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Referat hovedstyremgte 3/2026, 22. april 2026
Tidspunkt: Onsdag 22.april kl. 12:00-18:00

Sted: Wergelandsveien 1-3

Deltakere: Daniel Ask (mateleder), Eiler Macody Lund, Per Gjertsen, Lars Brubaek, Frank
Kragh Eckell, Geir Gisnas, Arne Ivar Jonassen, Vibecke Engg Jensen

Fra sekretariatet: Andreas Hole, Janicke Frostad-Mathisen (referent), Elin Lilloe-Wall
(enkeltsaker)

SAK 39/3-2026 Godkjenning av innkalling og saksliste

Innkalling og saksliste godkjent

SAK 40/3-2026 Endelig godkjenning av referat hovedstyremote 17.3.2026

Referat godkjenning etter endring.

SAK 41/3-2026 Gkonomi per 31. mars 2026
Elin Lilloe-Wall presenterte regnskap per 31. mars 2026.
Det er forelagpig inntekter pa 4 500 243 kr.

Forelapige utgifter er 2 284 219 kr.

SAK 42/3-2026 Medlemsstatus
Det er per 14. april 2026 3724 betalende medlemmer

Vedtak: Det sendes oversikt over antall betalende medlemmer per lokallag. Lokallagene
far oversikt over hvem som ikke har betalt

SAK 43/3-2026 Tilbakemelding fra regionene
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Hovedstyret gikk igiennom de innsendte regionsrapportene.

Vedtak: | etterkant av neste hovedstyremgte sendes regionsrapportene til samtlige
lokallag. Regionsansvarlig tar ansvar for & besvare spgrsmal/tilbakemeldinger til
hovedstyret.

SAK 44/3-2026 Orientering fra utvalgene

e Likepersonsutvalget
Teams-mgte ble avholdt 21. april.
Det er 60 av 90 som har svart at de gnsker a sta oppfert pa nettsiden.

e Brukermedvirkningsutvalget
Fem lokallag har ikke brukermedvirkere. Til sammen 49 brukermedvirkere. Det er
gnskelig at regionskontaktene skal veere ansvarlig for brukermedvirkere i sine
regioner. Lokallag som ikke har brukermedvirkere: Agder Jst, Agder Vest, Lofoten,
Halogaland og Nord-Trandelag og Ringerike Hadeland

Vedtak: Regionskontaktene er ansvarlig for brukermedvirkere i sin region.

SAK 45/3-2026 Landsmgte 2026

Hovedstyret gikk igjennom programmet og fordelte oppgaver.

SAK 46/3-2026 Nye metoder

Ingen saker vedrgrende prostatkreft til behandling i beslutningsforum. Andreas Hole har
veert i mgte med Novartis hvor manglende tilgang pa Pluvicto har veert et tema. Det er na
16 land i Europa som helt eller delvis har innfgrt Pluvicto i behandling av langtkommen
prostatakreft. Det er derfor viktig for PROFO & monitorere denne saken ngye med mal
om at behandlingen blir innfgrt i Norge i neer fremtid.

SAK 47/3-2026 Status for pilotprosjektet til Kirsti Aas

Det ble avholdt et mgte med prosjektgruppen, Prostatakreftforeningen representert ved
Daniel Ask og Janicke Frostad-Mathisen, samt representanter fra
Prostatakreftforeningen Romerike. Pilotprosjektet er godti gang, og det er en betydelig
gkning i antall deltakere. 2976 inviterte menn (ca. 1000 i maneden). 1129 har gitt
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samtykke til 8 delta. Det er sendt inn 370 PSA praver (gkning pa 70 i bare forrige uke),
gjiennomfart 17 MR, 6 biopsier og 4 operasjoner.

Aleris ble med som testsenter etter paske og er nest stgrst etter Ahus. Det kommer en
artikkel om temaet i Aftenposten om ikke lenge. Det er behov for flere testsentre.

SAK 48/3-2026 Arendalsuka 2026
MSD Bayer og Novartis er informert om arrangementet, som na vurderer deres statte.

Fagradsmgate 4. mai vil behandle programmet. Frode Nakkim (tidligere
kommunikasjonssjef i Bayer) har blitt forespurt som mgateleder.

Vivilinvitere falgende til debatt:

e Ulrich Spreng, Direktgr medisin og helsefag i Helse Sar-dst /Sigbjgrn Smeland
klinikkleder OUS

e Karol Axcrona, urolog ved Ahus (bekreftet)

¢ Andreas Stenvold, fagdirektgr Sykehuset @stfold (bekreftet)
o Torgeir Hoff Skavegy/Stale Sagabraten, NFA.

e Erlend Svardal Bge, Hayre

¢ Kjersti Toppe, SP

e Kristian August Eilertsen, FrP

o Kai Steffen @stensen, AP

SAK 49/3-2026 Mgter og politisk pavirkning

e Mgte med Kreftregisteret: 5. mai gjennomfores det et dialogmate med
Kreftregisteret ved onkolog Arne Berg og urolog Kirsti Aas. Arsrapporten
ferdigstilles denne uken. Daniel Ask og Andreas Hole deltar.

SAK 50/3-2026 Bartekampen 2026

Prosjektgruppen er godt i gang og har satt gode mal og delmal for & gke inntektene. Det
jobbes med a produsere produkter som skal selges. Det er et gnske fra lokallagene at
man fortsetter 8 holde digitale statusmgter.
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SAK 51/3-2026 Status pa gvrige prosjekter

e Podkast Under beltestedet - sesong 3
Sesong tre vil ha tema langtkommen prostatakreft og palliativ behandling.
Episodene skal publiseres i siste kvartal.

e Neerheten pa prove
Det jobbes med & fa pa plass kontrakter med bidragsyterne slik at
Prostatakreftforeningen star som eier av innholdet. Janicke Frostad-Mathisen har
mgte med de som har utviklet den svenske chatboten i neste uke.

e Revidering av boken
Daniel har skrevet et kapittel om rehabilitering. Ogsa for dette prosjektet jobbes
det med utarbeidelse av gode kontrakter.
Prosjektgruppemaeater i mai/juni

SAK 52/3-2026 Samlinger 2026
Forslag til datoer for hgstens samlinger:

e Tillitsvalgtkonferanse 11.-13. september.
e Likepersonsamlingi Oslo 4.-6. september
e Samling for brukermedyvirkere 18.-19. september

SAK 53/3-2026 DNP 2026
DNP avholdes 5. november i Mgllergata 28.

Falger samme tema som Arendalsuka for & sette fokus pa fastlegens ansvar. | tillegg
stilles sparsmalet: Hvorfor er sa lite forskning pa prostatakreft sammenlignet med
brystkreft? Programmet og foredragsholdere vil bli behandlet pa fgrstkommende
fagrddsmeate som avholdes 4. mai.

Det er samtaler med legemiddelbransjen om stgtte.
Hilde Bryhn forespgrres som konferansier
Vivilinvitere fglgende til debatt:

e Steven Joniau, MD, PhD, Head of Clinic, Universitair Ziekenhuis Leuven — The role
of Lymph node dissection in high risk prostate cancer
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e John P. Mulhall, MD MSK Sexologist — The role on testosteron treatment in
prostate cancer patients

e Erik Briers, leder Europe Uomo

e Piet Ost, Oligometastatic prostate cancer

SAK 54/3-2026 Nytt fra Europa UOMO

Daniel Ask, Arne Ivar Jonassen og Janicke Frostad-Mathisen deltar pa Europe General
Assembly i mai.

E-poster vedagrende Europa Uomo videresendes til Arne Ivar.

SAK 55/3-2026 Orienteringer

e Mgte Sven Loffeler
Daniel Ask og Andreas Hole har hatt mgte med Sven Loffeler i Vestfold
vedrgrende SPCG19-studien. Malet er & undersgke om umiddelbar kurativ
behandling av prostatakreft kan forlenge livet eller gke livskvaliteten.

e DMArena
Daniel Ask og Marthe Stensvaag fra sekretariatet deltok pa DM Arena som
arrangeres av Dagens medisin. Et avtemaene var Pluvicto.

e Kreftkonferanse i Tromsg
Daniel Ask deltok pa Kreftkonferanse i Tromsg forrige helg. Ylva Gjelsvik i FHI
shakket om rehabilitering

SAK 56/3-2026 Eventuelt

Ingen ting til behandling.
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Styret (valg, er noen
partnere med?
hvordan er
stemningen?
Rekruttering til verv
e Aktiviteter siden
sist
e Har partnere
deltatt?

e Planlagt aktivitet

e Planlegges
aktiviteter for eller
med partnere?

Representasjon i
helseforetak og annet

Tilbakemeldinger til
Hovedstyret

Nord-Trgndelag Sgr-Trgndelag

Fin stemning i styret. Funnet kandidat til lederverv og
nytt medlem valgkomite.

Lederkandidat er en pargrende,

med bred organisasjonserfaring.

Valgkomiteens arbeid med &
finne kandidater vellykket

2 mgter med medl. i Verdal
kommune. Utan tema,
kombinert med likeperson-
treff.

Informasjon i personalmgte
for museene Arven. 50+.
Temakafe Levanger med
Kreftforeningen. Foredrag og
info om foreningen.

12 menn og kvinner
Styremgte.

Medl.mgte Levanger:
"Prostatakreft og gener"
Oluf Dimitri Rge.
Kulturelle treff til hgsten.
Julemate Grong.

Ekstraprdineert arsmgte. Primo
mai.

Nordmgre og Romsdal

God stemning, godt samarbeid
Ingen partnere med.

Styremgte 23.3.
Mat-og-prat Kr.snd. 13.4,
11 medlemmer.

Kort foredrag ved leder.
Ingen partnere.

e Styremgte 29.4.
e Mat-og-prat Molde 27.5.
Stand Dyregoddagane sept.
e Delt. kreftkafeer Molde / Kr.snd.
e Eksternt foredrag. Senskader.
Molde og Kr.snd.
(partnere inviteres/involveres)

1 st.mdli Brukerutvalg Helse M&R,
herunder i 7 ulike prosjekt.

1 st.mdli Helsefellesskap M&R

og i Strategisk utv.

1 st.mdli Eldreradet Gjemnes
komm.

Sunnmgre

e Styremgte 14.4.
o Apent mgte 21.4. Ulsteinvik:
"Sex og samliv".©

1 brukerrepr. NAV Mgre og
Romsdal.
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Halogaland

Helgeland

Lofoten

Salten

Troms

Vesteralen

21. APRIL 2026
Styret (valg, Valgt fulltallig, God Geir Gisnas valgt Vi har fulltallig Ikke korrigert | Nytt styre pa plass. Vi arrangerte arsmatet
hvordan er stemning som leder igjen. styre med to nettside hos 16.3 med 3 stykker til

stemningen?

Optimisme. Valgt

vara. Gjenvalg

Prostatakreft_foreni

stede. Vier 3

UiT/UNI

DMS.

Rekruttering til inn mange fra sist, vanskelig | ngen. styremedlemmer som
verv varamedlemmer, og | & rekruttere nye (Marton Nilsen) driver laget.
alle blir innkalt pa tillitsmenn. Ikke svart
neste mate for a
aktiveres.
Aktivitet siden sist | Styremgte 20. april, Arsmate sist i Arsmate Tre fra styret ermed i forsknﬁrrgs‘pmstelﬁ(-ﬁ TERACAN v
reetablert Temakafé, | februar 11.mars Prosjektet har hovedvekt pa prostata-/ og hjerne-kreft.
50 deltakere Vi deltar ogsa pa kreftforeningens temakafeer i Midt-Tr
Planlagt aktivitet Innhentet tilbud pa Landsmagatet Deltagelse pa
sommerutflukt — 25. landsmgtet. Et styremgte
juni. Visningssenter far sommern. Ved evt
for Aquakultur. henvendelse, s4 tror vi til.
Planlagt aktiviteter.
5 nye medlemmer =
130 +
Representasjoni Dag Utnes To fra styret er
helseforetak og brukerrepresentant | med i styret for
annet i Helgelands- Temakafeeni
sykehuset Svolveer. To er

med i prosjektet
for baerekraftig
utvikling i
kommunale
helse og
omsorgstjeneste
r

Tilbakemeldinger
til Hovedstyret
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Asker og
Beerum

Innlandet

Nedre Buskerud

Oslo

Jstfold

Ringer
ike/
Hadel
and

Romerike

Styret (valg, er det
noen partnere med?
hvordan er
stemningen?
Rekruttering til verv

VeertiBrasili2
mnd. Kommer
hjem i morgen.
Derfor lite
herfra.

1. Arsmote 7.1.
Gjenvalg | de
fleste verv.
Rekrutering
greit.

Vi har gjennomfgrt arsmgate
hvor vi klarte a fylle opp
styret og besette 2
varamedlemmsplasser. Alle
har reservert seg mot mer
enn ett ar. Forgvrig er alt
rapportert til Profo og
Bronngysund.

Arsmegte avholdt
24/2, fikk inn 3 nye
medlemmer til
styret. Lystigere
stemning na. Ikke
fatt fordelt vervene
sa godt enna.

Gjennomfegrt arsmgte
og besatt alle
posisjoner i styret,
inkludert 2 vara. God
stemning i styret.
Imgen partnermedlem

. Alle i styret som var pa
gjenvalg pa arsmetet 10.
tillegg fikk vi inn et tredj:
varamedlem, Kjetil
Skjenberg som hadde sin
fortelling pé kick-offmate
pilot-screening pa Ahus.
Konstituering av styrever
vedlagte referat fra styren
2/26. Ingen til sekretaerve
jeg tar det midlertidig sa |

i den grad jeg orker
Aktivitet siden sist Lite. Mail . Detvar pa lgrdag en kreft- | ) Hadde Avholdt 1 styremgate, . PreOppkurs pa Ahus fire
utveksling med | konserti Drammen hvor vi konstituerende hvor vi planla 1.halvar. i ar, PostOppkurs pd Ahus
styret. var invitert til & presentere | Styremote 030326, | Deltatt pa «Messe» pa likepersonstjeneste pd

Likepesonarbeid

Profo. Jeg eri USA, men
tidligere styremedlem Arild
Jensen tok pa seg
oppgaven. Apellen med
fokus pa PSA-testing ble
godt mottatt.

Ok. Fokus na er & bli
kjent, fordele
oppgaver, finne ut
hva de forskjellige
vil jobbe med. Folge
opp a) Annonsering
om trestang av alle
menn 45-50, b)
Cialis pa bla resept,
c) navn pa lokallag -
bar vi ikke heller
bruke det korte og
greie Profo Oslo?
Kommer som
forslag til
Landsmgtet.

kreftkafe i Rade/Moss
sammen med flere
pasientforeninger.
Holt etinnlegg om
Profo. Fikk ogsa et nytt
medlem, kanskje 2.

Matepunktet Ahus og i N
og Eidsvoll, Verdens kref
Nittedal 4. februar med st
Kick-off Pilot screeneing
Foredrag om immunterap
Andreas Stenvold pa Ulle
ogsé vedlagte aktvitetspla
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Planlagt aktivitet

- Har dere aktiviteter
for eller med
partnere?

Lite for paske.

Lite skjer fgr jeg er hjemme
igjen 26 mars, men vi
forsgker a bli representert
pa er FFO-mgte pa Tyrifjord
i midten av mars med et
styremedlem.

) Samarbeid med
fellesgruppe for
kreft i Oslo, fa til
sponsorer, fa til
samarbeid med
OUS om PK-
opererte,
Bartelkamp-
utvikling.

Skal delta med 3
personer pa
Landsmgate, og vi skal
delta med 2 personer
pa FFO @stfold sitt
Landsmgte.
Planlegger
medlemstur
m/partnere pa

Haldenkanalen 5. juni.

.Fellesmate pa Ahus med
Vardeseneteret og Metept
Kongsvinger sykehus, Ar
FFO Lerenskog,
Inspirasjonssamling for
likepersoner Mgatepunktet
Landmetet i PROFO, mot
oppdatering screeningpro:
Ahus, m.m.

Representasjon i
helseforetak og
annet

Ingen, men 2
medlemmer
meldt seg som
kandidat til
brukerutvalg
Nav.

Vi sliter med Sykehuset i
Drammen. Urologisk og ny
Stralingsavdeling er
positive, men
kommunikasjonsavdelingen
har bedt oss vente med
kontakt og avtaler med
avdelingene til policy er
behandlet pa ledermgate.
Nar dette skjer er ukjent. Vi
skrev formelt brev i mai i fjor
hvor vi etterlyste dette. Har
enna ikke fatt svar, men ble i
juni muntlig lovet dette.
Sykehuset arrangerte for en
maned siden treff-dag hvor
pasientorganisasjonene ble
invitert til stands pa
sykehuset slik at personell
og pasienter kunne leere oss
4 kjenne. Apenbart glemte

) Ikke hatt noen
mgter der.

Et medlem sitteri
brukerradet ved KSM-
klinikken ved OUS

. Se pkt 2, Au-mete Ahus,
fellesmate med
Vardesenteret pa
Radiumhospitalet
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de 4 si dette til sine ansatte,
slik at da jeg omsider fant
urologisk avdeling pa det
nye sykehuset hadde de
ikke hgrt om
arrangementet. Bortkastet
tid, men jeg fikk overlevert
vart innspill til samhandling
tilkommunikasjonsdirektar,
som takket for innspillet og
gjentok kravet om at vi ma
vente med & kontakte
avdelingene til dette er
ledelses-behandlet.

Tilbakemeldinger til
Hovedstyret

Ingen nye- ikke
fatt
tilbakemelding
pa tidligere
tilbakemeldinger

Som fglge at vart fokus pa
samarbeidet med
sykehuset som sa langt star
i stampe har medlemstallet
vart gatt ned.
Vervekampanje som
tilgodeser de som allerede
har velfungerende
samarbeid bidrar til
frustrasjonen. Ingen i styret
gnsker derfor & se mer enn
ett ar framover.

Hva med fokus péa
verving? Fatilen
starre kampanje
hvor vi far hjelp fra
sentralt hold, og
sender ut lokalt? Fa
til at Bortekampen
«eies» mer av
lokallagene.

Ingen
tilbakemeldinger

Det som Ola har snakke
deg om vedr Bartekamy
Hva med blatt lys 1
Keplerstjernen i novem
ved kirkene? Kan Sortl:
blé byen vare véar venn
i november?






