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Inledning

Prostatacancerforbundet ar en ideell riksorganisation och samarbetsorgan for
landets 27 regionala och lokala patientforeningar. Forbundet stodjer forskning,
utveckling, utbildning och opinionsbildning genom en egen fond — Prostatacan-
cerfonden. Patientforeningarnas huvudfokus ar att pa olika satt stodja prosta-

tacancerpatienter och narstdende.
Prostatacancerforbundet ar obundet i partipolitiska och religiosa fragor.

1. Prostatacancerféorbundets mal
Prostatacancerforbundets mal ar att verka for 6kad kunskap om prostatacancer

och driva paverkansarbete for battre prostatacancervard.

”Alla 1 Sverige ska ha ritt till vard pa lika villkor oavsett bostadsort samt fa till-
gang till basta dokumenterade vird i enlighet med svensk och internationell
standard”.

Tillsammans kan vi besegra prostatacancern!

I Prostatacancerforbundets stadgar finns tolv mal. Dessa sammanfattas i det f6l-
jande i fyra 6vergripande mal:

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

o Bidra till forskning och utveckling.
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2. Prostatacancerforbundets forindringsteori

Prostatacancerforbundet har f6ljt och paverkat arbetet vid myndigheter och or-
ganisationer som pa nationell niva ansvarar for prostatacancervirden. Det galler
Socialdepartementet, Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och Regioner (SKR),
RCC i Samverkan, Tandvards- och Likemedelsforméansverket (TLV), Myndig-
heten for Vardanalys med flera. Aktiviteterna har bestatt av medverkan 1 arbets-
grupper, konferenser, yttranden, utskick av pressmeddelanden, medverkan i me-
dia samt ett antal debattartiklar.

Det ar huvudsakligen fyra omraden som lyfts fram under dret: betydelsen av tidig
upptackt, vantetiderna, kvaliteten i varden (framf6rallt kirurgin) och lakeme-
delstillgangen. Begreppet PCC, Prostatacancercentrum, anvinds nu i regionerna
Skane och Vastra Gotaland samt vid klinikerna S:t Goran och Sodersjukhuset i
Stockholm. Trots olika forutsattningar 1 landet efterstravas att inriktningen vara
gemensam. Detta innebar att utveckla varden till att bli mer tillganglig, somlos
och kvalitetssakrad, att fortsitta nairmandet mellan urologi och onkologi samt
att utveckla kontaktsjukskoterskerollen.

Organiserad Prostatacancertestning, OPT

Socialstyrelsens uppdrag till regionerna att se 6ver forutsattningar for screening
av prostatacancer ledde till yttranden i borjan av aret fran alla utom sjukvards-
region Uppsala-Orebro. Svaren var dessvarre med undantag for Skine och Vastra
Gotaland mer eller mindre defensiva. Pa vissa hall pagar forberedelser men po-
litiska beslut och finansiering saknas, medan andra avvaktar nya rekommendat-
ioner fran Socialstyrelsen. Det bor nimnas att region Virmland avviker fran
detta genom att under nigra ar ha kontaktat alla mén fran 50 ars dlder med in-
formation om sjukdomen och om mojligheten till provtagning. Pa sd vis finns

det nu for andra regioner vardefulla erfarenheter att ta till sig.

En ny expertgrupp tillsattes for att f6lja och stodja regionernas fortsatta arbete
med Ola Bratt som ordférande. Prostatacancerforbundet erbjods ingen plats i
detta men har senare inviterats till en referensgrupp med en fran varje sjukvards-

region.
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Bengt Ekvall ansvarar i styrelsen for kontakter med OPT-gruppen och att orga-
nisera prostatacancerforbundets medverkan.

Den nationella cancerstrategin och RCC-verksamheten

RCC:s arbete har fortsatt under dret med stod av ett nytt drligt avtal mellan re-
geringen och Sveriges Kommuner och Regioner. Det betyder att RCC fortsatter
som en sarskild del av regionernas nya kunskapsstyrningsorganisation med s
kallade Nationella Programomraden (NPO, 24 st varav cancer ar en) och Nat-
ionella Samverkansgrupper (NSG, 9 st). Motsvarande struktur och terminologi
infors 1 olika takt regionalt och lokalt med regionala och lokala programom-
raden och samverkansgrupper, vilket gor att de narmaste dren kommer att vara

svart att forsta och f6lja utvecklingen rorande detta.

Den nationella vardprogramgruppen, NPV

Gallande vardprogram faststalldes i december 2018. Uppdatering pagar kontinu-
erligt och kommer att faststallas inom kort. En stor forandring av den diagnos-
tiska strategin kommer att foreslas, innebarande att MR-undersokning i fortsatt-
ningen bor foregé beslut om biopsi. Ordforande for gruppen, Ove Andrén, har
ersatts av Ola Bratt. PCF har representerats av Inge Nilsson och Calle Waller,
som ersatts av Johan Sallstrom. Gruppens arbete har under aret drivits via tva
fysiska moten, telefonmoten och mailkontakter.

Nationella prostatacancerregistret, NPCR

Det Nationella prostatacancerregistret forvaltas av RCC Uppsala/Orebro och
leds av professor Par Stattin och 6verlakare Ingela Franck Lissbrant. Styrgruppen
bestir bland annat av cirka 25 urologer, onkologer, patologer, radiologer och
kontaktsjukskoterskor. Forbundet har representerats av Gert Malmberg och
Calle Waller, som under hosten ersattes av Hans Joelsson.

Utover underhandskontakter via e-post har registergruppen haft ett tvadagars
och ett endagsmote under aret. 2018 drs data har publicerats digitalt pa hemsidan
NPCR.se, interaktivt i Ratten samt som regionala rapporter. Inom kort kommer
aven den preliminéra rapporten for 2019.
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Patientoversikt Prostatacancer, PPC £y
Ett delprojekt inom NPCR ar utvecklingen '
av det nya journalstddet PPC. Allt fler kli-
niker har anslutit sig och antalet registre-
rade CRPC-patienter ligger nira 8 000
stycken vid arsskiftet. Forbundet ser stort
framtida varde 1 projektet, sarskilt som det

nu utvecklas till att omfatta hela vardforlop-

pet. Full potential uppnas dock inte forran flertalet kliniker medverkar.

Ett pilottest pagar for att justera modellen for den nya PPC som ska registrera
patienterna redan fran diagnos. Projektet att sprida PPC till fler cancerdiagnoser,
IPO, fortskrider ocksd. Forbundet stodjer PPC-projektet ekonomiskt och har ut-
tryckt avsikten att aven fortsattningsvis aktivt medverka och att tillskjuta utveckl-
ingsmedel. I den sarskilda arbetsgruppen for PPC, ledd av Ingela Franck Liss-
brant, har PCF medverkat genom Inge Nilsson och Calle Waller, under hosten
ersatta av Erik Andersson.

Standardiserat Vardforlopp, SVF

Regeringens satsning pa att korta vantetiderna i cancervirden, SVF, pagick mel-
lan ar 2015-2018 och har nu till f6]jd av den nya canceréverenskommelsen for-
langts genom nya medel till RCC och regionerna. Malet under ar 2020 ar att
70% av patienterna ska ha inkluderats och 80% av dem ha inlett behandling
inom utsatta tider for behandling.

For prostatacancerpatienterna kan konstateras en viss minskning av vantetiderna
fran en exceptionellt hog nivd. Ingen region har dock kommit i narheten av upp-
satta mal och variationen 1 landet ar mycket stor. Uppfoljningen forsvéras av att
den sarskilt framtagna databasen Signe har alltfor ldg tickningsgrad och inte ny-
anserar tillrackligt for att flaskhalsar ska kunna identifieras. Samtliga regioner
har under hosten redovisat sitt lage och sina insatser inom SVF-projektet.
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Samarbeten
Samverkan med professionen
Prostatacancerforbundet har under aret samarbetat med:
e Svensk Urologisk Forening,
e Svensk Onkologisk Forening,
e Svensk Forening for Urologisk Onkologi,
e Riksforeningen for Sjukskoterskor inom Urologi,
e Sjukskoterskor i Cancervird, och
e Nationella prostatacancerregistret (NPCR).

Cancerfonden

Under dret har Prostatacancerforbundet haft samarbete med Cancerfonden.
Prostatacancerforbundet ingir i Cancerfondens Huvudmannaorganisationer
dar generalsekreterare Goran Hellberg deltagit vid huvudmannamotet.

Samarbetsprojekt med foretag och organisationer
Prostatacancerforbundet har under aret genomfort ett stort antal aktiviteter 1
samarbete med olika foretag och organisationer.

Ovrig nationell samverkan
Nedan redovisas de myndigheter, organisationer och foretag som Prostatacan-
cerforbundet pa olika satt samverkar med eller som paverkar Prostatacancerfor-

bundets verksamhet.

e Funktionsratt Sverige

e Regionalt Cancercentrum (RCC)

e Nationella prostatacancerregistret (NPCR)

e Socialstyrelsen (SoS)

e Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV)

e NT-rddet (nya terapier)

e Sveriges kommuner och regioner (SKR)

e KFO - Arbetsgivarorganisation for den ideella sektorn
e Svensk Insamlingskontroll

e Giva Sverige
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e Likemedelsindustriféreningen
e Likemedelsforetag
e Apotek

Internationella samarbeten
Nordiskt samarbete

Prostatacancerforbundet moter varje dr de nordiska organisationerna for erfa-
renhetsutbyte. Arets triff genomfordes den 28-30 maj i Trondheim. Frin Sverige
deltog Stig Lindahl, Kjell Brissman och Goran Hellberg.

Europeiskt samarbete

Prostatacancerforbundet ar medlem i Europa Uomo, en samarbetsorganisation
for nationella prostatacancerforbund i Europa.

3. Prostatacancerforbundets prestationer

Prostatacancerforbundet uppvaktar de kanaler som leder till sina mal. Prosta-
tacancerforbundet stottar aven patientforeningar for att skapa forutsattningar
for paverkansarbete och en storre bredd i arbetet. For att stddja forsknings och
utvecklingsverksamhet samt oka allmanhetens kunskap om sjukdomen har
nagra aktiviteter som foretagits varit foljande:

e Att folja och péaverka arbetet vid myndigheter och organisationer.

e Sociala medier har blivit allt viktigare kommunikationskanaler de senaste
aren, vilket ar bra och lattillgangliga plattformar for att skapa opinion samt
nd ut med information pa.

e Prostatacancerforbundets webbplats ar en viktig kanal nér det galler att na
ut med information och kunskap till allmanheten.

e Mustaschkampen, vilket ar en arlig kampanj for att oka allméanhetens kun-
skap och verka for att 6ka mans halsa och livskvalitet samt samla in medel
till Prostatacancerfonden. De lokala prostatacancerforeningarnas engage-
mang och aktiviteter har en avgorande roll for Mustaschkampens fram-
gang.

e Forbundets tidning, Prostatanytt, f6ljer forskning och informerar om ny-
heter inom behandling och rehabilitering.
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Via Prostatacancerforbundets webbshop kan bestallas diverse informat-
ions-material om prostatacancer.

Under aret har anordnats en tvidagarsutbildning for nya styrelseledamoter.
Prostatacancerforbundet anordnade en stor konferens pa Fotografiska i
Stockholm. Syftet med konferensen var att skapa uppmarksamhet och dis-
kussioner om prostatacancer bland profession, politiken och vara patient-
foreningar.

Almedalsveckan, ett forum att informera om forbundets verksamhet.

4. Utvarderdering av Prostatacancerforbundets prestationer

Medlemmar. Organisationen har minga engagerade medlemmar med olika
erfarenheter och bakgrunder. Allt fran urologer, onkologer och chefer inom
varden, till personer med andra erfarenheter som alla ar oviarderliga nar det
galler att uppna vara mal.

Foreningar regionala och lokala. 27 foreningar med egna styrelser och aktiva
medlemmar som lokalt ordnar aktiviteter for patienter och narstaende, poli-
tisk paverkan och paverkan/samarbete med varden i vara fragor.
Forbundsstyrelse. En aktiv forbundsstyrelse med mycket kunskap inom virt
omrdde. Flera ledamoter agnar 1 princip heltid at var verksamhet. Bade som
experter inom organisationen och som representanter 1 olika, ofta offentliga
organ.

Kansli. ett kansli med fem personer och fyra heltidstjanster. Vid behov och
kampanjer kan fler anstallas och/eller anlitas. Olika experter inom kommu-
nikation och kapitalforvaltning anlitas 16pande vid behov.

Forbundets ekonomi. Forbundet har en god ekonomi. Sedan ar 2012 har in-
takterna varit 6kande och verksamheten har vuxit. Nu har forbundet uppnatt
en stadig bas som ger en stabil grund for verksamheten. Framging foder
framging och vi ser ett 6kat intresse for samarbete med oss, vilket naturligtvis
gor vara mojligheter an storre att na vara mal.

Prostatacancerfonden. Har som syfte att stodja forskning och utveckling
kring prostatacancer, utveckla kompetensen hos vardpersonal och patientfo-
retridare samt genomfora opinionsbildande insatser 1 kampen mot prosta-
tacancer. Vi har varje ar 6kat de utdelade medlen till forskning och utveckl-
ing, vilket vi planerar att fortsatta med.
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o Prostatanyrt. Forbundets medlemstidning Prostatanytt ar efter hemsidan det

viktigaste instrumentet for att ge information. Prostatanytt ges ut med fyra

nummer per ar till alla medlemmar och intresserade inom professionen och

politiken.

Mustaschkampen. Ar vir 3rligen dterkommande stora kampanj i mana-
derna november-december som i huvudsak riktar sig gentemot allman-
heten. Syftet ar att 0ka kinnedomen om sjukdomen och att samla in me-
del till var verksamhet. Den okade kinnedomen hos allmanheten under-
lattar ocksa vart viktiga arbete gentemot virden och politiken.

Genom Prostatacancerforbundets mycket starka mediala narvaro har vi
lyckats att fa ut fragan om prostatacancer till allmanheten varav antal per-
soner som foljer oss i sociala medier till f6ljd av detta okat. For att se 0k-
ningen mater vi bland annat antalet mediaklipp,visning av digitala annon-
ser och facebookfoljare.

Kampanjen "Mustaschkampen” har fortsatt att intressera vilket har resul-
terat 1 att insamlingen okade.

Allmanhetens insamling okade.

Vi har delat ut mer i Forskningsanslag.

5. Vad kan vi gora for att uppratthilla och forbattra resultatet i framtiden

Med tanke pa forbundets fantastiska utveckling de senaste dren som resulterat i;

battre kinnedom om prostatacancer och behovet for min att testa sig
Hogre status att medicinskt arbeta med sjukdomen och forskning
Okade forskningsanslag

Okat medlemsantal

Okade intakter

S4 det handlar det mest om att uppritthalla var progression framéver. Det gor vi

genom att fortsitta att satsa pa var kampanj, Mustaschkampen. Fortsatta och ytterli-

gare forbattra var narvaro 1 samhallet s att vi attraherar samarbetspartners, nya med-

lemmar, politiker for vara fragor.
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6. Definitioner for hur Prostatacancerforbundet mater sina prestationer

e Kunskapen och uppmirksamheten om prostatacancer har okat hos all-
manhet, profession och politiker.

e Under aret har arbetet med allman screening fortsatt, regeringen har avsatt
medel for att skynda pa organiserad prostatcancertestning.

e Anslagen till forskning har 6kat, intervjuer med forskarna finns pa varan
hemsida.

e Rechabilitering for prostatacancerpatienter ar ett paborjat projekt som gar
ut pa att ta fram ett program med instruktioner till hur man kan ma och
fungera battre som prostatacancerpatient.

e Det pagar ett intensivt arbete med att fa igenom organiserad prostatacan-
certesting och inrattande av prostatacancercentrum i hela landet.
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