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Ordforanden har ordet

en 10 september anordnades i Stockholm

den storsta manifestationen mot prostata-
cancer i Norden nagonsin! Huvudfokus under
kvallen ldg pa debatten om: "Vem bestammer
over din prostata?" De tre karnfradgorna som
diskuterades flitigt pa scenen handlade om rét-
ten till tidig upptackt, ratten till vird mot bi-
verkningar samt ratten till livsforlingande 13-
kemedel.

Mer om konferensen finns att lasa i en artikel
pé sidan 11. Du kan ocksa titta pa hela konfe-
rensen via en lank pa foreningens hemsida
www.proliv.com under fliken Aktuellt.

Jag far ofta fragan varfor vi prostatacancer-
foreningar inte syns lika mycket i media som
andra cancerforeningar och varfor vi inte har
nagra insamlingsgalor. Man kan konstatera att
vi ligger langt efter men vi ar pa gang. Vi man
vill inte alltid tala om var cancer. Det ar tabu-
belagt att tala om vér sjukdom men det maste vi
andra pa.

Prostatacancerforbundets vice ordforande
Calle Waller som deltog pa vart senaste kvar-
talsmote i Dalheimers Hus sager:

“Vi ska oka kunskaperna i samhdllet, fora
debatter med sjukvarden och sjukvardspoliti-
ker och skapa medial uppmdarksamhet kring
sjukdomen, inte minst kring de brister i bemo-
tande, diagnos och behandling som rader.
Prostatacancerforbundet har uppdraget att
vdrna om de ca 10 000 patienter som varje ar
drabbas av Sveriges vanligaste cancerform.
Detta maste vi ta pa allra storsta allvar’.

Vii ProLiv Vst stiller upp pa att vi maste bli
mer offensiva och fora fram vara krav pa hur vi
vill att framtidens prostatacancervard ska se
ut.

Den 24 oktober bjuder vi in till nasta forelas-
ning. Den kommer att vara i Skévde denna
gang. Tidningen Skaraborgs Allehanda spons-
rar motet och hjilper oss med annonsering. Vi
far ocksa stod av lakemedelsforetaget Sanofi
Aventis. Vi brukar forsoka lagga nagot av vara
medlemsmoten ute i regionen, sa att aven de
medlemmar som bor ldngt frdn Goteborg kan
komma med. Denna gang ar det alltsa Skovdes
tur att fa besok.

Senare i host ar dags for nasta begivenhet. Da
tanker vi fira att det ar 20 ar sedan ProLiv Vast
startade sin verksamhet. I dagslaget ar ingen-
ting klart om vad det blir. Men nagot festligt
hoppas vi att vi kan ordna med. Information
kommer att ga ut till alla medlemmar via Pro-
LivNytt och pa foreningens
hemsida www.proliv.com.
Hall utkik dar!

Christer Petersson
ordf. i ProLiv Vdst

(Kalla: Wikipedia)

Omslagshilden: Poseidon pa Gotaplatsen i Goteborg. Till Géteborgsutstéliningen 1923 uppférdes en pro-
visorisk springbrunn pa samma stélle dar Poseidon nu star. Springbrunnen formgavs av Milles och
var gjord i gips och bekostades av Charles Felix Lindbergs donationsfond med 80 000 kronor. Den
nuvarande brunnen invigdes den 20 november 1927 och bekostades &ven den av fonden, med to-
talt 125 000 kronor (1927 och 1930). Poseidonskulpturen och de sex mindre skulpturerna och relie-
ferna med olika vidunder, tritoner, najader, fiskar och sjéjungfrur kom pa plats senare och den 24 sep-

tember 1931avtacktes sjélva statyn Poseidon infér 20 000 askadare.

| bérjan var det manga som ansag att skulpturen var ful, fér stor och hade fel proportioner. Upp-
rordheten var sa pass stor att Milles erbjod sig att géra en ny staty. Milles menade att han gjort be-
nen sa langa for att verket skulle bli intressantare och inte sa akademiskt.




Det har var inte den basta lasagnen

du gjort,

’A(r)ltligen, Korgstolen, sitter vi tillsammans
ch har det lugnt och skont. Det har hunnit
bli mitten av augusti och skolan har borjat”.

— Ja, och visst gar tiden fortare och fortare ju
aldre man blir, knarrar Korgstolen. Ni har inte
varit har pa on sarskilt mycket i sommar.

— Ajavars, nagra spridda veckor har det i alla
fall blivit. Och barnbarn har kommit pa kara be-
sok, dven om det inte har varit ménga dagar i
streck.

— Det har du ratt i. Den lille yngste ar en rar
krabat. Korgstolen blir ivrig.

farmor!

Den kvicktankte mellanbrodern gillar ocksa
mat men ar av en livligare sort och ar standigt
i farten. Han hittar alltid négot att pyssla med.

— Du menar han som snart blir atta? Korg-
stolen later beldten over att han har ordning pa
ungarna.

— Precis. Han lanade en av vara kikare och
gick pa upptacktsfard nerfor var ojaimna sten-
trappa. Lillgrabben var inte sen utan nappade
tag i basta kikaren och slog folje med brorsan.

— Aj, aj den ar ganska stor och tung. Korgs-
tolen later nervos.

Knirkar glatt. Han med ma-
kamonerna!

— Du horde det! Grabben
ar tre ar och pratar pa. Lar av
sina dldre broder. De ar sa
rara mot varandra.

— Men vad ar makamoner?
Jag tror ni &t lunch pa veran-
dan, nir han sa det.

— Makaroner, forstas. Han
alskar pasta. Hans storebror,
nio ar, ar intresserad av matlagning. Nar de
kommer hit gar han ratt in i koket och undrar
vad vi ska bjuda pa och om han far hjilpa till.
Han ar min basta kritiker.

— Vada kritiker?

— Ibland bjuder jag pa lasagne och det kan bli
skiftande resultat beroende pa innehéllet. En
gang sa han: Det har var inte den basta lasagnen
du gjort.

— Sa han verkligen sa. Korgstolen verkar lite
bekymrad. Blev du ledsen?

— Nej, nej. Han hade ju ratt. Sdsen hade bli-
vit for tjock sa den blev ratt stabbig. Men det ar
viktigt att ta honom pa allvar och att inte skratta
bort hans asikter.

— Nar jag stod ute pa verandan kom han med
en skal mordétter som han skalat och skivat och
han sag valdigt stolt ut. Korgstolen var nojd.

— Jag brukar alltid ha en skal strimlade mo-
rotter pa bordet nar de kommer for att stilla de-
ras varsta hunger i vantan pa maten och det var
roligt att fa sa bra hjalp.

Myrlejonet nar en langd av
15-18 mm.

— Just det. Pappan hejdade
honom for att fraga vart han
skulle ta vagen med kikaren.
Svaret kom rappt frdn mins-
tingen som storogt betraktade
sin far med allvarlig min: Titta
med forstas!

— Hi, du skriver val ner sa-
dana har lustigheter. Kan vara
bra att ta fram nar de tar stu-
denten. Men, sag de nagot
spannande da? Korgstolen knarrar nyfiket.

— Vi hade haft soligt och varmt vader en tid
och jag visade pojkarna de perfekt formade
fangstgroparna som myrlejonslandans larver
byggt i sanden mellan de knotiga tallrotterna.

— Stopp, stopp. Lejon? Finns det lejon har vill
jag in i stugan. Farligt! Korgstolens knarr ar
katastrofalt.

— Lugn jag sa myrlejonslanda. Den ar ganska
sillsynt hir pa 6n och trivs bist pa Oland och
Gotland. Det markliga med den ar hur den skaf-
far sin mat. I botten pa sandgropen, som ar 2 —
3 cm bred i overkant och lika djup, har larven
gomt sig i vantan pa att en myra eller annat
smakryp ska trilla ner.

— Hur kan den veta att det ramlar ner nagot i gro-
pen nar den har gravt ner sig sjalv?

— Hans starka kakar sticker upp i botten och
kanner nar en insekt kommer och tar tag i den och
suger ur den. Skulle krypen forséka rymma upp ur
gropen kastar myrlejonlarven sand pa dem sa de

hasar tillbaka ner igen. Forts. pa sidan 9
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”Att leva med prostatacancer”

et var temat for ProLiv Vists andra kvar-

talsmote. Calle Waller, som ar vice ordfo-
rande i Prostatacancerforbundet, berattade om
forbundets enkat till medlemmarna forra
aret och annat aktuellt i forbundet. Enkaten
handlade om hur vi som lever med prosta-
tacancer upplever sjukdomen och hur den
paverkar var livskvalitet.

Vid motet medverkade ocksa Gunnar
Steineck, professor i klinisk cancerepide-
miologi vid Karolinska Institutet. Han ar
aven verksam vid Onkologiskt centrum,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Han
kommenterade enkiten utifran den forsk-
ning som han bedriver.

Prostatacancer — en styvinoder-
ligt behandlad sjukdom

Calle Waller framholl inledningsvis att
prostatacancer ar en styvmoderligt be-
handlad sjukdom. Vardens resurser ar otill-
rackliga och alltfor splittrade. Det rader en bris-
tande professionell samsyn och forskningen ar
otillracklig. Jamfort med brostcancer ligger vi
10 — 20 ar efter. Varfor ar det sa?

Calle Waller menade att det rader en forlegad
syn nar det galler vilka som drabbas av prosta-
tacancer. Forr uppticktes sjukdomen valdigt
sent. De flesta var dldre man med fa ar kvar att
leva. PSA-testet har inneburit att alltfler far dia-
gnosen betydligt tidigare da de har méanga ar
kvar att leva och vill leva ett liv med god livs-
kvalité. Manga man ar ocksa tysta om sin sjuk-
dom. Det ar viktigt att vi star upp for var sjuk-
dom. Ju fler som gor det ju starkare rost far vi.

Nagra aktuella siffror

Calle Waller inledde genom att visa nagra ak-
tuella siffror om prostatacancer. De senaste
uppgifterna, som ar frdn 2011, visar att totalt
9 663 man fick prostatacancer, att 84 616 man
lever med diagnosen prostatacancer och att an-
talet dodsfall uppgick till 2 375. Antalet dia-
gnosticerade har stigit brant sedan 9o-talet, da
PSA-provet introducerades. Antalet doda i sjuk-
domen har daremot varit ganska stabilt genom
aren.

4

Professor Gunnar Steineck

Aven om vi i dag inte har nigon organiserad
PSA-testning eller s.k. screening, d.v.s. inbju-
dan till samtliga man 6ver en viss alder till prov-
tagning, sa har
manga man valt
att ta ett PSA-
prov. Det har
gjort att man
kunnat diagnos-
ticera ett mycket
stort antal méan
med prostata-
cancer som inte
har nagra symp-
tom av sjukdo-
men och dar tu-
moren ar av s.k.
lagriskkaraktar.
Samtidigt har
andelen = main
med metastase-
rad sjukdom vid diagnostillfallet minskat.

Prostatacancerforbundets enkit

Calle Waller gick sedan in pa sjilva enkéaten
och redogjorde for nagra av de resultat som
den har lett fram till. Gunnar Steineck kom-
pletterade med kommentarer utifran den forsk-
ning som han bedriver. Enkdaten kommer att
bearbetas vetenskapligt vid Umea Universitet,
som bitratt Prostatacancerforbundet vid ge-
nomforandet av enkiten

De fragor som stélldes i enkiaten handlade
om sjukdomen, om prostatacancervarden och
om prostatacancerforbundets och de lokala pa-
tientforeningarnas arbete. Den skickades ut till
cirka 7 000 medlemmar runt om i landet.
Svarsfrekvensen uppgick till cirka 50 procent.
For den som vill ha en mera uttommande re-
dovisning av enkatsvaren hanvisas till ProLiv
Vasts hemsida www.proliv.com, dar det finns
en lank som man kan klicka pa under fliken
Medlemsmoten.

Fragor om varden

En fraga gillde hur man uppfattat varden. Av
svaren kan man se att de flesta i stort sett ar



nojda nar det galler bemotandet, men det finns
ocksa fall dar kontakterna med varden inte va-
rit sarskilt positiva.

En annan viktig fraga gallde vilka majligheter
patienten hade att fa traffa en annan lakare for
att diskutera behandlingen, s.k. second opinion.
38 procent svarade att sjukvarden hade erbju-
dit en sddan mojlighet. 18 procent uppgav att de
hade begart second opinion och ocksa erbjudits
en sadan. Hela 43 procent hade diaremot inte
erbjudits mojlighet till en second opinion, nagra
trots att de hade framfort onskemal om det (1
procent).

Enligt halso- och sjukvardslagen ska alla med
en livshotande sjukdom erbjudas en fast vard-
kontakt, som patienten alltid ska kunna vanda
sig till. Nar det galler prostatacancer handlar
det om en s.k. kontaktsjukskoterska. Men langt-
ifrdn alla erbjuds detta. I region Stock-
holm/Gotland svarade 35 procent att de hade
erbjudits en sddan kontakt, i region Syd 53 pro-
cent, i region Vist 52 procent, i region Sydost 61
procent, i region Uppsala/Orebro 41 procent
och i region Norra 46 procent.

Fragor om hilsotillstand och
biverkningar

I enkiten stalldes ocksa en fraga om halsotill-
stdnd. Svaren visar har att de flesta mar hygg-
ligt bra trots sin sjukdom, 4ven om det sjalvfal-
let finns ménga som har det mycket besvarligt.

Nar det galler besvar eller biverkningar visar
enkaten foljande:

samtidigt komma ihég att problemen ocksa har
att gora med okad alder.

En annan biverkan som togs upp i enkiten
var problem med erektionen. P4 fragan om det
gick att fa stand utan hjalp av potensmedel sva-
rade 71 procent ingen erektion och 21 procent
lite erektion. Bara 8 procent uppgav att erek-
tionen var normal. Av svaren pa enkiten fram-
gick ocksa att den sexuella aktiviteten paverka-
des negativt. Over 50 procent uppgav att de
inte var sexuellt aktiva. Calle Waller stallde sig
fragan: vems ar problemet, mitt, vardens eller
samhallets? Och vad finns att gora?

Gunnar Steineck svarade utan att tveka; det
ar samhallets ansvar att se till att man som
drabbats av dessa problem far hjalp. Sexualite-
ten ar en grundpelare for mannens identitet
och spelar en avgorande roll for hela hans per-
sonlighet. Den ar dessutom oerhort viktig som
energigivare for mannen. Man kan ocksa kon-
statera att en sviktande sexualitet paverkar
mannens relation till sin hustru och att den ak-
tenskapliga kvaliteten blir samre.

Calle Waller framholl har vikten av att tala
oppet om problemen. Man ar generellt sett val-
digt daliga pa att kommunicera med andra nar
det giller mera intima och personliga spors-
mal. P4 Ryhov i Jonkoping har man genomfort
ett rehabiliteringsprogram fér man med po-
tensproblem. Samtliga 37 man som ingick i pro-
grammet kunde ett ar efter operationen ge-
nomfora vaginala samlag med eller utan
hjalpmedel.

Ett problem i samman-

Besviar Aldrig Ibland Ofta Alltid | hanget ar att de potenslake-
Urinlackage 40 % 44% 9% 7% medel som finns pa markna-
Trogt/himmat urinflode 57% 28% 9% 6% den inte omfattas av
Blod i urinen 91 % 7% 1% 1% hogkostnadsskyddet efter be-
Smiirtor nir jag kissar 89 % 9% 1% 1% slut av Tandvérds- och lake-
Avforingslackage 78 % 18% 3% 1% medelsformansverket. Detta
beslut har ocksa efter over-

Gunnar Steineck inflikade har att det intratt
en klar forbattring numera nar det galler bi-
verkningar efter operation och stralning bero-
ende pa att teknikerna har utvecklats och forfi-
nats. Biverkningar sammanhanger emellertid
framfor allt med kirurgens skicklighet. For pa-
tienten ar det darfor av storsta vikt att opera-
tionen utfors av en val tranad och erfaren ki-
rurg. Vad betraffar urinlackage méaste man

klagande faststallts av domstol. Tydligen har
man inte ansett att sexualiteten ar nagon stor
del i en mans livskvalitet!

Prostatacancerns olika stadier

Calle Waller gick sedan in pa de olika stadierna
av prostatacancer, dar patienten/mannen stalls
infor svara val. Ska man vélja behandling eller
avvakta, vilken behand- Forts. pd nésta sida
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ling ger basta resultat, vilka lakemedel finns att
tillgd? Har ar problemet att varken varden eller
forskningen har svaren. Och dnda tvingas pati-
enten att ta stallning. Har behovs mera forsk-
ning. Samtidigt ar en del nya lakemedel mycket
kostsamma, vilket gor att en
del sjukvardshuvudman inte
ger patienterna tillgang till
dessa. Det gor att det blir svart
for forskningen att utviardera
de nya lakemedlen.

Gunnar Steineck menade att
det ar helt oacceptabelt att de
nya lakemedel som tagits fram
genom forskningen inte far an-
vandas inom varden. Han be-
tonade ocksa vikten av klinisk
forskning nar det giller de nya
lakemedlen. Vi har i Sverige
framstaende forskare pa pros-
tatacanceromradet och duktiga
urologer, sd kunskapen och
kompetensen finns. De pro-
blem som finns har med ekonomi och politik att
gora.

Hur styrs prostatacancervarden?

Vad ska vi da jobba med? Calle Waller menade
att det framfor allt beh6vs mer resurser till
forskning och i varden. Nar det géller den stat-
liga styrningen av prostatacancervarden ar det
ett problem att ansvaret for varden ligger pa
landstingen. Den statliga regleringen sker dar-
for i huvudsak genom lagstiftning och fore-
skrifter. Pa senare tid har man ocksa tagit fram
nationella riktlinjer och vardprogram. For nar-
varande pagar ett arbete med att revidera de na-
tionella riktlinjerna for bl.a. prostatacancer som
kom 2007.

I de nya riktlinjerna kommer man bl.a. att
lyfta fram s.k. multidisciplindra konferenser.
Det innebar att fragan om behandlingen av en
patient inte bara ar ett ansvar for den behand-
lande lakaren. Genom den multidisciplinira
konferensen far lakaren stod och hjalp i sin be-
domning av olika specialister som deltar i kon-
ferensen.

En annan viktig fraga som tas upp i de nya
riktlinjerna ar att patienten ska garanteras en
fast kontakt med en kontaktsjukskoterska.
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Calle Waller

Nar det galler behandlingen av prostatacan-
cer kommer en storre vikt att laggas vid s.k. ak-
tiv monitorering som ett alternativ till en mera
ingripande behandling. Detta galler framfor allt
patienter med lagrisktumorer. Pa fragan hur
man definierar vad som ar en
lagrisktumor svarade Gunnar
Steineck att det ror sig om tu-
morer med Gleasonvarden
som ligger pa 3 plus 3 och dar
PSA-vardet ocksa ar 1agt. Han
tillade att det ar mycket vik-
tigt att patienten informeras
om vad ett PSA-prov innebar
och vad det kan leda till nar
det giller behandlingen av en
konstaterad prostatacancer.

Fragan om screening

Calle Waller kom ocksa in pa
frdgan om screening. Det
finns argument som talar for
inforandet av en allmian
screening, d.v.s. att alla man i en viss alder kal-
las att lamna ett PSA-prov. Det som har an-
forts som skal mot att infora en allman scree-
ning har framfor allt varit att den riskerar att
leda till att manga patienter skulle komma att
behandlas helt i on6dan samtidigt som be-
handlingen av prostatacancer ar forenad med
en risk for svara biverkningar. Men om man i
hogre utstrackning tillampar aktiv monitore-
ring for patienter med lagrisktumorer faller
detta argument mot allman screening. En all-
man screening for prostatacancer i likhet med
vad som galler for brostcancer skulle ocksa
medfora att det blev en battre fokus pa sjukdo-
men och att den blev mera uppmarksammad i
samhallet.

Vardprogram och kvalitetsregister

Med utgangspunkt fran de nationella riktlin-
jerna kommer man att arbeta fram vardpro-
gram pa savil nationell som regional niva. I
vardprogrammen kommer man att mera hand-
fast ta upp hur varden ska utformas nar det
galler bemotande, valmgojligheter, ratten till se-
cond opinion, beslutsstod i form av multidisci-
plinara konferenser samt patientens ratt till en
individuell vardplan.



Goteborg city race pa bananpiren i goteborg
— ProLiv Vast var dar!

Fredag och lordag den 28 - 29 juni arrange-
rade STCC deltavling 3 pa Bananpiren i Go-
teborg. Under fredagen, dd man holl pad med
forberedelserna infor den stora tavlingen, var
ProLiv Vast pa plats med en monter. Vadret
var inte det basta; det blaste kraftigt men regnet
uteblev, som tur var.

Vil pa plats kom foraren Robert Dahlgren,
som stoder forskningen om prostatacancer,
fram till montern. Han hade med sig en roll-up
med sitt foto pa, som vi stéllde upp vid sidan av
en av vara egna roll-ups. En nara anhorig
till honom drabbades av prostatacancer
och han beslot da att forsoka hjalpa till
med bidrag till forskningen om prostata-
cancer. Ett fantastiskt fint initiativ!

Robert besokte oss ocksa tillsammans
med prins Carl-Philip och prinsen talade
da om att 4ven han var med och spons-
rade forskningen om prostatacancer for
ett par ar sedan. Prinsen tycker att pati-

entforeningarna gor ett bra arbete till stod for
denna angelagna forskning.

Det trevliga i sammanhanget var att i tav-
lingen pa l6rdagen kom Robert pa andra plats!
For prinsen gick det ndgot saimre, men han ar ju
bara i borjan av sin karriar.

Vi pa Proliv Vist fortsatter att halla pa Robert
i alla de aterstdende tavlingarna, eller hur!

Jorgen Borjesson

Robert Dahlgren och prins Carl Philip besoker var monter

Som ytterligare ett verktyg for utvecklingen
av prostatacancervarden namnde Calle Waller
kvalitetsregistret for prostatacancer, Nationella
prostatacancerregistret NPCR. Det ar ett cen-
tralt register dit varden fortlopande rapporterar
alla behandlingar som utfors, de biverkningar
som uppkommer och mycket annat. Registret
ar en viktig kalla bade for sjukvarden och for
forskningen.

Forbundets och foreningarnas
intressepolitiska arbete

Calle Waller avslutade sin foreldsning med att
beratta om Prostatacancerforbundets planer
for arets septemberkampanj. Har kan inskjutas
att den konferens som ingick i kampanjen agde
rum den 10 september i Stockholm. Den av-
handlas pa annan plats i detta nummer av Pro-
LivNytt.

Calle Waller understrok har vikten av det in-
tressepolitiska arbetet, som sker inom Prosta-

tacancerforbundet och vid de lokala prostata-
cancerforeningarna. For att detta arbete ska
bara frukt kravs kompetens och tid men ocksa
att vi organiserar oss pa ett bra sétt och att vi ge-
mensamt gar ut med ett tydligt budskap om
vad vi vill uppna.

Under varen har forbundet genomfort en ut-
bildning, det s.k. Lyftet, for medlemmar i de lo-
kala patientforeningarna. Utbildningen hade
som syfte att lyfta fram det intressepolitiska ar-
betet och att starka kompetensen hos de lokala
foreningarna. Forbundet har ocksa tagit fram
en policyhandling med en kravspecifikation nar
det galler god prostatacancervard. Denna ar
tankt att tjdna som en utgéngspunkt nar for-
bundet och patientforeningarna for en dialog
med sjukvarden och olika myndigheter om vér-
den och behandlingen av prostatacancer.

Ake Lindgren
Referent



Ny version av de nationella riktlinjerna
for bl.a. prostatacancer

Socialstyrelsen har gjort en uppdatering av de
nationella riktlinjerna fran 2007 for brost-,
prostata-, tjocktarms- och andtarmscancervard.
En preliminir version av de nya riktlinjerna ar
nu ute pa remiss.

ProLivNytt lyfter har fram tre nyheter i de
nya rekommendationerna som beror behand-
lingen av prostatacancer.

* Hdlso- och sjukvarden bor erbjuda aktiv
monitorering till personer med lagrisk-
tumorer.

Genom att allt fler méan valjer att lamna ett
PSA-prov upptacks prostatacancer oftare i ett
tidigt skede. Darmed har man ocksé storre moj-
lighet att behandla sjukdomen och foérhindra
att den utvecklas. Det har samtidigt inneburit
att fler diagnosticeras med lagrisktumorer, som
ofta inte utvecklas till ndgon symtomgivande
sjukdom. Darmed har antalet personer som far
behandling i onodan 6kat, med biverkningar
som forsamrar livskvaliteten som foljd.

Socialstyrelsen rekommenderar i dessa fall
atgarden aktiv monitorering. Det innebar att
man tills vidare avvaktar med en aktiv behand-
ling och i stallet foljer utvecklingen av cancern
genom regelbundna kontroller med PSA-prov,
palpationer och vavnadsprover fran prostatan
(biopsi). Kurativt syftande behandling — ope-
ration eller stralbehandling — initieras forst om
tumoren utvecklas eller om patienten onskar
behandling.

® Halso- och sjukvdrden bor erbjuda per-
soner med brost-, prostata-, tjocktarms-
och andtarmscancer en bedomning vid
multidisciplindar konferens.

I en multidisciplinar konferens gor specialis-
ter inom olika omraden — till exempel kirurgi,
onkologi, patologi, cytologi, bildmedicin, pal-
liativ medicin och omvardnad — en samlad be-
domning av olika patienters situation och vilken
typ av vidare utredning och behandling som ar
lamplig for respektive patient.

* Halso- och sjukvdrden bor erbjuda per-
soner med brost-, prostata-, tjocktarms-
och dndtarmscancer tillgang till en
namngiven kontaktsjukskoterska eller
motsvarande som kan ge psykosocialt
stod och rad om symtomlindring.

Uppfoljning av en sjukskoterska som ger psy-
kosocialt stod och rad om symtomlindring (till
exempel en kontaktsjukskoterska eller motsva-
rande) har betydelse for patientens upplevelse
av sjukdomen samt majlighet att bearbeta sin
kris. Denna typ av insats har aven betydelse for
att uppna basta behandlingsresultat. Insatserna
ar angelagna redan vid diagnostillfallet och be-
hovs ofta sedan genom hela behandlingstiden.

En kontaktsjukskoterska eller motsvarande
kan aven sakerstalla att det vid behov finns till-
gang till ett utvidgat psykosocialt stod samt be-
akta narstaendes behov av liknande stod.

Ake Lindgren
Kalla: www.socialstyrelsen.se

Vill du ha snabb information fran ProLiv Vists styrelse?
Da ska du skicka ett mail till vart kansli sa registrerar vi din e-postadress i medlemsregist-
ret. P4 sa vis kan vi skicka information och inbjudningar till dig snabbt och billigt.
Tveka inte! Skicka ett mail till oss redan i dag! Adressen ar kansli@proliv.com




Medlemsresa till marstrand

nsdagen den 29 maj var det dags for arets
medlemsresa. Kl. 11.00 gick vi ombord pa
m/s S:t Erik vid Lilla Bommen med destination
Marstrand. 92 medlemmar hade anmalt sig till
resan, men tyvarr var det ganska manga som
fick forhinder i sista stund, s& vi var bara 75

medlemmar ombord pa farden till Marstrand.
Vadret var lite gramulet men det lattade upp lite
grand ute till havs.

S:t Erik har ett forflutet som passagerarbat pa
rutten Goteborg - Marstrand i slutet av 1800-
talet. Hon inkoptes 1881 och kostade da
103 000 kr., som motsva-

rar over tre och en halv
miljoner i dagens pen-
ningvarde, en svindlande
summa pa den tiden. Ge-
nom arens lopp har hon
byggts om ett antal gdnger
och ser inte riktigt ut som
hon gjorde 1881.

Under utfarden genom
inloppet till Goteborg fick
vi lite guidning av skeppa-
ren ombord. Sedan serve-
rades det lunch i matsalen,
da vi ocksa fick lyssna pa
pianisten Claes Wester-
dahl. Han stod for under-
hallningen ombord aven
under hemfarden.

Framme i Marstrand fick
vi alla tillfidlle att ga en
runda i samhallet och pa
on. Vid tretiden tog S:t Erik
oss tillbaka till Goteborg
och vi femtiden var vi
hemma igen efter en triv-
sam dagstur.

Ake Lindgren

Forts. fransid. 3

— Fy det dar later inte trevligt, men det ar val
sa i naturen — ata eller dtas. Det rasslar om
Korgstolen.

— Larven kan ligga i marken flera ar innan
den forpuppas och sedan klacks och flyger upp
i tallen ovanfor.

— Vad sa grabbarna nar du berattade det har?

— Vi fangade en myra si att de fick se nar lar-

ven tog tag i den. De tyckte det var spannande.
Och, vet du Korgstolen, det har funnits myrle-
jon pa samma stille mellan tradrotterna langt
innan jag foddes och det ar ju ganska lange se-
dan.

CHRISTINA ORUM
ProLiv Stockholm



Patient- och nirstaendeutbildning
startar till hosten

Véistra Gotalandsregionen anordnar grupp-
utbildningar for patienter och deras nar-
stdende med langvariga sjukdomar. Prostata-
cancerpatienterna tillhor denna grupp.

Urologenheten pa Sahlgrenska erbjuder en
sddan patient- och narstdendeutbildning. For
utbildningen svarar en kontaktsjukskoterska
pa Sahlgrenska sjukhuset. Men dessutom kom-
mer en s.k. stodperson med personliga erfa-
renheter av sjukdomen att medverka. Tanken ar
att man ska samtala om sjukdomen och utbyta
erfarenheter med varandra. Samtidigt kommer
man att bjuda in "experter". Det kan antingen
vara specialister med kunskap fran det medi-
cinska omradet eller patienter med lang erfa-
renhet av sjukdomen.

Savil nydiagnostiserade som personer som
lange levt med sjukdomen samt deras narsta-
ende ar vialkomna att delta. Sjalvklart ar aven
prostatacancerpatienter som inte ar medlem-

mar i ProLiv Vast vialkomna till utbildningen.

Nu i host ar det dags att bilda nasta samtals-
grupp i Vastra Gotalandsregionens regi.

Vi kommer att som tidigare halla till i SU:s lo-
kaler pa Sahlgrenska sjukhuset. Gruppen kan av
praktiska skal besta av max 8 personer. Tankt
startdatum ar den 6 november da vi tillsam-
mans bestammer programmet for de kom-
mande fem traffarna.

Som tidigare kommer gruppen att ledas av
Christina Hansson pa Urologen, Sahlgrenska
sjukhuset.

Intresseanmalan skickas till:
styrbjorn@stybar.se eller
christina.lL. hansson@ugregion.se.

Ar du intresserad och vill veta mer kan du ta
kontakt med Styrbjorn Olsson, tfn 031-91 28 79
eller mobil 070-792 06 52.

Har du synpunkter pa
prostatacancervarden?

En angelagen uppgift for en patientforening
som ProLiv Vist ar att hélla kontakt med
varden och fora fram fragestillningar och syn-
punkter som ar viktiga for medlem-
marna. Det kan handla om bemo-
tande, brister i hanteringen av
patienten, langa vantetider mm.

Styrelsen har darfor beslutat att
mera aktivt ga ut till medlemmarna
och inbjuda till en dialog om hur de
upplever att varden fungerar och vilka
brister man upplever. Vi har gett Karl- '
Erik Gustavsson i styrelsen i sarskilt uppdrag
att ha hand om kontakterna med medlem-
marna. Givetvis rojer varken han eller nagon
annan i styrelsen medlemmens identitet for né-
gon inom varden eller for nagon annan utom-
staende.

Med hjalp av de synpunkter som kommer in
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hoppas vi i styrelsen att fa fram en allméan bild
av hur varden for oss prostatacancerpatienter
fungerar och pa sa vis fa ett battre underlag for
vara samtal med varden och bidra till
forbattringar.

Om man som patient vill framfora
konkreta och akuta klagomal mot var-
den bor man i forsta hand vanda sig di-
rekt till varden. Det finns ocksa en maj-
lighet att vanda sig till ndgon av de
patientndimnder som finns inom re-
gionen.

Alla medlemmar ar alltsd varmt valkomna
att hora av sig till Karl-Erik Gustavsson med
sina erfarenheter fran varden, positiva saval
som negativa. Han kan nas pa tfn 031-4936 57,
mobil 070-4380050 eller via
e-post karlerikgustafsson@telia.com.



Prostatacancerforbundets
septembermanifestation

en 9 september drog Prostatacancerfor-

bundet igdng arets septemberkampanj som
i ar lade fokus pa en rattvis vard for man med
prostatacancer. Kampanjen genomfordes for
andra aret i rad i samarbete med tidningen
Metro, som i sitt nummer den 9 september
hade en stor redaktionell sektion om Prostata-
cancer pa ca 12 sidor. Den 10 september an-
ordnade forbundet en konferens i Filadelfia-
kyrkan i Stockholm. Har kommer en 6versiktlig
beskrivning av innehallet i konferensen. Du kan
ta del av hela konferensen genom att ga in pa
foreningens hemsida www.proliv.com och

Fran vanster: Katarina Hultling, Kent Lewén, Jan Lilie-

mark och Ingela Franck Lissbrant

klicka pa en lank under fliken Aktuellt.

Kvillen inleddes med ett informationstorg
Kkl. 16.00 -17.00, dir besokarna fick chansen att
prata med och stilla fragor till olika experter. Pa
plats fanns urologer, onkologer, kontaktsjuk-
skoterskor och patientforeningar.

Kl. 17.00 - 20.00 var det dags for forelas-
ningar och debatt: Vem bestimmer over din
prostata?

Moderator var Katarina Hultling, samhalls-
journalist med mangarig TV-erfarenhet och ti-
digare elitspelare i curling med EM-guld och
VM-silver, utsedd till arets moderator 2012.

Pa temat Rétten till tidig upptackt - Screening
i nytt ljus debatterade professorn i urologi Jo-
nas Hugosson, Sahlgrenska Akademin med ge-
neraldirektor Lars-Erik Holm, Socialstyrelsen
samt patientforetradare Calle Waller, vice ord-
forande i Prostatacancerforbundet.

Nasta programpunkt hade rubriken Ratten
till vdrd mot biverkningar - vardens ansvar for
lackage och nedsatt sexuell formaga. Profes-
sorn i klinisk cancerepidemiologi
Gunnar Steineck, Sahlgrenska Aka-
demin och Karolinska Institutet hade
har en debatt med ordféranden i Sve-
riges Kommuner och Landstings sjuk-
vardsdelegation Mats Eriksson samt
patientforetradare Stig Lindahl, ord-
forande i Prostatacancerforeningen i
Uppsala lan.

Slutligen hade medicine doktor In-
gela Frank Lissbrant, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset en diskussion
over amnet Ratten till livsforlangande 1akeme-
del — men har samhallet rad? med professorn
och projektledaren Jan Liliemark vid Sveriges
Kommuner och Landsting samt patientforetra-
dare Kent Lewén, ordforande i Prostatacancer-
foreningen Viktor, Blekinge.

Ake Lindgren

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 i ProLiv Vist, hor av dig till mig eller till oss i styrelsen med
dina synpunkter och forslag! Styrelsen vill ha en aktiv dialog med medlem-
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CaPriN aterigen pa Halmstadtravet

Den 9 september fick vi for tredje aret i rad
chansen att profilera oss pa Halmstadtra-
vet. Vara medlemmar hade fritt intrade och
dessutom stallde Halmstadtravet upp med ett
talt at oss, som vi kunde utga fran nar vi gick ut
bland besokarna pa travbanan med var infor-

Pa bilden syns Bjorn Molin och var kassor
Sven-Eric Carlsson.

mation om var forening och var sjukdom.
CaPriN hade en egen sida i travprogrammet.

Lopp 2 under travkvillen var "varat" lopp, Bla

loppet. Entréintakterna pa nara 3 0oo kronor

Har du fragor om cancer?

Cancerfondens informations- och stodlinje

020-595959

infostodlinjen@cancerfonden.se Cancerfonden

gick oavkortat till CaPriN. Det blev en lyckad
kvall aven om regnet drog in under kvallen.

CaPriNs hostprogram

Den 16 oktoberKkl. 18.00 i Folkets Hus i Var-
berg. Denna traff ar under planering. Vi an-
nonserar och meddelar pa an-
nat satt nar allt fallit pa plats.
Planeringen ar att vi far ta del av
Prostatacancerforbundets kon-
ferens i Stockholm den 10 sep-
tember. Konferens ingick i arets
septemberkampanj. Vi lyssnar
sarskilt pa det avsnitt i konfe-
rensen som handlade om ratten
till vard mot biverkningar och
vardens ansvar for lackage och
nedsatt sexuell forméaga. CaPriN
kommer att bjuda in négon le-
dande lakare och kontaktsjuk-
skoterskor for en diskussion.
Foreningen bjuder pa kaffe.

Den 26 oktober ir det dags
for Kulturnatten vid Komedian-
ten i Varberg.

Den 13 november kl. 18.30
far vi lyssna till ett foredrag av
urologen och professorn Jan-Erik Damber,
Sahlgrenska Sjukhuset. Vi héller till pa Café
Strandgatan 20 i Halmstad. Temat for forelas-
ningen ar "Reviderade och nya riktlinjer for be-
handling av Prostatacancer”.

Foreningen bjuder pa kaffe och musikunder-
héllning med Nissan Jazzband.

Halsningar

Lars Axelsson
ordforande

Vi behover annonsorer till var tidning och hemsidan. Har du
nagra idéer kontakta vart kansli, telefon 070-956 61 02 eller
e-postadress kansli@proliv.se
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Senaste nytt fran ProLiv Wermlandia

edan senaste numret av ProLivNytt har ar-
betet med att genomfora septemberkam-
panjen mot prostatacancer tagit den mesta
tiden.
Efter att ha tjuvstartat den 31 augusti med att
delta i Sjomassan i Karlstad drog vi igang den 2

ken innan foreningens ordférande 6ppnings-
talade och lamnade over ordet till Landshov-
ding Kenneth Johansson, som invigningstalade
pa ett engarerat, sakligt och varmt satt. Efter att
han klippt bandet uppmanade han publiken att
gora samma sak som han, ldgga en hundralapp

september pa Soltorget i
Karlstad. Vi mottes med stor
varme och engagemang for
var sak. Forsdljningen av
vara artiklar pins, reflexer,
kepsar, t-shirt m.m gick bra.
Under tva dagar, den 6 och 7
september, skankte tolv kro-
gare i Karlstad 1 krona for
varje sald ol.

Nya medlemmar strom-
made till, framfor allt stod-
medlemmar, vilket ar onsk-
vart for att 6ka kraften i vart
budskap och fa fram fler
som pratar om prostatacan-
cer. Ju fler som star pa bar-
rikaderna desto kraftfullare
budskap!

Invigning av kampanjma-
naden dgde rum den 6 sep-
tember i affarskomplexet Mitt i City i Karlstad.
Bandet "Dans i Varmland” varmde upp publi-

Landshovding Kenneth Johansson
inviger Septemberkampanjen

Aterhamtning och reflektion

Funderar du pa vart du skall aka pa rehabili-
tering? Hos oss pa RehabCenter Mdsseberg i
Falképing far du vardefull tid for aterhamtning
och reflektion, i var vackra park- och kurorts-
milj6. Du far aven mojlighet att delta i aktivi-
teter och ga pa forelasningar — oavsett var du
befinner dig i livet.

Nyfiken?
www.brackediakoni.se/mosseberg

RehabCenter

BrédckeDiakoni }}3) Mésseberg

i insamlingsbossan for
Prostatacancerfonden, en
uppmaning som efterfolj-
des av manga!

Den 11 september efter-
sandes Prostatacancer-
forbundets debatt i Stock-
holm dagen innan i
samlingssalen pa Central-
sjukhuset i Karlstad. Dar-
efter fick vi lyssna pa ett
foredrag av overlidkare
Mauritz Waldén. Han be-
rattade att Europeiska
urologiska foreningen
(EAU) nu rekommende-
rar att man med minst 10
ars forvantat livslangd
bor erbjudas PSA-prov-
tagning. Darigenom kan
dodligheten i prostata-
cancer minska.

Den 13 september anordnade ProLiv Werm-
landia en forelasning pa Seniorernas Hus. Te-
mat for dagen var “Sex och prostatacancer”.
Forelasare var Uroterapeuten Birgitta Magnus-
son och sexologen Helena Engelbrekt .

ProLiv Wermlandias septemberaktiviteter av-
slutades den 29 september med en ljusmanifes-
tation pa Stora Torget i Karlstad klockan 18.00
— 21.00. Ca 225 marschaller stélldes upp i for-
mation som Bla Bandet, en symbol for alla kam-
rater som avlider i prostatacancer under en ma-
nad.

Nasta medlemsmote ar onsdagen den 20 no-
vember i Kristinehamn.

Hans Backfalk
Ordforande
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Aktiv uppfoljning var bra vid prostatacancer

ed hjalp av regelbundna palpationer, PSA-

tester och biopsier kan mian med sma
prostatatumorer undvika behandling som ger
biverkningar, enligt en ny svensk studie.

Runt tusen svenska man med tidig prostata-
cancer paborjar varje ar uppfoljning enligt sa
kallad aktiv monitorering. Patienterna gar pa
regelbundna kontroller och forst vid tecken pa
att tumoren vuxit till sig far patienten opera-
tion, stralning eller hormonbehandling. Tan-
ken ar att darigenom minska onodig behandling
som kan ge biverkningar.

Att det har konceptet fungerar bra bekriftas
nu i en studie frdn Goteborgs universitet. Fors-
karna foljde 968 méan som fatt diagnosen pros-
tatacancer genom PSA-test i den stora PSA-
screeningstudien i Goteborg.

Av de totalt 440 av patienterna som fick ak-
tiv monitorering

e avled 60 min under en uppfoljningstid
pa i median sex ar, men bara en dog pa
grund av prostatacancer,

e utvecklade ingen spridd cancer eller av-

led av sjukdomen bland dem som be-
domdes ha lagrisktumorer,

e stod 63 procent kvar pa aktiv monitore-
ring under hela uppfoljningsperioden,
medan 6vriga avbrot den for att genomga
behandling eftersom cancern hade vuxit.

Forskarnas slutsats ar att aktiv monitorering
ar siakert for patienter med lagrisktumorer.
Samtidigt papekar de att uppfoljningstiden i
studien var relativt kort.

Enligt svenska riktlinjer ar aktiv monitorering
den rekommenderade atgarden for patienter
med lagrisktumorer och en forvantat kvarva-
rande livstid pa tio till tjugo ar.

I svensk rutin innebar aktiv monitorering att
patienten genomgar prostatapalpationer tva
ganger per ar, PSA-tester fyra ganger per ar och
nya biopsier med tva till tre ars mellanrum.
PSA-testerna glesas ut till tva génger per ar ef-
ter tre ar.

Carl-Magnus Hake
carl-magnus.hake@dagensmedicin.se

Main med obotlig prostatacancer lever lingre

Nya data frdn 442 patienter pa The Royal
Marsden, ett varldsledande center for can-
cerforskning beldget i Chelsea, London, visar att
patienter med avancerad prostatacancer som
behandlas med de senaste behandlingsalterna-
tiven lever ca tva ar langre an vad de gjorde for
10 ar sen (41 manader jamfort med 13-16 ma-
nader). 78 % av patienterna hade fatt doce-

taxel-baserad kemoterapi och 49 % hade fatt
Zytiga. Tre andra behandlingsalternativ (enza-
lutamide, cabazitaxel och radium) hade anvants
till en liten minoritet av patienterna. Studien ar
publicerad i det senaste numret av European
Urology.

Kalla: www.royalmarsden.nhs.uk
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Har du fatt diagnosen

Prostatacancer?

Ga med i prostatacancerféreningen ProLiv Vast!
Ett medlemskap i ProLiv Vast ger dig ett kontaktnat och en gemenskap som kan stddja och starka dig
i kampen mot din sjukdom.

Vierbjuder dig « Medlemsmoten med féreldsningar

A

» Samtalsgrupper
* Medlemstidningen ProLivNytt

Ring till var kontakttelefon 0302-467 68 och bli medlem eller ga in pa var hemsida www.proliv.com!
Stod forskningen om prostatacancer! Kop Bla Bandet




Anhoriggruppen

SOM ANHORIGA BLIR AVEN VI PAVERKADE av sjukdo-
men. P4 anhorigmoten i ProLiv Vst far vi mojlig-
het att byta erfarenheter och stédja varandra. Att
skaffa sig information om sjukdomen och behand-
lingen ar for manga anhoriga ett bra sitt att hantera
den nya situationen. Praktiska problem ar ocksa
bra att fa ventilera.

Vara urologskoterskor, Christina Hansson och Ma-
rianne Sanderoth fran Sahlgrenska sjukhuset deltar
ivdra moten. Gruppen dr 6ppen, du borjar och slu-
tar nir du sjalv kdnner for det.

Gruppen héller till i Brostcancerforeningen Jo-

hannas lokal, Stampgatan 38.

I host traffas gruppen den 23 oktober och den

4 november, alla dagar Kkl. 17.30.

Vilkommen att ringa Barbro Eliason
0302-405 98 for mer information.

E-postadr. barbro@eliason.se.

Barbro Eliason

Ingen foranmalan.

”Snackkafé” i stallet for samtalsgrupper!

Fragorna ar manga, nar man drabbats av prostatacancer, och svaren fiar man inte alltid under korta
besok pa sjukhuset eller vardcentralen. Men vem vet mera och har erfarenhet av prostatacancer?
Svaret ar ProLiv Vist, 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 i restaurangen pa Dalhei-
mers Hus, Slottsskogsgatan 12 i Majorna, Goteborg. Ndrmast trdffas vi den 7 november kl. 13.00.

Varmt vdlkommen!

PROLIV VAST STYRELSE

Christer Petersson Ordférande
Jan Tronsdal Vice ordforande
Ake Lindgren Sekreterare
Carl-Ake Ahlqvist Ledamot
Eric Johansson Ledamot
Styrbjorn Olsson Ledamot
Bertil Sahlin Ledamot

Kontakttelefon 0302-467 68

Samtalsgruppen

Ake Lindgren 031-13 79 30
Anhoriggruppen

Barbro Eliason 0302-405 98

CAPRIN:S STYRELSE

Lars Axelsson Ordforande
Gert-Ove Abrahamsson Vice ordf.
Sven-Eric Carlsson Kassor
Hans Zetterling Sekreterare
Sten-Olof Nilsval matrikelansv.
Rolf Johansson Ledamot
Axel Johansson Ledamot

Telefon 035-158113

Hans Backfalk Ordforande
Johnny Persson Vice ordforande
Anita Jacobson Sekreterare
Hékan Albinder Kassor

PROLIV WERMLANDIAS STYRELSE

Kjell-Owe Larsson Ledamot
Hakan Florin Ledamot
Per-Olof Johansson Ledamot

Kontakttelefon 054-18 04 65

Anhoriggruppen Anita Jacobsson 054-15 18 66
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B-FORENINGSBREV

Returadress: ProLiv Vast
Basargatan 6
411 17 Goteborg

Nu ar det Skaraborgarnas tur!
Skovde far besok av ProLiv Vast

Valkomna till en unik informationskvall om

PROSTATACANCER

Plats: Konferenslokalen Odeon i Skévde Kulturhus, Tradgardsgatan 9
Tid: Torsdagen den 24 oktober kl. 18.00 - 20.00

Féreldsare och program annonseras i Skaraborgs Allehanda (SLA).
Hall ocksa utkik pa var hemsida.

Forelasningen sponsras av Skaraborgs Allehanda och lakemedelsforetaget Sanofi Aventis

A

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

& Ett sérskilt tack till

— Feskarbroderna och Fruktbudet
~ o
SANOFI

for sponsring av ProLiv Vasts
lotteri pa arsmotet!
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