puslespil. Nu er
det, som om nogen har sparket
til brikkerne - mensteret passer
ikke leengere. Det gor ondt at se
pa sin dejlige mand, teende pa
og fa lyst til ham, og sa opleve,
at gnisten helt er forsvundet,

at han ikke leengere reagerer pa
min kvindelighed. Det gar ogsa
op for mig, at sexualiteten er en
sa vigtig del af min identitet, at
hele min selvfglelse anfaegtes,
nar han ikke leengere "ser” mig
pa den made.

Denne del af sygdoms- og
behandlingsproblematikken er
serlig svaer at handtere - tabu-
belagt, som sex og impotens er.
Rejsningsproblemer og manglen-
de libido er ikke lige noget, man
som mand taler med familie og
venner om, og en voksende ero-
tisk frustration er heller ikke et
let samtaleemne for en "prosta-
takraeftramt” kone. - Og dét er jo
situationen: Jeg er ikke syg - men
kreftramt, dét er jeg sgu.

P4 ambulatoriet er problemet
velkendt, men klart nok ikke en
del af arbejdsfeltet. I 2008 rader
man endnu ikke over en sexolo-
gisk radgiver pa afdelingen og
henviser heller ikke til den sexo-
logiske klinik.

- S& hvordan finde en kom-
petent radgiver pa dette svaere
felt? Der er nok af modesexolo-
ger i medierne, underholdende
nok, men ikke nedvendigvis
med indsigt i kombinationen
samliv/medicinsk kastration.

Heldigvis bliver vi fra anden kant
informeret om muligheden for
henvisning via egen lage til Rigs-
hospitalets Sexologiske klinik, og
kommer dér til parsamtaler med
en kompetent sexolog. Der er pa
dette tidspunkt gaet 2 ar siden
diagnosen, og det foles godt en-
delig at fa taget ordentligt hul
pa de sveere samtaler, og maeerke
at vi bliver bedre til at handtere
problemerne. Takket vaere denne
hjeelp, lykkes det os at bevare et
aktivt sexliv, pa trods de vilkar vi
nu lever med.

Redningsbaelter - vigtige
for begge parter
Stetten til krisesamtaler er vigtig,
men tidsbegreaenset, og der opstar
behov for andre hjaelpemulighe-
der, efterhanden som situationen
og dagligdagen forandres. Sam-
men og hver for sig har vi haft
brug for forskellige redningsbeel-
ter undervejs. Bevidstheden om
kraeft er nemlig altid til stede,
og selvom jeg langsomt til en vis
grad leerer at leve med det nye
vilkar, slipper angsten aldrig helt
sit tag, og den bryder ud i lys
lue, hver gang vi skal til kontrol.
Resultatet af den forste kontrol
efter behandlingen er afgerende
for prognosen, og da den i Jens’
tilfaelde heldigvis viser et stejlt
fald i PSA-tallet, er det et godt
tegn pa, at hormonbehandlingen
har god effekt. Det fejrer vi med
en vild frokost i byen (konge-
krabber!).

Kongekrabber bliver siden en
tradition - redningsbeelte nr.1
- der letter presset for kontrol-
besagene ved samtidig at give
noget at glade sig til.

Kobenhavns Kommunes Center
for Kreeft og Sundhed bliver red-
ningsbalte nr. 2. Her tilbydes
samtaler med socialradgiver,
psykolog, dieetist m.fl. Forst
bliver Jens visiteret til et moti-
onsforlagb, og jeg til et forlgb i en
pargrendegruppe. Her mader jeg
andre parerende, hvis partnere er
meget darlige. Det er skremmen-
de - men ogsa en pamindelse om
hvor vigtigt det er at verdsaette
hvert et godt gjeblik vi
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har. Senere deltager vi begge i et
patient-parerende forlgb, som er
givende, bade vidensmassigt og
socialt.

Redningsbalte nr. 3 - Jens’ er-
hvervsforsikring - ophaever fryg-
ten for gkonomiske problemer.
Efterhanden som stigende traet-
hed bliver et problem i Jens’ ar-
bejde, dekker den nemlig lonta-
bet ved overgangen til nedsat tid,
og det giver gkonomisk tryghed
og mere overskud i hverdagen.

PROPA — Prostatakreeftforeningen
bliver naeste redningsbelte - en
fin kilde til bred viden og indsigt
i sygdommens og behandlingens
mange aspekter. Foreningen er
samtidig medested for bade pa-
tienter og deres koner/kerester,
hvor tabuerne om sygdommen
ophaves. Her bliver vi alle kloge-
re via andres liv og erfaringer.

Et andet skelsattende rednings-
belte er Rehabiliteringscenter

Dallund pa Fyn. Det er Jens, der
finder det pa nettet, og finder et
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kursus hvor bade kraeftramte og
pargrende kan deltage. Der er

pa dette kursus ingen aktiviteter
specielt for parerende, men alli-
gevel er det givende, og godt at
kunne dele den viden og de ople-
velser opholdet giver. Selv er jeg
sa heldig at komme pa Dallund
en ekstra gang pa et kursus kun
for parerende. Her viser det sig,
at de pargrende deltagere alle er
hardt belastede, og at den traet-
hed, glemsomhed og almindelige
forvirring jeg selv har oplevet
efter at Jens blev syg, er et vilkar,
jeg deler med de fleste andre
deltagere. Redningsbeltet Rigs-
hospitalets Sexologiske Klinik
medfgrer, set som proces at: 1)
Vi far sat ord pa sorg, frustration
og forvirring. 2) Vi skaber klar-
hed over hvilke gnsker vi har til
vort samliv. 3) Jeg erkender, at
jeg selv ma tage ansvar for min
sexualitet, og bede om det jeg

vil have, da Jens pga. medicinen
ikke leengere opfatter mine usag-
te signaler. 4) Vi bliver klare over,
at vi ma prioritere vores tid og

skabe uforstyrret "rum” for at
kunne opretholde et sexliv. Det
lyder enkelt, men at fa noget, der
normalt drives af impulser og
hormoner, sat pa formel, er en
tidskraevende proces.

Nogle pastar at musik kan hea-
le. Det er ikke pavist, men da
Jens og jeg genoptager vores
musikalske virke, har det en slags
terapeutisk veerdi og bliver der-
med ogsa et redningsbeelte. Vi
har spillet sammen hele vores
tid med et repertoire af gamle
gardsange fra 30erne og 40erne
om "livet, doden og keerlighe-
den”. Det er fglsomme sange, teet
pa vores egen situation. At synge
dem gor i tiden lige efter diagno-
sen ondt i sjeelen og kalder tarer
frem. Men gradvist bliver vi mere
robuste og kan nyde dem igen.
En mere barsk form for rednings-
belte er spinning i fitnesscenter

- en benhard motionsform, som
jeg bliver lokket med pa af Jens.
Den viser sig at hjaelpe pa over-
skud og livskvalitet.



“Vi har allerede oplevet, at det
er godt at dele erfaringer med
ligestillede. I 2010 tager vi ini-
tiativ til at starte hver vores
selvhjalpsgruppe ("21-banden”
for meend med prostatakraft

og "Konerne” for aegtefeeller/
samlevere til prostatakraftramte
meand). I ’Konerne” kan vi tale
om alt, uden at informationer
gar videre til andre - heller ikke
til aegtefaellen. Begge grupper
udvikler sig med tiden til vigtige
holdepunkter for os hver isar,
og skaber venskaber, hvis veer-
di som redningsbeelte ikke kan
overvurderes.

Betydningen af
redningsbeelter

Som patientens agtefelle og
makker i kampen mod kraeft,
har jeg behov for at blive set og
anerkendt som netop dét - og
ogsa for at opleve, at sundheds-
systemet vil gribe mig, hvis jeg
far behov for hjeelp.

Som “kreeftramt” kone, har jeg
vaeret teet pd bade familiemaes-
sige, fysiske, psykiske, arbejds-
massige og skonomiske sam-
menbrud - alt sammen ting, der
ogsa kan kan pavirke patientens
livskvalitet, immunforsvar og
overlevelseschancer.

Omvendt har de redningsbeel-
ter, vi er blevet tilkastet pa

vor vej, givet os livskvalitet og
overskud nok til ogsa at kunne
give noget igen: Som formidlere
har det veeret indlysende for
Jens og mig, sammen at ska-

be foredraget "Parforhold og
Prostatakraeft”. Det har forst

og fremmest til formal at lette

kommunikationen mellem aegte-
feeller og aftabuisere de sexuelle
folgevirkninger. Foredraget blev
hurtigt efterspurgt i alle PROPAS
regioner, vi har holdt det i det
meste af landet og blev til vores
store glaede tildelt Prostata-
kraeftprisen 2013 for det. Vi har
ogsa stillet os til radighed for
interviews til fordel for Kreaeftens
Bekaempelse og for en oplys-
ningsvideo pa PROPAs hjemme-
side. Vi er ankerpersoner i vores
selvhjaelpsgrupper, og endelig
har vi veeret med til sgsatte net-
varkseftemiddage, med frivillige
fra PROPA, der hver 14. dag ta-
ger imod patienter og parerende
i Center for Kreeft og Sundhed i
Kebenhavn. Vi er dermed aktive
i bade PROPA og frivillige i Kreef-
tens Bekaempelse.

Jens’ PSA-tal er nu begyndt at
rgre pa sig, men han har det
fortsat godt. At vi stadig har en
meningsfuld tilveerelse, skyldes i
hgj grad redningsbelterne, men
vi er heldige, at vi har haft res-
sourcer til at selv at finde dem.
Det overskud har ikke alle.

Generelt tror jeg det er vigtigt
at veere opmarksom pa, at livet
med kreeft i perioder kraver
stotte af forskellig art, ikke
kun til patienten, men ogsa til
partneren, som maske ikke altid
selv vil fgle sit stottebehov be-
rettiget, men alligevel kan have
selvstendigt behov for at blive
tilkastet redningsbeelter i tide,
for ikke at ga ned med flaget.

Ambulatoriet, som ser patient og
agtefeelle regelmaessigt, udger
maske den bedste platform for

information/forslag om/henvis-
ning til hjelpemuligheder som
terapeutisk stotte, sexologisk
radgivning, fysisk traening, reha-
bilitering eller andet. Det koster
ikke megen ekstra tid at anbrin-
ge informationsmateriale synligt
i venterummet eller at oplyse
telefonnumre og webadresser
om relevante hjelpemuligheder.
Endelig er et venligt spergsmal
eller forstaende ord guld veerd,
og kan fa patientens partner til
at fole sig set.

Ogsa PROPA er vigtig for den
parerende, som her kan fa viden
om prostatakraeften, behand-
lingstilbud, forskning og ekspe-
rimentelle behandlinger - ikke
bare i tryksager og bladet, men
formidlet i foredrag af de aller-
bedste eksperter pa omradet.
Ved sadanne arrangementer kan
parorende desuden mgde hinan-
den, hvilket abner mulighed for
at fa nye netveerk og danne paro-
rende- eller selvhjelpsgrupper.
Denne mulighed udnyttes endnu
kun i begrenset omfang - maske
fordi mederne oftest handler
om manden, sygdommen og be-
handlingen - men interessen er
spirende. PROPA er opmarksom
pa de parerendes behov og pa
behovet for foredrag og aktivi-
teter med fokus pa denne med-
lemsgruppe.

Selv er jeg dybt taknemmelig
for den viden og menneskelige
stgtte, som mit medlemskab af
PROPA har givet, og for at Jens
og jeg i den kraeftramte del af
vores liv bade har faet mange
venskaber med ligestillede og
meningsgivende oplevelser.



