™) PATIENTFORENINGEN
¥ PRO VITAE

PROSTATACANCER

Oppet brev till regionpolitiker och tjansteman.

Forst vill vi ge regionen en stor eloge for beslutet for nagra ar sedan om inrdttande av Prostatacancercentrum och
organiserad testning, Fungerar pa ett utmarkt satt och redan nu har projektet fangat upp mén i 50 och 56 ars- aldern
med aggressiv prostatacancer. Utmarkt!

Men

sedan maj méanad 2020, nir beslutet om Tryggaklinikens stangning och 1500 patienter flyttades fran en fredag till
mandag till urologen CSK, har inget varit sig likt for patienterna i dstra delen av Skane.

Med anledning harav beslutade vi vid Provitaes arsmote att tillskriva politiker och vissa tjansteman ett ppet brev
med erfarenheter och synpunkter fran den tiden och fram tills nu.

Otrygghet, daligt omhéndertagande och langa vintetider &r nagra synpunkter som framkommer, nar vi traffar
patienter och anhériga. Varfor blev det sa?

Under manga &r var forst Capio kliniken och sedan Tryggakliniken ett vél fungerande komplement till den offentliga
varden i 6stra delen av Skane. Detta genom det vardavtal som regionen upphandlade. Nér detta avtal helt plotsligt
blev ogiltigt, staller vi oss fragan. Uppréattades det en konsekvensbeskrivning vid beslutet? Var uppfattning ar, att
urologen CSK stod upp och sa, vi klarar detta. En redan hart belastad urologklinik tar pa sig att varda ytterligare 1500
patienter! Enligt vr mening faller det pa sin orimlighet att dessa patienter ska fa den vard, som dom &r berattigade
till. Ringde det ingen klocka alls fér er politiker, som styr vrden? Vi patienter blev ganska snart varse vad det
betydde att urologen CSK sa, att ta hand om. Ta hand om &r en sak. Hur man tar om hand en helt annan. Ingen
skugga ska falla pa personalen, dom har helt enkelt inte rackt till fér den belastning som uppstod.

Vi har uppfattat situationen s3, att ingen ny upphandling har kommit till stand fram till dags dato. Ingen bad
anstillda pa Tryggakliniken att hjélpa till p& urologen CSK vid flytten, (anstallda Tryggakliniken med ménga ars
erfarenhet packade sina viskor och gick hem samma dag, som beslutet kom om nedldggning Tryggakliniken). Frén
maj 2020 och fram till dags dato har Provitae traffat manga drabbade tillsammans med familjemedlemmar dels i var
lokal men ocksa hembesdk. '

Det &r som att ni politiker accepterat de langa vantetiderna. Ni har kapitulerat! Det finns inget annat satt att tolka ert
agerande pa. Varfor har ingen ny upphandling kommit till stand? Ar ni néjda med resultatet, som presenteras i olika
sammanhang. Féljer ni upp verksamheten? Bygger ni era stillningstaganden pé rapport fran verksamhetschefer som
sager” Viklarar det”?

For er kinnedom bifogas nagra patientberéttelser. (bilagor) Uppmérksamma speciellt mannen som gor sju besdk och
har varje gang en ny ldkare.

Dessa man 4r inte i narheten av den vard, som bér gilla enligt nationella vardprogrammet prostatacancer.

Nir vi gof en sammanfattning och analys dver vad patienter har framfort till oss i Provitae under de senaste aren,
drar vi bland annat slutsatsen, dalig politisk styrning och med avsaknad av initiativ for att korta vardkderna.

Nar vi har triffar oroliga, fortviviade patienter och anhoriga forsoker vi hjélpa till efter basta formaga. Vi berdttar om
patientens rattigheter och den privata klinik Peritus, som finns i Lund och som saknar avtal med region Skdne. Nar
patienterna har blivit varse den langa handlaggningstid, som den offentliga varden erbjuder, har flera valt att betala
ur egen ficka for behandling pa bl a Peritus kliniken i Lund. Det har blivit vard utan vintan med bra resultat. Men for
patienter som &r listade pa urologen CSK géller; Prostatacancer var god vanta! Det &r s varden fungerar for
narvarande.



Med anledning hérav vill vi omgéende se politiska beslut som innebér férkortade ledtider inom
prostatacancervarden.

PATIENTEN | CENTRUM!
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Sa hér skriver Pér i mailet:

Sedan ett tag har jag slutligen fétt en operationstid i Malmd. Det blir Mehbod Mansoori som
jag triaffade som kommer att operera den 13 september.

Hir kommer kort sammanstillning som du gérna far anvénda i dina kontakter med press osv.
Uteslut gédrna mitt namn dock..

Jag sinder sammanstillning nedan som ett separat dokument ocksa. Hélsningar och tack &n
en gang for ditt fina engagemang.

Par

vig till prostataoperation

Relativt h6ga PSA under ganska manga ar medelvérde ca 6

2020 biopsi som var negativ, vilket gjorde att det kéindes lugnt. Dock menade Martin Dahle-
rus pa Kristianstadskliniken och Moody Schein pa Tryggakliniken att vi skall f6lja upp och
bevaka.

2022

4/2 Martin Dahlerus pa Kristianstadskliniken skickar remiss till urologen p CSK da han
k#inde férandringar och PSA fortfarande var hogt 6.9?

4/3 Ultraljud pa urologen, likarens namn kommer jag inte ihdg. Kanske Ulf eller Ove.
Mycket engagerad och empatisk.

23/3 MR CSK

7/4 Biopsi dr Boustedt urologen CSK

21/4 Cancerbesked dr Renkel CSK

9/5 Rontgen i Lund 10 dagar efter cancerbesked

23/5 urintest CSK 30 dagar

8/6 dr Eriksdottir efter videokonferens med Malm&/Lund 46 dagar

18/6 Urolog/onkolog Malm& dr Mehbod Mansoori operation om ca 4 v 86 dagar

13/9 planerad operationi i Malmo 143 dagar

Anmirkningsvirt forutom vintetiden (som naturligvis &r det riktigt anmirkningsvérda) r att
det var fyra olika likare pa fyra besok pa urologen CSK. For vrigt vil bemdtande dver-
allt.

Min kommentar och komplettering:

Vid besdket den 4/3 dr det Dr Niclas R Johansson fran Umeé

Vid besoket den 7/4 #r det Dr Magnus Boustedt frin Goétene

Vid besoket den 21/4 &r det Dr Julian Renkel fran Malung

Vid besoket den 8/6 #r det Dr Gudrun Eriksdottir ST lakare kirurgen CSK

Pir hade gleason vérde 4+4 ( en aggressiv prostatacancer)



Kampen mot prostatacancern och sjukvarden.

| slutet av 2010 skulle jag fylla 60 ar. Eftersom jag inte behovt belasta sjukvarden sarskilt
mycket under min yrkeskarriar bestamde jag mig fér boka en ordentlig hélsoundersokning.
Jag var vid denna tid listad pa Kristianstadskliniken och fick en tid foér halsokontroll ganska
snart.

Jorgen Flygare undersokte mig och kom fram till att det sag bra ut. Han foreslog att jag
skulle lamna lite blodprover. Han undrade darfér om jag ville 1amna ett PSA prov ocksa,
han férklarade ingdende vad detta gick ut pa och innebar.

Jag lamnade prover samma dag. Efter 3 dagar blev jag uppringd av lakaren som ville att
jag lamnade ett nytt PSA prov eftersom detta inte var bra. Aven andra provet var inte bra.
Lakaren remitterade mig till urolog Moddy Schain for vidare understkning. Han tog
vavnadsprover biopsi som heller inte var bra utan visade aggressiv cancer. Det blev
remiss for operation pa MAS i Malmd. Vantetiden till operation blev 2 manader.

Den 20 april 2011 blev jag opererad av Géran Ahigren som idag &r verksam pa Peritus
klinken i Lund. Operationen tog ca 5 timmar. Dagen efter nar lakaren gér ronden sa
informerade han mig att prostatan var ingen vacker syn, dérfoér hade han tagit sa mycket
som mgjligt utanfor prostatan.

Aterbesok i Lund 8 juni, tyvarr ar mitt PSA varde for hogt 0,2 skall vara ej matbart. Goran
Ahlgren menade att jag kom i grevens tid, spridningen hade gatt valdigt fort. Remiss till
specialister i Lund PSA vérde har stigit ytterligare. Hosten blir lang och jobbig nar man inte
vet vad som forsiggar.

Den 22 oktober kommer en kallelse till onkologen i Lund for rontgen. Lakarna har
behandlat mitt drende i samradsgrupp och kommit fram till att jag maste genomga
stralbehandling ocksa.

Stralbehandlingen bérjade 10 november 2011 och jag har nu 35 resor till Lund framfor mig.
Akte tidigt pa morgnarna till Lund, var tillbaka vid 1 lunchtid och kunde arbeta halvtid. Efter
ett par veckors resande till Lund blev det jobbigt psykiskt sa lékarna sjukskrev mig pa
heltid.

Sista stralbehandlingen skedde dan fére nyarsafton 2011.

Lamnar nytt PSA prov infér aterbesok pa urologen i Malmo,. Detta prov var bra, ej métbart.
Nu lamnas jag over till urologen Moddy Schain igen som kallar efter 6 manader.

Fran och med sommaren 2011 och fram till maj 2020 da Tryggakliniken frantas urologin,
kallas jag till Moddy Schain 2 ganger om &ret och detta har for mig varit en trygghet.

Nu bérjar ett nytt kapitel. Det &r sagt att urologin pa CSK tar 6ver nu och kallar vid den tid
som jag hade bokat med Tryggakliniken 20 oktober 2020. Tyvarr blev det inte s3, jag fick
ringa och trycka pa for att fa tid.

Efter patryckning och min envishet far jag till slut en tid 23 oktober 2020. Vid detta besok
blir jag remitterad for skelettrontgen.

Aterbesok efter rontgen sker via telefon p.g.a. pandemin den 14 december 2020. Réntgen
uppvisade en metastas pa skelettet och darfor sétter lakaren in Leuprorelin var tredje
manad och férordar aterbesdék om 3 manader.

Nytt besok 29 mars 2021. PSA varden ligger relativt stilla. Lamna nytt PSA om 3 manader.

Nytt besok 8 september 2021. PSA vérden har stigit, urologen skall ta upp detta pa MDK
konferens.



Nytt besok 13 december 2021. PSA varden stigit ytterligare, lakaren férordar nytt besok
om 3 manader.

Aterbestk 4 april 2022. PSA varden stigit ytterligare, nytt PSA om 3 ménader.

Telefonmote med kontaktskoterska. PSA férdubblats pa 3 manader. Blir lovad att kallas
inom 3 manader fér aterbesdk hos urolog och ska ha lamnat nytt PSA prov till detta
besok.

Vid beséken som jag har gjort pa urologen CSK har jag inte haft samma lékare nagon
gang. Jag har hittills traffat 6 lakare.

Nulaget &r att jag har ringt urologmottagningen 2 ganger nu och pamint om kallelse och
svaret jag far ar att jag star som prioriterad.

Den trygghet som fanns nar jag gick till Tryggakliniken och tréaffade Urolog Moddy Schain 2
ganger om aret ar som bortblast nu.

De gér inte och slappa tankarna nagon dag utan att jag tanker pa vad hander och sker
med min prostatacancer. Jag férstar mycket val att dom som jobbar pa urologen CSK gor
vad dom kan och har resurser till. Problemet ligger hos ansvariga politiker.

2023-03-26
Jag har nu ringt urologen 4 ganger och antligen far jag en tid 2023-03-08.
Lamnar PSA prov 5 dagar fére besok.

Dags for lakarbesok pa urologen CSK, ny lakare igen. Traffar nu den sjunde lakaren som
meddelar mig att PSA provet inte var bra, har stigit till 2,6. Detta skapar klart en stor oro
om vad som skall handa nu. Skall lamna nya prover 1 april, darefter skall lakarna
formodligen diskutera detta pa MDK konferens vad som skall gbras.

Med tanke pa alla problem som urologen har innebér detta att oron okar. Sjalv hoppas jag
pa att bli remitterad till Lund om mina PSA varde visar sig vara hogt.



