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Inledning

Prostatacancerforbundet ar en ideell riksorganisation och samarbetsorgan
for landets 27 regionala och lokala patientforeningar. Forbundet stodjer
forskning, utveckling, utbildning och opinionsbildning genom en egen
fond — Prostatacancerfonden. Patientforeningarnas huvudfokus ar att pa
olika satt stodja prostatacancerpatienter och narstdende.

Forbundet dar obundet i partipolitiska och religiosa fragor.

1. Prostatacancerférbundets mal
Verka for 6kad kunskap om prostatacancer och driva paverkansarbete for
battre prostatacancervard.

”Alla 1 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”.

Tillsammans kan vi besegra prostatacancern!

I Prostatacancerforbundets stadgar finns tolv mal. Dessa sammanfattas har i fyra
overgripande mal:

« Stodja patientféreningarna.
o Driva paverkansarbete for en battre prostatacancervard.

e Driva opinionsbildning och 6ka kunskapen om sjukdomen.
o Bidra till forskning och utveckling.
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2. Ivilket organisatoriskt sammanhang verkar Prostatacancerforbundet?

Prostatacancerforbundet samarbetar och deltar bland annat i:

Den nationella cancerstrategin och RCC-verksamheten

RCC:s arbete har fortsatt under dret och PCF har medverkat pa olika satt
saval nationellt som regionalt. Uppmarksamheten har varit stor for de
standardiserade vardforloppen, se sarskild rubrik nedan. Laget i
regeringsfragan medfor viss osakerhet nar det galler den nationella
cancerstrategins framtid. Intentionen fran saval sittande regering som
oppositionen ar dock att cancerviarden behover fortsatt nationellt stod. Var

bedomning ar att nuvarande RCC-organisation blir kvar dtminstone till och
med 2020.

Den nationella vairdprogramgruppen, NVP

Det Nationella Vardprogrammet infordes 2014 och uppdateras fortlopande.
Arbetsgruppen leds av Ove Andrén, verksamhetschef vid
Universitetssjukhuset Orebro och bestér av de processansvariga lakarna frin
varje region samt representanter for bland annat kontaktsjukskoterskor,
patologi och radiologi. Forbundet har representerats av Bernt Aslund, ersatt
av Inge Nilsson och Calle Waller. Gruppens arbete har under aret drivits via
ett fysiskt mote, mailkontakter och telefonmoten. Ny version av
vardprogrammet publicerades i december och ska skickas ut till
foreningarna. Ny omprovning av NVP inleds direkt efter arsskiftet.

Nationella prostatacancerregistret, NPCR

Det Nationella prostatacancerregistret forvaltas av RCC Uppsala/Orebro och
leds av professor Par Stattin och overlikare Ingela Franck Lissbrant.
Styrgruppen bestar bland annat av cirka 25 urologer, onkologer, patologer,
radiologer och kontaktsjukskoterskor. Forbundet har representerats av Stig
Hanno, ersatt av Gert Malmberg och Calle Waller. Utover
underhandskontakter via e-post har registergruppen haft ett tvidagars och
ett endagsmote under aret. 2017 ars data har publicerats digitalt pa hemsidan
NPCR.se, interaktivt i Ratten samt som regionala rapporter.

Patientoversikt Prostatacancer, PPC

Ett delprojekt inom NPCR ar utvecklingen av det nya journalstodet PPC. 32
kliniker har anslutit sig och nara 6 000 CRPC-patienter ar registrerade.
Forbundet ser stort framtida varde 1 projektet, sarskilt som det redan under
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varen kommer att utvecklas till att omfatta hela vardforloppet. Full potential
uppnds dock inte forran flertalet PCa-kliniker medverkar. Forbundet stodjer
darfor projektet dels genom att for tredje aret i rad tillskjuta
utvecklingsmedel, dels genom aktiva arbetsinsatser. Inge Nilsson och Calle
Waller ingér i projektgruppen.

Standardiserat Vardforlopp, SVF

Regeringens satsning pa att korta vantetiderna i cancervarden, SVF, inleddes
2014. Av de avsatta 2 mdr har cirka 1,4 mdr fordelats till landstingen medan
resten gatt till RCC-organisationen. En uppfoljningsstudie i november visar
bland annat att SKL:s uppfoljningssystem, databasen Signe, fortfarande inte
kan leverera tillforlitliga uppgifter. En sammanvagning av data fran Signe
och de nationella kvalitetsregistren leder till bedomningen att vantetiderna 1
cancervarden pa riksniva star stilla men att variationen ar stor saval mellan
regioner som diagnoser. Utfallet ses anda som en framgang eftersom
vantetiderna i ovrig vart blivit vasentligt langre under samma period.

Nar det galler prostatacancer har en viss forbattring skett frin den
ursprungligen exceptionellt hoga nivin. Orsaken ar framst att vissa kliniker
visat vagen genom att radikalt forandra sina rutiner. P4 manga andra

hall ar vantetiderna oforandrade eller till och med férsamrade.

3. Prostatacancerforbundets strategier for att uppna sina mal
Prostatacancerforbundet uppvaktar de kanaler som leder till sina mal, vi stottar
ocksa vara patientforeningar for att skapa forutsattningar for paverkansarbete
och en storre bredd i arbetet. For att stodja forsknings och
utvecklingsverksamhet samt 6ka allmanhetens kunskap om sjukdomen har
nagra aktiviteter varit:

o Att folja och paverka arbetet vid myndigheter och organisationer.

o Sociala medier ar mycket viktiga kanaler, bade for att skapa opinion och
for att na ut med information om forbundets verksamhet till allméanheten.
Under 2018 lanserade forbundet ett nytt pressrum via Mynewsdesk, via
pressrummet kan forbundet pa ett enkelt satt nd ut till aktuella medier.

e Mustaschkampen, en drlig kampanj for att 6ka allmanhetens kunskap och
verka for att 6ka mans halsa och livskvalitet samt samla in medel till
Prostatacancerfonden. De lokala prostatacancerforeningarnas engagemang
och aktiviteter har en avgorande roll for Mustaschkampens framgang.

e Forbundets tidning Prostatanytt foljer forskning och informerar om
nyheter inom behandling och rehabilitering.
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e Via Prostatacancerférbundets webbshop kan bestallas diverse

informationsmaterial om prostatacancer.

e Almedalsveckan, ett forum att informera om forbundets verksamhet.
e Under aret har anordnats en tvddagarsutbildning for nya styrelseledamoter

samt en konferens for att diskutera hur man ska arbeta for inforande av
organiserad prostatacancertestning.

Vilken kapacitet och vilket kunnande har vi for att uppna vara mal?
Medlemmar, organisationen har minga engagerade medlemmar med olika
erfarenheter och bakgrunder. Allt frin urologer, onkologer och chefer inom
varden, till personer med andra erfarenheter som alla ar ovirderliga nar det
galler att uppna vara mal.

Foreningar regionala och lokala, 27 foreningar med egna styrelser och aktiva
medlemmar som lokalt ordnar aktiviteter for patienter och narstaende,
politisk paverkan och paverkan/samarbete med varden i vara fragor.
Forbundsstyrelse, en aktiv forbundsstyrelse med mycket kunskap inom virt
omrade. Flera ledamoter agnar i princip heltid at var verksamhet. Bide som
experter inom organisationen och som representanter i olika, ofta offentliga
organ.

Kansli, ett kansli med 5 personer och fyra heltidstjanster. Vid behov och
kampanjer kan fler anstallas och/eller anlitas. Olika experter inom
kommunikation och kapitalforvaltning anlitas l6pande vid behov.
Forbundets ekonomi, forbundet har en god ekonomi. Sedan ar 2012 har
intakterna varit 6kande och verksamheten har vaxt. Nu har forbundet
uppnatt en stadig bas som ger en stabil grund for verksamheten. Framgang
foder framgang och vi ser ett okat intresse for samarbete med oss, vilket
naturligtvis gor vara mojligheter an storre att na vara mal.
Prostatacancerfonden har som syfte att stodja forskning och utveckling kring
prostatacancer, utveckla kompetensen hos vardpersonal och
patientforetradare samt genomfora opinionsbildande insatser i kampen mot
prostatacancer. Vi har varje ar o6kat de utdelade medlen till forskning och
utveckling, vilket vi planerar att fortsatta med.

Prostatanytt, forbundets medlemstidning Prostatanytt ar efter hemsidan det
viktigaste instrumentet for att ge information. Prostatanytt ges ut med fyra
nummer per dr till alla medlemmar och intresserade inom professionen och
politiken.

Mustaschkampen ar vér drligen aterkommande stora kampanj i november-
december som i huvudsak riktar sig gentemot allmanheten. Syftet ar att oka
kannedomen om sjukdomen och att samla in medel till var verksamhet. Den
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okade kannedomen hos allméanheten underlattar ocksa vart viktiga arbete
gentemot varden och politiken.

5. Hur vi vet att vi gor framsteg?

Genom Prostatacancerforbundets mycket starka mediala narvaro har vi
lyckats att fa ut fragan om prostatacancer till allmanheten, antal personer
som foljer oss 1 sociala medier har ocksd okat. For att se 6kningen mater vi
bla antalet mediaklipp,visning av digitala annonser och facebookfoljare.
Kampanjen "Mustaschkampen” har fortsatt att intressera, insamlingen
okade.

Allmanhetens insamling okade.

Vi har delat ut mer i Forskningsanslag.

6. Vad har Prostatacancerforbundet astakommit sa har langt?

Kunskapen och uppmarksamheten om prostatacancer har okat hos
allmianhet, profession och politiker.

Under aret har arbetet med allman screening fortsatt, regeringen har
avsatt medel for att skynda pa organiserad prostatcancertestning.
Anslagen till forskning har okat, intervjuer med forskarna finns pa varan
hemsida.

Rehabilitering for prostatacancerpatienter ar ett paborjat projekt som gar
ut pd att ta fram ett program med instruktioner till hur man kan ma och
fungera bittre som prostatacancerpatient.

Det pagar ett intensivt arbete med att fa igenom organiserad
prostatacancertesting och inrittandet av prostatacancercentrum i hela
landet.
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