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Landsmade med vigtig debat

Af K.B. Madsen

Landsformand for PROPA

Foto: Sara Skytte

Landsmeadet fandt i ar sted lerdag den 5. april
pa Ringsted Kongrescenter. PROPA takker region
Sjaelland for et velorganiseret arrangement, der
tiltrak ca. 180 deltagere.

Pa landsmadet valgtes de af landsbestyrelsens indstil-
lede medlemmer. Der henvises til organisationsoversig-
ten bag i bladet. Kontingentet til foreningen forbliver
ucendret.

Landsmadet var kendetegnet af en scerdeles god og
konstruktiv debat med spcendende indleeg og kommen-
tarer — ikke mindst fra nye medlemmer!

PROPAs aktivitetsplan er gengivet i dette blad og de
veesentligste PROPA- aktiviteter i 2013 har veeret om-
talt i arets forste nummer af PROPA NYT. Derfor vil de
kun fa en kort omtale her.

I de 19 lokalgrupper er der i arets lgb afholdt op
mod 100 aktiviteter, hvoraf flere har haft over 100
deltagere. Det er en flot praestation og er hjorneste-
nen i PROPAs virke.

PROPAs medlemstal er steget fra knapt 3300
medlemmer i marts 2013 til nu godt og vel 3400
medlemmer fordelt pa ca. 2780 ordinare, ca. 580
pargrende medlemmer og 45 stotte medlemmer.
Det er en mindre stigning end i foregaende ar, hvil-
ket vi ikke er helt tilfreds med. I tallet 3400 indgar
imidlertid en tilgang pa ca. 500 nye medlemmer og
desverre en afgang pa ca. 350 medlemmer, heraf
en del dade. Vi synes stadig, at antallet af ordinare
medlemmer er alt for lille i forhold til antallet af
diagnosticerede prostatakraeftpatienter i Danmark.
Det vil vi gare noget alvorligt ved i det kommende
ar, og medlemmerne ma meget gerne hjzelpe til!

Politisk interessevaretagelse

PROPAs vision, mission, veerdigrundlag og politikker
blev feerdigudviklet i foraret 2013. Det var et omfat-
tende arbejde, der har veeret til god hjeelp i PROPASs
aktiviteter i lgbet af aret.

Forste aktivitet var Folkemgdet pa Bornholm i
juni maned. Her havde PROPA arrangeret en debat
under overskriften "Er det nok at kurere maends
leegeskraek”. Debattens ordstyrer, Kurt Strand, fik
lejlighed til at fremheeve nogle af PROPAs marke-
sager over for politikerne, to af Folketingets sund-
hedsordferere og formanden for Danske Regioners
sundhedsudvalg, som en central figur inden for
sundhedsvesenet.

Medicinalfirmaet Janssen-Cilag har ydet et vaesent-
ligt sponsorbidrag til udviklingen af PROPAs vision
og mission savel som til gennemforelsen af Folkemo-
det pa Bornholm.

Ved et debatmgade i Aalborg i september lykkedes
det atter at fa vendt veesentlige dele af PROPAs maer-
kesager, sasom de praktiserende laegers manglende
fokus pa prostatakreaeft, mangelfuld opfelgning pa
bivirkninger og svigtende opmerksomhed ved pa-
tienternes udskrivning fra hospitalerne.

Debat om nye lzegemidler

PROPA har i 2013 deltaget i debatten om nye lae-
gemidler inden for vort omrade. Ilgbet af aret er
det nye laegemiddel XTANDI, tidligere kaldt MDV
3100, blevet godkendt i Danmark. Godkendelsen er
dog kun delvis, idet XTANDI ikke ma anvendes til
patienter, der tidligere har faet ZYTIGA. Denne be-
slutning blev taget af de to instanser KRIS, Koordi-
neringsradet for anvendelse af sygehusmedicin, og
RADS, Radet for anvendelse af dyr Sygehusmedicin.
Beslutningen blev taget pa trods af indstilling fra
DAPROCA, der er ekspertgruppen af klinikere inden
for prostatakreeft. Det affgdte en kraftig debat bl.a.
i flere medier. PROPA holdt et skarptindleg imod
beslutningen pa et mode i-EIF, Lagemiddelindustri-
foreningen, hvor ogsa’KRIS “s formand deltog. Men
beslutningen stod-ikke til at eendre. Som jeg skrev i
lederen til sidste nummer af PROPA NYT, er denne
beslutning uanstendig over for‘den gruppe af pa-
tienter, der har faet ZYTIGA og levet i habet om
endnu en traedesten.

Det ér gladeligt, at der af Knaek Cancer midlerne
fra Kraeftens Bekeempelses kampagne i 2012 er der
blevet afsat en pulje pa 15 mio. kr. til tidlig diagno-
sticering af prostatakraeft. Halvdelen blev givet til et
projekt pa Aarhus Universitetshospital under ledelse
af prof. Michael Borre. Alle projekter, der fik stotte
fra puljen, er beskrevet i sidste nummer af PROPA
NYT.

Seminar i ny form

Igennem mange ar har der veeret afholdt et forars-
og et efterarsseminar for bestyrelse og lokalgruppe-
ledere m. fl.
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Pa disse seminarer har PROPAs
ledelse orienteret om og debat-
teret forhold omkring PROPA, og
eksperter har holdt indleeg om ny-
heder inden for vort omrade.

12013 blev efterarsseminaret
erstattet af et 2 dages Master
Class seminar med indleeg af fo-
rende Kkapaciteter inden for PRO-
PAs interesseomrade. Ud over den
udvidede PROPA ledelse deltog
medlemmer, som havde vist en
seerlig interesse for foreningens
arbejde.

Seminaret blev en stor succes,
og det lykkedes os at tiltreekke
nye medlemmer til PROPAS le-
delse. Seminaret blev stgttet af
Stryhn Holding og medicinalfir-
maet Sanofi.

Laegedagene

PROPA deltog for ferste gang i
Laegedagene, der er et arligt 4 da-
ges arrangement for praktiseren-
de leeger. Her havde vi mulighed
for at fa en god snak pa tomands-
hand med en del af deltagerne.
Vor indgangsvinkel til samtalerne
var opfordringen: "Hjeelp os at
knaekke dedelighedskurven for
prostatakraeft”.

Dgdeligheden for prostatakraeft
har nemlig trods mange tiltag lig-
get konstant i de skandinaviske
lande i mange ar og er blandt de
hgjeste i OECD landene.

I lande som USA, England og
Holland er det lykkedes at knak-
ke kurven, ligesom Finland ligger
lavere. Som bekendt er tidlig op-
sporing af alle kraeftsygdomme en
forudsaetning for mulig helbredel-
se. Her spiller den praktiserende
leege en meget vigtig rolle. Prosta-
takraeft giver jo desveerre meget
fa og ukarakteristiske symptomer
i sygdommens tidlige stadier.
Derfor er det sa ngdvendigt at
den praktiserende laege er ekstra
opmerksom pa de mandlige pa-
tienter i aldersgruppen 50+.

Familieleegers indsats
PROPA satter fokus pa, at den ge-
nerelle opsporing af sygdommen
er for darlig, at den praktiserende
leege ofte ikke sporger ind til, om
der er familieere dispositioner for

sygdommen, og at mulighederne
for tidlig og sikker diagnose er
nermest ikke-eksisterende. Man
kan ogsa en gang imellem fa det
indtryk, at behandlingerne er ude
af trit med internationale anbefa-
linger og erfaringer, og den lige
behandling af patienterne uanset
social status og geografisk place-
ring ser ud til at halte bagefter.
Det er tunge sager, men det er
sager, PROPA vil kempe for at
@ndre i arene fremover.

Deltagelsen i leegedagene gav
et godt udbytte, og at PROPA vil
atter deltage i arrangementet i
2014.

Familielgbet

I samarbejde med Hersholm Golf-
klub og medicinalfirmaet Eli-Lilly
arrangerede region Hovedstaden
et familielgb i oktober maned. Lo-
bet strakte sig over 3 km og blev
gennemfort af alle ca. 60 deltage-
re - nogle med barnevogne - alle
i selvvalgt tempo. Det var en stor
succes - ikke mindst fordi Eli-Lilly
sponserede 300 kr. til foreningen
pr. deltager, men ogsa fordi lobet
blev fyldigt omtalt i mange af lan-
dets medier.

Arveligheds- o
ernaeringsbrochurer

12013 er der kommet 2 nye bro-
churer i PROPAs brochuresamling,
nemlig en laenge efterlyst brochu-
re om arvelighed af prostatakraeft
og en brochure om Erneering og
fysisk aktivitet ved prostatakreeft.
Arvelighedsbrochuren er skrevet
af Michael Borre og Erneeringsbro-
churen af Mette og Michael Borre.
Medicinalfirmaet Bayer har stottet
trykningen af arvelighedsbrochu-
ren, medicinalfirmaet Amgen har
stattet udarbejdelsen og tryknin-
gen af erneringsbrochuren.

Nordisk og europaeisk
samarbejde

Samarbejdet med prostatakreeft-
foreningerne i Norge, Sverige og
Finland bliver bedre og bedre. I
2013 og 2014 udmenter det sig
i en spergeundersoggelse i de fire
nordiske lande under overskrif-
ten "At leve med prostatakraeft”.

Undersggelsen finansieres af
medicinalfirmaet Astellas og
gennemfgres af firmaet KOMPAS
Kommunikation. Der er sammen-
lagt over 6000 svar fra de fire
lande. Spergsmalene er godkendt
af kreeftlaeger i alle landene, og
resultaterne af undersegelsen er
de 4 prostatakraftforeningers
ejendom. Tolkningen star KOM-
PAS Kommunikation for. Resulta-
tet paregnes feerdigt medio 2014,
og imadeses med spanding. Der
vil helt sikkert blive mange resul-
tater, som vi i PROPA kan bruge

i arene fremover. KOMPAS Kom-
munikation har med stor succes
gennemfort lignende nordiske
undersggelser, bl.a. for Konti-
nensforeningen.

Europaeisk hvidbog

Den europeaiske sammenslut-
ning af prostatakraeftforeninger,
UOMO, som PROPA sammen

med 22 andre europaiske lande
er medlem af, prasenterede i
september i Europaparlamentet
en hvidbog med 5 anbefalinger
under titlen "Improving Prostate
Care Across Europe”. Hvidbogen
beskriver udfordringerne ved
behandling af prostatakraeft og
udpeger en reekke omrader, hvor
der bar settes ind. Det er absolut
en lesevaerdig publikation, der in-
deholder mange af de samme on-
sker og anbefalinger, som indgar
i PROPAs maerkesager. Hvidbogen
kan findes pa nettet pa adressen
WWW.europa.uomo.org.

FC prostata

FC prostata projektet er et samar-
bejde imellem DBU (Dansk Bold-
spil Union), Kraeftens Bekeempelse,
Instituttet for Idraet pa Keben-
havns Universitet og Urologisk og
Onkologisk Afdeling pa Rigshospi-
talet. Formalet med forskningspro-
jektet er at se, om motionsfodbold
med basis i fodboldklubber, kan
fremme helbredet blandt prostata-
kraeftramte meend.

Mere end 50 gamle mend har
med en iver og et ga-pa-mod spil-
let fodbold flere gange om ugen.
Det har veret en stor succes og
en oplevelse, der roses hgjt af



deltagerne - ikke mindst for fod-
boldledelsen. Naeppe nogen tvivl
om, at det virker, men da det er et
forskningsprojekt, skal det jo vi-
denskabeligt eftervises. Der sgges
midler til projektets fortsaettelse i
TRYG fonden.

Samarbejde med

Kraeftens Bekeempelse

og hospitalerne

PROPA har glaede af et godt og ud-
bytterigt samarbejde med Kraeftens
Bekaempelse bade med foreningens
mange lokalafdelinger og med ho-
vedafdelingen pa Strandboulevar-
den. Vi har et godt samarbejde og
en god erfaringsudveksling med de
ovrige kreeftpatientforeninger, som
meades 4 gange om aret i Kreeftens
Bekaempelses regi.

Pa disse patientforeningers
vegne indgar PROPA i en komité
med titlen "Patienterne satter
forskerne i arbejde”. Komitéen,
skal fordele nogle af midlerne fra
Knak Cancer kampagnen i 2012.

Vi ser frem til samarbejdet
med de nye og spendende kreaef-
tradgivningscentre, der skyder
op rundt om i landet med flotte
faciliteter. Vi har allerede et fint
samarbejde med centrene pa
Noarre Allé i Kgbenhavn og cen-

trene i Nastved og Aarhus.

Ved denne lejlighed skal der
lyde en stor tak til det gode sam-
arbejde, PROPA har med de uro-
logiske og onkologiske afdelinger
pa landets sygehuse. Vi er glade
for den store velvilje, vi mader,
nar vi beder dem give indlaeg pa
vore arrangementer. Det er en
uvurderlig hjeelp for os. Ligeledes
er vi meget taknemmelige for
den hjelp, vi far fra afdelinger-
nes gvrige sundhedspersonale
med at uddele vort informations-
materiale til nydiagnosticerede
patienter.

Prostatakraeftfonden
PROPA oprettede i 2011 en forsk-
ningsfond. Dens formal er at stot-
te forskning inden for behandling
af prostatakreeft og at uddele
stipendier til kompetenceudvik-
ling for enkeltpersoner inden for
de sundhedsfaglige omrader, der
beskaftiger sig med pleje af pro-
statakraeftpatienter.

Der skal ved denne lejlighed
aflegges en meget kort beretning
for fonden.

Fonden blev ved oprettelsen
tilfart 400.000 kr. fra PROPA.
Fonden har egen bestyrelse med
3 repraesentanter fra PROPAs

bestyrelse og 3 fra forskningsver-
denen + en advokat. Fonden tager
beslutning om uddeling af legater
fra afkastet af fondens formue.

Ved landsmgderne i 2012 og
2013 godkendte man i hvert af
arene at overfagre 100.000 kr. fra
PROPAs overskud til fonden, sale-
des, at fonden nu har en formue
pa 610.000 kr. De 10.000 kr. kom-
mer fra en donation fra region
Sydjylland i 2013.

Fondens bestyrelse har i ar efter
indstilling fra PROPAs landsbe-
styrelse godkendt uddelingen af 2
stipendier pa hver 15.000 kr.

Beretningen afsluttedes med be-
styrelsens tak til de faglige udvalg
og alle lokalgrupper for et godt og
inspirerende samarbejde. Desuden
en stor tak til de mange sponsorer
og gavebidragsydere, som har stot-
tet foreningen i arets lab.

Slides fra eftermiddagens tre
spendende indlaeg vil veere at
finde pa PROPASs nye hjemmeside.

Afslutningsvis vil jeg takke
deltagerne i landsmedet for gode
kommentarer og konstruktive
indleeg, som vi vil behandle i
landsbestyrelsen.

Jeg vil gnske alle medlemmer en
dejlig sommer!

Den nye landsbestyrelse. Fra venstre: K.B. Madsen, Thorkild Rydahl, Jens Kristian Sgrensen, Birthe Olsen, Kaj Rotbgl, Niels Einer-Jensen, Gert
L. Christensen, Poul Erik Christensen, Jens Ingwersen, Paul Samsge (Jacob Lgve mangler pa billedet).

Foto: Jargen Jorgensen




Prostatakraeftprisen 2014

Landsbestyrelsen har pa baggrund
af nedenstaende indstilling beslut-
tet at give arets prostatakraeftpris til
Therese Hornstrup, som har veeret
treener for fodboldholdet FC Pro-
stata.

C Prostata er et forsknings-

projekt som startede for et
par ar siden. Det er nu afsluttet
som projekt og bearbejdningen
med resultaterne pagar. Delta-
gerne i projektet er alle hormon-
behandlede prostatakraeftpa-
tienter og bor pa hele Sjelland
og Lolland Falster. Patienterne
(omkring 50 personer) har veeret
delt op i en aktiv- og en kontrol-
gruppe. Alle har vaeret igennem
3 kontroller som hver gang har
bestaet af blodprevninger, suk-

Foto: Jgrgen Jorgensen

keroptagning, diverse fysiske met med bolde, farvede hold- le prostatakreftramte meend
prover og konditionstest. Hvert trgjer og har delt os ud pa hold, motioneret og har siden oktober
hold har veeret igennem et forlesb  som altid har veret forskellige, 2013 arbejdet uden lgn og vil
pa ni maneder. Herefter har det men ogsa meget lige. Hun har gore det indtil der er fundet en
sa veeret muligt at fortseette tree- faet skaerpet kampanden hos lgsning mellem DBU og de andre
ningen bade for de aktive og dem  alle, ogsa dem som aldrig tidli- medspillere.
fra kontrolgrupperne. gere har spillet fodbold. Mang- Hun skal have Prostatakreeft-
Selve traeningen er foregaet lede der en mand, spillede hun prisen 2014, for sin entusiasme,
ved opvarmning, gvelser med og selv med, og desveerre kunne hun sit humer, sin professionelle
uden bold og spil. Det har veeret labe fra os alle. indstilling og sin indsats for
en stor opgave at holde snori de Alle deltagerne har veret su- dette projekt som har gleedet
mange deltagere bade til under- perglade for hendes personlige og veeret til gavn for mange af
segelserne og til treningen. Her indsats som er fortsat, ogsa Propas medlemmer. Hun har en
skal iseer en person fremhaves efter at projektet officielt er vaesentlig andel i den store inte-
og det er Therese Hornstrup. stoppet. Hun gor en fantastisk resse der er for projektet landet
Uden hendes entusiasme og hu- frivillig indsats for at fa os gam- over.

moer havde det ikke kunne lade
sig gore, at fa syge meend til at . — T
kere 200-300 km hver gang vi = = I\UN GRE p
skulle til treening, og det har vee- ; g NT
ret 2-3 gange pr. uge. e e ! :

Uanset kulde, regn, bleest eller ' = - St . J)L :
dejligt solskin er alle modt op til ¥ ’ e
treening. Pa banen har hun lavet
opvarmningsevelser og faet alle
mand med. Kan I se det for jer,
denne unge kvinde uden et gram
overfladigt fedt pa kroppen labe
foran et felt pa 20-25 aldre hvid-
harede, ikke helt tynde meend
- som hunde efter kaninen ved
hundevaddelgb.

Hun har aldrig svigtet, uden at
der stod en vikar. Hun er kom-

Therese Hornstrup sammen med et ud-

pluk af fodboldspillerne fra FC Prostata
Foto: Jargen Jorgensen
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Der sker megeti 2014

Af K.B. Madsen, Landsformand

Pa PROPAs landsmgade i Ringsted
blev foreningens aktivitetsplan og
budget for indevaerende ar forelagt
til orientering. Her falger et uddrag
af den forelagte plan.

Aktiviteterne i lokalgrup-
perne rundt om i landet skal
fortsette med samme hgje
intensitet som i 2013. Der er al-
lerede i arets forste 5 maneder
annonceret over 60 mader i lo-

kalgrupperne, sa det tegner godt.

Og opbakningen til mederne ser
ikke ud til at mangle. De er jo
ogsa hovedhjernestenen i PRO-
PAs virke.

Regeringen praesenterede i sit
sundhedspolitiske udspil "Mere
borger, mindre patient” i maj
2013 en vision for et moderne
og staerkere sundhedsveesen.
Man er i gang med at udarbejde
en strategi til inddragelse af pa-
tienter og pargrende. Strategien
skal sikre, at borgeren aktivt
involveres og far den gnskede
indflydelse pa beslutninger om
udredning, behandling og egen-
omsorg.

Sundhedsstyrelsen, Danske
Patienter og Leegeforeningen
m.fl. bakker op om regeringens
initiativ. Men det er sveert at fa
udmentet i praksis!

Landsbestyrelsen har besluttet
og annonceret i PROPA NYT, at
det overordnede tema for PRO-
PAs arbejde i 2014 skal veere
”Brugerinddragelse i sundheds-
veesenet”. Vi tager allerede hul
pa temaet i dag. Fra Sundheds-
minister Nick Heekkerup vil vi
fa en videohilsen omhandlende
brugerinddragelse, og antropo-
log Alexandra Nyborg Jensson
fra Danske Patienter vil belyse
emnet i sit indleeg med titlen
”Alle taler om brugerinddragelse
i sundhedsvasenet - men hvad
betyder det egentlig? ”

Vi kender alle til den travle
hverdag pa landets hospitaler,

hvor afdelingerne presses for at
na deres produktivitetsmal, og
hvor patient og pargrende ofte
foler sig klemt og glemt. Men
vi tror pa, at tingene ma kunne
gores bedre, hvis viljen, modet
og fantasien er til stede. Vi tror
0gsa pa, at der er meget at vinde
bade for os patienter, men ogsa
for sundhedssystemet i gvrigt.
For prostatakraftpatienter er
brugerinddragelsen scerlig vigtig,
da vor sygdom er kompliceret,
og alle behandlinger har alvor-
lige bivirkninger. En grundig
dialog mellem patient og leege
om sygdommen, patientens si-
tuation i almindelighed og de
mulige behandlinger er derfor af
stor betydning.

Patientsikkerheden vil efter alt
at dgmme ogsa blive forbedret
til gavn for savel patient som
sundhedsvesen. Der skal gares
noget radikalt ved det. Danmark
halter langt bagefter mange
andre lande i Europa. Men det
ser heldigvis ud til, at man pa
hospitalerne i Herlev, Skejby og
Odense har taget hul pa sagen.

Brugerinddragelse optager
ogsa foreningen af Yngre Leeger
meget. I midten af marts holdt
man en konference under titlen
”Vi behandler mennesker - ikke
kun sygdomme”.

Emnet bliver yderligere be-
handlet pa PROPAs forarssemi-
nar.

Folkemgdet pa Bornholm
PROPA deltager atter i ar i Folke-
mgdet pa Bornholm fra torsdag
den 12. til sgndag den 15. juni.
Fra vor lille stand med brochurer
sgger vi at komme i kontakt med
de mange politikere og gvrige
meningsdannere, der er til stede
i rigt mal. Derudover deltager
PROPA i 4 debatter i lgbet af de
fire dage - en hver dag.

Den forste finder sted om tors-
dagen. Her deltager Margrethe
Kahler, sexolog, £ldresagen,
Bjarke Oxlund, formand for Sex

og Samfund samt Jens og Mari-
anne, prostataramt agtepar fra
PROPA i Aldresagens "Keerlig-
hedsministerium” i en aben for-
taelling/dialog om de udfordrin-
ger, aeldre og sygdomsramte har
med sex- og kaerlighedslivet.

Om fredagen er PROPA invi-
teret til at deltage i en debat om
meends sundhed sammen med
Forum for mands sundhed, 3F
m. fl. under overskriften "Mands
(u)sundhed og sygdom - hvordan
knakker vi kurven? ” Ordstyrer
bliver journalist Martin Krasnik.

Om lerdagen har vi et debat-
mgde i Meningsministeriet om
Brugerinddragelse med et panel
med deltagere fra bl.a. leege-
verdenen, Danske Regioner, en
sundhedsordferer fra Folketin-
get og PROPA - med journalist
Kurt Strand som ordstyrer.
Temaet bliver "Hvordan far vi
ivaerksat "brugerinddragelse”

i sundhedsvasenet - herunder
patientens indflydelse i eget be-
handlingsforleb?”

Om sgndagen vil vi fremlegge
nogle af de farste delresultater af
den nordiske sporgeundersogelse
om "Livet med Prostatakreeft. ”

Op til Folkemgdet vil PR-
bureauerne "Kasters” og ”Sund-
hedsmedierne” udsende pres-
semeddelelser, der laegger op
til debatterne pa Folkemodet.
”Sundhedsmedierne” planlegger
en artikel i Fokusmagasinet med
bl.a. et interview med sundheds-
minister Nick Haekkerup, chef-
psykolog Svend Aage Madsen,
Rigshospitalet og et par skepti-
ske laeger.

Janssen-Cilag er hovedsponsor
ved debatten i Meningsmini-
steriet og den omtalte pres-
sedakning. Bayer og Astellas
samt Kompas Kommunikation
sponserer andre dele af PROPAs
deltagelse i Folkemadet.

Temadage i regionerne
I september, der jo er den inter-
nationale prostatakraeftmaned,
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vil PROPA arrangere et temamo-
de i hver region, hvor emnerne
"Brugerinddragelse” og "Pal-
liation” (lindrende sygdomsbe-
handling) samt en preesentation
af resultaterne af den nordiske
spergeundersaggelse vil indga.
Disse mader vil blive presse-
daekket af "Sundhedsmedierne”.
Janssen-Cilag, Sanofi og Bayer
sponserer temadagene.

Pa cykel til Paris

Papuga rejser arrangerer hvert
ar bl.a. cykelture Danmark - Pa-
ris. I 2014 bidrager hver delta-
ger, der tilmelder sig Danmark
- Paris turen, med kr. 50,- til
PROPA. Yderligere belgb kan
doneres undervejs. Cyklisterne
bliver udstyret med trgjer med
PROPAs logo. Ud over det kon-
tante belgb, skaber det en me-
get fin opmerksomhed omkring
vor forening.

Familielgb i 6 regioner
12014 arrangerer PROPA igen
PROPAs familielob. 1 hver af
PROPASs 6 regioner arrangeres
primo oktober familielgb i sam-
arbejde med lokale golfklubber,
som velvilligt stiller deres golf-
baner til radighed for de vand-
rende og smalgbende deltagere.
Medicinalvirksomheden Eli-Lilly
donerer pa samme made som i
2013 et belgb for hver deltager,
der kommer i mal. Ydermere
sgrger deres PR bureau for en

god omtale af hele arrangemen-
tet ligesom sidste ar.

Dialog med
praktiserende laeger
Ilighed med 2013 paregner
PROPA at deltage i leegedagene i
Bella centret i november maned
med en lille udstilling af for-
eningens brochurer. Her sager
vi at fa sa mange af de praktise-
rende laeger i tale som muligt.
Det er til stadighed vigtigt at
presse pa for at fa opmaerksom-
hed omkring mend i 50+ alde-
ren og derigennem fange flere
prostatakraefttilfeelde i tide. Vi
tror, at vort slogan "Hjalp os at
kneekke dedelighedskurven for
prostatakraeft” er en god ind-
gang til en meningsfuld dialog
med de praktiserende laeger.
Ved leegedagene vil vii 2014
yderligere have fokus pa knogle-
sundhed, idet vi, - sponseret af
Amgen - har igangsat udvikling
og produktion af en brochure
om knoglesundhed. Det har vee-
ret et meget forsemt omrade
for os prostatakraeftpatienter.
Selve deltagelsen i Legedagene
sponseres ogsa af Amgen.

Master Class Seminar

I november maned vil PROPA
igen holde et 2 dages Master
Class seminar pa et gedigent
fagligt niveau som sidste ar,
men naturligvis inden for et
andet omrade. Der var stor til-

fredshed med sidste ars semi-
nar, og initiativet er blevet rost
fra andre patientforeninger. Vi
haber igen i ar at kunne tiltraek-
ke nye medlemmer til PROPAs
ledelse.

Ny logbog for
prostatakreeftpatienter
En engelsk prostatakreaeftfor-
ening, Prostate UK, har med
stotte fra MOVEMBER organisa-
tionen udarbejdet et udmeerket
netbaseret materiale om prosta-
takreeft og sygdommens behand-
ling. Gennem vort samarbejde
med MOVEMBER har vi faet ma-
terialet stillet til radighed. Det
bestar af en pjece med en meget
kort og grundleggende infor-
mation om sygdommen i leeg-
mandssprog. Pjecen henviser til
en mere dybtgdende behandling
om emnerne pa faktablade pa
nettet. Pjecen vil blive en logbog
for prostatakreeftpatienter, hvor
de grundleeggende oplysninger
findes, og hvor man tillige kan
lave sine personlige notater
efter hvert legebesag. Pjecen
henviser til en mere grundig be-
handling af emnerne i faktabla-
dene pa nettet. Oversattelse og
trykning af materialet betales af
MOVEMBER.

Samtaler med andre
kraeftpatienter

Diagnosen prostatakraft ska-
ber kaos og frygt hos den
ramte og hans familie. De har
behov for at samle viden, mod-
tage vejledning og mede em-
patiske mennesker til samtaler
om fremtid og behandling. Det
danske sundhedsvasen lofter
kun opgaven i alt for begraenset
omfang. Samtaler med andre
kraeftramte kan hjelpe med at
lofte byrden og skabe forsta-
else. I Norge har man uddannet
en gruppe ulennede prostata-
kraeftramte mand til at hjaelpe
med denne opgave. De kaldes
Likemenn. De har samme syg-
dom, men over tid har de op-
naet mere viden og ro - og der-
efter modtaget en uddannelse i
at lytte, tale, vejlede og statte.



Tre gaestetalere pa landsmadet

Antropolog Alexand
Psykolog Ji
Professor Gedske Dau
Slides fra de tre fo

Foto: Jorgen Jargensen
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Et sadant Likemanns system
haber vi at kunne opbygge i
Danmark.

Det kreever imidlertid, at 10-15
egnede mand, der braender for
idéen, melder sig til en kortere
uddannelse. Opgaven er naturlig-
vis kreevende, men ogsa givende,
nar man fgler, man kan hjeelpe
en "ligemand”. Serigst interes-
serede bedes kontakte regions-
formand for region Fyn, Niels
Einer-Jensen.

Medlemskontakt styrkes
via www.propa.dk
Landsbestyrelsen besluttede
primo 2014 efter grundige
overvejelser at fa udviklet en
ny hjemmeside til erstatning for
den eksisterende, der er helt
utidssvarende. Opgaven er stor
og teknisk alt for kraevende til,
at PROPA selv kan lofte den. Vi
har accepteret et tilbud fra fir-
maet "Mediegruppen” i Vejle pa
udvikling og implementering af
en ny PROPA hjemmeside med
en raekke spaendende funktio-
ner.
Det er en stor, men nedvendig
investering. Med den nye hjem-
meside far vi en rekke admini-
strative forbedringer sasom
- online medlemsregistrering
med samtidig betaling og
bogfering af kontingent i
vores fremtidige regnskabs-
system
sammenkobling af hjemme-
side og regnskabssystem
automatisk arlig opkreevning
af kontingent. Udmeldelse
vil kreeve en aktiv handling
fra medlemmets side.
tilmelding til meder bade i
Propa regi og lokalt regi med
samtidig betaling og bogfo-
ring af evt. deltagergebyr
daglig opdatering af med-
lemskartotek savel centralt
som lokalt
let adgang til udsendelse af
e-mails til medlemmer - glo-
balt som lokalt
et chat forum, hvor medlem-
merne indbyrdes kan disku-
tere og informere hinanden
et bestyrelses forum, hvor

alle bestyrelsesrelevante
dokumenter ligger, f.eks. re-
ferater, bestyrelseskalender
mm.
og for medlemmerne
et lukket forum kun for
medlemmer med alle med-
lemsblade, brochurer, artik-
ler, videos, films, medeka-
lender m.m.
Kun fantasien satter graenser
for, hvad vi kan bruge den nye
hjemmeside til.

PROPA NYT kan maske med
fordel integreres med den nye
hjemmeside, idet Mediegruppen
0gsa kan levere opsatning og
trykning af bladet. Men det er
ikke umiddelbart forestaende.

Hjemmesiden vil gradvist
kunne tages i brug i lobet af de
kommende méneder.

Foreninger der
samarbejder

PROPA vil sgge at oge samarbej-
det med andre patientforeninger
med lignende problemstillinger.
Vi har samarbejdet med DBO
(Dansk Brystkraft Organisation)
omkring seminarer om knogle-
sundhed. Blerekreaeftforeningen
seger nu samarbejde med os
omkring patienters seksuelle
problemer. De er ens for de

to foreningers medlemmer.
Kontinensforeningen vil abne
adgang til deres hjemmeside for
et begraenset antal af vore med-
lemmer, og der er sikkert flere
patientforeninger, vi med fordel
kunne samarbejde med.

Nordisk
sporgeundersggelse

Den store nordiske sporgeun-
dersogelse med 4 deltagende
lande blev afsluttet ultimo april.
Derefter skal resultaterne ana-
lyseres og sammenstilles. Ud
fra denne sammenstilling vil
der kunne drages en lang reekke
konklusioner, som PROPA kan
bruge i en rum tid fremover.
Man vil ikke bare kunne sam-
menligne svarene fra Danmark
med de andre nordiske landes,
men ogsa sammenligne svar fra
forskellige regioner i Danmark

osv. Vi forventer mange span-
dende resultater fra disse sam-
menstillinger - resultater, som
bade vil kunne bruges i PROPAs
politiske arbejde og i regioner-
nes oplysningsarbejde.

Arbejdet finansieres af me-
dicinalfirmaet Astellas, men
resultaterne er de nordiske
patientforeningers ejendom.
For god ordens skyld skal det
naevnes, at svarene naturligvis
er anonyme.

Europisk videndeling
Gennem vort medlemskab af den
europceeiske prostatakreeftfor-
ening, UOMO, som vi fortseetter
i 2014, kan vi drage nytte af
andre landes viden og erfaring
inden for omradet. Her kan vi
ydermere deltage gratis i UO-
MOs seminarer.

FC Prostatakraeft

Vi haber, der vil kunne skaf-

fes penge til FC prostatakrceeft
projektets fortsaettelse. Vi ved,
det har varet til stor gavn og
gleede for de deltagende maend
i forsegsprojektet i Kebenhavn.
PROPA sidder i projektets sty-
regruppe. Der sgges midler fra
TRYG fonden til projektets fort-
sattelse, og vi haber, at bevillin-
gen kommer i hus. Vordingborg
kommune tager nu ogsa fod-
bold op som et tilbud i deres re-
habiliteringspakke, sa den gode
idé breder sig.

Pargrendearbejdet
PROPA haber i ar at kunne skaf-
fe midler til en film eller en lyd-
montage til hjelp og stette i pd-
rorendearbejdet, som godt kunne
treenge til en handsrakning.

Som det ses, er der mange
spendende og udfordrende
opgaver i 2014. PROPA har god
okonomisk statte i form af
sponsorater, der alle er eller vil
blive beskrevet i form af samar-
bejdsaftaler paA PROPAs hjem-
meside.

Men vi kan til enhver tid
bruge flere hjelpende hander
i vort arbejde, s henvend jer
gerne!



To nye i landsbestyrelsen
Thorkild Rydahl, 75 ar

|

Advokat, cand.merc. i afseetningsako-
nomi fra Handelshgjskolen i Aarhus .
Mgaderet for Landsret i 1973.

Driver en alsidig advokatforretning, men
med seerlig vaegt pa erhvervsjuridisk rad-
givning, som indebearer en del bestyrelses-
arbejde herunder posten som bestyrelses-
formand i Skovby Mabelfabrik A/S.

Fik konstateret prostatakraeft i slutnin-
gen af 2011, men da kreaeften heldigvis
ikke havde bredt sig, fik jeg i foraret
2012 de sedvanlige 39 stralebehandlin-
ger og supplerende hormonbehandling
(Vantas implantat), som jeg skal fort-

Jens Kristian Sarensen, 76 ar

Det er med baggrund i min nuveerende
helbredstilstand, at jeg tager udfordrin-
gen som Regionsformand i Region Sydjyl-
land op. Jeg er 76 ar og lever med et rela-
tiv roligt forleb af lokaliseret kraft efter
straleforlgb og i hormonbehandling.

Jeg er enkemand og bor i lejlighed i
Vejle, sa hus og have bliver erstattet med
bad og foreningsarbejde i Propa og Idraet
i Dagtimerne. Pa den made straber jeg ef-
ter at holde bade hoved og krop i form.

sette med indtil januar 2015.

Umiddelbart efter prostatakraeftdiag-
nosen meldte jeg mig ind i PROPA, kom
i 2012 i bestyrelsen for lokalgruppe
@stjylland og er i dag regionsformand i
Region Midtjylland og medlem af Lands-
bestyrelsen.

Haber at jeg med min erhvervserfaring
herunder erfaring med medier og det po-
litiske system kan bidrage med at gore
PROPA endnu mere synlig og dermed
realisere malseetningen om et staerkt sti-
gende medlemstal - hvilket er ligefrem
proportionalt med indflydelse.

Mit mal med arbejdet i Propa er at
kunne styrke Lokalgrupperne og hjalpe
med at fa gget medlemsantallet her i Syd
veesentligt. Jeg har troen pa, at det kan
ske gennem oplysning og tat samarbej-
de pa tveaers i hele regionen og ogsa med
vore naboregioner.

De nye muligheder vi far med den nye
hjemmeside vil blive brugt fra min side
sa meget som overhovedet muligt.

Nyopslaet stilling — Kasserer i PROPA

Propa’s nuvaerende kasserer, Kaj Rotbegl, har efter lang og tro tjeneste valgt at prioritere sin tid anderledes, hvorfor funk-

tionen, som kasserer, skal genbeszettes snarest muligt.

Jobbet som kasserer i PROPA er i 2014 blevet eendret i forbindelse med, at den daglige bogfgring nu varetages af en eks-
tern bogholder pd konsulentbasis. Det har medfort en betydelig lettelse af arbejdsbyrden for kassereren. Det sendrer dog
ikke ved den kendsgerning, at kassereren fortsat har det fulde ansvar for udarbejdelsen af et retvisende arsregnskab. Kas-
sererens arbejdsopgaver er nu i store traek koncentreret til at omfatte folgende forhold:

1. PROPAs ansggninger og indberetninger til offentlige myndigheder.
Dels for at fa skonomisk statte, dels som falge af PROPAs rolle som arbejdsgiver og gavemodtager.

2. Udarbejdelse / kommentering af manedlige perioderegnskaber / budgetopfalgninger, herunder opfelgning pa
udviklingen i kontingent restancer.

3. Udarbejdelse af arsregnskab og budget.

4. Deltagelse i bestyrelsesmgder og seminarer.

5. Lebende ad hoc opgaver vedrgrende regnskabsmaessige forhold.

Propa’s landsbestyrelse sager derfor en person med den rette baggrund og erfaring til at varetage ovennaevnte arbejds-
opgaver. For god ordens skyld skal det naevnes, at jobbet er ulennet, men foreningen yder tilskud til telefon og IT samt
afregner rejseomkostninger i forbindelse med jobbet.

Yderligere information kan fas ved henvendelse til Kaj Rotbgl pa telefon, 24956704.

Ansggning sendes til foreningens formand, K.B. Madsen, Baldersvej 19, 4000 Roskilde eller pa mail til, madsenkb@mail.dk.
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Xofigo - en ny behandling mod
prostatakraeft godkendt

Af Mai Brandi Ludvigsen, journalist,
Krzaeftens Bekeempelse

=t

En ny behandling til patienter, der
har spredning af prostatakraeft til
knoglerne, er blevet godkendt af
KRIS, Danske Regioners koordine-
ringsrad for ibrugtagning af syge-
husmedicin. Behandlingen hedder
Xofigo og bestar af et radioaktivt
stof, der selv finder frem til knog-
lerne og giver lokal straling.

ROPA deltager atteri ar i

Folkemadet pa Bornholm
fra torsdag den 12. til sendag
den 15. juni, hvor vi har en lille
stand pa Keempestranden, teet
ved Allinge Havn. Udover selve
standen, hvorfra vi vil gore
opmerksom pa foreningen pa
forskellig made, vil PROPA alle 4
dage deltage i sdkaldte "events”.

En ny type medicin giver nu
endnu en behandlingsmulig-
hed for patienter med udbredt
prosta-takreft. Behandlingen
gives som injektion, men er en
form for stralebehandling. Xofigo
bestar af det radioaktive stof ra-
dium?232 diklorid, der virker ved
at sende alfapartikler mod knog-
lemetastaserne.

- Det er et stort fremskridt for
de patienter, som har knoglem-
etastaser, men ikke leengere har
gavn af kirurgisk eller medicinsk
kastrationsbehandling. De pa-
tienter trenger til en ny og bedre
behandling, og behandlingen er
jo sd vidt genial, da den rammer
meget lokalt, siger Jens Oluf Bru-
un Pedersen, laegefaglig redaktor
i Kraeftens Bekeempelse.

Behandlingen er ikke uden
bivirkninger, men fordi Xofigo
stort set opforer sig som kalk,
finder laegemidlet selv frem til de
knogler, som kraften har bredt

Det er i ar pakraevet, at alle ud-
stillere deltager i eller selv ar-
rangerer en begivenhed, som er
offentlig tilgaengelig. Den forste
event vil finde sted i £ldresa-
gens telt allerede om torsdagen
kl. 16 - 17, hvor PROPA i samar-
bejde med Sex og Samfund og
Aldresagen vil deltage i en debat
med titlen ”Sex, keerlighed og
kropslige udfordringer”

Om fredagen er vi inviteret til
at deltage i en debat om maends
sundhed, med overskriften
”Mzends (u)sundhed og sygdom—
hvordan kngekker vi kurven?”.
Debatten vil forga i Dansk Indu-
stris platform i Allinge: Kloster-
garden, fredag den 13/6 kl. 9-10.
Ordstyrer bliver journalist Martin
Krasnik.

sig til. Her udsender det kortraek-
kende straling i form af alfapar-
tikler, som rammer kraeftcellerne,
men kun pavirker det omkring-
liggende vav minimalt.

Laengere liv og feerre
symptomer

Hvert ar far ca. 4200 maend
konstateret prostatakraeft, der
er den hyppigste kraeftsygdom
blandt danske maend. Ca. 1200
der arligt af sygdommen, men
med Xofigo er der udsigt til, at
uhelbredeligt syge patienter kan
leve lidt leengere. Samtidig gar
der leengere tid, for patienterne
udvikler knoglebrud og smerter i
knoglerne, som er nogle af symp-
tomerne pa fremadskridende
sygdom.

KRIS’ godkendelse af Xofigo
som standardbehandling er nu
sendt til regionerne, sa behand-
lingen kan tages i brug pa lan-
dets kraeftafdelinger.

Folkemade med PROPA-events

Om lordagen, den 14. juni kl.
11:30 til 12:30 deltager PROPA i
et debatmade i Meningsministe-
riet med overskriften ” Hvordan
far vi iveerksat ”brugerinddra-
gelse” i sundhedsvzesenet — her-
under patientens indflydelse i
eget behandlingsforleb”. I pane-
let vil vaere en repreesentant fra
PROPA, Jens Chr. Birch, forman-
den for Yngre Lager, Camilla
Ratche, formanden for de danske
leegesekreteerer, Soile Friis samt
2 politikere. - Journalist Kurt
Strand bliver, som sidste ar, ord-
styrer i Meningsministeriet.
Sendag, den 15. juni vil vi pa
storskeerm i vores telt fremlaegge
nogle af de forste delresultater af
den Nordiske Sporgeundersogelse
om Livet med Prostatakreeft.



Du finder os pa
www.propa.dk

Mad et fornyet
PROPA pa nettet

Fra maj maned kan du made et helt nyt Propa pa internettet.
Vi far ny hjemmeside med ny fokus pa Prostatakraeft,
behandling, faellesskab og medlemsmuligheder.
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Ny dynamisk forside

Den nye forside skal forst og fremmest vaere med til at saelge Propa til alle de mange danskere, som
meder Prostatakreeften og star med de mange spgrgsmal. Derfor er den nye forside mere visuel og
salgende end den tidligere - det skal veere en god oplevelse at made os for ferste gang.

Den nye hjemmeside skal styrke Propas ansigt ud ad
til. Malet er at sikre, at alle danskere kan finde os - og fa
mere viden om faellesskab og muligheder i vores staerke

forening. Vi ensker at styrke medlemsfunktionerne, sa du
far seerlige fordele som medlem og flere muligheder for at
betjene dig selv samt finde ny viden.

Du kan som altid ringe til os og fa hjalp og vejledning dag for dag.

Mit Propa

En ny og gennemgribende funktion er omradet: Mit
Propa. Her udvider vi servicen mod alle medlemmer,
og du far dit eget omrade med dine data, dokumenter
og viden. Et nyt videnscenter samler alle de data, du
har brug for som aktivt medlem - og vi giver dig ekstra
materiale og mere veerdi for dit medlemsskab.

Et fortellende 5)5nd:

Propa teet pd

Et helt nyt fortaellingsband fyldt med alle de mange
livshistorier, mennesker og muligheder, der omgiver
Propa. Her er det de gode historier og billeder, der er i
spil - og det forteellende band ger mgdet med Propa
menneskeligt, interessant og i gjenhgjde.

Klare og tydelige indgange

Den nye hjemmeside arbejder med en raekke klare
indgange til mere viden, interaktion og dialog. Den
runde cirkel fra Propas identitet bruges aktivt til at

skabe og fastholde dialogen.

Aktuelle nyheder

En ekstra funktion praesenterer den besggende for de
allermest aktuelle nyheder og aktiviteter. De vises altid
helt fremme pa siden, og vi kan skifte dem fra uge til
uge - og sikrer os dermed opmarksomhed.

Propa i nagletal

En ny funktion szetter Propa og kraeftformen i relief.
Her viser vi med korte nggletal og infografik, hvad
sygdommen handler om — men laver ogsa anvisning
til lesninger og muligheder.

Feellesskab med Krzeftens Bekeempelse

Vi holder fast i den gode dialog og vores taette
feellesskab til Kraeftens Bekeempelse. Men fra nu af far
vi vores egen adresse — som ikke er en underafdeling
af cancer.dk.

Du finder os derfor direkte pa adressen: www.propa.dk

PRCGPA

Prostatakraeftforeningen
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ROPA arrangerede sammen

med medicinalfirmaet, Eli
Lilly, i oktober 2013 et lille 1ob
for maend og deres familier med
det formal at skaffe opmaerk-
somhed pa meends sundhed
samt vigtigheden af at komme
op af leenestolen - 0gsa nar man
er sygdomsramt af f.eks. prosta-
takraeft. Arrangementet blev en
succes, sa derfor inviterer PROPA
og Eli Lilly nu meend og deres fa-
milier til motionslgb/-gang i alle
landets 6 PROPA Regioner. Her
handler det ikke om at komme
forst igennem de 3 km, men om

Familielgb i hele landet
med Eli Lilly

at vaere aktiv og samtidig statte
foreningens initiativer via de kr.
50,- det koster at deltage samt et
tilskud fra Lilly for hver deltager,
som gennemforer.

Deltagere stotter PROPA
PROPA Familielgbet 2014 er
abent for alle - dog med et max
antal pr. lgbssted. Udover at gore
noget godt for sig selv, statter
man som deltager i PROPA Fami-
lielabet maend med prostatakraft
taet inde pa kroppen samt deres
familier. Medicinalvirksomheden
Eli Lilly vil nemlig for hver delta-

ger, der passerer malstregen, do-
nere et belgb til PROPA og deres
arbejde for, at prostatakraeftpa-
tienter far den bedste behandling
og stotte.

Fokus pa det aktive og
sunde liv

PROPA lagbet er et lille lob med en
rute pa knap 3 km. Her handler
det ikke om at veere hurtigst og
fa den bedste tid - det handler i
hgjere grad om at bevage sig og
prioritere det sunde liv med en
sgndagstur med familien i smuk-
ke omgivelser.

PROPA Familielgbet 2014 vil finde sted pa folgende datoer og lokaliteter:

Region Hovedstad:  Horsholm Golfklub, sendag, den 5. oktober kl. 10:00
Region Sjzlland: Skjoldenaesholm Golfklub, sendag, den 5. oktober kl. 10:00
Region Fyn: Hunderupskolen, Odense, lordag, den 11. oktober k1. 10:00
Region Sydjylland:  Tender Golfklub, sondag, den 12. oktober kl. 10:00
Region Midtjylland: Lyngbygaard Golfklub, Aarhus, sendag, den 12. oktober kl. 10:00
Region Nordjylland: Knivholt Hovedgard, sondag, den 5. oktober kl. 10:00

ter vil blive udsendt medio august, men szt allere
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Den usynlige aegtefeelle

af Mariane Kibenich, medlem af PROPA

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

Naest efter leegen

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

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

Begge er vi bergrte af sygdom-
men, af behandlingen og dens
bivirkninger, om end pa forskel-
lig made.

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

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

gik af lave

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

Forste scene:

I Urologisk ambulatori-
ums venterum

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

Anden scene:
Diagnose samtalen
Det er ikke forste gang, vi sidder
i samtale med laegen, og under
hans gennemgang af diagnosen
melder sig endnu en gang en
oplevelse af usynlighed. Den star-
tede, da sygeplejersken ikke kom
helt ind i venteveaerelset og gav os
begge tid til at reagere pa indkal-
delsen, og fortsatter, da leegen
kun giver hand til Jens, og under
samtalen stort set kun har blikket
rettet pa ham, ikke pa os begge.
Laegen leegger ud med at kon-
kludere, at det ikke kunne veere
verre, og gennemgar derpa
resultaterne af de 4 undersg-
gelser, Jens har veeret igennem.
Han forklarer de begreber, som
vi senere skal blive meget mere
fortrolige med, og som for Jens
vedkommende indebeerer et alt
for hgjt PSA-tal, en aggresivitet
(Gleasonscore) i den hgjeste ende
af skalaen, en Tumorstorrelse hvis
betegnelse, T4, markerer, at den
er vokset ind i nabo-organer og
en skintigrafi, der viser spredning
til beekken og et ribben. Fundene
sammenfattes til, at Jens lider af
en fremskreden, uhelbredelig og
aggressiv prostatakraft, for hvil-
ken, der ikke er operationsmulig-
heder. I stedet kan man tilbyde
livsforleengende behandling med
et antihormonpraparat, der hed-
der Zoladex, og som indsprajtes
som implantat i maveskindet
hver 3. maned. Zoladex virker
ved at blokere for produktionen
af det mandlige kenshormon te-
stestoron, og behandlingen kan
bremse kreaeftens udvikling for
en tid, men pa et tidspunkt vil
kraeftcellerne venne sig til det
hormonfrie milje og begynde at
udvikle sig igen. Hvor godt og
hvor leenge behandlingen vir-
ker, afheenger af hvor mange af
kraeftcellerne, der er hormonaf-
hengige, og dette far man forst
et fingerpeg om, nar PSA-tallet
igen testes, 3 maneder efter be-
handlingens start.



rt - vennernes chok kickstar-
min egen grad, men efter-
nden kan jeg mere sikkert og
enha@ngende sette dem ind
ituationen.
ar manden far kreeft far ogsa
qustruen meget at frygte. Jeg
plages af skraekscenarier om syg-
dommens udvikling, og tanken
 om at Jens skal lide ondt og do

- fra mig, giver mig sovnlgse neet-
ff ter. Mit arbejde som selvstaendig

¥ )
musiker, konsulent og foredrags-
'-3‘1_101der lider kraftigt under de
~sammenbrud jeg har i hverdagen,
"f-,t.)g som i perioder gor mig helt
uarbejdsdygtig. Bekymringer om

Efter denne information er vi
rystede, og der er heller ingen
trost at hente i den folgende gen-
nemgang af behandlingens bi-
virkninger. Disse er tab af sexuel
lyst (libido), af rejsningsevne og
initiativ. Tab af muskelmasse og
knoglestyrke. Udvikling af bry-
ster. Hedeture og trathed. Des-
uden er behandlingen endelig, og
vi forstar, at nar forst den er pa-
begyndyt, vil det sexuelle tab vare
et vilkar for resten af livet.

Tredje scene: Valget

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

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

Betaenkningstiden far stor be-
tydning efterhdnden som den
medicinske kastration kommer
til at volde problemer for os. Be-
vidstheden om, at vi ikke er for-
svarslgse ofre for bdde kraeften
0g sprgjten, men selv har taget
ansvar for valget af behandling,
er god at have.

Krisetid med flere
sceneskift

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

job, okonomi og fremtid (har vi
i det hele taget sddan én?) fylder

meget hos os begge. Angst og
hab rutsjer op og ned. Vi far brug
 for kriseterapi.

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

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

Ikke selv kraeftsyg

- men ramt, det er jeg

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

”Jo - Jens har det faktisk meget
godt efterhanden, men selv synes
jeg det sveert”. Jeg far reaktionen:
"Hvorfor det? - Det er jo ikke

dig, der er syg!” og det gar op for
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mig, hvor sveert det ma veere for
omverdenen at forsta den paro-
rendes problem.

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

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

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

Fysisk pavirkning

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

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

Sexualitet, tab & tabu

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Et andet skelsattende rednings-
belte er Rehabiliteringscenter

Dallund pa Fyn. Det er Jens, der
finder det pa nettet, og finder et

kursus hvor bade kraeftramte og
pargrende kan deltage. Der er
pa dette kursus ingen aktiviteter
specielt for parerende, men al-
ligevel er det givende, og godt

at kunne dele den viden og de
oplevelser opholdet giver. Selv er
jeg sa heldig at komme pa Dal-
lund en ekstra gang pa et kursus
kun for pargrende. Her viser det
sig, at de pargrende deltagere
alle er hardt belastede, og at

den traethed, glemsomhed og al-
mindelige forvirring jeg selv har
oplevet efter at Jens blev syg, er
et vilkar, jeg deler med de fleste
andre deltagere. Redningsbaltet
Rigshospitalets Sexologiske Kli-
nik medfgrer, set som proces at:
1) Vi far sat ord pa sorg, frustra-
tion og forvirring. 2) Vi skaber
klarhed over hvilke gnsker vi har
til vort samliv. 3) Jeg erkender,
at jeg selv ma tage ansvar for
min sexualitet, og bede om det
jeg vil have, da Jens pga. medici-
nen ikke leengere opfatter mine
usagte signaler. 4) Vi bliver klare
over, at vi ma prioritere vores tid

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

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

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

Af Bjorn Eir, medlem af PROPA

Ivar G. Jonsson (tidligere med-
lem af PROPAs statistikudvalg)
sov stille ind den 5-11-2013 - et
par uger efter sin 81 ars fod-
selsdag - efter et langt og meget
aktivt liv som formidler og kom-
ponist.

Underlaegningsmusikken til
PROPAs CD/DVD i 2004/2007
havde Ivar sadledes komponeret.

Musikken var en altopslugende
lidenskab, der ogsa resulterede
i en fin lille komposition ”Anti-
cancer” blues, som Ivar spillede i
TV i 2005 pa sin Trombone.

I en alder af 60 ar begyndte
Ivar at komponere og som han

sagde. "Det er aldrig for sent at
begynde pa noget nyt”. Det re-
sulterede i flere hundrede andre
melodier

Han var overbevist om, at mu-
sikken havde en meget positiv

indvirkning pa hans velbefinden-

de og var arsagen til at han
havde levet sa leenge med sin
sygdom.

Ivar var formidler pa flere
omrader. Gennem sit videnska-
belige arbejde som forsker og
docent, leder af mange speciale-
og PhD studier pa DTU og som
forfatter af mange boger, artik-
ler, kronikker, essays og afhand-
linger.

Endvidere stillede Ivar sig til
radighed for flere interviews til
radio/tv-udsendelser, tidsskrif-
ter mv. om sit liv med prostata-
kreeft.

Ligesom han ogsa - som invi-
teret geest - bidrog til en konfe-
rence i Tromsg om exceptionelle
sygdomsforlgb.

Ivar var, som det fremgar, en
meget flittig skribent. I en alder
af 80 ar fik han udgivet 3 beger,
som la ham meget pa sinde, og
de blev alle vel modtaget. Iseer
bogen om hans islandske bed-
stefar "Kristian den rige” havde
kraevet megen research, der blev
udfert med videnskabsmandens

Prostatakreeftfonden

Fonden hari 2014 uddelt de farste to stipendier pa hver 15.000,- kr. til:

Helle Bro, kontinenssygeplejerske, Urinvejskirurgisk Afdeling, Regionshospitalet i Holstebro har faet et sti-
pendium til udvikling af kompetencer i forhold til sexologisk radgivning af patienter med prostatakraft
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og

store omhu. Ganske impone-
rende.

Det var Ivars store fortjeneste,
at der i 2009 endelig udkom en
bog pa dansk om vor sygdom:
”At veelge sit liv - En god tilvee-
relse med prostatacancer”.

"En reekke betragtninger over
livet og doden med afscet i min
sygdom” skrev Ivar i prologen til
bogen.

Ivar lagde et meget stort ar-
bejde i at skrive denne bog, som
fik fine omtaler og i dag er at
finde pa 75 biblioteker landet
over.

Foredrag om denne bog - og
flere andre bager - blev der
trods sygdom ogsa tid til.

Ivar fravalgte konventionel
behandling og fulgte sin egen
"plan” under hospitals over-
vagning "watchful waiting”,
fra ar 2000 da diagnosen blev
stillet. Alt dette redegores der
velskrevet og sobert for i bogen,
hvorfra jeg til minde om Ivar vil
citere:

Beteenksomhed og omsorg er den
billigste og storste ressource i
verdenen

Lad os alle beere disse kloge ord
med os i vore hjerter.
Aret veere hans minde.

Heidi Maria Reinhold, Klinisk udviklingssygeplejerske og kvalitetskoordinator, Urologisk Afdeling, Roskil-
de Sygehus har faet et stipendium til at inspirere og koordinere udviklingstiltag til gavn for prostatakraeft-

patienter.



Et godt liv trods prostatakreeft

Artiklen er produceret af Netdoktor Media for Sygeforsikringen “danmark” til deres nyhedsbrev Nyt & Sundt 2, 2014.”

Af Annette Aggerbeck

Laus Abel har haft uhelbredelig
prostatakreeft i snart 10 ar. Nu er
han ved at have udtemt mulig-
hederne for behandling, der kan
hamme sygdommens udvikling.
Laus har for laengst accepteret, at
han en dag skal de af sygdommen,
og det har gjort det lettere for ham
at nyde livet.

Det er ikke alle mand med
prostatakreeft, der kan tilby-
des en behandling, der helbreder
dem, for hvis kraeften har spredt
sig for meget uden for prostata,
kan man kun holde sygdommen
i ave. Sadan var det for 67 arige
Laus Abel, der for snart 10 ar
siden fik konstateret prostata-
kreeft, der ikke kunne helbre-
des, fordi sygdommen havde
spredt sig til lymfebanerne og
knoglerne. Det var i 2004, hvor
Laus en dag opdagede en knude
det samme sted, hvor han fer
havde haft lyskebrok, og han
troede derfor, at han havde faet
brok igen. Han ringede til sin
praktiserende leege for at fa en
henvisning til den speciallage,
der tidligere havde opereret ham
for lyskebrok. Men specialleegen
mente ikke, at det var brok. Han
tog med det samme en biopsi af
lymfeknuden, og det viste sig at
veare kraeft.

I lgbet af kort tid blev Laus un-
dersogt for bade tarmkreeft og

lungekraeft, da laegerne var usik-
re pa, hvor kreften kom fra. En
blodprove viste efterfolgende, at
Laus PSA-niveau var forhajet, og
pa den made kunne man konsta-
tere, at han havde prostatakraft.
PSA er en forkortelse for Prosta-
ta Specifikt Antigen, som produ-
ceres i prostatas kirtelepitel, og
som udskilles i prostatasekretet.
Normalt er PSA-niveauet meget
lavt i blodet, idet det kun svarer
til en milliontedel af niveauet

i prostata. Blodpraven PSA er
derfor en god malestok for, om
man har prostatakraeft. Da kreef-
ten havde spredt sig til bade
lymfebaner og knogler, kunne
helbredende behandling ikke
iverkseettes.

- Det var et chok. Jeg havde
kun vearet gifti 5 ar med min
hustru, som er 11 ar yngre end
mig, og det var ogsa svart at
fa besked om, at jeg ville blive
impotent. Laegerne ville ikke sige
noget om, hvor lang tid jeg hav-
de igen, men jeg pressede dem,
og de mente, at jeg statistisk
ville kunne leve 3-5 ar. I starten
teenkte jeg meget pa, at jeg skul-
le de, og pa hvad der skulle ske
med min hustru, vores bgrn og
boernebern, fortaller Laus.

Behandling mod
kraeftcellerne

I og med at helbredende be-
handling ikke var en mulighed
for Laus, har han i stedet faet
behandlinger, der har til formal
at heemme sygdomsudviklingen.
Da bade cellerne i prostata og
kraftcellerne er afhengige af
iseer det mandlige kenshormon
testosteron, gar behandlingen
ud pa at hemme udviklingen
af kraeftceller i prostata, lymfe-
kirtlerne og knoglerne. Laus fik
valget mellem at blive kirurgisk
eller medicinsk kastreret, da
man ved kastration heemmer
dannelsen af mandligt kenshor-

mon. Laus valgte medicinsk ka-
stration, idet han opfattede det
som et stort indgreb at fa fjernet
testiklerne kirurgisk. Sidenhen
har han dog fortrudt sit valg, da
han mener, at det kan have vee-
ret medvirkende arsag til, at han
i 2009 fik en blodprop i hjernen
som bivirkning af medicinen.

Efter kastrationen begyndte
Laus med hormonterapi for at
hemme vaeksten af kraftceller.
Igennem arene har han provet
forskellige preeparater, som ty-
pisk mister sin effekt over tid og
derfor ma tages i stadig stigende
doser, indtil der ma skiftes til et
nyt praeparat, som sa ogsa kun
virker i en begraenset periode.
Laus startede med tabletterne
Casodex og fik efter nogle ar
Zoladex. I de forste par ar gik
han til kontrol hver maned, ef-
terhanden blev det hvert kvartal.
Ved kontrollerne far Laus taget
en blodpreve, hvor man tjekker
PSA-niveauet for at se, om den
iveerksatte behandling har on-
sket effekt.

Da prostatakraeft sveekker
knoglerne, har Laus ogsa taget
medicinen Zometa, der styrker
knoglerne. I 2011 fik han fjernet
en del af sin underkabe, efter at
gentagne pencillin-behandlinger
ikke kunne fjerne en tilbageven-
dende tandbyld.

- Leegerne fandt ud af, at pen-
cillinen ikke virkede, fordi min
kaebeknogle var sa hard, at der
ikke laengere var nogen blod-
arer til at optage pencillinen, og
derfor var de nedt til at bort-
operere en del af min kaebe. Jeg
mangler nu nogle taender i min
undermund, men har vennet
mig til at tygge i den anden side
af munden, sa det er ikke noget
problem, forteller Laus.

Faler sig afklaret

- Jeg tror, at jeg er mentalt
steerk, for det var kun helt i star-
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ten af min sygdom, at jeg havde
mange tanker om, at jeg skal de.
Jeg blev ret hurtigt afklaret om,
at jeg ikke har sa mange ar til-
bage at leve i, og det har hjulpet
mig til at nyde livet, mens jeg

er her. Jeg har hert om meend,
der ikke ville acceptere, at de
ikke kan helbredes og derfor
har brugt al deres tid og penge
pa at sgge alverdens alternative
behandlinger. Hver gang behand-
lingerne sa ikke virkede, blev

de voldsomt skuffede, og det
agdelagde livskvaliteten for bade
dem selv og deres pargrende.
Sadan ville jeg ikke have det,
forteeller Laus.

Han mener selv, at det har
hjulpet ham meget at have en
stgttende og forstaende hustru
- 0gsa nar det plager ham, at
han slet ikke har lyst til sex som
folge af medicinen og sygdom-
men. Det har desuden betydet
meget for Laus, at han har valgt
at veere erlig og dben omkring
sin sygdom lige siden diagno-
setidspunktet over for familie,
venner og kolleger.

- Flere af vores venner kan ikke
forsta, at vi ikke er mere pavir-
kede af situationen, end vi er,
men det har veeret godt for mig

at vaere sa afklaret og aben om-
kring min sygdom. Det er vigtigt
for mig at leve, som jeg plejer, i
det omfang jeg kan, og sa ellers
nyde livet, forteeller Laus, der
har opfyldt to rejsedremme sam-
men med sin hustru - den ene
handlede om at sejle i flodbad pa
de franske floder, og den anden
var at opleve Barcelona. De to
rejser foretog han i 2008, hvor
han stoppede med at arbejde
som regnskabschef i brandvase-
net, da han ikke leengere havde
kreefterne til det. Laus nyder at
gd hjemme og hygge sig med sin
hustru, der holder fri hver ons-
dag for at kunne veere sammen
med ham.

Behandlingsmulighederne
indskraenkes

12012 var behandling med
tabletter ikke laengere tilstraek-
kelige til at heemme kraeftens
udvikling, pa dette tidspunkt
havde kraeften ogsa spredt sig til
lungerne. Laus indledte et forlgb
med 12 kemo-behandlinger med
medicinen Taxotere, som han

fik intravengst pa hospitalet.
Han valgte at stoppe efter tre
behandlinger.

- Jeg fik hgj feber og matte
indlegges, fordi mit antal af
hvide blodlegemer faldt drastisk
som folge af behandlingen. Jeg
fik desuden voldsom kvalme,
sa jeg valgte at stoppe med ke-
moen, for jeg ville ikke udsatte
mig for sa ringe en livskvalitet,
nar behandlingen alligevel ikke
kunne helbrede mig, men kun
holde sygdommen i ave, forteel-
ler Laus.

Laus har efterfglgende veeret
med i forsagsordninger med
medicin, der endnu ikke er
godkendt i Danmark. Han har
blandt andet provet medicinen
MDV3100 som led i et klinisk
forseg, men denne medicin
havde ingen effekt pa ham, (det
viste sig han fik placebo). Han
har ogsa provet Abiraterone,
som havde god effekt i 14 mane-
der. Nu skal Laus som en af de
sidste muligheder prove forsegs-

medicinen Xtandi, da hans PSA-
niveau stiger.

Motion lindrer

Selvom kreaften efterhanden
gor Laus svagere, forsgger han
at holde sig aktiv. Hans hustru
deltog fra starten aktivt i mo-
tionen. De har cyklet, labet og
svemmet sammen. Han mener
selv, at det er en vigtig arsag til,
at han har kunnet leve godt med
sin sygdom meget laengere, end
leegerne spaede.

- Jeg har altid veeret i god form,
ogsa da jeg fik diagnosen. Jeg har
spillet meget fodbold og har lg-
bet bade halvmaraton og Eremi-
tagelob. Sa da jeg i forsommeren
fik tilbud om at deltage i projek-
tet FC Prostata, sagde jeg ja tak.
FC Prostata er et fodboldhold,
der er etableret i et samarbejde
mellem blandt andre Onkologisk
Klinik pa Rigshospitalet, Center
for Integreret Kraeftrehabilitering
og Institut for Idraet. Projektet
skulle blandt andet undersage
fysisk treening hos patienter med
prostatakraeft i hormonbehand-
ling. Vi er en broget flok maend
mellem 60 og 75 ar, der spiller
fodbold sammen hver uge, og det
er fantastisk at spille med maend
i samme situation som mig - ikke
fordi vi snakker sa meget om
sygdom, men vi har et serligt
feellesskab og har det sjovt sam-
men, siger Laus.

Projektet er nu afsluttet og
viser gode resultater. Laus og de
andre maend med prostatakraeft
blev sa glade for at spille fodbold
sammen, at de er fortsat med
det. For Laus’ vedkommende
bliver det dog kun til én gang
om ugen, mens de andre mades
to gange. Laus har nu hver gang
ondt i kroppen to dage, efter han
har spillet, og han kan derfor
ikke spille oftere. Han har ogsa
konstante rygsmerter og nyder
den velveere, der er forbundet
med at tage pa spa-ophold sam-
men med sin hustru, hvor det
lindrer hans smerter at sidde i
sauna og fa massage. Sa ofte som
han kan, gar han ture og besager
svemmehallen.



Fremtiden

Laus og hans hustru planlaeg-
ger ikke leengere sa langt frem

i tiden. I ar har de ingen planer
for sommerferien. Han har for
leengst lavet testamente, for han
vil gerne sikre sig, at hans hustru
kan blive boede i deres felles lej-

Laus’rad til andre med

lighed, i og med at de begge har
veeret gift for og har bade dine
bern og mine bgrn. Om fremti-
den siger Laus:

- Den nye behandling holder
maske et halvt ar, og leegerne er
ikke sikre pa, om den overhove-
det virker, for den minder om de

sidste produkter, jeg har provet.
Men jeg tror pa, at den virker.
At der ikke er sa mange flere
behandlingsmuligheder nu, gar
nok min kone mere pa end mig.
Jeg dor jo bare, men hun skal
leve videre, sa det er verre for
hende.

uhelbredellg prostatakraeft:
- Veer sa fysisk aktiv, som du kan.
- Veer aben og @rlig omkring din sygdom og tal med andre om den.

- Husk at nyde livet i hverdagen.

- Oplev de ting du altid har gnsket dig.
- Forsgg at acceptere, at du har en uhelbredelig sygdom, som du skal dg af. Det hjaelper hverken
dig eller dine pargrende, at du nagter at se sandheden i gjnene. Brug dine krafter pa at nyde

livet i stedet for at drukne i skuffelser over uvirksomme behandlinger.

Nyt tilbud til PROPA medlemmer
fra Kontinensforeningen

Mange mand, behandlet for pro-
statakraeft, lider i stgrre eller mindre
omfang af inkontinens. Der er nu
hjeelp at hente pa Kontinensfore-
ningens hjemmeside,
www.kontinens.dk.

Som omtalt i artiklen side 15
i PROPA NYT nr. 1, 2014, ”
Inkontinensproblemer - hvad
gor man sa ?”, har Kontinens-
foreningen gennem et stykke
tid arbejdet pa at kunne tilbyde
andre patientforeninger en for-
eningsservice, som vil give deres
egne medlemmer adgang til Kon-
tinensforeningens medlemsom-
rade pa www.kontinens.dk.
PROPA er nu den forste pa-
tientforening, som har takket ja
til dette tilbud, med baggrund i,
at vi har mange henvendelser fra
fortvivlede patienter, som des-
veerre ikke kan fa den tilstraek-
kelige viden om forebyggelse, ud-
redning, medicinsk og kirurgisk
behandling hos os selv eller i den
forbindelse deres egen laege eller

pa hospitalet. PROPA arbejder
malrettet med at sikre den bedst
mulige viden om prostatakraeft
og dens behandling og bivirknin-
ger heraf, men vi kan ikke vare
specialister pa alle omrader.
PROPAs Sekretariat har derfor
igennem tiden henvist mange pa-
tienter til Kontinensforeningens
sekretariat. Disse patienter har
faet en rigtig god service, men
ikke adgang til det skatkammer
af viden, som befinder sig pa for-
eningens medlemsomrade.

Det er derfor med stor glaede,
at PROPAs Landsbestyrelse nu
har sagt ja til et konkret tilbud
om assistance fra Kontinensfor-
eningen i form af en forenings-
service aftale, tilknyttet i forste
omgang 50 PROPA medlems-log
in pr. ar. I tilleeg til at kunne log-
ge ind pa Kontinensforeningens
medlems omrade vil der blive gi-
vet en rabatkode, som giver rabat
pa keb af de varer, som findes
i foreningens webshop. Adgan-
gen til Kontinensforeningens
medlemsomrade vil gaelde, sa

leenge PROPA har en aftale med
Kontinensforeningen eller indtil
den dato PROPA medlemmet ikke
gnsker denne service laengere.

PROPAs sekretariat vil blive
forsynet med et antal K-nyt -
Kontinensforeningens medlems-
blad - til udsendelse til Propa
medlemmer, som matte gnske en
fysisk kopi af bladet.

PROPA medlemmer, som matte
gnske log in til Kontinensforenin-
gens medlemsomrade pa www.
kontinens.dk henvender sig til
PROPAS sekretariat - sekreta-
riat@propa.dk eller tif. nr. 33 12
78 28 for at tilmelde sig denne
aftale. Adgangen koster kr. 50,-,
som skal overfores til reg. nr.
2268, kontonummer 54 98 710
362. Nar betaling er registreret
vil der fra Kontinensforeningen
blive fremsendt en e-mail med
relevante oplysninger vedrgrende
brugernavn og password.

PROPA haber med dette tiltag
yderligere at kunne servicere
vores medlemmer pa den mest
kvalificerede made.
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Genteknologi kan
forudsige aggressiv
prostatakraeft

Forskere ved The Institute of
Cancer Research i England har
studeret gensammensatningen
hos mand med prostatakraeft
som har mindst tre naere slegt-
ninge med prostatakreeft. De
har kunnet kortleegge 13 mu-
tationer i kendte kraftgener,
som kan forudsige kraeftens
udvikling. Mend som har en
eller flere af disse mutationer
har risiko for at en fremtidig
prostatakraft vil udvikle sig til
et avanceret stadium. Gentest
for disse mutationer vil derfor
blive en vigtig komponent i
diagnostik og screening for pro-
statakreeft.

Kilde: British Journal of Cancer

Ny viden om
prostatakirtlen abner for
bedre behandlinger
Forskere fra York Universitet i
England har studeret prostata-
vaev og skitseret udviklingen af
prostata. De forventer at deres
resultater kan fore til nye be-
handlinger af prostatakreeft.
Forskerne har konstateret at
80 gener ’styrer’ udviklingen
af stamceller til prostataceller.
De vigtigste signaler for aktive-
ring og regulering af processen
er vitamin A-syre og mandlige
konshormoner. Balancen mel-
lem vitamin A-syre og kenshor-
moner er strengt kontrolleret i
en 'normal’ prostata. Hos nogle
meend vil niveauet af mandlige
konshormoner vare vasent-
ligt forhgjet, hvilket kan fore
til udvikling af prostatakraeft.

Ovenstaende viden kan fore til
nye behandlingsmetoder af bl.a.
prostatakraeft.

Kilde: Stem Cell Reports

Prostatakraeft bliver ikke
godkendt som arbejds-
skade hos brandmand
Mogens Jensen, pensioneret
brandmand, har prostatakraft.
Selv mener han, at sygdommen
skyldes hans arbejde. I de forste
15 ar ved brandvasenet sluk-
kede de brande og ryddede op
uden masker, og han har derfor
indandet masser af rog. Der
findes dog ikke nogen danske
undersggelser, der fastslar en
sammenhang mellem kraft og
arbejdet som brandmand, og
myndighederne vil derfor ikke
anerkende sygdommen som en
arbejdsskade. Johnni Hansen,
seniorforsker ved Center for
Kreaftforskning i Kgbenhavn,
siger, at nogle, men langtfra alle
undersggelser peger i retning
af en sammenhaeng mellem det
at veere brandmand og kreeft.
Nogle af de stoffer, der findes
i brandreg, eger risikoen for
kreaeft - men det er helt andre
kreftformer, det drejer sig om,;
vi kender ikke arsagerne til pro-
statakreeft.

Kilde: TV2 Ostjylland

Kirur?i eller stralebe-
handling er fordelagtigt
for maend med avanceret
prostatakraeft

En undersogelse foretaget af
forskere fra Karolinske Institut
i Sverige viser at det er fordel-
agtigt at operere eller strale-

behandle selv hos maend med
avanceret prostatakraft. Meend
med avanceret prostatakreaeft
har tre gange storre risiko for
at dg, hvis de kun far hormon-
behandling end hvis denne
behandling suppleres med ki-
rurgisk indgreb eller straling.
Undersggelsen er baseret pa
1400 mend, og man vil nu
fortsette med en storre interna-
tional undersagelse for at blive
endnu mere sikker pa sammen-
hangen.

Kilde: Sveriges Television

PSA-test og tidlig
behandling har mindsket
dgdeligheden ved
prostatakreeft i Sverige
Forskere ved Regionalt Cancer-
center i Nordsverige og Umea
Universitet har analyseret data
for alle de svenske mand, som
har faet diagnosticeret prosta-
takraeft i arene 1990 til 2009.
Resultaterne viser at dedelig-
heden ved prostatakraeft er
20 % lavere i de omrader (Lin)
som har den hgjeste hyppig-
hed af PSA-test sammenlignet
med omrader med den laveste
hyppighed. Hakon Jonsson,
statistiker ved Universitets-
sygehuset i Umea, mener at
resultatet klart viser at en hgj
hyppighed af PSA-test forer til
lavere dedelighed af prostata-
kraeft. Han fremhever at un-
dersggelsen ikke er organiseret
som modsatning til screening.
Man har anvendt en metode,
som udelukker tilfeelde fra for
introduktion af PSA-testen.
Kilde: Umed Universitet og
Journal of the Cancer Institute.



Aarhus 3.6.2014 Erfaringsudveksling

Naestved 4.6.2014 Pargrendegruppe
Naestved 5.6.2014 '‘Drop Ind’

Aarhus 10.6.2014 Arveregler
Aabenraa 10.6.2014 Treeffetid

Vejle 11.6.2014 Traeffetid
Kebenhavn 12.6.2014 Netveerkstraef
Bornholm 12.-15.6.2014 Folkemgde

Aalborg 13.6.2014 Patient til patient
Vejle/Fredericia 17.6.2014 Forskelle i behandling + maends sexliv
Aalborg 18.6.2014 Erfaringsudveksling
Aalborg 27.6.2014 Patient til patient
Esbjerg 30.6.2014 Traeffetid

Aarhus 1.7.2014 Erfaringsudveksling
Naestved 3.7.2014 '‘Drop Ind’

Aalborg 11.7.2014 Patient til patient
Aalborg 25.7.2014 Patient til patient
Aarhus 5.8.2014 Erfaringsudveksling
Naestved 7.8.2014 '‘Drop Ind’

Aalborg 8.8.2014 Patient til patient
Aabenraa 12.8.2014 Treeffetid

Vejle 13.8.2014 Traeffetid
Svendborg 19.8.2014 Erfaringsudveksling
Naestved 20.8.2014 Pargrendegruppe
Kebenhavn 21.8.2014 Netvaerkstraef
Aalborg 22.8.2014 Patient til patient
Esbjerg 25.8.2014 Traeffetid
Sakskebing 30.-31.8.2014 ‘Stafet for livet’
Roskilde 2.9.2014 Nyt om prostatakraeft
Aarhus 2.9.2014 Erfaringsudveksling
Kebenhavn 49.2014 Netveerkstraef
Aalborg 5.9.2014 Patient til patient
Odense 9.9.2014 Erfaringsudveksling
Aabenraa 9.9.2014 Traeffetid

Vejle 10.9.2014 Treeffetid

Hillered 11.9.2014 Bivirkninger og livskvalitet
Svendborg 16.9.2014 Erfaringsudveksling
Kebenhavn 18.9.2014 Netveerkstraef
Aalborg 19.9.2014 Patient til patient
Nykgbing F 25.9.2014 Motion og livskvalitet
Esbjerg 29.9.2014 Treeffetid
Kebenhavn 2.10.2014 Netvaerkstraef
Aalborg 3.10.2014 Patient til patient
Odense 7.10.2014 Ikke fastlagt
Aarhus 7.10.2014 Erfaringsudveksling
Vejle 8.10.2014 Traeffetid

Hillered 9.10.2014 Behandling af fremskreden prostatakraeft
Odense 11.10.2014 PROPA familielgb
Aabenraa 14.10.2014 Traeffetid
Kgbenhavn 16.10.2014 Netvaerkstraef
Aalborg 17.10.2014 Patient til patient
Nykgbing F 20.10.2014 Maeends sundhed

Esbjerg 27.10.2014 Treeffetid



VELKOMMEN i Prostatakraeftforeningen PROPA

PROPA arbejder for at:

- gge oplysningen om prostatakreeft

- statte forskning i sygdommen
Stot dig selv! Bliv medlem!
Indmeld dig pa www.propa.dk eller tif. 33 12 78 28

Modekalender

28

Hovedstadsregionen
inkl. Bornholm

Bornholm
Folkemeodet
Fra den 12.til 15. juni
Sted: Allinge og omegn
Emne: PROPA deltager igen pa
Folkemgdet med en stand, hvor

man kan hegre om foreningens ar-

bejde. Desuden deltager PROPA i
debatter og mader, se side xx.
Tilmelding: Alle er velkomne.

Kgbenhavn

12. juni samt hver anden torsdag
(fra 21. august)

Frakl. 16-18

Sted: Center for Kreft og Sund-
hed, Norre Allé 45,

2200 Kebenhavn N

Emne: Netvarkstraf. Abent
moedested for patienter og paro-
rende med mulighed for at tale
med erfarne frivillige og andre i
samme situation.
Kontaktperson: Jens Nielsen,
tlf. 40 76 62 71

Hillerad

Torsdag den 11. september

KIl. 19.00 til kl. 21.00

Sted: Kraeftens Bekeempelse i
Hillerad, Kraeftradgivning i Hille-
rod, @stergade 14, 3400 Hillerad,
(OBS: Nye adresse!).

Emne: Bivirkninger og livskvali-
tet ved livsvarig behandling for
prostatakraeft.

Patienter, pargrende og andre
interesserede indbydes til et
mode med forskningssygeplejer-
ske Lisa Gruschy, Copenhagen
Prostate Cancer Center, Rigsho-
spitalet.

Det kan veere en barsk erkendel-
se, at eneste mulighed er livslang
hormonbehandling m.v. Mange
er saledes helt uforberedte pa
konsekvenserne for bl.a. knog-
lehelbred, hjerte-kar belastning,
seksualitet, psykisk befindende
og livsleengde.

Lisa Gruschy har pa baggrund

af sine erfaringer med mange
patienter arbejdet med, hvordan
man bedst muligt forbereder
disse patienter pa deres nye
livsvilkar. Pa mgdet vil Lisa Grus-
chy give os en status for dette
arbejde. Efter indleegget vil der
vaere mulighed for spergsmal og
diskussion.

Tilmelding: Senest 8. september
2014, til Kraeftens Bekeempelse,
tlf. 48 22 02 82.

Hillerad

Torsdag den 9. oktober

Kl. 19.00 til kl. 21.00

Sted: Kraeftens Bekeempelse i
Hillerad, Kreeftradgivning i Hille-
rod, @stergade 14, 3400 Hillerad,
(OBS: Nye adresse!).

Emne: Behandling af fremskre-
den prostatakraft

Patienter, pargrende og andre
interesserede indbydes til et
made med leege Frederik B.
Thomsen, Copenhagen Prostate
Cancer Center, Rigshospitalet.
Hans forskningsomrader er: aktiv
overvagning af tidlig prostata-
kreeft, radikal prostatektomi og
medicinsk behandling af prosta-
takraft. Efter hans oplag vil der
veere mulighed for spergsmal og
diskussion.

Moedeleder: Roman Sumczynski
Tilmelding: senest 6. oktober
2014, til Kreeftradgivningen i
Hillerad, tlf. 48 22 02 82



Region Sjzelland
Neestved
Onsdag den 4. juni
Kl. 15.30 til kl. 17.30
Sted: Kraeftradgivningen Livs-
rum, Ringstedgade 71, Naestved.
Emne: Kvinde-pargrendegruppe-
made.
Tilmelding: Tilmelding ikke ned-
vendig!

Neestved

Torsdag d. 5. juni

Kl. 14.30 til kl. 16.00

Sted: Kraeftradgivningen Livs-
rum, Ringstedgade 71, Naestved.
Emne: "Drop Ind”.

Treeffetid for medlemmer, pare-
rende og andre interesserede, til
en god snak med en reprasen-
tant fra PROPA. Prostatakreeft,
behandling o.m.a. - vi hjelper sa
godt vi kan!

Tilmelding: Tilmelding ikke ned-
vendig.

Neestved

Torsdag den 3. juli.

Kl. 14.30 til kl. 16.00

Sted: Kraeftradgivningen Livs-
rum, Ringstedgade 71, Naestved.
Emne: "Drop Ind”.

Treeffetid for medlemmer, pare-
rende og andre interesserede, til
en god snak med en reprasen-
tant fra PROPA. Prostatakreeft,
behandling o.m.a. - vi hjelper sa
godt vi kan!

Tilmelding: Tilmelding ikke ned-
vendig.

Neestved

Torsdag d. 7. August.

Kl. 14.30 til kl. 16.00

Sted: Kraeftradgivningen Livs-
rum, Ringstedgade 71, Naestved.
"Drop Ind”.

Treeffetid for medlemmer, pare-
rende og andre interesserede, til
en god snak med en reprasen-
tant fra PROPA. Prostatakreeft,
behandling o.m.a. - vi hjelper sa
godt vi kan!

Tilmelding: Tilmelding ikke nod-
vendig.

Neestved

Onsdag d. 20. August.

KI. 15.30 til kl. 17.30

Sted: Kraeftradgivningen Livs-
rum, Ringstedgade 71, Naestved.
Emne: Kvinde-paregrendegruppe-
made.

Tilmelding: Tilmelding ikke nod-
vendig!

Roskilde

Lerdag den 30. august

Kl. 10.00 til kl. 14.00

Sted: Hestetorvet, 4000 Roskilde
Emne: Sundhedsdag - Sundhed i
krop og sjeel

Alle er velkomne

Sakskgbing

Lokalgruppen Guldborgsund-
Lolland deltager med en stand pa
“Stafet for livet” arrangementet
pa Sakskegbing Stadion.

Lerdag den 30. august

Kl. 14.00 til kl. 18.00 og

Sendag d. 31. august

Kl. 8.30 til kl. 10.30

Sted: Sakskebing Stadion

Emne: “Stafet for livet” er et
dagn med aktiviteter, underhold-
ning og oplysning, der giver hab
og stotte til alle, der er berort

af kreeft. Pa stafetterne star vi
sammen i kampen mod kreeft og
fejrer livet. Nar morket falder pa,
teendes levende lys i sma papir-
poser. Alle deltagere samles til
en smuk lysceremoni og giver sig
tid til eftertanke og fordybelse.
Alle med interesse for emnet er
velkomne!

Roskilde

Tirsdag den 2. september

Kl. 19.00 til kl. 21.30

Sted: Roskilde Sygehus, indgang
24 i medelokalerne,

Kagevej 7-13, 4000 Roskilde
Emne: Vi far denne aften besog
af Klaus Brasso, overlaege, cand.
med., PhD og speciallege ved
Rigshospitalets Urologiske afde-
ling. Klaus Brasso, der ogsa er
medlem af Copenhagen Prostate
Center, kommer og forteller,

bl.a. om det sidste nye fra laege-
videnskaben vedr. behandling af
prostatakraeft, samt om de nye
mediciner o.m.a. Klaus Brasso vil
0gsa besvare eventuelle sporgs-
mal af generel karakter.

I pausen serveres kaffe / te og
kage, pris kr. 20,-.

Begraenset antal pladser, sa til-
deling sker efter forst til molle-
princippet.

Tilmelding: Senest fredag den
29. august 2014 pa e-mail: ros-
kilde@propa.dk eller SMS eller
opringning pa tif. 60 71 74 26
Bemerk: Dette er det forste af
2 sammenhangende mgder med
Klaus Brasso. Det neeste made
afholdes 22. oktober 2014. Nar-
mere herom senere.

Nykeabing Falster
Lokalgruppen Guldborgsund-
Lolland indbyder medlemmer,
paregrende og interesserede til
emnemgde.

Torsdag den 25. september

Kl. 19.00 til kl. 21.00

Sted: Frivilligcentret i Nykabing
Falster, Banegardspladsen 1 A.
Emne: “Kan man som prostata-
kreeftpatient forbedre sin livskva-
litet med motion?” - Vi har invi-
teret Therese Hornstrup samt en
fysioterapeut fra Sundhedsfaglig
Forskning pa Rigshospitalet til

at forteelle om, hvorfor man skal
treene, og hvordan man kan finde
motivationen. - De vil seerlig om-
tale fodboldtreening som motiva-
tionsform og prasentere nogle
resultater af deres forskning
samt vision for en udbredelse af
tilbud om fodbold til meaend med
prostatakraeft. Kom og bliv inspi-
reret til at gare noget mere for
din krop og dig selv. Mad ogsa
Henning Jergensen fra Maribo,
som har deltaget i ovennaevnte
forskning pa motionsfodboldhol-
det pa Rigshospitalet.

Der serveres gratis kaffe/the.
Tilmelding: Asbjorn Rasmussen,
tlf. 22 87 40 21 eller via e-mail:
asseras@rasmussen.mail.dk
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Nykabing Falster
Lokalgruppen Guldborgsund-
Lolland indbyder i samarbejde
med Nykebing F. Aftenskoler,
Kraeftens Bekeempelse Guldborg-
sund Lokalforening, Brystkreeft-
gruppen Guldborgsund og Hgj-
skolen Marielyst - medlemmer,
paregrende og interesserede til et
foredrag af chefpsykolog Svend
Aage Madsen.

Mandag d. 20. oktober

Kl. 19.30 til kl. 21.30

Sted: Hgjskolen Marielyst (for
aktive seniorer),

Botavej 2. Marielyst.

Emne: “Mands og kvinders
kommunikation og mands sund-
hed samt psyke i lyst og ned.”

- Svend Aage Madsen, formand
for “Sund Mand” er chefpsykolog
pa Rigshospitalet, fadti 1950

og specialist i psykoterapi og
har altid haft mend, kvinder,
feedre, madre og bern i fokus.
Han er aktiv i mandeforskning og
medforfatter til “Kend din krop,
mand”. Er formand for Selskab
for Maends Sundhed, Danmark
(SMSdk).

Kaffe kl. 20.30 -21.00

Entrépris: 70 kr. inkl. Kaffe/the.
Tilmelding: Nykebing F. Aften-
skoler, tlf. 54 85 8787

Region Fyn
Svendborg
Tirsdag den 19. august
Kl. 19.15 til kl. 21.00
Sted: Kraftens Bekeempelse,
Brogade 35, 5700 Svendborg
Emne: Erfaringsudveksling for
mend med prostatakraeft og pa-
rorende.
Tilmelding: til Pia Runge Mahler
pa tlf. 21 75 79 33 eller e-mail:
pia@rantzausmindemail.dk

Odense

Tirsdag den 9. september

Kl. 19.00 til kl. 21.00

Sted: Seniorhuset, Toldbodgade 5,
5000 Odense C

Emne: Erfaringsudveksling
Tilmelding: senest dagen for pa
odense@propa.dk eller SMS til
40270528

Svendborg

Tirsdag den 16. september

Kl. 19.15 til kl. 21.00

Sted: Kraeftens Bekaeempelse,
Brogade 35, 5700 Svendborg
Emne: Erfaringsudveksling for
mand med prostatakraft og pa-
rorende.

Tilmelding: til Pia Runge Mahler
pa tlf. 21 75 79 33 eller e-mail:
pia@rantzausmindemail.dk

Odense

Tirsdag den 7. oktober

KI. 19.00 til kl. 21.00

Sted: Seniorhuset, Toldbodgade 5,
5000 Odense C

Emne: Endnu ikke fastlagt
Tilmelding: senest dagen for pa
odense@propa.dk eller SMS til 40
27 05 28

Odense

Lerdag den 11. oktober

KI. 11.45

Sted: Hunderupskolen,
Solfaldvej 11, 5000 Odense C
Emne: PROPA motions ’lgb’ pa a-
stien. Tag kone, begrn, venner og

madpakker med. Udefrakommen-

de er velkomne; vi vil forsage at
treekke alle interesserede med til
begivenheden. Vi starter fra sko-
len. Vi kan veere indendars for

og efter, hvis vejret er darligt. Ga
eller leb 3 km, eventuelt 2 eller 3
gange. Sodavand og kaffe kan ko-
bes. Deltagelse koster kr. 50,- per
voksen; pengene gar til PROPA.
Lobet sponsoreres desuden med
et kronebelab per deltager.
Tilmelding er velset, men ikke
ngdvendig pa odense@propa.dk
eller SMS til 40 27 05 28.

Svendborg

Tirsdag den 21. oktober

Kl. 19.15 til kl. 21.00

Sted: Kraeftens Bekeempelse,
Brogade 35, 5700 Svendborg
Emne: Erfaringsudveksling for
mand med prostatakraeft og pa-
rorende.

Tilmelding: til Pia Runge Mahler
pa tlf. 21 75 79 33 eller e-mail:
pia@rantzausmindemail.dk

Region Nordjylland
Aalborg
Fredageilige uger
Kl. 10.00 til kl. 12.00
Sted: Forhallen i Sygehus Syd,
Hobrovej 18-22, Aalborg
Emne: "Patient til patient” er et
samarbejde mellem Nordjyske
patientforeninger og Aalborg
Sygehus. PROPA deltager i dette
samarbejde og har treeffetid for
meand med prostatakraeft freda-
ge i lige uger. Pargrende er ogsa
meget velkomne.

Aalborg

Onsdag den 18.juni

Kl. 18.00 til ca. kl. 21.00

Sted: Kraeftradgivningen i Aal-
borg, Stenstrupvej 1,

9000 Aalborg

Emne: Propa Nordjylland afhol-
der erfaringsudvekslingsmade
hos Kraeftens Bekaempelse.

Har du erfaring fra din egen
behandling, som du vil bidrage
med til gleede for andre, eller vil
du hgre om andres erfaringer. Sa
mad op denne aften.
Formanden vil veere til stede ved
madet.

Tilmelding: Senest lordag den
14. juni til Poul Erik Christensen
98 23 61 29 /20 15 04 41,
e-mail: pec@nordfiber.dk eller
Willy Larsen tlf. 40 40 46 04.
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Region Midtjylland
Aarhus
Den 1. tirsdag i hver maned
KI. 19.30 til kl. 21.30
Sted: Hejmdal, Kreaeftpatienternes
Hus, Peter Sabros Gade 1,
8000 Aarhus C
Emne: Samtalegrupper for pro-
statakraeftpatienter og deres
pargrende (erfaringsudveksling)
- tag gerne din aegtefeelle/familie
med. Der serveres kaffe/te og
frugt for kr. 10,-
Tilmelding: Gerne ugen for til
e-mail: aarhus@propa.dk eller te-
lefonsvarer 22 38 26 24

@stjylland

Motion og Prostatakrzeft. Mal-
gruppe: Personer, der har eller
har haft prostatakreeft.

Tirsdage kl. 16-17.

Sted: Tomsagervej 25,

8230 Abyhg;j.

Der er gode parkeringsforhold.
Gymnastik: Vi arbejder med
beveegelighed, styrke, balance,
kondition og koordination samt
baekkenbundstraening. Ved hjalp
af disse fokusomrader arbejdes
hele kroppen igennem. Der trae-
nes intensivt med varierende
avelser. Der tages individuelt
hensyn, sa alle kan fa optimalt
udbytte af treningen. Der er 7-8
deltagere pa hvert hold. Der kan
oprettes flere hold efter behov.
Pris: 300 kr. for et halvt ar.
Fysioterapeut Isaac R. Ervan-
dian (tel. 40 79 12 28) eller info@
physcultura.dk. Tel. 23 39 23 09.
Er man i gvrigt interesseret i
motion, f.eks. cykling, sa forher
narmere.

Ole Brunsbjerg, tel. 21 24 01 99

Aarhus

Tirsdag den 10. juni

Kl. 19.00 til kl. 21.30

Sted: Marselisborgcentret,
bygning 8, P.P.0rumsgade 11,
8000 Aarhus C,

(god plads til parkering).

Emne: Om de vigtigste arvereg-
ler og testamenter. Skal vi/bor
vi "bekymre” os om, hvad der
skal ske med det, vi efterlader
0s? Emnet er generelt, men bliver
naturligvis mere narvaerende jo
aldre vi bliver. Inviter gerne ven-
ner og bekendte med.
Moedeleder: Advokat Thorkild
Rydahl

Tilmelding: Senest onsdag den
28. maj til aarhus@propa.dk el-
ler telefonsvarer pa 22 38 26 24.
Kaffe og kage kr. 20,-.

Region Sydjylland
Vejle
Den anden onsdag i hver maned
(undtagen juli og december)
KI. 15 til kl. 17.
Sted: Beriderbakken 9,
7100 Vejle.
Emne: Traeffetid for maend med
prostatakraeft. Med tidligere og
nuveerende patienter fra PROPA..
Kontakt: Jens Kristian Serensen
pa e-mail jks@propa.dk Mobil
28 2842 14

Vejle

Dato: Den anden onsdag i hver
maned

KI. 15 til kl. 17.

Sted: Beriderbakken 9,

7100 Vejle.

Emne: Treffetid for aegtefeeller/
samlevere til mand med prosta-
takreeft.

Gruppen har desvzerre mattet
stoppe, men vi arbejder pa at
finde en made at fa den i gang
igen, fordi behovet er der. Er der
nogle ildsjzele som har lyst til at
starte op sa

Kontakt: Jens Kristian Serensen
e-mail: jks@propa.dk mobil 28
28 42 14

Vejle/Fredericia

Tirsdag den 17. juni

Kl. 19.30 til kl. ca. 22.00

Sted: Elbohallen, Tingvejen 24,
7000 Fredericia (taet ved motor-
vejen)

Emne: Ledende overlaege ved
OUH Odense og Svendborg syge-
huse Ulla Geertsen vil forteelle
om: "Hvorfor forskelle i individu-
elle behandlings tilbud?”

Pause med kaffe/te og kage.
Leaege ved OUH Odense og Svend-
borg sygehuse Martha Haahr vil
forteelle om sit forskningsprojekt
om mands sexliv efter prostata-
kreeft.

Der vil efter begge foredrag blive
mulighed for at stille spergsmal.
Pargrende og andre interesserede
er meget velkomne.

Tilmelding: senest onsdag den
11. juni til Henning Bang, e-mail:
hevian2@gmail.com, tel.

26 36 79 52/ 64 41 79 52 eller
Jens Kristian Serensen e-mail:
jks@propa.dk, tel. 28 28 42 14

Aabenraa

Den anden tirsdag i hver maned
(undtagen juli og december)
KI.13.00 til kl. 15.00

Sted: Norreport 4, 1.,

6200 Aabenraa

Emne: Traffetid for meend med
prostatakraeft. Med tidligere eller
nuveerende patienter fra PROPA.
Pargrende er ogsa meget vel-
komne.

Tilmelding: Til Kreeftens Bekeem-
pelse i Aabenraa pa tel. 74 62 51 50

Esbjerg

Den sidste mandag i hver maned
(undtagen juli og december)

Kl 12.30 til kl. 14.30

Sted: Jyllandsgade 30,

6700 Esbjerg

Emne: Traffetid for meend med
prostatakraeft. Med tidligere og
nuveerende patienter fra PROPA
Pargrende er ogsa meget vel-
komne.

Tilmelding: Til Kreeftens Bekaem-
pelse i Esbjerg pa tel. 76 11 40 40.



Prostatakraeftforeningen PRGPA

Landsbestyrelsen i PROPA

Landsform.
Naestform.
Kasserer
Best.medl.
Best.medl.
Best.medl.
Best.medl.
Best.medl.
Best.medl.
Parer. rep.

Suppleanter til Landsbestyrelsen

Tilknyttet med saerlige opgaver

Sekr.chef
Redaktar

Webmaster Johnny Ejs

K.B.Madsen Roskilde
Gert L. Christensen  Roskilde
Kaj Rotbel Vejle @
Paul Samsge Hellerup
Niels Einer-Jensen ~ Odense
P.E. Christensen Brovst
Thorkild Rydahl Hgjbjerg
Jens K. Sgrensen Vejle
Jacob Lgve Kastrup
Birthe Olsen Solrgd S.
Jens Chr. Birch Smgrum
Poul E. Andersen Tapperngje
Jorgen Skov Odense
Sven Thor Larsen Nyk. M
Asger E. Knudsen Ikast
Mogens Kilsgaard Esbjerg
Inga E. Jensen Frederiksh.
Erik @stergaard Odense C
Lars O. Hansen Hedehusene
Axel Petersen Bagsveerd
Jens Ingwersen Roskilde
W. Klinth Jensen Roskilde
Hvalse

Regionsbestyrelse i region Hovedstaden

Formand Paul Samsge
Naestform. Jens Chr. Birch
Kasserer Jan Olesen
Konsulent Jorgen Petersen
Parar. repr. Maybrith Bonde

Lokalgrupper i region Hovedstaden

Lokalgruppe Storkgbenhavn

40131547
46360920
97702090/24956704
39612914/40353516
66191949
98236129/20150441
86279888/40451835
28284214
32510390
56870834/60717426

25364206
20874391
40136007
97722343
97125295
41605555
26292747
66137273
40172192
21283197

33127828/29939366
46371256/20413256
28102479

Hellerup
Smgrum
Frederiksberg
Espergaerde
Kgbenhavn N

madsenkb@mail.dk

glc@propa.dk
kr@propa.dk

paul@paulsamsoe.dk

Reg.form. Sjeelland

Reg.form. Hovedst.

nej@propa.dk Reg.form. Fyn
pec@nordfiber.dk Reg.form. Nordjyll.
tr@trlaw.dk Reg.form. Midtjyll.
jks@propa.dk R.form. Sydjyll.
jl@propa.dk

bo@propa.dk

jc@jcbirch.dk N.form.H.stad.
pejk@email.com N.form. Sjell.
joergen.skov@privat.dk N.form. Fyn
sventhor@mail.tele.dk N.form. N.jyll.

aek@pc-privat.dk
kilsgaard@webspeed.dk
ingaelisabeth@youseeme.dk
tryk-analyse@galnet.dk
loh.hansen@gmail.com
axel@petersen.mail.dk

jin@propa.dk

N.form. MidtjyIl.

Formand Jens Nielsen
Naestform. Jan Olesen
Lokalgruppe Nordsjzelland
Formand Roman Sumczynski
Naestform. Preben Byskov
Lokalgruppe Amager

Formand Jacob Lave
Naestform. Jan Trampedach
Lokalgruppe Vestegnen
Formand Leif Olsen
Naestform. John Sckaletz
Bornholm

Kontaktper. Flemming Vibe

Kbh. @
Frederiksberg

Nedebo
Helsinge

Kastrup
Drager

Hvidovre

Vallensb. Strand

Svaneke

wkj@adslhome.dk

joe@propa.dk
39612914/40353516  paul@paulsamsoe.dk
25364206 jc@jcbirch.dk
30548064 janolesen@kabelmail.dk
40135707 jobe@email.dk
61225936 maybrithb@yahoo.com
35430084 sortedam@post9.tele.dk
30548064 janolesen@kabelmail.dk
48483283/61503283  romane@lic.mail.dk
24257407 byskov@larsen-byskov.dk
32510390 jl@propa.dk
29718500 jan.trampedach@gmail.com
40105315 Le.olsen@hotmail.com
72588700 john@sckaletz.dk
48251775 viri@mail.dk
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Regionsbestyrelse i region Sjeelland

Formand Gert L. Christensen Roskilde 46360920 glc@propa.dk
Naestform. Jorgen Hindhede Roskilde 20111660 privat@advojh.dk
Kasserer og
parer. repr. Birthe Olsen Solrgd S 56870834/60717426  bo@propa.dk
Lokalgrupper i region Sjeelland
Lokalgruppe Nordvestsjaelland
Formand Bendt Larsen Vipperad 59182009 bendterik@nypost.dk
Best.medl. Svend E. Jensen Roskilde 24274906 svendejvin@gmail.com
Lokgruppe Guldborgsund-Lolland
Formand Asbj.Rasmussen Nyk. F 22874021 asseras@rasmussen.dk
Naestform. Kjeld Larsen Toreby L 54869450 lolla@post.tele.dk
Lokalgruppe Naestved
Formand Hans-E. Pedersen Tapperngje 44951303/40175303  hans-e@email.dk
Kasserer Poul E. Andersen Tapperngje 20874391 pejk@email.dk
Parer. repr. Vibeke Pedersen Tapperngje 51272872 hans-e@email.dk
Parer. repr. Jonna Kjeer Tapperngje 21276241
Lokalgruppe Roskilde
Formand Jorgen Hindhede Roskilde 20111660 privat@advojh.dk
Kasserer Birthe Olsen Solrgd S 56870834/60717426  bo@propa.dk
Lokalgruppe Ringsted-Sorg
Formand Ruben H. Jensen Sorg 31907242 ruben.hojmark@gmail.com
Best.medI. Eske Brix Ringsted 50461643 eskebrix@gmail.com
Regionsbestyrelse i region Fyn
Formand Niels Einer-Jensen Odense M 66191949 nej@propa.dk
Naestform. Jorgen Skov Odense N 40136007 Joergen.skov@privat.dk
Lokalgrupper i region Fyn
Lokalgruppe Odense
Formand Niels Einer-Jensen Odense M 66191949 nej@propa.dk
Naestform. Jorgen Skov Odense N 40136007 joergen.skov@privat.dk
Selvhjzelpsgruppe Svendborg
Formand Per Jensen Svendborg 62220506 propafyn@gmail.com
Naestform. Michael Korsgaard
Serensen Svendborg 66111123 mks@propa.dk
Regionsbestyrelse i region Nordjylland
Formand Poul Erik Christensen Brovst 98236129/20150441  pec@nordfiber.dk
Naestform. Sven Thor Larsen Nyk. M 97722343 sventhor@mail.tele.dk
Kasserer Willy Larsen Nerresundby 98170403/40402604  wlarsen@hotmail.com
Lokalgrupper i region Nordjylland
Lokalgruppe Thy/Mors
Formand Sven Thor Larsen Nyk. F 97722343 sventhor@mail.tele.dk
Naestform. Ole Jensen Thisted 97925370/29800638  ojpropa@gmail.com
Lokalgruppe Vendsyssel
Formand Poul Erik Christensen Brovst 98236129/20150441  pec@nordfiber.dk
Best.med|. Ole M. Jensen Hjerring 98923683/20332484 omj@has.dk
Regionsbestyrelse i region Midtjylland
Formand Thorkild Rydahl Hejbjerg 86279888/40451835  tr@trlaw.dk
Naestform. Asger E. Knudsen Ikast 97154545 aek@pc-privat.dk
Kasserer Arne Ellerup Abyhej 24465351 ellerup@stofa.dk



Lokalgrupper i region Midtjylland
Lokalgruppe @stjylland

Formand Ole Brunsbjerg Hadsten 21240199 brunsbjerg@elromail.dk
Best.medl.  Thorkild Rydahl Hgjbjerg 86279888 tr@law.dk

Lokalgruppe Midtvest

Formand Asger E. Knudsen Ikast 97154545 aek@pc-privat.dk
Sekretaer Bent D. Kristensen Herning 97123765 bdk@lc-dk.dk

Regionsbestyrelse i region Sydjylland

Formand Jens Kristian Sgrensen Vejle 28284214 jks@propa.dk
Naestform.  Mogens Kilsgaard Esbjerg 41605555 kilsgaard@webspeed.dk
Kasserer Kaj Rotbel Vejle @ 97702090/24956704 kr@propa.dk

Sekretaer Betty Wiirtz Esbjerg 75160506/51311305 bw-skads@live.dk

Lokalgrupper i region Sydjylland
Lokalgruppe Vest

Formand Alex Friis Esbjerg V 60650128 alexfriis@gmail.com
Neestform.  Knud Skov-Petersen Ribe 75420067 elseknud@stofanet.dk
Lokalgruppe Syd

Formand Jorgen Steffensen Legumkl. 74643462/22370109 jsteffewebspeed.dk
Best.medl.  Andreas Mathiasen Senderborg 42805818 andreasmathiasen@gmail.com
Lokalgruppe @st

Formand Jens Kristian Sgrensen Vejle 28284214 jks@propa.dk

Naestform.  Vakant

Udvalg mm.

Medicinudvalg

Formand: Marianne Cleemann, tIf. 46 36 17 82, e-mail: marianne@cleemann.org
Ole Jensen, tlf. 29 80 06 38, e-mail: ojpropa@gmail.com

Niels Ejner-Jensen, tlIf. 66 19 19 49, e-mail: nej@propa.dk

Birgit Lange (litteratursggning), e-mail: birgit@paulsamsoe.dk

K.B. Madsen

Jens Ingwersen, udvalgssekretaer

Kommunikationsudvalg

Formand: Jens Chemnitz Povelsen, tIf. 51 29 03 01, e-mail: mail@jenspovelsen.dk
Ole Brunsbjerg, tIf. 21 24 01 99, e-mail: brunsbjerg@elromail.dk

K.B. Madsen, tIf. 40 13 15 47, e-mail: madsenkb@mail.dk

Gert L. Christensen, tlf. 46 36 09 20, e-mail: glc@propa.dk

Paul Samsge, tlIf. 39 61 29 14/40 35 3516, e-mail: paul@paulsamsoe.dk

Marianne Cleemann, tlf. 46 36 17 82, e-mail: marianne@cleemann.org

Johnny Ejs, tif. 28 10 24 79, e-mail: joe@propa.dk

Werner Klinth Jensen, tIf. 46 37 12 56/20 41 32 56, e-mail: wkj@adslhome.dk
Jens Ingwersen, udvalgssekretaer

Medlemskartotek og udsendelse af PROPA NYT
Alle henvendelser vedrgrende medlemsregistrering og modtagelse af PROPA NYT til:
Sekretariatet, tif. 33 12 78 28, e-mail: sekretariat@propa.dk

Sekretariat
Prostatakraeftforeningen PROPA,
Jernbanegade 23 B,

4000 Roskilde
TIf.33127828/2993 9366
e-mail: sekretariat@propa.dk

Sekretariatet er abent mandag til fredag mellem kl. 10.00 og 14.00

35



Returadresse: PROPA, Jernbanegade 23 B, 4000 Roskilde

Pa cykel til Paris
med Papuga

t cykle henvender sig til alle samfundslag og er en god made at holde
ferie pa. Cykling er en god made at forbedre konditionen, ogsa for pro-
statakraeftpatienter, som har godt udbytte af denne form for motion.

Rejsebureauet Papuga arrangerer en reekke cykelrejser i Europa, hvor del-
tagerne hver aften indlogeres pa gode hoteller og kan blive transporteret
tilbage i komfortable busser efter at have naet bestemmelsesstedet.

12014 arrangeres der bl.a. en tur fra Danmark til Paris hvor hver tilmeldt
deltager bidrager med kr. 50,- til Prostatakraeftforeningen PROPA. Under
tilkgb kan man bidrage med yderligere belgb til samme formal. Alle de
indsamlede penge gar ubeskaret til PROPA.

P P DANMARK
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