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Minnesanteckningar PNR mote 28 maj 2024

Ansvarig for anteckningarna: Kicki Fohlin

Deltagare: lista finns pa RCC Syd

Foéregiende minnesanteckningar: Ordférande Nick hilsar vilkommen och féregiende métes
protokoll faststilldes ( 17/4)

Inbjuden gist/gister: Lars Garpenhag, Ami Larsson, Linn Rosell och Sixten Borg

Vi fick en genomgang av forskningsresultat som Centrum f6ér primarvardsforskning tagit fram. En del
av resultaten 4r preliminira forskningsdata och ér inte tillgingliga f6r spridning dn. Patientgruppen
med cancer blir storre, dldre och finns oftast i primérvarden. Det finns inte uppbyggt f6r denna
patientgrupp i1 primirvarden som det gor f6r patienter med kol, diabetes eller hjirtsjukdom. Det
behover byggas broar till primérvarden fOr att Gvergangen ska bli bittre och att cancerpatienter blir en
grupp som primirvarden har rutiner for att ta hand om. Forskningen visar att det finns paverkbara

faktorer som gjorde att patienterna mer tillfreds med primérvarden som:

e att det gjordes en aktiv Gverlimning

e att det fanns en fast virdkontakt primarvarden.
Patientsamverkan i forskningen

Det dr viktigt £6r forskningen med patient och public involvment PPI, det 6kar kvalité och relevans 1
forskningen samt enkiter kan utformas sd det passar oss bittre och dirmed kan deltagandet i
studierna 6ka. Vad kan goras fOr att patala vikten av att ha patient och nirstiendesamverkan i

forskningen?

Det finns pa RCC:s webb Tips till dig som samarbetar med patient- och nirstiendeféretridare - RCC

(cancercentrume.se) tips f6r Dig som samarbetar med patient och kan den gbras mer inbjudande? Titta

girna pd sidan och kom med forslag f6r ev. forbittringar.

Pa sidan Dokument — uppdragsbeskrivning, policy och blanketter - RCC (cancercentrum.se) finns det

uppdragsbeskrivningar f6r foretridare inom NVP, MVP , PNR och process.

Inom Lunds universitets cancercancercentrum arbetar man med att 6ka involveringen av

patientforetridare. Mer information kommer dir PNR ska aterkoppla sina synpunkter.

Aterrapportering aktiviteter:
Motesplatser — status: regionerna i syd har nu dterkopplat, se utdrag:

Region Kronoberg: ”Region Kronoberg har i nuliget inte mijlighet att initiera ett arbete for sirskilda mditesplatser

inom Kronoberg till cancerberirda och ndrstaende till cancerpatienter”.

Region Blekinge: " Ert initiativ av inrattandet av en eller flera motesplatser for cancerberorda tillsammans med
lokala frivilligkrafter dr bebjdrtansvirt, men Region Blekinge bar i nuliget inte forutsittningar och resurser att inleda
arbetet med att skapa separata motesplatser. Resurserna anvinds for att arbeta med pagdende och planerade
forbiittringsomrade som dr beskrivet i brevet”.
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https://cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/patientsamverkan/tips-for-arbetet-med-patientsamverkan/
https://cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/patientsamverkan/tips-for-arbetet-med-patientsamverkan/
https://cancercentrum.se/samverkan/patient-och-narstaende/patientsamverkan/patient--och-narstaendeforetradare/dokument/

Region Halland: Region Halland dr dven en del av Regionalt cancercentrum vast (RCC Vdst). 1 denna fraga
samarbetar vi med dem. RCC Vdst arbetar pa uppdrag av Socialdepartementet, V dstra Gotalandsregionen och Region
Halland tillsammans med olika aktirer for att skapa en mer patientfokuserad, jamlik och effektiv cancervard. Arbetet
sker inom tio uppdrag, som utgdr fran den nationella cancerstrategin. 11 dstra Gétalandsregionen finns dven Kraftens
hus — stod for cancerberirda i Goteborg och Sjubdrad Bords som cancerberorda, oavsett var de bor och hur gamla de dr,

kan besoka.

Region Skane — Stort tack for ert brev! Jag svarar for Socialdemofkraternas rakning i egenskap av ansvarigt
regionrid, och jag beklagar att det drijt lite. Jag tycker att ni argumenterar dvertygande for forslaget och kommer att ta
upp fragan pa ndsta mite med sodra regionvardsndmnden. Jag aterkopplar garna till er med resultatet av de
diskussionerna.

Didrik har vid ett m&te med ledningsgruppen f6r Helsingborgs sjukhus och sjukhuschef Thomas
Wallén visade ett stort intresse f6r métesplatser. Det fanns forslag pd lokal och Thomas Wallén ansag
att en halvtidstjanst kunde rymmas i befintlig budget. Det kommer bli ett nytt mé&te den 31 maj dé
Kraftens Hus i Boras ir inbjudna. Fran vért rad kommer Nick och Didrik att medverka. Christina
medverkar som repr. frain RCC. Det kinns som en mdoijlighet att vi dntligen skulle kunna fa en

métesplats 1 S6dra Sjukvérdsregionen.
Processméten — dterrapportering Huvud/hals
Andreas och Kaj rapporterade om vad som diskuterats pa detta processmote.

Arftlig cancer
Leif A, Didrik och Jenny ingar i processen
Viktigt medskick dr att utveckla:
o Min vardplan for drftlig cancer — diskussion pdbérjad med nationell samordnare £f6r Min
vardplan
o ombhindertagandet av barn och unga vuxna — till nista processméte ska en barnonkolog

bjudas in f6r att diskutera hur
Gyncancerdagen Carina har deltagit och rapportera om detta pa nista méte
Processavstimningsméten med RPPL:er

RPPL 17/5 Lars och Andreas limnade rapport om peniscancer, endokrina tumorer,
endometriecancer, mjukdelssarkom, lingtidséverlevnad efter barncancer samt

kolorektalcancerscreening.
Webbinarium 15/5, “Cancerrehabilitering ur patientens perspektiv’

Detta webbinarium finns att se pa cancercentrum.se for de som inte kunde nirvara digitalt den 15/5.
Link skickas ut i separat mejl. Det var bra féredrag som gav en bra bild av vad som ir viktigt f6r
patient och nirstdende. Patient och nirstdendes behov stimmer inte alltid 6verens med véirdens

rutiner.
En dag f6r teamet — 25 april

Elisabeth, Andreas och Lars berittade om allt intressant de fatt denna dag, en dag som de 6nskat att

alla vi i PNR hade fatt vara med pa. Elisabeth holl ett féredrag om vikten av att involvera patienter i
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forskningen. Det hade bl. a. varit dans pa programmet. Ett projekt - dans f6r hilsa — sitt hela Skane i
rorelse. Pernilla Kipping, fysioterapeut hade haft praktiska dvningar samt berittat som hur dans kan

minska trétthet, 6ka sjilvkinslan och acceptans.
RCC dag 22 maj

Conny redovisade frin RCC dagen, en arlig konferens f6r RCC:s medarbetare samt inbjudna externa
gister. Det var foreldsningar och diskussioner och gavs méjlighet att triffas och dela erfarenheter. I ar
var RCC Syd vird f6r denna konferens och frin virt PNR deltog Conny och Carina. Connys bildspel
kommer att bifogas till protokollet. Det hade varit en innehillsrik dag med ménga intressanta

toreldsare.
Mote med Mef N. angiangen uppdatering av nationell cancerstrategi

PNR, bade regionalt och nationellt har férsékt fa ett mote med Mef Nilbert men har inte fatt nagon
aterkoppling frin henne.

Moéte med patientrepresentantnitverk (CCC)

Vi har fitt en inbjudan av SUHCCC patient och nirstienderad om en triff den 25 sept. Vi tackar ja
till inbjudan och mer information om tid och plats kommer att skickas ut. Vi ger Nick 1 uppdrag att
skicka en friga till dem om hur SUHCCC ska bli en stédjande funktion f6r hela sjukvardsomradet?
Patientnyttan av ett CCC i vart sjukvardsomrade maste komma alla till del. Det finns ett missnéje med
att det inte finns ett nitverk eller dialog med Svriga sjukhus i sjukvardsregionen. Nick sitter i
SUHCCC styrgrupp och han ska lyfta fragan dven dir.

Skane University Hospital Comprehensive Cancer Centre - Skdnes universitetssjukhus Sus (skane.se)

Regionala rad i Sédra sjukvardsregionen
LPO - cancer Skidne

Didrik dr bekymrad 6ver att fragor som diskuterats under manga ar aldrig kommer till beslut.
Fragetecken angiende var behandling av lymfédem ska ske om det dr primirvard eller specialistvird ,
bestdm Ex!

Den sjukvardsregionala noden f6r drftlig cancer flyttas fran Kliniks genetik till Verksamhetsomrade
onkologi pa Skanes universitetssjukhus. Fragetecken vem som ska hélla ihop noden och samverkan

med regionerna.

Ovriga dmnen:

Forslag pé att redovisningar av méten vi deltagit i maste ske pd ett sitt som gor att vi inte ligger all

métestid pa dterrapportering. Ta fram en mall med tre punkter:

1. Vad tar Du med Dig frin métet som dr viktigt och som PNR kan bygga vidare pé
2. Viktiga personer
3. Medskick till vart PNR
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https://vard.skane.se/skanes-universitetssjukhus-sus/om-oss/hogspecialiserad-vard-nationellt-och-internationellt/skane-university-hospital-cancer-centre/

Lastips: G6r om gor rétt i varden av Anna Forsberg - att utveckla en personcentrerad och

virdeskapande vard. Om man g6r om och jobbar ritt ricker personalen till mer dn vil.
Hur ménga utbildningsdagar fir en likare gillande cancerrehabilitering ?

Vi skickar med fragan med Ami Larsson som ska utreda och dterkomma med ett svar.
Hur motiverar vi befolkningen att delta i screening ?

Det miéste vara en motiverande text om att det 4r viktigt att uppticka férdndringar i tid.
PNR webbplats — projektplan 2024

I planeringen behdver hinsyn tas till ombyggnation av cancercentrum.se och uppdateringen av
informationsmaterial bér samordnas nationellt. Mindre uppdatering av kontaktuppgifter, linkar etc.
kan géras. Mimi, kommunikat6r och Christina bokar in ett méte med PNR:s arbetsgrupp till hsten

for att planera f6r uppdatering av hemsida och informationsmaterial.

Broschyr som finns till héger pa sidan RCC Svds patient- och nérstienderdd - RCC Syd

(cancercentrum.se) har uppmarksammats av PNR RCC Norr. Inkludera materialet i uppdatering av
webben. Forslag att sammanstilla fokusomrdden pd ett s.k. vykort och med en QR kod till webben.
Conny och Leif har ansvaret f6r detta.

PNR:s nyhetsbrev

Skriva en artikel om vad vi dstadkommit i vart PNR , det kan vara viktigt att sprida att arbetet i PNR
g6r skillnad. Uppdatera med véra fokusomrdden samt beritta om vad vi dstadkommit.

Patientnimnden i Blekinge

Efter foregiende méte dir patientndmnderna var inbjudan har Conny och Carina har triffat
patientndmnden 1 Blekinge for att diskutera hur information och sammanstillningar kan na ut till

medborgare.
Hur ska vi gora for att 6ka patient och nirstaendesamverkan ?

Hur nar vi ut till patient och nirstdende om att det beh&vs fler som engagera sig i detta viktiga arbete?

Béde varden och forskningen behéver vir medverkan. Kom med f6rslag — skicka till Christina

Kommande méte:
SUHCCC patient och nirstienderad bjuder in till méte den 25 sept. -formell inbjudan kommer.
Flidiemotet 27 sept. pa Medicon Village 1 Lund — mer info kommer.

SUHCCC-dagen 11/10 mer info kommer SUHCCC-dagen - RCC Svd (cancercentrum.se)

Ovriga PNR méten kommer att skickas ut pa mejl
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https://cancercentrum.se/syd/patient-och-narstaende/patientsamverkan/patient--och-narstaenderadet/
https://cancercentrum.se/syd/patient-och-narstaende/patientsamverkan/patient--och-narstaenderadet/
https://cancercentrum.se/syd/om-oss/kalender/2024/oktober/suhccc-dagen/

	Minnesanteckningar PNR möte 28 maj 2024

