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Inledning

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

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

1. Prostatacancerforbundets mal
Prostatacancerforbundets mal ar att verka for 6kad kunskap om prostatacancer
och driva paverkansarbete for battre prostatacancervard.

”Alla i Sverige ska ha ratt till vard pa lika villkor oavsett bostadsort samt f3 till-
gang till basta dokumenterade véird i enlighet med svensk och internationell
standard”.

Tillsammans kan vi besegra prostatacancern!

I Prostatacancerforbundets stadgar finns tolv mal. Dessa sammanfattas i foljande

fyra overgripande 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.

Tidsperioden for effektrapporten ar 1 januari — 31 december 2021.
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2. Prostatacancerféorbundets forandringsteori

Adresserat problem
Prostatacancerforbundet verkar for 6kad kunskap om prostatacancer och driver

paverkansarbete for battre prostatacancervard.

Antaganden som férbundet och foreningarnas arbete bygger pa:

e Forskning leder till battre diagnostik och battre behandlingsmetoder.

e Kunskap leder till informerade val och tidigare upptackt.

e Patienters kunskap bidrar till ett battre och langre liv. Patientens egen kun-
skap forbattrar bemotande i och av varden och ger 6kad trygghet och snabb-
bare tillfrisknande.

e Patientforbundets totala kunskap bidrar till att nyansera, utveckla och ge ett
tydligt patientperspektiv pa varden.

T resurser

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,
o Sjukskoterskor i Cancervard, och
e Nationella prostatacancerregistret (NPCR).

Cancerfonden

Under aret har Prostatacancerforbundet haft samarbete med Cancerfonden.

Samarbetsprojekt med foretag och organisationer
Prostatacancerforbundet har under dret genomfort ett stort antal aktiviteter i

samarbete med olika foretag och organisationer.
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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

¢ Regionalt Cancercentrum (RCC)

e Nationella prostatacancerregistret (NPCR)

e Socialstyrelsen (SoS)

e Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV)
e NT-ridet (nya terapier)

e Sveriges kommuner och regioner (SKR)

e Fremia — Arbetsgivarorganisation for den ideella sektorn
e Svensk Insamlingskontroll

e Guva Sverige

e Likemedelsindustriforeningen

o Likemedelsforetag

e Apotek

Internationella samarbeten

Nordiskt samarbete

Prostatacancerforbundet har ett kontinuerligt samarbete med de nordiska orga-
nisationerna for erfarenhetsutbyte.

Europeiskt samarbete
Prostatacancerforbundet ar medlem i Europa Uomo, en samarbetsorganisation

for nationella prostatacancerforbund i Europa.

Aktiviteter
Prostatacancerforbundet har foljt och paverkat arbetet vid myndigheter och or-
ganisationer som pa nationell niva ansvarar for prostatacancervarden. Det giller

Socialdepartementet, Socialstyrelsen, Sveriges Kommuner och Regioner (SKR),
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RCC i Samverkan, Tandvérds- och Likemedelsforménsverket (TLV), Myndig-
heten for Virdanalys med flera. Till det kommer mer informell samverkan med
andra organisationer.

Det ar huvudsakligen fyra omraden som lyfts fram under aret: betydelsen av tidig
upptackt innefattande arbetet med organisserad prostatacancertestning, vanteti-

derna, kvaliteten i varden (framforallt kirurgin) samt lakemedelstillgingen.

Aktiviterna har bestatt av medverkan 1 arbetsgrupper, konferenser, uppvakt-
ningar, yttranden, utskick av pressmeddelanden, medverkan i media samt ett

antal debattartiklar om prostatacancer och vardfragor i allméanhet.

Effekter pa lingre sikt

Tidigare upptikt och storre kunskap hos allmanheten samt battre prostatacan-
cervard. Detta leder till fairre som dor av sjukdommen.

3. Resurser
Prostatacancerforbundets totala verksamhetskostnader uppgar till
28.385 tkr varav andamalskostnader 25.107 tkr.

4. 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 i1 arbetet. For att stodja forsknings och
utvecklingsverksamhet samt Oka allmanhetens kunskap om sjukdomen har

ndgra aktiviteter som foretagits varit foljande:

o 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
na ut med information pa.

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

e Mustaschkampen, vilket ar en arlig kampanj for att 6ka allméanhetens kun-

skap och verka for att 6ka mans hilsa och livskvalitet samt samla in medel
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till Prostatacancerfonden. De lokala prostatacancerforeningarnas engage-
mang och aktiviteter har en avgorande roll for Mustaschkampens fram-
gang.

e Forbundets tidning, Prostatanytt, foljer forskning och informerar om ny-
heter inom behandling och rehabilitering.

e Via Prostatacancerforbundets webbshop kan bestillas diverse informat-

ions-material om prostatacancer.

Utvarderdering av Prostatacancerforbundets prestationer

Utvirdering perestationer
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 ovarderliga nir 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 péaverkan/samarbete med varden i vara fragor.
Forbundsstyrelse. En aktiv forbundsstyrelse med mycket kunskap inom vart
omrade. Flera ledamoter agnar i princip heltid at var verksamhet. Bade som
experter inom organisationen och som representanter 1 olika, ofta offentliga
organ.

Kansli. ett kansli med sju personer och sex heltidstjanster. Vid behov och
kampanjer kan fler anstallas och/eller anlitas. Olika experter inom kommu-
nikation och kapitalforvaltning anlitas lopande 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
framgang och vi ser ett 0kat 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 patientforetra-
dare samt genomfora opinionsbildande insatser i kampen mot
prostatacancer.
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o Prostatanytt. Forbundets medlemstidning Prostatanytt ar efter hemsidan
det viktigaste instrumentet for att ge information. Prostatanytt ges ut med
fyra nummer per ér till alla medlemmar och intresserade inom profess-
ionen och politiken.

e Mustaschkampen. Ar var arligen aterkommande stora kampanj i méina-
derna november-december som i huvudsak riktar sig gentemot allman-
heten. Syftet ar att 6ka kinnedomen om sjukdomen och att samla in me-
del till var verksamhet. Den okade kinnedomen hos allmanheten under-
lattar ocksa vart viktiga arbete gentemot varden och politiken.

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

e Vi har delat ut mer i Forskningsanslag.

Lirdommar
Forbundets utveckling de senaste aren har resulterat i;

e Bittre kannedom om prostatacancer och behovet for man att testa sig

e Hogre status att medicinskt arbeta med sjukdomen och forskning

e Okade forskningsanslag

e Okade intakter
Det handlar nu om att uppratthalla var progression framover. Det gor vi genom
att fortsatta att satsa pa var kampanj, Mustaschkampen. Fortsatta och ytterligare
forbattra var narvaro i samhallet sa att vi attraherar samarbetspartners, nya med-

lemmar, politiker for vara fragor.

6. Definitioner for hur Prostatacancerforbundet miter sina prestationer
e Kunskapen och uppmarksamheten om prostatacancer har okat hos all-
manhet, profession och politiker genom forbundets medianarvaro.
e Anslagen till forskning.

e Medlemsantal. Trots pandemi ligger medlemsantalet relativt stilla.




