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Motesanteckningar fran mote med RCC Mellansveriges
patient- och narstaenderad (PNR)

Foregaende minnesanteckningar

Forgiende minnesanteckningar faststills. Ulla paminner om vikten av att ha kontakt med det
lokala cancerradet (heter LPO cancer i en del regioner) via cancersamordnarna och de lokala
patientforeningarna, bl.a. for att kunna férmedla och aterrapportera information/synpunkter.

Revision av cancerplanen — kapitel 2 om patienter och narstdende

Se Annikas bifogade bilder. Den nuvarande cancerplanen stricker sig fram tom 2024, men
eftersom den ska godkinnas politiskt (forst av Samverkansnimnden, sedan av de enskilda
regionerna) sa behover dokumentet var firdigt i aug 2024. Med alla aktérer som ar inblandade

sa har revideringsarbetet paborjats 1 host.

PNR har kunnat lamna synpunkter pa nuvarande cancerplan genom enkit. Dessa har delgetts
alla delforfattare. Deadline fOr forfattare att inkomma med utkast pa reviderade texter dr 15
december. Texterna kommer att sammanstillas och en remissversion kommer att skickas ut i
slutet av februari. D4 kan PNR komma in med gemensamt remissvar. Remissversionen kommer
att spridas brett och dven patientféreningar uppmanas limna svar.

Ulla, Bo och Annika har gjort ett utkast pa kapitel 2, Patienter och nirstaende, skickades ut med
mejl 29 nov.

Diskussion kring kapitlet. Vi konstaterar att kunskapen om patientrapporterade matt
(PROM/PREM) i virden behéver 6ka. Viktigt med kommunikation for att anvindningen av
dessa okar, for battre vardmote och vardutveckling. Avseende projekten kring lokal
patientsamverkan (tex Livsgnistan, Ljuspunkten och pagiende arbete i Dalarna) - det krivs en
hel del volontirsarbete for dessa initiativ att fungera.

Alla dr vilkomna att skicka skriftliga kommentarer pa utkastet senast 22 december. Forslag
att del av ndsta PNR-méte dgnas at cancerplanen for att fa presentation av de férandringar
som gjorts samt bestimma om och hur PNR bo6r inkomma med remissvar pa hela planen.
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PNRs pagaende arbetsgrupper

Narstaendestod

— PNR staller sig bakom den skrivelse som tagits fram (med liten revidering). Se final
version i bilaga.

- Annika pratar med RCCs vardprocesskoordinatorer om att sprida den till
sjukskoterskenatverken.

— PNRs ledamoéter uppmanar sina foreningar om att ligga broschyren om narstiendestod
pa sin hemsidor, For dig som ar nirstaende till nagon med cancer - RCC Mellansverige

(cancercentrum.se)

— Malin efterh6r om RCC Mellansverige kan finansiera tryck av broschyren for spridning
bland vardprofessionen och till patientféreningar.

Prevention

Ulla, Ulf, Piivi och Rosalie har tillsammans med Catharina Ostman, ansvarig for prevention pa
RCC Mellansverige, tagit fram en power-point-presentation med manustext imnad f6r PNR att
kunna anvinda for presentation om levnadsvanor 1 patientféreningarna. Malgruppen ir
personer med cancer eller de som haft cancer. Presentationen ar ej helt fiardig for spridning, ar
tor tillfillet hos RCCs kommunikator sa. Ulla gar igenom presentationen. Positiva kommentarer
frin de nirvarande.

I Ulla uppmanar de som vill att aterkomma med synpunkter pa presentationen kommande
vecka.

Om utvarderingen av ny PNR-organisation och om det fortsatta
uppdraget

Se Annikas bifogade presentation. Sedan januari 2023 pagar en nidgot ny organisation dar alla
RCC Mellansveriges patient- och nirstaendeforetridare (PNF) som sitter med i en
sjukvardsregional arbetsgrupp (ffa VPG/RAG/nitverk) och dir alla foretridare 4r med i PNR.

Utvirdering av detta via enkit i november. Eftersom utvirderingen 6verlag visar att den stora
majoriteten av de svarande ér positiva till forindringen kommer den att fortsitta. Da ny 3-arig
mandatperiod f6r RCCs alla vardprocessgrupper och regionala arbetsgrupper borjar 1 mars dr
det limpligt att mandatperioden f6r PNR 4ven dndras.

Nynominering

Under nista vecka kommer alla PNF tillfragas om de 6nskar fortsitta med sina uppdrag. Det
kommer dven vara mojligt fOr patientféreningar att nominera nya foretridare.

Deadline f6r nominering/intresseanmilan flyttas fram 1 vecka till den 14 januari.

Information pa RCC:s webb: Intresseanmalan till uppdraget - RCC Mellansverige

(cancercentrum.se)
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Reviderad uppdragsbeskrivning

Tidigare har det funnits tva uppdragsbeskrivningar f6r PNF-uppdraget, ett f6r uppdraget i
sjukvardsregional arbetsgrupp och ett f6r PNR. Dessa har nu satts samman till ett gemensamt

uppdrag.

I Senast 11 december skickas synpunkter pa uppdraget till Annika

Revidering av PREM-enkéaten vid SVF

Se bifogade bilder. Bo sitter med i den nationella arbetsgruppen for patientrapporterade matt.

SVEF-PREMen ska revideras. Bo tar girna emot synpunkter pa nuvarande enkit och forslag pa
nya fragor. Enkidten ska vara firdig till 2025.

Nuvarande PREM-enkit, 1 bilaga och hir: SVE2019 (9288 - Activated, VersiForm)

(cancercentrum.se)

I Skicka era synpunkter till Bo senast 31 januari.

Rapport fran moten

RCC styrgrupp
Som ordférande f6r PNR ir Ulla adjungerad ledamot 1 RCC styrgrupp. Deltog pa mote den 23
november och berittade om PNRs arbete. Information om vilka som sitter i styrgruppen och

gruppens protokoll finns pa denna sida, Styrgrupp f6r RCC Mellansverige - RCC Mellansverige

(cancercentrum.se).

Nationellt PNR

Ulla och Bo ar PNRs representanter 1 det nationellt PNR som bestar av tva foretridare per
sjukvardsregion. Bo dterrapporterar frin gruppens senaste mote, gruppens motesanteckningar
pa denna sida, Nationellt Patient- och narstienderad - RCC Mellansverige (cancercentrum.se)

Ulla ska dven vara med som patientforetridare i en nationell arbetsgrupp om “Kloka kliniska
val” inom onkologin. Gruppen ska bestd av sex onkologer och lika manga patient- och
narstiendeforetradare.

Nytt fran RCC

Johan informerar, se bifogade bilder.

Ovriga fragor

- Arftlig cancer. Rosalie lyfter utmaningen med linga vintetider till utredning om irftlig cancer
och att remiss ibland maste initieras av patienten, att den ansvariga lakaren inte alltid aktualiserar
fragan. Johan bekriftar de linga vintetiderna. RCC Mellansverige har pa grund av det initierat
en arbetsgrupp for drftlig cancer som nu tagit fram ett forslag om att etablera basmottagningar
for genetiska utredningar i alla regioner. Arendet kommer tas med Samverkansnimndens
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ledningsgrupp. Hittills har Klinisk genetik i Uppsala hanterat alla remisser 1 sjukvardsregionen
och antalet forfragningar har 6kat kraftigt de senaste 10-15 dren. Sedan ndgot ar finns en
mottagning for klinisk genetik Universitetssjukhuset i Orebro.

- Annika meddelar att hon ska sluta pa RCC Mellansverige efter jul f6r kompletterande studier
till gymnasieldrare. Hon tackar for ett fint samarbete under aren! Malin Hedlundh ér nu tillbaka
efter sin forildraledighet och kommer att ansvara for patient- och nirstiendesamverkan
framover. Hon kommer att jobba mandagar och tisdagar fram till mitten av april, sedan heltid.
Hon nas bast pa epost eller telefon under hennes arbetsdagar.

2024 ars PNR-moten

- Malin kommer dterkomma med datum for digitala introduktions-/utbildningstillfillen i
mars.

— 13 mars kl 13-16 digitalt mote. Malin skickar kallelse kommande dagar

- 30 maj, fysiskt heldagsmote i Visteras. Malin skickar kallelse och bokar moteslokal
kommande dagar. Forslag att bjuda in Lena Rosenlund till métet £6r att prata om
personcentrerad vard. Lena arbetar pa RCC Stockholm Gotland, ér sjukskoterska i botten
och har nyligen disputerat 1 amnet.

— Under motet i mars bokas hostens moten
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