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PNR
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2024-09-05	

Mötesanteckningar från möte med RCC Mellansveriges patient- och närståenderåd (PNR)
Sänd- och närvarolista
	Namn
	

Ev. förening
	Närvaro
X=närvarande
0=frånvarande

	Barbro Pettersson
	Mun-och halscancerföreningen
	X

	Belinda Haraldsson
	Gyncancerförbundet
	0

	Bo Erixon
	Lungcancerföreningen
	X

	Caroline Taxén
	*
	0

	Elin Tiger
	
	0

	Ewa Larsson
	Lungcancerföreningen
	X

	Eva Norman
	Bröstcancerföreningen Hilda
	X

	Eva Persson
	PALEMA
	0

	Eva Rogstadius
	*
	X

	Fredrik Hopfgarten
	Mag- och tarmförbundet
	0

	Helena D’Arcy
	PALEMA
	0

	Irene Delbom Elfving
	Blodcancerföreningen Uppsala
	0

	Jack Kagerin
	Prostatacancerföreningen
	X

	Jan-Åke Hager
	Blodcancerföreningen
	0

	Hans Joelsson
	Prostatacancerförbundet
	X

	Lena Ehrling
	Blodcancerföreningen
	X

	Lora Leijoned
	Nyköping tillsammans
	X

	Martina Schäfer
	Nätverket mot gyncancer
	0

	Mikaela Olsson
	Hjärntumörföreningen
	0

	Monica Gabrielsson
	Bröstcancerföreningen
	X

	Olof Riesenfeldt
	*
	0

	Per Falk
	Ljuspunkten
	X

	Pia Delin
	Mag- och tarmförbundet
	0

	Päivi Kirsilä
	Bröstcancerföreningen
	X

	Rosalie Carlén
	Bröstcancerföreningen
	0

	Stig-Olov Westlin
	Mun-och halscancerföreningen
	X

	Ulf Östblom
	Mun-och halscancerföreningen
	X

	Ulla Allard
	Lungcancerföreningen
	X

	Tord Larsson 
	Mun-och halscancerföreningen
	X

	Yvonne Bäckius
	Bröstcancerföreningen
	X

	Yvonne Fagerlund
	Gyncancerföreningen
	X


*= ingen förening, ej längre ett krav från RCC:s sida
Mötesordförande: Ulla Allard
Anteckningar: Malin Hedlundh 
Anteckningar reviderade av: Ulla Allard, Bo Erixon
Mötets öppnande	
PNRs ordf. Ulla Allard öppnar mötet och hälsar välkomna. Föregående minnesanteckningar gås igenom och fastställs. 

Kort rapportering från regionerna
· Örebro: Har haft cancerskola tidigare. Cancerrådet har lagts ner och LPO cancer startats upp. I samband med det görs även en organisationsförändring, dock inte färdigt ännu. Bo sitter med som en av två patientföreträdare. Dialogmöte i juni om nationella cancerstrategin med Mef Nilbert. Tre representanter från Livsgnistans satt med på mötet och upplevde dialogen som bra. Punkterna som Livsgnistan tog upp skickas ut tillsammans med minnesanteckningar. Har haft cancerskola tidigare.
· Gävleborg: Cancerskolan håller på att starta upp. Totalt sex olika tillfällen. Den riktar sig till alla cancerdrabbade. Information ligger på 1177. Det går att delta fysiskt och digitalt. Stig delar med sig av informationsblad om cancerskolan, kommer även att gå ut digitalt i samband med utskick av minnesanteckningar. 
· Uppsala: UCCC har bildat ett eget PNR där Ulf är med. SE bifogat dokument, skickas ut i samband med minnesanteckningar. Ewa har varit på cancerråd, där nämndes inte PNR inom CCC. Ett öppet digitalt informationsmöte om lokal patientsamverkan har ägt rum. Ewa, företrädare för Ljuspunkten och Malin deltog. Intresset finns, hoppas på att de kommer igång. 
· Västmanland: Bröstcancerföreningen har startat upp tillsammans med ABF. PNR saknas i Västmanland. Lokalt PNR saknas i idag men är på gång då medel söks och KSSK och patientföreträdare samverkar kring detta.
· Sörmland: Sändlista för övriga föreningar i regionen. Få föreningar då många tillhör tex Stockholm. 
· Värmland: 
· Dalarna: Har planerat kommande föreläsningar inom samverkansprojektet. Fler och fler utanför Dalarna deltar vid digitala aktiviteter. Vill starta snack-café. Monica deltar i rehabiliteringsprojektet. 
Information
Kort information från Malin:
· Information om kompletterande nomineringsperiod har gått ut. Det är ffa inom barncancer, gyncancer, njurcancer, cancer i lever, gallvägar och gallblåsa, hudmelanom, cancer i CNS/hjärntumörer, sköldkörtel men blåsa/urinvägar har tillkommit sen informationen gick ut. Sprid gärna ordet! 
· information från G-star: Nationella statistikergruppen inom RCC har fått i uppdrag: att tillsätta en arbetsgrupp kring patient- och närståendeanpassade rapporter för kvalitetsregister. Arbetet förväntas pågå från nu till mars 2025 med 1 digitalt möte/per månas á 1-2 timmar. Senaste dag att anmäla intresse är 2024-09-30. Anmäl till Malin 
· En ny utbildning för patient- och närståendeföreträdare håller på att tas fram. Efter att snart ha fått ett sista ok från RCC samverkan har NAG PSV börjar arbeta med det ordentligt. Förhoppningsvis är den färdig till sommaren 2025 men det beror också på när kommunikationsbyrån som har fått uppdraget har möjlighet att jobba med det. En PNF från varje sjukvårdsregion är med i en referensgrupp som kommer att se över materialet. Rosalie Carlén kommer att representera PNF Mellansverige.
· Lokal patientsamverkan har startat upp i Västmanland och Värmland.
· Livskraft i Västmanland. Det är bröst-, gyn- och prostataföreningen som gått ihop men har även fler involverade i projektet fån blodcancerföreningen och mun- och halscancerföreningen. Ingen hemsida eller FB-sida i dagsläget men kommunicerat ut till tidningar, radio, TV och väntrums-TV. Kontaktuppgifter och schema med aktiviteter för hösten bifogas vid utskick av minnesanteckningar.
· Guldstänk i vardagen i Värmland: Bröstcancerföreningen, Blodcancerföreningen, ILCO, och gyncancerföreningen. Kommunikation: Ingen gemensam FB-sida eller hemsida. Planerar press-release. Planerade aktiviteter för hösten: yogagrupper, föreläsning av Maraton-Emma, föreläsning om mat och cancer. Arbetar för föreläsning i Arvika. Har bra stöd av cancersamordnaren. Broschyr om aktiviteter bifogas i samband med utskick av minnesanteckningar. 


Personcentrerad vård 
Lena Rosenlund (RCC Stockholm Gotland) berättar om personcentrerad vård. PP bifogas vid utskick av minnesanteckningar. Viktig fråga att arbeta med i PNR.

Charlotte Möller
Charlotte Möller, enhetschef på RCC Mellansverige, presenterar sig och berättar om vad som är aktuellt under hösten. PP bifogas vid utskick av minnesanteckningar.


Val av ordförande och vice ordförande för mandatperioden 2024–2027
Kandidater till posten som ordförande:
· Lora Leijoned
· Ulla Allard

Kandidater till posten som vice ordförande:
· Lora Leijoned
· Bo Erixon
· Ulla Allard

Efter sluten omröstning väljs Bo Erixon att fortsätta som vice ordförande och Ulla Allard som ordförande för mandatperioden 2024–2027. 

Arbetsgrupper
De arbetsgrupper PNR enats om att ha under mandatperioden är 
· Prevention: 
· Palliativ vård
· Kloka kliniska val
· PROM/PREM, IPÖ och MVP
· Närstående
*Kommunikation ströks då för få var intresserade. 
Diskussion i helgrupp om hur arbetet ska bedrivas och vad som ska göras.: 
· Alla i PNR tilldelas att ingå i en arbetsgrupp, alla ska delta i arbetet men det är ok att inte alltid vara aktiv, allt beroende på mående. Malin fördelar och sänder ut lista samt finns tillgänglig som metod- och administrativt stöd. 

 Diskussion i respektive grupp om hur de ska arbeta. 
· Prevention: utbildning precis gjort förra året. Ärftlighet finns inom 5 cancerdiagnoser. Hur arbetar man inom de olika cancerformerna? Material är skapat, bilaga medföljer utskick av minnesanteckningar. 
· Rehabilitering: gått igenom frågor för cancerstrategin. Kan användas för fördjupning. 
· Palliativ vård: kartläggning- regionerna ska kontaktas med ngr specifika frågor. Ordet palliativ vård är värdeladdat, kan det ersättas med ngt annat? Hur kan vi hjälpas åt att ta bort stigmat kring ordet?
· Kloka kliniska val: nationellt arbete pågår. Work shop i Stockholm i slutet av september. Vi funderar på hur vi kan jobba vidare i vår region men efterlyser nationell styrning. 
· PROM/PREM, IPÖ och MVP: Har delat upp områdena mellan sig: Jack IPÖ, Hans och Ulf MVP, Bo PREM/PROM. Möte via TEAMs i november, rapport nästa gång PNR har möte. 
· Närstående: Deltar i regiondag Barn som närstående 17/10, återrapport nästa PNRmöte.  Eva är med i en närståendegrupp i Karlstad som ska få frågan om vad som är bra med en anhöriggrupp. Bevaka barn som närstående. 


Karin Jontell, dietist och doktorand
Karin berättar om sitt doktorandprojekt och dietistens roll i cancervården. PP bifogas vid utskick av minnesanteckningar. Efterlyser patienter som kan delta i studien.

Övriga frågor
Eva Norman har haft kontakt med paraplyföreningen för Kraftens hus i Sverige. Diskussioner om hur arbetet kan läggas upp framåt. Det är inte förenligt med deras stadgar att heta Kraftens hus Livsgnistan. Eva uppmuntras till att fortsätta arbetet. Startsida - Kraftens hus I dagsläget finns ingen plan från RCC att vara med och stötta Kraftens hus. 
Viktigt att vi som sitter i PNR skickar vidare våra minnesanteckningar till alla cancerföreningar i respektive region som info.
Listan över föreningar på RCC:s hemsida kan användas vid utskick. Svår att hålla uppdaterad men Malin ser över den med jämna mellanrum. Malin reviderar så listan är aktuell.
PNR önskar utbildningsdag i anslutning till fysiskt PNRmöte i maj 2025. Malin tar med sig önskan till ekonomiansvarig chef på RCC Mellan.
Vi bör jobba för att aktivt införa lungcancerscreening i PNR.
Dokument bifogade vid utskick	Comment by Malin Hedlundh: Enbart för Malins kom-ihåg. Tas bort innan utskick. 
· Punkterna som Livsgnistan tog upp skickas ut tillsammans med minnesanteckningar.
· Stig delar med sig av informationsblad om cancerskolan, kommer även att gå ut digitalt i samband med utskick av minnesanteckningar. 
· Lena Rosenlund (RCC Stockholm Gotland) berättar om personcentrerad vård. PP bifogas vid utskick av minnesanteckningar.
· Charlotte Möller PP bifogas vid utskick av minnesanteckningar.
· Guldstänk i vardagen
· Livskraft
· Karin berättar om sitt doktorandprojekt och dietistens roll i cancervården. PP bifogas vid utskick av minnesanteckningar.
· Prevention: utbildning precis gjort förra året. Ärftlighet finns inom 5 cancerdiagnoser. Hur arbetar man inom de olika cancerformerna? BIalag medföljer utskick av minnesanteckningar. Ska skickas av Ulla
· 


Kommande möten
2024 
5 september fysiskt i Uppsala, heldagsmöte
2025
4 februari, digitalt 13.00-16.00
22 maj, fysiskt möte, plats ej klart 
4 september, fysiskt möte, plats ej klart
3 december, digitalt 13.00-16.00

PNRs årshjul för möten*
digitalt möte första tisdagen i februari (3h)
 fysiskt möte sista torsdagen i maj (heldagsmöte)
fysiskt möte första torsdagen i september (heldagsmöten)
digitalt möten första tisdagen i december (3h)

*Med undantag för storhelger
Regionalt cancercentrum Uppsala Örebro   
Akademiska sjukhuset | 751 85 Uppsala
Besök: Dag Hammarskjölds väg 54A | Telefon: 018-15 19 10 
E-post: info@rccuppsalaorebro.se | www.rccuppsalaorebro.se
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