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Minnesanteckningar digitalt mote i Patient- och Narstaenderadet (PNR) vid
RCC Syd 20231129

Nirvarande: Leif Andersson, Andreas Bjorklund, Anders Eidegard, Leif Eskelid, Kaj
Fransson, Kicki Fohlin, Jenny Gaffner (som vi hilsas varmt vilkommen till vart rad), Lars
Karlsson, Nick Lamb, Elisabeth Lewander, Conny Noébelin (delvis), Didrik von Porat. Fran
RCC deltog Christina Landegren (delvis) och Ingrid Borg Vogel

Sarskilt inbjudna: Ann-Sofie Horstedt och Victor Falini, statistiker RCC Syd

Ordférande Nick Lamb hilsade alla vilkomna och agendan f6r métet godkindes. Till
motessekreterare utsags Didrik von Porat. Minnesanteckningarna fran forra motet (2023.10.04)
faststalldes

Statistik fran kvalitetsregister (se bildspel)/AnnSofie och Viktor
e PROM och PREM

e Viktigt att varden 1 positiva termer berittar for patienten varfér hen ska vilja att deltaga 1
kvalitetsregister

e Registerhandliggarnas arbete valideras kontinuerligt for att sakerstilla att inrapporteringen
alltid sker oberoende av vardresultat.

e Finns EU-lagstiftning som styr kvalitetsregisterarbetet?

e Alla inser att manuell inregistrering (vilket fortfarande tillimpas av de flesta) inte ar dagens
teknik. Dessvirre kommer automatisk direktoverforing frin journalsystemen inte inféras for

in nya patientdatasystem introduceras i de olika regionerna. Hur kan PNR trycka pa?
PNR:s deltagare rapport fran méten:

Kvalitetsregisterdag i Hissleholm (23.10.06) / Andreas och Latrs:

e DPositivt att patientrapporterade matt (PROM och PREM) var pa agendan och har
introducerats i ett antal kvalitetsregister.

e Brostcancervarden i Blekinge har blivit bittre tack vare anviandandet av resultat fran
kvalitetsregistret f6r brostcancer.

*SUHCCC-Dag vid SUS/Lund (13.10.) / Elisabeth och Andreas
*Skane University Hospital Comprehensive Cancer Centre

e Dagens presentationer foljde ett fiktivt patientflode genom varden

e Mainga positiva cancervardsnyheter presenterades.

Jenny fragade om i vilken roll vi i PNR deltager pa moten — som dhorare eller aktiva deltagare?
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Conny frigade om SUHCCC-satsning gynnar fler an SUS. Viktigt att resultaten av satsningen
sprids till hela Sédra sjukvardsregionen.

Nationellt PNR har haft mote i november / Nick.

e PNR Syds arbete med presentation berérdes.

e Nyttt méte med PNR Nat planeras med nationella cancersamordnaren Kjell Ivarsson i
februari. Fokus dr bla Vagen framat dar Nat PNR tagit fram ndgra viktiga punkter. Didrik
understrok att det ar viktigt att PNR Nat traffar hela RCC samverkan inte bara den
nationella samordnaren.

Moétesplatser for cancerberérda - mote med Sodra Regionvardsnimndens (SRVN)
ledningsgrupp 27/10 / Nick

Nick har presenterat en sammanfattning som PNR tidigare har tagit fram infor presidiet i SSVR.
Diirefter samtal med Lena Luts, direktér SSVR f6r fértydligande angdende beslut i drendet.

Sédra sjukvardsregionens ledningsgrupp gér bedomningen att Sédra sjukvardsregionen inte ar
ritt niva for stillningstagande i denna fraga. Fragan bor riktas direkt till regioner och kommuner
for stallningstagande da de besitter kunskap om befintlig verksamhet och pa sa sitt bittre kan
bedéma hur den foreslagna verksamheten hanteras pa bista satt.

Métesplatser ska tas upp till diskussion med politiken pa kommande presidiemétet och
eventuellt f6ljt av nimndsmote (Sodra regionvardsnimnden) i bérjan av december. Direfter
aterkoppling fran direktoren till RCC Syd och PNR.

Med anledning av ovan beslot PNR att Leif A ska utarbeta ett forslag till debattartikel om
behovet av moétesplatser for cancerberorda. Forslaget skickas ut till PNR for synpunkter.

SSVR Delprojekt 32 - Avancerad smirtbehandling vid palliativ vard / Kicki, Lars
Elisabeth och Andreas

Projektet leds av Carina Modéus. Avancerad smartbehandling kriver specialistvard och darfér
ar det fatal smartcentrum inom Sodra sjukvardsregionen som kan utféra denna typ av
smartlindring. Féretridarna har aterkopplat till projektet synpunkter pa vikten av hjalp nir man
har svir smirta. Plan finns pa att ta fram ett skriftligt informationsmaterial som riktar sig direkt
till patienter och nirstiende.

Erfarenhetsutbyte arftlig cancer i Sodra sjukvardsregionen /Jenny och Leif A

Jenny och Leif deltog den 17oktober i ett méte med cancersamordnare och projektledare fran
respektive region angaende utrullningen av strukturerat omhandertagande av personer med
genetisk 6kad risk for cancer. Arbetet utgar fran delprojekt 18 i SSVR. Regional
patientprocessledare Marie Stenmark leder arbetet och som Sveriges kanske ledande
onkogenetiker kan projektet bli vigledande f6r hur omhindertagandet struktureras/organiseras
1 hela landet.

Forslag till presentation av PNR RCC Syd / Elisabeth
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PNR har tagit fram ett forslag som diskuterades. Presentationen ska uppdateras i enlighet med
framférda synpunkter, bla. vad giller uppdelning mellan PNR:s fokus/arbetsomraden resp.
bevakningsomraden. Efter uppdatering skickar Elisabeth, pa férnyad remiss, ut presentationen
till PNR.

Elisabeth uppmanade de PNR-ledamoéter som dnnu inte redovisat sina uppdrag att gora sa till

henne snarast. Viktigt att sammanstillningen endast anvinds som internt arbetsmaterial inom
PNR.

Pa gang
10 januari PNR mote digitalt kl. 08:30 — 12:00

8 februari - webbinarie med anledning av Virldscancerdagen “Patientens sjilvklara roll 1
framtidens cancerforskning”.

Ordforanden tackade alla deltagare och métet avslutades.
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