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Motesanteckningar fran mote for RCC Mellansveriges
patient- och narstaenderad

Motets dppnande

Presentationsrunda

Vi konstaterar att vi framéver inte forldgger méten 1 juni, manga aterbud. Ewa Larsson berittar
att hon bla sitter med i en arbetsgrupp om 1177 E-tjanster i Region Uppsala.

- Synpunkter pa E-tjinster pa 1177 kan skickas till Ewa som tar de vidare
(evaoreinelarsson@hotmail.com).

Foregaende minnesanteckningar (14 februari)

— Ulla uppmanar alla att kolla med cancersamordnaren 1 sin region om det i regionen finns
en lokal arbetsgrupp for cancerrehabilitering. Det finns en 1 Dalarna. Det ar viktigt att
dessa grupper har patientrepresentation. Kontaktuppgifter till cancersamordnarna hir.

- Vi f6rra métet diskuterades den mall pa skrivelse som prostatacancerférbundet har tagit
fram for att underlitta f6r sina lokalféreningar att efterhora inférandet av IPO i resp
region. Bo efterhor om skrivelsen ar klar och om patientforeningar for Gvriga diagnoser
kan anvinda skrivelsen.

Statusuppdatering fran PNRs pagaende arbetsgrupper

Efter senaste PNR-motet skickades enkit ut for att efterhora intresse av att delta i olika
arbetsgrupper. Tre arbetsgrupper har startats under varen.

Remissvar vardprogram cancerrehabilitering

I arbetsgruppen deltog Eva Norman, Monica Gabrielsson, ]an—Ake Hager och Stig Westlin med
stod fran Lisa Busk Hedstrém (RCC Mellansverige). Se Evas bifogade presentation kring de
synpunkter som limnades. Remissrundan resulterade i 6ver 1000 remissvar, oklart nir det
uppdaterade vardprogrammet kommer faststillas.
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Information om cancerprevention

I arbetsgruppen deltar Paivi Kirsild, Ulla Allard, Rosalie Karlén, Ulf Ostblom och Catharina
Ostman (RCC Mellansverige). Syftet ir att ta fram ett informationsmaterial i form av en power
point som PNRs ledaméter kan anvinda for att informera sina féreningsmedlemmar.
Informationen kommer att begrinsas och handla om prevention efter en cancerdiagnos.

I - Gruppen fortsitter sitta arbete 1 host.

Narstaendestod

I arbetsgruppen deltar Bo Erixon, Eva Persson, Eva Norman och Annika Larsson. I den
sjukvardsregionala cancerplanen star det att RCC Mellansverige med stéd av PNR ska utvirdera
stodet till ndrstiende. Den initiala planen var att ta fram en enkdt f6r nirstiende, men svart att
gora enkiter. Gruppen kommer att bérja med att analysera vad som finns avseende
nirstiendestdd i befintliga enkiter, tex SVEF-PREM-enkiten och dédsfallsenkiten 1 Svenska
palliativregistret.

- Fortsatt arbete 1 host. Utéver en utvirdering av nérstaendestddet kan férhoppningsvis
arbetet leda till en skrivelse eller liknande som kan fungera som diskussionsunderlag i
vardprocessgrupperna och sjukskéterskenatverken.

Aterrapportering fran RCC-dagarna

Arligen anordnas RCC-dagarna f6r RCCs personal i Sverige. I ar arrangerade RCC
Mellansverige dagarna pa Uppsala Slott den 23-24 maj. Presentationerna fran dagarna kommer
att laggas pa RCC:s webbplats. Annika skickar linken nir presentationerna finns upplagda.

Bo Erixon och Lora Leijoned som deltog och representerade PNR Mellansverige
aterrapporterar. Bo medverkade under programmet och reflekterade kring RCCs kunskapsstod
samt visade en film om PROM/PREM som Nationella arbetsgruppen for patientrapporterade
matt har tagit fram (Bo dr med i gruppen).

Efter det officiella programmets slut triffades alla PNR-representanter (2 per RCC) for
gemensamt méte. Manga var imponerade 6ver Ingela Franck Lissbrants presentation kring hur
prostatacancerregistret (NPCR) anvinds for utvirdering och utveckling av olika behandlings-
alternativ. Ovriga diagnoser borde lira av NPCRs arbete. Dessutom diskuterade PNR-
foretradarna hur RCCs och PNRs uppdrag och arbete kan marknadsforas bittre och na ut.

- Nista PNR-mote. Vi tittar p4 PROM/PREM-filmen tillsammans samt diskuterar hur vi
inom PNR kan nd ut till patienter och nirstiende.

Tips och idéer kring kommunikation — hur nar vi ut till vara
medpatienter/medanhdriga med information

— Tyvirr hann inte denna punkt diskuteras. Bordlaggs till lingre diskussion nidsta méte,
tangerar diskussionspunkten ovan under RCC-dagarna.
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Lokal patientsamverkan

- Patientféreningar i Mellansveriges sju regioner har mojlighet att ga samman och anséka
om medel hos RCC, mer information i denna link.
Gavleborg

Stig berittade om pagaende aktiviteter inom Ljuspunkten. Har under varen bla haft
politikerbestk dir bristen pa tillgang till lymfterapi diskuterades. Program finns pa Ljuspunktens
webbplats, ljuspunkten.org. Ljuspunkten idr inte nagon egen forening utan ett nitverk av flera
toreningar. Det finns en styrgrupp med representanter fran de olika féreningarna som planerar
programmet. De har ca 2 triffar i manaden i lokalen i Gévle (hyra 1500 kr per ar), men har dven
program i Hudik samt forsOker starta upp verksamhet i Bollnds och S6derhamn. Deras
aktiviteter dr kvillstid kl 18-20, kommer fler personer dd 4n om dagtid.

Orebro

Se Eva Normans bifogade presentation om Livsgnistan. Har aktiviteter i Orebro, men ska
forsoka starta lite smatt i Lindesberg. Livsgnistan dr en egen forening, startade 2019, med medel
framfor allt frain Region Orebro, men dven frin RCC. Man kan vara medlem direkt i
Livsgnistan eller via sin patientférening (om den dr medlem 1 Livsgnistan). I dagslaget ir sju
féreningar med.

Dalarna

Fyra patientforeningar har gatt samman i ett projekt for cancerrehabilitering under varen. Ulla
Allard ir projektansvarig. En foreldsningsserie med olika rehabiliteringsteman kommer
anordnas 1 Falun, men for att mojliggora for hela Dalarna att delta finns méjlighet for patienter
och nirstiaende att koppla upp sig privat eller via vardcentraler. Tanken ér att lokala grupper ska
skapas ur dessa tillfillen. Vid forsta tillfillet var vardcentralen i Alvdalen med och ca 10 patient-
och nirstaende deltog dirifran och har nu skapat en lokal grupp. Nista tillfille ar 12 juni och
har temat ”Vad betyder rorelse i min rehabilitering”. Se Ullas bifogade presentation kring vad
som presenteras under triffarna.

Nationellt PNR

Ulla och Bo sitter med som PNR Mellansveriges representanter i denna grupp. Senaste motet
fokuserade pa samverkan med 6vriga aktorer inom canceromradet samt vikten av att inféra
IPO. Nista méte dr den 19 september bl a deltar Kjell Ivarsson, nationell samordnare pa SKR.
Fokus dr Vigen framat RCCs mal och inriktning f6r svensk cancervard ar 2023—-2025 som ni

hittar hir RCCs mal och inriktning fér svensk cancervard ar 2023-2025 - RCC Syd
(cancercentrum.se). Skicka girna frigor som ni tycker bor lyftas.

(allard.catlsson@telia.com, bo.etixon@outlook.com)

I - Hor av er till Ulla och Bo om ni har fraigor som boér tas nationellt,
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Presentation kring biverkningar och langtidseffekter av
cancerbehandling

Se Johan Ahlgrens bifogade presentation.

Ovriga fragor

Diskussion kring tva patienter med malignt melanom med f6r linga ledtider till
behandlingsstart, dels pga miss vid vardcentral, dels pga flytt mellan tva regioner.

Planering av hosten

Motesdatum/innehall

Vi triffas i oktober for ett fysiskt heldagsmoéte i Visteras den 5 okt k1 10.00-15.30 och sedan
en digital avstimning den 7 december kl 9-12.

Innehall f6r nasta mote:

- Vi tittar gemensamt pA PROM/PREM-filmen

- Vi delar tips och idéer kring kommunikation om hur vi nar ut till vara
medpatienter/medanhoriga med information (punkt som inte hanns med vid dagens mote)

- Revisionen av den sjukvardsregionala cancerplanen pabérjas under hésten

- Forslag att vi hidanefter berittar f6r varandra vad som hinder i de sjukvérdsregionala
arbetsgrupperna (enligt rullande schema, alla grupper kan inte presenteras vid samma mote).
Finns det gemensamma fragor som vi bor lyfta 1 alla grupper?

- IPO-skrivelsen som Prostatacancerférbundet tagit fram. Kan den modifieras och nyttjas av
andra berérda patientféreningar

Behov av utbildning

De nirvarande foreslog foljande teman for utbildning/webbinatier framover:

- Palliativ vard (exempelvis Peter Strang eller Johan Sundel6f. Eva Norman tipsar om féljande
avsnitt av Friga doktorn, https://www.svtplay.se/video/KrololA/fraga-doktorn/obotlig-
sjukdom-och-palliativ-vard)

- Forsikringskassan. Vad sager nationella regler? Utmaning att arbeta under sjukdomen, men
ocksa nir sjukskrivningen ar slut. Hur gick det med projektet “flexibel sjukskrivning” som
forsikringskassan drev? I Vistmanland finns goda exempel.

- Anna-Carin Oberg, medlem 1 PNR och i sin profession bland annat rehabkoordinator pa
onkologen i Gavle. Hur ser hennes uppdrag ut som rehabkoordinator?

- Fysisk aktivitet pa recept (FAR). Hur funkar det och nyttjas det i sjukvarden?

Regionalt cancercentrum Mellansverige

Akademiska sjukhuset | 751 85 Uppsala

Besok: Dag Hammarskjolds véag 54A | Telefon: 018-617 71 00
E-post: info@rccmellan.se | www.cancercentrum.se/mellansverige


https://www.svtplay.se/video/Kro1o1A/fraga-doktorn/obotlig-sjukdom-och-palliativ-vard
https://www.svtplay.se/video/Kro1o1A/fraga-doktorn/obotlig-sjukdom-och-palliativ-vard

