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Verksamhetsidé:

Prostatacancerforbundet (PCF) ar en riksorganisation med 27 regionala och lokala
patientforeningar som verkar utifrin ett patient- och narstaendeperspektiv. Férbundet verkar for
okad kunskap om prostatacancer och driver paverkansarbete for en battre prostatacancervard.

Forbundets egen fond — Prostatacancerfonden har som syfte att:

e Stodja svensk prostatacancerforskning och utveckling.
e Utveckla kompetensen hos viardpersonal och patientforetradare.
e Genomfora opinionsbildande insatser i kampen mot prostatacancer.

Vision:

Ett bra liv trots allt!

Mission:

Vi arbetar for:

Tidig upptackt, for att kunna bota.

Kvalitet i varden, for att f3 rate vard i ritt tid och ratt medicin.
Rehabilitering, for att kompensera for sjukdomens komplikationer.

Mins halsa, for att belysa ett hilsosamt liv.



Vardegrund:

Forbundet ar en ideell ssmmanslutning av patientféreningar mot prostatacancer i Sverige och ar
partipolitiskt och religiost obundet. Férbundets allmanna grundsyn ar att alla i Sverige ska ha ratt
till vard pa lika villkor oavsett bostadsort samt fa tillgang till basta dokumenterade vard i enlighet
med svensk och internationell standard.

Overgripande mal:

Driva paverkansarbete for battre prostatacancervard.

Stodja patientféreningarna.

Driva opinionsbildning och oka kunskapen om sjukdomen.
Bidra till forskning och utveckling.

Specifika mal:

Fungerande organiserad prostatacancertestning i hela landet.

Alla patienter har kontaktsjukskoterska.

Verkliga vantetider inom vérden i enlighet med rekommendation.

Rehabilitering erbjuds alla patienter.

Transparanta och tillgangliga kvalitetsmatt pa varden.

Alla patienter har tillgéng till hela verktygsladan genom Multidisciplinir konferens
(MDK).

Jamlik vérd i hela landet.

1. Paverkansarbete for battre vard

Prostatacancerforbundet foljer och paverkar arbetet vid myndigheter och organisationer som
pa nationell nivé ansvarar for prostatacancervarden. Det giller virden inom 21
landsting/regioner, det strategiska arbetet inom Sveriges Kommuner och Regioner (SKR),
utvecklingsarbetet inom Regionala Cancercentrum (RCC), Nationella Virdprogramgruppen
(NVP), Nationella Prostatacancerregistret (NPCR), Tandvards- och lakemedelsformansverket
(TLV), Socialdepartementet, Socialstyrelsen med flera. Dartill ska utvecklingen inom vérden
bevakas och paverkas genom medverkan 1 arbetsgrupper, besvarande av remisser, debattartiklar
och opinionsbildning. Stod ges till foreningarna i det lokala paverkansarbetet.

Prioriterade omriden:

*

Virdens organisation. Strukturering med beaktande att tillrackligt patientflode skapas
for kompetens i varldsklass inom kirurgi.

Inforande av organiserad prostatacancertestning och i forlingningen screening.
Kvalitetssikring av virden genom battre uppfoljning och patientrapporterade matt.
Jamstalld tillgang till lakemedel, bade de inom och de utom lakemedelsformanen.
Alla patienter ska ha tillgang till kontaktsjukskoterska.

Bittre rehabilitering och vard vid biverkningar och behandlingsskador.

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

Nationella riktlinjer/Nationellt vardprogram (NVP) for prostatacancer och
Standardiserat vardforlopp (SVF) och liknande regelverk.

Forbundet ska aktivt medverka i olika utredningar och arbetsgrupper bade for att
fa kunskap men framst for att paverka utvecklingen for patienternas basta.



¢ Nationella prostatacancerregistret (NPCR)
Forbundet medverkar i styrgruppen for registret. Ett delprojekt inom registret ar
utveckling av journalsystemet Patientoversikt prostatacancer (IPO). PCF stoder

projektet ekonomiskt och ska aktivt medverka for att sprida anvandningen till alla
berorda kliniker.

¢ Rechabilitering
PCEF ska 1 samarbete med andra patientorganisationer och professionen aktivt verka for
en utbyggd vard och rehabilitering.

e Likemedelsbevakning
PCF:s lakemedelsutskott ska fortsatta att bevaka utvecklingen inom
likemedelsomradet. Hari inkluderas aktiviteter for att fd en 6ver landet jamlik
anviandning av likemedel och att f6lja prissattningspolitiken.

e Kompetensstod till foreningarna
PCEF ska arrangera kompetensuppbyggande insatser riktade till de som verkar som
patientforetradare i varden.

o Skriftligt paverkansmaterial
PCF tar vid behov fram nya broschyrer och trycksaker i det gemensamma formatet.

e Prostatanytt
Tidningen ges ut med 4 nummer per dr och distribueras till medlemmar,
myndigheter, organisationer och professionen.

2. Stod till patientféreningarna

Forbundets indamal enligt stadgarna ar bland annat:

e Stodja patientféreningarnas upplysande och radgivande verksamhet, utbildning, stod-
och kontaktpersonsverksamhet med mera for patienter och deras narstiende samt
organiserande av kompetenshojande utbildningar av patientforetradare.

e Medverka till och underlatta erfarenhetsutbyte mellan patientforeningarna.

e Stimulera och underlitta bildandet av patientforeningar.

Nationella regiongruppen

Nationella regiongruppen med representanter frin regionerna och en sammankallande
fran forbundsstyrelsen har till fraimsta uppgift att tillsammans med statistikgruppen ta
fram underlag och samordna paverkansarbetet. Det ar viktigt for framgangen i vart arbete
att dela med sig kunskap om vad som gors och planeras i olika delar av landet for att
darigenom kunna paverka pa basta satt och ha samma budskap till alla aktorer.

Regionmoten
Forbundet bekostar och kan hjalpa till att ordna ett méte i varje region per 4r.

Radgivning

PCF erbjuder stod i alla féreningstekniska fragor; stadgar, register- och medlemsfrigor,
materialstod, marknadsforing, grafisk profilering, hemsidor samt vid sviktande
verksamhet i féreningsarbetet och vid nystart. PCF erbjuder ocksa stod i och verktyg for
digital kommunikation.



Prostatanytt
Prostatanytt distribueras gratis till samtliga medlemmar.

Nyhetsbrev och information till foreningarna

Information och nyheter skickas till foreningarnas ordforanden. Nar foreningarna
uppdaterat uppgifter om styrelseledamoter i “Foreningsregistret” kommer nyhetsbrevet
att skickas till hela styrelsen.

Gemensam modell for foreningshemsidor
Fortsatta arbetet med att underlitta for foreningarna att infora och att arbeta med den
gemensamma modellen f6r hemsidor genom individuellt st6d och workshops.

Erbjuda foéreningarna kunskapspaket
Forbundet erbjuder via hemsida och webbshop foreningarna ett forslag till
informationsmaterial for spridning till nydiagnostiserade och allmanhet.

Utbyte mellan foreningarna

Varje forening har utifrin sina férutsattningar valt sitt sitt att arbeta for att nd framgang.
I olika fora som exempelvis regionmoten traffas representanter och utbyter erfarenheter
och for att sprida goda idéer och exempel scannar forbundet varje ar alla féreningars
verksamhetsberittelser och lagger upp dem pa hemsidan under inloggningen.

Medlemsrekrytering

Forbundets och foéreningarnas gemensamma mal ar att medlemsantalet i foreningarna ska
fortsatta att 6ka. Foreningarna har ansvaret men PCF erbjuder stod nir det galler
informationsmaterial, metoder, medlemsformaner med mera.

3. Opinionsbildning och 6kad kunskap om sjukdomen

Vi vill férmedla korrekt information om prostatacancer till drabbade, nirstaende och alla
med intresse for prostatacancer. Vi férsoker na sa manga som mojligt och provar darfor
kommunikation via flera olika kanaler.

Mustaschkampen

Mustaschkampen ar var arligen aterkommande stora kampanj i november-december som
i huvudsak riktar sig gentemot allméanheten. Syftet ar att 6ka kunskap och kinnedom om
sjukdomen och att samla in medel till var verksamhet. Den 6kade kinnedomen hos
allmanheten underlattar ocksa vart arbete med att forbattra varden.

Mustaschkampens syften ar:

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

e Insamling - Samla in medel till Prostatacancerfonden.

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

Almedalen
PCF kommer att deltaga under Almedalsveckan bland annat genom medverkan i
varddebatten i olika fora.

Fortsatt aktivt arbete gentemot medierna
Framtagande av artiklar och pressreleaser. Mediebearbetning och pressregister/inkop av
presstjanst.



4. Bidra till forskning och utveckling

Prostatacancerfonden har som syfte att stodja forskning och utveckling om prostatacancer,
utveckla kompetensen hos virdpersonal och patientforetradare samt genomfora
opinionsbildande insatser i kampen mot prostatacancer.

5. Samarbeten

PCF ar medlem i Funktionsratt Sverige.

PCF samarbetar med andra patientcancerférbund och Cancerfonden.

PCF samarbetar med foljande yrkesforbund; Svensk Urologisk Forening (SUF), Svensk
Onkologisk Forening (SOF), Riksforeningen for Sjukskoterskor inom Urologi (RSU) och
Svensk Forening for Urologisk Onkologi (SFUO).

Kontakterna med likemedelsindustrin ska uppratthallas.

PCF 4r medlem i Europa Uomo, den europeiska organisationen for nationella
prostatacancerférbund. PCF samarbetar med de nordiska prostatacancerférbunden.
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