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Gister: Drofn Birgisdottir, Palliativt utvecklingscentrum, Lund
Planerat forskningsprojekt dir synpunkter frin PNR 6nskas:

Minga personer med cancer och deras ndrstaende lider av stress, ensambet och kampar for att fi ihop vardagen.
Vardpersonalen gor sitt bista, men det rdcker inte alltid til] och manga bebover mer stid. V7 vill undersika bur vi kan
skapa “medkdnnande sambdllen”, dér det finns ndtverk av ménniskor som stittar och bjalper dem som gar igenom

svdra utmaningar, sasom allvarlig sjnkdom eller forlust.

Vi vill lara oss hur vi tillsammans kan skapa rutiner som underldittar for personer med cancer och deras ndrstaende
att fi mer stod fran sin omgivning. Detta genom att utveckla och undersika om en “medkdnnande sambdllskontakt”
kan koppla thop cancervirden med civilsambillet och bjilpa personer med allvarlig cancer och deras narstiende att bitta

meer stid fran manniskor i omgivningen, utover vad varden kan erbjuda.

Mycket intressant féredragning fran Dréfn vilket gjorde oss djupt berérda och skapade stort
engagemang. Vart positiva gensvar till att vara behjilpliga pa de sdtt Dréfn 6nskar var kort sagt stort.
Fortsittning foljer.

Maoétesplatser — status

Brev skickat till samtliga politiker inom sjukvardsregionen den 2 februari. Hittills inga

kommentarer/svar.

1. Skicka paminnelse inom kort
Aterkoppling till RCC Syds styrgrupp
Frigan tas dven upp pa dagordningen till PNR-métet den 17/4. Aven RCC Syds Nyhetsbrev
ska fd en uppdatering i fragan. Conny har skickat en paminnelse om Motesplatser till sina

vianner inom sjukvardspolitiken.

PNR rapport frin méten och aktiviteter:
Webbinarium: Patientens roll i framtidens forskning

e  Webbinarie ”Patientens sjilvklara roll i forskningen” 8/2. Webbinariet blev bade vilbesokt
och mycket uppskattat. Flera forfragningar fran forskare har kommit in till RCC Syd.

Eftersom vi behdver vara ridda om hur vira resurser anvinds och bredden pd
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forskningspartners 4r viktig dr det 6nskvirt att dven patientféreningars representanter och

andra limpliga foretridare far mojlighet att framféra patienters och nirstiendes perspektiv i
sin roll som forskningspartners. Antalet forskningspartners bor vara minst 2 per studie. Har
skulle dven en referensgrupp kunna medverka. De som ingér i forskningsstudier har en stor

uppgift i att alltid stilla fragor nir de inte fOrstdr resonemang, vokabuldr eller termer.
Bildspel PNR:

e LElisabeth har tagit fram ett utkast till bildspel som féretridare i PNR kan anvinda vid
presentation av radet. Eftersom det ska vara levande dokument 4r det viktigt att det inte finns
flera original i omlopp ddrfér kommer aktuellt original att finnas tillgangligt via RCC Syd.
Materialet dr férinderligt och bor uppdateras och revideras vid jimna mellanrum. hos
Christina och Ingrid. Vi kommer ocksa att dela med oss av det till Nationella PNR.

SUHCCC:

e Planering infér nista SUHCCC dag hésten 2024.

e  Samtliga ackrediterade och kommande CCC i landet har méte i Lund under mars.

e Nitverk inom SUHCCC med sjukhusen i Sédra sjukvirdsregionen.

e Ackreditering dvs CCC kan paverka och driva cancervarden framat och det 4r viktigt att ha

med patient- och nirstiendeforetridare i arbetet.
Rapport:
Kronoberg - inget nytt
Blekinge — Conny/Leif A

Deltar i LPO cancer — fokus pa SVF ledtider dir inflédet av remisser har 6kat. Regionen ska se 6ver
vintetider — vad dr det som paverkar ledtiderna. Handlingsplan f6r cancerrehabilitering dr klar och ska
implementeras — hir prioriteras Hilsoskattningen. Deltagit 1 nitverksdag f6r koordinatorer och
kontaktsjukskéterskor deltog Conny och Leif fOr att fora patientens perspektiv. Intressanta
diskussioner kring palliativ medicin samt fokus pa SVF. Paminnelse till politiker i Blekinge ang. brev
métesplatser. Mottagning for patienter med risk fOr drftlig cancer invigs i bétjan av april. Conny har

bérjat lyfta fraigan om cancersjukskoterska inom primérvarden. Fortsdttning féljer.
Skane — Didrik

LPO cancer - fokus pa SVF ledtider 1 Skine — vad kan man géra. Projekt basonkologi i nira vard ska

bredd inforas i regionen. Projekt organiserad prostatascreening fortsitter att rullas ut.

Halland — fréiga till RCC styrgrupp om det finns motsvarande rdd med patientféretridare inom LPO
Halland

Deltagande i projekt och arbetsgrupper:
Inventering av varje féretridares uppdrag inom och utanfér RCC Syds PNR:

Conny - Den nationella gruppen f6r Min vardplan arbetar just nu med de generella texterna och

patientinformationen till patienter under utredning som dnnu inte fatt sin specifika cancerdiagnos.
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Lars - Rapport frin processmote Cancer utan primirtumor (CUP)/Akuta ospecifika symtom (AOS)
26 januari. RPPL prevention Klara Nypelius-Standley talade kring vikten av goda levnadsvanor for att
torebygga cancer men ocksd som ett led i att ma bra efter ett cancerbesked och som en del 1
cancerrehabiliteringen.

Hanna Aberg talade om hur Min vérdplan ger 6kad trygghet och inflytande for patienten samt 6kad
kvalitet och jamlik vard ur vardpersonalens perspektiv. Skattning av smirta anvinds i stor

utstrickning inom CUP. Ovrigt pd métet var smirtskattning och ledtider for utredning.

Kommunikation:

Leif A ingar i arbetsgrupp uppdatering av RCCs webbsidor.

Nat PNR

Nista mote 16/4

RCC Syd:

e En dag f6r teamet 25 april — tva foretrddare arvoderas.
e Webbinarie cancerrehabilitering 15 maj

e Webbinarie cancerrehabilitering barn och ungdom 23 ma;

Ovriga dmnen:

Regeringen har utsett professor Mef Nilbert till sirskild utredare med uppdrag att limna f6rslag pa en
uppdaterad nationell cancerstrategi. Nick kontaktar Mef for att fa till stind ett méte mellan henne och
PNR gillande var méjlighet att medverka i arbetet med att uppdatera den nya nationella

cancerstrategin.

Ny nationell cancerstrategi: hur kommer patient- och nirstdendeféretridare att involveras tex PNR.
Fragan skickas till Kjell 1.

Kommande moéte:

17 april, RCC Syd: samtliga patientndmnder ér inbjudna - se separat mejl med rapporter fran Skane
och Kronoberg

22 maj RCC dag: Tva patientféretridare fran PNR deltar - sirskilt utskick.
28 maj, RCC Syd: prel. dterkoppling fran studie som Centrum f6r primirvirdsforskning haller i.

Snart dr varens processavstimningar igang. Christina dterkommer med exakta datum och tider.

Anmalan direkt till Christina.
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