9 PROSTATACANCER
/\ FORBUNDET

Verksamhetsplan 2025-2026

Grundsyn

Prostatacancerférbundet, hir nedan kallat férbundet, dr en partipolitiskt och religiost obunden
riksorganisation med 29 regionala och lokala patientféreningar som verkar utifran ett patient- och
narstaendeperspektiv.

Forbundets allminna grundsyn ar att alla i Sverige ska ha ratt till vard pa lika villkor oavsett
bostadsort samt fa tillgang till basta dokumenterade vird 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 ratt tid och kunna leva ett gott liv.

Langsiktiga mal - Vara krav pa varden

L1. Kvalitativ och likvardig prostatacancervard och rehabilitering

a. Prostatcancervarden

o Likvdrdig prostatacancervdrd av hog kvalitet over hela landet.

o Nationell 6versyn av prostatacancervdrden for att mota patienternas behov och
forbattra vardens kvalitet och tillganglighet.

o Sammanbdllen vardkedja: Multidisciplindra team som arbeta tillsammans for att
erbjuda en sammanbhdllen och effektiv vardkedja utan onodiga vintetider.

b. Screening och diagnostik

o Allmdn screening for prostatacancer infort i hela landet.

o Organiserad prostatacancertestning (OPT): | vantan pa screening vill vi att
fungerande organiserad prostatacancertestning (OPT) infors i alla regioner.

o PSA-testning for mdn over 50: Forbundet verkar for att mén over 50 dr ska vilja och
fa mojlighet att testa sig.

c. Fast vardkontakt och information till patienten

o Alla patienter ska ha en namngiven kontaktsjukskoterska med forutsittningar
att arbeta enligt RCC:s definition, till alla patienter.
o Utbilda fler kontaktsjukskoterskor for att mota behovet.



o Samarbete med patientforeningar: Virden ska acceptera och integrera
patientforeningar som en naturlig samarbetspartner.

o Informera om patientforeningar: I viardplanen ska lakare eller
kontaktsjukskoterska fa i uppdrag att informera om att patientforeningar finns och hur
de kan vara till bjalp.

o Kontinuitet i varden: Alla patienter med spridd cancer skall erbjudas att ha en och
samma lakare under behandlingstiden.

d. Rehabilitering

o Kuvalitativ rebabilitering ska erbjuds alla patienter och deras narstiaende genom hela
vardprocessen och vid biverkningar.

o Forbundet verkar aktivt for en utbyggd och forbdttrad rebabilitering.

o Personliga rebabiliteringsmoten: Alla prostatacancerpatienter ska kallas till
personligt rebabiliteringsmote och fa erbjudande om kuratorkontakt.

o Sexuell rebabilitering: Patienter och deras partner ska erbjudas bra rebab for sex och
saml.

o Inkontinensrebabilitering: Patienter med inkontinensproblem ska erbjudas bra

rebab for detta.

e. Likemedel

o Jamlik tillgang till likemedel: Sakerstilla att alla patienter har jamlik tillgang till
lakemedel oavsett var i landet de bor.

o Potenslikemedel i hogkostnadsskyddet: Arbeta for att potenslikemedel ska
inkluderas i hogkostnadsskyddet for att gora dem mer tillgangliga for alla patienter.

o Snabb introduktion av nya likemedel: Att de efler godkinnande snabbt ska
introduceras och bli tillgangliga for patienter over hela landet.

L2. Bra, tydlig och tillganglig uppféljning av varden

a. Kvalitetssakring

o Ackreditera bebandlande kliniker: Alla behandlande kliniker ska genomgad extern
ackreditering for att garantera hogsta mojliga vardkvalitet och sakerbet.

o Transparens i kirurgisk erfarenbet: Patienter ska ha ratt att fi veta antalet
operationer som kliniken eller operatoren utfor per dr for att kunna gora informerade
val.

o Anvind PSMA-PET: Sikerstilla att PSMA-PET anvdinds vid dterfall efter
primdrbebandling och vid tidig misstanke om spridd prostatacancer.

b. Uppfoljning

o Lev upp till Standardiserde vardforlopp (SVF): Virden ska folja det
standardiserade vdrdforloppet for prostatacancer for att sikerstilla enbetlig och
hogkvalitativ vard.

o Offentliggor PROM-data: PROM-data (Patient-Reported Outcome Measures) ska
offentliggoras for att oka transparensen och mojliggora jamforelser mellan olika
vdrdgivare.

o Implementera Individuell patientoversikt (IPO): Alla mdin som fir diagnosen

prostatacancer ska journalforas i Individuell patientoversikt (IPO) for att ge
overskddlig information till bdde vdrdgivare och patient.



Kortsiktiga mal - Var verksamhet

K1. Bra stod och utbildning till patientféreningar och medlemmar

a. St6d och radgivning

o Bra stod till foreningarna: Forbundet ska stodja foreningarna pd ett sdtt som
sakerstdller att forbundet bar val fungerande patientforeningar och valutbildade
patientforetradare.

o Individuellt patientstod: Genom patientforeningarna ska forbundet erbjuda bra
stod till enskilda patienter.

o Stdrkt gemenskap: Forbundet ska arbeta for att skapa en stark "vi-kdnsla" mellan
forbund och foreningar.

b. Utbildning och erfarenhetsutbyte

o Viélutbildad och engagerad forbundsstyrelse: Ledamoterna ska noga folja
forbundets och foreningarnas verksambeter samt vdrdens utveckling med fokus pd
patientnyttan.

o Kompetensutveckling: Forbundet ska erbjuda regelbundna utbildningar for att hoja
kompetensen hos patientforetradare.

o Framja informations- och erfarenbetsutbyte: Forbundet ska framja och underlitta
erfarenhetsutbyte mellan foreningarna for att sprida framgdangsrika arbetssatt och
idéer.

c. Medlemsrekrytering

o Stodja och utveckla foreningarna: Forbundet erbjuder kontinuerligt stod och
vagledning for att sakerstilla att foreningarna dr val fungerande och kan utvecklas.

o Oka medlemsantalet: Forbundet stodjer arbetet med att rekrytera nya medlemmar.

o Anpassa till fordndrade behov: Forbundet ser kontinuerligt over mojligheten att
tmplementera nya former och maojligheter for medlemskap for att mota forindrade
behov i samhballet och hos malgrupperna.

K2. Bra paverkansarbete for battre prostatacancervard

a. Paverkansarbete

o Strukturerad pdverkansplan: Forbundet ska ha en strukturerad plan for hur det ska
paverka politiken och myndigheterna bade nationellt och lokalt.

o Naturlig remissinstans: Forbundet ska vara en naturlig remissinstans for regering
och myndigheter.

o Valpdaverkan: Forbundet ska aktivt arbeta for att paverka politiken infor det
kommande valet, i for forbundet prioriterade fragor.

b. Samarbeten och natverk

o Stdrkt samarbete: Forbundet har ett starkt samarbete med patientforeningar och
andra relevanta aktorer for att ndr det dr moyligt ytterligare starka paverkansarbetets
effektivitet.

o Stdrka professionella ndtverk: Forbundet ska uppratthdlla och utveckla samarbeten
med yrkesforbund for att sikerstilla hogkvalitativ vdrd och bebandling.



o Internationellt samarbete: Forbundet ska fortsitta sitt engagemang i internationella
organisationer som Europa Uomo och samarbeta med nordiska prostatacancerforbund
for att dra nytta av internationella erfarenbeter.

o Oberoende och integritet: Forbundet ska uppritthdlla sitt oberoende genom att
samarbeta med industrin utan att ta emot ekonomiskt stod.

c. Patientforetradare

o Stdrka patientforetridarnas kompetens: Forbundet erbjuder utbildningar och
workshops for att hoja kompetensen hos patientforetradare.

o Oka patientforetridarnas inflytande: Forbundet arbetar for att forbund och
patientforetrddare far storre inflytande i relevanta beslutsprocesser.

K3. Bra opinionsbildning och kommunikation

a. Vara varumairken och kampanjer

o Tydligt innebdll i vara varumdrken: Forbundet sikerstdller att innehdllet i
varumdrkena dr tydligt och informativt.

o Oka allménbetens kunskap: Forbundet ger allminbeten god kunskap om
prostatacancer genom sina kampanjer.

o Utveckla Mustaschkampen: Mustaschkampen ska fortsitta utvecklas och forbli en
stark och effektiv kampany.

b. Forbundets kanaler

o Stark opinionsbildning: Forbundet bedriver en stark och effektiv opinionsbildning
for att oka medvetenheten om prostatacancer och pdaverka vdrden.

o Effektiv kommunikation: Forbundet sikerstiller att kommunikationen via
webbsida, sociala medier och medlemstidningen dr tydlig, informativ och engagerande.

o Synlighet i media: Forbundet arbetar aktivt for bra synlighet i media genom artiklar,
pressreleaser och deltagande i viktiga debatter och evenemang.

o Engagemang: Forbundet deltar och initierar for andamdlet lampliga arrangemang for
att paverka vdrddebatten och sprida information om prostatacancer.

K4. Bidra till forskning och utveckling inom prostatacancervarden

a. Finansiering av forskning

o Stodja svensk prostatacancerforskning: Forbundet ska fortsitta att finansiera och
Wfta fram forskning inom prostatacancer i Sverige.

o Bevilja forskningsmedel: Forbundet ska sikerstilla att medel frin
Prostatacancerfonden anvinds effektivt for att stodja lovande forskningsprojekt.

o Frdmja kompetensutveckling: Forbundet ska dela ut stipendier for att framja
kompetensutveckling hos sjukvdrdspersonal och patientforetridare.

b. Gavor

o Oka insamlade medel: Forbundet arbetar for att 6ka insamlingen av gdvor och
bidrag till Prostatacancerfonden for att kunna stodja fler forskningsprojekt,
utvecklingsprojekt och utbildningsinitiativ.



Bakgrund till vara mal - Vara krav pa varden

Alla min ska ha ratt till tidig uppticke. En bra prostatacancervard och rehabilitering for drabbade
och nirstdende 1 hela landet.

Kvalitativ och likvardig prostatacancervard och rehabilitering

Forbundet arbetar for att sakerstilla att prostatacancervarden ar tillganglig, likvardig och av hog
kvalitet. Detta inkluderar organiserad screening och diagnostik, omfattande information och stod
till patienter och narstaende, samt tillgang till rehabilitering och lakemedel 6ver hela landet.

Prostatacancervarden

Prostatacancervarden ska vara tillganglig for alla patienter, med ratt resurser pa plats. Forbundet
arbetar for en nationell 6versyn av varden, baserad pa patienternas behov, och stravar efter en vard
som ar kvalitativ, kvantitativ, multidisciplinar och nivastrukturerad. Varden ska ha en
sammanhallen vardkedja, god tillganglighet och inga onodiga vintetider. Forbundet vill att
relevanta yrkesgrupper, sisom urologer, onkologer, patologer, radiologer och
kontaktsjukskoterskor, arbetar tillsammans i val fungerande team for att ge basta mojliga
prostatacancervard.

Screening och diagnostik

Forbundet arbetar for att infora allman screening for prostatacancer. Tills dess vill vi att
organiserad prostatacancertestning (OPT) infors i alla regioner. For att minska 6verdiagnostik bor
patienter med forhojt PSA-varde forst utredas med biparametrisk magnetresonanstomografi
(bpMRT) och endast vid behov genomga biopsi, som ska tas transperinealt for mindre
infektionsrisk. For att minska vantetiderna till MR bor alternativa biomarkoérer anvandas. Alla
patienter med konstaterad prostatacancer ska diskuteras vid en multidisciplinar konferens (MDK)
for en tvarprofessionell bedomning,.

Fast vardkontakt och information till patienten

Forbundet arbetar for att alla patienter ska fa omfattande muntlig och skriftlig information, utver
Min vardplan, vid diagnostikbesked och uppféljningssamtal. Informationen ska vara saklig och
ticka patientens sjukdom, behandling, biverkningar, rehabilitering samt lokala patientforeningar.
Uppfoljningssamtal ska alltid ske efter ett patologiskt diagnosbesked (PAD), och narstaende ska
erbjudas mojlighet att delta vid varje likarbesok. Alla patienter med prostatacancer ska erbjudas en
namngiven kontaktsjukskoterska enligt RCC:s definition, som ska narvara vid alla
informationsmoéten om patientens behandling. Forbundet stodjer kontaktsjukskoterskor genom
fortbildning, stipendier och sarskilda utbildningsinsatser, och har ett utvecklat samarbete med
dem och deras arbetsgivare.

Rehabilitering

Rehabilitering ska erbjudas alla patienter som behandlats for prostatacancer och inledas redan vid
diagnosbeskedet, aven for narstiende. Inkontinensproblematiken ska lyftas fram, och alla patienter
ska erbjudas behandling om besvaren kvarstir efter en rimlig likningsperiod. Sexuell
rehabilitering ska erbjudas bade enskilda och par genom besok hos sexolog eller motsvarande, och
regionerna maste ocksa erbjuda digital sexuell rehabilitering. PCF samarbetar aktivt med andra
patientorganisationer och professionen for att utoka och forbattra rehabilitering samt vard vid
biverkningar och psykisk ohilsa.



Lakemedel

Forbundet onskar en jamstalld tillgdng till likemedel, bdde inom och utanfor
lakemedelsformanen, och att nya lakemedel snabbt introduceras och anvands i hela landet efter
godkinnande. Apotekens marginal och forsaljningspris pa receptbelagda likemedel utanfor
formanen, inklusive potenslikemedel, ska regleras for att uppna konkurrens mellan leverantorerna
och sakerstalla ssmma priser pa alla apotek. Forskrivningen ska enbart baseras pa medicinskt
behov. Prostatacancerforbundets bevakar utvecklingen inom likemedelsomradet for att sakerstalla
jamlik anvindning av lakemedel 6ver hela landet och folja prissattningspolitiken.

Bra, tydlig och tillganglig uppféljning av varden

Forbundet tycker att transparanta och tillgangliga kvalitetsmatt pa varden ar viktigt och
uppmuntrar darfor en utveckling for battre uppfoljning och patientrapporterade matt.

Kvalitetssakring

Forbundet vill att alla kirurger som utfor prostatacanceroperationer ska vara ackrediterade och ha
tillrackligt patientflode for att uppritthalla hog kompetens. Patienter ska ha rétt att veta antalet
operationer som kliniken eller operatoren utfor per ar. Vid aterfall efter primarbehandling eller
misstanke om spridd prostatacancer i ett tidigt stadium ska PSMA-PET anvandas innan fortsatt
behandling.

Uppfoljning

Alla man med prostatacancer ska journalforas i Individuell patientoversikt (IPO) for att ge
overskddlig information till virdgivare och patienter. Halsoskattning (PROM) ska kopplas till IPO
med en svarsfrekvens pa minst 90 procent. Nationella riktlinjer och virdprogram ska foljas.
Forbundet arbetar for att vardens vintetider ska vara i enlighet med rekommendationer. Vi
medverkar i styrgruppen for Nationella Prostatacancerregistret (NPCR), Nationella
virdprogramguppen (NVP), Min virdplan (MVP) och stoder utvecklingen av IPO, samt arbetar
for att sprida anvindningen till alla ber6rda kliniker.

Bakgrund till vara mal - Var verksamhet

Vi stodjer, paverkar, bildar opinion och bidrar till forskning och utveckling for en bittre
prostatacancervard.

Bra stod och utbildning till patientféoreningar och deras
medlemmar

Prostatacancerférbundets patientdrivna foreningar, nedan kallat patientféreningar, ar sjalvstandiga
men verkar enligt Prostatacancerférbundets normalstadgar och etiska regler. Riksorganisationen
stodjer patientforeningarna genom stod, radgivning, utbildning och erfarenhetsutbyte.

Stod och radgivning

Forbundet stodjer patientféreningarnas upplysande och ridgivande verksamhet samt deras stod-
och kontaktpersonsverksamhet for patienter och nirstaende. Forbundet ger stod i
foreningstekniska frigor, marknadsforing och digital narvaro genom vigledning och workshops.
Forbundet skickar information och nyheter till foreningarnas ordférande och hela styrelsen nir
uppgifter uppdateras. Vid behov tas nya broschyrer och trycksaker fram i gemensamt format.



Utbildning och erfarenhetsutbyte

Forbundet organiserar kompetenshojande utbildningar for patientforetridare och erbjuder
informationsmaterial via hemsida och webbshop for spridning till nydiagnostiserade och
allméanhet. Varje forening arbetar utifran sina egna forutsattningar for att nd framgang, och
forbundet uppmuntrar till erfarenhetsutbyte mellan foreningarna.

Medlemsrekrytering

Forbundet stimulerar och underlattar bildandet av patientféreningar med malet att dessa ska vara
val fungerande och att medlemsantalet ska 6ka. Foreningarna ansvarar for sina medlemmar, men
forbundet erbjuder stod och vagledning kring informationsmaterial, metoder och
medlemsférmaner. Forbundet undersoker aven nya former och mojligheter till medlemskap for
att mota forindrade behov hos malgrupperna.

Bra paverkansarbete for battre prostatacancervard

Prostatacancerforbundet driver ett aktivt paverkansarbete for en battre prostatacancervard.

Paverkansarbete

Riksorganisationen, patientforeningar och valutbildade patientforetradare bedriver ett aktivt
paverkansarbete for att forbattra prostatacancervarden och rehabiliteringen i hela landet. De foljer
och paverkar arbetet vid nationella myndigheter och organisationer som ansvarar for
prostatacancervarden, inklusive virden inom 21 regioner, Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR), Regionala cancercentrum (RCC), Comprehensive Cancer Centres (CCC), Nationella
vardprogram (NVP), Nationella prostatacancerregistret (NPCR), Min vardplan (MVP), Tandvérds-
och likemedelsformansverket (TLV), Socialdepartementet och Socialstyrelsen. Utvecklingen inom
varden bevakas och paverkas genom medverkan i arbetsgrupper, remissvar, debattartiklar och
opinionsbildning. Stod ges till féreningarna i deras lokala paverkansarbete, och arbetet samordnas
av paverkansutskottet som utvecklar strategier for detta.

Samarbeten och natverk

Prostatacancerforbundet samarbetar med andra patientcancerférbund och Cancerfonden, och
arbetar gemensamt i projekt och nitverk nar behov finns. Forbundet samarbetar och natverkar
med andra forbund, professionen, industrin och internationellt nar det inte dventyrar forbundets
oberoende. Vi ir medlem i Funktionsritt Sverige och fir information om statliga remisser. Vi
samarbetar med yrkesforbund som Svensk Urologisk Forening (SUF), Svensk Onkologisk
Forening (SOF), Riksforeningen for Sjukskoterskor inom Urologi (RSU) och Svensk Forening for
Urologisk Onkologi (SFUO). Vi uppratthéller kontakter med likemedelsindustrin utan att ta emot
ekonomiskt stod. Internationellt ar Prostatacancerférbundet medlem i Europa Uomo och
samarbetar med nordiska prostatacancerforbund.

Patientforetradare

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



Bra opinionsbildning och kommunikation

Prostatacancerférbundet vill att allmanheten har god kunskap om prostatacancer. Genom bra
kampanjarbete och kanaler sprider vi kunskap och engagemang kring sjukdomen, mins hilsa och
vikten av att testa sig samt samlar in medel till forskning och utveckling.

Vira varumirken och kampanjer

Prostatacancerférbundet, som anviander Bla bandet, bedriver paverkansarbete och bildar opinion
for battre prostatacancervard och rehabilitering for drabbade och narstiende i hela landet.
Mustaschkampen ar férbundets arliga kampanj, med huvudfokus i november-december och som
riktar sig till allmanheten. Kampanjens syfte ar att 6ka kunskap om prostatacancer, samla in medel
till Prostatacancerfonden och forbattra méns halsa och livskvalitet. Genom opinionsbildning
sprider Mustaschkampen kunskap om sjukdomen och den ojamlika varden, samt betonar vikten
av tidig upptackt for att radda liv.

Forbundets kanaler

Forbundet sprider aktivt innehall och information via sin egna kanaler, medier och sociala medier.
Forbundet bevakar medierna, tar fram artiklar och pressreleaser samt hanterar mediebearbetning
och pressregister. Prostatacancerférbundets medlemstidning, med fokus pad vard och behandling,
ges ut fyra ganger per ar och distribueras till medlemmar, myndigheter, organisationer och
professionen, forskning och andra intressenter. Under Almedalsveckan deltar férbundet i
varddebatten och har ett informationstalt.

Bidra till forskning och utveckling inom prostatacancervarden

Forskning och utveckling behovs for att nd en framtid utan prostatacancer. Var forskningsfond
bidrar pd manga satt och for att det ska vara mojligt behovs att pengar samlas in. Forbundet
uppmuntrar, finansierar och lyfter fram svensk prostatacancerforskning. Tack vare generosa gavor
till Prostatacancerfonden kan forbundet bevilja medel till forskning och dela ut stipendier for
kompetensutveckling till sjukvardspersonal och patientforetradare.

Finansiering av forskning

Prostatacancerférbundet stodjer framst klinisk patientnara cancerforskning. For att komma i friga
for anslag bor forskningsprojektet ha en tydlig nara anknytning till klinisk
prostatacancerbehandling eller diagnostik. Medel delas i forsta hand ut till patientnira
forskningsprojekt om prostatacancer.

Gavor

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