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Mötesanteckningar från [möte]
Sänd- och närvarolista
	Namn
	

Ev. förening
	Närvaro
X=närvarande
0=frånvarande

	Barbro Pettersson
	Mun-och halscancerföreningen
	x

	Belinda Haraldsson
	Gyncancerförbundet
	X

	Bo Erixon
	Lungcancerföreningen
	X

	Caroline Taxén
	*
	0

	Ewa Larsson
	Lungcancerföreningen
	X

	Eva Norman
	Bröstcancerföreningen Hilda
	X

	Eva Persson
	PALEMA
	X

	Eva Rogstadius
	*
	0

	Fredrik Hopfgarten
	Mag- och tarmförbundet
	x

	Helena D’Arcy
	PALEMA
	0

	Irene Delbom Elfving
	Blodcancerföreningen Uppsala
	X

	Jack Kagerin
	Prostatacancerföreningen
	X

	Jan-Åke Hager
	Blodcancerföreningen
	x

	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
	*
	X

	Per Falk
	Ljuspunkten
	X

	Pia Delin
	Mag- och tarmförbundet
	X

	Päivi Kirsilä
	Bröstcancerföreningen
	X

	Rosalie Carlén
	Bröstcancerföreningen
	X

	Stig-Olov Westlin
	Mun-och halscancerföreningen
	X

	Ulf Östblom
	Mun-och halscancerföreningen
	0

	Ulla Allard
	Lungcancerföreningen
	X

	Tord Larsson 
	Mun-och halscancerföreningen
	0

	Yvonne Bäckius
	Bröstcancerföreningen
	x

	Yvonne Fagerlund
	Gyncancerföreningen
	0



Mötesordförande: Ulla Allard
Anteckningar: Malin Hedlundh
Mötets öppnande
Föregående minnesanteckningar
Föregående mötesanteckningar godkänns och läggs till handlingarna. 
Rapport från regionerna
· Samtliga regioner rapporterar. 
Rapport från styrgrupp
RCC:s styrgrupp hade möte förra veckan. Ordförande är Gustav Ekbäck och gruppen består av vårdanställda från Mellansveriges regioner samt att PNR:s ordförande är adjungerad. De berättade om utvecklingsmedel och projekten. Catharina Östman delgav resultat av en enkät som genomfördes vinter -23/-24 till samtliga sjukvårdsregionala grupper inom RCC Mellansverige ang. hur arbetet fungerar samt önskemål och behov. Ärftlig cancer och Utrotningsprojektet diskuterades. UCCC presenterade sig. Patolog berättade om överdiagnostik, Genomlysning samt nivåstyrning av urologin samt tidigdiagnostik i primärvården diskuterades. Förslag till revideras cancerstrategi diskuterades. Bättre tillsammans – förslag till en uppdaterad nationell cancerstrategi - Regeringen.se
Information från RCC
Nya företrädare
VPG barncancer: Frida Andholm
Barncancersatsningen: Gustav Hoppe
Försäkring
NAG Patientsamverkan har sett över huruvida PNF är försäkrade. Samtliga PNF vid RCC Mellansverige är försäkrade med en olycksfallsförsäkring vid Region Uppsala vid de tillfällen man utför uppdrag, till exempel möten och resor. Händer det ngt ska koordinator, Malin eller bitr. enhetschef Lisa Busk Hedström kontaktas så snart som möjligt.  
Deltagande i studier
Information från FICA-nätverket (forskningssjuksköterskor inom cancer) om decentraliserade kliniska prövningar, att patienter ska kunna ingå i studier även om de inte bo nära ett universitetssjukhus eller platsen där forskningen äger rum. Det här ökar! PP-presentation bifogas vid utskick av minnesanteckningar. 
Eupathi, som verkar för patientinvolvering i forskning samt framtagande av läkemedel och medicinteknik, har tagit fram utbildningar för patienter just om kliniska studier. Ni hittar dem här Start - EUPATI Sverige
Namn på hemsidan 
På hemsidan för respektive sjukvårdsregional grupp ska PNF i den gruppen stå på hemsidan. Diskussion om huruvida alla ska ligga på PNRs hemsida eller enbart ordförande och vice.  PNR önskar att alla läggs upp på PNRs sida.
Remissversion av ny cancerstrategi 
Förslag på ny cancerstrategi släpptes i slutet av november. Information om remissvar kommer. 
Utbildningsdag 
PNR har önskemål om fredag 23/5 i Västerås för utbildningsdag. Malin planerar och återkommer. Önskemål om innehåll kan skickas till Malin. 
Nationell utbildning för PNF
Rosalie är PNR Mellansveriges företrädare, kommer att bli intervjuad och vara med i processen. Kommunikationsbyrån Gullers har anlitats för arbetet. Det praktiska arbetet har nu startat. Förhoppningsvis är den nya utbildningen färdig under hösten 2025. 
Förbättringsprojekt 2025: deltagare i grupper samt extra möte v11 måndag 9 eller tisdag 10
RCC Mellansverige planerar för att samma särskilda satsning kommer att komma 2025. Erika Sarvik och Sandra Irenaus som håller i detta på RCC Mellansverige önskar träffa PNR måndag eller tisdag v.11 för att presentera projekt och höra era synpunkter. Förslag på mötestid 11 mars 13:00-15:30. Separat mejl om detta, förslag 1: PNF i rehab/
Rapport från nationella PNR
Bo presenterar vad som sas på nationella PNR. Dokument bifogas vid utskick av minnesanteckningar. Satsning på HPV-vaccin förlängs till sommaren. Gratis HPV-vaccination förlängs fram till sommaren - RCC
Utvecklingsmedel
Erika Sarvik berättar om förbättringsprojekten för 2024 och vad som planeras för 2025. PP-presentation bifogas vid utskick av minnesanteckningar. 
Uppföljande webbinarium för 20204-års projekt kommer att ske i början av 2024. Se kalendariet för tider och länkar. RCC Mellansverige
Genomgång av PNRs årsrapport
Förslag på årsrapport presenteras. 
Förslag på att ett digitalt möte á 3h läggs tills/termin, förslaget tas emot positivt av PNR. 
Beslut: införa ett ytterligare möte/termin.
Utveckling av hemsidan
Insamling av synpunkter på RCCs hemsida inför att hemsidan ska göras om.
Rapport från arbetsgrupper
· Prevention: stort jobb gjordes förra året i att ta fram utbildningsmaterial om levnadsvanor. Projektgrupperna för lokal patientsamverkan kan vara en bra ingång, då sprids det. Malin skickar ut materialet i separat mejl så kan det enkelt kan spridas.  Diskussion och kunskapshöjande insats framåt?
· Palliativ vård: har gjort en sammanställning av vad som finns i de olika regionerna. Gruppen kan med stöd av Malin presentera sammanställningen på nästa PNRmöte. Önskar byta ut uttrycket palliativ vård mot kronisk cancer. Gruppen tillsammans med Malin förbereder en presentation av sammanställningen till nästa möte, som med fördel kan efterföljas av diskussion. 
· Rehabilitering: Kommer att ha ett uppstartsmöte tillsammans med Malin. 
· Kloka kliniska val: dialog med SKR pågår
· Närstående: 
· PROM/PREM, IPÖ och MVP: Bevakar frågorna och vill driva de framåt. PP-presentation om IPÖ bifogas utskick av minnesanteckningar.
Lokala KSSK-möten (informationspunkt)
Bo och Ulla kommer att besöka ett cancersamordnarmöte för att diskutera huruvida lokala KSSKmöten äger rum. Därför önskas följande information samlas in från respektive region och mejlas till Ulla.
· äger de rum?
· under vilka former?
· hur ofta?
· vad diskuteras?
· deltar patient- och närståendeföreträdare?
· vad vill PNR skicka med till cancersamordnarna?
Övriga frågor
Utvärdering av patientsamverkan kommer att ske i början av 2025. 
Livsgnistan kommer att vara med på ett möte med Kraftens hus. De kommer att ha work shop om Kraftens hus Sverige om hur verksamheten skulle kunna vara digital för de som bor långt ifrån platsen. 
RCC Mellansverige förväntar sig att patient- och närståendeföreträdare fungerar som informationsbrygga mellan RCC och ev. förening eller annan plattform där man har kontakt med andra cancerdrabbade. Företrädare behöver inte sprida information mer än till sin egen förening/plattform.
Kommande möten
2025
4 februari, digitalt 13.00-16.00
25 mars 13-16, digitalt 
22 maj, fysiskt möte, plats ej klart 
23 maj utbildningsdag
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
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