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Motesanteckningar fran mote med patient- och
narstaendemodte, PNR Mellansverige

Lena Lundstrom. Ewa Larsson, Ulla Allard, Johan Nystrom. Hakan Engman, Paivi
Kirsila, Ulla Allard

Forhinder: Bo Erixon

Ulla Allard

Motets dppnande

Foregaende minnesanteckningar

Foregaende minnesanteckningar gis igenom och laggs till handlingarna. Dagens agenda
godkinns.

Aterrapportering fran méten

Ulla har varit med pa styrgruppsméte dir man bland annat lyfte vikten av IPO, PROM/PREM,
screening, palliativ vard och nya checklistan for patient-och nirstaendeforetridare i nationella
vardprogram. Ulla berittade att ett nytt PNR haller pa att rekryteras och ska vara klart i maj.

Ulla och Bo har varit pa méte med nationella PNR. Dar ska de framover arbeta med samma
fragor som vi arbetat med utifrin Mio Fredrikssons studie. De diskuterade dven
cancerrehabilitering. Nationella cancersamordnaren Hans Higglund var med pa motet.

Ewa har varit pa VPG Lungcancer. IPO stod péa agendan och det diskuterades hur det ska foras
in 1 journalen. Gentesterna har just nu langa vintetider for analys men kderna ska kortas. Hela
Sverige har bra lungcancerkirurgi, i region Mellansverige finns det ingen ko f6r det. Den
palliativa varden behover bli battre, kommun och region behover samarbeta. Det finns for fa
platser inom den specialiserade palliativa varden.

VPG cancerrehab och arbetsgruppen f6r KSSK hade ett gemensamt mote, Stig var med.
Nationella cancerrehab héller pa att inventera digitala stod samt att bygga upp ett stor
rehabportal f6r patienter och profession. Nationella vardprogrammet f6r cancerrehab ska
revideras. Dir kommer tydligare instruktioner f6r Hélsoskattningen. Webbutbildningar i
cancerrehab kommer att liggas upp pa cancercentrum.

Stig har dven varit pa cancerrad i Gévleborg, OPT ska startas upp. Fler cancerpatienter efter
pandemin men just nu inga stora koer.

Paivi har varit pa mote nitverket f6r KSSK inom bréstcancer.
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e Basmottagningar drftlig cancer och klinisk genetik: RCC och Akademiska sjukhuset
startar ett samarbete fOr att inventera och utveckla arbetet med prevention och tidig
upptickt av arftlig cancer. Grupp utsedd som ska arbeta med dessa fragor. Hir
kommer 2 patientforetradare att finnas med. Detta giller alla typer av cancer.

e DPatientforetradare lyfte hur det ser ut i féreningarna. Omigen togs fragan upp om hur
lymfterapin ser ut i regionerna (ett behov som manga har efter genomgingen
behandling) fragan utskickad men vi har dnnu inte fatt svar fran alla.

o Detlyftes ocksa fram att det dr ling tid till klinisk genetik om man vill veta om man
har en érftlig cancer. Det édr viktigt att remiss som skrivs galler linge.

Ljuspunkten har fysiska méten igen. Dock ett deltagarantal frin innan pandemin. Tva
moten/manad. Olika foredrag frin de som ar med i gruppen.

Livsgnistan hade foreldsningar 16 mars med olika innehall. Det var vilbes6kt och mycket
intressant. Ovrig aktivitet har varit digitalt forutom styrelseméte.

Arsberattelse/Verksamhetsplan

Genomging av drsberittelse/verksamhetsplan. Johan Ahlgren har tittat pa planen och tycker att
det ser bra ut. Den kommer att liggas pa RCCs hemsida.

Planering for fysiskt mote i var

Forslag pa mote hos Livsgnistan 1 juni. Tas upp med deras styrelse ikvill. Back-up om det inte
skulle fungera dr att vi har métet pa RCC 1 Uppsala.

Aterrapportering fran cancersamordnarmote

Malin har tagit upp féljande frigor fran PNR med cancersamordnarna.

Kontakt mellan cancerrdden och patient- och narstaenderepresentanter (Malin)

Alla regioner har patient och nirstiendeforetradare (PNF) i cancerradet (CR). Det som saknas
ar formodligen kontakt mellan de PNF som sitter i CR och 6vriga i féreningar och nitverk.

De PNF i PNR Mellansverige som vill kan kontakta cancersamordnaren 1 sin region for att fa
kontaktuppgifter till de PNF som sitter med 1 CR.

Arvodering till patient- och narstdendesamordnare inom regionerna (Malin)

PNR har diskuterat hur ersittningsnivaerna ser ut pa lokalniva och vill darfor lyfta fragan med
cancersamordnarna.

Dalarna: politiskt beslut om att basera pa RCCs ersittningsniva, prisbasbelopp.
Sérmland: baseras pa NKKs policy, prisbasbelopp.

Givleborg: baseras pd nationell ersittningsniva. De behover sjilva anska om att fa ersattning
utbetalt.

Virmland: ersittning utgar med en halv procent av gillande prisbasbelopp.
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Orebro: baseras pa RCCs ersittningsniva, limnar in en pappersblankett och far utbetalt.
Kostnaden gar fran onkologen.

Uppsala: rutin finns for ersittning i enhetlighet med kunskapsstyrningen. Enskilda verksamheter
ska budgetera for ersittning till PNF men CR har ingen budget och dirfér ingen kassa att ta ur.
Arbetar med friagan.

Vistmanland: ersittning baseras pa kunskapsstyrningens.

NAG PNF inom RCC haller pa att tillsammans med SKR se 6ver hur ersittningsnivaerna ser ut
nationellt.

De PNF i PNR Mellansverige som vill kan kontakta cancersamordnaren i sin region for mer
information.

Region Sérmland

Ann Boge ann.boge(@regionsormland.se
Region Dalarna

Bitte Kans bitte.kans@regiondalarna.se

Region Varmland

Camilla Staaf camilla.staaf(@regionvarmland.se

Region Uppsala
Camilla Woll camilla.woll@akademiska.se

Region Orebro

Emma Ohlsson-Nevo emma.ohlsson-nevo@tegionorebrolan.se

Region Vastmanland

Karin Rolfsdotter karin.rolfsdotter.dahlberg@regionvastmanland.se
Region Gavleborg

Per Fessé pet.fesse@regiongavleborg.se

Region Sérmland

Pernilla Moller pernilla.mollerg@regionsormland.se

Region Dalarna

Susanne Andersson susanne.b.andersson@tegiondalarna.se

PROM och PREM

Bo fick férhinder, tas upp framéver.
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Rekonstruktionskirurgi

Lena har skrivit thop sin berittelse och skickat till Malin.

Till ndsta mote ldser alla igenom sina respektive vardprogram for att se 6ver om och vad som

nimns om rekonstruktion.

Planen ir att sedan skriva thop Lenas berittelse samt information ur vardprogram samt fragor
pa slutet och skicka det till PNF i ber6rda VPG: PNRs ordférande bor dven ta
upp det i styrgruppen.

Forslag pa fragor:

e det hir ir det som stiar i NVP, hur ser det ut 1 verkligheten?
e Vilken information far patienterna kring rekonstruktion?

e Hur f6ljs detta behov upp efter behandling och under rehab?

Kommer ndgon pa fler fragor kan man skicka dem till Malin

Nytt fran RCC

Cytostatikainducerad polyneuropati: domningar, stickningar brannande kanslor efter
cytostatikabehandling.

En sedan linge kind biverkan. De nervbanor som drabbas dr de langa nervbanorna, de som gar
fran ryggmirgen ut till fétter och hinder. Ju mer cytostatika man far desto mer biverkningar och
storre besvar. Om det uppstar kan cytostatikan ges i ligre dos eller si plockas den sorten bort.
Biverkningarna kan sitta i manga ar. Det viktigaste dr en bra dialog mellan patienten och
vardpersonalen. Kvarstaende besvir behéver utredas sa att det inte dr ngt annat dn cytostatikan
som ger besviren, tillexempel diabetes, 6verkonsumtion av alkohol. En medicin som ger
lindring dr Cymbalta (antidepressivt likemedel). Kan ga 6ver, ffa i lindriga fall. Svara besvir
brukar forbittras men tyvirr ge kvarstiende besvir. Det gar inte att f6rhindra uppkomst eller
lindra symtomen sjilv men patienten kan behova stod fran fysioterapeut och/eller
arbetsterapeut.

IPO i Mellansverige

Likarna har sjilva varit med och tagit fram kunskapsstédet IPO. Likare som anvinder IPO
tjdnar tid, far mer tid 6ver till patienten. Det gar snabbare att sitta sig in 1 patientens diagnos
och behandlingar. Det underlittar f6r patienten att forsta behandlingen 6ver tid och littare att
vara delaktig i sin vard. Svarigheter med tekniska 16sningar men férhoppningen finns att detta
kan appliceras dven pa andra diagnoser, inte bara cancerdiagnoser. Att ha samma journalsystem
skulle underlitta och det arbetet pagar i regionerna. Mote med Inera (regionernas
dataadministratdr) kommer att hallas framéver. Fortsatta diskussioner framover.

Johan hade inte mojlighet att delta med video men PP-bilder bifogas utskick av
minnesanteckningar.

Fragor om PP-bilderna kan mailas direkt till johan.ahlgren@rccmeﬂan.se
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Ovriga fragor
Jacob Kinge har avslutat sitt uppdrag i PNR.

Eva Rogstadius och Bo Erixon kommer att aka till RCC-dagarna i Umea och beritta om
dagarna pa utbildningsdagen i host.

Rekryteringen av nytt PNR dr pa sluttampen, Malin har ett par fa kvar att prata med. Sa fort det
ar fardigt kommer Malin att meddela alla. Samtliga, bade gamla och nya representanter, ska
skriva under och skicka in 6verenskommelser och javsdeklarationer f6r mandatperioden 2022-
2024.

Nationella arbetsgruppen for patient- och nirstiendesamverkan har paboérjat arbetet med att
revidera webbutbildningen for patient- och narstiendeforetridare inom RCC. Delta girna i den!

Sista svarsdag dr 15 maj. https://link.webropolsurveys.com/S/D901A00197BCDABC

Patientndmnden dr bra att hora av sig till om man upplever att nagot it fel. De kan inte hjilpa
enskilda patienter men de kan bidra till att systemfel dtgirdas.

Extra exemplar av forenings-/diagnostidningar kan tas med vid fysiska moten for att dela med
varandra.

IPO och MVP ir tvé enskilda kunskapsstéd som kompletterar varandra vildigt bra. Tyvirr har
varden ibland valt det ena eller det andra. PNF kan g6ra mkt med att lyfta hur bra de hir tva
systemen dr i sig och att de kompletterar varandra.

Dokument som bifogas vid utskick av minnesanteckningar
o Arsberittelse/ Verksamhetsplan
e Johan Ahlgrens PP-presentation

Kommande moten

Juni i Orebro

Att ta upp pa méten i host

e Palliativ vard i host: hur kan PNR bidra till en forbattrad cancervard
e Info frin Johan om precisionsmedicin

Vid pennan, Justerat av
Malin Hedlundh Ulla Allard
Virdprocesskoordinator, RCC Ordférande PNR
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