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2016

ONSDAG 14/9

Igår var jag hos sjukgymnasten igen. För andra gången fick jag betala 160 kr och avvara en timme för egentligen ingenting. Hon vet inte vad det är som är fel med min axel. ”Vi får hoppas att den läker av sig själv”, sa hon. Jaha. Tack och hej.

TORSDAG 15/9

Det var väldigt varmt och svettigt på passet med Dans Fuego idag. Men så roligt!

SÖNDAG 2/10

Så trött på min kropp som inte alls vill som jag vill. Min axel är bättre än tidigare men inte helt bra. I onsdags gjorde jag något med nedre delen av ryggen och får sedan dess hemsk smärta i ena låret när jag står eller går. Vet absolut att livet kunde ha varit mycket värre, och så tänker jag oftast. Men ibland blir jag bara så trött på det här!

SÖNDAG 6/11

Jag har varit energilös, orkeslös och trött sedan i augusti. Har fått förklaringen till det: järnbrist, blodbrist och förhöjda levervärden. Allt det har biverkning orkeslöshet och trötthet. Nu ska det bara ta några månader att bli pigg igen…

TORSDAG 10/11

I måndags sa sjukgymnasten att jag skulle ringa på tisdag morgon för att få en akuttid hos läkaren (för min axel). På tisdagen ville de inte ge mig en läkartid, men jag fick en telefontid med en läkare på onsdagen. På onsdagen pratade jag med läkaren som sa att jag skulle ringa idag för att få en akut läkartid. Idag ringde jag direkt när de öppnade. När jag kom fram var läkartiderna slut. Ring imorgon, sa de…

LÖRDAG 12/11

I fredags fick jag träffa en läkare (tjoho!) och nu har jag fått veta vad som är fel! Jag har inflammation i brosket mellan revben och bröstben. Smärtan kan sprida sig ut mot axeln och ner i armen. Det är skönt att veta vad det är, men ändå inte jättekul.

SÖNDAG 20/11

Ledsen ikväll. Det har satt sig i huvudet och på humöret. Att gå och ha ont och inte veta varför, att sen få veta varför men att det inte går att göra så mycket åt det. Att kroppen kör sitt eget race. I lördags fick jag ont i magen, kallsvettades och svimmade två gånger, och hela tiden olika besked från olika vårdpersonal – ingen säker diagnos. Igen. Samtidigt är jag tacksam, för jag vet att det kunde ha varit värre. Men jag är ändå ledsen.

FREDAG 25/11

Det var så härligt att komma tillbaka till jobbet efter två veckors sjukskrivning! Härligt när många elever och kollegor frågar hur det är med mig och säger att de har saknat mig! Härligt att ha ett jobb som jag verkligen tycker om!

BESKEDET

Den 15 december 2016 ringde en läkare från vårdcentralen till mig. Klockan var 16.30 och när jag svarade och hörde hans röst visste jag att det var något dåligt han skulle säga.

Tidigare på dagen hade jag varit på röntgen i Lund. Där sa de till mig att svaret skulle dröja cirka en vecka. Men min doktor fick svaret samma dag och ringde till mig för att säga att han ville träffa mig dagen därpå. Jag sa att han skulle berätta vad han visste, direkt i telefonen. Jag kunde inte vänta till nästa dag!

Han berättade att röntgen visat att jag har en tumör i tjocktarmen och att den har skickat ut metastaser, men de visste inte vart. De kunde se förändringar på levern, men de kunde inte säga säkert att det var metastaser. Det kändes som om golvet öppnade sig och att jag trillade ner i en avgrund.

Han frågade om jag var ensam hemma, och det var jag. Min man var på väg hem från jobbet, sonen var på gymmet och mina föräldrar var i Höör för att handla mat och köpa julgran. Vi bestämde att jag och någon anhörig skulle komma till vårdcentralen dagen efter klockan 8 på morgonen för att prata igenom röntgensvaret.

Vi sa hejdå och när jag hade lagt på skrek jag rakt ut. Jag skrek och grät. Alltså jag vrålskrek! Det gjorde så ont i hela mig. Jag kände mig så rädd. Ska jag dö nu? Cancer, det är ju farligt! Meta staser låter inte bra… Jag skrek och skrek. Efter en stund ringde jag till mamma. Jag skrek och grät i telefonen. Hon sa att de var i Höör men att de skulle köra till mig med detsamma.

De kom efter en stund, sedan kom min man Jonas hem och fick det chockerande beskedet, och lite senare kom sonen hem och fick veta vad som hade hänt. Pappa körde till Lund och hämtade min dotter för att hon inte skulle vara ensam. Därefter minns jag inte så mycket mer än att jag grät och att alla var chockade.

Den 15 december tog någon mitt liv ifrån mig, och den som gjorde det har glömt att lämna tillbaka det…

FREDAG 23/12

I förrgår åkte jag till Lund för att göra en undersökning av tarmen. Därifrån fick jag åka ambulans till sjukhuset i Malmö eftersom de såg att tumören var så stor att det knappt fanns någon passage. Risken att det skulle bli helt stopp var stor. Så småningom blev jag röntgad och inlagd på en kirurgavdelning. Jag hade fruktansvärda smärtor efter undersökningen i Lund, så jag fick morfin.

Idag har de satt in en stent i tarmen som trycker undan tumören och gör att avföring kan passera. Idag har de också gjort en magnetröntgen av levern. Svaret får jag inte förrän nästa vecka efter att de gjort en CT PET-röntgen. Då röntgar de hela kroppen för att se var all cancer finns. Efter det ska de ha en konferens om mig och bestämma vad som ska göras. Så innan dess vet jag inte om det går att göra något, vet ingen prognos. Men jag inser att det inte finns så stort hopp.

Säg nu inte att jag ska tänka positivt och kämpa. För jag kan inte tänka positivt just nu, och det är klart att jag ska kämpa. Men jag vet inte riktigt vad jag kämpar mot.

Emellanåt har jag mycket ont och jag får både alvedon och morfin vid behov. Jag får dropp, jag har inte ätit något sen i onsdags morse och har inte fått dricka under lång tid. Nu får jag dricka och äta flytande. Men det är inte gott och det gör ont när det ska ut.

Jag mår så klart väldigt dåligt psykiskt också. Gråter hysteriskt flera gånger om dagen. Dessutom har jag blivit väldigt hemskt behandlad på sjukhuset vid ett tillfälle.

HÄNDELSEN I KORRIDOREN

På morgonen den 22 december satt jag i korridoren och var ledsen. De körde in mig i en full fyrabäddssal (jag hade sovit i ett akut rum på natten) och där skulle jag ligga mitt i. Jag sa att jag inte ville, eftersom jag fick panik och kände mig omringad. Istället gick jag ut i korridoren igen och grät. Ingen brydde sig.

Efter en stund satte sig en kille bredvid mig och började prata. Det tog ett tag innan jag förstod att han var läkare. Han sa att han inte var säker på att tumören skulle gå att ta bort, eftersom den var så stor. Det ska några specialister bestämma på ett möte om några veckor. Redan då grät jag kraftigt.

Sedan fortsatte han att berätta att de hade sett förändringar på levern som troligtvis är metastaser, men att de behöver göra en magnetröntgen för att veta säkert. De hade också sett förstorade lymfkörtlar både vid levern och i bröstkorgen. Det kan också vara metastaser, men måste också undersökas mer.

Jag bröt ihop och grät och skrek hysteriskt. Han hade leverat min dödsdom. Efter en stund sa han att han skulle komma igen om en stund. Han gick därifrån. Jag satt ensam i korridoren och grät. Jag tror att en sköterska kom och frågade om jag ville ha sällskap, men jag kunde inte svara för jag bara grät. Hon gick igen. Ingen hjälpte mig.

Till slut lyckades jag ringa mina föräldrar och min man. Pappa ringde min faster Mia som jobbar i närheten. När hon kom efter en kvart låg jag i fosterställning på golvet och skrek ut min dödsångest. De hade satt några skärmar framför mig för att alla skulle slippa se. Ingen kom och tog hand om mig. Jag låg där på golvet bakom skärmarna och skrek och grät. Under skärmen såg jag en massa vita byxben som gick fram och tillbaka. Det fanns personal, men ingen kom till mig. Efter det är dagen som i ett töcken.

MÅNDAG 26/12

Jag fick komma hem till mina föräldrar på permission vid tvåtiden på julafton och sedan var vi där hela dagen och kvällen. Ibland får jag så ont att jag måste lägga mig en stund, men det var mysigt att vara där. Jag är fortfarande hemma, ska åka tillbaka kl. 14 idag. Igår var vi fyra här hemma och delade ut våra julklappar, för det hann vi inte på julafton. Med hjälp av alvedon, morfin och sömntabletter har det gått bra att vara hemma.

TISDAG 27/12

Nya mörka besked. Sju metastaser hittade de i levern, fick jag veta innan idag. Har skrikit och gråtit och är nu ganska apatisk.

Pappa sover hos mig inatt. Jonas och mamma har varit hos mig hela dagen. De lämnar inte mig ensam. Jag vet inte hur länge jag ska vara kvar här på sjukhuset. Imorgon gör de den sista undersökningen. Sedan ska de ha konferens om mig nästa vecka och bestämma vad de ska göra med mig. Kanske får jag komma hem däremellan. Det beror nog på om min mage vill börja fungera eller ej.

TORSDAG 29/12

Fick besked innan idag på röntgen som jag gjorde igår. Gud som jag har skrikit och gråtit. Det var sista dödsstöten. Cancer i en lymfkörtel i armhålan och i någon annan lymfkörtel som läkaren inte kom ihåg var den satt. Dessutom cancer i buken som troligtvis spridit sig från tumören i tarmen. Lite luddigt, för han hade bara fått det skriftligt och inte sett bilderna. Men han sa att det inte går att operera. Så nu ska jag bara vänta på konferensen som de ska ha så de kan berätta hur lång tid jag har kvar. Har vissa saker jag skulle vilja hinna göra, till exempel några fotoböcker.

MIN BERÄTTELSE

För tre år sedan lade jag mig frivilligt på operationsbordet. Jag betalde till och med en massa pengar för det, 72 000 kr kostade det. Jag hade bestämt mig för att göra en gastric sleeve. Det är en operation där man skär bort en bit av magsäcken. Syftet är att man ska gå ner i vikt. Eftersom magsäcken blir mindre blir man mätt på mindre mat. Jag valde att göra den operationen för att jag ville gå ner i vikt. Jag har varit överviktig hela mitt vuxna liv. Jag har provat de flesta dieter som finns. Jag har tränat, ibland mer, ibland mindre. När jag var 30 fick jag veta att jag har PCOS, ett syndrom som gör att man har svårt att bli gravid, och som också gör att man kan ha lättare för att gå upp i vikt och svårare att gå ner i vikt. En liten förklaring för mig, men det hjälpte inte mig med vikten.

Jag träffade en psykolog en gång. En smal ung man. Han frågade hur ofta jag tänkte på mat eller min vikt. Jag svarade att jag gjorde det hela tiden. När jag satt ner tänkte jag på hur min tröja satt på mig, syntes alla valkar? När jag åt en kaka tänkte jag att det var precis vad jag inte skulle göra, och sen gick jag och var arg på mig själv för att jag ändå ätit den. Hela tiden fanns de tankarna hos mig. Psykologen sa att det ju måste stjäla väldigt mycket energi från mig. Det hade jag inte tänkt på, men det var ju sant.

Något år senare bestämde jag mig för att få hjälp med min vikt. Jag ville hjälpa min kropp med att gå ner i vikt för att kroppen skulle må bättre och för att jag skulle minska risken för sjukdomar relaterade till övervikt. Jag läste en massa om olika metoder och kom fram till att en sleeve var det rätta för mig. Jag hade BMI som skulle räcka för att få en operation beviljad, men de avslog min önskan på grund av andra saker. Så jag bestämde mig för att betala operationen själv. Jag såg det som en investering i min framtid, i min hälsa.

Operationen gick bra. Jag mådde bra. Två år efter operationen var jag viktstabil. Jag hade gått ner 30 kilo med hjälp av operationen. Jag mådde så bra! Jag orkade mer, var piggare, gladare och det var roligt att köpa kläder. Jag kunde gå in i vilken affär som helst och köpa fina kläder. Det ytliga, det inre och hälsan blev bättre. Jag njöt.

Men under hösten 2016 började jag må dåligt. Jag var trött och hade ont i en axel. Gick till läkare, sjukgymnast och massör. De tog blodprover och röntgade min axel. Ingen hittade något självklart svar på varför jag mådde som jag gjorde. I november blev jag plötsligt mätt väldigt fort. Åt två gafflar av middagen och sen var det stopp. Efter en vecka hade jag gått ner ett kilo. Så bra, tänkte jag, för jag hade gärna gått ner några kilo till. Efter två veckor hade jag gått ner ytterligare ett kilo. Jag började känna mig väldigt trött och orkeslös. Jag googlade på ”mätt snabbt” för att se om det var något att söka för. Det stod att man skulle söka för det och att läkaren skulle ta det på allvar. Jag fick en läkartid och läkaren skrev remiss till röntgen.

Jag fick röntgentid den 15 december 2016 och samma kväll trillade jag ner i en avgrund, och den är jag fortfarande kvar i.

Jag hann njuta av resultatet av min sleeve i två år. Sen tog cancern över. I efterhand önskar jag att jag hade sparat de 72 000 kronorna. Jag har nämligen varit så dum så att jag inte blivit färdig till att teckna en liv- och sjukförsäkring. Så de pengarna jag la på operationen hade varit bra att ha för att till exempel kunna resa med familjen och skapa fina minnen. Men det är lätt att vara efterklok…


2017


JANUARI

TORSDAG 12/1

Jag har nu varit inskriven 24 dygn på sjukhuset i Malmö. Sedan en tid tillbaka är jag inte längre så groggy som förut, så jag kan vara uppe och gå och jag kan själv skriva meddelanden.

Men problemen hopar sig och de positiva beskeden håller sig långt borta. På nyårsaftons natt opererade de mig i sex timmar. Jag var så himla rädd och ledsen när de körde iväg med mig. Grät hysteriskt. Hade sån dödsångest. Var så rädd att jag inte skulle vakna igen. Var så ledsen för att jag inte fattade vad som hände. Allt gick så fort.

Vi ska operera dig nu! Det blir en permanent stomi! När jag några dagar senare började bli medveten igen insåg jag vad som hade hänt. Jag hade en påse på min mage. En påse som jag hatade och fortfarande hatar. Livet blev förändrat för alltid, eller ja, den tid jag har kvar. Det är ett handikapp som är svårt att förstå för andra. Och ett handikapp som även sätter sig i huvudet.

Jag har väldigt svårt att acceptera min påse på magen. Det är psykiskt jättejobbigt. Försöker lära mig att byta den och sköta om den, men gråter varje gång jag måste titta på den. Sen är det problem med magen som inte kommer igång, så det kommer inget i stomin på flera dagar (vilket jag egentligen tycker är skönt). Jag blir spänd i magen och det ser ut som om jag är i nionde månaden, och det gör jätteont. Igår släppte en sådan spänning och stomin fylldes. Det gjorde så ont att de fick ge mig morfin intravenöst för att lindra smärtan.

Annars har jag morfinplåster som ska hjälpa mig och så får jag extra intravenöst när det behövs. Igår fick jag veta att tumören i tjocktarmen har spridit sig så mycket i buken att det kan vara den som gör att tarmen och stomin inte funkar som de ska. Det är inte så roligt. Det kan dessutom bli så att jag aldrig mer kommer att kunna äta. Det är inte så ännu och det är inte säkert, men jag hör alltid de mest negativa sakerna och fastnar för dem.

Nästa vecka ska jag på ett första möte på onkologen i Lund och veckan därpå börjar cellgiftsbehandlingen. Mer än så vet jag inte om det.

Någon från min familj är alltid här. Pappa sover hos mig på nätterna.

Jag vet inte hur länge jag kommer att vara inlagd här. Smärtlindringen måste fungera, jag måste kunna äta, magen måste fungera och jag måste kunna sköta stomin innan jag får komma hem.

TORSDAG 19/1

Är nu inlagd på onkologen i Lund. Har fått besked att min cancer inte går att bota. Det var tungt, även om jag anade det. Har gråtit och haft flera ångestattacker. Det de ska göra är att försöka hålla tillbaka cancern med cellgifter. De vet inte hur länge de kan göra det, det kan handla om månader eller flera år. Jag ska vara inlagd här tills min smärtlindring och stomi fungerar. Hur länge det blir vet vi inte. Sen ska jag hit en dag varannan vecka resten av livet för att få cellgifter.

Livet är just nu väldigt svart. Får hjälp av piller och kurator.

Många frågar om de kan göra något för mig eller oss. Jag tar gärna emot meddelanden (även om jag inte orkar svara privat alltid), jag tar gärna emot besök (men man får vara beredd på att det kan bli gråt och ångest om man kommer). Man kan få laga en maträtt till familjen som också har det tufft hemma.

25/1


	Till:
	Verksamhetschef, Skånes universitetssjukhus, Lund


	Från:
	Faster Mia


	Ämne:
	Klagomål gällande kirurgiavdelning 8, SUS Malmö




Onsdagen den 21 december 2016 blev min brorsdotter Linda Björkqvist inlagd på kirurgen 8 i Malmö. Orsaken var att man veckan innan upptäckt tjocktarmscancer och då man skulle göra en koloskopi konstaterade läkaren att det inte fanns någon passage och skickade därför Linda akut till avdelningen.

Linda var i chock över situationen och var naturligtvis mycket ledsen. På morgonen den 22 december sitter Linda ensam ute i korridioren på avdelningen. Hon är ledsen och det kommer fram en person som visar sig vara läkare (vilket Linda inte uppfattar från början) och sätter sig hos henne, det finns även en sjuksköterska med. Läkaren berättar för Linda att man sett att cancern spridit sig. Linda blir ännu mer ledsen. Läkaren och sjuksköterskan går sin väg.

Linda är alldeles uppriven och sitter ensam i korridoren och gråter. Linda minns att någon/några frågat henne om hon vill ha någon att prata med, om hon vill ha lugnande, men hon var för ledsen för att orka svara och satt därför ensam kvar. Linda lyckas ringa till sin familj och berätta vad som hänt. Jag blir uppringd av familjen då jag arbetar nära SUS i Malmö och tog mig snabbt upp till avdelningen. Jag kom upp till avdelningen ca 10:10, frågar efter Linda och blir visad till henne.

Längst ner i korridoren, bakom några skärmar, ligger Linda på golvet och storgråter högt! Hur länge hon har legat där vet jag inte. Hon försöker berätta för mig vad som hänt, att personalen nog är arg på henne eftersom hon är så ledsen och gråter högt och att det nog var därför som de stängt in henne med skärmarna. Liggande på golvet såg hon hur de vita byxbenen gick förbi på andra sidan skärmen…

För mig som närstående var det en mycket hemsk upplevelse att se henne ligga där. För Linda var det ännu värre! Denna händelse har etsat sig fast och hon känner sig otrygg och orolig, vilket hon i sin nuvarande situation verkligen inte behöver. Bemötandet som hon fick denna morgon trodde jag inte var möjlig i dagens sjukvård.

Jag vill få svar på hur detta kunde ske och varför det skedde. Allt från att läkaren kom fram till henne i korridoren och lämnar informationen där till att man låter henne ligga ensam på golvet bakom några skärmar. Hur har ni arbetat med denna händelse på avdelningen och vad har ni gjort för att inte någon annan ska behöva uppleva en liknande situation?

TORSDAG 26/1

Jag avslutade min första cellgiftsbehandling förra veckan. På tisdag nästa vecka är det dags för en ny och sen kommer jag att fortsätta få det varannan vecka i sex omgångar. Cellgifterna ges i dropp under en dag på sjukhuset, sedan får jag ett annat cellgiftsdropp som de kopplar in och därefter åker jag hem. Fyrtiofyra timmar senare är droppet slut och då kommer någon och kopplar ur det.

Efter sex omgångar är det dags att göra en röntgen för att se om cellgifterna har gjort sitt jobb och jämföra med tidigare röntgen för att se om behandlingen gjort någon skillnad.

Än så länge är den enda biverkningen jag märkt av en väldig trötthet.

Det är nu bestämt att jag ska åka hem på onsdag, den 1 februari. Då har jag varit inlagd i exakt sju veckor.

Jag har börjat lära mig att sköta min stomi, men jag kan fortfarande inte acceptera den. Mitt operationssår läker och gör inte ont, men jag får inte anstränga mig för mycket genom att exempelvis lyfta tunga grejer – för sårets skull.

Jag har väldigt mycket smärta emellanåt, men de försöker få rätt på det med hjälp av morfinplåster och tabletter.

Psykiskt mår jag väldigt dåligt och får ofta ångestattacker.

Jag tycker väldigt mycket om att få meddelanden och besök.

27/1


	Till:
	Faster Mia


	Från:
	Verksamhetschef, Skånes Universitetssjukhus, Lund




Tack för ditt brev angående din brorsdotter Linda Björkqvist.

Vi beklagar det inträffade och det bemötande som ni fick på kirurgiavdelning 8.

Jag kommer att begära att enhetschefen för avdelningen yttrar sig över det inträffade och därefter återkommer jag till dig.


FEBRUARI

8/2


	Till:
	Faster Mia


	Från:
	Verksamhetschef, Skånes Universitetssjukhus, Lund




Jag har nu fått sektionschefens yttrande över händelsen, var vänlig se bifogat yttrande. Händelsen kommer att hanteras i sjukhusets avvikelsesystem.

Sektionschefens yttrande

Linda blev inlagd på kirurgen i Malmö 21/12 pga hotande tarmvred. Det sätt Linda upplever sig bemött på är beklagligt. Vi denna tidpunkt var platssituationen på kirurgen mycket ansträngd varför överbeläggningsplatser nyttjades för patienter.

Före ankomst till SUS Mö-aktuen har Linda genomgått skiktröntgensundersökning av buken den 15/12. Denna undersökning beställs av patientens vårdcentralläkare. Med anledning av röntgenfynden beställs en koloskopi. Remisstexten för denna koloskopiundersökning ger vid handen att Linda är informerad om undersökningsfynden från skiktröntgen. Efter laxering och försök till koloskopi remitteras Linda för akut inläggning på sjukhuset.

Morgonen den 22/12 informeras avdelningsläkare om att Linda inte kan ligga på sal med tre-fyra andra patienter varför man snarast försöker ordna en vårdplats bättre lämpad för henne. Läkare och sköterska träffar Linda i korridoren, såsom beskrivs av anhörig, och frågar om Linda kan tänka sig att följa med till samtalsrum alternativt till sin säng för diskussion/samtal/information om sjuktillståndet. Detta önskar inte Linda. Hon informeras av avdelningsläkare avseende röntgen- och koloskopiutlåtande samt planerad åtgärd med s.k. kolonstentning i syfte att avhjälpa det hotande tarmstoppet. Denna information ges i tron att Linda redan fått information såsom beskrivits av hennes distrikläkare i koloskopiremiss, se ovan.

Ansvarig läkare har härefter vid flera tillfällen, till patient, patientens make samt mor, bett om ursäkt för det inträffade.

SÖNDAG 26/2

Hur går det? Hur mår jag?

Fysiskt mår jag bra. Har inte haft ont sedan jag kom hem från sjukhuset. Jag äter mycket smärtstillande mediciner och har morfinplåster. Jag är kopplad till något som heter ASIH, Avancerad Sjukvård I Hemmet, som kommer hem till mig regelbundet (se ordlistan längst bak i boken). Min läkare har minskat ganska mycket på mina mediciner, så jag är inte lika trött och seg i huvudet som innan. Men jag behöver fortfarande vila på dagen, minnet och koncentrationen är inte så bra.

Jag har fått tillbaka lite muskler i benen, så det är inte lika jobbigt att gå i trappan som det var när jag kom hem. Jag kan gå kortare sträckor utan rullatorn, för jag är starkare och inte så vinglig längre.

Jag har problem med min stomi, den läcker ibland. Den är konstigt gjord och då blir det problem. Självklart så blir det så på mig, känner jag. Som om jag inte har problem så det räcker. Det här är psykiskt jobbigt, jag vill knappt lämna hemmet. Jag gör det ibland ändå men det är jobbigt varje gång. Har även svårt att veta hur jag ska klä mig för att det ska fungera bra.

De biverkningar jag har märkt hittills är trötthet, stickningar och domningar i fingrar, ansikte och hals och att jag fäller hår. De säger att man inte ska tappa håret med de cellgifter jag får, men att det blir tunnare eftersom man fäller en del.

Psykiskt är det värre. Förra veckan var jag väldigt dålig. Jag grät nästan hela tiden i flera dagar. Allt jag kunde tänka på var att jag ska dö. Allt kändes meningslöst och hemskt. Jag är inte färdig med mitt liv! Mina barn behöver mig!

För några dagar sedan blev det plötsligt lite lättare. Jag gråter inte hela tiden längre. Jag försöker låtsas att allt är som vanligt. Fast jag tänker fortfarande på att jag ska dö. Det räcker att någon pratar om till exempel träning som jag älskar men inte kan göra längre. Att någon pratar om resor som jag inte kan göra. Att personer vill komma och hälsa på mig som aldrig hade kommit om jag inte varit döende. Missförstå mig inte, jag vill verkligen ha besök, men ibland tänker jag så.

Jag är rädd. Rädd för mycket. För att dö, för tiden innan när jag tynar bort, för hur det ska gå för dottern, sonen och min man, rädd för att vara själv när han börjar jobba, rädd för att stomin ska läcka, rädd för allt!

26/2


	Till:
	Verksamhetschef Skånes universitetssjukhus, Lund


	Från:
	Faster Mia




Tack för återkopplingen!

Jag har förståelse för att det var en ansträngd platssituation och är glad för att Linda blev inlagd trots det. Likaså att man gjorde vad man kunde för att finna en bättre sängplats för henne.

Men det jag inte fått svar på i yttrandet är hur personalen på avdelningen lät Linda vara ensam i sin förtvivlan efter läkarens samtal. Jag kan läsa att läkaren uppfattade att Linda var informerad och att man frågade om de skulle sätta sig i ett samtalsrum och att hon inte önskade detta samt att man bett om ursäkt för det.

Men när det nu blev som det blev … och Linda, som fortfarande var i ett chocktillstånd över sin situation blev så förtvivlad … Vad gjorde man då? Fanns det inte någon som hade kunnat stanna hos henne?

Det som gjordes var att ställa för några skärmar.

Det vill jag ha svar på.


MARS

2/3


	Från:
	Verksamhetschef, Skånes universitetssjukhus, Lund


	Till:
	Faster Mia




Bästa Mia!

Var vänlig se bifogad redogörelse från personal på avdelningen.

Jag beklagar ännu en gång det inträffade.

Yttrande från sköterska på avdelningen

Går rond med läkaren och patienten som är inneliggande på kirurgen 8 har för närvarande ingen fast sängplats, utan ligger som 5:e patient på salen, på grund av platsbrist på avdelningen. Har innan dess legat på akutrummet, men blir flyttad av annan personal därifrån under tidig morgon då det ej anses patientsäkert att patienten ligger där om det skulle uppstå en akutsituation på avdelningen. Patienten är ledsen och upprörd över att ej få ligga kvar och behöva ligga som 5:e på sal. Därför sätter sig patienten längst ner i korridoren. Tillsammans med läkare under rond får patienten ett mycket tungt besked. Vad läkare och jag själv uppfattat ur journalen sedan tidigare har patient varit informerad om detta tidigare. Patienten blir självfallet mycket ledsen och förtvivlad över beskedet. Sitter med patienten en stund och försöker lugna/trösta utan resultat. Frågar patienten flertalet gånger om hon vill gå till ”samtalsrummet” som är ett mer avskilt rum, men får inget svar. Förstår att patienten är i chock och inget jag erbjuder eller säger lugnar. Har samtidigt andra patienter som är sjuka och tvingas springa mellan dem alla samt gå rond med olika läkare. Till slut erbjuds lugnande men patient vill ej ha. Annan personal i korridoren ser och hör att patienten är jätteledsen och försöker även nå fram till patienten men lyckas ej så de ställer till slut för en skärmvägg för att skydda patienten från utomstående som ser henne. En stund senare kommer anhörig och hittar patienten liggandes på golvet.


APRIL

SÖNDAG 16/4

Jag har sagt det förut och säger det igen: Jag har världens bästa föräldrar! De har alltid ställt upp när vi har behövt det. Men det blir extra tydligt nu. När jag låg på sjukhuset i 7 veckor sov pappa hos mig nästan varje natt och mamma var hos mig varje dag. Ibland träffades de bara i dörren!

När jag kom hem från sjukhuset hjälpte de oss jättemycket. Gick ut med vår hund Elvis, lagade mat, städade och fixade. De hjälper oss fortfarande, speciellt nu när jag är långt nere i en svacka. Idag har de handlat, lagat två maträtter, städat hela huset, klippt gräset och städat i trädgården. Och kanske viktigaste av allt – lyssnat på mina svarta tankar och frågor. De är definitivt de bästa föräldrar som finns och jag älskar dem så mycket!

ONSDAG 19/4

Fick mitt röntgensvar förra veckan efter de första sex omgångarna med cellgift. Läkaren sa att det var bra. Men jag blev ledsen. Det har inte hänt något. Ingen tumör har växt, ingen ny har kommit och ingen har krympt. Jag önskade att de skulle säga att allt var borta och att de hade tittat på fel bilder i julas…

Fick panikångestattack när läkaren var här, så de fick ge mig lugnande medicin och bädda ner mig i soffan. Sen har jag behövt ta extra lugnande i påsk, för annars får jag hemska skakningar i kroppen och bara gråter. Har höjt dosen på de antidepressiva och ska få träffa en psykolog. Hoppas det kan hjälpa. Fast jag helst bara vill ligga i sängen och gråta och vänta på att allt tar slut…

JAG ÄR TACKSAM

Jag är tacksam för att jag har nära och kära som hör av sig.

Som ofta skickar små meddelanden till mig.

Som skickar paket till mig!

Som ger mig små paket varje gång vi träffas.

Som kramar mig.

Som lyser som en sol varje gång vi ses.

Som tar med mig till sin stuga.

Som passar vår hund så att vi kan åka bort.

Som bokar in en ny träff direkt när vi har träffats.

Som ordnar fest för mig!

Som tar sig tid att vara med mig.

Som vill äta lunch med mig.

Som vill fika med mig.

Som vill gå ut och äta på kvällen med mig.

Som erbjuder sig att leta efter fonder där jag kan söka pengar.

Som försöker hitta en bra psykolog till mig.

Som vill komma hem till mig när jag inte orkar träffas i byn.

Som köper mammabyxor till mig när jag inte vet vad jag ska ha på mig.

Som går en runda med mig.

Som skriver och berättar om sin dag.

Som bakar till mig.

Som lagar mat till oss.

Som hjälper sonen med matteläxan.

Som skickar sitt barn med en bukett vitsippor till mig.

Som följer med mig när jag ska få behandling.

Som bryr sig om hur min man och mina barn mår.

Som frågar om mina biverkningar.

Som frågar om vi ska gå på bio.

Som kör med mig till stan.

Som sitter med mig när jag gråter.

Som gör te till mig när jag inte orkar resa mig.

Som vågar prata med mig.

Allt detta är jag så tacksam för. Det betyder så mycket för mig. Så snälla, fortsätt med det. Gör det mer och oftare. Jag behöver det!

SÖNDAG 23/4

Var hos läkaren igår. Ingen ny info direkt. Jo att blodproverna jag tog i tisdags visar att tumörmarkörerna (se ordlistan längst bak i boken) har minskat ännu mer, vilket enligt henne betyder att tumörerna inte växer just nu. Det är något jag oroat mig för eftersom jag rapar mycket igen och blir mätt fortare.

Hon sa också att de vita blodkropparna har ökat, så jag är redo för ny behandling. Jag ska få samma behandling som innan. Men jag önskade mig röntgen tidigare än efter sex omgångar, så jag ska röntgas efter fyra gånger istället, vid midsommar.

Jag grät i bilen hem och sen grät jag i tre timmar här hemma. Idag har jag gråtit halva dagen. Ingen kan trösta, för ingen kan ta bort min hemska dödsdom.

MÅNDAG 24/4

De som känner mig vet att jag den 24:e varje månad brukade skriva hur många månader det var kvar till julafton. Bara för att det var kul liksom. Det har jag inte gjort i år. Frasen 8 månader kvar har fått en helt annan klang i mina öron… Dessutom vet jag inte om jag lever till julafton.

DET ÄR HEMSKT

Jag har stomi.

Det är hemskt.

Jag har en dödsdom hängande över mig.

Det är hemskt.

Jag har ingen livförsäkring.

Det är fruktansvärt.

Jag kan inte jobba.

Det är hemskt.

Jag kommer att gå här ensam på förmiddagarna nu när Jonas börjar jobba halvtid.

Det är hemskt.

Jag får cellgifter som gör att jag mår skit.

Det är hemskt.

Jag tappar snart allt mitt hår.

Det är hemskt.

Ekonomin är kass. Det vi har vågar jag inte använda.

Det är hemskt.

Alla säger att vi ska leva nu och göra sånt vi gillar. Det är som en käftsmäll när man inte har den möjligheten.

Det är fruktansvärt.

Min familj och mina vänner är ledsna.
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