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Prostatacancerforbundet

Grundsyn

Prostatacancerforbundet (PCF) ar en partipolitiskt och religiost obunden riksorganisation med
29 regionala och lokala patientforeningar som verkar utifrin ett patient- och
narstaendeperspektiv.

Forbundets allmianna grundsyn ar att alla i Sverige ska ha ratt till vard pa lika villkor oavsett
bostadsort samt fa tillgang till basta dokumenterade vard i enlighet med svensk och internationell
standard.

Vision
En framtid utan Prostatacancer.

Mission
Tillsammans bidrar vi till att besegra prostatacancer och att alla som drabbas ska fa bra och
likvardig vard, i ritt tid och kunna leva ett gott liv.

Var verksamhet
Genom bra kampanjarbete sprider vi kunskap och engagemang kring sjukdomen, mans halsa
och vikten av att testa sig samt samlar in medel till forskning och utveckling.

Riksorganisation och patientféreningar bedriver paverkansarbete och bildar opinion for battre
prostatacancervérd och rehabilitering f6r drabbade och nirstaende i hela landet.

Vi foljer och péaverkar arbetet vid myndigheter och organisationer som pa nationell nivd ansvarar
for prostatacancervarden. Det giller virden inom 21 regioner, det strategiska arbetet inom
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), utvecklingsarbetet inom Regionala Cancercentrum
(RCC), Nationella Vardprogramgruppen (NVP), Nationella Prostatacancerregistret (NPCR),
Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV), Socialdepartementet, Socialstyrelsen med flera.
Dartill ska utvecklingen inom varden bevakas och paverkas genom medverkan i arbetsgrupper,
besvarande av remisser, skrivande av debattartiklar och genom kraftfull opinionsbildning. St6d
ges till foreningarna i det lokala paverkansarbetet.

Prostatacancerfonden - forbundets egen fond - har som syfte att stodja och stimulera svensk
prostatacancerforskning och utveckling, detta for att na en framgangsrik vard och behandling. Vi
vill ocksa bidra till att utveckla kompetensen hos vardpersonal och patientforetradare for att ge
drabbade och nirstdende bra vérd, rehabilitering och stod.



Mal pa lang sikt

e Nationell 6versyn av prostatacancervarden ar genomford
PCF fortsatter agera for en nationell oversyn av prostatacancervirden med utgangspunkt
fran patienternas behov, kvalitativt och kvantitativt med en vird som ar multidisciplinar
och nivastrukturerad, med sammanhallen virdkedja, tillginglighet och utan onodiga
vantetider.

e Forbundet ir en naturlig remissinstans for regering och myndigheter

» Sverige har infort allman screening i hela landet

e Alla min 6ver 50 ar har tagit sitt PSA-prov

e Bra rehabilitering hela vigen
- Alla prostatacancerpatienter kallas till personligt rehabiliteringsmote och fir erbjudande
om kuratorkontakt.
- Bra rehab for sex och samliv.
- Bra rehab for patienter med inkontinensproblem.

e Virden ska leva upp till Standardiserat vardforlopp

e Prostatacancercentrum ir naven for prostatacancervarden
PCEF vill att relevanta yrkesgrupper, sasom exempelvis urologer, onkologer, patologer och
kontaktsjukskoterskor arbetar tillsammans i vil fungerande team och att all kompetens for
diagnostik, behandling och uppfoljning av prostatacancer ar samlad for att ge basta
mojliga prostatacancerviard.

o Fortsatt stark och bra opinionsbildning
- PCF vill ge allminheten god kunskap om prostatacancer.
- Mustaschkampen utvecklats och fortsatter vara en stark och bra kampan;.

Mal pa kort sikt

e OPT ir infort i hela landet
PCEF jobbar for ett beslut om allman screening. Fram till dess vill vi att fungerande
organiserad prostatacancertestning (OPT) infors i alla regioner.

¢ Bra opinionsbildning
PCEF vill att allmanheten har god kunskap om prostatacancer.

e Forbundet har en strukturerad plan for hur det ska paverka politiken och
myndigheterna (nationellt och lokalt)
Prostatacancerforbundet driver ett aktivt paverkansarbete for en battre prostatacancervird,
skapar uppmarksamhet och verkar for 6kad kunskap om sjukdomen.

e Tydligt innehall i varumirkena Bla bandet/Mustaschkampen
- Mustaschkampen sprider kunskap och engagemang kring sjukdom, vikten av mannens
halsa och att testa sig. Kampanjen samlar ocksa in medel till forskning och utveckling.
- Forbundet, som anvinder Bl bandet, bedriver paverkansarbete och bildar opinion for
battre prostatacancervard och rehabilitering for drabbade och narstiende i hela landet.

e Forbundet stodjer foreningarna pa ett bra satt
- PCF har val fungerande patientféreningar och valutbildade patientforetradare.

e Bra stod till enskild patient
genom patientféreningarna.

e Alla patienter har en namngiven kontaktsjukskoterska
- Forbundet har ett utvecklat samarbete med kontaktsjukskoterskor och deras arbetsgivare.



¢ Rehabilitering erbjuds alla patienter och deras nirstaende
PCEF ska i samarbete med andra patientorganisationer och professioner aktivt verka for en
utbyggd och forbattrad rehabilitering och vérd vid biverkningar och behandlingsskador.
e Forbundet har en vilutbildad och engagerad styrelse
Ledamoterna f6ljer noga férbundets och féreningarnas verksamheter samt vardens
utveckling med fokus pé patientnyttan.

Prioriterade omraden
1. Bra vard och stdd till patienten

e Resurser
Prostatacancervarden ska vara tillganglig for alla och ratt resurser ska finnas pa plats for
patienten.

e Test och screening
PCEF verkar for att man 6ver 50 dr ska vilja och fa testa sig, att det finns organiserad
prostatacancertestning (OPT) i alla regioner och i forlaingningen allman screening i hela
landet.

e Diagnostik - MR, biopsi, biomarkérer och MDK
For att minska 6verdiagnostiken vill PCF att patienter med forhojt PSA-varde forst utredas
med bpMRT (biparametrisk magnetsresonanstomografi) och darefter endast vid behov
biopsi. Biopsier ska tas transperinealt for béttre precision och mindre infektionsrisk.
For att minska vintetiderna till MR b6r man anvinda alternativa biomarkérer, exempelvis
riskkalkylatorn STHLM3.
Alla patienter med konstaterad prostatacancer ska diskuteras vid Multidiciplinar
konferens (MDK) dir tvirprofessionell bedomning ska ske.

¢ Kontaktsjukskoterskor
Alla patienter som fatt diagnosen prostatacancer ska erbjudas en namngiven
kontaktsjukskoterska med forutsattningar att arbeta enligt RCC:s definition.
Kontaktsjukskoterskan skall alltid vara med vid alla informationsméten som patienten
deltar 1 pa sjukhuset gillande sin behandling. Kontaktsjukskoterskan ar en av
prostatapatientens viktigaste kontakter och PCF stimulerar och inspirerar yrkesgruppen
genom att bidra till fortbildning, stipendium och sirskilda utbildningsinsatser.

e Patientinformation
PCEF verkar for att alla patienter ska fa bra muntlig och skriftlig information, utover Min
vardplan, bdde i samband med diagnostikbesked och vid uppfoljningssamtal.
Informationen ska vara saklig och omfatta patientens sjukdom, behandling, biverkningar,
rehabilitering samt information om patientforening som ar lokaliserad inom patientens
naromrade.
Uppfoljningssamtal ska alltid ske efter ett patologiskt diagnosbesked (PAD).
Nirstdende ska erbjudas mojlighet att delta vid varje besok hos lakaren.



¢ Rechabilitering
Rehabilitering ska erbjudas alla patienter som behandlats for prostatacancer och inledas
redan vid diagnosbeskedet.
Inkontinensproblematiken maste lyftas upp och alla patienter ska erbjudas behandling om
besvir kvarstar efter en rimlig laknings period. Patienter med inkontinensproblem ska
sarskilt uppmarksammas och fa en adekvat rehabilitering.
Sexuell rehabilitering ska erbjudas, saval enskilda som par, genom besok hos sexolog eller
motsvarande. Regionerna maste ocksa erbjuda digital sexuell rehabilitering.
PCF ska 1 samarbete med andra patientorganisationer och professionen aktivt verka for en
utbyggd och forbattrad rehabilitering och vérd vid biverkningar, behandlingsskador och
psykisk ohalsa.

e Likemedel
PCF onskar en jamstalld tillgdng till lakemedel, bade for likemedel inom och utom
lakemedelsformanen och att nya likemedel efter godkdnnande snabbt introduceras och
anvands 1 hela landet.
Apotekens marginal och forsiljningspris pa receptbelagda likemedel utanfor formanen,
daribland potenslakemedel, skall regleras sé att konkurrens mellan leverantorerna uppnas
och samma priser kommer att galla pa alla apotek.
Forskrivningen skall enbart baseras pa det medicinska behovet.
PCF:s Lakemedelsutskott bevakar utvecklingen inom likemedelsomradet. Har inkluderas
aktiviteter for att f en 6ver landet jamlik anvindning av lakemedel och att folja
prissattningspolitiken.

2. Vardens organisation och uppfoéljning

e Kirurgi
Forbundet vill att alla kirurger som utfor prostatacanceroperationer ska vara ackrediterade
och ha tillrackligt patientflode for en kompetens i varldsklass. Patient skall ha rate att fa
veta antal operationer kliniken/operatoren utfort/deltagit i per r.
Kliniken skall kunna redovisa for patienten: antal utskickade PREM/PROM-enkiter, utfall
pa gruppniva och utfall inskickade till Nationella Prostatacancerregistret, inklusive det
som redovisas under registrets flik benimnd ”Ratten”.

¢ Onkologi- Hydrogel och PSMA-PET
Hydrogel Spacer ska anvindas vid all stralning av prostatakorteln, detta for att minska
risken for stralskador pa andtarmen (rectum).
Patient som drabbas av aterfall efter primarbehandling ska undersokas med PSMA-PET
innan man gar vidare med fortsatt behandling. Detta giller aven nir man i ett tidigt
stadium misstanker spridd prostatacancer.

e Kvalitetssikring
Forbundet tycker att transparanta och tillgangliga kvalitetsmatt pa viarden ar viktigt och
uppmuntrar darfor en utveckling for battre uppfoljning och patientrapporterade matt.
IPO - Alla min som fir diagnosen prostatacancer ska journalféras i Individuell
patientoversikt (IPO) vilket ger en 6verskddlig information for sival virdgivaren som
patienten.



Halsoskattning (PROM) ska vara kopplad till IPO och virden ska organisera sina rutiner
sa att svarsfrekvensen aldrig understiger 90 procent. PROM-frigor skall medfoljas av brev
som forklarar varfor hog svarsfrekvens fran patienter ar ett maste for att botande
prostatacancervard skall kunna forbattras.

¢ Nationella riktlinjer/Nationellt vardprogram (NVP) for prostatacancer,
Standardiserat vardforlopp (SVF) och liknande regelverk.
PCEF vill att det ska vara verkliga vantetider inom vérden i enlighet med rekommendation
och medverkar darfor aktivt i olika utredningar och arbetsgrupper for att kunna paverka
utvecklingen for patienternas basta.

o Nationella prostatacancerregistret (NPCR)
Forbundet medverkar i styrgruppen for registret. Ett delprojekt inom registret ar
utveckling av journalsystemet - Individuellpatientoversikt prostatacancer (IPO). PCF

stoder projektet ekonomiskt och ska aktivt medverka for att sprida anvandningen till alla
berérda kliniker.

3. Paverkansarbete och opinion
Prostatacancerforbundet driver ett aktivt paverkansarbete f6r en battre prostatacancervird, skapar
uppmairksamhet och verkar for 6kad kunskap om sjukdomen.

e Samarbeten och nitverk

o Andra cancerférbund. PCF samarbetar med andra patientcancerforbund och
Cancerfonden.

o Natverk. I de fall behov finns och det inte aventyrar forbundets oberoende arbetar
PCF for att gemensamt driva projekt eller natverk med andra.

o Funktionsritt Sverige. PCF ar medlem och fir 16pande information om statliga
remisser som gatt ut till ideella organisationer.

o Yrkesforbund. PCF samarbetar med Svensk Urologisk Forening (SUF), Svensk
Onkologisk Forening (SOF), Riksforeningen for Sjukskoterskor inom Urologi
(RSU) och Svensk Forening for Urologisk Onkologi (SFUO).

o Lakemedelsindustrin. PCF uppratthéiller kontakter med lakemedelsindustrin
men tar inte emot ndgot ekonomiskt stdd fran dessa foretag.

o Internationellt. PCF ar medlem i Europa Uomo, den europeiska organisationen
for nationella prostatacancerforbund. PCF samarbetar med de nordiska
prostatacancerforbunden.

¢ DPatientforetradare
Rollen som patientforetradare ar viktig for att pa basta satt ska kunna paverka
prostatacancerviarden genom medverkan i RCC:s olika grupper samt regioner. PCF
arrangerar kompetensuppbyggande insatser riktade till patientforetradare i varden.



e Mustaschkampen.
Mustaschkampen ar forbundets arligen aterkommande stora kampanj som genomfors
framst i november-december och som i huvudsak riktar sig till allmanheten. Syftet ar att
oka kunskap och kinnedom om sjukdomen och att samla in medel till Prostatacancer-
fonden. Den 6kade kinnedomen hos allmanheten underlattar ocksd vart arbete for en
battre prostatacancervard.

Mustaschkampens syften ar:
o Opinionsbildning - Oka allmanhetens kunskap om prostatacancer, sprida kunskap
om den ojamlika virden med stora regionala skillnader. Fa fler att kinna till att
tidig upptacke av prostatacancer raddar liv.
o Insamling - Samla in medel till Prostatacancerfonden.
o Mins halsa - Verka for att forbattra mans hilsa och livskvalitet.

e Sociala medier och webbsida
PCEF jobbar aktivt med att sprida innehall och information via egen webbsida och sociala
medier.

e Almedalen
PCEF deltar under Almedalsveckan bland annat genom medverkan i varddebatten i olika
fora samt genom eget seminarium och vart traditionella informationstalt.

¢ Media
PCF bevakar aktivt medierna och arbetar f6r framtagande av artiklar och pressreleaser,
mediebearbetning och med pressregister/inkop av presstjanst.

e Prostatanytt.
Tidningen ges ut med fyra nummer per ar och distribueras till medlemmar, myndigheter,
organisationer och professionen. Innehallet ar variationsrikt och artiklarna héller en hog
standard med inriktning pé vard, behandling, forskning och patienters egna berattelser.

4. Stod till patientféreningar och deras medlemmar
Prostatacancerforbundets patientdrivna féreningar, nedan kallt patientféreningar, ar sjalvstindiga
men verkar enligt Prostatacancerférbundets normalstadgar och etiska regler. Riksorganisationen
stodjer patientforeningarna genom:

e Stimulera och underlitta bildandet av patientféreningar

e Stod och radgivning
o Stodja patientforeningarnas upplysande och radgivande verksamhet
samt deras stod- och kontaktpersonsverksamhet for patienter och deras narstdende.
o Foreningstekniska fragor. Forbundet ger stod i foreningstekniska fragor; stadgar,
register- och medlemsfragor, materialstod, marknadsforing, grafisk profilering,
hemsidor samt vid sviktande verksamhet i féreningsarbetet och vid nystart.



e Medlemsrekrytering

o Forbundets och foreningarnas gemensamma mal ar att foreningarna ska vara vil
fungerande och att medlemsantalet ska fortsatta att oka.

o Foreningarna har ansvaret for sina medlemmar men PCF erbjuder st6d och
vagledning nar det giller informationsmaterial, metoder, medlemsférmaner med
mera.

o Utvecklingen gar fort och malgruppers behov férindras. Forbundet undersoker
nya former/mojligheter for medlemskap.

e Underlitta digital nirvaro
o Verktyg och funktioner. Erbjuda stod och vagledning i verktyg for digital
kommunikation.
o Hemsidor. Forbundet underlattar genom individuellt st6d och workshops for
foreningarna att infora och arbeta med den gemensamma modellen for hemsidor.

e Utbildning och erfarenhetsutbyte

o Kompetenshojande utbildningar av patientforetradare organiseras av
forbundet.

o Kunskapspaket. Forbundet erbjuder via hemsida och webbshop foéreningarna
forslag till informationsmaterial for spridning till nydiagnostiserade och
allmanhet.

o Erfarenhetsutbyte mellan patientféreningarna. Varje forening har utifrin sina
forutsattningar valt sitt satt att arbeta for att nd framgang. Forbundet uppmuntrar
till erfarenhetsutbyte mellan féreningarna.

e Information och informationsmaterial

o Prostatanytt, forbundets medlemstidning, erbjuds gratis till samtliga
medlemmar.

o Information och nyheter skickas fran forbundet till foreningarnas ordférande.
Nir foreningarna uppdaterat uppgifter om styrelseledamoter i
”Foreningsregistret” kommer nyhetsbrevet att skickas till hela styrelsen.

o Informationsmaterial. Vid behov ta fram nya broschyrer och trycksaker i det
gemensamma formatet.

5. Bidra till forskning och utveckling

e PCF uppmuntrar, finansierar och lyfter fram svensk prostatacancerforskning.

e Tack vare generdsa givor till Prostatacancerfonden kan vi numera bevilja medel till svensk
prostatacancerforskning och dela ut stipendier for kompetensutveckling till
sjukvardspersonal och patientforetradare.

6. Jubileumsaret 2024

Prostatacancerférbundet bildades 1999 genom att fyra foreningar gick samman i en nationell
organisation under namnet Riksorganisationen Prostatacancerférbundet (ROP). Firandet
kommer att ske pa olika sitt och vid ett antal tillfallen under 2024.



7. Utvecklingsprojekt
Forbundet kommer att ta fram underlag for ett flertal utvecklingsprojekt. Dessa ar framst
litteratur for intern utbildning och 6kade kunskaper bland patienter och deras narstaende, skrift

om vérd i utlandet och digital sjalvskattning (Prostata-test) f6r personer som funderar pa att ta ett
PSA-prov.

Frigan om bildade av en digital klubb f6r personer som vill ge oss sitt stdd genom ett "16sare”
medlemskap ska utvecklas.

Virt rehabiliteringsprojekt fortsatter under 2023-2024 och utvarderas darefter for att se hur vi kan
gd vidare med frigestallningen om hur vi kan paverka véarden i syfte att ge personer ritt till
rehabilitering.

Hur vet vi om vi lyckas?

Antalet medlemmar ér en indikation pa att det arbete vi gor ar vardefullt for manga. Medlemmar
gor oss ocksa till en stark rost i paverkansarbetet for en framtid utan prostatacancer. Vart mal ar
att 0ka antalet medlemmar.

Tidig uppticke ar en viktig faktor for botande behandling. Oavsett testmetod ar det viktigt att
viljan att testa sig ar hog. Vi jobbar darfor for att viljan att testa sig ska 6ka bland man 6ver 50 ar.

Forskning och utveckling behovs for att na en framtid utan prostatacancer. Var forskningsfond
bidrar pd manga satt och for att det ska vara mojligt behovs pengar samlas in. Ett tecken pa att det
arbetet gar bra ar vara insamlade medel. Vart mal ar att insamlade medel okar under éret.

Vira interna utbildningar ar synnerligen viktiga och vi behover flera som kan mera om
prostatacancer, vard och behandling. Vart mal ar att vi utbildar ytterligare minst 50 personer i de
tvd forsta stegen under en tvdarsperiod.
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