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Hovedbestyrelsens beretning til PROPA Landsmade
Lgrdag d. 30. april 2022

COVID-19 har vist, hvor vigtigt
fellesskaber er for os alle

vet pavirket af skiftende pabud og re-

striktioner. Mange af os har haft CO-
VID-19 helt tet inde pa vor dagligdag -
maske endda med smitte i den nare fa-
milie.

12020 savel som i 2021 matte vi udsky-
de afholdelse af vort Landsme@de til sep-
tember maned, men her i 2022 er vi hel-
digvis tilbage til april.

TAK til alle jer, som har fundet det vig-
tigt at deltage.

Som medlem er det pa Landsmgdet, at
du kan fremkomme med dine synspunkter
og gore din mening galdende! Foreningen
stdr over for mange spandende opgaver og
har i den forbindelse starkt brug for din
hjalp i det organisatoriske arbejde. Har du
lyst til at deltage i nogle af de mange opga-
ver, sd er det vigtigt, at vi hgrer fra dig.

I familien og i vennekredsen er vi ble-

Vi skal blive bedre til at finde
prostatakraeftramte mand - i
tide!

Hver dag er der i gennemsnit 3 danske
meend, der dgr af prostatakreft. Samtidig
er der i gennemsnit 12 maend om dagen

PROPA vil i alle sammenhaenge
ga forrest og stgtte op omkring
mands ret til at blive undersggt,
diagnosticeret, behandlet og
rehabiliteret efter de hgjeste
standarder.
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herhjemme, der far diagnosen og skal leere
at leve med prostatakraeft som deres nye
virkelighed.

Det mest triste ved denne situation er,
at den ikke ser ud til at &ndre sig meget
til det bedre, pa trods af de behandlinger,
der foretages i dag.

PROPA kaemper for, at der i Danmark
skal vaere de bedst mulige midler til at
sikre maend tidlig opdagelse og indgreb
imod sygdommen. Jo for den opdages og
jo for der settes ind med behandling, jo
starre er chancerne for helbredelse.

Men bivirkningerne af indgrebet slip-
per man ikke for. Ligesom angsten for til-
bagevenden af kreeften deles med alle an-
dre helbredte kraeftpatienter.

Men hvad nytter det, hvis vi ikke fin-
der dem, der har brug for behandling, for-
diingen tgr tale om symptomer, behand-
ling og bivirkninger? Vi skal blive meget
bedre til at opspore patienterne, og vi har
sat os et mal i PROPA.

Ssadan kommer vi videre

Vi vil arbejde for, at prostatakraeft frem-
over skal behandles pa lige fod med bryst-
kreeft.

Sandheden er jo, at det er lykkedes at
gore brystkreeft til én af de mest kendte
og stottede kraeftformer. Men det har ogsa
betydet, at der bade tilbydes kvinder med
brystkraeft tidligere undersggelser, hur-
tigere behandlinger og bedre opfalgende
statte, end der ggr for meend med prosta-
takreeft.

Samtidig betyder det, at der forskes

langt mere intenst i brystkraeft end i pro-
statakreft. Netop forskningen vil vi ar-
bejde hardt for kan gges fremover.

Forskning i biomarkgrer

Det er et steerkt gnske fra savel laeger som
patienter, at der fortsat forskes i udvik-
ling af biomarkgrer, sa man pa sigt kan
udvikle et fremtidigt screeningsvaerktgj
for mulig prostatakreeft, og dermed diag-
nosticere patienterne tidligere. Der bgr
derfor fra politisk side sattes ressourcer
inkl. forskningstid af konkret til forsk-
ning i biomarkgrer.

Et nyt spendende projekt er under op-
start pa AUH, hvor Novo Nordisk Fonden
har bevilget kr. 7.250.000 til klinisk af-
prevning af urinprgvemarkerer til opspo-
ring af klinisk signifikant prostatakraeft.

Bag projektet pa AUH star Overlaege,
Professor Michael Borre i samarbejde med
Karina Dalsgaard, MOMA (Molylaer Medi-
cinsk Afdeling).

MR-scanning

Implementeringen af Sundhedsstyrelsens
anbefalinger med fokus pa inddragelse af
en indledende MR-scanning for mand i
pakkeforlgb (Kraeftpakke IV) bleven lang
sej kamp.

Retningslinjer, som tradte i kraft fra1.
januar 2020, er fgrst her ved indgangen
til 2022 ved at veere fuldt implementeret,
og behovet for MR-scannere og uddannet
personale til at betjene dem og vurdere
resultaterne af scanningerne er derfor
kraftigt stigende.



Patientskoler i alle regioner

I dag gares der ikke meget i sygehusvae-
senet og ej heller i primarsektoren for at
ruste maend og deres partnere til at hdnd-
tere livet med bivirkninger efter prosta-
takreftbehandling.

PROPA fglger derfor et nyt spendende
projekt med startijanuar 2022 og som er
stgttet af bl.a. Prostatakraeftfonden. Pro-
jektet er omtalt i PROPA Nyt nr. 4- 2021.

Statte

Vi ansgger og modtager arligt stgtte fra
Sundheds- og £ldreministeriet (i 2021
kr. 250.254) og Kraeftens Bekempelse (i
2021 kr. 550.000) - belgb som begge kun
ma anvendes til godkendte aktiviteter.
Ud over dette har vii 2021 modtaget stgt-
te til specifikke kampagner til vores pa-
tientinformation fra medicinalfirmaer
ligesom lokal- og regionalafdelinger har
ansggt og modtaget stgtte fra kommu-
nale og regionale puljer samt Kreftens
Bekaempelses aktivitetspulje og ISO-
BRO-midler.

Medlemsstatus
IPROPA harvi-somialleandre foreninger
- sveert ved at fastholde, endsige gge vo-
res medlemstal.

Primo 2021: 3.325 (inkl. pargrende, stat-
te- og firmamedlemsskaber).

Ultimo 2021: 3.294 (inkl. pargrende,
stgtte- og firmamedlemsskaber).

Medlemsaktiviteter
Medlemsaktiviteterne i vores lokalfor-
eninger har selvfglgelig ogsa vaeret pree-
getaf COVID-19 restriktioner. Utallige ar-
rangementer er blevet aflyst, og kun gan-
ske fa (primeert udendgrs) aktiviteter har
kunnet gennemfgres. Men lokalforenin-
gerne er sd smat kommet i gang igen og
arbejder hardt for at fa efterarets aktivi-
teter pa plads, herunder teaterforestillin-
gen "En lille smule ubehag”, som i en vi-
deofilmet version bliver praesenteret lo-
kalt landet over fra november 2021.
Ogsa patient- og pargrendegrupper,
herreverelser, mandecaféer m.v. ser frem

til atter at kunne megdes i PROPASs staerke
feellesskab.

STOR TAK for det keempe arbejde, der
udferes af vores frivillige landet over i re-
gional- og lokalforeninger, pargrende-
grupper og selvfplgelig ogsa til vores pa-
tientstgatter. I udfgrer alle et stort og ue-
gennyttigt arbejde.

I en enkelt region, Region FYN, har
man haft en svar periode i forbindelse
med formandsskifte(r), og pa Generalfor-
samlingen i juni 2021 blev det besluttet
at anbefale PROPAs Hovedbestyrelse, at
Region FYN og Region SYDJYLLAND sam-
menlaegges til ny Region SYDDANMARK.

Udvalgene
Der hari2o021 veret nedsat 8 staende ud-

-

Forretningsudvalget - FU

Medlemmer: Tonny Clausen (PROPA Lands-
formand), Barge Munksgaard (PROPA Naest-
formand) Poul Risom (Formand @konomi-
udvalget) og Svend Erik Bodi (Formand
Sundhedsudvalget)

Forretningsudvalget er et stdende ud-
valg bestaende af indtil 4 medlemmer.
Forretningsudvalget er foreningens dag-
lige ledelse, og Landsformanden er for-
mand for FU.
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Aktivitets- og frivilligudvalget - AFU
Medlemmer: Barge Munksgaard (formand),
John Petersen (Hovedstaden), Poul Tolstrup
(Sjelland), Ole Hansen (Midtjylland) og
Laurids Schack (Syddanmark).

Frivillig- og afdelingssituationen i PRO-
PA: Viarbejder ihaerdigt p4, at flest muli-
ge far mulighed for at veere frivillig i PRO-
PA pa forskelligt niveau. Det er derfor en
opgave for bestyrelsen og AFU at sg@ge op-
rettelse af tilbud, der kan tiltreekke flest
mulige frivillige. PA Hovedbestyrelsens
seminar den 29. 0og 30 november 2021 var
fokus pa netop "Frivillig i PROPA”. Vi hav-
de et konsulentfirma med speciale i fri-
villige organisationer, Ingerfair, som fa-
cilitator pa dregftelserne.

Vi besluttede, at vi vil gennemfare en
frivilliganalyse i lgbet af foraret 2022. Re-
sultatet vil blive praesenteret pa Frivil-
ligseminaret den 3. og 4. oktober 2022.
Undersggelsen skal give os en bedre vi-
den om hvilke opgaver, vi skal og kan til-
byde for at tiltreekke nye frivillige. Lige-
som vi forhabentlig far et bedre billede
af, hvordan vi udbygger og forbedrer vo-
res organisation og den geografiske for-
deling af afdelinger.

Her og nu har vi ikke en optimal daek-
ning af afdelinger og dermed frivillige til
at lgse vores opgaver. Region Fyn blev i
efteraret sammenlagt med Region Sydjyl-
land til Region Syddanmark.

INordjylland er det ikke lykkedes med
at fa valgt en regionsbestyrelse og vi star
tilbage med en enkelt afdeling. Her arbej-
der vi pa at fa etableret en ny afdeling i
det sydlige af Regionen.

IRegion Midtjylland daekker 3 afdelin-
ger flere kommuner, men vi har ingen af-
delinger vest for Herning.

Region Hovedstaden daekkes af 4 af-
delinger inkl. Bornholm, men her spiller
de sma afstande mellem kommunerne
en stor rolle i antal af afdelinger.

Antal afdelinger i hver region:
Hovedstaden: 4 afdelinger i 29 kommu-
ner (inkl. Bornholm)

Sjelland: 9 afdelinger i 17 kommuner
Nordjylland:1 afdeling i 11 kommuner
(Afd. I Rebild/Mariagerfjord pa vej)
Midtjylland: 3 afdelinger i 19 kommuner
Syddanmark: g9 afdelingeri22 kommuner
(2 afd. i 10 kommuner pa Fyn)

Total: 26 afdelinger i 98 kommuner
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Beretning

Frivilligseminar 2021
Frivilligseminareti2o21 havde et godt og
spendende program og med en god del-
tagelse. Pa 1. dagen koncentrerede vi os
om formiddagen om det organisatoriske,
hvor Fokusprojekterne var det centrale.
Vi gav plads til, at "De Unge Prostatadren-
ge” kunne forteelle om deres arbejde.

P4 eftermiddagens program havde vi
besgg af Mads Hvid Aaberg, afdelingslae-
ge ved forskningsenheden for Urologi,
Urinkirurgisk afd. OUH, med indlaeg om
“Prostatakraeft: Dagens diagnostik- og be-
handlingsmuligheder - og lidt om mor-
gendagens behandlingsmetoder.

Ved det fglgende foredrag, "MR- scan-
ningens centrale placering i fremtidens
diagnostik og behandlingsmuligheder ”,
som Laege, ph.d., dr.med. Lars Boesen,
Herlev og Gentofte Hospital skulle have
holdt men desveerre matte melde fra til,
tradte Mads Hvid Aaberg pa fremragende
vis til som "stand-in".

Eftermiddagens sidste punkt var "Pa-
tient- og pargrendestgtte i PROPA” ved
psykolog Bo Snedker Boman, Hellerup.

Anden dags program lgd pa "Inkonti-
nens og bekkenbundstrening” af Hanne
Ryttergaard, fysioterapeut, uroterapeut
og specialist i sexologisk radgivning samt
"Prostatakraeft, seksualitet, rejsningspro-
blemer og behandlingsmuligheder” ved
Else Olesen, sygeplejerske og sexolog.

Tilbagemeldingerne pa seminaret har
gennemgaende varet meget positive.

&

Marketings- og Kommunikationsud-
valget - MAKO
Medlemmer: Hans Jakob Helms (formand),
Michael Kristiansson, Jan Strange, Gitte
Blixt, Poul Tolstrup Christensen

Udvalget for marketing og kommuni-
kation har siden sidste Landsmegde pri-
meert koncentreret sig om dels at feerdig-
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gore en overordnet strategiplan for ud-

valgets arbejde og dels at fa sat gangibru-

gen af filmoptagelsen at teaterstykket "En
lille smule ubehag”, som PROPA har kgbt
af Teater Svalegangen.

Strategiplanen er nu helt faerdig og ved-
taget af Hovedbestyrelsen. De vaesentlige
indsatser, som er udsprunget af den ind-
til nu, er:

» Udarbejdelse af stgttemateriale til re-
gionernes reklamering for visningen
af teaterforestillingen. Der er udarbej-
det forslag til pressemeddelelse, for-
omtale og annonce og selve optagelser-
ne er omdelt ved frivilligseminaret i
november.

» Ivaerkseettelse af produktion af en ny
podcast om bgrns oplevelse af faderens
kraeftsygdom, samt start af indsats for
udbredelse af alle podcast pa andre plat-
forme.

» Udarbejdet stgttemateriale til at fa plan-
cheudstillingen med vores Cartoon-
kampagne-billeder bragt i anvendelse
i regionerne

» Udarbejdet kronikforslag og forkorte-
de udgaver heraf til brug i pressen

» Forgget og malrettet brug af nyheds-
breve

» Indkegb afanalyse af hjemmesiden med
forslag til mulige forbedringer.
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Patientstgtteudvalget - PSU
Medlemmer: Steen Jensen (formand), John
Pedersen

Udvalget har primaert arbejdet med ud-
dannelse af vore patientstotter.

P4 frivilligseminaret den 1. og 2. no-
vember 2021 havde vi faet 2 timer af pro-
grammet afsat til emnet “Patient- og pa-
rgrendestgtte i praksis”. Vi havde en psy-
kolog (Bo Snedker Boman) til at holde et
indlaeg om typiske situationer og udfor-
dringer man som patient/pargrendesteot-

te kan komme ud for og hdndteringen
heraf.

Oplaegget var teenkt som en appetit-
vaekker til deltagerne i seminaret for om
muligt at fa flere med i patient- og pare-
rendestgttearbejdet.

Pa2.dagen af seminaret var der da ogsa
medt 8 potientielt nye patient/pargren-
destgtter op til morgenmgdet i patient-
stgttegruppen forud for selve seminarets
program.

Det var sa meningen, at der skulle af-
holdes et kursus for patient/pargrende-
stotter den 1. og 2. februar 2022, men pa
grund af Corona og smittetallene sa vi os
ngdsaget til at udseette aftholdelsen af kur-
set.

Istedet foregar kurset den 8. 0g9. april
2022 pa Hotel Park i Middelfart.
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Pargrendeudvalget - PAU
Udvalget er under rekonstruktion for igen
at kunne stgtte op omkring lokale- og re-
gionale pargrendegrupper

Pargrendeudvalget har ansvaret for at
skabe, koordinere og udvikle nye aktivi-
teter for pargrende til prostatakreeftpa-
tienter.

Det er ligeledes udvalgets opgave at
folge op pa eksisterende tilbud og aktivi-
teter, samt sikre deres kontinuerlige op-
datering og udvikling.

Det er et mal, at flere pargrende bliver
en del af foreningen og dens aktiviteter,
ogatderlgbende oprettes pargrendegrup-
per i lokalafdelinger og regioner. Udval-
get skal understgtte dette arbejde, samt
koordinere og udvikle initiativerne pa
landsplan, sa foreningen hermed pa bed-
ste made kan understotte og hjelpe pa-
rgrende til prostatakraeftpatienter.

Pargrendeudvalget har lidt voldsomt
under Corona-restriktionerne og er un-
der rekonstruktion ligesom et seminar er




i stgbeskeen for eksisterende og eventu-
elle nye medlemmer.
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Sports- og MotionsUdvalget - SOMU
Medlemmer: Hans Jakob Helms (formand),
Ole Hansen, Arne Appelgren

Sports- og Motionsudvalget har, efter
iverksaettelse af ordningen med guidede
vandreture for prostatakreftramte i regi-
onerne, arbejdet med folgende:

Forsgg pa etablering af samarbejde med
FC Prostata fodboldklubbernes ambassa-
derforening, hvilket har vist sig ikke at
vere gnsket fra Ambassadgrforeningens
side.

Forspg pa oprettelse af en hjemmesi-
de med regionale sportsevents, som er
blevet bremset af manglende vilje fraam-
bassadgrforeningen for FC Prostata fod-
boldklubberne til at hjeelpe med oplys-
ning om spillesteder, spilletider og kon-
taktpersoner

Kontakt til DBU for at indsamle de op-
lysninger, vi mangler omkring klubhold
for prostatakreftramte fodboldspillere,
hvilket er i gang.

Samarbejde med Apollo Rejser for etab-
lering af saerlige rejsetilbud til Prostata-
patienter (og familie) med indbygget fy-
sioterapi og aktiviteter malrettet prosta-

Beretning fra Prostata-
kraeftfonden

Prostatakraeftfonden har i 2021 ef-
ter ansggning ydet en donation pa

kr. 64.400 til et speendende projekt
omkring ”Patientskole for prostata-
kreftpatienter”.

takraeftramte — hvor ferste tur nu er ud-
budt.

Etablering af et event med cykling for
Prostatakreftramte i forbindelse med Tour
de France-starten i Danmark, hvor et en-
gelsk Prostatakraefthold har meldt sin an-
komst. Farste kontakt er etableret.

Sundhedsudvalget - SU

Medlemmer: Svend Erik Bodi (formand),
Svend Bie, Ib Groth Clausen, Finn L. Han-
sen, Ole Jensen, Leif Otterstrgm, Brigitta
Rasmussen Willumsen

Vi fik etableret os med nye medlem-
mer og et par gamle kendinge.

Vi har fdet gennemarbejdet PROPASs Fo-
kuspunkter og er i fuld gang med at folge
op pa vores punkter.

Vi har besggt Progardia Privathospital
i Middelfart, hvor vi fik orientering om
MR scanning og biopsitagning gennem
mellemkgdet. MR-scanninger er nu ved
atvere standard i hele landet. Biopsitag-
ning gennem mellemkgdet er ved at bli-
ve gjort til standard gennem DaProCa
(Dansk Prostata Cancer Database).

Vi har hjulpet til med opstart af pa-
tientskole i Holstebro og vil fortsaette med
at fa lignende op at sta andre steder.

SU har arbejdet med at fa arrangeret
kurser i bekkenbundstrening og kurser
om impotens.

Vi har arbejdet med et forslag til info-
materiale til udlevering pa sygehusene,
nar meend kommer ind med prostata-
kraeft, sa de let kan finde info om PROPA
og deres sygdom via PROPAs hjemmesi-
de.

Vi er blevet orienteret om Cannabis og
dets muligheder og begrensninger.

Vi har arbejdet med mulighederne for
at fa indfert screeninger for prostatakraeft
af alle meend over 50 ar. Der mangler dog
stadig bedre markgrer end PSA-tallet, in-

den en screening kan blive aktuel. Der er
gangien del forskning omkring dette, sa
udvalget fglger op pa de muligheder, der
matte dukke op.

Sundhedsudvalgsformanden har del-
taget i en rundbordskonference pa Chri-
stiansborg med bl.a. politikere fra Folke-
tingets Sundhedsudvalg, sundhedspro-
fessionelle og patientrepraesentanter. Re-
sultatet blev, at der skal udarbejdes en
handlingsplan for forskning, tidlig op-
sporing og behandling af senfglger.

Udvalgets medlemmer har veret me-
get aktive, og vi har mange tiltag i stgbe-
skeen. Der kommer nyt fra SU i PROPA
Nyt i hvert nummer.

@konomiudvalget - OU
Medlemmer: Poul Risom (formand), Bjern
Skjelsager

Udvalget udfgrer lgbende opgaver om-
kring budgetforslag og —opfelgning til
brugiForretningsudvalg og Hovedbesty-
relse.

@konomiudvalget behandler kvartals-
regnskaber med orientering til Forret-
ningsudvalg/Hovedbestyrelse, og udval-
get har kontakten til revisor og koordine-
rer i samarbejde med Sekretariatet be-
handling af arsregnskab med revisor.

I forbindelse med behandling af ars-
regnskab indstiller udvalget en dispone-
ring af arets resultat til Forretningsud-
valg/Hovedbestyrelse.

Udvalget har samlet forslag fra regio-
nerne til deres budgetter og gnsker om
tilskud fra Landsforeningen.

@U har gnske om at forbedre systema-
tikken til bade budgetleegning og regn-
skabsindberetning fra regioner til Lands-
foreningen. Muligheder, behov og proce-
durer aftales i samarbejde mellem PROPA
Sekretariat/@konomiudvalget og regio-
ner. e
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