IEOYA Prostatacancer l’atlenttoreningen

|\

.

NYHEDSBREYV
- oktober 2000

Kemoterapi mod prostatakraft

For forste gang er der maske mulighed for at udvikle et leegemiddel, der virker pa prostata-
kracft i senere stadier

Prostatakreeft er en af de kreeftformer, der fordrsager flest dedsfald blandt mand. Det er ogsé
en af de kra=ftformer, der endnu ikke kan helbredes ved kemoterapi, fordi kreftcellerne deler
sig s& langsomt, at de ikke pavirkes af de hidtil anvendte kemomidler (cellegifte). Derimod
ser det ud til, at den naturlige cellegift thapsigargin kan udvikles til behandling af sygdom-
men. Det er det, Sgren Bregger Christensens forskningsprojekt handler om.

Thapsigargin er i stand til at fi prostatakreeftcellerne til at de, men problemet er,
at thapsigargin rammer bredt, dvs. ogsé celler, som ikke er syge. Dette problem har man i
dyreforspg kunnet lgse pa en raffineret méde: Man kobler thapsigargin med et specielt prote-
in, som ger, at det sammenkoblede molekyle bliver inaktivi, dvs. at giften ikke virker p4 alle
de celler, den passerer pa sin vej til kreeficellerne.

Det protein, man kobler med thapsigarginen, har imidlertid den specielle egen-
skab, at det bliver spaltet, nér det kommer i nzzrheden af prostatakraeficeller. Det sker, fordi
prostatakrasficellerne udskiller et bestemt enzym, der kaldes PSA eller Prostata Specifikt
Antigen. PSA-enzymet spalter det protein, man har koblet med cellegiften. Det vil sige, at det
inaktive molekyle spaltes, og giften aktiveres, nir det kommer tzet pé prostatakreficellerne. S&
virker thapsigarginen igen, og den slér prostatakraeficellerne ihjel og kun dem.

PSA-enzymet er kun aktivt i umiddelbar nzerhed af prostatakreficellerne, idet
det inaktiveres, hvis det kommer over i blodbanen. Det enestdende ved PSA-enzymet er, at
det kun spalter noget meget f2 typer proteinstoffer. Et af dem er det protein, man har koblet

med thapsigarginen.

Prostatakraft

Normalt bestar denne kraeftform af to typer kraficeller: En slags celler, der er folsom over for
behandling med kenshormoner og en anden slags celler, der ikke pévirkes af disse hormoner.
Derfor ser man en forelgbig forbedring af tilstanden hos patienter, der behandles med hormo-

ner. Efter bedringen vil de hormon-ufelsomme celler dominere. Der findes 1 gjeblikket ingen
legemidler til behandling af den sidste kreeftform.
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Thapsigargin

Nér man kobler et storre molekyle, f.eks. et protein, til en cellegift, forer det til en forbindelse,
der ikke beskadiger celler.

En sardeles starkt virkende cellegift kan isoleres fra middelhavsplanten Thapsia gar-
ganica, der ikke har et dansk navn. Plantens klgefremkaldende effekt blev beskrevet allerede
af greekeren Theophrastos (ca. 300 £Kr.) og romeren Plinius (ca. 50 e.Kr.). Siden da er saften
fra planten blevet anvendt i europaisk og arabisk medicin til lindring af gigtsmerter, 1 begyn-
delsen af 1970’eme lykkedes det en forskergruppe ved Danmarks Farmaceutiske Hajskole
under ledelse af Seren Bregger Christensen at renfremstille og fastleegge sammens®etningen af
det kleefremkaldende stof, der blev navngivet. Denne forskergruppe har siden opndet et ind-
géende kendskab til naturstoffets kemiske egenskaber.

11990’erne viste en amerikansk forskergruppe ved Johns Hopkins Oncology Centre,
Baltimore, at thapsigargin i meget smd koncentrationer vil fremkalde sikaldt programmeret
celleded i alle typer celler, dvs. at stoffet udloser den selvmordsmekanisme, der ligger latent i
alie celler. Det pakaldte sig serlig interesse, at stoffet i modsztning til mange andre cellegifte,
ogsé var i stand til at medfere celledod | meget langsomt voksende krafityper, som f.eks. pro-
statakraeficeller,

Malrettet kemomedicin

I 1992 kombinerede man ekspertisen fra hhv. John Hopkins Oncology Centre, Universitetet i
Lund og Danmarks Farmaceutiske Hejskole for at udvikle et malrettet kemomiddel mod pro-
statakraeft,

Konceptet bag projektet er at omdanne thapsigargin til en modificeret forbindelse, der
kan kobles til et PSA-falsomt protein. Herved dannes en forbindelse, der i den umiddelbare
nerhed af prostatakraficeller spaltes af PSA-enzymet til den aktive cellegift, der s& dreber
cancercellen. Da PSA kun findes i aktiv form i nerheden af cancercellerne, vil giften kun pa-
virke disse.

I den forlebne periode er det lykkedes at udvikle en modificeret form af thapsigargin,
som bade kan kobles til det enskede protein, og som virker som cellegift i meget sma kon-
centrationer. Endvidere er det vist at den modificerede, proteinkoblede thapsigargin spaltes af
PSA.

Det foreliggende projekt handler om at forbedre den modificerede peptidkoblede thap-
sigargin for at finde ud af, om det er muligt for forste gang nogensinde at udvikle et legemid-
del til behandling af prostatakraft i et senere stadium.

Seren Bregger Christensen

Docent, ph.d., cand.pharm., Danmarks Farmaceutiske Hejskole
Udvikling af mélrettede leegemidier (il behandling af prostatacancer
1.500.000 kr.
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Leder
af Johs. Honoré, sekretar i PROPA, redakter af Nyhedsbrevet

Ved Krzftens Bekaempelses konference om “Mand og kreft” pd Hindsgavl Slot den 28. fe-
bruar 1 &r konstaterede ph.d. Inge H. Clemmensen i sit foredrag, at der ikke fandtes forskning i
prostatakraeft 1 Danmark. Det har heldigvis vist sig ikke at veare helt rigtigt, for tre vigtige
projekter er kommet frem af skabet siden da:

1) docent Seren Brogger Christensens team af forskere arbejder pd Danmarks Far-
maceutiske Hojskole, som han beskriver det i artiklen pd forsiden.

2) leege Berge Thing Mortensen laver p& RUCs bio-laboratorium teamwork med
Amtssygehuset 1 Herlev om fremstilling af vaccine af patientens eget blod (se s. 6)

3) professor Brian F.C. Clark studerer ved Institut for molekylar og strukturel biolo-
gi, Arhus Universitet, hvilken rolle kreftgenet PTI-1 spiller for udviklingen af kreeft i
prostata (laes s. 18 1 KrefiNyts temanr. om Dansk kraeftforskning 2000, sept. 2000)

Vi harvalgt i dette Nyhedsbrev at orientere mest muligt om denne gode udvikling i forsknin-
gen af vores sygdom, som vi hilser velkommen med glade.

Vi bringer pé s. 5 en artikel af vores “french connection” Jens Hasfeldt om en ny mélemetode
af den fri PSA, og formanden har gjort status over foreningens situation pé siden efter denne
leder, og Anne Mose, Krazftens Bekaempelses Patientstetteafdeling, og nestformand i PROPA
Erik Baunbaek har sammen pé s. 7 skrevet om erfaringer fra Kreefiskolen i Danmark - et initia-
tiv, som vi kan enske som tilbud over hele landet.

De faste rubnkker finder du siledes: “Nyt fra udlandet” s. 10 og Medekalender fra s. 12.

Johs. Honoré
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Godt fra start
af Ole Mortensen, formand for PROPA

Vor forening er endnu meget ny, men vi er kommet godt fra start, selvom sommerferieperio-
den nok herer til den mindre aktive del af arbejdsaret i en forening.

Der skulle nu vaere udsendt kontingentopkravning til alle, der har indsendt eller afleveret en
indmeldelsesblanket. Vi regner ferst de indmeldte som medlemmer, nér kontingentet er ind-
géet. Det er det pr. 20. september fra 148 ordinzre medlemmer og 65 pérerende, Det er en
paen tilslutning i betragtning af, at vi endnu ikke er net ud i alle omrader med arrangementer
for prostatacancer-patienter og deres parerende. Nogle fa indmeldte har endnu ikke indbetalt
kontingentet, det opfordrer vi dem til at gare snarest muligt. Kun som medlem kan du veere
sikker pd at kunne modtage vort nyhedsbrev, der som bekend! indeholder det seneste nye om
meder, forskning m.v. af interesse for dig.

Forst 1 august maned havde vi fiet trykt PROPAs informationspjece og udsendte den ti] la-
ger, der er beskeeftiget i afdelinger, der behandler prostatacancer. Endvidere er den udsendt til
en rekke hospitaler samt til Kraflens Bekempelses radgivningscentre og lokalforeninger. Til
alle med opfordring til at videregive den til relevante patienter. Den var ledsaget af et tilbud
om at PROPAs bestyrelse gerne medvirker ved meder om sygdommen og dens behandling.

Sidst 1 september blev pjecen fremlagt pa en konference for 150 urologisk interesserede sy-
geplejersker, der samtidig havde indbudt formanden og sekreteren til at holde et indleg om
hvorledes en prostatacancer-patient opfatter sygdommen samt om PROPA. Det er selvielge-
ligt godt at vide, at disse mange sygeplejersker selv havde gnsket at supplere deres viden om
sygdommen og om vor forening,.

Vi vedlagger et eksemplar af pjecen og opfordrer til at videregive den til andre, der er ramt af
samme sygdom. Er der grupper af medlemmer, der tager initiativ til atholdelse af lokale mg-
der for prostatacancer-patienter, er bestyrelsen naturligvis rede til ogsa at medvirke. Forst nar
vi er blevet en egentlig landsdzkkende forening, har vi den gennemslagskraft, der skal til for
at gere opmarksom pé den sygdom, der har ramt os.

Vi fortzeller i pressen om vor sygdom for at 3 andre ti] at opdage den i tide, sdledes at de kan
blive behandlet, mens der endnu er mulighed for 100 pet. helbredelse. BT Sendag havde en
stor artikel om at 500 maend der hvert ér, fordi de er uvidende om at en blodpreve kan afsle-
re sygdommen. Denne omtale farte til mange henvendelser, som i rigt mél bekrafiede, at der
skal mere oplysning til,

Der skal ogsd forskes mere. Det er derfor med stor tilfredshed, at vi har konstateret, at Kraf-
tens Bekaempelse har understettet to forskningsprojekter vedrarende prostatacancer med i alt
3,3 mio kr. De to projekter er omtalt her i nyhedsbrevet og vil i gvrigt blive fulgt op pa vore

informationsmeder.

Starten pé foreningsarbejdet har vaeret god, men udviklingen athaenger af Jeres interesse for
sagen. Hvis I deltager aktivt hjzelper I jer selv og hjzelper andre. Vi haber p4 at kunne moblise-
re mange frivillige kraefter til at arrangere meder m.v. Til gengeeld fir I en bedre indsigt i jeres
sygdom, dens behandlingsmuligheder og den livskvalitet, I kan have trods sygdommen.

Ole Mortensen
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Mz=nd med PSA i "Den gri zone"
af Jens Hasfeldt

PSA (Prostata Specifikt Antigen) er et enzym, som spalter de proteiner, der laver det gelé-
agtige stof i sed og ger den mere tyktflydende. PSA produceres overvejende i prostatakirtlen,
og produktionen stimuleres af de mandlige kenshormoner testosteron og dihydro-testosteron.
PSA forekommer i blodet i tre former: 1) bundet i en sammensatning med alfal-antikymo-
trypsin og 2) med alfa2-makroglobulin, samt 3) ubundet som frit PSA. En PSA-blodprave,
som den normalt tages, legger vaegt pd mélingen af forbindelsen med alfa-antikymotrypsin,
den ferste bundne PSA. Den anden binding (med alfa2-makroglobulin) kan ikke méles med
de normalt tilgaengelige metoder.

Bunden PSA blev farst pavist i 1970, og en rutineblodpreve ferst indfert i 1986. Den bundne
er ekstremt stabil og halveres meget langsomt i blodet, mens den ubundne eller fii PSA har en
meget kort halveringstid i blodet,

Leger, som underspger maend for en mulig prostatakreeft, tager normalt blodpreve for at {3
den bundne PSAs tal bestemt og foler samtidig med fingeren gennem endetarmen pi prostata-
kirtlen, om den har misteenkelige hardheder (digital rectal eksamination). Er tallet under 4 (0-
4 nanogram pr mililiter) og feles der ikke hardhed, tager leegen ingen biopsi (vavsprave) af
prostata. Mzend med et tal p& 10 eller hejere ved gentagne undersegelser fir normalt foretaget
biopsi og hos halvdelen af disse maend findes en prostatacancer. I “den gra zone™ mellem 4 og
10 finder de fleste lzzger det ikke nedvendigt at foretage biopsi, men faktisk kan man forven-
te, at ca. 25% i denne gruppe har en prostatacancer, og det er her blodpreven af den fri PSA

kommer ind.

Prosatata-cancer er mere udbredt hos mand, der fir malt en lav procent af frit PSA 1 forhold
til bunden PSA.Jo lavere procentsatsen er, desto sterre er muligheden for prostatacancer.
Derimod regner man normalt ikke med, at der er cancer i prostata, hvis forholdet er 25% eller

hajere.

Det seneste nummer af tidsskriftet Urology (august 2000) gengiver en underspgelse af 773
mend 1 alderen mellem 50 og 75 &r med et PSA-tal mellem 4 og 10 og med en konstateret
diagnose af prostatacancer. Disse mand fik foretaget en blodprave af deres fri PSA, og i 95%
af tilfeldene kunne man ved denne ukomplicerede og nemme metode konstatere deres cancer
i prostata. Med andre ord: vi kan opdage cancerudviklingen hos patienter i “den gra zone” pé
et langt tidligere tidspunkt i forlebet, si de kan komme under behandling, fer sygdommen har
spredt sig udenfor prostatakirtlen.

Der findes forskellige kommercielt tilgengelige metoder til at méle frit PSA. Vi mé kraeve, at
denne pravetype indfares for patienter i ““den gra zone”.

Jens Hasfeldt

Redaktionens kommentar: Jens Hasfeldts artikel er skrevet ud fra franske forhold. I Dan-
mark er det ret udbredt, at der tages blodpreve af bdde den bundne og den fri PSA, men det er
tallet for den bundne PSA, der legges vagt pd. Jens Hasfeldts krav i sidste afsnit, kan derfor
opfaltes som en opfordring til at laegge vaegt pd tallet for den fri PSA hos patienter, hvor den
bundne PSA er mellem 4 og 10.
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Vaccine af eget blod

Forsoget med egne immun-manipulerede dendritceller pd Amtssygehuset i Herlev er godt
igang,

I Nyhedsbrevet fra november 1999 skrev J. D. Friederichsen - dengang medlem af netvarket,
nu af PROPA - en introduktion til en forsegsbehandling med vaccine fremstillet af prostata-
kreeft-patientens eget blod. Friedrichsen beskrev princippet i det forseg, som skulle igang i
samarbejde mellem Amtssygehuset i Herlev, nu universitetshospital, og Roskilde Universi-
tets-Center. Ogsé blodbanken p4 Amtssygehuset i Roskilde er involveret. Forspget - en udle-
ber af et tilsvarende forsggsarbejde i Seattle, USA - gik igang i juni.

Forseget er beskrevet 1 en protokol og godkendt af Videnskabsetisk Komité, sddan som alle
forseg skal i Danmark. Som ansvarlig for forsgget star universitetshospitalet i Herlev. De pa-
tienter, som har meldt sig til at deltage, kan derfor vere sikre pé, at forseget laves med hejeste
leegelige ansvarlighed. Under ledelse af overlegerne Finn Rasmussen (urolog) og Ivan Streuer
(onkolog) er et forsker- og behandlerteam sammensat. Det bestar af legerne Inge Marie Sva-
ne og Berge Thing Mortensen fra henholdsvis Herlev og RUC, samt sygeplejerske Henrik
Skaksen, og de modtog de ferste patienter i slutningen af juni. Forseget omfatter i forste om-
gang 20 deltagere, men man arbejder med planer om at fortseette med denne behandlingsmu-
lighed ud over de 20 forste.

Behandlingen sker p4 folgende méde: Efter en indledende samtale og undersogelse i Herlev
med teamet, fir forspgsdeltageren tappet en portion blod svarende til, hvad en donor giver.
Det foregar pé blodbanken i Roskilde, hvor man centrifugerer de hvide blodlegemer fra, og
giver de rade blodlegemer tilbage, s& forsegsdeltageren ikke skal savne ret meget af sit blod.
De hvide blodlegemer, der bestar af forskellige typer celler, kommer til immun-oprustning i
laboratoriet pd Roskilde Universitets Center (RUC). 1 lebet af en uge forsyner Berge Thing
Mortensen dem med nye egenskaber, sd de efter at vaere blevet givet tilbage til kroppen skulie
vaere i stand til at stimulere til dannelsen af draberceller, der specifikt rammer kraficellerne.
Hvordan det sker, vil blive beskrevet nzrmere pd informationsmedet i Kebenhavn onsdag den
22. november (se medekalenderen).

P4 ugedagen efter giver Inge Marie Svane sammen med Henrik Skaksen forsggsdeltageren
den ferste portion af de preeparerede hvide blodlegemer tilbage, dels direkte i en blodare i
armen, dels som indsprejining i begge overarme tat under skuldrene, for at vaccinen kan bli-
ve optaget i lymfen. Det samme sker de efterfolgende to uger og derefter to gange med seks
ugers mellemrum. Undervejs og i op til et &r efter underseges man, og de samlede resultater
fra de 20 ferste forspgsdeltagere bliver beskrevet i en rapport. Nyhedsbrevet har bedt teamet
om en alment forstdelig artikel om forsegets resultater.

Forsggsarbejdet 1 Seattle har forelobig haft positivt resultat for 30% af deltageme. I Herlev
héber man p& mindst det samme resultat, og sammen arbejder man naturligvis pé at udvikle
vaccinen, s& den bliver stadig mere effektiv. Lykkes det, kan patienter med prostatakraft gla-
de sig, for sd far vi her en s& naturlig og bivirkningsfri behandlingsmetode, at kirurgi og hor-
monmedicin med dertil herende bivirkninger ser ud til at kunne undgées, fordi ens egne hvide
blodlegemer oprustes til at gare det egentlige arbejde, at gore kroppens celler immune overfor

sygdommien.
Johs. Honoré

- se Medckalenderen s. 15: Informationsmode onsdag den 22, november kI.19.00
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Kreaeftskolen, Danmark — kurser og konsulentbistand til
krzeftafdelinger

af Anne Mose, Krafiens Bekempelses Patientstatteafdeling

Patientundervisning

Erfaringen viser, at mange krafipatienter iser eftersperger tre ting som supplement til den
behandling, de modtager, nemlig viden, handling og stette:

¢ Viden om sygdom og behandling og om, hvilke fysiske, psykiske og sociale konse-
kvenser, der vil vare pd lengere sigt.

s Anvisninger p4, hvordan man selv kan blive en mere aktiv deltager i sit eget behand-
lingsforleb, ndre sin livsstil og planleegge sin fremtid pa en hensigtsmeessig made.

¢ Samver og udveksling med ligestillede og rédgivning og stette fra professionelle.

En raekke undersegelser viser, at en kombination af de tre ting formodentlig er det mest ef-
fektive stottetilbud, man som kreefipatient kan modtage. Patientundervisning, der rammer
viden, handling og stette er:

¢ dokumenteret effektiv mod angst og depression.

s giver deltagerne viden, redskaber til at hdndtere egen situation og folelsesmassig

stotte.

» giver deltageme et netvaerk af ligestillede, som ofte bestdr efter endt kursus.

* gkonomisk, da det kan afvikles med et godt resultat med op 20 til 25 kursister pd
samme hold.

e ct "demokratisk” tilbud, som patienter, uanset alder, ken, diagnose, uddannelse og so-
cial baggrund, kan f3 udbytte af.

e Dbefordrende for kommunikationen mellem patient og behandlerne.

Herunder et konkret eksempel pé et kursus for prostatapatienter og parerende, som foregik i et
samarbejde mellem Odense Universitetshospital og Kraeftens Bekampelse, Radgivningscen-

ter 1 Odense.

Alle dage Onsdag den Onsdag den Onsdag den Onsdag den
k!l 10.30-14.30 8. marts 2000 15. marts 2000 22. marts 2000 29. marts 2000
Ki 10.30 - 11.00 Introduktion il kurset Siden sidst Siden sidst Siden sidst

K. 11.00 - 11.30

"Hvad er prostata-
krasft”
ved overlaege

*Sadan behandles
prostatakraft"
ved overlaege

"Hvad man selv
kan gore"
ved sygeplejerske

“Byg et netveerk "
ved patient

Diskussion med

Diskussion med

Diskussion med

Diskussion med

K1, 11.30 - 12.00 opleegsholder oplaegsholder oplaegsholder oplaegsholder
Kl 12.00 - 12.30 Pause Pause Pause Pause
"Har du talt med “Nar man bliver "Kraaft og Gruppearbejde
Ki 12.30 - 13.00 din l2ge?" syg..." saeksualitet" Hvordan k .
ved overlaege og ved psykolog ved laeger vordan kan vi
psykolog stette hinanden efter
endt kursus?
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Diskussion med Diskussion med Diskussion med
Ki. 13.00 - 13.30 oplaegshoidere oplaegsholder oplaegsholder
Kl 13.30 -13.50 Kl. 13.30 -13.50
Kl. 13.30 - 14.00 | Praktiske pvelser | Gruppearbejde Gruppearbejde Pause
kommunikation
Kl 13.50 ~ 14.00 KI. 13.50 — 14.00 Afslutning
Pause Pause
Kl. 14.00 - 14.15 Opsamling Opsarnling
Kl 14.15-14.30 Afslutning Afslutning Afslutning
Om Kreeftskolen, Danmark

Krzftens Bekaempelses Patientstetteafdeling etablerede i januar 2000 det 3-4rige projekt
Kreefiskolen, Danmark. Kreftskolen er finansieret af Kreftens Bekzmpelse og Apotekerfon-
den.

Kreftskolen, Danmarks formal er at hjalpe til med at etablere patientundervisningsprogram-
mer pé danske sygehuse. Krefiskolen tilbyder:

¢ Kurser og konsulentbistand til hospitalsansatte

¢ Information om undervisningsmodeller og -metoder
¢ Udvikling af kursusmaterialer

¢ Opsamling af viden om patientundervisning.

Kreeftskolen udbyder bl.a. kurser i, hvordan man kan etablere patientundervisning pa en afde-
ling og kurser for de medarbejdere, der skal fungere som kursusledere p4 patientkurser. Kur-
serne er dbne for alle hospitalsansatte, der har interesse for patientundervisning (lazger, syge-
plejersker, psykologer, socialrddgivere, fysioterapeuter, diztister m.fl.).

Baggrunden for Kraftskolen, Danmark er flere ars erfaringer med afvikling af patientkurser i
samarbejde med kreeftafdelinger. Krafiskolens kursusmodel er desuden udviklet p4 baggrund
af en reekke danske og udenlandske undersegelser og udfra de praktiske erfaringer, som
Kreftens Bekzmpelse har med stette og rAdgivning af krzefipatienter og pirerende.

Fremtiden

Af den Nationale Kreeftplan fremgér, at patientundervisning er et omrade, som vil blive prio-
riteret i de kommende &r. Der er allerede flere konkrete tiltag i gang rundt omkring pé landets
sygehuse, og visse amter arbejder desuden med tanker om en mere samlet handlingsplan for
patientundervisning.

Der er enighed om, at rehabilitering er et vigtigt indsatsomrade i fremtidens kreefibehandling.
Patientundervisning er et eksempel pi et rehabiliteringstilbud, som er forholdsvis enkelt at
etablere, som ikke koster urimeligt mange ressourcer og som er dokumenteret effektivt over
for mange af de psykologiske og sociale belastninger, man som krafipatient kan stede ind i.

Forhabentlig vil patientundervisning efterhinden blive et tilbud til langt flere krafipatienter
og parerende end det er tilfzldet i dag.
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Kommentar efter deltagelse i Kreeftskolen Odense
af Erik Baunbak, nestformand i PROPA.

Jeg deltog i det naevnte kursus og kan kun varmt anbefale, at denne form for patientundervis-
ning bliver etableret i hele landet.

Mange gange fir man ikke nok informationer om sygdommen og behandlingsformer pé syge-
huset, enten pé grund af tidspres fra leegens side eller at man som patient ikke har gjort sig
bevidst, hvad man ensker at f3 at vide, hvad enten man selv ensker at deltage i behandlings-
processen eller overlade det til lzzgen at finde ud af den rette behandlingsform.

Serligt lige efter at man har fiet konstateret sygdommen, er man 1 en slags choktilstand, hvor
det man far at vide, "ryger" ind af det ene ere og ud af det andet. N&r man er kommet igennem
den forste behandling/tid, kommer alle spergsmalene. Jeg kendte i hvert fald ikke noget til
prostata kraeft, da jeg fik konstateret sygdommen, og enskede at & s& mange informationer
som muligt, efter at jeg var kommet over chokket. Jeg har fiet mange informationer fra beger
og tidsskrifter pa biblioteket, Internettet, kra:ftens bekempelse, og serligt fra det netveerk for
prostata kraft patienter, som blev etableret 1 Lyngby for 3 &r siden.

Men jeg har fdet en masse nye nyttige oplysninger fra deltagelsen i kreefiskolen, som jeg en-
ten ikke har teenkt pa eller ikke har kunnet f2 fat i p4 anden méde. P4 kraefiskolen er der mu-
lighed for at here og mede alle behandlerne (lazger, sygeplejersker, psykologer og socialrdd-
givere) med tid til udtemmende svar og forklaringer pa ens spergsmdl. Man fir tid til at "for-
deje” de informationer, man modtager og har et godt samvar sammen med andre pc- patienter
og pérerende.

Jeg deltager 1 skrivende stund i et kursus p& Svendborg sygehus med nogenlunde samme ind-
hold som det nvnte kursus 1 Odense. Et indlaeg om sociale tilbud og rettigheder, nir man er
blevet patient, er kommet med, og jeg har et indlaeg om PROPA.

Flere undersegelser tyder pé, at visse folgevirkninger af sygdommen og behandlingen kan
afhjzlpes ved et sddant undervisningsprogram, og jeg héber, at kraefiskolen bliver et tilbud til
alle prostata kraeft patienter og pérerende i hele landet.

Erik Baunbeek
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NYT FRA UDLANDET

USA

Fra det amerikanske netvaerk PSA-RISING har PROPAs “amerikanske Jorbindelse’” Martin
Flood gjort folgende noter: Robert L. Leibowitz, M.D., Los Angeles, leder et Jorsoag, som gar

brug af tre kemiske stoffer samtidig i bekeempelsen af prostatakreeft,

Leibowitz forseg har forlebet i over 13 méneder og omfatter 100 meand med lokaliseret pro-
statakreeft. De behandles med LHRH-antagonist (svarende til Zoladex), antiandrogen (svaren-
de til Profamid) og Finasteride (svarende til Proscar) p4 én gang med det formal at undgd ope-
rationen radikal prostataektomi, strilebehandling eller frysebehandling (kryo), der alle har
massive bivirkninger. Testen vil vise, at en kraftig hormonblokade er en effetiv made at be-
handle prostatakreaeft pa, nir den kun findes inden for prostatakirtlen.

Efter de 13 méneder er maendene fortsat med 5 mg Finasteride som daglig dosis i forelebig 12
méneder,

Bortset fra én har alle involverede har opnéet, at deres PSA-tal forbliver stabilt lavt, selvom
det er et &r siden den massive behandling afsluttedes.

Leibowitz’ forseg taler for, at en sterre undersogelse burde szttes igang for at dokumentere,
at denne behandling uden varige bivirkninger er anvendelig som alternativ til radikal prostata-
ektomi, stréle- eller frysebehadling.

Gen-terapi

P& PSA-RISING kan man ogs8 lese om en test i Tennessee, USA, med genbehandling pé
mus, hvor genstoffet Phyde transporteret af forkelelsesvirus efter 53 dage havde reduceret
krzefisvulsterne 75 %, mens musene i kontrolgruppen ingen reduktion havde..

PC-Spes

PSA_RISING omtaler ogsé det kinesiske urtemiddel PC-Spes, som har en reducerende effekt
p& PSA-tallet. I et amerikansk forsegsforleb over 50 uger fik 33 maend 9 kapsler dagligt. Re-
sultatet var, at hos alle patienter faldt PSA-tallet mere end 80% og blev usporligt hos 64%.
Hos 14 af patienterne kunne samtidig iagttages reduktion af svulsternes storrelse pé ca 50%.
Birvirkningerne : 25 deltagere mistede libido, 15 blev impotente og vakst af bryster var ud-
bredt ligesom ved brug af traditione] hormonmedicin.

Martin Flood
Medlem af lokalbestyrelsen for
Kabenhavn, Sjzliand og omliggende wer.

Redaktionens kommentar: Da vi ved, at mange medlemmer interesserer sig for PC-Spes, vil
PROPA arbejde for, at PC-Spes bliver undersegt af kompetent myndighed, s4 virkninger og
bivirkninger kan dokumenteres ordentligt, s4 at vore medlemmerne kan vide om det overor-
dentligt dyre middel er forsvarligt at bruge.
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Hvem vil hjzlpe?

Skrivearbejde

PROPA har behov for hjalp til skrivearbejde pa pc ind imellem. Arbejdet kraever almindeligt
kendskab til skrivning p4 pc, og Kraftens Bekampelse vil give nermere instruktion om op-
stilling mv. Det skrevne kan videresendes pé diskette eller e-mail, hvis du har det. Derfor er

det lige meget, hvor i landet du bor.
Kan du afse lidt tid til det ind imellem, sé ring eller skriv til Johs. Honoré, Avej 8, 4000 Ros-

kilde. Tif.: 46 32 27 18.

Redaktionsmedarbejder til Nyhedsbrevet

PROPAs nyhedsbrev, som udkommer tre til fire gange om éret, er efierhdnden blevet ganske
omfaftende. Har du nase og interesse for denne oplysnings- og formidlingsopgave, sa lad os
snakke med hinanden om fordeling af opgaverne. Du skal vare fortrolig med en pc og e-mail,
og det er underordnet, hvor i landet du bor.

Ring eller skriv til Johs. Honoré, Avej 8, 4000 Roskilde. TIf.: 46 32 27 18.

Hjzlp til at pakke Nyhedsbrevet og andre udsendelser

Nyhedsbrevet, som udsendes tre - fire gange om 4ret, irykkes og ekspederes i Lyngby. Vi har
behov for fire-fem hjalpere i Kebenhavns-omradet, som pé skift vil afse et par timer til at
putte det i konvolutter, frankere og sactte adresseetiketter pi og bringe dem til posthuset, Til-
svarende kan der enkelte gange ske udsendelse af andet materiale.

Ring eller skriv til Erna Christensen, Th. Philipsensvej 51, 2770 Kastrup. TIf.: 32 50 74 50.

Praktisk hjzlp ved moder i Kebenhavnsomradet

Lokalafdelingen for Sjzlland afholder ca. fire mader om &ret i Kebenhavn eller Lyngby, og
de er ganske mange deltagere. Derfor har vi brug for hjzlpere fra Kebenhavnsomradet til at
komme en time for medet og vacre med til at stille stole og borde op, lave kaffe osv og hjzlpe
med oprydningen efter madet.

Ring eller skriv til Ema Christensen, Th. Philipsensvej 51, 2770 Kastrup. TIf.: 32 50 74 50.
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MODEKALENDER - Hele landet

Sat kryds i kalenderen for lordag, den 28. april 2001 kl. 11.00 - 15.30, for der
holder PROPA arsmede og generalforsamling i Odense.
Nearmere i naste Nyhedsbrev,

MODEKALENDER - Midt- og Nordjylland

SAMTALEGRUPPEM@DE 1 ARHUS
Alle prostatakrefipatienter og deres parerende indbydes til samtalegruppemade
onsdag den 15. november, kl. 19.00 - 21.00

ledet af Ole Breiner, Erik Baunbaek og Erna Christensen, PROPAs bestyrelse.

Sted: Krefiens Bekampelse, Radgivningscentret, M.P.Bruunsgade 29, 8000 Arhus C

Tilmelding: TIf. 86 1988 11

INFORMATIONS- OG SAMTALEGRUPPEM®@DE I AALBORG

Reprasentanter fra PROPAs bestyrelse vil orientere om foreningen og dens arbejde. Der vil
blive lgjlighed til at stille spergsmal.

Alle prostatakraftpatienter og deres pararende er velkomne.
Madet afholdes: mandag den 20. november, ki.19.00 - 21.00.
Sted: Kraftens Bekampelse, Radgivningscentret, Vesterd 5, 9000 Aalborg

Naermere oplysninger ved henvendelse til Radgivningscentret, tif. 98 1092 11

~12 -
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MZAEND OG KREFT
Mand, som har eller har haft kreft, gnsker ofte saglig oplysning om sygdommen og dens
konse-kvenser. Mange mand er i tvivl om, hvor de skal f3 oplysningeme. Nogle sager pa

Internettet, andre ensker at tale med nogen, som ogsd har haft kreeft.

P4 temaeftermiddagene vil der blive holdt et mindre oplaeg. Temaerne vil blandt andet vere:
"Nyere fremskridt i krazfibehandlingen"

"Hvordan kan Internettet benyttes?"

"Hvor kan jeg fa flere oplysninger?”

"Hvordan taler jeg med den behandlende lege?"

Efter oplegget vil der vaere felles dreftelser pd baggrund af deltagernes ensker.
Madeleder: Centerleder, specialleege Jens Christoffersen

Milgruppe: Meend som har eller har haft kraeft (alle former)

Tidspunkt: Tirsdag d. 10. oktober  kl. 15.00-17.00
Tirsdag d. 28. november kl. 15.00-17.00

Tilmelding (senest 5 dage for) og oplysning om afholdelsessted, tlf. 98 10 92 11

MODEKALENDER — Fyn, Syd- og Senderjylland

ABENT HUS PA ESBJERG CENTRALSYGEHUS

Alle prostatakrafipatienter med pargrende og andre interesserede indbydes til Abent-hus
p4 Esbjerg Centralsygehus (medelokalet), Haraldsgade 10, st., Esbjerg

mandag den 27. november, kl. 19.00 - 21.30 med

overlzege Knud Pedersen, Odense Universitetshospital
"Prostatakreeft og behandlingsmulighederne i Danmark”

-13 -
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MODEKALENDER - Sjzlland og omliggende ger

SAMTALEGRUPPEM@DE I LYNGBY

Alle prostatakraeﬁpatienfer og deres parerende indbydes til samtalegruppemede.

onsdag den 4. oktober 2000, kl. 19.00 — 21.30

ledet af medlemmer af Lokalforeningen for Sjazlland og omliggende per.
Der serveres Kaffe/the og bred.

Sted: Kraeftens Bekampelses Radgivningscenter, Norgaardsvej 10, 1. sal, 2800 Kgs. Lyngby

TILMELDING: Kreftens Bekempelse, Lyngby, tIf. 45 93 51 51

TEMAM@DE PA FREDERIKSBERG
Frederiksberg Abne Kreeftrddgivning, Magnoliavej 9, 2000 Frederiksberg
indbyder alle interesserede tilmede  onsdag den 11. oktober 2000, k1.19 —21.

Overlzege Jens Roosen, Urologisk afdeling, Frederiksberg Hospital fortzeller om syg-
dommen og dens behandling.

PROPAs formand Ole Mortensen fortzller om patienternes opfattelse af sygdom, behand-
lingstilbud og bivirkninger. Endvidere redeger han for PROPAs arbejde.

SAMTALEGRUPPEM@DE I LYNGBY

Pérgrende til prostatakraeftpatienter indbydes til samtalegruppemede.

mandag den 6. november 2000, ki, 19.00 — 21.30
ledet af Erna Christensen og Astrid Flood, bestyrelsesmedlem og suppleant i PROPA,

Der serveres Kaffe/the og brad.
Sted: Kreftens Bekempelses Rddgivningscenter, Nergaardsvej 10, 1. sal, 2800 Kgs. Lyngby

TILMELDING: Kreftens Bekampelse, Lyngby, tIf. 45 93 51 51
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ABENT HUS I TRUNDHOLM LOKALFORENING

Alle intergsserede indbydes til Abent-hus pa Nykebing Sj. Sygehus, Sygehusvej 5, Admini-
strationsbygningen

mandag den 6. november, kl. 19.00 - 21.30

om Prostatakraft - dens behandling og livet med den,
ved lzege fra Holbaek Sygehus og Johs. Honoré, PROPAs bestyrelse

INFORMATIONSM@DE | KOBENHAVN

Lokalforeningen for Sjeelland og omliggende ger indbyder alle til informationsmede

onsdag den 22. november, kl. 19.00 — 21.30

med
overlaege Finn Rasmussen og [zzge Borge Thing Mortensen
Amtssygehuset 1 Herlev Roskilde Universitetscenter

Forsggsarbejdet pA Amtssygehuset i Herlev med behandling af prostatakraft, bl.a. med
Dendritcelle-terapi (vaccine af eget blod) som mulig ny méade at behandle prostatacancer.

Sted: Kreftens Bekaempelse, Kantinen, Strandboulevarden 49, Kabenhavn @.

TILMELDING: Kreaftens Bekaempelse, Lyngby, t1f. 45 93 51 51

INFORMATIONSM@DE I KOBENHAVN

onsdag den 21. marts 2001, kl.19.00 - 21.30

med
professor, cand. psych, dr. med. Bobby Zachariae,

Psykoonkologisk forskningsenhed, Arhus Universitetshospital.
"Psykologiske og sociale forholds betydning for kreeft"”

Foredrag med eflerfolgende spergsmél og debat.

Sted: Kraftens Bekempelse, Kantinen, Strandboulevarden 49, Kabenhavn @,

TILMELDING: Krazftens Bekampelse, Lyngby, tif. 45 93 51 51

-15 -



PROPA NYHEDSBREV, oktober 2000

Bestyrelsesmedlemmernes navne og adresser:

Yelland og omliggende oer:

Ole Mortensen, Strandparksvej 6, 2665 Vallensbeek Str. formand
tif:43 731316 e, e-mail: O-M@get2net.dk
Johs. Honoré, Avej 8, 4000 Roskilde sekretaer

tif.: 46 32 27 18

Fyn, Syd- og Senderjylland og omliggende ver:

Erik Baunbzk, Eghavevej 6 E, Troense, 5700 Svendborg nzstformand
Uf: 622278 87 v e-mail: E.Bavnbaek@get2net.dk

Gunnar Petersen, Krogvej 9, 6720 Nordby Fang
tf./ fax: 75 16 25 26

Midt- og Nordjylland.:

Herlev Prangsgaard, Birkevej 6, 7600 Struer kasserer
UE: 97853371 v, e-mail: herlevp@mail.tele.dk
Pdrorende.

Erna Christensen, Th. Philipsensvej 51, 2770 Kastrup
tlf.: 32 50 74 50

Suppleanternes navne og adresser:

Sjeelland og omliggende per:
Poul Jergensen, Strandvejen 98, 2. th., 2900 Hellerup
tif.: 39 61 23 41

Fyn, Syd- og Senderjylland og omliggende ver:
Vagn Andersen, Majsvej 20, 5500 Middelfart
tif.: 64 41 16 47

Flemming Hammershgj, Strandvanget 21, 6000 Kolding
tif.: 75543113

Midt- og Nordjyiland:
Ole Breiner, Holger Drachmansvej 12, 8660 Skanderborg
tf.: 86 523152 i, e-mail: Breinerio@wanadoo.dk

Pararende:
Astrid Flood, Hymersvej 7, 3000 Helsingor
tif.: 49 21 24 19
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Nyhedsbrevet udgives af PROPA, Prostatacancer-patient-
foreningen i samarbejde med Kraftens Bekempelse.
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Tillzeg til Nyt fra udlandet:

Pa grund af hendeligt uheld med e-mail og postveesen er nedenstédende ikke kommet med ved
trykningen af Nyhedsbrev, oktober 2000. Redaktionen beklager og beder dig indfeje det som side
10 A og B.

Tyskland:

Tre PROPA-medlemmer, Reinhardt Kluge, Meike Poulsen og Claus @, har pataget sig at serge
for orienteringen om, hvad der sker i vores sydlige naboland. Vi siger tak, fordi de reagerede
positivt pa efterlysningen i juni-nummeret af Nyhedsbrevet og bringer her fra Reinhardt Kluge:.

Prostatakreeft pa internettet
af Uwe Peters, Hannover:

Jeger 58 ar g&mme!, har prostatakreefl, er erhvervsudyglig og pensionist. jeg Jik fjernet prostata og

Jeg har prostatakreefi-metastaser i kroppen.
Selvhjelpsgruppen for Rhein-Main blev stiftet af mig. Den viden, som findes her i denne homepage,
bliver givet fra mig, mine medlemmer, mine samtaleparinere og vore laeger.

Nér meend og deres parerende far stillet diagnosen prostatakrefl, er det som al falde i et dybt sort
hul. Kreeft er angsisygdom nr. 1.

Da min prosiata blev fjernet, var min viden om kreefien, diagnosen, behandlingsmulighederne og
folgerne heraf lig nul. Mine urologer havde ikke rid og vel heller ikke interesse i at forielle mig om
det. Kun internettet har informeret mig.

Denne homepage er resultatet af min overvindelse af angsten for sygdommen har jeg fastsldet.
Desto mere jeg ved om sygdommen, des mindre angst har jeg for den.

Efter at have féet diagnosen “De har prostatakraft”, stdr man helt alene i det store dybe hul. Jeg
onsker at hjeelpe mine lidelsesfeller gennem viden om denne kreefiform og hjcelpe dem til at komme
op af det dybe hul og igen komme til at fore et levevcerdigt liv.

De allerfleste meend kan ikke tale om dette med andre, heller ikke med andre kreefiramte. Sadan er
vi meend nu engang indrettet. Med denne hjemmeside hdber jeg, at prostatakrefi-ramte anonymyt
vil informere bredi om deres sygdom. Er Deres mand, far eller ven blever ramt af denne kreefiform,
s¢ oplys dem om denne hjemmeside, som er skrevet il netop denne gruppe. Skulle De af en eller
anden grund ikke kunne modtage deite p& Deres computer, kan De ved at sende 5 0 DM til vores

adresse, modtage den i trykt form.

Vi skal alle do engang, men de allerfleste dor ikke af prostatakrefl. Find Deres vej til et liv med
prostatakreefi og nyd helt bevidst livet.

Naturligvis kan kraefiramte og/eller parorende tage kontakt med mig og modtage hjeelp til at finde
deres egen vej.,



I anledning af at Ben Pfeifer (BP) sendte en rundskrivelse pé internettet, hvori han anbefalede det
alternative middel PC-Spes tog patienten Wolfgang Petters (WP) debatten op. Vi bringer her uddrag
- naturligvis uden at tage stilling til PC-Spes, som vi ogsa mener ber underseges af kompetent
myndighed, for nogen anvender formuer p4 det;

En ordduel om PC-Spes:

BP: Jeg finder Deres vurdering af dette leegemiddel for béde anmassende, inkompetent og farlig.

WP: Séfremt De onsker at betegne Dres middel som et leegemiddel, synes jeg, De skulle ansage om
godkendelse hertil i Tyskland. De er vel klar over at deres chancer Jor at f& midlet anerkendi som
leegemiddel er lig nul,

BP: PC-Spes er ikke "“mit middel”". Jeg har gennemfort mit studie af dette plantemiddel her i USA
og sel, at midlet ogsd er virksomt hos patienter, der behandles med hormoner. Uden ar ville
retferdiggare mig, onsker jeg dog at meddele Dem, at jeg hverken har patenier eller aktier elier
andre forbindelser med fremstillingsfirmaet.

WP: Keere hr. professor Pfeifer, forsager De virkelig at bilde mig ind, at De for egen regning og
uden honorar rejser hele Tysklandt rund! for art promovere PC-Spes, alene fordi De er overbevist
om midlets virkning? Jeg selv arbejder som prostataramt for andre syge meaend uden honorar eller
anden form for vederlag fra industrien. Hvem mener De nu er den mest upartiske | bedemmelsen af

PC-Spes?

Sé felger e efier tyske forhold kraftig udladning fra BP, hvori han seger at forsvare sig med sine
offentliggjorte resultater i en publikation fra British Journal of Urology, uden at dette har medfert en
reaktion. Sa afslutter Wolfgang Petters med folgende salut:

WP: Idet jeg - i modseetning til Dem - selv er prostatakraft-ramt, ligger min sympati med mine med-
patienter nok noget teettere pé end Deres. Jeg laver IKKE forretninger med de syge, men régiver.
dem cerligt og med god samvittighed. Jeg tror i modscetning til Dem, at PC-Spes kun tammer
lommerne pd prostatakreefi-syge meend, som fatter héb, men pé grund af dette udscetter en
virkmingsfuld behandling til det er for sent.

Begge tekster er fordansket af
Reinhardt Kluge,

mediem af PROPA og
formidler for stof fra Tyskland.



