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Hovedbestyrelsens beretning til PROPA Landsmgde, Lgrdag d. 29. april 2023

PROPA kamper for maends ret til
tidlig opsporing af prostatakraeft

| Danmark far 3-4 maend
konstateret prostatakreeft -
hver dag. | PROPA mener vi,
at det vil veere en god ide at
finde disse meend i tide.
Det sker bare ikke.

Vi skal blive bedre!

I drevis har vi mattet hore pa, at en del
mend ungdigt vil skulle igennem en pe-
riode i uvished og frygt — inden naermere
undersggelser viser, at de IKKE har kraeft.

Det er ikke et reelt alternativt at und-
lade at foretage opsporing, der potentielt
kan redde et liv, blot fordi formidlingen
omkring de tests, som opsporingsforlg-
bet rummer, ikke er god nok.

Nar leeger kan informere patienter med
fx forstadier til hudkraeft, som maske ikke
kraever videre behandling, sa kan laegen
ogsa informere maend med forhgjet PSA-
tal om, at prgveresultatet giveranledning
til yderligere undersggelser.

Abent brev til
Sundhedsministeren
Sundhedsstyrelsen udsendte i maj 2022
pjecen "Pakkeforlgb for prostatakreeft”
med nye retningslinjer for sundhedsvae-
senets behandling af prostatakreeft til
ikrafttreeden 1. september 2022. PROPAS
Hovedbestyrelse vedtog derfor pa et eks-
traordinaert hovedbestyrelsesmgde ulti-
mo juni 2022 at sende et "Abent brev” til
Sundhedsministeren.

I brevet ggr PROPA opmarksom pa, at
de nye retningslinjer til almen praksis er
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mere restriktive end tidligere og helt sik-
kert vil fore til, at flere maend bliver ramt
af u-opdaget prostatakraeft og derfor ikke
bliver behandlet, mens sygdommen end-
nu kan helbredes.

Det vil ske, fordi Sundhedsstyrelsen
nu stiller en raekke alt for stramme krav
til laegerne, for disse overhovedet ma hen-
vise mend med mulig prostatakraeft til
det pakkeforlgb, som netop er beregnet
pa at fa opsporet og behandlet sygdom-
men i tide.

Hard meningsudveksling
Sundhedsstyrelsens nye retningslinjer og
PROPAs "Abne brev” til Sundhedsministe-
ren medferte en til tider bade heftig og
rodet debat med DaProCa (Dansk Prosta-
ta Cancer Gruppe), Praktiserende Laeger
og andre fageksperter og PROPA bl.a. i
Sundhedspolitisk Tidsskrift, ligesom PRO-
PA har deltaget i mgder med Sundheds-
styrelsen og Kraeftens Bekempelse.

Lys forude

Pa det seneste ser det ud til, at PROPA ved
vort iherdige arbejde i debatten omkring
tidlig opsporing af prostatakraeft har faet
lidt medvind.

Lige for jul fik PROPA en donation pa
825.000 kr. fra Sygeforsikringen danmark
til en landsdaekkende informationskam-
pagne med det formal at fa langt flere
meaend irisikoalderen til at veere opmaerk-
somme pa sygdommen og samtidig ned-
bryde de tabuer om sygdommen, der brem-
ser kendskabet til den i den brede offent-
lighed.

Og pa forskningsfronten deltager PRO-
PA i marts i Kreftens Bekeempelse’s sto-
re konference, "Prostatakraeftscreeningen

i Danmark?” med deltagelse af store ka-
paciteter pa omradet, bl.a. med preesen-
tationen af et dansk projekt om prostata-
kraeftscreening.

Stgtte

Vi ansgger og modtager arligt statte fra
Sundheds- og £ldreministeriet (i 2022,
256.491 kr.) og Kreftens Bekempelse (i
2022, 550.000 kr.) — belgb, som begge kun
ma anvendes til godkendte aktiviteter. Ud
over dette har vi i 2022 modtaget stgtte
til specifikke kampagner til vores patien-
tinformation fra medicinalfirmaer lige-
som Lokal- og regionalafdelinger har an-
sggt og modtaget stgtte fra kommunale
ogregionale puljer samt Kreftens Bekeem-
pelses aktivitetspulje (i 2022, 94.820 kr.)
og ISOBRO-midler.

Medlemsaktiviteter
Medlemsaktiviteterne i vores lokalfor-
eninger er kommet godt i gang igen efter
de seneste drs COVID-19 udfordringer og
restriktioner. Der har veeret arbejdet hardt
med ” En lille smule ubehag” teaterfore-
stillingen, som langt om leenge kom pa
Landsturné i november/december 2022
pa 20 lokalteatre og forinden med fin
medlemstilslutning havde veeret vist som
teaterfilm i rigtig mange lokalafdelinger.

Ogsa patient- og pargrendegrupper,
herreveerelser, mandecafeer m.v. melder
om god aktivitet i PROPAs sterke felles-
skaber.

I en enkelt region, Region NORD, har
man haft en svar periode i forbindelse
med formandsskifte(r), men med en stor
indsats fra AFU (Aktivitets- og Frivillig
Udvalget) er det nu lykkedes at komme i
gang med 4 lokalafdelinger, ligesom der



arbejdes pa fa Regionsbestyrelsen i gang
igen.

STOR TAK for det keempearbejde, der
udferes af vores frivillige landet over i re-
gional- og lokalforeninger, pargrende-
grupper og selvfglgelig ogsa til vores pa-
tientstotter. I udferer alle et stort og ue-
gennyttigt arbejde.

Medlemsstatus
I PROPA harvi i 2022 gget vores medlems-
tal - imponerende resultat af et flot ar-
bejde overalt i PROPA.

Primo 2022: 3.294 (inkl. pargrende,
stgtte- og firmamedlemsskaber)

Ultimo 2022: 3.381 (inkl. pargrende,
stgtte- og firmamedlemsskaber)

Frivillig i PROPA

IPROPA er vi dybt afhaengige af indsatsen
fravore mange frivillige - og taknemme-
lige for alle vore frivillige hjelpere, som
er med til at hjelpe prostatakreftramte
mend og deres pargrende.

Uden denne indsats fra vore frivillige
ville vi i PROPA ikke veere i stand til at af-
holde mgder, udgive medlemsblad og in-
formere .om sygdommen.

Alligevel kan vi bruge mange flere fri-
villige til at arrangere lokale samtalegrup-
per (bade for patienter og for pargrende),
deltage i udvalgsarbejde, veere med i re-
gions- og regionsbestyrelser, distribuere
pjecer og medlemsblade til behandlings-
steder og til at bidrage med erfaring og
gode rad i vores hotline. Uanset hvor fa
eller mange timer, du kan afse, eller hvil-
ke kompetencer du besidder - faglige som
sociale - er vi sikre pa, at du vil kunne
bruge dem i PROPA.

Og PROPA har brug for dig.

Sa hvis du vil gere en forskel, udvide
dit netveerk, fa ny viden og erfaring - el-
ler udnytte den viden og erfaring, du al-
lerede har opbygget, ha" det sjovt, opleve
personlig udvikling ..... sa skynd dig at
kontakte os pa sekretariet@propa.dk el-
ler pa telefon 3312 7828 (kl.10-14)

-

Forretningsudvalget - FU
Medlemmer: Tonny Clausen (PROPA
Landsformand), Berge Munksgaard (PRO-
PA Naestformand) Poul Risom (Formand
@konomiudvalget) og Svend Erik Bodi
(Formand Sundhedsudvalget)

Forretningsudvalget er et stdende ud-
valg bestaende af indtil 4 medlemmer.

Forretningsudvalget er foreningens
daglige ledelse og Landsformanden er for-
mand for FU. Der afholdes mgde i FU ca.
en gang om maneden - typisk som digi-
talt made.
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Aktivitets- og Frivilligudvalget - AFU
Medlemmer: Bgrge Munksgaard (formand),
Poul Tolstrup Christensen, John Pedersen og
Ib Jespersen

Ide fgrste maneder af 2022 blev en fri-
villigundersggelse gennemfort af konsu-
lentfirmaet IngerFair blandt alle vores fri-
villige.

IngerFair var ogsa facilitator pa den ef-
terfolgende bearbejdelse af undersagel-
sen, ligesom de bistod os med at fa un-
dersggelsens resultater draftet i organi-
sationen, samt med udfaerdigelse af en
ny frivilligpolitik og dermed handlings-
plan.

Handlingsplanen vil blive preesente-
ret pa landsmedet.

Frivilligseminaret i oktober maned hav-
de ca. 50 deltagere og et meget spenden-
de program. Bl.a. havde vi konsulent Las-
se Petersen fra IngerFair til at gennemga
frivilligundersagelsen og efterfglgende
drofte resultatet med deltagerne i frivil-
ligseminaret.

Vi havde besgg af afd. lege, ph.d., afd.
for Kreeftbehandling, Per Kongsted, Her-
lev og Gentofte Hospital, Brigitta R. Vil-
lumsen, projektsygeplejerske, Ph.d., Re-
gionshospitalet Ggdstrup, som fortalte
om kost og motion og efterfglgende gav
formanden for vores sportsudvalg, Gert
Christensen, en orientering om Sports-
udvalgets arbejde og program.

Pa tirsdagens program fik vi en grun-
digorientering af Sundhedsudvalgets for-
mand, Svend Erik Bodi, om forlgbet efter
Sundhedsstyrelsens beslutning om nyt
pakkeforlgb vedr. prostatakreeft. Efterfal-
gende gav Pia Prange, lymfgdemterapeut,
Skejby Sygehus, os en indsigt i arsag og
behandling aflymfgdem. Sidste program-
punkt var malrettet pargrendestgtter og
evt. andre interesserede med et foredrag
af Birgitte Ngr-Hansen, radgivningsleder
og aut. Psykolog med titlen - Hvordan
stgtter vi som frivillige bedst et menne-
ske i sorg og krise?

Pa arets sidste Hovedbestyrelsesmade
behandlede vi frivilligpolitikken, og pa
Hovedbestyrelsesmgdet den 6. februar
2023 besluttes handlingsplanen pa frivil-
ligomradet.
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Markedsferings- og Kommunikations-
udvalget - MAKO
Medlemmer: Hans Jakob Helms (formand),
Michael Kristansson, Jan Strange, Gitte Blixt,
Poul Tolstrup Christensen

Udvalget har i dette ar afsluttet vores
del af back up arbejdet omkring teater-
forestillingen "En lille smule ubehag”, og
samtidig givet et generelt tilskud til de
enkelte regioner tilannoncer o.l. i forbin-
delse med deres aktiviteter for medlem-
merne, herunder denne forestilling.

Derefter har vi brugt tid og krefter pa
at modvirke Sundhedsstyrelsens nye re-
striktive instrukser til laegerne omkring
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PSA-test i forbindelse med de nye gene-
relle retningslinjer for behandling af pro-
statakreeft, hvilket dels har fort til en de-
bat, specielt i de sundhedsfaglige medier
ogdels et samarbejde med bureauet ' HAVE
Kommunikation og PR’ omkring pavirk-
ning af medier og politikere om vores
synspunkt.

Dette harigen medfert udarbejdelse af
klare retningslinjer for PROPA’s egen de-
finition af, hvad vi kraever omkring tidlig
opsporing af vores kreftsygdom og lige-
berettigelse i forhold til behandling af
brystkraeft.

Det har medfgrt enkelte interviews i
landsrekkende medier. En fortsaettelse
af dette tiltag blev dog bremset pa grund
af udskrivelsen af folketingsvalget. Der-
for har vi ogsa udarbejdet en stgrre an-
nonce, som blev bragt i sundhedstillaeg i
Politiken og Jyllandsposten om samme
emne under valgkampen.

Efterfglgende har vi aftalt et forleenget
samarbejde med HAVE omKkring pavirk-
ning af den politiske verden i forhold til
vores gnsker om tidlig opsporing og lige-
stilling med brystkraeft - et projekt, der i
skrivende stund er startet, og indtil vide-
re lgber til slutningen af februar.

Efter Hovedbestyrelsens tiltreedelse af
vores indstilling om et direkte samarbej-
de med projektet "Let Rgven”, som star-
tede i privat regi sidste ar og kulminere-
dei et sterkt pr-dekket indsamlingsshow
i Det Kongelige Teater, har vi - efter en
rekke drpgftelser med projektets leder -
sikret dette et tilskud mod en st@rre syn-
liggorelse af PROPA i forbindelse med det
kommende pr-arbejde og galleshow 2023.
Projektet samler ind til gget forskning i
prostatakraeft og har som mal at fa maend
til at forsta nedvendigheden af tidlig op-
sporing, helt pa linje med PROPA.

Ogendelig har PROPA i december mod-
taget 825.000 Kkr. til en landsdaekkende
informationskampagne fra Sygeforsik-
ringen "danmark” - et projekt, der ligger
i MAKO’s regi i samarbejde med SU, og
hvor arbejdet for alvor er pabegyndt i ja-
nuar.

MAKO'’s forbrug af de tildelte midler
siden sidste GF fordeler sig saledes:

» 70% af markedsudgifterne er gaet til
generel markedsfgring og pr, inklusiv
kampagnen og debatten omkring tid-
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lig opsporing/retten til PSA test efter
eget valg.

» 20% af udgifterne er gaet til markeds-
fering lokalt i forbindelse med med-
lemsmagader, teaterforestilling og andet.

* 7% af udgifterne er gaet til gget synlig-
hed pa Google

» 3% af udgifterne er gdet til udsendelse
af nyhedsbreve til medlemmer (ca. 10
pr. maned for lokalafdelinger, regioner
og hovedorganisationen)

* 44% afdetsamlede 22-budget er benyt-
tet til planleegning og igangsattelse af
aktiviteter, som primeert farst bliver
endelig gennemfgrt i 2023 (Let Rgven
og Have projekterne).

ap»

Patientstgtteudvalget (PSU)
Medlemmer: John Pedersen og Steen Jensen
(fmd.)

PSU har primaert arbejdet med at ud-
danne vore patient-/pargrendestgtter til
arbejdet med at hjelpe andre i samme si-
tuation som os selv.

Vi har i det forlgbne ar gennemfart et
2-dages kursus for patient- /pargrende-
stgtter pd Hotel Park i Middelfart. Det fore-
gikiapril maned. Emnet var Krisepsyko-
logi. Der var tilmeldt 20 deltagere, men
der kom desvarre nogle afbud pa grund
af Corona.

Vi fik en meget kompetent indfgring i
krisepsykologien af psykologerne Ziggie
Mai Vesterlund og Henrik Lyng, og en stor
motivation til arbejdet som stgtteperso-
ner fremover. Kurset fik en meget fin kri-
tik af deltagerne.

Ved Frivilligseminaret i oktober havde
vi tilfejet et specielt programpunkt pa
dag-2 for patient-/pargrendestotter og ov-
rige interesserede med emnet: “Hvordan
stgtter vi bedst et menneske i sorg og kri-
se?”. Vi havde radgivningsleder og aut.
psykolog Birgitte Ngr-Hansen fra Kref-
tens Bekeempelse til at give mange gode
rad til dette arbejde.

I.I T
Pargrendeudvalget (PAU)
Medlemmer: Jonna Kjer, Gunild Hansen

PROPAs Pargrendeudvalg er ved at veere
klar igen til at kunne stgtte op omkring
lokale- og regionale pargrendegrupper

PAU har ansvaret for at skabe, koordi-
nere og udvikle nye aktiviteter for parg-
rende til prostatakreftpatienter.

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,
og der lgbende 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.

PROPA frivillige fra flere lokalforenin-
ger har gjort en stor indsats for at kunne
reetablere PAU og herunder afholdt infor-
mationsmgder i Naestved og i Vejle.

/e

Sports- og Motionsudvalget (SOMU)
Medlemmer: Gert Christensen (formand),
Poul Risom, Ole Hansen, Arne Appelgren

SOMU har, sammen med Sekretariatet
og vores medlemmer, lagt et stort arbej-
deiatfdvores hjemmeside opdateret med
alle de sportsevents, der erialle vores Re-
gioner. Ikke mindst fortegnelsen over FC
Prostata klubberne, men ogsa de andre
klubber, hvor maend med diagnosen pro-
statakreeft, ogsa er velkomne til treenin-
gen.

Vi har nu en bedst mulig opdateret
hjemmeside med oplysninger op spille-
steder, spilletider og kontaktpersoner.

Ambassadgrforeningen bidrog i juni
2022 med endnu en Harald Nielsen Cup,



Beretning fra

denne gang arrangeret af FC Prostata 2012
— BK Frem i Valby. Med 9 tilmeldte klub-
ber - og nok en gang, sa gik pokalen til
Odense.

DBU har haft lidt svingende engage-
ment pd deres hjemmeside. Vi vili starten
af2023 felge op pa, hvor deres stgtte tilden
videre udvikling af FC Prostata ligger.

P4 hjemmesiden er der ogsa aktiviteter
med Badminton og med Bevaegelse. Spe-
ciel med emnet Bevaegelse har vi hen over
aret set en meget positivudvikling med re-
gelmaessige forlgb af holdtreening, malret-
tet os som diagnosespecifikke hold hos Fy-
sioterapi centre. Det arbejder vi videre med.

Vi fik meget ultimo 2022 taget hul pa
nyttiggerelsen af de stgttemidler, udval-
get rader over.

Vi fik udbredt kendskabet til mulighe-
derne, og fik udbetalt stgttekroner til fle-
re FysioTrenings hold og til den kom-
mende Rehabiliterings rejse sammen med
Apollo Rejser.

Arets rehabiliterings rejse bliveri 2023
fulgt op med endnu en tur i april 2023.

Udvalget vil i 2023 arbejde pa at vide-
reudvikle diagnosespecifikke holdaktivi-
teter, hvor vi kan lokke mandene op af
sofaen, sa vi, i et trygt miljo, far en mu-
lighed for at fremme funktionsevnen og
livskvaliteten hos vores medlemmer

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

Aretstartede fredeligt. Vi planlagde op-
datering af Prostataguiden og PROPAs fo-
kuspunkter, og vi blev inviteret til mgde
med DaProCa, der er leegernes forum for
behandling af prostatakreft. Her forelag-
devien plan for FALLES FODSLAG. Planen
blev godt modtaget af DaProCa, og vi var
sikre pa, at vi havde opnaet et fornuftigt
samarbejde med laegerne fremadrettet.

Sa udkom Sundhedsstyrelsens nye pak-
kelgsning for prostatakreeft, og sa kom vi
op af stolene.

Indgangen til pakkeforlgbet gor det
naermest usandsynligt, at man kan finde
mand med prostatakreeft, der kreever be-
handling, inden det har bredt sig, og hel-
bredelse ikke leengere er mulig. Efter et
ekstraordinaert hovedbestyrelsesmgde fik
vi fastlagt PROPAs holdning til pakkefor-
lobet og fik slaet fast, at mand, der on-
sker det, skal kunne fa malt deres PSA.

PROPA gar ind for TIDLIG OPSPORING
AF PROSTATAKRZEFT. Det betyder, at pro-
statakraeft der krever behandling, skal
opdages i tide, sa helbredelse er mulig.
Det vil ikke kunne lade sig ggre med ind-
gangskriterierne for pakkelgsningen. Er
man ferst inde i pakkelgsningen, er re-
sten godt nok. Sa bliver man sendt til MR
scanning og efterfglgende biopsi, der kan
tages gennem mellemkogdet, sa infektio-
ner undgas.

Der blev derfor lavet et abent brev til
sundhedsministeren, hvor PROPA prote-
sterer mod indgangen til pakkelgsningen.
Vi blev derefter kontakte af en journalist
fra de sundhedsfaglige tidsskrifter, der
derpa lavede en god artikel om vores be-
kymringer. Svaret fra laegerne var noget
ubehageligt, og vi svarede igen, med det
resultat, at der nu var 10 professorer, der
skrev om deres holdning. Praktiserende
laeger skrev, at de var glade for ikke at skul-
le tage PSA, og sa ville de heller ikke have
sa darlig samvittighed, hvis det viste sig,
at manden havde en alvorlig aggressiv
prostatakraeft.

Der har veret en del modstridende ar-
gumenter og tal i laegernes skrivelser, hvil-
ket gar en dialog ret vanskelig. Vi har haft
mgder med Sundhedsstyrelsen og med
Kreftens Bekaempelse. Begge parter tog
venligt imod os og lyttede til vores argu-
menter, men mere er der ikke sket.

Vi far nu hjelp fra EU, hvor de euro-
pxiske urologer anbefaler screening for
prostatakraeft. I Sverige er man begyndt
at screene, og Norge er pa vej. EU’s sund-
hedsministre har underskrevet anbefa-
lingen om at indf@re screeningi hele EU.

PROPA vil understgtte dette, og vi kom-
mer til at gd aktivt ind i diskussionerne
om indfgrelse af screening i Danmark.

MZND SKAL HAVE SAMME RETTIG-
HEDER SOM KVINDER. Vi skal ogsa tilby-
des screening. Vi har jo ingen symptomer,
for der er for sent at helbrede.

Prostatakraeftfonden

Prostatakreftfonden har i 2022 ef-
ter ansggning ydet en donation pa
kr. 10.000 til et speendende forsk-
ningsprojekt omkring "Cannabis til
smertelindring af patienter med be-
handlingsrefrakter prostatakraeft”.

Et beskedent belgb - men, som det
fremgar af ansggningen: En stgtte
fra PROPA vil ogsa have en vigtig
signalvardi overfor Kraftens Bekaem-
pelse. Kreftens Bekeempelse har ef-
terfglgende bevilget 2.100.000 kr.

Prostatafonden har i 2022 mod-
taget en stor donation — en Arv pa
428.573 kroner.

@konomiudvalget (QU)
Medlemmer: Poul Risom (formand), John
Pedersen

Udvalget udfgrer lsbende opgaver om-
kring budgetforslag og -opfelgning til brug
i Forretningsudvalg og Hovedbestyrelse.

@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.

Iarets lgb har der vaeret aftholdt mgder
med regionernes formand og kasserere
med henblik pa at forbedre systematik-
ken til bade budgetleegning og regnskab-
sindberetning fra regioner til Landsfor-
eningen.

@konomiudvalget fiki 2022 tilfart op-
gaven omkring fundraising og har sggt et
antal fonde om midler til gennemfgrelse
af projekter. Sidst pa aret gav en af anseg-
ninger positiv respons: Sygeforsikringen
danmark vil stgtte PROPA med 825.000
kr. til en landsdekkende kampagne om
prostatakraeft. «
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