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Ordforanden har ordet

roLiv Vast fyller 20 ar och det kommer vi att

fira. Alla medlemmar har fatt en inbjudan till
20-arsfest som kommer att 4ga rum den 29 no-
vember i Odd Fellows lokaler i Goteborg. Alla
medlemmar, dven anhorigmedlemmar och stod-
medlemmar, ar inbjudna. Men tank pa att det ar
forst till kvarn som giller, vi har bara ca 200
platser.

I detta nummer av ProLivNytt uppmarksam-
mar vi 20-arsjubileet med att beratta om for-
eningens tillkomst och vad som hant med for-
eningen under de 20 aren vi funnits. Men vi
blickar ockséa lite framat. Dessutom berattar vi
lite om hur utvecklingen har varit pa det medi-
cinska omradet under denna tid.

Det hander mycket i ProLiv Vst just nu. Succé
far man sdga om motet i Skovde den 24 oktober
med 6ver 200 personer i ett fullsatt Odeon i Kul-
turhuset. Det var med viss oro vi akte upp till
Skovde med tanke pa forra motet i Skovde, da
det endast kom tolv personer. Men redan nar vi
anlande till Kulturhuset horde vi av personalen
att telefonerna hade gétt varma hela dagen med
fragor om kvillens mote. Jag vill framforallt rikta
ett tack till ProLiv Stockholms ordférande Tors-
ten Sundberg som pa ett fortjanstfullt satt hjalpt
till med forberedelserna. Ett stort tack ocksa till
Marika LaLiberté pa lakemedelsforetaget Sanofi
och till Erling Ekelund péa Skaraborgs Allehanda,
SLA, som bada sponsrade motet. Det finns en
blankare om motet i detta nummer av ProLiv-
Nytt.

Jag har formanen att vara med i det nybildade
patient- och narstaendeforetradarradet (PNP-ra-
det) inom Regionalt Cancercentrum Vast. Radet
bestar av manniskor som har eller har haft cancer

samt narstaende till cancerdrabbade. Deltagarna
representerar inte en specifik diagnosgrupp utan
stottar RCC Vast med en holistisk syn fran verk-
ligheten och egna erfarenheter, d.v.s. att se pati-
enten ur ett helhetsperspektiv. PNP-radet blir en
mycket viktig resurs i utvecklingen av den vast-
svenska cancervarden, sager Nils Conradi, chef
for Regionalt Cancercentrum Vast.

I borjan av nasta ar arrangerar urologenheten
pa Sahlgrenska sjukhuset i samarbete med Pro-
Liv Vast en ny samtalsgrupp med patient- och
narstdendeutbildning. Tanken ar att man ska
samtala om sjukdomen och utbyta erfarenheter
med varandra. Las mer om detta och om hur du
anmaler dig pa sidan 19 eller pa var hemsida
www.proliv.com.

Styrelsen har utsett Karl-Erik Gustavsson att
ta hand om kontakterna med vara medlemmar
och halla kontakt med varden. Det kan handla
om bemotande eller brister i hanteringen av pa-
tienten, langa vantetider mm. Karl-Erik har blivit
inbjuden till ett moéte med en projektgrupp pa
Sahlgrenska som just ska arbeta med patientper-
spektivet pa varden.

Jag kan ocksd beritta att Ake Lindgren, var
sekreterare, och undertecknad nyligen har del-
tagit i ett informations/dialogmote om det na-
tionella vardprogrammet for
prostatacancer som dgde rum
i RCC:s Vist lokaler pa Sahl-
grenska. Sa det ar mycket som
ar pa gang inom ProLiv Vist.

Christer Petersson
ordf. i ProLiv Vist

N M G Jlaged asare
astaracaneer?
SR

marna.

Valkommen till ProLiv Vasts hemsida!

Webmaster ir Ake Lindgren, som du girna fir kontakta pa telefon 031-1379 30
eller via foreningens e-postadress info@proliv.com.

Ga garna in och titta pad hemsidan! Dar hittar du aktuell information om for-
eningen och om olika aktiviteter som ar pa gang. Adressen ar: www.proliv.com

Du som dr medlem 1 ProLiv Vist, hor av dig till mig eller till oss 1 styrelsen
med dina synpunkter och forslag! Styrelsen vill ha en aktiv dialog med medlem-




Nu ska det firas!

ank, nu sitter vi har igen och njuter av den

klara luften. Nu ar det brittsommar har jag
forstatt. Korgstolen ar belaten over att ater ha bli-
vit utburen pa verandan. For nagra dagar sedan
var vinden isande kall och termometern visade
nara noll.

— Ja, bade pelargonerna, som jag inte hade hun-
nit bara in, och plantorna med de gula tomaterna
klarade sig. Det var rena turen.

— Jag maste fa fraga, Korgstolen knirkar. Det
pratas valdigt mycket om jubileum hit och jubi-
leum dit. Vad ar det for nagot?

— Man brukar fira minnet av en hiandelse som
intraffade for till exempel tio eller tjugo ar sedan.
Och nu ar det precis det som har hant. Du har val
hort hur vi pratar om ProLiv?

— Ja, det pratar ni mycket om. En patientfor-
ening for man och deras anhoriga och narstaende
som vill veta mer om prostatacancer.

— Bra, Korgstolen, du héller reda pa oss. Har i
Stockholm firar vi i host att vi varit verksamma i
tio ar. Var forening heter ProLiv Stockholm. Vi
valde det namnet for att vi fick sa fin hjalp av Pro-
Liv i Goteborg, som bildades for tjugo ar sedan.
Numera heter den féreningen ProLiv Vist.

— Hur fick ménniskorna hjalp i Stockholm in-
nan er forening fanns har?

— Jo, de ringde till ProLiv i Goteborg, som redan
hade varit igang i tio ar, och dar kunde de ocksa
fa bli medlemmar.

— Men nu maste du forklara hur stockholms-
medlemmarna i Goteborg hamnade i ProLiv
Stockholm. Korgstolen rasslar vimsigt.

— Davarande ordforanden i goteborgsfor-
eningen, Lars G Eliason, var en framsynt man.
Han bjod in stockholmsmedlemmarna — de var
ungefar 80 stycken — till ett medlemsmote i Stock-
holm den 23 januari 2003. Det var professor Sten
Nilsson vid Radiumhemmet som forelaste. Vid
motet var deltagarna helt 6verens om att bilda en
filial till ProLiv i Goteborg.

Innan aret var slut kunde ProLiv Stockholm sta
pa egna ben och bli en sjilvstandig forening och
fick som startpresent fran ProLiv i Goteborg "ta
over” stockholmsmedlemmarna.

— ProLiv Stockholm fick mycket hjilp och stod
speciellt av Lars G Eliason, har jag hort. Han ar
er mentor och hedersmedlem och hans fru Barbro

stottar er i anhorig-/néarstaendegruppen.

— Visst, Korgstolen, du har alldeles ritt. Jag
har ett starkt minne av ProLiv Vasts 10-arsjubi-
leum, som var mitt forsta mote med goteborgarna.
Under dagen lyssnade vi pa foredrag av larda uro-
loger och onkologer i ett fullsatt konferenscent-
rum Wallenberg vid Goteborgs Universitet.

— Larda urologer och onkologer sager du. Det
later stort och allvarligt. Vilka kan de ha varit?
Ett tydligt knirk kommer fran nyfikna Korgsto-
len.

— Forlat, sa jag inte det? Professorerna Jan-
Erik Damber och Jonas Hugosson, docent Bo
Lennernas och verksamhetschefen Lars Grenabo.
Med var ocksa urologsjukskoterskorna Christina
Hansson och Marianne Sanderoth. Dessutom del-
tog Kjell Olof Feldt och Kerstin Johansson, sambo
med en medlem i foreningen. De berdttade om
sina egna upplevelser som patient respektive an-
horig.

— 0j, det var manga. Dar fick du lara dig mycket.

— Jag skrev si pennan glodde. S& ménga nya
ord och begrepp! Som tur var fick vi vila huvudet
mellan foreldsningarna med god lunch och gott
eftermiddagskaffe. Senare vandrade vi langs kajen
till restaurang Casino och &t middag med ProLivs
styrelse. Dar fanns man, markta av sin sjukdom,
som dnda med viarme och intresse vilkomnade
oss i1 sin gemenskap. Jag var djupt berord.

— Ni har lart er mycket av goteborgarna, har
jag forstatt, och ni har varit med om manga trev-
ligheter. Du har berattat om batresor i Goteborgs
skargard och pa Dalslands kanal, utflykter med
buss, teaterforestallningar och revyer. Korgstolen
knarrar medryckande.

— Javisst. Goteborgarna har generost delat med
sig av sin kunskap och vi har fatt manga goda
vanner. Forra hosten firade ProLiv Vast sin an-
horiggrupp, som da fyllde tio ar och i ar har for-
eningen tjugoarsjubileum. Det ska firas!

— Jaha. Korgstolens blarandiga dyna skakar till.
Hur da?

— Annu si lidnge dr det sdkert en hemlighet,
men kanske det kommer att berattas pa en annan
sida i tidningen...

CHRISTINA ORUM
ProLiv Stockholm



ProLiv Vast 20 ar — en tillbakablick
och en blick framat

ProLiV Vast fyller i ar 20 ar. Det har alltsa
gatt hela tvd decennier sedan foreningen
kom till. Det gor att det kan vara pa sin plats
med en liten historisk tillbakablick om hur det
gick till nar foreningen bildades och hur den
har utvecklats under dessa 20 ar.

Foreningen ProLiv kommer till

Det var en av urologen Jonas Hugossons pa-
tienter, Sture Billhult, som tog initiativet till att
bilda en forening i Goteborg
for patienter med prostata-
cancer. Han tog upp idén
med Jonas Hugosson, som
da arbetade p& Ostra Sjukhu-
set.

Jonas Hugosson reagerade
mot att prostatacancer ronte
sa lite intresse bland medier
och politiker pa den tiden. Pa
urologmottagningen pa
Ostra ansdg man att det
skulle vara mycket positivt
om det gick att starta en pa-
tientforening for man med
prostatacancer. Vid den tiden
fanns det ingen patientfor-
ening i Sverige forutom Prostatabroderna i
Stockholm. En patientforening i Goteborg skulle
kunna hjalpa till med att bevaka vardens resur-
ser nar det galler behandlingen av prostatacan-
cer samt att formedla information och kunskap
till allmanheten och till patienter och deras an-
horiga om sjukdomen.

Sture Billhult saknade for sin del att han inte
hade ndgon annan patient med diagnosen pros-
tatacancer att tala med. Han tyckte ocksa att
urologerna inte hade ndgon forstaelse for pati-
enternas behov av stod nar det giller biverk-
ningarna efter operation i form av t.ex. impo-
tens och nedsatt sexuell formaga.

Sture Billhult ansag ocksa att det var viktigt
att man som drabbats av prostatacancer hade
ett forum for att traffa andra patienter i en lik-
nande situation. Tanken var ocksa att kunna
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Foreningens grundare och forsta
ordforande Sture Billhult

sprida kunskap och information for att gora det
lattare att ta stallning till de olika behandlings-
former som fanns.

Den 13 februari 1993 satte Sture Billhult in
en liten annons i GP dar han efterlyste om det
fanns négra som var intresserade av att bilda
en patientforening for man med prostatacancer.
Det forsta motet holls i Dalheimers hus i Ma-
jorna och dit kom fyra personer som var intres-
serade.

Nasta mote holls den fjarde
maj med nio deltagare och da be-
slot man bilda en forening, som
skulle heta ProLiv. Det valdes
ocksa en styrelse som kom att ut-
goras av Sture Billhult och ytter-
ligare fyra personer.

Medlemsantalet okade och i
december holls ett mote med ett
tjugotal deltagare. Pa det motet
forelaste Jonas Hugosson om
prostatacancer. Vid arets slut
fanns det tjugonio medlemmar.

Sture Billhult blev redan fran
starten foreningens primus mo-
tor. Han var ordforande, kassor
och sekreterare i en och samma
person. Han kidnde ocksa stark empati for sina
olycksbroder och skrev uppmuntrande brev nar
han tyckte det behovdes.

Stadgar antas

Den nystartade foreningen beslot att folja Bill-
hults intentioner, vilka gick ut pa att ge med-
lemmarna det kamratstod som ar sa viktigt for
att de ska kunna se positivt pa framtiden. Dessa
intensioner kom ocksa till uttryck i forsta para-
grafen i de stadgar som antogs for ProLiv. Dar
slogs bl.a. fast att foreningens andamal ska vara

e att genom samverkan medlemmarna emel-
lan, genom motesverksamhet eller olika sam-
talsformer hjalpa, stodja och informera med-
lemmar och deras anhoriga,

e att i storsta mojliga utstrackning till dessa
formedla aktuell medicinsk och allmén infor-



mation om prostatacancersjukdomen och dess
behandling genom utbyte av medlemmarnas
egna erfarenheter eller genom anlitandet av
sakkunniga,

e att framja medicinsk och annan forskning
inom omréadet.

Ekonomi

Foreningen har hela tiden i huvudsak finansie-
rat sin verksamhet via medlemsavgifter. Fran
borjan var avgiften 200 kronor men sanktes ef-
ter ett par ar till 150 kronor, en avgift som har
varit oforandrad fram tills nu. I ar beslutade
dock arsmotet att hoja avgiften fran och med
ar 2014 till 200 kronor for vanliga medlemmar
och till 100 kronor for anhorigmedlemmar.

Vid sidan av medlemsavgifterna fick for-
eningen ekonomiskt stod av Cancerfonden, som
bl.a. stottade oss ekonomiskt for utgivningen
av ProLivNytt. Vi fick ocksa under en tid eko-
nomiskt stod fran lakemedelsforetag. Numera
far foreningen inte stod fran Cancerfonden eller
lakemedelsforetag i form nagra kontantbidrag.
Daremot har méanga lakemedelsforetag under
aren hjalpt oss genom att sponsra vara med-
lemsmoten och forelasningar.

Sedan flera ar tillbaka far foreningen for varje
verksamhetsar ett organisationsbidrag fran
Viastra Gotalandsregionen.

Kvartalsmoten med forelidsningar

En grundbult i foreningens verksamhet var re-
dan fran starten de s.k. kvartalsmotena. Fyra
ganger om aret bjuds medlemmarna in till med-
lemsmoten med forelasningar. Att formedla in-
formation och kunskap till medlemmarna ar ju
en mycket viktig punkt i den andamalsbeskriv-
ning for foreningen som finns i stadgarna.
Foreningen fick fran allra forsta borjan ett

Kvartalsmotena ar numera oftast pa
Dalheimers Hus.

mycket gott samarbete med olika specialister
inom prostatacancervarden i Goteborg. Som
namnts var det Jonas Hugosson som hade den
forsta forelasningen for medlemmarna pa Dal-
heimers  Hus.
Darefter har for-
eningen under
arens lopp haft
en mangd fore-
lasningar med
olika specialister
inom bade uro-
logi och onkologi.
Men ocksa andra
typer av forela-
sare har gistat
foreningen.

Ett annat vik-
tigt syfte med
motena var att medlemmarna fick traffas och
byta erfarenheter med andra, som befinner sig
i samma situation. Ocksa detta ingar i andama-
let med foreningen enligt stadgarna.

ity i)

Professor Jan-Erik Damber
dr en ofta anlitad foreldsare
pavara kvartalsmoten.

Medlemstidningen ProLivNytt

Efter drygt ett ar, i februari 1995, startade for-
eningen utgivningen av tidningen ProLivNytt.
Det var aterigen eldsjalen Sture Billhult som
tog initiativet. Han var bade redaktor och an-
svarig utgivare. Tidningen, som redan fran bor-
jan utkom med fyra nummer per ar, blev mycket
uppskattad av lasarna, dels for att Sture var sa
bra pé att leta fram intressanta artiklar om pros-
tatacancer via Internet, dels for hans forméaga
att gora informationen lattlast trots den stora
mangden medicinsk information.

En viktig del i tidningen ar det referat av fo-
relasningen fran det senaste kvartalsmétet som
alltid finns med. Det gor att ocksa de medlem-
mar som inte har haft mojlighet att komma till
motet ocksa far ta del av informationen.

Sedan ndgra ar tillbaka har foreningen ocksa
spelat in foreldsningarna, forst pa videoband
och sedan pa DVD. Dessa inspelningar har med-
lemmarna kunnat ldna och spela upp hemma.
Aven det har varit bra framfor allt for de 1ang-
vaga medlemmarna, som har svart att ta sig till
medlemsmotena.

Till en borjan hade tidningen ett mycket en-
kelt utférande och méng- Forts. pa néista sida
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faldigades med en enkel kopieringsteknik (Xe-
rox). Efter en tid gick man dock over till att
trycka tidningen pa ett tryckeri. Och fran 2007
ar tidningen i flerfargstryck. Med september-
numret 2009 var det premiar for tidningen med
en omslagsbild i stillet for ordforandespalten,

kunde uppdatera sidan fortlopande.

Lars G Eliason blir foreningens
ordforande

Nar Sture blev lite trottare och markt av sin
sjukdom tog Lars G Eliason over ordforandes-
kapet och administrationen for att

ProLivNytt

7 Februan 1995

Box 31189, 400 32 Gés

Detta ar forsta numretay | .. Kar
vért informationsolad | stor

sake
ett genetiskt element

innebarande att soner il
fader som hatt PC ar ut-

unive
Rochester.

Konsekvensema
prostatacancer sa finns de

Han anser att utvecklingen
hog grad! 4 omradet PC

Sture skulle fa2 mojlighet att helt
agna sig at ProLivNytt.

Efter det att Sture avlidit hosten
1998 fick Lars G Eliasson ocksa
ta over ansvaret for tidningen.
ProLiv Nytt har traffat honom for
ett samtal om vad som héant i for-
eningen under hans tid som ord-
forande.

Samtalsgrupper

I samband med att medlemsanta-
let okade blev det nodvandigt att

.

bredda verksamheten i foreningen

Forsta respektive senaste numret av ProLivNytt

som fran borjan var placerad pa forsta sidan.
Den "forvisades” nu till sidan 2 i tidningen. Pro-
LivNytt distribueras, forutom till medlem-
marna, till personal inom varden samt till 1a-
kemedelsforetag som sponsrar foreningen.
Aven medlemmarna T
i ProLiv Wermlandia
och CaPriN far tid-
ningen mot att for-
eningarna betalar
sjalvkostnaden.
Redaktor for tid-
ningen ar forening-
ens sekreterare Ake
Lindgren. For den
grafiska  utform-
ningen av tidningen
svarar medlemmen
Hasse Sjolund.

Foreningens hemsida

Sture Billhult var framsynt nog att ta IT i for-
eningens tjanst genom att starta en hemsida.
Dar kunde den som soker information om sin
sjukdom fa svar pa manga av sina fragor. Under
manga ar var hemsidan ganska statisk i sitt in-
nehall beroende pa att det inte fanns nagon som
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Har sitter ProLivNytts redaktor
Ake Lindgren med ett nytt num-
mer pa datorskdarmen.

och hitta andra former for med-
lemskontakter vid sidan av de fyra
kvartalsmotena. Som ett led i foreningens karn-
verksamhet startades darfor samtalstraffar i no-
vember 1998.

Till att borja med holls traffarna i Stodfor-
eningens lokaler pa Ostra Larmgatan, men de
flyttades sedan till Allégarden. En kurs,
fordelad pa tva samtalsgrupper under
professionell ledning med psykologen
Eva Forsberg i spetsen, genomfordes pa
SU for ProLiv-medlemmar i borjan av
ar 2001.

Foreningen har sedan dess haft sam-
talsgrupper som triffats ett par ganger
om aret. P4 senare tid har traffarna varit
i Dalheimers Hus. Det finns ocksa en
samtalsgrupp i Boras och en i Anders-
torp. Den senare vander sig ocksa till
medlemmarna i ProLiv Jonkoping och
CaPriN.

ProLiv Vast har ocksa en samtalsgrupp i sam-
arbete med Sahlgrenska sjukhuset, som ar op-
pen for bade patienter och anhoriga. Dar med-
verkar ocksd en urologisjukskoterska fran
Sahlgrenska sjukhuset.

En ny form av samtalsgrupp som vi vill infora
ar vad vi kallar “snackkafé”. Tanken med det ar
att ett mindre antal medlemmar traffas under



gemytliga former, kanske pa ett kafé eller nagon
liknande lokal. Syftet ar att byta erfarenheter
med varandra och att umgas och ha det lite
trevligt.

Anhoriggrupp

Med bistand av Britta Hedefalk frdn Cancer-
fonden startade foreningen 2002 en anhorig-
grupp i Goéteborg, som méts regelbundet. Aven
de anhoriga paverkas av den cancersjukes pro-
blem. I anhoriggruppen kan anhoriga till den
drabbade byta erfarenheter och stodja varandra,
sager Barbro Eliason, som var med och startade
gruppen och som fortfarande ar ledare for den

takttelefonen och ville ha rad. Han fragade efter
olika behandlingsmetoder. Nar han fatt reda pa
hur de fungerade, fragade han varje gang. Man
blir val inte impotent? Till slut fragade jourha-
vande: Hur gammal ar du? Nittiett svarade
mannen!

Genom kontakttelefonen far foreningen
manga av sina nya medlemmar. Varje person
som tar kontakt med foreningen och som 6ns-
kar bli medlem far ett personligt introduktions-
brev med information om foreningen och dess
verksamhet och nagra broschyrer om prostata-
cancer.

Nya och storre lokaler

Lars G Eliason, ProLiv Vasts ordforande 1998 — 2005
med hustru Barbro ansvarig for anhoriggruppen tar
emot Prostatacancerforbundets hederspris av forbun-

dets ordforande Alf Carlsson.

verksamheten. I anhoriggruppen deltar ocksa
urologsjukskoterskorna Christina Hansson och
Marianne Sanderoth fran Sahlgrenska sjukhu-
set.

Kontakttelefonen

Kontaktverksamhet ar nagot som foreningen
tidigt borjade med. Det var forst i en lokal pa
Ostra Larmgatan, dit man kunde ringa eller
komma pé besok. Numera fungerar det sa att
det finns en kontakttelefon, dit medlemmar,
nydiagnosticerade och deras anhoriga eller an-
dra intresserade kan ringa. Styrelseledamoterna
och ett antal kontaktpersoner turas om att be-
manna den en vecka i taget.

Intresset for att ha nagon att och radgora med
ar stort hogt upp i aldrarna, vilket framgar av
foljande episod: Det var en som nyss fatt dia-
gnosen prostatacancer som ringde till kon-

Det forsta medlemsmotet holls, som fo-
rut namnts, i Dalheimers hus men alltef-
tersom medlemsantalet okade har for-
eningen fatt soka sig till allt storre lokaler.
Hotell Panorama fungerade bra ett tag,
men nar lokalen inte langre rackte till fick
vi borja soka efter ndgot som var rymligare.

Foreningens tiodrsjubileum 2003 firades
darfor pa Konferenscentrum Wallenberg,
Goteborgs Universitet. Den stora forelas-
ningslokalen, som rymmer 350 besokare,
fylldes da till sista plats. Men da hade vi
ocksa lyckats samla nagra av de framsta
specialisterna pa prostatacanceromradet
som professor Jan-Erik Damber, professor
Jonas Hugosson, docent Bo Lennernis
samt davarande verksamhetschefen Lars Gre-
nabo, samtliga verksamma vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset.

Om hur det ar att vara patient och anhorig
berattade Kjell Olof Feldt och Kerstin Johans-
son, sambo till en av foreningens medlemmar.
De kunde beratta om hur det kanns att ha fatt
diagnosen, om hur behandlingen gatt till samt
de problem man som anhorig kan stillas infor.

Nagra ar framat hade sedan ProLiv Vst sina
medlemsmoten pa Konferenscentrum Wallen-
berg uppe pa medicinarberget. Det var en myc-
ket bra konferensanlaggning med alla tek-
nikaliteter som behovs i en professionell fore-
lasningslokal.

Nya foreningar kommer till

Lars G Eliason var under sin ordforandeperiod
mycket aktiv nar det Forts. panista sida
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gallde att stimulera bildandet av nya foreningar.
Bl.a. var han inblandad vid tillkomsten av Pro-
Liv-foreningarna i Stockholm, Varmland och
Jonkoping, som alla ar avknoppningar fran Pro-
Liv. Bakgrunden till detta var att det fran borjan
inte fanns nagra andra foreningar i Sverige an
ProLiv i Goteborg och Prostatabroderna i Stock-
holm. Det gjorde att foreningen fick manga
medlemmar dven utanfor Goteborgsomradet.
Bara i Stockholm hade foreningen ett 80-tal
medlemmar. S smaningom kom det dock till
foreningar bade i Skane och i Jamtland och nu
finns det totalt 26 patientforeningar for pros-
tatacancerdrabbade i hela landet.

Vi far ett prostatacancerfor-
bund!

1999 tog urologen P O Hedlund vid
Karolinska Institutet tillsammans
med Lars G Eliason, Lasse Soder-
lund fran Prostatabréderna i Stock-
holm och Bengt Bertilsson fran Pro
Vitae i Skane initiativ till att bilda
ett prostatacancerforbund. Ett kon-
stituerande sammantrade holls i
Stockholm. Som ordférande forsta
aret valdes Lars G Eliason, trots att
han inte ens var narvarande pa mo-
tet utan 1ag nedbaddad svart forkyld
hemma i sin bostad i Lerum. Aret
darpa eftertraddes han av Lars-Olof
Strandberg, som var ordférande i
den nybildade foreningen Jimtgubben.

Det framsta skalet till att forbundet, som forst
kallades Riksorganisationen for Prostatacancer,
forkortat ROP, bildades var att bade Socialsty-
relsen och Cancerfonden kravde en rikstac-
kande organisation for att kunna ga in med eko-
nomiskt stod till verksamheten. Efter nagra ar
bytte organisationen namn till det nuvarande
Prostatacancerforbundet. Ordféranden for for-
bundet ar for narvarande Alf Carlsson. Sedan
en tid tillbaka finns det ocksa en forbundsdi-
rektor och administrativ personal pa forbundets
kansli i Stockholm.

Ny ordforande, nytt namn, ny lokal
och en aktiv hemsida

Foreningens medlemsantal 6kade snabbt efter
bildandet och har efter alla dessa 20 ar nastan
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Anders Wall foreningens ordfo-
rande 2005 - 2010

natt upp till 1 000 medlemmar. Ar 2006 bytte
foreningen namn till ProLiv Vast for att skilja
sig fran andra "ProLiv-foreningar”, som de ovan
namnda foreningarna ProLiv Stockholm, Pro-
Liv Wermlandia och ProLiv Jonkoping.

Aret innan hade foreningen ocksa fitt en ny
ordférande. Da 6vertog Anders Wall ordforan-
deklubban efter Lars G Eliason, som tyckte det
rackte med de sju ar som han suttit som ordfo-
rande.

Med Anders Wall fick foreningen ocksa en
ny lokal for sina medlemsmoten. Anders hade
sin hemvist i Molnlycke och han ordnade sa att
foreningen kunde hyra in sig i forsamlingshem-
met dar. Sedan Anders gatt bort i januari 2011
flyttade foreningen till-
baka till Goteborg och till
platsen for sin tillkomst,
Dalheimers Hus. Genom
att foreningen ar medlem
i Handikappforeningar-
nas  Samarbetsorgan,
HSO, kan vi hyra lokal dar
pa mycket formanliga vill-
kor.

2005 borjade for-
eningen forlagga nagot av
arets  medlemsmoten
aven pa andra orter i re-
gionen. Under négra ar
gjordes nedslag i Udde-
valla, Skovde och Boras.
Skilet var att foreningen har manga medlem-
mar som ar bosatta pa langt avstand fran Gote-
borg och att de darfor hade svart att ta sig till
foreningens sammankomster dar.

Med Anders Wall fick foreningen ocksa en
mera aktiv och aktuell hemsida. Anders var en
fena pa datorer. Han gick pa en kurs och larde
sig hur man uppdaterar en hemsida. Sa nu
kunde foreningen fortlopande halla sina med-
lemmar informerade om aktuella medlemsmo-
ten och andra aktiviteter och dven férmedla
information om vad som hander inom forsk-
ningen och nyheter nar det galler behandlingen
av prostatacancer, nya lakemedel o.s.v. P4 hem-
sidan kan man ocksa liasa de senaste numren
av ProLivNytt. Men inte minst fyller hemsidan
en viktig funktion nar det gailler att rekrytera
nya medlemmar.



Efter Anders Walls bortgang tillkom den nu-
varande hemsidan, som skots av foéreningens
sekreterare Ake Lindgren.

Artistgalor och stod till forskningen
om prostatacancer

Oktober 2007 arrangerade foreningen sin forsta
artistgala till stod for forskningen om prostata-
cancer. Den dgde rum pa Artisten i G6teborg.

Anders Wall och Berit Adolfsson, ordforande 2011,tar

emot en donation av Mats Erlandssonfran Fonden

Jor Rehanbilitering och Medicinsk Forskning vid Can-

cergalan pa Lorensbergsteatern 2010.

Karin Welén, som ar molekylarbiolog, och onko-
logen Ingela Franck Lissbrant fick ta emot for-
eningens forskningsbidrag for ar 2010. De be-

sokte oss pa @arsmotet 2011 och berdttade om sin

Jorskning.

Konferencier var Leif "Loket” Olsson och pa
scenen upptradde Goteborgs Musikkar med
trumpetaren Magnus Johansson och mangder
av andra artister. Overskottet frin galan, 20 000
kronor, var oronmarkta for stod till forskningen
om prostatacancer. Men inte nog med det. In-
nan sjilva galan drog igang kom Leif "Loket”
Olsson med det glidjande beskedet att for-

eningen fatt motta en donation om 100 000
kronor fran Stiftelsen Fonden for Rehabilitering
och Medicinsk Forskning.

Galor blev det sedan varje host under aren
2008 — 2011, men da pa Lorensbergsteatern,
som generost lanade ut sin teater till foreningen.
Och varje gang fick foreningen ta emot en do-
nation fran Stiftelsen Fonden for Rehabilitering
och Medicinsk Forskning.

ProLiv Vast har ocksa fatt ta emot dona-
tioner fran Odd Fellows i Goteborg. Vidare
har foreningen fatt motta gavor till minne
av avlidna medlemmar. Detta tillsammans
med alla 6verskott fran galorna — alla artister
stallde upp gratis — har gjort att foreningen
har kunnat ge ekonomiskt stod till olika fors-
kare i Viastsverige pa 6ver en miljon kronor.

Foreningens idépolitiska arbete

En mycket viktig uppgift for en patientfor-
ening som ProLiv Vist ar samarbetet med
sjukvarden och att forsoka paverka de poli-
tiker som ansvarar for prostatacancervarden
1 Vastra Gotalandsregionen att ge tillrackliga
resurser till varden.
I mars 2011 och i september 2012 anordnade
foreningen i Folkets Hus i Goteborg offentliga
paneldebatter om prostatacancervarden. I pa-
nelen fanns foretradare for bade politik och pro-
fession men ocksa for var egen forening.

Bland de fragestillningar som kom upp till
diskussion vid dessa debattillfallen kan nimnas
foljande:

« Ar behandlingen av prostatacancer rttvis?

Ges varden pa lika villkor i hela landet?

o Hur ska fokus pa och kunskap runt prostata-

cancer okas?

« Hur ska patienten fa tillgang till moderna be-

handlingsalternativ och nya lakemedel?

Men det idépolitiska arbetet handlar ocksa
om att forsoka paverka den allminna opinionen
och att sitta fokus pa sjukdomen prostatacan-
cer. Som ett led i detta har kvartalsmotena un-
der de senare aren varit oppna ocksa for all-
manheten.

Till det idépolitiska arbetet hor ocksa att vara
narvarande pa olika publika arrangemang som
massor och liknande. Bl.a. har foreningen del-
tagit vid flera tillfallen i Stenungsunds arliga

seniordagar, Svenska  Forts. pa niista sida
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Maissans Leva/Fungera-dagar m.fl. liknande
evenemang. Foreningen fanns vidare pa plats
pa Abytravet i maj 2012 med loppet om Kung-
apokalen som hojdpunkt och pa STCC: s city
race pa bananpiren i Géteborg i juni i ar.
Syftet med dessa aktiviteter ar att ga ut med

e | Ul y -
Birgitta Johansson fran styrelsen vid ProLiv Vists

monter pa Seniordagarna i Stenungsund
oktober 2012.

information till allmanheten om prostatacancer
och om foreningens verksamhet. Vid dessa till-
fallen, liksom i samband med vara medlems-
moten, siljer vi ocksa Bla Bandet, en interna-
tionell symbol for kampen mot var sjukdom
som uppstod i USA i mitten av 1990-talet. Med
hjalp av Bla Bandet vill vi skapa en medvetenhet
om sjukdomen bland allmanheten. Vi saljer
market for 20 kronor och dessa pengar anvan-
der foreningen i sin kamp mot prostatacancern,
bl.a. genom att stodja forskningen om denna
sjukdom.

Medlemsresor och studiebesok

Maj 2008 var det premiar for foreningens
medlemsresor. Da gick turen till Evert Taubes

Medlemsresa till Dalslands kanal.Vi lamnar kanal-
baten Storholmen vid malet for resan Baldersnas.
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Bohuslin med battur runt Malé, Flato och Ango
och en bit mat hos Handelsman Flink. 2009
blev det en bussutfard till "Gardarna runt sjon”
med utgdngspunkt fran Ulricehamn. Aret dirpa
bjod pa en tur med angaren Bohuslan i Gote-
borgs skirgard. Aven medlemsresan 2011 fore-
togs med bat men denna gang var det Dalslands
kanal som var malet. 2012 blev det en bussresa
till Lacko slott med en guidad tur genom slottet
och besok i Lidkoping. Och i ar var det ater dags
for en batfard, nu till Marstrand med m/s S:t
Erik.

Foreningen har under de senare dren dven
anordnat studiebesok. Vi har besokt Emigran-
ternas Hus, Kanalhuset SVT pa Hisingen, Go-
teborgs Stadsmuseum, Volvofabriken, Gote-

Var guide Rolf Nilsson visar oss runt pa
Goteborgsoperan.

borgsoperan, IFK Goteborgs anlaggning
Kamratgarden samt Sjoraddningens lokaler i
Langedrag.

En blick framat

Christer Petersson ar sedan nagra ar tillbaka
foreningens ordforande. ProLivNytt fragade ho-
nom vad han tycker ar viktigt nar det galler for-
eningens framtida utveckling.

Christer Petersson lyfter fram att det ar an-
gelaget att ProLiv Vast breddar sin verksamhet
pa flera omraden. Han framhaller har sarskilt
det idépolitiska arbetet. Vi skulle, for att ta ett
exempel, kunna delta mer offensivt i sjukvards-
debatten och pressa pa politikerna. Vi bor bli
battre pa att bevaka att prostatacancer, som ar
den cancerform som 6kar mest i Sverige, tillfors
de resurser den behover inom sjukvarden. Vi
bor ocksa bli mera aktiva nar det galler att pa-
tala de langa vantetider vi har idag till bade



Grattis, grattis!

Det ar inte bara ProLiv Vist som fyller ar i
ar. Vara tva broderforeningar i Stockholm,
ProLiv Stockholm och Prostatabroderna fyller
ocksa jamt.

Foreningen Prostatabroderna bildades
samma ar som ProLiv Vist och firar sdledes
aven de sitt 20-arsjubileum i ar. ProLiv Stock-

holm kom till &r 2003 som en avknoppning fran
var forening och firar alltsa i ar sitt 10-arsjubi-
leum.

ProLivNytt framfor har sina varma gratula-
tioner till kamraterna i Stockholm och onskar
béada foreningarna lycka till i deras fortsatta ar-
bete i kampen mot prostatacancern.

operation och stralbehandling. Har borde vi
agera mer for att alla drabbade patienter ska fa
behandling inom rimlig tid.

Ett positivt och lovande inslag ar enligt Chris-
ter Petersson det samarbete som foreningen
har inlett med Regionala Cancercentrum Vast
(RCC Vast). Dar ar arbetet i stor utstrackning
inriktat pa att hitta former for att patienten ska
fa ett okat inflytande nar det galler behand-
lingen av sin sjukdom. Bl.a. har féreningen in-
bjudits att delta i arbetet med att ta fram en ny
nationell vardplan for bl.a. prostatacancer.

En annan viktig del i foreningens verksamhet
ar att sprida information om prostatacancer till
allmanheten och att sétta ljuset pa denna sjuk-
dom, sd att den blir mer uppmarksammad i
samhallet

Christer Petersson avslutade med att fram-
halla vikten av att fa fler medlemmar att enga-
gera sig i foreningens arbete. I en idrottsfor-
ening dar alla kdanner alla och har tita traffar
ar det relativt 1att att rekrytera medlemmar som
vill engagera sig i foreningen. I en forening som
var ar vi mer anonyma gentemot varandra och
traffas inte sa ofta. Darfor faller det pa varje
medlems eget ansvar att tinka efter pa vilket

satt han kan hjalpa sin forening.

En fraga man kan stilla sig ar dock; hur ska
man i framtiden fa manniskor att engagera sig
ideellt i en forening av det slag som ProLiv Vast
ar? Vad ar det som driver manniskor att offra
tid och kraft pa detta slag av oavlonat arbete?
Christer Petersson tror for sin del att det ar dar-
for att man sjalv mar bra av att engagera sig,
att kinna att man utrattar ndgot meningsfullt.

Genom att ta del i arbetet med foreningen
kan man manga ganger dimpa den oro och an-
gest som diagnosen prostatacancer ofta medfor
och istallet medverka till att ge andra drabbade
en positivare syn pa tillvaron.

Eller som en tidigare medlem och styrelsele-
damot uttryckte det: Det finns inget ont som
inte har nagot gott med sig. Tack vare min pros-
tatacancer har jag fatt manga nya vanner och
en fin gemenskap i ProLiv Vist.

Ake Lindgren

Ge oss dina synpunkter pa varden!

Alla medlemmar ar valkomna att hora av sig till Karl-Erik Gustavsson
med sina erfarenheter fran varden, positiva savil som negativa. Karl-
Erik sitter i styrelsen och har i uppdrag att vara kontaktperson for
medlemmarna. Han kan nas pa telefon
031-49 36 57 eller via e-post karlerikgustafsson@telia.com
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Behandling av prostatacancer forr, i dag
och i framtiden
— ett samtal med professor Gunnar Steineck

roLiv Vast har funnits i 20 ar. Mycket har

hant under dessa ar nar det galler behand-
lingen av prostatacancer. Diagnosmetoderna
har forfinats, operationstekniken har forbatt-
rats, stralbehandlingen har blivit effektivare,
nya ldkemedel har tillkommit, biverkningarna
har blivit farre o.s.v.

ProLivNytt har bett professor Gunnar Stei-
neck att ge oss ett perspektiv bade bakat och
framat nar det galler utvecklingen
inom prostatacanceromradet.
Gunnar Steineck ar professor i
klinisk cancerepidemiologi vid
Sahlgrenska Akademin och ar
aven knuten till Karolinska Insti-
tutet. Han ar ocksa verksam vid
Regionalt Cancercentrum Vaist
som utgor ett nav for cancervar-
den i Viastra Gotalandsregionen
och Norra Halland. Forsknings-
omradet klinisk cancerepidemiologi
innefattar metoder for langtidsupp-
foljning av individer som har eller
har haft en cancersjukdom.

Gunnar Steineck inledde med
att understryka, att nar en man
med en nydiagnosticerad prostatacancer sitter
framfor sin ldkare, sa kanske den enskilt vikti-
gaste faktorn for kvaliteten pa den vard som
ges utgors av lakarens kunskapsniva, attityd,
vilken organisation som omger honom eller
henne och vilken teknologi lakaren har tillgang
till.

I ett internationellt perspektiv ligger vi langt
framme i Sverige, vi ser det som sjalvklart att
alla man skall erhélla vard av hogsta kvalitet.
For befolkningen som helhet torde vi aven vara
ett av de lander som har den basta organisatio-
nen och strukturen. Men, om vi istéllet jamfor
med vad som skulle vara mojligt sa finns det
manga kraftfulla vagar framéat. Med 2 700 ope-
rationer per ar skulle det riacka med négra fa
center i landet dar dessa operationer utfors.
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Professor Gunnar Steineck

Med en sddan organisation skulle alla kunna fa
tillgang till den senaste teknologin och det
skulle vara en sjalvklarhet att varje lakare maste
vara uppdaterad pa den kliniska patientnéra
forskningen. P4 samma satt skulle det racka
med nigra fa center for stralbehandling. A an-
dra sidan, nar det giller de som ar svarast sjuka,
finns det manga psykologiska och sociala for-
delar med att ha specialistvarden nara det stélle
dar mannen bor.

Den forsta bortoperatio-
nen av prostata skedde re-
dan nagon gang pa 1870-
talet men forst pa
1970-talet, d.v.s. efter ett
helt sekel, borjade resulta-
ten av detta ingrepp bli rim-
liga. Vi frdgade Gunnar
Steineck hur utvecklingen
har varit sedan dess och
fram till de forsta robotas-
sisterade operationerna 1
borjan av detta sekel.

Gunnar Steineck: Nar vi
betraktar det historiska ske-
endet kan det vara viktigt att forsta att den dra-
matiska skillnaden vi idag har jamfort med for
hundra ar sedan har kommit i tusentals sma
steg. Kunskapen om prostatakortelns anatomi
och fysiologi har gradvis okat, tillganglig tek-
nologi har gradvis okat och for-staelsen for ef-
fekterna av kirurgi, stralbehandling och medi-
kamentell behandling har 6kat for varje studie
av rimlig kvalitet som har genomforts.

Kanske detta ar tydligast nar det galler narkos
under operation; idag overlever i stort sett varje
man en radikal prostatektomi. Gar vi tillbaka
20 ar sa var det en liten men absolut inte for-
sumbar andel som avled av ingreppet, och gar
vi tillbaka ytterligare 30 ar maste dodligheten
med dagens 0gon betraktas som hog.

Mojligen kan vi se ersattandet av narkos via



eter med andra &mnen som ett sprang, i ovrigt
har denna fantastiska utveckling skett gradvis.
Forutom att moderna medel for s6vning har en
stor marginal mellan att séva och att sova sa
djupt att skador uppstar, s har en stor mangd
andra lakemedel tillkommit. Exempel ar medel
som starker hjartat och héller det i sin vanliga
rytm. Kunskaperna om olika &mnens betydelse
i blodet och hur det kan 6vervakas och ersattas
har okat gradvis. Detta galler aven olika moj-
ligheter till assisterad andning. Lika viktigt har
varit en tillvaxt av kunskap som klinisk forsk-
ning.

Tillkomsten av magnetrontgen, datortomo-
grafi och PET-CT har gjort det mojligt att kir-
urgen i forvag kan se utbredningen av tumoren
liksom patientens anatomi, vilket forbattrar
kvaliteten pa ingreppet. Vid den robotassiste-
rade kirurgin, da kirurgen sitter bredvid pati-
enten pa en konsol, uppnas en forstorad tredi-
mensionell syn fran tvd kameror i patienten,
vilket ger en mer detaljerad bild an vad som
har setts tidigare. P4 samma satt har lupp, for-
storande glasogon, forbattrat mojligheten att
se detaljer for den kirurg som arbetar Gppet.
Denna tekniska utveckling har i sin tur gjort att
kirurgen kan urskilja olika plan for dissekering
av de nerver som styr erektionen och som aven
behover vara intakta for att kontinensen skall
atervanda.

I takt med att videotekniken har utvecklats
har kirurger kunnat filma sina operationer och
i efterhand granska vad som kunde forbattrats
nar utfallet inte varit det onskvarda, nar den
sexuella hilsan har paverkats negativt, urinlac-

Ar 2008 fick Sahlgrenska sjukhuset sin
da Vinci-robot. Har ses Par Lodding, urolog och
overlikare vid Sahlgrenska sjukhuset, vid dator-

konsolen, "manoverbordet”.

kage uppkommit eller tumoren inte har tagits
ut i sin helhet.

Den robotassisterade kirurgin anvander sig
av robotarmar som fjarrstyrs fran en konsol och
dar kan instrumenten vridas runt 360 grader.
Daremot saknas mdjligheten att kidnna pa vav-
naden. En diskussionspunkt ar for narvarande
i vilken utstrackning denna nackdel uppvags av
fordelarna med forbattrad syn, den minskade
forekomsten av blodning genom att tryckfor-
héllandena blir annorlunda dé operationen sker
utan att buken oppnas och mojligheten till en
detaljerad tredimensionell syn.

Vi frGgade Gunnar Steineck om hur utveck-
lingen har varit ndr det gdller stralbehandling
av prostatacancer: yttre stralning, Brachy-
strdlning, inoperation av "seeds” i prostatan,
tekniker for hogre grad av precision vid stral-
ningen o.s.uv.

Gunnar Steineck: Inom stralbehandling har
vi sett en dramatisk utveckling bade vad galler
mojligheterna att planera for stralbehandlingen,
att kontrollera att planerna blir som 6nskat och
att fa skarpa kanter mellan den energi som le-
vereras till prostatakorteln via den joniserande
stralningen och den omkringliggande normala
vavnaden som helst skall ge sa lite stralning att
den kan laka utan att symtom uppstar eller att
organens funktion paverkas negativt.

Dock har vi annu inte fatt den kliniska forsk-
ning som kravs for att fullt ut anvinda denna
teknologi, och idag ser vi darfor en stor variation
i hur mycket joniserande stralning som levere-
ras till korteln, liksom vilka granser som satts
for stralningen till omkringliggande organ.
Detta gor i sin tur att det ar i det nirmaste omoj-
ligt att avldsa konsekvenserna for patienten med
de studier som ar gjorda idag.

P& samma sitt infors olika typer av intern
stralbehandling, radioaktiva “seeds” eller ra-
dioaktiva stavar (brachyterapi). "Seeds” levere-
rar en liten mangd stralning 6ver en lang tid,
medan vardgivaren nar det galler stavar oftast
valjer att ge en hog dos under en kort tid. En
lang rad tekniker anviands runt om i varlden,
men de relativa fordelarna eller nackdelarna
fran patientens perspektiv kan idag inte utldsas
av den kliniska forskning som har genomforts.

Forts. pa ndasta sida
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Brachy-terapi ar en form av inre stralbehandling
genom stavar som fors in i prostatan.

1966 fick Charles Huggins motta nobelpriset
1 medicin for sina upptdckter nar det gdller
hormonbehandling av prostatacancer. Fran
borjan skedde hormonbehandlingen i form av
kirurgisk kastration. Men senare utvecklades
olika former av medicinsk kastration genom
ldkemedel. Vi bad Gunnar Steineck att beskriva
denna utveckling.

Gunnar Steineck: Vad galler hormonell be-
handling ser vi en utveckling fran en forstaelse
som publicerades i borjan av 1940-talet for att
en prostatacancer ar beroende av det manliga
konshormonet, testosteron, for sin viaxt och
forst i senare skeden blir oberoende av manligt
konshormon. Den forsta behandlingsformen
blev saledes kirurgisk kastration; denna for-
hindrade vaxt av tumorer under i storleksord-
ningen ett och ett halvt &r hos man som fatt
metastatisk sjukdom.

Kastration, en drastisk minskning av halten
av det manliga konshormonet, kan dven astad-
kommas med hjalp av ldkemedel. Det forsta var
kvinnligt konshormon, 6strogen, men redan pa
1960-talet visade den kliniska forskningen att
detta ger en 6verrisk for hjartinfarkt och stroke;
dessa allvarliga bieffekter gjorde att man slu-
tade.

Estracyt, ett likemedel som bade har en viss
hormonell effekt men aven en cellgiftseffekt,
har anvints frekvent, men dven detta medel ar
i minskande da hjart-karlbiverkningar ses. Mot
slutet av 60-talet kom medel som arbetar pa
hypofysniva (GnRH-analoger). Efter en kort-
varig okning av det manliga konshormonet
minskar dessa medel produktionen till kastra-
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tionsnivaer. Dock méaste medlen tas manadsvis.
Vi har idag en praxis diar dessa medel inte er-
séatts av kirurgisk kastration da en tumor blir
kastrationsokanslig. Eftersom kastrations-
okansliga tumorer fortfarande stimuleras av
manligt konshormon ar det aldrig aktuellt att
sluta med den medicinska kastreringen, och
manga lakare bedomer att det mest rationella
vore att d& ga over till kirurgisk kastration, att
vid ett tillfalle ta bort mannens testiklar. Det ar
oklart varfor denna praxis mer eller mindre har
upphort.

Sedan 1980-talet har vi aven fatt tillgang till
medel som blockerar det manliga konshormo-
net vid korteln, antiandrogener. Dessa medel
har idag tva anvandningsomréaden, det ena ar
att det forhindrar att den initiala hojningen av
det manliga konshormonet, en 6kad halt av det
manliga konshormonet ger en 6kad tumorvaxt,
det andra att ge en kastrationsliknande behand-
ling som dock vid metastatisk sjukdom har
mindre bieffekter an ren kirurgisk eller medi-
cinsk kastration. I borjan av 1990-talet sag fors-
kare for forsta gangen att dessa antiandrogener
efter en viss tids anvandning kan borja stimu-
lera tumoren; en cancer forandrar hela tiden
sina egenskaper genom forandringar (mutatio-
ner) i sin arvsmassa. Efter detta ar det viktigt
att sluta med antiandrogener om den onskvarda
hammande effekten uteblir.

Ar 2004 dr ett mérkesar ndr det gdller be-
handlingen av avancerad prostatacancer. Da
kom de forsta cellgifterna som var verksamma
mot spridd prostatacancer. Pd senare tid har
det ocksa kommit nya likemedel inom hor-
monbehandlingen, sdésom Zytiga. Vidare pd-
gar studier med radioaktivt alfastralande ld-
kemedel och med olika typer av vacciner vid
behandling av prostatacancer. Hur har utveck-
lingen sett ut under de senaste dren ndar det
gdller nya lakemedel? Och vad kan vi forvdnta
oss framover?

Gunnar Steineck: En gladjande utveckling
har skett senare ar vad géller var terapiarsenal
vid metastatisk sjukdom da tumoren blivit
okanslig for kastration. En viktig uppgift for la-
kar- och patientforeningar ar att se till att dessa
medel nu blir tillgangliga for alla man och tidi-
gare under sjukdomsforloppet, dar det troligtvis



kan ha en betydande effekt.

Medel som Zytiga kan ge en effekt som liknar
kastration inne i cellen, den stimulerande ef-
fekten av manligt konshormon bryts. Det ar
klart visat att dessa medel forlanger overlevnad,
forbattrar livskvaliteten och har relativt fa bief-
fekter jamfort med cellgifter.

Det ar stallt utom allt tvivel att olika typer av
cellgifter kan hamma tumorvaxten och minska
exempelvis intensitet av smarta. Vi har aven vi-
sat att stralbehandling vid ett enda tillfalle kan
ge en synnerligen god smartlindrande effekt da
tumorer vaxer i skelettet. Denna behandlings-
form ar starkt underutnyttjad och vildigt bero-
ende pa var den sjuke bor i landet.

Om vi gar tillbaka till 1980-talet, sa fanns i
stort sett alltid pa en vardavdelning som gallde
prostatacancer nagra man som blivit forlamade
av sin sjukdom, tumorer vaxer i ryggraden in i
forlangda margen. Efter att rontgenologer och
ortopeder blivit aktiva med en snabb diagnostik
via datortomografi eller magnetrontgen och en
avlastande operation har dessa problem mins-
kat drastiskt i forekomst. Foljdsjukdomar, som
liggsar och urinvagsinfektioner i samband med
kateteranvandning, har som en f6ljd av detta
ocksa minskat drastiskt, vilket i sin tur gor att
manga man har sluppit dessa problem som sian-
ker livskvaliteten.

Behandlingen av prostatacancer dr mdanga
ganger forknippad med olika former av bi-
verkningar. Prostatacancerforbundets med-
lemsenkat 2012 visade bl.a. foljande nar det
gdller forekomsten av besvdr i form av biverk-
ningar efter behandling.

ProLivNytt frGgade Gunnar Steineck hur ut-
vecklingen 1 fraga om biverkningar har varit
under de senaste aren?

Gunnar Steineck: Vi saknar dnnu helhetsbil-
den vad giller bieffekter av stralbehandling,
medan vi har en god kunskap om vad som sker
efter kirurgi. Denna skillnad beror pa olika
forskningskulturer och att en stor del av de stu-
dier som gors i USA snarare vill visa att ett cen-
ter ger goda resultat an att pa ett brutalt satt
visa sanningen. Efter kirurgi kan prostatacan-
ceroverlevaren pa lang sikt fa urinlackage av
olika grad samt nedsatt sexuell halsa. I stort
sett alla man som opereras far sin sexuella hilsa
paverkad pa nagot satt, erektionens styrka och
uthallighet atervander inte till vad den var fore
operationen och storningar i samband med or-
gasm forekommer.

Atminstone en fjirdedel av minnen som &r
helt torra dagtid far ett stort urinlackage vid
orgasm; detta beror pa att kirurgen maste ta
bort den inre sfinktern (ringmuskeln) for urin-
roret, den sfinkter som normalt haller urinen
vid orgasm da den yttre sfinktern 6ppnas for
ejakulatet. Troligtvis underskattas andelen man
som far denna biverkan i den vetenskapliga lit-
teraturen.

En annan bieffekt utgors av smarta vid or-
gasm, speciellt hos man dar man har lamnat
kvar sadesbldsorna uppkommer denna smarta.
Sadesblasorna, som normalt producerar unge-
far 70 procent av ejakulatet, drar ihop sig vid
orgasmen. Da en utforsgang saknas har den
vatska som har ansamlats i organen ingenstans
att ta vagen, vilket leder till spAnningar som ger
smarta.

—— e oAl Efter operation uppskattar
ENELE ris an a AlHd | min lingden pa sin penis som

Urinlédckage 40 % 44 % 9% 7 % forkortad. Detta beror troligen

Trogt/hammat urinflode 57 % 28% 9% 6 % 126 att sympa:tlska nerver drar

Blod i uri % % % % ihop penis pd samma sédtt som
od 1urinen 917 7o th 1% efter ett kallt bad.

Smartor nar jag kissar 89 % 9% 1% 1% Stralbehandling ger urinlac-

Avforingslickage 78% 18% 3% 1% | kage och paverkan pa sexuell

Pa fragan Kan du fa erektion (stand) utan
potenshjdlpmedel svarade s@ mdanga som 71
procent att de inte kunde fa nagon erektion
alls, 21 procent att de hade lite erektion och
bara 8 procent att de hade normal erektion.

haélsa pa ett likartat satt som kir-
urgi. Eftersom en mangd faktorer under stral-
behandling och kirurgi paverkar vilka onskade
och oonskade effekter som uppkommer, gar det
inte att generellt uttala sig om de relativa for-

delarna med den ena tek- Forts. pa niista sida
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niken jamfort med den andra. Daremot ar det
sa att det enbart ar stralbehandling som ger
bieffekter som beror pa nedsatt funktion eller
symtom fran tarm eller nedsatt funktion hos
andtarmens slutmuskel (den anala sfinktern/
ringmuskeln).

En viss andel av minnen, i ett material fran
Goteborg sex procent, far ett symptom som in-
nebar att man inte kdnner att man behover ga
pé toaletten samtidigt som en tarmtomning kan
komma plotsligt narsomhelst. Symtomet ar sa-
ledes en kombination av nedsatt kansel och ir-
ritabilitet i tarmen. Tendensen till att fa trang-
ningar leder for andra man till att nar de kéanner
behovet av defekation sa kan det vara brattom,
en toalett kan behovas inom en till tvd minuters
avstand innan lackage av avforing uppkommer.
Detta bendmns ibland toalettberoende och leder
till att livsforingen helt méaste laggas om.

Andra hoppar over maltider. Oformaga att
hélla gaser i sociala sammanhang ar ytterligare
en klass av problem som sallan uppmarksam-
mas. Mer kianda ar stor blodning fran tarmen,
vid inspektionen ser tarmen ut som ett skrubb-
sar. Detta tillstdind kan manga génger vara svar-
behandlat. Sallsynt, men fortfarande forekom-
mande, ar fistlar, falska gangar, exempelvis
mellan tarm och urinblésa. Stralbehandling kan
fran urinblasan ge standiga trangningar till uri-
nering, liksom blod i urinen.

En sista fraga: Hur ser Gunnar Steineck pa
den framtida utvecklingen pa prostatacancer-
omrdadet? Kommer man att hitta orsakerna till
uppkomsten av prostatacancer? Kommer man
ndgonsin att kunna bota prostatacancer?

Gunnar Steineck: For den enskilda patienten
ar det viktigaste i framtiden att vi far en ordnad
struktur pa varden for prostatacancer. Vi maste
ocksa lara oss att kommunicera de komplexa
scenarior som alltid finns kring besluten. Det
ar tveksamt om nagon idag forstar vad det in-

Har du fragor om cancer?

Cancerfondens informations- och stodlinje

020-595959

infostodlinjen@cancerfonden.se

.

Cancerfonden
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nebar att ta ett blodprov och ta ett PSA. Alla
gor det for att man vill veta att man inte har
cancer. Nar diagnosen val har stallts ar det val-
digt svart att avsta frin behandlingar som kan
innebara betydelsefulla forandringar av sexuell
halsa, urinfunktion och tarmfunktion.

Att anvanda de nya fantastiska tekniker som
Internet och datorerna erbjuder for denna kom-
munikation kanske blir det viktigaste for fram-
tiden tillsammans med att se till att vi har nagra
fa specialiserade centra i landet, dar alla erbjuds
vard enligt den senaste kunskapen fran den kli-
niska patientnira forskningen och den senaste
teknologin. Lika viktigt ar att nya effektiva
hjalpmedel snabbt blir tillgangliga for alla.

Jag ser aven en generell tendens att vi tende-
rar att overge de som har storst behov av be-
handling samtidigt som mycket tid dgnas at
man vars avvikande celler i prostata aldrig
skulle ge vare sig symtom eller paverka livs-
langden. Inte minst forskningen, exempelvis
utveckling av kirurgin, skulle kunna lagga ner
mycket mer fokus pd de min som drabbas av
avancerade tumorer.

Det ar en vardering, inte ett vetenskapligt
faktum, att det ar oanstdndigt att vardgivare
tar PSA utan att informera alls, eller ge sparsam
information om konsekvenserna vad giller
provtagning (biopsier med risk for allvarliga in-
fektioner som kraver inlaggning pa sjukhus och
intensivvard) och behandling. Lika oanstandigt
finner jag att det ar om sjukvarden tar initiativ
till ett ta PSA, stiller diagnosen cancer, behand-
lar och sedan lamnar till mannen sjalv att betala
for medel som hjalper till med erektionen. Det
ar svart att frigora sig fran kanslan att dldre
mans sexuella drift for en del inte ar oke;j.

Vi vet nastan ingenting om varfor den lilla
prostatakorteln ar det organ som oftast drabbas
av cancer samtidigt som de narliggande sa-
desblasorna nistan aldrig drabbas. Prostata-
korteln ar ett litet organ jamfort med, exem-
pelvis, njurar eller lever. Just nu sa finns det
inga tecken pa att var kunskap kommer att 6ka
snabbt. Vi kommer att lara oss om vilka gener
som paverkar risken, var och en har en liten ef-
fekt och det ar manga gener som samtidigt ger
en arftlighet for prostatacancer.

Det ar osiakert om vi kan lara oss att via gener
forstd vilka tumorer som behéver behandlas



Mannen bakom PSA-testet

SA-test ar nagot som alla prostatacancer-
drabbade ar val fortrogna med. Denna me-
tod att diagnosticera prostatacancer pa ett tidigt
stadium borjade anvandas i Sverige i borjan av
90-talet. For oss svenskar ar alltsa metoden
nast intill &rsbarn med ProLiv Vast!
Men vem var det som kom pa metoden? Pro-
LivNytt har forskat lite i detta och via god hjalp
av kollegan i Pro Syd, Lars Goran Par-

visade sig dock inte vara sarskilt latt. Den
manskliga prostatan innehaller hundratals pro-
teiner.

T. Ming Chu och hans grupp genomforde tu-
sentals tester innan de antligen hittade vad de
letade efter, en prostataspecifik antigen, alltsa
ett protein som ar specifik for prostatan. Dar-
efter var de tvungna att utveckla ett test for att
detektera antigenet, sa att ett enkelt

letun, och Internet kommit fram till
foljande.

Det var den banbrytande upptackten
av ett protein som avsondras i prosta-
tan, det s.k. prostataspecifika antige-
net, som ledde till utvecklingen av
PSA-testet. Upptackten av detta amne
var resultatet av den forskning som be-
drevs pa 7o-talet vid Roswall Park
Cancer Institute i Buffalo, USA av forskaren T.
Ming Chu. T. Ming Chu ar f6dd i Taiwan och
kom till USA som doktorand 1963.

T. Ming Chu tillsammans med ett 20-tal fors-
kare hade som malsittning att hitta ett protein
eller en markor, som kunde kopplas till prosta-
tacancer och som gjorde det mojligt att upp-
tacka denna svara sjukdom med ett enkelt blod-
prov. Att hitta ett prostataspecifikt antigen

T. Ming Chu

diagnostiskt blodprov kunde goras.

Forskarteamet publicerade sin forsta
stora rapport 1979 i Journal of Urology.
Sedan borjade det handa saker snabbt.
Ett patent utfairdades 1984. Darefter tog
man fram ett test, som 1986 fick ett
godkannande for klinisk anvandning av
United States Food and Drug Administ-
ration (FDA), som ar USA:s livsmedels-
och lakemedelsmyndighet med ansvar bl.a. for
lakemedel och medicinsk utrustning. 1994 god-
kiandes testet att anviandas ocksa for screening
av prostatacancer.

Sedan dess har uppskattningsvis mer an en
miljard PSA-tester utforts.

Innan PSA-testet kom i bruk var en prosta-
tacancerdiagnos manga ganger detsamma som
en dodsdom. Pa den tiden Forts. pa nésta sida

mer aggressivt och vilka cellforandringar som
inte kommer att paverka mannens livskvalitet
eller overlevnad. Detta ar ett intensivt forsk-
ningsfalt och de ndrmaste aren kommer att av-
gora hur vi kommer framat.

Andelen som botas kirurgiskt med prostata-
cancer kanske kommer att kunna oka nagot,
speciellt om kirurgerna istillet for att operera
ut ménga som inte behover opereras koncent-
rerar sig pa att lara sig den omfattande kirurgi
som de aggressiva tumorerna kraver och dar
manga idag 6verges utan ndgon behandling el-
ler enbart erbjuds stralbehandling. Har kommer
vi att se en gradvis 6kad kunskapsniva och, ate-
rigen, en sadan utveckling skulle accelerera
starkt om vi fick nagra fa center i landet som
agnar sig at denna kirurgi.

Vi kommer dven att fa se allt fler medel som
hammar vaxten genom att gripa in i mekanis-
mer inne i cancercellerna, det som populart kal-
las intracellular kastration. Vart den forsknings-
linjen tar oss ar idag svart att avgora. Kanske
kan dven de medel dar ett radioaktivt Amne
kopplas till ett aggviteamne som soker sig mot
prostatakorteln vara en viag framat. Utveck-
lingen kommer att fortsatta som den varit hit-
tills, varje ar kommer vi att se sma men bety-
delsefulla steg framat.

Ake Lindgren

17



Succeé 1 Skovde!

ohan Stranne, docent och overlakare vid av-

delningen for urologi, Sahlgrenska sjukhu-
set, och Med. Dr. Jon Kindblom, avdelningen
for onkologi vid samma sjukhus, lockade en jat-
tepublik i Skovde nar de holl sina forelasningar
pa Kulturhuset dar torsdagen den 24 oktober.
Skaraborgarna strommade till i sidana mang-
der att lokalen, som rymmer 200 platser, snabbt

blev fylld till bristningsgransen. Sa ledsamt nog
var det var manga som fick vinda i entrén.

Att tillstromningen blev sa stor kan vi ocksa
tacka Skaraborgs Allehanda for som stod for all
annonsering helt gratis. Vardefullt stod hade vi
aven fran lakemedelsforetaget Sanofi, som
sponsrade motet.

Johan Stranne och Jon Kindblom hade fokus
pa prostatacancerpatienten och det strategiska
tankandet infor behandlingsval.

Att deras forelasningar blev mycket uppskat-
tade vittnar ett mail om som en i publiken skic-
kade till ProLiv Vist dagen efter:

Tack for kvdllen igar! Min man som hor till
hogriskgruppen sedan 13 ar tillbaka kunde inte
vara med i gar kvdll p.g.a. sjukhusvistelse.
Vi var bada med forra gangen, da vi var
2 av 12. Det kdndes sa otacksamt mot Go-
teborgarna som hade ordnat allt.

Nu igar kvall med publiktillstromning
som aldrig ville ta slut, och forelasare som
var helt otroliga. Vilken kvdll det blev!
Med sadan kunskap spridd till karlar (och
deras partner) i aktuell situation s kan
mycken oro stillas, och sjukvarden kan
koncentreras till dem som bdst behover
hjdlpen. Foreldsarna var glasklara och
de bollade fragor pa ett sa fornamligt sdtt
att all behandling skall skraddarsys efter den
person som behover hjdlpen beroende pa risk-
grupp och ovriga omstdandigheter.

Ake Lindgren
(som dessvarre inte var dar!)

Forts. fr sid. 177 var det bara fyra procent av
de diagnosticerade fallen som gick att bota. Med
PSA-testet ligger andelen botbara fall mellan
80 och 90 procent. Ar 2008 fanns det enligt
American Cancer Society over tva miljoner man
som Overlevt med sin prostatacancerdiagnos

och det kan de flesta tacka for det PSA-test som
utvecklades vid Roswall Park Cancer Institute.

Ake Lindgren
Kalla: www.roswellpark.org/

Boka in Arsmétet 2014

Lordagen den 15 mars 2014 ar det dags for arsmote i ProLiv Vast.
Kallelse kommer tillsammans med nista nummer av ProLivNytt.
Om du vill ta upp nagon fraga som ror foreningen eller vicka en motion till &rsmotet
maste du meddela detta skriftligen till styrelsen senast den 2 januari.

ProLiv Vast vill att fler medlemmar engagerar sig i foreningens verksambhet.
Du som ar intresserad av ett uppdrag som styrelseledamot eller revisor, ta kontakt med
Rune Larsson, valberedningen, tfn 0302-342 20.
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Anhoriggruppen

SOM ANHORIGA BLIR AVEN VI PAVERKADE av sjukdomen.
P& anhorigmoten i ProLiv Vast far vi mojlighet att

Gruppen héller till i Brostcancerforeningen Jo-
hannas lokal, Stampgatan 38.

byta erfarenheter och stodja varandra. Att skaffa
sig information om sjukdomen och behandlingen
ar for manga anhoriga ett bra sitt att hantera den
nya situationen. Praktiska problem ar ocksa bra att
fa ventilera.

Nasta traff ar onsdag den 4 december Kl. 17.30.
Nya deltagare hilsas valkomna!

Ringa Barbro Eliason
0302-405 98 for mer information.

Vara urologsjukskéterskor, Christina Hansson och E-postadr. barbro@eliason.se.

Marianne Sanderoth fran Sahlgrenska sjukhuset
deltar i vira moten. Gruppen ar oppen, du borjar
och slutar nir du sjalv kdnner for det.

Barbro Eliason

”Snackkafé” i stallet for samtalsgrupper!

Fragorna ar manga, nar man drabbats av prostatacancer, och svaren far man inte alltid under korta
besok pa sjukhuset eller virdcentralen. Men vem vet mera och har erfarenhet av prostatacancer?

Svaret ar ProLiv Vast, en patientforening for man i Vastra Gotaland som drabbats av prostatacan-
cer och for deras narstaende.

Du ér alltid vilkommen att ringa pa vdar kontakttelefon, 0302-467 68. Men annu béttre ar att triaffa
oss som har erfarenhet av prostatacancer. Bast ar om du kommer till vart Snackcafé. Dar traffas vi
for att byta erfarenheter med varandra och for att umgas.

Vi trdffas forsta helgfria torsdag varje manad mellan kl. kl. 13.00 - 15.00
Ndrmast trdffas vi torsdagen den 5 december.
Ttdffen dar i restaurangen pa Dalheimers Hus, Slottsskogsgatan 12 i Majorna, Goteboryg..
Ingen foranmailan.  Varmt vdlkommen!

Ny patient- och narstaendeutbildning nasta ar

I VARAS GENOMFORDE urologenheten vid Sahl-
grenska sjukhuset en grupputbildning i form av
en samtalsgrupp for patienter med prostatacan-
cer och deras nirstaende. For utbildningen sva-
rade kontaktsjukskoterskan Christina Hansson
vid Sahlgrenska sjukhuset. Men dessutom med-
verkade undertecknad som s.k. stodperson med
personliga erfarenheter av sjukdomen.

I borjan av nista ar arrangerar urologenheten
pa Sahlgrenska sjukhuset i samarbete med Pro-
Liv Vast en ny sadan samtalsgrupp med pati-
ent- och narstaendeutbildning. Savil nydiagnos-
tiserade som personer som linge levt med
sjukdomen samt deras narstaende ar valkomna
att delta. Sjalvklart ar aven prostatacancerpati-
enter som inte 4r medlemmar i ProLiv Vast val-
komna till utbildningen. Vi kommer att som ti-
digare halla till pa Sahlgrenska sjukhuset.
Gruppen kan av praktiska skal besta av max 8
personer.

Tanken ar att man ska samtala om sjukdomen

och utbyta erfarenheter med varandra. En fordel
ar om alla behandlingsomraden ar represente-
rade, opererade savil som stral- och hormon-
behandlade.

Gruppen har ocksa mojlighet att bjuda in "ex-
perter". Det kan antingen vara specialister med
kunskap fran det medicinska omradet eller pa-
tienter med lang erfarenhet av sjukdomen.

Aven denna utbildning kommer att ledas av
Christina Hansson vid urologenheten pa Sahl-
grenska sjukhuset samt undertecknad som s.k.
stodperson.

Intresseanmalan skickas till:

styrbjorn@stybar.se eller

christina.l. hansson@uvgregion.se.

Ar du intresserad och vill veta mer kan du ta
kontakt med Styrbjorn Olsson, tfn 031-91 2879
eller mobil 070-792 06 52.

Vialkommen med din anmalan!

Styrbjorn Olsson
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ProLiv Vdist fyller 20 dr!

Det tanker vi fira med en supé i Odd Fellows fina lokaler
pa Vasagatan 9 har i Géteborg

fredag den 29 november kl. 18.30

Styrelsen for ProLiv Vast har harmed ndjet att bjuda in alla medlemmar, anhérigmedlemmar och
stodmedlemmar till denna jubileumsfest.

For ett subventionerat pris om 250 kronor far du en valkomstdrink, en treratters supé och ett glas vin
eller 6l dartill. Dessutom bjuds pa musikunderhallning med Sir Bourbon Dixieland Band, som gastas
av forre detta vadergurun Jan Pohlman vid pianot.

Anmalan gors genom att satta in 250 kronor per person pa féreningens plusgirokonto nr 920 92 34-5
senast fredag den 15 november. Skriv “jubileumsfest” samt namnet/en pa deltagaren/na pa ta-
longen. Vanta inte for lange med en anmalan. Antalet platser ar begransat. Forst till kvarn galler!

Du far garna ta med ndgon anhorig som inte ar medlem i féreningen, men da galler ett
osubventionerat pris om 350 kronor.

Kladsel: Kavaj

Valkommen med din anmalan!
Styrelsen for ProLiv Vdst

Vi ar med och stodjer ProLiv Vast i kampen mot prostatacancer!

&
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