Arsmadet og generalforsamlingen i Kolding havde stort fremmade

Las 1 bladet om det velbesogte og vellykkede drsmede, hvor der bl.a. blev valgt ny formand
og ny parerende-reprasentant til foreningens bestyrelse. Den afgéende formand gav pa besty-
relsens vegne en udferlig beretning om arbejdet i det forlgbne ar, ogsd denne beretning brin-
ger vi. PROPA har startet det nye arbejdsar med at &ndre betegnelsen PROPAs Nyhedsbrev
til PROPA NYT, der samtidig har faet et nyt layout. Indholdsfortegnelsen findes fremover pa
side 2.
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Den nye formand
Af Poul Erik Pyndt, formand for PROPA

Som det sker i alle foreninger, skal man ind imellem have ny formand. Nu kom sé turen til
PROPA. Foreningens skaber og drivkraft gennem de 5 ar foreningen har eksisteret, matte nu
trappe ned pa grund af hans sygdom. Med den store indsats Ole Mortensen har ydet for for-
eningen og dens medlemmer i udbredelse af kendskabet til prostatacancer og hans straeben
efter en stadig forbedring af behandlingsmuligheder for patienterne, er vi mange i Danmark
som skylder Ole en meget stor tak for hans indsats.

At skulle efterfolge Ole alias Mr. PROPA som formand er ingen let opgave, men nogen skal
jo gore forsgget. Og det faldt s& i mit lod at prave. Heldigvis har Ole givet tilsagn om fortsat
at hjelpe med losning af afgraensede opgaver i PROPA, og det er naturligvis en stor hjelp for
bestyrelsen og iser den nye formand.

Og hvem er sd den nye formand? Da jeg kun har veret medlem af foreningen i 3 &r og veret
med 1 bestyrelsen 1 6 méneder, er det relativt f4 1 medlemskredsen, som kender mig. Derfor
ma en kort praesentation vare pa sin plads.

Jeg er bosiddende 1 Roskilde, gift og har 2 voksne bern. Jeg er snart 63 &r og stoppede som
erhvervsaktiv den 1. januar 2005. Jeg har 1 27 ar vaeret ansat 1 brancheorganisationer inden for
leegemiddelindustrien, heraf de 22 ar som leder. For jeg blev cand. polit. i 1976, har jeg varet
beskeftiget 1 en reekke virksomheder inden for handel og produktion.

Omkring min 60 ars fedselsdag 1 september 2002 fik jeg at vide at jeg muligvis havde en can-
cer i prostata. Det var i forbindelse med undersogelser for en anden sygdom, at det blev kon-
stateret. Efterfolgende undersogelser viste, at jeg havde en cancer, der var af en aggressiv na-
tur, men som ikke havde bredt sig uden for prostata. Jeg blev derfor opereret af overlege
Henrik Jacobsen péd Herlev i januar 2003 med et godt resultat. De normale bivirkninger efter
en operation er absolut til at leve med. Jeg betragter mig derfor som helbredt.
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Det har givet mig et overskud, som jeg har valgt at anvende en del af pA PROPA. Her har alle
jo ikke veeret lige sa heldige som jeg selv, og det ma derfor neesten vare en “pligt” at hjelpe,
hvor man kan. Hertil kommer, at jeg mener, at min baggrund ger det muligt at yde en fornuf-
tig indsats 1 foreningen. Endvidere er PROPA et berigende sted at komme. Det livsmod og
den humor som prager de personer, man meder her, kan ikke undga at imponere. Det gaelder
bade i ledelsen og blandt medlemmerne samt i den lokale Roskildeafdeling, som jeg ogsa er
engageret 1.

Vi havde den 29. og 30. april et udvidet bestyrelsesseminar, hvor blandt andet overleege Seren
Mommsen, Middelfart, kom og fortalte om arbejdet med udarbejdelse af en ny klaringsrap-
port om prostata cancer.

Det positive budskab var, at et stigende antal patienter tilbydes en helbredende behandling.
Men en andel pa ca. 20 % er lav, og det ma vare foreningens vigtigste opgave gennem infor-
mation at fa gjort flere midaldrende mand opmarksom pa de symptomer, som kan vaere et
signal om en mulig prostata cancer, og at man kontakter sin laege for en n&rmere undersogel-
se.

Kan vi lykkes med den opgave, vil langt flere mand fremover kunne tilbydes en helbredende
behandling. Det vil i sig selv vare en velfortjent belonning for den store frivillige indsats
mange inden for PROPA yder i landsforeningen og i det lokale arbejde landet over.

Jeg har allerede fundet ud af, at der er brug for mange frivillige hander og hoveder i arbejdet.
Jeg kan derfor kun pa det kraftigste opfordre alle medlemmer til at bakke op om foreningens

arbejde og melde sig under fanerne i det lokale arbejde. Vi har virkelig brug for Jeres indsats.
Vil du veere med, sa kontakt din lokale regionsformand, som fremgér bagerst 1 Nyhedsbrevet.

Nér jeg ikke barer min PROPA-kasket og bl prostatacancer slgjfe, er jeg som regel at finde
med vennerne pa golfbanen eller pa tennisbanen, ved bridgebordet eller i haven og sommer-
huset, hvis det ikke er en bog jeg er fordybet i. Jeg keder mig 1 hvert fald ikke!

Den afgaende formand
Af Ole Mortensen

Nar jeg nu efter fem ar som formand traeder tilbage, er det mig en glaede at kunne byde Poul
Erik Pyndt velkommen i formandshvervet. Han vil vaere en engageret og dygtig leder af be-
styrelsesarbejdet 1 vor forening, og han vil vaere en god reprasentant for os, nar han udadtil

skal skabe opmarksomhed om vort arbejde.

Jeg kan se tilbage pa en spaendende tid og pa gode resultater, som det kun er lykkedes at skabe
med indsats fra de mange, der udferer arbejde 1 bestyrelse og udvalg. PROPA er blevet lands-
daekkende, fordi der i regionerne har vaeret en lokal indsats overfor sygehusvesenet og pres-
sen. Det er godt, vi har et regionalt netvaerk, nar de store strukturendringer pa sygehusomra-
det ivaerksattes.

Alle vore medlemmer ber medvirke til PROPAs fortsatte udvikling ved at gere en indsats for
vor forening. Det kommer dem selv til gode.
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PROPAs arsmgde lgrdag den 9. april 2005 i Kolding

Igen var der stor tilslutning til &rsmededagen, idet der 1 &r var tilmeldt 230 patienter og paro-
rende til medet pd Comwell Hotel i Kolding. Det var en flot ydre ramme om en indholdsrig
dag.

Arsmadet blev indledt med den ordinzre generalforsamling, hvor formanden Ole Mortensen
for sidste gang aflagde landsbestyrelsens beretning for det forlebne ar.

Beretningen - der er optrykt i sin fulde ordlyd her i PROPA NYT - blev efterfulgt af de regio-
nale beretninger, hvor regionsformendene berettede om de mange gode meoder, der havde
fundet sted i arets lab. Der blev rejst spergsmal vedrorende det internationale arbejde og ved-
rorende behandlingsmulighederne 1 Danmark. Ogsa parerendearbejdet blev berert. Et medlem
henstillede til bestyrelsen om pé ny at advare mod handkebsmedicin, som apoteker og Matas
selger mod prostata-besver uden at advare mod evt. forekomst af prostatacancer.

Herefter blev beretningerne godkendt enstemmigt.

Kassereren Erik Laulund fremlagde regnskabet for 2004, der udviste et samlet overskud pa
8.122 kr., hvorefter foreningskapitalen udgjorde 67.701 kr., samt en beholdning pd 102.555
kr. i Ny Informationsfond.

Et medlem foreslog, at der fremover blev fremlagt et budget pd generalforsamlingen. Det blev
oplyst, at det er bestyrelsen, der har ansvaret for budgetleegningen, og at foreningen er afthen-
gig af tilskud fra Kreeftens Bekampelse, der endnu ikke kendes for det folgende kalenderar.
Pé foresporgsel blev det oplyst, at et arvebeleb var blevet fritaget for arveafgift og tillagt Ny
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Informationsfond, saledes at det ikke indgik i den ordinaere foreningsdrift. Ogsa fremtidige
arvebelob kunne forventes at vere afgiftsfrie. Herefter blev regnskabet enstemmigt vedtaget.

Kontingentet blev fastsat til uaendret at veere 125 kr. pr. ar for ordinere medlemmer og for
interessemedlemmer samt 75 kr. for parerende-medlemmer.

Herefter var der valg af 9 bestyrelsesmedlemmer samt af 7 suppleanter. Erna Christensen, der
var parerende-reprasentant, og formanden Ole Mortensen enskede ikke genvalg. Ole havde
tilbudt at fortseette som redakter. Den nyvalgte bestyrelse og de valgte suppleanter fremgar af
listen her 1 PROPA NYT. Niels Elming, Kolding, blev indvalgt i bestyrelsen for at varetage
sekreteerhvervet, men har senere meddelt, at han ikke ensker at patage sig arbejdet. Da der i
forvejen blev indvalgt en reprasentant for Region Sydjylland, vil der ikke blive indkaldt en
suppleant i1 hans sted. Den nyvalgte parerende-reprasentant Kirsten Brink har efterfelgende
pataget sig ogsd at vaere landsbestyrelsens sekretear.

Generalforsamlingen blev afsluttet med formandens tak til Erna Christensen, der har varet en
god parerende-reprasentant siden foreningens start. Freddy Mogensen takkede formanden for
samarbejdet 1 bestyrelsen og hans indsats for PROPA. Herefter blev bestyrelsens konstitue-
ring meddelt.

Den nyvalgte formand Poul Erik Pyndt takkede for bestyrelsens tillid til ham ved valget som
formand og benyttede lejligheden til at opfordre deltagerne til at medvirke til at ege kendska-
bet til foreningen og deltage i de lokale aktiviteter.

Overlaege Niels Langkilde, Fredericia, holdt herefter foredrag over emnerne:

Biopsiens sikkerhed

Hvordan méles Gleason-score, og hvad kan tallet bruges til
PSA-tallets betydning

De seneste nyheder vedrerende behandling af prostatacancer

Herefter var der inviteret til frokost-buffet.
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Efter en laekker frokost underholdt trompetisten Per Nielsen med dejlige toner og muntre
historier.

Borgmester i Ribe, MF, embedslaege Preben Rudiengaard causerede over emnet ”De nye
sundhedscentre og patientforeningerne”. Det blev gjort med stor viden og en god portion lune.

Pas pa dig selv
MAND

BT\

Herefter kunne foreningens 5. rsmeode afsluttes.

Bestyrelsens beretning for perioden april 2004 — april 2005
aflagt af formanden Ole Mortensen pa PROPAs generalforsamling den 9. april 2005

Nér et supermarked har 5 ars fodselsdag, fejres det med flag og gode tilbud. PROPA har nu 5
ars fodselsdag, PROPA er naturligvis ikke et supermarked — og dog, vi har “mange gode til-
bud pa hylderne” netop nu.

Ser vi pa de aktiviteter foreningen 1 dag har gang i eller planer om, er sortimentet efterhdnden
blevet fint, og kundekredsen vokser da ogsa stet, selv om vi kunne bruge endnu flere med-
lemmer, sdledes at vi blev endnu mere synlige i1 forhold til de bestemmende myndigheder og
behandlingssystemet. Siden drsmedet 1 2004 er medlemstallet aget med ca. 250. Det nuva-
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rende medlemstal er 1.336, hvoraf de 441 er parerende-medlemmer. Der skulle séledes vare
masser af hvervemuligheder, nar der arligt er hen ved 2.100 nye tilfelde af sygdommen.

Betragter vi Danmarkskortet med medlemstal, kan vi konstatere, at PROPA er en landsdeaek-
kende forening, men det er ogsa tydeligt, at der er dele af landet, hvor der kan tiltraekkes flere
medlemmer.

Det skal vi alle vaere med til — for husk, at PROPA er en forening af patienter og parerende
for patienter og parerende. Vi har jo ikke andre, der tager hand om vor forening eller tager
initiativer for den.

Aktiviteter

Det forlebne arbejdsér har varet et travlt r bl.a. med stor madeaktivitet. Efteraret var praget
af debat om kreeft og seksualitet — eller manglen pd samme. Vi s mange steder filmen I ned
og lyst” om emnet, og vi udsendte folderen “Erektil dysfunktion (Rejsningsproblemer) i for-
bindelse med prostatabehandling”. Den blev hurtigt efterspurgt af mange sygehuse og patien-
ter.

Vi udsendte samtidig en ajourfert udgave af PROPAs folder om foreningen, og der blev frem-
stillet to forskellige plakater ”Pas pé dig selv MAND” og Pas pa din mand KVINDE til
ophengning i golfklubber, idraetscentre, patientcaféer og pé store virksomheder. Plakaternes
formél var at henlede den midaldrende mands og hans hustrus opmarksomhed pd sympto-
merne for prostatacancer. Der findes stadigvaek en beholdning af plakater til athentning hos
regionsformandene.

I lobet af dette forér vil vi trykke en lille folder ”Pas pa dig selv MAND”. Den forteller kort
om sygdommen og dens symptomer samt vigtigheden af ikke at udskyde en lageundersogel-
se. Det er ikke godt nok, at kun ca. 20 % kommer sa tidligt til leegen, at de kan tilbydes hel-
bredende behandling. Folderen vil blive lagt frem hos lager, pa apoteker og pa biblioteker.

Den bla slgjfe

Vi er gaet 1 teettere samarbejde med prostatacancer-patientforeningerne i Norge og Sverige og
vil markere dette ved at lancere ”Den BIl4 Slgjfe” i og udenfor vor medlemskreds. Slgjfen er
det internationale prostatacancer-symbol, der skal minde alle om risikoen ved sygdommen. I
har alle modtaget et eksemplar af slejfen, der fremover skal slges for at skaffe flere penge til
vort informationsarbejde. Det er tanken, at den fremover skal salges for 20 kr. Far vi bare
solgt 1.000 stk. i ar, vil vi have 20.000 kr. mere at gore godt med, idet selve fremstillingen af
slgjfen er sponsoreret. Nu skal vi blot have en salgsindsats fra vore medlemmer.

Alternativ behandling

I det forlebne ar har Kraeftens Bekempelse taget emnet ”Alternativ behandling” pa program-
met gennem en rekke foredrag og temadage landet over. Det sker i erkendelse af, at de fleste
kreeftpatienter bruger alternativ behandling under en eller anden form. For s vidt er udtrykket
forkert, idet der neesten altid er tale om, at de supplerer den offentlige behandling med f. eks.
indtagelse af serlige vitaminer eller naturpraeparater. Kraeftens Bekaempelse har samtidig sat
penge af til at stotte forskningsprojekter vedrerende alternativ behandling.

Det skal ikke vaere nogen hemmelighed, at PROPA meget gerne ville have klargjort et projekt
baseret pd et udvalgt produkt, og der blev da ogsé ivarksat et pilotforseg med brugen af
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Resveratrol, der havde haft en forbleffende god virkning pé et af vore medlemmer. Desvarre
er vi ikke ens, og de systematisk opgjorte resultater malt ud fra PSA-tallets udvikling var ikke
tilstreekkelig klare til at kunne viderefore pilotforseget som et klinisk forseg i det etablerede
system.

Vi vil fortsat sege alternative muligheder, og emnet vil labende blive taget op pd meder i
PROPA. I vor foreningspjece star det klart, at PROPA vil medvirke til dialog mellem laegevi-
denskaben og serigs alternativ kreftbehandling, sd alle muligheder for helbredelse eller lin-
dring vurderes til gavn for patienterne

Regionsstruktur og ny sundhedslov

Morgendagens Danmark vil pd sundhedsomrédet se anderledes ud, end alt det vi kender i dag.
Det amtslige og kommunale landkort er ved at blive lagt om, sdledes at ansvaret for sygehus-
vaesenet og sygesikringen leegges ud til de 5 nye regioner, mens de nye og i mange tilfelde
storre kommuner vil fa et storre ansvar for bl.a. genoptrening og forebyggelse. Vi ser frem til,
at Preben Rudiengaard i sit indleeg senere i dag vil give os et yderligere kendskab til planerne.

Det vil veere af stor betydning, at vi patienter ikke skal undgelde for igangsatnings-
vanskeligheder. F. eks. betyder det meget, at der er god forbindelse mellem sygehusene og
kommunerne, ndr der planlegges et udskrivningsforleb, sdledes at den endnu svage patient
hjelpes mest muligt.

Det vil veere Danmarks ca. 3.900 praktiserende leeger, der fortsat er n@rmest patienterne, og
det vil sdledes vaere dem, der skal serge for, at disse far den nedvendige stotte. Det kraever
naturligvis, at den alment praktiserende laege hurtigt fir de relevante oplysninger fra sygehu-
sene. Det er betinget af gode EDB-systemer og rettidig omhu..

Jeg har tidligere vaeret inde pa, at vi i1 dette lille land har for store forskelle 1 de behandlings-
tilbud, patienterne far. Det er mit hdb, at omlagningen til regioner vil &ndre dette forhold —
desverre er jeg ikke sikker. Endnu er det den administrerende overlaege inden for det pagael-
dende speciale, der med sine opfattelser, holdninger og budgetter afger patienternes behand-
ling. Er den pagaeldende overlaeege argumentresistent (det ma det hedde i det fag) er patienten
reelt uden appelmulighed.

Et godt eksempel er brugen af preeparatet Zometa, der hos patienter med metastaser i knogler-
ne skal formindske smerterne og forhindre eller sinke nedbrydning af knoglerne. Det er et
preeparat, der er godkendt til brug pé prostatacancer-patienter med metastasespredning til
knoglerne. Alligevel er der amter, hvis urologiske afdelinger her et par ar efter godkendelsen
endnu ikke har taget det i anvendelse. Det er vor opfattelse, at man i Danmark har alt for sjel-
den og alt for sen anvendelse af medikamentet. Det bliver spandende at se, hvad den Medicin
Tekniske Vurdering (MTV), der p.t. er i gang, vil bringe af resultater.

Sygehusene i de nye regioner

Det er tydeligt for os patienter, at der 1 denne tid foregér en indbyrdes kappestrid mellem de
enkelte sygehuse for at blive kompetente i den nye struktur. Nar strukturdreftelserne er afslut-
tet, betyder det formentlig, at vi kan se frem til en yderligere samling af den urologiske be-
handling. Vi vil se sterre afdelinger med bedre udstyr og bedre uddannede, men ogsé mere
specialiserede leeger. Det er ikke lang tid siden urologien blev et selvstendigt speciale, men
der er formentlig behov for, at leegerne indbyrdes fir udviklet deres specialomrader. Der er

9



PROPA PROPA NYT juni 2005

trods alt mange varianter af urologiske sygdomme, og vi ma erkende, at vi alle gerne vil be-
handles af den lege, der er bedst til det. Leegens erfaring og rutine har stor betydning for re-
sultatet.

Selvfolgelig kan “mester” ikke selv bade operere patienterne og fortsat holde den taette kon-
takt med dem — og det er ikke en gang sikkert, at den pageldende kirurg er bedst til at vareta-
ge den efterfolgende kontakt ved kontrolbesaggene. Det kan vi godt indse, men vi vil fortsat
gerne have en fast kontaktlege, som mere eller mindre kender os og vort sygdomsforleb. Vi
foler, at interessen for os bliver for overfladisk, hvis vi hver gang skal mede nye laeger. Dette
forhold understettes 1 ovrigt ogsa af vort enske om bevarelsen af ner-ambulatorier til den
lebende kontrol og behandling.

Nye behandlinger — ny medicin

Det er gledeligt, at der endelig er nye behandlinger og ny medicin til behandling af prostata-
cancer. Der er nu godkendelse af kemo-behandling af fremskreden prostatacancer. I et par
eksperimentelle kliniske forseg afproves flere stoffer i sammenlignende undersegelser for at
né frem til den optimale effekt. Det er for tidligt at kunne vurdere resultaterne i forhold til de
bivirkninger, der rapporteres om, men det er i hvert fald positivt, at det nu er muligt at fa be-
handlingen her i Danmark i stedet for at blive henvist til behandling i udlandet.

Statistik

For at fa et overblik over sygdommen efterlyser vi bedre og mere tilgengelig statistik fra
Sundhedsstyrelsen. Som bekendt har vi nedsat et udvalg, der skal hjelpe med dette arbejde.
De seneste tal for antallet af sygdomstilfaelde er fra ar 2002, hvor der var 2.073 nye tilfelde.
Pa to ar — fra 2000 til 2002 var der 1 alt en stigning pa 14 %, men det var bemaerkelsesvardigt,
hvordan de nye tilfeelde aldersmaessigt var fordelt:

I gruppen 45 — 59 ar var stigningen pa 54 %
I gruppen 60 — 74 ar var stigningen pa 20 %
I gruppen 75 &r og derover var den kun pé 2 %.

Det er 1 denne sidste gruppe at 42 % af tilfeldene konstateres. Det forhold, at mange forst fir
diagnosen i en alder af 75 eller mere, betyder maske, at de har levet i lykkelig uvidenhed om
sygdommen og haft mange ér, hvor de ikke har veret sygeliggjorte, selvom de havde en be-
gyndende prostatacancer. Det teller 1 hvert fald blandt argumenterne mod en generel scree-
ning.

Stigningen blandt de yngste kunne betyde, at flere fik opdaget sygdommen i tide og kunne
behandles helbredende. Desvarre viser nyeste statistik fra ”"Dodsarsagsregistret” ogsa en stig-
ning fra ar 2000 med 1.084 dede til &r 2001 med 1.126 dede. Det er dog kun en 4 % stigning,
sa vi kan bevare habet.

PROPAs Nyhedsbrev

Lige fra starten af PROPA blev der udgivet Nyhedsbreve. De har stor betydning for os som en
landsdekkende forening, saledes at vi alle kan felge med i1 den udstrakte medevirksomhed,
der finder sted. I artiklerne informerer vi medlemmer og andre interesserede om nyheder in-
denfor sygdommens behandling. Somme tider herer vi, at enkelte artikler er blevet lidt vel
tekniske, men det er oftest for at sikre, at f.eks. omtalen af en ny behandling bliver sd korrekt
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som muligt, idet godt en trediedel af oplaget pa 1.750 eksemplarer sendes til sygehuse, leger,
sygeplejersker m.fl.

Vore pargrende

Landet over har der ved mederne veret stor deltagelse af parerende, der ogsa pa anden made
har vist stor interesse for vort arbejde. Ikke sd underligt, for nér en sé barsk sygdom rammer
en person i familien, vil det i hej grad pavirke dagligdagen for hele familien. I de fleste tilfzl-
de har det veeret hustruerne, der har varet aktive, nogle s& medlevende, at de har talt om ’vo-
res prostatacancer”. Ogsa detre har vi hert meget fra, de har virkelig ensket at keempe for
den bedst mulige behandling for deres far. Det er sj®ldnere, at vi herer fra sennerne, sd over-
for dem, er det vigtigt, at I gor dem opmarksomme pa risikoen for arvelighed af sygdommen.

Naeste ar
Femérs-fodselaren er ved godt mod....

Vi ser tilleb til nye behandlinger

Vi kan se en ny sygehusstruktur, der passer fint til PROPAs regionsopdeling
Vi har et godt samarbejde med leger og sygeplejersker

Vi geor et stykke arbejde med at gore meend opmarksomme pa sygdommen
Vi atholder aret igennem meder, der interesserer patienter og parerende

Men husk: Vi skal hele tiden tilferes nye krefter 1 bestyrelse og udvalg, og der skal frem-
komme og udvikles nye idéer. Sa vi har virkelig brug for aktive medlemmer. Til lykke med
fodselsdagen.

Nyt pargrende-medlem i PROPA’s bestyrelse
Af Kirsten Brink, medlem af PROPASs bestyrelse

Pa generalforsamlingen i PROPA den 9. april 2005 blev jeg indvalgt i bestyrelsen som pareren-
demedlem.

Jeg vil gerne ganske kort preesentere mig selv: Jeg er gift med Sten, der i oktober 2003 (som
56-érig) pa Herlev Sygehus fik foretaget en helbredende radikal prostatektomi, og som i dag
har et PSA-tal, der er umaéleligt. Vi betragter derfor Sten som helbredt — dog med ganske fa
bivirkninger.

Pé generalforsamlingen blev der ytret enske om noget arbejde for parerende, og jeg kan 1 den
forbindelse oplyse, at vi i bestyrelsen arbejder pa at lave en telefonliste over parerende, som
11
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kan kontaktes, nar man som parerende har spergsmal/er bekymret. Denne liste vil blive vist i
PROPA NYT og pé vor hjemmeside (www.propa.dk). Derudover kan man altid kontakte sin
lokalafdeling, som ogsa vil sta til radighed med rdd og vejledning eller som kan henvise til
andre, der kender til problemstillingen.

Derudover har Kreftens Beka&mpelse en hjemmeside www.cancer.dk, hvor man under ”Debat
og Kontakt” har mulighed for enten at chatte med andre med samme problemer eller ligefrem
her oprette en gruppe, som man sa kan chatte med. P4 den samme hjemmeside er der under
“Erfaringer med kraeft” et underpunkt, der hedder "Parerende — reaktioner og gode rdd”. I er
selvfolgelig ogsa velkomne til at kontakte mig: vi bliver alle grebet af angst og usikkerhed,
nar et familiemedlem rammes af sygdom.

Samtidig vil jeg benytte lejligheden til at understrege, at parerende-begrebet dekker alle med-
lemmer i familien — d.v.s. udover ®gtefelle ogsd bern og seskende.

PROPA fra idégruppe til landsdeekkende patientforening

Kort historisk rids over forhistorien og de fgrste fem ar som forening
Af Johs. Honoré, medlem af PROPA og tidligere sekreteer

Forhistorien

I midten af 90érne begyndte der langsomt at ske en @ndring i forstaelsen af prostatakreeft/-
cancer. Den herskende opfattelse i legeverdenen var, at det var en slgv kraeftform, som @ldre
mand fik og ikke dede af, men med. Det var fa praktiserende leeger, som undersegte for syg-
dommen og henviste til speciallaeger, og det var meget fa, der taenkte pa, at ved tidlig opda-
gelse havde patienten mulighed for helbredelse gennem operation. Det kunne man jo faktisk
bade pa Rigshospitalet og pa Odense Sygehus. Desuden var sygdommen tabubelagt, for det
var jo sddan noget med impotens og inkontinens, som mand ikke talte om. Men levealderen
blev lengere og kravene til at bevare livets kvaliteter voksede frem.

Idégruppen

En patient, Christian Clausen, begyndte i foraret 1997 at gere gaeldende overfor Kraftens
Bekampelse (KB), at patienter med prostatakreft méatte organisere sig. Det blev lederen af
KB i Lyngby, Sussie Brandrup, som tog mod Chr. Clausens initiativ og sergede for et storre
informationsmede om sygdommen den 20. januar 1998 i KBs hovedkvarter i Kebenhavn med
ca. 120 deltagere. Hun opfordrede til dannelsen af en idégruppe med det formal at danne et
netvaerk for patienter og parerende. Det affodte et nyt mede samme sted den 3. marts, hvor en
gruppe meldte sig: Erna Christensen, Martin Flood, Johs. Honoré, Poul Jgrgensen, Erik Ni-
elsen og Freddy Prestegaard. Chr. Clausen havde naturligvis meldt sig, men var blevet s&
syg, at han ikke kunne deltage - han dede i lgbet af foraret. Vi gvrige matte indstille os pé tab
og madtes forste gang 2. april i Lyngby for med hjalp fra Sussie Brandrup at fa form pa det
arbejde, idégruppen ville gere. Vi fik Nina Jensenius som fast radgiver, og vi skylder disse to
megen tak for inspiration og stette. Samtidig gjorde de os klart, at meningen var, at vi skulle
leere at klare os selv. KB ville dekke vores udgifter lebende, men arbejdet var vores.

Som antydet ovenfor 14 der et stort oplysningsarbejde overfor bade leger og patienter og ven-
tede - og med det en holdningsbearbejdelse. Derfor matte vi selv sege al den oplysning om
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sygdommen og dens behandling i ind- og udland, som vi kunne. Der viste sig store forskelle i
behandlingsmulighederne og betaling for medicinen alt efter, hvor man boede i landet. Derfor
blev det hurtigt et mél, at uanset hvor i landet man var patient, skulle den bedste diagnostice-
ring og behandling vaere selvfolgelig, og sa skulle medicinen helst vare gratis. Der 14 selvfol-
gelig heri masser af muligheder for konflikt med béade laeger, sygeplejersker og politikere, og
det onskede vi ikke. Derfor matte vi holde os pa helt saglig grund, sé vi blev respekterede, og
vi matte sege gode partnere til formidling af de budskaber, vi skulle have ud. Der var meget at
leere for den lille idégruppe af frivillige, hvis eneste felles forudsetning var at vere patienter
og parerende. Men vi tog fat og fordelte opgaverne efter, hvad vi nu hver isaer var bedst til.
Freddy Praestegaard viste sig hurtigt at veere en god medeleder, sa uden at vi opbyggede no-
get hierarki, fik vi et ligevaerdigt samarbejde og alligevel en effektiv medegang.

Vi lavede en enkel folder om vores hensigter om at danne et netvaerk over hele landet med tre
former for patientkontakt: informationsmgder med lager, sygeplejersker og andre kompetente
som foredragsholdere, samtalegruppemgader, hvor patienter og deres parerende kunne stotte
hinanden ud fra deres erfaringer og fa afprivatiseret sygdommen og tabufornemmelsen, og
endelig fa en personlig samtale med rad og stette til at klare de forskellige spergsmal og pro-
blemer, man som patient kunne komme ud for. Folderen blev sendt ud til KBs radgivnings-
centre og hospitalernes urologiske ambulatorier. Vi havde den ogsé med, hvor vi kom, og
delte ud til alle interesserede.

I juli 1998 kom ogsa det forste spade informationsblad: ”Netvaerk for prostatakreftpatienter,
Nyt fra 1dé-gruppen”, med oplysning om det netveerk, som vi satte i gang, og om det forste
samtalegruppemede 10.9.98 1 Lyngby, og det forste informationsmede arrangeret af os den
6.10. 1 KBs kantine pd Strandboulevarden hvor Rigshospitalets overlege Peter Iversen og
afd.sygeplejerske Marianne Dolleriis var talere. Der blev fuldt hus med deltagere fra hele
landet. Det var gribende og inspirerende for os i idégruppen at se, at behovet fortsatte. Vi fik
os ogsa denne aften en ven i overlaege Peter Iversen, som vi skylder tak for velvilje og meget
godt samarbejde ved mange senere mader. Vi foler os ogsa overbeviste om, at det meget posi-
tive forhold, vi fik til urologer 1 hele landet, 1 hegj grad skyldes ham.

Fra netveerk til landsforening

Disse to mader blev mensterdannende for de arrangementer, vi nu skulle 1 gang med over hele
landet, og det blev et sleeb. KBs radgivningscentre rundt i landet blev opmarksomme pa os og
begyndte at bruge os til oplysning om netverksdannelsen. Det var jo ogsa meningen, men den
lille uerfarne gruppe fik nok at gere med at overkomme det store arbejde, og det gik traegt
med at rekruttere nye frivillige ude i landet. Dog, langsomt voksede et netverk frem ogsa
udenfor Kebenhavns-omradet, og 1 juni 1999 udsendte netverket for forste gang sit lands-
daekkende Nyhedsbrev. Det blev en meget stolt dag, da vi i november kunne meddele i brevet,
at nu havde amter og sygehusvasen vedtaget, at der ikke skulle vaere forskelle pa medicinbe-
taling rundt i landet. Medicinen skulle simpelthen vare gratis. Vi ved godt, at urologerne hav-
de presset pd i sagen, men vi er ogsa overbeviste om, at vores arbejde spillede en rolle for, at
sagen lostes nu.

Disse synlige resultater stimulerede jo interessen, og antallet i netvaerket steg. Nu opstod sa
spergsmalet: Hvordan tager vi springet til at danne en landsdakkende patientforening? Poul
Jargensen havde hos banker og fonde arbejdet pé at skaffe os penge til arbejdet, men stedte
ind 1 det problem, at nar vi ikke var en forening, kunne vi ikke fa penge. Vi métte altsé satse
og danne en forening, om det sa kun blev med ti medlemmer. Freddy Prastegaard havde
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kontakt til netveerks- medlemmet Ole Mortensen, der i sommeren 1999 begyndte at radgive os
med vedtegtsforslag. Ole gik 1 lobet af nogle maneder med i1 vores idégruppe. Godt det sam-
me, for nu tog sygdommen alvorligt fat i Freddy Praestegaard, som dede i det spade forar
2000. Det var et slemt tab for os, for hans initiativ og humor havde hjulpet os gennem mange
kriser.

PROPA stiftes

Ole Mortensen havde savel de lederevner som det talent for og den erfaring med organisation,
som gjorde ham til Praestegaards naturlige efterfolger, og under hans ledelse fuldfertes arbe;j-
det med et vedtaegtsforslag for PROPA. Vi matte jo kalde den Prostatacancer Patientforenin-
gen — cancer i stedet for kraeft af hensyn til udlandet — men matte finde et mere mundret navn
til daglig brug. Ole undersogte mulighederne 1 forhold til registrerede navne og foreslog
PROPA. Navn sével som vedtegtsforslag 1a nu klar til den stiftende generalforsamling. Den
indkaldtes til 6. maj 2000 p&d Odense Sygehus, som i mellemtiden var blevet universitetshospi-
tal — med placeringen ville vi markere, at vi er en landsforening og ikke en kebenhavnerbegi-
venhed. Landets anden forende overlage i operationen radikal prostatektomi, Knud V. Peder-
sen, arbejdede i Odense og patog sig med stor venlighed, at holde dbningsforelaesningen pa
denne forste generalforsamling. Dagen samlede 60 deltagere, og sdvel TV-Aktuelt som TV-2
var medt op, sd PR-siden fungerede fra forste feerd. Skuespilleren Jesper Klein krydrede da-
gen med et festligt indslag. Efter at vedtagterne var debatteret og vedtaget, valgtes den forste
bestyrelse, og Ole Mortensen blev dens selvfalgelige formand. Sa var vi pa plads med 7 med-
lemmer og et tilsvarende antal suppleanter, som representerede de forskellige landsdele og
parerende-medlemmer. Vi havde taget springet fra frivillig idégruppe til bestyrelse for en
landsdekkende patientforening med fin opbakning fra hele landet. Indmeldelserne kom fak-
tisk med flot stigning: I 2001 blev det til godt 500, 1 2002 til godt 700, 1 2003 til 800, 1 2004
steg det til 1.100 og ved 5-arsjubilaeet 2005 til godt 1.350. Det er altsa blevet til bade etable-
ring og konsolidering for en levedygtig forening.

Sa pa med arbejdstajet. Under Oles ledelse tog vi professionelt fat. Vi formulerede mal for,
hvad vi ville nd det kommende é&r, vi lavede budget, sogte penge og fik dem nu — bade fra
medlemmerne som kontingenter og fra KB, som vi indgik en samarbejdsaftale med. Vi fik
med tiden ogsd pengegaver og et arvebelob.

Forst og fremmest var der opgaven med virkelig at fi de tidligere omtalte medevirksomheder
til at fungere over hele landet, og det har veret et traegt arbejde, men er efterhanden lykkedes i
et tilfredsstillende omfang. Det har man kunnet se pd den omfattende medekalender i PRO-
PAs blad.. Der er endnu et par steder, hvor behovet er klart, men det kniber med at fa et baere-
dygtigt netveerk

Det gjaldt jo ogsa om at serge for god forbindelse til paraplyorganisationen KB, sa derfor blev
Ole valgt ind i hovedbestyrelsen fra foraret 2002. Desveerre fratreeder han ogsa pa denne post,
sd nu vil vi naturligvis sege at f en ny representant for PROPA indvalgt i KBs hovedbesty-
relse..

Talrige opgaver skulle vi prove kraefter med, og som eksempel kan vi na@vne arbejdet med
KBs pjece Kraft i blerehalskirtlen”, som den hed med en lidt gammeldags betegnelse. Vi
havde ensket den fornyet gennem flere ér, og nu patog overlaege Knud V. Pedersen sig at
skrive en ny og ajourfert udgave, hvor vi fik medindflydelse pd teksten og en omtale af vores
forening. Den udkom i 2002 stadig under titlen ”Kreft i bleerehalskirtlen”, men i den nye ud-
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gave 2003 har man pé grund af vor indsigelse skiftet til det tidssvarende ”Kreft i prostata” —
tydeligvis en efterspurgt sag. Men for at dekke oplysningen om sygdommen virkeligt omfat-
tende, 14 det os ogsa pé sinde at fa fremstillet en video. Det rakte vor ekonomi slet ikke til,
men omsider trddte medicinfirmaet AstraZeneca til med de fornedne penge. Overlege Peter
Iversen spillede pa virkelig paedagogisk méde sig selv i samtale med patienten — og rollen som
patient spillede jeg sémand. Videoen praesenteredes over hele landet den 5. november 2003.
Meningen var, at nar en mand havde faet konstateret sygdommen, skulle videoen hjelpe ham
med at fordeje samtalen med legen og de nye realiteter hjemme sammen med familien. Der-
for udleveres videoen til nydiagnosticerede patienter af forhdbentlig alle hospitaler og special-
leeger. Den kan ogsa rekvireres direkte hos PROPA.

Et nyt legemiddel, Zometa, et bisfosfonat til begraensning af vaksten i tumorer og metastaser

blev frigivet i august 2002, men var kostbart. Derfor fik patienter det yderst sjeldent pa hospi-
talerne. Ole kom i 2003 i den situation, at han fik brug for behandling med det, men ikke kun-
ne fa det. Han gennemforte nu ene mand en medie-aktion, hvor TV og aviser blev mobiliseret,
og det forte til, at der blev &bnet op for anvendelsen. Mange patienter far nu Zometa som led i
hospitalernes behandling, men brugen er desverre endnu ikke landsdaekkende.

Foreningen har i ar fejret sit 5 ars-jubileeum pé drsmedet i Kolding, og vi har kunnet glaede os
sammen over, hvad der er ndet siden idégruppen og senere foreningen blev dannet. Specielt
kan vi glade os over al den energi og tid, som Ole som formand har lagt for dagen og hans
selvfolgelige nese for at holde foreningen pa en rigtig og frugtbar kurs med bade serigsitet og
humer. Vi medlemmer har grund til at veere ham som nu afgiet formand taknemmelige for
hans indsats, og for at han indtil videre vil fortsatte som redakter af Nyhedsbrevet, der nu
hedder PROPA NYT.

Vi tager ogsé afsked med Erna Christensen, der udover at vaere parerende-reprasentant har
sorget for blad-udsendelsen gennem alle drene. Samtidig mé vi enske vor ny formand held og
evne til — pa sin egen méde - at tage opgaven op til gavn for en forening i fin vaekst.

Et smukt forbillede — tanker ved Ebbe Klgvedal Reichs dad
Af Johs. Honoré, medlem af PROPA og tidligere sekretaer

PROPA NYT skriver normalt ikke mindeord om sine medlemmer — af let forstdelige drsager,
men med Ebbe Klgvedal Reich er der grund til en ekstra eftertanke.

Ebbe var forbilledlig 4ben og @rlig, da han holdt foredrag for os pa arsmedet i Herlev 2003.
Han fortalte os med humor og uden omsveb om, hvordan han greb sin sygdom an ved sével
sygehusets behandling som med den alternative ’bridgelanding” og en syvstjerne i sengen, alt
med et skavt smil, fordi han — som vi andre patienter og parerende — vidste og sa 1 gjnene, at
det var deden, han stod overfor og segte at holde pé afstand s lenge som muligt. For ndr man
elsker livet og gleder sig over dets mangfoldighed, gelder det om at holde fast med alle de
kraefter, man nu har — og med det hab, man kan finde. Her var det vasentligt for den gamle
ideologikritiker, Ebbe, som udogmatisk kristen stilfeerdigt at fa sagt, at troen og habet er kraef-
ter, som blev givet til at arbejde mod hablegsheden med.

Nér vi mindes Ebbes livsbekraftende ord (som ogsa blev bragt her i det daveerende Nyheds-
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brev maj 2003), er det fordi han — med sin abne hjertelighed og varme arlighed — ved at for-
telle os om sin forstdelse af livsgladen, deden og hdbet blev et godt eksempel for os. Lad os
pa den made ere hans minde.

Nye tal fra Cancerregisteret

Den netop offentliggjorte statistik for aret 2003 viser en stigning i antallet af nye prostata-
kraeft-forekomster. Det samlede antal er saledes steget fra 2.205 tilfaelde 1 2002 til 2.434 til-
feelde 1 2003, svarende til en stigning pa 10 procent. Stigningen skal delvist ses 1 lyset af den
mere komplette indrapportering for 2003 og en mere effektiv diagnosticeringsmetode.

12003 blev der til Cancerregisteret anmeldt i alt 33.501 nye tilfelde af kraeft i Danmark. Af
disse blev i alt 16.313 tilfelde registreret hos mand og 17.188 hos kvinder.

Den samlede forekomst for 2003 udger 623 tilfelde pr. 100.000 for meend og 642 pr. 100.000
kvinder.

Set over en drraekke er antallet af nye kreefttilfeelde for bade mand og kvinder stigende frem
til 2003. Tendensen for de enkelte sygdomme er imidlertid varierende. For de fleste sygdom-
mes vedkommende er tendensen let stigende. Der er dog ogsa flere eksempler pé stagnation
og endda deciderede fald i forekomsterne.

For kvinder ses et svagt fald 1 antallet at ny-diagnosticerede tilfelde af brystkreeft fra 2002 til
2003. Den samlede forekomst for brystkreaeft er faldet fra 4.229 tilfeelde 1 2002 til 4.044 tilfeel-
de 1 2003, svarende til et fald pa godt 4 procent. Skyldes denne nedgang i antallet den storre
opmarksomhed overfor denne kraeftsygdom?

Lycopen og prostatakreeft

Af Karl Favrbo, civilingenigr. med kemi som speciale, medlem af PROPA og af ttt-propa

Der er i1 den sidste tid kommet nogle lovende artikler om forseg med Lycopen og prostata-
kreeft. Derfor vil jeg kort gennemga nogle af de vesentlige artikler om Lycopen og prostata-
kreeft.

Lycopen findes 1 tomater, tomatpuré, tomatketchup, vandmelon, red grapefrugt m.m. I toma-
ter findes Lycopen i en alltrans form, medens den ved kogning delvist omdannes til en cis
form. Lycopen 1 tomater optages lettere 1 kroppen, ndr tomaterne bliver kogt. (1)

Lycopen er et antioxidationsmiddel. Sddanne mé ikke indtages i forbindelse med bestréling,
da de reducerer effekten af bestralingen. Der er foretaget en undersogelse af indtag af tomat-
produkter og dedeligheden af prostatakraeft i 26 lande. Der var en klar nedsettelse af dedelig-
heden pé grund af prostatakraft i de lande, hvor man indtog sterre mengder tomatprodukter.

2

Man har udtaget blodprever af 22.071 mend. Efter 13 ar var der 578 mand af disse, der hav-
de udviklet prostatakraeft. Ved at sammenligne indholdet af Lycopen i blodet hos dem, der fik
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kraeft med 1.294 personer uden kraeft viste det sig, at de, der havde hgjt indhold af Lycopen,
havde mindre risiko for at fa prostatakreeft. (3)

Det er muligt, at udtage kraeftceller fra prostatakraeftpatienter og fa kraeftcellerne til at leve og
formere sig i laboratorier. Ved at give sddanne kraeftceller Lycopen viste det sig, at Lycopen
kunne heemme veaksten af prostatakraeftcellerne. De androgenufelsomme celler (DU145 og
PC-3) blev hemmet vasentlig mere end de androgenfelsomme celler. De androgenfalsomme
celler er dem, som bliver holdt nede af de midler, som legerne giver, medens de androgenu-
folsomme prostatakraftceller er de celler, som ikke bliver holdt nede af disse midler. Forso-
gene er derfor lovende, for det er midler mod androgenufelsomme kreeftceller, det er vigtigst
at finde. Tillige viste forsegene, at jo mere Lycopen, der var i vasken, jo mere haemmedes
vaeksten af prostatakreeftcellerne, og jo flere kraeftceller dede (apoptosis). Der var imidlertid
tale om koncentrationer af Lycopen, som var vasentlig over det, man normalt finder hos
mennesker. (4, 5)

Ved andre forseg har man givet sddanne androgenufelsomme prostatakreftceller (DU-145 og
PC-3) Lycopen og a-tocopherol (E-vitamin) samtidig. a-tocopherol har ved tidligere forseg
vist sig at have en hemmende virkning pé prostatakraeftceller. Ved at bruge de to stoffer
sammen @ges haemningen mere end man kunne forvente ved at leegger de enkelte stoffers ef-
fekt sammen. Der er tale om noget, man kalder synergisme. Ved at kombinere de to stoffer
kan man opné en effekt ved koncentrationer, som mennesker kan opna i blodet ved indtagelse
af lycopene. (6)

Det er muligt at overfore menneskelige prostataceller til mus og derefter lave forseg med mu-
sene. Der er foretaget sidanne forseg med mus med androgenufelsomme prostatakraftceller
(DU-145). Disse forseg viste, at det var muligt at dempe vaksten af kreftknuden ved at give
musene Lycopen. Jo mere de fik, jo mere blev vaeksten heemmet. (4)

Man har lavet forseg med mand, hvor testiklerne var fjernet og som havde stigende PSA.
Halvdelen af disse mand fik 2 gange 2 mg Lycopen pr. dag. Lycopen medferte gennemsnitlig
lavere PSA vakst, feerre knoglemetastaser og mindre dedelighed. (7)

Man har lavet et andet forseg med 20 mand med androgenufelsom prostatakraft. Man gav
dem 10 mg/dag Lycopen. Dette medferte fald 1 PSA hos 35 %, stabilt PSA hos 50 % og fort-
sat stigning hos 15 %. Urinvejsproblemer blev bedre hos 61 %, uforandret hos 28 % og hos 11
% forvearret. Ud af 16 med knoglesmerter forbedredes disse hos 10, var uforandret hos 5 og
forvaerredes hos 1. (8)

Der er lavet forseg med at give maend med prostatakraft tomatsovs indeholdende 30 mg Ly-
copen pr. dag for fjernelse af prostata. Dette medferte 2 gange sd meget af Lycopen 1 blodet
og 3 gange sa meget af Lycopen i prostata. (9)

Konklusion

Der er behov for mange forseg med Lycopen sammen med E-vitamin over for prostatakraeft i
dyr og mennesker. Dels for at bevise effekten, dels for at finde maximale indtag af stofferne.
Tillige er der behov for, at klarleegge hvilken form for Lycopen man skal indtage (all trans
eller cis) og hvilken form for E-vitamin, man ber indtage (alfa eller gamma). Dette vil tage
mange ar.
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Det kan vi bare ikke vente pa. Jeg har hidtil taget 10 mg/dag Lycopen. Jeg er nu gaet op pa 30
mg/dag Lycopen.
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VENTE, VENTE, VENTE .... og VENTE
Af Peter Lindknud, medlem af PROPA og medredaktar af PROPA NYT

Kan man vente l&enge nok, kan man blive konge af Sverige, har man tidligere sagt. Jeg vil sa overveje,
om det er en mulighed. For efter mange beseag pa Urologisk afdeling og Onkologisk afdeling (senge-
afdelingerne) pd Amtssygehuset i Herlev har jeg sammenlagt ventet s leenge, at det skulle veere mu-
ligt. Om det er tilfaeldet pa andre afdelinger og pé andre hospitaler, kan jeg ikke sige.

I det folgende drejer det sig udelukkende om indleeggelsesproceduren dagen for en operation m.m.
(indskrivningen) — ikke selve den fysiske indlaeeggelse. Jeg har fuld forstaelse for mange andre venteti-
der under selve den fysiske indlaeggelse — selv om det bestemt ikke altid er for godt her.

Jeg har vaeret serdeles glad for mine ophold pé Herlev i gvrigt — og i serdeleshed for personalet — men
ventetiderne den forste dag: Det er naermest utroligt, at det skulle vaere nedvendigt. Jeg vil gerne sige,
at jeg efter en dag af den karat har veeret meget deprimeret resten af dagen. Kun de feerreste meder op
til en indlaeggelse uden en vis form for nerver — og med disse forleb bliver det ikke bedre. Efter mange
samtaler med andre ventende patienter ved jeg, at det ikke kun er mig, der har det sadan.

Det leengste ophold jeg har oplevet, var pa ca. 7 timer — de 6 af dem var ventetid. Og for nyligt 5 /2
timer sammenlagt — og ca. 4 4 timers ventetid. Men de andre gange, jeg efterhanden har veeret til de
indledende feegtninger til en operation eller lignende, har da ikke vaeret stort anderledes. Den time,
hvor jeg har veret beskeftiget med samtaler og prevetagninger under de to naevnte forlgb har haft
folgende (standard-)indhold:

Ankomst, blodprevetagning, samtale med en sygeplejerske, samtale med en leege — og en samtale med
en anastesilaege.
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VENTE, VENTE, VENTE, VENTE, VENTE

Mit seneste besog péd hospitalet havde felgende forlab:

8.30 Ankomst

VENTE, VENTE, VENTE, VENTE, VENTE

9.30 Forste made med sygeplejerske

9.35 Sendt til blodprevetagning og EKG (elektro-kardiogram)

VENTE, VENTE, VENTE, VENTE, VENTE

Undtagelsesvist gik det meget hurtigt her pa trods af de mange for mig. Men det var dog ikke sé& oplef-
tende i sig selv, da jeg alligevel vidste, at jeg skulle vente, vente, vente pa afdelingen bagefter — pa
baggrund af tidligere dyrekebte erfaringer.

10.10 Tilbage pa afdelingen
10.15 Urinpreve afleveret til sygeplejersken
10.30 Samtale med sygeplejerske om naeste dags forleb og kontrol af tidligere data

VENTE, VENTE, VENTE, VENTE, VENTE

13.15 Samtale med leege — 1. gang (skulle lige undersege noget m.h.t. mig)
13.30 Samtale med laege — 2. gang

13.50 Samtale med anastesilege

14.00 Endelig pa vej ud fra afdelingen

Efter dette mareridt kan jeg kun sperge: Kan det virkelig vere rigtigt at man skal vaere nedt til at mede
sé tidligt som kl. 8 eller 8.30, ndr man med nesten garanti ved, at der stort set intet sker for omkring
kl. 10 — eller i veerste fald senere? Og kan det virkelig veere rigtigt, at der skal vere sa lang ventetid
mellem de forskellige (meget begraensede) aktiviteter undervejs?

Det mé da vaere yderst deprimerende for personalet (leger, sygeplejersker, sundhedspersonale, porte-
rer) igennem mange timer at betragte de udslukte ansigter, man ikke kan undga at have, nar man sidder
og venter og venter og venter. Uden i gvrigt at vide ret meget om, hvornar naste skridt vil blive pabe-
gyndt. De hearer nok ikke de samtaler, der finder sted med andre ventende patienter i samme situation.
Men alle foler sig mere eller mindre desperate. Undtagelser kan vere patienter, der ikke ensker at tage
hjem til dagen efter. For dem betyder det vel neppe sa meget.

Jeg kan 1 ovrigt fortelle eventuelle "nybegyndere” i deres besog pa et hospital, at der en szrlig tidsop-
fattelse her. Bliver man medt med et ’Sid ned — s kommer der en sygeplejerske ud til dig om et gje-
blik”, s& kan man muligvis fa lov til at vente op til en time, for noget sker. Far man undervejs at vide,
at noget skal ske ”lige om lidt”, s& kan man sdmend godt regne med, at det tager mindst 20 minutter
eller en halv time. F&r man beskeden af en venlig sygeplejerske om, at ”lagen er pa vej”, sa kan det
sagtens tage flere timer.

OK, nogle af mine bemarkninger er maske nok lidt galgen-humoristisk ment og lidt overdrevne, men
tro endelig ikke, at de kun er det. Jeg ved dog udmaerket godt, at der efter diverse trin i den skitserede
proces skal finde journal-skrivning sted. Men efter min opfattelse kan det ikke veere rigtigt, at det skal
tage sa lang tid.

Afslutningsvist skal jeg tilfoje, at jeg trods alt ikke ensker at blive konge af Sverige, men alligevel. Jeg
vil dog ogsa tilfeje, at jeg godt er klar over, at der er meget at lave pa afdelingerne, og at det kan vare
sveert at koordinere det — og det har jeg fuld respekt for — men som en vis tidligere statsminister Nyrup
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Rasmussen sagde: ”Kan vi mon ikke gore det bedre”? Jo, det er jeg overbevist om, at man kan p4 ho-
spitalerne, men det skal nok vare ved at dyrke det intenst pa afdelingerne — det geelder ogsa til en vis
grad andre hospitaler og afdelinger, s& vidt jeg har erfaret fra andre.

Er det rimeligt, at man dagen for en operation skal gé hjem (hvis man er sa heldig at gere det) med
ubehagelige oplevelser? At sidde og glo ud i luften i adskillige timer uden i lange perioder at ane, om
man er blevet glemt (for det har jeg ogsé prevet), er ikke godt for sjalen lige for en operation dagen
efter. Om jeg er for folsom, ved jeg ikke, men jeg kan desvarre hverken koncentrere mig om at laese
eller geette kryds-og-tveers eller noget andet. Et forrum til en sengeafdeling er jo stort set som Hoved-
banegarden i myldretiden eller hall’en pa et stort amerikansk hotel. Man far narmest svip ved bevidst
eller ubevidst at folge de mange passager frem og tilbage med gjnene.

Og i gvrigt: Kan det vaere korrekt, at sygeplejersker og lager ma sidde i naervarelse af andre patienter
i et venterum og gennemga yderst personlige data ved navnte samtaler. Bestemt nej, selv om jeg per-
sonligt er indifferent. Pladsmangelen er helt evident. Men det mé der geres noget ved — aldeles omga-
ende.

Kan man ikke gere det bedre i hospitalssystemet? Ja jeg sparger bare endnu en gang. Et indleg til
forklaring af nedvendigheden af ovenstidende lange forlab imedeses gerne.

Der er god hjelp at hente pa Patientkontoret

Af Karen Veien, formand for patientforeningen De Brystopererede

e Foler du dig klemt i systemet?

e Er du utilfreds med den behandling, du har fiet pa sygehuset eller andre steder i sund-
hedsvasenet?

e Synes du, det er svert at trenge igennem systemet med din klage, dine ensker, dine
krav?

e Synes du, at ventetiden er for lang for dit vedkommende, og har du brug for hjelp i
forbindelse med valg af sygehus?

For at fa svar pa disse og mange andre spergsmal om sundhedsvesenet, kan man kontakte det
enkelte amts Patientkontor.

Mange amter har i flere ar haft en sakaldt patientvejlederfunktion, hvortil man kunne ringe for
at fa svar pa spergsmal som de ovenstaende. Ordningerne har dog ikke varet ens, idet de en-
kelte amter har indrettet patientvejlederfunktionen ud fra egne behov og organisering.

I november 2003 trddte ny lovgivning i kraft (Loven om sundhedsvasenets centralstyrelse
m.v.), som fastsatter, at hvert amt skal oprette et Patientkontor, som har til opgave: "at infor-
mere, vejlede og rddgive patienter om patienters rettigheder, herunder reglerne om adgang til
patientbehandling, frit sygehusvalg, ventetider m.v. samt om reglerne for klage- og erstat-
ningsadgang inden for sundhedsveasenet."

Det som tidligere hed "patientvejledning", hedder nu i alle amter "Patientkontor" — ikke at
forveksle med de patientkontorer, som tidligere fandtes péd de fleste sygehuse, og som tog sig
af spergsmal om kerselsgodtgerelse mv. Der hersker 1 gjeblikket lidt navneforvirring, men nér
tagerne letter, er der virkelig hjalp at hente pa det Patientkontor, der nu findes 1 hvert amt.
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Normalt er den praktiserende leege eller sygehusets personale de nermeste til at oplyse og
vejlede om muligheder og valg af undersegelser, behandling og pleje. Men ensker man sup-
plerende information og rddgivning, kan man henvende sig til Patientkontoret.

I princippet er intet problem for stort eller for smét til, at man kan tale med Patientkontoret
om det. Medarbejderne i Patientkontoret har tavshedspligt og gér ikke videre med en henven-
delse, uden at det pd forhand er aftalt. Man kan derfor trygt rette henvendelse, hvis der er for-
hold eller personale i sundhedsvasenet, man er utilfreds med, eller hvis man har mistanke om
fejl 1 behandlingen.

Patientkontoret er en del af den amtslige forvaltning og har til opgave at medvirke til at mind-
ske problemer for patienter i forbindelse med, at noget ikke er gdet som forventet i samspillet
mellem patient og personale pé sygehusomradet.

Patientkontoret kan:

e Give rdd og vejledning til patienter og parerende 1 forbindelse med patienters rettighe-
der 1 sundhedsvasenet

e Medvirke til udredning af misforstaelser eller anden form for kommunikationsbrist
mellem patienter og sundhedspersonale

e @Give klagevejledning og anvise rette myndigheder til behandling af patientsager

e Oplyse om ventetider pa forskellige sygehuse og om reglerne for frit sygehusvalg

e Udrede situationer, hvor patienter foler, de er kommet i klemme 1 systemet, eller at de-
res situation ikke tages tilstraekkeligt alvorligt

¢ Bistd med udformning af klager til klageinstanser pa sygehus/sundhedsomradet

Patientkontorerne skal vejlede bredt om hele sundhedsomradet, herunder generelt om patient-
rettigheder. Kontorerne er uathengige i forhold til sygehusmyndigheden.

Hermed er der indfert en enstrenget indgang til klager m.v. pa sundhedsomradet ud fra et on-
ske om at skabe en lettere adgang til sundhedsvaesenets klage- og erstatningssystem. Der er
tale om en supplerende mulighed for patienter, idet patienter fortsat kan sende klager f.eks.
direkte til sundhedsvaesenets Patientklagenavn eller til Patientforsikringen.

Patientforsikringen
Patientforsikringen gor det nemmere for patienten at fa erstatning, hvis der er sket en skade
eller komplikation i1 forbindelse med behandling pa sygehuset.

Patientforsikringen deekker skader efter undersegelse, behandling og pleje foretaget pé danske
sygehuse og 1 privat praksis af autoriserede sundhedspersoner. Patienter, der bliver behandlet i
udlandet efter henvisning fra et offentligt dansk sygehus, er ligeledes omfattet af patientfor-
sikringsloven.

Er der sket en skade under et behandlingsforleb, kan patienten eller sygehuset anmelde ska-
den til patientforsikringen. Hvis personalet ser, at der er sket en skade, der ma antages at kun-
ne give ret til erstatning efter loven, skal patienten informeres herom og gives tilbud om bi-
stand til anmeldelse af skaden.
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Anmeldelse foretages pa to skemaer — et til patienten og et til sygehuset. Skemaer kan rekvi-
reres fra Patientforsikringen: pf@patientforsikringen.dk

Patientklagenaevn

Du kan klage over sundhedspersoners faglige arbejde til Sundhedsvesenets Patientklage-
navn. Med fagligt arbejde menes arbejde som udferes af sundhedspersoner, f.eks. underso-
gelse, behandling og pleje, samt information, samtykke, tavshedspligt og afgerelse om aktind-
sigt.

Patientklagenavnet er en selvstendig og uvildig forvaltningsmyndighed. Patientklagenavnets
afgerelse er en vurdering af, om den sundhedsperson, der er klaget over, har levet op til god,
almindelig standard i behandling mv. Patientklagenavnet kan ikke tilkende erstatning.
Nyttige hjemmesider

www.sundhed.dk (den direkte adgang til sundhedsvaesenet)

www.danmark.dk (genvejen til de offentlige)

www.pkn.dk (Patientklagenavnet)

Oplysninger om det enkelte amts Patientkontor findes pa det pdgaldende amts hjemmeside og
1 den lokale telefonbog.
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Mgdekalender

Sjeelland
Lyngby

Kraftradgivningen 1 Kebenhavns Amt starter 1 sensommeren 2005 en samtalegruppe med
fokus pé at forbedre livet med senfolger.

Mange kraeftramte oplever senfelger som folge af behandlingen af deres kraftsygdom. Disse
senfolger kan opstd lang tid efter at behandlingen er afsluttet, eller mens man er 1 gang med en
langtidsbehandling som f. eks. hormonbehandling.. Eksempelvis oplever nogle mennesker,
der har faet stralebehandling for deres prostatacancer, senfolger i form af tarm- og blaregener,
og desuden vil mange udvikle potensproblemer

Kraftrddgivningen 1 Kebenhavns Amt starter 1 sensommeren 2005 en samtalegruppe med
fokus pa at forbedre livet med senfelger. Forméalet med gruppen er at skabe et rum, hvor men-
nesker, der er plaget af senfolger efter endt kreeftbehandling, far mulighed for at erfaringsud-
veksle og finde stotte, forstaelse og anerkendelse hos hinanden.

I gruppen vil der blive udvekslet/diskuteret méader at handtere livet med senfelger, som kan
forbedre dette forandrede liv. Gruppen vil vere blandet. Det vil sige, at man har mulighed for
at deltage uanset hvilken kreeftdiagnose man tidligere har haft.

Gruppen starter i sensommeren 2005 og forleber i Kraftradgivningen i Kebenhavns Amts
lokaler, Norgaardsvej 10, 2800 Lyngby.

Kraftens Bekempelse i Lyngby giver gerne yderlige information pa tlf: 45 93 51 51.

Neestved
Torsdag den 29. september 2005
Informationsmede med urolog

Medio november 2005
Erfaringsudveksling om sygdom og behandling

Neaermere oplysninger om ovenstaende planlagte mgder vil fremkomme pa et senere
tidspunkt.

Roskilde- og Vestsjeellands amt

PROPA Roskilde indbyder patienter og parerende fra de to amter til mode i Roskilde
Torsdag den 8. september kl. 19.00

Emne: Vi viser filmen "'Store maend grader ikke', en canadisk (dansktekstet) film, hvor vi
folger 3 mend med prostatakraft pd forskellige niveauer af sygdomsforlgbet. Efter filmen har
vi erfaringsudveksling og nyt fra PROPA
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Sted: Roskilde Amts Sygehus (lige overfor Roskilde station), indgang 24, medelokale 1,

For bilister er der tilkersel fra Ny Ostergade, Kogevej og Ostervang til parkeringspladser om-
kring bygningen.

Tilmelding: Senest mandag den 5. september 2005 til Kreftens Bekempelse,

Roskilde pa tlf. 46 30 46 60 med angivelse af navn, adresse, tIf. nummer og eventuel e-mail
adresse.

Vi har i Roskilde gruppen oprettet en mailingliste

Eventuelle sporgsmaél til Per Krogen e-mail musikkrogen@webspeed.dk

Roskilde

PROPA Roskilde indbyder patienter og parerende fra de to amter til mode 1 Roskilde
Torsdag den 17. november kl. 19.00

Emne: Vandladningsbesvar, inkontinens og hjelpemidler. En konsulent fra Coloplast vil
komme og fortelle om hjelpemidler. Herudover regner vi med at en inkontinens-
sygeplejerske, der har problemerne taet inde pa livet i sit daglige arbejde, kan deltage.

Sted: Roskilde Amts Sygehus (lige overfor Roskilde station), indgang 24, medelokale 1,

For bilister er der tilkersel fra Ny Ostergade, Kogevej og Ostervang til parkeringspladser om-
kring bygningen.

Tilmelding: Senest mandag den 14. november 2005 til Kraeftens Bekeempelse,

Roskilde pa tlf. 46 30 46 60 med angivelse af navn, adresse, tlf. nummer og eventuel e-mail
adresse.

Vi har i Roskilde gruppen oprettet en mailingliste.

Eventuelle spergsmal til Per Krogen e-mail musikkrogen@webspeed.dk

Fyn

Odense

Tirsdag den 6. september 2005 kl. 19.00 — 21.30

Emne: Kraftskolen pd Odense Universitetshospital (OUH) og parerende-problematik ved
cand.psyk. Kai Evan Pedersen, Kraeftens Bekaempelse

Sted Kraftens Bekampelse, Vesterbro 46. Odense

Tilmelding: Samme sted senest mandag den 5. september 2005 pa tlf. 66 11 32 00

Der er ikke planlagt mgder i sommerperioden.
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Bestyrelsesmedlemmer, suppleanter og udvalg
Medlemmer og andre interesserede bedes sa vidt muligt henvende sig lokalt

Landsbestyrelsen:

Storkgbenhavn og Bornholm:

Erik Laulund, Furesggérdsvej 76, 3520 Farum kasserer
tif. 44 99 19 08, e-mail: erik.laulund@post.tele.dk

Sjelland i gvrigt:
Carsten Lewinsky, Hestehavevej 1, 4772 Langebzk, tlf. 55 38 00 09,
e-mail; carsten@lewinskys.dk

Poul Erik Pyndt, Elleorevej 20, 4000 Roskilde, tlf. 46 75 70 02, e-mail:pepyndt@yahoo.dk formand

Fyn og omliggende ger:
Peter Helner, Semarksvej 5, 5610 Assens, tIf. 64 72 34 05

Nordjylland:
Poul Erik Christensen, Boden 20, @land, 9460 Brovst, tlf. 98 23 61 29, e-mail: pec@nypost.dk

Midtjylland:
Freddy Mogensen, @Ornedalen 21, 8520 Lystrup, tIf. 86 22 34 26, e-mail: f-b@mail.dk

Sydjylland:
Willem van Straaten, Lavendelvej 12, 6400 Senderborg, tIf. 74 43 17 44, naestformand
e-mail: willem@maill .stofanet.dk

Pargrende-repraesentant:
Kirsten Brink, Kanalbuen 9, 2870 Dyssegéard, tIf. 39 69 82 06, sekreteer
e-mail:stenbrink@mail.tele.dk

Tilknyttet med seerlige opgaver:
Ole Mortensen, Strandparksvej 6, 2665 Vallensbaek Strand, tlf. 43 73 13 16, e-mail:O-M@get2net.dk

Suppleanter:
Storkgbenhavn og Bornholm:
Ib Carlsson, Bakkevanget 6, 3460 Birkerad, tlf. 45 81 49 40, e-mail: ibgeti@worldonline.dk

Sjeelland i gvrigt:
Per Krogen, Ternemosen 30, 2670 Greve, tlf. 43 90 57 12, e-mail: musikkrogen@webspeed.dk

Fyn og omliggende ger:
Erling Bott, Odensevej 99, 5300 Kerteminde, tIf. 65 32 33 56, e-mail: e-v.bott@post.tele.dk

Nordjylland:
Knud Mikkelsen, Ravnbjergparken 1, 9560 Hadsund, tIf. 98 58 94 10, mobil 20 32 86 10

Midtjylland:
Karsten Precht, Skovbakken 5, 8870 Langa, tIf. 86 46 16 74, e-mail: precht@image.dk

Sydjylland:
Niels Bjerrum, Hornelund 7, Horne, 6800 Varde, tIf. 75 26 03 41 / 29 45 59 03, e-mail:
niels.bjerrum@mail.tele.dk

Pargrende-repraesentant:
Lise Arnecke, Drejet 1, 5610 Assens, tlf. 49 22 08 30
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Lokalbestyrelse for Nordjylland:

Poul Erik Christensen, Boden 20, @land, 9460 Brovst, tlf. 98 23 61 29 formand
Jens Chr. Davidsen, Ole Langesvej 29 B, 9460 Brovst, tlf. 98 23 23 03 kasserer
M.C. Nielsen, Jernbanegade 11, 9530 Stevring, tIf. 98 37 33 77

Knud Mikkelsen, Ravnbjergparken 1, 9560 Hadsund, tIf. 98 58 94 10

Pargrende-medlem:

Birte Nielsen, Sjallandsvej 7, 9230 Svenstrup, tIf. 98 38 93 17

Lokalbestyrelse for Midtjylland:

Freddy Mogensen, Qrnedalen 21, 8520 Lystrup, tIf. 86 22 34 26, e-mail: f-b@mail.dk formand
Karsten Precht, Skovbakken 5, 8870 Langa, tIf.86 46 16 74, e-mail: precht@image.dk sekreteer
Poul Erik Henriksen, Ringgérdsvej 5, 82 70 Hajbjerg, tIf. 86 11 22 43

Erik Brinch Nielsen, Hjulgardsvej 15, 8380 Trige, t1f.86 23 17 18, e-mail:ebn@marimatech.com

Benny Christiansen, L1.Nereriis, Nereriisvej 5, Norring, 8382 Hinnerup, tIf. 86 98 67 98,

e-mail: LlLnoerreriis@hansen.mail.dk

Ringkgbing Amt gruppen

Johannes Sanggaard, Sendergardsvej 7, 7400 Herning, tlf. 97 11 60 66, e-mail: josa@km.dk

Peter Jorgensen, Svanevej 19, 7400 Herning, tIf. 97 22 07 63, e-mail:postmaster@joorgensen.dk

Jimmy Larsen, Solbjerg 48, 7400 Herning, tIf.97 16 21 61 (job 97 21 21 55), e-mail:jimmylarsen@hotmail.com
Thorkild Amtrup Serensen, Thrigesvej 13 D,7400 Herning, tIf. 97 12 34 19

Lokalbestyrelse for Sydjylland:

Willem van Straaten, Lavendelvej 12, 6400 Senderborg, tIf. 74 43 17 44,

e-mail: willem@maill.stofanet.dk formand
Sgnderjyllands Amts gruppen

Hans Jorgen Nielsen, Friheds Alle 61, 6400 Senderborg, tlf. 74 42 64 32, e-mail: hj.inge@maill.stofanet.dk
Akton Lind Pedersen, Horup Bygade 104, 6470 Sydals, tlf. 74 41 52 20, e-mail: akton@tele.mail.dk

Kurt Lachenmeier, Gustaf Johannsens Vej 8, 6400 Senderborg, tIf. 74 43 17 04,

e-mail: lachenmeier@stofanet.dk

Sydvestjyllands gruppen

Niels Bjerrum, Hornelund 7, Horne, 6800 Varde, tIf. 75 26 03 41/29 45 59 03

e-mail: niels.bjerrum@mail.tele.dk formand
Verner Bruun, Jedsted Klostervej 73, 6771 Gredstedbro, tIf. 75 43 15 31

Erik Mortensen, Slotsgade 2, 6800 Varde, tlf. 75 22 49 31

Peder Jensen, Hirsevangen 12, 6705 Esbjerg @, tif. 75 45 64 77, e-mail: pedernj@esenet.dk

Gunnar Petersen, Krogvej 9, 6720 Nordby, Fang, tIf. 75 16 25 26, e-mail: krogvej9@fanonet.dk
Trekantomréde gruppen

Niels Elming, Brennerpasset 74, 6000 Kolding, tIf. 75 52 39 27, e-mail: gne@mail.dk formand
Age Eilersen, Brennerpasset 9, 6000 Kolding, tIf. 75 52 31 51

Jorgen Klitgaard, Skolevej 5, 6640 Lunderskov, tIf. 75 58 51 75

Povl Nehr, Lilholtparken 14, 7080 Berkop, tIf. 75 86 80 38

Elvind Ostenfeldt Rasmussen, Krayersvaenget 18, 7000 Fredericia, tIf. 75 93 08 42

Lokalgruppen for Sjaelland og omliggende ger:

Lyngby gruppen

Vagn Andersen, Biblioteksvej 27, 2650 Hvidovre, tlf. 36 49 55 42 evt. 30 51 10 11, e-mail vagna@privat.dk
Sten og Kirsten Brink, Kanalbuen 9, 2870 Dyssegard, tlf. 39 69 82 06, e-mail:stenbrink@mail.tele.dk

Ib Carlsson, Bakkevanget 6, 3460 Birkered, tlf. 45 81 49 40, e-mail: ibgeti@worldonline.dk

Erik Laulund, Furesegardsvej 76, 3520 Farum, tIf. 44 99 19 08, e-mail: erik.laulund@post.tele.dk

Ole Mortensen, Strandparksvej 6, 2665 Vallensbaek Strand., tif. 43 73 13 16, e-mail: O-M@get2net.dk
Nordsjelland

Jorgen Petersen, Jernbane Alle 34, 3060 Espergarde, tlf. 49 13 57 07, e-mail:jb.petersen@image.dk
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Nykgbing F-gruppen

Erik og Kate Pedersen, Ablehaven 48, 4800 Nykebing F, tIf. 54 43 92 60

Torben Rasmussen, Pilesvinget 9, 4800 Nykebing F, tlf. og fax 54 85 60 25, mobil 28 84 88 59
e-mail: mtr4550@mail.dk

Nastved-gruppen

Fritz Anker Bolbroe, Havnen 3, 1 sal, 4700 Nestved, tIf. 55 77 32 03, e-mail: fritzb@stofanet.dk
Helge Christensen, Sjellandsgade 3, 11, 4100 Ringsted, tIf. 57 61 29 21/ 22 32 23 35

Carsten Lewinsky, Hestehavevej 1, 4772 Langebzk, tlf. 55 38 00 09, e-mail carsten@lewinskys.dk
Ingrid Marten Monsen, Skovburren 266, 1 sal th, 4700 Neastved, e-mail: i.m.monsen@ofir.dk (tilknyttet assi-
stance)

Roskilde-gruppen

Svend Ejvin Jensen, Havnevej 18, 2.tv, 4000 Roskilde, tlf. 29 33 61 22, e-mail:sejvin@csc.com
Reinhardt Kluge, Garderhgjen 15, 4671 Streby, tIf. 56 57 76 16, e-mail: reinhardt@post.tele.dk
Per Krogen, Ternemosen 30, 2670 Greve, tlf. 43 90 57 12, e-mail:musikkrogen@webspeed.dk
Poul Erik Pyndt, Elleorevej 20, 4000 Roskilde, tif. 46 75 70 02, e-mail:pepyndt@yahoo.dk

Medicin-udvalget:

Udvalget har til opgave bl.a. at holde sig orienteret og skaffe viden om udviklingen af behandlingsmetoder og
medicinske stoffer, som har eller kan fa betydning for prostatakreft-patienter.

Carsten Lewinsky, Hestehavevej 1, 4772 Langebak, tlf. 55 38 00 09, e-mail carsten@lewinskys.dk

Statistik-udvalget:

Udvalget har til opgave at falge den statistiske udvikling af prostatakreeft i Danmark og udlandet samt at bear-
bejde det fremkomne materiale.

Ivar G. Jonsson, Sankt Thomas Alle 13, 2.th, 1824 Frederiksberg C, tIf. 33 21 65 43, e-mail: igj@mail.dk

Per Krogen, Ternemosen 30, 2670 Greve, tlf. 43 90 57 12, e-mail: musikkrogen@webspeed.dk

Jorgen Petersen, Jernbane Alle 34, 3060 Espergzarde, tlf. 49 13 57 07, e-mail: jb.petersen@image.dk

PR-udvalget:

Udvalget arbejder for at styrke PROPAs synlighed i mediebilledet lokalt og pa landsplan.

Lise Arnecke, Drejet 1, 5610 Assens, tlf. 49 22 08 30

Poul Erik Pyndt, Elleorevej 20, 4000 Roskilde, tIf. 46 75 70 02, e-mail:pepyndt@yahoo.dk

Ole Mortensen, Strandparksvej 6, 2665 Vallensbak Strand., tif. 43 73 13 16, e-mail: O-M@get2net.dk
Flemming Ringgren, Olesvej 3 E, 2950 Vedbzk, tIf. 45 66 41 76, e-mail: ringgren@tdcadsl.dk

Redaktionsudvalget:
Udvalget redigerer PROPA NYT
Der henvises til redaktionsomtalen pa side 2

Internationale relationer:
Willem van Straaten, Lavendelvej 12, 6400 Senderborg, tIf. 74 43 17 44, e-mail: willem@maill.stofanet.dk

Medlemsregister og udsendelse af PROPA NYT:

Alle henvendelser vedrgrende medlemsregistrering og modtagelsen af PROPA NYT:
Bente og Jergen Petersen , Jernbane Alle 34, 3060 Espergeerde, tlf. 49 13 57 07, e-mail: jb.petersen@image.dk
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Men’s Health Week 2005
Af Poul Erik Pyndt, formand for PROPA

Danske mand lever livet kort og hardt. De spiser for meget, bevager sig for lidt, ryger og
drikker for meget alkohol. Og de knokler pa arbejdet — men de snakker ikke om det. Og nar
de kommer til leegen er det ofte for sent i forhold til deres sygdom. Det skal der geres noget
ved, skriver Sundhedsstyrelsen i dens opleg til gennemforelse af Men’s Health Week i Dan-
mark fra 13. til 19. juni 2005.

At komme for sent til laegen kender mange af PROPAs medlemmer

alt for godt. Derfor har vi i bestyrelsen besluttet at deltage med Pas pa dig selv

aktiviteter 1 anledning af Men’s Health Week. I dagene op til denne MAND
uge udsender PROPA en ny brochure med titlen ”Pas pd dig selv
MAND”. '

Den sendes med et ledsagende brev til alle landets praktiserende
leger, apoteker og biblioteker. Herudover vil vi forsege at gore
opmerksom pa sygdommen gennem indlaeg i lokale blade og

tidsskrifter. Som en opfelgende aktivitet deltager PROPA for forste

gang i den arlige Sundhedsdag i Roskilde med et indlaeg i en

sundhedsavis, som udsendes til alle husstande 1 kommunen, og vi

vil veere til stede hele dagen i et telt med informationsmateriale og

Oplysnlng. Laes 7 gode rad fra

Prostatacancer Patientforeningen

PROPA

I vor nye brochure fremhaves de 7 symptomer, man is@r skal vere
opmarksom pa, og som kan vere et signal om, at en cancer er i
anmarch. Derfor gaelder det om at komme af sted til l&egen. Det er derfor vi sender brochuren
til alle praktiserende laeger, sa de ogsd ved, hvorfor mandene kommer til dem med deres be-
kymring, som ber tages alvorlig.

Gennem disse aktiviteter vil vi endvidere soge at udbrede kendskabet til den internationale

prostatacancer slojfe
Q

som vi s&lger for 20 kr., hvilket ogsé vil hjelpe os til at gennemfore flere informationsaktivi-
teter rund omkring i landet. Vi haber derfor pa opbakning og interesse fra medlemmernes og
befolkningens side.

Vi hiber naturligvis ogsé, at aktiviteterne vil fore til flere medlemmer. Pr.
1. maj 2005 har vi i alt 1.362 medlemmer fordelt med 912 aktive og 450
parerende. Jo flere vi er, desto sterkere star vi 1 vore bestrabelser pa at
sikre prostatacancer patienterne i Danmark de bedst mulige behandlings-
vilkar.
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