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1 Patient- och narstaenderadets sammansattning

Representanter vilka ingar i RCC Norrs patient- och narstaenderad (PNR) ska ha egen
erfarenhet av cancer, som patient eller narstaende, samt vara bosatt inom norra
sjukvardsregionen. Under verksamhetsaret 2018 har sammansattningen av ledaméter i radet
varit enligt nedanstaende. Varje diagnosomrade kan ha tva ledaméter, som bada kallas till
radets méten och inbjuds till aktiviteter som RCC Norr arrangerar.

Under verksamhetsaret har PNR haft foljande sammansattning.

Diagnosomrade Ledamoter

Blodcancer Ewa Jonsson

Brostcancer Carolina Ludvigsson Kjerstin Helgstrand

Gynekologisk cancer Margareta Sundsten Alexandra Andersson

Hormonproducerande tumdrer Christine Backlund

Hudcancer Elisabet Wiklund Fredrik Ostman

Lungcancer Lotta Burvall

Tarm- och urologisk cancer Margareta Berglund Charlotte Bygdemo-
Toytziaridis

Mun- och halscancer Owe Persson Anita Bjork

Prostatacancer Leif Nackholm Alfons Forsman

Sarcom Terese Nygren

Ung Cancer Josephine Wohlleb Erik Brandstrom

Kontaktsjukskoterska Marie Svensson

Dessa personer har slutat i radet under 2018:
Birgitta Larsen, Tarm- och urologiskcancer
Gunwor Swenning, Blodcancer

Linda Terneborg, Ung cancer

Ake Norberg, Sarcom

RCC Norrs handlaggare Sara Huggert har varit standig sekreterare under radets méten och
vardutvecklare Katja Vuollet Carlsson fran RCC norr har deltagit i radets moten.

Ordforande for radet har under verksamhetsaret 2018 varit Owe Persson. Vice ordférande har

Birgitta Larsen varit till 2018-09-05 och darefter utsag radet Alexandra Andersson till vice
ordfdrande.
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2 Prioriterade omraden

PNR har under 2018 identifierat féljande omraden som sarskilt prioriterade for RCC Norr att
arbeta med ur ett patient- och narstaendeperspektiv:

e Alla cancerpatienter ska erbjudas en kontaktsjukskoterska.

e Alla cancerpatienter ska fa en skriftlig individuell vardplan, ”Min vardplan”, som
utarbetas tillsammans med patienten.

¢ Vilken behandling som beddms vara bast for den enskilda cancerpatienten ska
beslutas pa multidisciplinara konferenser (MDK), med kompetent sammansattning.

e Snabbare tillgang till nya livsh6jande behandlingar.

e Fler patienter ska inkluderas i kliniska studier.

e Bra bemotande samt psykosocialt stod for bade patient och narstaende genom hela
cancerprocessen.

e Vardpersonalen ska aktivt uppmuntra narstaendes narvaro och delaktighet genom hela
patientens cancerprocess.

e Narstaende ska ha praktiska och ekonomiska mojligheter att vid behov narvara i sam-
band med cancerpatientens utredning och behandling, oavsett bostadsort i regionen.

e Den cancersjukes samt dess narstaendes natverk, som ar direkt avgérande for
rehabiliteringen, ska anvéndas i rehabiliteringsarbetet.

e Arbetet med standardiserade vardforlopp ska fortsatta, for snabb utredning och
diagnos vid valgrundad misstanke om cancer och snabb behandlingsstart for cancer-
patienten.

e Informations6verféringen mellan norra sjukvardsregionens olika landsting/regioner
ska fungera tillfredstallande for patienten och de narstaende.

e Cancervarden ska nivastruktureras, sa att behandlande sjukhus har en tillracklig
koncentration av saval patienter som resurser for att sakerstalla en god och likvardig
vard for alla patienter. Uppféljning och palliativa insatser bor ske sa néra patientens
hem som mojligt.

e Verka for att minska fordomar om cancer.

PNR kommer att paborija ett arbete att identifiera prioriterade arbetsomraden for PNR att
fokusera pa under 2019-2021.

3 Patientradets verksamhet under 2018

Att ha patientens perspektiv och aktivt arbeta med patient-och narstaendedelaktighet ar
grundlaggande for RCC Norrs arbete. RCC Norrs PNR &r har en central aktor. PNR driver
diagnosdvergripande fragor av vikt for cancerpatienter oavsett cancerdiagnos och deras
narstaende. Radet ar remissinstans fér RCC Norr bland annat vid framtagande av regionala
planer, nar nationella vardprogram gar pa remissrunda 1 och vid utarbetande av patient-
information.

PNR-mdten
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PNR har under 2018 genomfort fyra moten, som holls 2018-02-05, 2018-04-16, 2018-09-20
och 2018-11-28. Minnesanteckningar fran métena finns tillgangliga pa
http://www.cancercentrum.se/norr/om-oss/motesanteckningar/patientradet/

Under 2018 har ett arbete paborijats for hur arbetsordning och struktur pA PNR motena ska se
ut i framtiden. Déar PNR beslutade att pa forsok planera kommande moten efter ett tema och
att infora arbetsséttet med arbetsgrupper och inforda arbetsgrupper finns inom jamlik vard,
backenrehabilitering och narstaende. Arbetsgrupperna skriver en projektplan som lamnas till
verksamhetschef Anna-Lena Sunesson for stallningstagande till godk&dnnande.

Representation i RCC Norrs styrgrupp

PNR ingar i RCC Norrs styrgrupp med tva representanter, ordférande Owe Persson och vice
ordférande Birgitta Larsen fram till 2018-09-05, darefter har Alexandra Andersson deltagit.
Styrgruppen hade fem mdéten under 2018.

Deltagande i regionala diagnosprocessarbetsgrupper
Flera av radets ledamater var under 2018 patientforetradare i diagnosspecifika regionala
processarbetsgrupper och deltog i mdéten i dessa grupper.

Medverkan i kontaktsjukskoterskeutbildning

Regionens tredje utbildning for kontaktsjukskoterskor pa 7,5 hp genomfordes vid Umea
universitet under varterminen 2018 och ingick som en valbar kurs i Specialistsjukskoterske-
programmet med inriktning mot onkologisk vard. PNR medverkade vid kursstarten i januari,
dar tva representanter deltog.

Medverkan i nationella vardprogramgrupper
Representant fran PNR ingar i nationella vardprogramgruppen for cancerrehabilitering.

Medverkan i regional vardprogramgrupp for backenrehabilitering efter cancerbehandling
En representant fran PNR har ingatt i en regional arbetsgrupp for backenrehabilitering efter
cancerbehandling. Gruppen har haft flera moten under aret, och patientforetradare har dven
medverkat i dialogdagar inom projektet.

Remissinstans for nationella vardprogram
PNR beslutade hosten 2017 att man 6nskar vara remissinstans for nationella vardprogram,

framfor allt gallande de delar som rér omvardnad, cancerrehabilitering och egenvard. Radet
har fortsatt att lamna remissvar vid remissrunda 1 under 2018.

Webbaserad nationell utbildning for patient- och narstaendeforetradare vid RCC

Landets samtliga RCC paborjande hosten 2017 ett arbete med att utarbeta en webb-baserad
nationell uthildning for patient- och narstaendeforetradare vid RCC. En foretradare for varje
RCC:s PNR ingar i arbetsgruppen for utbildningen. Arbetsgruppen har haft flera méten sedan
arbetet paborjades i september 2017. Utbildningen blev klar juni 2018. Utbildningsfilmerna
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finns tillgangliga pa samtliga RCC hemsidor, https://www.cancercentrum.se/norr/patient-och-
narstaende/patientsamverkan/utbildning/.

Medverkan i dvriga aktiviteter inom ramen for RCC Norrs verksamhet under 2018:

e 19 april: Regional cancerdag, flertalet av PNR:s ledaméter deltog i métet.

e 22-23 maj: Deltagande i nationella RCC-dagar, med bland annat méte med samtliga
RCC-cheferna och representanter fran évriga RCC:s patient- och narstaenderad. Tva
representanter fran PNR norr deltog i métet.

e Hur ska vi arbeta vidare med patientsamverkan? Ett nationellt méte med bl.a. den
nationella cancersamordnaren dar tva representanter fran PNR norr deltog i motet.

e 18/10 Regiondag Cancerrehabilitering, dar en representant fran PNR deltog.

e 5/11 En nationell workshop om hur nuvarande férsakringsregler géllande
sjukskrivning kan individanpassas. En representant fran PNR norr deltog.

e 11/12 PNR-representanterna fran varje PNR har ett méte i samband med ett
gemensamt mote med RCC i samverkan. En representant fran PNR deltog.

e 11/12 Nationell RCC mote, dar RCC i samverkan bjuder in till ett mote for fortsatt
dialog med PNR-foretradare en fortsattning pa motet vid nationella RCC dagarna. En
representant fran PNR norr deltog.

Deltagande i andra aktiviteter

Utover detta deltog ledamoter fran radet pa eget initiativ i flera informationsméten som har
arrangerats av RCC Norr eller av andra aktorer i regionen. Flera av ledaméterna medverkade i
olika nationella cancerdagar och méten.

Manga av radets medlemmar informerade om RCC:s verksamhet i méten inom sina
respektive Patient-och narstaendeféreningar och spred darigenom kunskap om dessa fragor.
Fragor inom RCC:s verksamhetsomrade diskuterades pa foreningarnas mate, for att ge ett
brett och val férankrat underlag till stallningstaganden i patientradet.

Alla regioner har ett regionspecifikt patient- och narstaenderad, flera av PNR:s ledamdter
ingar i dessa lokala rad.

Uppf6ljning av patientsamverkan

Under varen 2018 genomfoérdes den nationella uppfoljningen av hur patient- och nérstaende-
foretradare vid RCC upplever sina uppdrag, i relation till de 6verenskommelser som tecknats
for respektive uppdrag. Uppfdljningen gjordes med den utvéarderingsenkat som landets PNR
gemensamt utarbetat, tillsammans med foretradare fran RCC. 2018 genomfordes
uppfoljningen webbaserat. 16 enkéter skickades till PNR och 4 enkater till patient- och
narstaendeforetradare i vardprocessgrupper som inte ar medlemmar i PNR. Enkéten skickades
till personer som haft uppdrag under 2017 och hade en underskriven 6verenskommelse. Inom
PNR &r det flera som har mer &n ett uppdrag. Sammanlagt inkom 26 svar, varav 7 svar géllde
PNR, 10 svar géllde vardprocessarbetsgrupper, 5 svar géllande 6vriga uppdrag. Data
avidentifierades och presenterades fér PNR Norr, som en nationell sammanstélining av svaren

5(6)


https://www.cancercentrum.se/norr/patient-och-narstaende/patientsamverkan/utbildning/
https://www.cancercentrum.se/norr/patient-och-narstaende/patientsamverkan/utbildning/
https://www.cancercentrum.se/norr/patient-och-narstaende/patientsamverkan/utbildning/

fran samtliga RCC. Den nationella sammanstéllningen redovisades vid de nationella RCC-
dagarna. RCC Norrs resultat presenteras vid ett PNR och vid ett processledarmote.

Genomgaende gav radets ledaméter positiva svar vad galler 6verensstammelse med upp-
draget, bemotande och delaktighet. Majoritet av de svarande har fatt introduktion till
uppdraget eller gatt en foretradarutbildning. Man beskrev en god stamning och gemenskap i
radet, att man fick bra information och att man kande att man sjélv bidrog till arbetet pa ett
bra satt. De 6ppna svaren visade att malet for radets verksamhet kunde upplevas otydligt och
uppfattas olika. Det paverkade i vilken man man upplevde att malen uppnas. De flesta har
svarat att tidsgangen éverensstamde med uppdraget. Det som framkom som forbattrings-
omraden var att 6verenskommelser behover skrivas da detta inte ar gjort fér alla som har ett
uppdrag i vardprocessgrupperna for att man ska kunna svara pa uppféljningen. Flera upplever
att enkéaten var svart att fylla i.

4 Slutord

PNR vill harmed éverlamna verksamhetsberéttelsen till saval professionen som till PNR:s
ledamoter, med en forhoppning att denna sprids i respektive organisationer.

Umed 2019-01-15
For patient- och narstaenderadet RCC Norr

Owe Persson, ordférande
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