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Motesanteckningar fran PNR-mote
Mellansverige 250904
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Ovriga medverkande RCC: Johan Ahlgren,
Motesordférande: Ulla Allard

Anteckningar: Malin Hedlundh

Motets Oppnande

Motet inleddes med en tyst minut for en tidigare PNR-medlem.

Motesanteckningar
1(7)
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Foéregaende minnesanteckningar

Genomgang av foregiende minnesanteckningar, liggs till handlingarna utan

andringar.

Rapport fran styrgrupp

Genomging av utrotningsprojektet, OPT samt flera aktuella fragor. Sirskilda
satsningen: har fungerat béttre administrativt i ar. Projekten arbetar pa och
fortsattning foljer. Cancergenetik: tidig upptackt genom genetisk testning har
idag langa vintetider, mer resurser behovs ffa i regionerna. Forstudie om detta
ska presenteras i november. Eventuellt blir det sma lokala genetiska

mottagningar.
Ny vardprocessgrupp (VPG) for testikelcancer startar upp under hosten.

Forelasning ddodshjalp (Henrik Ahlenius, sakkunnig SMER)

PP-presentation bifogas vid utskick av minnesanteckningar.

Diskussion dodshjalp

Sedan tidigare en 6nskan fran PNR att fa upp detta pa agendan da det ér ett
angeliget.

Johans framtidsspaning dr att det kommer att andras i Sverige, dock oklart vad,

nar och hut.

Likare ej en homogengrupp i fragan, dels kan det skilja fran individ till individ
men dven inom olika diagnoser/omriden. Manga kan tycka att det dr for svart
att ta i fragan. Virdpersonals vilja/ovilja att pa olika sitt vara delaktiga i ndgon
form av dodshjilp behover respekteras och tas med i beridkningen. Det skulle
kunna l6sas genom att de som vill kan fa utbildning i det, det skulle pa sa sitt

bli frivilligt.

Svenska kyrkans stillning i fragan dr oklar f6r PNR. Den framgar i ett

biskopsbrev. Svenska kyrkans webbshop. Biskopsbrev om livets bérjan och

livets slut

Vi beslutar att vi lyfter fraigan vidare till Nat. PNR da det ér en riksomfattande
fraga.

Socialutskottet kan ta emot fragan.

Tips fran Piivi https://special.aftonbladet.se/story/nyPRW]
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Forts. motets dppnande

Rapportering fran regionerna

Dalarna: Fortsitter med forelasningar, férhoppningsvis tre under hésten: sex
och samlevnad, patientens upplevelser av sjukvarden och det goda samtalet.
Efterfragar utveckling av hilsoskattningen, stora skillnader i anvindandet av

den. Lunchtriffar startades upp i varas i Falun men har tappat deltagare.

Givleborg: Cancerskolan (6 olika tillfillen och dmnen) startar igen for tredje
gangen i host, forhoppningsvis blir det permanent/implementerat inom
regionen. Ljuspunkten ar med som samarbetsparter. Gar att delta digitalt.
Macka och kaffe till de som deltar pa plats.

Ljuspunkten anordnar 6ppet méte 4/9 om cancer och drftlighet, likare och
genetisk vigledare fran UAS deltar och om matspjilkningssystemet senare

under hdsten.

Uppsala: Friska vindar (lokalt patientsamverkansprojekt) har startat upp 1
Uppsala.

So6rmland: Samlat in pengar till f6rman f6r Ung cancer. Har varit i kontakt med
cancersjukskoterskor och de har ej startat cancerskola annu, forhoppningsvis
kommer de iging november/december. Finns ej hospice i S6rmland. I LPO
Cancer finns ingen patientforetridare. Overlag svart med patientsamverkan,

svart att fa engagemang.

Vistmanland: Livskraft (lokalt patientsamverkansprojekt) har féreldasningar i

host samt samtalsgrupper. Regionen har tva forelisningar planerade.

Virmland: PALEMA har en podd pa hemsidan Podcast - Cancerféreningen

PALEMA. Vissa avsnitt passar alla cancerdrabbade oavsett diagnos. Svart att

vara med pa méten i regionen
Guldstink i vardagen 4r det lokala patientsamverkansprojektet 1 Viarmland.

Orebro: Livsgnistan har limnat rapport till regionledningen i Orebro. Styrelsen

har enats om foljande 6nskemal och ambitioner framéver:

e Inriktning
o stod till nya grupper
o nd yngre cancersjuka

o dag- och kvillsaktiviteter
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o kopa tjdnster for att sikra kontinuitet, minska sarbarheten,
avlasta styrelsen samt skapa utrymme f6r utveckling
e Samverkan
o Folja med 1 utvecklingen av cancervarden
Fokus pa rehabilitering
Bidra med patientperspektiv i CCC
Fungera som ett lokalt PNR
Rekryteringsbas for informationsvolontarer till CCC
Utveckla samverkan med idéburet offentligt partnerskap (IOF)

o O O O O

Bollplank och samarbetspartner till Kraftens hus, ffa gallande
digital rehabilitering

o Starta aktiva Overlimningar fran virden till ideella verksamheter
e FEkonomi

o Langsiktig planering

o Moilighet till utbildning for styrelse och medlemmar

o Mojlighet till tjanstekop

o Samverka med andra aktorer: Forsakringskassan,

arbetsférmedlingen, kommunalt stod m.fl.

900 medlemmar i Livsgnistan, 6 1 styrelsen, 15 volontirer. 8 féreningar ar med

samt 50—100 enskilda medlemmat.

Information fran RCC

e Frida A pausat sitt uppdrag.
e Npya utbildningen: vad tycker ni? Sprakfel dr noterat och vi har kontakt
med Gullers om det. Lena Ehrling Eva P och Eva R granskar pa till

nasta mote.

e Reviderade uppdragsbeskrivningen ir fardig. Enkit kommer skickas ut
ang. vilka som vill fortsitta i PNR.

Nationell information

Moéte med nat. PNR 15 september.
Rapport fran styrgrupp

Arbetsgrupper: rapport och diskussion

Narstadende: Eva P, Eva R och Pia. Gruppen vill sprida kunskap om
nirstidendes behov, inkl. barn. De har tittat pa vilket material som finns. Lyfta
reflekterande fragor i PNR som kan luftas i VPG/NV: hur jobbar de med

nirstaende och i vilken utstrickning dr de involverade i varden. RAG Barn
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som nirstdende har utbildningsdag 1 Karlstad i var, Eva P kommer bevaka den.
Kuratorer saknar idag kunskap och verktyg for att kunna ge barn och unga det
stéd de behover. Arbetsgruppen for nirstiende ar referensgrupp for RAG

Barn som narstaende.
Palliativ vard:

Gruppen bestar av Lena, Ewa och Irene. Gruppen ir f.n. skor da flera
aterinsjuknat. Beslutade dirfor att utéka gruppen med ytterligare 2
medlemmar. Lora och Eva P ansluter till gruppen.

e Gruppen har arbetat fram fragor till Johan:

Hur kan vi som patientrepresentanter giira bist nytta fiir att for att lyfta fragor inom det
palliativa omradet i var sjukvardsregion.

Fragor som vi vill berdra &r

+ Tillgadngen till hospis och palliativ vard i hemmet.

* Regioner och kommuner, hur sdkerstills ett bra samarbeta

s Kompetens och utbildning av perscnalen

* Hur kan vi pa bista sitt ocksa lyfta fragorna till ett nationellt plan, &r SKR en part att
samtala med?

Ar vara bista chanser att fa gehr far vara fragor att kontakta Samverkansnamnden /
Arbetsutskottet med politiker?

Har vi battre gehir genom att kontakta det Sjukvardsregionalt programomrade dldres hilsa
och palliativ vard? Finns det samma struktur i de dvriga 5 sjukvardsregionerna? Ar det SKR
som gdr genomlysningar?

Sist men inte minst, hur kan vi arbeta far att far ett battre for det som vi idag betecknar som
palliativ vard pga. att man idag inte har nagon kiind behandling som for vardpersonal &r en
sjdlvklar del i nomenklaturen men som for patienter och anhoriga ibland skapar onddigt
mycket oro och dngest.

Far arbetsgruppens rikning

Lena Ehrling, Irene Delbom, Ewa Larsson

Synpunkter pa brevet bor skickas till Malin eller ngn 1 gruppen. PNR enas om
att dodshyjilp ligger inom palliativa gruppens omrade. PNR far girna skicka
synpunkter, omvirldsspaning och liknande till Malin. Onskemal om att
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gruppen kan se 6ver hur forildrar till unga vuxna 6ver 18 ar kan stottas. Lora

och Eva P ansluter till gruppen.
PROM/PREM, IPO, Min vardplan

Patientrapporterade matt. Hilsoskattningen ér ett validerat skattningsverktyg
som anvints hittills men tankar finns om att byta instrument da de nya
reviderade versionerna inte ar validerade. QLQ-C30 ir ett annat instrument
som kan anvindas. NAPM har haft méte med cancerfonden. Manga utskick
och mitningar automatiseras. Se PP-bilder, bifogas vid utskick av

minnesanteckningar.

IPO: ir tinkt att dterspegla hela sjukdomssituationen och behandling. 6-8
cancerdiagnoser finns idag publicerade men en generisk IPO 4r under
framtagande. Se PP-bilder, bifogas vid utskick av minnesanteckningar. Idag
tillhér IPO inte patientjournalen och patienten har inte tillging till den. Link
for att prova/se IPO finns i bifogad PP-presentation.

Gruppen har tagit fram en mall {6r sitt uppdrag. Den kan géras generell, Malin
ar behjalplig 1 det.

Kloka kliniska val

https://forening.sls.se/kkv/patienter

Ovriga fragor

Digitala vs fysiskt deltagande pa moten

Tas upp pa nista mote.

Fragor att ta med till VPG/NV

Material fran PNR Sydost. Punkterna om bemétande samt fragorna kan lyftas
pa moten med sjukdomsspecifika grupper, ar tinkta att fungera som

inspiration och st6d till foretridare.

PNR o6nskar tilligg av niarstiendeperspektivet: pa vilket sitt involveras

nirstdende i processen? /it behovet av nirstiendestod identifierat?

Ovrigt

Onskemal om att PNR far mer info om genetisk cancer samt om ledtider.
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Samordning skulle gora stor nytta f6r de lokala patientsamverkansprojekten.
RCC ska inte bista vid samverkan mellan projekten. Malin mejlar ut till alla

ordféranden i de lokala patientsamverkansprojekten sa de kan fa kontakt.

Kommande moten

2025
2 december, digitalt 13.00-16.00

2026

3 februari, digitalt 13.00-16.00
28 maj, fysiskt heldagsmote

3 september, fysiskt heldagsméte
1 september, digitalt 13.00-16.00

I PNRs arshjul f6r moten*

digitalt mote forsta tisdagen i februari (3h)

tysiskt mote sista torsdagen i maj (heldagsmote)

fysiskt mote forsta torsdagen i september (heldagsmote)

e digitalt m&ten forsta tisdagen i december (3h)

*Med undantag for helgdagar
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