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Verksamhetsberattelse 2018

1. Inledning

Prostatacancerforbundet bildades 1999 under namnet ROP, Riksorganisationen for
prostatacancer. 2006 fick forbundet sitt nuvarande namn. Prostatacancerforbundet ar en ideell
riksorganisation och samarbetsorgan for landets 27 regionala och lokala patientforeningar.
Forbundet ar obundet i partipolitiska och religiosa fragor.

Tillsammans kan vi besegra prostatacancern!

2. Overgripande mal

I forbundets stadgar finns tolv mal. Dessa sammanfattas har i fyra 6vergripande mal:

e Stodja patientforeningarna.
e Driva paverkansarbete for en battre prostatacancervard.
e Driva opinionsbildning och 6ka kunskapen om sjukdomen.

e Bidra till forskning och utveckling.
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3. Arskronika

Annu ett fantastiskt ar i kampen mot prostatacancer!

2018 var annu ett ar da forbundet och patientforeningarna tillsammans skordade nya framgéangar,
aven om Socialstyrelsen slutligen kom fram till att inte heller denna gang rekommendera allman
screening. Stora delar av professionen och regeringen har denna gang hallit med oss i fragan om
att det ar viktigt att sprida kunskap om prostatacancer sa att alla man testas och att de som
drabbas kommer i tid till behandling innan cancern hunnit att sprida sig. Regeringen har avsatt
0,5 plus 8,4 mkr for att skynda pa inforandet av organiserad prostatacancertestning for alla méan
mellan 50-70 ar i hela landet.

Under sommaren bildades Prostatacancerforeningen Skaraborg och blev medlem i férbundet.
Forbundet bestdr nu av 27 patientféreningar med 11 662 medlemmar totalt per arsskiftet.
Forbundet som redan ar Europas storsta prostatacancerpatientforbund har under aret 6kat med
691 (+6,3%) medlemmar varav PCF Skaraborg lyckats virva drygt 100 medlemmar sedan i somras.

Redan forra aret markte vi att vi lyckats fa ut frigan om prostatacancer till allmanheten och det
har bara accelererat. Gavor och bidrag har 6kat samtidigt som vi numera ofta blir kontaktade av
olika personer och organisationer som vill vara med och stodja kampen mot prostatacancer.
Kanslan ar ocksa stark att fler vagar prata prostatacancer. Det anses inte lika ”skimmit” langre
utan mer normalt som diskussionen om brostcancer har varit under manga ar. En stor anledning
till denna forandring ar forstas vart gemensamma arbete med Mustaschkampen. Kampanjen har
fortsatt att oka och intressera. 2018 samlade vi in 12,5 mkr vilket var 2,0 mkr mer 4n aret innan.

Rehabilitering for prostatacancerpatienter ar som alla vet ett mycket eftersatt omrade. Férbundet
har ett projekt som gir ut pd att ta fram ett program med instruktioner till hur man kan ma och
fungera bittre som prostatacancerpatient.

Anslagen till forskning har fortsatt att 6ka. 2018 ldt vi dessutom en journalist gora intervjuer med
de forskare som fatt anslag och skriva en enkel text om vad forskningen gar ut pa och hur det
bidrar till en battre prostatacancervard. Dessa texter finns pa var hemsida och vi avser att anvinda
dessa i olika sammanhang for att visa var pengarna gar.

Vi ser fram emot fortsatt bra samarbete och ett spannande och givande 2019.

Stockholm 2019-02-07
Kjell Brissman Leif Sundqvist Goran Hellberg
Ordforande Vice ordforande Generalsekreterare
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4. Stod till patientféreningarna

Antalet medlemmar 6kar
Forbundsstamman har ar 2015 angett malet att foreningarnas medlemsantal ska oka till 12 000 ar
2020. Utvecklingen hittills ar positiv. Medlemsokningen under ar 2018 var 6,3 %.

Antal medlemmar 2014 2015 2016 2017 2018
per 31/12 9354 9 811 10 293 10 971 11 662
Kunskapspaket

Forbundet fortsatter att tillhandahalla kunskapspaket som foreningarna kan bestalla i forbundets
webbshop. Syftet med kunskapspaketet ar att nydiagnostiserade patienter ska fa battre
information om prostatacancer fran klinikerna. Under aret har forbundet uppdaterat broschyren
Ndstan alla man och den medicinska ordlistan Vad sa likaren? Manga foreningar delar
kontinuerligt ut kunskapspaket till sjukhus och urologimottagningar i respektive lan.

I kunskapspaketet ingdr:

Valkomstbrev

Foreningsfolder med information och kontaktuppgifter som anpassas till varje férening.
Broschyren - Ndstan alla mdn.

Medicinsk ordlista - Vad sa likaren?

Boken - Prostatacancer, rdd, ron, mojligheter av Sten Nilsson och Lennart Levi.

Kompetensutveckling

Nya styrelseledamoter

Den 26-27 september anordnade férbundet en tvadagarsutbildning for foreningarnas nya
styrelseledamoter pa Wardshuset Lasse Majas konferensanlaggning i Barkarby, Stockholm.
Syftet med utbildningen var att ge de nya ledamoterna oversiktliga kunskaper om férbundets
organisation, paverkansarbete, sjukdomen och vardens organisation. Under utbildningen holl
medarbetare pa kansliet samt representanter fran organisationen och patientféreningarna
foredrag om bland annat férbundets verksamhet, styrelsearbete, foreningsarbete, Prostatanytt,
Mustaschkampen, stodverksamhet, forbundets webbplats, produkter, webbshop, sjukdomen
och sjukvirdens organisation.

!
Torsten Tullberg och Hakan Florin boll varsitt foredrag under utbildningen for patientforeningarnas styrelseledamoter.
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Organiserad prostatacancertestning
I september holls en konferens dé patientforeningarna samlades for att diskutera hur de ska arbeta

for inforande av organiserad prostatacancertestning. Bland de som holl foredrag var Calle Waller,
ansvarig for forbundets vardpolitik och Jan Frick, ordférande i ProVitae. Den sistnamnde har
arbetat intensivt for att fa igenom organiserad prostatacancertestning och inrittandet av
prostatacancercentrum i Region Skane.

Webbshop

Via Prostatacancerforbundets webbshop kan patientforeningarna enkelt bestalla hem diverse
informationsmaterial om prostatacancer och produkter till olika kampanjer och méten. For att utoka
sortimentet och anpassa utbudet efter vad patientféreningarna efterfragar fick en speciell grupp tycka
till om vilka nya produkter som skulle kopas in till Mustaschkampen. I gruppen medverkade
representanter fran de patientféreningar som ér aktivast pa produktfronten. Forbundet valde darefter
att kopa in ett flertal nyheter till arets kampanj, bland annat muggar, halsdukar, bandanas, mossor,
kepsar, kassar och reklamknappar. Innan sommaren kompletterades webbshopen aven med nya
kepsar med Bla bandet eller en bla mustasch broderad i fronten samt sadelskydd for cyklar.

<
E
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Foreningarnas webbplatser

PROSTATACANCER
FORENINGEN Stk p3 webbplatsen.. n

SKARABORG

HEM STODPERSONER & STYRELSE KALENDER NYHETER  VERKSAMHET  LANKAR  KONTAKT

Prostatacancerforeningen
Skaraborg

Medlemsantal: 122
Kontakt: Hakan Peterson

070-6353565

= pcfskaraborg@telia.com

Bankgiro: 5304-1133 . N MUSTASCH

X Till Prostatacancer-
férbundets webbplats

Bli medlem!

Ge en gava!

Prostatacancerféreningen Skaraborg &r en partipolitiskt och religiost
obunden patientforening for prostatacancerdrabbade och deras

_ nérstdende. Féreningens verksamhetsomrade ar Skaraborg.

For nagra ar sedan tog forbundet fram en gemensam webbplatsmodell for patientforeningarna.
Sammanlagt har 19 av 27 féreningar nu anslutit sig till denna. Den gemensamma modellen
bidrar till att 6ka bade igenkianningsfaktorn och enhetligheten i organisationens kommunikation.

Foljande foreningar dr nu anslutna till hemsidan:
CaPriN, Halland

Gotlands Prostatacancerforening

Jamtgubben, Jamtlands lan

Nackrosbroderna, Sormland

ProClub More, Kalmar

ProLiv Dalarna

ProLiv Jonkoping

ProLiv Kronoberg

ProLiv Vast, Vastra Gotalands lan
. ProLivskvalitet Helsingborg

© oo N O~
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. Prostatacancerforeningen i Uppsala lan
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N

. Prostatacancerforeningen Norrsken i Norrbotten

=
w

. Prostatacancerforeningen Skaraborg
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. Prostatacancerforeningen Syd Malmé/Lund
. Prostatacancerforeningen Viktor, Blekinge
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. Prostatacancerforeningen Varmland
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. Prostataforeningen Gavleborg

. ProVitae Kristianstad
. T-Pro, Orebro
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Radgivning

Forbundet har under 2018 kontinuerligt bistatt patientforeningarna med hjalp och radgivning i
diverse fragor. Det har exempelvis berdrt foreningsritt, stadgar, foretagssamarbeten,
insamlingsarbete, medlemssystemet, medlemsregisterhantering, féreningarnas webbplatser,
webbshopen, logotyper och grafisk profil, informationsmaterial och paverkansarbete.

Regionmoten

For att starka samarbetet mellan patientforeningarna och pa ett effektivt satt mojliggora ett utbyte
av erfarenheter har de olika regionerna genomfort ett antal moten. Vid dessa tillfallen har man
bland annat diskuterat hur man skulle kunna 6ka paverkansarbetet i respektive region och
arrangera gemensamma evenemang. Aktuell information, det centrala stodet fran forbundet och
medlemsrekrytering dr andra amnen som diskuterats pa dessa moten.

Lotterier

Genom att gd med i Datumlotteriet, Prostatacancerférbundets och Brostcancerforbundets
egna lotteri, har varje prenumerant chans att vinna upp till tvd miljoner kronor samtidigt
som man stodjer forbundens verksamheter. Flera av patientféreningarna har salt lotter och
darmed erhallit en forsaljningsprovision. Forbundet har dven ett avtal med Folkspel dar
foreningarna har salt Bingolotter och Sverigelotter.

5. Stod till de drabbade och narstaende

Radgivning per telefon och e-post §, PRosTaTACANCER ] -~ a

Prostatacancerforbundets kansli har svarat for
hanvisningshjalp per telefon och e-post till patienter T
och narstiende. Manga fragor kunde slussas vidare till
aktiva inom patientféreningarna, till ledamoter i
forbundsstyrelsen samt annan cancerradgivning fran
sjukvardspersonal.

St5d och rddgivning

Andra berattar

Radgivning via webbplats

Pa forbundets webbplats finns information till
patienter, narstaende samt till andra som vill veta mer
om sjukdomen. Pd webbplatsen finns alla forbundets
broschyrer med information om prostatacancer att lasa i
PDF-format. Det finns aven lankar till mer information,
radioprogram samt filmer med patienter och lakare. For personer som vill komma i kontakt med
medarbetarna pa kansliet, styrelsen och kontaktpersoner inom patientféreningarna ar det enkelt
att hitta kontaktuppgifter via webbplatsen.

Hem Omoss Verksamhet Prostatacancer Forskning Stipendier Stodoss Press Shop Kontakt

Kansli

Styretse Kontaktinformation
Patientféreningar . . .
& Onskar du bli medlem och vill komma i kontakt med patientféreningen ndrmast
Bli Medlem .
dig?
Prostatanytt

Hitta till frbundet Eller har du fragor till vart kansli rérande gavor, stédinsamlingar, forskningsanslag eller férslag pa
samarbeten? Vill du annonsera i var medlemstidning Prostatanytt? Eller kanske komma i kontakt med

nagon i var styrelse eller valberedning?

Lds mer i menyn

| menyn hittar du alla kontaktuppgifter till oss i forbundet.

10
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6. Paverkansarbete for battre vard

Prostatacancerforbundet har f6ljt och paverkat arbetet vid myndigheter och organisationer som
pa nationell nivé ansvarar for prostatacancervarden. Det galler Socialdepartementet,
Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), RCC i Samverkan, Tandvérds- och
Likemedelsformansverket (TLV), Myndigheten f6r Vardanalys med flera. Utvecklingen inom
varden har bevakats och paverkats genom medverkan i arbetsgrupper, konferenser, yttranden,
utskick av pressmeddelanden, medverkan i media samt ett antal debattartiklar. Bernt Aslund har
varit expert och patientrepresentant i Likemedelsutredningen.

Det ar framfor allt fyra omraden som lyfts fram under aret: betydelsen av tidig upptacke,
vantetiderna, kvaliteten i varden (framf6rallt kirurgin) samt likemedelstillgangen. Begreppet
PCC, Prostatacancercentrum, har borjat fa genomslag. Region Skine har beslutat etablera PCC
och inlett uppbyggnadsarbetet. Vastra Gotalands lan vintas ta motsvarande beslut inom kort.
Ett par storre kliniker i Stockholm bygger vardkedjor pa samma koncept. Trots olika
forutsattningar i landet bor inriktningen vara gemensam, det vill sdga att utveckla varden till att
bli mer tillganglig, somlos och kvalitetssakrad, att fortsatta narmandet mellan urologi och
onkologi samt att utveckla kontaktsjukskoterskerollen.

Organiserad Prostatacancertestning

Socialstyrelsen avslutade i februari sin 6versyn av forutsittningar for screening av prostatacancer med
remiss om sitt tilltankta beslut att inte rekommendera screening med enbart PSA. Men bedomningen
var ocksa att utvecklingen av nya markorer nu kommit langt och att en omprovning kan forutses.
Landstingen uppmanades darfor att medverka till utvecklingen genom kontrollerade forsok med mer
systematisk diagnostik. Beslutet utloste en intensiv debatt vars karna var att Socialstyrelsen begransat
fragestallningen och bedomningsunderlaget for hart samt att en ny studie tillkommit som visar att
diagnostik som bygger pa magnetrontgen och riktade biopsier ger betydligt sakrare diagnostik.

Insikten om den bristfalliga diagnostiken nar alltfler. For att driva pa forbattringsarbetet
tilldelade regeringen SKL medel redan i februari for att ta fram ett stdd for landstingens
utvecklingsarbete. En expertgrupp tillsattes som levererade en handlingsplan, som nu hanteras i
landstingen. Prostatacancerforbundet representerades i detta av Calle Waller. Fragans betydelse
markerades ytterligare genom att regeringen i juli avsatte 8,4 miljoner kronor for det regionala
arbetet. Redovisningar vantas i slutet av januari 2019.

11
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Den nationella cancerstrategin och RCC-verksamheten

RCC:s arbete har fortsatt under aret och PCF har medverkat pa olika sétt saval nationellt som
regionalt. Uppmirksamheten har varit stor for de standardiserade vardforloppen, se sarskild
rubrik nedan. Laget i regeringsfrigan medfor viss osikerhet nér det galler den nationella
cancerstrategins framtid. Intentionen fran saval sittande regering som oppositionen ar dock att
cancervarden behover fortsatt nationellt stod. Var bedomning ar att nuvarande RCC-organisation
blir kvar atminstone till och med 2020.

Den nationella vardprogramgruppen, NVP

Det Nationella Vardprogrammet inférdes 2014 och uppdateras fortlopande. Arbetsgruppen leds
av Ove Andrén, verksamhetschef vid Universitetssjukhuset Orebro och bestar av de
processansvariga lakarna fran 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 éret drivits via ett fysiskt
mote, mailkontakter och telefonméten. Ny version av vardprogrammet publicerades i december
och ska skickas ut till féreningarna. 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 6verlakare Ingela 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 tvadagars och ett endagsmote under aret. 2017 drs data har publicerats
digitalt pa hemsidan NPCR.se, interaktivt i Ratten samt som regionala rapporter.

Patientoversikt Prostatacancer, PPC

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

Standardiserat Vardférlopp, 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 uppf6ljningssystem, databasen Signe,
fortfarande inte kan leverera tillforlitliga uppgifter. En sammanvégning av data fran Signe och de
nationella kvalitetsregistren leder till bedomningen att vantetiderna i cancervarden pa riksniva
star stilla men att variationen ar stor saval mellan regioner som diagnoser. Utfallet ses anda som
en framgang eftersom vantetiderna i 6vrig vart blivit vasentligt langre under samma period.

Nir det galler prostatacancer har en viss forbattring skett fran den ursprungligen exceptionellt

hoga nivan. Orsaken ar framst att vissa kliniker visat vigen genom att radikalt forandra sina
rutiner. P4 manga andra hall ar vantetiderna ofériandrade eller till och med férsaimrade.
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Likemedelsfriagor

Om 2017 var ett mellandr vad galler introduktion av nya lakemedel mot prostatacancer eller
anvandningen av aldre lakemedel pa ett nytt satt sa har mer hant under 2018. Under hosten fick
Janssen ett positivt utlatande fran Europeiska likemedelsmyndigheten (EMA) for sitt nya
lakemedel Erleada (apalutamid). Férhoppningsvis far lakemedlet ett marknadsgodkiannande
under 2019. Detta likemedel tillhor nésta generation — efter Zytiga (abirateron) och Xtandi
(enzalutamid) - av orala lakemedel som hindrar produktionen av testosteron och darmed
hammar tillvaxten av prostatacancer. Apalutamid anvands tidigt i sjukdomsforloppet hos
patienter med kastrationsresisent prostatacancer som har stor risk att utveckla metastaser. Under
varen 2018 fick Zytiga (abirateron) en utvidgad indikation och subventioneras nu ocksa for
anvandning i det tidiga sjukdomsskedet dar sjukdomen fortfarande svarar pa hormonbehandling.
Zytiga anvands da tillsammans med hormoner som sianker testosteronnivaerna (androgen
deprivationsterapi).

Vi kan forvanta oss fler nya lakemedel, behandling av kombinationer av befintliga lakemedel samt
ytterligare forskningsresultat som pekar pa det positiva med anvandning av likemedel tidigare i
sjukdomsforloppet. Sa langt ar allt gott! Det finns dock en baksida, landstingens ekonomi! Tidig
anvandning innebar att fler patienter behandlas och kostnaderna okar. Under 2018 har olika media
redovisat kraftigt 6kade lakemedelskostnader, dock i varierande grad mellan landstingen (frdn 12
procent till 32 procent). Det kan lata dramatiskt, men tas hinsyn till utvecklingen under 2000 talets
tio forsta ar blir det ett annat resultat. Kostnaderna var ar efter ar oférandrade eller till och med
minskade ett eller annat ar. Om detta rapporterade media f6ga och talade sjukdomsforetradare lagt!
Det var till och med sa att de prognoser om lakemedelskostnadsutvecklingen som togs fram pa
1990-talet pekade pa att 2020-2025 s skulle lakemedelskostnaderna uppta hela hilso- och
sjukvardsbudgeten. Sé blev det inte alls! I stéllet ar det sa att lakemedelskostnadernas andel av halso-
och sjukvardskostnaderna inte har 6kat 6ver aren i vart land. Vi skall ocksa komma ihag att
kostnaderna for hilso- och sjukvérd ar relative lage i vart land jamfort med de flesta andra europeiska
landerna. Det finns alltsa alla skal att vi prostatacancerpatienter skall fa de likemedel vi behover. Vi
kan endast acceptera att lakaren gor en medicinsk bedomning. Ekonomin fér inte vagas in!

13
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I borjan av aret uppmarksammades en ny likemedelsbehandling vid spridd prostatacancer —
Lutetium-177-PSMA kraftfullt i media. Behandlingen lyftes fram som ett alternativ da cancern
inte langre svarade pa hormonella likemedel och cytostatika. Behandlingen har darefter
uppmarksammats flera ganger under aret. Kraftig kritik har framférts mot att svenska sjukhus
annu inte anvander sig av Lu-117-PSMA. Skilet till det ar att behandlingen inte stods av
vetenskap och beprovad erfarenhet. Man vet inte vilka patienter som har effekt av lakemedlet och
vilka patienter som inte skall ha lakemedlet pa grund av till exempel biverkningar. Kliniska
provningar planeras runt om i Sverige med start under forsta halvaret 2019, forhoppningsvis.
Enda alternativet for svart sjuka patienter med god ekonomi ér att aka utomlands — till Docrates i
Helsingfors — for att fa denna behandling. Diarifran havdas att nar det inte finns bot for en viss typ
av cancer och nir traditionella behandlingar redan provats, ar det en lakares etiska plikt att
anvinda alla alternativ som star till buds.

Mellan tva standpunkter - “vinstdrivande foretag exploaterar obotliga cancerpatienters hopp” och
”det ar en lakares plikt att anvinda alla alternativ” stdr vi patienter. Det enda vi kan gora ar att
hoppas pa att kliniska provningar snarast kommer igang. Slutligen, direkt motbjudande ar att i
media har behandlingen med Lu-177-PSMA framstallts som ett undermedel som botar
prostatacancern. Sd ar icke fallet — behandlingen fo6rdréjer cancerns utveckling.

Det finns all anledning att vara vaksam nar likemedel skall hamtas ut pa apotek och da speciellt
de receptbelagda lakemedel som inte ingdr i lakemedelsformanen, till exempel potenslikemedel.
Patentet pa Cilalis (tadalafil) gick ut i november 2017. Tyvarr ar antalet konkurrenter fortfarande
begransat. Skalet till det ar okiant. Men trots det ar prisskillnaderna hipnadsvackande. Tadalafil
Actavis 20 mg, 12 tabletter kostade pa natet i slutet av dret hos Apotea 428 kronor. Apoteket AB
och Apoteket Kronan tar 1 696 kronor, medan Apotek Hjartat inte har det i sitt sortiment.
Skriver lakaren ut Cialis far du betala 6ver 1 700 kronor oberoende var du handlar. Varfor ar det
da sa har? Svaret ar att de olika apoteksaktorerna forhandlar enskilt med varje fabrikant om pris
och den marginal man sjalv skall fa. I detta har vi ingen insyn. Det enda vi kan gora ar att kolla
fabrikant innan lakarbesoket och darefter kolla pris hos apoteken.

Yttranden och remisser

Under varen gick Socialstyrelsen ut med sitt beslut att inte rekommendera allman screening for
prostatacancer. Prostatacancerforbundet och flera av patientféreningarna limnade remissvar
avseende Socialstyrelsens utredning. Prostatacancerforbundets uppfattning ar att den bedomning
Socialstyrelsen gjort bygger pa en alltfor snav fragestallning, nairmare bestimt om det tillkommit
nagon ny markor som tillsammans med PSA-testet forbattrar precisionen i diagnostiken
tillrackligt for att motivera screening. Forbundet anser att screening maste ses i ett betydligt
bredare perspektiv an som en fraga om enstaka mer eller mindre vil validerade markorer.
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7. Opinionsbildning for att 6ka kunskapen om sjukdomen
Prostatacancerforbundet driver opinionsbildning for battre prostatacancervard, sprider
information och skapar uppmaérksamhet samt verkar for 6kad kunskap om sjukdomen.

Kunskapsspridning
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s " Vad sa likaren? w Liakemedel w
NaStan a"a man w — Liten medicinsk ordlista vid prostatacancer

Forbundet har en ambition att ni sa manga som mdjligt av de 110 000 drabbade mannen som
lever i Sverige, deras familjer och andra narstaende. Dessutom ar ambitionen att nd allmanheten,
genom bland annat Mustaschkampen och aktiviteter i Almedalen. Ett viktigt hjalpmedel for att
na ut med information och 6ka kunskapen om prostatacancer ar forbundets broschyrer. Alla
broschyrer har en enhetlig och tydlig design vilket gor det enkelt att se att broschyrerna hor ihop
och att det ar Prostatacancerforbundet som ar avsindare. Under aret har tva av forbundets sex
olika broschyrer uppdaterats for att tillhandahalla sa aktuell information som mojligt; Ndstan alla
mdn och Vad sa likaren? Liten medicinsk ordlista. Eftersom det har hant mycket pa
likemedelsfronten under 2018 har ett arbete med att uppdatera broschyren Lakemedel mot
prostatacancer paborjats. Samtliga broschyrer finns att bestélla i tryckt format fran webbshopen.
De finns aven att ladda ner som PDF pa forbundets webbplats.

Prostatanytt

oW,

SIS,

Forbundets tidning Prostatanytt foljer forskningen pa det medicinska omradet och informerar om
nyheter inom behandling och rehabilitering. Tidningen innehaller ocksa reportage om personer som
sjalva har prostatacancer eller som ar narstaende till nagon som har sjukdomen samt information om
patientforeningarnas aktiviteter. Prostatanytt distribueras till alla som ar medlemmar i ndgon av
forbundets patientféreningar samt till urologimottagningar och andra intressenter.
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Under 2018 gavs fyra nummer ut under ledning av chefredaktor Torsten Sundberg. Upplagan var
11 600 exemplar. Vid ordférandekonferensen i april fick Torsten Sundberg ta emot forbundets
hedersutmirkelse for 2017, bland annat for sitt enastiende arbete med den populara tidningen.

Forbundets webbplats

Prostatacancerforbundets webbplats ar en viktig kanal nar det géller att na ut med information
och kunskap till allmanheten. Under 2018 har flera forbattringar genomforts. I borjan av aret
lanserades en ny responsiv version av forbundets webbplats. Det innebir bland annat att
webbplatsen anpassar sig baserat pa enheten den visas, till exempel smartphones och lasplattor.
Den nya modellen har modernare design och forbattrad funktionalitet. Ett exempel ar den nya
funktionen "Hitta din forening” som har lagts till pa startsidan. Via denna funktion gar det snabbt
for besokaren att hitta till patientforeningarnas webbplatser. Pa startsidan finns aven en direktlank
till sidan dar privatpersoner och foretag kan starta egna insamlingar. Under hosten publicerades
intervjuer med de forskare som beviljats anslag under 2018. Syftet med dessa intervjuer ar att pa
ett enkelt satt forklara vart forskningspengarna gar samt att ge en inblick i de projekt som ar
aktuella just nu. Nagra andra fokusomraden har varit att fortsatta forbattra bildmanéret och fa
mer aktivitet pa sidan. For att fa ett mer enhetligt och personligare tilltal pa kontaktsidorna har
nya fotografier pa styrelsen och kanslipersonalen publicerats. Fler nyheter publiceras
kontinuerligt pd webbplatsen. I borjan av dret lanserade forbundet ett nytt pressrum via
Mynewsdesk. Pressrummet har aven integrerats med forbundets webbplats.

Sociala medier

Sociala medier ar mycket viktiga kanaler, bade for att skapa opinion och for att nd ut med
information om férbundets verksambhet till allmanheten. Under 2018 har forbundet satsat pa att
bli aktivare i sociala medier vilket aven har gett resultat i ett 6kat antal foljare pa forbundets
Facebooksida till 22 179 stycken. Facebookinlidggen har varit av varierande karaktar, allt ifrdn
nyheter inom fragor som beror prostatacancervirden till intervjuer med forskare och konkreta
uppmaningar om att skianka pengar till Prostatacancerfonden. Férbundet publicerar kontinuerligt
aven lankar till artiklar, radioinslag, tv-klipp, filmer, information om olika aktiviteter och
insamlingar. Mustaschkampen, har en egen Facebooksida med 2 468 foljare. Sidan administreras
av Mustaschkampsteamet, men representanter fran nagra av patientforeningarna har ocksa
publicerat inlagg om vad som skett i respektive lan. Mustaschkampen har dven ett Instagram-
konto dar bilder och filmer frin olika aktiviteter publicerats, mest frekvent under hdsten. Det ar
tydligt att kampanjen blivit mer kidnd hos allmanheten da allt fler foljer #mustaschkampen och
aven taggar sina egna inlagg kopplade till kampanjen.

Antalet foljare pa Facebook 2013-2018
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Medieaktiviteter

I borjan av 2018 lanserade forbundet ett nytt pressrum via Mynewsdesk. Har finns allt
pressmaterial samlat pa ett och samma stalle, till exempel pressmeddelanden, pressbilder, videor,
kontaktpersoner och dokument. Hir visas aven de senaste inldggen i sociala medier. Under aret
har forbundet skrivit och skickat ut ett antal pressmeddelanden samt skrivit debattinlagg i
dagstidningar och fackpress. En del av pressmeddelandena avseende Mustaschkampen anpassades
for de patientforeningar som 6nskade en egen version och utsiandes till lokal press. Via
pressrummet kan forbundet pa ett enkelt sitt na ut till aktuella medier samt lagga till egna
kontaktlistor. Medieaktiviteterna resulterade i ett antal artiklar, radio- och tv-program samt inlagg
i sociala medier. Infor Mustaschkampen valde forbundet att producera ett flertal olika videor som
komplement till 6vrigt kampanjmaterial. Detta har varit ett mycket uppskattat och givande inslag
som har anvants frekvent pa olika webbplatser, i sociala medier och pa idrottsevenemang,.

Almedalsveckan

Almedalsveckan pa Gotland ar en av varldens storsta demokratiska motesplatser for alla som vill
diskutera samhallsfragor. For Prostatacancerférbundet ar Almedalen ett utomordentligt forum att
informera om foérbundets verksamhet och diskutera prostatacancer med bade allmanheten och
politiker. I somras deltog Prostatacancerforbundet i Almedalsveckan for sjunde aret i rad. Under
veckan arrangerade forbundet ett seminarium; Hur skapar vi en jamlik vird? Om prostatacancer och
allmdn screening. Vid seminariet diskuterade ordférande Kjell Brissman och moderatorn Kent Lewén
prostatacancerfragor med representanter fran vara riksdagspartier. Det blev intressanta samtal rorande
bland annat den hogaktuella screeningfragan. Gotlands Prostatacancerforening hade aterigen ordnat
med télt pa basta tainkbara plats mittemot presscentret. Taltet var mycket valbesokt och resulterade i
manga bra diskussioner och mojligheter att sprida vart budskap.

\
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Mustaschkampen I
Under hésten arrangerades forbundets rliga kampanj "“IIII |III||"
Mustaschkampen, for fjirde aret i rad. Arets kampanj skedde i

samarbete med de 27 lokala prostatacancerforeningarna, atta
huvudpartners och 520 foretag och organisationer. M U s TAPECNH
Arets syfte med Mustaschkampen var att:
e Oka allméanhetens kunskap om prostatacancer och sprida 2 01 8
kunskap om den ojamlika varden med stora regionala skillnader.
e Samla in medel till Prostatacancerfonden.

e Verka for att 6ka mans halsa och livskvalitet och fa fler att kinna till att tidig
upptackt av prostatacancer raddar liv.

Mustaschkampen 2018 fortsitter att sl rekord. Arets kampanj lyckades samla in 12,5 miljoner
kronor. Aven i medierna fortsatter Mustaschkampen att ha ett stort genomslag. Mustaschkampen
figurerade i totalt 1 079 pressklipp, 29 radioprogram och 22 tv-program. Samarbetet med
kampanjens mediepartners resulterade i 52 helsidesannonser i Aftonbladet varav 5 uppslag. Vira
digitala annonser visades 55,9 miljoner gianger pa Aftonbladet och Schibsteds digitala webbplatser.
Dessa visningar ledde till 90 000 klick vidare till Mustaschkampens kampanjsida.

Nationell invigning
For forsta gangen arrangerades en nationell invigning av kampanjen. Den 27 oktober invigdes

Mustaschkampen 2018 i en ATG-butik i Malmo. Detta var ett resultat av det fina samarbetet med
den nya huvudsamarbetspartnern ATG. Pa plats fanns bland annat Peter "Foppa” Forsberg som ar
ambassador for ATG Dromfond, Torsten Tullberg och ett antal representanter fran ProVitae och
Prostatacancerforeningen Syd Malmé/Lund.

posiS

Jan Frick passade pd att fi en t-shirt szgnemd av Peter Foppa” Forsbergunder myzgmngen i Malmé. Utanfor
ATG-butiken fanns dven maskoten Vinnte pd plats, ndgot som uppskattades av mdnga. Foto: Ryno Quantz.

Samarbetspartners
Vira huvudsamarbetspartners 2018 var Aftonbladet, ATG, Apoteksgruppen, Beijer Byggmaterial,

Brothers, ICA Maxi, Orkla Confectionery & Snacks med varumarket OLW samt Schibsted. Flera
huvudsponsorer salde mustaschpins och mustaschreflexer. ATG kopte in hela 240 000 reflexer
som de delade ut till sina kunder i samband med inkop av speciella Harry Boy-paket. Dessutom
salde flera av foretagen egna produkter som gav provision till kampanjen, till exempel
tumstockar, strumpor och t-shirts. Ett omfattande arbete utférdes for att fa med fler foretag och
organisationer, vilket verkligen lyckades. Eftersom kampanjen synts sd bra var det manga foretag
och organisationer som anslot sig pa eget initiativ. Sammanlagt var det hela 520 foretag och
organisationer som kopte foretagspaket, genomforde insamlingar och silde mustaschprodukter.
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Filmer

En nyhet for i ar var att alla stora foretagspartners och patientforeningar erbjods en egen
kampanjfilm med foretagets/patientféreningens logotyp, vilket valdigt ménga nappade pa.
Forbundet satsade aven pa att producera fem egna filmer tillsammans med Mynewsdesk,
Aftonbladet producerade tva filmer och en grafik. Dessutom publicerades ytterligare cirka tio
filmer av samarbetspartners och andra som engagerade sig i kampanjen.

et svenska ishockeylandslaget Tre Kronor vzsade sttt stod genom att posera i bdde tumstockar och bld Iosmustascber

Nya produkter
Infor arets kampanj satsade forbundet pa att komplettera kampanjmaterialet med ett antal nya

mustaschprodukter. En speciell produktgrupp bestdende av Conny Nobelin, Hakan Florin, Goran
Hellberg, Jan Frick, Leif Nackholm, Sven-Erik Carlsson och Leif Sundqvist tog fram forslag pa vilka
nyheter som skulle tas fram. Nagra av produkterna som funnits till férsaljning ar pins, reflexer,
losmustascher, muggar, halsdukar, bandanas, mdssor, kepsar, t-shirts, kassar och reklamknappar.
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Lokala prostatacancerféreningar
De lokala prostatacancerforeningarnas engagemang och aktiviteter har en avgorande roll for

Mustaschkampens framgang. Under 2018 genomforde samtliga 27 patientforeningar aktiviteter
kopplade till Mustaschkampen, totalt hela 338 aktiviteter. I media skrevs det en hel del om
foreningarna, dessutom medverkade ett flertal av patientféreningarnas ordférande i lokalradio.

Foreningarna har bland annat:
e Deltagit i idrottsevenemang och tavlingar.
Salt mustaschprodukter.
Skrivit pressreleaser och debattartiklar.
Arrangerat debatter, forelasningar, konferenser och informationsméten.
Deltagit 1 aktiviteter med huvudsponsorer.
Genomfort insamlingar pa gator och torg.
Genomfort konditoriarrangemang.
Deltagit i massor.
Arrangerat insamlingar.

ProLiv Dalarna fanns pd plats vid V75- tavlzngarmz pa Rommetravet dir de spred information och samlaa’e tn pengar.
Prostatacancerforeningen Norrskens samarbete med Boden Hockey resulterade 1 en speciell Mustaschkampsmatch.

1 e AU g
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Prostamﬁamerfdrem'ngen Virmland arrangerade en spectell Mustaschkampsvecka 1 Mutt 1 City-gallerian ¢ Karlstad.
Kjell Brissman, Goran Hellberg, Pcf Skaraborg och Anna Benson passade pd att besoka Hikan Florin och hans mannar.
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Frontfigurer
Mustaschkampen fortsatte att lata kvinnor fronta kampanjen eftersom det har varit ett

framgangsrikt koncept de senaste dren. Att visa kvinnor i mustasch har gett hoga resultat i en
matning som var samarbetspartner Schibsted genomfort. Tjejerna som medverkade i arets kampanj
var: Danica Kragi¢ Jensfelt - professor i robotik, Carolina Gynning - konstnar, Alexandra Pascalidou
- journalist och forfattare, Freja Edholm Borchies - skadespelare och Li Pamp - programledare.
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Bl kokboken

Under hosten gav forfattaren Anna Benson ut en uppfoljare till fjolarets succé Bla kokboken.
Konceptet for Bla kokboken II var detsamma som tidigare, 12 kinda man lagar mat och delar med
sig av sitt liv och sitt mote med cancer. Mannen som medverkade i arets upplaga var: Daniel Paris,
Glenn Hysén, Jesper Blomqpvist, Lasse Io\berg, Loa Falkman, Robin Bengtsson, Staffan Olsson, Steffo
Thornqvist, Thomas Bodstrom, Thomas Wassberg, Tobias Karlsson och Uno Svenningsson. For
varje sald bok gick 100 kronor till kampanjen. Bla kokboken I vann under éret pris som basta
vilgorenhetskokbok i Gourmand World Cookbook Awards. I december utsdgs Bld kokboken II till
Arets bista kokbok och kommer dirmed att tivla i den virldsomspinnande tavlingen 2019.

100 kr

PER BOK TILL

Fars dag
Fars dag var en viktig dag for Mustaschkampen dd manga av véra patientforeningar anordnade

olika typer av aktiviteter for att hylla alla pappor och uppmarksamma prostatacancer. En
traditionell gemensam ljusmanifestation genomfordes pa flera olika platser i landet for att paminna
om Sveriges vanligaste cancerform. I Stockholms tunnelbana marknadsfordes Mustaschkampen
stort under Fars dag-veckan. Detta dr var annonserna pa stationerna placerade pa bada sidorna.

Opinionsbildande insatser i kampen mot prostatacancer
En vasentlig del av den opinionsbildande verksamhet som beskrivits har finansierats av fondmedel.
Under aret anvandes fondmedel for opinionsbildning omfattande 8 096 tkr (2017: 5 996 tkr).
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8. Bidra till forsknings- och utvecklingsverksamhet

Prostatacancerfonden

Prostatacancerfonden har som syfte att stddja svensk prostatacancerforskning, utveckla
kompetensen hos vardpersonal inom svensk prostatacancervard och patientforetradare samt
genomfora opinionsbildande insatser i kampen mot prostatacancer.

Prostatacancerfondens utdelningshistorik: (belopp i tkr)

Ar Forskning Stipendier Opinionsbildning Summa
2014: 1495 54 800 2 349
2015: 2151 137 1937 4225
2016: 3502 86 4342 7 930
2017: 5290 79 5996 11 365
2018: 6130 57 8 096 14 283
Summa 18 568 413 21171 40 152

Betriffande fonden, se aven forvaltningsberittelsen och not 8.

Insamlingar och gavor via Facebook

Under 2018 fick verktyget som gor det mojlighet for
privatpersoner att starta insamlingar och skianka gavor
till valgorenhetsorganisationer via Facebook ett

fantastiskt genomslag. Inga avgifter tas ut for gavor e 'R B gosranacance
2 o JUNDET

som skanks till en valgérenhetsorganisation via
Facebooks betalningsplattform. Dessutom ar det
enkelt for initiativtagaren att sprida information om
sin egen insamling. En nackdel ar dock att det inte ar
mojligt att skinka pengar till insamlingarna via Swish.
Majoriteten av insamlingarna som startats till f6rmén
for Prostatacancerforbundet ar fodelsedagsrelaterade.
Totalt har 6ver 7 860 gavor skankts till
Prostatacancerférbundet via Facebook under 2018.

Insamlingar via Betternow

Betternows verktyg for egna insamlingar forbattrades
under 2018. I november lanserades Swish som ny
betalningsmetod, nagot férbundet efterfragat lange.
Négra andra funktioner vi har borjat anvanda ar

”Event” och "Lag”. Under Mustaschkampens mest Al S
aktiva manader startades 6ver 250 nya insamlingar via Tt Il
verktyget. Pa bade férbundets webbplats och
Mustaschkampens kampanjsida finns numera
direktlankar till insamlingssidan vilket gjort den mer
lattillganglig. Flera av Mustaschkampens stora
foretagspartners valde under hosten att starta egna
insamlingar som komplement till sina kampanjer.
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Forskningsanslag
Under éret beviljades forskningsanslag med 6,1 miljoner kronor (2017: 5,3 mnkr).

e Agnieszka Krzyzanowska, Institutionen for translationell medicin, Enh. f6r Urologisk
Cancerforskning, Lunds Universitet, fick 360 000 kronor. Projekt: Digital Pathology for
Optimized Gleason Score in Prostate Cancer, DOGS.

e Amir Sherif, Institutionen for kirurgisk och perioperativ vetenskap, enheten for urologi
och andrologi, Umea Universitet, fick 100 000 kronor. Projekt: Translationell forskning
pa prostatacancer vid robotassisterad laparoskopisk prostatatektomi (RALP) och
sentinel node detektion.

e Anders Bjartell, Institutionen for translationell medicin, Enh. f6r Urologisk
Cancerforskning, Lunds Universitet, fick 600 000 kronor. Projekt: Blockering av STAT3
i tumorceller och immunceller som en ny behandling av kastrationsresistent
prostatacancer. Fortsittning av pagaende projekt.

e Andreas Forsvall, Institutionen IKVL, Infektionsmedicin, Lund, fick 470 000 kronor.
Projekt: Ny metod for siakrare prostatabiopsier.

e Andreas Josefsson, Institutionen for Kliniska vetenskaper, Urologen, Goteborg, fick
550 000 kronor. Projekt: Randomiserad internationell randomiserad fas I1I-studie for
tidig docetaxel vid PSA-relaps efter kurativt syftande behandling (SPCG-14).

e Firas Tarish, Institutionen for klinisk forskning och utbildning,
Sodersjukhuset/Karolinska Institutet, fick 50 000 kronor. Projekt: Flytande biopsi: en icke
invasivmetod for individualiserad behandlingsstrategi vid lokalt avancerad prostatacancer.

e Karin Welén, Institutet for Kliniska vetenskaper, Sahlgrenska Cancer Center/Goteborgs
Universitet, fick 600 000 kronor. Projekt: Karaktarisering av metastaserad prostatacancer
som grund for individualiserad behandling.

e Mark Clements, Institutet f6r medicinsk epidemiologi och biostatistik, Karolinska
Institutet, fick 200 000 kronor. Projekt: Planering for prostatacancertestning.

e Nationella prostatacancerregistrets (NPCR) projekt Patientoversikt prostatacancer
(PPC) fick 2 miljoner kronor for fortsatt utveckling.

e Neha Singh, Institute of Clinical Sciences, Sahlgrenska Universitetssjukhus, Goteborg,
fick 100 000 kronor. Projekt: Emerging role of Human Papilloma (HPV) infection as a
risk factor in prostate cancer: A genomic epidemiological study among Swedish men.

e Oskar Vilhelmsson Timmermand, Institutionen for Kliniska Vetenskaper, Lunds
Universitet, fick 300 000 kronor. Projekt: Anvindning av radioprotektor A1M f6r skydd
av njurar och benmarg vid radionuklidterapi av prostatacancer med anti-PSMA
ligander: En potentiell strategi for forbattrat terapiresultat och breddad malgrupp.

e Per Fransson, Institutionen for Omvardnad, Umea Universitet, fick 300 000 kronor.
PROMProjekt: Patientrapporterade utfallsmatt och en kostnadseffektivitetsanalys av
hypofraktionerad stralbehandling i jimforelse med konventionell stralbehandling
mot prostatacancer.

¢ Yvonne Ceder, Laboratoriemedicin, Lund, fick 300 000 kronor. Projekt: Reglering av
prostatacancer benmetastasering av intracelluldra och exosomala mikroRN.

¢ Yvonne Lundberg Giwercman, Institutionen for Translationell Medicin, Lunds
Universitet, fick 200 000 kronor. Projekt: Follikelstimulerande hormons betydelse for
overgangen fran behandlingsbar till obotlig prostatacancer.
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Kompetensutveckling

Prostatacancerfonden delar ut stipendier for kompetensutveckling av personal inom
prostatacancervarden och patientforetradare i syfte att forbéttra vard, omsorg och
livskvalitet for patienter och deras narstiende. Under aret har styrelsen beslutat om
stipendier for kompetensutveckling f6r 157 tkr (2017: 79 tkr).

Prostatacancerfonden har under aret beviljat stipendier till f6ljande:
e Ann Christin Nilsson, kontaktsjukskoterska, Kirurgmottagningen, CSK Kristianstad.
¢ Anna Ekeqpvist, sjukskoterska, Onkologiska mottagningen, Sodersjukhuset.
e Anna Wallroth, sjukskoterska, Urologimottagning, Capio Lundby Narsjukhus.
e Annika Malmquist, sjukskoterska, Kirurgmottagningen, CSK Kristianstad.
e Bo Kjellstrom, patientforetradare, CaPriN, Halmstad.
e Bukurije Citaku, sjukskoterska, Kirurgen/urologen, Kristianstad, Region Skane.
e Charlotte Fagerlund, underskoterska, Urologimottagning, Capio Lundby Narsjukhus.
e Conny Nobelin, patientforetradare, Prostatacancerforeningen Viktor, Blekinge.
e Dan-Ake Tinnert, patientforetradare, Prostatacancerforeningen Viktor, Blekinge.
e Johan Sallstrom, patientforetradare, ProVitae, Kristianstad.
o Leif Haendler, Leg. lakare. Specialist i Urologi. VO Kirurgi, CSK Kristianstad.
e Lisa Karlsson, kontaktsjukskoterska, Urologimottagningen, Uddevalla.
e Lisbeth Eklund, kontaktsjukskoterska, Kirurgmottagningen, CSK Kristianstad.
e Mai Nasstrom, sjukskoterska, Onkologiska mottagningen, Sodersjukhuset.
e Maria Bergh, sjukskoterska, Kirurg- och Urologmottagningen, Danderyds sjukhus.
e Maria Jonsson, underskoterska, Urologen, Centralsjukhuset, Kristianstad.
e Monica Eklund, kontaktsjukskoterska, Kirurgmottagningen, CSK Kristianstad.
e Simon Arenbo, sjukskoterska, Urologiavdelningen, Kristianstad, Region Skane.
o Sofia Nordgren, kontaktsjukskoterska, Urologmottagningen, Uddevalla.
e Tomas Eriksson, vardadministrator, Urologimottagning, Capio Lundby Narsjukhus.
e Orjan Nordle, patientforetradare, ProLivskvalitet, Helsingborg.
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9. Fortroendevalda och foreningar

Prostatacancerférbundets styrelse
Forbundsstyrelsen har under 2018 haft foljande sammansattning:

Ordinarie ledamoéter:  Kjell Brissman, ordférande
Leif Sundqyvist, vice ordférande
Jan Frick
Hans Joelsson
Gert Malmberg
Inge Nilsson
Johan Sallstrom

Ersattare: Erik Andersson
Bengt Ekwall

Avgaende ledamoter:  Stig Hanno, vid ordférandekonferensen i april 2018
Calle Waller, vid ordférandekonferensen i april 2018
Bernt Aslund, vid ordférandekonferensen i april 2018

Adjungerade: Torsten Sundberg, Kerstin Aslund, Goran Hellberg

Forbundsstyrelsen har haft sju sammantraden 2018.
Ersattning till styrelseledamoter: 154 tkr (2017: 151 tkr).

Arbetsutskott

Kjell Brissman, forbundsordférande
Leif Sundqyvist, vice ordfoérande
Goran Hellberg, generalsekreterare

Revisorer
Auktoriserad revisor: Erik Emilsson, Revideco AB
Fortroendemannarevisor: Jan Holgersson, Borlange

Ersattare
Auktoriserad revisor: Antti Niemi, Revideco AB
Fortroendemannarevisor: Sven-Eric Carlsson, Varberg

Valberedning

Sture Henningsohn, sammankallande Vasternorrlands 1an
Ingemar Engberg Skane lan

Stig Lindahl Uppsala lan
Torsten Sundberg Stockholms lan
Ulf Holmberg Dalarnas lan
Regionansvariga

Mittregionen Uppsala Orebro Bernt Aslund
Stockholm och Gotland Torsten Sundberg
Ostra regionen Gert Malmberg
Vastra regionen Vakant

Sodra regionen Ingemar Engberg
Norra regionen Vakant
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Likemedelsutskott

Bernt Aslund, sammankallande Uppsala lan
Thore Eklund Uppsala lan
Hans Joelsson Gavleborgs lan
Mikael Nordstrom Dalarna lan
Leif Nackholm Norrbottens lan
Kenny Petersson Orebro lan
Johan Sallstrom Skane lan
Jan-Erik Essenholm Kalmar lan

Prostatacancerforbundets forskningsrad

Prostatacancerforbundets styrelse har utsett ett forskningsrad med expertis inom forskningsfaltet for
prostatacancer. Forskningsradet har under ar 2018 bestatt av:

Calle Waller, ordforande, vardpolitisk talesman Prostatacancerférbundet

René Blom, onkolog och 6verlakare, Region Halland

Yvonne Brandberg, professor i viardvetenskap med fokus pa onkologi, Karolinska Institutet
Jan-Erik Damber, seniorprofessor i urologi, Sahlgrenska akademin, Goteborgs universitet

Kerstin Aslund, urolog och 6verlikare vid Sundsvalls sjukhus, adjungerad ledamot

Goran Hellberg, sekreterare, generalsekreterare Prostatacancerférbundet

Stipendiekommitté

Kjell Brissman, ordférande Prostatacancerforbundet

Kerstin Aslund, urolog och éverlikare vid Sundsvalls sjukhus, adjungerad
ledamot Prostatacancerforbundet

Goran Hellberg, sekreterare, generalsekreterare Prostatacancerférbundet

Arbetsgrupp for internationella fragor

Calle Waller Uppsala lan
Stig Lindahl Uppsala lan
Kjell Brissman Ostergotlands lan

Redaktionsrad Prostatanytt

Torsten Sundberg, chefredaktor

Mats Hedlund, urolog

Rolf Zimmerman, onkolog

Kristina Sjodin, onkologisjukskoterska
Christina Orum, narstiende

Ola Lager, redaktor

26




Prostatacancerforbundet
Org.nr 857209-1422

Patientféreningar

Prostatacancerforbundet bestod 2018 av foljande 27 patientforeningar:
Antalet medlemmar per den 31 december 2018 var 11 662, en 6kning med 6,3% jamfort med 2018.

Lan Forening Antal
Blekinge lan: Prostatacancerforeningen Viktor 737
Dalarnas lan: ProLiv Dalarna 376
Gotlands lan: Gotlands Prostataforening 262
Gavleborgs lan: Prostataféreningen Gavleborg 251
Hallands lan: CaPriN 456
Jamtlands lan: Jamtgubben 1121
Jonkoping lan: ProLiv Jonkoping 380
Kalmar lan: ProClub Moére, Kalmar 152
PCEF Tjust, Vistervik 262
Kronobergs lan: ProLiv Kronoberg 422
Norrbottens lan: Prostatacancerforeningen Norrsken 624
Skane lan: ProLivskvalitet, Helsingborg 220
Prostatacancerforeningen Syd, Malmé/Lund 386
ProVitae, Kristianstad 275
Stockholms lan: ProLiv Stockholm 584
Prostatabroderna 169
So6dermanlands lan: Nackrosbroderna 244
Uppsala lan: Prostatacancerforeningen i Uppsala lan 450
Varmlands lan: Prostatacancerforeningen Varmland 673
Visterbottens lan: Betula Prostatacancerforening, Umea 102
Guldgubben, Skelleftea 243
Visternorrlands lan: Trapatronerna 649
Vastmanlands lan: Arosgubben, Vasterds 287
Vastra Gotalands lan: ProLiv Vast 1035
Prostatacancerforeningen Skaraborg 104
Orebro lin: T-Pro, Orebro 209
Ostergotlands lan: PCF Ost, Patientforening mot pc i Ostergotland 989
SUMMA 11 662
Antal medlemmar i foreningarna
14 000
11662
12 000 10971
9811 10 293/‘/‘
10 000 3354
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10. Forbundets styrning och forbundsmoten

Styrning

Forbundets hogsta beslutande organ ar forbundsstimman som arrangeras vartannat ar.
Forbundsstamman viljer styrelse och revisorer, beslutar om arvoden och 6vriga
ersattningar, ansvarsfrihet for styrelse och generalsekreterare, stadgeandringar,
behandlar motioner samt godkanner arsredovisningen.

Mellanliggande ar arrangeras en ordfoérandekonferens. Vid denna presenteras drsredovisning
och revisionsberattelse som faststills pa nastkommande forbundsstimma. Pa
ordforandekonferensen sker ocksa val till forbundsstyrelsen. Prostatacancerférbundets
forvaltning och arbete utgér fran organisationens stadgar samt de beslut som
forbundsstimman, ordférandekonferensen och styrelsen fattar.

Ordférandekonferens 2018

Arets ordférandekonferens genomfordes den 17-18 april ombord pa Viking Lines fartyg m/s
Cinderella. Pa konferensen deltog forbundsstyrelsen och ombud fran patientféreningarna.
Torsten Sundberg stod som vanligt for arrangemanget och Esbjorn Melin var konferensens
ordforande. Forutom den formella delen bjod konferensen pa tva fullspackade dagar dar
deltagarna hade mojlighet att ta del av information och diskutera bland annat screeningfragan,
Prostatacancercentrum, vantetider, Mustaschkampen 2018 samt olika rehabiliteringsprojekt.
Dessutom delades Prostatacancerférbundets Hedersutmarkelse for 2017 ut.

Jan Frick, ordférande i ProVitae och Inge Nilsson, ordforande i ProLiv Vést var tvd av foreldsarna pd konferensen.

Under ordférandekonferensen togs beslut att godkanna verksamhetsberattelsen och
arsredovisningen avseende 2017 och overlimnades for beslut till Forbundsstamman 2019.
Valberedningen presenterade sitt forslag avseende val av nya styrelseledamoter.
Ordférandekonferensen valde enhalligt Hans Joelsson, Johan Séllstrom, Gert Malmberg och
Jan Frick som ordinarie styrelseledamoter. Dessutom valdes Bengt Ekvall och Erik Andersson
som ersattare.

Arvoden for styrelsearbete

Styrelsearvodet okar i enlighet med KFO:s lonedverenskommelse vilket innebar att styrelsearvodet
for verksamhetsaret ar 154 124 kronor att fordela mellan ledamoter, ersattare och adjungerade.
Styrelseledamoterna har enligt tidigare beslut fatt ersittning for forlorad arbetsfortjanst samt
kostnaden for resor till och fran motena.
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Torsten Sundberg har i éver tio dr tillsammans med sin livskamrat Christina Orum arbetat med forbundets tidning
Prostatanytt. Paret dr dven aktiva i patientforentngen ProLtv Stockholm. Foto: Anders Hansson.

Hedersutmairkelse
Prostatacancerforbundets sarskilda hedersutmarkelse for ar 2017 tilldelades Prostatanytts

chefredaktor Torsten Sundberg. Priset, ett diplom och ett glaskonstverk, éverlaimnades vid
ordférandekonferensen pa Viking Line den 17 april. Motiveringen lyder:

“Torsten Sundberg belonas med Prostatacancerforbundets hedersutmdrkelse for sitt mangsidiga och
outtrottliga engagemang for vdr viktiga uppgift. Han har pd mdanga olika sitt bidragit till
forbundets positiva utveckling, bland annat genom att sprida information och kunskap om
sjukdomen. Torsten har, 1 over tio dr, med energi och nyfikenbet varit chefredaktor for Prostatanytt.
Hittills har han gett ut over 40 utgdvor av den mycket uppskattade tidningen. Tack vare Torstens
enastdende arbete i valberedningen har han sett till att forbundet fdtt en bra styrelse och bar sjaly
dven medverkat 1 styrelsearbetet som adjungerad. Dessutom dr han vdr okronte reseledare for bdde
forbundsstammor och ordforandekonferenser.”

Forbundsstyrelse
Under 2018 genomfordes sju styrelsemoten. Forbundets ledamoter har utvarderat sitt

och generalsekreterarens arbete.
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11. Kansli

Medarbetare

Forbundet har ett kansli belaget pa Barks vag i Bergshamra, Solna. Bide Anna Ostlund och
Cecilia Gripenskog slutade sina tjanster under varen. I samband med detta rekryterades
Tiina Hallberg som administrator och Marie Sjoberg som gavohandlaggare. I januari 2017
slutade Helene Rodbro som kommunikator f6r Mustaschkampen. Hennes arbetsuppgifter
togs over av Maria Ahlvik. For att starka upp Mustaschkampsteamet anlitades Katarina
Nylander som produktionsledare pa halvtid under oktober-december.

Kansliet har haft foljande medarbetare under aret;
e Goran Hellberg, generalsekreterare
Mia Sundberg, ekonom
Maria Ahlvik, kommunikator
Tiina Hallberg, administrator, fr.o.m. april 2018
Marie Sjoberg, gavohandliggare, fr.o.m. maj 2018
Anna Ostlund, administrator, t.o.m. april 2018
Cecilia Gripenskog, gavohandlaggare, t.o.m. april 2018
Torsten Tullberg, kampanjledare Mustaschkampen (konsult)
Tomas Tullberg, projektledare Mustaschkampen (konsult)
Katarina Nylander, produktionsledare Mustaschkampen (konsult), fr.o.m. oktober 2018
Helene Rodbro, kommunikator Mustaschkampen (projektanstallning), t.o.m. januari 2018

Externa resurser

Under dret har foljande konsulter anlitats:

3Kronor, mediebyra till Mustaschkampen

B3, tillhandahallande och support av IT-l6sningar

Burenstam & Partners, forvaltning av forbundets medel

Benzer Publishing AB, Bla kokboken II

Clear Channel Sverige AB, reklam Mustaschkampen
Foreningssupport, tillhandahallande av foreningssystemet och webbplats
Lotta Nylander, forskningsintervjuer

New Ad Agency, grafisk design och material till Mustaschkampen
Revideco AB, revison

12. Samarbeten

Samverkan med professionen
Prostatacancerforbundet har under dret samarbetat med:
e Svensk Urologisk Forening

e Svensk Onkologisk Forening
e Svensk Forening for Urologisk Onkologi
o Riksforeningen for Sjukskoterskor inom Urologi
o Sjukskoterskor i Cancervard
Cancerfonden

Under aret har Prostatacancerférbundet haft samarbete med Cancerfonden.
Prostatacancerférbundet ingér i Cancerfondens Huvudmannaorganisationer dar
generalsekreterare Goran Hellberg deltagit vid huvudmannamotet.
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Samarbetsprojekt med foretag och organisationer
Prostatacancerforbundet har under aret genomfort ett stort antal aktiviteter i samarbete med
olika foretag och organisationer.

Mustaschkampen

Aftonbladet och Schibsted var mediepartners med annonser i tryckta och digitala media.
Apoteksgruppen silde mustaschpins och mustaschreflexer.

ATG erbjod sina kunder ett speciellt Harry Boy-paket med en mustaschreflex pa kopet.
Beijer Byggmaterial salde mustaschtumstockar och hade produktkampanjer.

Brothers sdlde mustaschpins, mustaschreflexer samt egenframtagna t-shirts och strumpor.
ICA Maxi silde mustaschpins, mustaschreflexer samt anordnade aktiviteter och insamlingar.
Orkla Confectionery & Snacks (OLW) bidrog med pengar for varje sald notpase.

Utover dessa medverkade 6ver 500 foretag och organisationer i Mustaschkampen med olika typer
av insamlingar och aktiviteter. Bland annat deltog Assemblin, Bilprovningen, Bla kokboken II,
Derome, Dustcontrol, ELKO, Finnvedens Lastvagnar, Fredells Byggvaruhus, Lantmannen, Kalles,
SDA Bergsala, Team Mustasch, Widforss.se, Yes Box och ZONEFLOORBALL.

Ovrig nationell samverkan

Nedan redovisas de myndigheter, organisationer och foretag som Prostatacancerforbundet pa

olika satt samverkar med eller som paverkar Prostatacancerforbundets verksamhet.
e Funktionsratt Sverige

Regionalt Cancercentrum (RCC)

Nationella prostatacancerregistret (NPCR)

Socialstyrelsen (SoS)

Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV)

NT-radet (nya terapier)

Sveriges kommuner och landsting (SKL)

KFO - Arbetsgivarorganisation for den ideella sektorn

Svensk Insamlingskontroll

FRII - Frivilligorganisationernas Insamlingsrad

Lakemedelsindustriforeningen

Lakemedelsforetag

Apotek

Internationella samarbeten

Nordiskt samarbete

Prostatacancerforbundet méter varje ar de nordiska organisationerna for erfarenhetsutbyte. Arets traff
genomfordes 27-29 maj i Kdpenhamn. Fran Sverige deltog Stig Lindahl, Kjell Brissman och Calle
Waller. Den Nasjonale Prostatakreftdagen i Norge som brukar arrangeras i november har flyttats till
2019. Forhandlingar med Island pagar och de kan forhoppningsvis borja delta i de nordiska moten
under 2019. Pa forfrigan fran Kimmo Jarvinen, verksamhetsledare PROPO, holl Stig ett foredrag pa
”Cancerorganisationernas arliga seminarium for fértroendevalda” 12-13 oktober i Helsingfors.

Europeiskt samarbete
Prostatacancerforbundet ar medlem i Europa Uomo, en samarbetsorganisation for nationella

prostatacancerférbund i Europa. Den drliga sammankomsten holls 8-9 juni i Malahide-Dublin, Irland,
dar Stig Lindahl medverkade som svensk representant. Stig ansvarar for projekt 7 ”Stod till nya och
befintliga medlemmar ” i Centraleuropa tillsammans med Pentti Tuohimaa fran Finland. Under aret
besoktes Estland, Lettland och Armenien.
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Arsredovisning 2018

Styrelsen for Prostatacancerforbundet far harmed avlamna arsredovisning for raikenskapsaret
2018-01-01 - 2018-12-31. Arsredovisningen ar upprattad 1 tusentalskronor (tkr).

Forvaltningsberattelse

1. Allmant om verksamheten

Prostatacancerforbundet bildades 1999 under namnet ROP, Riksorganisationen for
prostatacancer, och 2006 fick forbundet sitt nuvarande namn. Prostatacancerforbundet ar en
ideell riksorganisation och samarbetsorgan for landets 27 regionala och lokala patientforeningar.
Forbundet ar obundet i partipolitiska och religiosa fragor.

I forbundets stadgar finns 12 mal. Dessa sammanfattas hér i fyra 6vergripande mal:
e Stodja patientféreningarna.
e Driva paverkansarbete for en bittre prostatacancervard.
e Driva opinionsbildning och 6ka kunskapen om sjukdomen.
e Bidra till forskning och utveckling.

Allmint

Forbundets positiva utveckling har fortsatt. En ny patientforening (Prostatacancerforeningen
Skaraborg) har startats och blivit medlemmar i forbundet. I borjan av dret kom Socialstyrelsen med
resultatet av sin utredning om inférande av allman screening for prostatacancer. Tyvirr kom man
aterigen till slutsatsen att inte rekommendera allman screening av prostatacancer. Skillnaden mot
2014 nar man ocksa utredde fragan och kom till ssmma rekommendation var att man denna gang
konstaterade man att allman screening skulle vara samhallsekonomiskt lonsamt och att stora delar av
professionen ar positiva till allman screening. Regeringen avsatta i samband med beslutet 0,5 mkr till
en arbetsgrupp som skulle ta fram en modell for organiserad information om prostatacancer som
Landstingen/regionerna kunde anvinda sig av. Under sommaren avsatte regeringen ytterligare 8,4 mkr
for att skynda pa processen med organiserad information till alla mén mellan 50-70 ar. Genom vart
framgangsrika arbete med opinionsbildning och péaverkan av varden har vi markt ett 6kande intresse
for prostatacancer och av oss som partner. Mustaschkampen som ar var stora kampanj gentemot
allmédnheten och foretag for att sprida kunskap och samla in pengar till forskning, utveckling,
stipendier och opinionsbildning har under aret fortsatt att utvecklats mycket bra.

Paverkan

Prostatacancerforbundet foljer och paverkar arbetet vid myndigheter och organisationer som pa
nationell niva ansvarar for prostatacancervarden. Det giller varden inom 21 landsting, det strategiska
arbetet inom Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), utvecklingsarbetet inom Regionala
Cancercentrum (RCC), Nationell Vardprogramgruppen (NVP), Nationella Prostatacancerregistret
(NPCR), Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV), Socialdepartementet, Socialstyrelsen,
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), Nationella Biobanksradet med flera. Vi har l6pande
kontakt med lakemedelsbolagen. Dartill bevakas utvecklingen inom véarden generellt och paverkas
genom medverkan i arbetsgrupper, besvarande av remisser, debattartiklar och opinionsbildning. Stod
ges till foreningarna i det lokala paverkansarbetet. Vi har representanter i manga av konstellationerna,
exempelvis; Nationella Vardprogramgruppen och Nationella Prostatacancerregistret.

Ingen annan organisation dn Prostatacancerférbundet och dess 27 patientféreningar har storre
kunskap om hur det ar att leva med prostatacancer. Vi ar en kunskapskalla for medlemmar, allménhet,
profession, politiker och media. Vi vill formedla korrekt information till drabbade, narstdende och
intressenter. Vi vill na sa manga som mojligt och provar darfor kommunikation via flera olika kanaler.
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Organisationssamarbeten

Prostatacancerforbundet ar medlem i Funktionsratt Sverige. Vi samarbetar med andra
patientcancerforbund och Cancerfonden. Forbundet ar medlem i Europa Uomo, den
europeiska organisationen for nationella prostatacancerforbund. Prostatacancerférbundet
samarbetar med de nordiska prostatacancerforbunden.

Vi samarbetar ocksa med yrkesforbund; Svensk Urologisk Forening, (SUF), Svensk

Onkologisk Forening, (SOF), Riksforeningen for Sjukskoterskor inom Urologi (RSU) och
Svensk Forening for Urologisk Onkologi (SFUO).

Forbundets utveckling i siffror

Forbundet totalt (tkr) 201 2014 2015 2016 2017 2018
Antal medlemmar 31/12 8228 9354 9 811 10 293 10 971 11 662
Antal foreningar 26 26 26 26 26 27
- Bidrag 2115 2 560 3158 2 595 3044 2722
- Forsaljning & reklam 83 868 1807 3490 2 880 3945
- Insamling allmanheten 1424 1948 2992 4779 5543 7 245
- Insamling foretag 1 004 846 2 083 3700 5167 4934
- Datumlotteriet 2035 2531 2246 3932 1924 3948
- Guldlotten 0 0 0 853 712 493
- Folkspel 0 0 0 0 432 220
Intakter totalt 6 660 8 978 12 428 19 349 19 702 23 507
- Andamaélskostnader 5725 6331 9332 12 661 15989 18 120
- Insamlingskostnader 524 539 1081 2 485 854 768
- Administrationskostnader 707 500 671 878 827 796
Kostnader totalt 6956 7 369 11 084 16 024 17 670 19 684
Resultat finansiella poster 215 79 143 0 118 0
Arets resultat -81 1688 1488 3325 2150 3823
Varav;

Prostatacancerfonden 2013 2014 2015 2016 2017 2018
Intakter 2817 3674 5678 9 883 12 890 15 812
Utdelade utvecklingsanslag 1057 1495 2151 3502 5290 6130
Utdelade o aterforda stipendier 315 54 137 86 79 57
Opinionsbildning 890 800 1937 4342 5996 8 096
Delsumma utdelning fran fond 2261 2348 4225 7 930 11 365 14 283
Insamlingskostnader 295 540 728 175 7 3
Administrationskostnader 355 321 304 209 248 307
Totalkostnader fonden 2913 3210 5257 8314 11 650 14 593
Ingdende balans fonden 5179 5084 5548 5969 7 538 8 808
Fondering/utnyttjande 95 465 421 1569 1270 1219
Utgaende balans fond 5084 5548 5969 7538 8 808 10 027

33




Prostatacancerforbundet
Org.nr 857209-1422

2. Vasentliga handelser under aret

Kunskapen och uppmirksamheten om prostatacancer har 6kat hos allméanhet, profession och
politiker. Hos allmanheten har kunskapen om att prostatacancer ar Sveriges vanligaste cancerdiagnos
okat fran 17% till 50%. Tidigare svarade de allra flesta att brostcancer ar den vanligaste
cancerdiagnosen.

Vi har arbetat hért for en béttre och jamlikare vard som ska uppfylla de uppstillda kvalitetskraven. I
takt med att prostatacancer uppmarksammas forbattras vara forutsattningar att na resultat.

Det ar idag mycket lattare att prata om sjukdomen. Insikten hos bade man och kvinnor att man 6ver
50 ar bor ga att testa sitt PSA borjar bli allméant kant.

Exempel pa hiandelser och aktiviteter under aret:

Socialstyrelsen har under dret precis som 2014 aterigen rekommenderat att inte infora allman

screening for prostatacancer vilket ocksé blev beslutet. Denna gang med en positivare syn pa

att mycket hander inom forskningen om prostatacancerdiagnostiken och att fragan snart kan

vara aktuell att prova igen nar mer traffsakra diagnosmetoder ar utprovade.

Regeringen har avsatt 0,5 mkr for till en arbetsgrupp som har tagit fram en modell for

organiserad prostatacancertestning som regionerna/landstingen kan anvinda sig av.

Dessutom avsatte regeringen 8,4 mkr i somras fOr att ytterligare trycka pa i fragan.

Prostatacancerforbundet har via Calle Waller varit representerad i arbetsgruppen.

Vi har bidragit med vasentligt 6kade resurser (+ 26%) till forskning och utveckling som

konkret bidrar till en battre vard.

Vi har aven i ar bidragit med bade pengar (2 mkr) och engagemang i utvecklingen av

Patientoversikt Prostata Cancer, ett journalsystem som underlattar for patienten och

professionen att folja patientens vard 6ver tid. Dessutom ger journalsystemet unika

mojligheter for forskning om olika behandlingar och effekterna av nya likemedel.

Vira foreningars representanter har via jourtelefoner och olika moéten dagligen kontakt med

patienter och narstdende. Betydelsen av dessa kontakter och kanske allra mest f6r den som just

drabbats eller ar anhorig till nagon kan inte underskattas.

Mustaschkampen ar vir stora utatriktade kampanj for att sprida kunskap om sjukdomen och

darmed ocksa forbattra vara mojligheter att paverka varden och politiken. Kampanjen pagar i

huvudsak under november. Genom samarbeten och eget engagemang har vi uppnatt:

o Kampanjens ekonomiska resultat har 6kat i jamforelse med foregdende ar.

o Vara foreningar har genomfort annu fler externa aktiviteter an tidigare ar.

o Exempel pa kampanjens synlighet ar 1 039 pressklipp och 22 TV-inslag.

o 52 helsidor i Aftonbladet varav 5 uppslag. Storleksordningen 55,9 miljoner visningar av
digitala annonser inom Schibsteds digitala plattformar.
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3. Resultat och stallning

Styrelsen bedomer att Prostatacancerforbundets resultat och stallning ar god. Forbundet gor
l6pande riskanalyser for att kunna planera den ekonomiska framtiden och méjligheterna for
verksamheten att dela ut medel till forskning och utveckling. Vissa intiktstyper som exempelvis
statsbidrag ar forutsigbara medan den stora intaktskallan, bidrag frian foretag och allmanhet, ar
svarbedomd.

Statsbidrag

Forbundets bidrag fran Socialstyrelsen var 2 562 tkr (2 484 tkr) vilket utgor basen i forbundets
finansiering. Bidragets storlek paverkas framst av antalet betalande medlemmar i
prostatacancerfoéreningarna.

90-konto och kontroll av Svensk Insamlingskontroll

Prostatacancerforbundet har 90-konton och kontrolleras av Svensk Insamlingskontroll som gor
arliga kontroller av alla med 90-konton och sakrar att insamlingsverksamheten foljer reglerna.
For givarna ger 90-kontot en bekraftelse pa att insamlingen skots pa ett ansvarsfullt och etiskt satt
samt att pengarna gér till iandamalet (minst 75 % av de totala intdkterna).

Prostatacancerfonden
Fondmedlen byggs upp genom insamling fran allmanheten och foretag samt genom gavor fran
foreningar och foretag. Utdelningen fran fonden och fondens kapital har okat varje ar.

1 000 Fondens kapital (tkr) Utdelning fonden (tkr)
10027
8808 16000 14 283
10000 14000
8 000 12 000
7538 10 000
6 000 3000
5969
5548 6 000
4000 5084
4000
2000 2 000
0 0 2262 2349
2013 2014 2015 2016 2017 2018 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Prostatacancerforbundet foljer FRII:s kvalitetskod

Prostatacancerforbundet ar med i Frivilligorganisationernas Insamlingsrdd (FRII), som arbetar for
tryggt givande och for att oka fortroendet f6r insamlingsbranschen genom arbete med
kvalitetssakring. FRII verkar for att insamling ska bedrivas transparent, etiskt och professionellt.

Datumlotteriet

2018 ars utdelning fran Datumlotteriet, Guldlotten och Folkspel till Prostatacancerférbundet blev
4 661 tkr (3 068 tkr). En 6kning med 1 594 tkr jamfort med foregaende ar.
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Intikter och kostnader

Forbundets samlade intakter var 23 507 tkr (19 702 tkr). Forbundet har under 2018 forvaltat likvida
medel i storleksordningen 19 538 tkr (14 616 tkr).

Burenstam & Partners har forvaltat delar av Prostatacancerforbundets kapital sedan mitten av ar
2013. Avkastningen pa kapitalet var minus 3,0 % under 2018 (6,5%).

Forbundets kostnader uppgick till 19 684 tkr (17 670 tkr).

Arets resultat

Forbundet visade for 2018 ett dverskott pa 3 823 tkr (2 150 tkr). Prostatacancerforbundet har vid
arets utgang ett eget kapital om 18 269 tkr (14 446 tkr).

Belopp vid drets inging

Resultatdisposition enligt beslut av arsstimman:

Overforing till indamalsbestimda medel

Arets vinst
Belopp vid drets utgang

Andamalsbestimda medel Balanserat kapital
8 808 5638

1219 -1219

3823

10 027 8242

Forbundets resultat och stillning i 6vrigt framgar av efterfoljande resultat- och balansrikning

samt tillaggsupplysningar.

Intakter 2018

ar,

= Bidrag: 2 722 tkr

= Forsaljning och reklam: 3 938 tkr

= Insamling fran allménhet: 7 246 tkr
Insamling fran féretag: 4 934 tkr

= Lotterier: 4 661 tkr

Nyckeltal %
Administrationskostnader
Insamlingskostnader
Andamalskostnader

* Enligt Svensk Insamlingskontroll

Kostnader 2018

= Andamalskostnader: 18 120 tkr
= Insamlingskostnader: 768 tkr

= Administrationskostnader: 795 tkr

2018 2017 Krav*
7 % 8 % Max 25 %
7 % 10 % Max 25 %

77 % 81 % Minst 75 %
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Intakter, kostnader och resultat 2012-2018 (tkr)
25 000 23507

20 000
15 000
10 000
5506 6 660
P
5000 3823
5675 6 749 7165 3325 2150
1688 1488
0 -81
0
2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018
-5 000
=@==|ntakter Kostnader Resultat

Prostatacancerfonden har anvant f6ljande medel till indamalet:
Forskning & utveckling: 6 130 tkr (5 290 tkr)
Kompetensutveckling/stipendier: 57 tkr (79 tkr)
Opinionsbildning/péaverkansarbete: 8 118 tkr (5 996 tkr)

Flerarsjamforelse

2018 2017 2016 2018
Verksamhetsintakter 23333 19 554 19 221 12 285
Resultat efter finansiella poster 3 823 2150 3325 1488
Balansomslutning 22 489 18 761 15 487 11 106
Soliditet (96) 81,23 77,0 79,39 80,78
Definitioner av nyckeltal, se
tilliggsupplysningar
Resultatdisposition
Forslag till disposition av féreningens vinst
Till stimmans forfogande stir
balanserad vinst 5638
arets vinst 3823

9461
Styrelsen foresldr att
till andamalsbestimda medel avsatts 1219
I ny rikning 6verfores 8242

9461

Betraffande foreningens resultat och stillning i 6vrigt hinvisas till resultat - och
balansrakningar med tillhorande tillaggsupplysningar.
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4. Finansiella instrument

Placeringspolicy

Prostatacancerférbundet har en finans- och placeringspolicy for kapitalforvaltning, och anlitar
sedan 2012 Burenstam & Partners for finansiell radgivning och kapitalforvaltning. I riktlinjerna
for forbundets kapitalforvaltning anges att forbundet ska ha en forsiktig placeringspolitik.
Placeringspolicyn innefattar aven att etiska aspekter ska beaktas vid investeringsbesluten.
Forbundet beaktar deklarationer och konventioner undertecknade i Sverige inom omradena
manskliga rattigheter, arbetsratt och milj6. Forbundet investerar inte i verksamhet inriktad mot
krigsmaterial, tobak, alkohol och pornografi.

5. Hallbarhetsupplysningar

Kansli, personal och arbetsmiljo

Forbundets kansli hade under 2018 fem tjanster. Kansliet leds av en generalsekreterare for att
verkstalla styrelsens beslut och leda den l6pande verksamheten. Mustaschkampen har under aret
drivits som ett separat forbundsprojekt med projektanstalld personal varfor viss personalstatistik
inte ar jamforbar. Prostatacancerforbundet har kollektivavtal. Férbundet lagger stor vikt vid att
medarbetarna erbjuds en fullgod arbetsmiljo och mojligheter till kompetensutveckling.

Jamstalldhet

Prostatacancer drabbar enbart man, vilket medfor att flertalet ideellt verksamma ocksa ar man.
Forbundet verkar for att fa fler kvinnor engagerade bland annat i styrelser och i
narstdendeverksamheter. Konstillhorighet beaktas ocksa vid rekrytering till kansliet for att
uppritthalla en rimlig balans.

Verksamhetsplanering, uppf6ljning och utviardering

Forbundet antar vid varje forbundsstimma en verksamhetsplan for de narmaste tva aren, dar mal
och aktiviteter anges. Forbundsstyrelsen f6ljer upp verksamhetsplanen vid varje styrelsemote och
har en sirskild atgardsbalans dar alla beslut som inte ar atgirdade finns fortecknade. Styrelsen
foljer systematiskt att malen nas och att beslutade aktiviteter genomfors och utvérderas.
Forbundsstyrelsen genomfor varje ar en utvardering av sitt eget och generalsekreterarens arbete.

Internkontroll av den dagliga verksamheten

Utover vad som omfattas av FRII:s kvalitetskod har Prostatacancerforbundet egna verktyg for att halla
hog kvalitet i den dagliga verksamheten. Forbundet har tagit fram befattningsbeskrivningar for
samtliga janster. Fragor om anstallningsforhallanden regleras enligt kollektivavtal. Forbundets
attestordning reglerar att samma person inte kan vara bade bestillare och mottagare. Forskningsmedel
fran Prostatacancerfonden utbetalas endast undantagsvis direkt till den enskilde forskaren.

Patientmedverkan - systematiskt lirande och forbittringsarbete

Inom prostatacancervarden och de myndigheter som behandlar cancerfragor efterfragas i
okande utstrackning patientmedverkan. Det dr och blir en allt viktigare uppgift for forbundet
att fa fram och utbilda dessa patientrepresentanter.

Metodkunnande

Prostatacancerforbundet har goda kunskaper inom vardomradet genom kunniga medlemmar,
styrelserepresentanter och andra kontakter. Forbundet ligger langt fram nar det galler utbildning av
patientforetradare. Flera utbildningar har genomforts och fler kommer de narmaste dren. Pa kansliet
finns professionellt stod i administration, ekonomi och marknadsforing av forbundets aktiviteter.
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6. Framtida utveckling

Prioriterade omriden som vi kontinuerligt foljer upp:

e Organiserad prostatacancertestning — screeningfragan.

e Kortare vantetider. Prostatacancerpatienternas vantetider pa behandling ar fortfarande de
langsta av alla cancerdiagnoser och langt ifrdn det mal som satts upp trots statens miljarder
som man satsat for att korta koerna.

e Virdens organisation, nivastrukturering med inriktning pa multidisciplinara centra for pc-
vard. Innehéller frigan om vilken vard som ges, oppenvard, specialistvard och hur méanga
kliniker det ska vara som utfor den specialiserade varden.

e Kvalitetssikring av varden genom battre uppfoljning och patientrapporterade matt.

e Jamstélld tillgang till likemedel, bade de inom och de utom likemedelsf6rmanen.

e Battre rehabilitering och vard vid biverkningar och behandlingsskador.

e Utveckling av rollen som patientforetradare och kompetensstod till foreningarna for paverkan
och medverkan i RCC:s olika grupper samt regioner och landsting.

Organiserad prostatacancertestning - allmén screening

Efter Socialstyrelsens utredning som kom fram till att inte rekommendera allmén screening har
flera regioner/landsting paborjat inforandet av organiserad prostatacancertestning. Regeringen har
avsatt pengar for att uppmuntra och paskynda processen. Forbundet och foreningarna kommer att
opinionsbilda och pa olika sitt trycka pa for att en organiserad prostatacancertestning ska inforas i
hela landet i en sa gemensam modell som mojligt. En organiserad prostatcancertestning ar ett steg
pa vagen och som om det infors innebir att alla man mellan 50-70 far information om
prostatacancer och att man kan/bor testa sig for att kunna bota eventuell cancer. Skillnaden ar att
man vid allmén screening far en kallelse om en sarskild tid nar man ar vilkommen att ta testet
medan organiserad testning innebar att den enskilda individen sjalv maste ta initiativet att bestalla
tid for test.
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7. Forskning och utveckling

Under éret beviljades forskningsanslag med 6,1 miljoner kronor (2017: 5,3 mnkr).

Agnieszka Krzyzanowska, Institutionen for translationell medicin, Enh. f6r Urologisk
Cancerforskning, Lunds Universitet, fick 360 000 kronor. Projekt: Digital Pathology for
Optimized Gleason Score in Prostate Cancer, DOGS.

Amir Sherif, Institutionen for kirurgisk och perioperativ vetenskap, enheten for urologi
och andrologi, Umea Universitet, fick 100 000 kronor. Projekt: Translationell forskning
pa prostatacancer vid robotassisterad laparoskopisk prostatatektomi (RALP) och sentinel
node detektion.

Anders Bjartell, Institutionen for translationell medicin, Enh. for Urologisk
Cancerforskning, Lunds Universitet, fick 600 000 kronor. Projekt: Blockering av STAT3 i
tumorceller och immunceller som en ny behandling av kastrationsresistent
prostatacancer. Fortsattning av pagaende projekt.

Andreas Forsvall, Institutionen IKVL, Infektionsmedicin, Lund, fick 470 000 kronor.
Projekt: Ny metod for sakrare prostatabiopsier.

Andreas Josefsson, Institutionen for Kliniska vetenskaper, Urologen, Goteborg, fick 550
000 kronor. Projekt: Randomiserad internationell randomiserad fas I1l-studie for tidig
docetaxel vid PSA-relaps efter kurativt syftande behandling (SPCG-14).

Firas Tarish, Institutionen for klinisk forskning och utbildning,
Sodersjukhuset/Karolinska Institutet, fick 50 000 kronor. Projekt: Flytande biopsi: en icke
invasivmetod for individualiserad behandlingsstrategi vid lokalt avancerad prostatacancer.
Karin Welén, Institutet for Kliniska vetenskaper, Sahlgrenska Cancer Center/Goteborgs
Universitet, fick 600 000 kronor. Projekt: Karaktarisering av metastaserad prostatacancer
som grund for individualiserad behandling.

Mark Clements, Institutet f6r medicinsk epidemiologi och biostatistik, Karolinska
Institutet, fick 200 000 kronor. Projekt: Planering for prostatacancertestning.

Nationella prostatacancerregistrets (NPCR) projekt Patientoversikt prostatacancer (PPC)
fick 2 miljoner kronor for fortsatt utveckling.

Neha Singh, Institute of Clinical Sciences, Sahlgrenska Universitetssjukhus, Goteborg,
fick 100 000 kronor. Projekt: Emerging role of Human Papilloma (HPV) infection as a
risk factor in prostate cancer: A genomic epidemiological study among Swedish men.
Oskar Vilhelmsson Timmermand, Institutionen for Kliniska Vetenskaper, Lunds
Universitet, fick 300 000 kronor. Projekt: Anvandning av radioprotektor A1M for skydd
av njurar och benmarg vid radionuklidterapi av prostatacancer med anti-PSMA ligander:
En potentiell strategi for forbattrat terapiresultat och breddad malgrupp.

Per Fransson, Institutionen for Omvardnad, Umea Universitet, fick 300 000 kronor.
PROMProjekt: Patientrapporterade utfallsmatt och en kostnadseffektivitetsanalys av
hypofraktionerad stralbehandling i jamforelse med konventionell stralbehandling mot
prostatacancer.

Yvonne Ceder, Laboratoriemedicin, Lund, fick 300 000 kronor. Projekt: Reglering av
prostatacancer benmetastasering av intracellulara och exosomala mikroRN.

Yvonne Lundberg Giwercman, Institutionen for Translationell Medicin, Lunds
Universitet, fick 200 000 kronor. Projekt: Follikelstimulerande hormons betydelse for
overgingen fran behandlingsbar till obotlig prostatacancer.

40




Prostatacancerforbundet
Org.nr 857209-1422

8. Forvaltning

Styrning

Forbundets hogsta beslutande organ ar forbundsstimman som arrangeras vartannat ar.
Forbundsstamman valjer styrelse och revisorer, beslutar om arvoden och 6vriga ersattningar,
ansvarsfrihet for styrelse och kanslichef, stadgedndringar, behandlar motioner samt godkanner
arsredovisningen.

Mellanliggande ar arrangeras en ordfoérandekonferens. Vid denna presenteras arsredovisning och
revisionsberittelse som faststalls nastkommande férbundsstamma. Pa ordférandekonferensen sker
ocksa val till forbundsstyrelsen. Prostatacancerforbundets forvaltning och arbete utgér fran
organisationens stadgar samt de beslut som férbundsstimman, ordférandekonferensen och
styrelsen fattar.

Utskott och arbetsgrupper

Prostatacancerforbundet har for sin verksamhet och kontroll olika utskott och arbetsgrupper

(namn pa personerna som ingdr i respektive sammanhang aterfinns i verksamhetsberattelsen).
e Forbundsstyrelse: sju ordinarie ledamoter och tva ersittare

Valberedning

Arbetsutskott

Revisorer: Yrkesrevisorer och fortroendevalda

Forskningsrad

Stipendiekommitté

Lakemedelsutskott

Regionansvariga

Internationella fragor

Redaktionsrad, Prostatanytt

Kansli

Med flera
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Resultatrakning (tkr)

Verksamhetsintakter
Gavor

Bidrag
Nettoomsattning
Ovriga intakter

Summa verksamhetsintakter

Verksamhetskostnader

Andamailskostnader
Insamlingskostnader
Administrationskostnader

Summa verksamhetskostnader

Verksamhetsresultat

Finansiella poster

Rinteintiakter

Resultat efter finansiella poster

Arets resultat
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Not 2018-12-31

16 840

2562

3931

174

23 507

-18 121

2 -768

3 =795

-19 684

4 3823

3823

3823

2017-12-31

13778

2904

2872

148

19 702

-15 989

-854

-827

-17 670

2032

118

2150

2150
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Balansrakning (tkr)

Tillgangar

Anliggningstillgangar

Finansiella anliaggningstillgingar
Andra langfristiga virdepappersinnehav

Summa anlaggningstillgangar

Omsittningstillgangar

Varulager

Handelsvaror

Kortfristiga fordringar

Kundfordringar

Ovriga fordringar

Forutbetalda kostnader och upplupna intakter
Summa kortfristiga fordringar

Kassa och bank

Summa omsittningstillgangar

Summa tillgangar
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2018-12-31

11707

11 707

509

1617

45

780

2 442

7 831

10 782

22 489

2017-12-31

8 207

8207

435

1216

56

2438

3710

6 409

10 554

18 761
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Balansrakning (tkr)

Skulder

Eget kapital

Andamailsbestimda medel, Prostatacancerfonden
Balanserat kapital

Summa eget kapital

Kortfristiga skulder

Leverantorsskulder

Skuld beslutade ej utbetalade bidrag
Ovriga skulder
Upplupna kostnader och forutbetalda intdkter

Summa kortfristiga skulder

Summa eget kapital och skulder

Poster inom linjen

Stallda sakerheter

Eventualférplikeelser
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Not 2018-12-31

8 10 027
8242

18 269

535

2 067
168
9 1450

4220

22 489

Inga

Inga

2017-12-31

8 808
5638

14 446

491

1407
96
2321

4315

18 761

Inga

Inga
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Tillaggsupplysningar
Allmanna upplysningar

Redovisningsprinciper

Insamlingsorganisationens redovisnings- och varderingsprinciper overensstimmer med arsredovisningslagen och
BFNAR 2012:1 Arsredovisning och koncernredovisning (K3) och FRIILs Styrande riktlinjer for arsredovisning.

Principerna ar oférandrade jamfort med foregdende ar.
Virderingsprinciper

Fordringar
Fordringar har upptagits till belopp varmed de beriknas inflyta.

Ovriga tillgdngar, avsittningar och skulder
Opvriga tillgingar, avsattningar och skulder har varderats till anskaffningsvirden om inget annat anges nedan.

Intiktsredovisning

Inkomsten redovisas till det verkliga virdet av vad som erhallits eller kommer att erhallas. Férbundet
redovisar darf6r inkomsten till nominellt virde (fakturabelopp) om ersittningen erhalls i likvida medel
direkt vid leverans. Intikter i form av givor intikesfors i den period givan dverlimnas pa ett sakriteslige
bindande sitt.

Intikten ska motsvara tillgdngens anskaffningsvarde.

Gévor i form av kontanter frin i forsta hand privatpersoner redovisas av naturliga skil normalt enligt
kontantprincipen. Aven gavor frin foretag och organisationer redovisas normalt i den period d4 givan
inbetalts. I den man det pa balansdagen finns avtalade men ej erhallna givor fran foretag och organisationer
intaktfors dessa efter individuell provning (FRII).

Bidra,

Som bg;drag raknas likvida medel som en organisation erhaller fran en bidragsgivare som ar ett
offentligrittsligt organ. Offentligratesliga organ inkluderar bidragsgivare saisom EU, Sida, Forum Syd,
Socialstyrelsen, Allmanna Arvsfonden samt frin stat, landsting, lansstyrelse och kommun (FRII). Ett
bidrag intiktsredovisas i den period nir bidraget utbetalats till organisationen.

Andamélskostnader (FRII)

Andama3lskostnader ar sidana kostnader som kan hanforas till organisationens uppdrag enligt dess
stadgar. Till indamalskostnader riknas dven kostnader f6r opinionsbildande verksamhet i de fall
opinionsbildning och upplysande verksamhet ligger i sjdlva uppdraget som organisationen har.
Exempel har ar tematiska kampanjer som organisationen driver.

Till indamalskostnader riknas dven de till andamalskostnaderna fordelade gemensamma kostnaderna
(samkostnaderna). Kostnader f6r administration som uppstar som en direke £6ljd av en aktivitet/projekt
inom andamalet raknas till andamalskostnader.

Insamlingskostnader (FRII)

Med insamlingskostnader menas direkta kostnader for insamlingsarbete som riktar sig mot
organisationens samtliga givare, dvs intakter i form av gdvor, testamenten och donationer fran saval
privatpersoner som foretag och organisationer. Arbetet omfattar bade befintliga givare och arbetet med att
soka nya givare. Arbetet resulterar i kampanjer, utskick och underhall av givarregister.
Insamlingskostnaderna kan bestd av TV- och radioreklam, annonser, informationsmaterial,
insamlingsmaterial och personal som arbetar med insamlingsaktiviteter inriktade mot gavor.
Insamlingskostnaderna inkluderar sivil direkta kostnader sisom lénekostnader f6r insamlingspersonal
som de till insamlingskostnaderna férdelade gemensamma kostnaderna/samkostnaderna.

Administrationskostnader (FRII)
Administrativa kostnader ir sidana som behdvs {6r att administrera organisationen. Administrationen
utgdr en kvalitetsgaranti for indamalet och for givaren.
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Finansiella instrument
Anskaffningsvirdevardering
Virdepappersinnehav har varderats till det lagsta av anskaffningsvarde och marknadsvirde.

Andamalsbestimda medel
I posten Andamilsbestamda medel i eget kapital redovisas annu inte forbrukade gdvor och
andra andamaélsbestimda medel.

Operationell leasing (hyresavtal)
Samtliga leasingavtal avser operationell leasing och kostnadsfors linjart éver leasingperioden.

Skuld f6r beslutade ej utbetalda bidrag

Avser medel till indamélet som beslutats men annu ej utbetalats.

Varulager

Varulagret ar varderat till det lagsta av anskaffningsvirdet, beriknat enligt forst-in-forst-ut, och
nettoforsiljningsvarde. Nettofdrsiljningsvardet har berdknats till férsiljningsvérdet efter avdrag for
beraknad forsaljningskostnad, varmed hansyn har tagits till inkurans.

Uppskattningar och bedémningar

Uppskattningar och bedomningar har ingen betydande effekt pd det redovisade resultatet och kommer
heller inte att skapa osakerhet for framtida berakningar. Forbundet gor uppskattningar och bedomningar
om framtiden. De uppskattningar f6r redovisningsindamal som blir f6ljden av dessa kommer,
definitionsmassigt, sillan att motsvara det verkliga resultatet. Forbundets virdering av varulagret bygger pa
antagandet om att det allgjimt finns en efterfragan pd forbundets produkter och tjanster de nirmaste dren
framover. Nya trender skulle kunna innebara férandringar i detta antagande.

Upplysningar till enskilda poster

Not 1 Verksamhetsintakter 2018 2017
Insamlade medel
Allminhet 7 245 5543
Datumlotteriet 3948 1924
Guldlotten 493 712
Folkspel 220 432
Foretag 4934 5167
Summa insamlade medel 16 840 13778

Bidrag som redovisats som intikt

Regionala Cancercentrum 0 420
Summa insamlade bidrag 0 420
Offentliga bidrag

Socialstyrelsen 2562 2 484
Summa offentliga bidrag 2562 2484

Totalt insamlade medel bestdr av foljande:

Gavor som har redovisats som intakt 16 840 13778
Gavor som inte har redovisats som intakt 0 0
Bidrag som har redovisats som intakt 0 420
Summa insamlade medel 16 840 14 198
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Not2  Leasingavtal - Operationell leasing leasetagare 2018 2017
Under aret har foreningens leasingavgifter (lokalhyresavtal)
Uppgétt till 114 114

Framtida minimileasingavgifter for icke uppsagningsbara
leasingavtal (lokalhyresavtal), forfaller till betalning enl f6ljande:

Inom 1 ar 114 109
Mellan 2 till § ar 0 0
Senare an § ar 0 0

Avtalet om lokalhyra loper arsvis med 6 méanaders uppsagning.

Not3  Administrationskostnad
Arets kostnad for administration uppgar till 6 % av forbundets
totala verksamhetsintikter, jamfort med 4,5 % foregaende ar.

Not 4 Personal 2018 2017
Medelantal anstillda
Medelantalet anstallda bygger pa av foreningen betalda
narvarotimmar relaterade till en normal arbetstid.

Medelantal anstallda har varit S 4
varav kvinnor
Varav man 1 1

Loner, andra ersdtiningar och sociala kostnader
bar utgdtt med foljande belopp:

Loner och andra ersattningar:

Styrelse och generalsekreterare 854 809
Ovriga anstallda 1403 1412
Sociala kostnader 867 748
(varav pensionskostnader exkl l6neskatt) 137 88
Summa styrelse och 6vriga 3125 2969

Ersittningar till anstallda

Forbundet har valt att tillimpa de forenklingsregler som finns i
BFNAR 2012:1. Planer for vilka pensionspremier betalas
redovisas som avgiftsbestimda vilket innebar att avgifterna
kostnadsfors i resultatrakningen.

Ersittningar vid uppsdgning har inte varit aktuell.

Konsfordelning 1 styrelse och foretagsledning 2018 2017

Antal styrelseledamoter 7 7
varav kvinnor 0 0
varav man 7 7
Antal dvriga befattningshavare 1 1
varav kvinnor 0 0
varav man 1 1
Not$§S  Resultat fran évriga vardepapper och fordringar som ar 2018 2017
anliggningstillging
Realisationsresultat 0 118
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Not6  Andra langfristiga vardepappersinnehav
Ingdende anskaffningsvirde
Inkop
Forsaljningar
Utgdende ackumulerade anskaffningsvirden
Utgaende bokfort varde

Virdepapper

Penningmarknad

Svenska obligationer

Globala obligationer

Svenska aktier

Globala aktier

Hedgefonder

Private Equity

Marknadsvarde pé balansdagen

Not7  Forutbetalda kostnader och upplupna intakter
Bidrag
Giévor
Forutbetalda kostnader
Forutbetalda hyreskostnader

Not 8 Prostatacancerfonden
Ingiende balans
Intikter
Insamlade medel
Forsaljning webbshop
Ovrigt (rintor, bidrag mm)
Kostnader
Anslag forskning och utveckling
Stipendier
Opinionsbildning
Insamling
Administration
Belopp vid érets utging

Not9  Upplupna kostnader och forutbetalda intikter
Loner
Loneskatt
Semesterléner
Sociala avgifter
Ovriga upplupna kostnader
Summa upplupna kostnader och forutbetalda intakter

Ovriga upplysningar
Definition av nyckeltal
Soliditet, justerat eget kapital i procent av balansomslutning
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2018
8 206
3500

11 706
11 706

2018
768
1905
968
2136
2130
3643
839
12 389

2018

750
19
11

780

2018
8 808

12 179
3459
174

-6130
-57
-8 096

-307
10 027

2018
44
54
140
51
1161

1450

2017
9090

-884
8206
8206

2017
266
1356
986
1858
2067
2 466
446
9 445

2017
27
2 301
96
14
2438

2017
7 538

10710
2038
142

-5290
-79
-5 996

-248
8 808

2017
151
45
101
)
1968
2321
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REVISIONSBERATTELSE

Till forbundsstdmman i Prostatacancerforbundet, org.nr 857209-1422

Rapport om arsredovisningen

Uttalanden

Vi har utfért en revision av arsredovisningen for Prostatacancerforbundet for rakenskapsaret
2018-01-01 - 2018-12-31. Féreningens arsredovisning framgar pa sidorna i 30-49 i dokumentet, efter
verksamhetsberdttelsen.

Enligt var uppfattning har arsredovisningen upprattats i enlighet med arsredovisningslagen och gereni alla
vésentliga avseenden rattvisande bild av Prostatacancerfdrbundets finansiella stéllning per den 31 december
2018 och av dess finansiella resultat for aret enligt arsredovisningslagen. Forvaltningsberéattelsen ar forenlig
med arsredovisningens dvriga delar.

Vi tillstyrker darfor att bolagsstimman faststaller resultatréakningen och balansrakningen.

Grund fér uttalanden

Vi har utfort revisionen enligt International Standards on Auditing (ISA) och god revisionssed i Sverige. Vart
ansvar enligt dessa standarder beskrivs ndrmare i avsnittet Revisorns ansvar. Vi dr oberoende i férhallande till
Prostatacancerforbundet enligt god revisorssed i Sverige och har i 6vrigt fullgjort vart yrkesetiska ansvar enligt
dessa krav.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhamtat ar tilirackliga och dndamalsenliga som grund for vara uttalanden.

Annan information én Grsredovisningen
Det &r styrelsen som har ansvaret for den andra informationen. Den andra informationen bestar av
verksamhetsberittelsen men innefattar inte arsredovisningen och var revisionsberattelse avseende denna.

Vart uttalande avseende arsredovisningen omfattar inte denna information och vi gor inget uttalande med
bestyrkande avseende denna andra information.

I samband med var revision av arsredovisningen ar det vart ansvar att lasa den information som identifieras
ovan och évervaga om informationen i vasentlig utstrackning ar oférenlig med arsredovisningen. Vid denna
genomgang beaktar vi dven den kunskap vi i 6vrigt inhdmtat under revisionen samt beddémer om informationen
i dvrigt verkar innehalla vasentliga felaktigheter.

Om vi, baserat pa det arbete som har utforts avseende denna information, drar slutsatsen att den andra
informationen innehaller en vasentlig felaktighet, ar vi skyldiga att rapportera detta. Vi har inget att rapportera
i det avseendet.

Styrelsens ansvar

Det ar styrelsen som har ansvaret for att arsredovisningen uppréattas och att den ger en rattvisande bild enligt
arsredovisningslagen. Styrelsen ansvarar dven for den interna kontroll som de beddmer dr nddvéndig for att
upprétta en arsredovisning som inte innehaller nagra vasentliga felaktigheter, vare sig dessa beror pa
oegentligheter eller pa fel.

Vid uppréttandet av arsredovisningen ansvarar styrelsen fér beddmningen av féreningens férmaga att fortsatta
verksamheten. De upplyser, nar s &r tillampligt, om férhallanden som kan paverka formagan att fortsdtta
verksamheten och att anvianda antagandet om fortsatt drift. Antagandet om fortsatt drift tilldmpas dock inte
om styrelsen avser att likvidera foreningen, upphora med verksamheten eller inte har nagot realistiskt
alternativ till att géra nagot av detta.
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Den auktoriserade revisorns ansvar

lag har att utféra revisionen enligt International Standards on Auditing (ISA) och god revisionssed i Sverige. Mitt
mal &r att uppna en rimlig grad av sakerhet om huruvida arsredovisningen som helhet inte innehaller nagra
vasentliga felaktigheter, vare sig dessa beror pa oegentligheter eller pa fel. Rimlig sdkerhet dr en hog grad av
sdkerhet, men &r ingen garanti for att en revision som utfors enligt ISA och god revisionssed i Sverige alltid
kommer att upptécka en vasentlig felaktighet om en sadan finns. Felaktigheter kan uppsta pa grund av
oegentligheter eller fel och anses vara vdsentliga om de enskilt eller tillsammans rimligen kan forvéantas
paverka de ekonomiska beslut som anvandare fattar med grund i arsredovisningen.

Som del av en revision enligt ISA anvander jag professionellt omddme och har en professionellt skeptisk
installning under hela revisionen. Dessutom:

e identifierar och beddmer jag riskerna for vasentliga felaktigheter i arsredovisningen, vare sig dessa
beror pa oegentligheter eller pa fel, utformar och utfor granskningsatgarder bland annat utifran dessa
risker och inhdmtar revisionsbevis som ar tillrdckliga och andamalsenliga for att utgora en grund for
mina uttalanden. Risken for att inte upptédcka en vasentlig felaktighet till foljd av oegentligheter ar
hégre an for en vasentlig felaktighet som beror pa fel, eftersom oegentligheter kan innefatta agerande
i maskopi, forfalskning, avsiktliga uteldmnanden, felaktig information eller asidosattande av intern
kontroll.

e skaffar jag mig en forstaelse av den del av foreningens interna kontroll som har betydelse fér min
revision for att utforma granskningsatgarder som ar [ampliga med hansyn till omstandigheterna, men
inte for att uttala mig om effektiviteten i den interna kontrollen.

e utvarderar jag lampligheten i de redovisningsprinciper som anvands och rimligheten i styrelsens
uppskattningar i redovisningen och tillhérande upplysningar.

e drarjag en slutsats om lampligheten i att styrelsen anvander antagandet om fortsatt drift vid
upprattandet av arsredovisningen. Jag drar ocksa en slutsats, med grund i de inhdmtade
revisionsbevisen, om huruvida det finns nadgon vasentlig osdkerhetsfaktor som avser sadana handelser
eller forhallanden som kan leda till betydande tvivel om féreningens férmaga att fortsétta
verksamheten. Om jag drar slutsatsen att det finns en vasentlig osakerhetsfaktor, maste jag i
revisionsberattelsen fasta uppmarksamheten pa upplysningarna i arsredovisningen om den vasentliga
osakerhetsfaktorn eller, om sddana upplysningar &r otillrackliga, modifiera uttalandet om
arsredovisningen. Mina slutsatser baseras pa de revisionsbevis som inhdmtas fram till datumet for
revisionsberattelsen. Dock kan framtida hdndelser eller forhallanden gora att en férening inte langre
kan fortsatta verksamheten.

e utvdrderar jag den dvergripande presentationen, strukturen och innehallet i arsredovisningen,
daribland upplysningarna, och om arsredovisningen aterger de underliggande transaktionerna och
handelserna pa ett satt som ger en réttvisande bild.

lag maste informera styrelsen om bland annat revisionens planerade omfattning och inriktning samt
tidpunkten for den. Jag maste ocksd informera om betydelsefulla iakttagelser under revisionen, daribland de
betydande brister i den interna kontrollen som jag identifierat.

Den fértroendevalda revisorns ansvar

Jag har att utféra en revision enligt revisionslagen och ddrmed enligt god revisionssed i Sverige. Mitt mal ar att
uppna en rimlig grad av sdkerhet om huruvida arsredovisningen har upprattats i enlighet med
arsredovisningslagen och om arsredovisningen ger en rattvisande bild av férbundets resultat och stéllning.
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Rapport om andra krav enligt lagar och andra forfattningar

Uttalande

Utdver var revision av arsredovisningen har vi dven utfort en revision av styrelsens och forbundsdirektdrens
forvaltning for Prostatacancerférbundet for rdkenskapsaret

2018-01-01 - 2018-12-31.

Vi tillstyrker att forbundsstamman beviljar styrelsens ledaméter och forbundsdirektér ansvarsfrinet for
rakenskapsaret.

Grund fér uttalande

Vi har utfért revisionen enligt god revisionssed i Sverige. Vart ansvar enligt denna beskrivs ndrmare i avsnittet
Revisorns ansvar. Vi dr oberoende i forhallande till Prostatacancerforbundet enligt god revisorssed i Sverige. Jag
som ar auktoriserad revisor har i dvrigt fullgjort mitt yrkesetiska ansvar enligt dessa krav.

Vi anser att de revisionsbevis vi har inhdmtat ar tillrackliga och andamalsenliga som grund for vart uttalande.

Styrelsens och férbundsdirektérens ansvar
Det ar styrelsen och férbundsdirektdren som har ansvaret for férvaltningen.

Revisorns ansvar

Vart mal betraffande revisionen av férvaltningen, och darmed vart uttalande om ansvarsfrihet, ar att inhamta
revisionsbevis for att med en rimlig grad av sékerhet kunna bedéma om nagon styrelseledamot eller
forbundsdirektéren i nagot vasentligt avseende foretagit nagon atgard eller gjort sig skyldig till nagon
forsummelse som kan féranleda ersattningsskyldighet mot foreningen.

Rimlig sakerhet dr en hog grad av sékerhet, men ingen garanti for att en revision som utfors enligt god
revisionssed i Sverige alltid kommer att upptécka atgarder eller forsummelser som kan féranleda
ersattningsskyldighet mot féreningen.

Som en del av en revision enligt god revisionssed i Sverige anvander den auktoriserade revisorn professionellt
omddme och har en professionellt skeptisk instéllning under hela revisionen. Granskningen av férvaltningen
grundar sig framst pa revisionen av rakenskaperna. Vilka tillkommande granskningsatgarder som utférs baseras
pa den auktoriserade revisorns professionella bedémning och 6vriga valda revisorers bedomning med
utgangspunkt i risk och vasentlighet. Det innebér att vi fokuserar granskningen pa sadana atgarder, omraden
och forhallanden som ar vasentliga fér verksamheten och dér avsteg och dvertradelser skulle ha sérskild
betydelse for foreningens situation. Vi gar igenom och provar fattade beslut, beslutsunderlag, vidtagna
atgarder och andra forhallanden som ar relevanta fér vart uttalande om ansvarsfrihet.

Stockholm den 12 februari 2019

\QQ/Q | Gwl w

Erik Emilsson K Jan Hol
Auktoriserad revisor Fortroendevald revisor
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Underlag for ans6kan om statsbidrag fran Socialstyrelsen

Prostatacancerforbundet redovisar foljande aktiviteter inom berérda omraden.

1. Hilso- och sjukvard

Hilso- och sjukvird ar Prostatacancerforbundets och patientforeningarnas primara
verksamhetsomraden. Bade Prostatacancerforbundet och foreningarna har dterkommande, 16pande
och frekventa kontakter med hélso- och sjukvirden pa alla nivaer. Centralt som referensorgan till
Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och Landsting, forskningsinstitutioner, lakemedelsforetag samt
regionala och lokala sjukhus och andra vardgivare.

2. Socialtjanst

Prostatacancer far normalt inte sadana konsekvenser att det kraver insatser fran socialtjansten. Men
Prostatacancerforbundet deltar aktivt i arbetet pa att forbattra och forstirka socialtjansten genom vart
medlemskap i Funktionsratt Sverige. Det galler framfor allt att delta i utformningen av de remissvar
Funktionsratt Sverige lamnar pa det socialpolitiska faltet.

3. Skola

Prostatacancerforbundet berors framfor allt av den postgymnasiala utbildningen. Vi samarbetar med

Svensk Urologisk Forening (SUF) for att sakra och starka urologins roll i sjukvarden. Foretradare for

patientféreningar medverkar med information i skolorna. Vi erbjuder dven larare/skolor i hela landet
att bestalla var broschyr ”Nastan alla man” kostnadsfritt via utbudet.se.

4. Arbetsmarknad

Prostatacancerforbundet paverkar har utvecklingen genom medlemskapet i Funktionsratt Sverige.
Prostatacancerforbundet och patientféreningarna ger ocksa rad, stdd och samtal som innebir att
drabbade patienter fortare an eljest kan komma tillbaka i arbetslivet efter det att behandling
genomforts. Vi stodjer Funktionsratt Sverige i opinionsarbetet att skarpta krav pa sjukskrivna kan
drabba till exempel cancersjuka.

5. Ekonomi

Nir det giller de ekonomiska forutsattningarna for patientforeningarnas verksamhet arbetar
Prostatacancerforbundet framst for att paverka politiker och samhillsorgan pa alla nivaer. Manga av
véra patientforeningar har aterkommande kontakter med region-/landstingsforetradare nar det galler
sjukvardens resurser, ny teknisk utrustning, nya likemedel med mera liksom det ekonomiska stodet
till foreningarnas verksamhet. Det galler ocksa de ekonomiska konsekvenserna av att leva med
prostatacancer. Lakemedel ar en dryg kostnad f6r manga av vara medlemmar och vi verkar pa olika
satt for att till exempel lakemedel mot erektil dysfunktion ska inordnas i systemet for
hogkostnadsskydd av lakemedel. Prostatacancerforbundet ser det som en oerhdrt angelagen uppgift att
sla vakt om dagens system och verka for att nya likemedel for prostatacancerdrabbade omfattas av
hogkostnadsskyddet samt att patienter behandlas lika oavsett bostadsort.

6. Boende
Prostatacancerforbundet hanvisar till det gemensamma arbetet i Funktionsratt Sverige for att paverka
de sociala fragor som medlemmar i forbunden anser mest angelagna.

7. Kultur
En del av Prostatacancerférbundets arbete handlar om att samla in medel f6r forskning och
kompetensutveckling. Det sker sarskilt under september méanad som ar den internationella
prostatacancermanaden samt under november och december. D4 har véra patientforeningar en rad
aktiviteter dar kultur ar ett barande inslag, till exempel galor dar deltagarna bjuds pa underhéllning
och kulturinslag. Flera féreningar arrangerar museibesok, kulturresor med mera som en del i sin
verksambhet.
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Prostatacancerforbundet ger ut en tidning — Prostatanytt med 4 nummer per dr — som vi ocksa vill
innefatta inom kulturomradet. Ambitionen hos den redaktionella ledningen ar att formedla bade
kunskap om prostatacancer i dess olika former och artiklar med mer allmant innehall. Sjalvfallet vill
Prostatanytt ocksa sprida aktuell kunskap om nya likemedel och metoder f6r cancerbekimpningen.
Prostatanytt sainds numera ocksa till alla urologer i landet och delas ut av foreningarna till de flesta
urologmottagningarna.

8. Utbildning

Prostatacancerforbundets viktigaste krav ar att urologin far vara en fortsatt sjalvstandig specialitet och
utbildningslinje samt att urologin inte inordnas i kirurgin. Urologi ar vasentligt mer an enbart
kirurgiska ingrepp. Och prostatacancer kraver tillgang till flera kompetenser; onkologi, medicin,
patologi med mera. Prostatacancerforbundet stodjer genom stipendier sjukskoterskor som vill
forstarka sin kompetens inom omradena urologi och onkologi.

Patientforeningarna har en omfattande stodverksamhet for patienter och narstaende i form av
samtalsgrupper och medlemsmoten med inbjudna foreldsare. Att utveckla forekomsten av
narstaendegrupper ar en viktig uppgift for oss.

9. Kommunikationer

Kommunikationer ar en viktig fraga for oss — vilket kan innefatta bade boende och fysiska
kommunikationer inte minst tillgang till toaletter i den samhilleliga miljon och pa allmanna
kommunikationsfordon. Avsaknad/brist pa toaletter har en vasentlig betydelse for
prostatacancerdrabbades mojligheter att rora sig i samhallet. Vi hanvisar aven har till det
gemensamma arbetet i Funktionsratt Sverige dar vi tillsammans arbetar for att avhjalpa bristen pa
toaletter i det offentliga rummet.
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