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Juridisk form: Ideell f6rening

1. VAD VILL PROSTATACANCERFORBUNDET UPPNA?

Vision

Tillsammans kan vi besegra prostatacancern!

Verksamhetsidé

Prostatacancerférbundet (PCF) ar en riksorganisation med 26 regionala och lokala patientféreningar som
verkar for 6kad kunskap om prostatacancer och driver paverkansarbete for en bittre prostatacancervérd.
Forbundet stodjer aven forskning, utbildning och opinionsbildning genom en egen fond — Fonden mot
prostatacancer. De 26 foreningarnas huvudfokus ar att pd olika satt stodja prostatacancerpatienter och

narstaende.

Allmian grundsyn och dndamal (stadgarna §2)
”Alla i Sverige ska ha rate till vard pa lika villkor oavsett bostadsort samt f3 tillgdng till basta dokumenterade
vird i enlighet med svensk och internationell standard”.

I Prostatacancerforbundets stadgar finns 12 mél som hir sammanfattas i fyra évergripande mal:

e Driva paverkansarbete for en béttre prostatacancervard
e Driva opinionsbildning och 6ka kunskapen om sjukdomen.
e Stodja patientféreningarna

e Bidra till forskning och utveckling

Stopp for
behandlingsskador

Vi vill ha hjalp med
cancerrehabilitering

Vi vill ha skickliga
operatorer

Vivill ha
kontaktsjukskoterskor

Vi vill inte vinta

Vi vill ha ratt medicin
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Tidig upptiackt - for att kunna behandla

Vi vill att bdde min och kvinnor ska veta att prostatacancer i de flesta fall ar botbar om man uppticker
sjukdomen i tid. Det Iomska med prostatacancer ir att sjukdomen oftast inte ger ndgon symptom innan det
ar forsent att bota. Vi vill att allman screening infors avseende prostatacancer for att fler med sjukdomen
ska upptickas i tid. Varje r uppticks 1800 fall av prostatacancer f6rsent. Det vill siga nir cancern spridit sig
och inte lingre ir botbar. Varden skall vara jamlik 6ver landet och man ska fa tillgéng till de mediciner som

finns for ett sa bra liv som mojligt.

Kvalitet i varden - for att fa ratt vard i ritt tid och ritt medicin

Vi vill att alla ska fa adekvat vard i rimlig tid. Medianvantetiden mellan diagnos och behandling ar 168
dagar att jimfora med virdens mél om 60 dagar. Kortsiktigt arbetar vi for att varden ska fa ner vintetiden
till mélet sa att de som fatt diagnosen ska slippa svéva i ovisshet och oro onddigt lange. Vi vill ocksa att
varden ska vara jamlik over hela landet. Bostadsorten ska inte vara avgorande for vilken vard eller vilka

mediciner patienterna fér tillgdng till.

Rehabilitering - for att kompensera for sjukdomens komplikationer

Enligt gallande vardprogram ska alla patienter ha en individuell vardplan. I den ska inga
rehabiliteringsdtgarder som beaktar patientens och nirstiendes behov av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella behov. I praktiken ir rehabilitering ett eftersatt omrade. Det ér stora skillnader mellan behoven
och vad som gors inom vérden. Det saknas personal, en organisation av varden och den kompetens som kan
tillgodose behoven. PCF samarbetar med andra patientorganisationer och professionen for en utbyggd

rehabiliteringsvard.

Mins halsa - for att belysa ett hilsosamt liv
Min svart att tala om hilsa och sjukdomar. Mannen ska enligt den traditionelle mansrollen vara stark och
inte visa svaghet. Nu behovs en mansroll dir mannen ocksi kan prata om hilsa och sjukdomar. Nar

mannen vagar tala om hilsa och sjukdomar blir det lattare att gora nagot at det faktum att:

e Min dor fyra ar tidigare dn kvinnor
e  Min ater simre an kvinnor

e Main motionerar mindre an kvinnor

Vi vill inspirera alla min till ett hilsosammare liv.

2. | VILKET ORGANISATORISKT SAMMANHANG VERKAR
PROSTATACANCERFORBUNDET?

Prostatacancerférbundet ar en sjalvstandig organisation

Prostatacancerforbundet ar en riksorganisation som bygger pa 26 regionala och lokala
prostatacancerféreningar. Forbundet har en sjilvstindig ekonomi och ett litet kansli med fyra
heltidstjanster. De 26 féreningarna har egna sjilvstaindiga ekonomier och egna styrelser.

Vi samarbetar och deltar bland annat i;
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Nationella riktlinjer/Nationellt vairdprogram for prostatacancer
Revidering och uppfoljning av riktlinjer och framfor allt vairdprogram pagir fortlopande. PCF ingar med
tvd representanter i den Nationella Virdprogramgruppen, NVP.

Projektet Standardiserat Vardforlopp, SVF

Regeringens projekt for att minska vantetiderna i cancervirden inleddes 2015 och ska paga i fyra ar.
Ansvaret for genomforandet ligger pa samordningskansliet for de Regionala Cancer Center, RCC.
Riktlinjerna f6r SVF Prostatacancer utformas av den Nationella Virdprogramgruppen. PCF ska folja och
paverka implementeringen nationellt och genom stddmaterial och utbildningsinsatser riktade till

foreningarna.

Nationella Prostata Cancer Registret, NPCR

Forbundet medverkar i styrgruppen for registret med tvd representanter. Strategi ska utvecklas for hur
registerdata ska utnyttjas och spridas i forbund och féreningar samt till offentligheten. En sirskilt grupp har
tillsates for indamalet. Férbundet stoder ocksd ett delprojekt, Patientdversike Prostata Cancer, for
utveckling av ett journalsystem som ticker hela sjukdomstorloppet. PCF stoder projektet ekonomiskt och

ska medverka aktivt for att sprida anvindningen till alla berérda kliniker.

Handikappférbunden, HSO
PCF ar medlem i Handikappf6érbunden, som den 18 maj 2017 byter namn till Funktionsritt Sverige.

Patientcancerforbund och Cancerfonden
PCF samarbetar med andra cancerforbund och med Cancerfonden.

Yrkesférbund urologi/onkologi

PCF samarbetar med yrkestérbund; Svensk Urologisk Foérening (SUF), Svensk Onkologisk Forening (SOF),
Riksféreningen for Sjukskoterskor inom Urologi (RSU) och Svensk Forening for Urologisk Onkologi
(SFUO).

Lakemedelsindustrin

Forbundet har 16pande kontakter med lakemedelsindustrin.

Internationellt
PCF ar medlem (och har en representant i styrelsen) i Europa Uomo den europeiska organisationen for

nationella prostatacancerférbund. PCF samarbetar med de nordiska prostatacancerférbunden.

3. VILKA STRATEGIER HAR PCF FOR ATT UPPNA SINA MAL?

Prostatacancerforbundet foljer och péaverka arbetet vid myndigheter och organisationer som pa nationell
niva ansvarar fOr prostatacancervarden. Det giller virden inom 21 landsting, det strategiska arbetet inom
Sveriges kommuner och landsting (SKL), utvecklingsarbetet inom 6 Regionala Cancercentrum (RCC),

Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV), Socialdepartementet, Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner
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och Landsting (SKL). Dirtill bevakas utvecklingen inom varden och paverkas genom medverkan i
arbetsgrupper, besvarande av remisser, debattartiklar och opinionsbildning. Stod ges till féreningarna i det
lokala paverkansarbetet. Vi har representanter i mdnga konstellationer, exempelvis i flera RCC sisom vice
ordférandeposten, patientforetradare inom RCC Stockholm Gotland. Se dven foregaende kapitel for

exempel.

Ingen annan organisation an Prostatacancerforbundet och dess 26 patientféreningar har storre kunskap om
hur det ar att leva med prostatacancer. Vi ir en kunskapskilla for medlemmar, profession, allménhet,

politiker och media.

Vi vill férmedla korrekt information om prostatacancer till drabbade, nirstdende och alla med intresse for
prostatacancer. Vi férsdker nd sa ménga som mojligt och prévar darfér kommunikation via flera olika

kanaler.

4. VILKEN KAPACITET OCH VILKET KUNNANDE HAR PCF FOR ATT
UPPNA MAL?

Medlemmar (drygt 10 000)
Organisationen har manga engagerade medlemmar med olika erfarenheter och bakgrunder. Allt frin
urologer, onkologer och chefer inom varden, till personer med andra erfarenheter som ér alla ar ovarderliga

nér det giller att uppna vara mal.

Foreningar. Regionala och lokala (26 st)

26 foreningar med egna styrelser och aktiva medlemmar som lokalt ordnar aktiviteter for patienter och
nérstiende, politisk paverkan och paverkan/samarbete med virden i véra frigor. Exempel pé
foreningsaktiviteter dr snackcafé dar gamla medlemmar och nydiagnostiserade traffas och utbyter egna
erfarenheter. Ett annat exempel dr gemensamma symposium mellan foreningen, varden och politiken dar

man diskuterar hur virden kan bli bittre i regionen.

Forbundsstyrelse
En aktiv forbundsstyrelse med mycket kunskap inom vért omréade. Flera ledamoéter dgnar i princip heltid at
vér verksamhet. Bide som experter inom organisationen och som representanter i olika, ofta offentliga

organ.

Kansli
Ett kansli med 5 personer och fyra heltidstjanster. Vid behov och kampanjer kan fler anstallas och/eller
anlitas. Olika experter inom kommunikation och kapitalférvaltning anlitas I6pande vid behov.

Forbundets ekonomi

Forbundet har en god ekonomi. Sedan ar 2012 har intikterna varit okande och verksamheten har vaxt. Nu
har forbundet uppnatt en stadig bas som ger en stabil grund for verksamheten. Framgang foder framgang
och vi ser ett 6kat intresse for samarbete med oss, vilket naturligtvis gor vara mojligheter an storre att na

resultat.
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Fonden mot prostatacancer

Fonden mot prostatacancer har som syfte att stodja forskning och utveckling kring prostatacancer, utveckla
kompetensen hos viardpersonal och patientforetradare samt genomf6ra opinionsbildande insatser i kampen
mot prostatacancer. Vi har varje dr 6kat de utdelade medlen till forskning och utveckling, vilket vi planerar

att fortsatta med.

Prostatanytt
Forbundets medlemstidning Prostatanytt ar efter hemsidan det viktigaste instrumentet for att ge
information. Prostatanytt ges ut med fyra nummer per 4r till alla medlemmar och intresserade inom

professionen och politiken.

Mustaschkampen

Mustaschkampen ar vér arligen aterkommande stora kampanj i november-december som i huvudsak riktar
sig gentemot allmanheten. Syftet ar att 6ka kinnedomen om sjukdomen och att samla in medel till var
verksamhet. Den 6kade kinnedomen hos allmdnheten underlattar ocksa vért viktiga arbete gentemot

varden och politiken.

Mustaschkampens syften ér:

e Opinionsbildning - Oka allmanhetens kunskap om prostatacancer, sprida kunskap om den
ojamlika virden med stora regionala skillnader. Fa fler att kinna till att tidig upptacke av
prostatacancer raddar liv.

e Insamling - Samla in medel till Fonden mot prostatacancer.

e  Mans halsa - Verka for att forbattra mans halsa och livskvalitet.

5. HUR VET PCF OM ORGANISATIONEN GOR FRAMSTEG?

Verksamhetplan - verksamhetsberattelse

Infor varje ar gor forbundet en verksamhetsplan med tydliga skrivningar av vad som planeras att goras
under dret som antas pa den arliga arsstimman/ordférandekonferensen. Efter varje ar gors en
verksamhetsberittelse dir det gangna arets verksamhet beskrivs, vad vi har vi gjort och hur har det gatt.
Ocksé denna fattas beslut om pa arsstimman/ordférandekonferensen.

Prioriterade omraden som vi kontinuerligt foljer upp

e Virdens organisation, nivastrukturering med inriktning pa multidisciplinira centra for pc-vard.
Innehaller fragan om vilken vard som ges, 6ppenvird, specialistvard och hur manga kliniker det
ska vara som utfor den hogspecialiserade varden.

e Inférande av ett nationellt system for tidig upptackt av prostatacancer (screening)

e Kuvalitetssikring av virden genom battre uppfoljning och patientrapporterade matt

e Jamstalld tillging till likemedel, bade de inom och de utom likemedelsférméanen.

e  Bittre rehabilitering och vérd vid biverkningar och behandlingsskador

e En nationell, digital och interaktiv plattform for information och lirande om sjukdomen riktad till

patienter och nérstdende
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Utveckling av rollen som patientforetradare och kompetensstod till foreningarna for paverkan och

medverkan i RCC:s olika grupper samt regioner och landsting.

6. VAD HAR PCF ASTADKOMMIT SA HAR LANGT?

Kunskapen och uppmarksamheten om prostatacancer har dkat hos allméanhet, profession och politiker.
Vi har arbetat hart for en battre och jamlikare vard som ska uppfylla de uppstallda kvalitetskraven. |
takt med att prostatacancer uppmarksammas forbattras vara forutsattningar att na resultat.

Det ar idag mycket lattare att prata om sjukdomen. Insikten hos bade méan och kvinnor att mén éver 45
ar bor ga att testa sitt PSA barjar bli allmant kant.

Konkreta exempel pa vad vi astadkommit &r;

Socialstyrelsen har 6ppnat en ny utredning om allméan screening for prostatacancer endast tva
ar efter att de forra gangen sa nej till allméan screening. Att Socialstyrelsen sa snart tillsatter en
ny utredning torde vara ganska unikt.
Vi har fatt in fler representanter i fler sammanhang dar man utvecklar och bestiammer om
varden. Exempelvis Regionala Cancer Center(RCC), Nationella Biobanksradet med flera.
Vi bidrar med resurser till forskning och utveckling som konkret bidrar till en béattre vard.
Vi bidrar bade med pengar och engagemang i utvecklingen av Patientéversikt Prostata Cancer,
ett journalsystem som underlattar for patienten och professionen att folja patientens vard dver
tid. Dessutom ger journalsystemet unika mojligheter for forskning om olika behandlingar och
effekterna av nya lakemedel.
Vara foreningars representanter har via jourtelefoner och olika moten dagligen kontakt med
patienter och narstaende. Betydelsen av dessa kontakter och kanske allra mest for den som just
drabbats eller &r anhorig till nagon kan inte underskattas.
Mustaschkampen som ar var stora utatriktade kampanj for att sprida kunskap om sjukdomen
och darmed ocksa forbattra vara mojligheter att paverka varden och politiken. Kampanjen som
i huvudsak pagar under november manad har i ar slagit alla rekord. Genom samarbeten och
eget engagemang har vi uppnatt:

0 Endubblering av insamlade medel

o Vara foreningar har genomfort cirka 300 externa aktiviteter

0 12 TV-inslag inklusive inslag med Halsoministern,”TV4-soffa” med Lill Lindfors, 18

radioinslag, 400 tidningsartiklar,
0 73 helsidor i Aftonbladet och 76 miljoner visningar av digitala annonser inom
Schibsteds digitala plattformar.
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