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VERKSAMHETSBERATTELSE 2017

1. INLEDNING

Prostatacancerforbundet bildades 1999 under namnet ROP, Riksorganisationen for prostatacancer.
2006 fick forbundet sitt nuvarande namn. Prostatacancerforbundet &r en ideell riksorganisation och
samarbetsorgan for landets 26 regionala och lokala patientféreningar. Forbundet ar obundet i
partipolitiska och religidsa fragor. Forbundets vision ar:

Tillsammans kan vi besegra prostatacancern!

2. OVERGRIPANDE MAL

| férbundets stadgar finns tolv mal. Dessa sammanfattas har i fyra 6vergripande mal:

e Stddja 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

Ett framgangsrikt ar for kad kunskap om prostatacancer!

2017 &r aret da vi kan se att forbundet och vara 26 patientforeningars arbete for att sprida kunskap om
prostatacancer och nodvandigheten att ta PSA-prov har fatt ett genombrott.

Vi lét precis som forra aret genomfora en intervjuundersokning av 500 representativt slumpmassigt
utvalda som fick svara pa fem fragor. Skillnaden i utfall mellan dessa tva ar ar remarkabel. P& fragan;
"Vilken av féljande fyra cancerdiagnoser ar vanligast i Sverige?” svarade i ar 50% prostatacancer
jamfort med 17% foregaende ar. Kunskapen var i ar hogst bland méannen (61% jamfort med kvinnor
37%). Tidigare ar har kvinnorna haft hogre kunskap.

Pa fragan; ”Vet du om att alla man 45 eller dldre borde ta PSA-prov for att upptacka ifall de drabbats
av prostatacancer?” svarade i ar 71% ja till skillnad fran foregaende &r da 16% svarade ja. Aven pa
denna fraga hade mannen hogre kunskap i ar (79%) an kvinnorna.

Prostatacancer &r fortfarande den vanligaste cancerdiagnosen med narmare 100 000 diagnostiserade
man. Tillganglig statistik fran forra aret visar dock att kderna mellan diagnos och behandling ar langst
for alla diagnoser aven om de &r nagot kortare an tidigare. 151 dagar i medianvarde far en
prostatacancerpatient vanta pa behandling, vilket ar fyra ganger langre an genomsnittet for andra
cancerformer. Det hander dock mycket inom omradet, bade inom diagnosformer, mediciner och
organisation inom varden.

Avrets anslag till forskning och utveckling ar &terigen stérre &n nagot tidigare &r. Férutom anslag till
ren forskning har vi i ar anslagit ytterligare en miljon kronor till utvecklingen av "Patientoversikt
prostatacancer” som ar ett journalsystem/tidslinje for att lattare kunna folja patientens hélsa och
medicinering, bade for patientens/lakarens uppfdljning och framtida forskning.

Mustaschkampen som enligt férbundsstammans beslut ar en arligen aterkommande kampanj fortsatte
sin framgangsrika utveckling forra aret och samlade bade in mer pengar och gav oss och
prostatacancerfragan stor publicitet vilket syns i undersokningen ovan.

Medlemsantalet har 6kat under aret och per arsskiftet var vi 10 971 medlemmar vilket &r en 6kning
med 678 medlemmar eller 6,6 procent.

Socialstyrelsens utredning om allman screening ar forstas en fraga som har engagerat oss mycket

under aret. Tyvarr kom Socialstyrelsen i februari 2018 fram till att inte rekommendera allmén
screening. Nu ar fragan ute pa remiss fram till nionde maj 2018.

Stockholm 2018-03-05

Kjell Brissman Leif Sundgvist Goran Hellberg
ordfdrande vice ordférande generalsekreterare
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4. STOD TILL PATIENTFORENINGARNA

Antalet medlemmar 6kar
Forbundsstyrelsen har angett malet att féreningarnas medlemsantal ska 6ka till 12 000 ar 2020.
Utvecklingen hittills ar positiv. Medlemsokningen under ar 2017 var 6,6 %.

Antal medlemmar 2013 2014 2015 2016 2017
per 31/12 8228 9 354 9811 10 293 10971
Kunskapspaket

Forbundet fortsatter att tillhandahalla kunskapspaket som foreningarna kan bestélla i forbundets
webbshop. Under aret har forbundet uppdaterat den medicinska ordlistan Vad sa lakaren? De flesta av
foreningarna delar kontinuerligt ut kunskapspaket till sjukhus och urologimottagningar i respektive
lan. Syftet med kunskapspaketet ar att nydiagnostiserade patienter ska fa battre information om
prostatacancer fran klinikerna. | kunskapspaketet ingar:

Valkomstbrev

Foreningsfolder med information och kontaktuppgifter som anpassas till varje patientforening.
Medicinsk ordlista Vad sa léakaren?

Broschyren Nastan alla man.

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

Kompetensutveckling

Utbildning for nya styrelseledamoter

Den 20-21 september anordnade forbundet en tvadagarsutbildning for foreningarnas nya
styrelseledamdter pa Wardshuset Lasse Majas konferensanlaggning i Barkarby, Stockholm. Syftet
med utbildningen var att ge de nya ledaméterna en béttre inblick i forbundets verksamhet,
foreningssystemet, medlemsregistret, foreningsarbete, Mustaschkampen, férbundets webbplats,
webbshop, stodverksamhet, Prostatanytt, sjukdomen och sjukvardens organisation.

Deltagare i Prostatacancerférbundets utbildning for patientféreningarnas styrelseledaméter i september 2017.

Lyftet IV

Under aret har férbundet fortsatt rusta patientforeningarnas medlemmar med kunskap om sjukdomen,
vardstruktur och vardresultat for att de ska kunna fora en dialog med vardens foretradare. Lyftet IV har
under 2017 genomforts i fem av landets sex sjukvardsregioner. Uthildningen bestod av tva kursdagar
med mellanliggande hemarbete i Uppsala, Vimmerby, Umed, Helsingborg och Géteborg. Sammanlagt
deltog cirka 90 deltagare i kursen som hélls av Stig Hanno, Calle Waller och Bernt Aslund.
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Utbildning cancerrehabilitering

I november anordnade Prostatacancerférbundet, RCC Vést och RCC Syd en utbildningsdag i
Goteborg for foreningarnas styrelseledamoter och andra aktiva inom véra patientforeningar. Aven
patientforeningarna Gynsam, ILCO, Mag-tarm, Bécken, Nétverket mot gynekologisk cancer,
Njurcancer, Cancerkompisar och Ung cancer var inbjudna. Utbildningens tema var Rehabilitering for
cancer i backenregionen”. Under utbildningen fick deltagarna information om det nationella
vardprogrammet for cancerrehabilitering, inrattandet av vardstruktur for att mota
cancerrehabiliteringsbehov samt kunskaper om konkreta rehabiliteringsinsatser for patienter med
cancer i backenregionen. Deltagarna hade goda mojligheter till erfarenhetsutbyte och fick, tack vare de
manga intressanta forelasningarna, en bra inblick i hur morgondagens rehabilitering kommer att se ut.

§ " :?Z'_ i o ‘-?-—
Annika Sjovall, 6verlakare och docent vid Karolinska Universitetssjukhuset, Sofie Grinneback, utvecklingsledare
RCC Vast och Patrik Géransson, psykolog héll féredrag under utbildningsdagen. Foto: Anders Hansson.

Radgivning

Forbundet har svarat for hjalp och radgivning till foreningarna om bland annat hur man skriver eller
&ndrar stadgar, foreningsratt, medlemsregisterhantering, hur man l&gger in logotyper och arbetar med
webbplatser. Féreningarna har dven fatt stod vad galler mediekontakter och paverkansarbete.

Nyhetsbrev

Forbundet har under aret skickat ut ett antal nyhetsbrev till patientféreningarna. Nyhetsbreven
innehéller bland annat information till foreningarna om gemensamma aktiviteter, nya produkter som
finns att bestalla i webbshopen, kampanjer och vad som ar pa gang inom forbundet. Ut6ver de
ordinarie nyhetsbreven har det dven gatt ut ett antal nyhetsbrev om Mustaschkampen.

v . it
PROSTATACANCER JSTAS
MUSTASCH MUSTASCH
KAMPEN EANEEN
2017 2017

Tack fir ett fantastiskt ar!

Antal mediemmar 2017

FlEe _ E Y, imy
S0 L

Ett urval av de nyhetsbrev som skickats ut till patientféreningarna under 2017.

Regionmadten

Under &ret genomforde de sex regionerna (Mitt, Stockholm/Gotland, Ostra, Vistra, Sodra och Norra)
ett antal maten dar man gick igenom information fran forbundet, diskuterade medlemsrekrytering, vad
foreningarna vill ha ut av foérbundet samt erfarenhetsutbyte mellan féreningarna.
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Lotterier

Genom Datumlotteriet, Prostatacancerférbundet och Brostcancerférbundets egna lotteri, kan
foreningarna sélja lotter och erhalla forsaljningsprovision. Flera foreningar har gjort det vid olika
moten och evenemang. Forbundet har dven ett avtal med Folkspel dar féreningarna har salt
Bingolotter och Sverigelotter.

Foreningarnas webbplatser

Under aret har ytterligare en patientférening anslutit sig till den webbplatsmodell som férbundet tog
fram 2014. Det & nu sammanlagt 18 av 26 foreningar som dr anslutna. | januari lanserades en ny
version av webbplatsmodellen, med en del férandringar som diskuterats under foregaende ar. Den nya
modellen ar responsiv och anpassar sig darmed baserat pa enheten den visas, till exempel smartphones
och lasplattor. Féljande foreningar ar nu anslutna till hemsidan:

CaPriN, Halland
Gotlands Prostatafrening
Jamtgubben, Jamtlands 1an
Né&ckrosbréderna, Sérmland
PCF Tjust, Vastervik
ProClub Mére, Kalmar
ProLiv Dalarna
ProLiv Jénkdping
ProLiv Vést, Vastra Gotalands lan
. ProLivskvalitet Helsingborg
. Prostatacancerféreningen i Uppsala lan
. Prostatacancerforeningen Norrsken i Norrbotten
. Prostatacancerféreningen Syd Malmé/Lund
. Prostatacancerféreningen Viktor, Blekinge
. Prostatacancerféreningen Varmland
. Prostataféreningen Gavleborg
. ProVitae Kristianstad
. T-Pro, Orebro
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Tva av patientféreningarna som &r anslutna till forbundets webbplatsmodell, Prostatacancerforeningen Viktor i
Blekinge och Prostatacancerféreningen Norrsken i Norrbotten.
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Webbshop

Under aret vidareutvecklades forbundets webbshop vad géller nya
produkter. | webbshopen finns bland annat informationsmaterial om
prostatacancer, Mustasch- och Bla bandet-pins, reflexer,
I6smustascher, reflexer, t-shirtar, kepsar och méssor. Via
webbshopen &r det enkelt for patientféreningarna att bestélla material
som behovs till kampanjer och méten. Under hosten tog forbundet
enligt 6nskemal fran flera av patientféreningarna fram en storre
variant av BIa bandet-pins. Pinsen finns nu i tre olika storlekar:

Liten — 15 mm lang, Mellan — 18 mm lang och Stor — 27 mm lang.

5. STOD TILL DRABBADE OCH NARSTAENDE

Radgivning per telefon och e-post

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

Radgivning via webbplats

Pa forbundets webbplats finns information till patienter, narstaende samt till andra som vill veta mer
om sjukdomen. P& webbplatsen finns alla forbundets broschyrer med information om prostatacancer
att I&sa 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 ér det enkelt att hitta kontaktuppgifter via webbplatsen.

PROSTATACANCER R
ORBUNDET OEB ! ot ot

PROSTATACANCER ®re

SJUKDOMEN PROSTATACANCER SJUKDOMEN PROSTATACANCER

# OMOSS VERMSAMHET PROSTATACANCER FORSKNING STIPENDIER S$TODOSS PRESS  SHOP  WONTAKT M OMOSS VERKSAMHET PROSTATACANCER FORIKNING  STIPENDIER  3TOD O3S PRESS  SHOP  KONWTAKT

Sjukdomen prostatacancer Lasvart

Oroar du dig over prostatscancer? Eiler har du eller nagon | " Har finner du broschyrer, backer, artiklar om forskning,

din narhet precis fatt besked om sjukdomen? Har finner du L rapporter och andra publikationer > Lasat

samiad S0 ror p béde far dig som 5104 och rhdgming [P e——.
&r patient, patientidrefradare eller bara vill veta mer. » Ancr ber - Anea sl

BROSCHYRER FRAK PROSTATACARCERFORBUNRDET
A Terbunciety Becuetytor ghi Al Exeeiann | vie #
PATIENTFORENINGAR )
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Pa forbundets hemsida finns information till patienter som drabbats av prostatacancer och deras narstaende.
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Utveckling av en prostatacancerportal

Under 2016 paborjade Prostatacancerforbundet i samarbete med RCC Stockholm Gotland ett arbete
med malet att skapa en nationell, digital interaktiv webbportal. Syftet med Prostatacancerportalen ar i
forsta hand att vara ett stod for man med prostatacancer och deras narstaende, 6ka deras kunskaper for
delaktighet i vard, rehabilitering och egenvard for optimalt valbefinnande. Vid arsskiftet 2016-2017
engagerades, med finansiering fran RCC, en konsultfirma med uppdraget att ta fram ett forslag pa
projektplan for det fortsatta arbetet. Under 2017 har en genomférandeplan tagits fram. Denna plan har
presenterats for olika intressenter inom varden och ligger nu hos Socialdepartementet for eventuellt
beslut om finansiering och implementering.
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6. PAVERKANSARBETE FOR BATTRE VARD

Prostatacancerforbundet har foljt och paverkat arbetet vid myndigheter och organisationer som pa
nationell niva ansvarar for prostatacancervarden. Det galler Socialdepartementet, Socialstyrelsen,
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), RCC i Samverkan, Tandvards- och
Lakemedelsformansverket (TLV), Myndigheten for Vardanalys, Nationella Biobanksradet med flera.
Utvecklingen inom varden har bevakats och paverkats genom medverkan i arbetsgrupper, yttranden,
utskick av pressmeddelanden, medverkan i media samt ett antal debattartiklar. Calle Waller har ocksa
for forbundets rakning medverkat i Regeringens radslag om framtidens cancervard.

Det ar framfor allt tre omraden som lyfts fram under aret: betydelsen av tidig upptéckt, vantetiderna
och lakemedelstillgangen. Begreppet PCC, Prostatacancercentrum, har myntats, sarskilt genom en
uppmarksammad artikel i Lakartidningen. PCC ar en vision av en sammanhallen prostatacancervard
pa integrerade enheter med multidisciplinar bemanning, modernaste tekniken, kvalitetssakring och
forskningskapacitet. Arbete med denna inriktning har inletts i Vastra Gotaland och region Skane.

Screening

Socialstyrelsen inledde vid arsskiftet sin nya éversyn av forutséttningar for screening av
prostatacancer. Forbundet har foljt arbetet pa nara hall och i Socialstyrelsens expertgrupp
representerats av Calle Waller. Fragan har ocksa lyfts vid olika konferenser och i debattartiklar. Under
en forsta etapp analyserades forutsattningar i en tio-stegsprocess. Slutsatsen blev vid halvarsskiftet att
arbetet skulle fullféljas med ytterligare utvéardering i fem steg. | februari gick Socialstyrelsen ut med
beslutet att inte rekommendera screening av prostatacancer. Socialstyrelsens rekommendation &r ute
pa oppen remiss till och med den 9 maj. En slutlig version beslutas under hosten 2018.

Forbundet stddjer den Nationella cancerstrategin och RCC-verksamheten

Planering och utvérdering av prostatacancervarden sker av RCC inom varje sjukvardsregion och
samordnas genom RCC i samverkan vid SKL. | detta arbete ska representanter fran férbundet och
foreningarna ha insyn och inflytande, nagot som blir allt viktigare eftersom ansvaret for
kunskapsstyrningen av varden forskjuts till sjukvardsregionerna. Férbundet stodjer detta arbete och
verkar for ett utvecklat samarbete mellan féreningarna inom respektive sjukvardsregion. For att
underlatta detta har Stig Hanno lett en grupp med representanter fran varje region.

Den nationella vardprogramgruppen, NVP

Det Nationella VVardprogrammet infordes 2014 och uppdateras fortlopande. Gruppen leds av Ove
Andrén, verksamhetschef vid Universitetssjukhuset Orebro och bestar av de processansvariga ldkarna
fran varje region samt representanter for bland annat kontaktsjukskoterskor och patologi. Forbundet
har representerats av Bernt Aslund och Calle Waller. Gruppens arbete har under &ret framst drivits via
ett fysiskt mote, mailkontakter och telefonméten. | dagsléget férbereds en revidering som ska
remissbehandlas under varen 2018.

Nationella prostatacancerregistret, NPCR

Det Nationella prostatacancerregistret forvaltas av RCC Uppsala/Orebro och leds av professor Par
Stattin och Gverlakare Ingela Lissbrant. Styrgruppen bestar bland annat av cirka 25 urologer,
onkologer, patologer, radiologer och kontaktsjukskéterskor. Forbundet har representerats av Stig
Hanno och Calle Waller. Utover underhandskontakter via e-post har registergruppen haft ett tvadagars
och ett endagsmote under aret. 2016 ars siffror har publicerats digitalt pa hemsidan NPCR.se,
interaktivt i Ratten samt som regionala rapporter.
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Patientoversikt Prostatacancer

Arbetet med det nya journalstddet, Patientdversikt Prostatacancer har tagit fart och allt fler kliniker
ansluter sig. Vid arsskiftet ar cirka 4 000 patienter registrerade. Férbundet stodjer detta arbete aktivt
dels genom att for andra aret i rad tillskjuta projektmedel, dels genom aktiva arbetsinsatser. Till
exempel har samtliga klinikchefer tillstallts en skrivelse med uppmaning att ansluta sig samt
medverkan till att strategiska moten kommit till stand med relevanta personer och myndigheter, ett
direkt verksamhetsstod till registret.

Standardiserat Vardfoérlopp, SVF

Regeringens fyradriga satsning pa att korta vantetiderna i cancervarden inleddes for bland annat
prostatacancer hosten 2014. Det sarskilda statliga stodet till landstingen har nu utgatt under tre av den
fyradriga projekttiden. SKL:s uppfcljningssystem, databasen Signe, har fortfarande inte kunnat
leverera tillforlitliga utfallsmatt. Enligt NPCR for 2016 har enstaka regioner lyckats minska
vantetiderna nagot medan andra till och med 6kat. En enskild klinik, Uddevalla, avviker markant i
positiv riktning efter ett systematiskt arbete.

Prostatacanceromradet ar sarskilt komplicerat dels pa grund av att vantetiderna fran borjan var
vasentligt langre an for ndgon annan cancerform, dels och framfor allt till foljd av att
inklusionskriterierna dndrades fran arsskiftet 2016/2017, vilket framgar bland annat i férbundets
checklista for SVF 2017. Férandringen innebar att samtliga med missténkt prostatacancer ska
omfattas. Det forsta aret bevakades vantetiderna till behandling endast for dem med hogriskcancer.

Lakemedelsfragor

I 2016 ars verksamhetsberattelse konstaterades att det varit ett mellanar da inga nya lakemedel
lanserades. Detta géller &ven 2017. Intresset for lakemedel mot prostatacancer &r dock hetare &n
nagonsin. Runt om i varlden pagar cirka 2 500 kliniska provningar nar det géller behandling av
prostatacancer med lakemedel, i Sverige ett 70-tal. De internationella lakemedelsjattarna visar stort
intresse for samarbete/uppkdp av mindre utvecklingsforetag. Ett sddant exempel &r foretaget DexTech
Medical, baserat i Uppsala, som har utvecklat lakemedelskandidaten OsteoDex mot
kastrationsresistent prostatacancer.

Vi har tidigare kunnat konstatera att varden i vart land inte &r jamlik nar det galler anvandningen av
antiandrogenerna Zytiga (abirateron) och Xtandi (enzalutamid). | en studie av Lissbrant och andra
bekraftades detta. Endast en tredjedel av m&nnen med prostatacancer, som skulle kunna ha behov av
dessa lakemedel, fick ett recept under aren 2015-2016. Dessutom var det stora skillnader i
anvandningen beroende pa alder och var man bor. Det &r viktigt att vi alla jobbar for att férandra detta.
Ett mal med utbildningen Lyftet IV, som genomférdes under 2017, var att skapa kunskap och
forutsattningar for ett aktivt paverkansarbete i landstingen/regionerna.

Saval Zytiga som Xtandi har idag en begransad indikation och far endast anvandas vid metastaserad
prostatacancer. Under 2017 presenterades forskningsresultat som visar stora fordelar for patienterna
om lakemedlen sétts in tidigare i sjukdomsférloppet. For att detta skall kunna ske maste foretagen
ansGka om utokad indikation hos TLV (Tandvards och Lakemedelsférmansverket). Detta kommer
sakerligen att ske. Intressant blir da att se vilka prissankningar foretagen ar beredda att géra da antalet
behandlade patienter kommer att 6ka mycket.

Inom omradet potenslakemedel har det gladjande skett att patentet pa Cialis (tadalafil) gick ut i
november 2017. Drygt tio generikaforetag star i begrepp att lansera egna tadalafilpreparat. Detta
kommer att innebdra kraftigt sdnkta priser. Dessutom kommer Levitra (vardenafil) att tappa sitt patent
under varen 2018.

Vart samarbete med foretradare for lakemedelsindustrin ar gott. Det goda samarbetet med
myndigheterna har utvecklats under 2017. Forbundet representeras nu i Lakemedelsverkets Patient-
och Konsumentrad. Forbundet har dven direkt insyn i den statliga ”Utredningen om finansiering,
subvention och prissattning av lakemedel” som skall presentera sina férslag hdsten 2018.
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Yttranden och remisser

Prostatacancerforbundet har under aret tillsammans med Stockholmsforeningarna lamnat ett remissvar
till Stockholms Léns Landsting angaende ny organisation for prostatacancervarden. Forbundet har
genom Kjell Brissman och Bernt Aslund &ven lamnat ett remissvar angaende utredningen: "Enhetliga
priser pa lakemedel”.

Framtagande och spridande av broschyrer

Forbundets broschyrer ar viktiga i manga avseenden, framforallt ar de ett utmarkt hjalpmedel for att na
ut med information och bidra till att 6ka kunskapen om prostatacancer. Under aret har tva av
broschyrerna uppdaterats for att tillhandahalla sa aktuell information som mojligt; Lakemedel vid
prostatacancer och Vad sa lékaren? Liten medicinsk ordlista. Den sistndmnda har &ven omarbetats
grafiskt for att fa samma utseende som 6vriga broschyrer. Med en enhetlig och tydlig design ar det
enkelt att se att broschyrerna hor ihop och att Prostatacancerforbundet star som avsandare. Hosten
2017 tog forbundet dven fram broschyren Almost every man, en engelsk version av Nastan alla méan.
Syftet var att nd ut med information om prostatacancer och forbundets verksamhet till en bredare
malgrupp. Alla sex broschyrerna finns i tryckt format och som PDF pa férbundets webbplats.

'y

Nistan alla midn @% Ecmg ;?t+PSA! B \I;dap!zsel:;l:c?rge?I > o 4

A Posmier "

Val av vard Vad sa likaren? w
~i Swerige och annat land w - Liten medicinsk ordlista AImOSt every man w

Broschyrerna har fatt ett mer enhetligt utseende dar Prostatacancerférbundet star som tydlig avsandare.
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7. OPINIONSBILDNING FOR ATT OKA KUNSKAPEN OM SJUKDOMEN
Prostatacancerforbundet driver opinionsbildning for battre prostatacancervard, sprider information och
skapar uppmarksamhet samt verkar for 6kad kunskap om sjukdomen.

Kunskapsspridning

Forbundet forser kontinuerligt medlemmarna med information. Férbundet har en ambition att na sa
manga som mojligt av de nara 100 000 drabbade méannen som lever i Sverige, deras familjer och andra
narstaende. Dessutom ar ambitionen att na allménheten, genom bland annat Mustaschkampen och
aktiviteter i Almedalen som anordnades under aret. Forbundet arbetar kontinuerligt for att na ut till en
bredare malgrupp. Under hosten startade vi darfor ett samarbete med foretaget Utbudet.se. Via denna
webbplats kan alla som arbetar inom skolvérlden helt gratis bestélla foretags, organisationers och
myndigheters informationsmaterial. Via Utbudet.se kan vi under organiserade former na ut med
information om prostatacancer och var verksamhet till fler barn, ungdomar och vuxenstuderande.

Prostatanytt

Forbundets tidning Prostatanytt har givits ut med fyra nummer under ledning av chefredaktdr Torsten
Sundberg. Tidningen gar ut till alla som ar medlemmar i nagon av forbundets patientforeningar samt
till urologimottagningar och andra intressenter. | takt med att medlemmarna i patientféreningarna
blivit fler har ocksa Prostatanytts upplaga okat fran 6 900 exemplar ar 2012 till 11 000 ar 2017.

De nummer av tidningen Prostatanytt som kommit ut under 2017.

Forbundets webbplats

Under 2017 har forbundets webbplats kompletterats och forbattrats ut flera avseenden. Nagra av
fokusomradena har varit att fornya bildmanéret och fa mer aktivitet pa sidan. Att anvanda bilder av bra
kvalitet med ett tydligt budskap bidrar till att skapa intresse och engagemang. For att fa en aktivare
sida har vi kontinuerligt borjat skriva fler egna nyheter och publicera fler nyheter fran andra medier
via RSS-flodet pa startsidan. Under hosten inleddes aven ett projekt for att fornya sidans design och
gora webbplatsen responsiv. Detta kommer att bli Klart i februari 2018.

Sociala medier

Sociala medier ar viktiga kanaler for att na ut med information om forbundets verksamhet till
allmanheten och skapa opinion. Under aret har forbundet varit verksamt pa Facebook och
Instagram. Inlaggen pa Facebook har handlat om allt ifran information om prostatacancer till
konkreta uppmaningar om att sk&nka pengar till Fonden mot prostatacancer. Férbundet har aven
publicerat lankar till artiklar, radioinslag, tv-klipp, aktiviteter, insamlingar med mera. Under 2017
har forbundets Facebooksida okat sina féljare till 20 780 stycken. Forbundets arliga kampanj,
Mustaschkampen, har dven en egen Facebooksida med 1 907 féljare. Sidan administreras av
forbundet, men aktiva i patientféreningarna har ocksa haft mojlighet att publicera inlagg om
aktiviteter som har agt rum i deras lan. Mustaschkampen har aven ett Instagram-konto, som ar
mycket bra och lattillgangligt satt att na ut med bildmaterial som beskriver kampanjens bredd och
olika aktiviteter. Det dr dven l&tt for allmanheten att tagga sina inldgg kopplade till kampanjen.
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Medieaktiviteter

Under aret har forbundet skrivit och skickat ut pressmeddelanden samt skrivit debattinlagg i
dagstidningar och fackpress. En del av pressmeddelandena anpassades for de olika foreningarna
och utsandes till lokal press. Aktiviteterna resulterade i ett antal artiklar och radioprogram.
Forbundet abonnerar pa en presstjanst dar vi enkelt kan na ut till aktuella medier.

Almedalsveckan

Prostatacancerforbundet deltog for sjatte aret i rad under Almedalsveckan pa Gotland. Forbundet
arrangerade ett seminarium; Prostatacancer — dags for allman screening. Prostatacancerférbundets
ordférande Kjell Brissman inledde med att redovisa forbundets installning i screeningfragan. Darefter
ett samtal om STHLM3 mellan moderatorn Kent Lewén (Prostatacancerféreningen Viktor) och urolog
Tobias Nordstrom. Andra inslag pa seminariet var att Johanna Kain fran Socialstyrelsen redovisade
aktuellt fran screeningutredningen och Anders Mattiasson fran Blekinge redogjorde for sin vardag som
patient med ett PSA-varde uppat 2 500. Seminariet var fullsatt och mycket uppskattat.

Forbundet hade dven ett talt med informationsbord pa strategisk plats mittemot presscentret som
Gotlandsforeningen ordnat. Taltet var vélbesokt av bade allmanhet och av politiker med méanga bra
diskussioner och majligheter att sprida vart budskap.

.....

Forsvarsminister Peter Hultqvist och j e Josefsson var tvd av besokarna hos Anders Mattiasson i
forbundets talt. Kjell Brissman berattade om forbundets installning i screeningfragan under vart seminarium.
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Konferens pa Fotografiska

Den 3 april 2017 anordnade forbundet en stor konferens pa Fotografiska i Stockholm. Syftet var att
skapa uppmarksamhet och diskussioner om prostatacancer bland professionen, politiken och vara
patientforeningar. Inspiration till konferensen togs bland annat fran norska Kreftforeningen som varje
ar arrangerar ett evenemang for att uppmarksamma sjukdomen. Temat for férbundets konferens var
Varldens basta prostatacancervard — hur nar vi dit? Pa plats fanns manga foretradare for de lokala
patientféreningarna samt representanter fran varden och politiken. Konferensens innehall tog sin
utgangspunkt i en artikel i Lakartidningen (nr 52017) — "Prostatacancercentrum — Navet i framtidens
prostatacancervard”. De olika programpunkterna pa konferensen kommenterades och analyserades av
en sarskild panel bestdende av politiker och representanter fran Sveriges Kommuner och Landsting.

PROSTATA(
FORBUNDE

OIa'Bratt, Overlakare, Cabrdge Univrsity Hospitals och Ingela Franck Lissbrant, 6verlakare, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg var tva av foredragshallarna under konferensen pa Fotografiska i Stockholm.

BFF - Fotoutstallning

Under 2017 tog forbundet i samarbete med Astellas Pharma fram en fotoserie med portratt pa tio man
med prostatacancer som poserar tillsammans med sina bésta vanner. Syftet med fotoutstallningen
”"BFF — om prostatacancer och manlig vanskap” var att beméta de tabun och de normer som
foreligger. Fotoutstallningen visar att sjukdomen inte bara drabbar prostatacancerpatienter, utan ocksa
manniskor i deras narhet. Darfor har vi Iatit vannerna till de drabbade berétta om hur det kandes nar
deras basta vanner fick cancerbeskedet. Under aret har patientforeningarna haft méjlighet att lana
utstallningen helt gratis. Forbundet har aven statt for fraktkostnaden. Néagra av foreningarna som valde
att stalla ut fotoserien pa olika platser i respektive lan var Varmland, Uppsala, T-Pro och Tjust.

Prostatacaﬁcerl&renlngen VéirmlaTﬂ
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Mustaschkampen

I november/december arrangerades forbundets arliga kampanj Sogol gonone g
Mustaschkampen, for tredje &ret i rad. Arets kampanj skedde i samarbete

med de 26 lokala prostatacancerféreningarna, tio huvudpartners och cirka MU STA H

500 foretag och organisationer. KA MPE N
Avrets syfte med Mustaschkampen var att: 2 01 7

« Oka allmanhetens kunskap om prostatacancer och sprida kunskap
om den ojamlika varden med stora regionala skillnader.

e Samla in pengar till forskning.

o Verka for att oka mans halsa och livskvalitet och fa fler att kanna till att tidig upptackt av
prostatacancer raddar liv.

Mustaschkampen 2017 lyckades samla in hela 10,5 miljoner kronor. Aven i medierna fick
Mustaschkampen ett stort genomslag. Mustaschkampen figurerade i totalt 832 pressklipp, 54
radioprogram och 25 tv-program. Samarbetet med Mustaschkampens mediepartners Aftonbladet och
Schibsted resulterade i 35 helsidesannonser i Aftonbladet och 12 helsidesannonser i SvD. Vara digitala
annonser visades 53 miljoner ganger pa Aftonbladet och Schibsteds digitala webbplatser. Dessa
visningar ledde till att 271 000 gick in pa Mustaschkampens webbplats.

Insamling
For att underlatta insamlingsarbetet uppdaterades och kompletterades kampanjmaterialet med ett antal

nya mustaschprodukter och marknadsféringsmaterial. Nagra av produkterna som funnits till
forséljning ar tygmustascher, mustaschreflexer, lésmustascher, mustaschpins, mossor, kepsar och
trojor. Insamling har skett via allmanheten och genom foretag. Ett omfattande arbete utfordes for att fa
med fler foretag och organisationer, vilket verkligen lyckades. Eftersom kampanjen synts sa bra var
det manga foretag och organisationer som anslot sig pa eget initiativ. Sammanlagt var det cirka 500
foretag och organisationer genomférde insamlingar och salde mustaschprodukter.

Vara huvudpartners 2017 var Aftonbladet, Apoteksgruppen, Beijer Bygg, Brothers, Buttericks, Ica
Maxi, Orkla Foods med varumarket Grandiosa, Schibsted och Svensk Travsport. Flera av vara
huvudpartners salde bland annat tygmustascher, mustaschreflexer och lésmustascher. Dessutom
bidrog ett antal foretag med bidrag fran egna produkter.
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Lokala prostatacancerféreningar

De lokala prostatacancerféreningarnas engagemang och aktiviteter har en viktig och avgérande roll for
Mustaschkampens framgang. Under 2017 var det fler foreningar som genomforde aktiviteter. Totalt
genomforde patientforeningarna hela 327 aktiviteter.

Fdreningarna har bland annat:

Skickat pressmeddelanden

Skrivit debattartiklar

Arrangerat debatter, forelasningar, konferenser och informationsméten
Salt mustaschprodukter

Arrangerat insamlingar

Informerat pa idrottstavlingar

Kampanjledare Torsten Tullberg och Lennart Rehnstrom fran ProLiv Stockholm vid ett av Svensk Travsports
V75-lopp pé Solvalla. ProLiv Kronoberg tjuvstartade kampanjen med ett Mustaschlopp i Lenhovda den 3 juni.

Hakan Florin, Prostatacancerforeningen Varmland, ar en veteran nar det galler insamlingar och forsaljning av
mustaschprodukter. 1 juni anordnade ProVitae en motorcykelkortege i Skane till forman for Mustaschkampen.

Frontfigurer
Arets kampanj frontades aterigen av kvinnor eftersom det var ett framgangsrikt koncept 2016. Att visa

kvinnor i mustasch har gett hoga resultat i en matning som var samarbetspartner Schibsted genomfort.
| &r medverkade ett antal kvinnor som vanligtvis inte pratar om man; skadespelaren Aleksa Lundberg,
forfattaren Anna Benson, artisten Lars-Ake “Babsan” Wilhelmsson, fotografen Elisabeth Ohlson
Wallin, artisten Mariette Hansson och forfattaren Mian Lodalen.
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Ovre raden fran vanster: Aleksa Lundberg, Anna Benson och Lars-Ake ’Babsan’” Wilhelmsson.
Nedre raden fran vanster: Elisabeth Ohlson Wallin, Mariette Hansson och Mian Lodalen.

Bla kokboken

En av arets succéer blev den Bl kokboken. | Bla kokboken portréatterar forfattaren Anna Benson, som
tidigare givit ut Rosa kokboken | och Rosa kokboken 11, tolv kdnda man som lagar mat och delar som
delar med sig av sina liv och sitt méte med cancer. Mannen som medverkade i Bla kokboken var:
Edward Blom, Ralf Edstrém, Per Elofsson, David Helenius, Gabriel Forss, Bert Karlsson Ingvar
Oldsberg, Borje Salming, Stefan Sauk, Patrik Sjoberg och Oscar Zia. For varje sald bok gick 100
kronor till kampanjen, vilket totalt resulterade i 500 000 kronor.

100 kr

PER BOK TILL
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Fars dag
Fars dag var en viktig dag for Mustaschkampen da manga av vara patientféreningar anordnade olika

typer av aktiviteter for att hylla alla pappor och uppmarksamma prostatacancer. Bland annat sa
genomfdrs en gemensam ljusmanifestation pa flera olika platser i landet for att pAminna om Sveriges
vanligaste cancerform. Ljusmanifestationer genomférdes bland annat av PCF Tjust, ProLiv Dalarna,
Pcf i Uppsala lan och Pcf VVarmland. Mustaschkampen marknadsfordes stort i Stockholms tunnelbana
kring Fars dag. Aftonbladet TV producerade &ven en film som visats 626 000 ganger pa Schibsteds
webbplatser och sociala medier. Den handlar unga som vill att pappor tar PSA-prov.

P& Fars dag marknadsfordes Mustaschkampn med speciella annonser i Stockholms tunnelbana. Samma dag
agde flera ljusmanifestationer runt om i landet, har ProLiv Dalarnas manifestation pa Stora Torget i Falun.

Nordea Masters 2017

Som ett forsok att synas i ett nytt sammanhang valde Prostatacancerférbundet sommaren 2017 att
medverka vid golftavlingen Nordea Masters. Inriktningen for foérbundets medverkan var att méta
manniskor, att informera om prostatacancer, vikten av tidig upptackt, PSA-prov samt férbundets och
patientféreningarnas verksamhet. Evenemanget dgde rum pa Barsebacks Golf & Country. Sjélva
tavlingen spelades den 1-4 juni. Ansvariga for planering, bemanning och genomférande av férbundets
deltagande vid Nordea Masters var Inge Nilsson fran ProLiv Vst och Jan Frick fran ProVitae
Kristianstad. De allra flesta av golftavlingens besdkare passerade forbundets talt vilket ledde till ett
stort antal spontana mdten med intresserade ménniskor varje dag.

Opinionsbildande insatser i kampen mot prostatacancer

En vasentlig del av den opinionsbildande verksamhet som beskrivits ovan har finansierats av
fondmedel. Under aret anvandes fondmedel for opinionsbildning omfattande 5 996 tkr
(2016: 4 342 tkr).
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8. BIDRA TILL FORSKNINGS- OCH UTVECKLINGSVERKSAMHET

Fonden mot prostatacancer

Fonden mot prostatacancer har som syfte att stodja svensk prostatacancerforskning, utveckla
kompetensen hos vardpersonal inom svensk prostatacancervard och olika patientforetradare samt
genomfora opinionshildande insatser i kampen mot prostatacancer.

Fonden mot prostatacancers utdelningshistorik: (belopp i tkr)

Ar Forskning Stipendier Opinionsbildning Summa
2013: 1057 315 890 2 262
2014: 1495 54 800 2 349
2015: 2151 137 1937 4225
2016: 3502 86 4342 7930
2017: 5290 79 5996 11 365
Summa 13 495 671 13 965 28 131

Betraffande fonden, se &ven forvaltningsberéattelsen och not 8.

Insamling

Under 2017 lanserades en ny smidig metod att skanka gavor och starta egna insamlingar via
Facebook. Dessutom vidareutvecklades verktyget som gor det mojligt for bade privatpersoner och
foretag att starta egna insamlingar via Betternow, ndgot som omedelbart resulterade i bade ett
Okat antal insamlingar och ett hdgre insamlat totalbelopp.

Gavor via Facebook

I slutet av aret lanserade Facebook ett verktyg som gor det mojligt for privatpersoner att skanka
gavor till vilgorenhetsorganisationer i Europa via Facebook. Verktyget har anvants i USA sedan
en tid tillbaka och varit mycket framgangsrikt. Sedan december manad ar det mojligt for
allméanheten att skianka en gava till Prostatacancerférbundet via en knapp pé var Facebooksida.
Det ar d&ven mojligt for privatpersoner att skapa en egen insamling via Facebook till forman for
Prostatacancerforbundet, vid till exempel fodelsedagar eller andra typer av handelser.

Insamlingar via Betternow

I oktober valde forbundet att implementera en ny version av Betternows verktyg for egna
insamlingar. Den nya versionen har bland annat snyggare bilder och layout, dessutom framgar det
tydligare att det ar Prostatacancerforbundet som ar formanstagare for insamlingarna. | november
och december startades cirka 100 nya insamlingar fran privatpersoner och foretag.
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Forskningsanslag
Under aret beviljades forskningsanslag med 5,3 miljoner kronor, en 6kning med 51% fran 2016
(3,5 miljoner kronor 2016).

1. Andreas Pettersson, Institutionen for Medicin, Karolinska Institutet fick 450 000 kr for
forskning om prognostisering av dod i prostatacancer baserat pa histopatologisk
information fran diagnostiska biopsier.

2. Anders Bjartell, Institutionen for translationell Medicin, avdelning for urologisk
cancerforskning, Lunds universitet fick 600 000 kr for forskning av blockering av STAT3
i tumdrceller och immunceller som en ny behandling vid kastrationsresistent
prostatacancer.

3. Karin Welén, Institutionen for kliniska vetenskaper vid Sahlgrenska Akademin fick 600
000 kr for forskning om Karaktarisering av kastrationsresisent prostatacancer via
cirkulerade tumorceller.

4. Pernilla Wikstrom, Institutionen for Medicins biovetenskap, Umea Universitet fick 600
000 kr for forskning om betydelsen av micro-RNA och DNA-metylering foér utveckling
av aggressiv prostatacancer.

5. Delila Gasi Tandefelt, Sahlgrenska Cancer Centrum, avdelning urologi, Géteborgs
Universitet fick 600 000 kr for forskning av cirkulerande tumér-DNA for forbattrad
diagnos och behandling av prostatacancer.

6. Mark Clements, Instutionen fér Medicins epidemiologi och biostatistik, Karolinska
Institutet fick 600 000 kr for forskning om Planering for prostatacancertestning utifran
studien STHLM 3. Hur bor ett cancerscreeningsprogram planeras?

7. Johan Stranne, Instutionen foér Kliniska vetenskaper, Sahlgrenska Akademin, Géteborgs

Universitet fick 500 000 kr for forskning kr Incontinence Post Robot assisted radical
prostatectomy, Anatomical and Functional reasons (IPRAF).

8. Elin Tragardh, Instutionen for translationell medicin, Lunds Universitet fick 300 000 kr for
forskning av inom PET-CT och prostatacancer. Validering av nya digitala PET-kameror
inklusive diagnostisk prestanda, outcome-studier och halsoekonomi samt att utveckla bild-
biomarkdrer for kvantitativ bedémning av prognos och behandlingsrespons.

9. Magnus Térnblom och projekt for Patientdversikt prostatacancer (PPC) fick 1 miljon kronor
for fortsatt utveckling.

10. Magnus Tornblom, Kirurgkliniken Visby Lasarett, fick 40 000 kronor for ett pilotprojekt for
Patientoversikt prostatacancer (PPC) pa Gotland.

Kompetensutveckling

Fonden mot prostatacancer delar ut stipendier for kompetensutveckling av personal inom
prostatacancervarden och patientforetradare i syfte att forbattra vard, omsorg och livskvalitet for
patienter och deras narstdende. Under aret har styrelsen beslutat om stipendier for
kompetensutveckling for 79 tkr (2016: 86 tkr).

Fonden mot prostatacancer har under aret beviljat stipendier till foljande:

- Josefine Pethrus Riikonen, forskningssjukskoterska, Urologens forskningsmottagn Skanes US
- Mikael Kéllman, kontaktsjukskdterska, Onkologkliniken Region Géavleborg

- Maria Lewin Lundh, kontaktsjukskoterska, Urologmottagn Centralsjukhuset Karlstad

- Gunilla Karlsson, kontaktsjukskdterska Urologmottagn Centralsjukhuset Karlstad

- Jolanta Nawrocki, kontaktsjukskoterska, Urologmottagn Néarsjukhus Simrishamn

- Anna Bohman, tf kontaktsjukskoterska, Urologmottagn Akademiska sjukhuset Uppsala
- Niclas Andersson, kontaktsjukskoterska, Urologmottagn Akademiska sjukhuset Uppsala
- Calle Waller, vardpolitisk talesperson, Uppsala

- Eva Steele, sjukskoterska, Urologmottagn Skanes US, Malmé

- Johan Sallstrom, lakare/kirurg, Kristianstad

- Connie Nebelong, kontaktsjukskoterska, Urologen Aleris specialistvard, Stockholm

- Ann-Margret Persson, sjukskéterska, Urologmottagn Centralsjukhuset Kristianstad
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9. FORTROENDEVALDA OCH FORENINGAR

Prostatacancerférbundets styrelse
Forbundsstyrelsen har under 2017 haft foljande sammanséttning:

Ordinarie ledamoter: Kjell Brissman, forbundsordférande
Leif Sundgvist, vice ordférande
Bernt Aslund
Calle Waller
Hans Joelsson
Inge Nilsson
Stig Hanno

Avgaende ledaméter: Alf Carlsson, férbundsordférande, april 2017
Leif N&ckholm, april 2017
Lennart Lindow, april 2017
Jan Frick, maj 2017
Miguel Bascuas, juni 2017

Adjungerade: Torsten Sundberg
Kerstin Aslund

Goran Hellberg har varit styrelsens sekreterare. Forbundsstyrelsen har haft atta sammantraden 2017.

Erséattning till styrelseledaméter: 151 tkr (2016: 147 tkr).

Arbetsutskott

Kjell Brissman, férbundsordférande
Leif Sundqvist, vice ordférande
Goran Hellberg, generalsekreterare

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

Ersattare

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

Valberedning

Sture Henningsohn, sammankallande Vésternorrlands 1&n
Stig Lindahl Uppsala lan

UIf Holmberg Dalarnas lan
Torsten Sundberg Stockholms lan
Ingemar Engberg Skane lan
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Regionansvariga
Mittregionen Uppsala Orebro
Stockholm och Gotland
Ostra regionen

Véstra regionen

Sddra regionen

Norra regionen

Lakemedelsutskott

Bernt Aslund, sammankallande
Thore Eklund

Hans Joelsson

Mikael Nordstrém

Leif Nackholm

Kenny Petersson

Johan Sallstrém

Jan-Erik Essenholm

Bernt Aslund
Torsten Sundberg
Gert Malmberg
Inge Nilsson
Ingemar Engberg
Leif Nackholm

Uppsala lan
Uppsala lan
Gévleborgs lan
Dalarna lan
Norrbottens lan
Orebro lan
Skane lan
Kalmar lan

Prostatacancerférbundets forskningsrad

Prostatacancerforbundets styrelse har utsett ett forskningsrad med expertis inom forskningsfaltet for
prostatacancer. Forskningsradet har under ar 2017 bestatt av:

Calle Waller, ordférande, ledamot Prostatacancerférbundets styrelse

Yvonne Brandberg, psykolog, professor i vardvetenskap med fokus pa onkologi, forskare

inom det psyko-onkologiska faltet vid Karolinska Institutet

Jan-Erik Damber, seniorprofessor i urologi, Sahlgrenska akademin, Goteborgs universitet
Kerstin Aslund, urolog och éverlakare vid Sundsvalls sjukhus, adjungerad ledamot

Stig Hanno, ledamot Prostatacancerférbundets styrelse

Goran Hellberg, sekreterare, generalsekreterare Prostatacancerférbundet

Stipendiekommitté

Kjell Brissman, ordférande Prostatacancerforbundet
Kerstin Aslund, urolog och éverldkare vid Sundsvalls sjukhus, adjungerad ledamot

Prostatacancerférbundet

Goran Hellberg, sekreterare, generalsekreterare Prostatacancerférbundet

Arbetsgrupp for internationella fragor

Calle Waller
Stig Lindahl

Redaktionsrad Prostatanytt
Torsten Sundberg, chefredaktor

Mats Hedlund, urolog
Rolf Zimmerman, onkolog

Kristina Sjodin, onkologisjukskoterska

Christina Orum, narstaende
Ola Lager, redaktor

Uppsala lan
Uppsala lan
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Patientforeningar

Prostatacancerférbundet bestod 2017 av foljande 26 patientféreningar:
Antalet medlemmar per den 31 december 2017 var 10 971, en 6kning med 6,6% jamfort med 2016.

Lén Férening Antal
Blekinge l&an: Prostatacancerfoéreningen Viktor 735
Dalarnas lan: ProLiv Dalarna 349
Gotlands lan: Gotlands Prostatafdrening 232
Gavleborgs lan: Prostataféreningen Gavleborg 247
Hallands lan: CaPriN 401
Jamtlands lan: Jamtgubben 1140
Jonkoping lan: ProLiv Jénkdping 338
Kalmar lan: ProClub Mére, Kalmar 152
PCF Tjust, Vastervik 246
Kronobergs l&n: ProLiv Kronoberg 413
Norrbottens lan: Prostatacancerforeningen Norrsken 595
Skane lan: ProLivskvalitet, Helsingborg 189
Prostatacancerféreningen Syd, Malmdo/Lund 399
ProVitae, Kristianstad 255
Stockholms lan: ProLiv Stockholm 601
Prostatabréderna 195
Sédermanlands l&n: Né&ckrosbroderna 243
Uppsala lan: Prostatacancerforeningen i Uppsala lan 361
Vérmlands lan: Prostatacancerféreningen Varmland 556
Vasterbottens lan: Betula Prostatacancerforening, Umea 115
Guldgubben, Skelleftea 210
Vasternorrlands lan: Trépatronerna 543
Vastmanlands lan: Arosgubben, Vasteras 287
Véstra Gotalands lan: ProLiv Vést 995
Orebro lan: T-Pro, Orebro 211
Ostergdtlands lan: PCF Ost, Patientforening mot pc i Ostergétland 963
SUMMA 10971
ANTAL MEDLEMMAR | FORENINGARNA
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10. FORBUNDETS STYRNING OCH FORBUNDSMOTEN

Styrning

Forbundets hogsta beslutande organ ar forbundsstamman som arrangeras vartannat ar.
Forbundsstamman véljer styrelse och revisorer, beslutar om arvoden och dvriga ersattningar,
ansvarsfrihet for styrelse och generalsekreterare, stadgedndringar, behandlar motioner samt
godkanner arsredovisningen.

Mellanliggande ar arrangeras en ordférandekonferens. Vid denna presenteras arsredovisning och
revisionsberattelse som faststalls pa nastkommande forbundsstamma. Pa ordférandekonferensen
sker ocksa val till forbundsstyrelsen. Prostatacancerforbundets forvaltning och arbete utgar fran
organisationens stadgar samt de beslut som férbundsstamman, ordférandekonferensen och
styrelsen fattar.

Forbundsstamma 2017

Arets Forbundsstamma genomfordes den 4 april ombord pa Viking Lines fartyg m/s Cinderella.
Pa stamman medverkade forbundsstyrelsen och representanter fran de lokala patientforeningarna.
Precis som vid ordforandekonferensen foregaende ar var det Torsten Sundberg som stod for
arrangemanget och Esbjérn Melin som var stédmmans ordférande.

Under stamman behandlades 14 inkomna motioner. Nagra av motionerna som bifolls var:

att forbundets ledande tjansteman, Goran Hellberg, ska tituleras generalsekreterare.

att Mustaschkampen ska bli en langsiktig arlig aterkommande kampanj.

att en folder om erektil dysfunktion ska tas fram.

att forbundet aven fortsattningsvis ska medverka i Almedalen.

att foreningarnas arliga ljusmanifestation ska ske den 15 september i samband med den
internationella prostatacancerdagen.

Nagra av de manga glada och positiva deltagarna pa Prostatacancerforbundets Férbundsstamma 2017.

Under stamman godkéndes arsredovisningarna for 2015 och 2016. Man faststallde aven
verksamhetsplanen fér 2017—-2018 och budgeten fér 2017-2018. Valberedningen presenterade sitt
forslag avseende val av ny forbundsstyrelse, vilket foll i god jord. Stdmman valde Kjell Brissman
till ny forbundsordférande pa tva ar. Ovriga ordinarie styrelseledaméter som valdes var Bernt
Aslund (omval), Inge Nilsson (nyval) och Leif Sundqvist (nyval). Dessutom valdes &ven
ersattare, revisorer och valberedning.

26




Prostatacancerforbundet
Org.nr 857209-1422

Nyvalde forbundsordférande Kjell Brissman tillsammans med avgaende férbundsordférande Alf Carlsson.

Arvoden for styrelsearbete

Styrelsearvodet 0kar i enlighet med KFO:s lénedverenskommelse vilket innebér att
styrelsearvodet for verksamhetsaret ar 151 102 kronor att férdela mellan ledamoter, ersattare och
adjungerade. Styrelseledamoterna har enligt tidigare beslut fatt erséttning for forlorad
arbetsfortjanst samt kostnaden for resor till och fran motena.

Hedersutmarkelse
Prostatacancerforbundets sarskilda hedersutmarkelse for ar 2016 tilldelades ldkaren Ola Bratt.
Priset, ett diplom och ett glaskonstverk, verlamnades vid Prostatacancerforbundets konferens pa
Fotografiska den 3 april. Motiveringen lyder:

> Ola Bratt har med sitt engagemang, sin pedagogiska
skarpa och sitt vetenskapliga forhallningssatt sedan lange
varit en ledstjarna inom prostatacancervarden. Han har lett
och medverkat i ett flertal forskningsprojekt, utveckling av
varden och inlagg i saval fackpress som allméanmedia. Ola
Bratts internationella erfarenheter har ytterligare berikat
hans helhetssyn pa prostatacancerpatienten och varden.
Med patientens béasta fér 6gonen ar Ola en viktig
padrivande kraft for en béattre prostatacancervard.”

Forbundsstyrelse
Under 2017 genomfordes atta styrelsemoten. Forbundets ledamaéter har utvarderat sitt och
generalsekreterarens arbete.
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11. KANSLI

Medarbetare

Forbundet har ett kansli belaget pa Barks véag i Bergshamra, Solna. Under aret har flera
medarbetare valt att ga vidare i arbetslivet, vilket innebér att flera rekryteringar genomforts.
Under hosten valde Anette Soderberg, efter atta ar pa kansliet, att avsluta sin tjanst. Hon
eftertraddes av Anna Ostlund. Under samma period avslutade dven Annika Oberg sin tjanst.
Hennes eftertradare blev Cecilia Gripenskog. Innan sommaren avslutade Emma Magnusson sin
tjanst som kommunikator och eftertraddes i augusti av Maria Ahlvik.

Kansliet har haft féljande medarbetare under aret;

e Goran Hellberg, generalsekreterare
Mia Sundberg, ekonom
Maria Ahlvik, kommunikator, fr.o.m. augusti 2017
Anna Ostlund, administrativ assistent, fr.o.m. oktober 2017
Cecilia Gripenskog, gavohandlaggare, fr.o.m. oktober 2017
Emma Magnusson, kommunikator, t.o.m. juni 2017
Anette Sdderberg, administrativ assistent, t.0.m. oktober 2017
Annica Oberg, gdvohandlaggare, t.0.m. oktober 2017
Torsten Tullberg, kampanjledare Mustaschkampen (konsult)
Tomas Tullberg, projektledare Mustaschkampen (konsult)
Helene Rédbro, kommunikatér Mustaschkampen (projektanstéllning)

Externa resurser

Under aret har foljande konsulter anlitats:

3Kronor, mediebyra till Mustaschkampen

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

Burenstam & Partners, forvaltning av forbundets medel
Foreningssupport, tillhandahallande av foreningssystemet och hemsida
B3IT, tillhandahéllande och support av IT-ldsningar

Benzer Publishing AB, Bla kokboken

Clear Channel Sverige AB, reklam Mustaschkampen

12. SAMARBETEN

Samverkan med professionen
Prostatacancerforbundet har under ret samarbetat med:

Svensk Urologisk Férening

Svensk Onkologisk Forening

Svensk Forening for Urologisk Onkologi
Riksforeningen for Sjukskoéterskor inom Urologi
Sjukskaterskor i Cancervard

Cancerfonden

Under aret har Prostatacancerforbundet haft ett samarbete med Cancerfonden. Prostatacancerforbundet
ingar i Cancerfondens Huvudmannaorganisationer dar styrelseordférande Kjell Brissman och
generalsekreterare Goran Hellberg deltagit vid huvudmannamdtet.
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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 mediepartner med annonser i tryckta och digitala media.
Apoteksgruppen salde tygmustascher och reflexer.

Beijer Byggmaterial salde mustaschtumstockar och reflexer.

Brothers salde tygmustascher, reflexer och egenframtagna mustaschstrumpor.

Buttericks salde losmustascher och pins samt skéankte en krona per sald skamtartikel i november.
Orkla Foods med varumérket Grandiosa bidrog med pengar for varje sald djupfryst pizza.

ICA Maxi salde tygmustascher, reflexer och losmustascher samt ordnade aktiviteter och insamlingar.
Svensk Travsport bidrog med insamling och uppmérksamhet vid flera VV75-lopp.

Utover dessa medverkade cirka 500 foretag och organisationer i Mustaschkampen med olika typer av
insamlingar och aktiviteter. Bland annat deltog Assemblin, ATG, Bla kokboken, Lantménnen,
Morakniv, Scorett, SDA Bergsala, Svenska Férbundsdomarforeningen, Svenska Léngdskidlandslaget,
Team Mustasch och Yes Box.

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

Lakemedelsindustriféreningen

Lakemedelsforetag

Apotek

Cancerforbund i Samverkan (CiS)

Internationella samarbeten
Prostatacancerforbundet &r medlem i Europa Uomo, den europeiska organisationen for nationella
prostatacancerforbund. Forbundet samarbetar dven med de nordiska prostatacancerforbunden.

Nordiskt samarbete

Prostatacancerférbundet méter varje ar de nordiska organisationerna for erfarenhetsutbyte. Arets traff
genomfordes den 18-20 maj i Stockholm och i Uppsala. Fran Sverige deltog Stig Lindahl och Calle
Waller och i vissa delar Goéran Hellberg. Den Nasjonale Prostatakreftdagen i Norge avholls den 30
oktober. Torsten Sundberg, Michael Bosved och Stig Lindahl representerade Sverige.

Europeiskt samarbete

Prostatacancerférbundet & medlem i Europa Uomo, en samarbetsorganisation for nationella
prostatacancerforbund i Europa. Den é&rliga sammankomsten holls i Wien, Osterrike den 9-11 juni, dar
Kjell Brissman och Stig Lindahl medverkade som svenska representanter. Stig valdes till vice
ordforande i styrelsen med ansvar, tillsammans med Pentti Tuohimaa (nyvald fran Finland), for
projekt 7 ”Stod till nya och befintliga medlemmar ” i Centraleuropa.
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	Framtagande och spridande av broschyrer Förbundets broschyrer är viktiga i många avseenden, framförallt är de ett utmärkt hjälpmedel för att nå ut med information och bidra till att öka kunskapen om prostatacancer. Under året har två av broschyrerna...
	Broschyrerna har fått ett mer enhetligt utseende där Prostatacancerförbundet står som tydlig avsändare.
	De nummer av tidningen Prostatanytt som kommit ut under 2017.
	Sociala medier  Sociala medier är viktiga kanaler för att nå ut med information om förbundets verksamhet till allmänheten och skapa opinion. Under året har förbundet varit verksamt på Facebook och Instagram. Inläggen på Facebook har handlat om allt if...
	Medieaktiviteter  Under året har förbundet skrivit och skickat ut pressmeddelanden samt skrivit debattinlägg i dagstidningar och fackpress. En del av pressmeddelandena anpassades för de olika föreningarna och utsändes till lokal press. Aktiviteterna r...
	8. BIDRA TILL FORSKNINGS- OCH UTVECKLINGSVERKSAMHET  Fonden mot prostatacancer  Fonden mot prostatacancer har som syfte att stödja svensk prostatacancerforskning, utveckla kompetensen hos vårdpersonal inom svensk prostatacancervård och olika patientfö...
	Beträffande fonden, se även förvaltningsberättelsen och not 8.  Insamling Under 2017 lanserades en ny smidig metod att skänka gåvor och starta egna insamlingar via Facebook. Dessutom vidareutvecklades verktyget som gör det möjligt f...
	Gåvor via Facebook
	I slutet av året lanserade Facebook ett verktyg som gör det möjligt för privatpersoner att skänka gåvor till välgörenhetsorganisationer i Europa via Facebook. Verktyget har använts i USA sedan en tid tillbaka och varit mycket framgångsrikt. Sedan dece...
	I oktober valde förbundet att implementera en ny version av Betternows verktyg för egna insamlingar. Den nya versionen har bland annat snyggare bilder och layout, dessutom framgår det tydligare att det är Prostatacancerförbundet som är förmånstagare f...
	Forskningsanslag Under året beviljades forskningsanslag med 5,3 miljoner kronor, en ökning med 51% från 2016 (3,5 miljoner kronor 2016).
	1. Andreas Pettersson, Institutionen för Medicin, Karolinska Institutet fick 450 000 kr för forskning om prognostisering av död i prostatacancer baserat på histopatologisk information från diagnostiska biopsier.
	2. Anders Bjartell, Institutionen för translationell Medicin, avdelning för urologisk cancerforskning, Lunds universitet fick 600 000 kr för forskning av blockering av STAT3 i tumörceller och immunceller som en ny behandling vid kastrationsresistent p...
	3. Karin Welén, Institutionen för kliniska vetenskaper vid Sahlgrenska Akademin fick 600 000 kr för forskning om Karaktärisering av kastrationsresisent prostatacancer via cirkulerade tumörceller.
	4. Pernilla Wikström, Institutionen för Medicins biovetenskap, Umeå Universitet fick 600 000 kr för forskning om betydelsen av micro-RNA och DNA-metylering för utveckling av aggressiv prostatacancer.
	5. Delila Gasi Tandefelt, Sahlgrenska Cancer Centrum, avdelning urologi, Göteborgs Universitet fick 600 000 kr för forskning av cirkulerande tumör-DNA för förbättrad diagnos och behandling av prostatacancer.
	6. Mark Clements, Instutionen för Medicins epidemiologi och biostatistik, Karolinska Institutet fick 600 000 kr för forskning om Planering för prostatacancertestning utifrån studien STHLM 3. Hur bör ett cancerscreeningsprogram planeras?
	7. Johan Stranne, Instutionen för Kliniska vetenskaper, Sahlgrenska Akademin, Göteborgs Universitet fick 500 000 kr för forskning kr Incontinence Post Robot assisted radical prostatectomy, Anatomical and Functional reasons (IPRAF).
	Kompetensutveckling Fonden mot prostatacancer delar ut stipendier för kompetensutveckling av personal inom prostatacancervården och patientföreträdare i syfte att förbättra vård, omsorg och livskvalitet för patienter och deras närstående. Under året h...
	- Mikael Källman, kontaktsjuksköterska, Onkologkliniken Region Gävleborg
	- Maria Lewin Lundh, kontaktsjuksköterska, Urologmottagn Centralsjukhuset Karlstad
	- Gunilla Karlsson, kontaktsjuksköterska Urologmottagn Centralsjukhuset Karlstad
	- Jolanta Nawrocki, kontaktsjuksköterska, Urologmottagn Närsjukhus Simrishamn
	- Anna Bohman, tf kontaktsjuksköterska, Urologmottagn Akademiska sjukhuset Uppsala
	- Niclas Andersson, kontaktsjuksköterska, Urologmottagn Akademiska sjukhuset Uppsala
	- Calle Waller, vårdpolitisk talesperson, Uppsala
	- Eva Steele, sjuksköterska, Urologmottagn Skånes US, Malmö
	- Johan Sällström, läkare/kirurg, Kristianstad
	- Connie Nebelong, kontaktsjuksköterska, Urologen Aleris specialistvård, Stockholm
	- Ann-Margret Persson, sjuksköterska, Urologmottagn Centralsjukhuset Kristianstad
	9. FÖRTROENDEVALDA OCH FÖRENINGAR
	Förbundsstyrelsen har under 2017 haft följande sammansättning:
	Revisorer
	Auktoriserad revisor: Erik Emilsson, Revideco AB Förtroendemannarevisor: Jan Holgersson, Borlänge
	Valberedning  Sture Henningsohn, sammankallande Västernorrlands län
	Stig Lindahl   Uppsala län Ulf Holmberg   Dalarnas län Torsten Sundberg  Stockholms län
	Ingemar Engberg  Skåne län
	Regionansvariga Mittregionen Uppsala Örebro  Bernt Åslund Stockholm och Gotland   Torsten Sundberg  Östra regionen   Gert Malmberg Västra regionen   Inge Nilsson Södra regionen   Ingemar Engberg
	Bernt Åslund, sammankallande Uppsala län
	Thore Eklund   Uppsala län Hans Joelsson   Gävleborgs län Mikael Nordström  Dalarna län Leif Näckholm  Norrbottens län Kenny Petersson  Örebro län Johan Sällström  Skåne län Jan-Erik Essenholm  Kalmar län
	Prostatacancerförbundets forskningsråd Prostatacancerförbundets styrelse har utsett ett forskningsråd med expertis inom forskningsfältet för prostatacancer. Forskningsrådet har under år 2017 bestått av:  Calle Waller, ordförande, ledamot Prostatacanc...
	Göran Hellberg, sekreterare, generalsekreterare Prostatacancerförbundet
	Arbetsgrupp för internationella frågor
	Medarbetare
	Förbundet har ett kansli beläget på Barks väg i Bergshamra, Solna. Under året har flera medarbetare valt att gå vidare i arbetslivet, vilket innebär att flera rekryteringar genomförts. Under hösten valde Anette Söderberg, efter åtta år på kansliet, at...
	Kansliet har haft följande medarbetare under året;
	 Göran Hellberg, generalsekreterare
	 Mia Sundberg, ekonom
	 Maria Ahlvik, kommunikatör, fr.o.m. augusti 2017
	 Anna Östlund, administrativ assistent, fr.o.m. oktober 2017
	 Cecilia Gripenskog, gåvohandläggare, fr.o.m. oktober 2017
	 Emma Magnusson, kommunikatör, t.o.m. juni 2017
	 Anette Söderberg, administrativ assistent, t.o.m. oktober 2017
	 Annica Öberg, gåvohandläggare, t.o.m. oktober 2017
	 Torsten Tullberg, kampanjledare Mustaschkampen (konsult)
	 Tomas Tullberg, projektledare Mustaschkampen (konsult)
	 Helene Rödbro, kommunikatör Mustaschkampen (projektanställning)
	Externa resurser
	Samverkan med professionen
	Prostatacancerförbundet har under året samarbetat med:
	 Svensk Urologisk Förening
	 Svensk Onkologisk Förening
	 Svensk Förening för Urologisk Onkologi
	 Riksföreningen för Sjuksköterskor inom Urologi
	 Sjuksköterskor i Cancervård
	Cancerfonden
	Prostatacancerförbundet har under året genomfört ett stort antal aktiviteter i samarbete med olika företag och organisationer.
	Mustaschkampen Aftonbladet och Schibsted var mediepartner med annonser i tryckta och digitala media.
	Apoteksgruppen sålde tygmustascher och reflexer.
	Beijer Byggmaterial sålde mustaschtumstockar och reflexer.
	Brothers sålde tygmustascher, reflexer och egenframtagna mustaschstrumpor.
	Buttericks sålde lösmustascher och pins samt skänkte en krona per såld skämtartikel i november.
	Orkla Foods med varumärket Grandiosa bidrog med pengar för varje såld djupfryst pizza.
	ICA Maxi sålde tygmustascher, reflexer och lösmustascher samt ordnade aktiviteter och insamlingar.
	Svensk Travsport bidrog med insamling och uppmärksamhet vid flera V75-lopp.
	Utöver dessa medverkade cirka 500 företag och organisationer i Mustaschkampen med olika typer av insamlingar och aktiviteter. Bland annat deltog Assemblin, ATG, Blå kokboken, Lantmännen, Morakniv, Scorett, SDA Bergsala, Svenska Förbundsdomarföreningen...
	Övrig nationell samverkan
	6. FRAMTIDA UTVECKLING
	 Screeningfrågan
	 Vårdens organisation, nivåstrukturering med inriktning på multidisciplinära centra för pc-vård. Innehåller frågan om vilken vård som ges, öppenvård, specialistvård och hur många kliniker det ska vara som utför den högspecialiserade vården.
	 Kvalitetssäkring av vården genom bättre uppföljning och patientrapporterade mått.
	 Jämställd tillgång till läkemedel, både de inom och de utom läkemedelsförmånen.
	 Bättre rehabilitering och vård vid biverkningar och behandlingsskador.
	 En nationell, digital och interaktiv plattform för information och lärande om sjukdomen riktad till patienter och närstående.
	 Utveckling av rollen som patientföreträdare och kompetensstöd till föreningarna för påverkan och medverkan i RCC:s olika grupper samt regioner och landsting.
	Allmän screening
	Socialstyrelsen har efter räkenskapsåret utgång, den 12 februari 2018 avslutat sin utredning om införande av allmän screening för prostatacancer. Deras rekommendation är att inte införa screening eftersom man menar att ”nyttan med screening för prosta...
	Under året beviljades forskningsanslag med 5,3 miljoner kronor, en ökning med 51% från 2016 (3,5 miljoner kronor 2016).
	11. Andreas Pettersson, Institutionen för Medicin, Karolinska Institutet fick 450 000 kr för forskning om prognostisering av död i prostatacancer baserat på histopatologisk information från diagnostiska biopsier.
	12. Anders Bjartell, Institutionen för translationell Medicin, avdelning för urologisk cancerforskning, Lunds universitet fick 600 000 kr för forskning av blockering av STAT3 i tumörceller och immunceller som en ny behandling vid kastrationsresistent ...
	13. Karin Welén, Institutionen för kliniska vetenskaper vid Sahlgrenska Akademin fick 600 000 kr för forskning om Karaktärisering av kastrationsresisent prostatacancer via cirkulerade tumörceller.
	14. Pernilla Wikström, Institutionen för Medicins biovetenskap, Umeå Universitet fick 600 000 kr för forskning om betydelsen av micro-RNA och DNA-metylering för utveckling av aggressiv prostatacancer.
	15. Delila Gasi Tandefelt, Sahlgrenska Cancer Centrum, avdelning urologi, Göteborgs Universitet fick 600 000 kr för forskning av cirkulerande tumör-DNA för förbättrad diagnos och behandling av prostatacancer.
	16. Mark Clements, Instutionen för Medicins epidemiologi och biostatistik, Karolinska Institutet fick 600 000 kr för forskning om Planering för prostatacancertestning utifrån studien STHLM 3. Hur bör ett cancerscreeningsprogram planeras?
	17. Johan Stranne, Instutionen för Kliniska vetenskaper, Sahlgrenska Akademin, Göteborgs Universitet fick 500 000 kr för forskning kr Incontinence Post Robot assisted radical prostatectomy, Anatomical and Functional reasons (IPRAF).
	UNDERLAG FÖR ANSÖKAN OM STATSBIDRAG FRÅN SOCIALSTYRELSEN Prostatacancerförbundet redovisar följande aktiviteter inom berörda områden.
	Stadsbidrag.pdf
	Framtagande och spridande av broschyrer Förbundets broschyrer är viktiga i många avseenden, framförallt är de ett utmärkt hjälpmedel för att nå ut med information och bidra till att öka kunskapen om prostatacancer. Under året har två av broschyrerna...
	Broschyrerna har fått ett mer enhetligt utseende där Prostatacancerförbundet står som tydlig avsändare.
	De nummer av tidningen Prostatanytt som kommit ut under 2017.
	Sociala medier  Sociala medier är viktiga kanaler för att nå ut med information om förbundets verksamhet till allmänheten och skapa opinion. Under året har förbundet varit verksamt på Facebook och Instagram. Inläggen på Facebook har handlat om allt if...
	Medieaktiviteter  Under året har förbundet skrivit och skickat ut pressmeddelanden samt skrivit debattinlägg i dagstidningar och fackpress. En del av pressmeddelandena anpassades för de olika föreningarna och utsändes till lokal press. Aktiviteterna r...
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